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Od Redakgji
Editor's Note

Oddajemy do Panstwa rak 25 juz numer czasopisma ,Niepelnosprawnos¢”
poswiecony niepelnosprawnosci intelektualnej w perspektywie doswiadczania.

Doswiadczenia i narracje osob z niepelnosprawnoscia intelektualna to pierwsze
pole tematyczne, wokot ktérego koncentruja sie artykuly poswiecone réznym
watkom zwigzanym z tym obszarem. T¢ czg$¢ czasopisma inicjuje tekst Katarzyny
Parys. Tematem rozwazan podjetych w tym artykule jest bieg Zycia 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim. Autorka poddata analizie wy-
darzenia, ktére niezwykle wyraZnie wpisuja sie w zyciorysy wspomnianych oséb,
warunkujac ich losy spoleczne.

W tym polu problemowy znalazl sie rowniez tekst Magdaleny Bartniczak
poswiecony obszarom zmian dyskursu naukowego, warunkujgcym kierunek my-
§lenia o narracji oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. W tym polu tematycz-
nym znalezé mozecie Pafistwo réwniez teksty poswiecone kontekstowi rodzinnemu
(dwa teksty Iwony Mysliwczyk). Jeden z tych tekstéw dotyczy refleksji rodzicow do-
rostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna w rekonstrukcjach biograficz-
nych, drugi zas poswiecony jest dorostym osobom z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w kontekscie (nie)mozliwych zmian w ich sytuacji rodzinnej. W tym
polu tematycznym znalazt si¢ rowniez tekst Iwony Lindyberg po$wiecony kon-
tekstowi znaczen nadawanych przez osoby z glebsza niepelnosprawnoscia inte-
lektualng Warsztatowi Terapii Zajeciowej jako miejscu wlasnego wsparcia.

Drugie pole tematyczne niniejszego tomu to dorastanie i dorosto$¢ 0séb z nie-
pelnosprawnodcia intelektualna. Teksty, ktore znalazly sie w tej czesci czasopisma,
dotycza réznych aspektéw owego dorastania czy tez dorostosci. Znalez¢ tu moz-
na m.in. tekst Danuty Baraniewicz i Macieja Baraniewicz po$wiecony rozwaza-
niom dotyczacym oséb z gleboka niepelnosprawnosécia intelektualng w drodze
do dorostosci. Jednym z artykuléw w tej czesci czasopisma jest rowniez artykul
Agnieszki Lewko poruszajacy tematyke seksualnosci os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng w kontekscie edukacyjnym. Autorka przedstawia w tym tekscie wy-
niki badann wlasnych, dotyczacych do§wiadczania seksualnosci przez osoby ze
znaczna i gleboka niepelnosprawnosciq intelektualng oraz przedstawia wnioski
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dotyczace miedzy innymi potrzeby edukacji seksualnej. Te cze$¢ czasopisma kon-
czy tekst Agnieszki Woynarowskiej poswiecony Srodowisku terapeutéw do-
rostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng a wiec ludziom, ktérzy kreujq
przestrzenie rehabilitacji spoleczno-zawodowej, a tym samym przestrzenie insty-
tucji wsparcia w dorostosci.

Kolejne pole tematyczne niniejszego numeru jest poSwiecone osobie z nie-
pelnosprawnoscia w twoérczym dziataniu. Na uwage zastuguje m.in. podejmowany
tu watek kreatywnosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng (tekst autorstwa:
Aleksandry Gajda, Doroty Marii Jankowskiej oraz Agnieszki Wolowicz-Ruszkow-
skiej). Nastepnymi tekstami w tej czesci czasopisma jest tekst poswiecony twor-
czej adaptacji mlodziezy z niepelnosprawnosciag intelektualng lekkiego stopnia
oraz szansom jej dynamizowania (tekst Anny Ozga) oraz tekst poswiecony teatro-
wi jako miejscu pracy dorostych oséb z zespolem Downa. Autorki Agnieszka
Woynarowska i Jolanta Rzeznicka-Krupa skupily sie w tym tekscie przede wszyst-
kim na emancypacyjnym potencjale projektu aktywizacji zawodowej ,Przysta-
nek Szekspir”.

Ostatnim polem tematycznym niniejszego tomu sg rézne konteksty funkcjo-
nowania oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. W tym polu znalazl sie m.in.
tekst Sylwii Niemiec-Elanany dotyczacy niepelnosprawnosci intelektualnej i za-
burzen psychicznych. Autorka przedstawila tu problematyke zaburzen psychicz-
nych wystepujacych w populacji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, opi-
sala ich obraz kliniczny oraz mozliwosci leczenia. Drugim tekstem w tym polu
tematycznym jest tekst Aleksandry Mach dotyczacy wybranych uwarunkowan
zachowan zdrowotnych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim. W artykule zaprezentowano wyniki badan, ktérych celem bylo m.in. okresle-
nie poziomu zachowan zdrowotnych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim, w wymiarze prawidlowych nawykéw zywieniowych, zacho-
wan profilaktycznych, pozytywnego nastawienia psychiczne oraz praktyk zdro-
wotnych.

W niniejszym tomie czasopisma nie zabraklo tekstu przedstawiajacego stu-
denckie dokonania badawcze (tekst Dagmary Kubiak). Tekst ma charakter empi-
ryczny i poswiecony jest metodzie Numicon stosowanej w nauczaniu uczniéw
pelnosprawnych oraz uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

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.

Redaktor naukowy tomu
Iwona Lindyberg
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Trajektoria zycia osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim

Tematem rozwazan podjetych w artykule jest bieg Zycia 0s6b z niepelnosprawnoécia intelektu-
alng w stopniu lekkim. Analizie poddano wydarzenia, ktére niezwykle wyraznie wpisuja sie
w zyciorysy wspomnianych oséb, warunkujac ich losy spoleczne. Punkty wyznaczajace granice
prowadzonych rozwazan to czas stwierdzenia niepelnosprawnosci i czas, w ktérym orzeczenie
o niepelnosprawnosci przestaje obowiagzywaé. W koncowej czesci artykutu zawarto postulaty,
ktérych wdrozenie mogloby sprzyja¢ wyréwnywaniu szans rozwojowych i przeciwdziala¢ mar-
ginalizacji spolecznej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.

Stowa kluczowe: osoba z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng, trajektoria Zyciowa, orzekanie
o niepelnosprawnosci ucznia, losy edukacyjne, aktywnosé zawodowa

The life trajectory of person with mild intellectual disability

The presented paper discusses he use of a life-event history approach to understand the life
trajectories of people with mild intellectual disabilities. There were recognized and analysed life
events which had a very strong impact on participants’ life and directly affected their social fate.
The critical events that appeared to influence one’s life was identification of disability and the
time it was no longer valid. To make some generalizations and postulates within formulated
conclusions, this paper is a contribution to promote equal opportunities and prevent social
marginalization of people with mild intellectual disability.

Keywords: person with mild intellectual disability, trajectory of life, identification of a student’s
disability, educational paths, vocational activity

Wprowadzenie

Poczatkowo trajektoria w naukach spolecznych byla rozumiana jako struktu-
ra procesowa, ktéra wiaze sie z umieraniem, cierpieniem, bezladem, nieprze-
widywalno$cig, utrata kontroli nad przebiegiem zdarzen. Taki sposéb rozumienia
tej kategorii pojeciowej prezentowal Fritz Schiitze i Gerhard Riemann. W miare
kolejnych lat zakres znaczeniowy pojecia trajektorii ulegl znacznemu poszerze-
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niu. Obecnie jest uyymowana jako kategoria stuzaca do badania zmiennosci zycia,
niezaleznie od tego czy zmienno$¢ ta ma dramatyczny charakter, prowadzi do de-
strukcji, bezradnosci, cierpienia, czy tez zwigzana jest z poczuciem radosci, zado-
wolenia i dobrostanu. Jednym z najczesciej wystepujacych kontekstow, w jakich
pojawia sie pojecie trajektorii, jest ujmowanie jej jako kategorii stuzacej do bada-
nia przebiegu zycia ludzkiego [Zakrzewska-Manterys 1995, s. 42]. Trajektoria zy-
ciowa jest ustrukturalizowang przez spoleczenstwo Sciezka, ktora kroczy aktor
spoleczny zmierzajac do konca cyklu swego zycia [Hopper, za: Mikiewicz 2005,
s. 82]. Charakteryzuje si¢ ona nieprzewidywalnoécia zdarzen, ktére zazwyczaj
wymuszajg koniecznos¢ jego reorganizacji, niejednokrotnie prowadza do utraty
kontroli nad przebiegiem wlasnego zycia. Ksztalt trajektorii spolecznej kreslony
jest przez sily zewnetrzne, stymulujace lub ograniczajace dzialania jednostki.
O trajektorii mozna méwié zar6wno w odniesieniu do pojedynczych osob (trajek-
toria indywidualna), jak i do proceséw spotecznych (trajektoria kolektywna, zbio-
rowa, spoleczna) [Rokuszewska-Pawelek 1997].

Przez zastosowanie w tytule artykulu terminu ,trajektoria”, chcialam za-
akcentowad, ze losy os6b uzyskujacych diagnoze niepetnosprawnosci intelektual-
nej w stopniu lekkim obfitujg w narzucone zewnetrznie, opresyjne, wymykajace
sie spod kontroli, dodwiadczenia. Wskutek okolicznosci ograniczajacych swobode
dzialania osoby te czesto zmuszone sa poddac sie nurtowi zdarzen, ktéry je niesie
i wprowadza w wyznaczone miejsce przestrzeni spolecznej, narzuca role, od kto-
rych nie sposéb sie uwolnié. Czynnikiem, ktéry przymusza osoby niepelnospraw-
ne intelektualnie do ulegtosci wobec sit spotecznych, do biernego poddania sie lo-
sowi, jest nie tylko sprawcza moc pojawiajacych sie okolicznosci, ale réwniez
bezradnos$¢ charakteryzujgca funkcjonowanie tych oséb [Gajdzica 2007], niepo-
radnoé¢ ujawniana w obliczu nowych, nieznanych sytuacji.

Elementy trajektorii, ktére w szczegdlny sposéb decyduja o losie spotecznym
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, to uzyskanie orze-
czenia o niepelnosprawnosci intelektualnej, przyjecie statusu ucznia niepetno-
sprawnego, wyboér miejsca realizacji ksztalcenia specjalnego, zakonczenie drogi
edukacyjnej Iaczace sie z zarzuceniem etykiety niepelnosprawnosci. Wymienione
elementy podobnie prezentuja si¢ w biografiach znacznej liczby oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim, co pozwala méwic o zbiorowej traje-
ktorii, nie negujac faktu wystepowania odbiegajacych od niej ksztaltem trajektorii
indywidualnych.
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Orzeczenie o niepelnosprawnosci intelektualnej — etykieta i glejt

Rozwazajac role orzeczenia o niepelnosprawnosci intelektualnej dla ksztalto-
wania zycioryséw dzieci uzyskujacych ten dokument nalezy wzigé pod uwage
czas, w ktéorym prowadzony jest proces diagnostyczny. Dzialania te nie przypa-
daja na pierwsze miesiace i lata zycia, lecz sa podejmowane wobec dzieci, ktore
wchodza juz w role ucznia. Orzekanie o niepelnosprawnosci intelektualnej
w stopniu lekkim przed podjeciem edukacji szkolnej jest zabiegiem trudnym, nie-
celowym, a nawet szkodliwym!. Granice czasowe, w jakich uczniowie uzyskuja
orzeczenie potwierdzajace wystepowanie niepelnosprawnosci intelektualnej
w stopniu lekkim, sa bardzo rozlegte. Niektérzy dysponuja takim dokumentem
juz w Kklasie pierwszej szkoly podstawowej, inni natomiast otrzymuja go w latach
pOzniejszych. Nierzadko bywa, ze pierwsze orzeczenie jest wystawiane dopiero
woweczas, gdy uczen realizuje nauke na drugim lub trzecim, a nawet czwartym
etapie edukacyjnym [Paniczyk 1996, s. 581; Chrzanowska 2010, s. 144; Sadownik
2011, s. 105-106]. Z badan Joanny Glodkowskiej [1999, s. 16] wynika, ze $rednio
o niepelnosprawnosdci intelektualnej? orzeka si¢ w 11 roku zycia dziecka.

Poza odmiennym czasem uzyskania orzeczenia, rézne sg drogi dojscia do diag-
nozy niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim. Rekonstruujac biografie
uczniow zakwalifikowanych do ksztalcenia specjalnego z racji niepelnosprawno-
§ciintelektualnej w stopniu lekkim, Alicja Sadownik [2011] wskazuje na wydarze-
nia i nieszczesliwe zbiegi okolicznosci, jakich doswiadczaja wspomniani ucznio-
wie. Elementem, ktéry pojawia sie we wszystkich biografiach, sa niepowodzenia
szkolne warunkowane réznymi przyczynami. Bywa, ze jest to niski poziom moz-
liwosci ucznia, ktéry nie pozwala sprosta¢ wymaganiom szkolnym pomimo
wysilku dziecka i korzystnych oddziatywan domu rodzinnego. W innych przypad-
kach daje znac o sobie brak zainteresowania zadaniami szkolnymi, unikanie obo-
wiagzkow, wejécie w nieodpowiednie towarzystwo, brak akceptacji w zespole
réwiesniczym, a nawet doswiadczanie przemocy fizycznej w szkole. Zjawiskiem,
ktore z racji powszechnosci zwraca uwage, jest niekorzystna sytuacja kulturowa

! O trudnosci decyduje fakt, iz objawy w funkcjonowaniu psychospolecznym dziecka, odczytane

jako wskazniki niepelnosprawnosci intelektualnej, moga mie¢ tez inne Zrédlo. Orzeczenie o nie-
pelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim wydawane przez poradnie psychologicz-
no-pedagogiczna, jest dokumentem, ktéry nie znajduje zastosowania poza szkolnym systemem
edukacyjnym, stad wystawianie tego dokumentu wobec dziecka, ktére nie wystepuje jeszcze w roli
ucznia jest niecelowe, a nawet szkodliwe. Nalezy podejrzewac, Ze z chwilg wystawienia diagnozy,
otoczenie nadmiernie eksponuje trudnosci i braki dziecka, natomiast niedostrzegane sa obszary
normalnosci i mocne strony jego funkcjonowania. Ponadto wszelkie trudnosci ujawniane przez
dziecko s postrzegane jako bezwzgledna konsekwencja ujawnionej niepelnosprawnosci. W rezul-
tacie, dochodzi do nadmiernego minimalizowania wymagan stawianych wobec dziecka, niezasad-
nego wykluczania go z pewnych dzialan i aktywnosci.
Zw pracy, na ktéra sie powoluje, Joanna Glodkowska stosowata termin ,uposledzenie umystowe”.
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i socjalna rodzin wychowujacych dzieci z diagnoza lekkiej niepelnosprawnosci
intelektualnej. Od wielu lat kolejni badacze [Ostrowska, Firkowska-Mankiewicz
1978; Koscielska 1984, Wojciechowski 1990, Borzyszkowska 1997, Glodkowska
1999, Kozubska 2000, Gajdzica 2007] potwierdzaja, iz wszystkie wskazniki statusu
spolecznego, warunkéw zycia i poziomu kultury, w populacji rodzin wycho-
wujacych dzieci niepetnosprawne intelektualnie w stopniu lekkim, sg bardzo nie-
korzystne i znacznie odbiegaja od tych, ktére charakteryzuja populacje gene-
ralna. To wlasnie zaniedbaniom srodowiskowym przypisuje sie znaczacy udzial
w powstawaniu niepelnosprawnosci intelektualnej [zob. Koscielska 1995]. Moga
one wyzwalaé lub potegowaé nieprawidlowosci biologiczne, badz tez samoistnie
doprowadzi¢ do zaburzenia funkcjonowania poznawczego.

Na podstawie doswiadczen zgromadzonych w trakcie badan wilasnych Alicja
Sadownik [2011, s. 155] stwierdza, ze ,diagnoza o lekkiej niepelnosprawnosci
intelektualnej jest zabiegiem wtérnym wobec probleméw spotecznych, szkol-
nych i zaniedban srodowiskowych; aktem przemocy symbolicznej [...] narzu-
cajacym nowy tok wnioskowania o losie spolecznym tych os6b”. Z chwilg uzyska-
nia orzeczenia o niepelnosprawnosci intelektualnej, wszelkie dzialania ucznia
moga by¢ nadmiernie laczone ze zdiagnozowanym zaburzeniem, wyjasniane
jako oczywisty wynik niepelnosprawnosci.

Wracajac do kwestii duzego zréznicowania czasowego dotyczacego diagno-
zowania niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu lekkim, nalezy zwrdcic
uwage, ze wnioskodawcami ubiegajacymi sie o podjecie dziatan majacych dopro-
wadzi¢ do wystawienia orzeczenia sa rodzice lub prawni opiekunowie dziecka.
Zatem czas uzyskania orzeczenia jest warunkowany czasem podjecia przez nich
decyzji o zlozeniu w poradni psychologiczno-pedagogicznej stosownego wnio-
sku. Rodzice niejednokrotnie wstrzymuja sie przed uruchomieniem koniecznych
dziatan, a bywa i tak, ze nigdy ich nie podejmuja. Zrédtami oporu rodzicéw wo-
bec wnioskowania o skierowanie dziecka na badania specjalistyczne moze by¢:

— brak orientacji w zakresie faktycznych umiejetnoscii trudnosci dziecka, niedo-
strzeganie odstepstw od prawidlowosci rozwojowych lub bagatelizowanie ich;

— idealizowanie rzeczywistego obrazu funkcjonowania dziecka, przypisywanie
winy za dostrzegane trudnosci czynnikom zewnetrznym;

— swoiste poczucie wstydu, wynikajace z faktu bycia rodzicem dziecka niepelno-
sprawnego intelektualnie;

— che¢ uniknigcia nadania dziecku etykietujacej diagnozy;

— brak §wiadomosci na temat roli orzeczenia o niepelnosprawnosci dla zmiany
sytuacji szkolnej dziecka lub bledne przekonania w tym zakresie.

Niezaleznie od czasu, w jakim uczen uzyska orzeczenie o niepelnosprawno-
8ci, jest to istotny punkt w biegu jego zycia. Potwierdzenie i nazwanie niepeino-
sprawnosci moze prowadzi¢ do zmiany statusu w percepcji wlasnej i w odbiorze
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otoczenia. Dziecko, ktére przez lata funkcjonowato jako pelnosprawne, z dnia na
dzien staje sie dzieckiem niepetnosprawnym. Wprawdzie orzeczenie wystawione
przez poradnie¢ psychologiczno-pedagogiczng jest dokumentem majacym zasto-
sowanie jedynie w sytuacjach szkolnych, jednak cenzus niepelnosprawnosci
moze by¢—inajczesciej jest — rozpowszechniany rowniez na wszelkie sytuacje po-
zaszkolne. Amadeusz Krause [2010, s. 106], podkreélajac role dokumentu potwier-
dzajacego niepelnosprawnos¢, stwierdza, ze diagnoza wspoéltworzy uposledzenie.

Uczen z niepelnosprawnoscia korzysta z prawa do ksztalcenia specjalnego,
ktére moze by¢ realizowane na terenie szkoly specjalnej, placowki integracyjnej
lub ogélnodostepnej. Decyzje dotyczaca miejsca edukacji dziecka niepetnospraw-
nego podejmuja jego prawni opiekunowie. Coraz rzadziej stwierdzenie niepelno-
sprawnosci intelektualnej lekkiego stopnia skutkuje przeniesieniem dziecka do
szkoly specjalnej. Powodem nie jest tylko malejaca liczba szkot specjalnych, ale
réwniez spoleczna nieche¢ wobec placéwek o charakterze izolacyjnym. Rodzice
chcac unikna¢ rozwigzan, ktére wyraznie naznaczaja® dziecko i izoluja go od
dotychczasowej spolecznosci lokalnej, jako miejsce edukacji chetniej wybierajg
placowki integracyjne lub szkoly ogélnodostepne. Trzeba jednak zauwazy¢, ze
nawet woéwczas gdy dziecko pozostanie w dotychczasowym zespole klasowym
pod opieka znanych mu nauczycieli, to za sprawa orzeczenia o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego organizacja jego nauczania ulega pewnym zmianom. Nauczycie-
le beda mieli nie tylko prawo, ale takze obowigzek zastosowania rozwigzan wspo-
magajacych dziecko w procesie edukacji. Zostanie opracowany indywidualny
program edukacyjno-terapeutyczny, ktéry powinien uwzglednia¢ potrzeby i mo-
zliwosci edukacyjne oraz rozwojowe niepelnosprawnego ucznia, a takze akcento-
wacé rozwigzania dydaktyczne pozwalajace optymalizowa¢ jego rozwdj. Uczen
zostanie objety dodatkowymi zajeciami rewalidacyjnymi, ktére powinny wzmac-
nia¢ predyspozycje rozwojowe, zmierza¢ do eliminowania nieprawidlowosci, za-
pobiegac ich poglebianiu.

Fakt, iz naznaczenie dziecka etykieta niepetnosprawnoéci jest koniecznym
warunkiem, by placowka edukacyjna uruchomita dziatania sprzyjajace pelnie-
jszemu rozwojowi, dostosowane do mozliwosci ucznia, wydaje sie by¢ paradok-
sem i w pewnym stopniu ujawnia niewydolnos¢ systemu edukacyjnego. W przy-
padku braku dokumentu stwierdzajacego niepelnosprawnos¢ podjecie dzialan

> Na marginesie nalezy zaznaczy¢, ze kazda placéwka, w ktérej jest realizowane ksztalcenie specjal-

ne moze by¢ naznaczajaca dla ucznia. O ile w przypadku szkoét specjalnych sygnaly swiadczace
o stygmatyzacji daja znac o sobie w srodowisku pozaszkolnym, to w szkolach masowych i integra-
cyjnych naznaczanie zachodzi w obrebie klasy i szkoly. Wigze si¢ ono przede wszystkim z postrze-
ganiem przez pelnosprawnych réwiesnikow (kolegéw, uczniéw tej samej szkoly) niepelnospraw-
nosci danej osoby. Z kolei klasy specjalne i integracyjne mogg by¢ traktowane jako specyficzne
oddzialy na terenie szkoly. Sama przynaleznoé¢ do tej grupy powoduje naznaczanie jej cztonkéw
juz w obrebie danej szkoly (zob. Olszewski, Parys 2004).
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odwolujacych sie do szeroko rozumianej indywidualizacji w nauczaniu jest
znacznie utrudnione. Uczen nieposiadajgcy orzeczenia, ktére jest swoistym glej-
tem zapewniajacym prawo do uzyskania wsparcia edukacyjnego, jest zobligowa-
ny realizowa¢ zadania odpowiadajace rygorom programowym, zadania, ktore
niejednokrotnie przerastaja jego mozliwosci. W takiej sytuacji, wbrew populary-
zowanym hastom, iz to szkola powinna dostosowywac sie do ucznia, zachodza
dzialania wymuszajace konieczno$¢ dostosowywania sie ucznia do szkoty.

Poza formalnymi modyfikacjami w procesie edukacji szkolnej, ktére ustawo-
wo przysluguja uczniom niepelnosprawnym, trzeba sie liczy¢ ze zmiana spolecz-
nej percepcji dziecka posiadajacego orzeczenie o niepelnosprawnosci intelektual-
nej. Pozadana zmiana nastapi wéwczas, gdy opiekunowie wykaza zrozumienie
dla trudnosci i brakéw ujawnianych przez dziecko, podejmujac réwnoczesnie ce-
lowe dzialania minimalizujgce jego problemy, usprawniajace umiejetnos¢ korzy-
stania z zasob6w, wzmacniajace potencjal. Istotne jest jednak, by nie ograniczali
sie oni wylacznie do brakéw i deficytow, ale umieli dostrzec pozytywne wiasci-
wosci dziecka i jego zasoby. Diagnoza spelniajaca te warunki to diagnoza zorien-
towana na rozwdj dziecka [zob. Obuchowska 1997]. Jej przeciwiefistwem jest dia-
gnoza dla selekcji, w wyniku ktérej moze dochodzi¢ do zaniechania dzialan
wspomagajacych rozwdj ucznia, badz tez nienaturalnego obnizenia wymagan,
przesadnego spowolnienia tempa pracy, infantylizacji procesu edukacyjnego.

Orzeczenie o niepelnosprawnosci intelektualnej i potrzebie ksztalcenia spe-
cjalnego, a takze postawy Srodowiska, sa czynnikami, ktére warunkujg samoocene
dziecka zdiagnozowanego jako niepelnosprawne intelektualnie w stopniu lek-
kim. Walorami czlowieka, do ktérych w naszej rzeczywistosci spoltecznej przy-
wiazuje sie szczegb6lnag wage, sa: wysoki intelekt, sprawno$¢ rozumowania i bogata
umyslowos¢. Zdolnosci te sa nade wszystko waloryzowane w procesie edukacji.
To one zazwyczaj decyduja o uczniowskich sukcesach i porazkach, wyznaczajq
pozycje w hierarchii szkolnej. W przypadku niedoceniania pozaintelektualnych
waloréw, dzieci zdiagnozowane jako niepelnosprawne intelektualnie w stopniu
lekkim beda nieustannie spychane na margines zycia szkolnego, skazane na po-
razke i wykluczenie. Na skutek negatywnych doswiadczen edukacyjnych beda
utwierdzaly si¢ w przekonaniu o wlasnej odmiennosci, niedoskonatosci, bezuzy-
tecznosci, uposledzeniu. Poniewaz swiadomos$¢ wiasnej niepelnosprawnosci. jest
czynnikiem, ktéry moze blokowaé rozwéj, hamowacé aktywnosc, badz tez prowo-
kowa¢ do dziatah niepozadanych spolecznie, koniecznym jest, by otoczenie
dostrzegato, wskazywato i rozwijalo te zasoby dziecka niepelnosprawnego intelek-
tualnie, ktére pozwola odnieé¢ sukces, beda budzily uznanie oséb znaczacych,
a tym samym zrekompensuja niekorzystna ocene wiasng i innych w zakresie
funkcjonowania poznawczego [zob. Koscielska 1984, s. 352].
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Wplyw Srodowiska na ksztaltowanie sie samooceny oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lekkim ujawnili w swych badaniach L. Strang,
J.M. Coleman, E. Zigler i R. M. Hodapp [za: Pilecka 2000, s. 25]. Autorzy poréwnali
samoocene ucznidw niepelnosprawnych intelektualnie edukowanych w warun-
kach szkoly specjalnej, klasy integracyjnej oraz klasy ruchomej, ktéra umozliwia
uczniom niepelnosprawnym realizowac niektore zajecia wesp6t z pelnosprawny-
mi réwiesnikami, a inne w grupie homogenicznej. Badania potwierdzily, Ze naj-
bardziej adekwatny obraz samego siebie prezentowali uczniowie z klas rucho-
mych. Sytuacja, w jakiej wypelniali oni swoje zadania edukacyjne, stwarzala
mozliwo$¢ dostrzegania zaréwno wlasnych odmiennosci, jak i podobienstw,
pozwalala weryfikowaé indywidualne zasoby, nie wykluczajac mozliwosci od-
niesienia sukcesu. Uzyskany rezultat badawczy upowaznia do stwierdzenia, ze
niekorzystng dla rozwoju jest zaréwno sytuacja, w ktérej jednostka czuje sie
najstabsza, zdominowana przez innych, jak i taka, ktéra pozwala przyjac pozycje
goérowania nad innymi, nie dostrzegania swoich slabosci.

Nieprawidlowo$¢ samooceny przejawianej przez osoby z diagnoza uposle-
dzenia umystowego w stopniu lekkim zostala udokumentowana w wielu bada-
niach naukowych [Rézycka 1959; Koscielak 1989; Pilecka 2000; Olszewski 1995;
Janiszewska-Niescioruk 1999]. Nalezy zaznaczy¢, ze bezposrednim zrédlem za-
burzonej samooceny nie jest nizszy potencjal intelektualny, lecz doswiadczanie
dezaprobaty spolecznej. Sposéb traktowania oséb niepelnosprawnych intelek-
tualnie, wymagania i zadania stawiane przed nimi, role spoleczne i zawodowe im
przypisywane to istotne czynniki wplywajace na ksztalttowanie obrazu samego
siebie. Jedni badacze wskazuja, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna lek-
kiego stopnia ujawniaja zawyzona samooceneg, inni natomiast wskazuja na samo-
ocene zanizong [zob. Pilecka 2000]. O ile skutkiem zawyzonej samooceny moze
by¢ podejmowanie dzialan przewyzszajacych faktyczne mozliwosci ucznia, to za-
nizona samoocena bedzie prowadzila do biernosci i unikania dzialafi na miare
rzeczywistych mozliwosci. Zaréwno w jednym, jak i w drugim przypadku nalezy
liczy¢ sie z brakiem sukceséw, mobilizujacych do podejmowania kolejnych
wyzwan i pozwalajacych budowac pozytywny wizerunek wiasny.

Z cala pewnoscig uzyskanie orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego to
istotny punkt w zyciorysie dziecka. Dokument ten ma swoista ,moc sprawcza”,
ksztaltujac pozycje ucznia w przestrzeni edukacyjnej, wciagajac go w wir specy-
ficznych, narzuconych zewnetrznie zdarzen. Orzeczenie jest dokumentem, ktory
w zalozeniu ma umozliwi¢ uczestnictwo w normalnym biegu zycia, lecz niejed-
nokrotnie wytraca z tego biegu i spycha na boczne tory.
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Klasa zerowa — przygotowanie do rownego startu edukacyjnego

Od 1 wrzesénia 2004 roku kazde dziecko przed rozpoczeciem edukacji w klasie
pierwszej szkoly podstawowej jest zobowigzane odby¢ roczne przygotowanie
przedszkolne. Biorac pod uwage fakt, ze wiele dzieci wzrasta w niekorzystnych
warunkach uniemozliwiajacych opanowanie koniecznych wiadomosci, umiejet-
noésci i nawykéw, wprowadzenie rocznego przygotowania do nauki szkolnej na-
lezy uznac za trafne rozwigzanie pozwalajace wspomac psychospoteczny rozwdj
dziecka. W zalozeniu zajecia prowadzone w klasie zerowej maja wyréwnywac
start edukacyjny, minimalizowa¢ ujawnione trudnosci, umozliwiajac dzieciom
podjecie skutecznej edukacji. Nie sposéb stwierdzi¢, w jakim stopniu zakladane
zadania sa realizowane w rzeczywistoéci. Juz przed ponad trzydziestu laty
Malgorzata Koscielska [1984, s. 100] postawita pytanie o wptyw klas zerowych na
funkcjonowanie dziecka oraz ich udzial w wyréwnywaniu szans rozwojowych.
Autorka nie wyklucza, ze klasy te zamiast realizowaé dzialania korekcyjno-
-wyréwnawcze, imituja system szkolny, stawiajac przed dzie¢mi wymagania
niemozliwe do spelnienia. Istotno$¢ problemu i brak wiarygodnych informacji
sugeruje potrzebe podjecia badan w tym zakresie.

Oczekiwania stawiane wobec klas zerowych musza mie¢ znamiona realnosci.
Trzeba by¢ swiadomym, ze w przypadku powaznych brakéw i zaburzen rozwo-
jowych w ciggu roku nie wyeliminuje sie konsekwencji wczeéniejszych zanied-
ban. Okres najintensywniejszego rozwoju, pozwalajacy osiagnaé trzecia czes$¢
zdolnosci poznawczych czlowieka, przypada bowiem na pierwszych szes¢ lat
zycia [R.S. Bloom, za: Glodkowska 1999, s. 7]. W przypadku wielu dzieci lata te zo-
staly bezpowrotnie zaprzepaszczone. Nastgpilo zahamowanie rozwoju, pojawity
sie braki, ktére trudno wyréwnac i ktére beda dawaly znac o sobie w kolejnych la-
tach edukacji. Wprawdzie rozwigzania systemowe w naszym kraju pozwalajg
obja¢ dziataniami pomocowymi dzieci o zaburzonym rozwoju od chwili urodze-
nia do momentu podjecia edukacji szkolnej, to jednak w przypadku dzieci zagro-
zonych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, rozwigzanie to nie
jest szeroko stosowane. Powodem takiego stanu rzeczy moze by¢ brak orientacji
w zakresie brakow i trudnosci rozwojowych dziecka, a takze brak wiedzy rodzi-
cOw na temat systemowych dziatan pomocowych. Dodatkowg trudno$¢ moga
stwarza¢ biurokratyczne procedury. Ponadto we wczesnym okresie Zycia dziecka
nieprawidlowosci i zaburzenia rozwojowe moga nie by¢ wyraznie widoczne. To
wlasnie etap klasy zerowej jest okresem, w ktérym opiekunowie dzieci zagrozo-
nych niepelnosprawnoscia intelektualng lekkiego stopnia uzyskuja pierwsze in-
formacje o niedoskonatosciach rozwojowych dziecka i potrzebie zastosowania
dzialan o charakterze korekcyjnym, wspomagajacych psychofizyczny rozwo;.
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Dzieci, wobec ktdrych nie zostang zastosowane odpowiednie rozwigzania pomo-
cowe, badz te, u ktérych wystepuja braki rozwojowe niemozliwe do skorygowa-
nia w czasie rocznego przygotowania do nauki, podejma edukacje w klasie
pierwszej z nikla szansa na sprostanie wymaganiom programowym.

Niektére sposréd dzieci, na skutek ujawnianych trudnosci uniemozliwiaja-
cych uzyskanie wymaganego poziomu dojrzalosci szkolnej, korzystaja z prawa
do odroczenia od obowiazku szkolnego i z rocznym opéZnieniem podejmuja
nauke w klasie pierwszej. Nalezy jednak wyraznie podkresli¢, ze opdZnienie
w rozpoczeciu edukacji szkolnej nie przesadza o tym, ze mamy do czynienia
z uczniem, ktéry w przyszlosci uzyska orzeczenie o niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. Brak umiejetnosci wymaganych na starcie edukacyjnym moze by¢ spo-
wodowany nie tylko na tyle niskim poziomem sprawnosci intelektualnej, ktéry
upowaznia do orzekania o niepelnosprawnosci intelektualnej, ale réwniez moze
dotyczy¢ os6b charakteryzujacych sie wolniejszym tempem lub zahamowaniem
rozwojowym, slabym stanem zdrowia utrudniajagcym opanowanie okreslonych
sprawnosci, czy tez moze by¢ diagnozowany u tych dzieci, ktére urodzity sie
w koncowych miesigcach roku kalendarzowego i z tej racji nie sa w stanie zados¢-
uczyni¢ wymaganiom stawianym przed uczniem klasy pierwszej.

Badanie pod katem dojrzalosci szkolnej w poradni psychologiczno-pedago-
gicznej, ktoéra jest uprawniona do orzekania o potrzebie odroczenia obowiazku
szkolnego, odbywa sie wylacznie na wniosek prawnych opiekunéw dziecka.
Rodzice, ktérzy bagatelizuja sprawy dziecka, obojetnie odnosza sie do jego prob-
lemoéw i nie angazuja sie w jego edukacje, zapewne nie skorzystaja z mozliwosci
badan diagnostycznych. Okazuje sig, ze w grupie uczniéw z niepelnosprawnos-
cig intelektualng w stopniu lekkim z prawa od odroczenia od obowigzku szkolne-
go korzystaja zazwyczaj dzieci, ktérych opiekunowie wyrdzniajg sie pozytywnie
pod wzgledem statusu zawodowego i spolecznego [zob. Parys, Olszewski 2003;
Sadownik 2011].

Start edukacyjny — pozornie rowny

Zdecydowana wiekszos¢ dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu lekkim podejmuje start edukacyjny w szkotach ogélnodostepnych, wedlug
powszechnie obowigzujacych zasad, bez specjalnego prawa do ulatwien i udo-
godnien. Dzieje sie tak, poniewaz rozpoczynajac edukacje uczniowie ci zazwy-
czaj nie posiadaja jeszcze orzeczenia o niepelnosprawnosci i potrzebie ksztalcenia
specjalnego. Tymczasem, jak stwierdza Joanna Glodkowska [1999], znaczna czes¢
dzieci z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng rozpoczynajac pierwszy etap
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edukacyjny nie osiaga takiego poziomu dojrzaltosci szkolnej, ktéry umozliwia
samodzielne konstruowanie wymaganych strategii umystowych pozwalajacych
poznawac $wiat, podejmowac i efektywnie realizowac zadania szkolne. ,Okres
wczesnoszkolny dla dziecka uposledzonego umystowo w stopniu lekkim to w ka-
tegoriach jego mozliwosci rozwojowych wiek przedszkolny dziecka w normie
intelektualnej” [Glodkowska 1999, s. 37]. Pomimo zaburzeh w funkcjonowaniu
orientacyjno-poznawczym i braku umiejetnosci wykonawczych, dzieci te wyka-
zuja jednak zainteresowanie dzialaniami szkolnymi i w miare mozliwosci reaguja
na sygnaly pedagogiczne. Lapidarnie stwierdzajac, uczniowie niepelnosprawni
intelektualnie w stopniu lekkim na progu edukacji prezentuja wobec zadan szkol-
nych postawe ,bardziej chce niz potrafie” [zob. Glodkowska 1999, s. 119].
Nawigzujac do teorii Stefana Szumana, stan charakteryzujacy sie przejawami
zainteresowania wobec aktywnosci szkolnych i réwnoczesnym brakiem gotowo-
Sci do samodzielnej, skutecznej pracy, Joanna Glodkowska* [1999] nazywa wrazli-
woscig edukacyjng. Wrazliwos$¢ ta jest zaréwno wskaznikiem mozliwosci, jak
i trudnosci dziecka.

Poruszajac problem orzecznictwa o niepelnosprawnosci intelektualnej,
wspomnialam, Zze opiekunowie wielu uczniéw dlugo zwlekaja ze zlozeniem
w poradni psychologiczno-pedagogicznej wniosku o podjecie odpowiednich
dzialan diagnostycznych. Zdarza sie réwniez, ze po uzyskaniu stosownych orze-
czen nie ujawniaja ich w placéwce edukacyjnej, sprawia to, ze wobec dziecka nie
mozna zastosowac rozwigzan ksztalcenia specjalnego. Bardzo czesto ostatecz-
nym czynnikiem, ktéry doprowadza do tego, ze rodzice decyduja sie na badania
diagnostyczne w poradni psychologiczno-pedagogicznej i ujawniaja ich rezultat
pedagogom, sg narastajace trudnosci edukacyjne dziecka, zagrozenie drugorocz-
noscia, a takze niska szansa na ukonczenie szkoly z pozytywnym wynikiem.
W przypadku ucznidow, u ktérych odpowiednio wczesnie nie zostaly rozpoznane
trudnodci i zaburzenia, ktérym nie udzielono wlasciwego wsparcia psycho-
pedagogicznego, mozna moéwi¢ o zaprzepaszczeniu pierwszych lat edukacyj-
nych. Z punktu widzenia przebiegu edukacji i stymulacji rozwoju sa to lata
»puste” [Koscielska 1984, s. 103]. Poza stratami w funkcjonowaniu poznawczym,
trzeba liczy¢ si¢ rowniez z niekorzystnymi konsekwencjami w ksztattowaniu oso-
bowosci. Dziecko, ktére nie mogto podola¢ wymaganiom szkolnym, zapewne do-
$wiadczalo niepowodzen i frustracji, nabywalo i utrwalato przekonanie o koniecz-
nosci doznawania porazek szkolnych i braku mozliwosci odniesienia sukcesu,

* Autorka nie ograniczyla si¢ do rozwazan teoretycznych, lecz opracowata narzedzie diagnostyczne,

ktore pozwala nauczycielowi zdoby¢ orientacje edukacyjna w zakresie zdolnosci szkolnych ucznia,
trafnie oceni¢ jego poziom wrazliwosci edukacyjnej, a w rezultacie umozliwia planowanie dziatan
rehabilitacyjnych, zmierzajacych do ograniczenia trudnoéci, wyréwnania brakéw i wzmocnienia
zasobow dziecka wchodzacego w role ucznia.
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podejmowalo bezproduktywny wysilek, by w rezultacie utraci¢ motywacje do
nauki szkolnej.

Analizujac sytuacje edukacyjna, w jakiej znajduja sie dzieci niepelnosprawne
intelektualnie w pierwszych latach nauki, Malgorzata Koscielska [1984, s. 101] sta-
wia pytanie: ,czy nie sluszniej byloby méwic o nich — zamiast jako o dzieciach
uposledzonych umystowo —jako o dzieciach uposledzonych pod wzgledem edu-
kacyjnym?” Propozycja ta wydaje sie o tyle sluszna, ze to wlasnie w obliczu wy-
magan szkolnych zostaje ujawniona niepelnosprawnos¢, a uzyskane orzeczenie
jest wystawione wylacznie dla potrzeb edukacyjnych i w systemie pozaszkolnym
nie ma zadnego znaczenia.

Ksztalcenie specjalne — wieloé¢ drog

Uczniowie niepelnosprawni intelektualnie w stopniu lekkim sa rozpoznawa-
ni i kwalifikowani do ksztalcenia specjalnego w réznym wieku zycia, na r6znych
etapach drogi edukacyjnej. Sq wéréd nich tacy, ktérzy juz od pierwszego etapu
edukacyjnego funkcjonuja w roli ucznia niepelnosprawnego, ale bywa i tak, ze
status ten uzyskuja dopiero na poziomie szkoly zawodowej. Im p6zZniej uczen tra-
fia w tryby ksztalcenia specjalnego, tym bardziej zlozone, pelne nieszczesliwych
zbiegéw okolicznosci sg jego doswiadczenia szkolne [zob. Sadownik 2011]. To co
taczy wszystkich uczniéw rozpoczynajacych edukacje w szkole ogélnodostepnej
i dopiero w miare uplywu czasu uzyskujacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego, to brak sukceséw edukacyjnych, liczne porazki i niepowodzenia wy-
razajace si¢ negatywnymi ocenami, a czasami réwniez koniecznoscig powtarza-
nia klasy. Niepowodzenia szkolne wrastaja w poprzek uczniowskich biografii
i determinuja ich dalsze losy edukacyjne [Kwiecifiski 2002]. Sytuacja ta budzi nie-
pokoj i sprzeciw, jesli weZmiemy pod uwage fakt, ze wiele uczniéw nie otrzymuje
odpowiedniej pomocy psychologiczno-pedagogicznej na terenie macierzystej
placowki edukacyjnej [Prawa 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng. .., 2005, s. 58],
anauczyciele zobowiazani do udzielenia wsparcia wykazuja biernos¢i obojetnosc¢
wobec uczniowskich potrzeb [zob. Sadownik 2011].

Proces nauczycielskich dzialafi wspierajacych moze opierac si¢ na podejsciu
typu ,mdj uczen ma problem, chce mu poméc”, lub przekonaniu ,ja mam prob-
lem z uczniem, musze go rozwigza¢” [zob. Brzezinska, Ohme, Resler-Maj, Kaczan,
Wilinski 2009, s. 16-17]. Pierwszy sposéb myslenia mobilizuje do poszukiwania
rozwigzan uwzgledniajgcych indywidualne potrzeby i mozliwosci dziecka, po-
zwalajacych zapewni¢ mu samodzielno$¢ dziatania. Natomiast drugie przeswiad-
czenie ukazuje niepelnosprawnos¢ jako zZrédlo trudnosci dla otoczenia, sklaniajac
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do poszukiwania i wdrazania dzialan, ktére pozwolg wyeliminowa¢ napotykane
trudnosci, niekoniecznie uwzgledniajac faktyczne potrzeby i mozliwosci rozwo-
jowe ucznia niepelnosprawnego.

W polskim systemie edukacyjnym ksztalcenie specjalne, ktére wedlug
zalozen polega na odpowiednim dopasowaniu zadan edukacyjnych do psychofi-
zycznych mozliwoéci ucznia niepelnosprawnego, jest realizowane przy zastoso-
waniu modelu wielu Sciezek. Ustawa z dnia 7 wrzesnia 1991 r. o systemie o$wiaty
[Dz.U.z1991r. Nr 95, poz. 425] zapewnia dzieciom i mlodziezy niepelnosprawnej
mozliwoé¢ pobierania nauki we wszystkich typach szkdét, zgodnie z indywidualny-
mi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz predyspozycjami. Przyktadem
naduzycia, wskazujacym na stosowanie przemocy sa przypadki, w ktérych poja-
wiaja sie ,proby wywierania nacisku przez wladze samorzadowe na poradnie
psychologiczno-pedagogiczne, by w orzeczeniach zawieraly zalecenia zgodnie
z aktualnie istniejacymi w powiecie placéwkami, co niekoniecznie zawsze odpo-
wiada rzeczywistym potrzebom dziecka” [Prawa 0sdb z niepetnosprawnoscig intelek-
tualng... 2005, s. 49]. Ostateczna decyzja co do wyboru drogi edukacyjnej dla
dziecka posiadajacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego lezy w gestii
prawnych opiekunéw, ktérzy moga kierowac sie zaleceniami zawartymi w orze-
czeniu, wystawionym przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna, lecz nie sg
zobowiazani bezwzglednie do ich przestrzegania.

Coraz czesciej wybierajac miejsce edukacji niepelnosprawnego dziecka rodzi-
ce wskazuja placowke o charakterze integracyjnym. Decydujac sie na te forme
ksztalcenia, kierujq sie zaréwno przestankami pozytywnymi, jak i negatywnymi
[zob. Sadowska 2005; Grzyb 2013]. Opiekunowie maja nadzieje, ze nauka razem
z pelnosprawnymi réwiesnikami bedzie sprzyjala rozwojowi dziecka, pozytyw-
nie wplynie na jako$¢ jego funkcjonowania psychospotecznego. Innym czynni-
kiem, warunkujgcym wybor placéwki integracyjnej, moze by¢ pejoratywne na-
stawienie wobec szkoly specjalnej, che¢ chronienia dziecka przed srodowiskiem,
ktére negatywnie naznacza, nie cieszy sie uznaniem spotecznym. Niebagatelne
znaczenie dla podejmowanej decyzji ma réwniez lokalizacja placéwki, jej bliskos¢
od miejsca zamieszkania.

Przekonania, ktérymi kieruja sie rodzice wybierajac placowke edukacyjna,
pod wplywem doswiadczen szkolnych dziecka niejednokrotnie ulegaja zmianie.
Z dotychczasowych badan [Bobet 2003; Minczakiewicz 2003] wynika, ze wiek-
szo$¢ rodzicow decydujacych sie na edukacje dziecka w placéwce integracyjnej
wyraza niezadowolenie z warunkoéw, przebiegu i efektow ksztalcenia, natomiast
wsrdd rodzicow wybierajacych szkote specjalng dominuje poczucie zadowolenia.
Informacji tej nie mozna jednak traktowac jako wskaznika $wiadczacego o lepszej
jakosci ksztalcenia w warunkach szkoty specjalnej. Stawomira Sadowska [2006b]
wysuwa przypuszczenie, ze odmiennos¢ ocen obydwu placéwek wynika ze zr6z-
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nicowanych oczekiwan rodzicow wybierajacych szkole integracyjna lub spe-
cjalna jako miejsce edukacji swojego dziecka. Prawdopodobnie jedna i druga gru-
pa rodzicoéw inaczej postrzega miejsce i role szkoly w zyciu dziecka i rodziny,
przypisuje jej inny zakres zadan. Domniemanie to wydaje sie tym bardziej stusz-
ne, jesli uwzglednimy fakt, ze pomiedzy sytuacjg rodzinng a miejscem edukacji
dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna w stopniu lekkim wystepuje wido-
czna zaleznos¢. Rodzice dzieci ze szkol integracyjnych, w poréwnaniu z rodzica-
mi uczniéw szkot specjalnych, charakteryzujg sie wyzszym statusem spoleczno-
-ekonomicznym, wykazuja wieksze zainteresowanie edukacjg dzieci, chetniej
wspolpracuja ze szkolg, wczedniej decyduja sie na podjecie dziatan diagnostycz-
nych i korekcyjno-kompensacyjnych [Parys, Olszewski 2003; Gebreselassie 2011;
Sadownik 2011]. Sytuacja ta moze sugerowac, ze rodzice wybierajgcy integracyjne
formy ksztalcenia z wigkszym zaangazowaniem ksztaltuja droge edukacyjng
swojego dziecka. Nie oznacza to jednak, ze dokonujac wyboru placéwki edukacyj-
nej, opieraja si¢ na okreslonych wizjach i oczekiwaniach.

Jak wczeéniej zasygnalizowalam, wybér miejsca edukacji dziecka moze by¢
wynikiem odmiennych potrzeb, a w przypadku rodzicow decydujacych sie na
szkole specjalng moze rowniez opierac sie na wczesniejszych doswiadczeniach.
Trzeba zauwazy¢, ze ksztalcenie w szkole specjalnej wielu dzieci z tej samej rodzi-
ny, a takze kolejnych pokoleny, nie jest zjawiskiem nalezacym do rzadkosci. Kon-
tynuacja wspoélpracy ze szkola specjalna moze by¢ dowodem zadowolenia
i spelnienia oczekiwan rodzicéw, ale takze by¢ wynikiem przekonania, ze szkola
specjalna na trwate wpisuje sie¢ w doswiadczenia rodziny, a inne miejsca edukacji
tylko pozornie sa dostepne dziecku, bowiem wigza sie z nimi wyzwania, ktére
moga przysporzy¢ rodzinie trudnosci niemozliwych do rozwigzania.

Zjawiskiem, ktére nalezy uwzgledni¢ rozwazajac losy edukacyjne uczniéw
z niepelnosprawnoscia, jest niedopasowanie formy ksztalcenia do potrzeb i mozli-
wosci psychospolecznego funkcjonowania dziecka. Zaréwno w szkotach maso-
wych sg uczniowie, dla ktérych bardziej odpowiednim miejscem bytyby placéwki
specjalne, jak i w szkolach specjalnych sa tacy, ktérzy bez trudnosci mogliby
podota¢ wymaganiom stawianym w placéwkach ksztalcenia integracyjnego. Do-
wodem niewlasciwych wyboréw miejsca edukacji dla ucznia niepelnosprawnego
intelektualnie jest zjawisko rekwalifikacji uczniéow ze szkoét integracyjnych do
specjalnych. Uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
w réznym okresie nauki ,wypadaja” z integracyjnych form ksztalcenia, szczegol-
nie czesto zjawisko to daje znac o sobie na wyzszych etapach edukacyjnych [zob.
Prawa 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng..., 2005, s. 69; Sadownik 2011, s. 10;
Grzyb 2013, s. 119; Hotub 2017, s. 35]. W efekcie, im wyzszy etap edukacji, tym
wigkszy odsetek uczniéw z niepelnosprawnoscia ksztalci si¢ w szkotach specjal-
nych [Chrzanowska 2010, s. 44]. Zmiane miejsca edukacji z placowki ogélnodostep-
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nej lub integracyjnej na placowke specjalna nalezy w kontekscie zalozen edukacji
wlaczajacej traktowac jako porazke i przejaw niewydolnosci systemu edukacyj-
nego. Rozwigzaniem wskazujagcym na skutecznos$é¢ oddziatywan rehabilitacyj-
nych jest przechodzenie dziecka od segregacyjnych form nauczania ku formom
integracyjnym. Zalozenie tego rodzaju opisal na przykladzie kanadyjskiego mo-
delu ksztalcenia integracyjnego Jean P. Moulin [1996, s. 27]. Model ten, zwany
modelem kaskadowym, uwzglednia osiem poziomoéw: od pierwszego, w ktérym
uczen niepelnosprawny uczeszcza do klasy ogélnodostepnej, do 6smego re-
spektujacego ksztalcenie w szkole specjalnej. Jedynie w ekstremalnych warun-
kach dopuszcza sie ruch w kierunku przeciwnym od zakladanego, tj. od poziomu
6smego do pierwszego. W polskiej rzeczywistosci, pomimo Ze przepisy prawa
o$wiatowego stwarzaja uczniom mozliwos¢ przejécia ze szkoly specjalnej do
szkoly ogdlnodostepnej, w praktyce sytuacje takie zdarzaja si¢ niezwykle rzadko
[Prawa 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. .., 2005, s. 17].

Podmiotowy i emancypacyjny paradygmat pedagogiki specjalnej zmusza do
poszukiwania odpowiedzi na pytania: Czy uczniowie z niepetlnosprawnoscia in-
telektualng w stopniu lekkim majg wplyw na ksztaltowanie swej drogi edukacyj-
nej? W jakim stopniu rodzice decydujac o losie edukacyjnym swego dziecka kie-
ruja sie wlasnymi sadami, potrzebami i oczekiwaniami, a w jakim uwzgledniajg
stanowisko dziecka, jego faktyczne potrzeby i mozliwosci? Jak uczniowie z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim postrzegaja wlasna sytuacje
edukacyjng? W stosunku do dwéch pierwszych pytan nie sposéb udzieli¢ miaro-
dajnej odpowiedzi, poniewaz brakuje badan z tego zakresu. Mozna jedynie przy-
puszczaé, ze glos ucznia niepelnosprawnego nie jest brany pod uwage przy wy-
borze formy ksztalcenia, za$ wolnoé¢ wyboru jest sprowadzona wylacznie do
wolnoéci wyboru rodzicéw [zob. Golubiew, Krause 2007, s. 84]. Odpowiadajac
natomiast na pytanie dotyczace percepcji wlasnej sytuacji edukacyjnej uczniéw
zniepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim mozna odwotac¢ sie do wy-
nikoéw badan realizowanych w réznym czasie przez kolejnych autoréw.

Uczniowie, ktérzy trafiaja do szkél specjalnych z placéwek ogélnodostep-
nych, swoja sytuacje edukacyjna oceniaja w r6zny sposéb. Sa wsrdéd nich tacy,
ktérzy wyrazaja zadowolenie z realizacji nauki w szkole specjalnej, jak i tacy, kt6-
rzy nie akceptuja szkoly specjalnej i maja poczucie krzywdy wynikajacej z ko-
niecznosci uczeszczania do tej placoéwki. Malgorzata Koscielska [1984] ustalila, ze
uczniowie szkoly specjalnej najczesciej wéréd powoddéw zadowolenia zglaszaja:
odpowiednie dostosowanie wymagan edukacyjnych, fakt doswiadczania sukce-
s6w szkolnych, a takze dobre kontakty z nauczycielami. Natomiast czynnikami
budzacymi nieche¢ wobec szkoly specjalnej sa zte relacje rowieénicze, Swiado-
mos¢ niskiego statusu szkoly w percepcji spolecznej, przekonanie o ograniczeniu
perspektyw zyciowych. Poza uczniami, ktérzy w jednoznaczny sposéb oceniajq
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swoje miejsce edukacji, mozna wskazac¢ réwniez osoby, ktére wyrazajg ambiwa-
lentny stosunek do szkoly specjalnej. Traktuja ja jako srodowisko zaréwno
obciazajace, jak i wyzwalajace.

Alicja Sadownik [2011, s. 108] wskazuje, ze w przypadku uczniéw, ktérzy
wczeénie zostali zdiagnozowani i juz na pierwszym etapie ksztalcenia przeszli ze
szkoly ogdlnodostepnej do specjalnej, mozna méwi¢ o doswiadczeniu poczucia
ulgi i ukojenia. Zmiana miejsca edukacji pozwolila wyrwac sie ze srodowiska,
w ktérym czuli sie zagubieni i nieakceptowani, a nastepnie wej$¢ w srodowisko,
uwzgledniajace ich potrzeby i mozliwoéci. Inaczej rzecz traktujg uczniowie, kto-
rzy w struktury szkoly specjalnej przeszli na wyzszych etapach edukacyjnych.
Wiekszos¢ z nich negatywnie postrzega konieczno$¢ zmiany miejsca ksztalcenia,
a takze sposob funkcjonowania, oferte edukacyjng i wizerunek spoteczny szkoty
specjalnej. Prezentuja oni przekonanie, ze diagnoza, ktéra uzyskali, jest niespra-
wiedliwa, krzywdzaca i naznaczajaca, a takze ograniczajaca mozliwosci zyciowe
inarzucajgca poslednie role i miejsce w spoleczenistwie. Rdwniez uczniowie bada-
ni przez Katarzyne Materny [2005] twierdza, iz edukacja w szkole specjalnej jest
ogranicznikiem dalszych perspektyw zyciowych. Sg oni przekonani, ze lepszy
start w przyszlo$¢ zapewnia nauka w szkole ogélnodostepne;j.

Badania Stawomiry Sadowskiej [2006a] wskazujg, iz uczniowie z placéwek
ksztalcenia integracyjnego, w poréwnaniu z uczniami z placéwek specjalnych,
wyrazajg wyzszy ogélny poziom zadowolenia ze szkoly. Nalezy jednak zwrécié
uwagge, ze w wielu czgstkowych wymiarach (poziom trudnosci zadan, tempo pracy,
mozliwo$¢ aktywnego uczestnictwa w dzialaniach szkolnych), to wtasnie ucznio-
wie szkoly specjalnej wyrazali wyzszy poziom zadowolenia. Zaistnialy paradoks
Sadowska [2006a] tlumaczy tym, ze pomimo do§wiadczania korzystnych warun-
kéw rozwojowych w szkole specjalnej uczniowie maja $wiadomoéé, ze placowki
tego rodzaju nie cieszg sie uznaniem i aprobata spoteczna, lecz sg nisko oceniane
przez otoczenie spoleczne. Naznaczajgca ocena spoleczna staje sie dla uczniow
wazniejsza od faktu funkcjonowania w Srodowisku, ktére respektuje ich potrzeby
i mozliwosci edukacyjne. Spoleczne pietno powoduje, ze uczniowie wstydzg sie
szkoly specjalnej i niejednokrotnie prébuja zatai¢ fakt uczeszczania do niej
[Materny 2005; Sadownik 2011].

Przyjmujac, ze edukacja integracyjna jest predykatorem przyszlego funkcjo-
nowania w srodowisku ludzi pelnosprawnych, Amadeusz Krause [2005] stwier-
dza, iz uczniowie niepelnosprawni w zespole integracyjnym doswiadczaja ,dyle-
matu szczeScia”. Na etapie edukacji doznaja pozoréw integracji, godza sie
z odrzuceniem, spoleczng izolacja, upokorzeniem, w nadziei, iz w przyszltosci zo-
stang wlaczeni w zycie spoleczne. Anders Gustavsson [1997, s. 183] dostrzega, ze
pomimo negatywnych do§wiadczen zgromadzonych w szkole integracyjnej, oso-
by niepelnosprawne wyrazajg silne przeSwiadczenie o prawie do spolecznej
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akceptacji na réwni z innymi. Przywolany autor formuluje przypuszczenie, ze
zrédlem tego przekonania jest przynaleznosc¢ do subkultury integracji. To wlasnie
§rodowiska promujace hasla integracji i normalizacji, w ktérych wzrastaly osoby
niepelnosprawne, stawaly sie obrona przed stygmatyzacja.

Wazna kwestig dotyczaca wielu uczniéw korzystajacych z ksztalcenia specjal-
nego jest zlamanie normalizacyjnej zasady zyciorysu, wynikajace z koniecznosci
funkcjonowania w $rodowisku nieréwiesniczym, nietozsamym wiekowo
[Gotubiew-Konieczna 2012, s. 31]. Wskutek r6znych doswiadczen (odroczenie od
obowigzku nauki, brak promocji do kolejnej klasy, wydtuzenie etapu edukacyjne-
g0) uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng czesto wyprzedaja wiekiem
swoich kolegéw klasowych. W takiej sytuacji istnieje niebezpieczenstwo wtdrne-
go uposledzania polegajace na tym, iz uczen jest poddawany oddzialywaniom,
ktére uwzgledniaja jego poziom funkcjonowania poznawczego, natomiast catko-
wicie pomijaja wiek zycia. Zjawisko to Amadeusz Krause [2004, s. 228] nazywa in-
fantylizacjq procesu rewalidacyjnego.

Ksztalcenie zawodowe — dla czy obok potrzeb rynku pracy?

Podobnie jak w przypadku placowek, w ktérych uczen realizuje obowiazek
szkolny, tak i na kolejnych etapach ksztalcenia uczen niepelnosprawny intelek-
tualnie w stopniu lekkim moze kontynuowac nauke w placéwkach ogélnodostep-
nych, integracyjnych lub specjalnych. Najczesciej ksztalcenie przygotowujace do
pracy zawodowej jest realizowane w zasadniczych szkotach zawodowych specja-
Inych. Ten typ placowki wybieraja zaréwno absolwenci gimnazjéw specjalnych,
jak i uczniowie, ktérzy wczesniej korzystali z integracyjnych form edukacji [zob.
Chrzanowska 2010; Grzyb 2011; Sadownik 2011]. Wybér ten nie wydaje sie by¢
trafny, moze by¢ powodem dalszych trudnosci, gdyz pracodawcy niechetnie za-
trudniaja osoby z wyksztalceniem specjalnym [Giermanowska 2007, s. 183].

Lista zawodéw nauczanych w systemie szkolnym (tzw. zawody szkolne),
w ramach ktérych mozna podja¢ ksztalcenie w zasadniczej szkole zawodowej
specjalnej, jest okreslona w klasyfikacji zawodow szkolnictwa zawodowego. Jest
to podstawowy dokument prawny regulujacy zakres ksztalcenia zawodowego
w Polsce. Obecnie obowigzujacym dokumentem jest rozporzadzenie MEN z dnia
13 grudnia 2016 roku w sprawie klasyfikacji zawodéw szkolnictwa zawodowego
[Dz. U. z 2016 r., poz. 2094], natomiast od 1 wrzesnia 2017 roku wejdzie w zycie
rozporzadzenie z dnia 13 marca 2017 roku [Dz. U. z 2017 r., poz. 622]. Poza zawo-
dami robotniczymi, ktére sa dostepne dla wszystkich uczniéw podejmujacych
nauke w zasadniczej szkole zawodowej, rozporzadzenia przewiduja zawody do-
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stepne wylacznie dla uczniéw z niepelnosprawnosécia intelektualng w stopniu
lekkim. W 2004 roku po raz pierwszy w klasyfikacji zawodéw szkolnictwa zawo-
dowego [Dz. U. z 2004 r. Nr 114, poz. 1195] umieszczono zawdd dedykowanym
wylacznie dla ucznidw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim,
tj. pracownik pomocniczy obslugi hotelowej. Najnowsze rozporzadzenie
wchodzgce w zycie z dniem 1 wrzeénia 2017 roku [Dz. U. z 2017 1., poz. 622] prze-
widuje wprowadzenie kolejnych zawodéw, w ktérych na poziomie szkoly bran-
zowej pierwszego stopnia beda mogli ksztalci¢ sie wylacznie uczniowie z lekka
niepelnosprawnoscia intelektualng. Wykaz tych zawodéw wraz z podstawowy-
mi charakterystykami zamieszczono w tabeli 1.

Tabela 1. Zawody przeznaczone do ksztalcenia wylacznie dla oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim na poziomie szkoly branzowej pierwszego stopnia (Dz. U.
z 2017 r., poz. 622)

Nazwa zawodu wraz Nazwa kwalifikacji wyodrebnionych

z symbolem cyfrowym

Obszar ksztalcenia

w zawodzie

Pracownik pomocniczy
obstugi hotelowej
(911 205)

Turystyczno-gastronomiczny
(TG)

Wykonywanie prac pomocniczych
w obiektach $wiadczacych ustugi
hotelarskie.

Pracownik pomocniczy
kraweca (932 915)

Administracyjno-ustugowy
(aU)

Projektowanie i wytwarzanie prostych
wyrobow odziezowych.

Pracownik pomocniczy
mechanika (932 916)

Mechaniczny i gérniczo-
-hutniczy (MG)

Montaz i obstuga prostych maszyn
iurzadzen.

Pracownik pomocniczy
Slusarza (932 917)

Mechaniczny i gérniczo-
-hutniczy (MG)

Wykonywanie i naprawa elementéw
prostych, maszyn, urzadzen i narzedzi

Pracownik pomocniczy

Administracyjno-ustugowy

Wytwarzanie prostych wyrobéw

stolarza (932 918) (AU) stolarskich.
Asystent fryzjera Administracyjno-uslugowy | Wykonywanie prostych zabiegéw
(932 919) (AU) fryzjerskich.

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Wszystkie zawody dedykowane osobom z niepetlnosprawnoscia intelektu-
alna w stopniu lekkim naleza do grupy nazwanej Pracownicy wykonujgcy prace proste.
Zawody te s3 zawodami jednokwalifikacyjnymi

Zasadnicze szkoly zawodowe specjalne czesto nie sa przystosowane do ocze-
kiwan rynku pracy [Prawa oséb z niepelnosprawnosciq intelektualng..., 2005, s. 84;
Hotub 2017, s. 35]. Ksztalceniu, ktére ma przygotowaé uczniéw z niepelnospraw-
noscia intelektualng w stopniu lekkim do podjecia pracy zawodowej, zarzuca sie
niska jakos¢, sprawia to, iz absolwenci majq trudno$¢ w znalezieniu miejsca na
rynku pracy [Prawa 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. .., 2005, s. 126; Chrzanow-
ska 2010, s. 140-141]. Pod adresem oferty ksztalcenia proponowanej w zasadni-
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czych szkolach zawodowych specjalnych kierowane sa uwagi, iz nie uwzglednia
ona potrzeb pracodawcéw, a takze mozliwosci psychofizycznych uczniéw z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna. Inne niedoskonalosci ksztalcenia w zasadni-
czych szkolach zawodowych specjalnych to niski poziom praktyk badz ich nie-
wielki zakres, brak nowoczesnej infrastruktury czy, niedobér wykwalifikowanej
kadry nauczycielskiej [Otrebski 2001, 2007; Hotub 2017].

Niedoskonaloé¢ funkcjonowania zawodowej szkoly specjalnej ujawnia
w swym opracowaniu Alicja Sadownik [2011]. Rekonstruujac codzienne zycie
uczniéw pokazuje w jaki sposéb zawodowa szkola specjalna ,staje sie przestrze-
nig studzaca aspiracje uczniéw, lekcewazaca ich edukacje zawodowa, pozba-
wiajaca realnych szans na zdobycie zatrudnienia oraz wspierajacg praktyczne
umiejetnosci korzystania ze $wiadczen socjalnych” [Sadownik 2011, s. 322]. Na
podstawie zgromadzonego materialu badawczego wspomniana autorka stwierdza,
ze: ,W trakcie dlugiego pobytu w szkole specjalnej uczniowie oswajaja sie ze spe-
cjalng pozycja spoleczng, z perspektywa zycia finansowanego ze Swiadczen socjal-
nych i wizja siebie jako osoby bezrobotnej (ale szczesliwej)” [Sadownik 2011, s. 172].

Potwierdzeniem kwalifikacji uzyskanych podczas ksztalcenia w zasadniczej
szkole zawodowej specjalnej jest zewnetrzny egzamin zawodowy, obejmujacy
etap pisemny i praktyczny [Rozporzadzenie MEN z dnia 27 kwietnia 2015 r.
w sprawie szczegolowych warunkow i sposobu przeprowadzania egzaminu po-
twierdzajacego kwalifikacje w zawodzie, Dz. U. z 2015 r., poz. 673]. Egzamin ten
jest przeprowadzany zgodnie ze standardami wymagan, opracowanymi przez
CKE. Sposoby i warunki dostosowania egzaminéw zawodowych do potrzeb i mo-
zliwosci uczniéw ujawniajacych specjalne potrzeby edukacyjne zostaty okreslone
w komunikacie dyrektora CKE [www.cke.edu.pl/images/ KOMUNIKATY/Ko-
munikat%200%20dostosowaniach %202016-2017.pdf].

Na podstawie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, uczen z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim w trakcie egzaminu moze ko-
rzystac ze sprzetu specjalistycznego i Srodkéw dydaktycznych, z ktérych korzysta
na co dzien, w tym z komputera. Czas przeznaczony na przeprowadzenie egza-
minu moze by¢ przediuzony nie wiecej niz o 30 minut. Ponadto podczas w czesci
praktycznej egzaminu istnieje mozliwo$¢ zapewnienia obecnosci oligofrenopeda-
goga, jesli jest to niezbedne do uzyskania wlasciwego kontaktu z uczniem oraz
pomocy w obstudze specjalistycznego sprzetu i srodkéw dydaktycznych. Wszel-
kie dostosowania przewidziane dla uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim dotycza jedynie warunkéw przeprowadzania egzaminu,
natomiast nie odnosza sie do jego formy. Uczniowie z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w stopniu lekkim wypelniajg taki sam arkusz egzaminacyjny jak ich
pelnosprawni intelektualnie koledzy. Rozwigzaniu temu przyswieca zalozenie, iz
kazdy absolwent po pozytywnym zlozeniu egzaminu zawodowego otrzymuje



Trajektoria zycia 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim 29

dyplom potwierdzajacy kwalifikacje zawodowe, ktére powinny by¢ poréwnywa-
Ine, bez wzgledu na rodzaj ukoniczonej szkoly. Znaczny procent absolwentéw
szkol specjalnych nie jest jednak w stanie sprosta¢ stawianym wymaganiom egza-
minacyjnym.

Czestaw Jarosz [2006] przedstawiajac rezultaty egzaminéw przeprowadzo-
nych przez tomzynska OKE zwraca uwage na fakt, iz wérdd absolwentéw szkot
specjalnych przystepujacych do egzaminu zawodowego w zawodzie kucharz
malej gastronomii, potwierdzono kwalifikacje zawodowe u okolo 50% uczniow.
Z jednej strony wynik ten mozna uznac za niski, z drugiej za$ mozna zinterpreto-
wac go pozytywnie. Wszak mimo nizszych mozliwosci potowa sposéréd przyste-
pujacych do egzaminu absolwentéw podolata wymaganiom, ktérym nie zawsze
sa w stanie sprosta¢ uczniowie petnosprawni.

Ukonczenie szkoly zawodowej dla ucznia z niepelnosprawnoécia intelektu-
alng w stopniu lekkim najczesciej oznacza koniec edukacji. Zdarzaja sie jednak sy-
tuacje, iz absolwent szkoly zawodowej, po zakoficzeniu nauki wybranego zawo-
du, podejmuje ksztalcenie w kolejnym zawodzie [zob. Sadownik 2011, s. 322].
Sytuacje tego rodzaju niekoniecznie sa dowodem szczegdlnego zainteresowania
edukacja i potrzeby poszerzania kwalifikacji. Wskazujq one raczej na niemoznos¢
znalezienia zatrudnienia lub odnalezienia si¢ na rynku pracy. Jest to wiec swoista
forma ukrytego bezrobocia absolwentéw zasadniczych szkét zawodowych spe-
cjalnych.

Aktywnos¢ zawodowa — wyijscie z niepetnosprawnosci?

Jak stusznie zauwaza Wolfensberger [za Otrebski 2001, s. 12], dotad nie bedzie
mozna méwi¢ o normalizacji Zycia 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim, dopdki nie beda one podejmowaly rél spotecznych postrzega-
nych przez srodowisko jako wartosciowe i nobilitujace w oczach innych. Rolg
o takim charakterze jest rola pracownika potrafigcego zarobi¢ na swe utrzymanie.
Niestety zdecydowana wiekszo$¢ absolwentéw zasadniczych szkét zawodowych
specjalnych zasila grono bezrobotnych, cze$¢ trafia do warsztatow terapii zajecio-
wej’ i tylko nieznaczna grupa podejmuje aktywnos¢ na otwartym rynku pracy.
Wiekszoé¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, to osoby dlugotrwale
bierne zawodowo, a ich poziom zatrudnienia i aktywnosci ekonomicznej jest zde-

> Nalezy zwréci¢ uwage, ze nie kazda osoba, ktora zostala zdiagnozowana jako upoéledzona umystowo
w stopniu lekkim moze by¢ aktywizowana zawodowo w WTZ. Potencjalnym uczestnikiem WTZ
moze by¢ osoba powyzej 16 roku Zycia, ktéra posiada orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci wy-
dane przez Powiatowe Osrodki ds. Orzekania o Stopniu Niepelnosprawnosci, a ponadto w doku-
mencie tym ma wskazane uczestnictwo w terapii zajeciowej
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cydowanie nizszy, nie tylko w poréwnaniu z populacja og6lna, ale réwniez w po-
réwnaniu do oséb z innymi rodzajami niepelnosprawnosci [ Prawa 0séb z niepetno-
sprawnosciq intelektualng..., 2005, s. 21-22].

Skala bezrobocia w$réd oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu
lekkim nie jest dokladnie znana, poniewaz osoby te w zyciu dorostym sa trudne
do zidentyfikowania. Orzeczenie o niepelnosprawnosci wydane przez poradnie
psychologiczno-pedagogiczna jest dokumentem honorowanym tylko w systemie
edukacji. Jesli osoby te nie spelniaja warunkéw pozwalajacych na uzyskanie
prawnego statusu osoby niepelnosprawnej poswiadczonego orzeczeniem wyda-
wanym przez Zaklad Ubezpieczenn Spotecznych lub Powiatowe Osrodki ds.
Orzekania o Stopniu Niepelnosprawnosci, to w obszarach pozaszkolnych funk-
cjonujg wedle powszechnych praw i zasad. Nie moga liczy¢ na zadne ulatwienia
przy ubieganiu sie o zatrudnienie, nie moga korzystac z systemu rehabilitacji za-
wodowej i spolecznej oraz z ewentualnych programéw tworzonych z mysla
o0 osobach niepelnosprawnych, sa zmuszone poszukiwac pracy na zasadach ogoél-
nie obowiazujacych [Prawa oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng..., 2005, s. 87].
Mozna rzec, ze wedle przepiséw prawa po ukonczeniu edukacji przestajg by¢
niepelnosprawne.

Trudnoé¢ w zidentyfikowaniu dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu lekkim wydaje sie by¢ gléwnym powodem braku badan, uka-
zujacych ich funkcjonowanie w rolach wyznaczonych przez dorostos¢. Sposobem
pozwalajacym uzyskac wiedze w tym zakresie jest sledzenie loséw absolwentow,
ktérzy w okresie edukacji mieli orzeczenie o niepelnosprawnosci intelektualnej
w stopniu lekkim. Badania z tego zakresu czesto byly podejmowane w poprzed-
nim stuleciu [Felhorska, Urbaniska 1964; Urbanska 1974; Berling 1975; ta$ 1975;
Panczyk 1976, 1987; Chodyta 1978; Gérecki 1978; Sliwka 1978]. Oczywistym jest
jednak, Ze z racji wielu zmian, ktére od tamtego czasu wystapilty w zyciu spolecz-
nym i gospodarczym, a takze w systemie edukacyjnym, wyniki wspomnianych
badan stracily na aktualnosci. Nalezy stwierdzi¢, ze dorosto$¢ oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim jest obecnie kwestig przemilczang
i nierozpoznang przez badaczy.

Rekomendacje dla praktyki pedagogicznej

Namyst nad sytuacjami, z ktérymi w biegu swego zycia mierza sie uczniowie
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, sktania do poszukiwania
rozwigzan umozliwiajacych wyrwanie sie z trybéw trajektoryjnych lub przynaj-
mniej pozwalajacych minimalizowa¢ ich niekorzystne skutki, badZ przeja¢ nad
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nimi kontrole. Konieczne dziatania powinny by¢ podejmowane przy uwzgled-
nieniu tréjpodmiotowego modelu pedagogicznych relacji: rodzice — dziecko —
szkola [zob. Kawula 1999, s. 71]. Aby rozwiazania projektowane wobec kazdego
z wymienionych podmiotéw odznaczaly sie trafnoscig, nalezy na podstawie zna-
jomosci sytuacji nazwaé wystepujace problemy i trudnosci, a nastepnie ustali¢
realne mozliwosci ich wdrozenia.

Problemami jakich moga doswiadczac rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim jest brak rozeznania w realiach systemu edukacyj-
nego, nie rozumienie wymagan szkoly czy tez poczucie odstepstwa od oczekiwa-
nych standardéw. Zaréwno wieloé¢ rozwigzann obowiazujacych w systemie
o$wiatowym, jak i zmiennos¢ regulacji prawnych sprawiaja, ze nawet pedagodzy
nie zawsze wykazujg konieczng orientacje w obowiazujacych przepisach. Tym
bardziej rodzic, znajacy realia systemu o$wiatowego jedynie z perspektywy
ustugobiorcy, ma problem z wlasciwym poruszaniem sie w meandrach prawnych.
A przeciez to w jego gestii lezy decyzyjnos¢ pozwalajaca zainicjowaé okreslone
dzialania (wnioskowanie o badanie w poradni psychologiczno-pedagogicznej,
ujawnienie i uruchomienie zapiséw orzeczenia, wyboér Sciezki edukacyjnej, wnios-
kowanie o objecie dziecka pomoca psychologiczno-pedagogiczng na terenie
szkoly). Jestem przekonana, ze jednym z powodéw braku dziatania ze strony ro-
dzicéw lub nieracjonalnosci podejmowanych przezen decyzji jest niedoinformo-
wanie i brak §wiadomosci co do realiéw tyczacych ksztalcenia specjalnego. Pozo-
stawienie rodzica z prawem czy tez koniecznosciag podjecia decyzji bez
wyposazenia go w odpowiedniag wiedze jest powaznym zaniedbaniem skut-
kujacym biernoscig lub przyjmowaniem blednych, nietrafnych rozstrzygniec.
Wsparcie informacyjne to jedna z form pomocy, ktéra rodzic powinien uzyskaé
od nauczycieli z nim wspotpracujacych. Wazne jest jednak, by przekaz kierowany
do rodzica uwzglednial jego mozliwosci, a dzieki temu byl zrozumialy i przydat-
ny. Nie uwzglednianie faktu, Ze pomiedzy kultura szkoly i rodziny niejednokrot-
nie wystepujq znaczne réznice, moze przyczyniac sie do zaki6cerr we wspodtpracy
rodzicéw i nauczycieli. Tak jak obowiazkiem pedagoga jest dostosowanie procesu
edukacji do potrzeb i mozliwosci ucznia, tak réwniez dzialania kierowane wobec
rodzicéw powinny uwzgledniac ich poziom funkcjonowania spoteczno-kulturo-
wego. Nieréwne angazowanie sie rodzicow w zycie szkoly moze wynikac z faktu,
ze niektérzy sq bagatelizowani, postrzegani jako osoby nie ubogacajace przestrzeni
edukacyjnej, wzywani jedynie do kontaktu w sytuacji, gdy pojawia si¢ problem.
Przerysowana asymetria rél naturalnych i profesjonalnych opiekunéw dzieci daje
zna¢ o sobie wowczas, gdy nauczyciele przydzielaja rodzicom podrzedne pozy-
cje, ograniczajace sie¢ do wyrazania zgody, nie traktuja ich jak pelnoprawnych
partneréw [Smith 2009 s. 266].



32 Katarzyna Parys

Zastanawiajac sie nad rolg rodzicow w ksztalttowaniu drogi zyciowej dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim nie mozna zapomnieg, ze
czestym powodem prowadzacym do orzeczenia o tej niepelnosprawnosci s nie-
korzystne, niestymulujace, hamujace rozwoj, spoleczno-kulturowe uwarunko-
wania domu rodzinnego. W srodowisku, ktére dopuszcza sie takich zaniedban,
mozemy sie spotkac zaréwno z celowym dzialaniem, swiadomymi zachowaniami
krzywdzacymi, jak i nieporadnoscia, nieumiejetnoscia podejmowania racjonal-
nych krokéw. Poza rodzicami, ktérzy nie widza potrzeby i nie chca wprowadzac
zmian w swoim postepowaniu, sa réwniez tacy, ktérzy sa otwarci na poprawe
funkcjonowania, lecz nie wiedzg co i jak nalezy zmienié.

Analizujac uwarunkowania porazek, na jakie uczen z niepelnosprawnoscia
intelektualng napotyka w biegu swojego zycia, skoncentruje sie na wybranych
wlasciwosciach funkcjonowania tychze uczniow.

Uwidaczniajaca sie szczeg6lnie w sytuacjach problemowych pasywnos¢ tylko
po czesci moze by¢ warunkowana niskim potencjatem intelektualnym. Zaburze-
nia proceséw orientacyjno-poznawczych, ktére tacza sie z niepelnosprawnoscig
intelektualng, nie sprzyjaja wprawdzie pokonywaniu teoretycznych i praktycz-
nych trudnosci, ale réwniez nie blokuja catkowicie mozliwosci rozwigzywania
probleméw. Niezwykle istotna przyczyna biernosci sa doswiadczenia i umiejet-
nosci zyskiwane przez ucznia w ciggu zycia. Zwalnianie z koniecznosci rozwigzy-
wania probleméw, wyreczanie w dzialaniach, badz tez stawianie zbyt zlozonych,
skomplikowanych zadan do wykonania, niepozwalajacych do§wiadczy¢ sukce-
s6éw, ktore mobilizowalby do dalszego wysilku, moze prowadzi¢ do wycofania sie
z aktywnosci lub przyjmowania nieadekwatnych, przypadkowych rozwigzan.
Doswiadczenia w rozwigzywaniu probleméw pod okiem nauczyciela moga by¢
podstawa i przestanka do tego, by w sytuacjach pozaszkolnych nie omijaé trudno-
Sci, lecz przyjac taka strategie, ktéra pozwoli z sukcesem zmierzy¢ sie z napotka-
nym problemem.

Innym powodem biernej, zachowawczej postawy uczniéw niepelnospraw-
nych intelektualnie w stopniu lekkim moze by¢ przekonania o nieskutecznosci
wlasnych dzialan, a zatem niezasadnosci ich podejmowania. Mnogos¢ niepowo-
dzen, na jakie w ciggu zycia napotyka uczen z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim, budzi poczucie niewiary w swoje mozliwosci, nasuwa prze-
Swiadczenie, ze porazka jest czyms$ nieuchronnym, w trwaly sposéb wpisanym
sie w doswiadczenia zyciowe. Poczucie bezsilnosci, zagrozenia, leku, che¢ unik-
niecia kolejnych niepowodzen prowokuja do biernosci i przyjmowania strategii
unikowych, nie zachecaja do wyznaczania celéw oraz podejmowania trudu ich
realizacji.

Czynnikiem, ktéry pozwala budowac¢ wiare w swoj potencjal i w swoja moc
sprawcza, jest wzmacniajace nastawienie otoczenia, informacja ptynaca o sobie
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od innych. Informacja ta moze przyjmowac posta¢ bezposredniego komunikatu,
typu: potrafisz, dasz radg, mozesz to zrobic, lub niezwerbalizowana ukrywac sie w za-
proszeniu do okreslonego dzialania, w powierzonym zadaniu, w oferowanej
funkgji. Ta druga sytuacja wigze sie ze $wiadomoscia, ze zlozona propozycja jest
nobilitacjg, a rownocze$nie wyrazem przekonania, iz osoba w ten sposéb obdaro-
wana jest w stanie podola¢ zadaniu.

Osobami znaczacymi w biegu zycia kazdego czlowieka sa pedagodzy.
W zatozeniu ich dzialania powinny sprzyja¢ dobrostanowi uczniéw, optymalizo-
wac ich rozw6j, zapobiega¢ pojawiajacym sie¢ nieprawidlowosciom. Pedagodzy
szczegOlnie istotna role maja do spelnienia wobec tych oséb, ktére nie zyskuja
wsparcia w srodowisku rodzinnym, a wrecz do§wiadczaja z jego strony zanied-
ban, niezrozumienia czy tez przemocy. W takiej sytuacji znajduje si¢ znaczny pro-
cent uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Wbrew
przedstawionym zalozeniom zdarza sie, iz pedagodzy przejmuja role ,profesjo-
nalnych operatoréw trajektorii” [zob. Zakrzewska-Manterys 1995, s. 56], narzu-
cajac uczniom wlasne wizje rozwoju, nieuwzgledniajace ich podmiotowosci, prawa
do samostanowienia, dzialajac wbrew ich potrzebom i realnym mozliwoséciom.
Powodami takiego postepowania moga by¢ zaréwno wlasciwosci osobowosciowe
pedagogdéw, jak tez odmiennosci doswiadczen zyciowych nauczycieli i uczniéw,
utrudniajace wzajemne zrozumienie. Odrebnos¢ doswiadczen nie musi catkowi-
cie blokowa¢ mozliwosci wzajemnego zrozumienia i skutecznej wspolpracy, pod
warunkiem, iz pedagog nie bedzie ograniczat sie do roli dydaktyka, lecz wykaze
autentyczne zainteresowanie sytuacja pozaszkolng uczniow, ujawni wrazliwoéé
i otwartos¢ na ich potrzeby. Jedna osoba dorosta, osobiscie przejeta losem ucznia,
wykazujaca zaangazowanie i zrozumienie dla jego sytuacji moze skutecznie za-
pobiega¢ egzystencji na marginesie zycia spolecznego, tworzy¢ przestrzef do roz-
woju [zob. Sadownik 2011, s. 321].

Na podstawie przeprowadzonych rozwazan mozna sformutowac rekomen-
dacje, ktoérych zastosowanie pozwolitoby bardziej $wiadomie osobom z niepetno-
sprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim ksztaltowac trajektorie swojego zycia.

— Podejmowanie dzialah w ramach wczesnej interwencji w postaci pomocy
udzielanej rodzicom oraz wczesnej intensywnej stymulacja psychospoleczne-
go rozwoju dziecka jako przeciwdzialanie powstawaniu kulturowej niepelno-
sprawnosci intelektualnej [zob. Glodkowska 1999, s. 7].

— Budowanie relacji wspodtpracy pomiedzy szkola i domem ucznia, tworzenie
sieci wsparcia, angazowanie rodzin w zycie szkoly, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem $rodowisk o niskim kapitale kulturowym i ekonomicznym.

— Traktowanie rodzicéw jako pelnoprawnych partneréw, decydujacych w du-
zym stopniu o losach dziecka.
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— Dostosowanie dziatan i przekazu kierowanego wobec rodzicéw do ekonomicz-
nego i kulturowego poziomu rodziny.

- Przezwycigzanie niewiary we wlasng skuteczno$¢ u oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu lekkim poprzez ujawnianie nieuswiadamianych
wczeéniej mozliwosci, pozwalajacych podejmowaé aktywnosci dotychczas
nieznane, osiggac budzgce zaskoczenie rezultaty.

— Rozwijanie aktywnosci, wzmacnianie autonomii, ksztalttowanie samosterow-
noéci, zachecanie do przejecia kontroli nad wlasnym losem, zmuszanie do wal-
ki o samego siebie, prowokowanie do wprowadzania twoérczych zmian.

— Wyznaczanie realnych celéw, pozwalajacych budowac orientacje ku przysziosci.

— Tworzenie spirali zyczliwosci [zob. Kawula 1999, s. 50], bazujacej na akceptacji
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, wrazliwosci na
jej potrzeby, umozliwiajacej udzielanie wsparcia adekwatnego do sytuacji.
Wsparcie to powinno prowadzi¢ do samorozwoju osoby niepelnosprawnej,
wzrostu jej zaradnoéci zyciowej, a w rezultacie umozliwi¢ zycie na wlasny ra-
chunek.
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Obszary zmian dyskursu naukowego
warunkujace kierunek myslenia o narracji os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Zainteresowanie narracja osob z niepelnosprawnoscig intelektualng mozna rozpatrywac w odwo-
laniu do kilku obszaréw zmian: zwrotu narratywistycznego w nauce, rozwoju paradygmatu
interpretatywnego w metodologii badan spolecznych, zmian w teorii komunikacji oraz zmiany
paradygmatycznej w mysleniu o niepelnosprawnosci w kontekscie teoretycznym i praktycznym.
Ponizszy artykul ma na celu umiejscowienie tej problematyki w szerokim kontekscie naukowym
Jest to problem istotny ze wzgledu na pomijanie tej grupy w tego typu badaniach, podczas gdy
wszystkie przestanki teoretyczne zwigzane z nowym ujeciem problematyki niepelnosprawnosci
pozwalaja zakladad, ze nalezy wlaczy¢ te osoby w kazdy mozliwy rodzaj uczestnictwa w kulturze —
takze w formie méwienia o sobie we wlaéciwym im jezyku. Tym bardziej, Ze narracja nie jest
obecnie traktowana wasko jako struktura wypowiedzi, a raczej szeroko jako podstawowy sposéb
rozumienia bycia cztowiekiem.

Stowa kluczowe: narracja, niepelnosprawnoé¢ intelektualna, nurty teoretyczne, paradygma-
tyczna zmiana

Directions of scientific discourse change determining the way
narratives of people with intellectual disabilities are viewed

The interest in narrating by people with intellectual disabilities could be considered in terms of
particular changes: narrative turn in science, emerging of interpretive paradigm in social science
research, social communication theory development and paradigmatic change in the way of
thinking about disability, either in a theoretical or practical context. The presented paper aims at
showing the possibility of application of biographical methods in research on people with
intellectual disabilities as the avenue of their emancipation. This is a significant issue, due to the
fact that this social group remains excluded from a biographical research. Anyway, all theoretical
implications of a new concept of disability highlight the need to promote and increase their
participation in culture, providing them with the opportunities to talking about themselves the
ways they usually speak. All the more so, because the narrative is not currently treated narrowly,
as a structure of expression, but rather broadly, as the basic way of understanding being a human.

Keywords: narrative, intellectual disability, theoretical trends
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Wprowadzenie

Zainteresowanie narracja os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna jest efek-
tem wielokierunkowych zmian nie tylko w obrebie pedagogiki specjalnej, ale takze
w nauce w ogole. Z drugiej strony stanowi zapowiedz zmian kolejnych, rozpatry-
wanych by¢ moze juz w obszarze praktycznym, a wigc zjawisko to mozna trakto-
wac jako naturalny element procesu transformacji teoretycznej, metodologicznej
i praktycznej naszej dyscypliny.

W pracach badawczych w polskim dyskursie naukowym juz w latach dzie-
wiecdziesiatych XX w. zaczely pojawiaé sie watki biograficzne oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng skoncentrowane gléwnie na kategorii podmiotowosci.
M. Koscielska [1995], jako jedna z pierwszych umozliwita badawczo tworzenie
narracji przez osoby z tym rodzajem niepelnosprawnosci, a samo zjawisko uposle-
dzenia umystowego przedstawila z innej niz do tej pory — psychologicznej per-
spektywy, ktéra podkresla pozabiologiczne czynniki wplywajace na stan nazy-
wany niepelnosprawnoscig oraz ich udzial w formowaniu sie struktury Ja.
W kolejnych latach, juz po 2000 roku, nastgpil zauwazalny zwrot w kierunku me-
tod biograficznych (zwlaszcza w formie wywiadéw narracyjnych, ale takze
w mniejszym stopniu np. dokumentéw osobistych), skutkowalo to otwieraniem
sie naukowego jezyka pedagogiki specjalnej na nowe obszary tematyczne.

J. RzezZnicka-Krupa w ramach autorskiej klasyfikacji teoretycznych koncepcji
niepelnosprawnosci intelektualnej wyrdznia ujecie biograficzno-narracyjne jako
element szerszego podejscia podmiotowego (do ktérego de facto zalicza réwniez
omawiang wyzej koncepcje M. Koscielskiej) [Rzeznicka-Krupa 2013, s. 88]. Podej-
Scie to charakteryzuje si¢ gloryfikacja subiektywnych znaczen i kontekstow
humanistycznych, bo w ramach jego Zrédet autorka podaje wiasnie, obok filozofii
personalistycznej i egzystencjalnej, psychologie humanistyczna, ktéra interesuje
sie jednostka jako podmiotem kreujacym swoje dziatania w dazeniu do samo-
realizacjii samoakceptacji. W ujeciu biograficzno-narracyjnym w tym rozumieniu
chodzi o zmiane horyzontu w praktyce badawczej — przejécie od zainteresowania
§rodowiskiem (rehabilitacyjnym, edukacyjnym, rodzinnym itd.) do zaintereso-
wania sama osobg z niepelnosprawnoscia i jej punktem widzenia na wlasne zycie;
od przyczyn i przejawéw, ktére pozwolityby wyjasni¢ zjawisko niepelnospraw-
nosci do znaczenh nadawanych przez podmiot w kontekscie sensu, celu i istoty
tego fenomenu. Taki charakter przejscia epistemologicznie jest uzasadniony
przez fenomenologie i hermeneutyke [RzeZznicka-Krupa 2013, s. 95].
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W rezultacie wspomnianego wczesniej zwrotu badawczego ku metodom bio-
graficznym i narracji os6b z niepelnosprawnosécia intelektualng w ciggu ostatnich
juz prawie dwudziestu lat ukazalo si¢ wiele interesujacych publikacji, ktére wpi-
suja sie w orientacje biograficzno-narracyjna i wzbogacaja dyscypline o podmio-
towa perspektywe poznania. W 2013 roku przegladu badan prowadzonych
w tym nurcie dokonata K. Pawelczak [2013] prezentujac podstawowe obszary
tematyczne i reprezentujace je nazwiska, zaczynajac oczywiscie od M. Kosciel-
skiej i jej psychologicznej koncepcji niepelnosprawnosci intelektualnej oraz pro-
wadzonych pdzniej badan dotyczacych seksualnosci. W tym obszarze umieszcza
tez R. Kijaka, zajmujacego sie seksualnoscig oséb niepelnosprawnych, ktérego
badania poczatkowo nie byly ulokowane jednoznacznie w perspektywie bio-
graficznej, a raczej deklarowaly metodologie ilosciowa z ewentualnym pomocni-
czym udzialem narracji, ale ich emancypacyjny charakter i podejmowana problema-
tyka badawcza pozwalaty go juz od pierwszych publikacji zalicza¢ do podejscia
podmiotowego.

W celu zaktualizowania informacji musze doda¢, ze najnowsza publikacja
tego autora [Kijak 2016] jest juz jednak oparta na metodologii interpretatywnej,
a zastosowang metodg zbierania materialu badawczego sa wywiady narracyjne,
co nie pozostawia watpliwosci, ze nazwisko to zajmuje istotne miejsce w tym nur-
cie teoretyczno-badawczym. Pozostate nazwiska, ktére wskazuje K. Pawelczak to
M. Griitz i jej badania na temat malzenstwa i rodzicielstwa 0séb z niepetlnospraw-
noscia intelektualna, A. Kumaniecka-Wisniewska i problem tozsamosci kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualnosé oraz B. Cytowska z jej praca dotyczaca co-
dziennosci doroslych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng [Pawelczak
2013]. Przeglad ten nalezy uzupelni¢ o kilka pozycji, takich jak publikacja A. Zyty
dotyczaca doswiadczen rodzin i samych 0s6b z zespotem Downa [Zyta 2011], czy
A. Krzeminskiej i I. Lindyberg przedstawiajaca dorosto$¢ oséb z niepetlnospraw-
noécia intelektualng w ich wtasnych narracjach [Krzeminska, Lindyberg 2012].

Na marginesie przywola¢ mozna takze prace A. Wolowicz-Ruszkowskiej
[2013], ktora podjela badania nad tozsamoscia kobiet, ale w odréznieniu od badan
A. Kumanieckiej-Wisniewskiej byty to kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowa.
Publikacja, pomimo ze nie dotyczy niepelnosprawnosci intelektualnej, zastuguje
na wzmianke, poniewaz autorka prezentuje w niej obszerne uzasadnienie teore-
tyczne wybranej metodologii, ktéra nazywa adekwatnie do przedmiotu badan —
kobieca perspektywa badawcza. Mozna zauwazyg¢, ze do tego typu badan anga-
zuje sie z reguly osoby dorosle, ze wzgledu na potencjalnie wieksze zaplecze bio-
graficzne, jednak chcialabym przywola¢ jeszcze jedng publikacje J. RzeZnickiej-
-Krupy, ktéra w moim odczuciu réwniez moze by¢ usytuowana w ujeciu biogra-
ficzno-narracyjnym (cho¢ tak naprawde na granicy tego ujecia i uje¢ w perspektywie
spoleczno-kulturowej wyrastajacej z konstrukcjonizmu spotecznego i poststruk-
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turalizmu), a koncentruje sie na komunikacji i dyskursie dzieci z niepelnospraw-
noscia intelektualng [RzeZnicka-Krupa 2007].

Ukierunkowanie badaczy na narracje osob z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng nie jest jednak tendencja stricte metodologiczna, szczegdlnie bioragc pod
uwage to, ze narracja przestala juz by¢ traktowana wasko jako struktura wypo-
wiedzi czy sposéb zbierania badawczego, ale jest obecnie rozpatrywana w kate-
goriach pierwotnych form rozumienia [Bednarz-buczewska, Luczewski 2012,
s. 99], interpretowana za J. Brunerem jako podstawowy sposéb rozumienia bycia
czlowiekiem, czy ,bycia-w-$§wiecie” [Wasinski 2011, s. 34-35]. Réwniez wspolczes-
ne koncepcje tozsamosci podkreslaja jej narracyjny charakter. W ricoeurowskim
ujeciu narracyjna aktywnos¢ czlowieka jest niezastgpionym posrednikiem w pro-
cesie samopoznania [Teusz 2005]. Mozna wiec w zwigzku z tym (i w zwigzku z in-
nymi przestankami, ktére rozwineg z dalszej czesci tekstu) wnioskowag, ze zdol-
noé¢ konstruowania autonarracji jest warunkiem funkcjonowania w relacjach
i przestrzeni spolecznej oraz definiowania siebie i swojego miejsca w tejze
przestrzeni. Dlatego wlasnie kategoria narracji os6b z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng wychodzi poza ramy teoretyczno-metodologiczne dyscypliny, a zain-
teresowanie nig wywoluje okre$lone implikacje w przestrzeni spoleczno-kulturo-
wej, czy edukacyjnej, tym samym nabierajac charakteru praktycznego.

Uwarunkowan zainteresowania narracja osob z niepelnosprawnoscia (intelek-
tualng) mozna rozpatrywaé¢ w odwolaniu do kilku obszaréw zmian dyskursu
naukowego:
zwrotu narratywistyczny w nauce,
rozwoju paradygmatu interpretatywnego w metodologii badan spolecznych,
zmian w teorii komunikacji,

zmiany paradygmatycznej w mysleniu o niepelnosprawnosci.

O zwrocie narratywistycznym w naukach spotecznych

Zwrot narratywistyczny w nauce wbrew pozorom nie wyszedl z jezykoznaw-
stwa ani teorii literatury, ale rozpoczat sie na gruncie filozofii i to juz duzo méwi
o charakterze tego zjawiska, ktére oznaczalo niejako odejécie od strukturalistyczne-
g0 ujmowania narracji w strone dostrzegania jej unikatowosci, naturalnosci, wy-
miaru terapeutycznego. W II polowie XX wieku kategoria narracji zostata wyrwa-
na z terminologii $ci$le zwigzanej z jezyko- i literaturoznawstwem i zaczela robic¢
kariere na gruncie innych (pozornie nie zainteresowanych tym obszarem wiedzy)
nauk humanistycznych i spotecznych. Do tej pory nawet w kontekscie rodzimej
dyscypliny wydawata sie by¢ niedoceniana wzgledem innych form literackich.
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Dopiero pojawienie sie jej jako centralnej kategorii w takich naukach jak filozofia,
czy pozniej socjologia, nadato jej range i inny charakter takze w wiedzy o literaturze.

Poczatkowo ,nowa” idea narracji miala pozby¢ sie pozytywistycznych
obcigzen w badaniach historycznych, bo za jej pomoca zaczeto podwazac istnie-
nie historycznego faktu, wypierajac ostatecznie realizm na rzecz konstruktywiz-
mu. ,W dalszej kolejnosci kategoria narracji wtargneta z impetem w filozoficzne
rozwazania nad kondycja jednostki ludzkiej i nad specyfika wspoélczesnej kultury
(w pracach Ch. Taylora, A. Giddensa, czy P. Ricouera), a dzieki temu umocnione
zostalo przekonanie, ze tzw. tozsamos¢ jest tylko pewnym konstruktem, zas$ jej
budowanie w procesie samorozumienia ma wlasnie charakter opowiesci”
[Burzynska 2004]. Takie podejscie umocnilto pozycje podmiotu, ktéry w momen-
cie, gdy zaczal by¢ odpowiedzialny za ksztaltowanie swojej tozsamosci, zyskal
prawo autokreacji, wypowiadania wlasnej biografii w oderwaniu od obowia-
zujacych wczesniej struktur tzw. ,wielkich narracji”. Pojawily sie gltosy uzasad-
nione teorig naukowa, ze narracyjna aktywnos¢ czlowieka jest szczeg6lnym i nie-
zastgpionym posrednikiem w procesie samopoznania, a ,nadrzedna figura, ktéra
prébuje ogarnaé rozproszone sekwencje i fragmenty zdarzen, jest zywy podmiot,
uwiklany w réznorakie sytuacje, [...] ktére sa dla niego polem okreslania siebie”
[Teusz 2005, s. 407]. Natomiast najwazniejszym czynnikiem okreslajacym warto$¢
i wage podejmowanej przez czlowieka aktywnosci narracyjnej mialo by¢ ,prag-
nienie rozumienia $wiata, otaczajacej go rzeczywistosci, nade wszystko za$ po-
trzeba samorozumienia wlasnego losu, wlasnej historii zycia, prowadzace do
osiagniecia wyzszego poziomu samo$wiadomosci, do bardziej zintensyfikowane-
go odczucia wlasnej podmiotowosci” [Teusz 2005, s. 408]. Umocnienie pozycji
podmiotu w procesie kreowania badZ odkrywania tozsamosci droga narracyjnej
aktywnosci ma, zdaje sie, takze istotne konsekwencje dla stwarzania mozliwosci
konstruowania narracji oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, poniewaz
w tym kontekscie ,jednostkowa narracja jako struktura rozumienia, w ktéra zo-
staja ujete zdarzenia zycia, w ktérej podmiot przepracowuje i interpretuje swoje
do$wiadczeni, ocala ostatecznie nieredukowalnos¢ podmiotu ijego prawo do wy-
powiadania stowa we wiasciwej mu dykcji” [Teusz 2005, s. 411]. Wiaze sie to z po-
stulatem nadania podmiotowi rangi kompetentnego czy madrego narratora, kto-
ry w obliczu braku jednoznacznych regul poststrukturalnie rozumianej narracj,
potrafi odnalez¢ i wypowiedziec to, co wartoSciowe i potrzebne dla jego wizji sa-
mego siebie. W perspektywie metodologicznej ma to takie znaczenie, ze mimo
wszystkich watpliwosci dotyczacych danych biograficznych, nalezy traktowaé
osobe opowiadajaca jako ,specjaliste” od wlasnego zycia, a jego stowa jak
pelnowartosciowe fakty naukowe [Kruger 2001, s. 85].

Koncepcje socjologiczne rozszerzyly ten sposéb rozumienia narracji o rozwa-
zania na temat relacji miedzy poziomem makro- i mikro-, ktére wynikaja z zaloze-
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nia, ze w biografiach uwidaczniaja sie procesy spoleczne. Zalozenia te zakorze-
nione sa m.in. w antropologii strukturalistycznej, ktérej jedng z naczelnych idei
jestto, iz jezyk jest zwierciadlem kultury, a wiec sens jezyka jest tozsamy z sensem
spoleczno-kulturowym [Stras-Romanowska 2004, s. 26]. Sama idea strukturaliz-
mu (cho¢ nie jest to ten sam strukturalizm, ktéry stanowi wielki nurt interpre-
tacyjny w jezykoznawstwie) nieco kidci sie z omawiang wyzej ideg podmiotowosci,
poniewaz zmniejsza range udzialu jednostkowych, subiektywnych doswiadczen
w konstruowaniu narracji na rzecz zewnetrznych oddzialywan, zapisanych w je-
zyku kultury determinantéw, ktére wplywaja na ksztalt narracji oséb stano-
wiagcych grupy podlegajace tym samym zasadom spoteczno-kulturowym. Gdy
narracja byla juz centralng kategorig wielu dyscyplin nauk, spér miedzy struk-
turalistami, a poststrukturalistami nadal trwat i trwa do dzisiaj. Badacze zauwa-
zaja znaczne podobiefistwa miedzy strukturami zycia poszczegdlnych cztonkéw
kazdej spolecznosci, co ma zwiazek z oczekiwaniami wobec jednostki, ktére wy-
nikaja z zawartych w kulturze senséw i znaczen. W procesach socjalizacji i enkul-
turacji nastepuje przekaz pewnych wzoréw zachowan. E. Hajduk analogicznie
odnosi ten mechanizm do biografii i postulowany ksztalt zycia cztonka danej
spolecznosci nazywa wzorem przebiegu zycia (lub wzorem biografii) [Hajduk
2001, s. 30].

Autor jest skfonny do uzywania tego terminu w liczbie mnogiej, gdyz wraz
z rozwojem spoleczenstwa i wzbogacaniem jego dziedzictwa kulturowego
w zwigzku z otwieraniem si¢ na wplywy innych kultur, wzory mnoza si¢ i dzisiaj
mozna méwié o kilku dopuszczalnych wzorach przebiegu Zzycia. Spoleczenstwo
udostepnia je jednostce poprzez oswiate, kulture i srodki masowego przekazu,
a ona realizuje je w takich instytucjach jak rodzina, szkola, miejsce pracy, o§rodki
kultury, czasem rowniez poprzez dzialalnos¢ polityczng. Mimo wielu mozliwosci
do wyboru, ktore oferuje wspoélczesny, otwarty ze wzgledu na globalizacje $wiat
spoleczny, ludzie wcigz pozostaja uwiklani w obowigzujace standardy, ktére roz-
nig sie od wzoréw sprzed lat tym, ze szybko sie zmieniaja, sg zastepowane przez
inneizadaniem jednostkijest je wychwyci¢isie do nich dostosowac. To ciagly dy-
lemat — w wymiarze realnym miedzy adaptacja do oczekiwan a wyrazaniem swo-
jej indywidualnosci, w wymiarze teoretycznym miedzy konstruktywizmem
spolecznym a czynna, podmiotowa autokreacja, a wreszcie w wymiarze meto-
dologicznym miedzy strukturalizmem a wyrastajacym z jego krytyki post-
strukturalizmem. Postrukturaliéci bowiem opowiadaja sie za nieskonczonoscig
malych narracji, opierajacych sie systemowym i centralistycznym zapedom teore-
tycznej wiedzy humanistycznej [Burzynska 2004, s. 13].

Duze znaczenie dla ksztaltowania sie naukowej orientacji narratywistycznej
mialy takze rozwazania filozoficzne nad ponowoczesnoscia, opisujace zmiane
rzeczywistosci spoleczno-kulturowej, ktéra objawia sie m.in. wlasnie wieloscig
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wzordéw przebiegu biografii. ,Spoleczenstwa przedindustrialne, tradycyjne, dys-
ponowaly jasno okreslonymi i jednoznacznymi opisami rél. [...] W centrum zain-
teresowania spoleczenistwa (po)nowoczesnego jest konkretna osoba, ktéra musi
dokonaé¢ wyboru sposréd wielu oferowanych jej mozliwosci”, tym samym ,tozsa-
mos¢ staje sie swego rodzaju projektem refleksyjnym, czyms, za co jednostka staje
sie odpowiedzialna”, a niemozliwo$¢ osiagniecia stalosci i trwatosci ,powoduje,
ze tozsamosci jednostek staja sie ruchliwe, zmienne, niestale, niepewne, ptynne.
Tym samym niemozliwa staje sie ciagla i konsekwentna narracja” [Majewska-
-Kafarowska 2010, s. 30-31]. Narracyjny charakter tozsamosci w tym kontekscie
wynika z faktu, Ze jest ona czyms$ zadanym, ksztaltuje si¢ nieustannie, dopoki
trwa ludzka egzystencja, dopoki tworzy sie biografia czlowieka. Podkreslany
w ponowoczesnoéci indywidualizm réwniez wplywa na zmiang myslenia
o narracji jako strukturze ludzkiej egzystencji — nastepuje przemiana postaw od
ulegania biografii do kierowania biografig, co moze powodowac pewien dyskom-
fort wynikajacy z presji, by przejawiac czynna postawe ksztaltowania samego sie-
bie. Z drugiej strony wplywy indywidualistyczne wyznaczyly pole do mys$lenia
o narracji w perspektywie jeszcze bardziej podmiotowej, w ktérej zaznacza sie
niezbywalnie ludzkie ,prawo do narracji’, ktére w rozumieniu J. F. Lyotarda wy-
raza si¢ w sile narracyjnej praktyki tkwigcej w kazdej jednostce i w mozliwoéci
wyrazania wlasnej innosci, niepodleglosci obowiazujacym normom [Burzynska
2004, s. 23]. Natomiast odebranie komu$ wspomnianego prawa, a wiec nie-
wysltuchanie czyjej§ opowiesci wedlug J. F. Lyotarda stanowi przejaw wielkiej
niesprawiedliwosci i mogloby prowadzi¢ do totalitaryzmu.

O zwrocie narratywistycznym w szerokim dyskursie naukowym mozna osta-
tecznie powiedzie¢ za A. Burzynska, ze jest przemiang kartezjanskiej sentencji
»~my$le, wiec jestem” najpierw w ,rozumiem, wiec jestem”, az wreszcie w heideg-
gerowskie ,opowiadam, wiec jestem” [Burzyniska 2004, s. 16] wywodzace sie z fi-
lozofii hermeneutycznej. Idea narracji zdominowata wspoétczesnag mysl humani-
styczna, co skutkowalo ustaleniem pewnego nowego porzadku poznawczego
zapozyczonego wlasnie z hermeneutyki, ktéry opiera sie na odczytywaniu zna-
czen na zasadzie relacji calos¢-czes¢. Teoretycy wprost poréwnuja zycie czlowieka
do opowiesci, uzywajac terminologii takiej, jak narrator, bohaterzy, fabuta, czas
akcji. Zreszta pojecie czasu rowniez nabralo nowego znaczenia jako ramy opla-
tajacej ludzka narracje — narracyjny charakter zycia wynika m. in. wlasnie z tego,
ze ma ono swoj poczatek w dniu narodzin, a koniec nast¢puje wraz ze $miercia.
Opowiesé¢ ma by¢ forma porzadkujaca to, co zdarza sie w tej wlasnie ramie czasowej.
Jednak nie przyjmuje ona juz postaci linearnej, a sklada sie z szeregu epizodow, ktére
zapetlaja sie w sposéb istotny i znany tylko dla opowiadajacego podmiotu, co odr6z-
nia codzienne jednostkowe narracje od narracji majacych pewien strukturalny
porzadek i stanowiacych przedmiot zainteresowania dla teoretykow literatury. Kon-
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sekwencja wprowadzenia narracji do myslenia o zyciu i kulturze na tak szeroka
skale jest kryzys reprezentacji i kryzys legitymizacji, a dyskurs naukowy przez
postpozytywistyczna refleksje epistemologiczna zostal zredukowany do jednej z
wielu mozliwych opowiesci [Marzec 2002, s. 18], natomiast kultura ponowoczes-
na staneta pod znakiem dyskursyfikacji, tekstualnosci i narracyjnosci wilasnie.

Kariera paradygmatu interpretatywnego jako pole rozwoju
badan narracyjno-biograficznych

Mniej wiecej w tym samym czasie, w ktérym rozpoczela sie rewolucja narra-
tywistyczna w nauce, czyli po potowie XX w., nastapit szybki rozw6j metodologii
jakosciowej, a potem w jej ramach metody biograficznej, co zwiastowalo zaintere-
sowanie ludzka biografia w jej jednostkowym, niepowtarzalnym i podmiotowym
wymiarze oraz otworzylo nauki spoleczne na nowe obszary tematyczne. Row-
niez ranga merytoryczna prowadzonych w tym nurcie badan stopniowo wzra-
stala. Badacze, zwlaszcza socjolodzy, dos¢ szybko zorientowali sie, ze pozytywi-
styczne wzory nauk przyrodniczych nie sa wystarczajace do badania osobliwosci
zjawisk spolecznych [Ossowski 1983], poniewaz wyniki badan dotyczacych
zmiennej i uwiklanej w rozmaite konteksty kultury lub posiadajacych rézne ka-
nony wartosci i refleksyjnie nastawionych jednostek ludzkich zawsze beda nie-
jednoznaczne i mocno uzaleznione od interpretacji badacza.

Cho¢badania tzw. jakoSciowe, bo oparte na ludzkich zyciorysach czy ujeciach
etnograficznych majg dos¢ dluga tradycje siegajaca nawet XVIII w., to dopiero
w latach 70. XX w. nastapil ich prawdziwy renesans za sprawa takich nurtéw teo-
retycznych jak interakcjonizm symboliczny, etnometodologia czy socjologia
naturalistyczna [Kriiger 2008, s. 156-158]. D. Urbaniak-Zajac dzieli uwarunkowa-
nia sprzyjajace rozwojowi orientacji jakosciowej na wewnatrz naukowe i spoleczne.
Do tych pierwszych zalicza krytyke normatywnego modelu rozwoju nauki przez
T. KuhnaiP. Feyerabenda, krytyke pozytywistycznego modelu uprawiania nauk
spolecznych przez np. K. Poppera czy szkole frankfurcka, postmodernistyczna
krytyke nauki i postmodernistyczny obraz $wiata, natomiast jako uwarunkowa-
nia spoleczne rozpatruje wzrost ryzyka spotecznego oznaczajacy podejmowanie
decyzji w warunkach nieprzewidywalnej przysziosci, indywidualizacje sytuacji
zyciowych, czy pluralizacje $wiatéw zycia [Urbaniak-Zajac 2001, s. 18-19]. Bada-
nia jakosciowe od czasu ich pojawienia sie¢ w praktyce badawczej nauk spolecz-
nych ewoluowaly, zmienialy charakter i zalozenia teoretyczne lezace u podstaw
ich praktykowania. Niektorzy wyr6zniajg nawet w ramach tej przemiany po-
dejécie tradycyjne i wspoélczesne. Tradycyjnie rozumiane badania jakosciowe
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byly mniej ugruntowane teoretycznie, a jako ich zasadnicze cechy wymienia sie
niestandaryzowany sposob zbierania danych empirycznych, nieliczne populacje
badawcze oraz rezygnacje w procesie analizowania materiatu z zestawien liczbo-
wych i stosowania metod statystycznych [Urbaniak-Zajac 2001, s.17]. Takie podej-
Scie wspdtwystepowalo z pozytywistyczna orientacja badawcza przez dtugi czas,
stanowilo swego rodzaju uzupelnienie jej o kontekst, a wspolistnienie to nie
wymagalto szczegélnej polemiki czy udowadniania stusznosci ktéregokolwiek
z podejsc.

W okresie wielkiego zwrotu ku metodom jako$ciowym, a wiec w latach 70.
i80. XX w., starano si¢ najpierw wykaza¢ troske o metodologiczne samorozumie-
nie i teoretyczno-programowe uzasadnienia tych metod (w tym takze metod bio-
graficznych) [Kriiger 2001, s. 81], a dopiero pdzniej wzrastala stopniowo liczba
prac empirycznych prowadzonych w duchu tego wzmocnionego zapleczem teo-
retycznym i opracowaniem metodycznym podejscia. To wlasnie jeden z elemen-
tow odrdzniajacych tzw. nowe badania jakosciowe od tradycyjnych. Byly one
konstruowane na zasadzie opozycji do badan ilociowych, a ich zwolennikom za-
lezato na stworzeniu wokél nich réwnie ,naukowej” aury czy charakteru., co sku-
tkowalo paradoksalnie wiekszym rygoryzmem metodologicznym, polegajacym
migdzy innymi na silnym zakorzenieniu kazdego badania w kontekstach teorety-
cznych stanowigcych rame interpretacyjng. Zatozenia ontologiczne nowych ba-
dan jakosciowych sprowadzaja sie do interakcyjnego, relatywnego i zmiennego
charakteru §wiata spolecznego, ktéry obdarzony jest sensem i znaczeniami ujaw-
niajgcymi sie w interakcji, a w ktérym czlowiek jest istotg dziatajgca w wyniku re-
fleksyjnej interpretacji. Zalozenia epistemologiczne wskazuja na brak uniwersal-
nego sposobu poznawania $wiata, a w centrum proceséw naukowego poznania
umieszczajq rozumienie i interpretacje [Urbaniak-Zajac 2001, s. 19].

Wociaz rosnaca liczba publikacji na temat metod biograficznych oraz raportéw
zbadan prowadzonych w duchu podejscia biograficznego wyraznie pokazuje, ze
jest to co$ wiecej niz sposéb prowadzenia badania, a pojecie biografii wykracza
poza ramy metodologicznych schematéw i odnosi sie do réznych poziomoéw i sfer
ludzkiego zycia. Takie szerokie spojrzenie na biografie utrudnia jej usystematyzo-
wanie jako metody badawczej, ale jednoczeénie pozwala na swobode zastosowa-
nia, a wiec wyzwala innowacyjne podejscie do kazdego badania. K. Rubacha jest
zdania, ze metodologiczne schematy powoduja, ze skupiamy sie tylko na proce-
durze badawczej i nabieramy sklonnosci do pomijania istotnych faktéw, ktére
wychodza poza nig, stajac sie jakoby niewolnikami tej procedury [Rubacha 2010,
s. 56]. Okazuje sie, ze bezgraniczna wierno$¢ zasadom metodologicznym moze
by¢ bardziej zgubna niz elastyczne podejscie do badan, pozwalajace na poszuki-
wania nie tylko w obrebie zalozonych obszaréw badawczych. Niejako kidci sie to
z pogladami entuzjastow omawianych wczesniej nowych badan jakosSciowych,
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ktore sg bardziej ugruntowane teoretycznie i metodycznie opracowane niz trady-
cyjne. Nie oznacza to jednak rezygnacji z otwartosci tych badan na nowe roz-
wigzania, a wrecz przeciwnie — im bardziej rozwija si¢ podloze teoretyczne ba-
dan, tym badacze moga sobie pozwoli¢ na wieksza finezje i réznorodnos¢ ujec
badawczych.

Badania biograficzne stanowig szczegdlna czes¢ jakosciowej, interpretatyw-
nej orientacji badawczej, poniewaz oscyluja wokoél kategorii narracji, ktéra w du-
zym stopniu uczestniczy w procesie zmiany myslenia o ludzkiej egzystencji, orga-
nizacji zycia spolecznego i $wiata kultury, co zostalo juz w tym tekscie szeroko
wyjaénione. Sa one tez wyjatkowo istotne z perspektywy pedagogicznej poprzez
mozliwo$¢ rekonstruowania proceséw uczenia sie i ksztalttowania, a wiec budo-
wania tozsamo$ci w wyniku podejmowania refleksji nad wlasng biografia.
D. Urbaniak-Zajac [2001] przedstawia refleksyjnos¢ jako kategorie, ktéra pozwala
przyjac pedagogiczna perspektywe w badaniach narracyjno-biograficznych. Za-
znacza, ze kazda historia zycia jest jednoczesnie historia uczenia sie i pomimo, ze
biograficzne uczenie si¢ ma miejsce niezaleznie od refleksyjnego nastawienia, to
podjecie trudu subiektywnej konstrukcji wlasnego zycia jest uznawane za sukces
w perspektywie biografizacji. Biografizacja nazywany jest proces ,ksztaltowania
si¢” czlowieka polegajacy na porzagdkowaniu znaczen, nadawaniu indywidualne-
mu losowi pewnych ram spolecznych organizujacych, w ktérym socjalizacja
i edukacja odgrywaja bardzo wazna role [por. Rzeznicka-Krupa 2011, s. 179, Urba-
niak-Zajac 2005]. Cecha pozwalajaca na uznawanie badan biograficznych za war-
tosciowe dla pedagogiki (a w tym wypadku zwlaszcza pedagogiki specjalnej) jest
ich potencjat emancypacyjny. Méwi sie, Zze maja charakter zaangazowany, bo po-
zwalaja wypowiedzie¢ sie dyskryminowanym, marginalizowanym. Niektérzy
widzg w nich nawet mozliwo$¢ oddziatywania politycznego [Bednarz-Luczewska,
Luczewski 2012, s. 103], co miatoby by¢ skutkiem owego zaangazowania. Podej-
mujac tematyke biografii, badacz wkracza w trudny obszar indywidualnych prze-
zy¢ podmiotu. Najczesciej chce, aby historie zycia byly wyjatkowe, szuka wiec
0s6b, ktére odznaczaja sie pewnego rodzaju wyjatkowoscia, a czesto innoscia,
ktéra w spolecznym odbiorze moze zyskiwaé negatywne znaczenie. Walor eman-
cypacyjny takich badan moze wiec by¢ podkres§lany w odwotaniu na przyktad do
rozpatrywania niepelnosprawnoéci intelektualnej w kategoriach Innego.

Zmiany w teorii komunikacji — od poprawnosci jezykowej
do uzytecznosci spotecznej jezyka

Wszystkie zmiany w naukach humanistycznych i spolecznych, ktére ukie-
runkowaly trendy teoretyczne na dyskursyfikacje kultury, $wiata spolecznego
iludzkiego zycia w wymiarze indywidualnym, przyczynily sie do wzrostu zain-
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teresowania komunikacjg jako kategorig konstytuujaca uczestnictwo w inter-
akcjach. Rozpowszechnia sie stwierdzenie, ze ,dyskursywne cechy miedzyludz-
kiej komunikacji, zwlaszcza atrybuty jezyka, sa zasadniczym elementem
decydujacym o tym, czy jednostka moze stac sie czlonkiem wiekszej zbiorowosci
S§wiadomym swej spotecznej roli” [Rzeznicka-Krupa 2011, s. 19]. Studia nad ko-
munikacjg przybieraja forme interdyscyplinarng. ,Teorie socjologiczne podej-
muja proby wyjasnienia wplywu spolecznego na komunikacje interpersonalng
oraz na cztowieka jako jednostke autonomiczna. Koncepcje psychologiczne anali-
zuja struktury psychiczne i zachowania warunkujgce komunikacje. Nurty peda-
gogiczne poszukujg sposobéw na wypracowanie i zastosowanie teorii w praktyce
dydaktycznej, wychowawczej i terapeutycznej” [Marcinkowska 2013, s. 12].

We wszystkich dyscyplinach zainteresowanych komunikacjg uwidaczniaty
sie zmiany w podejéciu do pojmowania tego zjawiska (naktadajace sie w perspek-
tywie czasowej na zmiany zwigzane z ewolucja paradygmatu interpretatywne-
go), ktére ,dotyczyly przesuniecia zainteresowania z orientacji skoncentrowanej
na nadawcy i wiadomosci, na pozycje i role odbiorcy oraz proces ksztaltowania
znaczenia. Liniowy i jednokierunkowy przekaz informacji implikujacy statyczny
sposéb ujmowania komunikacji ustepowal zatem miejsca perspektywie trak-
tujacej ja jako dynamiczny proces zachodzacy miedzy jednostkami w toku ich
indywidualnych zachowan i interakcji” [Rzeznicka-Krupa 2011, s. 21-22]. W per-
spektywie lingwistycznej oznaczalo to przejscie od normatywnego postrzegania
komunikagcji, ktorej wartoé¢ zalezata od poprawnosci jezykowej do uzytecznosci
spolecznej jako czynnika warunkujacego udana komunikacje. Zauwazy¢ to moz-
na na przyklad prébujac przesledzi¢ koncepcje R.T. Craiga dotyczacg siedmiu
tradycji w teorii komunikacji (retorycznej, semiotycznej, cybernetycznej, socjo-
psychologicznej, socjokulturowej, krytycznej i fenomenologicznej).

Pierwsza i najstarsza z nich nazwat retoryczng, w ktérej komunikacja jest trak-
towana jako umiejetnos¢ przemawiania (szczegdlnie publicznego), a jej korzenie
siegaja filozofii greckiej i rzymskiej retoryki. Kolejna, semiotyczna tradycja
odwoluje sie do semiotyki jako teorii znakéw i traktuje komunikacje w odniesie-
niu do racjonalnosci jezyka i jego sprawnosci w aktach poznania i komunikowa-
nia. Tradycja cybernetyczna w centrum zainteresowan stawia sprawny przepltyw
informacji miedzy nadawca a odbiorca. Socjopsychologiczna tradycja nawiazuje
m.in. do konstruktywizmu, wedlug ktérego wiedza i znaczenie powstaja w wyni-
ku konfrontacji doswiadczen i schematéw postrzegania, a jej istota jest wymiana
informacji miedzy ludZmi w procesie interakcji. Tradycja socjokulturowa stawia ko-
munikacje w centrum proceséw produkgji i reprodukcji porzadku spolecznego
i znaczen kulturowych i szuka powigzan z antropologicznym strukturalizmem,
w ktérym jezyk jest odzwierciedleniem kultury. Tradycja krytyczna natomiast
poddaje krytyce cechy wspolczesnych spoleczenstw, takie jak relacje wladzy-
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wiedzy objawiajace sie w kontroli nad jezykiem, czy manipulacyjna role me-
diéw, a badania prowadzone w tym nurcie maja zazwyczaj charakter emancypa-
cyjny wzgledem grup uciemiezonych, czy marginalizowanych. Komunikacja za$
w tradycji fenomenologicznej traktowana jest jako dialog mozliwy dzieki otwartosci
na drugiego czlowieka oraz dostrzeganiu wartosci réznic indywidualnego i osobi-
stego doswiadczenia zyciowego [Marcinkowska 2013, s. 12-14].

W przedstawionej koncepcji wida¢ wyraznie ewolucje teoretycznego ujmo-
wania komunikacji ujawniajaca sie w plynnym przejsciu od stawianego w cen-
trum uwagi aktu sprawnego przekazania komunikatu do uczestnictwa w inter-
akgcji jako warto$ci samej w sobie, w ktérej komunikacja stanowi pole do refleksji,
a kazde zdarzenie komunikacyjne moze mie¢ wiele zaleznych od kontekstu
i aktualnej interpretacji znaczen. Ma to niemale znaczenie w zmianie myslenia
o komunikacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, poniewaz rodzi sie re-
fleksja, ze tzw. kompetencja komunikacyjna jest zalezna od warunkéw, w jakich
funkcjonuje jednostka i mozna ja $wiadomie ksztaltowac.

Zmiana paradygmatyczna w mysleniu o niepetnosprawnosci
w kontekscie teoretycznym i praktycznym

Obszarem realizowania idei badan biograficznych i mozliwych drég pozyski-
wania autonarracji oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna jest tez sama peda-
gogika specjalna jako dyscyplina uwiklana w ciagle zwroty paradygmatyczne,
zmiany terminologiczne, teleologiczne i transformacje w zakresie edukacyjnym
i rehabilitacyjnym.

Zwlaszcza poglady na niepelnosprawnoé¢ intelektualna zawsze byty niejed-
noznaczne. S. Kowalik przedstawia ich ewolucje w ramach trzech nurtéw badan
nad niepelnosprawnoscia umystowa. Psychobiologiczne ujecie jest usytuowane
najblizej orientacji pozytywistycznej i opiera sie m.in. na takich zatozeniach, ze lu-
dzie jako gatunek biologiczny rozwijaja sie zgodnie z ogdélnogatunkowym wzor-
cem, ktéry jest przekazywany na drodze dziedziczenia genetycznego, a mozg
jako struktura organiczna jest centralnym wyznacznikiem rozwoju. Niepetno-
sprawnos¢ intelektualna czy uposledzenie umystowe jest wiec utozsamiane
z uszkodzeniem moézgu. Ujecie psychorozwojowe rozszerza poprzednie o kontekst
spoleczny i zaklada, Zze biologiczny wzorzec rozwoju moze sie urzeczywistnic
tylko poprzez oddzialywania srodowiska spolecznego, a jego uszkodzenie powo-
duje trudnosci w wymiarze doswiadczen spolecznych, co z kolei znieksztalca
przebieg dalszego rozwoju psychicznego cztowieka (nie tylko w kontekscie po-
znawczym, ale takze osobowosciowym). Trzecie, noszace znamiona krytycznego,
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ujecie psychospoleczne wywodzi sie z zalozen, ze juz samo diagnozowanie nie-
pelnosprawnosci intelektualnej (szczegdlnie z uwzglednieniem stopnia niepetno-
sprawnosci) powoduje etykietowanie i uruchamia spoleczne procesy marginali-
zacji. W podejsciu tym odchodzi sie od traktowania czynnikéw biologicznych
jako warunkujacych proces rozwoju, a podkresla sie¢ kontekst spoleczny jako
sprzyjajacy lub nie ujawnianiu si¢ potencjatu rozwojowego [Kowalik 2005].
Wiele wspolczesnie prowadzonych badan potwierdza teze, ze to nie iloraz in-
teligencji ma decydujacy wplyw na funkcjonowanie czlowieka z niepelnospraw-
noscia intelektualng, a stwarzanie mu mozliwosci wielowymiarowego uczestnic-
twa w $wiecie spolecznym i kulturze. Cz. Kosakowski w perspektywie zmiany
spojrzenia na zjawisko niepelnosprawnosci pisze: ,pojecie normy jest pojeciem
relatywnym, wielostronnie relatywnym, wymagajacym punktéw odniesienia.
Mozliwosci czlowieka sa niejednakowe w poszczegdlnych zakresach, wynika to
z r6znic indywidualnych, wyznaczanych przez stan organiki i warunki zycia.
Pojawia si¢ pytanie, czy argumenty nie przemawiajg za sytuowaniem zjawiska
niepelnosprawnosci w kategoriach owych réznic niz odchylenia od normy jako
takiej” [Kosakowski 2010, s. 26]. T. Zétkowska, szukajac odpowiedzi na pytanie
0 miejsce osoby z niepelnosprawnoscia w przestrzeni spolecznej, przywoluje
koncepcje konstruktywizmu spolecznego, w $wietle ktorej ,niepelnosprawnosé
intelektualna ujmowana ze wskazanej perspektywy jest konstruktem bedacym
wypadkowa znaczen powstatych w obrebie stosunkéw spotecznych, zaleznym
od wiedzy i doéwiadczenia ludzi oraz kontekstu” [Z6tkowska 2013, s. 40]. Oznacza
to tyle, ze niepelnosprawnosc jako konstrukt sktadajacy sie ze splotu spotecznych
znaczen mozna negocjowaciw jakims$ ograniczonym stopniu nim manipulowac.
Obok koncepcji S. Kowalika w kontekscie zmiany wewnatrz dyscypliny moz-
na wymienié¢ takze wylanianie sie nowych modeli niepelnosprawnosci, ktére
stanowia odpowiedZ w wiekszym stopniu praktycznag na postulaty pedagogow-
-teoretykéw. Z przejéciem od zmedykalizowanego do spolecznego, czy potem
kulturowego modelu niepelnosprawnosci wigzg sie okreslone dziatania z zakresu
deinstytucjonalizacji, normalizacji czy niesegregacyjnych form ksztalcenia. Aby
idea zwiekszonego uczestnictwa o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng
w przestrzeni spolecznej mogta zostac zrealizowana, nalezy dostrzec pole do ko-
munikacji miedzy pelnosprawnymi i niepelnosprawnymi cztonkami spoteczen-
stwa, a ,na to trzeba czasu, wiedzy i doswiadczania osoby niepelnosprawnej jako
czlowieka” [Kosakowski 2010, s. 29]. Bariery w komunikacji nie tkwia jednak tylko
po stronie 0s6b pelnosprawnych. Hamowac rozwdj i spoteczng aktywnosé moze
takze swiadomos¢ wlasnego stanu osoby niepelnosprawnej, do ktérej dochodzi
poprzez doswiadczanie dystansu w ramach poréwnywania sie z innymi lub prze-
jmowanie tzw. ,deficyjnego obrazu” niepelnosprawnosci [Kosakowski 2010,
s. 32]. Ta druga droga moze by¢ powigzana z brakiem mozliwosci ksztaltowania
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indywidualnego obrazu siebie przez konstruowanie wlasnej narracji, co skutkuje
przejmowaniem cudzych narracji o sobie samym i wydaje si¢ by¢ mechanizmem
powszechnym w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, wyni-
kajacym nawet z pozornie niegroznej nadopiekunczosci rodzin czy instytucji.

W wyniku szerszych, interdyscyplinarnych studiéw nad uwarunkowaniami
wspolczesnej nauki i sposobéw tworzenia wiedzy, A. Krause rozwinat koncepcje
paradygmatycznosci pedagogiki specjalnej. Podkresla on przy tym, ze wraz
z przyspieszeniem cywilizacyjnym w XX w. zmiany staly sie bardziej dynamiczne
i nabraly charakteru globalnego, cho¢ kontekst systemowy i polityczny kraju
moze znacznie opdzniac¢ ich wprowadzanie (przynajmniej w wymiarze praktycz-
nym). Autor sklania sie ku stwierdzeniu o wieloparadygmatycznosci naszej dys-
cypliny, co zresztg jest opinia powszechna i wynikajaca ze specyficznych relacji
miedzy teoria a praktyka, dlugotrwalych proceséw przenikania postulatéw na-
ukowych do spotecznego odbioru oraz wielosci instytucji wykonujacych cele i za-
dania zwigzane z edukacja, rehabilitacjq, czy aktywizacjg spoleczno-zawodowa.
O tendengji tej pisze Z. Kazanowski: ,mozna zauwazy¢, ze w historii rozwoju
pogladéw na temat os6b uposledzonych umystowo niektére z przedstawionych
modeli dominowaly niekiedy bardziej niz pozostate.

Takze obecnie, mimo dominacji jednego, zdarza sie w spotka¢ w zyciu
spolecznym elementy kazdego z pozostalych” [Kazanowski 2011, s. 21]. Aktuali-
zacja paradygmatyczna w pedagogice specjalnej jest zgodna z transformacjq
ustrojowg, polityczng i kulturowa i stanowi odejscie od tzw. ,naukowej pedagogi-
ki socjalistycznej”. Nowy paradygmat nazwany zostal humanistycznym ze
wzgledu na rozszerzenie mozliwosci interpretacyjnych wybranych fragmentéw
rzeczywistosci bedace przejawem humanizacji nauk spotecznych. ,Mozna go na-
zwaé ponownym odczytaniem mysli humanistycznej w $wietle nowych uwarun-
kowan konstruowania i ogladu rzeczywistosci oraz zweryfikowaniem pod tym
katem praktyk edukacyjnych i badawczych” [Krause 2010, s. 170]. Praktyczna
konsekwencja nowego paradygmatu jest postulat wzrostu indywidualnosci, kt6-
ry ma powodowa¢ ostabniecie pietna odmiennosci w kontekscie zréznicowania
wielosci stylow i wzoréw zycia, zmiane pozycji Innego i odejscie od systemowych
proceséw marginalizacji. Poza tym, oczywiscie, stwarza si¢ szansa na wzrastanie
autonomii osoby z niepelnosprawnoscia i zwiekszanie jej Swiadomego udzialu
w procesie rehabilitacji, los czlowieka natomiast zyskuje miano niepowtarzalnego
fenomenu [Krause 2010, s. 181]. To wszystko tworzy pole do aktywnosci narracyj-
nej osob z niepelnosprawnoscia, zaréwno ruchowa, jakiintelektualng, przy czym
narracja ta moze by¢ traktowana w wymiarze jezykowym, dyskursywnym i, jesz-
cze szerzej, sposobu zycia zgodnego z wymogami refleksyjnego ksztalttowania sie
w toku konstruowania opowiesci o sobie.



52 Magdalena Bartniczak

Refleksja kofcowa

W obecnym dyskursie naukowym upatruje wiele mozliwosci i przestrzeni dla
autonarracji os6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, zaréwno w wymiarze
metodologicznym, jak i praktycznym. Tym bardziej, ze przedstawiona w tym
tekscie rewolucja teoretyczna w réznych dyscyplinach nauk humanistycznych
i spotecznych w pewnym sensie wyszla od kategorii narracji i innego niz dotych-
czas sposobu jej pojmowania, a zmiany we wszystkich obszarach nauki mialy tym
samym zblizony charakter i wynikaly z podobnych zrédel. W wyniku konsek-
wengji tego procesu interdyscyplinarnej transformacji dla pedagogiki specjalnej
nacisk kladzie sie¢ na uczestnictwo o0s6b z niepelnosprawnoscia w relacjach
spolecznych i kulturze, podmiotowe traktowanie, przypisuje sie im prawo do
samostanowienia i zycia w warunkach takich samych, jak osoby pelnosprawne,
prawo do wyrazania i zaspokajania potrzeb takze w formie méwienia o sobie we
wlasciwym im jezyku. Badania w nurcie nazywanym biograficzno-narracyjnym
prowadzone sa juz z duzg intensywnoscia, ale mozna byloby je w jeszcze
wiekszym stopniu rozszerzy¢ o ponadstrukturalne traktowanie narracji jako opo-
wiesci o wlasnym zyciu, jakie w akcie $wiadomej refleksji chce i jest w stanie wy-
tworzy¢ podmiot méwiacy. To mialoby znamiona emancypacji i realnego wiacza-
nia w kontekécie metodologicznym. Istnieje takze otwarty obszar badawczy
zwiazany z refleksyjnoscia ujawniajaca sie w narracji, traktowana nawet jako im-
peratyw rozwojowy naszych czaséw w zwigzku z koniecznoscig podejmowania
decyzji w perspektywie wieloéci wzoréw funkcjonowania oraz niepewnosci i ry-
zyka zwigzanego z brakiem jednoznacznych regut aksjologicznych. Osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng tak, jak wszyscy inni ludzie, musza odnalez¢ sie
w $wiecie uwiklanym w ponowoczesne dylematy, powinni wiec by¢, jako pod-
mioty oddziatywan pedagogiki specjalnej, przygotowani do egzystencji w tych
trudnych dla nich, nieprzewidywalnych warunkach, w ktérych narracja stanowi
pewnego rodzaju bezpieczenstwo ontologiczne w formie proby definiowania sie-
bie i swojego miejsca w spolecznej przestrzeni.
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(Nie)szczesliwi rodzice — refleksje rodzicow
dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna
w rekonstrukcjach biograficznych

Tekst zawiera analize i interpretacje narracji rodzicow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Zastosowanie w badaniu metody biograficznej pozwolilo na ukazanie znaczen
jakie badani rodzice przypisywali codziennemu Zyciu z dorostymi dzie¢mi z niepelnospraw-
noscia intelektualna. Dorostos¢ w tym przypadku obcigzona jest nie tylko niepelnosprawnoscia
ijej nastepstwami, lecz takze spolecznym postrzeganiem tej grup osob.

Stowa kluczowe: dorostos¢, niepelnosprawnosé¢ intelektualna, rodzina

(Un)happy parents — reflections of parents of adult children
with intellectual disabilities in biographical reconstructions

The article is based on analysis and interpretation of narratives from parents of adult children
with intellectual disabilities collected in the biographical study. Applying biographical method
allowed to show the meanings parents ascribe to everyday life with their adult children with
intellectual disabilities. The research has revealed two important factors influencing adulthood:
disability and its consequences and social perception of people with disabilities.

Keywords: adulthood, intellectual disability, family

Wprowadzenie

Problematyka rodzin i ich dorostych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng zajmuje wazne miejsce w dyskursie pedagogicznym. Szczegolnie lata 70. XX w.,
na ktdre przypada rozwdj teorii systemow rodzinnych, przyczynily sie do wzro-
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stu zainteresowania tym zagadnieniem i daly ,poczatek badan rodzin dorostych
z niepelnosprawnoscia. Zauwazono, ze duze znaczenie w podejsciu do niepetno-
sprawnosci swojego dziecka ma poczucie wsparcia otrzymywane przez otocze-
nie” [Zyta 2010, s. 92].

Urodzenie sie dziecka niepelnosprawnego moze by¢ odbierane jako zagroze-
nie, tak dla rodziny, jak i calego spoleczenistwa. Z. Kazanowski [2011, s. 83] pod-
kresla, iz zaloZenie to nawigzuje do teorii strukturalistyczno-funkcjonalistycznej,
w ktérej rodzina zwigzana jest koniecznoscig pozostawania w rownowadze. Bez
watpienia ,ten naznaczajacy spoleczny tad” [Woynarowska 2010, s. 155] odbit
swoj rys na rodzinie, w ktérej pojawia sie dziecko niepelnosprawne. Wéwczas ro-
dzina z powodu niepelnosprawnosci dziecka zaczyna funkcjonowac jak ono, czyli
»pietno noszone przez danag osobe obcigza do pewnego stopnia takze osoby
powigzane z nig w strukturze spotecznej” [Switaj 2008, s. 17]. Zycie rodziny na-
znaczone niepelnosprawnoscia przedstawiaja badania H. Borzyszkowskiej [1997,
s. 31], ktora pisze, iz ,podobne postawy jak do samych oséb niepetnosprawnych —
§rodowisko spoleczne przejawia do ich rodzin”. Wynika to by¢ moze z prze-
ksztalcenia statusu rodziny w zwigzku z opieka sprawowana nad dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscig, czyli z odmiennoscia podejmowanych rdl rodzicielskich
[Wiatr 2008, s. 71-72].

Indywidualnos$¢ pelnionych przez rodzicéw rél spolecznych wynika z obcia-
zenia ich niepelnosprawnoscia dziecka i powoduje, ze wszelkie dziatania wiacza-
jace dziecko w spoleczenstwo, narazone sa na niepowodzenia. E. Zakrzewska-
-Manterys zauwaza, iz ,[p]osiadanie uposledzonego dziecka jest czyms, o czym
ciggle trzeba pamietac. Jest to okolicznos¢ >ustawiajaca< cale zycie, poniewaz
wszystkie inne plany zyciowe z tym wlasnie sie kojarza. Nieustannie napotykane
objawy »nienormalno$ci« sytuacji posiadania nienormalnego dziecka, w imie
podtrzymywania poczucia normalnosci, sa przedmiotem zwielokrotnionej reflek-
syjnoéci. Nawet jesli uposledzenie dziecka nie jest ciezarem, to na pewno jest ono
zyciowym problemem dla rodzicéw” [2010, s. 119]. Dodatkowym ci¢zarem i za-
grozeniem dla dazenia rodzicéw do prawidlowego funkcjonowania rodziny, jest
nadal istniejacy syndrom ,uposledzonej rodziny” [Krause 2010, s. 18], w wyniku
ktérego, ta podstawowa komoérka spoleczna zawsze bedzie oceniana przez pryz-
mat niepelnosprawnosci dziecka.

Pejoratywne konsekwencje niepelnosprawnosci dla rodziny z dzieckiem
o niepelnej sprawnosci przedstawila A. Brzezinska. Autorka dzieli te nastepstwa,
uwzgledniajac kryteria: bezposrednie i posrednie oraz krétkofalowe i dlugofalo-
we. Do bezposrednich krétkofalowych zalicza:

- ,emocjonalne obcigzenie rodzicéw zwiekszona odpowiedzialnoscia,
— fizyczne obcigzenie zwiekszonym zaangazowaniem w opieke nad dzieckiem,
— koniecznoé¢ reorganizacji zycia i codziennego trybu funkcjonowania rodziny,



(Nie)szczgsliwi rodzice — refleksje rodzicdw dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng... 57

— ograniczenie dzialan podejmowanych przez rodzicow na rzecz wlasnego roz-
woju lub rezygnacja z nich,

— ograniczenie rekreacji, czasu przeznaczonego na wypoczynek,

— ryzyko zaklécenia bliskich relacji miedzy rodzicami jako malzonkami,

— ryzyko zaklécenia bliskich relacji miedzy rodzicami a innymi dzie¢mi oraz mie-
dzy rodzefistwem” [2009, s. 20-21].

Do bezposrednich dlugofalowych zalicza:

- ,nadwyrezenie budzetu rodziny zwigzane ze zwiekszonymi wydatkami
i ograniczona mozliwoscia zdobywania $srodkéw finansowych z uwagi na ko-
nieczno$¢ opiekowania sie dzieckiem,

— poczucie wyczerpania wlasnych zasobow: emocjonalnych, czasowych i finan-
sowych, kurczenie sie spolecznej sieci wsparcia,

— powstanie tendencji do wykorzystywania rodziny lub znajomych w »sytu-
acjach awaryjnych«, bez mobilizacji wlasnych zasobéw” (tamze).

Do posrednich krétkofalowych zalicza:

- ,ryzyko chwilowego zaburzenia wigzi miedzy czlonkami rodziny w relacjach:
dorosli — dorosli, dorosli — dzieci oraz dzieci — dzieci,

— obnizenie standardu zycia,

— ograniczenie lub unikanie kontaktéw z dalsza rodzina, sasiadami, znajomymi —
»zamkniecie sie« rodziny (tamze)”

Do posrednich dlugofalowych zalicza:

- ,ryzyko trwatego zaburzenia wiezi migdzy cztonkami rodziny w relacjach: do-
ro$li — dorosli, dorosli — dzieci oraz dzieci — dzieci,

— trudnosci z zaspokojeniem réznych indywidualnych potrzeb czlonkéw rodzi-
ny, np. co do odpowiedniego wyksztalcenia czy wyposazenia kolejnych dzieci
usamodzielniajacych sie i odchodzacych z domu,

— poczucie izolacji/osamotnienia w stosunku do dalszej rodziny, sasiadéw,
wspolpracownikéw” (tamze).

Zycie z dzieckiem z niepelnosprawnoécig doprowadza do sytuacji, w ktérych
rodzice kierujq sie emocjami i presja spoleczna, zyjac w ciaglym stresie [Stelter
2013, s. 50]. Dodatkowo dos¢ czesto rezygnuja z wlasnych planéw i marzen, co
wywoluje konflikt tozsamosci rodzicielskiej. Z perspektywy rodzica, zadne wyj-
Scie z sytuacji nie jest dobre, a w konsekwencji moze to doprowadzi¢ do ,izolacji
spolecznej, cierpienia, poczucia braku sensu. Realizowanie wilasnych planéw zy-
ciowych moze wywotlac z kolei poczucie winy i narazi¢ rodzica na negatywna oce-
ne otoczenia spolecznego” [tamze, s. 65-66]. A. Giddens pisze, ze rodzice staja
woéweczas w obliczu wielkiego wyzwania: ,Kiedy z jakiego$ powodu dochodzi do
zerwania rutyny (...), moze to doprowadzi¢ do kryzysu egzystencjalnego. Jed-
nostka moze odczuwac szczegdlny brak w momentach przelomowych, gdyz
woéwczas wladnie dylematy moralne i egzystencjalne staja sie najbardziej doj-
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mujace. Jednostka staje jakby oko w oko z wypartymi treSciami, ale moze jej za-
brakna¢ srodkéw psychicznych i spolecznych, by uporac sie z tak rysujacymi sie
kwestiami” [2002, s. 230]. Nie dziwi fakt doswiadczania przez rodzicéw takiego
kryzysu. Ponadto ich nadzieja dotyczaca zdrowia i sprawnosci dziecka — wartosci,
ktére zajmuja najwazniejsze miejsce wsréd upragnionych przez rodzicow cech
dzieci, zostaje zastapiona troskg o godne zycie dziecka i normalizacje warunkéw
jego zycia [Lipinska-Loko$ 2010, s. 341].

Nowy system wypracowatl juz wiele rozwiagzan dla oséb niepetnosprawnych,
jak np. edukacja integracyjna, warsztaty terapii zajeciowej, wspomagane zatrud-
nienie, programy ulatwiajgce zaistnienie tej grupy oséb w réznych dziedzinach
zycia. Wazna w tym wszystkim jest — podkresla B. Cytowska — postawa spoteczeni-
stwa wobec Innych [2012, s. 117], ktéra pozwoli na realizowanie idei normalizacyj-
nych przez srodowisko rodzinne. Dzialania zmierzajace do ,unormalnienia” wa-
runkéw zycia rodziny, podejmowane przez rodzicéw, maja istotne znaczenie dla
calej rodziny, poniewaz jak zauwaza E. Minczakiewicz ,»normalizacja« (...),
w kontekscie tak istotnego dla rodziny splotu niekorzystnych wydarzen zabu-
rzajacych jej prawidlowe funkcjonowanie, to nic innego jak odbudowanie wiary i
tworzenie od podstaw warunkéw do godnego, ludzkiego zycia wszystkim czlon-
kom rodziny, pomimo zmian i dramatycznych momentéw zalamania, wyni-
kajacych z naznaczenia i zwigzanego z nim wyzwania losu”.

Starania rodzicéw o normalno$¢ warunkéw zycia ich dzieci sa bardzo wazne.
W przypadku oséb z niepelnosprawnoécia intelektualng — podkresla A. Zyta —
,rodzina oddzialuje w sposéb znaczacy na ich funkcjonowanie i rozw6j, nie tylko
w sensie wczesnego dziecinstwa, ale takze w dalszych etapach zycia. Staje sie
facznikiem ze §wiatem zewnetrznym, pelni funkcje wychowawcze, opiekunicze
i edukacyjne, czesto przez cale zycie danej osoby” [2010, s. 91]. Rodzice swoja po-
stawa moga przyczyni¢ sie do zmniejszania dystansu pelnosprawnych do do-
rostych z niepelnosprawnoscig intelektualng. Podkreéli¢ nalezy, ze funkcjonowa-
nie tej grupy oséb powoduje, ze ich spoleczny odbidr jest o wiele gorszy, niz
innych grup z niepelnosprawnoscia. Rodzice bardziej lub mniej §wiadomie daza
do tego, aby ich doroste dzieci nie byly pomijane w zadnej plaszczyznie spotecz-
nej, bowiem taka sytuacja naznaczona jest segregacja, deprywacja albo stygmaty-
zacja, a ,pojecia te mieszcza w sobie zjawiska marginalizacji spolecznej przyj-
mujacej posta¢ defaworyzacjii wykluczenia z danej grupy. W konicu wykluczenie
z grupy, traktowanie kogo$ jako >Innego<, uruchamia procesy zagrazajace nie
tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej egzystencji” [Wojcie-
chowski, Swigost 2015, s. 27-28].

Koniczac te krétkie rozwazania na temat rodzicéw dziecka niepetnosprawne-
go, ktérzy w wiekszym stopniu sa odpowiedzialni za zycie dziecka, warto przyto-
czy¢ stowa M. Koscielskiej, ktéra twierdzi, ze ,nie ma chyba uczu¢ ktérych nie
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przezywaliby rodzice dzieci (...), bo cho¢ wiele miejsca w ich zyciu zajmuje bdl,
smutek, rozpacz i inne uczucia skladajace sie razem na poczucie cierpienia, to jest
tam takze miejsce na radoé¢ i nadzieje, dume i szczescie. Przebogata jest skala do-
znan, ktére powstaja w kontakcie z dzie¢mi stwarzajacymi szczego6lne problemy
rozwojowe” [1995, s. 43].

Przestrzefi metodologiczna i badawcza

Dla potrzeb opracowania zostala przyjeta perspektywa interpretatywna. Za-
stosowanie tej orientacji badawczej pozwala na ,analizowanie przezy¢ zwigzanych
z do$wiadczaniem niepelnosprawnosci jako elementu Zyciowej codziennoéci, pro-
cesOw i mechanizmoéw radzenia sobie z réznymi ograniczeniami i trudnosciami,
czy sposob6éw rozumienia, interpretowania i nadawania znaczen rozmaitym zja-
wiskom, zdarzeniom i sytuacjom ksztaltujagcym zaréwno indywidualny, jak
i spoleczny wymiar funkcjonowania z niepetnosprawnoscia [Rzeznicka-Krupa
2011, s. 197]. Podejscie to zostalo wybrane Swiadomie, poniewaz moim celem bylo
znalezienie w jakims$ fragmencie rzeczywistosci — prezentowanym przez rodzi-
cow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng — odpowiedzi na pytania,
ktére byly dla mnie wazne. W badaniach czerpalam wiec z trzech perspektyw:
fenomenologii, hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego.

Zrozumienie fenomenologii pozwolito mi postawi¢ pytania o to, jak rozumia-
ne jest znaczenie nadawane przez rodzicéw dorostych dzieci z niepelnosprawno-
Scig intelektualng wlasnym doswiadczeniom, badz jaki sens doswiadczenie to
nadaje ich zyciu. Drugim pradem, ktéry stanowil inspiracje do badan byla her-
meneutyka. Rodzice opowiadajacy o swoim zyciu z doroslym dzieckiem z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna nadawali mu sens i znaczenie. Mozliwe bylo po-
znanie tych znaczen poprzez interpretacje. Rodzice opowiadali swoja historie
zycia, ktérej towarzyszyly uczucia i emocje, ktérych doswiadczyli. Fenomenologi-
czne dotarcie do znaczen i senséw nadawanych przez rodzicéw dorostych dzieci
z niepelnosprawnodcia intelektualng wilasnym doswiadczeniom, polaczone
z hermeneutyczng interpretacja do$wiadczen rodzicow oraz symboli nadawa-
nych interakcjom spolecznym tworzonym przez rodzicéw i doroste dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, pozwolilo mi — jak sadze — zrozumie¢ to, co su-
biektywne i niepowtarzalne, co jest istotne z punktu widzenia rodzicéw. Tak wigc
celem podjetych badan byla rekonstrukcja i dotarcie do subiektywnych znaczen,
jakie nadali rodzice dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng wias-
nemu do$wiadczeniu rodzicielskiemu, a problem gléwny przyjat forme pytania:
Jakich znaczen nabiera rodzicielstwo wobec dorostego dziecka z niepetnospraw-
noscig intelektualng?
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W realizacji badan zastosowano metode biograficzna. Polegala ona na analizie
wycinka rzeczywistoéci — kreowanego przez rodzicow posiadajacych doroste
dziecko z niepelnosprawnodcia intelektualng — ktéry pozwala pozna¢ doswiad-
czenie rodzicéw w zakresie do§wiadczania dorostosci swoich dzieci. Zastosowa-
nie tej strategii jest o tyle zasadne, iz analizuje ona przebieg zycia ludzkiego, trak-
towanego w kategoriach wycinka spotecznej rzeczywistosci [Helling 1990, s. 5].
Moze to by¢ caly przebieg zycia danej jednostki lub jedynie pewien obszar jej
aktywnosci, na przyklad dzialalnoé¢ zawodowa, czy zycie rodzinne. Moze to by¢
takze kluczowy moment przebiegu zycia jednostki, zwigzany z waznymi wyda-
rzeniami (tamze). Biografia jest Zrédlem wiedzy ,autentycznej”, bo wyplywajacej
z codziennego doswiadczenia osoby dzialajacej [Drézka 1997, s. 26]. M. Prawda
[1989, s. 81] podkresla, iz ,biografia przecietnego czlowieka ukazuje si¢ jako samo-
istny problem, jako zadanie, ktére trzeba ciggle na nowo rozwigzywac. Coraz wie-
cej zalezy od jego dzialani i decyzji, wobec czego to on takze ponosi odpowiedzial-
nosc za swoje polozenie. By¢ moze zresztg odnosi on tylko wrazenie, ze tak jest”.

Konsekwencjg zastosowania metody biograficznej bylo uzycie wywiadu na-
rracyjnego, ktéry pozwolil uzyska¢ wglad w to, jakie znaczenia i sensy réznym
przejawom swego zycia nadaja jego uczestnicy. Technika ta jest o tyle wazna, bo
Jnarracje, czyli umyslowe formy rozumienia $wiata, strukturalizuja nasze do-
$wiadczenia w kategoriach ludzkich intencji oraz probleméw, ktére wynikaja
z komplikacji tworzacych sie na drodze realizowania tych intencji” [Trzebinski
2002, s. 22], a takze pozwala na ,zdobycie danych, ktérych analiza umozliwi re-
konstrukcje czasowego porzadku oraz sekwencji zdarzen skladajacych sie na po-
szczegodlne etapy zycia. Material z wywiadu powinien stanowi¢ mozliwie pelny
zapis uczestnictwa w laficuchu zdarzen oraz (...) by¢ rejestracja procesu groma-
dzenia do$wiadczen przez podmiot biografii” [Prawda 1989, s. 88].

W celu odnalezienia rodzicow dorostych dzieci z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng rozpowszechniono wiadomos$¢ o poszukiwaniu oséb odpowiednich do
badan wsréd znajomych, przyjaciétirodziny. W wyniku tego pozyskano piecioro
rodzicéw dzieci z orzeczona niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiar-
kowanym (1 osoba — kobieta lat 25, pracuje sezonowo na otwartym rynku pracy)
iznacznym (3 osoby: kobieta lat 39 — nie pracuje, nie uczeszcza do zadnej placéwki;
kobieta lat 35 —jest uczestniczka warsztatow terapii zajeciowej; mezczyzna lat 28 —
nie pracuje, nie uczeszcza do zadnej placéwki). Doroste dzieci zamieszkuja z ro-
dzicami — rozméwcami w domu rodzinnym. Narratorzy byli w wieku 46-65 lat
i prezentowali r6zny poziom wyksztalcenia oraz status spoleczny. W jednym
przypadku wywiad zostal przeprowadzony z obojgiem rodzicow. Wywiady
przeprowadzono w listopadzie 2016 r. z rodzicami z wojewddztwa warminsko-
-mazurskiego.
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Przed przystapieniem do transkrypcji wywiad6éw, spotykalam sie wielokrot-
nie z moimi rozméwcami. Spotkania odbywaly sie gléwnie w domach rozmoéw-
cow, a niekiedy rodzice przyjmowali moje zaproszenie. Celem tych spotkan byto
zbudowanie takich relacji, ktére pozwolily na swobodng rozmowe oraz poczucie,
ze sprawy poruszane przez rodzicow byly dla mnie bardzo istotne. Staratam sie,
aby dystans pomiedzy rodzicami a mng zostal catkowicie zatarty. Umozliwilo to
uzyskanie wypowiedzi szczerych i swobodnych. Na spotkaniach tych poruszane
byty r6znorodne tematy, pozwalajace otworzyc¢ si¢ rodzicom i mnie, co spowodo-
walo, ze podczas prowadzenia wywiadu wystarczylo jedno pytanie z mojej stro-
ny, aby rodzice zaczegli opowiadaé swoje historie zycia. Podczas opowiesci
wylonily sie wydarzenia, ktére dla narratoréw nabieraja kluczowego znaczenia.
Ujete zostaly one w nastepujace kategorie: definiowanie rodzicielstwa, interpre-
towanie doroslosci dziecka, (nie)samodzielno$¢, relacje, lek o przyszlosé, radosé
z bycia rodzicem ,takiego” dziecka.

Rodzicielstwo dla mnie oznacza...

Bycie rodzicem dla wiekszosci to jedna z najwazniejszych zyciowych rél. Ro-
dzice podczas swoich opowiesci podkreslali wage swojego rodzicielstwa i nada-
wali mu ogromne znaczenie. Nie ukrywali takze negatywnych emocji wyni-
kajacych z trudu wychowywania niepelnosprawnego dziecka:

,czasami bylo mi wyjatkowo trudno, bo jak maz odszed! to wszystkie problemy spadly
na mnie a tu pracowac trzeba bylo, a tu Adrian zachorowat. Nieraz wieczorem jak
plakalam juz z takiej niemocy, to on widziatl to i przychodzil sie przytula¢ do mnie. I to
chyba dawato mi sil¢ do dalszego zycia (...) dzi§ nie wyobrazam sobie Zycia bez mojego
syna” (Dorota)

Kolejna narracja to szczere wyznanie matki, ktéra nadal nie pogodzita sie
z niepelnosprawnoscia cérki. Badana podkresla jednak, ze rola matki jest dla niej
bardzo wazna:

~Ciesze sie z tego, ze Monika jest. Nie wiem jakby wygladato nasze zycie bez niej, czy
byloby lepsze czy gorsze (...) nieraz zastanawialam sie, ze moze za malo ja kocham, ze
jakos tak do konca nie pogodzitam si¢ z tym, Ze ona jest uposledzona (...), ale jak lezala
w szpitalu, to u§wiadomilam sobie wtedy, ze fajnie jest by¢ mama i moc sie o kogo$
troszczy¢, by¢ dla kogos$ waznym”

O trudnym oraz ,innym” rodzicielstwie traktuja dwa kolejne fragmenty
narracji. Jedna z rozméwczyn nadaje ogromna wage odpowiedzialnosci za dziecko,
oraz temu, Ze zycie calej rodziny — w wyniku ogromnych wysitkéw zmierzajacych
do normalizacji — podporzadkowane jest osobie z niepelnosprawnoscia:
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,W pewnym sensie to nasze rodzicielstwo jest troszke inne. Caly czas mamy z tylu
glowy odpowiedzialnoé¢ za czlowieka, ktéry zawsze bedzie wymagal naszej opieki
i wsparcia. Poza tym nasze zycie podporzadkowane jest szczegdlnie temu niepelno-
sprawnemu dziecku, chociaz to dziecko to juz dorosta kobieta” (Elzbieta)

Inna matka traktuje urodzenie niepetlnosprawnej cérki jako akt spelnienia ro-
dzicielskiego, ale takze interpretuje to rodzicielstwo jako misje i poczucie obo-
wiagzku wobec dziecka:

»Ja kiedy$ ustyszalam od ksiedza, ze dzieci uposledzone trafiajag do dobrych ludzi, to ja
musze ja wychowac (...) ja tak sobie mysle, ze Asia to pojawila sie na $wiecie, zebySmy
nie byli sami, bo ona no p6zno si¢ urodzila, i jest taka nasza pociecha. Bez niej ten dom
to bylby pusty taki, ze glowa mala (...) tyle z nig problemoéw, co radosci, to tak jak i przy
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normalnych dzieciach. (...) wida¢ taka jej natura i trzeba sie z tego cieszy¢”( Jadwiga)

W narracji wylania sie obraz rodzica, ktory cieszy sie z posiadania potomstwa.
Kobieta wraz z mezem bardzo diugo wyczekiwali dziecka, ktére mialo przejaé po
nich gospodarstwo. Dzi$§ narratorka juz wie, ze cérka tego nie zrobi z racji nie-
pelnosprawnosci, ale i tak bardzo sie cieszy, bo ich Zycie zmienilo sie. Matka pod-
kresla w swojej opowiesci rézne problemy, z ktérymi sie borykaja, ale przywoluje
takze rados¢ wynikajaca z tego rodzicielstwa.

Definiowanie dorostosci

Rodzice definiujg dorosto$¢ w taki sam sposob, jak rodzice dzieci pelnospraw-
nych. Nazywanie dorostosci w odniesieniu do ich dzieci, nabiera jednak juz inne-
go znaczenia. Rekonstruowanie tego doswiadczenia odbywa sie wylacznie przez
pryzmat niepelnosprawnosci i ograniczen z niej wynikajacych:

,Dla mnie ta dorosloé¢, to w sumie jakby tu powiedzie¢, to rodzina, praca, to, ze sam
mieszka, ma wlasne Zycie, sam na siebie zarabia (...) no bo my inaczej ja sobie wyobra-
zamy niz rodzice dzieci zdrowych. My wiemy, ze nasze dzieci to nigdy nie beda do-
rosle, bo maja uposledzenie i sobie same w Zzyciu nie poradza” (Dorota)

Z narracji mozna wywnioskowa¢, ze postawa matki nie sprzyja rozwijaniu
u syna umiejetnosci niezbednych w dorostosci, a wrecz uposledza jego funkcjo-
nowanie jako osoby dorostej. Mozna sadzi¢, ze narratorka traktuje swojego do-
rostego syna jak dziecko, nie zwracajac uwagi na jego wiek metrykalny.

Kolejna opowiesc¢ jest w podobnym tonie. Zachowanie cérki matka ocenia
przez pryzmat ograniczen wynikajacych z niepetlnosprawnosci. Analiza tej narra-
qji ukazuje bardzo przedmiotowe traktowanie miodej kobiety i jej potrzeb. Narra-
torka pochodzi z konserwatywnego $rodowiska wiejskiego, gdzie oznaka do-
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rosloéci jest malzenstwo, urodzenie dziecka i zajecie sie gospodarstwem. Ponadto
widoczne sa pewne luki w wiedzy na temat nastepstw niepelnosprawnoéci inte-
lektualnej, szczegdlnie w sferze seksualnoci:

»A tam to tylko takie gadanie ta dorostos¢. Przeciez wiadomo, Ze on jest inna i ze ona
nigdzie od nas nie p6jdzie, ze ona nie bedzie miala dziecka, to jaki ja zechce. Do roboty
tez sie zbytnio nie garnie, to znaczy ona méwi, ze chciataby pracowag, ale ona tak szyb-
ko wszystkim sie nudzi, ze ona nie znajdzie roboty. Zreszta ona to by tylko siedziala
i w telewizor sie wgapiala to ona nie ma swiadomosci, ze obowiazki w podwoérku czy
cos. (...) przeciez na sile jej nie zaciagne do roboty, a ona by tylko do sasiadéw szla, bo
tam te chlopaczyska sa” (Jadwiga)

Interpretujac dorostoé¢ swoich dzieci, rodzice zwracaja uwage nie tylko na za-
chowanie, ale takze na spoteczno$¢ lokalng, ktéra nie akceptuje zachowan pre-
zentowanych przez doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Powo-
duje to ograniczenie tejze dorosloéci w plaszczyZznie zawodowej, rodzinnej czy
towarzyskiej. Narratorka chcialaby, aby cérka realizowata wszystkie etapy wyni-
kajace z dorostosci, ale z ogromnym bélem moéwi o braku akceptacji dla tej grupy
0s0b. Bez watpienia najwazniejsze dla rozmdéweczyni jest to, aby jej doroste dziec-
ko usamodzielnito sie:

»,My zawsze staraliSmy sie przygotowywac ja do tej dorostosci, bo przeciez kiedys nas
zabraknie, ale nasze starania niekiedy idg na marne (...) gdyby wszystko zalezalo tylko
od nas, to bySmy jej nieba przychylili, ale niestety sg tez inni ludzie, a wiadomo, ze na-
sze spoleczenstwo nie jest tak otwarte na takie osoby. (...) no zeby znalazla prace,
meza, zeby miala przyjaciot, ale ja to bym chciala mie¢ pewnos¢, Ze ona sobie poradzi
bez nas, no ale wiadomo, Ze to jej uposledzenie wymaga ciagtej opieki” (Maria)

Kolejna narracja odbiega od wczesniejszych. Ojciec doswiadczajac dorostosci
swojej corki, nie zwraca uwagi na ograniczenia wynikajgce z niepelnosprawnosci.
Dazy do tego i marzy, aby jego dorosta cérka byla przede wszystkim szczesliwa:

,My sobie mozemy méwic o tej dorostosci wiele, ale tak naprawde chodzi o to, jak na-
sze dziecko poradzi sobie bez naszej pomocy. Chyba kazdy rodzic chce jak najlepiej
dla swojego dziecka, zeby szkote skonczylo, prace znalazlo, bratnig dusze itd. Chociaz
ja z uplywem lat mysle o tym, zeby Karolinka byta po prostu szczesliwa na swéj spo-
s6b” (Roman).

(Nie)samodzielno$¢

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng maja ograniczone umiejetnosci
potrzebne do decydowania o sobie i swoim zyciu. Brak zdolnosci do samostano-
wienia, kreowania wlasnego zycia, mozliwosci dokonywania wyboréw i podej-
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mowania decyzji powoduje, ze dorosle osoby zdane sa na swoich rodzicow,
o czym $wiadczg wypowiedzi narratorow:

»(...) ale chcialabym, zeby Adrian poszedt do pracy, mial kogo$ bliskiego, zeby na tyle
sie usamodzielnil, zebym ja si¢ o niego nie martwita. Tylko jak on logicznie nie mysli, to
inie zdaje sobie sprawy z niczego. On beze mnie sobie nie poradzi, bo Adrian nie rozu-
mie tego, co dookola sie dzieje” (Dorota)

#(...) za Asie to trzeba wszystko zrobi¢, bo ona sama z siebie to nie wie (...) ja musze
caly czas przy niej by¢, bo inaczej to usiadzie i w telewizor patrzy albo wola mnie caly
czas (...) to z tego uposledzenia to sie bierze” (Jadwiga)

»~Monika jest catlkowicie zdana na nas, nie jest samodzielna. Nie ma u niej takiego po-
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czucia, ze trzeba wstaé, zrobi¢ toalete, zjes¢ $niadanie. Odprowadzamy ja do osrodka
ionajest tego Swiadoma, ale czesto ja mam takie wrazenie, ze ona nie wie po co co$ robi
i chyba wcale nie przeszkadza jej ten brak swiadomosci bo jest szczesliwa” (Maria)

Narracje ukazuja uwiklanie rodzicéw w zycie dorostych juz dzieci. Narrato-
rzy majg $wiadomos¢, ze nastepstwem niepelnosprawnosci intelektualnej jest
catkowity lub czeSciowy brak samodzielnosci w pewnych zakresach. Odnosze
jednak wrazenie, ze nadopiekunczoé¢ rodzicéw skutkuje tym, iz wyreczaja oni
doroste dzieci w podstawowych czynnosciach. By¢ moze taka postawa rodzicéw
przyczynia sie, w pewnym stopniu, do braku autonomii u doroslych dzieci. Kon-
trastem dla przytoczonych fragmentéw narracji sg stowa innej matki, ktéra wy-
chowuje niepelnosprawna corke, stawiajac przed nig wymagania. Razem z me-
zem od najmlodszych lat dziecka byli konsekwentni, co niejednokrotnie wigzato
sie z negatywnymi emocjami matki. Jednak z perspektywy czasu badana pod
kresla, iz byla to wlasciwa droga do osiagniecia — na miare mozliwosci corki —
samodzielnosci:

,Bardzo staraliémy sie od samego poczatku wypracowaé pewne nawyki, ktére i Karoli-
nie i nam ulatwia zycie (...) niby takie drobne jak poscielenie 16zka, czy odniesienie na-
czyh do zlewu, ale nie traktowaliSmy jej ulgowo” (Roman)

»(...) mamy $wiadomos¢, ze musi by¢ coraz bardziej samodzielna, zeby sobie w zyciu
poradzila, zeby w spoleczenistwie si¢ odnalazla (...) bywalo tak, ze wymagatam a poz-
niej plakalam, ale efekty sg” (Elzbieta)

Relacje

W zyciu kazdego czlowieka relacje stanowia bardzo wazny element spolecz-
nej egzystencji. W narracji podkreslono wage nie tylko relacji rodzicéw z ich
dzie¢mi, ale takze relacji dorostych dzieci z innymi. Rodzice opowiadali o swoich
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relacjach, a opowieéciom tym towarzyszyly r6zne emocje. Badani nie zawsze
majg poczucie, ze dorosle dziecko rozumie otaczajacg rzeczywistos$¢. W ponizej
zamieszczonym fragmencie narracji, rozméwczyni podkreéla istotnoé¢ relacji
matka-dziecko, dlatego prowadzi z cérka rozmowy na kazdy temat, chociaz nie
ma $wiadomoéci, ile mloda kobieta z tego rozumie. Narratorka zaznacza takze, ze
cérka ma potrzebe nawigzania bliskiej relacji z mezczyzng z sasiedztwa i sgsiada-
mi. W narracji nie ma mowy o innych relacjach, co jest bardzo frustrujace, bo
moze oznaczac¢ izolacje kobiety:

»Asia niby jest dorosla, ale ja to nie wiem, czy ona rozumie wszystko. Przez to swoje
opdznienie, no wiadomo, ze inaczej funkcjonuje, ale ja z nig tak normalnie rozma-
wiam. Ja jej mowie, ze ona nie moze sama mieszkac bo jest chora, nie ukrywam przed
nig nic, no bo kto jak nie matka ma by¢ jej najblizszy. Ona mi méwi, ze taki od sgsiadow
jej sie podoba i ze by chciata by¢ jego Zong, ale on jej nie chce. Ona nie jest juz dziec-
kiem, tylko kobietg, i tak musze jg traktowa, tylko Ze to nie jest takie proste (...) no ma
jaki$ tam kontakt z sgsiadami, ale oni to taka patologia, a tak to nie” (Jadwiga)

Analiza innej narracji ukazuje relacje matki z synem, ktéra jest szczegélna.
Mozna odnie$¢ wrazenie, ze matka cala swoja miloé¢, opieke i czas wolny poswie-
ca synowi. Z opowiesci wynika, ze kobieta bardzo przezywa przykrosci doswiad-
czane przez syna. Narratorka nie ma zycia towarzyskiego i nie robi nic, aby jej syn
znalazl kolegéw. Mezczyzna jest osamotniony, poniewaz nie pracuje, rzadko tez
wychodzi z matka w miejsca publiczne, a czas wolny takze spedza w towarzy-
stwie matki:

»,My od poczatku byliémy razem. On mial mnie a ja jego. To nie jest tak, ze tylko ja tro-
szczg sie o Adriana. Jak wracam z pracy to on widzi, ze jestem zmgczona i chce zebym
odpoczela. Méwi, Ze ma rente wiec ja nie musze pracowac. Jest bardzo opiekunczy.
Czasem tak sobie rozmawiamy i on pyta dlaczego nie moze i$¢ do pracy, albo czemu sie
z niego $mieja. Ja mu ttumacze, on wtedy jest smutny albo ptacze (...) Adrian nie ma
kolegéw, no bo gdzie ma ich znalez¢ jak nie pracuje. My wszedzie razem chodzimy, ale
w sumie to rzadko, bo jak caly dzien w pracy sie jest to i nie chce si¢ nigdzie wycho-
dzi¢” (Dorota)

Inna jest opowie$¢ Marii, ktéra mimo braku catkowitej akceptacji corki jako
osoby niepelnosprawnej, podejmuje rézne dzialania, aby kobieta podejmowata
relacje z innymi. Nawiazywane znajomosci sa kontrolowane przez matke, ale na-
rratorka ma $wiadomo$¢ ich wagi w zyciu cérki. Mozna jednak odnies¢ wrazenie,
ze Monika ma problem z nawigzywaniem relacji z innymi osobami z niepetno-
sprawnoscia:

»,No w osrodku Monika ma swoich kolegéw i kolezanki, ale uwaza, ze oni sg niepelno-
sprawni i nie chce trzymac¢ si¢ z nimi. (...) poznalam inng matke w stowarzyszeniu
i ona kiedy$ zaproponowala, zebysmy sie spotkaly z dziewczynami. Monika polubila
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Natalie i czesto sie spotykaja. Jak wychodzimy na kawe to Monika z kolezanka siadaja
przy innym stoliku i udaja takie doroste i samodzielne, jakby same przyszly (...) mam
Swiadomos¢, ze dla niej te kontakty sa wazne, bo musi sie tak oby¢ wéréd ludzi, zeby
nie byla dzika, i my jg zabieramy w rézne miejsca takze Monika sama kupuje bilet do
kina, zamawia obiad (...) dzwoni do tej Natalii i opowiada gdzie byta (...) ma tez kole-
zanke z osiedla, ale ta méwi powoli i si¢ jaka i to Monike denerwuje”

Odmienne od poprzednich sg opowiesci Elzbiety i Romana. W narracjach za-
uwaza sie troske i duze zainteresowanie corka, ale takze widoczne jest dazenie
rodzicéw do jej usamodzielnienia. Przy minimalnej kontroli rodzicéw Karolina
spotyka sie ze znajomymi i wychodzi w miejsca publiczne. Rodzice zapewniajg
coérce margines swobody i zaufania, chociaz okupione jest to cigglym strachem
0 nia:

»chciatbym by¢ dla cérki zawsze podpora i wsparciem, ale wiem, Ze nie moge by¢ taki za-
borczy. Karola dzwoni do znajomych z oérodka (osrodek wypoczynkowy, gdzie sezono-
wo pracuje kobieta — dop. .M.) ma nawet sympatie. Mysle, ze ona wie, Zze zawsze moze na
nas liczy¢, ale tez chyba czuje, Zze we wszystkim co robi ja wspieramy” (Roman)
”(...) nie traktujemy jej bardziej ulgowo, czy co$ w tym stylu. Wychowujemy ja tak, jak
starszg corke, tylko obaw w przypadku Karolinki jest wiecej, ale ona ma swoich znajo-
mych i wychodzi na lody, czy do kina. Chcialaby tak funkcjonowa¢ jak Ola i musimy
jej na to pozwoli¢, nawet za cene strachu, (...) oczywiscie zawsze z jaka$ tam kontrolg”
(Elzbieta)

Lek o przysztosé

Rodzice dzieci niepelnosprawnych martwia sie o przyszlos¢ swoich dzieci.
Lek towarzyszy im w codziennej rzeczywistosci, jak réwniez w mySéleniu
o przyszlosci ich dziecka:

~Boje sie bo przeciez wiecznie zy¢ nie bede. Nawet nic nie mogg zrobi¢, zeby zapewnic
mu jaka$ przysztos¢. No oczywiscie dom opieki, ale nie wiem, czy bedzie mu tam do-
brze? Adrian jest bardzo wrazliwy i taki uczuciowy. (...) Adrian wymaga stalej opieki,
a ja juz mam swoje lata i stabsza sie robie. Nieraz jak ma atak to ledwo daje¢ mu sile”
(Dorota)

Jak wynika z narracji dylematy rodzicow rodza sie nie tylko na tle dorostosci
i niepelnosprawnosci ich dzieci. Narratorka zwraca takze uwage na swéj wiek
i stan zdrowia, ktéry moze jej utrudnia¢ opieke nad synem. Przerazona jest
faktem, ze po jej Smierci syn zostanie umieszczony w domu opieki.

Kolejny fragment narracji takze przepelniony jest niepewnoscig i troska
o przyszlos¢ corki. Matka zauwaza u kobiety duza ufno$¢, ktéra moze zosta¢ wy-
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korzystana. Ponadto narratorka podkresla kwestie wzmozonego libido, ktérego
corka nie kontroluje:

,No co tam duzo méwic, pewnie Ze sie boje, Ze ja kto$ oszuka albo wykorzysta. Asia jest
taka ufna, Ze ona nie widzie tego, ze ktos$ ja moze skrzywdzi¢. No teraz to u nas (na wsi
—I. M.) nikt tam jej krzywdy nie zrobi, bo wszyscy tu nas znaja. Ale jak umre to pewnie
ja zabiora z pomocy ... (placz). Poza tym ja teraz widze, ze ona taka bardziej na te spra-
wy taka otwarta sie zrobila. Lekarz méwi, ze tak to jest przy takim uposledzeniu, ale
jak ona taka chetna, to i wykorzystywac ja zaczna a ona nawet nie bedzie tego $wiado-
ma” (Jadwiga)

Troska o losy niepelnosprawnego dziecka, gdy rodzicéw juz zabraknie, towa-
rzyszy badanym przez caly czas. Najgorsze jest to — jak podkresla jedna z roz-
moéwczyn — ze panstwo nie daje zadnej gwarancji na zapewnienie wlasciwej opie-
ki dla dziecka po $mierci rodzicow:

,Czesto mysle o przyszlosci Moniki i boje sie o nig. Nie wiem jak ona sobie poradzi, bo
nie chce chodzi¢ do o$rodka. Uwaza Ze nie jest niepelnosprawna, zeby tam chodzi¢.
Ona nie ma zadnej wyobrazni, trzeba ja caly czas kontrolowac. (...) zeby jeszcze pan-

nié. Zreszta jak sie dowiadywalam to zadnej gwarancji nie ma” (Maria)

Innym rozwiazaniem jest znalezienie opiekunéw wséréd najblizszej lub dal-
szej rodziny. Tak tez stalo si¢ w przypadku Elzbiety i Romana, ktérzy maja nad-
zieje, ze niepelnosprawna intelektualnie Karoling zajmie sie siostra. Narratorzy
jednak zastanawiajq sig, czy mimo duzej samodzielnosci niepelnosprawnej cérki,
nie bedzie ona zbyt duzym obciazeniem dla siostry:

,Obawiamy sie troche z Zong czy Karolinka nie bedzie ciezarem w zyciu Oli” (Roman).

»Ola jakby jest swiadoma, ze kiedy$ bedzie musiala zaopiekowac¢ sie siostrg. Mam nad-
zieje, ze tak wychowali§my dzieci, ze zawsze bedq mogly na siebie liczy¢ (...) Karola
jest bardzo samodzielna ale nie mam pewnosci czy z wiekiem nie bedzie gorzej i czy
nie skomplikuje zycia Oli. Sama juz nie wiem, co jest dobre” (Elzbieta)

Rados¢ z bycia rodzicem ,takiego” dziecka

Narracje rodzicow przepelnione sa r6znymi emocjami, czgsto pojawia sie na
ich twarzach smutek, zaklopotanie, a w oczach lzy. Budujace sg jednak takie frag-
menty narracji, z ktérych wynika, ze w zyciu rozméwcéw jest takze wiele mo-
mentow radosci, szczescia i zadowolenia:

,janie moge powiedzie¢, ze mam tylko z nig krzyz Panski, bo to jest moje dziecko i ko-
cham ja takg, jaka ona jest. Ja nigdy nie jestem sama, bo ona zawsze za mna chodzi. My
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razem gotujemy, sprzatamy, obrzadek robimy czy co$ w podwoérku. Latem jak lipe
skubiemy, to sobie §piewamy, czy jak zima na drutach robie, to ona przy mnie te
wldczki przeklada” (Jadwiga)

,Karola dala nam mnéstwo radosci, bo przy tej swojej niepelnosprawnosci jest bardzo
pogodnairadosna. (...) Uwielbia sie malowac, paradowac i tanczy¢. Wtedy jest w swo-
im zywiole. (...). Przy dziecku niepelnosprawnym chyba inaczej przezywa sie kazda
chwile, dziefi. W sumie czasami mam wrazenie Ze ta jej niepelnosprawnosé¢ spowodo-
wala, ze inaczej widzimy pewne rzeczy, bardziej cieszymy sie z takich, ja wiem, dro-
biazgéw” (Elzbieta)

»Z Karola kazdy dzien jest inny, a nawet te same czynnosci przybieraja inny wymiar,
(...) ale my jesteSmy dumni, Ze ona jest taka jaka jest, a jest cudna” (Roman)

Z narracji wynika, ze zycie malzonkéw i rodziny zostalo przewartosciowane
w wyniku pojawienia si¢ corki niepelnosprawnej i caly czas podlega refleks;ji. Jako
rodzice s3 dumni ze swojego dziecka, podobnie jak inna narratorka:

»Nie wiem dlaczego dziecko niepelnosprawne postrzega sie jako nieszczescie dla ro-
dzicéw. To nieprawda. Oczywiscie jest duzo trudniej i czesciej sa te problemy, niz u ta-
kiego zdrowego, ale to tez ogromna rados¢. (...) czasami jest $miesznie jak Adrian
udaje kogos. Ja nawet sama nie wiem skad on bierze te pomysly, ale jak np. udaje leka-
rza, to jest taki powazny i tak sie do mnie zwraca jak na filmach” (Dorota)

W narracji pojawia sie niezgoda z opinia spoleczng, ze dziecko niepelnospra-
wne jest dla rodzicéw tylko nieszczeéciem. Rozméwcezyni samotnie wychowuje
syna i podkreéla trudnosci wynikajace z samotnego rodzicielstwa, ale wielkie zna-
czenie nadaje swojemu rodzicielstwu i radosci, ktéra otrzymuje od syna.

Wielka rado$¢ pojawia sie takze w kolejnej narracji. Matka stwierdza, ze poja-
wienie sie¢ dziewczynki na $wiecie, to jej ,najwiekszy zyciowy sukces”:

,Nie raz plakatam i pytalam Boga, dlaczego nas to spotkato. W sumie to do dnia poro-
du nic nie wskazywalo na to, Ze co$ jest nie tak. Monika zaczeta troche p6zniej méwic,
chodzi¢ no i wlaéciwie w szkole nas do poradni wystano, bo miala problemy. Byly mo-
menty trudne, ale nigdy bym swojego zycia nie zamienila na inne, a Monika to m¢j
najwigkszy zyciowy sukces” (Maria)

Podsumowanie

Dorosto$¢ oséb petnosprawnych przebiega zupelnie inaczej od dorostosci
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Obcigzona jest ona nie tylko niepetno-
sprawnoscia i jej nastepstwami, lecz takze spotecznymi oczekiwaniami wobec do-
rostych oséb, barierami wynikajacymi ze stereotypdw oraz z powielania wiedzy
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nieprawdziwej na ich temat. Nie dziwi wiec fakt, ze sami rodzice opowiadajac
o swoich do$wiadczeniach podkreslaja, iz jest to bardzo trudne rodzicielstwo.
W kazdej narracji pojawia sie odpowiedzialnoé¢ za dziecko i jego doroste zycie.
Rodzice nadaja swojej roli wielkie znaczenie. Méwig o trudnosciach i problemach
wynikajacych z niepelnosprawnosci, catkowitemu zdominowaniu zycia rodzin-
nego przez niepelnosprawnos¢, trudnych relacjach, nieustajgcej trosce i leku,
zalu, poczuciu niesprawiedliwosci. Niektére fragmenty narracji sa bardzo przej-
mujace.

Obok negatywnych uczué i emocji rodzice doswiadczaja takze tych pozytyw-
nych. Wynikajg one z przewarto$ciowania zycia po urodzeniu dziecka niepetno-
sprawnego, radosci i szczescia z doswiadczania ,takiego” dziecka oraz innych sy-
tuacji wynikajacych z rodzicielstwa. Narratorzy opowiadaja o swoim zyciu, ktére
bez watpienia jest inne, bo naznaczone niepelnosprawnoscia dziecka, ale w ich
odczuciu, nie jest ono tragedia. Interpretuja zycie z dzieckiem niepelnosprawnym
jako misje, sprawdzenie sie w roli trudniejszej, bardziej odpowiedzialnej, w ktérej
muszg zmierzy¢ sie z kryzysami réznej natury. Nadajg wielkie znaczenie sytua-
cjom, w ktérych radza sobie z trudnymi zadaniami Zyciowymi.

Zrekonstruowana przez rodzicéw rzeczywistosc jest ztozona. Nie jest ona
jednak tylko nastepstwem niepelnosprawnosci, lecz postaw rodzicéw wobec do-
rostosci dzieci. Z analizy narracji wynika, ze rodzice poprzez swoja zbytnia troske,
nadopiekunczoé¢ i wyreczanie, ograniczaja samodzielnos¢ i kreatywnos¢ do-
rostych dzieci. Bardziej lub mniej kontroluja, planuja i decyduja za nich samych.
Widac¢ to szczegolnie w zakresie relacji z innymi, ktore sg kontrolowane, ograni-
czane i manipulowane przez rodzicow. Mozna pokusic¢ sie o stwierdzenie, Ze nie-
ktérzy rodzice niewlasciwg postawa uposledzaja funkcjonowanie swoich do-
rostych dzieci. Ograniczajg w ten sposéb ich dorostosé i autonomig, a tym samym
zmniejszaja szanse mlodych na normalne Zycie.

Analizujac opowiedziane historie trudno jednoznacznie stwierdzi¢, czy ro-
dzice niepelnosprawnych intelektualnie dorostych dzieci sa szczesliwi, czy tez
nie. Bez watpienia podejmuja trudna role zwigzang z normalizowaniem zycia do-
roslych dzieci, nie majac czasami swiadomosci, czego one oczekiwalyby i jak do-
rostoé¢ z ich perspektywy mogtaby wygladaé¢. Wynika to by¢ moze z psychiczne-
go obciazenia $§wiadomoscia o ciaglej zaleznosci tych dzieci od nich. Rodzice
niepelnosprawnych dzieci nigdy nie wyzbywaja sie odpowiedzialnosci i troski
o swoje dzieci, nawet woéwczas, gdy one dorastajg. Towarzyszy im ciggly niepokdj
o przyszlos¢ dziecka, jak i jego spoleczna aprobate. Dla narratoréw rodzicielstwo
jest dopelnieniem ich istnienia, totez sa oni w stanie znies¢ wiele trudu i wyrze-
czen zwigzanych z wychowaniem dziecka. Rodzice majg jednak w pewnym sen-
sie poczucie straty w wyniku realizowania roli matki/ojca dziecka o niepelnej nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W swoich opowiesciach nie wspominaja o czasie
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dla siebie, swoich pasjach i zainteresowaniach. Interpretujac jednak swoje rodzi-
cielskie doswiadczenie z dorostym dzieckiem méwig tak o problemach, jak i rado-
$ciach wynikajacych z niepelnosprawnosci. Postrzegaja swoje zycie jako misje,
badz jako nowe, specyficzne doswiadczenie. By¢ moze takie wilasnie spojrzenie
daje im site na pokonywanie trudnosci dnia codziennego i radosé¢ z doswiadcza-
nia tego ,specyficznego” rodzicielstwa.

Wnioski z analizy narracji nawiazuja do badan przeprowadzonych m.in.
w 2007 i 2008 roku przez zesp6l pedagogow specjalnych na terenie woj jewodztwa
warminsko-mazurskiego [Krause, Zyta, Nosarzewska 2010]. A. Zyta wskazala
woweczas ,najczestsze bolaczki i trudnosci” rodzicéw dorostych dzieci z niepetno-
sprawnoscia intelektualna, ktére dotycza problemu opieki nad doroslym dziec-
kiem, czyli lgku o przyszloé¢, aktywizowania dorostych niepelnosprawnych,
znalezienie odpowiedniej pracy, zycia seksualnego, zycia towarzyskiego, samo-
tnosci, ograniczania autonomii oséb niepelnosprawnych, problemu ,istnienia
granic mozliwosci”. Niektore z tych kategorii wytonily sie takze w toku podjetych
przeze mnie badan. Zycie z osobg niepetnosprawna jest dla rodzicow zrédlem
wielu przykrych uczué i emocji, wynikajacych z obawy o teraZniejszos¢, jak
i przyszlos¢ dziecka, ale jest rowniez powodem do radosci, na co takze wskazy-
waly wczeéniejsze badania [Zyta 2010; Pisula 2005]. Paleta pozytywnych/negatyw-
nych uczué i emocji, poczucie szczescia/nieszczescia zostala skonstruowana na
podstawie subiektywnego doswiadczenia rodzicow i moze stanowi¢ punkt wyj-
Scia do dalszych badan.

Bibliografia

Bauman Z. (1996), Socjologia, Zysk i S-ka, Poznan.

Borzyszkowska H. (1997), Izolacja spoleczna rodzin majgcych dziecko uposledzone umystowo
w stopniu lekkim, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk.

Brzezifiska A. (2009), Drogi dziecka ku samodzielnosci: migdzy sprawnoscig a niepetnosprawnoscig
[w:] A. Brzezifiska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski, Droga do samodziel-
nosci, Jak wspomagac rozwdj dzieci i mtodziezy z ograniczeniami sprawnosci, GWP, Gdansk.

Cytowska B. (2012), Trudne drogi adaptacji. Watki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych
0s6b z niepetnosprawnosciq intelektualng we wspdlczesnym spoleczenistwie polskim, Oficyna
Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Drézka W. (1997), Metoda biograficzna z perspektywy rozwoju orientacji humanistyczno — jakos-
ciowej w pedagogice, ,Edukacja”, nr 4.

Gajdzica Z. (2013), Czlowiek z niepelnosprawnoscia w rezerwacie przestrzeni publicznej,
Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Giddens A. (2002), Nowoczesnosc i tozsamosc ,Ja” i spoleczeristwo w epoce poZnej nowoczesnosci,
PWN, Warszawa.

Helling I.K. (1990), Metoda badati biograficznych [w:] Metoda biograficzna w socjologii, ]. Wioda-
rek, M. Zidtkowski, (red.), Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa-Poznan.



(Nie)szczesliwi rodzice — refleksje rodzicéw dorostych dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng... 71

Kazanowski Z. (2011), Przemiany pokoleniowe postaw wobec 0s6b uposledzonych umystowo, Wy-
dawnictwo UMC-S, Lublin.

Kijak A. (2016), Dorosli z gtebszq niepetnosprawnoscig intelektualng jako partnerzy, matzonkowie
i rodzice, Wydawnictwo Naukowe UP, Krakéw.

Koscielska M. (1995), Oblicza uposledzenia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Krause A. (2016), Dorostos¢ w niepetnosprawnosci intelektualnej, ,Niepelnosprawnos¢”, nr 24.

Krause A. (2010), Wspdlczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza
,Impuls”, Krakéw.

Krause A. (2010), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie z perspektywy zmiany spotecznej [w:] Ro-
dzina 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwar wspdlczesnosci. Heurystyczny
wymiar ludzkiej egzystencji, A. Zyta (red.), Wydawnictwo Edukacyjne ,Akapit”, Toru.

Krause A., Zyta A., Nosarzewska S. (2010), Normalizacja srodowiska spotecznego 0sdb z niepetio-
sprawnoscig intelektualng, Wydawnictwo Edukacyjne ,Akapit”, Torun.

Lipiniska-Loko$ J. (2010), Niepetnosprawnosc dziecka jako czynnik konstruujgcy zycie rodziny [w:]
Kultura pedagogiczna wspolczesnej rodziny, J. Cichla, J. Herberger, B. Skwarek (red.), Wy-
dawnictwo Druk-Ar, Glogéw.

Prawda M. (1989), Biograficzne odtwarzanie rzeczywistosci O koncepcji badari biograficznych Fritza
Schulze), ,Studia Socjologiczne”, nr 4.

Pisula E. (2005), Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajgcych i dorostych z zaburzeniami roz-
woju [w:] Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi zespotami zaburzeni, A. Twardowski
(red.), Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan.

Rzeznicka-Krupa J. (2011), Niepetnosprawnosc i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne, Oficyna
Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Stelter Z. (2013), Pelnienie rdl rodzicielskich wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie, Wy-
dawnictwo Difin SA, Warszawa.

Switaj P. (2008), Doswiadczenie pigtn spolecznego u pacjentdw z rozpoznaniem schizofrenii, Insty-
tut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa.

Trzebinski J. (2002), Narracyjne konstruowanie rzeczywistosci [w:] Narracja jako sposéb rozumienia
swiata, ]. Trzebinski (red.), Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk.

Wiatr M. (2008), Rodzicielstwo spotecznie naznaczone — stygmatyzacja rodzin z dzieckiem niepetno-
sprawnym, ,Czlowiek — Niepelnosprawnos¢ — Spoleczenstwo”, nr 1(7).

Wojciechowski F., Swigost M. (2015), Uczestnictwo spoteczne 0s6b z niepetnosprawnosciami — ba-
riery i oczekiwania, ,Niepelnosprawnos¢”, nr 19.

Wojciechowski F. (2007), Niepetnosprawnos¢ — Rodzina — Dorastanie, Wydawnictwo Akade-
mickie ,Zak”, Warszawa.

Woynarowska A. (2010), Niepetnosprawnosc intelektualna w publicznym i prywatnym dyskursie,
Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Zakrzewska-Manterys E. (2010), Uposledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczeristwa,
WUW, Warszawa.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 25/2017

Disability. Discourses of special education
No. 25/2017

Iwona Mysliwczyk

Uniwersytet Warminisko-Mazurski w Olsztynie

Doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna —
(nie)mozliwe zmiany w ich sytuacji rodzinnej

Dorostos¢ os6b niepelnosprawnych intelektualnie, to wciaz obszar cigglych polemik. Tekst ten
jest préba odpowiedzi na pytanie jak interpretuja wlasna dorostos¢ osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktére mieszkajq ze swoimi rodzicami. Niekiedy bowiem to najblizsza rodzina — jak
pokazuja narracje — jest tym srodowiskiem, ktére ogranicza wejécie w te dorostos¢ i nie pozwala
na osiggniecie autonomii. Rodzice czesto nie zdaja sobie sprawy, ze ich dorostym niepelnospraw-
nym intelektualnie dzieciom, ktérym nie pozwoli si¢ na osiagniecie statusu czlowieka doroslego,
pozostaje opieka instytucjonalna lub samotne Zycie wéréd pelnosprawnych.

Stowa kluczowe: doroslos¢, niepelnosprawnos¢ intelektualna, rodzina

Adult people with intellectual disabilities — (im)possible
changes within family situation

Adulthood of people with intellectual disability persistently remains the area of polemics. The
article attempts to answer how adult people with intellectual disabilities, who have been living in
their family homes, describe adulthood. Their narratives revealed the families sometimes restrict
to facilitate a successful passage into adulthood and establishing autonomy. Parents are often
unaware their adult children, if not allowed the transition into adulthood, remain condemned to
live their live in institutions or experience loneliness among able — bodied.

Keywords: adulthood, intellectual disability, family

Dorostos$¢ 0s6b niepelnosprawnych

Pojecie ,czlowiek dorosly” jest bardzo trudne do zdefiniowania, bowiem réz-
ne definicje ujmuja rézne aspekty, co oznacza, ze mozna je rozpatrywac z perspek-
tywy uwarunkowan biologicznych lub z perspektywy zaleznosci kulturowych,
spotecznych czy indywidualnych [Pichalski 2003, s. 79-80]. W literaturze mozna
znalez¢ wiele okreslen czlowieka znajdujacego sie w tej fazie rozwoju, a réznica
miedzy nimi wynika z odmiennego rozumienia pojecia i jego zakresu. Ponadto
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trzeba pamietaé, ze zmieniajg sie tez schematy pojeciowe w nauce, co przyczynia
sie do wielosci perspektyw widzenia kategorii ,dorostoéci” i co nastrecza pewna
trudnoé¢ w ustrukturyzowaniu wiedzy na ten temat [tamze].

Doroslos¢ jest ta kategorig, ktérg mozna rozpatrywaé w wielu wymiarach,
ktére wciaz sie zmieniaja. E. Garlej-Drzewiecka na okreslenie tej trudnej, zlozonej
i wieloplaszczyznowej sytuacji w odniesieniu do kategorii dorostos¢, uzywa okre-
§lenia ,paradygmat otwarty” (2003, s. 85), co moze oznacza¢ trudnos$¢ w zamknie-
ciu dorosloéci w pewne ramy czy niezmienne kryteria. Wedlug autorki nadal jest
to niesprecyzowane zjawisko i u kazdego przebiega w sposéb indywidualny.
Chcac zobaczy¢, jak ksztaltuje sie proces dorostosci, nalezy skoncentrowac sie na
indywidualnej drodze rozwoju kazdego dorostego, na biegu jego zycia, ktéry
uklada sie w kontinuum [tamze, s. 86].

Wspolczesnosé i dorostos¢é w nia wkomponowana powoduje, ze A. Brze-
zinska i inni [2008, s. 262-263] dostrzegaja pewne trudnoéci w uchwyceniu ,mo-
mentu w ktérym jednostka staje sie dorosla. Istota bycia dorostym zasadza sie bo-
wiem nie na osiggnieciu okreslonego wieku metrykalnego, lecz na podjeciu zobo-
wigzan w pewnych obszarach aktywnosci i na trwaniu w ich realizacji pomimo
przeszkdd fizycznych, spolecznych czy psychologicznych. Potencjat dorostosci —
w przeciwienstwie do poprzedniego stadium rozwoju — tkwi nie tyle w umiejet-
nosci podejmowania wyzwan, ile w realistycznym budowaniu wizji przysziosci,
stawiania celéw ambitnych, ale mozliwych do osiggniecia i braniu odpowiedzial-
nosci za efekty swoich autonomicznych wyboréw” [tamze]. Lista atrybutéw do-
rosloéci obejmuje ,nieustawanie w dzialaniach, akceptowanie swoich granic,
umiejetnos¢ relatywizowania wydarzen, zdolnos¢ do autonomii i przezywania
samotnosci. Wazne jest takze pelnienie podstawowych rél spolecznych, umiejet-
nos¢ taczenia teorii z praktyka, panowanie nad emocjami, nieranienie uczu¢
innych os6b” [Garlej-Drzewiecka 2003, s. 87].

Sens dorostego zycia ujal takze B. Smykowski piszac, iz jest to ,podejmowanie
i odpowiedzialne realizowanie zobowiazan wobec siebie i innych ludzi w wielu
obszarach aktywnosci zyciowej. Dorosto$¢ oznacza wiec zdolnoé¢ uswiadamiania
sobie wlasnych potrzeb, wole i mozliwos¢ brania odpowiedzialnosci za sposéb ich
zaspakajania. Oznacza to nie tylko odpowiedzialnos¢ w swietle prawa za swoje
uczynki, ale przede wszystkim gotowos¢ do samodzielnego troszczenia sie o sie-
bie i swoje sprawy” [2004, s. 4-5]. W. Szewczuk analizujgc dorostos¢, zwrdcit
szczegblna uwage na kategorie samodzielnosci: ,Czlowiek staje si¢ dorostym, gdy
jest sam odpowiedzialny za siebie, gdy jest podmiotem dziatalnoéci, sam decydu-
je o swoim planie zyciowym, sam umie sie borykac¢ z trudnosciami jego realizacji,
sam odpowiada wobec spoleczenistwa za swa dzialalno$¢” [1993, s. 123].
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Wieloznaczno$¢ pojecia dorostosci wymusila dokonanie analizy tej kategorii,
nad ktora pochylifa sie M. Koscielska [2012, s. 17]. Autorka wyodrebnita:

— dorosto$¢ w sensie spolecznym, ktéra ma wydzwiek w sposobie bycia i zacho-
wania charakteryzujacym sie dojrzaloscia, odpowiedzialnoscia, logika
dziatania;

— dorosto$¢ w znaczeniu psychologicznym, ktéra wyraza si¢ m.in. poprzez ,zdol-
nos¢ do abstrakcyjnego myslenia, zdolnos¢ do odraczania reakcji, panowanie
nad emocjami, nieuleganie impulsom, kierowanie sie uczuciami wyzszymi
i $Swiadomos$é wartosci”;

— dorostos¢ jako kategoria prawna, ,0znacza osiagniecie w okreslonym wieku
(...) pelni praw obywatelskich (...): do glosowania, do zawierania umoéw,
w tym zwigzkéw matzenskich, do wyjazdéw zagranicznych bez zgody rodzi-
cow, do posiadania prawa jazdy”;

— dorostos¢ w sensie tozsamosciowym, bowiem ,tozsamo$¢ wyraza sie w posiada-
niu dowodu osobistego, a w kategoriach osobistych oznacza ona czucie si¢ osoba
dorosla, ktéra odpowiada za siebie i cieszy sie wolnoscig” [tamze, s. 17-18].

Pod koniec XX wieku pedagogika specjalna pochylila sie nad dorostymi nie-
pelnosprawnymi. To im zaczeto poswieca¢ wiecej miejsca wskazujac jednoczes-
nie na specyfike ich funkcjonowania. Ustalono — zaznacza A. Krause — braki teore-
tyczne i praktyczne w obszarach rewalidacji dorostych niepelnosprawnych, ktére
staly sie przyczynkiem do ,opracowania drogi ku dorostosci, czyli modelu przy-
gotowania jednostek niepelnosprawnych do dorostego zycia” [Krause 2010,
s. 50-51]. Autor podkresla wage tego modelu, bowiem nie opiera sie on o indy-
widualne podejscie do dysfunkcji osoby niepelnosprawnej, ale odwotuje sie do
spolecznych konsekwencji i utrudnien pochodzacych z zewnatrz. Tak wiec ,pod-
stawowym skladnikiem tego podejécia jest normalizacja Srodowiska czlowieka
niepelnosprawnego, a wiec takie przeksztalcenie warunkow, ktére go otaczaja,
by moégl prowadzi¢ jak najbardziej normalne zycie” [tamze, s. 51].

Opracowanie powyzszego modelu jest o tyle istotne, iz pomiedzy teorig a prak-
tyka doszlo do zupelnie innego ujmowania potrzeb dorostego czlowieka z nie-
pelnosprawnoscig, co w konsekwencji wyznaczato r6zne drogi do dorostosci. Te
niejednolite stanowiska nie uwzglednialy potrzeb oséb niepelnosprawnych, co
przyczynilo sie do wybidrczego postrzegania czlowieka niepelnosprawnego i do-
roslosci, do ktérej on dazy. Doroslos¢ generowana licznymi potrzebami oséb
o niepelnej sprawnosci, oraz niewydolno$¢ pomocy instytucjonalnej, przyczynia
sie do ,porzucenia spolecznego” [tamze, s. 52-53]. Wéwczas osoba niepelnospraw-
na jest pozostawiona sama sobie, gdyz niepelnosprawnos¢ implikuje szereg ograni-
czenn w doroslosci. Kryteria dorostosci zostaly ustanowione przez spoleczenstwo
i naleza do nich: zdolnoé¢ zalozenia i utrzymania rodziny, mozliwo$¢ podjecia
pracy, samodzielno$¢ w podejmowaniu decyzji, zaradno$¢ zyciowa itd. Wiele
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0s6b niepelnosprawnych nie podota tym spolecznym wymogom, szczegdlnie
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Spoleczny obraz przedstawia te gru-
pe o0s6b jako osoby niesamodzielne, niezaradne zyciowo i bezradne wobec co-
dziennosci. A. Krause uzywa wrecz pojecia ,duze niepelnosprawne dzieci”, ktére
to powstalo w wyniku braku odpowiednich form ulatwiajacych bycie dorostym,
ajesli juz takie formy wsparcia istnialy, to byly one stygmatyzujace dla oséb z nich
korzystajacych [Krause 2010, s. 118].

Podobnego zdania jest B. Cytowska, ktéra czynigc namyst nad dorostoscig
0s6b z niepelnosprawnoscia pisze: ,niepelnosprawni stajg sie przedmiotem
troski, stwarza im sie warunki w placéwkach, w ktérych jakby zatrzymat sie czas,
a oni, traktowani jak dzieci, prowadza niefrasobliwe zycie” [2012, s. 125]. Autorka
w swoich rozwazaniach zastanawia sie na ile ,takie” postepowanie wobec dorostych
ludzi o niepelnej sprawnosci intelektualnej, ktore z jednej strony uwzgled-
nia ich funkcje intelektualne, a z drugiej jest niezgodne z ,ich wiekiem, doj-
rzaloScig biologiczna, plciowa i spoteczng, nalezy do przejawéw dyskryminacji;
czy infantylizacja dorostych jestich delegitymizacjg?” [tamze]. Odpowiedz zawarta
w literaturze przedmiotu i poparta wieloma badaniami jest twierdzaca.

Spoleczne traktowanie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng jest na ta-
kim samym poziomie, jak innych grup spolecznych uznanych za odbiegajace od
spolecznie respektowanych i uznawanych norm. Wedtug B. Cytowskiej jest to
wielkim nieporozumieniem poniewaz ,problemy doswiadczane przez te popula-
cje powoduja bowiem, Ze jej spoleczny odbidr jest zdecydowanie gorszy. Ponadto
trzeba pamieta¢, ze osobom z niepelnosprawnoscia intelektualna trudno sie wy-
powiadaé¢ w swoim imieniu, wtedy gdy mozliwe staje sie zabranie glosu w walce
0 swoje prawa, przywileje, przeciwko dyskryminacji o r6znych obliczach” [2012,
s. 117].

Na bazie przeprowadzonych badan i potocznych doswiadczen T. Zotkowska
[2003, s. 248-250] stwierdza, iz dorostos¢ oséb o niepelnej sprawnosci intelektual-
nej jest przez srodowisko ,znieksztalcona, lekcewazona, ograniczana, ttumiona”.
Takie podejscie pelnosprawnych zaburza prawidlowe funkcjonowanie spoteczne
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie, jednoczeénie obniza ich potencjal roz-
wojowy. Przestrzen zyciowa i kreatywnosc¢ oséb o niepelnej sprawnosci intelek-
tualnej jest ograniczana przez pelnosprawnych, co skutkuje ograniczeniami w za-
kresie dokonywania wyboréw czy rozwijania samodzielnosci [tamze]. Rehabilita-
cja dorostych w zdecydowanej wiekszosci przyjmuje charakter segregacyjny np.
~pracy w formie terapii, monotonnej, malo twoérczej, a przede wszystkim
niewynagradzanej”. Doroéli niepelnosprawni czesto mieszkaja z rodzicami, badz
przebywaja w instytucjach. W obu przypadkach traca swoja podmiotowos¢ i sg
traktowani jak potrzebujacy ciagtej opieki i wsparcia. W wyniku specyfiki wygladu
i sposobu funkcjonowania odbiera sie im prawo do pelnienia rél spolecznych
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przypisanych doroslym, i wytycza sie role, ktére w ogdle moga realizowac. Znie-
ksztalcony wizerunek os6b niepelnosprawnych intelektualnie skutkuje bierno-
$cia tych osob oraz poczuciem braku wplywu na wlasne zycie [tamze].

Udzial w zyciu rodzinnym dorostych o niepelnej sprawnosci jest ograniczony
nie tylko przez postawe spoleczenstwa wobec tej grypy osob, ale takze ze wzgledu
na stosunek rodzicéw do niepelnosprawnego dorostego dziecka. A. Krause [2010,
s. 122] pisze o infantylizacji w tym zakresie wynikajacej z trudnosci rodzicéw
w akceptaciji i realizacji potrzeb dorastajacego dziecka. Autor [Krause 2016, s. 12]
analizujac badania w zakresie dorostosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng [Gajdzica 2013; Kijak 2016; Zakrzewska-Manterys 2010] stwierdza, iz ,w Pol-
sce pomimo ideologicznych, teoretycznych, metodycznych i politycznych dekla-
racji na temat zapewnienia osobie niepelnosprawnej warunkéw do normalnego
funkcjonowania mamy do czynienia z systemowym i spolecznym uposledzaniem
dorostosci 0s6b niepetnosprawnych”. Autor podaje zrédta tej ,uposledzonej do-
rosloéci”, do ktérych zalicza m.in. rodzicéw oséb niepelnosprawnych [tamze].
Dodatkowa trudnoscia jest brak wsparcia spolecznego w uzyskaniu samodzielno-
Sci przez niepelnosprawng mlodziez oraz oczekiwania wobec rodzicow ze strony
spoleczenistwa. Te oczekiwania wymuszaja na rodzicach opiekuniczos¢, troske
i asyste przez cale zycie dziecka, wlgcznie z dorostosciag. W takim przypadku
osiagniecie doroslosci — podkresla autor — bedzie utrudnione nie tylko przez po-
stawe rodzicow, ale takze przez oczekiwania spoteczenstwa [Krause 2010, s. 122].

Reasumujac, rodzina — podkresla A. Krause ,[d]la duzej czesci oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna (...) jest dobrym miejscem do mieszkania tylko
do pewnego wieku. Pozostawanie w domu rodzinnym w doroslosci czesto po-
zbawia szans bycia w pelni dorostym” [2016, s. 18]. Skutkuje to wowczas tym, ze
osoby niepelnosprawne dos¢ czesto przyjmuja postawe bierna, wycofana i wyizo-
lowana z zycia spolecznego [Ostrowska 2003, s. 56-57]. Oznacza to brak kompe-
tencji, dzieki ktérym radzilyby sobie z problemami, tak jak osoby dorosle. Brak
tych kompetencji skutkuje utrwalaniem postawy bezradnosci, braku decyzyjno-
Sci i odpowiedzialnosci, a czasami wrecz przyjecia postawy roszczeniowej os6b
niepelnosprawnych. A. Ostrowska méwi o zamknietym kole: ,naciski i oczekiwa-
nia 0s6b niepelnosprawnych, nieprzekraczajace spraw podstawowego zabezpie-
czenia spolecznego, nie stymuluja polityki spolecznej do eksponowania i rozwija-
nia dzialan zwigzanych z innymi sferami zycia, a dodatkowo przyczyniaja sie do
tego, ze postawy o0s6b niepelnosprawnych sg postrzegane jako »roszczeniowe«”
[tamze, s. 56].
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Zastosowana metodologia

Podjete badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym, ktéry
zostal zbudowany ,na podstawie innej niz pozytywistyczna — wiedzy, wycho-
dzacej od fenomenologii, ktéra umozliwila zmiane przedmiotu badan i zmienita
optyke patrzenia badaczy na Swiat, uzasadniala formutowanie nowych proble-
moéw badawczych, pozwolita uzasadni¢ zbednos¢ hipotez badawczych w pozna-
waniu. Budowany na bazie hermeneutyki, ktéra wskazala na waznoé¢ osobistych
relacji badacza z badanym, uswiadomita tymczasowos¢ wiedzy (koto hermeneu-
tyczne), rownoprawnos¢ wielo$ci rozumien tego samego zjawiska wynikajacych
z zanurzenia jednostki w jej dziejowosci, przebytych do$wiadczen, wskazala na
interpretacje — jako istote rozumienia. Budowany na podstawie interakcjonizmu
symbolicznego, wskazujacego, ze w czlowieku miesci sie zaréwno to, co wspélne
z innymi, jak i to, co specyficzne wylacznie dla niego, ze znaczenia, jakie ludzie
nadaja Swiatu, sa rezultatem spolecznego konstruowania sensu, sg spotecznym
uczeniem sie, wymiang interakcyjna pomiedzy ludZmi zaposredniczong przez
symbole, co pozwala zrozumie¢, w jaki sposob czlowiek jest zaréwno kim$ podob-
nym do innych, jak i kim$ zupelnie odrebnym w swej jednostkowosci” [Bauman
2010, s. 97-98]. Do tych trzech perspektyw: fenomenologii, hermeneutyki i inter-
akcjonizmu symbolicznego odnositam sie w toku badan. W réwnym stopniu sta-
nowity one dla mnie inspiracje, poniewaz celem byto znalezienie we fragmentach
rzeczywistosci prezentowanych przez dorosle osoby z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng, odpowiedzi na pytania, ktére byly dla mnie znaczace.

Celem badawczym bylo poznanie i zrozumienie rzeczywistosci kreowanej
przez dorosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim.
Problem gléwny brzmiat: Jak interpretuja swoja dorostos¢ osoby z niepelnospraw-
noécig intelektualng mieszkajace ze swoimi rodzicami? Interesowato mnie, jak
badani realizujg swoja dorostos¢ w srodowisku rodzinnym, jak poprzez swoje
moéwienie definiuja swoja dorostosé, jak jej doswiadczajq i jak ja konstruuja, jakie-
go znaczenia jej nadajg w kontekscie niepetnosprawnosci, i co w ich perspektywie
jest najwazniejsze.

We wspolczesnej metodologii dominuje poglad, ze nie istnieja oczywiste
metody badawcze. Totez dobér metod powinien by¢ uwarunkowany wyborem
tematu i jego problematyka. Sugerujac sie tym, w swoich badaniach postugiwac
sie bede analizg biograficzng, sytuowana w nurcie metodologii interpretatywne;j.
Wielu badaczy przyjmuje perspektywe biograficzng, gdzie przedmiotem zainte-
resowan badacza — pisze I. Lindyberg —jest ,osobista prawda cziowieka” [2003,
s. 75]. Wykorzystanie tej metody pozwolilo mi, jak sadze, dotrze¢ do wiedzy
,prawdziwej”, poniewaz w badaniach narracyjno-biograficznych chodzi o ,ujecie
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ludzkiego dziatania na tle warunkow i okolicznosci, w jakich przebiega zycie da-
nego czlowieka, ujecie tego dziatania wraz z jego sensem i znaczeniem” [Urbaniak-
-Zajac 2005, s. 126]. Strategia biograficzna odwoluje sie ,zawsze do subiektywnej
perspektywy badanych os6b, czyniac ich wlasny punkt widzenia niezbednym
punktem wyjscia do konstruowania uogodlnien teoretycznych” [Wlodarek,
Ziotkowski 1990, s. 5]. Celem analizy biograficznej jest wydobycie subiektywnego
sensu przezy¢idoswiadczen badanych [Lalak 2010, s. 239], co implikuje wnikanie
w biografie z perspektywy ,subiektywnie” znaczacego doswiadczenia [Denzin
1990, s. 68]. Autor ttumaczy, ze badacz ,musi wzy¢ sie w biografie drugiej osoby
tak, by moéc spojrzec na jej dodwiadczenie z podwéjnej perspektywy, znajdowaé
sie tam gdzie ona, postrzegajaciartykutujac jej przezycia oczymaiustami” [tamze].

W nastepstwie zastosowania tej metody, mozliwe bylo wykorzystanie analizy
narracji. Narracja oparta na historiach ludzi — podkreéla Dorota Klus-Stanska —
jest ,jednym ze sposobéw rozumienia $wiata przez ludzi”. Autorka zaznacza, ze
narracja jest ,sposobem naturalnym i koniecznym dla zrozumienia zycia” (202,
s. 111). Dokonujac wyboru techniki badawczej przyswiecaly mi stowa Brunera,
ktore zacytowala E. Kos: ,(...) zycie jednostki nie jest takie, jakie jest, ale takie, jak
ona je opowiada i interpretuje (2013, s. 95). Inaczej mdéwiac, narracja odstania spo-
sOb rozumienia rzeczywistosci przez jednostke” [tamze].

Wywiady narracyjne zostaly przeprowadzone z czterema dorostymi kobietami
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim. Rozméwczynie miescity
sie w przedziale wiekowym od 30 do 41 lat i pochodzily z Olsztyna. Dwie z nich
pracuja na otwartym rynku pracy — Anna (41 lat), Ewelina (32 lata). Katarzyna (lat
36) pracowala, ale w wyniku redukcji etatow zostala zwolniona, na chwile obecng
pozostaje bez pracy. Wioletta (lat 30) nie pracuje i nigdy nie pracowala. Poszuki-
walam dorostych oséb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkajgcych
ze swoimi rodzicami. Chcialam dowiedzie¢ sie, jak osoby te, ktére czesto ,wta-
piaja” si¢ w zycie spoleczne, interpretuja swoja dorostoé¢ w kontekscie wspdlne-
go zamieszkania z rodzicami. Dobér préby byl wiec celowy, co jest typowe dla ba-
dan jakoSciowych. Z kobietami nawigzalam kontakt przez osoby trzecie. Przed
przystapieniem do transkrypcji wywiadéw, spotykalam sie wielokrotnie z badany-
mi. Spotkania odbywatly sie gléwnie w ich miejscu zamieszkania. Na spotkaniach
tych poruszane byly tematy pozwalajace przelamac¢ bariere wstydu i niepewnosci.
Rozmowy oparte byly na wzajemnym szacunku i zaufaniu oraz wzajemnym
zaangazowaniu.

Wywiady przeprowadzono w okresie od stycznia do marca 2017 r. Nagrywa-
no je na dyktafon, co pozwolilo uchwyci¢ autentycznos¢ jezyka respondentéw
oraz uczucia i emocje towarzyszace tym narracjom. Rozpoczynajac wywiady pro-
sitam, aby badane opowiedzialy mi swoja historie. Nagrane opowiesci na biezaco
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byly przepisywane, aby w pelni uchwyci¢ i oddaé nie tylko tres¢ narracji, lecz takze
zachowania niewerbalne badanych.

Przyjete przez mnie podejscie badawcze wymagalo, aby w podjetych bada-
niach etap analityczny realizowany byl réwnolegle do etapu zbierania danych.
W fazie reprezentacji danych wykorzystalam analize sekwencyjna, tzn. po rekon-
strukeji kolejnych przestrzeni doswiadczen biograficznych i wydarzen kluczo-
wych, tekst zostal podzielony na sekcje opatrzone tytutami, ktére utworzyly sek-
wencje tematyczne. Porzadkowanie materialu empirycznego nie zostato ustalone
wczeéniej tylko pojawilo sie przy probie strukturalizacji wypowiedzi badanych.
Innymi stowy zrédlem tych uporzadkowan byli sami badani, ich inwencje, stwo-
rzone przez nich opowiesci, a nie badacz.

Analiza materialu badawczego

Analizujac material empiryczny mozna byto dostrzec pewne elementy wspol-
ne dla wszystkich narracji jak i te, ktére je od siebie odréznialy. Wylonione kate-
gorie odzwierciedlaja doswiadczenia i ukazuja subiektywna prawde, ktérej roz-
moéwczynie do$wiadczaja. W opowiesciach bardzo duzy nacisk zostal potozony
na interpretowanie doroslosci, na podkreslanie jej atutéw i kryteriéw. Analiza
narracji pokazuje, ze dorosloé¢ interpretowana jest przez narratorki podobnie jak
przez osoby pelnosprawne. Dla moich rozméwczyn dorosloé¢ wiaze sie z podje-
ciem pracy, szeroko rozumiang samodzielnoscia i samostanowieniem, nawiaza-
niem intymnej relacji, zawarciem zwigzku, zalozeniem rodziny, obowigzkami
wynikajacymi z utrzymania domu itp.:

»dorostym sig jest jak sie ma rodzine, chodzi si¢ do pracy, bo ja chodze do pracy. (...) no

przeciez jestem dorosla, sama zarabiam (...)”. (Anna)

»(...)ludzie dorosli mieszkaja sami i ja tez bede tylko mama kaze mi wszystko robi¢, bo

musze sie wszystkiego nauczy¢, mama méwi, ze jak zostane sama, to zebym sobie po-

radzila (...) jestem juz dorosta, mam chtopaka, to sobie poradze (...)". (Katarzyna)

4(...) Osoba dorosta sama za siebie decyduje, sama podejmuje r6zne decyzje (...), mam

narzeczonego i tez chce mie¢ dziecko (...) sama wracam z pracy i sama przychodze do

domu, ale to nie jest taka fajna praca”. (Ewelina)

»,M0j starszy brat ma dziewczyne i oni si¢ zamykaja w pokoju jak ona przychodziija

tez chce mie¢ chlopaka, bo juz jestem dorosta (...) mama méwi, ze jeszcze nie moge

mie¢ chlopaka, ale ja chcg, (...) jestem juz dorosla, ale jeszcze nie moge sama miesz-
ka¢”. (Wioletta)

Atrybutem dorostosci jest m.in. samodzielnos¢, decyzyjnosc i samostanowie-
nie. Dla moich rozméwczyn kategorie te sa bardzo istotne i nabieraja ogromnego
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znaczenia w ich codziennym funkcjonowaniu. Dorosto$¢ narratorek jest jednak
bardzo ograniczana przez rodzicéw, co stanowi dla nich duzy dyskomfort
i zaktopotanie. Rozméwczynie inaczej wyobrazaja sobie swoja dorostos¢, niz jej
do$wiadczaja. Maja $wiadomo$¢ tego, ze sg ograniczane przez rodzicéw z powo-
du niepelnosprawnosci, ktéra w ich odczucia nie zabrania im normalnie zy¢:
~jestem zla nieraz na mame bo ona nie pozwala mi i$¢ do mojego chtopaka. Jestem nie-
pelnosprawna, ale moge chyba sie z nim spotkag, (...) bo ja nie czuje tego, ze jestem
niepelnosprawna i chcg zy¢ normalnie”. (Katarzyna)
»Chcialabym zy¢, tak sama o wszystkim decydowag, a nie, nie réb tego, nie réb tamte-
go, jakbym byta dzieckiem. Czasami nawet mama prébuje mnie ubiera¢ jakbym byta
malg dziewczynkg”. (Wioletta)
»Sama robie zakupy, chodze do pracy, w pracy tez wszystko robie sama, nikt mi nie po-
maga. (...) chciatabym mieszka¢ sama ale mama moéwi, ze za mato zarabiam (...) niby
jestem dorosla, a nie moge sama decydowac o wszystkim”. (Ewelina)
,Nie rozumiem dlaczego niepelnosprawni nie moga wielu rzeczy robi¢. Przeciez my
tez chcemy realizowac swoje marzenia (...)". (Anna)

Podjecie pracy bez wapienia jest dla narratorek oznaka dorostosci. Rozmow-
czynie nadaly temu wydarzeniu ogromne znaczenie. Z narracji mozna wniosko-
wag, ze to praca i posiadanie wynagrodzenia stanowi najwiekszy krok ku samo-
dzielnosci i niezaleznosci, a w konsekwencji ku dorosloéci. Rozméwecezynie, ktore
pracuja sa bardzo dumne z posiadania pracy i z otrzymywanego wynagrodzenia,
relacji z kolegami/kolezankami z pracy, nabyciu wielu umiejetnosci itp. Kobiety
nieposiadajace pracy, takze chcialyby pracowa¢, poniewaz z praca utozsamiajq
daleko idgcg autonomie. W ich odczuciu posiadanie pracy i wynagrodzenia
datoby im samodzielnoé¢ w podejmowaniu decyzji, niezalezno$¢ finansowa.
Ponadto praca w odczuciu narratorek stanowi kryterium normalnosci. Wszyscy
pracuja, wiec i badane, ktére czesto w opowiesciach podkreslaly swoja normal-
nos¢, takze chcialyby pracowaé, aby moc sie wpisaé w te kategorie. Niepracujace
narratorki, bardzo ubolewaja nad swoja sytuacja i majg Swiadomos¢ zaleznosci od
rodzicéw z tego powodu. Taki stan nie jest dla kobiet komfortowy i zaniza ich po-
czucie wartoSci:

+(...) chodze do pracy, w pracy tez wszystko robi¢ sama, nikt mi nie pomaga (...) jak-

bym miala wiecej pieniedzy, to mogtabym zamieszka¢ sama”. (Ewelina)

»Dorostym sie jest jak chodzi sie do pracy, bo ja chodze do pracy. (...) lubie dostawaé

wyplate, wtedy moge kupic co chce (...) i duzo sie tam nauczylam. Teraz w domu juz

sama pieke ciasta, ciasteczka (...)". (Anna)

,Nie pracuje, no bo nie mam pracy (...) Nie czuje tego, Ze jestem niepelnosprawna

ichce robi¢ to co inni. (...) Mam swoje zainteresowania. Lubie robi¢ taka bizuterig, bo my

z mama takg robimy i wszyscy moi znajomi mowig, ze moglabym robic¢ i inne rzeczy, bo

jestem zdolna. Chcialabym tak normalnie pracowac i mie¢ wyptate. Chcialabym sama
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decydowac¢, na co wydac te pienigdze, bo tak to o wszystko musze prosié rodzicéw, a to
tak wyglada jakbym ciagle byla dzieckiem”. (Katarzyna)

»(...) kiedy§ pracowatam i bylo fajnie, bo zarabialam ale p6zniej umowa sie skonczyta
inie ma pracy. (...) Ja chcialabym pracowac, bo jestem pracowita. Zle mi bez pracy, bo
moi znajomi pracuja i maja wlasne pieniadze, a ja tylko gapie sie w telewizorinic. (...)
moze dlatego nie mam pracy bo jestem niepetlnosprawna? Nie wiem”. (Wioletta)

W funkcjonowaniu 0s6b o niepelnej sprawnosci intelektualnej ograniczenia
i bariery wystepuja w kazdej plaszczyzZnie ich zycia. Z opowiesci wynika, ze
narratorki do§wiadczaja tych ograniczen takze w srodowisku rodzinnym, gdzie
rodzice i inni cztonkowie rodziny wykazujq sie zbytnig troska i nadopiekunczo-
$cia. W narracji rozméwczyn stycha¢ zal i rozgoryczenie z powodu takiego podej-
§cia, ktore — jak podkreslaja badane — ogranicza ich dorosto$¢ i hamuje wszelka
samodzielno$¢. Rozméwczynie tym ograniczeniom nadajg ogromne znaczenie,
poniewaz to przez nie czuja sie niepelnosprawne. Nie doswiadczaja nastepstw
niepelnosprawnosci, natomiast nadmierna kontrola powoduje, Ze nie czujg sie
doroste:

~Mama to uwaza, ze chyba nadal jestem dzieckiem, martwi si¢ 0 mnie bo jestem nie-
pelnosprawna, ale juz nie jestem dzieckiem”. (Wioletta)

,(...) siostra zalatwila mi prace u siebie, to znaczy w piekarni, (...) nie chce z nia praco-
wa¢, bo ona mnie wcigz poucza”. (Anna)

,Oni nie rozumiejg, Ze to mnie ogranicza, ze jak bedg mnie tak kontrolowag, to ja nigdy
nie zrobie tego czy tamtego, bo zawsze rodzice”. (Ewelina)

,czasami jak méwie, ze ide do Jacka (chlopak — uzup. M) to w domu sie mnie pytaja,
co bedziemy robi¢, gdzie i§¢ i takie tam (...) ja wiem jak zachodzi sie w ciaze, bo w szko-
le mieliSmy takie zajecia i ja jeszcze nie chce mie¢ dzieci”. (Katarzyna)

Najwiecej ograniczen wystepuje w srodowisku rodzinnym. Narratorki pod-
kreslaja na kazdym etapie narracji, ze sa Swiadome swojej niepelnosprawnosci,
ale zaznaczaja rowniez swoja samodzielnos¢. Rozméwczynie wspominajg o du-
zej swobodzie i niezalezno$ci w murach domu, natomiast wszelkie przejawy
samodzielnosci poza domem sg przez rodzicéw kontrolowane, a niekiedy wrecz
tlumione. Tak jest w przypadku relacji z innymi, w zakresie spedzania czasu wol-
nego czy nawet w przypadku podjecia pracy.

Analiza narracji pokazuje, ze rozméwczynie duza wage przywiazuja do relacji.
Sa bardzo serdeczne, cieple i otwarte na nowe znajomosci, a posiadanie kolezanki
czy przyjaciolki daje poczucie bycia potrzebng i wazng, ale przede wszystkim jest
oznaka normalnosci. Relacje z innymi sa dla kobiet Zrédlem wielu radosci, ale
z powodu duzego zaangazowania rodzicow w te relacje, staja sie rowniez powo-
dem rozgoryczenia:
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»(...) Mam swoja kolezanke (...) dzwonimy do siebie, ja lubie chodzi¢ do niej, ona do
mnie tez lubi chodzi¢ (...) mama nie lubi jak sama gdzie$ ide, wtedy caly czas dzwoni
do mnie”. (Wioletta)

+(...) spotykamy sie ze znajomymi i sobie gdzie$ idziemy, tak jak normalnie ludzie

gdzies chodza (...). Kiedy$ zostalam u kolezanki na noc, to byla taka awantura w domu

ijuz wiecej nie zostaje”. (Anna)

,Z Magda (przyjaciélka — uzup. LM.) rozumiemy sie bez stéw. Ona tak jak ja jest nie-

pelnosprawna, ale ona ma rozszczep kregostupa”. (Ewelina)

,Ludzie my$la, ze niepelnosprawni to nie majg kolegéw czy znajomych i to mnie wkurza,

bo my chcemy normalnie zy¢ i spotykac sie ze znajomymi, tak jak wszyscy”. (Katarzyna)

Poza relacjami kolezefiskimi bardzo wazne dla narratorek sa relacje intymne.
Trzy rozméwczynie maja stalych partneréw i jak same podkreslaja, maja nadzieje
na zawarcie malzenstwa i zalozenie rodziny. Te fragmenty narracji wywoluja
wielkg radoé¢ u kobiet. W swoich dziataniach i marzeniach sg jednak ograniczane
przez rodzicow, ktérych intencji nie rozumieja. W ich odczuciu normalne jest, ze
doroste osoby nawiazuja bliskie relacje, ktére w przyszlosci moga zaowocowac
zwiazkiem malzenskim i zalozeniem rodziny. Odnosze wrazenie, iz seksualnos¢
tych kobiet i ich potrzeby w tym zakresie sa przez rodzicéw traktowane do$¢ mar-
ginalnie. Narratorki maja tego swiadomos¢, dlatego podnosza kwestie swojego
wieku i samodzielnie funkcjonujacych kolezanek:

#(...) wszystkiego bede uczy¢ swoje dzieci, (...) mam narzeczonego i chce mie¢ dziecko

(...)". (Anna)

»,Mam narzeczonego. On nawet chce si¢ ze mna ozenic, ale mama powiedziala, ze mie-

szkam razem z nig i koniec. Nie rozumiem czemu niepelnosprawni musza mieszkaé

z rodzicami? Przeciez nie jestem glupia i wiem co trzeba robi¢ w domu. Mam 32 lata

i chce sama o sobie decydowac”. (Ewelina)

»,M0j starszy brat ma dziewczyne i ja tez chce mie¢ chtopaka, bo juz jestem dorosta (...)

mama mowi, ze jeszcze nie moge mie¢ chlopaka, ale ja chce, moja kolezanka juz ma

ilubi trzyma¢ swojego chlopaka za reke, ja tez chce”. (Wioletta)

»To chyba normalne, Ze chce mie¢ meza i rodzine. Teraz jeszcze nie, bo nie mam pracy,

bo trzeba z czego$ zy¢. Mam juz swoje lata a nadal mieszkam z rodzicami (...) kolezan-

ki w moim wieku juz maja dzieci (...)". (Katarzyna)

W realizowaniu dorostosci wazna kategoria staje sie takze czas wolny, ktéry
jest waznym elementem w codziennym funkcjonowaniu. Nabiera on szczegdlne-
go znaczenia dla kobiet, poniewaz daje im poczucie normalnego zycia. Narratorki
w swoich opowiesciach podkreslaja dos¢ czesto, ze chca zy¢ normalnie. Czas spe-
dzony w gronie znajomych, samodzielnie zaplanowany i spedzony, realizowanie
swoich pasji i zainteresowan jest dla mtodych kobiet bardzo wazny. Te fragmenty
narracji sa bardzo radosne, a narratorki czesto przywoluja mile wspomnienia.
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Warto jednak zauwazy¢, ze w tej kwestii takze uwidacznia sie kontrola rodzicéw,
co bardzo ogranicza dorostos¢ i irytuje rozmdéwcezynie:

»,My z moich chlopakiem chodzimy na lody do kawiarni, do kina, na spacer. Robimy to

co wszyscy inni ludzie. Chcialabym pojecha¢ nad morze. Lubie wode (...) denerwuja

mnie tylko pytania mamy, bo ona wszystko musi wiedzie¢”. (Katarzyna)

(...) spotykam sie z ludZmi na miescie, chodzimy do kina albo na spacer, robimy rézne

rzeczy. Siostra wychodzi z domu i nikomu si¢ nie thumaczy, a ja musz¢”. (Anna)

,Nie czuje tego, ze jestem niepelnosprawna i chce robi¢ to co inni. (...) mam swoje

zainteresowania. Lubie robi¢ taka bizuterig, bo my z mama taka robimy i wszyscy moi

znajomi méwig, ze mogtabym robic i inne rzeczy bo jestem zdolna”. (Katarzyna).

»Lubie chodzi¢ do kina. Méj narzeczony czesto mnie zabiera (...) nie lubie tylko filméw

z napisami bo nie umiem szybko czytaé, ale lubie polskie komedie albo jakie$ romanse

(...) ilubie stucha¢ muzyki takiej spokojnej. (...) musze¢ powiedzie¢, o ktorej wréce do

domu, a jak sie sp6Zniam to od razu mam telefon”. (Ewelina)

Posiadanie pieniedzy daje swobode w organizacji czasu wolnego. Moje roz-
moéwczynie bardzo chetnie udzielajq sie towarzysko, sa otwarte i bardzo radosne.
Posiadanie znajomych ma dla nich ogromne znaczenie. Realizuja w ten sposéb
potrzebe przynaleznosci i akceptacji. Narratorki czesto podkreélajg, iz nie czujq
sie niepelnosprawne, a co za tym idzie, chcialyby mie¢ znajomych, realizowac
zainteresowania i pasje. Takze w tym przypadku odnoszg sie do kryterium nor-
malnosci, jednak ta sfera nie jest taka, jak w przypadku oséb pelnosprawnych. Ro-
dzice kontroluja czas wolny, ingeruja w relacje kolezenskie i zwiazki z partnera-
mi. Taka postawa rodzicéw jest dla narratorek bardzo krzywdzaca, bowiem sami
rodzice traktuja dorosle juz kobiety jak dzieci.

Z opowiesci mozna wnioskowaé, ze milos¢ rodzicow skutkuje nadmierng
troska i opiekg wobec dorostych juz kobiet. Postawa rodzicéw podyktowana jest
by¢ moze podejéciem spoleczenistwa do oséb o niepelnej sprawnosci intelektual-
nej i $wiadomoscia deficytéw wynikajacych z braku normy intelektualnej. Narra-
torki czesto podkreslaja, jak s poirytowane, rozzalone postawa rodzicéw wobec
nich, ale zaznaczy¢ takze nalezy, ze rozméwczynie zawsze w rodzicach maja
ogromne wsparcie i pomoc. W swoich opowiesciach wracaja do przeszlosci, ale
takze nawiazuja do czasu obecnego, gdzie rodzice niezaleznie od sytuacjii proble-
mu zawsze przy nich sg. Dla moich rozméwczyn byly to wazne fragmenty w ich
narracjach, ktérym towarzyszyly Izy i chwile zadumy:

»,mam bardzo duze wsparcie w moich rodzicach, nieraz jak kto§ mi zrobit przykros¢

i plakatam to rodzice mi méwili, zebym sie nimi nie przejmowala, bo i tak jestem

wyjatkowa a oni mnie taka kochaja (lzy)”. (Ewelina)

»inne dzieci kiedy$ dokuczaly mi, ale mama zawsze byla po mojej stronie i byto mi

lepiej (...) przytulata mnie i glaskala mnie po glowie”. (Wioletta)
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»jak nie moglam znalez¢ pracy, to mama mowila wtedy, zebym sie nie martwila, bo be-
dziemy dotad szuka¢, az ja znajdziemy. (...) potem znalaztam prace”. (Anna)

,mo6j pierwszy chlopak mnie rzucit jak dowiedzial si¢, Ze mam orzeczenie. (...)
przyszla mama i powiedziala, Ze niedlugo na pewno bede miala drugiego chtopka.
(...)iteraz jest Adam, ktéry mnie bardzo kocha”. (Katarzyna)

Podsumowanie

Funkcjonowanie dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna caly
czas podlega ocenie i wymaganiom spoleczenstwa, ktdre nie jest przychylne wo-
bec tej grupy osob. Widoczne jest w licznych barierach tworzonych przez osoby
pelnosprawne. W takiej sytuacji oczekiwaé by mozna, iz Srodowisko rodzinne be-
dzie tym, ktére odpowiednio uksztaltuje tozsamos¢ osoby niepelnosprawne;j,
zbuduje jej poczucie wartosci, zaspokoi potrzeby m.in. milosci, akceptacji i przy-
naleznosci, przygotuje i pomoze w pokonywaniu barier, a takze wprowadzi
w doroste, samodzielne zycie.

Z analizy narracji wylania sie dorostos¢ doswiadczana przez osoby o nie-
pelnej sprawnosci intelektualnej. Doroste kobiety, nadal mieszkajace z rodzicami,
interpretuja ten etap rozwoju bardzo subiektywnie, rekonstruujac wydarzenia
bardziej lub mniej znaczace w ich zyciu. Narratorki sa Swiadome atrybutéw do-
rostosci, do ktérych realizacji daza. Nadaja wielkie znaczenie takim kategoriom
takim jak praca, samodzielnoé¢, niezaleznos¢ finansowa, zalozenie rodziny itp.
Dorostos¢ interpretowana jest przez kobiety podobnie jak przez osoby pelno-
sprawne, totez w swoich opowieséciach podkreslajg znaczaco, ze daza do tego, aby
»zy¢ normalnie”. By¢ moze dlatego tak wielkq wage przywiazuja do szeroko poje-
tej samodzielnosci, niezaleznosci i autonomii. Jakiekolwiek préby ograniczenia tej
wolnosci wywoluja u rozméwczyn negatywne emocje. Kobiety nie majq proble-
moéw z werbalizowaniem swoich odczué i potrzeb, ale — jak wynika z analizy na-
rracji — potrzeby te dos¢ czesto sg lekcewazone przez rodzicéw, niezaleznie jakiej
plaszczyzny dotycza.

Z opowiesci wylania sie dorostoé¢, ktéra z powodu nadmiernej troski, kontroli
iograniczen ze strony rodzicow zostaje zaklécona. Narratorki respektuja te wszel-
kie nakazy i zakazy, ale nie zgadzaja sie z nimi, poniewaz inaczej wyobrazajq so-
bie swoja dorostos¢. Bardzo sa swiadome swojej niepelnosprawnosci, ale podkre-
§laja takze, Ze nie jest to powdd, aby byly dyskredytowane w jakiejkolwiek
plaszczyznie zycia spolecznego, szczegélnie przez najblizsze im osoby. Rodzice
traktuja narratorki jak mate dzieci, ktdre trzeba poucza¢, strofowac, prowadzic za
reke i podejmowac za nie decyzje. Kobiety nie rozumiejg zachowan rodzicéw, bo-
wiem uwazaja, ze niepelnosprawnos¢, ktéra zostaly dotkniete nie ogranicza ich
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w dziataniu, mysleniu i wzieciu odpowiedzialnosci za siebie. Mozna wnioskowac,
ze postawa rodzicow wynika z faktu, iz musieli oni niejednokrotnie zmierzy¢ sie
z wieloma problemami we wczesniejszych etapach zycia ich dzieci. Swiadomosé
ograniczen bedacych nastepstwem niepelnosprawnosci i ciggla odpowiedzialnosc,
moze skutkowaé zaburzonym postrzeganiem dziecka, przyjeciem niewlasciwej
postawy, czy nadmiernym zaangazowaniem.

Konkludujac tak narracje kobiet, jak i moje rozwazania, warto podkresli¢, iz
rodzice musza sobie uzmyslowic, ze zmiana w ich sposobie myslenia i dzialania
wobec dorostych dzieci moze zaowocowaé samodzielnoscia zyciows, jak i szcze-
ciem z doswiadczania wszelkich przejawéw dorostosci. Narratorki marza o sa-
modzielnym zamieszkaniu, o zawarciu malzenstwa i posiadaniu potomstwa,
o pracy, ktéra dalaby im samodzielnos¢ finansowg. Te i wiele innych aspektéw nie
zyskuje aprobaty rodzicéw, ktérzy z troski nadal chea kierowaé zyciem dorostych
juz dzieci. Rodzice nie zdaja sobie sprawy z krzywdy, ktéra wyrzadzaja i z tego, ze
to ich postawa i zachowanie wobec kobiet czyni je bardziej niepelnosprawnymi,
niz niepetnosprawnos¢, ktoérg zostaty dotknigte. Dochodzi wéwczas do ,wtérne-
go uposledzenia i ograniczania autonomii osoby z niepelnosprawnoscia” [Zyta
2010, s. 96].
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Wprowadzenie

Warsztaty Terapii Zajeciowej (WTZ) funkcjonujg, w polskim systemie wspar-
cia dorostych os6b z niepelnosprawnoscia, od 1991 roku. Przez lata istnienia nie
zmienialy sie gléwne ustawowe cele funkcjonowania tych placéwek, to nie-
watpliwie praktyka rehabilitacyjna ,odstaniala” wiele niespdéjnosci w ustawowych
zapisach czy tez rozbieznoéci co do mozliwosci wypelniania misji warsztatu. Roz-
bieznos¢ dotyczy w duzej mierze zakltadanych celéw do realizacji przez warsztaty
i mozliwosci ich realizacji w stosunku do bardzo zréznicowanej grupy oséb z nie-
pelnosprawnoscia.
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Wedlug najnowszego Raportu PFRON Warsztaty Terapii Zajeciowej ,pelnia
bardzo wazna role w zyciu dorostych oséb niepelnosprawnych, ktére nie sa w sta-
nie podja¢ zatrudnienia, a w swym codziennym funkcjonowaniu wymagaja
opieki i wsparcia ze strony innych oséb, bowiem zapewniaja swym uczestnikom
rehabilitacje spoleczng i zawodowa, a takze przyczyniaja sie do podniesienia
jakosci ich zycia i aktywnego wlaczania sie¢ w zycie spoteczne” [Raport PFRON,
2014, s. 16].

Dzieki korzystaniu z dzialan terapeutycznych w takich instytucjach, jakimi sg
Warsztaty Terapii Zajeciowej, osoby z niepelnosprawnoscia mogga:

— ,uczestniczy¢é w zyciu grupy, nawiazywac relacje i przezywaé zwiazane z nimi
emocje, nabywac umiejetnosci spoteczne i poznawac formy wspolzycia w grupie;

— rozwija¢ sprawnoéci psychofizyczne niezbedne w pracy oraz podstawowe
i spegjalistyczne umiejetnosci zawodowe umozliwiajgce zatrudnienie w zakladzie
aktywnosci zawodowej lub otrzymanie innej pracy zarobkowej;

— podejmowac celowa aktywnos¢, najczesciej zwiazana z ekspresjq tworczg oraz
prostymi czynnosciami wytworczymi lezacymi w zakresie mozliwosci uczest-
nikéw warsztatu;

— zdobywa¢ kompetencje i wykonywaé czynnosci zwigzane z prowadzeniem
gospodarstwa domowego — dotyczy to szczegdlnie dzialalnosci kulinarnej;

— uczestniczy¢ w réznych formach aktywnosci kulturalnej;

— poprawiaé swojg sprawnos¢ oraz kondycje fizyczng i psychiczng, a tym sa-
mym niezalezno$éc¢ i samodzielnoé¢ funkcjonowania;

— uczestniczyé w zyciu spotecznosci lokalnej” [Anasz, Mrugalska, Wojtyniska,
Ferenc 2014, s. 72].

Praktyka rehabilitacyjna pokazuje, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna sa specyficznym klientem ustug dedykowanych im w instytucjach wsparcia
w dorostosci. Wedlug Raportu PFRON z 2014 roku: ,najliczniej reprezentowana
grupa oséb niepelnosprawnych w rozumieniu gléwnej dysfunkgeji (czyli takiej,
ktéra ma decydujacy wplyw na mozliwosci psychofizyczne uczestnika warsztatu)
s osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (57%), przede wszystkim w stopniu
znacznym (33,4%)” [Raport, 2014. s. 64]. Jak podkreslajg autorzy Raportu: ,gdy
pod uwage wezmiemy nie tylko gléwna dysfunkcje, ale rowniez niepelnospraw-
nosci sprzezone, udziat tej grupy wsréd ogétu uczestnikow wzrasta do 64%. Warto
zauwazy¢, iz w ponad potowie WTZ (55%) osoby z uposledzeniem umyslowym
sa najliczniejsza grupa (stanowia ponad polowe uczestnikéw), zas w co czwartym
WTZ calkowicie dominuja (stanowia powyzej trzech czwartych wszystkich uczest-
nikéw)” [tamze, s. 64-65].

Korzystanie ze wsparcia w WTZ przez osoby z glebszg niepetnosprawnoscia
intelektualng budzi wiele watpliwosci, ktére gtéwnie dotycza realizacji celu usta-
wowego jakim jest aktywizacja zawodowa. E. Zakrzewska-Manterys opisala
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w tym kontekscie specyfike funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, ujmujac to w nastepujacy sposob: ,sa osobami na tyle specyficznymi, ze
nie mozna w stosunku do nich mechanicznie stosowac ani zapiséw konwengji,
ani tez innych dokumentéw prawnych dotyczacych szeroko rozumianej kategorii
niepelnosprawnosci. Uwazam, Ze osoby te stanowig podkategorie niepelnospraw-
nych wylacznie z powodéw prawno-administracyjnych: sa mniejszoscig, ktorej
specyfike nalezy chroni¢. Natomiast z powodéw praktycznych, zyciowych osoby
te r6znia sie od wszystkich innych oséb niepelnosprawnych w zasadniczy, funda-
mentalny sposéb: wszyscy niepelnosprawni oprécz nich wymagaja wsparcia, aby
moc samodzielnie funkcjonowaé. Oni jedyni nigdy nie beda mogli samodzielnie
funkcjonowaé — wsparcie nie jest dla nich warunkiem startu w samodzielnos¢, jest
natomiast niezbywalna okolicznoscia towarzyszaca ich calemu zyciu [Raport
PFRON, 2014, s. 28].

Ramy metodologiczne

Zdaniem D. Lalak [2014, s. 16] ,Badania biograficzne charakteryzuje nie-
powtarzalno$é, epizodycznoéé, wydarzeniowos$¢ oraz powinowactwo badacza
ibadanego. Jedna ze specyficznych cech badan biograficznych jest prymat przed-
miotu badan nad metoda. Z jednej strony to, jak zauwaza autorka, niewatpliwa
zaleta, bowiem tego typu badania sa zogniskowane na badaniu konkretnych zja-
wisk codziennego doswiadczenia w kontekscie catego ludzkiego zycia, ale tez
istabos¢, poniewaz spos6b postrzegania biografii odwoluje sie do wielu ujec para-
dygmatycznych, niemozliwe wiec staje sie zdefiniowanie ich wspdlnego mianow-
nika, tak w wymiarze teoretycznym, jak i metodycznym” [Lalak 2014, s. 16].

M. Chodkowska [2014, s. 138] twierdzi, iz metoda biograficzna moze by¢ w pe-
dagogice specjalnej ,zaréwno procedura badawcza znajdujacg uprawomocnienie
w réznych teoriach, do ktérych ta dyscyplina nawigzuje, w potrzebach poznaw-
czych samej pedagogiki specjalnej, w r6znych watkach jej teorii, jak i metoda prak-
tyczna, wypelniajaca szereg funkcji zaréwno wobec 0s6b z niepetnosprawnoécia,
jak i wobec pelnosprawnych, zwlaszcza funkcji na rzecz rzeczywistej spolecznej
integracji obydwu tych grup w réznych obszarach ich wspoélnych przestrzeni
iw réznych etapach zycia”. Warto jednak zauwazy¢, ze pomimo mozliwosci i szans
jaka daja badania biograficzne, jeszcze do niedawna nie byly one czestg praktyka
w badaniu do$wiadczen oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Te bogate
mozliwosci metody biograficznej sa w pedagogice specjalnej nadal wykorzysty-
wane w niewielkim stopniu. Zdaniem M. Chodkowskiej problemy w realizowaniu
tego typu badan w pedagogice specjalnej moga wynikac ze specyficznej procedu-
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ry badawczej, na ktéra sklada sie zar6wno ,gromadzenie, jak i opracowywanie
tego rodzaju materialéw oraz takie ich przechowywanie, by mogty by¢ wykorzy-
stywane dla celéw analizy poréwnawczej w réznych procedurach badawczych”
[Chodakowska 2014, s. 138].

Zdaniem M. Pryszmant-Ciesielskiej [2014, s. 32] w badaniach biograficznych
»elementy (samo)wiedzy, czy tez wymiary usytuowania, tworza pewnego rodza-
ju ,kalejdoskop”, przez ktéry badacz poznaje swiat spoleczny, przy czym za kaz-
dym razem jest to jaki$ niepowtarzalny uklad elementéw, konstelacja, ktéra wa-
runkuje r6znga perspektywe poznania mikro§wiatéw spoltecznych” [2014, s. 32].

Wedlug J. Lukasik ,do$wiadczanie zdarzen w kazdej sytuacji zycia codzien-
nego to nic innego, jak rozumienie ich w sposéb osobisty i bezposredni (...) to
indywidualne ukazanie wlasnego dazenia, to Swiadectwo wlasnego zycia” (Luka-
sik 2013, s. 11].Istotny jest fakt, iz zdaniem autorki ,refleksja nad codziennoscia,
codzienna rzeczywistoécia pozwala dookresli¢ i nada¢ inny sens temu doswiad-
czeniu” [2013, s. 110].

Przeszte do§wiadczenia istniejg na poziomie pamieci biograficznej, a przesztos¢
jawi sie tu jako swoistego rodzaju ,magazyn doswiadczen”, czyli jako obszar, kt6-
ry stanowi o naszej niepowtarzalnosci i tozsamosci Warto podkresli¢, iz zwracanie
sie ku przeszloéci jest niezbedne czlowiekowi z wielu powodéw. Gléwny powdd
jednak jest taki, ze czerpiemy z przeszlosci informacje o sobie, oraz siegamy do
przeszlosci takze po to, by wykorzystac to czego sie juz nauczyliSmy, a co jest po-
mocne w codziennym zyciu [Bugajska, Timoszyk-Tomczak 2010, s. 110].

Niewatpliwie trudno w pelni odnies¢ te stowa do doswiadczen oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng, a raczej do tego co ,dzieje si¢” w tych oso-
bach, w jaki spos6b ich do$wiadczenia zmieniajg ich samych i w jaki sposéb oni
sami kreuja nastepne doswiadczenia.

Badania jakie podjetam dotycza znaczen nadawanych przez doroste osoby
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej miejscu, ktére
w zwiazku z biograficznym uwiklaniem stalo sie dla nich bardzo wazne jako $ro-
dowisko wsparcia. Miejscem, o ktérym mowa, jest Warsztat Terapii Zajeciowej.
Kazda z badanych przeze mnie os6b trafita do warsztatu zaraz po zakonczeniu
edukacji. Nie maja wiec zadnych innych doswiadczen dotyczacych innych miejsc
wsparcia poedukacyjnego. Osobami badanymi sg 4 osoby z umiarkowanym stop-
niem niepelnosprawnosci intelektualnej: Krzysztof (27 lat), Lukasz (26 lat), Monika
(28 1at) i Anna (28 lat). Wszyscy sa absolwentami Specjalnego Osrodka Szkolno-
-Wychowawczego. Badani to osoby dos¢ samodzielne spotecznie i komunikatywne.
Badania przeprowadzilam z wykorzystaniem indywidualnych wywiadéw
pogtebionych i wywiadéw grupowych.
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Analiza i interpretacja zebranego materiatu

W zebranym materiale wylonilam pewne kategorie, wokét ktérych zognisko-
wane byly gtéwne znaczenia nadawane przez badanych Warsztatowi Terapii Za-
jeciowej, a wiec placéwce, z wsparcia ktérej badani od kilku lat korzystaja.

Element codziennego zycia

Dla badanych przeze mnie os6b WTZ stat sie stalym elementem ich codzien-
nego zycia. Kazda z badanych oséb zaaklimatyzowata sie dos¢ szybko w warszta-
cie i to wladnie ta placéwka jest dla nich istotnym Srodowiskiem poza domem
rodzinnym.

Oto fragment wywiadu grupowego, w ktérym ,odslaniaja sie” znaczenia jakie
badane osoby nadajg warsztatowi w kontekscie wlasnej codziennosci:

K: przychodzg z Warsztatu tu w sobote sprzqtam swoj pokdj. A wezoraj jak wrdcitem to zjadlem
obiad, musiatem dac kotom jes¢. Dokarmiam koty... Daje wodg, mleko. Oglgdam w domu telewi-
zje... serial: Na dobre i na zte oglgdam. Spac chodzg 0 9 albo 0 10, a potem znow idg do Warsztatu.

Ja: A kolacje to robisz sobie sam czy mama Ci robi?

K: Mama mi robi sniadanie, I mama mnie budzi... za 10 siodma mnie budzi. Zjem sniadanie,
ogole sig, umyje zeby i si¢ ubieram na warsztaty.

A: Ja ide szybko spac, bo wyspac si¢ musze, aby na warsztaty is¢ i wszystko zatatwic.

Ja: A co takiego zalatwiasz?

A: Aduzo. Sprzgtam po sniadaniu i dyzur mam w kuchni i kleje takie pudelka i kwiaty podlewam.
K: Ja tez sprzqtam i smieci wynosze i rysuje i w przedstawieniu wystepuje.

M: Tez sprzqtam w Warsztacie.

J: A w domu sprzqtasz?

L: Nie tak czgsto. Mama si¢ denerwuge... nie lubig tego wycierania i szczotki... sprzqtania nie lubig.
K: Na warsztatach sprzqtasz?

L: Musze. A potem w domu odpoczywam.

Badani z pewng trudnoscia wymieniaja czynnosci, ktére sg ich udziatem
w warsztacie. Niewatpliwie zwraca uwage uzyte przez jednego z badanych okre-
Slenie: ,zatatwi¢”. Nie wydaje sie ono tu adekwatne, bowiem pobyt w WTZ nie
ma charakteru okazjonalnego, podczas ktérego mozna by co$ zalatwi¢. Wedlug
mnie podkresla jednak waznoé¢ tych dzialan i wiem, ze badany uzyl go celowo.
Wszyscy rozméwcy nie pytani o to wymieniali rézne czynnosci, ktére wykonuja
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w warsztacie. W indywidualnych narracjach zebranych podczas wywiadéw
indywidualnych sami poruszali watek codziennej bytnosci w placéwece.

K: Teraz sam chodzg do Warsztatu. Nie z mamg. W domu mama czeka i moje zwierzgta czekajg...
az wrdcg. I jestem zmegczony, to jak zjem obiad i odpoczywam... to wtedy musze sprzqtngc klatki
(...), a kolacje zjem i pdjde spac i idg do Warsztatu.. .i do weekendu tak chodzg... potem odpoczy-
nek jest i spig, telewizje oglgdam, mamie pomagam.

A: Tak juz przyzwyczajona jestem, ze wstac trzeba rano i spakowac sig (...), a ciuchy to wieczo-
rem mam naszykowane na krzesle. Sama wybieram. Mam nie wtrgca sig. Tyle si¢ przygotuje
i potem moge wyspac sig i sniadanie zjem. Sama robig czasem i mamie tez, jak jej si¢ nie chce
wstac, bo na zwolnieniu byla. A jak idzie do pracy, to mama robi i wychodzg na tramwaj, a potem
ide na warsztaty. I tu tez robig i sprzqtam.

L: W Warsztacie duzo roboty, a ja nie lubig pracowac za bardzo (...), w domu nic nie chce mi sig
robic, bo zmeczony jestem i mowig mamie, Ze odpoczng (...) i kidce sig, bo mama mowi, zZe do zle-
wu kubek mam zaniesc... to ja na warsztatach robig... po sSniadaniu... do zlewu... w domu zosta-
wiam (...) czgsto zostawiam i mama si¢ denerwuje.

M: Lubig tu przychodzic. Jak zdrowa jestem, bo jak chora to w domu jestem na zwolnieniu i lezg,
odpoczywam. Sama lezg, bo mama w pracy jest (...) wole tu przyjsc i rano cwiczenia mam. .. rowe-
rek i cwiczg... a potem w kuchni i rysowanie jakies (...) sprzqtam tez po zajeciach i idg do domu.

Powyzsze wypowiedzi nie byly jako$ szczegélnie przeze mnie prowokowa-
ne. Badani sami niejednokrotnie wracali do codziennej rutyny i usilowali umiejs-
cowi¢ pobyt w warsztacie w strukturze wlasnej codziennosci. Uwazam, ze powta-
rzalno$¢ pewnych dzialan i ich przewidywalno§¢ dawa¢ moze im poczucie
bezpieczenstwa. Sg przekonani o nabywaniu w warsztacie pewnych kompeten-
cji. Maja pewna swiadomos¢ tego, ze ucza sie nowych czynnosci i podejmuja sie
nowych dla siebie aktywnosci. Zdaniem D. Wolskiej: ,0soby z glebsza niepelno-
sprawnoscia intelektualng, aby odnalez¢ swoje miejsce w spoleczenstwie, rodzinie,
w pracy, powinny w biegu catego zycia opanowacé umiejetnosci, ktére pozwola im
sprosta¢ zadaniom i wymaganiom, jakie stawia codzienne zycie” [Wolska 2016,
s. 21]. To codzienne zycie dla badanych to nie tylko ich dom, ale i miejsce, do kto-
rego uczeszczaja zaznajomieni juz dobrze z pewnym rytmem dnia w warsztacie,
wymaganiami i obowigzkami.

Swiadectwo dorostosci

Istotnym punktem odniesienia dla poszczeg6lnych narracji badanych oséb
dotyczacych warsztatu staly sie ich wczesniejsze do§wiadczenia edukacyjne. Wie-
lokrotnie podczas wywiadéw badani wracali do do$wiadczen zwigzanych ze
szkola. Wszystkie badane przeze mnie osoby to absolwenci jednego Specjalnego
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Osrodka Szkolno-Wychowawczego. Wszyscy konczyli tez nauke w podobnym
okresie i widywali sie¢ w szkole.

Temat wczesniejszej edukacji nie byl przeze mnie wywolany. Ten watek poja-
wil sie sam i okazal sie bardzo istotny dla moich rozméwcéw. Badani wielokrotnie
wracali do szkolnych doswiadczen w kontekscie obecnego wsparcia, z ktérego
korzystaja w WTZ. Jedno z istotnych uzgodnien, jakie poczynili podczas wywia-
du grupowego, to bylo uzgodnienie, ktére nazywam ,zerwaniem z dziecifi-
stwem”. Tak naprawde chodzi o symboliczne pozegnanie sie z byciem dzieckiem.
Mozliwos¢ przejécia do warsztatu stala sie dla wszystkich moich rozméwcow
zmiana, ktéra w naturalny sposob zaakceptowali i ktérej nadaja znaczenie , przej-
Scia” w dorostosc.

Oto wybrane fragmenty wywiadu grupowego, podczas ktérego ten watek sie
pojawil:

K: To byta szkota... To byt osrodek szkolny... tam... specjalny. I ptakatem, bo juz nie moglem tam
chodzic, ale w warsztacie to mi sig od razu spodobato (...) i pan kierownik i wszystkie panie mile...
juz cieszytem sig i nie plakatem (...), mama plakata jak sobie poradze, a ja nie plakatem... ani troche.
t: Tez lubitem do szkoly chodzic. Lubig, I tam miatem paniq Iz¢, panig Matgosig. A jak po szkole
do warsztatu przyszedtem, to mi sig spodobato. Musiatem zobaczyc czy mi si¢ spodoba warsztat.
I bylem pierwszy raz w listopadzie zobaczy¢ jak mi si¢ spodoba i jak mi bedzie szlo. I jestem
w warsztacie teraz. Fajnie jest. W szkole tez fajnie.

K: To juz dzieci tam chodzg, a ja nie jestem dzieckiem.

L.: Ja tez. Dorosly jestem.

A: Lubig tu chodzic, bo mama nie chciata abym szta do pracy po szkole. Co ja bym robita? W domu
siedziata? A tak to i zajecie mam.
L: Ja tez zajecie mam.

M: Ja przysztam na warsztaty... tu. Bo szkola juz skoriczyta sig, a ja mam teraz warsztaty. Do
szkoty juz nie bylo jak.

W powyzszej narracji uwidacznia sie kontekst rodzinny. Badani do$¢ czesto
w réznych fragmentach indywidualnych narracji, czy tych pozyskanych podczas
wywiadéw grupowych, wspominali o swoich rodzicach. Najblizsze im osoby sa
dla nich znaczacymi i to wlaénie na ich postawy, reakcje czy tez emocje oni sami
zwracaja swoja uwage. Dla moich rozmdéwcow istotne staly sie przede wszystkim
postawy rodzicéw wobec ich do§wiadczen zwigzanych z zakonczeniem edukacji.
Lek rodzicow o przyszlos¢ dziecka, strach przed nieznanym czy péjéciem do pra-
cy —wszystko to stanowilo dla badanych pewna rame dla ich osobistego zmagania
sie z przejsciem ze szkoly (a wiec §rodowiska ,oswojonego” i bezpiecznego,
w ktérym spedzili kilkanascie lat) do nowego srodowiska. W moim odczuciu ba-
dani dobrze poradzili sobie z tym ciezarem rodzicielskich obaw, cho¢ dobrze pa-
mietajq, ze dla rodzicéw nie bylo to latwe doswiadczenie.
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Oczywiscie doswiadczenia edukacyjne badanych obejmuja tez doswiadcze-
nia, ktérym sami nadaja negatywne znaczenia. W kontekscie terazniejszych do-
$wiadczen zwigzanych ze wsparciem badane przeze mnie osoby same wybieraty
podczas wywiadéw te wydarzenia edukacyjne, ktére byty odczuwane przez nich
jako trudne.

Sytuacja wywiadu grupowego o$mielata ich niewatpliwie do tego:

JJa: Jak Ty wspominasz Majq szkote?

M: Nie lubitam w szkole tego, ze jak wychodzitam na przerwy, to bylam bita przez kolegdw.
Bylam. Tego nie lubitam.

Ja: A nie miatas tam kolezanek i kolegow?

M: Miatam przyjaciol. I nauczycieli lubitam tez niektorych. Nie lubitam jak bylo duzo halasu
i dzieci krzyczaty. I panie krzyczaty na nas czasami.

K: Chodzitem na przerwe, jadtem sniadanie 0 9. PézZniej miatem wf z niesympatycznym panem
Tomkiem. A potem zmienitem pana Tomka na... pana Piotra. On dat mi same szdstki. Dlatego
byt sympatyczny bardzo. Pan Tomek krzyczal mocno na nas. 1 biegalismy tak... nie lubitem biegac.
On krzyczal, ze moge biegac, bo na wdézku nie jezdze ani tej. .. kuli nie mam. .. tego co sig¢ z tym cho-
dzi. A ja nie moglem juz.

Ja: A mieliscie w szkole kolegow czy kolezanki?

K: Piotrka miatam i Anig. I jeszcze Sylwia tam chodzita... i z nig si¢ kolegowatem. Do szkoly nie
lubitem jechac... no autobusem szkolnym. Musiatem na przystanku byc i tam mnie autobus za-
bieral. Mama sig bata jak jechatem tym autobusem.

M: Na przystanek mama mnie odprowadzatla codziennie. A poZniej mama napisata pisemko, ze
chee sama wracac z autobusu. I prosto do domu szlam pdzniej.

Ja: Lubiliscie szkole?

L: Lubig Warsztat. W szkole to mi nie szlo... to czytanie. .. i te cyferki pisac nie lubilem. W domu
mama dala mi pisanie, a ja plakatem. Nie lubig tego pisania. Kuchnig lubig. I sprzqtanie.

L: Jak nie chee to nie pisz¢. Tam musialem.

Istotng kwestia dotyczaca przejscia ze szkoly do WTZ, wspdlng dla wszy-
stkich badanych, stato sie ,0sadzenie” w do§wiadczaniu bycia dorostym. Eduka-
cja jest dla moich rozméwcéw doswiadczeniem ,zamknietym”. Dorostos¢ jest tu
jednak ich specyficzng dorostodcia, ktérg kazdy z nich definiuje nieco inaczej,
cho¢ wystepuje wyrazny wspélny element. Tym elementem sa ich prawa i przy-
wileje, ktére moga realizowaé w warsztacie. Cho¢ badani nie uzywaja stowa , pra-
wa”, to jednak z kontekstu ich wypowiedzi wynika, iz chodzi tu o korzystanie
z zycia na innych zasadach niz dotychczas.

Oto fragmenty narracji pochodzace z wywiadéw indywidualnych, w ktérych
badani odnosili sie do wlasnej dorostosci w kontekscie korzystania ze wsparcia
w warsztacie.
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t.: Juz dzieckiem nie jestem przeciez. Tu duzo robig. Caly czas pracuje (...) i nie podoba mi sig, ze
w tej kuchni sig poktdcy... to jak sig kldcg to wychodze (...) Moge nie przyjs¢ i zwolnienie przynio-
sg, i zadzwonig do kierownika, to mu powiem, ze nie przyjde... bez zwolnienia. Mama nie musi
dzwonic. Ja sam.

A: Ja tu pracuje. Sprzqtam i na kuchni jestem. Koloruje potem duzo. I te teczki mam (...) A jak na-
grode dostatam za ten konkurs, to farby kupilam i tasicuszek tez (...) Normalnie jak czlowiek tu
mam (...) Dali mi nagrode tez.... rézne takie rzeczy... i kubek. W szkole nie miatam nagrod. Tylko
mdwili: r6b to i to. Tu nie muszg robic jak nie chee.

K: Dorosty jestem przeciez. Mama mdwi, ze ja juz chlop... pracuje tu. W szkole jezdzitem, a tu
blizej mam. I chodze tu. A czasami mama przychodzi po mnie, bo zakupy robi (...), ale ja potrafig
przyjs¢ sam. I szatnia jest to tu... wszystko zostawiam jak cwiczyc ide. Pan Kierownik tez cwi-
czy. Normalnie. Ja tez.

M: Lubig przychodzic... bo gdzie w domu mam byc? Siedziec tak (...) Pi¢ kawg i z psem wyjs¢
moge, ale ide tu. Mama tez idzie do pracy. I ja tez tu. Sprzqtac nie lubig. Cigzko jest. W kuchni cos
robig i gotujemy. W domu tez robig teraz. Kiedys nie. Tu juz robitam zupy i kanapki te... (...)
i mama w domu pozwala... bo w Warsztacie robig.

W powyzszych fragmentach uwidacznia sie osobiste uwiklanie moich roz-
moéwceoéw, choc kazdy z nich (nie pytany o to ani nie sklaniany do takiej interpreta-
cji) przyjmuje jaka$ wizje siebie w tej placowce w kontekscie nie bycia juz dziec-
kiem, a byciem dorostym. W warsztacie, jako nowym dla siebie §rodowisku,
kazde z nich musialo sie jako$ odnalez¢.

Miejsce spotkan

Warsztat dla badanych przeze mnie 0séb jest rowniez miejscem nawigzywa-
nia i podtrzymywania relacji. Ten watek pojawiat sie bardzo czesto w wypowie-
dziach moich rozméwcéw. Badani wyraznie zaznaczali, iz istotny dla nich jest
fakt, ze w warsztacie maja wplyw na to, w jakiej grupie (czyli z kim) beda mieli za-
jecia. W WTZ, z ktérego wsparcia korzystajg badani, jest state przypisanie do da-
nej pracowni, ale jest tez dos¢ bogata oferta zaje¢, ktére odbywaja sie poza pracow-
niami. Zajecia te nie sg przymusowe. Uczestnicy moga wybiera¢ dowolne zajecia
lub tez po czasie zamienic je na takie, ktére podobajg im sie bardziej.

Oto wybrane fragmenty indywidualnych narracji, w ktérych osoby badane
poruszaly ten watek. Zwraca tu uwage kontekst, ktéry dotyczy nawigzywania czy
tez podtrzymywania relacji z innymi.

K: Na zajeciach to gadamy sobie o réznych takich (...) a jak bytem na zajeciach u pani Ewy... to te

zajecia nie podobajg mi sie. Gadalisny tam.. hm... no nie wiem. Nie chodze juz tam. Spiewac lu-

big i w przedstawieniu gram. Lubig. Chodze¢ na zajecia do pani Doroty.
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£.: W mojej grupie lubig sprzqtanie (...) Kuchni nie lubig za bardzo. Czasami lubig i musz¢ w ku-
chni pracowac i sprzqtac. Na zajecia na dole nie lubig chodzic. Siedziec lubig i rysowac... a oni idg
na dot. Ja nie ide.

A: Jestem sama, bo tam u mnie same chlopaki i ja. I bytam u kierownika, i méwitam wszystko.
Zmienic cheg grupg. Same chlopaki sq. Chcialabym miec kolezanke jakgs. Jak pan kierownik sig
zgodzi, to przyjdzie do mnie kolezanka. W grupie bedzie.

M: Nie za bardzo zadowolona jestem. Nie nadgzam za wszystkimi co robig. (...) Jestem zadowolo-
na z zajec na sali. Z ¢wiczen. Bardzo. Pomaga mi to. Lepszy humor mam. Bede chodzic tam. I faj-
nie sobie gadamy. I Pawel tam chodzi tez.

Badani oczywiscie bywaja niezadowoleni ze swoich wyboréw lub z tego, ze
musza czekac na zgode terapeuty lub kierownika na zmiane grupy czy tez zajec,
na ktére wezesniej zadeklarowali, ze beda chodzi¢. Charakterystyczne dla moich
rozmowcow jest uzywanie okreslen: ,mdj” pan czy ,moja” pani w odniesieniu do
terapeutow. Badane przeze mnie osoby maja silne poczucie przynaleznosci do
swojej pracowni i uzywajq okreslefi: ,moja” czy tez ,méj” w odniesieniu tylko do
tych terapeutéw, ktérzy prowadza pracownie, do ktérej zostali przydzieleni.

Ich odczucia dotyczace wlasnej grupy w duzej mierze podyktowane sa sym-
patiami i antypatiami w stosunku do kolegéw czy kolezanek. W placéwce zda-
rzaja sie kidtnie czy tez wzajemne dowody sympatii podyktowane przyjaznia.
Badane przeze mnie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna najczesciej uzy-
waly okreslen: ,kolega”, ,kolezanka” czy tez ,kolegowanie si¢”.

W warsztacie zdarzajaq sie tez pary, cho¢ w placéwce, do ktorej uczeszczaja ba-
dani, w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng to ,bycie parg”
ogranicza sie tylko do ,bycia parg” w placéwce. Poza warsztatem kontakt takiej
pary jest sporadyczny lub nie ma go wecale.

Wszyscy moi rozmowcy postrzegaja jednak warsztat rowniez jako potencjal-
ne miejsce nawigzywania relacji damsko-meskich. Badani maja nadzieje na po-
znanie chlopaka czy dziewczyny.

Oto wybrany fragment wywiadu grupowego, ktéry dobrze ilustruje te kwe-
stie:

M: Ja mam chlopaka z kosciota, ale jak nie bedg go miec, to poznam tu kogos sobie w Warsztacie.

t.: Nie mam dziewczyny, ale fajne tu sq dziewczyny. Podoba mi si¢ Martyna, ale ona ma Pawta.

M: Martyna kocha Pawta.

t.: A Pawel pdjdzie niedtugo do pracy i Martyna bedzie... plakac.

M: Nie bedzie cig chciata.

L: A wlasnie, ze bedzie!

K: A ja nie mam dziewczyny... Nie moge... bo mi rentg¢ zabiorg.

Ja: Jak to... rente zabiorg?
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A: Glupoty gadasz!

K: Nie gadam. A jak zenic si¢ bede to do pracy pojde... i rentg zabiorg.
A: Glupoty!

K: A co tam z mamg bede mieszkac i z Zong.

L: Mieszkanie kupisz.

t: Zaco?

M: Dostajesz kieszonkowe w Warsztacie.

A: Malo tu mamy pienigdzy.

Badani wyrazaja pragnienie bycia z kim$ czy tez maja sami nadzieje na pozna-
nie kogo$§ w warsztacie, z kim mogliby tworzy¢ zwigzek. Uwazam, iz wypowiedz
Krzysztofa zawiera w sobie echa rozméw o warsztacie czy tez swojej przysztosci
jakie toczy ze swoja mama. Wielokrotnie podczas rozméw ze mng badany przy-
wolywal wypowiedzi mamy i odnosit je do sytuacji, ktérych doswiadczat i o kté-
rych opowiadal. Réwniez w tym kontekscie wyrazal obawy o przyszlosé. Stad
jego wypowiedz dotyczaca zabrania renty powinna by¢ odczytywana jako pewne
echo rozméw z mama. Zapewne mama Krzysztofa boi sie, ze syn mégltby usamo-
dzielni¢ sie czy tez nawiazac blizszg relacje z kobieta.

Miejsce pracy

Badane przeze mnie osoby w narracjach dos¢ czesto poruszaly temat pracy.
Specyficzna kwestig bylo uzywanie przez nich takich okreslen, jak: ,praca” czy
spracowac”, w odniesieniu do aktywnosci, ktére s ich udzialem w placéwce. Pra-
ca jest niewatpliwie dla moich rozméwcéw dowodem na realizowanie wlasnej
doroslosci. Oczywiscie zapytani o to czy chcieliby pracowaé poza warsztatem, nie
reagowali entuzjastycznie na taki pomyst. Trudno tez im bylo sie jednoznacznie
ustosunkowac do takiej ewentualnosci.

Oto wybrany fragment wywiadu grupowego, podczas ktérego ta kwestia po-
jawila sie:

K: Do pracy nie ide... rentg zabiorq i co.

t.: Na warsztaty bedg chodzic. Tu pracuje i juz.

A: Ja nie moge do pracy is¢, bo mam te papiery 1 legitymacje takg. I pienigdze dostaje. I zakupy robie.

M: Do pracy? Mama nie zgodzi sig. Pienigdze zabiorgq. Tam cigzko. Trzeba zamiatac i uktadac. Ja

tu robig... sprzqtam... Tu pracuje.

Wszystkie badane przeze mnie osoby odrzucaly mozliwoé¢ podjecia pracy
poza warsztatem, ale réwniez wszystkie nadawaly znaczenie pracy swojej aktyw-
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nosci w miejscu wsparcia. Ich indywidualne koncepcje, co to znaczy , pracowac
i na czym praca w warsztacie polega, r6znily sie od siebie, ale wszyscy nadawali
znaczenie pracy podobnym aktywnos$ciom.

Ponizej przytaczam fragment wywiadu grupowego, podczas ktérego pojawil
sie zainicjowany przez moje pytanie watek dotyczacy pracy:

Ja: A co to jest ten Warsztat? Co tu si¢ dzieje?

K: Przygotowanie do zawodu tu jest.

M: I chodzimy na spacery... i kuchni¢ mamy... Mysle ze Warsztat to jest, zeby sig uczyc¢ na
przyszlosc... uczyc gotowania, chodzic na wf, cwiczenia. Najbardziej na kregle lubig chodzic.

Ja: A czego nie lubisz?

M: Czego nie lubig? Kuchni nie lubig najbardziej.

K: Ja lubig tu przychodzic¢ A cheiatbym byc najlepiej pomocnikiem kucharza. Lubie... obierac zie-
mniaki, warzywa, kanapki robic.

J: A co tu najczesciej w Warsztacie robicie?

K: Robimy tu pudetka i choinki takie. Ja w Warsztacie wszystko lubig robi¢. Nawet wf lubie.
Wizystkich tu lubig. Ale Ania mnie nie lubi... bo powiedziala, Ze jestem taki... Ze ja... No, nie
wiem jak to powiedziec... No my sobie dokuczamy.

L: Pracuje tu. Sprzqtam i éwicze.

A: I rysuje i maluje.

M: Rysowanie to nie praca.

K: To nie praca.

Ja: Dlaczego to nie praca?

M: Bo to w wolnym czasie sig robi. Rysuje w domu.. tez rysuje w domu.
L: Rysowanie to nie praca.

Ja: A spiewanie i zajecia teatralne to praca?

M: To tez nie praca.

£ Spiewamy tylko i wystepy mamy.

A: To takie wystepy sq jak rodzice przyjdg, na swigta albo na sali spiewamy. Sprzgqtamy i w kuch-

ni robimy i to jest praca.

W powyzszym fragmencie uwidacznia sie pewien proces uzgadniania zna-
czen przez badanych. Dylemat, jaki pojawit sie podczas rozmowy badanych prze-
ze mnie 0s6b, dotyczyl nadawania pewnym aktywno$ciom znaczenia pracy.
Dzialania artystyczne nie sa przez badanych jednoznacznie okreslane jako praca.
Nawet jesli Agnieszka wymienita rysowanie jako prace, to pod wplywem wypo-
wiedzi innych 0s6b szybko zmieniala zdanie i przyznala, iz rysowanie czy malo-
wanie pracg nie jest. To samo dotyczy zaje¢ muzycznych czy teatralnych. Badani
wspolnie uzgadniaja, ze sg to zajecia innego rodzaju.
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W indywidualnych narracjach badani réwniez czesto wracali do tematu pracy
oraz do rozstrzygniecia, jakie aktywnosci sg dla nich praca a jakie nie. Uwazam, ze
w przypadku badanych przeze mnie os6b, to co nazywaja ,pracg” w warsztacie,
jest dla nich Zrédlem satysfakcji i radosci oraz daje im mozliwo$¢ poczucia sie
kompetentnym i przydatnym. Badani nie zawsze doswiadczaja tego w domach
rodzinnych.

O tym jak istotng kwestig dla moich rozméwcoéw jest aktywnosé, ktérej moga
doswiadcza¢ w warsztacie, Swiadcza miedzy innymi ponizsze wybrane fragmen-
ty ich narracji indywidualnych:

K: Introligatorem bym chciat byc, bo chciatem oprawiac ksigzki. To trudne... aby oblozyc ksigzki
takg folig zeby si¢ ni niszczyta... zeby brudnymi tapami nie dotykac. Trzeba miec czyste rece.
Trzeba by¢ w bibliotece cicho... bo trzeba tam czytac ksigzki. W Warsztacie obktadam ksigzki.
A: Tak mi sig nie chce czasem pracowac, ale trzeba. W domu odpoczng sobie i pogadam z mamg
i powiem co tam robitam na warsztatach dzis... ze uktadatam i zamiatatam. I podtoge mytam
i stoly tez. I potem tylko przy komputerze w domu cos tam... pogram... i zjem... i spac juz ide.
L£.: No nie chce mi si¢ cos czasami. Zmgczony jestem i mam spéznienia, ale muszg zrobic tam cos,
bo mam dyzur. I wtedy w kuchni uktadam i kroje. Kanapki albo satatke robimy. I zupe. Dla wszystkich.
I terapeutow tez. I kierownik je z nami. A potem sprzqtam i zamiatam.

M: T umiem juz... duzo rzeczy robig. Sama. Tata nie wierzy, ze robig w kuchni. I on smiat si¢ ze
mnie. Mama nakrzyczala na niego, Zeby si¢ nie smiat. Ja duzo robig na warsztatach. Duzo.

Kazda z badanych przeze mnie oséb preferuje jakie$ konkretne aktywnosci
w warsztacie. Sa rowniez takie, ktérych zdecydowanie nie lubig. Czasami ma na
to wplyw terapeuta, ktéry prowadzi te zajecia. Czasami za$ sa to czynnosci, z kto-
rymi maja pewien problem lub praca wydaje im sie nudna czy tez ciezka. W po-
wyzszym fragmencie bardzo symptomatyczne jest to co powiedziala Monika.
Badana czesto wracata do osoby swojego taty i do tego, ze tata nie wierzy w nia.
W jej przypadku aktywnos¢ podejmowana w warsztacie (w kontekscie wypowie-
dzi ojca) jest dla niej samej dowodem wlasnej samodzielnosci i niezaleznosci.

Podsumowanie

W zebranym materiale badawczym, w wyniku analizy zebranych danych ja-
kosciowych, wylonilam cztery gléwne kategorie, wokot ktérych ogniskowaly sie
znaczenia nadawane warsztatowi, do ktérego uczeszczali badani.

Dla wszystkich badanych przeze mnie oséb warsztat jest elementem ich
codziennego zycia. Pozwala im na réznorodne codzienne doswiadczenia. Zycie
badanych nie ogranicza sie do funkcjonowania tylko w §rodowisku rodzinnym.
Ta ,warsztatowa” codziennos¢ jest przez nich dobrze ,oswojona”. Badani znajq
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w warsztacie swoéj rozklad dnia i tygodnia. Wiedza jakie zajecia odbywaja sie
w danym czasie i jak one przebiegajg. Rutyna dnia codziennego jest dla nich
czym$ dobrym. Uwazam, ze czuja sie¢ w tym $rodowisku bezpiecznie.

Dla badanych przeze mnie os6b warsztat jest rOwniez miejscem innym niz
szkola. Badani wyrazZnie postrzegaja réznice pomiedzy szkolg a warsztatem. Maja
réznorodne do$wiadczenia edukacyjne i stanowig one dla nich niewatpliwie
wazny punkt odniesienia do ich obecnej codziennosci. W tym kontekscie jednym
zistotnych znaczen podzielanych przez wszystkich moich rozméwcow jest to, ze
uczeszczanie do warsztatu jest dla nich samych pewnym $wiadectwem dorostosci.
I choéich indywidualne koncepcje dorostosci réznia sie od siebie, to niewatpliwie
kazda z badanych przeze mnie os6b czuje sie dorosta, a warsztat jest wedtug nich
miejscem wlasnie dla dorostych osob.

Wszystkie badane przez mnie 0séb w swoich narracjach cze¢sto przywotywaty
istotny dla siebie (w kontekscie korzystania ze wsparcia w warsztacie) aspekt
nawigzywania i podtrzymywania relacji. Dla badanych warsztat jawi si¢ jako
miejsce spotkan i réznych interakcji. Moi rozméwcy w warsztacie posiadajg
wérdd innych uczestnikéw grono oséb, z ktérymi czujg sie dobrze. Czasami nie sq
zadowoleni z konkretnej relacji. Nie zawsze jest formalna mozliwo$¢, aby zapew-
ni¢ kazdemu z nich przebywanie tylko z osobami, ktére akceptujq i lubia. Kazdy
znich ma inne cechy charakterologiczne i uwazam, iz one w duzej mierze rzutujg
na jakos¢ ich relacji w warsztacie.

Dla wszystkich badanych przeze mnie oséb warsztat jest miejscem pracy.
Oczywiscie w przypadku kazdej z badanych przeze mnie 0séb znaczenia nada-
wane pracy réznia sie do siebie, bowiem sa zwigzane z indywidualnym kontek-
stem biograficznym. Praca w warsztacie jest przez badanych rozumiana jako pe-
wne czynnosci podejmowane przez nich w placéwce. Badani nie zawsze maja
ochote na wysilek, ale kazdy z nich zdaje sobie sprawe, ze jest to pewien ich obo-
wiazek. Mozliwoé¢ bycia aktywnym w warsztacie jest dla nich niewatpliwie
zrédlem satysfakcji. Wszystkie badane osoby wartosciowaly jako prace przede
wszystkim takie aktywnosci, jak: sprzatanie, prace gospodarcze czy prace w kuch-
ni. Aktywnosci, ktére moga podejmowac podczas zaje¢ o charakterze artystycz-
nym czy ruchowym, zostaly przez nich potraktowane raczej w kategoriach rekre-
acji i wypelniania wolnego czasu.
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Osoba z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna
w drodze do dorostosci

Oczekiwania wobec doroslego czlowieka determinowane s3 przez biologiczne, prawne,
spoleczne i kulturowe standardy i ich spelnienie nie jest prostym zadaniem. Z tego powodu
droga do doroslosci oznacza pokonywanie wielu zadan rozwojowych wynikajacych z kolejnych
okresow zycia czlowieka. Dojrzewanie i dorosto$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
bywa duzym wyzwaniem dla rodzicéw czy tez nauczycieli. Szczegélnie jesli postrzegana jest
przez pryzmat standardéw i oczekiwan wobec tej grupy oséb. W specyficznej sytuacji sa tu osoby
z gleboka niepelnosprawnosci intelektualna, bowiem w ich przypadku czesto ma miejsce
niezauwazanie zmian iich potrzeb rozwojowych zwigzanych z dorastaniem czy tez dorostoscia.

Stowa kluczowe: dorastanie, doroslos¢, edukacja, osoba z glteboka niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, rodzice, nauczyciele, terapeuci

A person with intellectual disability on the passage
to adulthood

There are major expectations associated with the period of adulthood, determined by biological,
legal, social and cultural factors, necessary to become successful, which is not an easy task. Hence
the transition into adulthood requires many developmental changes and challenges, particularly
important for setting the stage for continued development through the life span. Adolescence and
adulthood of people with intellectual disabilities appears a big challenge for parents and teachers,
especially if perceived through expectations towards them. People with profound intellectual
disability remain in a very specific circumstances, since their needs and developmental changes
associated with becoming adolescent or adult are not noticed.

Keywords: Adolescence, adulthood, education, person with severe intellectual disability, parents,
teachers, therapists
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Wprowadzenie

Oczekiwania wobec doroslego czlowieka okreslaja normy biologiczne, praw-
ne, spoleczne, kulturowe, a ich spelnienie nie nalezy do zadan latwych. Droga do
dorostosci bowiem, to pokonywanie wielu zadan rozwojowych wynikajacych
z kolejnych etapéw zycia cztowieka: okresu prenatalnego i niemowlecego, okresu
dziecinstwa, okresu dorastania oraz finalnego okresu doroslosci [Strelau, Dolifiski
2008]. Realizacja tych zadah ma charakter procesualny, wymaga czasu oraz aktyw-
noéci w réznych aspektach funkcjonowania, potrzebuje uwzglednienia u dora-
stajacej osoby jej autonomii w dokonywanych wyborach i dziataniach. W sytuaciji
prawidiowego, harmonijnego rozwoju, normy rozwojowe przypisane kolejnym
etapom, zostaja zachowane. Pelne, bogate przezycie nizszego etapu rozwoju wa-
runkuje dalszy wzrost — przejscie do etapu kolejnego, w rezultacie w sposéb natu-
ralny mlody czlowiek zbliza si¢ do dorostosci.

»Dorostos¢ to najdiuzszy etap w zyciu czlowieka, obejmujacy czas od okoto
25 roku zycia az po jego kres. Wspoélczesnie trudno jednoznacznie wskazaé¢ mo-
ment, w ktérym jednostka staje sie dorosla. Istota bycia dorostym zasadza sie
bowiem nie na osiaggnieciu okres§lonego wieku metrykalnego, lecz na podjeciu zo-
bowigzan w pewnych obszarach aktywnosci i na trwaniu w ich realizacji pomimo
przeszkdd fizycznych, spolecznych czy psychologicznych. Potencjat dorostosci —
w przeciwienstwie do poprzedniego stadium rozwoju (okresu adolescencji,
przyp. autoréw) — tkwi nie tyle w umiejetnosci podejmowania wyzwan, co w rea-
listycznym budowaniu wizji przyszlosci, stawianiu celéw ambitnych, ale mozli-
wych do osiggniecia i braniu odpowiedzialnoéci za efekty swoich autonomicz-
nych wyboréw” [Brzezifiska, Appelt, Ziétkowska 2008 s. 262-263].

Inaczej jest w przypadku rozwoju i wzrastania do dorostosci oséb, ktérych
funkcjonowanie determinuje niepelnosprawnos$¢ intelektualna. Utrudnieniem
w ich drodze do dorostosci (oprécz konsekwengji jakie niesie ze sobg we wszyst-
kich sferach rozwoju niepelnosprawnos¢ intelektualna) jest swoista sytuacja ro-
dzinna, szkolna czy w koncu stereotypowy spoleczny odbidr [zob. Baraniewicz
2014]. ,Zauwazalna przeszkodgq w drodze do autonomicznej dorostosci sa ciggle
niewystarczajace rozwigzania instytucjonalne na rzecz dorostych z niepelnospraw-
noscia intelektualng oraz ubdstwo zaplecza teoretycznego” [Krause 2003, s. 220].
Obecnie, zainteresowanie dorostoécig 0sob z niepetnosprawnoscia, (w przeciwien-
stwie do lat wczedniejszych), nabralo dynamicznego charakteru. Jedng z przy-
czyn takiej tendencji jest poszukiwanie nowych rozwigzah w wspieraniu rozwoju
tej grupy, czesto poza nurtem systemowych rozwigzan. Nie bez znaczenia pozo-
staje rowniez dluzszy czas zycia oséb z niepelnosprawnosciag i coraz wieksza
dbalos¢ o jego jakos¢ [zob. Cytowska 2011]. Jednak nadal dorastanie i dorostos¢
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0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng postrzegana czesto tylko poprzez pryz-
mat norm i oczekiwan oséb pelnosprawnych (w tym réwniez rodzicéw, nauczy-
cieli, terapeutéw) bywa umniejszana. Niezauwazanie zmian i potrzeb rozwojowych,
nierespektowanie ich wydaje sie pogtebia¢ wraz ze stopniem niepetlnosprawnosci
intelektualnej, gdyzim glebszy stopien niepelnosprawnosci, tym mniejsze szanse
na autonomie w codziennym funkcjonowaniu.

W szczegodlnej sytuacji znajduja sie osoby z niepelnosprawnoscia umiarko-
wang, znaczna i gleboka. Brak spektakularnych osiggnie¢ rozwojowych sprawia,
ze czesto s one postrzegane jako ,wieczne dzieci”, wymagajace opiekii wsparcia.
Obraz osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i zmienia sie, ich osiggniecia w drodze ku dorosloéci sa dostrzegane i respektowa-
ne. Potwierdzeniem sg coraz liczniejsze publikacje zaréwno o charakterze nauko-
wym [m.in. Wolska 2015; Koscidtek 2014; Cytowska 2012; Tylewska-Nowak 2011],
jak i szereg doniesieri odnoszacych sie do stosowanych rozwigzan praktycznych
[m.in. Klaro-Celej 2014; Przelaskowska, Rachel 2014; Dabrowska, Merynda 2012;
Smakosz 2004]. Coraz wiecej opracowan [m.in. Wolska, Techmanski 2012; Berko-
wicz 2012; Prysak 2008] koncentruje sie réwniez wokot dorostosci oséb z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng (GNI), mimo to grupa ta pozostaje nadal
W cieniu.

Osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Osoby z GNI wydaja sie wymyka¢ obszernym opracowaniom naukowym —
wyjatek stanowi publikacja Danuty Kopec [2013]. Zdaniem autorki ,sportretowa-
nie osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w oparciu o informacje
zawarte w istniejacej literaturze przedmiotu, z powodu ich ubogiego zasobu i duze-
go poziomu ogolnosci, nie jest zadaniem latwym” [Kopec 2013, s. 48]. Dodatkowym
utrudnieniem jest rowniez ,narracja negatywna o osobie (z GNI), uwypuklajaca
trudnoéci réznego stopnia, we wszystkich wymiarach jej funkcjonowania” [Ko-
pec 2013, s. 48]. Pozadana jest sytuacja wykorzystujaca narracje pozytywna.

Julia ma 15 lat. Potrafi siedzie¢ w wdzku, z odpowiednig asekuracjq przyjmuje pozycje siedzgcg
na pigtach lub siedzgcg boczng. Nie ma mozliwosci, aby przemieszczac si¢ samodzielnie, ale z za-
dowoleniem reaguje na ruch dostarczany jej w ramach aktywnosci typu hustanie sig, jazda na
platformie. Usmiecha sig do 0s6b znanych, z ktérymi ma czesty, pozytywny kontakt. Komunika-
cja majgca u niej charakter nieintencjonalny oparta jest na odczytywaniu przez osobg towa-
rzyszqeq reakcji fizjologicznych, ekspresji niewerbalnej oraz stawianiu w sytuacji wyboru
sposrdd dwdch przedmiotdw lub oséb. Julia przenosi wowczas wzrok z jednego obiektu na drugi.
Wykazuje zainteresowanie przedmiotami znajdujgcymi sig w zasiggu jej wzroku oraz rgk. Obja-
wia sig to kierowaniem dloni w strong przedmiotu i uderzanie w niego otwartq dlonig. Czgstym,
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spontanicznie pojawiajgcym si¢ schematem jest rowniez drapanie w plaskie powierzchnie np.
stolika. Potrafi rowniez nacisngc lub zacisngc dlori na przedmiocie w celu uzyskania zadowa-
lajgcego efektu, lecz sq to schematy, ktdrych uzycie wymaga najczesciej fizycznej podpowiedzi ze
strony nauczyciela. Dzigki posiadanym umiejetnosciom Julia potrafi wlgczyc lampke, radio itp.
przy uzyciu dostosowanego wlgcznika, przelgczac slajdy w prezentacjach multimedialnych,
obstugiwac urzqdzenie do komunikacji typu ,step”, przez krotki czas utrzymywac w dloni inte-
resujgce jq przedmioty, pociggac za sznurek zawieszonego przed nig przedmiotu. Julia jest osobg
z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng

W ksztaltowaniu dorostoéci 0oséb z GNI najwazniejsze jest postgpowanie
zgodnie z wiekiem biologicznym (metrykalnym), gdyz wiek stanowi wyrazisty
(a czasami jedyny) dowdd na to, ze osoba dorasta pomimo subtelnych, dlatego
pomijanych lub niezauwazanych zmian w rozwoju fizycznym, poznawczym
i emocjonalnym. Wiek winien wyznacza¢ normy dotyczace m. in.: uzywanego je-
zyka, proponowanych aktywnosci, przedmiotow uzywanych do ich realizacji,
samodzielnoéci, noszonych ubran i fryzury. W rozwoju pelnosprawnych dzieci,
powyzsze zalozenia w sposéb naturalny sa respektowane. Potrzebe ich realizacji
dostrzegaja zardwno rodzice jak i nauczyciele. O konkretne aktywnosci, zabawki,
ubrania typowe dla danego wieku dopominaja sie réwniez dorastajace dzieci.
Protestuja, gdy proponowana aktywno$¢, ubranie, fryzura w ich opinii s infantylne.
Zatem zaréwno dorosli, jak i dzieci sq aktywni w realizacji norm rozwojowych;
przestrzeganie ich jest podwoéjnie dynamizowane i kontrolowane. W sytuacji
glebokiej niepelnosprawnosci pojawiaja sie przeszkody utrudniajace realizacje
tych norm, zaréwno ze strony osoby z GNI jak i jej rodzicoéw i nauczycieli. Poniz-
sza tabelka okresla mozliwe Zrddla tej sytuacji (tab. 1).

Tabela 1. Utrudnienia w realizacji norm rozwojowych zwigzane z osobami z GNI i ich
opiekunami

Osoba z GNI Opiekunowie 0séb z GNI

poziom niepelnosprawnosci uzaleznienie

. trudnosci z uwzglednieniem pojawiajacych sie zmian
stabo zaznaczone okresy rozwojowe gl P Jacy ¢

rozwojowych
trudnosci w relacji trudnosci z odczytywaniem komunikatéw niewerbalnych
lek przed zmiana lek przed zmiana

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Dla poprawy tego stanu, osoby z GNI nie moga zrobi¢ nic. Strong decydujaca
i mogaca mie¢ wplyw na zmiane sytuacji sa rodzice, opiekunowie, nauczyciele,
specjalisci. Przyczyna, dla ktérej do takiej zmiany czesto nie dochodzi jest fakt, ze
osoby odpowiedzialne moga nie dostrzega¢ lub nie chcie¢ zmian w réznych
plaszczyznach funkcjonowania zaréwno osoby z GNI, jak i wlasnego.
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Uzaleznienie

Niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu glebokim najczesciej towa-
rzysza inne dysfunkcje, w tym niepelnosprawno$¢ ruchowa, uszkodzenie stuchu,
wzroku i innych zmystéw. Widzac osobe niepelnosprawna natychmiast chcemy
jej pomoc, wesprzec fizycznie, wyreczy¢. To naturalne, jednak nadmierne zaopie-
kowanie w tym obszarze nie tylko nie pozwala poznac¢ wlasnego ciala, ale rowniez
doswiadczy¢ jego mozliwosci. Ten brak zagraza w uzyskaniu autonomii cielesnej
oraz poczucia sprawstwa, co jest jednym z waznych elementéw dorastania. Jego
blokowanie moze sprowokowac¢ pojawienie sie mechanizmu wyuczonej bezradno-
§ci. Uruchamia sie on u kazdego, kto w sposéb nadmierny uzalezniony jest od
decyzji otoczenia. Wyuczona bezradnos$¢ jest poddaniem sie, zaprzestaniem
dzialania, ktére wynika z przekonania, ze cokolwiek zrobimy nie bedzie to miato
zadnego znaczenia [Seligman, Walker, Rosenhan 2003]. Sposobem na przeciw-
dziatanie temu zjawisku jest danie szansy na samodzielno$¢ na miare mozliwosci.
W warunkach szkolnych jest to wykorzystywanie nawet najmniejszych mozliwo-
$ci ruchowych do czynnosci samoobstugowych i realizacji aktywnosci wlasnych.

Maciej jest mezczyzng niewidomym. Siedzi w wozku, ma sprawng prawq reke i noge. Lewa stro-
na jest mniej wiadna. Po przyjeZdzie do szkoty nauczyciel wita si¢ z nim i przygotowuje do zdje-
cia okrycia wierzchniego. W tym celu zdejmuje kurtke z prawego ramienia oraz zsuwa obuwie z
piet. To sygnat dla Macka, ze teraz jego kolej. Potrafi zdjgc kurtke z lewego ramienia i uczy sig
odkladac jg na stolik. Potrafi zdjgc buty z obydwu stép zaczepiajgc pigtami o podnozek wozka.
Doswiadcza samodzielnosci na miarg mozliwosci. Maciej jest osobg z gtebokg niepetnosprawno-
Scig intelektualng.

Joanna ma 16 lat. Zywo reaguje na kontakt z drugg osobg, chetnie stucha gry na instrumencie.
W obu aspektach wydaje si¢ byc uzalezniona od 0séb trzecich. Po dwéch latach obserwacji udaje
si¢ wykonac przystosowanie, ktdre jest skuteczne i spetnia oczekiwania Joanny. Siedzgc w wozku
trzyma dion na rurce natozonej na kij zamocowany w pozycji poziomej. Dlofi jest stabilizowana
na rurce poprzez owinigcie jej bandazem elastycznym. Poruszajgc rurkq z wmontowanym picr-
kiem Joanna gra na gitarze. Poczqtkowo zaskoczona a pozZniej szczgslivwa powtarza ruch cieszqc
sig samodzielng aktywnoscig. Joanna jest osobg z glgbokg niepetnosprawnoscig intelektualng
z czterokoriczynowym dziecigcym poraZeniem mozgowym.

Trudnosci z uwzglednieniem pojawiajacych sie zmian rozwojowych

Zmiany cielesne

Wzrost i rozw6j wiaze sie¢ nieuchronnie ze zmianami cielesnymi. Dostrzeze-
nie i uszanowanie tych zmian wymaga nie tylko prawidlowej percepcji wzroko-



Osoba z glebokg niepetnosprawnosciq intelektualng w drodze do dorostosci 107

wej opiekuna, ale réwniez zdrowej, dojrzalej relacji uwzgledniajacej taka pra-
widlowos¢. Jedng z najczestszych konsekwencji trudnosci opiekuna jest
niedopasowanie stroju do wymagan zachodzacych zmian. Skutkuje to zaklada-
niem ubran nieodpowiednich rozmiarowo, wiekowo i niezgodnych z plcia.

Czapka z misiem dla 18 latka? Tak, nie jest jeszcze zniszczona, a on sam nie protestuje. Mimo
tego wykorzystujemy okazje, aby ta czes¢ garderoby, korespondowata z wiekiem i aparycjg Blaze-
ja. Na urodziny dostaje czapkg bejsboldwke z napisem Blazo. Wszystkiego najlepszego!

Potrzeby spoleczne, relacyjne

Niezauwazanie zmian cielesnych prowadzi do nierespektowania zmian réw-
niez bardziej ukrytych a dotyczacych potrzeb relacyjnych i spolecznych. Przeja-
wem tego jest uczestnictwo w imprezach przeznaczonych dla mtodszego odbior-
cy oraz narzucanie kontaktow integracyjnych z dzie¢mi. Czestym zjawiskiem, na
ktore daje przyzwolenie obowigzujace prawo, jest obecnos¢ w jednym zespole
rewalidacyjno-wychowawczym uczniéw o duzej rozpietosci wiekowej. Narzuca
to kontakt, ktéry jest nienaturalny i malto rozwojowy.

W czterech zespolach rewalidacyjno-wychowawczych Zespotu Szkdt nr 11 w Krakowie uczy sig
16 uczniow z glgbokim uposledzeniem umystowym. Dobdr do danego zespotu odbywa si¢ na
podstawie kilku kryteridw z ktorych jednym z najwazniejszych jest wiek. Najwigksza rdznica
wieku pomigdzy uczestnikami jednego zespotu wynosi 4 lata.

Niezbedne zmiany zwigzane z dorastaniem dotycza réwniez jezyka i form
ekspresji jakimi sie postugujemy w relacji z dang osoba. Innych uzywamy méwiac
do niemowlecia, matego dziecka, jeszcze innych do nastolatka i osoby dorosle;.
Brak tego dopasowania infantylizuje relacje oraz jej uczestnikéw. W przypadku
0s6b z niepelnosprawnoscia ksztaltuje w nich niepoprawny wzorzec relacji na
ktoéry reaguja pozytywnie nie dlatego, ze go akceptujg, ale dlatego Ze nie znajac
innego, nie majg wyboru.

Dzien dobry Panie Marku! Widze., ze jest Pan w dobrym humorze. Teraz pdjdziemy zjes¢ snia-
danie — asystent pokazuje tyzke. Chee Pan zatozy¢ buty czy pantofle? — asystent prezentuje obyd-
wa rodzaje. Pan Marek wybiera buty. Ubierajg i wychodzq

Przedmioty do aktywnosci, wystrdj otoczenia

W tym przypadku, podobnie jak z jezykiem bardzo latwo dochodzi do infan-
tylizacji. Najczestszym uzasadnieniem jest przekonanie, ze dana osoba niczym in-
nym sie nie interesuje lub tez, niemozliwe jest znalezienie przedmiotéw, ktore
spelnialyby potrzeby poznawcze i jednoczesnie uwzglednialy wiek osoby z nie-
pelnosprawnoscia. W konsekwencji bardzo czesto mlodziez z niepetnosprawno-
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Scig spedza czas na ogladaniu lub stuchaniu czytanych bajek, trzymajac w rekach
misie, a ich uwaga skupiana jest na zabawkach typu fisher price.

Zajecia w ramach Teatru Doswiadczeri dla grupy nastolatkow. Jako podsumowanie tygodnio-
wych zajec o ptakach oglgdamy film Makrokosmos. Odtwarzany z rzutnika robi na uczniach do-
datkowe wrazenie. DZwigk i obraz otaczajq odbiorcow. Nikt nie pyta: Czy ci si¢ podoba?
Wszystkie twarze skierowane sq w jedna strong.

Pawet najbardziej lubi muzyke. Jego ulubionym instrumentem jest grzechotka. I tak od 15 lat.
Na poczqtku bylq to przeZroczysta plastikowa kula z kolorowymi groszkami wewngtrz ktorg obe-
jmowat obydwiema dtoiimi i z zapatem potrzqsal. PézZniej przyszedt czas na czerwong grzechot-
ke. Byto ich kilka. Obecnie Pawet siedzi przed zestawem czterech drewnianych marakasow,
z ktérych kazdy wydaje inny dZwigk. Ma swoje ulubione. Czasami przygrywa w szkolnym ze-
spole rockowym.

Trudnosci z odczytywaniem komunikatéw niewerbalnych

Budowanie $wiadomosci siebie oraz poczucia sprawstwa dokonuje sie¢ po-
przez fizyczny wplyw na otoczenie. Sposobnosé¢ ku temu daja aktywnos$¢ motorycz-
na oraz komunikacja, szczegoélnie jej aspekt zwigzany z respektowaniem prefe-
rencjii dokonywaniem wyboréw. Brak do$wiadczen z tym zwigzanych przyczynia
sie do powstawania wspominanego mechanizmu wyuczonej bezradnosci.
Niewatpliwg trudnoscia we wzmacnianiu tej kategorii zachowan jest fakt, ze syg-
naly komunikacyjne osoby z z GNI sa czesto bardzo subtelne, gingce w gaszczu
wielu dzialan nie interpretowanych w kategoriach komunikacyjnych, ale tzw. za-
chowan trudnych oraz obejmuja kanaly pozawerbalne [Baraniewicz, Baranie-
wicz 2007]. To powoduje, ze dostrzezenie ich, wymaga dobrej obserwacji oraz
wziecia pod uwage kontekstu sytuacyjnego. Dodatkowo, takie komunikaty
w wersji interpretacyjnej sa narazone na subiektywizm obserwatora. To powoduje
naduzycia, ktérych konsekwencja moze by¢ przekonanie zaréwno rodzicéw, jak
i nauczycieli, ze zawsze wiem o co jej(jemu) chodzi/ wiem, co ona(on) chce/ wiem, co
ona(on) lubi. Dojrzewanie i nabywanie kompetencji w tym obszarze przez osobe
z glebokim uposledzeniem umyslowym jest przejawem autonomii, ktdrej
rosnacy zakres $wiadczy o osigganiu kolejnych etapéw w drodze do dorostosci.
Dokonywanie wyboréw towarzyszy nam przez cale zycie i tego prawa nie powin-
niSmy pozbawiaé réwniez oséb z niepelnosprawnoscia. Rozpoczynajac od prefe-
rowania okreslonych przedmiotéw iaktywnosci poprzez wybér positkéw i ubran,
na wyborze oséb z ktérymi chca spedzaé czas, konczac.

Maciej (11 lat) lat je obiad. Jest karmiony przez asystenta. W pewnym momencie zaczyna poste-
kiwac i wypluwac jedzenie. Asystent unosi na wysokosc wzroku ucznia talerz z positkiem oraz
kubek z piciem. Maciej kieruje wzrok na kubek. Asystent podaje mu picie, ktore on z zadowole-
niem przyjmuje. Kolejno podawane porcje jedzenia réwniez.
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Po skoticzonym positku Witold (15 lat) ma udac si¢ do toalety. Nauczyciel pyta, pokazujgc dwa
zdjecia (wozka i chodzika), czy chee jechac wozkiem czy iS¢ przy chodziku. Witek chwyta zdjecie
na ktorym jest chodzik. Za chwilg z zadowoleniem idzie (przy pomocy wybranego chodzika)
w kierunku lazienki.

Lek przed zmiana

Lek przed zmiang jest tym aspektem funkcjonowania, ktéry utrudniajac
dazenie ku dorostosci, wystepuje u 0s6b z niepelnosprawnoscia oraz tych, ktérzy
otaczaja ich opieka. Osoby z glebokim uposledzeniem umyslowym, majace po-
wazne trudnosci z osiggnigciem integralnosci cielesnej, poznawczej i emocjonal-
nej, moga w wyniku jej braku lub powaznych deficytéw tkwic¢ w stanie perma-
nentnego leku, ktéry uniemozliwia rozwéj i doswiadczanie siebie, innych ludzi
i $wiata. Aby zredukowaé poziom tego leku i zapewnié¢ podstawowe poczucie
bezpieczenstwa osoby te muszg doswiadczy¢ na poczatku dobrej pozytywnej
relacji, ktorej towarzyszy¢ powinno wprowadzenie kolejnych elementéw struk-
turyzacji najblizszego otoczenia. Sg nimi strukturyzacja oséb, miejsca, czasu, aktyw-
nosci oraz jezyka( Baraniewicz 2000]. Skiadniki te, poprzez swojq niezmienno$é¢
i powtarzalno$¢ pomoga zbudowaé bazowe poczucie bezpieczenstwa. Jednoczes-
nie nalezy pamieta¢, ze struktura ta powinna dojrzewac i zmieniac sie wraz ze
wzrostem i rozwojem osoby ktérej ma stuzy¢. Jesli mimo gotowosci osoby z nie-
pelnosprawnoscia bedzie ona nadal sztywna i niezmienna, moze sta¢ sie
duszacym ja i uniemozliwiajacym rozwoj gorsetem, prowadzac do sztywnosci
w zachowaniu i wtérnej obrony przed zmiang.

Pawet witasnie wrécit wraz z trzema kolegami z trzydniowego wyjazdu w ramach tzw. Zielonej
Szkoty. Bylo intensywne zwiedzanie, wieczorne pieczenie kietbasy i ,zielona noc”. Usmiech nie
schodzil mu z twarzy. Dziesigc lat wczesniej, jako maty chiopiec reagowat Igkowo na kazdy gtos-
niejszy dzwigk. Kontakt z nowymi osobami rowniez nie byt mile widziany, a zajecia poza tere-
nem klasy koriczyly sig reakcjg ucieczkowq w postaci zapadania w sen. Pawel jest 0sobg z glebokg
niepelnosprawnosciq intelektualng, z czterokoriczynowym porazeniem mozgowym, postac
spastyczna.

Refleksje koncowe

Kazdy z oméwionych wymiaréw funkcjonowania ma swojg range. Nie-
uwzglednianie jednych prowadzi do uniemozliwienia dorastania cielesnego,
psychicznego i spolecznego, przybierajac posta¢ braku zmian wewnetrznych
(psychicznych) zachodzacych u osoby z GNI. Inne udaremniajg dorastanie pro-
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wadzac do braku zmian w ogladzie zewnetrznym i poglebiajac w ten sposéb zde-
formowany obraz osoby w oczach szerszego, réwniez okazjonalnego otoczenia
spolecznego. Jedne i drugie moga zagubi¢ prawo Oséb z GNI do dorastania, prawo
do dorostosci.

W wspieraniu uczniéw z GNI w drodze ku dorostosci kluczowg role odgry-
waja zarowno rodzice (opiekunowie) jak i nauczyciele (terapeuci, specjalisci). Ich
uwaznoé¢ i uwzglednianie norm rozwojowych podyktowanych wiekiem dora-
stajacego dziecka/ucznia pozwola osobie z GNI dorosna¢. Forma wspierajaca ro-
dzicéw w dazeniu do dorostosci ich dzieci i obnizanie poziomu leku z tym zwigza-
nego jest prezentowanie przez nauczycieli (terapeutéw, specjalistoéw) realnego
obrazu ich dziecka przez:

— analize postepow i zmian we wszystkich sferach funkcjonowania, czesto z wy-
korzystaniem materiatu filmowego, zjednoczesnym wyznaczaniem celéw ze
strefy najblizszego rozwoju;

— wprowadzanie adaptacji i przystosowan aktywnosci do realizacji w srodowi-
sku domowym;

— realizacje lekcji otwartych dla rodzicow.
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Artykul porusza tematyke seksualnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie
edukacyjnym. Proponuje spojrzenie na problem istnienia potrzeby dzialan edukacyjnych w tym
zakresie, skierowanych posrednio takze do rodzicéw/opiekunéw oraz srodowiska spolecznego.
Zawiera zarys perspektyw ,uzasadniania” seksualnosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna,
probe ukazania sensu edukacji seksualnej oraz wyniki badan wlasnych, dotyczacych doswiad-
czania seksualno$ci przez osoby z orzeczeniami o niepelnosprawnodci intelektualnej w stopniach
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Justifying the need of sexual education of people with intellectual
disability — reflection in the context of the own research

This article is devoted to sexuality of people with intellectual disabilities in the educational context.
The author points out the need of sexual education developed not only for the intellectually
disabled ones, but also for parents/carers and the social environment. It outlines the concepts of
“justifying” the sexuality of persons with intellectual disabilities as well attempts to show the
legitimacy of sexual education. In the paper the author discusses findings of her research on the
experiences of sexuality by persons with severe and profound intellectual disability.

Keywords: sexual education, psychosexual development, intellectual disability

Kilka stéw wprowadzenia

Do niedawna, tematyka seksualnosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng byta spotecznym tabu. Zaréwno w $wiadomosci badaczy, jak i spolecznej
percepcji tego zagadnienia, jawila sie ona jako nieodkryty, niewiadomy, czy za-
przeczany obszar rozwoju. Mimo rosnacej liczby eksploracji naukowych, nadal
okreélana jest jako ,seksualnos¢ trudna” [por. Kijak 2011; Koscielska 2004], glow-
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nie ze wzgledu na wieloé¢ czynnikéw, ktére warunkujg prawidlowy jej rozwoj,
braki w edukacji seksualnej, specyfike funkcjonowania oséb z niepelnospraw-
noécig intelektualna, czy spoleczny obraz tego zagadnienia (nadal peten mitéw
i stereotypow).

Potrzeba spoleczna...?

W oddzialywania pedagogiczne wpisana jest nieodlacznie pedagogizacja,
wspolpraca ze srodowiskiem (w tym z rodzing), a takze edukacja spoleczna w celu
u$wiadamiania, wypelniajgca ramy profilaktyki uniwersalnej, selektywnej i wska-
zujacej. Zatem zadaniem pedagogdéw specjalnych i os6b zajmujacych sie edukacja
oraz wspieraniem staje sie walka z mitami i stereotypami, ktére nadal silnie osa-
dzone sa w SwiadomoSci spotecznej, a ich skutkiem jest oslabienie mozliwosci roz-
wojowych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna [Janiszewska-NieScioruk
2013, s. 254-257].

Obecnosé mitoéw i stereotypdw dotyczacych sfery seksualnej oséb z niepeino-
sprawnoécig kreuje caly wachlarz postaw, takze u rodzicoéw/opiekunéw — od
infantylizacji (wieczne dzieci, aseksualizm — brak zdolnosci do odczuwania) po
demonizacje (hiperseksualizm — kompulsywna seksualnos¢, seksualnoé¢ dewia-
cyjna) [por. Koscielska 2004; Kijak 2011; Janiszewska-Niescioruk 2013]. Fakt braku
przyzwolenia na psychoseksualny rozwdj dzieci, obrazujg badania, w wyniku
ktérych ustalono, ze zaledwie 3,8% rodzicéw akceptuje to, ze ich dzieci z nie-
pelnosprawnoscia staja sie w pewnym momencie istotami seksualnymi, z kolei az
37,4% przyjmuje wobec tego faktu postawe odrzucenia [Kijak 2014].

Précz obecnosci ,mitologii seksualnej” w przekazie spolecznym, prawdziwy
obraz seksualnosci zakldca brak wiedzy na temat psychoseksualnego rozwoju
czlowieka, w tym specyfiki funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia intele-
ktualna. Natomiast istniejace wyniki badan jednoznacznie wskazuja, na istnienie
wymiaru seksualnego, ktéry w aspekcie biologicznym najmniej r6zni sie od roz-
woju czlowieka pelnosprawnego. Z doniesiefi badawczych wynika bowiem, ze
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna:

— identyfikuja sie ze swoja plcig, poczawszy od okresu adolescencji przezywaja
potrzebg seksualng, maja pragnienia i marzenia seksualne [Kijak 2010];

- wykazujg zainteresowanie osobami plci przeciwnej oraz zréznicowanie w za-
kresie preferencji seksualnej [Koscielska 2004];

— rozwoj bioseksualny przebiega wedlug wzoréw rozwojowych, podobnych do
tych u oséb pelnosprawnych [Mejnartowicz 2002];
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— rozwdj ten rozpoczyna sie nieco pdzniej — tym p6zniej, im glebszy stopien nie-
pelnosprawnosci [Kijak 2010];

- majg wrodzony poped seksualny, prawidiowe wydzielanie hormonéw rozrod-
czych [Jaczewski, Radomski 1986];

— sa zdolne do przezywania orgazmu [Kijak 2010];

- wykazuja zainteresowanie tematyka seksualnosci, maja pewna wiedze na jej
temat, jednak jest ona czesto fragmentaryczna i niewystarczajaca [Leutar,
Mihokovic 2007];

— nie ma zasadniczych réznic w czestotliwosci wystepowania masturbacji w po-
réwnaniu z osobami pelnosprawnymi [Fornalik 2002].

Aktualny stan wiedzy, ukazuje réwniez obszar niedomagan w zakresie reha-
bilitacji psychoseksualnej i podejscia do rozwijania tej sfery u oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna. Wnioski sa nastepujace:

— brak wiedzy socjoseksualnej wsréd oséb w kazdym wieku,

— segregacja seksualna — wyrazajaca sie zar6wno w sposobach opieki instytucjo-
nalnej, jak i warunkowana kulturowo (np. ,ideal” czlowieka kreowany przez
media, w ktérym nie ma miejsca dla ,uposledzen”),

— niesp6jnos¢ zasad obowigzujacych w osrodkach/placéwkach i domu, jak i w in-
terakcjach spolecznych (wigksze przyzwolenie na realizowanie swojej seksual-
nosci przez osoby pelnosprawne),

— brak intymnosci, w tym podmiotowego podejscia, ograniczanie autonomii
[Koscielska 2004].

Perspektywy ,uzasadnienia” seksualnos$ci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng

Edukacje i poszerzanie swiadomosci spolecznej, w tym rodzicielskiej, warto
rozpoczynac¢ od ukazania dowodéw i przedstawienia argumentéw na istnienie
rozwoju psychoseksualnego u 0séb funkcjonujacych w obszarze wszystkich stop-
ni niepelnosprawnoéci intelektualnej. Ponizej nakreslono zarys perspektyw, kto-
re ukazujg podstawy wlasciwego rozumienia seksualnosci cztowieka.

Perspektywa biopsychospoleczna

Fundamentem ,uzasadniania” seksualnosci i potrzeby edukacji seksualnej,
jest szerokie rozumienie tego pojecia. Nalezy odnosi¢ je do réznych aspektéw
zycia czlowieka: sfery fizycznej, emocjonalnej, poznawczej, spolecznej i inter-
personalnej. W kazdym zakresie istnieja bowiem jej przejawy. Pozbawianie sek-
sualnosci osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, wynika¢ moze z redukcjo-
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nistycznego podejscia - takiego, ktore istote tej sfery sprowadza do wymiaru fi-
zycznego (seksualnoé¢ utozsamiana z wasko rozumianym seksem). Rozmowy
o odcieniach milosci (przyjacielskiej, partnerskiej, rodzinnej...), higienie osobistej,
identyfikacji plciowej, atrybutach plci, rolach spotecznych i funkcjach rodziny,
takze powinny wypelnia¢ treéci zaje¢ z zakresu edukacji seksualne;.

Plciowos¢ — seksualnoéc¢ stanowi jedna z wielu sfer funkcjonowania czlowieka,
zalezna od pozostaltych i niemozliwa do wyizolowania. Rozwéj psychoseksualny
nastepuje, bez wzgledu na to, czy damy na niego nasze spoteczne, rodzicielskie
przyzwolenie. Dazenie do optymalnych mozliwosci osoby, wpierania jego poten-
cjalu, warunkuje, miedzy innymi, jak najwieksza harmonijnoé¢ rozwoju, nie spo-
s6b pomija¢ wiec (zaprzeczad, wypierac istnienie) jednej ze sfer. Tym bardziej, je-
§li jest to wlasnie seksualnos¢, ktorej elementy — jak wspomniano — ujawniaja sie
w pozostatych obszarach funkcjonowania czlowieka.

Perspektywa personalistyczna

Doswiadczenia z obcowania i wspélpracy z rodzicami/opiekunami, dyskusje
ze studentami i Srodowiskiem spolecznym, wskazuja, ze w ,uzasadnianiu” seksu-
alnosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, nie sposéb pomijaé perspektywy
moralno-duchowej. ,Tu zaréwno zgoda spoleczna przesuwa sie¢ wprawdzie
w strone normalizacji warunkow Zzycia, jednak wyrazanie zatrzymuje si¢ przed
takimi atrybutami dorostosci, jak: macierzynstwo, matzenstwo, posiadanie potom-
stwa, zycie seksualne. Liczne publikacje dokumentuja przejawy spolecznej hipo-
kryzji, funkcjonujacych stereotypéw i marginalizacji probleméw zwigzanych
z tymi obszarami. Brak koedukacyjnosci osrodkéw, segregacja fizyczna plci (inne
pietra, budynki), opér w realizowaniu nowych koncepcji i skostniale ustalenia
w praktyce pedagogicznej (regulaminy, nieistniejgce regulacje i mechanizmy
wsparcia zwigzkéw partnerskich), przekonanie o nadpobudliwosci seksualnej tej
grupy osob, niezdolnosci do trwatych zwigzkéw itd. stawiaja nas poza $wiatem
cywilizowanym w tej materii” [Krause 2009, s. 16]. Do wymienionych czynnikéw
mozna dodac takze strach przed seksualnym ,rozbudzeniem” w toku edukacji,
brak podmiotowego postrzegania oséb z niepelnosprawnoscia i rozumienia ich
dorostosci (osadzenie w mentalnosci traktowania tych osoéb, jako ,wiecznych
dzieci”).

Droge do zmiany w tym zakresie, moze otwiera¢ perspektywa personalistycz-
na, ktérej reprezentantem jest ksiagdz prof. dr hab. Antoni Bartoszek. Jako wielo-
letni praktyk w procesie wspierania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna,
przekonuje, ze ,czlowiek niepetlnosprawny, jak kazda inna istota ludzka, jest jed-
noécia duchowo-psychofizyczno-cielesnag, ma on takze prawo do dojrzalego
i poglebionego przezywania wlasnej seksualnoéci”, i dalej: ,czlowiek niepelno-
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sprawny, bedac badz tez mezczyzng, badz tez kobieta, zachowuje swoja oso-
bowa godnos¢ niezalezng ani od plci, ani od niepetnosprawnosci” [2009, s. 76-77].
Jest piewca podmiotowego traktowania czlowieka, niezaleznie od stanu, w jakim
funkcjonuje i ograniczen, jakie posiada. W swoich pogladach, o seksualnosci oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, wyraza sie, jako darze i zadaniu.

Sens edukacji seksualnej oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna

W literaturze wyrézniono fazy rozwoju psychoseksualnego cztowieka (seksu-
alno$¢ dziecieca, mlodzienicza, dojrzala oraz starcza), ktére u oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualna moga przebiegac¢ w specyficzny sposoéb [Koscielska 2004;
Fornalik 2007]. Najczesciej:

— moga pojawiac sie z opéznieniem w stosunku do wieku, bywaja tez niewlasci-
wie ukierunkowane;

— przechodza przez dane etapy w sposéb niepelny lub tez odwrotnie — w sposéb
nadmiernie zaznaczony;

— zdarza sie rowniez, ze zatrzymuja sie na diuzej (lub nawet na state) w jakiej$
z faz;

— wystepuje tzw. ,spdzniona” seksualnos¢ dziecieca [Koscielska 2004] — w wyni-
ku deprywacji potrzeb i zaniedban edukacyjnych.

Zmieniony ksztalt procesu dojrzewania psychoseksualnego, generuje potrzebe
doboru swoistych tresci edukacyjnych (nierzadko rozszerzonych jak np. w przy-
padku bloku ,Higiena osobista”) i trafnego okreslenia czasu, form (czesto opar-
tych o systematyczne powtarzanie nabytych wiadomosci i umiejetnosci) oraz me-
tod oddziatywan. Niewatpliwie, uzasadnia takze potrzebe prowadzenia edukacji
seksualnej wérdd oséb z kazdym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej.

Sens tych dziatan wyraza sie¢ w akceptacji zmian zachodzacych w poszczego6l-
nych fazach rozwoju psychoseksualnego oraz niwelowaniu niepokoju, ktéry
moze im towarzyszy¢ (pierwsza menstruacja, wzrost piersi, polucje nocne, zarost,
»burza hormonalna” itp.). Zadaniem edukacji seksualnej, jest zatem wprowadze-
nie rzetelnej i dostosowanej do poziomu rozumienia wiedzy; pokazanie, ze za-
chodzace zmiany sa naturalne. Podczas zaje¢, osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, maja szanse na zaznajomienie sie z prawidlowym nazewnictwem dla
okreslania wlasnej seksualnosci (budowa ciala, narzadéw plciowych, nazywanie
potrzeb, emocji), gdyz czesto wiedze na ten temat czerpia z alternatywnych zré-
det (Internet, telewizja, grupa réwiesnicza) lub sa pozbawieni tej mozliwosci, ze
wzgledu na ograniczenia poznawcze, minimalna sie¢ spoteczna, brak zaufanych
0s6b wspierajacych [Buchnat, Waszynska 2014].
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Edukacja seksualna ma bardzo istotng role w profilaktyce medyczno-zdro-
wotnej. Précz uposazania w wiedze na temat choréb wenerycznych i choréb
narzadéw plciowych, ¢wiczeniu umiejetnosci asertywnej ochrony przed prze-
moca seksualng, czy zagadnien zwiazanych z nawykami higieny osobistej i jej
znaczeniu dla zdrowia, przywigzuje sie wage do — czesto zaniedbywanych —
profilaktycznych badan ginekologicznych i urologiczno-andrologicznych [por.
Kijak 2011]. Potrzebe te potwierdzaja doniesienia naukowe [por. McGillivray
1999; Buchnat, Waszyniska 2014], ktére prowadza do wnioskéw, ze mlodzi ludzie
z niepelnosprawnoscig w stopniu lekkim i umiarkowanym, w poréwnaniu z po-
pulacja 0s6b pelnosprawnych w tym samym wieku, maja wiekszy deficyt wiedzy
ogolnej o zagrozeniach np. HIV/AIDS, sposobach minimalizowania niebezpie-
czefstwa zakazenia, jak réwniez mniej adaptatywna postawe w stosunku do
AIDS, szczegélnie w odniesieniu do uzywania prezerwatyw. Cechuje ich takze
mniejsza wiara we wlasna zdolnosc¢ stosowania praktyk bezpieczniejszego seksu.

Edukacja seksualna, jak kazde inne dzialania o charakterze rehabilitycyjno-
wychowawczym, powinny mie¢ takze wymiar pedagogizacyjny w stosunku do
rodzicéw/opiekunéw. Rownolegle z zajeciami dla 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, nalezy prowadzi¢ cykle spotkan/warsztatéow dla rodzicow, ktérych
celem jest zard6wno u$wiadamianie, zapoznawanie z wynikami najnowszych ba-
dan naukowych, ¢éwiczenie umiejetnosci, jak i nawigzanie efektywnej wspétpracy
w zakresie wspierania rozwoju psychoseksualnego podopiecznych. Pozwoli im
to zrozumie¢ potrzeby seksualne swoich dzieci i nie obawiac si¢ przejawoéw ich
seksualnosci, a wrecz przeciwnie — beda skfonni udzieli¢ im odpowiedniej pomo-
cy. Takie programy mozna organizowac, badz jako samodzielne bloki dla rodzi-
coéw, badZ wspdlnie z dzie¢mi, a zwlaszcza podczas obozéw wakacyjnych. Sukces
pedagogiczny gwarantuje bowiem, system jednolitych zasad, stosowanie tozsa-
mego jezyka, poszanowanie intymnosci rozumiane w podobny sposéb, konsek-
wengcja zachowan, ustalenie wspdlnych celéw oddziatywan, nie wylaczajgc oczy-
wiscie potrzeb i oczekiwan samych zainteresowanych.

Podstawowy kurs edukacyjny z zakresu seksualnosci os6b z niepelnospraw-
noscia intelektualng, powinien przejs¢ takze personel opiekujacy sie osobami ze
specjalnymi potrzebami, takze wéwczas, gdy nie bedzie bezposrednio szkolit
swoich podopiecznych w tej tematyce. McCarthy i Thomson [1997] przydatnos¢
takiego warsztatu upatruja w tym, ze personel:

— bardziej u§wiadomi sobie, ze podopieczni sg istotami seksualnymi, a ich seksu-
alnos$¢ w zasadzie nie rézni sie od seksualnosci kazdego z nas,

— bedzie chetniej wspieral i umozliwial edukacje seksualng,

— nie bedzie w takim stopniu, jak dotychczas, obawiat sie konsekwencji ich zycia
seksualnego,
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— bedzie lepiej poinformowany o odrebnosciach dotyczacych wzajemnych kon-
taktow partnerskich i seksualnosci 0os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktére réznia sie od jego wlasnych doswiadczen,

— bedzie nastepnie upowszechnia¢ optymalne strategie (polityke zdrowotna)
i sposoby pracy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng w zakresie
seksualnosci, a tam gdzie ich jeszcze nie ma, wskaze na koniecznos¢ ich stwo-
rzenia,

— zwiekszy wiare w siebie, gdyby w przypadku takiej potrzeby podjat sie wycho-
wania seksualnego ludzi ze specjalnymi potrzebami.

Jednak najwazniejsza jest edukacja seksualna samych oséb z niepetnospraw-
noscia intelektualna. Jednym z podstawowych warunkéw pracy, jest wlgczanie
ich do grup nauczania, zgodnie z aktualnym stanem rozwoju poznawczego,
spolecznego i biologicznego, a nie wedltug ich fizycznego wieku lub klasy szkoty,
do ktdrej uczeszczaja. Zgodnie z wytycznymi ,Standardéw edukacji seksualnej
w Europie” [2012], ma ona by¢ wielowymiarowa, obejmowac obszar kognitywny,
emocjonalny, spoleczny i fizyczny. Powinna ona rozpoczynac sie we wczesnym
dziecinstwie i by¢ kontynuowana przez cale zycie. Gléwnym celem, ktéry ma jej
przyswieca¢ uczyniono: wspieranie i ochrone rozwoju psychoseksualnego, ma
umozliwia¢ zdobycie informacji, umiejetnosci, budowanie wartosci, zrozumienie
i ,oswojenie”seksualnosci (takze w trakcie pedagogizacji rodzicéw). Podkreéla sie
w niej prawo do edukacji, ktore przystuguje wszystkim ludziom, bez wzgledu na
stan, w jakim funkcjonujg i towarzyszace mu ograniczenia.

Badania wtasne

Metodologia

Badaniami objeto 13 dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu znacznym i glebokim! (5 kobiet i 8 mezczyzn) — uczestnikéw zajec
Swietlicy Terapeutycznej w wieku 26-61 lat, ktérych rodzice i/lub terapeuci okre-
§lili brak edukacji seksualnej w toku zycia. Wywiad przeprowadzono w placéwce,
przy obecnosci dwéch terapeutéw, ktoérzy uczestniczyli w wywiadzie, jako osoby
wspomagajace badacza (ich rola polegata na doprecyzowaniu pytan badacza do
indywidualnych mozliwosci komunikacyjnych os6b badanych).

! Informacje o stopniu niepelnosprawnosci intelektualnej, osob biorgcych udziat w badaniu, zostaty
zaczerpniete z formalnej dokumentacji uczestnikéw swietlicy. Warto nadmienic¢, ze orzeczenia cze-
sto pochodzily sprzed kilku dekad, a poziom realnego funkcjonowania — nie tylko intelektualnego —
byl znaczaco wyzszy, niz sugeruje to diagnoza zawarta w dokumentacji tych oséb.
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Badania osadzono na gruncie metodologii jakoSciowej, realizujac ja metoda
fenomenograficzng. Zaklada ona istnienie znaczen i konotacji dla otaczajacej rze-
czywistosci spostrzeganych subiektywnie, co stanowi osobisty wymiar rozumie-
nia $wiata. ,Sposdb nadawania znaczeni zjawiskom, pojeciom, jest zwigzany
z jednostkowa wiedza o $wiecie, a zarazem charakteryzuje kulturowy kontekst
interpretacji zjawiska przez jednostke” [Pilch, Bauman 2001, s. 304]. W badaniu
zastosowano technike wywiadu fokusowego semi-ustrukturyzowanego (zognis-
kowany wywiad grupowy). Wybér ten podyktowany byl specyfika funkcjonowa-
nia placéwki i istniejgcej w jej ramach grupy oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng. Wywiad fokusowy umozliwil zebranie materialu do analiz, w mozliwie
krotkim czasie, tak by znaczaco nie zakldcaé rytmu dnia uczestnikéw i zapewnié
komfortowa blisko$¢ 0séb, z ktérymi czuja sie bezpiecznie (innych uczestnikow
i terapeutéw). Sprawilo to, ze osoby badane wypowiadaly sie chetniej i mogty od-
nosi¢ swoje wypowiedzi do innych oséb, co utatwialo im werbalizacje, a badaczo-
wi lepsze zrozumienie przekazywanych treéci (np. osoby wskazywaly w swojej
grupie przedstawicieli plci przeciwnej, opisywaly powody sympatii do konkret-
nego czlowieka).

Przedmiotem zainteresowania fenomenografii jest zatem sposéb w jaki ludzie
do$wiadczaja zjawisk, albo rézne sposoby doswiadczania tego samego zjawiska.
W tym przypadku uczyniono nim do$wiadczanie i rozumienie wlasnej seksual-
nosci przez dorosle osoby ze znacznym i glebokim stopniem niepeinosprawnosci
intelektualnej. Celem badan, jest ukazanie swoistosci doswiadczania psychosek-
sualnego os6b z niepelnosprawnoscig intelektualna, by umozliwi¢ adekwatny
dobor tresci edukacji seksualnej i uzasadnic jej potrzebe. Sposéb, w jaki doswiad-
czanie jest opisywane nie nalezy do $wiata zjawisk fizycznych, czy psychologicz-
nych, a jest raczej rodzajem indywidualnej relacji pomiedzy czlowiekiem, a
zjawiskiem seksualnosci.

Procedura postepowania badawczego znajduje swoje odzwierciedlenie w jezy-
ku fenomenografii. Przedmiotem analiz fenomenograficznych jest tekst, bedacy re-
konstrukcja wypowiedzi zgrmomadzonych metoda semi-ustrukturyzowanego
wywiadu grupowego. Doboér grupy byl celowy. Obejmowata ona doroste osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng — uczestnikéw Swietlicy — ktére posiadaty
umiejetnos$¢ komunikacji werbalnej lub wspierana ona byla metodami komunika-
¢ji alternatywnej (piktogramy) oraz wyrazily zgode na udzial w badaniu.

W czasie przeprowadzania wywiadu odwolywano sie do doswiadczen pod-
miotu w zakresie zjawisk, o ktérych rozumienie pytano. Dlatego formutla pytan
fenomenograficznych w rozmowie ma posta¢: Czym jest dla ciebie dane zjawisko?
Co to znaczy wedlug ciebie? Czy mozesz to wyjasnic? Jak to zjawisko odkrywasz? Co
ten problem znaczy dla Ciebie? Prosba badacza o objasnianie, uzupelnianie, roz-
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winiecie wypowiedzi w trakcie nagrywania rozmowy jest nieodlgcznym elemen-
tem stosowanej procedury [Marton 1986].

Analiza danych

Analiza tekstu wypowiedzi zgodnie z przedstawiong powyzej procedura,
opisujaca sposéb postepowania badacza oraz przedstawiajaca przejécie — od kilku-
krotnego czytania transkrypcji wywiadéw — do nakreslenia przestrzeni wyniko-
wej, w rezultacie pozwolita wyloni¢ kategorie opisu dos§wiadczania seksualnosci
w §wiadomoéci dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
znacznym i glebokim. Te — jak sie okazalo — tworza dosy¢ jednorodna pod wzgle-
dem znaczenia jako$¢. Oto szczegdlowe kategorie opisu, ujawniajace kategorie
rozumienia seksualnosci, wypowiedziane przez badanych, a nazwane jezykiem
badacza:

A. seksualno$¢ jako wyraz emocjonalnej bliskosci,
B. seksualnoé¢ jako identyfikacja plciowa wraz z jej atrybutami,
C. seksualnoé¢ w kontekscie orientacji seksualnej,
D. seksualnoé¢ wyrazana w rozumieniu intymnosci,
seksualnoéc¢ jako potrzeba fizycznego rozladowania zwigzana ze wstydem.

E
A. Seksualnos¢ jako wyraz emocjonalnej bliskosci

Jest to kategoria, ktéra pojawiala sie w kontekscie indywidualnego doswiad-
czania milosci (gléwnie rodzinnej), przyjazni i sympatii do innych oséb obojga
plci. Te kategorie tworza nastepujace fragmenty wypowiedzi:

,lubie i kocham panig Ewe (...), taficzymy, tulii opowiada” — o terapeutce, kobieta, 26 lat,

,kocham mamusie, mamuuusiaa, [cmokanie] przytula, gdzie jest moja mamusia?” —

kobieta, 37 lat,

»~mam dziewczyng i bylimy w kawiarni i piwo czasem pijemy, bo si¢ lubimy i kocha-

my i potrzebujemy, (...) sam z nig chodzg, ale do kawiarni idzie z nami mama albo tata,

bedzie z tego co$ wiecej”, ,mialem tez inne dziewczyny, ale to nie byla milos¢, to nie
bylo to, teraz si¢ kochamy” — mezczyzna, 39 lat,

,najbardziej lubie wszystkich tutaj, a najbardziej ich [Agate i Rafala], razem $piewamy

i sa mi potrzebni codziennie, jak wychodzimy to idziemy we trzech w parze (Smiech),

ale Rafal trudno chodzi, a ja mam woézek, pomagamy nam, i Agata mi ija czasem tez,

nie? (...) wiem, ze ich lubie, bo mysle o nich w domu i opowiadam mamie, ze bylo dzi-
siaj fajnie i byliémy razem, (...) smutno mi jak nie ma jego [pokazuje Rafala] i Agaty, bo
wtedy nie jest fajnie i mnie tez mogli nie prowadzi¢” — kobieta, 28 lat.

Czasem jawi sie jako wyraz tesknoty za osobami, ktérych z réznych przyczyn
juz nie ma:

,kochatem moja mamusie, juz jej nie ma, patrzy na mnie z géry” — mezczyzna, 61 lat,
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»chcialam, zeby pani Ania si¢ nie wyprowadzita, bo kochalam jg najbardziej, ona mnie
przytulala i gtaskala” — kobieta o swojej opiekunce, 34 lata.

B. Seksualnos¢ jako identyfikacja plciowa wraz z jej atrybutami

W trakcie badania ujawniono, ze wiekszoé¢ rozméwcow nie posiada identyfi-
kacji plciowej, lub czesto jest ona niejasna (kobieta, lat 34, twierdzi, ze jest ,dziew-
czynka”, ale nie ,kobieta”, ani nie ,pania”; mezczyzna, lat 42, zna atrybuty pldi,
jednak pytany, odpowiada, ze jest ,dziewczynka”, ludzi obojga plci, okresla jako
»dziewczynki”). Pozostali uczestnicy swojg seksualno$¢ doswiadczaja poprzez
pryzmat wlasnej plci i jej atrybutéw. Czesciej, w dokladniejszy sposob opisywali
swoje cechy, anizeli plci przeciwnej.

,Jestem mezczyzna. Mam brode i wasy, nie wida¢ ich, bo codziennie sie gole, czasem

pomaga Jurek”, ,Mezczyzni s silni, jak ja i pracujg, maja spodnie i koszulg, jak dyrek-

tor” — mezczyzna, 61 lat.

»~Mam kolczyki i dlugie wlosy, jestem ladna, kobiety maluja si¢ szminka, ja nie, tylko

czasem, jak pozwoli mama” — kobieta, 27 lat.

~Kobiety i dziewczynki maja sukienki, ja nie mam. Mam spodnie i buty plaskie. Poma-

gam w domu i wyrzucam $mieci. Znam sie na autach i bede policjantem. Kobiety rodza

dzieci i maja mezow, nie zony” — mezczyzna, 38 lat.

,Pani jest baba, bo baba to baba, a chlop to chlop!” - mezczyzna, 27 lat.

C. Seksualnoé¢ w kontekscie orientacji seksualnej

Kategoria ta zostala wyrézniona, jako odrebna w badaniu, gdyz pomimo
trudnosci z identyfikacja plciowa, uczestnicy w wiekszosci opisywali doswiadcza-
nie wlasnej orientacji seksualnej — istniejg wyrazne ,tropy”, ktére mozna potrak-
towac jako proby jej samookreslenia. Wyrazem jej jest najczesciej ,podobanie sie”,
zmyslowe i emocjonalne doznania, ujawniajace sie w werbalnej i pozawerbalnej
komunikacji.

»~Podoba mi si¢ Michal, on jest fadny i ja jestem ladna” — kobieta, 28 lat.

»,Moja dziewczyna pieknie pachnie, tak jak pani” — mezczyzna, 39 lat.

»~Podoba mi si¢ Agata i pani Patrycja jest tadna. Ma ciemne wlosy, nosi fadne sukienki,

pani jest tadna, ale ma meza” — mezczyzna, 42 lata.

,Mmm! (podskakuje na krzesle) jest jedna pani, mi sie podoba, ale nie powiem! Jest
bardzo tadna! Bardzo!” — mezczyzna, 37 lat.

D. Seksualnoé¢ wyrazana w rozumieniu intymnosci

Doswiadczaniu wlasnej intymnosci uczestnikéw, towarzyszy brak swiado-
mosci prawa do jej poszanowania. Niektore z wypowiedzi moga by¢ reprodukcja
komunikatéw ustyszanych od rodzicow/opiekundéw. Natomiast wyraznie uwi-
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dacznia sie potrzeba prywatnosci, zglaszana nader jasno przez niemal wszystkie
osoby.
»Chcialbym by¢ sam czasem ze swoja dziewczyng, ale mama pogoni” — mezczyzna,
39 lat.
»Janka (osoba, ktéra sprawuje opieke) nie lubi sie przytulac. Ja sie przytulam do pan tu-
taj, tanicze i catuje w reke. Nie chce Zony, bo bede miat spokdj! — mezczyzna, 61 lat.
,Siku chodze z kims§, nie sama. A ja umiem sama! Chce sama!” — kobieta, 37 lat.
,Podpaske zmieniam. I umiem, tylko powiem. Moge i$¢ z kim$, obojetnie z kim. Nie lu-
bie wtedy, jak kto$ jest. Wole sama” — kobieta, 28 lat.

,Jak ide do toalety, to trzeba komu$ powiedzie¢. Kto§ musi popatrze¢, zeby nie bylo
niespodzianki” — mezczyzna, 26 lat.

E. Seksualnos¢ jako potrzeba fizycznego rozladowania zwiazana ze wstydem

Kategorie te ujawniono tylko w jednym przypadku, jednak okazala sie ona
wazna w perspektywie doswiadczania wilasnej seksualnosci. Mezczyzna, ktéry
swoja seksualnos¢ traktuje takze jako potrzebe fizyczna, nieodlacznie wiaze ja ze
wstydem, ktéry wyraza w formie werbalnych komunikatéw i pozawerbalnie.

,Czasem ide do toalety, jak mi sie pani podoba... (glowe spuszcza w dél), ale myje rece!
Nikomu o tym nie méwie...nie wolno...ale musze (smutna mina towarzyszy wypie-
kom na twarzy). Nie lubie, Ty powiedz (wskazuje terapeutke), ja nie powiem!” — mez-
czyzna, 37 lat.

Ponizsza tabela prezentuje wyodrebnione w tym konkretnym badaniu kontek-
sty i domeny opisu, dzieki ktérym — w toku analizy badawczej — wyloniono kate-
gorie opisane szerzej powyzej. Oczywiscie, otrzymane wyniki badan i subiektyw-
nie wylonione kategorie, nie moga by¢ uogdlnione w tej populacji, jednak moga
stanowi¢ przyczynek do pewnego rodzaju $miatosci badawczej w odkrywaniu
seksualnosci os6b ze znaczng i gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna.
Otrzymane wyniki sugeruja réwniez potrzebe naukowego i praktycznego zain-
teresowania si¢ ta tematyka wérdd osob z tej populagji.

W Swietle prezentowanego podejécia fenomenograficznego mozna zauwa-
zy¢, ze osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna, opowiadajac o wlasnym do-
$wiadczaniu seksualnosci, identyfikuja je z codziennym funkcjonowaniem. Rela-
cjonujac ,to, co jest”, nakladaja na wlasne doswiadczanie zjawiska — pewne
schematy, ktére osadzone sg w okreélonych srodowiskach (rodzinnym, insty-
tucjonalnym, rzadko spotecznym). Jednym z zarzutéw, jaki formutujg krytycy
podejscia fenomenograficznego jest to, ze badacze nie poddaja analizie mechani-
zmoéw produkcji wiedzy i jej reprodukcji przez badane podmioty. Natomiast waz-
ne jest, ze rodzaj do§wiadczania zjawiska czy sytuacji, dotyczy jednoczesnie spo-
sobu ,wytwarzania” znaczenia w konkretnym czasie, w okre§lonej przestrzeni
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spoleczno-kulturowej [Marton 1986]. W tym sensie, mozna sadzi¢, Ze na obecng
chwile, badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, nie wyobrazaja sobie
innego doswiadczania wlasnej seksualnosci, anizeli ta, ktéra opisali ,tu i teraz”.
Obraz nosi znamiona ograniczen rozwoju sfery seksualnej, jednak pozostaje py-
tanie: na ile warunkowane sa one poprzez niepelnosprawnos¢?, oraz: na ile brak

edukacji psychoseksualnej wplynat na doswiadczanie wlasnej seksualnosci?

Tabela 1. Konteksty, domeny i kategorie opisu badan

KONTEKSTY |- indywidual- |- formazastana, |- sensualne do- | - ograniczone |- stosowanie
wynikajace ne doswiad- oparta na znania zwia- | dos$wiadcza- | karinagréd
z kondensacji czanie mitos- |  zdobytych zane z kon- nie prywat- | _ poczucie za-
fragmentéw ci (otrzymy- wiadomos- taktem z in- nosci Kklopotania
tekstu, grupo- wanie i ob- ciach nymiosobami | _ igtotnosé w zwigzku
wania i po- darzanie nia) | _ slabe poczudie | — réznorodne | prawadoin-| zodczuwa-
rownywania |- formy okazy- | tozsamosci cechy atrak- tymnosci niem popedu
wypowiedzi wania bli- plciowej cyjnosci — komunikaty
skosci emo- przy duzej o charakterze
cjonalnej znajomosci wyuczonych
atrybutow wskazéwek
plcii typo-
wych rél
spolecznych
DOMENA istnienie pot- | tozsamos¢ gusta istnienie nieuniknionos¢,
OPISU - rzeby i wyra- | plciowa potrzeby istnienie pope-
kryterium zanie milosci intymnosci du seksualnego
réznicujace w réznych jej
odcieniach
KATEGORIE | seksualnosé¢ seksualnosé seksualnos¢ seksualnos¢ seksualnosé
OPISU jako wyraz jako identyfi- | w kontekscie | wyrazana jako potrzeba
emocjonalnej | kacja plciowa | orientacji w rozumieniu | fizycznego
bliskosci wraz z jej seksualnej intymnosci rozladowania
atrybutami zwigzana
ze wstydem

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Zamiast zakonczenia

Seksualnos¢ stanowi jeden z najwazniejszych aspektéw zycia cztowieka, odnosi
sie do plci, identyfikacji, roli plciowej, orientacji seksualnej, erotyki, przyjemnosci,
intymnosci. Spetnia funkcje prokreacyjng, hedonistyczna, wigziotworcza, a takze
tworzy integralng skladowa osobowosci kobiet i mezczyzn. Seksualnosé czlowie-
ka obejmuje zatem pie¢ glownych obszaréw: rozwéj fizyczny, psychiczny, socjal-
ny i intelektualny, zdrowie seksualne, relacje interpersonalne i emocje [Kijak
2011, s.141]. W kontekscie niepetlnosprawnosci intelektualnej, mozna méwic o jej
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zmienionym do$wiadczaniu, nie za$ o nieistnieniu, co zobrazowaé miaty przepro-
wadzone badania.

W refleksjach o potrzebie edukowania w zakresie seksualnosci, ,0oswajania”
jej, nie moze zabraknaé miejsca na uwzglednienie srodowiska dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, jej dostepnosci dla nich, stwarzaniu mozli-
wosci do realizowania potrzeb psychoseksualnych. ,Okazuje sig, Ze to nie osoba
niepelnosprawna nie daje rady sobie z dorostoscia, lecz system, jaki na potrzeby
opieki nad nig stworzyliSmy. System, w ktérym brakuje zar6wno odwagi i wyob-
razni dla promowania samodzielnosci i autonomii dorostosci, jak i srodkéw dla
kosztownych inicjatyw wchodzacych w zycie, jest niewydolny. Na to nakiadaja
sie oczywiscie ogblne problemy z seksualnoscia w Polsce” [Krause, 2009, s. 16].
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By¢ terapeuta dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Rozwazania o dorostosci
z niepelnosprawnoscia intelektualna i jej wsparciu

Przedmiotem analiz zaprezentowanych w niniejszym tekscie sa znaczenia nadawane dorostosci,
doroslosci z niepelnosprawnoscia intelektualng, wsparciu w dorostosci oraz wlasnej pracy przez
terapeutow doroslych oséb z niepelnosprawnoscia, terapeutéw pracujacych w tréjmiejskich
warsztatach terapii zajeciowej i srodowiskowych domach samopomocy. Prébujac rozpoznac
wymienione kwestie i znalez¢ odpowiedzi na nurtujace pytania, autorka razem ze studentami
III roku oligofrenopedagogiki Uniwersytetu Gdanskiego, w ramach poszerzania ich wiedzy
z przedmiotu poradnictwo, rehabilitacja spoleczna i zawodowa, zrealizowata druga edycje projektu
badawczego: ,By¢ terapeuta dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng”. W artykule
zaprezentowano odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze: jak terapeuci postrzegaja i definiuja
doroslo$c¢? Jak terapeuci, w kontekscie swoich zawodowych doswiadczen, definiujg i postrzegaja
doroslosé¢ z niepelnosprawnoscia intelektualna? Jak terapeuci definiuja wsparcie w dorostosci?
Co znaczy, w ich ogladzie, by¢ terapeuta doroslej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
jakie znaczenia nadajg wiasnej roli w relacji z podopiecznym?

Stowa kluczowe: dorostoé¢ z niepelnosprawnoscia intelektualna, wsparcie w dorostosci, terapeuci
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng

Being a therapist of adults with intellectual disabilities.
Considerations on adulthood with intellectual disabilities
and its support

The idea of the text is to show and analyze the meanings therapists apply to supporting adult-
hood of persons with intellectual disability and the role they play in this support. Therapists are
all specialist who construct support in adulthood and carry it out during workshops of occupa-
tional therapy or at community self-help homes. In the author opinion these are therapists who
create the shape of the placements, the culture of the organization and its specific “adulthood sup-
porting” climate. Therapists and their styles of functioning, individual philosophy of rehabilita-
tion and the way they understand ( adulthood of people with) intellectual disability and realize
their professional roles and tasks — are the most significant factors modelling the process of reha-
bilitation. The text is hence an inquiry aiming to answer the following questions: how the thera-
pists define adulthood, exposing adulthood of persons with intellectual disability? What are the
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meanings they apply to professional roles realized in practice? How do they understand the pro-
cess of supporting adulthood?

Keywords: adulthood with intellectual disability, supporting adulthood, therapists of adults with
intellectual disability

Wprowadzenie

Wspdlczesny, polski system wsparcia dorostosci osob z niepelnosprawnoscia
intelektualng obejmuje bardzo wiele instytucji i organizacji podejmujacych rézno-
rodne dzialania, ktérych celem jest rehabilitacja spoleczno-zawodowa, wsparcie
dorostosci, przeciwdziatanie spolecznemu wykluczeniu tych oséb i podnoszenie
ich jakosci zycia. Po zakoniczeniu edukacji mlody czlowiek z niepelnosprawnosciag
intelektualng dalsza swoja droge w dorostosci czy ku dorostosci moze prowadzié
w warsztacie terapii zajeciowej lub srodowiskowym domu samopomocy. To czy
tam trafi, zalezy od miejsca w placéwce oraz decyzji komisji kierujacej' do instytu-
cji systemu wsparcia dorostosci.

W mysl zatozen Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrud-
nianiu os6b niepetnosprawnych z 1997 r. oraz rozporzadzenia Ministra Pracy i Po-
lityki Spotecznej z 2002 r. w sprawie szczegbélowych zasad tworzenia, dziatania
i finansowania warsztatu terapii zajeciowej, warsztat terapii zajeciowej jest
wyodrebniong organizacyjnie i finansowo placéwka stwarzajaca osobom nie-
pelnosprawnym, niezdolnym do podjecia pracy, mozliwos¢ rehabilitacji spotecznej
i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejetnosci niezbednych
do podjecia zatrudnienia. Realizacja tego celu odbywa sie przy zastosowaniu
technik terapii zajeciowej, zmierzajacych do rozwijania: umiejetnosci wykony-
wania czynnosci zycia codziennego oraz zaradnosci osobistej; psychofizycznych
sprawnosci oraz podstawowych i specjalistycznych umiejetnosci zawodowych,
umozliwiajacych uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjecie pracy
[Dz. U. 21997 r. Nr 123, poz. 776, s. 16]. Srodowiskowy dom samopomocy jest jed-
nostka organizacyjng resortu pomocy spolecznej. Do zadan srodowiskowych do-
moéw samopomocy nalezy budowanie sieci oparcia spolecznego, przygotowanie
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i przewlekle psychicznie chorych do
zycia w spoleczenstwie i funkcjonowania w $rodowisku. Podstawa prawng ich
funkcjonowania jest rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej w sprawie
srodowiskowych doméw samopomocy z dnia 9 grudnia 2010 r. [Dz. U. Nr 238,
poz. 1586]. Jako miejsce wsparcia spotecznego oferuje uczestnikom zajecia rehabi-

Za powolanie komisji kwalifikujacych do placéwek wsparcia dla dorostych oséb z niepelnospraw-
noscia odpowiedzialne sa Miejskie O$rodki Pomocy Rodzinie lub Miejskie Osrodki Pomocy
Spoteczne;j.
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litacji spolecznej, ktorej celem jest umozliwianie osobom niepelnosprawnym
uczestnictwo w zyciu spolecznym.

Powyzsze cele i zadania instytucji wsparcia spoleczno-zawodowego, wspar-
cia dorostosci okreélaja ustawy, akty prawne, ale ich realizacja nalezy do kadry
tworzacej te miejsca, do terapeutéw pracujacych z dorostymi osobami z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng. W tym momencie pojawia sie pewna trudnos¢
definicyjna zwigzana z préba nazwania kogo$ kto, pracujac w placéwkach
wsparcia dorostosci, prowadzi i kreuje proces z tym wsparciem zwigzany. Nie
jest to nauczyciel, nie jest to wychowawca, nie jest to takze instruktor. Uznalam,
ze jedynym najlepszym slowem na okreslenie ,tego kogos” jest wiasnie stowo
terapeuta®, ale zdaje sobie sprawe, ze owo okreslnie nie jest idealne. Terapeutami
zatem nazywam wszystkich profesjonalistow z warsztatow terapii zajeciowej
i sSrodowiskowych doméw samopomocy: terapeutéw zajeciowych, specjalistow
ds. rewalidacji i innych pracujacych w tych placéwkach. Mlody czltowiek z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w momencie ukonczenia szkoly ma przewaznie
24 lata i jest na poczatku swojego dorostego zycia. Ten moment przejscia z pew-
nego etapu edukacji do niepewnego etapu dorostoéci jest dla wszystkich bardzo
trudny. Absolwent rozpoczyna swoje dorosle Zzycie i podczas tej wedréwki
w dorostosci, ku dorosloéci spotyka osobe terapeuty. Czlowieka, ktéry przez
dlugie lata bedzie t¢ wedréwke wspieral i kreowal; czlowieka, ktérego dzialania
otworza przestrzen na nowe doswiadczenia, na dalszy rozwd6j w dorostosci. Te-
rapeuci os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng towarzysza im, zaryzykuje
stwierdzenie przez cale zycie i czesto sg wazniejsi od rodzicow. To terapeuci
buduja atmosfere instytucji wsparcia dorostosci, ich kulture organizacyjng, ich
,wspomagajacy dorostos¢” klimat. Terapeuci z wlasnym stylem funkcjonowa-
nia, podejécia do zadan i celéw rehabilitacji spoteczno-zawodowej. Ich styl funk-
cjonowania, indywidualna filozofia rehabilitacji, indywidualne rozumienie
niepelnosprawnosci intelektualnej i dorostosci uwiktanej w niepetnosprawnosé
intelektualng okresla rowniez ich wlasna role we wsparciu dorostosci, to jak pra-
cuja, jakie stawiaja sobie cele, kim we wlasnym ogladzie s3 w tym dzialaniu
i w ktéra strone kieruja proces rehabilitacyjny. Terapeuci jako osoby znaczace,
obok rodzicéw, a nierzadko w opozycji do nich, konstruuja w interakgcji
z czlowiekiem z niepelnosprawnoscia intelektualng jego tozsamos¢ i przygoto-
wuja do pelnienia jaki§ rél spolecznych. Uznajac ich niezwykle wazng role
w tym procesie postanowilam po raz kolejny poszukaé odpowiedzi na pytanie:
co oznacza by¢ terapeutg dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng?

% Okreslnie »terapeuta dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng” stosuje w wielu swoich

tekstach poswieconych problematyce wsparcia dorostosci tej grupy oséb i zawsze mam wrazenie
pewnej nieadekwatnoéci. Pomimo to je stosuje, gdyz nie znajduj¢ innego lepszego nazwania
,wspieraczy doroslosci”.
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Projekt badawczy

Przedmiotem analiz, ktére zaprezentuje w niniejszym tekscie, jest znaczenie
nadawane dorostosci, dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektualna, wsparciu
w dorostosci oraz wlasnej pracy przez terapeutéw dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscia. Chcialam ponadto poznac jak terapeuci postrzegaja siebie, kim,
w swoim ogladzie, sa w relacji z podopiecznym?. Prébujac rozpozna¢ wymienione
kwestie i znalez¢ odpowiedZ na nurtujace pytania razem ze studentami III roku
oligofrenopedagogiki Uniwersytetu Gdanskiego, w ramach poszerzania ich wie-
dzy z przedmiotu poradnictwo, rehabilitacja spoleczna i zawodowa, zrealizo-
walam drugg edycje* projektu badawczego: ,Byc¢ terapeuta dorostych oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng”. W trakcie badan poszukiwalam odpowiedzina
nastepujace pytania: jak terapeuci postrzegaja i definiujq dorostos¢; jak terapeuci,
w kontekscie swoich zawodowych doswiadczen, definiuja i postrzegaja dorostosé
z niepelnosprawnodcia intelektualng; jak terapeuci definiuja wsparcie w do-
roslosci; co znaczy w ich ogladzie by¢ terapeuta doroslej osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualnga, jakie znaczenia nadajg wtasnej roli w relacji z podopiecznym.

W podjetej probie empirycznej eksploracji badanych zjawisk zastosowatam
podejscie fenomenograficzne, lokowane w obszarze metodologii jakoSciowej. Ba-
danie fenomenograficzne jest ,zorientowane na opis zjawisk przez pryzmat ich
obecnoéci w ludzkiej swiadomosci” [Marton 1981, s. 178, za Meczkowska 2002].
Jak pisze T. Szkudlarek, badanie fenomenograficzne koncentruje sie na opisie
sposobow doswiadczania i rozumienia, konceptualizowania badanych zjawisk
przez uczestnikéw badania [Szkudlarek 1997, s. 317]. Fenomenografia, w chara-
kterystyce J. Rzeznickiej-Krupy, jest metodq badawcza, ,w ktérej pytamy o indy-
widualne koncepcje i sposoby doswiadczania, rozumienia i intepretowania r6z-
nych aspektow otaczajacej rzeczywistosci” [Rzeznicka-Krupa 2009, s. 213].
Autorka, nawigzujac do koncepcji F. Martona, okresla dalej fenomenografie jako
empiryczne badania odmiennych jakosciowo i powigzanych ze soba sposobéw
postrzegania, odczuwania i rozumienia zjawisk, zdarzen, sytuacji i ré6znych aspek-
tow rzeczywistosci w takim kontekscie, w jakim sa one interpretowane przez do-
Swiadczajace ich jednostki [Marton, za Rzeznicka-Krupa 2009, s. 209]. Przyjmujac

Kolejna watpliwosé¢ zwigzana z préba nazwania, czyli ,jezykowego zamkniecia” dorostego z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, uczestnika zaje¢ wtz czy $ds. Jak go nazywaé: podopiecznym,
klientem czy wlasnie uczestnikiem wsparcia.

Pierwsza czg¢é¢ badan nad znaczeniami nadawanymi dorostosci, dorostosci z niepelnosprawnoécia
intelektualng i postrzegania wlasnej roli we wsparciu doroslosci przez terapeutéw miala miejsce
w 2014 roku. Wyniki projektu opublikowano w tekscie Znaczenia nadawane wsparciu w dorostosci
i wlasnej w nim roli przez terapeutdw dorostych 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng, ,Niepelnospraw-
no$¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej” 2014, nr 16.
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w badaniach te perspektywe metodologiczng pytam terapeutéw dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia o ich sposéb doswiadczania, postrzegania, rozumienia
i konceptualizacji zjawiska dorostosci, dorostosci z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, wsparcia w dorostosci. Pytam réwniez o istote bycia terapeutg dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia, ktéra jawi sie w ich Swiadomosci, o znaczenia nada-
wane temu zawodowemu do$wiadczeniu. Dzigki temu odkrywam i poznaje
indywidualne koncepcje wsparcia dorostosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, indywidualna filozofie rehabilitacji, znaczenia owego zjawiska jawiace sie
w $wiadomosci terapeutéw, perspektywe postrzegania fenomenu: bycia terapeuta
dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Rola studentéw® w projekcie bylo przeprowadzenie, na podstawie przygoto-
wanych dyspozycji, wywiadéw fenomenograficznych z terapeutami. W sumie
studenci przeprowadzili 31 wywiadéw z terapeutami pracujacymi w Srodowisko-
wych domach samopomocy i warsztatach terapii zajeciowej z terenu Tréjmiasta.
Wywiad fenomenograficzny jest podstawowa metodg gromadzenia danych w te-
go typu badaniach, jest on nieustrukturyzowany i dzieki temu badana jednostka
ma mozliwo$¢ wyrazenia jej sposobéow doswiadczenia i rozumienia badanego
zjawiska [Rzeznicka-Krupa 2009].

Analize materialu badawczego przeprowadzitam na podstawie zalecanych
faz, czy procedur badan fenomenograficznych [RzeZnicka-Krupa 2009, s. 218].
Najpierw przejrzalam caly material badawczy, zapoznalam sie z transkrypcjami
rozmoéw, nastepnie wyselekcjonowalam najbardziej znaczace stwierdzenia, aby
wstepnie uporzadkowacé catos¢ materialu badawczego w odniesieniu do analizo-
wanych zjawisk. Kolejnym krokiem bylo poréwnanie skondensowanych wypo-
wiedzi i poszukiwanie w nich réznic oraz podobiefistw oraz grupowanie podo-
bnych wypowiedzi formulowanych przez uczestnikéw badan. Tak wytonily sie
,kategorie opisu” nazywajace ujawnione koncepcje badanych fenomenéw.
Ostatnim krokiem bylo przedstawienie i poréwnanie wyodrebnionych w trakcie
analiz kategorii.

Znaczenia nadawane doroslosci

Wszyscy jesteSmy wychowywani, socjalizowani i edukowani do dorostosci.
Dorostoé¢ mozna uznaé za pewien spoleczny konstrukt za zjawisko spolecznie
kreowane. Dorostos¢ jest obszarem zwigzanym z pewnymi spolecznymi oczeki-

> Dzieki przeprowadzonym wywiadom studenci mogli poznaé ,klimat” placowek wsparcia dla do-

rostych z niepelnosprawnoscia intelektualna, mogli réwniez bezposrednio od terapeutéw ustysze¢
co znaczy praca w tym obszarze. Dla wielu z nich bylo to bardzo cenne doswiadczenie, by¢ moze
kierujace ich przyszla aktywnos¢ zawodowa wlasnie w tym kierunku.
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waniami, do wypelniania ktérych przygotowywani sa wszyscy czlonkowie po-
szczegodlnych spoteczenstw. Od osoby dorostej wymaga sie, aby wypelniala role
spoleczne przypisane dorostosci, aby realizowala zadania i spolecznie zdefinio-
wane oczekiwania przypisane do tego etapu zycia. Jak zauwaza Olga Czerniaw-
ska, ,w dorostosci zawierajg si¢ dwa wymiary znaczei: wymiar obiektywny i su-
biektywny. Pierwszy odnosi sie do normy spolecznej i do fazy zycia ludzkiego
okreslonej normami chronologicznymi, natomiast drugi subiektywny wyraza sie
w przezyciach jednostki, ktéra pod wplywem wydarzeni osobistych lub spolecz-
nych postrzega siebie jako osobe dorosla oraz stara si¢ uwewnetrzni¢ normy przy-
pisane tej fazie wieku i realizowaé okreslony jej wzdr” [Czerniawska 1996,
s. 41-44]. M. Malewski wyrdznia trzy stanowiska definiujace dorostos¢. Pierwsze
ujmuje dorosloéc jako stan spoteczny czlowieka, drugie jako proces rozwoju psy-
chicznego i trzecie jako proces spoleczno-kulturowy [Malewski 1991, s. 24].
W pryzmacie tych koncepcji/stanowisk dorostosci, cztowiek dorosty jest w stanie
wypelnia¢ spoleczne zobowigzania dorostosci; czlowiek dorostym staje si¢ przez
cale zycie, rozwijajac swoje postawy wzgledem siebie, innych, zycia, rozwijajac
pewne dyspozycje osobowosciowe, wypelniajac spoteczne oczekiwania przez
wypelnianie rél spolecznych przeznaczonych dorostemu oraz posiada zdolnosé
samodzielnego ksztaltowania wlasnego zycia i ma poczucie jego sensu.

Odpowiedzig na to wydawaloby sie proste pytanie: czym jest dorosloé¢?, oka-
zala sie jednak wecale nie taka prosta i jednoznaczna. Niektorzy terapeuci mieli
z nig ogromny problem: ,cisza... odpowiedzig jest cisza... Moze jakies inne pytanie?”,
inni doskonale zdaja sobie sprawe ze spolecznych oczekiwan wzgledem osoby
dorostej. Postrzegaja dorostos¢ w perspektywie spolecznych definicji i wiaza ja
glownie ze spolecznymi oczekiwaniami wzgledem dorostego oraz rolami
spolecznymi, ktére dorosta osoba powinna wypelniaé. Analizujac ich wypowie-
dzi wyréznilam nastepujace sposoby doswiadczania, postrzegania rozumienia
i konceptualizacji zjawiska doroslosci, odnoszace si¢ zar6wno do cech osobowo-
§ciowych nabywanych w trakcie rozwoju, jak i w konsekwencji ich pojawienia sie
gotowosci i mozliwosci do pelnienia rél spolecznych. Znaczenia dorostosci zbu-
dowane sg na trzech filarach, trzech obszarach postrzegania czy rozumienia tego
zjawiska. Doroslo$¢ jako nabycie/posiadanie cech do. .., dorostosé jako bycie w roli
spolecznej, dorostos¢ jako stan metrykalny.

Pierwszy obszar odsyla w strone konceptualizacji zjawiska dorostosci zwiaza-
nego z posiadaniem, rozwijaniem, wyksztalceniem osobowosciowych predyspo-
Zycji.
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Dorostos¢ jako odpowiedzialno$¢/ niezalezno$¢/samodzielnosé/
samo$wiadomos¢

Wiekszos¢ terapeutow definiuje dorostos¢ przez pryzmat tych cech czy mozli-
wosci do... Dla nich osoba dorosla jest niezalezna, samo$wiadoma, zdolna do
odpowiedzialno$ci za siebie i innych oraz samodzielna. Potrafi samodzielnie, nie-
zaleznie i odpowiedzialnie prowadzi¢ i ksztaltowac swoje zycie.

»Bycie dorostym oznacza dla mnie bycie odpowiedzialnym, samodzielnym, niezaleznym...”

»Czlowiek dorosty jest swiadomy tego, jakie decyzje podejmuje, czy sq przemyslane i odpowie-

dzialne. Dla mnie osoba dorosta to przede wszystkim osoba: odpowiedzialna, kulturalna, doj-

rzata emocjonalnie, gotowa do zatoZenia rodziny”.

~Przejecie pewnych obowigzkow i odpowiedzialnosci za siebie”.

»Generalnie nie wiem, samodzielnos¢ w decydowaniu o sobie”.

»Dorostos¢ to odpowiedzialnosé za drugiego cztowieka, samodzielne radzenie sobie z proble-

mami dnia codziennego i zdobywanie w tej kwestii doswiadczen zyciowych”.

,Odpowiedzialnosc za siebie, ale takze i innych”.

,Odpowiedzialnosc za swoje czyny i za wszelkie pozytywne, bgdZ tez negatywne konsekwencje

sytuacji, w ktorej si¢ znajduje”.

»Bycie dorostym okreslilabym jako niezaleznosé psychofizyczng. Osoba dorosta jest w stanie

dziatac i myslec samodzielnie, potrafi podejmowac decyzje, dokonywac wybordw, wyrazac

wlasne sqdy. Jest niezalezna w kontekscie fizycznym, co rozumiem jako odlgczenie od domu ro-
dzinnego i tworzenie indywidualnej przestrzeni Zyciowej w oparciu o wlasne potrzeby”.

Dorosloé¢ jako prawo decydowania o sobie

Kolejne wyréznione znaczenia dorostosci akcentuja prawo do decydowania
o0 sobie. W tych sposobach rozumienia tego zjawiska pojawia sie prawo, nabyte
wraz z osiemnastym rokiem zycia, do samostanowienia i podejmowania autono-
micznych decyzji. Terapeuci, podobnie jak w poprzednim sposobie definiowania
doroslosci, akcentuja umiejetnos¢ rozumienia konsekwencji ,prawa do samo-
dzielnego podejmowania decyzji”.

~Ma prawo samodzielnie decydowac o sobie, korzysta z tych praw, ktére ma, ale musi miec

Swiadomos¢, ze ma tez obowigzki”.

~Samostanowienie o sobie oraz kontrola wlasnego zycia, samodzielnosc¢ czy odpowiedzial-

4

nosc”.
»Decydowanie o sobie, poczucie niezaleznosci i odpowiedzialnosci”.
~Kiedy koriczysz 18 lat masz prawo sama o sobie decydowac”.

»Dorostosc jest takim miejscem, w ktérym cztowiek tak naprawde zaczyna podejmowac swoje
wlasne autonomiczne decyzje, wybory. Kiedy zaczynamy decydowac o swojej drodze zyciowe;j”.
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»Dorostos¢ to samostanowienie o sobie, podejmowanie samodzielnych decyzji i branie odpo-
wiedzialnosci za nie”.

»Bycie zaradnym zyciowo, bycie osobg decyzyjng, podejmujgcg decyzje dotyczqce swojego zy-
cia prywatnego i zawodowego, a takze bycie odpowiedzialnym za swoje decyzje”.

, Bycie dorostym to podejmowanie decyzji o samym sobie. Swiadome wybory, liczenie si¢

z konsekwencjami, gotowos¢ rozwigzywania swoich problemow”.

»Cztowiek dorosty jest wewngtrzsterowny. Czyli sam umie pokierowac swoimi decyzjami”.

Dorostos¢ jako umiejetnos¢ zycia wobec zasad

Terapeuci kladacy nacisk na te cechy charakteryzujace cztowieka dorostego
akcentuja umiejetnos¢ zycia zgodnie z zasadami.

»Rozumienie praw rzqdzqcych swiatem, postepowanie wg norm, umiejetnosc utrzymania sie-

bie, wykonywania roznych czynnosci. Jest to takze swiadome nie czynienie zta, ponoszenie odpo-

wiedzialnosci za swoje wybory i przyjmowanie wszelkich konsekwencji tych wybordw”.

~Niezmienno$¢ zasad, dotrzymywanie stowa. Doroslos¢ to przejrzysty zbidr zasad, ktérymi

trzeba sig w zyciu kierowac, dbac o bezpieczeristwo swoje i innych”.

Dorostos¢ jako dojrzalosc

Ostatnim wyréznionym przeze mnie sposobem rozumienia zjawiska do-
rostosci, ktory lokuje w filarze posiadania pewnych predyspozycji rozwijajacych
sie przez cale zycie, jest postrzeganie dorostosci jako dojrzatosci. Terapeuci wyrdz-
niajg tu zaréwno dojrzato$¢ mentalna, psychiczng, czyli wiazaca sie z umiejetno-
$ciami do autonomii i odpowiedzialnosci, jak i dojrzaloé¢ fizyczng, seksualng czy
spoleczna. Pojawia sie tu zatem réwniez watek bycia dorostym w sferze cielesnosci.

»Dorostym jest osoba, ktéra ma w glowie pouktadane, wie co ma robic¢, dgzy do konkretnego

celu”.

»Jezeli chodzi o dojrzatosc to powinnismy podzielic jq na dojrzatosé mentalng”.

»Dorostos¢ to bycie dojrzalym emocjonalnie, seksualnie, umystowo oraz spotecznie. Sktada

sig ona z wielu plaszczyzn. Mozemy wyrdznic aspekt psychiczny, fizyczny czy spoteczny. Maksy-

malny rozwdj tych sfer, ktéry umozliwia wysokiej jakosci funkcjonowanie w swoim srodowisku”.

,Stan dojrzatosci fizycznej, niezaleznos¢ decydowania o sobie”.

Dorostos¢ jako bycie w okreslonej spolecznej roli

Drugi filar rozumienia dorosloéci jest zwigzany ze znajomoscia rél spotecz-
nych przypisanych cztowiekowi dorostemu oraz ich wypetnianiem. Czlowiek do-
roslym jest wtedy kiedy wypelnia role spoleczne. Wiaze sie to oczywiscie z powy-
zej scharakteryzowanymi predyspozycjami, ktére nalezy naby¢, rozwingé, aby
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moéc owe spoleczne role wypelniaé. Terapeuci zwracaja uwage na mozliwosé
podejmowania pracy, zalozenia rodziny i posiadania dzieci. Jak méwia:

»To podejmowanie wigkszej ilosci rél Zyciowych: rodzica, pracownika, w lokalnej spotecznosci”.

»Etap planowania swojej drogi zyciowej, podjecie pracy zawodowej, matzeristwo, czy rodzi-

cielstwo”.

»Oznacza wyjscie z dziecinistwa, miec juz jakies doswiadczenia, zatoZyc rodzing, pienigdze za-

rabiac, sptacac kredyty...”.

~Wigze sig to rdwniez z niezaleznoscig finansowq — a wigc pracq zarobkowaq, mozliwoscig

samodzielnego podejmowania decyzji, rowniez decydowania o samym sobie”.

Dorostos¢ to stan metrykalny

Trzeci sposéb definiowania doroslosci odsyta w strone prawnego nabycia sta-
tusu osoby dorostej, wraz z ukoniczeniem osiemnastego roku zycia.

»Kiedy koriczymy 18 lat — z punktu prawnego”.

»Ukofticzenie 18 lat, nabycie uprawnier i korzystanie w petni z praw jakich dotqd zabraniano”.

,Osiggnigcie wieku 18 lat — dojrzatos¢ prawna”.

Znaczenia nadawane doroslosci z niepelnosprawnoscia
intelektualng

Sposoby definiowania przez terapeutéw dorosloéci nawiazuja do znanych
andragogicznych koncepcji i wpisujg si¢ w spoleczne rozumienie tego zjawiska.
Rodzi sie zatem pytanie, jak taki sposéb rozumienie dorostosci, w pryzmacie
posiadania cech, umiejetnosci do... i wypelniania rél spolecznych wplynie na
postrzeganie dorostosci 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng. Tak rozumia-
na i definiowana dorostoé¢ powoduje, ze w wielu spolecznych kregach osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng uznawane sa za ,wieczne dzieci”, gdyz
w spolecznym ogladzie nie posiadajg dostatecznej umiejetnosci samodzielnego
ksztaltowania wlasnego zycia czy pelnienia rél spolecznych przypisanych oso-
bom dorostym, takich jak: bycie pracownikiem, bycie w zwiazku, bycie rodzicem,
osoba kreujaca swoje zycie, potrafigca podejmowac samodzielne decyzje.

Taki sposéb myslenia o dorostosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
pokazuja chociazby badania K. Rzedzickiej dotyczace spotecznych koncepcji do-
rosloéci w odniesieniu do niepelnosprawnosci. Analizy autorki ukazuja, ze badani
raczej nie lacza dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektualng, uwazajac, ze
w zasadzie to wyklucza ona mozliwosé bycia dorostym [Rzedzicka 2003]. Pierwsza
edycja tego projektu réwniez ukazata podobny sposéb myslenia o dorostosci os6b
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z niepelnosprawnoscig intelektualng wsréd terapeutéw. Pewna grupa badanych
terapeutow wykluczala bycie dorostym przez swoich podopiecznych i w konsek-
wengji tego sposobu myslenia, nie podejmowali oni réwniez zadnych dzialan
zmierzajacych do zmiany tego stanu rzeczy.

Jak zauwazyly$my poprzednio: ,w wypowiedziach terapeutéw wyr6znié
mozna nastepujace kategorie znaczeh nadawanych dorostosci z niepelnospraw-
noscia intelektualna: niepelnosprawnos¢ intelektualna wyklucza dorostosé i jest
tylko stanem metrykalnym. Terapeuci z takimi pogladami nie widza mozliwosci
bycia dorostym przez osobe z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wedlug nich sa
to ,biologicznie dorosle ciala z mentalnoscig dziecka”, co w konsekwencji wyklu-
cza podejmowanie dzialan wspierajacych dorostosé [Rzeznicka-Krupa, Woyna-
rowska 2014, s. 181]. Mozna zada¢ pytanie: czy obecne analizy wypowiedzi tera-
peutow réwniez pokaza podobne sposoby doswiadczania i konceptualizacji
dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektualng?

Odpowiedz na pytanie, co oznacza bycie dorostym z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, jak ukazuja wywiady, nie byla prosta. Pytanie to ,zmusito” terapeutéw
do refleksji i nazwania, by¢ moze nigdy nienazwanych doswiadczen, do opisania
zjawiska, ktore jest w ich $wiadomosci, ale nigdy nie zostalo zwerbalizowane.
Analiza odstonita trzy obszary znaczen, trzy sposoby rozumienia dorostosci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna: dorostoé¢ z niepelnosprawnoscia jako inna (taka
sama) doroslos¢; ograniczona dorostosé/dorostosc jako wyzwanie; dorostosé, kto-
ra nie istnieje (dorosto$¢ odebrana). Prezentacj¢ poszczegélnych kategorii zaczne
od wykluczenia/odebrania doroslosci w niepelnosprawnosci intelektualnej.

Dorostos¢, ktéra nie istnieje (dorostos¢ odebrana)

Terapeuta, ktéry nie odpowiedzial na pytanie czym wedlug niego jest do-
rosloé¢, na pytanie o dorostosé oséb niepelnosprawnych intelektualnie odpowia-
da ,taka sama odpowiedz, cisza. No tak, gléwnie dlatego, ze co$ takiego jak do-
rosloé¢ osoby niepelnosprawnej intelektualnie nie wystepuje w przyrodzie”.
Z czym wiaze sie¢ taki poglad i czy jest on odosobniony? W dalszych wypowie-
dziach tego terapeuty pojawiaja sie odniesienia do rél spotecznych, ktére osoby
doroste pelnig, niewypelnianie ich kaze uznawa¢, ze dorosloé¢ oséb z niepetno-
sprawnoécia intelektualna nie istnieje. Jak méwi w dalszej czeéci wywiadu:

Jfunkcje spoteczne jakie petnig? Nie petnig zadnych funkcji spotecznych, nie sq rodzicami, nie sq
pracownikami, nie sq wszystkim tym, no nie majq zawodu jako takiego wykonywanego, nie majq
specjalnych przyjazni, funkcje spoteczne, no jakie funkcje spoteczne petnig osoby niepetnospraw-
ne? Sq dziecmi. Funkcja spoteczna — dziecko. Dziecko swoich rodzicow, dziecko systemu wspar-
cia, klient, moze to jest funkcja spoleczna, ale tez nie, czyli tak naprawde niedomaga, bo nie wie
czego ma si¢ domagac”.
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Terapeuta ten za taki stan rzeczy obwinia obecny system wsparcia, jego wy-
powiedz o ,nie wystepowaniu w przyrodzie czego$ takiego jak niepelnospraw-
noé¢ intelektualna” traktuje jak swego rodzaju manifestacje niezadowolenia,
wystapienie przeciwko spolecznej opresji, ktéra nie pozwala na dorosto$¢ nie-
pelnosprawnym intelektualnie. Jak dalej méwi:

,0ni rosng, dojrzewajq, starzejq sig tak, jak my wszyscy, wszystko inne tez majg jak my wszyscy

tylko istniejgcy system wsparcia jakby nie akceptuje tego, Ze oni tez majq swoje marzenia, oczeki-

wania, potrzeby i jakos tam cheq byc dorosle, ale jak mozna byc dorostym skoro seksualnosc jest

im odebrana w praktyce, tzn. nie majq do tego prawa, a jezeli juz cos prébujq w tej sprawie robic,

to najczesciej napotykajg na opor otoczenia”.

Terapeuta w swoich wypowiedziach podkresla owa spoleczna opresje, to
zniewalajace postrzeganie doroslych z niepelnosprawnoscia intelektualng jako
dzieci. Krytykuje ciggle obecna zewnatrzsterowno$¢, to odbieranie niepetnospraw-
nym intelektualnie mozliwosci wyboru, to nie branie tego, co méwia na serio,
zbytnia ochrone i infantylizacje. Jak moéwi:

»Mnie ma wyboru, nie ma dorostosci, jak nie ma konsekwencji popetnianych bledéw chociazby. Jak

swiat dalej ich chroni przed tym, by podejmowali ryzyko, nie ma ryzyka, nie ma doswiadczenia,

nie ma nauki, nie ma wyciggania wnioskow, no takie to sq te doroste osoby niepelnosprawne.

Chciatbym, zeby byli dorosli, bo wierzg, ze mogg byc, na miarg swoich mozliwosci podejmowac

decyzje, co do swojego losu i ponosic tego konsekwencje”.

Mysle, ze jego poglad kieruje nas w strone ,dorostoéci odebranej’, ,do-
rostosci, ktéra nie moze zaistnie¢” przez zle skonstruowany system wsparcia
i edukacji oraz zniewalajgce spostrzeganie spoleczne. Inni terapeuci réwniez
zwracaja na to uwage:

W naszym spoleczeristwie nie ma roznicy pomiedzy byciem dzieckiem niepetnosprawnym

a dorostym z uposledzeniem. Dorosli sq traktowani jak dzieci, nikt nie liczy sig z ich potrzeba-

mi, nie mogq o niczym decydowac. Oczywiscie, Ze te osoby sq w jakis sposob doroste. Powinny

mdc decydowac o sobie, bo przeciez majg swoje zdanie, upodobania i tak dalej, ale nie oszukujmy

sig, ze sq jednak cate zycie w jakis sposob od nas zalezne”.

Znaczenia pozostalych terapeutéw skupiajg sie na braku wewnetrznych
kompetencji do bycia dorostymi. Podkreslaja oni braki, zwracajgq uwage na rézno-
rodnoé¢ w funkcjonowaniu 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna, na fakt by-
cia zaleznym od innych zwlaszcza w przypadku znacznej i glebokiej niepetno-
sprawnoéci intelektualnej. W takim przypadku nie widza w ogéle mozliwosci
wypracowania predyspozycji potrzebnych do prowadzenia dorostego zycia. Do-
rosloé¢ w ich postrzeganiu nie istnieje, jest to doroslos¢, ktéra nie moze zaistnieg,
Obrazuja to wypowiedzi:

»Jak dla mnie to tylko i wylgcznie wiek. Tutaj mozemy powiedziec, ze taka osoba jest po prostu

dzieckiem w dorostym ciele”.
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»No wigc wlasnie, dla mnie jest to tylko wymiar fizyczny. Czyli wzrost, waga, wyglgd, doj-
rzatosc taka fizyczna. No i moze, jesli sq te osoby w stanie, zaleznie od stopnia tez niepetnospraw-
nosci, dostosowanie zachowai od tych akceptowalnych spolecznie i wykonywania pewnych
czynnosci samodzielnie”.

,Osoba niepetnosprawna w stopniu glgbokim zawsze bedzie wymagala wsparcia drugiej osoby.
Czgsto jest to pomoc nawet w podstawowych czynnosciach zyciowych. Nie ma mowy o do-
rostosci bez samodzielnosci i odpowiedzialnosci. Dorostosc czgsto warunkuje funkcjonowa-
nie tych oséb. Dlatego inaczej sytuacja wyglgda w przypadku niepetnosprawnosci w stopniu
lekkim, te osoby funkcjonujq catkiem dobrze”.

»Osiggajg wiek dorostosci pod wzgledem, ale jezeli chodzi o mentalnos¢ i mozliwosc uswiadamia-
nia sobie tego, ze jest si¢ dorostym, no to jest to ta roznica. To powoduge, Ze te osoby sq mental-
nie niedojrzate i niedoroste”.

Dorostos¢ z niepelnosprawnoscia intelektualng jako inna dorostos¢/
taka sama dorostosé

Odmienna perspektywe rozumienia dorostoéci w niepelnosprawnosci intelek-
tualnej ukazuje kategoria, ktérg nazwatam inna dorostosé/taka sama dorostosc.
Terapeuci uznaja prawo oséb niepetnosprawnych do bycia dorostym, dostrzegaja
ich odmienno$¢ funkcjonowania, ta odmiennos¢ jednak w ich mniemaniu nie wy-
klucza dorostosci, tylko warunkuje potrzebe tworzenia wsparcia. Kategoria ,inna
dorostos¢” otwiera przestrzen na bycie pomiedzy ,typowa” dorosloscia a byciem
dzieckiem. To jakby kroczenie trzecig droga dorostosci, z ciaggtym wsparciem i ne-
gocjowaniem, czego z dorostosci mozna doswiadczaé. Postrzeganie tej dorostosci
przez pryzmat innosci nie akcentuje brakéw i ograniczen, ale eksponuje indy-
widualne mozliwosci i proces wsparcia. Jak méwia terapeuci:

,Osoba dorosta z niepelnosprawnosciq intelektualng ma mozliwos¢ rozwinigcia niezaleznosci,
ale czgsto w innym stopniu niz osoby, ktérych rozwdj przebiega w sposdb , typowy”. Osoby nie-
petnosprawne intelektualnie mogq rozwijac umiejetnosci z zakresu samodzielnosci, podejmowa-
nia decyzji, wyrazania wlasnego zdania, mogg byc wdrazane do pracy odpowiednio
dostosowanej, mogg zy¢ do okreslonego stopnia samodzielnie, ale wymaga to najczesciej zaanga-
Zowania wielu osob i instytucji”.

,Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng jak najbardziej ma szanse byc¢ dorosta. Zdaje sobie
sprawe, ze jest to znacznie trudniejsze niz w ,normalnej” sytuacji. Nie ma jednak rzeczy nie-
mozliwych. Dorostosc w przypadku niepetnosprawnosci intelektualnej to etap, do ktérego dgzy
sig znacznie diuzej, z wigkszym wysitkiem, nakladem energii ze strony samej osoby jak i jej sro-
dowiska. Osoby niepetnosprawne potrafig czasem zachowac si¢ znacznie bardziej dorosle i odpo-
wiedzialnie od nas wszystkich”.

»Bycie niepetnosprawnym dorostym to bycie troszkg tak jakby innym dorostym. Oni sq... nie-
Swiadomi swojej dorostosci. Wiadomo, ze nie traktuje ich jak dzieci ale w prawdziwym Zyciu
wiadomo, ze czasem trzeba. Raz dla wlasnej wygody raz z przymusu. Najwazniejsze to pokazac
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spoleczeristwu, ze te osoby wiele si¢ od nas nie réznig. Sq tak samo chetne do pracy i bycia samo-

dzielnym jak wszyscy”.

»Niepetnosprawnos¢, a szczegolnie niepetnosprawnos¢ intelektualna znacznie wplywa na roz-

w0oj umiejetnosci potrzebnych do decydowania o swoim zyciu, a to przeciez skladowa dorostosci.

Dlatego dorostos¢ osob niepetnosprawnych wyglgda troszke inaczej. Proces ten na pewno

jest dtuzszy i wymaga czgsto pomocy innych 0séb”.

,Dorostos¢ taka sama” w perspektywie terapeutéw oznacza mie¢ prawo do
dorostosci, oznacza zrozumienie i wsparcie, ale takze takie kreowanie systemu
wsparcia, ktéry owa dorostos¢ bedzie wyzwalat i eksponowal.

»Bycie dorosla osobg niepelnosprawng intelektualnie to znaczy byc¢ dorostym tak jak inni lu-

dzie, ale jest to duzo cigzsze. Wczesniej nic si¢ od nich nie wymagato, a teraz stawia si¢ stawia

sig wygdrowane wymagania, ktorym niekiedy nie potrafig sprostac.. Najgorsze jest to, ze wszyscy
stawiajg im wielkie wymagania i obowigzki, a traktujq jak dzieci”.

»Bycie osobg dorostq z niepetnosprawnosciq intelektualng nie powinno réznic sie od w zaden

sposob od bycia dorostym z pelnosprawnoscig, z pewnoscig brzmi to zbyt idealnie, ale uwazam, ze

moze tak byc”.

W mojej ocenie to oznacza to samo. Pracujemy tutaj w warsztacie przede wszystkim z zatoze-

nia w tym kierunku, zZeby osoby doroste z niepetnosprawnosciq intelektualng mogty podjgc prace,

ale jezeli mowimy w ogdle o dorostosci 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng no to oni majg
takie same prawa i takie same tak naprawde obowigzki jak my- ludzie petnosprawni”.

Ograniczona dorostoé¢/dorostosé trudna

Trzeci sposéb rozumienia zjawiska dorostosci uwiklanej w niepelnospraw-
no$¢ intelektualng nazwatam dorostoscig ograniczong/dorostoscia trudng. W pew-
nym sensie nawiazuje on do spojrzenia na doroslo$¢ z niepelnosprawnoscia
intelektualng z perspektywy ,innej dorosloéci”, ale jednak w tym rozumieniu
ograniczenia i trudnosci wynikajace z takiego kapitatu biologicznego sa bardziej
wyeksponowane. Terapeuci w swoich wypowiedziach wyrazaja sie jezykiem
ograniczen, zaburzen, trudnosci, jezykiem brakéw i dysfunkcji. Wskazuja row-
niez na wspomniang juz infantylizacje, niedogodnoé¢ rozwiazan systemowych
oraz hamujacy dorostos¢ wplyw srodowiska rodzinnego. Wszystko to razem owgq
dorosto$¢ czyni trudng i ograniczona.

»Bycie dorostym z niepetnosprawnoscig intelektualnq to ograniczone zdolnosci, umiejet-

nosci potrzebne do samostanowienia i podejmowania decyzji waznych dla siebie. To ograniczenia

w zyciu codziennym, zardwno w samoobstudze, jak i uspolecznieniu. Zaburzenia emocjonalne,

bardzo czgsto rowniez w sferze wlasnej seksualnosci. Duzy wplyw na osoby z niepetnosprawno-

scig ma Srodowisko w jakim zZyjq, poniewaz bywa ono nieprzyjazne i niedostosowane do potrzeb

i mozliwosci”.

,Osoba petnoletnia z niepetnosprawnoscig, to osoba, ktora ma trudniej, wiadomo, nie zawsze ze

wszystkim sobie radzi, ale trzeba jej pozwolic pokazac co potrafi, dopingowac. Nie zawsze tez taka
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osoba moze podjgc prace, wigc tez jest duzy minus, bo czgsto kiedy pytam podopiecznych co to dla
nich znaczy bycie dorostym, to méwig, ze osoba dorosta to pracuje, zarabia pienigdze”.

»Dorosli z niepetnosprawnoscig czgsto spotykajg si¢ z brakiem dojrzatosci jaka idzie w parze z do-
rostoscig petnosprawnych. Polega ona cze¢sciowo na niedojrzatosci psychicznej, czyli braku ra-
dzenia sobie z emocjami. Réwniez z niedojrzatoscig spoleczng, czyli brakiem dobrego wspdtzycia
w spoleczeristwie, nieumiejetnosci wyrazania swojej opinii, braku gotowosci do pelnienia rol
spolecznych, niepewnosci, wycofania si¢ i zamknigcia w domu. Czgsto u dorostych z niepetno-
sprawnoscig pojawia sig strach przed tym jak zostang odebrani, czujg si¢ ,inni”, bo czujg na sobie
spojrzenia ludzi. Spotykajq si¢ z upokarzaniem, osqdzaniem z gory ich mozliwosci, decydowa-
niem za nich i w pewnym sensie traktowaniem ich jak duzych dzieci. Istotne jest podejscie
spoleczeristwa do tych osdb, inni ludzie czgsto utrudniajg im wkroczenie w dorostosc. Te osoby
czesto nie sq akceptowane, szanowane i traktowane jak petnosprawni dorosli”.

, Zycie i funkcjonowanie takiej osoby jest duzo trudniejsze i wymaga pomocy opiekuna, rodziny,
nawet i to w sumie chyba jest najwazniejsze instytucji. Na pewno wymaga tez przetamywania
barier i stereotypdw. Bycie takim dorostym jest oczywiscie trudniejsze, ale nie znaczy, Ze
gorsze”.

»To bycie dorostym z dysfunkcjami. Niepetnosprawnos¢ w niczym nie zwalnia 0séb z nie-
pelnosprawnoscig, od tego, aby sig doskonalic, zdobywac jak najwiecej i mie¢ jak najbardziej
wartosciowe zycie. Wazne jest to, aby bez wzgledu na niepetnosprawnosc byc w tym spoteczen-
stwie- zy¢ aktywnie”.

»Czgsto jest bardzo ograniczona. M.in. ze wzgledu na rodzaj niepetnosprawnosci, i co za tym
idzie — brak mozliwosci realizowania niektorych aspektéw/obszardw powszechnie rozumianej
dorostosci. Zdobycie i utrzymanie pracy dla wielu moich podopiecznych jest bardzo trudne,
a czesto niemozliwe. Poza nieduzq iloscig miejsc pracy jest jeszcze kwestia ich mozliwosci, a raczej
ich braku. Ich mozliwosci psychofizyczne sq ograniczone, wigc i wykonywana praca musi byc dla
nich dostosowana”.

Rozumienie, dostrzeganie, do§wiadczanie dorostoéci czlowieka z niepelno-
sprawnoscia intelektualng warunkuje tworzenie procesu wsparcia tej dorostosci.
Czym w kontekscie tak pojmowanej dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng bedzie ten proces? Jak go postrzegaja i tworza ludzie za jego istnienie odpo-
wiedzialni?

Znaczenia nadawane wsparciu w dorostosci

Jak wspomniatam na poczatku moich rozwazan i analiz, terapeutéw dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng uznaje za bardzo wazny ,element” ich
codziennosci. Za osoby znaczace, ktére nie tylko buduja ich codzienne zajecia, ale
takze w wyniku codziennej interakcji buduja ich tozsamo$¢, by¢é moze pozwalajg
przeciaé rodzicielska pepowine. To od nich zalezy naile , projekt doroslos¢” zosta-
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nie zrealizowany. Od ich wiary w dorosltos¢ z niepelnosprawnoscia, od ich koncep-
tualizacji procesu wsparcia, od ich ,misji rehabilitacyjnej. Teresa Zétkowska,
piszac o dzialaniach w instytucjach wsparcia dorostosci, skonstatowata: ,z badan
wynika, ze wiekszos¢ dzialan podejmowanych wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia
powoduje znieksztalcenie doswiadczen spolecznych i ksztaltowanie zachowan
nadmiernie zaleznych od innych 0s6b (...). Z analizy zadan instytucji reali-
zujacych uslugi na rzecz oséb z glebsza niepelnosprawnoscia wynika, ze w zasa-
dzie na wszystkich etapach rozwoju niepelnosprawni intelektualnie poddawani
sa treningowi postuszenstwa i grzecznosci. Bedac stale nagradzanymi za uleglos¢,
nie podejmujg samodzielnej i niezaleznej aktywnosci” [Zétkowska 2011, s. 79].

Dorota Krzeminska natomiast zauwaza, ze ,0soba z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, zwlaszcza glebszego stopnia, w oczywisty sposob zdaje sie podle-
gad/uczestniczy¢ w procesie ,misji rehabilitacyjnej”. W istocie angazuje sie, wrecz
poddaje usprawniajgcym praktykom zaprojektowanym przez kolonizatora®. Te
rehabilitacyjna misje pelnosprawny wypelnia gorliwie i z zaangazowaniem, do-
pomagajac niepelnosprawnemu intelektualnie w podejmowaniu i wykonywaniu
rozmaitych dzialan, przewaznie nie baczac na to jak w ich potoku odnajduje sie
podopieczny. Czesto, aby wypelni¢ misje, zrealizowa¢ plan, zadba¢ o wypelnie-
nie zadan programowych, wrecz wyrecza niepelnosprawnego, nie pozwala —
zwykle w dobrej wierze — na samodzielne zaprojektowanie i przebieg dzialan,
a tym samym wikla go w nieustajaca zaleznos¢, stwarzajac jedynie pozory usamo-
dzielniania i wspierania w osigganiu mozliwie dostepnej dla indywidualnej oso-
by autonomii” [Krzemifiska 2012, s. 55-56]. Czy wspodlczesne wsparcie w dorostosci
realizowane w instytucjach to ztudzenie, pozornos¢ i realizacja ,usprawniajacych
praktyk przy jednoczesnym uniesprawnianiu” [Krzeminska 2012, s. 56]? Jak rozu-
mieja to co robig wspoélczesni terapeuci? Analizujgc ich wypowiedzi odkrylam na-
stepujace sposoby rozumienia i postrzegania tej dziatalnosci: wsparcie w dorostosci
jest w ich perspektywie kreowaniem przestrzeni do doswiadczania samodzielno-
§ci, doskonaleniem i nauka, podazaniem za potrzebami.

Wsparcie dorostosci jako przestrzen do do$wiadczania samodzielnosci,
droga do samostanowienia

W tak postrzeganym wsparciu w dorostoéci samodzielnos¢ jest, w wypowie-
dziach terapeutéw, odmieniana przez wszystkie przypadki. Wsparcie w do-

Dorota Krzeminska swoje rozwazania osadza w teorii postkolonialnej m.in. Bhabhy, ktéra w pier-
wotnym rozumieniu odnosi si¢ do polityk tozsamosci narodowej czy etnicznej. Jednak jako teoria
rozpoznajgca mechanizmy kolonizowania Innego znakomicie wpisuje si¢ w rozwazania obszaru
niepelnosprawnosci. Gdzie Inny/ niepelnosprawny zostaje poddany spolecznym mechanizmom
usprawniania, ,wyprowadzania ze stanu nienormalnosci’, aby jako ,pelnosprawnopodobny”
mogl wies¢ zycie w $wiecie uksztaltowanym przez normocentryczny dyskurs.
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rosloéci to tworzenie przestrzeni do jej dos§wiadczania, to danie wyboru, to dialog.
Jak moéwia:
»Nie na ograniczaniu dorostosci, nie na przezywaniu za kogos i wyreczaniu, ale na towarzy-
szeniu, doradzaniu i wlasnie wspieraniu”.

»Przede wszystkim pogadac o bardzo waznej moim zdaniem kwestii jakq jest akceptacja swojej
niepelnosprawnosci, bo to czasami bywa dla nich bardzo trudne”.

» Taki terapeuta nie wyrecza, nie robi za niego, nie utatwia mu maksymalnie Zycia. On daje moz-
liwosé do tego samostanowienia o sobie, do samorealizacji, do tego zeby sig uczyc i zeby czegos
mdc doswiadczyc samemu”.

»Stwarzac okazje do dokonywania wyborow, podejmowania decyzji. Trzeba wzigc pod uwa-
ge ich ograniczenia i pod tym kgtem udzielac wsparcia. Nie wyreczac. To bardzo wazne, Ze jesli
sq w stanie zrobic cos sami, to powinni to robic. Jak najpetniejszy udziat w zyciu spotecznym,
kulturalnym, jezeli jest to mozliwe, to stwarzanie sytuacji takich jak no. ,zatatwianie” pracy, bo
to jest wazne dla tych osob, ze podejmujq prace, bo wtedy czujq sig jak inni cztonkowie spoleczeri-
stwa. Wazne sq tez kontakty z réwiesnikami”.

»Dawaé duzo mozliwosci, stwarzac sytuacje problemowe. Dawac szansg, wskazowki. Umo-
zliwic uczestniczenie w zyciu spotecznym. Przygotowujemy ich tutaj do zycia po prostu, uczy-
my, ze nie zawsze bedzie ktos, kto bedzie mdgl im pomdc”.

Wsparcie w dorostosci postrzegaja rowniez jak element objasniania Swiata,
jak mozliwo$¢ wytlumaczenia zawilosci zycia codziennego. Jak moéwi jedna z te-
rapeutek: ,ja zawsze ustawiam sig migdzy jakas sytuacjq a czlowiekiem niepetnospraw-
nym intelektualnie. W srodku. Ja umiejscawiam siebie jako kogos, kto ttumaczy t¢ sytuacje,
pomdc im zrozumiec t¢ sytuacje”. To rowniez nauka samodzielnosci i stwarzanie oka-
zji do podejmowania autonomicznych dziatan.

,Uczymy samodzielnosci, zeby potrafili jak najwigcej dookola siebie, przy sobie wykonac sami.

Zeby nie potrzebowali caly czas nadzoru. Ale to wszystko zalezy tez od stopnia ich niepetnospra-

wnosci tej umystowej, ale tez fizycznej. My przede wszystkim pomagamy w nabywaniu umiejet-

nosci wykonywania codziennych czynnosci. Moze zeby mieli tez takie poczucie bycia
potrzebnym, posiadanie jakiegos zajecia”.

»Wspieranie dorostosci oznacza dla mnie wsparcie ze strony terapeuty podczas podejmowania

réznego rodzaju dzialar, przy czym nalezy pamigtac, ze to nasz klient, czyli dorosta osoba z nie-

pelnosprawnosciq musi sama podejmowac decyzje i dzialania w tym kierunku. Wychodzg

z zatozenia, ze nikogo nie mozna wyreczac w dziataniu. To dla mnie takie towarzyszenie w do-

rostosci osobie niepetnosprawne;j”.

»Powinno si¢ stwarzac jak najwiecej sytuacji, aby umozliwic takie dziatanie do realizacji przez
osobg niepetnosprawng. Na przyklad stwarzad warunki do samodzielnego podejmowania de-
cyzji, dziatasi, chocby przy wyborze ubrania czy obejrzenia filmu. I co najwazniejsze motywo-
wac pozytywnie do samodzielnego dzialania, a nie jak znow si¢ powtdrzg wyreczac ich we
wszystkim. Osoba ta oczywiscie potrzebuje wsparcia, ale potrzebuje tez osiggnigcia sukcesu”.
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»Pomoc w codziennym funkcjonowaniu, nie chciatabym aby byli odosobnieni od reszty swiata.
Uwazam, ze to jest najgorsze. To nie jest tak, ze my mamy ich wyreczac, tylko byc wsparciem
i dgzy¢ do ich jak najwigkszej samodzielnosci, bo gdy umierajqg ich rodzice, samodzielnos¢
jest najwazniejsza”.

Wsparcie dorostosci jako nauka i doskonalenie

Kolejna kategoria znaczen nadawanych wsparciu w dorostosci akcentuje ele-

ment nauki i doskonalenia. Terapeuci postrzegaja swoja dziatalnosc jako element
nauki, ktérej celem jest rozwijanie umiejetnosci przyczyniajacych sie do zaistnie-
nia dorostosci.

»Zasadniczym celem pracy jest rozwijanie takich umiejetnosci, ktore umozliwig funkcjono-
wanie maksymalnie wolne od ograniczer i barier”.

~Moim gldwnym celem jest nauka praktycznych umiejetnosci manualnych. Ja poniekgd uczg
ich przezywania emocji, ale raczej oni mi pokazujg na swoj sposob uczucia, a ja za nimi podgzam.
Nie zapominajmy tez o bardziej materialnych sprawach, jak podejmowanie pracy czy treningi
ekonomiczne. To tez obszary dorostosci”.

»Byciu oparciem w kazdej sytuacji. Uczeniu podejmowania decyzji, tak aby osoba dorosta byta
zdolna coraz bardziej decydowac o swoim zyciu. Nie nalezy nigdy zapominac o ich dorostosci.
Kazdy ma prawo do bycia dorostym i nie wolno tego nikomu odbierac. Jednym stowem nalezy
stwarzac takie warunki, aby osoba niepetnosprawna mogla dgzyc do autonomii. Terapeuta powi-
nien poprzez skierowang na osobg niepetnosprawng prace, nie tylko zwigkszac sprawnosc manu-
alng, intelektualng itd., ale rowniez budowac poczucie wlasnej wartosci i uczyc wszystkich
umiejetnosci niezbednych do prawidlowego funkcjonowania w spoleczeristwie”.

Wsparcie jako podazanie za potrzebami

Kolejna kategoria znaczeh wsparcia w dorostosci ukazuje ten obszar jako

swoisty dialog prowadzony z osoba niepelnosprawna, dialog, ktéry ma na celu
podazanie za potrzebami, w rozumieniu terapeutéw wsparcie w dorostosci jest
wilasnie podazaniem za potrzebami, jest interakcja wychodzaca naprzeciw.

,Ostatnio silnie jestesmy zwigzani z seksualnoscig, byta potrzeba na poszerzenie tematu
wsrdd naszej warsztatowej pary, ale nie tylko oni byli zainteresowani tematem, poruszalisny
bardzo intymne tematy wspotzycia, posiadania dzieci, zawierania matzenistw , zakladania rodziny,
wspdlnego mieszkania. Jestesmy elastyczni, obserwujemy, co jest potrzebne, co trzeba zglebic,
albo ponownie wrdci¢ do tematu”.

~Wazne jest, aby ustali¢ priorytety dorostej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Jesli
jej priorytetem jest znalezienie pracy, czy znalezienie partnerki, no to na tym trzeba sig skupic
i w tym kierunku pracowac”.

»Odkrycie jej potencjatu. Skupienie si¢ nad ksztattowaniem obrazu siebie, samoswiadomosci,
chodzi mi o to, aby osoba umiata okresli¢ swoje potrzeby, prawa, mozliwosci, ograniczenia, swoje
emocje, nazwac je. Mdwigc potocznie umiala okreslic swoje sity na zamiary. Aby realnie mogla
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ocenic, czy moge to zrobic. Wspieranie osoby dorostej polega na modelowaniu roznorodnych

sytuacji, stawianiu takiej osoby w konkretnej sytuacji, tak, by mogta uzmystowic sobie, poczuc

na sobie, czy jest w stanie pewne rzeczy zrobic, zaplanowac, wykonac”.

W swoich rozwazaniach terapeuci ponadto wskazuja na bariery wsparcia do-
rostodci. Jedna z nich jest wyreczajgce rodzinne §rodowisko. W wypowiedziach
ukazujg trudnosci we wspélpracy z rodzicami. Jedna z terapeutek bardzo kryty-
cznie odnosi sie do owej wspolpracy, jak méwi: ,oni caty czas sq w domu traktowani
jak dzieci, to my tutaj na silg z nich dorostych nie zrobimy” . Kolejna dodaje: ,wigc mimo
to, ze my ich uczymy samodzielnosci, to tak naprawdg nie ma sensu, bo i tak w domu wyrecza-
g ich we wszystkim i w 0gdle nie mogyq si¢ wykazac¢”. Wsparcie w dorostosci ma takze
charakter edukacji spolecznej. Dzigki otwartosci placowek osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng sa widzialnymi czlonkami spoleczenstwa, jak méwig
terapeutki: ,najwazniejsze to pokaza¢ spoleczenstwu, ze te osoby wiele sie od nas
nie r6znig. S tak samo chetne do pracy i bycia samodzielnymi jak wszyscy”.

Przygladajac sie wypowiedziom terapeutéw mam wrazenie dokonywania sie
pewnej zmiany sposobéw myslenia o ,misji rehabilitacyjnej”. Myslenie o niej bo-
wiem wspoélczesnie wpisuje si¢ w paradygmat myslenia krytycznego. ,Misja
rehabilitacji” ustepuje natomiast miejsca pojawiajacej sie ,trzeciej przestrzeni dia-
logu” w dzialaniach wspierajacych. Jak pisze T. Szkudlarek, myslenie krytyczne
jest zadaniem statym, ,krytyka codzienna”, krytyka, ktéra musi by¢ ponawiana
bez przerwy i nigdy nie bedzie ostateczna. Parafrazujac rozwazania T. Szkudlarka,
postrzegam myslenie krytyczne terapeutéw jako codzienne poszukiwanie myslo-
wej perspektywy dla opisania rehabilitacji oséb niepelnosprawnych (ich edukacji,
terapii, wsparcia), rozgrywajacej sie w spoteczenistwie. To odchodzenie od trakto-
wania rehabilitacji jako ,zadania” (myslenie, jak opisuje Szkudlarek, zwiazane
z zalozeniowym traktowaniem edukacji, prowadzace do tworzenia pozoru), na
rzecz traktowania rehabilitacji-terapii — edukacji — jako faktu wymagajacego
konceptualizacji, codziennie od nowa [Szkudlarek 2000, s. 98]. , Trzecia przestrzen”,
jak opisuje ja Krzeminska, nawiazujac do koncepcji Bhabhy, to pogranicze, miejs-
ce, gdzie zaciera sie granica miedzy podmiotami proceséw kolonizacyjnych (...).
W rezultacie mozna oczekiwa¢, ze spowoduje to oslabienie dominujacej roli
pelnosprawnego jako fundatora rehabilitacyjno-usprawniajacych praktyk, uste-
pujac by¢ moze miejsca innemu, odmiennemu wzorcowi wspoétbycia, wspomaga-
nia i wsparcia. To co wydarzy sie miedzy podmiotami owej trzeciej przestrzeni,
przestrzeni hybrydycznej, moze dawac szanse na ostabienie opresyjnych i wyklu-
czajacych praktyk [Krzeminska 2012, s. 66].
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By¢ terapeutg dorostych os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng?

Kim jest terapeuta dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna, kim
staje sie w relacji z uczestnikiem kreowanych przez siebie aktywnosci? To posta-
wione badanym pytanie bylo kolejna szansa na dokonanie refleksji, spojrzenie na
wlasne doswiadczenie, wlasng prace terapeutyczna. Niektérzy terapeuci pier-
wszy raz w zyciu mieli szanse na zrekonstruowanie wlasnych zawodowych do-
Swiadczen, kim jest terapeuta... Nigdy nie zadawalem sobie takiego pytania... Myslac
o osobie terapeuty, wychowawcy czy nauczyciela mozna siegna¢ do ponadczaso-
wych rozwazan Marii Grzegorzewskiej i jej mysli o osobowosci kogos kto ,prowa-
dzi” drugiego cztowieka w danym kierunku. W rozumieniu Grzegorzewskiej , zy-
ciodajng krynica ducha szkoly bedzie zawsze czlowiek — jego osobowos¢!
[Grzegorzewska 1964, s. 17].

Jak zauwaza réwniez Krzeminska, odwolujac sie do koncepcji Grzegorzew-
skiej, ,0od nauczyciela i jego osobowosci, tego jakim jest jako cztowiek —a w opinii
przywolywanej autorki winien on ,by¢ wewnetrznie kim$” — zalezy ogolny
ksztalt, swoista natura przestrzeni, ktérg tworzy. To on, emanujac przymiotami
wlasnej osobowosci, kreuje atmosfere miejsca, nadaje mu pewien indywidualny,
unikalny charakter, buduje jego nastrdj, jaki — czego dowodzi Grzegorzewska —
udziela sie tym, z ktérymi pedagog koegzystuje, wspoéldziata, prowadzi czy w pe-
wien sposob kieruje [Krzeminska 2014, s. 164]. Terapeuci dorostych oséb kreujacy
przestrzen wsparcia dorosloéci 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, w podje-
tych prébach wypowiedzi, nakreslili swoja wizje siebie. Kim jestem w relacji? Kim
jest, powinien by¢ ten kto$, kto prowadzi niepetnosprawnych intelektualnie ku
dorostosci? Z ich wypowiedzi wylaniajg sie nastepujace znaczenia przypisywane
osobie terapeuty: terapeuta jako towarzysz, nauczyciel i przyjaciel, terapeuta jako
przewodnik, terapeuta — kreatywna osobowo$¢, terapeuta jako aniof strdz, tera-
peuta jako specjalista od rehabilitacji.

Terapeuta jako towarzysz, nauczyciel i przyjaciel

Terapeuta jest tym kto towarzyszy na drodze doroslosci, stucha, ttumaczy
i wspiera. To takze kto$ kto uczy nowych umiejetnosci, ale to takze autorytet, cza-
sem wazniejszy od rodzicéw. Prezentujq to wypowiedzi terapeutdéwr:

»Terapeuta spetnia tak naprawde wiele rol- zawsze jest towarzyszem, jednak czasem dodatko-

wo nauczycielem, ktéry uczy nowych umiejetnosci, czasem przyjacielem, ktéry wystucha, po-

Swigci czas i uwage, czasem motywatorem, ktéry zacheca do odejmowania aktywnosci, wspiera

poczucie wlasnej wartosci i pewnosci siebie”.
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»Terapeuta dorostych oséb jest przyjacielem. Jak to mowig dorosty niepetnosprawny uznaje swo-
jego terapeute za swojq rodzing. Jest w wielu kwestiach ich autorytetem. Uznajg go jako swojg
mysl przewodnig. Wazniejszq niz rodzina bardzo czgsto. Po prostu majg duze zaufanie”.

»Czujg, Ze im towarzyszymy, nie oceniamy, nie krytykujemy, pomagamy, wspierany.”
, Terapeuta to przede wszystkim osoba z duza dawkq empatii, cierpliwosci, zrozumienia i wyro-

zumienia. Terapeuta pewnie jest jakims wzorem do nasladowania, moze tylko bratnig duszg,
przyjacielem nauczycielem, czasem pewnie kims kto za duzo chee...”

»Terapeuta powinien byc swego rodzaju deskq ratunkowg, kiedy dorosly sobie z czyms nie ra-
dzi, moze przyjsc po pomoc. Pomagamy, wspieramy z pelnym poszanowaniem decyzyjnosci”.
~Mam wrazenie, ze moge by¢ wsparciem, moge tez byc podpowiedzig moge byc wskazdwky.
Muysle, ze pomagam im zrozumiec to, co dzieje sig wokot”.

»Dla dorostej osoby z niepetnosprawnoscig terapeuta stopniowo przestaje byc nauczycielem, ktéry
ktadzie nacisk przede wszystkim na aspekt edukacyjny, ale staje si¢ asystentem, przewodnikiem
po szeroko pojetym swiecie spolecznym z jego normami, zasadami réznymi spolecznymi sy-
tuacjami i kontekstami. Terapeuta asystuje osobie w wyzwaniach jakie stawia rzeczywistosé
wspiera w rozumieniu sytuacji spotecznych i adekwatnym reagowaniu na nie”.

Terapeuta jako przewodnik

Terapeuta jest réwniez tym, ktéry przewodzi, jest drogowskazem pokazujacym

droge i kierunek. W relacji szanujacym autonomie uczestnika i prowadzacym
z nim dialog, uczestnik zajec¢, osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, staje sie
takze tworca swojego rozwoju, gdyz jest pobudzana przez terapeutéw do autore-
fleksiji.

»Terapeuta to na pewno przewodnik. Osoba, ktora wskazuje kierunek. Jest jakby drogowska-
zem, tak stanowi drogowskaz, w jakim kierunku nalezy isc. Jest tez wsparciem. Terapeuta nie
wyrecza. Uczy i pokazuje jak dany problem mozna rozwigzac. Daje mozliwos¢ autonomicznego
funkcjonowania osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng. Pomaga w procesie samorealizacji,
uczy poprzez doswiadczanie, daje prawo do osiggania dorostosci i pomaga w tym procesie”.

W pewnym sensie to przewodnik, osoba dajgca spektrum mozliwych rozwigza, jest to relacja
partnerska, jednak uwazam, ze w takiej relacji warto dbac o szacunek w relacjach, wigc jestem
zdecydowang zwolenniczkg uzywania zwrotéw Pan, Pani”.

»Osoba znaczqca, jest autorytetem, przyktadem, liczq si¢ ze zdaniem tej osoby. Ale jest tez
przyjacielem, ktory pomoze i doradzi, do ktdrego mogg sig zwrdcic o pomoc. Jestesmy przewodni-
kami w ich dorostym zyciu, motywujemy, zachgcamy do aktywnosci, do podejmowania jakiejkol-
wiek dzialalnosci. Ja osobiscie staram si¢ im towarzyszyc w kazdym aspekcie no i przede
wszystkim stuchac ich”.
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»Terapeuta wyznacza jakies cele i kierunki wraz z 0sobg z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Wspdlnie dgzq do jakiegos celu, ale terapeuta gdzies odpuszcza w pewnym momencie i zosta-
wia wolny obszar do dziatania osobie z niepetnosprawnosciq intelektualng”.

Terapeuta — kreatywna osobowos¢

Terapeuci zauwazaja rowniez, ze bycie terapeuta dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng wymaga od nich ciagltego samodoskonalenia, wymu-
sza na nich szukanie kreatywnosci w sobie. Jak wskazuja na to wypowiedzi bada-
nych:

»Terapeuta powinien mie¢ poukladane w glowie, a powaznie mowige po pierwsze powinien

by¢ kreatywny i otwarty na ludzi, kontakty z nimi, elastyczny i wrazliwy. Jego najwigksza rolg

jest wychwycenie potencjatu swoich podopiecznych, uchwycenie ich mocnych stron, tak by mogli

z nich korzystac w zyciu codziennym”.

»Terapeuta powinien byc¢ osobg cieply, Swiadomg swojego postgpowania i posiadajgcq wiedzg

z wielu sfer. Wazna jest tez swiadomosc, ze ,nie pozjadalismy wszystkich rozumow sSwiata”,

dobrze jest si¢ poradzic innych kolezanek po fachu, uczestniczy¢ w superwizjach”.

» Terapeuta musi odznaczac si¢ empatig, zyczliwoscig, cierpliwosciq i nie gasngceq wiarg w sens

swojej pracy. dzigki tej postawie terapeuty osoba z niepelnosprawnoscig intelektualng zaczyna

postrzegac siebie jako petnosprawnego obywatela majgcego takie same prawa do uczestniczenia

w zyciu spolecznym”.

W dalszych poszukiwaniach odpowiedzi na pytanie kim jestem w relacji
z osoba niepelnosprawng intelektualnie, pojawia sie okreslenie terapeuty aniola
str6za. Jak méwi o tym jedne z terapeutéw: ,powinien byc tak naprawde jeden krok
z tytu takiej osoby — taki aniol stroz. Obserwowac i patrze¢”. Ponadto bardzo czesto po-
jawiaja sie glosy, ze terapeuci sa wazniejsi od rodzicoéw, terapeuta jest kims bardzo
bliskim, traktowanym praktycznie jak ktos z rodziny. Opiekuje si¢ swoimi uczestnikami,
dba o dobrg atmosferg. Czasami sig¢ czujemy stawiani w roli zastgpczego rodzica, ale to tak
raczej byc nie powinno. Unikamy tego. Lepiej nam jak mamy przyjacielskie stosunki, bo
wtedy sig wspolpraca lepiej uktada. Na pewno jest kims bardzo bliskim, czgsto traktowanym
jak rodzic, albo starszy brat. W innych wypowiedziach natomiast pojawiaja sie bar-
dziej tradycyjne okreélenia, sprowadzajace terapeute do roli specjalisty od rehabi-
litacji, gdzie terapeuci postrzegaja siebie jako: terapeuta to specjalista, ktory pomaga
osobom niepetnosprawnym w rehabilitacji poprzez stosowanie roznych form terapii, terape-
uta to ktos kto pomaga w aktywizacji zawodowej.
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Zakonczenie

Terapeuci dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng towarzysza
im w drodze ku dorostosci i na drodze dorostosci przez bardzo diugi czas. Dwu-
dziestokilkulatkowie, mtodzi absolwenci szkét doswiadczajg swojej dorostosci
w instytucjach sieci wsparcia dla dorostych: warsztatach terapii zajeciowej, srodo-
wiskowych domach samopomocy. W kazdym miejscu towarzysza im ci, ktérzy
ich wspieraja. Sa dla niepelnosprawnych intelektualnie towarzyszami, przewod-
nikami, drogowskazami i bardzo czesto niezwykle znaczacymi osobami, osobami,
ktore kreujq ich tozsamos¢. Indywidualna filozofia rehabilitacji terapeutéw, ich
postrzeganie niepelnosprawnoéci intelektualnej i dorostoéci, wlasnej roli implikuje
podejmowane dzialania. Niniejszy tekst jest prezentacja drugiej odstony, drugiej
czesci badan poswieconych srodowisku terapeutéw dorostych oséb z niepetno-
sprawnodcig intelektualng. Ludziom, ktérzy kreuja przestrzenie rehabilitacji
spoleczno-zawodowej, przestrzenie instytucji wsparcia w dorostosci jak i sam pro-
ces bycia/stawania sie dorostym. Celem przeprowadzonych badan byto odkrycie
nadawanych znaczen dorostosci, dorostosci uwiklanej w niepelnosprawnos¢
intelektualng, wsparcia dorostosci i postrzeganie przez terapeutéw siebie w tej
roli, w tej relacji. Analizy wypowiedzi, mam wrazenie, ukazuja pewna zmiane
w sposobie my$lenia terapeutéw, pewng zmiane pokoleniowa. Wszyscy oni bo-
wiem dostrzegaja dorosto$¢ oséb niepelnosprawnych intelektualnie, ich watpli-
wosci moze budzi¢ poziom realizacji zadan przypisanych dorostemu obywatelo-
wi wynikajacy ze stopnia niepelnosprawnosci. Jednak nie wyklucza on, w ich
pogladach, starafi, aby chociaz w jakim§ obszarze owa dorosto$¢ manifestowac
i realizowac.

Dla terapeutéw bardzo istotny jest dialog z uczestnikiem zaje¢, jego potrzeby
i wkiad w proces rehabilitacji. Dostrzegaja potrzebe samostanowienia oraz po-
trzebe autonomii dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Siebie na-
tomiast widza jako przewodnikéw i towarzyszy na tej dlugiej i trudnej drodze
stawania sie dorostym przez osoby w niepelnosprawnoscia intelektualna. Mysle
rOéwniez, ze poza uruchamianiem paradygmatu myslenia krytycznego i pojawia-
nia sie ,trzeciej przestrzeni” w dzialaniach rehabilitacyjnych mozna, dzieki takie-
mu spostrzeganiu bycia terapeutg dorostych oséb z niepelnosprawnoscig, mowic
o przeksztalcaniu myslenia o terapii. Gdzie obok, jak zauwaza A. Meczkowska,
dominujacej w tym obszarze logiki usprawniania czy kompensacji brakéw poja-
wiaja sie pytania, o to jak pomodc ludziom w deterytorializacji trudnosci poza cen-
trum ich egzystencjalnego do$wiadczenia. Gdzie kreowane wsparcie ulatwia
tworzenie przez podmioty odmiennych plaszczyzn relacji ze Swiatem, od tych,
ktore sa kulturowo dominujace [Meczkowska 2003, s. 294]. A tego rodzaju mysle-
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nie, juz obecne w $wiadomosci terapeutéw, oznacza zgode na konstruowanie
przez osoby do$wiadczajace niepelnosprawnosci alternatywnych projektéw by-
cia-w-$wiecie nieobcigzonych wzorcami spolecznej i kulturowej ,normalnosci”
oraz fizycznej czy intelektualnej ,sprawnosci” [Meczkowska 2003, s. 294].
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Wprowadzenie

Kreatywnos¢ definiowana jest jako wielowymiarowa dyspozycja czlowieka,
dynamiczne polaczenie zdolnosci twoérczych, przede wszystkim myslenia tworcze-
go i wyobrazni twdrczej oraz wybranych cech osobowosci, m.in. otwartoéci i nie-
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zaleznosci [zob. typologiczny model kreatywnosci: Karwowski 2010; Karwowski,
Jankowska 2016]. Czynniki osobowosciowe kluczowe dla kreatywnosci wigza sie
z okre$lonym stylem zachowania, a ten z kolei warunkuje efektywnoé¢ wykorzy-
stania posiadanych zdolnosci [Matczak, Jaworowska, Staniczak 2000]. W tym zna-
czeniu kreatywnos¢ traktowana jest jako potencjal, elementarny poziom twoérczo-
4ci, ale tez ,warunek konieczny (lecz niewystarczajacy]) rzeczywistych osiagnie¢
tworczych [Karwowski 2010, s. 14]”. Badacze i teoretycy twoérczosci definiowanej
w ujeciu egalitarnym, akcentuja, Ze cechuje ona nie tylko wybitnych twércéw, ale
w réznym nasileniu wszystkich ludzi [np. Beghetto, Kaufman 2007; Kaufman,
Beghetto 2009]. Zatem teoretycznie uzasadnione wydaje sie pytanie o zréznico-
wanie poziomu i profili kreatywnosci os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna,
cho¢ zastanawia¢ moze niewielka liczba badan podejmowanych w tym temacie
[por. Ford, Renzulli 1976].

Celem tego opracowania jest analiza dotychczasowych badan nad kreatyw-
noscia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz préba odpowiedzi na pyta-
nie o profil i zréznicowanie jej poziomu w poréwnaniu z osobami w normie inte-
lektualnej. Przeglad ten w zalozeniu ma by¢ podstawa refleksji nad funkcjami,
jakie moze pelni¢ twércza aktywnos$¢é w zyciu oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Artykul ten ma jednak charakter wstepnego opracowania, bowiem o ile
w literaturze Swiatowej problematyka kreatywnosci oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng, nie jest podejmowana czesto, ale od konca lat 60. XX wieku wzgled-
nie regularnie [np. De Caroli, Sagone 2010; Ford, Renzulli 1976; Johnson 1990;
Smith 1967; Tarver, Ellsworth i Rounds 1980], o tyle w Polsce, podobne analizy
teoretyczne i empiryczne publikowane sa niezwykle rzadko [Glodkowska 2009;
Girynski 2009; Karwowski 2009; Parys 2013]. Wydaje sie, ze lata my$lenia o oso-
bach z niepelnoprawnoscia przez pryzmat ograniczen utrudniaja dostrzeganie
ich twoérczego potencjatu. W ostatnich dziesiecioleciach jednak sytuacja ta ulega
powolnym zmianom. I pomimo faktu, iz w polskiej pedagogice specjalnej podej-
écie do niepelnosprawnosci skoncentrowane na deficytach i dziataniach rewa-
lidacyjnych wciaz uchodzi za dominujace, coraz czesciej pojawiaja sie postulaty
odejscia od medycznego modelu niepelnosprawnosci na rzecz paradygmatu
spolecznego z nowymi obszarami badan, w tym diagnoza kreatywnosci [Parys
2013]. W aktualnych dociekaniach na temat niepelnosprawnosci intelektualnej
odnotowuje sie wieksza intensywnos¢, z jaka badacze akcentuja zagadnienia
zwiazane z autonomia, tozsamoscia, podmiotowoscig, sitami rozwojowymiimoz-
liwosciami, a nie tylko deficytami [np. Glodkowska 2013; Wolowicz-Ruszkowska,
Zima-Parjaszewska 2015]. Jeszcze wieksze zintensyfikowanie badan w tym
obszarze moze nie tylko wplyna¢ na rzeczywistos¢ ksztalcenia specjalnego, ale
réwniez odegrac istotng role w zmianie spolecznej percepcji i wizerunku oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng [por. Chrzanowska, 2014]. Jest to istotne,
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gdyz niepelnosprawnosc¢ intelektualna obarczona jest licznymi stereotypami,
w rzeczywistodci nie majacymi nic wspélnego z cechami indywidualnymi oséb,
ktérych dotycza. I tak tez, osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng czesto
przypisuje sie brak mozliwosci rozwoju oraz celowosci podejmowania réznorod-
nych aktywnosci zyciowych, zwlaszcza tych majacych charakter kreacyjny.
Stereotypy te maja destrukcyjny wplyw na postawy spoleczne, postrzeganie i trak-
towanie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, a takze na szanse rozwojowe
i wyréwnujace, jakie sie im stwarza. Tymczasem, zgodnie z obowigzujacym
spolecznym modelem niepelnosprawnosci, to wlasnie sprzyjajace postawy
spoleczne, a zatem wiedza, pozytywne nastawienie emocjonalne i konkretne
dzialania, sa czynnikami niezbednymi do tworzenia osobom z niepetnosprawno-
$cig intelektualng warunkéw do samodzielnego, niezaleznego, aktywnego, a takze
co nalezy podkresli¢, tworczego funkcjonowania [Wolowicz-Ruszkowska 2015].

Niepelnosprawnos$¢ intelektualna jako wielowymiarowe zjawisko

Niepelnosprawno$¢ intelektualna obejmuje zaburzenia ogélnych zdolnosci
poznawczych, ktére majag wplyw na caloSciowe funkcjonowanie czlowieka,
w tym na umiejetnosci adaptacyjne. Jest to stan szczegélnie ztozony, metasyndrom
Kliniczny, czesto sprzezony z zaburzeniami uktadu ruchu, zmystéw, epilepsja czy
tez zaburzeniami psychicznymi.

Klasyfikacja zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychia-
trycznego — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders DSM-5 [APA,
2013], powszechnie uznawana i stosowana w Polsce, zalicza niepelnosprawnosé
intelektualng do grupy zaburzeh neurorozwojowych i wyrdznia jej cztery stop-
nie: (1) lekki, (2) umiarkowany, (3) znaczny oraz (4) gleboki. Definiujac stopien
niepelnosprawnosci intelektualnej wedtug kryteriow DSM-5 nalezy uwzgledniac
zaréwno wskaznik inteligencji (I.I. ponizej drugiego odchylenia standardowego),
jak i deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjnym, ktére wplywaja na niezaleznosé
i spoleczna odpowiedzialno$¢ czlowieka, a takze odpowiadaja za problemy
zwiazane z wypelnianiem standardéw rozwojowych i socjokulturowych. Co wa-
zne, aby zdiagnozowaé niepelnosprawnos¢ intelektualng symptomy te musza
pojawié sie w wieku rozwojowym, czyli do 18 roku zycia. W DSM-5 zachowania
przystosowawcze wyrazaja sie w trzech obszarach:

— koncepcyjnym [poznawczym], obejmujacym umiejetnosci w zakresie jezyka,
czytania, pisania, matematyki, mysélenia, wiedzy oraz pamieci,

— spolecznym, odnoszacym sie do empatii, zdolnosci komunikacyjnych, zdolno-
Sci zawierania oraz podtrzymywania kontaktéw spolecznych,
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— praktycznym, dotyczacym samodzielnosci osobistej, zdolnosci realizacji celow
i zadan edukacyjnych oraz zawodowych, umiejetnosci gospodarowania pie-
niedzmi, zarzadzania czasem wolnym [APA, 2013].

W ostatnich latach coraz czesciej odchodzi sie od sztywnej kategoryzacji nie-
pelnosprawnosci intelektualnej ze wzgledu na stopien, przyjmujac jako gléwne
kryterium zakres funkcjonowania czlowieka. Ogromne zréznicowanie populacji
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna [Zawislak, 2011], wynikajace z rézno-
rodnosci jej przyczyn powoduje trudnosci w klarownym opisie sposobu funkcjo-
nowania tych oséb.

Wspolczednie zaznacza sie rowniez trudnosci w traktowaniu wspdlczynnika
IQ jako adekwatnego miernika rzeczywistego funkcjonowania poznawczego
czlowieka. Zespot pracujacy nad 11 wersjg ICD [Bertelli i in. 2014] podkredla, ze
wedlug danych pochodzacych z badan eksperymentalnych ta sama wartos¢
wspolczynnika IQ moze odnosi¢ sie do wielu odmiennych profili poznawczych
i nie musi odzwierciedla¢ kompetencji praktycznych oraz rozumowania w co-
dziennych sytuacjach zyciowych. Poza tym ograniczenia funkcjonowania czy
specyfika zachowan os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng silniej korelujg
z ostabieniem konkretnych funkcji poznawczych niz ze wskaznikiem IQ. Zatem
szczegOlne znaczenie przypisuje sie sferze rozwoju spolecznego, w zakresie kto-
rej mozliwosci os6b niepetnosprawnych intelektualnie sg zdecydowanie wigksze
w poréwnaniu z ich rozwojem intelektualnym [Zyta 2014]. Opanowanie kompe-
tencji spolecznego funkcjonowania jest jednym z gléwnych czynnikéw umozli-
wiajacych im aktywne i satysfakcjonujace zycie w coraz pelniejszej integracji ze
srodowiskiem, ktéra na zasadzie sprzezenia zwrotnego stymuluje ich dalszy roz-
woj. Podkreslany jest takze brak ostrych granic miedzy poszczeg6lnymi stopniami
niepelnosprawnosci intelektualnej oraz znaczenie warunkéw §rodowiskowych,
ktore silnie wplywaja na rozwoéj osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Nie-
pelnosprawnos¢ nie jest zatem tylko wlasciwoscig osoby, ale raczej zespotem wa-
runkéw srodowiska spotecznego i fizycznego, ktére sg przyczyna trudnosci
i ograniczen do§wiadczanych przez te osobe [Chrzanowska 2015; Wolowicz-
-Ruszkowska 2015; Wolowicz-Ruszkowska, Zima-Parjaszewska 2015].

Zwiazek kreatywnosci z inteligencja

Badania zwiagzku kreatywnosci z inteligencja maja ponad stuletnia tradycje.
Jedne z pierwszych badan Iaczacych diagnoze kreatywnoéci, a doktadniej wyob-
razni twoérczej z pomiarem inteligencji (gléwnie mysleniem logicznym) przepro-
wadzit Stephen S. Colvin z Uniwersytetu w Illinois [Colvin 1902; Colvin, Meyer
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1906]. Analizie poddano ponad 3000 wypracowan uczniéw, ktére powstawaly
podczas regularnej pracy na zajeciach szkolnych. Prace te byly tworzone do jed-
nego z zaproponowanych przez badacza tematéw, min.: ,Co mozna zobaczy¢
z zamknietymi oczami? Skad kwiaty majg kolory? Przygody szkolnego biurka”.
W badaniu tym poréwnywano jedynie procentowy udzial elementéw
$wiadczacych o wysokim poziomie zdolnosci wyobrazeniowych oraz myslenia
logicznego w grupie chlopcéw i dziewczat. Pierwsze badania korelacyjne podjete
w tym temacie dowiodly znikomego powigzania miedzy kreatywnoscia a inteli-
gencja, dlatego tez badacze postulowali aby traktowac je jako stosunkowo nieza-
lezne charakterystyki [Dearborn 1898; Torrance 1972; Wallach, Kogan 1965].

W latach szesédziesiatych XX wieku opublikowano przelomowe dane do-
tyczace tzw. hipotezy progu, ktéra zakladata pozytywny, liniowy zwiazek kreaty-
wnosci z inteligencja tylko do okreSlonego poziomu — okoto 120 punktéw w skali
ilorazu inteligencji [Getzels, Jackson 1962]. Przyjeto zatem, ze kreatywno$¢ rozu-
miana jako potencjal do tworzenia jest silniej zwigzana inteligencja wsréd oséb
0 nizszym poziomie inteligencji, niz u 0séb charakteryzujacych si¢ ponadprze-
cietng inteligencjg. Obecnie teoria ta czesto uwazana jest za kontrowersyjna a em-
piryczne dowody na jej rzecz — ograniczone. Okazuje si¢ bowiem, ze to, jak przed-
stawia sie zwigzek inteligencji z kreatywnoscia moze zaleze¢ od wybranych
narzedzi pomiaru, doboru grupy badanych [Albert, Runco 1986; Silvia 2008], czy
tez réznych strategii analizy danych [Gralewski, Karwowski 2013]. Dla przyktadu,
w badaniu przeprowadzonym w grupie dzieci z wysokim IQ [Shaw 1985] nie
odnotowano istotnej statystycznie korelacji miedzy wyobraznia a inteligencja
(r =-0,32; p < 0,09). W innym badaniu [Shaw, DeMers 1986], w ktérym wykorzy-
stano te same narzedzia pomiaru, ale w grupie dzieci o zréznicowanym poziomie
inteligencji okazalo sie, ze IQ i wyobraznia byly najsilniej skorelowane w grupie
0s6b charakteryzujacych sie niskim IQ. Autorka badan Geraldine A. Shaw inter-
pretuje uzyskany rezultat jako potwierdzenie hipotezy progu. Nalezy jednak za-
uwazy¢, ze wyniki te pokazuja takze jak dobdr proby i sposéb analizy danych
(m.in. ograniczenie wariancji zmiennej w analizach skrajnych grup) moze deter-
minowa¢ wyniki korelacyjnych badan wyobrazni i inteligencji.

Nie bez znaczenia sa takze wyodrebnione do analiz obszary inteligencji i krea-
tywnosci. Badacze skupiaja sie na ré6znych aspektach twoérczosci, np. plynnosci,
elastycznosci i oryginalnosci myslenia [Jauk, Benedek, Dunst, Neubauer 2013;
Gralewski, Karwowski, 2013], zdolnosci myélenia metaforycznego [Beaty, Silvia
2013; Silvia, Beaty 2012], czy tez bogatej wyobrazni [Jankowska, Karwowski 2015],
co istotnie utrudnia poréwnywanie istniejacych wynikoéw badan. Wykorzystuja
réwniez rézne miary inteligencji, ktére odwoluja si¢ do wybranych jej czynni-
koéw. Wreszcie, istotny wplyw na zréznicowanie sity zwigzku kreatywnosci i inte-
ligencji moga mie¢ zmienne posredniczace m.in. rodzaj i nasilenie motywacji
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[Gajda 2016; Kaufman 2011], czy tez warunki sytuacji zadaniowej [Nicholls 1972].
W badaniu Allison C. Sligh, Frances A. Conners i Beverly Roskos-Ewoldsen [2005]
analizowano zwigzek kreatywnosci z inteligencja pltynna i skrystalizowana, pod-
czas rozwigzywania nowych probleméw i korzystania z przyswojonej wiedzy.
I o ile w przypadku inteligencji skrystalizowanej potwierdzono dodatni zwiazek
z kreatywnoscia, to site wspotzaleznodci kreatywnosci z inteligencja ptynna rézni-
cowal jej iloraz. Wéréd badanych o wysokim poziomie inteligencji plynnej
zwiazek z kreatywnoscig byl silny, natomiast u uczniéw o przecietnym ilorazie
nie wykazano istotnej statystycznie korelacji. Z kolei rezultaty metaanaliz prze-
prowadzonych przez Kyung Hee Kim [2005] nie potwierdzaja hipotezy progu.
W wybranych badaniach, w ktérych prég 120 punktéw inteligencji obrano za
zmienng poéredniczaca, nie stwierdzono istotnych réznic miedzy badanymi o ilo-
razie inteligencji ponizej i powyzej tego progu. Nalezy jednak pamietaé, ze meta-
analiza ta, jak stusznie zauwaza Michal Chruszczewski [2013], ma szereg ograni-
czen — przede wszystkim malg prébe badan uwzgledniajacych relacje miedzy
inteligencja a kreatywnoscia.

Najnowsze analizy podjete w tym temacie [Karwowski, Dul, Gralewski, Jauk,
Jankowska, Gajda, Chruszczewski, Benedek 2016], przeprowadzone na zagrego-
wanej probie ponad 12 000 oséb, w ktérych wykorzystano szeroki zakres opera-
¢jonalizacji zaréwno inteligencji, jak i kreatywnosci, dowodza zwiazku miedzy
tymi zmiennymi, r = 0,17, 95% PU: 0,07, 0,27, p = 0,0005; [por. Kim 2005]. Istotng
statystycznie, krzywoliniowg zalezno$¢ migedzy kreatywnoscig a inteligencja,
zbiezna z idea hipotezy progu, odnotowano w 4 spoéréd 8 analizowanych badan.
Najsilniejsze zwigzki inteligencji odnotowano z ptynnoscia myslenia, osiagniecia-
mi twoérczymi, ogdélng miara kreatywnosci mierzong Rysunkowym Testem Twoér-
czego Myslenia [Urban, Jellen 1996, Matczak, Jaworowska, Staficzak 2000] oraz
wyobraznig twdrcza, najslabsze — z oryginalnosciag myslenia. Mimo tej r6znorod-
nosci, 8 spoéréd 11 wyrdznionych aspektéw kreatywnosci istotnie wigzalo sie
z inteligencja a warto$¢ tych wspoétczynnikéw korelacji wynosita powyzej r = 0,2.
Pokazuje to, ze inteligencja moze rzeczywiscie by¢ postrzegana jako warunek ko-
nieczny kreatywnoéci, cho¢ nie jedyny.

Kreatywno$¢ os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna

W zaleznoéci od stadium rozwoju poznawczego badanych poziom kreatyw-
nosci oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng moze by¢ poréwnywalny lub
istotnie nizszy niz réwiesnikdw rozwijajacych sie typowo. Wczesne badania,
w ktorych wykorzystywano gléwnie niewerbalna cze$¢ baterii testéw Torrance’a,
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wykazywaly brak réznic miedzy kreatywnoscig dzieci w normie intelektualnej
oraz dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng [Smith 1967; Stern 1963, za: Ford,
Renzulli 1976; Kelson 1965, za: Ford, Renzulli 1976]. Analizy Cawley i Chase [1967]
dotyczace myslenia produktywnego, ktére, podobnie jak plynno$¢ myslenia, od-
powiada za umiejetnos¢ wytwarzania duzej ilosci pomystéw, réwniez nie po-
twierdzaly r6znic miedzy tymi dwiema grupami badanych. W badaniu wykorzy-
stano zadania testowe bazujace na baterii Torrance’a: zadania werbalne (slowne
odpowiedzi), zadania niewerbalne (rysunki]) oraz zadania na materiale niewer-
balnym wymagajace werbalnych odpowiedzi, np. opis ilustracji. W zadnej z wy-
réznionych kategorii zadan nie dowiedziono istnienia r6znic miedzy uczniami
z niepelnosprawnosciag intelektualng oraz uczniami w normie intelektualnej
[Cavley, Chase 1967].

Natomiast w analizach poréwnawczych dzieci z zespolem Downa oraz ich
réwiesnikéw w normie intelektualnej, w ktérych badano poziom myslenia dywer-
gencyjnego, a zatem plynnosci, gietkosci, oryginalnosci mys$lenia i elaboracji, tj.
liczby pomystéw, ich réznorodnosci, rzadkosci wystepowania oraz poziomu do-
pracowania i ulepszania, [zob. Guilford, Christensen, Merrifield, Wilson 1978],
istotne statystycznie réznice poziomu i profilu kreatywnosci zaznaczyly sie do-
piero na etapie operacji konkretnych [de Caroli, Sagone 2014]. W badaniu tym do
diagnozy potencjalu twoérczego wykorzystano test myslenia dywergencyjnego,
w ktérym dzieci mialy za zadanie stworzy¢ 12 rysunkéw na podstawie bodzcow
wizualnych i nadaé im ciekawe tytuly [Williams 1994]. Etap rozwoju poznawcze-
go okre$lono na podstawie zadan diagnozujacych stadia myslenia wg. Piageta,
m.in. klasyfikowanie przedmiotéw, zadania dotyczace stalosci liczby elementéw
w zbiorze oraz tworzenie serii elementéw wedlug podanego kryterium. Dzieci
z zespolem Downa, ktére znajdowaly sie na niskim poziomie operacyjnego rozu-
mowania (stadium przedoperacyjne) uzyskaly wyniki poréwnywalne z rezulta-
tami dzieci w normie intelektualnej w zakresie wszystkich charakterystyk mysle-
nia dywergencyjnego. Dopiero na etapie operacji konkretnych poziom myslenia
tworczego dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng okazat sie istotnie nizszy
niz $rednie wyniki uzyskane w grupie réwiesnikéw w normie. Przy czym, r6znice
te odnotowano jedynie w zakresie kreatywnoéci werbalnej.

Réznice w poziomie myslenia dywergencyjnego na materiale werbalnym od-
notowano takze w innym badaniu [Glodkowska 2009], w ktérym uczestniczyli
uczniowie III klasy szkoly podstawowej z niepelnosprawnoécia intelektualng
w stopniu lekkim (okres przejscia z etapu przedoperacyjnego na etap operacji
konkretnych) oraz ich réwiesnicy w normie intelektualnej. W badaniu tym zasto-
sowano probe diagnostyczna, ktéra opierata sie na koncepcji kreatywnosci Guil-
forda [1950] i polegata na przeksztalceniu funkcji uzytkowej znanych przedmio-
tow, m.in. kubka, igly, stoika i pudelka z tektury. Uczniowie ze szkoly specjalnej



156 Aleksandra Gajda, Dorota Maria Jankowska, Agnieszka Wolowicz-Ruszkowska

w niewielkim stopniu wykazywali zdolno$¢ transformowania istniejacych ele-
mentdéw rzeczywistosci —az 85 % tej grupy nie potrafito podac alternatywnej fun-
keji uzytkowej dla przedmiotéw codziennego uzytku. Takze w pozostatych zada-
niach diagnostycznych, ktére wymagaly interpretacji wymyslonych stéw (m.in.
banianie, ryra, chuchudo), czy tez podania jak najwiekszej liczby cech charaktery-
zujacych okre$lone przedmioty i zjawiska (m.in. Idd, silnik, piana, kamieri) kreatyw-
nos¢ werbalna dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, zwlaszcza w zakresie
oryginalnosci tworzonych pomystéw, byla istotnie nizsza niz w grupie dzieci
w normie intelektualnej.

Podobny test niezwyklych zastosowan dobrze znanych przedmiotéw, uzyto
w badaniu, w ktérym dowiedziono, ze wyniki diagnozy potencjatu twoérczego
uczniéw z niepelnosprawnoscig intelektualna w wiekszym stopniu zaleza od spe-
cyfiki sytuacji zadaniowej, niz rezultaty uczniow rozwijajacych sie typowo [Pisula
1992]. Poréwnanie ptynnosci myslenia w obu grupach przy zastosowaniu typo-
wego zadania tradycji guilfordowskiej, w ktérym nalezalo stworzy¢ jak najwiecej
niezwyklych pomystéw na wykorzystanie tyzki, nie wykazato réznic istotnych
statystycznie miedzy poréwnywanymi grupami. Dopiero gdy przedmiot badania
stawal sie bardziej niekonwencjonalny, np. ramka, drut do robétek recznych ucz-
niowie z obnizona normg intelektualng uzyskiwali nizsze wyniki. Nalezy jednak
podkresli¢, ze we wszystkich zadaniach wsréd uczniéw z niepelnosprawnoscig
intelektualng znalazly sie osoby, ktére przewyzszaly poziomem plynnosci mysle-
nia réwiesnikéw w normie intelektualnej, co wskazuje na duze zréznicowanie
interindywidualne tej grupy badanych.

W innych badaniach [Parys 2013], w ktérych rowniez uczestniczyli uczniowie
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, zestawiono testy twor-
czosci o réznych tradycjach teoretycznych: testy niewerbalne i werbalne oparte
na zadaniach guilfordowskich, Rysunkowy Test Tworczego Myslenia autorstwa
Urbana i Jellena [Matczak, Jaworowska, Staficzak 2000], Tangramy — tj. zadanie
manipulacyjne oraz Test Tworczego Myslenia w Dziataniu i Ruchu autorstwa
Torrance’a. Autorka badania Katarzyna Parys, w zaleznos$ci od poziomu wynikéw
uzyskanych w diagnozie tworczosci wylonita pie¢ typéw kreatywnosci uczniow
zniepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim: (1) ,typ wszechstronny” —
wysokie wyniki we wszystkich testach twdérczosci, (2) ,typ wielozakresowy” —
wysokie wyniki w czerech sposréd pieciu testow tworczosci, (3) ,typ przecietny”
—wysokie wyniki w trzech testach twoérczodci, (4) ,typ selektywny” — wysokie wy-
niki w dwoch testach twoérczosci oraz najliczniejszy (5) ,typ minimalistyczny” —
wysokie wyniki w tylko w jednym uzytym tescie tworczosci. Gérne 25% wyni-
kéw uzyskane w badanej prébie potraktowano jako wysokie wyniki, dolne 25% —
wyniki niskie. Zaden uczen bioracy udziat w tym badaniu nie uzyskat niskiego
wyniku we wszystkich testach tworczosci.
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Idea typologicznej analizy kreatywnosci byla decyzja uzasadniona, zwlaszcza
w odniesieniu do grupy uczniéw z niepelnosprawnosciq intelektualng. Taki ro-
dzaj identyfikacji potencjalu twoérczego pozwala bowiem okregli¢ mocne strony,
ale tez obszary, ktére wymagaja dodatkowej stymulacji. Ponadto, akcentujac réz-
nic indywidualne uczniéw umozliwia prognozowanie dalszego rozwoju i okre-
Slenie kierunku dalszych dziatan wspierajaco- stymulujacych. W opisywanych
badaniach zabralo jednak analizy profilu badanych zdolnosci twérczych. Mecha-
niczne zliczanie wysokich wynikéw w testach, bez odwolania sie do specyfiki
tych testow wydaje sie bezcelowe, gdyz nie okresla charakterystyki typu.
W przyszlych badaniach, do okreélenia struktury twoérczych zdolnosci nalezatoby
uzy¢ analizy profilowej (ipsatywnej). Wéwczas poszczegélne zdolnosci osoby ba-
danej ocenia si¢ na tle innych jej zdolnosci, np. wyniki plynnoéci my$lenia na tle
zdolnosci wyobrazeniowych. Taki rodzaj analizy pozwala na uzyskanie informa-
¢ji 0 zmiennosci intraindywidualnej (wewnatrzpsychicznej), ktérej wskaznikiem
jest ewentualna dysproporcja nasilenia poszczegélnych sktadowych kreatywno-
§ci [zob. Jankowska 2015; Karwowski, Jankowska 2016]. Ponadto, bazujac na bie-
gunowej koncepcji typdw tj. analiza skrajnych charakterystyk rézniacych sie sto-
pniem nasilenia cechy, [zob. Strelau 2002] lepiej uwzglednic¢ kryterium wartosci
odchylenia standardowego niz ¢wiartkowego, ktére oblicza zmiennos$¢ jedynie
polowy zebranych wynikéw, pomiedzy pierwszym i trzecim kwartylem, czyli po-
miedzy 25% i75% wynikow uszeregowanych od najnizszej od najwyzszej wartosci.

Innym czynnikiem, potencjalnie réznicujagcym wyniki diagnozy potencjalu
twoérczego ucznidéw z niepelnosprawnoscia intelektualng moze by¢ ocena roz-
wiazywanych zadan. Percepcja zadania z testu twdrczosci jako latwe lub intere-
sujace koreluje z wyzszymi wynikami uzyskiwanymi w tym tescie. W przypadku
zadan ocenianych jako ,nieciekawe” sytuacja jest odwrotna — uczniowie z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng uzyskaja wyniki niskie. Ciekawy przypadek sta-
nowia zadania postrzegane zaréwno jako ,trudne i interesujace” — taka ocena
wigze sie z wysokimi wynikami w identyfikacji potencjatu twoérczego [Parys
2013]. Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng uwage mimowolng koncen-
truja przede wszystkim na przedmiotach i czynnosciach, ktére budza ich zain-
teresowanie. By¢ moze ocena trudnosci zadania ma znaczenie wtérne.

Wyniki diagnozy potencjalu twoérczego oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng moga by¢ takze warunkowane nizszymi kompetencjami rozwigzywania
testow. Badacze z Uniwersytetu w Teheranie [Fard, Bahador, Moghadam, Rajabi,
Moradi 2014] przeprowadzili eksperyment, w ktérym sprawdzili wplyw naucza-
nia metody tworczego rozwigzywania probleméw na wyniki uzyskiwane w diag-
nozie potencjatu twérczego gimnazjalistow z niepelnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim. W pretescie uczniowie rozwiazywali graficzny test myslenia
dywergencyjnego (TTCT). Nastepnie polowe z nich zapoznano z modelem twor-
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czego rozwigzywania problemoéw, ktory sktadal sie z czterech faz: (1) zrozumienia
problemu, (2) planowania rozwigzan, (3) wdrazania wybranych rozwigzan oraz
(4) analizy rozwigzania problemu [Barak, Mesika, 2007; Polya, 1957]. Do ¢wiczenia
poznanej metody wykorzystywano zadania matematyczne z podrecznika dla
III klasy szkoly podstawowej oraz wybrane tresci programu nauczania. W tym
czasie druga polowa uczestnikow wykonywala te same zadania w standardowy
sposob, stuchajac krétkiego wykladu na temat przedstawianych tresci. W ostat-
nim etapie badania wszyscy uczestnicy ponownie rozwiazywali graficzny test
myslenia dywergencyjne, w tej samej wersji, ktéra wykorzystywano w pretescie
(TTCT). W grupie ucznidéw, ktérzy uczyli sie twoérczego rozwigzywaniu proble-
moéw zaobserwowano istotny wzrost wynikéw w zakresie kreatywnosci. Zarow-
no ogodlny poziom kreatywnosci, jak i wyniki dla poszczegélnych podskal testu
TTCT, tj. ptynnoéci, gietkosci, oryginalnosci myslenia oraz elaboracji rozwiazan,
byly istotnie wyzsze niz rezultaty rowiesnikéw, ktérzy stosowali standardowy
sposob rozwiazywania testu.

Obok badan skupionych na diagnozie potencjatu twoérczego oséb z niepeino-
sprawnoscia intelektualng prowadzone sa takze analizy dotyczace spolecznej
oceny ich kreatywnoéci oraz samooceny w tym zakresie. W badaniu sondazowym
przeprowadzonym wéréd czynnych i przyszlych nauczycieli szkét specjalnych
oraz ogdlnodostepnych ponad polowa badanych deklarowala, Ze dostrzega po-
tencjal twoérczy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, przejawiany przede
wszystkim w dzialalnoéci artystycznej [Girynski 2009]. Prawie wszyscy respon-
denci, jako jeden z wazniejszych czynnikéw wzmacniajacych kreatywnosé osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng wybierali sytuacje sprzyjajace spontanicz-
nej ekspresji. Niemal cala grupa obecnych i przyszlych pedagogéw specjalnych
uznala, Ze podejmowane przez osoby niepelnosprawne dzialania o charakterze
twoérczym odgrywaja kluczowa role w usprawnianiu ich funkcjonowania inter-
personalnego oraz w procesie postrzegania i ksztaltowania wlasnego wizerunku
w srodowisku. Tego samego zdania byl co drugi nauczyciel ze szkotly ogélnodo-
stepnej. Respondenci podkreslali terapeutyczng warto$¢ aktywnosci tworczej
oraz jej korzystne dzialanie na obnizenie zahamowan spotecznych. Mimo to oso-
by z uposledzeniem umystowym sg znacznie bardziej negatywnie spostrzegane
przez innych (niezaleznie od ich plci, poziomu wyksztalcenia, zawodu czy —
w przypadku mlodziezy — rodzaju szkoly) niz osoby z innymi rodzajami nie-
pelnosprawnosci [Girynski, Przybylski 1993]. W innym badaniu nauczyciele
pracujacy z uczniami z niepelnosprawnoscia intelektualng za wyznaczniki ich
kreatywnosci uznali m.in. pomystowos¢, aktywnosc¢ i angazowanie sie w dzialania
szkolne, che¢ do pracy, starannoé¢ i dokladnos¢, upéri konsekwencje w dziataniu
oraz zainteresowania zajeciami szkolnymi [Parys 2013]. Natomiast uczniowie
z niepelnosprawnoscia intelektualna, zapytani o ocene wlasnej kreatywnosci naj-
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wyzej oceniali pomystowos$¢, a najnizej — ciekawo$¢ poznawczg, identyfikowana
jako czeste zadawanie pytan, ktére w efekcie sprzyja poszerzaniu wiedzy [Parys
2013].

Zakonhczenie

Zlozono$¢ zjawiska niepelnosprawnosci oraz heterogenicznos¢ grupy oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, uniemozliwiaja formutowanie uogdélnien
dotyczacych ogélnego poziomu kreatywnosci bez odwolania sie do specyfiki funk-
cjonowania badanych oséb. Ze wzgledu na duze réznice w mozliwosciach pozna-
wczych o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, analizowanie ich kreatywno-
$ci powinno odbywac sie w konkretnej grupie, bez poréwnywania z réwiesnika-
mi w normie intelektualnej [Glodkowska, 2013]. Warto réwniez poszukiwac
takich narzedzi i instrukcji zadaniowych, ktére poprzez odpowiednie dostosowanie
do mozliwosci i specyfiki funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, pozwolg trafnie i rzetelnie zdiagnozowac ich twoérczy potencjal. Wreszcie,
nalezaloby opracowa¢ zalozenia profilowej diagnozy kreatywnosci, ktéra postuzy
dzialaniom majacym na celu stymulowanie potencjatu tworczego tych oséb.

Myslenie o kreatywnosci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng pozwala
przeciwstawi¢ si¢ negatywnemu waloryzowaniu niepelnosprawnosci, zawie-
rajacemu oceniajacy komponent odwolujacy sie do pojecia ,normalnosci”. Kon-
sekwencja przekonania o istnieniu normy jako standardu jest wyrazny podzial na
ludzi ,normalnych” i ,innych”, gdzie tych drugich poddaje si¢ oddziatywaniom
kompensowania utraty zdrowia i mozliwosci funkcjonowania w zyciu spolecz-
nym zgodnym z obowiazujacymi ,normami” [Gaciarz 2014]. Taki sposéb mysle-
nia o niepelnosprawnosci odzwierciedla dominujacy w medycznym modelu
poglad, ze problem niepelnosprawnosci wynika wylacznie z uposledzenia fun-
kcji organizmu i jest stanem wymagajacym ,leczenia” [Llewellyn, Hogan 2000].
Tymczasem model spoleczny wskazal, Ze niepelnosprawnosc¢ dotyczy relacji oséb
z niepelnosprawnosciami z ludzmi bez niepelnosprawnosci, w ramach ktérych ci
pierwsi ,odsuwani sg od normalnosci” [Hunt 1966]. Koncepcja modelu spoteczne-
go, krytykujaca , pelnosprawne spoleczenstwo”, zostata sformulowana w doku-
mencie Fundamental Principles of Disability [UPIAS, 1976], brytyjska organizacje
zrzeszajaca osoby z niepelnosprawnosciami. Zwrdécono w nim uwage na wplyw
barier spolecznych i srodowiskowych, dyskryminujacych postaw oraz negatywnych
stereotypdw kulturowych, ktére ,uposledzajg” osoby z niepelnosprawnosciami.
W mysl tych fundamentalnych stwierdzen niepelnosprawnos¢ zaczeta by¢ rozu-
miana jako relacja jednostki z otoczeniem dostosowanym tylko do potrzeb oséb
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bez niepelnosprawnosci i wyznaczajacym zakres akceptowalnego uczestnictwa
spolecznego os6b z niepelnosprawnosciami. Zgodnie z tym, to nie osoba z nie-
pelnosprawnoscia ma by¢ ,przedmiotem” zmian i dostosowan, ale warunki, w ja-
kich zyje, musza by¢ modyfikowane i dopasowywane do jej mozliwosci, tak aby
mogla ona zy¢ w sposéb uznawany za normalny, godny i pozadany w danym
spoleczenstwie [KPON, 2012]. A zatem, w dalszych badaniach i dociekaniach na
temat potencjalu tworczego oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna nalezy
bardziej skoncentrowac sie na profilu ich kreatywnosci a nie poziomie poszczegé-
Inych jej sktadowych i poréwnaniach z grupa réwiesnikéw w normie intelektual-
nej. Ponadto, nalezy pamietaé, ze twdrcze mozliwosci oséb niepelnosprawnych
wyznacza nie tylko specyfika poznawczego funkcjonowania, ale tez bariery
spoleczne tworzone wskutek stereotypowej percepcji spolecznej. Wreszcie, typo-
logiczna diagnoza potencjatu twdérczego oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng powinna by¢ wstepem do projektowaniem nowych form wyzwalania ich
tworczej aktywnosci, i co wazne majacej nie tylko funkcje terapeutyczna, ale tez
ekspresyjna, socjalizacyjna czy tez autokreacyjna.
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Tworcza adaptacja mlodziezy z niepelnosprawnoscia
intelektualng lekkiego stopnia — szanse
jej dynamizowania!

Artykul ukazuje mozliwosci dynamizowania twoérczej adaptacji mlodziezy z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu lekkim, zoperacjonalizowanej przez pytania: Jak sobie radze w sytu-
acjach trudnych? Jak ujawniam swoje potrzeby i broni¢ naleznych mi praw? Jak ma wyglada¢
moja przyszlo$¢? Podstawe tekstu stanowi eksperyment pedagogiczny, przeprowadzony
wedlug czterogrupowego planu Solomona, z udzialem dwéch grup eksperymentalnych i dwéch
kontrolnych (n = 60). U uczestnikéw psychoedukacyjnych zaje¢, rozwijajacych ich wiedze o so-
bieiinnych, zaobserwowano progres w stosowaniu zadaniowych strategii radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych oraz kreowanie bogatszych wizji wlasnej przyszlosci. Nie ujawniono natomiast
wzrostu umiejetnosci asertywnych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna, twoércza adaptacja, radzenie sobie w sytuacjach
trudnych, umiejetnosci asertywne, plany zyciowe

Chances to dynamise creative adaptation of young people
with light level of intellectual disability

The article describes the possibilities of dynamising the creative adaptation of young people with
light intellectual disabilities, which is operationalised by questions: How do I deal with difficult
situations? How do I express my needs and defend my rights? How does my future look like? The
text is based on a pedagogical experiment, carried out according to the Solomon four-group de-
sign and involving two experimental groups and two control groups (n = 60). The results of
psychoeducational activities that develop participants” knowledge about themselves and others
include: a significant increase in task-oriented strategies of coping in difficult situations and crea-
tion of richer visions of their own future.

Keywords: intellectual disability, creative adaptation, coping in difficult situations, assertive
skills, life plans

! Artykul pokazuje zarys problematyki. Pelniejsze ujecie zagadnienia znajduje sie w publikacji

A. Ozga (2016), O rozwijaniu korzeni i skrzydet — uwarunkowania twdrczej adaptacji mlodziezy z niepetno-
sprawnosciq intelektualng lekkiego stopnia, Wydawnictwo UJK, Kielce.
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Wprowadzenie

Termin ,twdrcza adaptacja” moze budzi¢ interpretacyjne watpliwosci. Czy to
oksymoron (adaptacja oznacza przeciez generalnie dostosowywanie sie do $wiata,
a tworczosc — jego przetwarzanie), udany kompromis, wyzwanie, a moze podsta-
wowe zadanie zyciowe? Zestawiony z niepelnosprawnoscia intelektualng — kon-
trowersje pomnaza, bowiem méwienie o kreatywnosci cztowieka o obnizonych
mozliwosciach umystowych to ciggle zjawisko malo popularne? i mocno przesto-
niete przez stereotypy i uprzedzenia spoleczne. Literatura przedmiotu przekonu-
je, ze warto ten obszar dostrzega¢, badac i rozwija¢ [Dziedzic 1972; Doroszewska
1989; Pilecka 1999; Kosakowski 2003; Baran 2011; Parys 2013; Ozga 2016].

By wyjasni¢, czym jest tworcza adaptacja w kontekscie niepelnosprawnosci
intelektualnej i jak mozna ja dynamizowag, trzeba na wstepie zauwazy¢, ze twor-
czo$¢ jest sposobem porzadkowania $wiata wedlug zamystu jednostki [Kepinski
2004, w mniejszym lub wigkszym stopniu charakteryzuje wszystkich ludzi,
moze dotyczy¢ dowolnego obszaru zycia i ujawnia¢ sie na kazdym jego etapie
[Jutrzyna 2011]. Co istotne, tworzywem w twoérczym procesie moze by¢ nie tylko
$wiat materii, ale rowniez czlowiek — ksztalt jego zycia czy relacje jakie buduje
z innymi [Schulz 1990; Pietrasifiski 2001; Uszynska-Jarmoc 2003].

Zdaniem K. Obuchowskiego [1985] tworcza adaptacja to kierunek rozwoju
osobowosci czlowieka, ktéry — poszukujac sensu zycia — wytycza sobie zadania
dalekie. Ich realizacja wymaga nie tylko pomnazania posiadanej wiedzy i umiejet-
nosci, ale réwniez wspolpracy z innymi ludzmi. Jednostka, dazac do urzeczywist-
niania odlegtych, nadrzednych i ponadjednostkowych celéw zyciowych, odpo-
wiada na bliskie, naglace zadania, ktére uktadaja sie w hierarchiczng strukture,
formuje przy tym wlasng osobowos¢. Twoércza adaptacja szczegdlnego znaczenia
nabiera w okresie adolescencji, gdy mlody cztowiek zaczyna budowaé bardziej
dojrzate relacje z rowiednikami obojga plci, uczy sie niezaleznosci uczuciowej od
rodzicéw i innych doroslych, przygotowuje sie do malzenstwa, kariery zawodo-
wej oraz postepowania odpowiedzialnego spolecznie [Brzezifiska 2000; Obu-
chowska 2006].

Dla nastolatkéw niepelnosprawnych intelektualnie nie sg to tatwe dzialania.
Ich realizacje zakldcaja towarzyszace im ograniczenia: dluzej trwajacy proces od-
rézniania siebie od otaczajacego $wiata, utrudniony przebieg gromadzenia spo-
strzezen, wyobrazen i poje¢ dotyczacych siebie i drugiego czlowieka, nietrwalos¢

2 Jezeli juz, to zdecydowanie najczesciej mowi sie o niej w kontekscie dzialalnosci artystycznej

A Kepinski (2004) twoérczos$¢ nazywa trzecim wektorem — wektorem ,NAD” — dziatajacym w zyciu
czlowieka (obok wektora ,DO”, czyli wektora mitosci oraz wektora ,OD”, czyli wektora odejscia,
oddalenia).
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zdobytej juz wiedzy oraz problem z jej komunikowaniem, skuteczne radzenie
sobie w sytuacjach trudnych, czy niski stopien realnoéci budowanych planéw
wlasnej przysztosci [Koscielak 1987; Glodkowska 1999; Minczakiewicz 2001;
Janiszewska-Nie$cioruk 2002; Goérnicka 2004; Twardowski 2008; Kurtek 2009;
Wojciechowski 2010]. Dlatego dla tej populacji twércze podejscie do zycia mozna
rozumie¢ jako przekraczanie siebie i granic wynikajacych z psychofizycznych
uwarunkowan niepelnosprawnosci [Kosakowski 2003; Pilecka 2006].

Zalozenia badan wlasnych

Celem podjetych badan bylo ustalenie wystepowania pozytywnego transferu
miedzy poszerzaniem wiedzy o sobie i innych mlodziezy z niepelnosprawnosciq
intelektualng lekkiego stopnia a obszarem jej tworczej adaptacji. Dlatego sfor-
mulowano nastepujacy problem gléwny: W jaki sposéb wzbogacanie wiedzy
o sobie i innych mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng lekkiego stopnia
wplywa na wzrost jej twoérczej adaptacji?

Przyjeta hipoteza gléwna brzmi: Rozw¢j wiedzy o sobie i innych w toku in-
tencjonalnych oddzialywan psychoedukacyjnych wplynie istotnie na progres
tworczej adaptacji mlodziezy z niepetnosprawnoscia intelektualna lekkiego stop-
nia, w szczegolnosci:

a) uczniowie bioracy udzial w zajeciach czesciej w sytuacjach trudnych beda
wykorzystywac strategie zadaniowe, podczas gdy grupy kontrolne beda pre-
ferowac strategie emocjonalne i unikowe;

b) milodziez z grup eksperymentalnych bedzie ujawniaé wyzszy poziom umieje-
tnosci asertywnych w poréwnaniu z grupami kontrolnymi;

c) uczniowie z grup eksperymentalnych beda budowaé bogatsze wizje swojej
przyszioéci niz badani z grup kontrolnych.

Zmienna niezalezna w prezentowanym projekcie badawczym to partycypa-
cja w programie zaje¢ psychoedukacyjnych ,Odkrywca”. Zwiekszajac zasob wie-
dzy o sobie i innych u uczestnikéw spotkan, zalozono wzrost zmiennej zaleznej,
czyli tworczej adaptacji, ktéra zoperacjonalizowano przez strategie radzenia sobie
w sytuacjach trudnych, umiejetnosci asertywne oraz cele zyciowe.

Badania miaty charakter eksperymentalny. Przyjeto w nich plan eksperymentu
pedagogicznego Solomona, ktéry zdaniem J. Brzezifiskiego [2012], jest szczego6l-
nie przydatny w ocenie skutecznosci réznorakich zabiegéw psychokorekcyjnych.
W badaniach uczestniczylo ogétem 60 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
lekkiego stopnia w wieku 16-20 lat, przebywajacych w internacie Specjalnego
Osrodka Szkolno-Wychowawczego, ktére zgodnie z planem Solomona podzielo-
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no na cztery réwnoliczne, koedukacyjne zespoty. Dwie grupy uznano za ekspery-
mentalne i dwie za kontrolne. By spelni¢ wymég homogenicznosci, zastosowano
dobér badanych parami, uwzgledniajac ich ple¢, wiek, poziom rozwoju
umyslowego, czas trwania nauki w szkole specjalnej oraz okres zamieszkiwania
w internacie. Zgodnie z planem Solomona, pierwszy etap badania to pretest, kt6-
ry wykonano w jednej grupie eksperymentalnej i jednej kontrolnej. Drugi ele-
ment to realizacja w grupach eksperymentalnych cyklu dwudziestu czterech
zaje¢ psychoedukacyjnych wedlug autorskiego programu ,Odkrywca”. Tematy
spotkan dotyczyly m.in.: Ja fizycznego, Ja spolecznego, Ja duchowego, mocnych
i stabych stron, komunikacji niewerbalnej, r6znic i podobiefistw miedzy ludzmi.
Zajecia inspirowane analiza transakcyjng zapoznaly mlodziez z koncepcja sta-
néw Ja— Rodzica, Dorostego i Dziecka. Uczyly jezyka analizy transakcyjnej, roz-
rézniania i nazywania stanéw Ja u siebie i innych, a takze przygladania sie rela-
cjom miedzyludzkim w tym kluczu. Trzeci krok to pomiar koncowy, ktérym
objeto wszystkie cztery grupy. Wykorzystane w pretescie i posttescie narzedzia
badawcze, to: proba projekcyjna ,Samo zycie” P. Kurtka, skala ,Ja i inni” P. Maje-
wicza oraz ankieta ,Moje marzenia” G. Katry. Do analizy statystycznej materiatu
empirycznego zastosowano program SAS.

Wyniki badaf wtasnych

Strategie radzenia sobie mlodziezy z niepelnosprawnoscia
intelektualng lekkiego stopnia w sytuacjach trudnych

Kazda niepelnosprawnoé¢ jest predyspozycja do powstawania w zyciu
czlowieka sytuacji trudnych, co oznacza rozbiezno$¢ miedzy potrzebami/zada-
niami jednostki, a mozliwosciami ich zaspokojenia czy wykonania [Tomaszewski
1982]. U 0s6b o obnizonych mozliwosciach funkcjonowania intelektualnego naj-
czesciej przyjmuja one ksztalt deprywacji, zagrozen i wewnetrznych konfliktéw
[Kurtek 2009]. Gdy osoba koncentruje sie na problemie i poszukiwaniu najlep-
szych rozwigzan — wykorzystuje strategie zadaniowe, gdy skupia sie na wlasnych
emocjach — posluguje sie strategiami emocjonalnymi, natomiast gdy zaangazuje
sie w czynno$ci zastepcze — wybiera strategie unikowe [Szczepaniakiin. 1996]. Jak
wynika z literatury przedmiotu, generalnie miodziez z lekkim stopniem nie-
pelnosprawnosci intelektualnej preferuje emocjonalne i unikowe strategie radze-
nia sobie w sytuacjach trudnych — cho¢ zalezy to od kategorii sytuacji stresowej
i od rodzaju aktywizowanej potrzeby [Obuchowska 1990; Pisula 1996]. Dlatego,
podejmujac badania wlasne, przyjeto w hipotezie 1, ze u nastolatkéw z grup
eksperymentalnych beda dominowac strategie zadaniowe, podczas gdy ich kole-
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dzy z grup kontrolnych czesciej beda w sytuacjach trudnych stosowac strategie
emocjonalne i unikowe. Uzyskane wyniki zamieszczono w tabeli 1.

Tabela 1. Strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych badanych z grup eksperymentalnych
i kontrolnych w pretescie i posttedcie

Strategie zadaniowe Strategie emocjonalne Strategie unikowe
Lp. | Grupy
X S t 14 X s t 14 X s t P
1Bp | 87 | 24 41 | 1,9 31 | 1,9
Dlakp | 86 | 29 | 019|088 | 57 | o5 | 0451065 | 57 | 5 |-08 | 0430
1Ep | 87 | 24 41 | 19 31 | 1,9
20 1Bk | 119 | 24 | Y72 000 5 | g 226 | 002 4y |y |-332 | 0003
1Bk | 11,9 | 24 30 | 20 11 | 12
3 ik | 97 | 25 | FB |00 37 | 17 |09 | 015 o5 | 17 |-258 | 0005
1Bk | 11,9 | 24 30 | 20 1,1 | 1.2
Yl 2Rk | 97 | 28 | PR 008 g | o1 079 | 044 o | 55 (228 | 003
2Ek | 97 | 28 36 | 21 27 | 23
| axk 72 | 28 249 | 002 47 | 16 |100 0,12 41 | 28 |1 0,120

Legenda: ¥ —$rednia arytmetyczna, s — odchylenie standardowe, t — wartos¢ t-Studenta, p — poziom ist-
nosci réznic; pogrubieniem oznaczono réznice istotne statystycznie

1Ep — pomiar poczatkowy pierwszej grupy eksperymentalnej

1Ek — pomiar koficowy pierwszej grupy eksperymentalnej

1Kp - pomiar poczatkowy pierwszej grupy kontrolnej

1Kk — pomiar koncowy pierwszej grupy kontrolnej

2Ek — pomiar koncowy drugiej grupy eksperymentalnej

2Kk — pomiar koficowy drugiej grupy kontrolnej

Zrédto: [Ozga 2016, s. 175].

Zestawienie pomiaru wstepnego i koncowego badanych z pierwszej grupy
eksperymentalnej ukazuje bardzo klarowne wyniki. Wynika z nich, ze po cyklu
zaje¢ psychoedukacyjnych nastapil u nich istotny wzrost zadaniowosci, a takze
zdecydowany spadek stosowania emocjonalnych oraz unikowych strategii, czego
nie zanotowano w pierwszej grupie kontrolnej. Réwnie dobre rezultaty zadanio-
wego reagowania w sytuacjach trudnych uzyskata w posttescie druga grupa eks-
perymentalna (w poréwnaniu do swojej grupy kontrolnej). Pozwala to w calosci
potwierdzi¢ postawiong hipoteze 1, a zaobserwowany progres uznac za jeden
z najlepszych efektéw zrealizowanego eksperymentu.

Poszukujac mechanizmu ujawnionej zmiany, warto przywola¢ analizy
P. Kurtka [2009], z ktérych wynika, ze radzenie sobie jednostki jest mocno zwia-
zane z jej poczuciem umiejscowienia kontroli. Zatem rozwijanie wiedzy o sobie
iinnych, réwniez na bazie jezyka analizy transakcyjnej i wzmacniania stanu ja —
Dorosty u badanych, nie tylko przesuwa osobg w kierunku wewngtrznego krafica
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poczucia umiejscowienia kontroli, ale réwniez pomaga jej zadaniowo radzi¢ sobie
w zyciu.

Umiejetnosci asertywne adolescentéw z niepelnosprawnoscia
intelektualna lekkiego stopnia

Nie ma w literaturze przedmiotu zgody co do tego, czym jest asertywnosc.
Dla jednych to cecha osobowosci, dla innych umiejetnos¢ spoteczna, zachowanie
interpersonalne czy dyspozycja osobowosciowa [Oles 1998]. Powszechnie uznaje
sie natomiast, ze asertywnosc¢ to wartoé¢, ktéra pozwala osobie w sposéb bezpo-
S$redni, stanowczy i uczciwy wyraza swoje uczucia i opinie, nie ranigc przy tym in-
nych. Lezy zatem u podstaw budowania satysfakcjonujacych relacji z otocze-
niem, Iaczy sie z umiejetnoscia wgladu i poczuciem sprawowania kontroli nad
wlasnym zyciem [Davidson 1999; Rajang 2008]. Analiza funkcjonowania os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna w zlozonym i wieloznacznym $wiecie sto-
sunkéw spolecznych pokazuje, ze sg oni czesto narazeni na krytyke, odtracanie,
zaniedbanie i lekcewazenie [Muszyrniska 1999], stad umiejetno$¢ wyrazania wias-
nych myslii praw jestim bardzo potrzebna. Tworzac projekt badawczy, w hipote-
zie 2 zalozono, ze uczestnicy zaje¢ programu psychoedukacyjnego ,Odkrywca”
osiggna wyzszy poziom umiejetnosci asertywnych w poréwnaniu z grupami
kontrolnymi. Rezultaty uzyskane przez badanych ilustruje tabela 2.

Tabela 2. Umiejetnosci asertywne badanych z grup eksperymantalnych i kontrolnych
w pretescie i postteScie

Lp. Grupy x s £ p
lE s g e o
ok m & e |
o e e | e
R e s e
om s e

Legenda: jak w tabeli 1
Zrédlo: [Ozga 2016, 5. 179].

Diagnoza poziomu umiejetnosci asertywnych badanej mlodziezy o obnizo-
nych mozliwosciach umyslowych nie wykazatla istotnych statystycznie r6znic —
nie zaobserwowano ich ani w preteécie, ani w posttescie — zaréwno dla grup
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eksperymentalnych, jak i kontrolnych. A zatem nalezy odrzucic¢ hipoteze, w mysl
ktorej uczestnicy zaje¢ psychoedukacyjnych beda prezentowali istotnie wyzszy
poziom asertywnosci niz ich koledzy z grup kontrolnych. Analiza tabeli 2 ujaw-
nila sytuacje wrecz odwrotna — najnizsze wyniki opisuja partycypujacych w in-
tencjonalnych dziataniach rozwijajacych wiedze o sobie i innych. Podejmujac
probe interpretacji tego faktu, warto odwotac sie do literatury przedmiotu. Aser-
tywnoé¢ ma dla jednostki szczegdlne znaczenie w sytuacjach zagrozenia utraty
wlasnych praw [Rajang 2008]. W trakcie realizowania z mlodziezg zaje¢ wedlug
programu ,Odkrywca” udalo sie stworzy¢ atmosfere otwartosci, zyczliwosci,
tworczej pracy i wspoélnoty — jakze r6zna od klimatu walki i rywalizacji. By¢ moze
to jest powdd, dla ktérego w obszarze umiejetnosci asertywnosci nie zanotowano
nie tylko progresu, ale nawet wystapilo ich obnizenie?

Plany zyciowe mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualna
lekkiego stopnia

Plany zyciowe definiowane sg w literaturze przedmiotu ré6znie —jako wyobra-
zenia czlowieka dotyczace jego przyszlosci, zyciowe zamierzenia, gtéwne cele
powigzane z szeregiem celéw pomocniczych [Madrzycki 2002]. Czitowiek jako
istota teliczna wyznacza sobie mniejsze i wieksze cele, do ktérych dazy. Intensyfi-
kacja takich dziatan przypada na okres dorastania, gdy adolescent poszukuje celu
i sensu istnienia oraz swojego miejsca w zyciu [Obuchowska 2006]. Wtedy obsza-
rem jego twoérczej aktywnosci staje sie wlasne ,ja” [Uszyniska-Jarmoc 2003]. Trud-
noscia dla mlodych ludzi, szczegélnie o obnizonym potencjale intelektualnym,
moze by¢ projektowanie realistycznych celow zyciowych — adekwatnych do po-
siadanych mozliwosci, a takze okreélanie strategii ich osiagania [Gertsmann 1981].

Przystepujac do realizacji projektu badawczego, przyjeto w hipotezie 3, ze po-
szarzanie zasobu wiedzy o sobie i innych zaowocuje u uczestnikoéw zaje¢ progra-
mu ,Odkrywca” bogatszymi wizjami wlasnej przyszlosci w poréwnaniu do kole-
goéw z grup kontrolnych. Wyniki eksperymentalnych dziatan zaprezentowano
ponizej.

Obliczenia statystyczne potwierdzily, iz mlodziez poddana intencjonalnym
zabiegom wzbogacajacym ich wiedze o sobie i innych zaproponowata istotnie
wiecej celéw zyciowych niz adolescenci z grup kontrolnych (tab. 3). Interesujace
okazalo sie przeanalizowanie, czy sg to cele bliskie (ktérych realizacja nastapi
w niedalekiej przyszloéci —do 5 lat), czy dalekie (urzeczywistniane w diuzszej per-
spektywie czasowej) [Katra 1996].
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Tabela 3. Liczba celow zyciowych badanych z grup eksperymantalnych i kontrolnych
w pretesciei posttescie

Lp. Grupy X s t P
1 %EI; g? }Z 0,72 048
| m | r w  w |
3 ﬂillz ‘;; (1)12 2,48 0,01
IR
5 ;Elli ;g 1? 3,18 0,00

Legenda: jak w tabeli 1.
Zrédto: [Ozga 2016, s. 183].

Tabela 4. Cele zyciowe mlodziezy z grup eksperymentalnych

Pierwsza grupa Pierwsza grupa Druga grupa
eksperymentalna — eksperymentalna — eksperymentalna —
Cele pomiar poczatkowy pomiar koficowy pomiar koficowy
N % N %o N %
Bliskie 34 72,3 32 60,3 41 55,4
Dalekie 13 27,6 21 39,6 33 44,6
Suma 47 100,0 53 100,0 74 100,0
Zrédlo: [Ozga 2016, s. 189].
Tabela 5. Cele zyciowe miodziezy z grup kontrolnych
Pierwsza grupa Pierwsza grupa Druga grupa
kontrolna — kontrolna — kontrolna —
Cele pomiar poczatkowy pomiar koficowy pomiar koiicowy
N % N %o N %
Bliskie 23 56,1 19 55,8 32 74,4
Dalekie 18 43,9 15 44,1 11 25,6
Suma 41 100,0 34 100,0 43 100,0

Zrédlo: [Ozga 2016, s. 189].

Tabele 41 5 informuja, iz u wszystkich przewazaly cele bliskie. Najczesciej po-
wtarzajace sie pragnienia to: ,ukonczy¢ szkote,” ,zdaé¢ egzamin czeladniczy,”
,mie¢ chlopaka/dziewczyne.” W pomiarze koncowym zaobserwowano zmiane
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proporcji miedzy zamierzeniami krétko- i dlugofalowymi — na korzysé tych ostat-
nich u uczestnikéw zajeé psychoedukacyjnych. Wsréd celéw dalekich wymienio-
no na przyklad: ,mie¢ swdj zaklad fryzjerski,” ,zalozy¢ szczesliwa rodzine,”
»zwiedzi¢ caly Swiat”.

Eksploracji poddano sposoby realizacji zyciowych dazen zaproponowane
przez badanych — ich obecnos¢ jest warunkiem koniecznym do spelnienia ma-
rzen. Jak wynika z tabeli 6, przedstawienie strategii urzeczywistniania swoich
zamierzen okazalo sie¢ zadaniem trudnym — w pretescie nikomu sie to nie udato.
Obliczenia, wykonane po zakonczeniu eksperymentu, wykazaty bardzo istotne
réznice statystyczne na korzys¢ uczniéw zdobywajacych wiedze o sobie i innych
w trakcie programu zaje¢ ,Odkrywca.”

Tabela 6. Realizacja celéw zyciowych badanych z grup eksperymentalnych i kontrolnych
w pretedcie i posttescie

Lp. Grupy x s t p
LR o 00
) EE gﬁ (1):2 6,08 <,0001
3 illit 3:2 (1):2 413 0,0003
o O N B
5 gllil; (3;3 (1):‘; 7,6 <,0001

Legenda: jak w tabeli 1
Zrédlo: [Ozga 2016, s. 190].

Zaprezentowany powyzej material empiryczny pozwala potwierdzi¢ hipote-
ze 3. Uczestnicy eksperymentalnych zaje¢ budowali bogatsze wizje swojej
przyszlosci niz ich réwiesnicy z grup kontrolnych. W pomiarze koficowym pre-
zentowali wiekszag liczbe zyciowych celéw, o dluzszej perspektywie czasowej, po-
dali réwniez wiecej sposobdw ich urzeczywistniania.

Podjete badania ujawnily, ze sprawy wazne dla adolescentéw to zawdd, praca,
rodzina, dobra materialne. Podobne wnioski prezentuja: E. Minczakiewicz [1996],
B. Szczupal [1999], B. Gérnicka [2004]. Z ustalen B. Arusztowicz [2000] wynika, ze
istotny wplyw na zyciowe zamierzenia czlowieka majq zar6wno czynniki subiek-
tywne (takie jak: stan zdrowia, poziom inteligencji, zainteresowania), jak i obie-
ktywne (rodzina, poziom kultury spoteczefistwa). Z pewnoscig na przedstawione
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rezultaty warto patrze¢ w kontekscie mysélenia konkretno — obrazowego bada-
nych, a takze czesto niskiego statusu socjo-ekonomicznego ich rodzin.

Zakonczenie

Czlowiek — wedlug K. Obuchowskiego [1985, s. 27] — ,jest istota nieustannie
kreowana i kreujaca si¢,” co szczegdlnie wida¢ w okresie dorastania. Podejmowa-
na przez adolescentéw (nie tylko w pelni sprawnych) twdrcza aktywnos¢, dla kto-
rej tworzywem staje sie wlasne ,ja”, oznacza budowanie wlasnej tozsamosci i po-
szukiwanie swojego miejsca w Swiecie. Przedstawione w tekscie wyniki
eksperymentalnych dzialan potwierdzaja, iz poszerzanie zasobu wiedzy o sobie
i innych mlodziezy o obnizonych mozliwosciach intelektualnych jest rowniez
droga dynamizowania jej tworczej adaptacji. Dotyczy to szczegdlnie wykorzysty-
wania zadaniowych strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz wyzna-
czania celéw zyciowych obudowanych sposobami ich realizacj.

Podjete badania wpisuja sie we wspoélczesne tendencje pedagogiki specjalnej,
ktéra szuka szans i mozliwosci dynamizowania osobowego rozwoju jednostek
o nizszych zasobach intelektualnych, by jeszcze skuteczniej wspomagac ich psy-
chospoleczna adaptacje.
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Teatr jako miejsce pracy dorostych oséb
z zespolem Downa. Emancypacyjny potencjal
projektu aktywizacji zawodowej ,Przystanek Szekspir”

27 artykul Konwencji Praw Oséb Niepelnosprawnych ONZ stanowi: ,Pafistwa-strony uznaja
prawo o0s6b niepelnosprawnych do pracy, na zasadzie réwnosci z innymi osobami”. Rosnaca
emancypacja $rodowisk 0s6b niepelnosprawnych i uznanie ich praw za prawa czlowieka pro-
wadza do rekonstrukcji modelu polityki spolecznej. Pojawia si¢ koncepcja polityki emancypacyj-
nej, polityki zycia czy ,polityki wyboru”, ktéra umozliwia osobom niepelnosprawnym uzyskanie
wigkszej autonomii i konstruowanie indywidualnego projektu zyciowego. Jednym z aspektow rea-
lizacji postulatéw emancypacyjnych jest dazenie do wypracowania takiej polityki zatrudnienia,
ktdra zapewni dostep do rynku pracy i zniesie panujace w nim nieréwnosci. W Polsce, pomimo
aktywizujacej polityki spolecznej i zachet dla pracodawcéw, blisko 60% mlodych oséb niepetno-
sprawnych nie pracuje, a wsrdd pracujacych tylko nikly procent stanowia osoby z niepelnospraw-
noscig intelektualna, ktére najczesciej nie s brane pod uwage jako potencjalni pracownicy.
Celem niniejszego tekstu jest przedstawienie wstepnych rezultatéw badan jakosciowych
dotyczacych innowacyjnego projektu aktywizacji zawodowej, realizowanego przez Fundacje
Wspierania Rozwoju Oséb z Zespolem Downa ,Ja Tez” we wsp6tpracy z Uniwersytetem Gdanskim.
Projekt ,Przystanek Szekspir” powstal, aby przelamywaé wciaz istniejace stereotypowe przekonania
na temat oséb z zespolem Downa i stworzy¢ im warunki wyboru wlasnej polityki zycia. W jego
ramach mlode, doroste osoby zostaty przeszkolone i zatrudnione w Biurze Obstugi Widza w Teatrze
Szekspirowskim w Gdansku. Poza prezentacja zalozen, celéw i sposobu realizacji projektu, w arty-
kule przedstawiono takze rezultaty badan, ktérych celem bylo poszukiwanie odpowiedzi na
pytania: Jakie do$wiadczenia i osobiste znaczenia pracy odslaniaja narracje oséb z zespolem
Downa? Jak widzowie i inni pracownicy postrzegaja prace w teatrze oséb z Zespotem Downa?

Stowa klucze: praca, aktywizacja zawodowa, dorosli z niepelnosprawnoscia intelektualna,
polityka emancypacji

The theatre as a workplace for adults with Down syndrome —
the emancipatory potential of the vocational activation project
“Przystanek Szekspir” (“The Shakespeare Station”)

States Parties recognize the right of persons with disabilities to work, on an equal basis with

others” (Article 27 of the CRPD). Improving emancipation of persons with disabilities combined
with recognizing and promoting of their rights to human living constitutes a basis to reconstruct
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the social policy model. The concept of emancipatory policy, life policy and policy of choice that
have emerged, enables persons with disabilities gain more autonomy and eventually to pursue
one’s life projects (Giddens, 2010). One of the postulates of emancipatory policy is to guarantee
access to the labor market, employment or work as well as to eliminate or reduce any disparities.
In Poland, despite active labor policies and encouragement for employers, nearly 60% of adults
with disabilities are unemployed, even though only a small percentage of them are people with
intellectual disabilities. The aim of the paper is to present the preliminary findings of qualitative
research related to the innovative project of vocational activation of persons with Down
Syndrome, run by Foundation “Ja Tez” in collaboration with the University of Gdansk. The
“Przystanek Szekspir” project has been launched to aim at overcoming outdated stereotypes of
persons with Down syndrome and to supporting individual autonomy and freedom to make their
own choices.Within the project, young adults have been trained and then have found employment
employed in the Audience Services in the Gdansk Shakespeare Theatre. Apart from presenting
the assumptions, aims and project’s execution, the authors discuss the findings of the research,
the objective of which was to answer the following questions: What experiences and
individual/personal meanings ascribed to work/ working emerge from narratives of persons with
Down syndrome? How do the audience and workers perceive the work of persons with Down
syndrome in the theatre?

Keywords: work, vocational activation, adults with intellectual disabilities, emancipatory policy

Wprowadzenie

Jaki jest cel wychowania i edukacji 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna?
Od tego prostego pytania chcialybysmy w tym tekscie rozpoczaé nasze rozwaza-
nia. Pytania na pozér proste, na ktére nie ma jednoznacznej odpowiedzi. Eduku-
jemy i wychowujemy do samodzielnosci, odpowiedzialnosci, do bycia dorostym.
A co bycie doroslym oznacza? Bycie dorostym z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna? Dorostos¢ przez andragogéw definiowana jest bardzo réznorodnie.

M. Malewski wyrdznia trzy stanowiska definiujgce dorostos¢. Pierwsze ujmuje
dorostos¢ jako stan spoleczny cztowieka, drugie — jako proces rozwoju psychicz-
nego i trzecie — jako proces spoteczno-kulturowy [Malewski 1991, s. 24]. Dorostos¢
definiowana jako stan spoleczny czlowieka moze oznacza¢ wedlug Moscickiej
»zdolnos¢ do samodzielnego zapewnienia sobie bytu i do wykonywania zadan
spolecznych [Moscicka, za Malewski 1991, s. 24]. Dorosto$¢ rozumiana jako proces
rozwoju psychicznego jest wigzana z wlasciwosciami psychicznymi jednostki
i traktowana jako calozyciowy proces rozwojowy. M. Malewski odwoluje sie tutaj
do trzech andragogicznych koncepcji dorostosci: C.C. Cogginsa, R. Urbanskiego
oraz M.S. Knowlesa. Coggins analizuje proces dorostosci na skali wzrost — regres.
Przebieg tego procesu odzwierciedla kompleks przyjmowanych postaw wobec
siebie, innych, zycia (uwazana za kluczowa), wiedzy i procesu jej zdobywania.
R. Urbanski traktuje dorostos¢ ,jako dynamiczny, calozyciowy proces osobo-
wosciowego »stawania sie« jednostki i analizuje go jako system progresywnych
zmian o charakterze spoleczno-moralnym” [Malewski 1991, s. 27].
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Punktem wyjscia tej koncepcji jest etyczny wymiar cztowieka , prostomyslne-
go”. Urbanski wyréznia pewne typy dyspozycji osobowosciowych reprezen-
tujacych dorostosé. Za najbardziej istotne dla wizerunku czlowieka dorostego
uznaje dziesie¢ dyspozycji osobowosciowych: ,ciagla ekspansja milosci i ciepla
zycia; niezaleznos¢ od pelnienia roli spotecznej; pogoda i spokdj wewnetrzny;
poczucie wewnetrznej sily i mozliwosci oddziatywania na innych; otwarto$¢ na
doswiadczenie zyciowe innych i otaczajaca rzeczywistos¢; uznanie wzajemnej za-
leznosci jako esencji bytu ludzkiego; umiejetnos¢ cieszenia sie cudza radoscia;
umiejetnos¢ pelnego przezywania chwili; wiara w siebie i innych; dzialanie
w pelni spontaniczne” [Malewski 1991, s. 28].

Inng wizje dorostosci ukazuje M.S. Knowles, twierdzac, ze ,jest ona finalnym
rezultatem ciggu zmian i przeksztalcen, jakim w procesie zyciowego dojrzewania
ulegaja struktury psychiczne jednostki” [Malewski 1991, s. 29]. Proces dojrze-
wania, ktéry prowadzi do dorostosci, jest procesem wieloplaszczyznowym i obej-
muje cala egzystencje czlowieka. Doroslo$¢ rozumiana jako proces spoteczno-kul-
turowy jest ujmowana ,jako proces fizycznego, spotecznego i psychicznego roz-
woju czlowieka, ktéry obejmuje caly okres jego istnienia” [Malewski 1991, s. 30].
Stanowisko to kiadzie nacisk na role spoleczne jako zadania przeznaczone jedno-
stce. Miara doroslosci jest zdolnoé¢ czlowieka do samodzielnego ksztaltowania
wlasnego zycia w taki sposob, aby efektywnie, spelniajac formutowane wobec
niego oczekiwania spoleczne, dostarczalo mu poczucia sensu jego egzystenciji i
bylo Zrédlem indywidualnej satysfakcji [Malewski 1991, s. 36].

Doroslos¢ mozna uzna¢ za pewien spoteczny konstrukt, za stan-okres w zyciu
czlowieka, ktdry jest spotecznie definiowany i ktéremu przypisuje sie pewne
spoleczne oczekiwania. Od czlowieka doroslego wymaga sie, w mysl przedsta-
wionych definicji, aby wypelnial role spoteczne przypisane dorostosci, aby reali-
zowal zadania i spolecznie zdefiniowane oczekiwania przypisane do tego etapu
zycia. JesteSmy socjalizowani, edukowani i wychowywani do bycia dorostymi —
samodzielnymi, potrafigcymi zapewni¢ sobie poprzez wykonywana prace byt,
odpowiedzialnymi za siebie i innych ludZmi. Osoby z niepelnosprawnoécia inte-
lektualng sa réwniez socjalizowane, edukowane i wychowywane do bycia do-
rostymi. Do bycia jak najbardziej samodzielnymi, odpowiedzialnymi ludZmi, po-
trafigcymi przez wykonywang prace realizowaé swoje zainteresowania, jak i na
miare swoich mozliwosci zapewni¢ sobie byt!.

I wladnie w tym momencie, na styku osoba z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna i praca, zaczynaja sie trudnosci, pytania i watpliwosci. Czy praca, jaka praca,
jaka organizacja pracy, po co praca? Czy osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-

! Zdajemy sobie sprawe z poczynionego bardzo duzego uproszczenia. Konieczne jest dodanie, ze
ten uogodlniony cel musi uwzglednia¢ indywidualne mozliwosci i ograniczenia osoby z niepeino-
sprawnoscia intelektualng, jak i fakt, Ze niepelnosprawnos¢ intelektualna ma rézne oblicza, a funk-
cjonowanie 0séb do tej grupy zaliczonych jest bardzo réznorodne.
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alng moga pracowad, czy muszg pracowac, czy w ogoble pracowaé potrafig? Pyta-
nia, ktére stawiamy, mozna by uznac za przewrotne. Przeciez celem niniejszego
tekstu jest prezentacja bardzo udanego w naszej ocenie projektu aktywizacji za-
wodowej 0s6b z zespolem Downa oraz perspektyw ludzi doswiadczajacych tej
sytuacji pracy. Stawiamy te pytania jednak swiadomie, gdyz ten obszar wsparcia
dorostosci 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna, dotyczacy aktywnosci za-
wodowej, nie moze by¢ kalka dorostosci oséb pelnosprawnych i wlasnie na te
z pozoru przewrotne pytania konieczne jest poszukanie odpowiedzi.

W 2012 roku Polska ratyfikowata Konwencje Praw Oséb Niepelnosprawnych
ONZ. W artykule 27 niniejszego dokumentu czytamy: ,Panstwa strony uznaja
prawo 0sob niepelnosprawnych do pracy, na zasadzie réwnosci z innymi osobami,
obejmuje to prawo do mozliwosci zarabiania na zycie poprzez prace swobodnie
wybrang lub przyjeta na rynku pracy oraz w otwartym, integracyjnym i dostep-
nym dla oséb niepelnosprawnych $rodowisku pracy” [Konwencja ONZ o Pra-
wach Oséb Niepelnosprawnych, 2012]. Od wielu lat w Polsce realizowane sa rézne
projekty? majace na celu umozliwienie osobie z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng znalezienie pracy. W obszarach wspomagania dorostosci tej grupy oséb poja-
wily sie dziatania, ktére wychodza naprzeciw potrzebie aktywnosci zawodowej,
sprawdzania si¢ w roli pracownika przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Wiele organizacji pozarzadowych, ktére zajmuje sie tg dziatalnoscig, wpi-
sana w obszar rehabilitacji zawodowej, realizuje projekty aktywizacji spoteczno-
-zawodowej i tym samym respektuje prawo oséb niepelnosprawnych do pracy
oraz ukazuje korzysci, ktére daje bycie osobie niepelnosprawnej intelektualnie
w programach zatrudniania. Sg to: mozliwos$¢ rozwoju, zaspokojenie potrzeb,
wlaczenie sie w zycie spoleczne. Dlaczego aktywnos¢ zawodowa jest tak istotna w
zyciu kazdego dorostego cztowieka? Dlaczego praca stanowi tak wazny element
egzystencji?

Idea i znaczenie pracy, korzysci z pracy, prawo do pracy
versus przymus pracy

Aktywno$¢ zawodowa jest jedna z podstawowych form dziatania czlowieka.
Mozliwo$¢ podejmowania pracy jest jednym z podstawowych praw czlowieka,
ale réwniez okazjg do do$wiadczania wlasnych mozliwosci, ograniczen, do bada-
nia wlasnych granic i ich przekraczania. Bycie aktywnym zawodowo przynosi

2 Projekty aktywnosci zawodowej organizowane gléwnie przez organizacje pozarzadowe czy rodzi-
cOw pragnacych czego$ wiecej dla swoich doroslych dzieci. Sa to tworzone obecnie doé¢ licznie
przedsigbiorstwa spoteczne czy projekty w ramach zatrudniania wspomaganego.
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osobie pracujacej wiele korzysci. Poza dochodowa, ale i takze socjalizacyjna
funkcja pracy warto wymieni¢ poczucie kontroli sytuacji, poczucie niezaleznoci,
satysfakcji, autonomii, podmiotowosci. Praca stanowi istotny element w budowa-
niu pozywanego obrazu siebie oraz moze by¢ niezwykle istotna dla konstruowa-
nia poczucia sensu wlasnego zycia [Marzec 2002, s. 151]. Aktywnos¢ zawodowa,
podejmowana praca i korzysci z niej plynace majg réwniez takie samo istotne
znaczenie dla 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Od wielu lat w przer6z-
nych opracowaniach, raportach, badaniach pokazuje sie jak istotne jest aktywizo-
wanie zawodowe o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng®. Rehabilitacja
spoleczna i zawodowa jest bardzo znaczacym elementem wspomagania do-
rosloéci tej grupy osob. B. Szczupal uwaza, ze aktywizacja zawodowa 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng jest jedng z form przezwyciezania dyskryminacji
w dostepie do rynku pracy [Szczupal 2010, s. 343].

Warto rozwazy¢ dlaczego pojawito sie w nas to przeswiadczenie o dobrodziej-
stwie pracy i czym jest etyka pracy. Z. Bauman uwaza, ze ,jest to jeden nakaz
z dwiema jawnymi przeslankami i dwoma cichymi zalozeniami. Pierwsza
przestanka w skrocie: co$ za co$, druga praca to warto$¢ sama w sobie, dzialanie
szlachetne i uszlachetniajace. Nakaz natomiast brzmi: musisz i$¢ do pracy, nawet
jezeli nie pojmujesz co takiego moze ci ona da¢, czego by$ juz nie mial, musisz i5¢
do pracy, nawet jesli nie uwazasz, ze potrzebujesz tego co moze ci ona daé. Praco-
wac jest rzeczg dobra, nie pracowac jest ztem. Praca to normalny stan wszystkich
ludzi, niepracowanie jest czym$ nienormalnym” [Bauman 2006 s. 23-24]. W opinii
Baumana, odkad etyka pracy wtargneta do Swiadomosci europejskiej we wczes-
nej fazie industrializacji, stuzyla w réwnej mierze politykom, filozofom i kazno-
dziejom jako wezwanie lub usprawiedliwienie dla préb wykorzenienia za
wszelka cene nawyku ,unikania dobrodziejstwa pracy” [Bauman 2006, s. 24].
A praca miala budowaé nowy, wspanialy $wiat. I tak mozna — upraszczajac — stwier-
dzi¢, Ze powstal przymus pracy z ukonstytuowaniem si¢ w ludzkiej Swiadomoséci
przeswiadczenia o jej dobrodziejstwie. Dzi§ wszechobecny naturalnie przeniknat
réwniez do dziatan rehabilitacyjnych i projektéw wspomagania dorostosci.

Spoleczenistwo konsumpcyjne. Szczes$cie konsumenta

Zyjemy w spoleczenstwie konsumpcyjnym. Jak analizuje dalej Bauman,
W spoleczenstwie konsumpcyjnym »normalne Zycie« to zycie konsumentéw
zaabsorbowanych dokonywaniem wyboréw posréd mnogosci publicznie ofero-

> Warto siegna¢ m.in. do tekstéw B. Szczupal, K. Mrugalskiej, E. Pisuli, T. Majewskiego, B. Cytowskiej,
H. Ochonczenko, A. Woynarowskiej, D. Wolskiej.
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wanych mozliwosci przyjemnych wrazen i wspanialych doswiadczen. »Szczesli-
we zycie« definiuje sie jako korzystanie z rozlicznych szans i niepozwalanie, aby
cho¢ jedna z nich umknela. W spoteczenistwie konsumpcyjnym brak dostepu do
szczesliwego czy tylko normalnego zycia oznacza bycie konsumentem z usterka,
konsumentem wybrakowanym, bycie ubogim. Tam gdzie ub6stwo definiowane
jest jako pewna kondycja spoteczna, psychiczna, oznacza wykluczenie z tego co
okredla sie jako »normalne zycie«. Oznacza »niemozno$¢ doréwnania innym”,
oznacza odciecie od szans na to co dane spoleczenstwo uznaje za »szczedliwe zy-
cie«, niemozno$¢ korzystania z tego co zycie ma do zaoferowania. Niezdolnos¢ do
bycia konsumentem wiedzie do degradacji spotecznej i »emigracji wewnetrznej«,
bycia pozostawionym w tyle” [Bauman 2006, s. 54-61]. W spoleczenstwie, w kt6-
rym nie ma miejsca dla ,spozywcéw” wybrakowanych, polowicznych lub nie-
spelnionych, jak pisze Z. Bauman, otrzymuja status zbednego obywatela, czyli
nadliczbowego, niepotrzebnego, bezuzytecznego, kogos kto jest spisany na straty,
bo spoleczenstwo poradzi sobie $wietnie bez niego [Bauman 2004, s. 25-27]. A co
najistotniejsze i budzace pewien niepokdj — jak dalej zauwaza Z. Bauman - dla lu-
dzi wykluczonych i spisanych na straty nie przewidziano drég powrotu do
pelnego czlonkostwa w spoleczenstwie. Prézno tez szuka¢ alternatywnych, ofi-
cjalnie otwartych i naniesionych na mapy tras, ktérymi mozna by zmierza¢ w stro-
ne alternatywnej formy przynaleznosci [Bauman 2004, s. 31].

Wspdlczesna dzialalnos¢ pedagogiczna zmierza nadrzednie, w naszym
ogladzie, do poprawy jakosci zycia. Do mozliwosci doswiadczen sytuacji pracy
i wkroczenia w obszary wczeéniej dla oséb z niepetlnosprawnoscia intelektualng
niedostepne. Poprzez realizacje projektow aktywnosci zawodowej przestaje sie
by¢ ,wybrakowanym spozywca”, nadliczbowym obywatelem, nie jest sie pozo-
stawionym w tyle. Projekty aktywizacji zawodowej dajg szanse na wyjscie z wy-
kluczenia, moga by¢ narzedziem emancypacji w obszarze znanego i akceptowa-
nego porzadku spotecznego. Jak pisze E. Zakrzewska-Manterys, postugujac sie
pogladami Giddensa, ,rutyna codziennego zycia to twércze nasladowanie syste-
mow eksperckich, na ktore i tak jesteémy skazani. Sami z siebie bez Zadnego przy-
musu, odtwarzamy »systemy abstrakcyjne« z jednej strony majac poczucie, ze
wyrazamy w nich siebie i jesteSmy panami wlasnej wolnosci, z drugiej, ze mo-
zemy pokladaé zaufanie w regulach Zycia spotecznego. Nasze plany zyciowe, pro-
jek- ty tozsamosci, wybory styléw zycia wpisane sa w palety mozliwosci, ktérej
nie wymyséliliémy, lecz ktdéra zastaliSmy. Nasza wolnos¢ to nieskoniczona mozli-
wos¢ wyboréw sposréd skonczonej, a nawet wasko ograniczonej palety mozliwo-
§ci” [Zakrzewska-Manterys 2010, s. 113]. Jestesmy uksztaltowani i nasgczeni
pozadanymi spolecznie koncepcjami: praca to normalny stan wszystkich ludzi,
niepracowanie jest czym$ nienormalnym. Praca jest dobrodziejstwem. ,Normal-
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ne zycie” to zycie konsumentéw, niezdolnos¢ do bycia konsumentem wiedzie do
degradacji spoleczneji,emigracji wewnetrznej” do bycia pozostawionym w tyle.

Projekt aktywizacji zawodowej ,Przystanek Szekspir”

To jak jestesmy uksztalttowani i czym spolecznie nasaczeni, ma odzwiercied-
lenie réwniez w celach naszej dzialalnosci wzgledem dorostych oséb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna. Wszyscy zyjemy w jednym $wiecie, w tej samej ,pale-
cie mozliwoéci”. Zdajemy sobie doskonale sprawe ze spolecznych oczekiwan
wzgledem dorostosci, co wiecej, doskonale wiemy jak dzialaja mechanizmy wy-
kluczenia i bycia pozostawionym w tyle. Osoby z niepetlnosprawnoécia intelektu-
alna jako uczestniczacy w tej samej grze, w tym samym Swiecie spolecznym, row-
niez doskonale zdajg sobie sprawe z tego co wspélczesne spoleczenistwo uznaje
za ,szczeSliwe zycie” i co oznacza ,niemoznos$¢ doréwnania innym”. Dlatego
wlasnie zaréwno dla nas, jak i dla nich praca jest tak istotna i dlatego wlasnie, aby
,oni byli”, zaistnial projekt ,Przystanek Szekspir”.

Projekt aktywizacji zawodowej 0s6b z zespotem Downa , Przystanek Szekspir”
zaczal sie w 2016 roku z inicjatywy dyrektora Teatru Szekspirowskiego prof. Jerzego
Limona. Podczas swoich europejskich podrézy zaobserwowal, Ze w tamtejszych
teatrach osoby z zespolem Downa z powodzeniem pracuja jako obstuga widza.
Postanowil pomyst ten przenie$¢ na polski rynek. Tak zaczela sie wspélpraca
z gdanska Fundacja ,Ja Tez”, gdanska Fundacja wspierajaca rozwdj oséb z ze-
spolem Downa. W 2016 roku ruszyla pierwsza edycja tego projektu. Szes¢ oséb
z zespolem Downa przeszio szkolenia zawodowe, przygotowujace je do pracy
w dziale obstugi widza Teatru Szekspirowskiego w Gdansku. Po szkoleniach roz-
poczeli prace. Pierwsza edycja zakonczyla sie w grudniu 2016 roku. Na wiosne
biezacego roku ruszyta druga edycja i warto doda¢, ze pracownicy byli jednymi
z tych, ktérzy w Teatrze Szekspirowskim witali pare ksigzeca Kate Middleton
i Williama Windsor.

Projekt ,Przystanek Szekspir” jest jedynym w naszym kraju przedsiewzie-
ciem, gdzie widzéw w teatrze obstuguja osoby z zespolem Downa. Wéréd ludzi
go tworzacych wzbudzal wiele obaw i watpliwosci. Pojawilo sie wiele pytan: jak
z zadaniami poradza sobie osoby z zespolem Downa, jak nalezy je przeszkoli¢,
czym wesprze¢ w wykonywanej pracy? Jak zostang przyjete przez innych praco-
wnikéw obstugi widza? Jak zareaguja na nich widzowie? Ponadto pojawily sie
pytania natury prawnej, zwigzane z tym, ze pieciu przyszlych pracownikéw to
uczestnicy warsztatéw terapii zajeciowej. Czy zatem jak podejma prace stracg
miejsce w tychze warsztatach? PostanowilySmy prowadzac projekt badawczy od-
powiedzie¢ na pojawiajace sie pytania oraz zadac¢ kilka innych.
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Projekt badawczy

Jak wspomniano powyzej, innowacyjnoéc¢ tego projektu ogromnie nas, jako
badaczki tematu dorostosci, jej wsparcia i aktywnosci zawodowej oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, zainteresowala. Postanowilysmy, prowadzac
badania terenowe, poszuka¢ odpowiedzi na frapujace nas kwestie. Nasza
wspolpraca z Fundacja ,Ja Tez*” byta dla nas wielkim udogodnieniem, gdyz bada-
nia w terenie oznaczaly nasza obecnoé¢ w teatrze, prowadzenie obserwacji, robie-
nie notatek terenowych, wywiadéw z widzami, jak i samymi pracownikami z ze-
spolem Downa. Dzieki tej wspélpracy moglysmy tam by¢ i zebra¢ interesujacy
nas material badawczy. Rame metodologiczna naszego projektu stanowila zatem
metoda etnograficzna. Moglysmy obserwowac prace oséb z zespolem Downa
podczas czterech przedstawien, to jak wypelniaja swoje obowigzki, jak obstuguja
widzéw. Obserwowaly$my relacje zachodzace miedzy nimi a innymi pracuja-
cymi w obstudze widza osobami. Dzieki badaniom etnograficznym moglySmy
zaobserwowag, co sie wydarza podczas spotkania widza z takg obstuga i jak widz
reaguje. Ta reakcja widzéw znakomicie ukazala tkwigce w nich sposoby postrze-
gania 0oséb z zespolem Downa. Moglysmy réwniez przeprowadzi¢ wywiady
z pracownikami z zespotem Downa, gdyz ich perspektywa byta dla nas bardzo
istotna, jak i krotkie wywiady terenowe z widzami.

Podczas tego pierwszego etapu badan® szukaly$my odpowiedzi na naste-
pujace pytania: Jakie doswiadczenia, znaczenia pracy i w jej kontekscie wlasnej
tozsamosci odslaniajg narracje 0s6b z zespolem Downa? Jak prace 0séb z zespolem
Downa i ich réznice postrzegaja widzowie? Badania prowadzily$émy w listopa-
dzie i grudniu 2016 roku.

Emancypacyjny potencjal projektu ,Przystanek Szekspir”

Nasze pierwsze obserwacje w teatrze odeslaly nas do rozwazan o idei pracy,
prawie do niej i jej potrzebie. Pierwsze wywiady z pracownikami z zespotem Downa
ukazaly nam ogromnga potrzebe bycia uzytecznym, bycia konsumentem, potrze-
be normalnego Zzycia, ale takze potrzebe wyboru. To natomiast skierowalo nas
w strone rozwazan o emancypacji i emancypacyjnym potencjale tego projektu.

Od kilku lat wspoélpracujemy z Fundacja ,Ja Tez” przy wielu lokalnych projektach wspierajacych
rozw6j 0séb z zespolem Downa. Do projektéw angazujemy réwniez studentéw pedagogiki spe-
cjalnej UG.

Drugi etap badan bedzie obejmowal wywiady z trenerami, innymi pracownikami obstugi widza
oraz twércami projektu.
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Czym jest emancypacja? Jak jg rozumiemy? Teresa Zoétkowska, odwotujac sie do
teorii Laclau, uwaza, ze emancypacje mozna traktowac jak ,puste znaczace”
[Zotkowska 2014, 5. 15]. Zdaniem Laclau ,puste znaczace to element znaczacy bez
elementu znaczonego”, ,to element sytemu, ktéry nie ma tresci” [Laclau 2004,
s. 67]. W mysl tego T. Zétkowska uwaza, ze nie ma jednej uniwersalnej definicji
emancypacji, poniewaz zmienia si¢ ona wraz z czasem oraz miejscem i dla kazde-
go oznacza co$ innego. Rozumienie tego pojecia bedzie wiec zalezato od perspek-
tywy tego kto o nim méwi [Zétkowska 2014, s. 15-16]. Emancypacje zatem rozu-
miemy za Giddensem —jako ,takg organizacje zycia zbiorowego, ze jednostka ma
tak czy inaczej rozumiana wolnos¢ i niezalezno$¢ dzialania w ramach zycia
spotecznego” [Giddens 2010, s. 284]. Dla Giddensa polityka emancypacji to polityka
szans zycia, natomiast polityka zycia to polityka stylu zycia, to , polityka wyboru”.
Wiaze sie ona z samorealizacja, z re?eksyjnym projektem tozsamosci w warun-
kach wzajemnego oraz obopdlnego oddzialywania jednostki i jej otoczenia
[Giddens 2010, s. 281]. Za M. Foucaultem przyjmujemy, ze emancypacja nie odno-
si sie do prob uksztaltowania nowego spoteczenistwa i nowego czlowieka, lecz
obejmuje badanie granic jakie mozemy przekroczy¢; stanowi , prace, ktérg moze-
my na sobie wykonac¢ jako wolne istoty [Foucault 2010, s. 290]. W konstruowaniu
dyskursu emancypacyjnego nalezy rowniez uwzglednia¢ znaczenie jakie ma dla
kazdego podmiotu poczucie wlasnej tozsamosci, oraz dazy¢ do zapobiegania
opresyjnosci spolecznej.

Prowadzac badania uznaly$my, ze projekt ,Przystanek Szekspir” to element
giddensowskiej polityki emancypacji, polityki zycia, polityki wyboru, dajacy
szanse na samorealizacje. Projekt ten otwiera réwniez przestrzen do badania
wlasnych granic, daje szanse¢ na wykonanie nad soba pracy. Praca ta dotyczy za-
réwno pracownikow z zespolem Downa, jak i widzéw. Oni wszyscy w przestrze-
ni spotkania przekraczaja jakie$ granice tolerancji, strachu, zdziwienia, komuni-
kacji czy cielesnosci.

Perspektywa pracownikéw z zespolem Downa —
znaczenia nadawane do$wiadczeniom pracy

Pracownicy obstugujacy widzéw w Teatrze Szekspirowskim to sze$¢ osob:
Emilia, Michal, Grzegorz, Bartlomiej, Jan i Wojciech. Najmlodsza p. Emilia w 2016 .
skonczylta Szkole Przysposabiajaca do Pracy w Gdyni. Z braku miejsc nie otrzy-
mala dalszego wsparcia w doroslosci w warsztacie terapii zajeciowej. Wszyscy
Panowie to uczestnicy zaje¢ w tréjmiejskich warsztatach terapii zajeciowej, ale
takze aktorzy gdanskich teatréw oséb niepelnosprawnych, jak i muzycy zespolu
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Remont Pomp. Samodzielni absolwenci wielu projektow aktywizacji zawodowej
$wiadomi siebie i swoich potrzeb. Propozycja pracy w projekcie ,Przystanek Szek-
spir” byla dla nich szansg na spelnienie marzenia o pracy, marzenia o akceptacji
ibyciu ,wsréd”. Teatr Szekspirowski do obslugi widza zatrudnia studentéw. Pra-
cownicy z zespolem Downa stali sie czescig tego zespolu. Wszyscy maja stréj stuz-
bowy i identyfikatory. Wszyscy przed spektaklem majq odprawe, przebieraja sie
w jednej szatni. Po odprawie udaja sie do swoich sektoréw i tam czekaja na widza.
Jakie maja zadania?

p. Emilia: ,moja praca polega na obstudze widza, trzeba otworzy¢ drzwi, bo sq trzy dzwonki
w czaste spektaklu, przed spektaklem tez, i wpuszczac ludzi i pokazywac miejsca, gdzie majq
usigsé. Widzowie pokazujq bilety, niektdrzy nawet mowig, sq tacy Zyczliwi, pokazuje im, w ktorg
strong majq is¢, w prawo, czy w lewo. Na poczqtku mamy odprawe, méwig nam w ktorych sekto-
rach mamy pracowac, co robic. Ide do sektora, poprawiam poduszki, no i czekam na stojgco, Pod-
chodzg do mnie, pokazujq bilety, ja im méwig gdzie majq isc”.

p. Jan: ,do moich obowigzkdéw nalezy rozprowadzic ludzi na miejsca, doczekanie pierwszego
dzwonka, kiedy juz mozna otworzyc drzwi i wpuszczad widzow i potem jezeli juz wszyscy sg, to
czekam na spoznionych, a potem po trzecim dzwonku zamykamy drzuwi i jezeli chcemy to mozna
zostac, a jezeli nie to, mozna juz zakoriczyc pracg. Moja praca polega na tym, ze musze rozprowa-
dzic ludzi na miejsca. Korzystamy z mapki”.

Wszyscy pracownicy w swoich wypowiedziach podkreslali to niezwykle,
w ich opinii, zatarcie réznic. Bycie pelnoprawnym i pelnowartoSciowym pracow-
nikiem. Podczas obserwacji mogltysmy to réwniez dostrzec. To dzielenie wspdlnej
przestrzeni w szatni, méwienie sobie cze$¢, wspélne wystuchiwanie na odprawie
o aktualnej liczbie widzéw dawalo poczucie jednosci, bycia ,wséréd”. Jakie zatem
doswiadczenia, znaczenia pracy i w jej kontekscie wlasnej tozsamosci odstaniajq
narracje osob z zespolem Downa?

Akceptacja, prestiz, zatarcie réznic

Pierwsze wylonione przez nas znaczenia dotycza wspomnianej powyzej
akceptacji, doswiadczenia pewnego prestizu i zatarcia r6znic. To poczucie, ze jest
sie akceptowanym pracownikiem, cztowiekiem takim samym jak inni pracownicy
obstugi widza, kim§ kto ma bardzo wazne zadanie. Praca daje przestrzen i mozli-
wos¢ do przezycia akceptacji i zatarcia r6znic, daje szanse na poczucie pelnospraw-
nosci, bycia takim samym jak inni. Z wypowiedzi pracownikéw wynika, ze jest to
bardzo wazne dla nich doswiadczenie.

p. Emilia: , po pierwsze to tu mila atmosfera jest, duzo studentdw jest, lubig rozmawiac z nimi, sq

bardzo mili dla mnie, rozmawiamy o ksigzkach, jak si¢ czuje w teatrze, jak mi sig podoba, to sq moi
koledzy i kolezanki z pracy”.
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p. Grzegorz: ,ja tez bardzo jq lubig, mito, radosc, wesolo jest tutaj, i przyjaciol i mtodych i stu-
dentki, studentki-kobiety, Trzeba si¢ uczyc, trzeba miec w sercu”.

p. Jan: ,jak ich obserwowatem pierwszy raz (studentow), jak przyszediem to, z takim zapatem,
z czyms, ale czuje tu jakby. .., oni mnie witajg jak normalni ludzie no. .. Byla taka sytuacja, Ze za-
pytata si¢ mnie, czy cheg kawe, i normalnie zrobita mi tg kawe no. To, Ze ci studenci tutaj pracujg,
dla mnie to jest z nimi porozmawiac, posmiac, cokolwiek, to mi si¢ bardzo podoba, Ze oni sq tak
zyczliwi dla mnie, 1 dla innych”.

Doswiadczenie przenikania sie Swiatéw — uczace obie strony spotkanie

Kolejny wyloniony przez nas obszar do§wiadczen dotyczy dialogu w spotka-
niu dwodch $wiatéw. Pracownicy $wiadomi swojej odmiennosci uwazaja, ze
wspolna praca w takiej otwartej przestrzeni to szansa na wzajemne uczenie sie.
To wladnie szansa na ,badanie granic, ktére mozemy przekroczy¢, to praca, ktérg
mozemy na sobie, jako wolne istoty, wykona¢”. Pracownicy postrzegaja siebie
jako przewodnikéw po odmiennosci.

p. Michal: ,kocham t¢ prace, cheg pracowaé, mozna si¢ rozwijac, poznawac nowych ludzi, za-
przyjazniaé nawzajem, ta praca daje nam mozliwosc powigkszyc swoje bliskosci z ludZmi, ta pra-
ca daje mi satysfakcje. Ja uwazam, ze ludzie ktdrzy tutaj przychodzg to cheq poznac kulturg, a ona
jest potrzebna w zyciu, a my tu jestesmy po to, aby dac tq atmosfere i aby nas poznali, nasz swiat,
bo my jestesmy innym swiatem, powinnismy sig tgczyc. Pracujemy tak samo jak studenci”.

p. Michat (po pytaniu o reakcje widzdw): "jest réznie sq tacy, ktdérzy uciekajg. Mogg nie rozumiec,
a ja mam zespol Downa, prawda, a sq politycy, ktdrzy Zle o nas méwig, tak jak pan Korwin. A ja
uwazam, ze pan Korwin nie ma racji, my tez jestesmy ludZmi, wszyscy jestesmy ludzmi i trzeba
sig poznawac, nasz Swiat poznac, pokonac te bariere, trzeba si¢ tgczyc, a nie caty czas z tq niena-
wiscig. Mitos¢. Bo my tez jestesmy inni, si¢ réznimy, mamy te same emocje, te same uczucia,
pragnienia, jak petnosprawni. Petnosprawni i my powinnismy sig tgczyc razem”.

p. Jan: ,ja nigdy z czyms takim sig nie spotkatem, ze widz boi sig do mnie podejsc. Tylko ja nie to-
leruje takich, ktdrzy nas traktujq, kurka, jak sardynki w puszkach. Widzg jak jestem traktowany
przez moich rodzicow, ja jestem cztowiekiem, i kazdy moze by¢ tym czlowiekiem, byc pracowni-
kiem w tym projekcie, bo ten projekt jest dla nas, jest dla mnie drugim domem, ja mam dobre do-
Swiadczenia z widzami”.

W tych wypowiedziach pojawia si¢ rowniez watek reakcji widzéw na ich od-
mienno$¢ oraz $wiadomos¢ tej reakcji. Szerzej zostana przedstawione ponize;.

Poczucie uzytecznosci, by¢ potrzebnym

Kolejna wyloniona kategoria znaczen pracy dotyczy doswiadczenia ,uzytecz-
nosci”. Jestem potrzebnym czlowiekiem, pelnosprawnym konsumentem, a nie
zbednym i nadliczbowym obywatelem. Dzieki pracy jest si¢ widocznym, dostrze-
ganym i spolecznie potrzebnym, dorostym czlonkiem danej spolecznodci.
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p. Michat: ,ja uwazam, ze jestesmy potrzebni, potrzebni i to najwazniejsze dla nas jest, To, ze
w ogole jestesmy ludziom potrzebni, ta praca, to lgczenie si¢ z ludzZmi, to jest najwazniejsze”.

Doswiadczenie samowystarczalnoéci (moge pomdc, moge kupié,
moge dobrze wyglada¢, moge by¢ aktywny)

Kolejny obszar znaczen odnosi sie do bycia samowystarczalnym i aktywnym
dorostym czlowiekiem. Doswiadczenie pracy to do$wiadczenie aktywnosci i sensu
zycia, gdyz aktywno$¢ nadaje wlasnie zyciu sens i pewien rytm. Rytm codziennej
aktywnosci bardzo potrzebny w zyciu. Ponadto pojawia sie tu réwniez watek
materialny. Praca to pienigdze. A pienigdze to mozliwos¢ zakupu tego o czym sie
marzy. To poczucie samowystarczalnosci.

p- Grzegorz: ,poza tym trzeba pomagac innym ludziom. Ja pomagam, kupic produkty i jedze-
nie. Moja mama ma problem z plecami, a moja babcia nie widzi, to ja muszg pomdc babci. Zrobic
zakupy i zatatwic sprawy”.

p- Michat: ,cheg ludzi poznawac, a praca jest potrzebna w zyciu. Ja mam rézne plany, praca to
moja aktywnosc, a cos musi sig dziac w zZyciu, a nie ciggle to samo”.

p. Bartek: ,zbieram pienigdze na konto, na gtosniki do laptopa, na kolumny, mikrofon ze stoja-
kiem. Na wakacje zbieram pienigdze. Bawimy si¢ tu”.

Praca to impuls do dalszego rozwoju

Ostatnia kategoria znaczen pracy, ktéra odslania sie w narracjach pracowni-
kéw zespolem Downa, dotyczy postrzegania pracy jako impulsu do dalszego roz-
woju. Projekt, ktérego stali sie czescia, spelnil ich marzenia o akceptacji, samo-
wystarczalnoéci, byciu docenionym. Dal im pozadana codzienna aktywnosé. To
pozytywne doswiadczenie pracy chca dalej kontynuowac zaréwno tu w teatrze,
jak i innych miejscach.

p. Emilia: ,chciatabym w przysziosci dalej pracowac, najlepiej z matymi dziecmi. Pracuje juz w

Fundacji, kseruje, laminuje, przygotowuje materiaty dla dzieci.”

p. Jan: "praca jest dla mnie bardzo wazna, ta praca tutaj mi sig¢ bardzo podoba i chee tutaj nadal
pracowac. Chciatbym, aby ten projekt byt dalej kontynuowany”.

Perspektywa widzow

Drugi watek naszych badan dotyczyl percepcji widza. ChcialySmy ponadto
zaobserwowac osoby z zespolem Downa w sytuacji obslugi widza, ale réwniez
bardzo interesujaca byla obserwacja reakcji widzéw na tak nietypowa obsluge.
Oczywiscie w perspektywie projektu ta ,nietypowos¢” oséb obslugujacych zanika
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imamy do czynienia po prostu z pracownikiem, to jednak w pierwszym kon-
takcie widz sie z nig zmaga. To co sie wydarzalo w momencie spotkania twarzg
w twarz, pozwolilo nam na wylonienie trzech grup widzéw, pewnych trzech typéw
reakcji. Kazdy opisany przez nas typ zostanie zobrazowany opisem sceny. Warto
réwniez nadmieni¢, ze przestrzen Teatru Szekspirowskiego jest specyficzna, do
sektoréw widowni prowadza dlugie korytarze i widz idacy tymi korytarzami nie
jest sSwiadomy tego, kto w danym sektorze stoi przy drzwiach, kto sprawdzi jego
bilet i wpusci go na miejsce. Tym bardziej obserwacja reakcji, mowy ciata, zacho-
wania widza wylaniajacego sie zza wegla i podchodzacego do drzwi byta tak fas-
cynujaca i wiele méwila o spolecznym spostrzeganiu oséb z zespolem Downa.
Pracownicy réwniez w tym spotkaniu mieli okazje tego doswiadczy¢.

Widz entuzjastyczny

Pierwsza grupa przez nas wyloniong sa widzowie entuzjastyczni. Widz entu-
zjastyczny stanowi duza cze$¢ wsrdéd widzéw. Do obstugi czekajacej przy
drzwiach podchodzi szybko, z uémiechem na ustach, czasem prosi o wspdlne
zdjecie. Jest otwarty i bardzo naturalny w swoim zachowaniu. Pracownicy czuja
sie w swoim zywiole, sprawdzajq bilety i prowadza na miejsce. Jak obrazujg to
zaobserwowane scenki:

Michat: prosze o bilet, mozemy pomdc?

Widz: Bardzo chetnie, prosz¢ nas zaprowadzic!

Michat: dzieri dobry, moge pomdc? Moge zobaczyc bilet?

Widz: Dobrze, prosze bardzo. Pokazesz nam miejsce?

Widz skonsternowany

Druga wyloniong przez nas grupa jest widz skonsternowany. Taki widz idzie
przez diugi korytarz, jeszcze nie widzac obstugi stojacej pod drzwiami widowni,
wylania sie zza wegla i zwalnia. Na twarzy widza maluje si¢ zdziwienie, niedowie-
rzanie i jakby pytanie: co sie dzieje? Co robi¢? Ale widz ten nie ucieka, widz ten wal-
czy ze swoja konsternacja, mamy wrazenie, ze walczy ze stereotypem. Widz pod-
chodzi, moze troche zbyt wyraznie méwi. Podaje bilet, prébuje przepracowac
sytuacje. Doswiadcza innosci osoby, ktérej nigdy by sie w tym miejscu nie spodzie-
wal. I mamy nadzieje, ze jest to wyzwalajace go ze stereotypdéw do§wiadczenie.

Michat: Czy moge pomdc?

Widz: Juz Panowie chyba wiem gdzie jestem

Grzegorz: W czym mozemy pomoc?

Widz: Chyba... sama trafig...
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Widz zdystansowany

Widz zdystansowany jest w zdecydowanej mniejszosci. Udalo nam sie zaob-
serwowac tylko jedna taka sytuacje, podczas ktérej widzowie zamanifestowali
swoja pogarde czy lekcewazenie. Oczywiscie zostalo to zauwazone przez
obstugujacych ich Panéw i odpowiednio skomentowane. Co si¢ wydarzyto pre-
zentuje ponizsza scena:

Dwéch Pandw-widzéw wylania si¢ z korytarza, na widok obstugi zaczynajq sig smiac. W zasa-

dzie rechotac.

Michat pyta: dzieri dobry, mozemy pomdc?

Panowie Smiejgc sig i ostaniajgc rekami jak od zarazy: Nie, nie, nie, poradzimy sobie.. .

Michat si¢ odsuwa. Panowie wchodzq na widownig nie pokazujgc biletu, po czym wychodzg, bo

jednak mylg sektory. I jeden do drugiego z rechotem: no widzisz, a trzeba bylo si¢ zapytac.. ..

Michat podchodzi i mowi do mnie: to jest ta niepewnosc do nas....

Widz zdystansowany czy uciekajacy zdarza sie niezmiernie rzadko. Nato-
miast sg to chwile, z ktérymi pracownicy z zespolem Downa réwniez musza sie
zmagac. Projekt ,Przystanek Szekspir” jest rowniez po to, aby uswiadamiac lu-
dziom, Zze odmiennoé¢ w sytuacji pracy zanika, ze ,tacy ludzie” moga z powodze-
niem by¢ w innej roli. Nie w roli obiektu rehabilitacji czy dziatan charytatywnych,
ale w roli kogos kto kontroluje ich bilety. W roli kogo$, od kogo zalezy czy zostana,
po okazaniu biletu, wpuszczeni na widownie.

Udato nam sie zrobi¢ réwniez kilka wywiadéw terenowych z widzami, ktérzy
zostali juz wpuszczeni na widownie. Bardzo pozytywnie oceniaja prace oséb z ze-
spolem Downa, uwazaja, ze znakomicie sobie radzg, ze teatr jest Swietnym miejs-
cem dla ich zawodowej aktywnosci. Jak wskazuja na to ich wypowiedzi: trzeba da¢
im szanse, bardzo dobrze sobie poradzil, oczywiscie w takich miejscach, jak najbardziej po-
winni pracowac. Moze trochg wada wymowy, ale normalni tez majq problemy, jestesmy jak
najbardziej za, bardzo si¢ staral, powinni pracowac. Sq bardzo mili, w takich rzeczach po-
winni uczestniczyc, trzeba te osoby aktywizowac.

Zakoniczenie i pytanie o system wsparcia

Projekt aktywizacji zawodowej , Przystanek Szekspir” trwa juz drugi rok i moz-
na by rzec, ze na dobre wpisal sie w krajobraz Teatru Szekspirowskiego. Na zakon-
czenie chcialyby$my sie przyjrze¢, jak projekt wpisuje sie w polski system wspar-
cia aktywnoéci zawodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, a inaczej
moéwiac, jak polski system wspiera powstawanie i dziatanie takich projektow,
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gdyz podczas ich tworzenia pojawia sie wiele pytan i watpliwosci. Dotycza one
kompatybilnosci z obecnymi rozwigzaniami systemowymi i aktami prawnymi re-
gulujgcymi sytuacje dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. System
wsparcia dorostosci os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng opiera sie na trzech
rozwiazaniach instytucjonalnych — warsztacie terapii zajeciowej, zakladzie akty-
wizacji zawodowej i srodowiskowym domu samopomocy. Ich dzialalno$¢, zasa-
dy funkcjonowania i cele okreslaja Ustawy o Rehabilitacji Spolecznej i Zawodo-
wej oraz Zatrudnieniu oséb Niepelnosprawnych i Ustawa o Pomocy Spolecznej.
Warsztat terapii zajeciowej jest miejscem rehabilitacji spolecznej i zawodowej,
uczestnictwo finansowane jest ze srodkéw Panistwowego Funduszu Rehabilitacji
Oso6b Niepelnosprawnych, a gléwnym celem jest przygotowanie do pracy. Anali-
za sytuacji zawodowej 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng pokazuje, ze
wigkszo$¢ projektow aktywizacji zawodowej powstaje z inicjatywy organizacji
pozarzadowych, sa to projekty zatrudniania wspomaganego, tworzenie przedsie-
biorstw spotecznych, czy zakladéw aktywizacji zawodowej. Finansowanie tych
przedsiewzig¢ pochodzi z grantéw lub konkurséw i ich trwanie jest czasowo
ograniczone. Zatem niedajace pewnosci ich trwania. Gtéwne problemy, ktore sie
na tym polu sie rysuja, dotycza sposobéw finansowania, braku rozwigzan legisla-
cyjnych®, mozliwosci polaczenia aktywnosci zawodowej z byciem w placowce
wsparcia dla dorostych.

Tu nalezy powrdéci¢ do naszego stwierdzenia, ze aktywnos¢ zawodowa oséb
niepetnosprawnych intelektualnie nie moze by¢ kalkg aktywnosci zawodowej
0s6b pelnosprawnych. Pracownicy z niepetnosprawnoscia intelektualng potrze-
buja wsparcia, maja inne fizyczne mozliwosci, odpornos¢ na stres, moga praco-
waé w zmniejszonym wymiarze godzin. Do tego pojawiaja sie jeszcze leki o utrate
renty, ktéra przy tak niestabilnej sytuacji zatrudnienia jest jedynym pewnym ele-
mentem. Zaryzykujemy zatem stwierdzenie, ze polski system nie wspiera two-
rzenia projektéw aktywizacji zawodowej, ani samej aktywnosci zawodowej tych
0s0b. Polski system wrecz zniewala. Sytuacja projektu ,Przystanek Szekspir” i za-
trudnionych w nim pracownikéw ukazuje to bardzo dobitnie.

Fundacja ,Ja Tez”, aby zatrudni¢ osoby z zespotem Downa i uruchomi¢ pro-
jekt, pozyskatla pieniadze od sponsoréw z obszaru biznesu. Kazda nowa edycja
wymaga nowego finansowania, zatem ciagloé¢ projektu jest zagrozona. Kolejna
trudnos¢ stanowi sama sytuacja prawna dorostych oséb z niepelnosprawnoscia-
uczestnikoéw warsztatow terapii zajeciowej. Ich uczestnictwo w tych placéwkach
jest finansowane, jak wspomnialySmy, przez Pahstwowy Fundusz Rehabilitacji
Osob Niepelnosprawnych. Jezeli zatem osoba z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng podejmie prace réwniez dofinansowang przez PFRON to traci miejsce

® Brak zapiséw dotyczacych zatrudnienia wspomaganego, czy osoby trenera pracy.
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w WTZ, gdyz w perspektywie przepisow mozna finansowac tylko jedno miejsce
wsparcia, a skoro praca zostala podjeta, to warsztat spelnit swoja funkcje. A co
w sytuacji , gdy praca nie jest dofinansowana przez PFRON, co si¢ dzieje gdy
wyplata za prace finansowana jest przez sponsora z sektora biznesu? I tu pojawita
sie trudnos¢ interpretacji przepiséw. Czy osoba z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng — uczestnik warsztatu terapii zajeciowej — moze pracowaé w czasie wolnym,
w weekendy? Czy moze pracowa¢é, gdy wyplaty nie dofinansowuje PFRON? Na
to pytanie tworcy projektu nie uzyskali odpowiedzi. Praca w teatrze odbywa sie
wieczorami i w weekendy, zatem dla wszystkich pracownikéw korzystne jest
uczestnictwo w czasie dnia w zajeciach placoéwki wsparcia dla dorostych. Potrzeb-
ne s3 nowe rozwigzania systemowe dostosowane do zmieniajacej sie sytuacji za-
wodowej 0s6b z niepelnosprawnoscia, do ich potrzeb i mozliwosci oraz réznych
indywidualnych $ciezek.

Na zakonczenie chcialybySmy odda¢ glos pracownikowi obstugi widza
w Teatrze Szekspirowskim w Gdansku:

p. Jan: ,ja bym zareklamowat, moich kolegow i nie tylko i bym powiedzial tak: przychodZcie do teatru,
zlapiecie trochg kultury, kultury polskiej, kultury takiej w ktorej mozecie przyjsc i obejrzec spe-
ktakl Iub koncert. Wigc zapraszam do takiego teatru, my jesteSmy wizytdwkg tego wszystkiego,
my jestesmy gotowi was tutaj przyjgc godnie, przyjemnie, z przyjazniq i miloscig do tego, ze taki
fajny teatr, Ze kultura, Ze spektakl”.
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Niepelnosprawnos¢ intelektualna
a zaburzenia psychiczne

Celem niniejszego artykulu jest przedstawienie problematyki zaburzen psychicznych wyste-
pujacych w populacji os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Teoretyczne rozwazania rozpo-
czeto od etiologii i rozpowszechnienia zaburzen psychicznych, poprzez opis ich obrazu
klinicznego (zaburzenia zachowania, zaburzenia osobowosci, zaburzenia emocjonalne, zaburze-
nia odzywiania, zaburzenia psychotyczne), konczac na leczeniu.

Stowa kluczowe: zaburzenia psychiczne, niepelnosprawnos¢ intelektualna

Intellectual disabilities and mental disorders

The presented paper is a theoretical review aiming to understand the interface between
the intellectual disability and mental disorders. The conducted review clarifies etiology and
epidemiology of mental disorders, describes their symptoms and clinical characteristics
(behavioral disorders, personality disorders, emotional disorders, eating disorders, psychotic
disorders) as well as treatment options.

Keywords: mental disorder, intellectual disability

Wprowadzenie

Wspélczesdni klinicysci coraz czesciej zgadzaja sie z teza, ze osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualng moga zapadac na zaburzenia psychiczne, ktdre wyste-
puja u 0séb w normie intelektualnej. Niepelnosprawnos¢ intelektualna uznawana
jest zajeden z czynnikéw ryzyka dla ich wystapienia. lloraz inteligencji ponizej 70
powoduje 34 razy wieksze ryzyko ujawnienia sie i pojawienia zaburzen psychicz-
nych w poréwnaniu z populacja ogdlna [Jackowska, Dega-Rudewicz 2004].

Zaburzenia w sferze psychicznej stanowia wazny czynnik, ktéry w sposéb za-
sadniczy moze ograniczy¢ funkcjonowanie oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng oraz wplywac na jakos¢ ich zycia i adaptacje w spoleczenstwie [Komender
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2002]. Mimo ze wiedza na temat zaburzen psychicznych u 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng jest coraz szersza, brakuje w dalszym ciggu jednoznacznych
danych dotyczacych ich rozpowszechnienia, symptomatologii oraz czynnikéw
sprzyjajacych ich powstawaniu [Bobinska, Gatecki 2006].

Etiologia i rozpowszechnienie zaburzeni psychicznych

Wystepowanie zaburzen psychicznych u oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng ocenia sie na okolo 50%, natomiast procent wystepowania tych zaburzen
jestzmienny [Rola 1999]. J. Bregman stwierdzil, ze wystepuja one u 27-71% populacji
niepelnosprawnych intelektualnie. M. Rutter natomiast ocenit ich rozpowszech-
nienie na 7,7% i 9,5% [Komender 2002]. Zaburzenia psychiczne stwierdza sie
u okolo jednej trzeciej dzieci z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna, a wsréd
0s0b z niepelnosprawnoscig w stopniu umiarkowanym i znacznym — u polowy
[Goodman, Scott 2000].

Warunki sytuacji zyciowej 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng zwiek-
szaja ryzyko zachorowania — oprécz mniejszej zdolnosci adaptacyjnej, wptywac
na to moga np. niedostateczne zaspokojenie ich potrzeb przez otoczenie, ograni-
czone mozliwosci zwerbalizowania swych pragniefi, obnizenie poczucia wlasnej
wartosci [Barnow, Ermer, Dittmann, Stieglitz 2005].

Podejrzewa sie cztery mozliwe kombinacje przyczyn, ktére sq odpowiedzial-
ne za wspolistnienie niepelnosprawnosci intelektualnej i zaburzen psychicznych
(rys. 1).

Warianty A i B sag w $wietle badah najbardziej prawdopodobne. Drugi przy-
padek zaklada istnienie podobnych czynnikéw biologicznych, ktére wywotujg
niezaleznie od siebie niepelnosprawnos¢ intelektualng i zaburzenia psychiczne
(np. autyzm). Wariant A opiera si¢ na zalozeniu, Ze niezaleznie od uwarunkowan
niski poziom inteligencji usposabia do zaburzen psychicznych. Nizszy poziom
funkcjonowania intelektualnego wiaze sie z napotykaniem przez dziecko wiek-
szych trudnosci np. w nauce. Uczniowie ci moga gorzej radzi¢ sobie ze stresem
isilniej na niego reagowac. W ten spos6b nizszy iloraz inteligencji wigzac si¢ moze
z wiekszym natezeniem smutku, ztosci i leku [Goodman, Scott 2000].

Wieksze prawdopodobiefistwo ujawnienia sie zaburzen psychicznych u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng wynika ze specyfiki spotecznej i psychologicz-
nej egzystencji [Bobiniska, Gatecki 2010, za: Rutter 1989]. Jednoczes$nie wystepowanie
zaburzen zdrowia psychicznego u 0séb z obnizonym poziomem inteligencji wiaze
si¢ z posiadaniem stabszego systemu mechanizméw obronnych, ogranicza czesto
w znacznym stopniu ich funkcjonowanie oraz wplywa posrednio na jako$¢ ich
zycia, a takze adaptacje w spoleczenstwie [Bobinska, Galecki 2010].
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WARIANT A

dios . pogorszenie funkcjonowania
podloze organiczne

niepowodzenia
dziedziczenie wielogenowe — niskie IQ < frustracja — zaburzenia psychiczne
ki i stres
czynniki spoteczne drazliwosé

WARIANT B

czynniki biologiczne

/ niski IQ
\ zaburzenia psychiczne

WARIANT C

/ niski IQ
I zaburzenia psychiczne

czynniki spoleczne

WARIANT D

czynniki spoleczne ——————— niski IQ

Rys. 1. Przyczyny wspdlistnienia niepelnosprawnoéci intelektualnej i zaburzen psychicznych
Zr6dto: [Goodman, Scott 2000, s. 204].

Zdiagnozowanie zaburzen zdrowia psychicznego u 0séb z obnizonym intelek-
tem jest zadaniem bardzo trudnym, poniewaz wiaze sie ono m.in. z uwarun-
kowaniami kulturowymi. Dzieje sie tak z powodu réznic srodowisk, w jakich zyja
idorastajg jednostki z niepelnosprawnoscia intelektualng, probleméw jakie napo-
tykaja w codziennym zyciu i oczekiwan ze strony innych. Dlatego tak istotne jest,
aby rozpatrywac ich w szerokim kontekscie srodowiska, w ktérym zyja, a nie jako
izolowane jednostki [Bobinska, Gatecki 2010, za: Gitta, Goldberg 1995].

W procesie diagnostycznym nalezy zwrdéci¢ uwage na fakt, iz symptomy za-
burzen psychicznych u 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng moga przybie-
ra¢ inng forme niz te obserwowane u ludzi w normie intelektualnej. Mozna nato-
miast zauwazy¢ pewna prawidlowosé: im wyzsza sprawno$¢ umyslowa u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng tym obraz zaburzen psychicznych jest bar-
dziej zblizony do tego wystepujacego w populacji ogélnej. Nizsze zdolnosci inte-
lektualne determinuja przewage objawéw atypowych [Bobifiska, Galecki 2010].
Obserwuje sie takze tendencje do niestawiania diagnoz psychiatrycznych u oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna, pomimo obecnosci objawéw. Zlozonos¢
etiologii niepelnosprawnosci intelektualnej wymaga szczegé6lnej wspotpracy spe-
cjalistow oraz calosciowego podejscia. Diagnoza psychiatryczna opiera sie przede
wszystkim na kryteriach DSM-IV! [Merrick, Merrick, Lunsky, Kandel 2006]. Inny-

' 0d 2013 roku obowiazujaca klasyfikacja zaburzen psychicznych jest DSM-5® (Diagnostic and Stati-

stical Manual of Mental Disorders).
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mi, stosowanymi narzedziami diagnostycznymi sa m.in. Psychopathology Inventory
for Mentally Retarded Adults (PIMRA) i Diagnostic Assessment of the Severely Handi-
capped (DASH) [Bobinska, Galecki 2012].

Zaburzenia zachowania

Jednym z zaburzen, ktérego rozpowszechnienie u 0séb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna jest czestsze niz w populacji ogélnej [Komender 2002] i stwier-
dza sie je u 33%, a ich zakres wzrasta czesto w okresie adolescencji, sa zaburzenia
zachowania [Masi 1998]. ]J. Corbett na podstawie wilasnych badan stwierdzit zabu-
rzenia zachowania u 9% dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna,
a u 5% — nasilone stereotypie [Zaremba, Wald, Stomma 2000].

Wystapieniu tego typu zaburzen sprzyja m.in. stawianie dziecku zbyt wygoé-
rowanych wymagan, ktére nie sa dostosowane do jego mozliwosci. Na rézne nie-
powodzenia dziecko moze reagowac ucieczkami, klamstwami, odmowa chodzenia
do szkoly [Komender 2002]. U 0séb z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng
mozna obserwowac zachowania od agresywnych i impulsywnych do stereotypo-
wych, samouszkadzajacych i bezcelowych w glebszych postaciach niepelnospraw-
noéci [Masi 1998]. Kiwanie, kolysanie sie, machanie rekami i ruchy palcéw to naj-
czestsza postaé stereotypii ruchowych. Moga one wynika¢ z niezaspokojenia
potrzeb, a takze mie¢ charakter autostymulacji [Komender 2002]. Samouszkodze-
nia najczesciej przejawiajg sie uderzeniami glowy, rak, piesci, innych czeéci ciata,
drapaniem, szczypaniem, samogryzieniem, wyrywaniem wloséw itp. Ten typ za-
burzen wystepuje u ok. 10-15% 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna tym
czesciej, im ma ona glebsze postacie, a takze u 0séb niepelnosprawnych z zabu-
rzeniami nastroju, lekowymi, osobowosci i schizofrenig. Zachowania samouszka-
dzajace moga by¢ zwiazane z czynnikami srodowiskowymi (jako odpowiedz na
stres spowodowany hatasem, duzg liczba 0s6b), albo chronicznym bdlem, rézny-
mi dolegliwo$ciami, ubocznym dziataniem lekéw [Masi 1998]. Zespoly zwigzane
z samookaleczaniem sg szczegdlnie czeste u 0oséb ze znaczna niepelnosprawno-
Scig intelektualng. U czesci dzieci mogg by¢ one sposobem na nude, checig odwro-
cenia lub tez zwrdcenia na siebie uwagi [Goodman, Scott 2000].

Agresja zazwyczaj wystepuje u dorastajacych chtopcéw oraz mlodych mez-
czyzn i czedciej obserwuje sie ja u 0s6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Moze by¢ spowodowana czynnikami psychologicznymi (przewlekla
frustracja zwigzana z niska samooceng, poczuciem braku autonomii i sukcesu)
oraz biologicznymi (wysoka temperatura, halas, b6l) [Komender 2002].
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W przypadku wystepowania zaburzehn zachowania u 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualna bardzo istotne jest, aby okresli¢ czynniki determinujgce dane
zachowanie. Niezbedne w tej sytuacji sa rzetelny wywiad z pacjentem, wywiad
srodowiskowy oraz obserwacja pacjenta [Bobinska, Galecki 2010].

Zaburzenia osobowosci

Badania A.H. Reida i B.R. Ballingera wykazaly wystepowanie wyraznych
oznak kolejnych nieprawidlowosci psychicznych, a dokladnie zaburzen osobo-
wosci u 57% zinstytucjonalizowanych oséb z niepetnosprawnoécia intelektualna.
Natomiast L.F. EatoniF.]. Menolascino wyznaczyli ich zakres na 27% [Masi 1998].

G. Masi [1998] twierdzi, iz o zaburzeniach osobowosci mozna moéwic tylko
u 0s6b z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng, gdy zmiany sa trwale i niezalez-
ne od §rodowiska. Najczesciej u adolescentéw niepelnosprawnych intelektualnie
wystepuja zaburzenia typu borderline, osobowos¢ zalezna, zaburzenia obsesyjno-
-kompulsyjne, osobowos¢ schizoidalna, osobowos¢ unikajaca.

Osobowos¢ typu borderline u mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng ujawnia sie w wahaniach nastroju, niskiej samoocenie, trudnosciach w kon-
trolowaniu impulséw oraz slabych relacjach interpersonalnych. Bardzo intensywne
w tym zaburzeniu sg komponenty depresyjne. Typ unikajacy i typ schizoidalny
czesto sa pomieszane, gdyz w tych dwdch przypadkach osoba pozbawiona jest
bliskich kontaktéw spolecznych. Adolescenci o typie lekowo-unikajacym sa odi-
zolowani, w sposéb nieadekwatny wyrazaja swe uczucia, sa nieSmiali i nadwrazli-
wi (szybko popadaja we frustracje). Mlodziez o typie schizoidalnym nie jest zain-
teresowana nawigzywaniem znaczacych kontaktéw spotecznych, charakteryzuje
sie ograniczonym zasiegiem emocji oraz obojetnoscia na krytyke [Masi 1998].

Zaburzenia osobowosciowe moga przejawiac sie takze: nadmierna zewnetrzna
zaleznoscig, niskg samooceng, wycofywaniem sie, zamykaniem sie w sobie, apa-
tia, lekiem, wrogoscia, agresja i nadpobudliwosciag [Czerkawski 2001].

Zaburzenia emocjonalne

Zaburzenia lekowe, podobnie jak zaburzenia zachowania, nalezg do zabu-
rzen czesto diagnozowanych u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Wsréd
pacjentdw z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérzy byli leczeni ambulatoryj-
nie, rozpoznano je u 25%. Istotng role w wystapieniu tych zaburzen odgrywaja
stresy powigzane z czynnikami psychospotecznymi, ktére w efekcie doprowa-



Niepelnosprawnos¢ intelektualna a zaburzenia psychiczne 197

dzaja do niskiej samooceny, leku przed strata opiekuna, sa przewidywaniem nie-
powodzenia [Komender 2002].

Czasami ostre epizody zlosci, agresji czy tez placzu moga stanowic¢ odpowied-
nik zaburzen lekowych lub panicznych. Fobie sg czeSciej dziwaczne i maja zmien-
ny charakter. Obsesje u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng wystepuja rza-
dziej, podczas gdy kompulsje sa zjawiskiem czgstym szczegdlnie w okresie
dojrzewania [Masi 1998]. Rozpoznanie tego typu zaburzen jest utatwione w przy-
padku osob, ktére potrafiag opowiedzie¢ o swoich uczuciach towarzyszacych epi-
zodom lgku, natomiast u tych, z ktérymi kontakt werbalny jest ograniczony,
w duzej mierze nalezy opiera¢ si¢ na obserwacji zachowania, np. unikajacego
[Komender 2004].

U os6b z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng zaburzenia lekowe dotycza
konkretnych, nieskomplikowanych sytuacji, ktére powszechnie uchodza za leko-
tworcze [Wald, Stomma 1989]. U gtebiej niepelnosprawnych intelektualnie czesto
diagnoza moze stanowi¢ jedynie przypuszczenie, dlatego takze rodzinna historia
zaburzen lekowych stanowi bardzo wazna wskazéwke [Masi 1998].

Kolejne zaburzenia diagnozowane u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng to zaburzenia nerwicowe. Rozpoznanie nerwicy u oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualng moze sprawiac trudnosci i czesto jest to mozliwe dopiero po
obserwacji w warunkach szpitalnych. Najczesciej spotykana forma zaburzen ner-
wicowych sa reakcje typu histerycznego, wystepujace czesciej u dziewczat niz
u chlopcéw. Wieksze natezenie zaburzenia nerwicowe przybieraja w okresie adoles-
cencji, a w miare uplywu czasu wystepuje tendencja do ich ustepowania. Wazna
role w etiologii tego typu zaburzen odgrywaja niezbyt korzystne warunki srodo-
wiskowe, a takze zbyt duze wymagania stawiane dzieciom [Komender 1974].

Rozpowszechnienie depresji wielkiej (psychozy afektywnej, melancholii, de-
presji endogennej) u dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng stanowi 1,5-2%.
Jej symptomy moga przybiera¢ troche inng forme niz u oséb w normie intelektual-
nej. A. Dosen wyodrebnil nastepujaca grupe objawéw depresyjnych, ktére zaob-
serwowal u dzieci ze znaczng niepelnosprawnoscia intelektualna: hiperaktywnos¢,
agresja, destruktywnos¢, stereotypie, szybkie zmiany nastroju. F.J. Menolascino
i M. Weiler wyrdznili symptomy, takie jak: zaburzenia nastroju, smutek, apatia,
wycofywanie sie z kontaktow, placzliwos¢é; zachowania destruktywne, napady
wécieklo$ci; zaburzenia snu; zaburzenia laknienia; samouszkodzenia; zahamo-
wanie psychomotoryczne; stupor katatoniczny; halucynacje oraz mysli i czyny
samobdjcze [Rola 1996]. K. Day opisal depresje psychotyczng u 0séb z niepelno-
sprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim i umiarkowanym, ktéra charakte-
ryzuje: oslabienie apetytu z utratg wagi ciala; zaburzenia snu; nastr6j depresyjny;
wycofywanie sie z kontaktéw; utrata zainteresowania dotychczasowa aktywnoscia;
zahamowanie psychoruchowe z depresyjnym stuporem; napady wécieklosci;
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irytacja; poczucie winy; poczucie bezradnosci; myéli i czyny samobdjcze; negaty-
wizm; niepowsciagliwos$é; mutyzm; objawy histeryczne [Rola 2004]. Wedlug
C.Johnson i wspdlpracownikéw u 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng mo-
zna wyr6zni¢ wiecej takich zachowan, jak: proby samobéjcze, placz, rozdraznie-
nie, problemy ze spaniem, zmienno$¢ nastroju i spoleczna izolacja [Johnson, Han-
den, Lubetsky, Sacco 1995]. Do trudnych zadan nalezy diagnoza depresji wielkiej
u 0s6b ze znacznym i glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, po-
niewaz pojawiajg sie u nich symptomy niespecyficzne, tj.: samouszkodzenia,
hiperaktywno$¢, stereotypie ruchowe [Rola 1996].

Uwarunkowania psychologiczne depresji nerwicowej (zwanej takze dysty-
mia, depresjg reaktywna, depresjg egzogenna, depresjq personalna) sa takie same
jak u dzieci w normie intelektualnej. Dystymia wystepuje u oséb z niepelnospraw-
noscia, uznawanych za ,grupe podwyzszonego ryzyka”, czeéciej niz w populacji
ogolnej. M.C. Way zdiagnozowal dystymie u 16% niepelnosprawnych intelektu-
alnie, a C. Gilbergiinni u 6%, natomiast K. Day u 33% [Rola 2004]. W obrazie kli-
nicznym tego zaburzenia obecne s3 mniej powazne symptomy w poréwnaniu
z tymi, obserwowanymi w depresji wielkiej. Utrzymuja sie krdcej i nie ma wsréd
nich objawéw psychotycznych. Wystepuja natomiast symptomy nerwicowe, tj.:
lek, hipochondria, zachowania obsesyjne, placzliwo$¢, irytacja. Dystymia jest
czesto reakcja na niezbyt korzystne warunki srodowiskowe, albo indywidualng
reakcja dziecka na stres. U 0s6b z lekka i umiarkowana niepelnosprawnoscia inte-
lektualng depresja nerwicowa moze przejawiac sie w: pobudzeniu lub spowolnie-
niu psychoruchowym, placzliwosci, dysforycznym nastroju, poczuciu winy,
obnizonej samoocenie, wycofywaniu sie, leku oraz dolegliwosciach somatycz-
nych. U znacznie niepelnosprawnych intelektualnie wystepuja: zaburzenia snu,
wrazliwo$¢ somatyczna, wycofywanie sie, obnizony dysforyczny nastréj, zabu-
rzenia motoryki, lek, niepokdj [Rola 2004]. K. Day wyréznia nastepujace sympto-
my w obrazie klinicznym dystymii u 0s6b z niepetnosprawnoéciag w stopniu lek-
kim i znacznym: nastrdj depresyjny — czeste i szybkie zmiany nastroju, ubdstwo
afektu, nastr6j powierzchowny, manifestacja raczej pustki niz smutku; obecnos¢
symptoméw wegetatywnych w postaci zaburzen taknienia; lek i inne neurotycz-
ne symptomy (uczucie paniki, potliwos¢, blados¢, zatwardzenie, koncentracja na
dolegliwosciach fizycznych); zaburzenia snu; problemy i zaburzenia zachowania
(agresywnos¢, napady wscieklosci, irytacja); staba kontrola impulséw agresyw-
nych; zachowania obsesyjne. W przebiegu depresji u os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng pojawia sie réwniez problem mysli i czynéw samoboéjczych, ktdre sa
traktowane jako przykiad zaklécen w sferze psychologicznej. Moga by¢ one kon-
sekwencja trudnosci, z ktérymi osoby te spotykaja sie na co dzien [Rola 2004].
Badania Waltersa i wspotpracownikéw wykazaly, ze zachowania samobdjcze wyste-
puja u ok. 21% badanych niepelnosprawnych intelektualnie. Dotyczy to gtéwnie
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mlodziezy niepelnosprawnej w lekkim stopniu [Rola 1999]. Charakterystyka czy-
néw samobdjczych — bardzo podobna do tej, ktéra jest spotykana u os6b w nor-
mie intelektualnej: od mysli, poprzez grozby do czynéw samobdjczych. Raz pod-
jeta préba samobojcza zwieksza prawdopodobienstwo pojawienia sie nastepne;.
Przytaczane badania wykazaly takze zwigzek zmiennych o charakterze spotecz-
nym z obecnoscig czynéw samobdjczych. Czynnikami rodzinnymi, zwiekszaja-
cymi prawdopodobienistwo wystapienia samobdjstwa sa: naduzywanie substan-
¢ji psychoaktywnych w rodzinie, rodzinna historia psychiatryczna, depresja,
znaczace stary, adopcja, wykorzystywania emocjonalne, fizyczne oraz emocjonal-
ne [Rola 1999].

Zaburzenia odzywiania

Warto takze wspomnie¢ o zaburzeniach odzywiania, aczkolwiek te pod posta-
cia jadlowstretu psychicznego i bulimii wystepuja rzadko u 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng, natomiast przezuwanie oraz spozywanie substancji niejadal-
nych sg doé¢ czeste. Jednak te formy wystepuja zwlaszcza u 0s6b z umiarkowanym
i znacznym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej [Komender 2002].

Zaburzenia psychotyczne

Schizofrenia to kolejne zaburzenie diagnozowane rzadziej w populacji ogo6l-
nej (1%) w poréwnaniu z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna (ok. 3%).
Wielu badaczy twierdzi, ze istniejg specyficzne dla niepelnosprawnosci intelek-
tualnej formy psychoz: psychozy atypowe, ostre psychozy epizodyczne, ,larval
psychosis” u gleboko niepelnosprawnych intelektualnie. Czestsze sa psychozy
o symptomatologii schizofrenicznej niz afektywnej [Medynska, Kuzak 1974].

U o0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim manifestacja
symptomoéw schizofrenii nie r6zni sie w wielkim stopniu od tej, ktérg prezentuja
osoby w normie intelektualnej [Rola 1999]. Jednak w glebszych postaciach
niepelnosprawnosci rozpoznanie tego zaburzenia moze by¢ nawet niemozliwe
[Komender 2002]. Schizofrenia ujawnia sie czesto w p6znej adolescencji. Progno-
Zy sg gorsze niz u os6b w normie intelektualnej, a wywotla¢ ja moga traumatyczne
przezycia, np. molestowanie seksualne czy psychiczne maltretowanie [Masi 1998].
Obraz kliniczny psychoz cechuja prostsze, ubozsze w wyrazie i liczbie objawy psy-
chopatologiczne [Zaremba, Wald, Stomma 2000]. Urojenia sa ubogie, fragmen-
taryczne, rzadko usystematyzowane; rzadkie objawy depersonalizacji i derealiza-
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¢ji; omamy epizodyczne, proste i stereotypowe; drazliwos¢, gniewliwosé; czeste
objawy katatoniczne [Medynska, Kuzak 1974]. W okresie dojrzewania mogga poja-
wié sie symptomy, takie jak: naiwnoé¢, proste halucynacje, fragmentaryczne uro-
jenia, zaburzenia my$lenia, echolalie, neologizmy, nadmierna aktywno$¢ rucho-
wa badz stupor. Nagly poczatek schizofrenii czesto jest zwigzany z zaburzeniami
zachowania (agresja, samouszkadzaniem, impulsywnoscia). Istotne objawy
Kliniczne to belkotliwa mowa, niesp6jne mysli, pobudzenie psychoruchowe,
halucynacje, labilnoé¢ afektu [Bamburg, Cherry, Matson, Penn 2001].

Leczenie zaburzen psychicznych

Leczenie zaburzen psychicznych u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng
nie rézni sie w zalozeniach od postepowania w populacji ogdlnej. Aby wyelimino-
wac zachowania autoagresywne, stereotypie oraz czeste budzenie sie w nocy —
stosuje sie terapie behawioralna. W zaleznosci od rodzaju zaburzen, wieku i moz-
liwosci poznawczych stosuje sie réwniez inne oddzialywania, tj. psychoterapie
poznawcza, podtrzymujaca i rodzinng. Kwestig sporna jest leczenie farmakologi-
czne, ktérego skutecznosé jest przejsciowa. Neuroleptyki, chociaz zmniejszaja za-
chowania agresywne, dzialajg krétko, wiec skuteczne sg w nagtych przypadkach.
Z biegiem czasu nalezy zwieksza¢ dawki lekéw. Po ich odstawieniu, eliminowane
zachowania nasilaja sie na krétki czas, po czym powracaja do poprzedniego po-
ziomu [Goodman, Scott 1998].

Zakonczenie

U os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng stwierdza sie wieksze ryzyko
wystgpienia zaburzen psychicznych. W dalszym ciggu nie ustalono jednolitych
kryteriéw diagnostycznych, co pozwolitoby na trafniejsze stawianie diagnoz
psychiatrycznych. Wieksza wiedza na temat funkcjonowania oséb z niepelno-
sprawnodcig intelektualng, u ktérych stwierdzono zaburzenia psychiczne oraz
dokladna diagnoza, wplynelyby z pewnoscia do podniesienia skutecznosci po-
dejmowanych dzialan terapeutycznych, a przez to na poprawe jakosci ich zycia.

Zasadne zatem jest spojrzenie na problematyke zaburzen psychicznych wy-
stepujacych wérdéd oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w szerokim kontek-
Scie srodowiska spolecznego tych oséb oraz podjecie dzialan zmierzajacych do
wypracowania kryteriéw diagnostycznych oraz opracowania odpowiednich na-
rzedzi stuzacych przeprowadzeniu wlasciwej i pelnej diagnozy.
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Wybrane uwarunkowania zachowan zdrowotnych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim

W artykule zaprezentowano wyniki badan, ktérych celem bylo m.in. okreélenie poziomu zacho-
wan zdrowotnych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, w nastepujacych
wymiarach: prawidlowe nawyki zywieniowe, zachowania profilaktyczne, pozytywne nastawie-
nia psychiczne, praktyki zdrowotne. W badaniach poloZzono nacisk na opis wspoélzaleznosci mie-
dzy zachowaniami zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi, takimi jak: poczucie
koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi. W zwiazku z tym zastoso-
wano analize kanoniczna, ktéra pozwolila sprawdzi¢ stopien wspéizaleznosci pary zmiennych
kanonicznych, zachowan zdrowotnych i czynnikéw poznawczo-afektywnych. Na jej podstawie
wyloniono dwie konfiguracje zaleznosci miedzy analizowanymi zbiorami zmiennych kanonicz-
nych. Stad mozna méwi¢ o dwoch wariantach interpretacyjnych otrzymanych zaleznosci. Bada-
niami objeto 81 uczniéw (33 kobiety i 48 mezczyzn) z niepelnosprawnoscig intelektualna,
w stopniu lekkim, uczeszczajacych do szkét zawodowych specjalnych w trzech miastach woje-
wodztwa podkarpackiego: Jaroslaw, Lezajsk i Ropczyce. Wykorzystano cztery narzedzia badaw-
cze: Inwentarz Zachowan Zdrowotnych (IZZ) Z. Juczynskiego, Kwestionariusz do pomiaru
poczucia koherencji SOC-13M w adaptacji M. Zwolifiskiego, I. Jelonkiewicz i K. Kosifskiej-Dec,
Skale Kompetencji Osobistej (KompOs) — Z. Juczynskiego i Skale Spostrzegania Siebie i Innych
Ludzi - ]. Kochanskiego i J. Kirenki (SSSiIL).

Stowa kluczowe: osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna, zachowania zdrowotne, poczucie
koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi

Selected determinants of health related behaviors
of people with mild intellectual disability

The article presents the findings of a study aimed at, among others, determining the level of
health related behaviors of people with mild intellectual disability in the following areas: proper
eating habits, preventive health behaviors, positive attitude, health habits. The study was focused
on describing the interdependence between health related behaviors and cognitive-affective fac-
tors such as: the feeling of coherence, personal competence, self-perception and perception oth-
ers. Canonical analysis was applied, which allowed to determine the level of interdependence of a
pair of canonical variables, health related behaviors and cognitive-affective factors. On the basis
of the analysis two configurations of interdependence between the analyzed sets of canonical
variables were identified, and therefore two interpretative variants of the obtained relations can
be taken into consideration. The study comprised 81 students (33 women and 48 men) with mild
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intellectual disabilities, attending special vocational schools in three cities in the Podkarpackie
Voivodeship: Jarsolaw, Lezajsk, Ropczyce. Four research tools were used: Index of Health Behav-
iors (Inwentarz Zachowan Zdrowotnych (IZZ)) by Z. Juczynski, Questionnare for determining
the feeling of coherence (Kwestionariusz do pomiaru poczucia koherencji) SOC-13M adapted by
M. Zwolinski, I. Jelonkiewicz and K. Kosifiska-Dec, Personal Competence Scale (Skala Kompe-
tencji Osobistej (KompOs)) by Z. Juczynski and Scale of Self-perception and Perception of Others
(Skala Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi) by J. Kochanski and ]. Kirenko (SSSiIL).

Keywords: intellectually disabled person, health related behavior, the feeling of coherence, per-
sonal competence, self-perception and perception of others

Wprowadzenie

Zachowania zdrowotne sa kategoria, ktéra trudno jednoznacznie zdefinio-
wac. Problem z precyzyjnym jej ujeciem wyjasniaja Irena Heszen i Helena Sek
[2012, s. 93] piszac, iz ,(...) zwiazek zachowan ze zdrowiem jest wieloznaczny, ule-
ga zmianie w toku rozwoju wiedzy o zdrowiu i chorobach oraz wymaga skon-
kretyzowania. Dotyczy to zaréwno prostych nawykéw codziennej higieny, jak
i ztozonych praktyk zdrowotnych”. Jak zaznaczaja autorki istnieje pewna klasa
zachowan, ktére mozna nazwaé¢ zachowaniami zwigzanymi ze zdrowiem
[Heszen, Sek 2012, s. 93]. Niektoérzy badacze twierdzg, ze nie kazde zachowanie
zwiazane ze zdrowiem jest zachowaniem zdrowotnym, podkreslajac w tym ostat-
nim pojeciu koniecznoé¢ swiadomego udzialu czlowieka w realizowaniu celéw
zdrowotnych [Dolifiska-Zygmunt 2001, za: Binkowska-Bury 2009, s. 17, Woyna-
rowska 2013, s. 53]. Ewa Syrek [2009, s. 51-53] traktuje zachowania zdrowotne
jako elementy stylu zycia, ktére moga sprzyjac¢ zdrowiu (zachowania prozdrowot-
ne) lub mu zagraza¢ (zachowania antyzdrowotne). Dotycza one wyboréw pro-
zdrowotnych i antyzdrowotnych w zakresie: diety, higieny osobistej, snu, wypo-
czynku, zycia seksualnego, stresu i umiejetnosci radzenia sobie z nim, stosowania
uzywek, takich jak papierosy czy alkohol, narkotykéw, srodkéw psychotropo-
wych, stosowania si¢ do przepiséw bezpieczefhstwa drogowego, agresji i przemo-
cy, pozyskiwania wsparcia spolecznego, badan kontrolnych. Nalezy zaznaczy¢,
ze w literaturze przedmiotu [Luszczynska 2004, s. 14; Borzucka-Sitkiewicz 2005,
s. 20; Banaszkiewicz, Andruszkiewucz 2008, s. 71; Binkowska- Bury 2009, s. 17;
Syrek 2009, s. 51; Zadworna-CieSak, Ogifiska-Bulik 2011, s. 15; Heszen, Sek 2012,
s. 98; Woynarowska 2013, s. 55; Boczkowska 2015, s. 17; Duda 2016, s. 107] przed-
stawia sie r6zne rodzaje zachowan zdrowotnych, o ktérych z reguly sygnalizuje
juz sama definicja omawianej kategorii. Akcentuje si¢ w niej na przyktad formy
aktywnosci jednostki bedace przyczyna pozytywnych lub negatywnych konsek-
wengji zdrowotnych. Inne ujecia uwypuklaja sytuacje zdrowotna osoby, a tym
samym rodzaj i cel podejmowania lub unikania danej aktywnosci.
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Jedna z bardziej popularnych definicji zachowan zdrowotnych jest ta, zapro-
ponowana przez Davida S. Gochmana [1982, za: Juczyniski 2012, s. 106; por.
Zadworna-Cieslak, Oginska-Bulik 2011, s. 14-15], gdyz ujmuje ona najpelniej
omawiane zagadnienie. Wedlug niego jest to kategoria podmiotowa obejmujaca
nastepujace cechy: przekonania, oczekiwania i przewidywania, motywy, mysle-
nie, emocjonalne mechanizmy osobowosci, a takze wewnetrzne wzory zachowan
zwigzane z utrzymywaniem zdrowia oraz jego umacnianiem i przywracaniem
[za: Heszen, Sek 2012, s. 95; por. Ziarko 2006, s. 14; Zadworna-Cieslak, Oginska-
Bulik 2011, s. 12]. Michat Ziarko [2006, s. 14] twierdzi, ze wlaczenie do definicji za-
chowan zdrowotnych tego typu elementéw (przekonania, oczekiwania, charak-
terystyki osobowosciowe) wskazuja bardziej na uwarunkowania tych zachowan
a nie na ich istote. Inni badacze, jak np. Zygfryd Juczynski [2012, s. 110] upatruje
w tak prezentowanym ujeciu zalete, ttumaczac, ze ,Jest to podejécie bardzo szero-
kie, wychodzace poza sfere jawnych dzialaf, lecz zgodne ze wspoélczesng wiedza
rozwijang przez psychologie zdrowia i uwzgledniajace wplyw na nasze zdrowie
przekonan i oczekiwan, schematéw myslowych i emocji”.

Ewa Syrek [2009, s. 51-52] podkresla wieloczynnikowe determinanty zacho-
wan zdrowotnych, a mianowicie spoleczno-kulturowe i indywidualne (wzory,
normy i wartosci kulturowe, warunki ekonomiczne, religia, wyksztatcenie, domi-
nujace standardy zycia w danym srodowisku i stopien identyfikacji z nimi, polityka
spoleczna, usytuowanie w strukturze spolecznej, poziom swiadomosci zdrowot-
nej, ogdlna filozofia zycia, osobiste wartosci i przekonania, indywidualne umiejet-
nosci zyciowe, stan zdrowia).

Ewa Dyduch [2010, s. 174] twierdzi, ze u 0s6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng obserwuje sie ograniczong skale zachowan prozdrowotnych oraz podat-
nos¢ na oddzialywanie czynnikéw zagrazajacych zdrowiu. Przyczyng tego stanu
rzeczy sa zle nawyki i przyzwyczajenia nabyte w toku wychowania i socjalizacji
w okresie dziecinistwa lub dorastania. Z jednej strony u podstaw aktywnosci zdro-
wotnej leza czynniki podmiotowe zalezne od samej jednostki, a z drugiej czynniki
pozapodmiotowe uwzgledniajace kontekst spoleczny, kulturowy i czynniki zew-
netrzne. Studiujac literature przedmiotu dotyczaca szeroko rozumianej proble-
matyki zachowan zdrowotnych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng za-
uwaza sie, ze badacze z reguly koncentruja sie na jednym wybranym ich rodzaju,
np. aktywnosci fizycznej. Interesujace eksploracje nad problemem otytosci wsréd
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadzone sa gléwnie przez specjali-
stow nauk medycznych. Celem badan Teresy Pop, Alicji Paluch i wspétautorow
[2007, s. 219] byla ocena masy ciala i okredlenie czynnikéw wplywajacych na jej
wielkoé¢ u dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebszym. Pomimo zadowalajacych wynikéw stwierdzono, ze badani uczniowie
znajduja sie w grupie dzieci zagrozonych otyloéciag. Wyniki badan nie wskazuja
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jednoznacznie na genetyczne uwarunkowania otylosci, lecz uwypuklaja role
czynnikéw srodowiskowych, zlych nawykéw zywieniowych i zmniejszonej
aktywnosci fizycznej (Pop, Paluch iin. 2007, s. 221-223]. Istnieja zespoly genetycz-
ne, ktore klinicznie charakteryzuja sie m.in. wystepowaniem otylosci [Matuszak,
Bryliin. 2010, s. 59]. Jej przyczyne upatruje sie w populacji 0s6b z niepelnospraw-
noscia intelektualng czesto w schorzeniach metabolicznych i hormonalnych. Nie
bez znaczenia pozostaja jednak wspomniane juz czynniki srodowiskowe i spolecz-
ne. Niski status materialny niektérych rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia
intelektualna moze wiazac sie z trudnosciami w zapewnieniu odpowiedniej diety
lub stylu zycia, ale tez leczenia czy rehabilitacji [Matuszak, Bryl i in. 2010, s. 60-61].
A zatem, istnieje koniecznos¢ wieloaspektowego podejscia do probleméw zdro-
wotnych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich uwarunkowan. Po-
twierdzaja to réwniez Katarzyna Matuszak i Wiestaw Bryl [2010, s. 239], ktorzy,
na podstawie analizy r6znych badan dotyczacych wystepowania nadciénienia te-
tniczego u omawianej populacji, wskazuja jako przyczyny nie tylko niepra-
widlowe zachowania zdrowotne, ale tez zazywanie okreslonej grupy lekéw, cze-
sto wpisanych w oddzialywania terapeutyczne. Ich zdaniem nadci$nienie
tetnicze w tej grupie nalezy traktowaé podobnie jak u 0séb w normie intelektual-
nej, natomiast problemy komunikacyjne miedzy pacjentem lub jego opiekunem a
lekarzem moga utrudnia¢ identyfikacje jego przyczyn.

W zwiazku z tym, iz aktywno$¢ ruchowa jest jednym z gtéwnych czynnikéw
podtrzymujacych zdrowie, stanowi ona jeden z najczesciej podejmowanych
przedmiotéw badan z zakresu zachowan zdrowotnych. Badania prowadzone
pod kierunkiem E. Dyduch [2012, s. 166] wykazaly, Ze aktywno$¢ ruchowa dziew-
czynek z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim uczeszczajacych
do klas II'i IIT ogélnodostepnych szkét podstawowych jest niska. Zaobserwowano
r6zne nieprawidlowosci ruchowe, np.: niezgrabnos¢, zwolnienie tempa ruchu,
zakl6cenia proporcji pomiedzy szybkoscia a precyzja ruchu spowodowane zbyt
duzym lub zbyt malym napieciem mie$niowym. Podobne rezultaty badan uzy-
skala Marta Wieczorek [2008, s. 237] wéréd uczniéw w $rednim wieku szkolnym
z niepelnosprawnoécia intelektualng w stopniu lekkim, kt6rzy osiggneli niski po-
ziom sprawnosci fizycznej. Chlopcy z niepelnosprawnoscig uzyskali istotnie niz-
szy wynik w zakresie wszystkich mierzonych zdolnosci motorycznych od swoich
pelnosprawnych rowiesnikéw. Anna Lipert i Patrycja Marciniak [2015, s. 285-287]
na podstawie badan wlasnych stwierdzilty, ze dorosli mieszkancy domu pomocy
spolecznej biorg czynny udzial w aktywnosci fizycznej, ale nieregularnie. Majg
tez swiadomos¢ zachowan prozdrowotnych, lecz potrzebujg motywacji do ich
podejmowania. Niestety, najbardziej popularna forma spedzania czasu wolnego
okazato si¢ ogladanie telewizji. Badania Diany Celebanskiej i Krystyny Gawlik
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[2013, s. 29-33] dotyczgce oceny poziomu aktywnosci fizycznej oséb dorostych
z niepelnosprawnodcia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym
(uczestnicy warsztatow terapii zajeciowej, cechujacy sie dobrym stanem fun-
kcjonalnym bez znaczacych dysfunkcji ruchu) mierzonej iloscia wykonywa-
nych krokéw, wykazaly, ze prowadza one mato aktywny styl zycia. U prawie
polowy badanych stwierdzono nadmierng mase ciala. Znaczny spadek poziomu
aktywnosci fizycznej zauwazono w niedzielg, co zdaniem autorek, $wiadczy o
biernym sposobie spedzania czasu wolnego, ale tez o braku odpowiedniej stymu-
lacji ze strony Srodowiska rodzinnego [zob. Nowak 2016, s. 58].

Jedna z przyczyn zaniedbywania przez rodzicow czy opiekunéw dzialan
zmierzajacych do podejmowania prozdrowotnego stylu zycia przez osoby z nie-
pelnosprawnoscia jest ich niski poziom wiedzy w tym zakresie. Potwierdzeniem
takiego stanu rzeczy s badania prowadzone w réznych wymiarach szeroko rozu-
mianych zachowan zdrowotnych. Dotycza one np. braku wlasciwej edukacji ro-
dzicéw/opiekunéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna lub fizyczna w za-
kresie potrzeb stomatologicznej opieki zdrowotnej [Borysewicz-Lewicka, Gerreth
iin. 2011, s. 52]. Natalia Marciniak-Madejska [2014, s. 57] zwraca uwage na nieko-
rzystanie z profesjonalnych uslug medycznych przez osoby z niepetnosprawno-
Sciag zamieszkujace tereny wiejskie odlegte od miast, m.in. z powodéw rzadkich
polaczen komunikacyjnych, czy nieprzystosowanych pojazdéw komunikacji
publicznej. Niedostateczna opieka medyczna lub pielegnacyjna na obszarach
wiejskich powoduje, ze wielu pacjentéw z niepelnosprawnoscig korzysta z ustug
nieprofesjonalistoéw, znachoréw [Lishner, Richardsoniin. 1996, s. 50, za: Marciniak-
-Madejska 2014, s. 58]. Badania Malgorzaty Krzywinskiej- Wiewiorowskiej, Barba-
ry Stawinskiej- Witoszyniskiej i innych [2009, s. 80-81] dotyczace stanu zdrowia
i wystepowania choréb u dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia intelektualng
wykazaly, ze sposréd 180 uczniéw potrzebujacych zapewnienia czynnej opieki
medycznej korzystato z niej jedynie 28. Biorac pod uwage potrzebe zapewnienia
stalej opieki w poradniach specjalistycznych wskazano poradnie zdrowia
psychicznego, nastepnie ortopedyczng, laryngologiczng, oraz logopedyczna,
okulistyczna, przeciwpadaczkowa, neurologiczna i endokrynologiczna.

W kontekscie zachowan zdrowotnych zwraca sie tez uwage na umiejetnosé
gospodarowania czasem wolnym, a ten w grupie uczniéw z niepelnosprawnoscia
intelektualna jest z reguly zmniejszony poprzez udzial w dodatkowych zajeciach
rewalidacyjnych, czy tez koniecznoscia czestszych wizyt u lekarzy specjalistow
[Kaiser 2012, s. 52].
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Zalozenia badan wilasnych

Przedmiotem podjetej analizy empirycznej sa zachowania zdrowotne oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim oraz ich poznawczo-
-afektywne uwarunkowania w takich wymiarach, jak: poczucie koherencji, kom-
petencja osobista (poczucie wlasnej skutecznosci), spostrzeganie siebie i innych
ludzi w ujeciu realnym i idealnym. Na jej zakres skladaja sie nastepujace proble-
my badawcze: Jaki jest poziom zachowan zdrowotnych oséb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu lekkim? Czy istnieje zalezno$¢ miedzy zachowaniami
zdrowotnymi 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim a prze-
jawianymi przez nie czynnikami poznawczo-afektywnymi w takich wymiarach,
jak: poczucie koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi?

Podstawowe zalozenia badan odnoszg sie do uznania, ze zaleznosci miedzy
zachowaniami zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi, takimi jak:
poczucie koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi
w ujeciu realnym i idealnym przejawianymi przez osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim sa r6zne w poszczegélnych wymiarach korelowa-
nych zmiennych. Wymiary poznawczo-afektywne sg istotnymi czynnikami r6z-
nicujagcymi zachowania zdrowotne oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
w stopniu lekkim. Wysokie poczucie koherencji, wysokie poczucie wlasnych
kompetencji osobistych, pozytywne spostrzeganie siebie i innych ludzi ma dodat-
ni zwiazek z pozytywnymi zachowaniami zdrowotnymi. W prezentowanych ba-
daniach polozono jednak nacisk na opis wspoétzaleznosci miedzy zachowaniami
zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi uczniéw z niepelnospraw-
noscia intelektualng w stopniu lekkim, a nie na uzyskanie informacji o zwiazkach
przyczynowych. Z. Juczyniski [2012, s. 116], powolujac sie na wyniki badan innych
autoréw [DiMatteo, DiNicola 1982; Gochman 1982], zauwaza, ze szereg zachowan
zwigzanych ze zdrowiem jest podejmowanych z réznych powodéw. Jednym
z nich moze by¢ motywacja zdrowotna, ale tez dla przykladu aktywnos¢ fizyczna
badz podjecie diety wigzac si¢ bedzie z pragnieniem zmiany wygladu zewnetrz-
nego. Odnoszac sie do kolejnych badaczy [Roysamb, Rise, Kraft 1997, za: Juczynski
2012, s. 107] autor twierdzi, ze r6zne kategorie zachowan zdrowotnych sg z reguly
stabo ze soba powigzane, a korelacja miedzy praktykami zdrowotnymi jest bliska
zeru. Stad mozna moéwic o wielowymiarowosci, a nawet niezaleznosci poszczegdl-
nych nawykéw zdrowotnych. Natomiast stwierdza sie istotne korelacje pomiedzy
praktykami zdrowotnymi a réznymi zmiennymi psychologicznymi [Juczyniski
2012, s. 108].

W literaturze przedmiotu zwraca sie uwage na szereg czynnikéw warun-
kujacych aktywnos¢ zdrowotna czlowieka, a tym samym przedstawia sie rézne
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ich kryteria i klasyfikacje. Najczesciej podkresla sie spoleczno-kulturowe i pod-
miotowe (psychologiczne) podloze tych zachowan. W podjetych badaniach
uwzgledniono jedynie wybrane dyspozycje psychologiczne, a mianowicie: poczu-
cie koherencji, kompetencja osobista (poczucie wiasnej skutecznosci), spostrzega-
nie siebie i innych ludzi w ujeciu realnym i idealnym. ,Poczucie koherencji jest
ogdlnym nastawieniem orientacyjnym, wyrazajagcym trwale i dynamiczne prze-
konanie o przewidywalnoéci i racjonalnosci §wiata i wlasnego polozenia zyciowe-
g0” [za: Heszen, Sek 2012, s. 81]. Jak twierdzi Aaron Antonovsky [1997, s. 219-221]
ludzie z wysokim poczuciem koherencji czesciej angazowac si¢ beda w zachowa-
nia prozdrowotne. Silne poczucie koherencji mobilizuje jednostke do aktywnosci,
podczas ktorej cztowiek uruchamia zasoby poznawcze. Dzieki tym zasobom
dochodzi do zmniejszania stresoréw, albo tez czlowiek ocenia je w kategoriach
bodzcéw pozytywnych, czyli wyzwan [Antonovsky 1997, s. 219-221; Banaszkie-
wicz, Andruszkiewicz 2008, s. 79]. Poczucie koherencji tworza trzy komponenty:
poczucie zrozumialosci, poczucie zaradnosci (sterowalnosci) i poczucie sensow-
nosci. Pozostaja one ze sobg w okreSlonych zwigzkach. Za najwazniejsza
skladowa poczucia koherencji uznaje sie poczucie sensownosci. Zaklada sie, ze
silne poczucie sensownosci wskazuje na tendencje wzrostowa pozostatych kom-
ponentéw, i odwrotnie, niskie jego poczucie wiaze sie z tendencja spadkowgq
catego zespotu [Heszen, Sek 2012, s. 82].

Jak zauwaza Z. Juczynski [2012, s. 95], istnieje przekonanie, ze uogélnione po-
czucie wlasnej skutecznosci, zwane tez poczuciem kompetencji osobistej, znaczaco
wplywa na podjecie dziatania i jest podstawowym warunkiem zmiany zachowa-
nia. Jest to zmienna uwzgledniana w wielu modelach zachowan zdrowotnych.
Wiasna skuteczno$¢ przyczynia sie do efektywniejszego wykorzystania zasobéw
poznawczych, trafniejszej oceny sytuacji i skuteczniejszego poszukiwania sposo-
béw radzenia sobie, gdy na drodze do realizacji celu pojawiajq sie trudnosci. Wy-
nika to stad, iz osoby o wysokiej wlasnej skutecznosci cechuje nizszy poziom
emocji negatywnych utrudniajacych funkcjonowanie poznawcze [Luszczynska
2004, s. 31]. Wlasna skuteczno$¢ wplywa na przekonania, procesy motywacyjne,
procesy emocjonalne oraz na selekcje bodZcow. Wysokie poczucie wlasnej sku-
tecznosci powoduje, ze bodZce stresujace staja sie wyzwaniem a nie zagrozeniem.
Poczucie wlasnej skutecznosci charakteryzuja trzy wymiary: wielkos¢ lub poziom,
sila, ogdlnosé. Wielkos¢ przekonania odnosi sie do trudnosci dzialania i posiada-
nej przez czlowieka estymacji najlepszego mozliwego wykonania zachowania.
Sita decyduje o wytrwalosci w dzialaniu pomimo doswiadczanych trudnosci. Od-
nosi sie ona do ufnosci, z jaka jednostka traktuje swoje oceny. Ogélnos¢ odnosi sie
do stopnia specyficznosci/globalnosci sytuacji, w ktérych zachowanie mogtoby
z powodzeniem by¢ zrealizowane [Bandura 1977, za: Schwarzer 1997, s. 179; por.
Ziarko 2006, s. 30; Heszen, Sek 2012 s. 116]. Wyro6znia sie dwa rodzaje poczucia
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wlasnej skutecznosci: uogélnione, zwigzane z przekonaniem cztowieka, iz pora-
dzi sobie w kazdej sytuacji oraz specyficzne, zwigzane z sytuacjami dobrze mu
znanymi [Luszczyniska 2004, s. 33]. Jak zauwaza M. Ziarko [2006, s. 31], w wielu
badaniach stwierdzono zwigzek pomiedzy poczuciem wlasnej skutecznosci a po-
dejmowaniem dziatan zdrowotnych.

I. Heszen i H. Sek [2012, s. 163-164] opisujac zasoby i deficyty determinujace
zdrowie, jak i chorobe zaliczajg cechy struktury Ja, konkretnie samoakceptacje
i optymalna samooceng, poczucie tozsamosci, poczucie sprawstwa, rézne formy
kontroli zdarzen i samokontroli. Wspominaja takze o niekorzystnych dla zdrowia
cechach poznawczych, takich jak na przykiad, mata zlozono$¢ poznawcza, czy
pesymistyczne spostrzeganie $wiata. Aktywnos¢ czlowieka, cele i struktura jego
czynnosci sa w znaczacy sposob uwarunkowane tym, jak czlowiek spostrzega
swoja sytuacje i jak spostrzega innych ludzi [Kirenko, Parchomiuk 2006, s. 100].
Poczucie wlasnej wartosci okazuje sie by¢ waznym korelatem zachowan zdrowo-
tnych czlowieka [Zadworna-Cieslak, Ogifiska-Bulik 2011, s. 95].

Korzystajac z Inwentarza Zachowan Zdrowotnych (IZZ) Z. Juczyniskiego,
Skali Poczucia Koherencji (SOC-13M) w adaptacji M. Zwolinskiego, L. Jelonkiewicz
i K. Kosiniskiej-Dec, Skali Kompetencji Osobistej (KompOs) Z. Juczyhskiego i Skali
Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi J. Kochanskiego i J. Kirenki (SSSiIL) przeba-
dano 81 uczniéw (33 kobiet i 48 mezczyzn) specjalnych szkét zawodowych z klas
I, IIi I1I. Wiek uczniéw obejmowatl osoby miedzy 16. a 22. rokiem zycia, przy czym
obydwie skrajne wartosci dotyczyty niewielkiej liczby badanych (po jednej kobie-
cie i po dwéch mezczyzn w obydwu wartosciach). Uczniowie w wieku 17 lat sta-
nowili 23,5% wszystkich badanych (10 kobiet i 9 mezczyzn) i taki sam odsetek do-
tyczyl uczniow w wieku 18 (10 kobiet i 9 mezczyzn) i 19 (4 kobiety i 9 mezczyzn)
lat. Pie¢ kobiet i 6 mezczyzn mialo 20 lat, z kolei u 2 kobiet i 5 mezczyzn odnotowa-
no 21 lat. Badania przeprowadzono w marcu 2017 roku na terenie wojewddztwa
podkarpackiego: w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym w Ropczycach,
w Osrodku Szkolno-Wychowawczym im. Jana Pawta Il w Jarostawiu i w Specjal-
nym Osrodku Szkolno-Wychowawczym w Lezajsku.

Analiza wynikéw badan

Zachowania zdrowotne i czynniki poznawczo-afektywne badanych oséb

Wyniki zawarte w tabeli 1 wskazujg, ze prawie polowa badanych uczniéw
(46,0%) przejawia niski poziom zachowan zdrowotnych i prawie tyle samo
(44,0%) poziom $redni. Jedynie 8 uczniéw uzyskalo poziom wysoki.
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Tabela 1. Ogoélny poziom zachowan zdrowotnych (ZZ) badanych kobiet i mezczyzn

Kobiety MezZczyzni Razem
Poziom ZZ
N % N %o N %
Niski 17 51,5 20 42,0 37 46,0
Sredni 14 42,5 22 46,0 36 44,0
Wysoki 2 6,0 6 12,0 8 10,0
Razem 33 100,0 48 100,0 81 100,0

Zrédto: Badania wlasne.

Zastosowanie parametrycznego test t-Studenta dla par niezaleznych pozwo-
lito na poréwnanie $rednich zachowan zdrowotnych miedzy badanymi kobieta-
mi i mezczyznami. Réznice Srednich wynikéw w wiekszosci kategorii zachowan
zdrowotnych, a takze w ich ocenie globalnej okazaly sie nieistotne statystycznie
(zob. tab. 2). A zatem, nie stwierdza sie réznic miedzy badanymi kobietami
i mezczyznami w zakresie nawykow zywieniowych, nastawien psychicznych
oraz praktyk zdrowotnych. Istotno$¢ statystyczng na poziomie ufnosci p<0,052
stwierdzono tylko w jednej kategorii zachowan zdrowotnych dotyczacych zacho-
wan profilaktycznych. I tak, uczennice z niepelnosprawnoscig intelektualna
w wiekszym stopniu w stosunku do swoich kolegéw unikaja przezigbien, prze-
strzegaja zalecen lekarskich czy tez korzystajq z regularnych badaih medycznych.
Bardziej interesujg si¢ od badanych mezczyzn uzyskaniem informacji od innych,
w jaki sposéb ustrzec sie przed réznymi chorobami. Staraja sie tez uzyskac infor-
macje medyczne i zrozumie¢ przyczyny zdrowia i choroby.

Tabela 2. Poréwnanie srednich wynikéw zachowan zdrowotnych badanych kobiet

imezczyzn
Badana grupa
Kategorie kobiety (N=33) mezczyzni (N=48) | poréwnanie $rednich
M SD M SD t P
Prawidlowe nawyki zywie- |, .o 3,771 18,688 4203 -1,086 0,281
niowe (PNZ]
(Z;;;‘Owama profilaktyczne | 19 g7 4233 | 17,792 4946 1,976 0,052*
Pozytywne nastawienia 19,636 4293 | 19,250 3,987 0,415 0,679
psychiczne (PNP]
Praktyki zdrowotne (PZ] 18,606 4,337 18,667 3,144 -0,073 0,942
Zachowania zdrowotne 75818 | 11,537 | 74396 | 11,296 0,552 0,582
(wynik ogdlny]

M - $rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t — t-Studenta; * poziom istotnosci statysty-
cznej (p<,05]

Zrédto: Badania wlasne.
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Test t-Studenta dla par niezaleznych zastosowano rowniez dla poréwnania
§rednich wynikéw miedzy badanymi kobietami i mezczyznami w zakresie po-
szczegblnych czynnikéw poznawczo-afektywnych. Nie stwierdzono réznic istot-
nych statystycznie w poczuciu koherencji we wszystkich wymiarach, tj. w poczu-
ciu zrozumialo$ci, poczuciu zaradnosci i poczuciu sensownosci badanych kobiet
i mezczyzn. Srednie wyniki uzyskane w Skali Kompetencji Osobistej (uogélnione
poczucie wlasnej skutecznosci) rowniez nie uzyskaly istotnosci statystycznej,
zaréwno w podskali mierzacej poczucie sily, jak i podskali bedacej wskaznikiem
poczucia wytrwalosci. Jedynie w Skali Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi stwier-
dzono réznice istotne statystycznie (p<,008). Dotyczyly one kategorii dominacji
w ujeciu realnym na korzys¢é kobiet. A zatem, badane uczennice postrzegaja siebie
jako bardziej ustepliwe i cierpliwe, ale tez wykazuja sie¢ wieksza sktonnoscia do
przywodztwa, w poréwnaniu do swoich kolegéw (kobiety: M=8,575; SD=1,275;
mezczyzni: M=7,770; SD=1,574). W pozostalych kategoriach spostrzegania siebie
w ujeciu realnym, czyli w napedzie (odpornos¢, aktywnosé, regeneracja sit), emo-
cjonalnosci (skfonnoé¢ do gniewu, odwaga, nastréj) i dziataniu (doktadnos¢, tem-
po pracy, wytrwalos¢) nie uzyskano réznic istotnych statystycznie. Brak istotnych
rozbieznosci miedzy badanymi uczennicami i uczniami stwierdza sie we wszy-
stkich kategoriach spostrzegania siebie oraz innych ludzi w wymiarze idealnym.
Badane kobiety bardziej pozytywnie od mezczyzn postrzegaja innych ludzi, ale
réznica istotna statystycznie dotyczy wyniku ogolnego (kobiety: M=36,090;
SD=4,125; mezczyzni: M=33,270; SD=4,537; p<,002) oraz kategorii napedu (ko-
biety: M=9,363; SD=1,692; mezczyzni: M=8,062; SD=1,706; p<,000). A zatem,
wyzej oceniaja swojg odpornosé, aktywnosé i szybkos¢ regeneracji sitl.

Zaleznosci miedzy czynnikami poznawczo-afektywnymi
a zachowaniami zdrowotnymi badanych oséb

Zastosowanie analizy kanonicznej pozwolilo sprawdzi¢ stopien wspoélzalez-
nosci pary zmiennych kanonicznych, zachowan zdrowotnych i czynnikéw po-
znawczo-afektywnych. Przyjeto, ze mianem kryteriow okreslono zachowania
zdrowotne, a mianem predyktoréw, czynniki poznawczo-afektywne. Na podsta-
wie analizy statystycznej uwzgledniajacej ocene globalna poszczegélnych zmien-
nych w zbiorze predyktoréw (poczucie koherencji, poczucie wlasnej kompeten-
qji, spostrzeganie siebie i innych ludzi) wyloniono dwie konfiguracje zaleznosci
miedzy analizowanymi zbiorami zmiennych kanonicznych. Stad mozna méwic o
dwéch wariantach interpretacyjnych otrzymanych zaleznosci (zob. tab. 3). I tak,
w badanej grupie uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim
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13,37% zmiennosci w zbiorze zmiennych zachowan zdrowotnych mozna wyjas-
ni¢ na podstawie 6 zmiennych czynnikéw poznawczo-afektywnych (ogélna oce-
na) i 10,27% wariancji w zbiorze czynnikéw poznawczo-afektywnych (ogdlna
ocena) na podstawie 4 zmiennych zachowan zdrowotnych (Rc-0,550, p<0,000).

Tabela 3. Macierz wsp6tczynnikéw korelacji kanonicznej miedzy zachowaniami zdrowotny-
mi a poszczegdlnymi czynnikami poznawczo-afektywnymi (wynik ogélny) badanych oséb

- Joredyk Zmienne kanoniczne
teria/predyktor

Y precyitory Rdl RcI
PNZ 0,024 -0,194
7P 0,817%* 0,551**

Zachowania zdrowotne
PNP 0,567** -0,506**
PZ -0,710%* 0,896**

0,550 0,466

P 0,000* 0,027*
kGLOB -0,678** 0,094
sKOMP 0,541 -0,111
JRSUM 0,394** -0,449**

Czynniki poznawczo-

-afekwtywne JISUM -0,280 -0,478**
LRSUM 0,450** 0,541**
LISUM 0,094 0,656**

PNZ - prawidlowe nawyki zywieniowe; ZP — zachowania profilaktyczne; PNP — pozytywne nasta-
wienia psychiczne; PZ — praktyki zdrowotne; Glob — poczucie koherencji, wynik globalny; sKOMP —
poczucie kompetencji osobistej (uogdlnione poczucie wilasnej skutecznosci), wynik globalny; JRSUM —
realne spostrzeganie siebie, wynik globalny; JISUM - idealne spostrzeganie siebie, wynik globalny;
LRSUM - realne spostrzeganie innych ludzi, wynik globalny; LISUM —idealne spostrzeganie innych ludzi,
wynik globalny; * poziom istotnosci statystycznej p<0,05; ** ladunki o wartoéciach bezwzglednych wiek-
szych lub réwnych 0,324 sa istotne na poziomie p<0,05; Rc — wspdlczynnik korelacji kanonicznej

Zrédto: badania wilasne

Pierwsza silniejsza para kanoniczna pozwala stwierdzi¢, ze badani uczniowie
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim przestrzegajacy zalecen
zdrowotnych i pozyskujacy informacje na temat zdrowia i choroby, a wiec podej-
mujacy w tym zakresie zachowania profilaktyczne, jednakze zaniedbujacy prak-
tyki zdrowotne zwigzane ze snem, rekreacjq i aktywnoscia fizyczna, ale z pozy-
tywnymi nastawieniami psychicznymi, czyli unikajacy zbyt silnych emocji, stre-
s6w i napie¢, sytuacji wplywajacych przygnebiajaco, wykazuja sie wiekszym po-
czuciem kompetencji osobistej (poczuciem wilasnej skutecznosci), a takze
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pozytywnym spostrzeganiem siebie i innych ludzi w ujeciu realnym. Jednoczes-
nie osoby te cechuje niskie poczucie koherencji.

Druga para zmiennych kanonicznych ukazuje nieco inny obraz zaleznosci.
Osoby podejmujace praktyki zdrowotne zwiazane z higienicznym trybem zycia
oraz zachowania profilaktyczne, ale z negatywnym nastawieniem psychicznym,
posiadaja niski poziom spostrzegania siebie w ujeciu realnym, jak i idealnym.
Badani pozytywnie spostrzegaja innych ludzi oraz tworza pozytywne o nich wy-
obrazenia.

W celu dokladniejszego zobrazowania wielowymiarowych zwigzkéw migdzy
dwoma zbiorami analizowanych zmiennych uwzgledniono w zbiorze predykto-
réw poszczegblne wymiary czynnikow poznawczo-afektywnych (zob. tab. 4).
Wyniki analizy kanonicznej miedzy 4 zmiennymi zachowan zdrowotnych
a 9 zmiennymi czynnikéw poznawczo-afektywnych wykazaty, ze w badanej grupie
9,75 % wariancji w zbiorze czynnikéw poznawczo-afektywnych mozna wyjasnic
na podstawie zbioru zmiennych zachowan zdrowotnych i 18,11% zmiennosci
w zbiorze zachowan zdrowotnych na podstawie zmiennych czynnikéw poznawczo-
-afektywnych (Rc-.0,553, p<0,001). A zatem, nalezy przyja¢, iz znajomos¢ czynni-
kéw poznawczo-afektywnych oséb badanych moze w najwiekszym stopniu wy-
jasni¢ ich zachowania zdrowotne, anizeli zachowania zdrowotne poziom lub za-
kres czynnikéw poznawczo-afektywnych. Potwierdzeniem tego sa réwniez
wskazniki wariancji uzyskane w analizie kanonicznej uwzgledniajacej wskazniki
ogolne zmiennych niezaleznych (w zbiorze predyktoréw) (zob. tab. 4).

Struktura wzajemnych zaleznoéci miedzy analizowanymi zmiennymi wska-
zuje na wystepowanie dwdch par kanonicznych. Pierwszy wspoélczynnik korelacji
kanonicznej zawiera 9 zmiennych: 3 ze zbioru kryteriéw i 6 ze zbioru predykto-
réow. Wskazuje on, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lek-
kim charakteryzujace sie niskim poziomem zachowan profilaktycznych (nieprze-
strzeganie zalecefi zdrowotnych, lekarskich, obojetnos¢ na ryzyko przeziebienia,
nieprzejawianie zainteresowan profilaktycznych), negatywnym nastawieniem
psychicznym (ignorowanie wskazéwek na temat wlasnego zdrowia wyrazane
przez innych, popadanie w sytuacje dzialajace przygnebiajaco, przezywanie sil-
nych emocji, napieé lub streséw, mate grono przyjaciét lub ich brak, uczucie gnie-
wu, leku lub depresji, rzadkie myélenie o charakterze pozytywnym), ale podej-
mujace praktyki zdrowotne dotyczace odpoczynku, unikania przepracowania,
kontrolowania swojej wagi, wysypiania sie, ograniczania palenia tytoniu, unika-
nia nadmiernego wysilku fizycznego, wykazuja sie poczuciem zrozumialosci, do-
tyczacej zachowania dobrze znanych im oséb, odnalezienia sie w danej sytuacji
i odpowiedniego zareagowania, akceptacji wlasnych uczué, przewidywania wy-
darzen. Charakteryzuja si¢ one takze poczuciem zaradnosci (sterownosci), tzn.
polegaja na innych, czuja sie traktowane sprawiedliwie, rzadko przegrane. Sadza,
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ze potrafig zapanowa¢ nad swoimi uczuciami. Badane osoby przejawiaja jednak
stabe poczucie sity. Nie zawsze potrafig znalez¢ rozwiazanie w klopotliwej sytu-
acji, skoncentrowac sie na jej pokonaniu. Spodziewa sie woéwczas niepowodzen
inie wierza w samodzielne poradzenie sobie z problemem. Cechuje je takze niskie
poczucie wytrwalosci. Uczniowie ci rezygnuja z wykonania waznego zadania
w sytuacji zmeczenia, albo gdy oceniajg je jako trudne.

Tabela 4. Macierz wspélczynnikéw korelacji kanonicznej miedzy zachowaniami zdrowo-
tnymi a poszczegdlnymi czynnikami poznawczo-afektywnymi badanych oséb

. Zmienne kanoniczne
Kryteria/predyktory R Rl

PNZ -0,069 -0,451**

VA -0,836** 0,514**

Zachowania zdrowotne NP 0,507 0,343

PZ 0,727** 0,923**

R 0,553 0,493

0,001* 0,018*

ZR 0,449** -0,022

ZAR 0,469** 0,140

SENS 0,263 0,320

SA -0,371** -0,289

Czynniki B -0,360%* 0,114
poznawczo-afekwtywne

JRSUM -0,478** -0,340**

JISUM 0,087 0,040

LRSUM -0,366** 0,597**

LISUM -0,123 0,649**

PNZ - prawidlowe nawyki zywieniowe; ZP — zachowania profilaktyczne; PNP — pozytywne nasta-
wienia psychiczne; PZ — praktyki zdrowotne; ZR — komponent poczucia koherengji: zrozumialos¢,
ZAR - komponent poczucia koherengji: zaradnosé¢; SENS — komponent poczucia koherencji: sensow-
nos¢; sA — komponent kompetencji osobistej, poczucie skutecznosci; sB — komponent kompetencji
osobistej, poczucie wytrwalosci; JRSUM - realne spostrzeganie siebie, wynik globalny; JISUM —ideal-
ne spostrzeganie siebie, wynik globalny; LRSUM —realne spostrzeganie innych ludzi, wynik globalny;
LISUM —idealne spostrzeganie innych ludzi, wynik globalny; * poziom istotnosci statystycznej p<0,05;
** tadunki o wartosciach bezwzglednych wigkszych lub réwnych 0,324 sa istotne na poziomie p<0,05;
Re — wspdlczynnik korelacji kanonicznej

Zrédto: Badania wlasne.



Wybrane uwarunkowania zachowar zdrowotnych 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng... 215

Powodem takiego zachowania sa réwniez, wedlug nich, inne ciekawsze w danym
czasie zajecia. Badani w opisywanym modelu negatywnie spostrzegaja siebie,
a takze innych ludzi. Na podstawie uzyskanych wynikéw mozna domniemywag,
ze badani doswiadczaja trudnosci w realizacji r6znych zadan zyciowych. Brak
wiary we wlasne sily i niskie poczucie wartosci, ale tez realne ograniczenia pozna-
wcze mogg przyczyniaé sie do mniejszego zainteresowania tymi zachowaniami
zdrowotnymi, ktére wymagajq wysilku intelektualnego, zrozumienia zasadnosci
ich podejmowania, opierajace sie o wiedze przedmiotowa. Negatywne spostrze-
ganie innych moze blokowac¢, zniechecac ta grupe oséb na poszukiwanie wyjas-
nien zwigzanych z kwestiami zdrowia lub choroby, ale i ignorowania obaw in-
nych os6b zaniepokojonych ich stanem zdrowia. Badani uczniowie nieradzacy
sobie z sytuacjami wywolujacymi stres, napiecie, przygnebienie, z negatywnymi
nastawieniami psychicznymi deklaruja podejmowanie praktyk zdrowotnych,
ktore wigza sie z odpoczynkiem, snem, unikaniem nadmiernego wysitku fizycz-
nego i przepracowania. Z nalezyta ostroznosciag warto sie zastanowi¢, czy taka
sytuacja nie jest swego rodzaju symptomem izolowania sie od codziennych wyzwan.

Druga pare, stabsza, tworzy 7 zmiennych: wszystkie 4 zmienne ze zbioru kry-
teriéw i tylko 3 zmienne ze zbioru predyktoréw. A zatem uczniowie, ktérzy dbajq
o praktyki zdrowotne zwigzane z aktywnoscia fizyczna, rekreacja, odpoczyn-
kiem, wysypianiem sie, unikaniem przepracowania, kontrolujacy swoja wage,
a takze przeswiadczeni o podejmowaniu zachowan profilaktycznych, czyli prze-
strzegajacy zalecen zdrowotnych, zglaszajacy sie na badania lekarskie, unikajacy
przeziebien, prébujacy uzyska¢ informacje medyczne i zrozumie¢ przyczyny
zdrowia i choroby, ale tez wykazujacy sie nieprawidlowymi nawykami zywienio-
wymi (np. dieta uboga w warzywa i owoce, pieczywo pelnoziarniste, spozywanie
nadmiernej ilosci ttuszczow zwierzecych, cukru, lub Zywnosci z konserwantami)
iz negatywnymi nastawieniami psychicznymi, czyli odczuwajacy stany przygne-
bienia, gniewu, leku i depresji, a by¢ moze tez ignorujacy wskazéwki innych oséb
o swoim zdrowiu istotnie czesciej wykazuja sie negatywnym spostrzeganiem sie-
bie, ale pozytywnym spostrzeganiem innych ludzi zar6wno w ujeciu realnym, jak
iidealnym. Uzyskana konfiguracja zmiennych pozwala jedynie przypuszczag, ze
mlodziez nieakceptujaca siebie, doswiadczajaca stanéw przygnebienia, negatyw-
nych emocji, pozytywnie spostrzega innych i kreuje ich idealny wizerunek. Nie
zamyka sie (jak w pierwszym opisanym modelu) na otoczenie, a raczej prébuje je
nasladowac. Nie zawsze liczy sie ze zdaniem innych ludzi w kwestii wlasnego
zdrowia, ale w konsekwencji realizuje zalecenia zdrowotne. Stara si¢ tez zrozu-
mie¢ mechanizmy zwiagzane ze zdrowiem. Odnies¢ mozna wrazenie, zZe jest to
grupa uczniéw pragnaca podazaé za wzorcem, szukajaca oparcia, czasem jednak
wybierajaca wlasne, bywa, ze niekorzystne rozwigzania.
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Zakonczenie

Na podstawie przeprowadzonej analizy nalezy stwierdzi¢, ze we wszystkich
przedstawionych parach kanonicznych, zmienne po stronie kryteriéw i predyka-
toréw sa dwubiegunowe, ze znakiem dodatnim, jak i uyjemnym. Konstelacje cech
opisowych wszystkich uzyskanych modeli nie zawsze sie pokrywaja. Spostrzeze-
nie to dotyczy réwniez poréwnania otrzymanych modeli interpretacyjnych,
z suma globalng (zob. tab. 3) i z poszczegdlnymi wymiarami zmiennych w zbiorze
predyktoréw (zob. tab. 4).

Wiekszos¢ analizowanych zmiennych w pierwszej silniejszej parze kanonicz-
nej znalazla swoja reprezentacje w otrzymanej konfiguracji zaleznosciowej. Jedy-
nie w zbiorze kryteriéw kategoria prawidlowe nawyki zywieniowe nie uzyskala
poziomu istotnosci statystycznej, zarowno w analizie kanonicznej uwzgled-
niajacej wyniki ogélne, jak i w tej z poszczegdlnymi wymiarami zmiennych nieza-
leznych. W zbiorze predyktoréw poziomu istotnosci statystycznej nie uzyskat
wymiar spostrzegania siebie i innych ludzi w wymiarze idealnym w obydwu ana-
lizach kanonicznych oraz poczucie sensownosci w analizie z poszczegdlnymi wy-
miarami zmiennych niezaleznych. W drugiej parze kanonicznej dwie zmienne
nie uzyskaly poziomu istotnosci statystycznej we wszystkich wymiarach, czyli
poczucie koherencji oraz poczucie kompetencji osobistej. W zwiazku z tym z duzg
ostroznoécia nalezy przyja¢ zalozenie o zaleznosci miedzy zachowaniami zdro-
wotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi takimi jak: poczucie koherencji,
kompetencja osobista oraz spostrzeganie siebie i innych ludzi w ujeciu realnym
iidealnym, w badanej grupie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu lekkim.

Uzyskane wyniki badan wpisuja sie w postulaty, podkreslajace koniecznos¢
uwzgledniania w praktyce edukacyjnej problematyki zwigzanej z zachowaniami
zdrowotnymi i jej uwarunkowaniami. Ksztaltowanie zachowan prozdrowotnych
nie moze by¢ oderwane od wzmacniania zasobéw osobistych czlowieka. Zacho-
wania prozdrowotne chronig nie tylko przed chorobg, ale takze podnosza jakosé
zycia. Dla przykladu, aktywno$¢ fizyczna oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu lekkim wplywa pozytywnie nie tylko na zdolnosci motoryczne
w zakresie np. zwinnosci, szybkosci, wytrzymalodci, ale tez na funkcjonowanie
psychiczne. Poprawia ich jako$¢ zycia i adaptacje spoleczng [Gworys, Jachulowska
iin. 2017, s. 154]. Istnieja tez bledne przekonanie, jak to, ze wiekszos¢ dzieci z nie-
pelnosprawnoscig jest podatniejsza na urazy, a zatem powinny unika¢ bardziej
absorbujacych zaje¢ sportowych. Tego typu nastawienia nalezy eliminowag, za-
réwno u dzieci z niepelnosprawnoscia, ich rodzicéw, jak i szerszej spolecznosci
[Murphy, Carbone 2008, s. 1059]. Konkludujac, w ksztaltowaniu zachowan zdro-
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wotnych czlowieka nie tylko z niepelnosprawnoscia znaczaca role odgrywaja ko-
mpetencje rodzicéw, nauczycieli, innych oséb znaczacych, czy decydentow.
Zwigkszone ryzyko probleméw zdrowotnych moze mie¢ wplyw na zaangazowa-
nie w spoleczenstwie [Verri, Cummins i in. za: Arvidsson, Granlund, Thyberg
2008, s. 11].
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The introduction to the text is a theoretical basis of the Numicon method. The key content of the
textis a presentation of British and Polish research on evaluating the Numicon system. The British
quantitative research has shown the results of children’s number skills in mathematics and the
observations of teachers using the Numicon as a tool. The Polish study, employing the narrative
interview as a research method, explored the experience of three Polish teachers who use
Numicon in teaching practice. The findings of a research pointed out two areas: the advantages
and disadvantages of the Numicon method.
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Wprowadzenie: metoda Numicon jako konstruktywistyczna
Sciezka w dydaktyce edukacji matematycznej

Matematyka jest nieodlacznym elementem zycia kazdego cztowieka, a znajo-
mos¢ jej podstaw jest niezbedna do codziennego, prawidlowego funkcjonowania.
Ze wzgledu na tak wazna role matematyki, ktéra w pewien sposéb warunkuje
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rozw0j i przyszte funkcjonowanie dziecka, edukacja matematyczna jest niezwykle
istotna i jawi sie jako ogromne wyzwanie stawiane przed nauczycielami. Jednym
z dostepnych rozwigzan metodycznych jest system Numicon. Tekst ten dotyczy
zaréwno podstaw teoretycznych metody Numicon, jak i przegladu dotychczaso-
wych badan ewaluacyjnych systemu na gruncie brytyjskiej i polskiej edukacji.

Rozpoczynajac poznanie metody Numicon od umiejscowienia jej w przestrze-
ni dydaktyki matematyki, warto przyjrzec sie jej genezie i podstawowym zaloze-
niom. System Numicon zostal stworzony w latach dziewie¢dziesiatych ubieglego
wieku. Poczatkowo byt on projektem stworzonym przez nauczycieli z jednej z an-
gielskich szko6t podstawowych [Tacon, Atkinson, Wing 2004]. Innowacja w proje-
kcie mialo by¢ wykorzystanie metody multisensorycznej. Wspomniani wczesniej
nauczyciele Ruth Atkinson i Romey Tacon podjeli wspoétprace z Uniwersytetem
Brighton School of Education i rozpoczeli projekt w ramach Teacher Training
Agency. Przedstawicielem Uniwersytetu Brighton byl starszy wykladowca z In-
stytutu Edukacji Matematycznej — doktor Tony Wing, ktéry objat projekt wspar-
ciem merytorycznym i obecnie uznawany jest za twérce metody. Sami autorzy
okreslaja metode jako: ,multisensoryczne podejscie do nauczania arytmetyki,
wykorzystujace ustrukturyzowane wzory rozwijajace rozumienie liczb i zalezno-
$ci miedzy nimi [Wing, Tacon 2007, s. 22]. Za przestanke do wyboru tej formy na-
uczania tworcy uznajq abstrakcyjnosc¢ poje¢ liczbowych i che¢ urzeczywistnienia
ich w narzedziach wykorzystywanych do nauki matematyki. Zaktadaja, ze po-
zwoli to dzieciom zobaczy¢ zaleznosci miedzy liczbami i utatwi rozwdj i tworze-
nie ich reprezentacji w umysle. Podzielenie metody na mate kroki uzasadniajg
zbyt wysoka abstrakcyjnoscig i kompleksowoscia liczb. Ponadto duze nadzieje
pokitadaja w pobocznych efektach, jakie metoda ma przynies¢ — podniesieniu po-
ziomu samooceny u uczniow, w szczegodlnosci tych, ktérzy do tej pory nie odnosili
sukceséw w zakresie matematyki [Wing, Tacon 2007, s. 22-23]. W opracowanym
przez zesp6t naukowcéw z Uniwersytetu Cambridge ramowym programie
nauczania matematyki okreslono 6 etapéw obejmujacych podstawowy poziom
edukacji matematycznej. W kazdym z nich wyrézniono pie¢ obszaré6w tematycz-
nych: liczby, geometria, pomiar, obstuga danych i rozwigzywanie probleméw.
Umiejetnosci, ktére dziecko zdobywa na poszczegdlnych etapach, wyszczegol-
nione zostaly w publikacji ,Cambridge Primary. Mathematics Curriculum Frame-
work” [2011]. Warto podkresli¢, iz metoda dostosowana zostata do obowiazujacej
na terenie Anglii podstawy programowej — National Strategies i stosowana jest
réwniez jako jedna z strategii w programie interwencyjnym Wave 3 dla dzieci
z dyskalkulia.

U podstaw konstrukeji i rozwigzan metodycznych kazdej metody leza jej
zalozenia teoretyczne. Jednym z podstawowych obszaréw rozwazan teoretycz-
nych s teorie uczenia sie, ktére przekladaja sie bezposrednio na styl nauczania,
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a takze na dobdér narzedzi i srodkéw dydaktycznych. Obecnie wyrdznianymi
teoriami, ktére odcisnely znaczace pigtno w ewolucji pedagogiki jako dziedziny
naukowej, s3 behawioryzm, kognitywizm i konstruktywizm. Z perspektywy me-
tody Numicon kluczowa teorig uczenia sie jest konstruktywizm. Konstruktywizm
rozbity jest na wiele uje¢ interpretowanych pod tym pojeciem. Mozna okresli¢
jednak jego ramy znaczeniowe: ,To, co laczy te ujecia, to zalozenie, ze o wiedzy
nie przesadza (a w kazdym razie nie calkowicie) Swiat, bedacy przedmiotem po-
znania, ale ksztaltujacy to poznanie wspélczynnik humanistyczny (...) czy inter-
pretacja humanistyczna” [Klus-Stanska 2010, s. 263]. Pojecie konstruktywizmu
oprze¢ mozna na dwoch jego filarach — neurobiologicznej teorii funkcjonowania
moézgu [Spitzer 2011, Springer 2004, Cieszynska 2013] i jej pedagogicznych impli-
kacjach [Bobryk 1996, Olsen 1996, Gotebniak 2007, Dylak 2000, Gruszczyk-Kolczyn-
ska 1994]. Dotykajac zagadnienia podstaw neurobiologicznych konstruktywiz-
mu, odnieé¢ nalezy sie do badan przeprowadzonych w tej materii. Weryfikacja
niektérych tez plyngcych z analizy badah neurobiologicznych znaczaco wplywa
na rozumienie koncepcji konstruktywistycznej. Jedna z tez neurobiologicznych
dotyczy strukturalnego funkcjonowania mézgu: ,sa pewne dowody na to, ze hipo-
campus moze by¢ istotnie zaangazowany w dynamiczny proces indeksowania
nowo zasymilowanych danych oraz w tgczenie nowych i istniejacych informacji
w kontekstowo odpowiednie grupy podczas procesu konstruowania” [Anderson
1997, s. 77]. W efekcie takich doniesien na temat pracy mézgu wywnioskowac
mozna, iz wiedza konstruowana w umysle jest, swego rodzaju, siecia polaczen
neuronalnych. Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage na wylaniajace sie z tezy zjawisko
rekonstrukeji. Rekonstrukcja polega na zrekonstruowaniu nieaktualnych, bled-
nych struktur wiedzy w celu lepszej asymilacji i akomodacji nowych informacji.
Takie strategie dziatlania umystu ukazujq uczenie sie jako ciagly proces polegajacy
na przetwarzaniu, klasyfikacji, interpretacji nowych informacji. Niezbedna do
budowania nowych polaczeih neuronalnych jest aktywnos¢ uczacego sie, a wiec
jego bezposrednie zaangazowanie w sam proces uczenia sie.

Podejscie konstruktywistyczne w dydaktyce i edukacji jest wynikiem analizy
i wykorzystania badan psychologicznych i pedagogicznych J. Piageta oraz kon-
tynuatoréw jego pracy i teorii poznawczych [Elkind 1967; Bruner 1978; Filipiak
2011]. Aby zrozumie¢ i pozna¢ koncepcje Piageta, warto siegnac¢ do wspoélczes-
nych publikacji Catherine Twomey Fosnot, ktéra analizuje badania i teorie Piageta,
réwniez przez pryzmat najnowszej wiedzy psychologicznej i neurobiologicznej.
Cytujac Fosnot, wyr6zni¢ mozna najogélniejszg implikacje konstruktywizmu dla
dydaktyki: ,Zamiast patrze¢ na uczenie sie jako proces liniowy, nalezy rozumie¢
je jako proces kompleksowy i zasadniczo nieliniowy” [Fosnot 1996, s. 10]. Podejscie
konstruktywistyczne, co najbardziej znaczace dla metody Numicon, jest podsta-
wa wspoblczesnego nauczania matematyki. ,Kluczowsq (...) teza jest niemoznosé
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przekazania wiedzy matematycznej poprzez najlepsze nawet pokazy i stowne
objasnienia” [Semadeni 2016, s. 5]. Jezeli dziecko osiggnelo nawet odpowiedni po-
ziom rozwoju umyslowego i rozumie wszystkie stowa i frazy uzyte przez do-
roslego, nie gwarantuje to zrozumienia zagadnienia. Zadaniem nauczyciela jest
odejscie od takiego modelu nauczania. ,Nauczyciel powinien organizowac¢ roz-
maite sytuacje dydaktyczne i stwarza¢ w ten sposéb warunki sprzyjajace konstru-
owaniu si¢ w umystach uczniéw waznych pojecischematéw logiczno-matematy-
cznych, ktére stana sie fundamentem ich wiedzy” [Semadeni 2015, s. 14].

W kontekscie prowadzonych rozwazan warto jeszcze raz podkresli¢, ze
system Numicon jest metoda wyrastajaca z konstruktywizmu. Zauwazy¢ mozna
zaréwno bezposrednie odniesienia teoretyczne do niego, jak i zaczerpniete zen
rozwiazania praktyczne.

Metoda Numicon w badaniach ewaluacyjnych w Wielkiej Brytanii

Ze wzgledu na szeroka skale stosowania metoda ta od 1997 roku poddawana
jest szeregowi badan ewaluacyjnych. Wszystkie dostepne sg na oficjalnej witrynie
internetowej Oxford University Press, w dziale poswieconym metodzie Numi-
con. Chronologiczny wykaz wszystkich badan ilustruje tabela 1. Wiekszo$¢ z nich
przeprowadzona zostala na terenie Anglii, a takze Walii i Irlandii.

Pierwsze badania nad skutecznoscia i efektywnoscia metody opracowane
i przeprowadzone zostaly przez zespét badaczy, w ktérego sklad weszli: Romey
Tacon, Ruth Atkinson (nauczyciele z Peacehaven Infant School) oraz doktor Tony
Wing z Uniwesytetu Brighton [Tacon, Atkinson, Wing, 2004]. W raporcie z badan
szkola podpisana jest jako Highhill Infant School, lecz autorzy raportu zastrzegli,
iz na jego potrzeby zmieniono nazwe szkoty. Dzieci, w wieku od 4 do 7 lat, podzie-
lone zostaly na trzy grupy. Pierwsza grupa realizowala podstawe programowa
w ramach dotychczasowej strategii nauczania, a dwie pozostale pracowatly z sy-
stemem multisensorycznym. Na przestrzeni dwu lat (1997-1999) uksztaltowata
sie znaczaca réznica miedzy grupa pierwsza, a dwoma pozostalymi. Szczegélnie
wyrazne réznice zanotowano w przypadku poziomu trzeciego baterii diagnosty-
cznej Key Stage 1 SAT’s, wedlug ktérego oceniane byly postepy uczniéw. Na tym
poziomie znalazlo sie okolo 50% uczniéw z grup prowadzonych metoda Numi-
con, natomiast zaledwie 30% z grupy pierwszej (zob. wykres 1).
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Tabela 1. Wykaz badan ewaluacyjnch metody Numicon przeprowadzonych na terenie
Wielkiej Brytanii

Lp. Data Szkola / uczen Miejscowos¢ Liczba badanych
1 | 1996-1998 Peacehaven Infant School Peacehaven 168 uczniow
2 {2001-2003 Hoddern Junior School Peacehaven 163 uczniéw
3 | 2001-2002 - Wiltshire 11 uczniow
4 |2002-2003 Richard Leonard Satmullen 1 uczenr
5 ]2003-2004 - Portsmouth 12 uczniow
6 | 2003-2004 Sam Uttley Bradford 1 uczen
8 2005 - Leeds 23 uczniéw
9 | 2006-2007 - Cambridge 8 szkot

10 | 2006-2008 - Doncaster 6 szkot

11 |2010 Glyncollen Primary School Swansea 238 uczniéw

12| 2010 Francis Askew Primary School Hull 271 ucznidw

13 | 2010 - Southhampton 1 uczen

14 | 2011 = . 150 nauczycieli

15 | 2011 Canon Evans C of E Infant School Bedworth 257 uczniéw

16 | 2012 Queen’s Park Academy Bedford 498 uczniéw

17 | 2012 SS Aidan&Oswald RC Primary School | Royton 406 uczniow

18 2013 Nothern Parade Junior School Portsmouth 300 uczniéw

19 |2013 Goodyers End Primary School Bedworth 350 uczniow

20 |2014 St Joseph’s RC Primary School London 213 ucznidw

21 2014 Newlands Special School Rochdale 82 uczniéw

Zrédlo: Opracowanie wlasne na podstawie raportéw z badan opublikowanych na stronie: https:/global.
oup.com/education/content/primary/casestudies/pages/numicon_case_studies?region=international.

Obserwacje nauczycieli w grupach pracujacych systemem multisensorycz-

nym, na ktére zwracajg uwage autorzy raportu, to:

rozwdéj pewnosci siebie i pozytywnego stosunku do matematyki;

czestsze okazje do operacji na wiekszych zbiorach liczbowych, rozwijajace
umiejetnoSci matematyczne;

opieranie operacji umystowych na reprezentacjach wizualnych;
poprzedzenie zapisu dziatan arytmetycznych wieloma ¢wiczeniami z uzyciem
dodawania i odejmowania w dzialaniu;

opanowanie przez dzieci umiejetnosci dodawania i odejmowania z uzyciem
ksztaltow przed wprowadzeniem zapisu graficznego dziatan;
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— rozszerzanie jezyka matematycznego u dzieci o pojecia takie jak: pozycja,
wzor, ksztalt, wiecej, mniej, wiekszy, mniejszy, parzysty, nieparzysty na pod-
stawie dziatan na ksztaltach;

— wykorzystywanie przez dzieci nabytych umiejetnosci matematycznych réw-
niez poza szkola.
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liczebno$¢ grup: 1997 — 55, 1998 — 54, 1999 — 59

50 *

o
o

uczniowie w %
w
o

20 —
) N -
| I
0 w 1 2C 2B 2A 3

poziomy krajowego programu nauczania

m1997 m1998 (11999

Wykres 1. Wyniki badan przeprowadzonych w Peacehaven Infant School
Zrédto: R. Tacon, R. Atkinson, T. Wing, Learning about numbers with patterns, ,BEAM”, 2004, nr 4, s. 3.

Analogiczny do poprzedniego projekt przeprowadzony zostal w latach 2001 -
2003 w Hoddern Junior School. Zmiana placéwki podyktowana byla zmiang
przedzialu wiekowego grupy badanych. Tak wiec programem objete zostaly star-
sze, oSmioletnie dzieci. Znaczacy dla zwolennikéw Numiconu byt wynik na
pigtym poziomie baterii Key Stage 2 SATs: grupa uczniéw pracujaca systemem
Numicon wynosila 30%, a grupa prowadzona tradycyjnymi metodami mniej niz
10% (zob. wykres 2).

Wynik ten byl potwierdzeniem hipotezy postawionej przez Atkinson i Tacon.
Umiejetnosci arytmetyczne silnie osadzone w polisensorycznym wyobrazeniu
liczby, wychodzace poza strategie przeliczania, przyczynily sie do osiggania przez
dzieci wyzszych wynikéw w Key Stage 2 SATs. Projekty te byly nie tylko przy-
czynkiem do powstania metody, ale takze do dalszych badan nad jej skuteczno-
Scig. Badania takie przeprowadzily wtadze lokalne w Leeds [2005] oraz Doncaster
[2008], ktére zastosowaly Numicon jako nowatorska strategie nauczania matema-
tyki dla dzieci, ktére nie osiggaly sukceséw, pracujac ze strategiami nauczania
typowymi dla programu interwencyjnego Wave 3.
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Wykres 2. Wyniki badan przeprowadzonych w Hoddern Junior School
Zrédto: R. Tacon, R. Atkinson, T. Wing, Learning about numbers with patterns, ,BEAM”, 2004, nr 4, s. 8.

Po pierwszych doniesieniach na temat efektywnosci metody Numicon syste-
mem zainteresowali si¢ rOwniez nauczyciele pracujgcy z uczniami o specjalnych
potrzebach edukacyjnych. Owocem tego zainteresowania byt projekt badawczy
przeprowadzony w Wiltshire dedykowany dzieciom z Zespolem Downa w wieku
10-12 lat. Grupa badawcza skiadata sie z jedenasciorga dzieci z Zespolem Downa
na poziomie Key Stage 2 i 3. Byly to dzieci uczeszczajace do réznych placowek
edukacyjnych: siedmioro z nich do szkoly ogdélnodostepnej, dwoje do specjalne-
go centrum przy szkole ogélnodostepnej oraz dwoje do szkoty specjalnej. Ucznio-
wie pracowali od 10 do 15 minut dziennie z ksztaltami Numicon. Nauczyciele
bioracy udzial w projekcie odbyli trening z doktorem Tony’'m Wing, Romey Tacon
oraz Ruth Atkinson i otrzymali od nich gotowe materialy. Narzedziem diagno-
stycznym byla skala British Ability Scales II (BAS II), a ponowny pomiar umiejet-
nosci matematycznych przeprowadzono po 4 miesigcach pracy z systemem
Numicon. Autorki raportu Claire Iwan i Caroline Mair zwrécily uwage na kilka
aspektoéw [Ewan, Mair 2002]:

— dzieci bardzo szybko rozrdéznialy ksztalty i przyswoily nazewnictwo uzywane
podczas pracy z systemem;

— niektérzy uczniowie mieli problem z odejsciem od wczesniejszych strategii
arytmetycznych i zastgpienia ich ksztalttami Numicon;

— uczniowie czesciej osiagali sukcesy w stawianych przed nimi zadaniach mate-
matycznych, kiedy mieli dostep do ksztattéw Numicon;
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— dla uczniéw, ktérzy mieli problemy z uzyciem poje¢ ,mniejszy” oraz ,wiekszy”
(tresci te czesto pomijane sa na tym etapie edukacji), dobra okazja do takich
¢wiczen okazalo sie uzycie w pracy ksztattow;

— uczniowie chetnie uzywali ksztaltéw i podejmowali sie zadaih matematycz-
nych;

— uczniowie opanowali umiejetnosci, ktére wezedniej byly dla nich nieosiagalne.

Wyniki testu diagnostycznego wykonanego po 4 miesigcach pracy z ksztattami,
a wiec w lipcu 2001 roku ilustruje zestawienie tabelaryczne (zob. tab. 2).

Tabela 2. Wyniki badan z projektu badawczego przeprowadzonego w Wiltshire

Ueref | BAS Slownictwo |8 5ECY Gpees0ny | wmissimach)
1 35 46 54 +10m
2 6,4 6,5 7,1 +8m
3 46 62 6,4 (7,1)* +2m (+11m)*
4 46 6,6 7,6 +12m
5 6,4 51 54 (59)* +3m (+8m)*
6 3,1 3,9 43 +6m
7 6,4 46 55 +11m
8 3,1 3,1 3,6 +5m
9 44 46 4,10 +4m
10 35 48 49 +Im
11 35 37 3,7 0m

*Liczby w nawiasach przedstawiaja wyniki wlasciwe dla wieku, kiedy uczniowie mogli wykorzystaé
do rozwigzania zadania materialty Numiocon.

Zrédto: C. Ewan, C. Mair, Wiltshire Pilot Project — Numicon (March-July 2001), ,Down Syndrome News
and Update”, 2002, nr 2, s. 14.

Zaskakujace sa wyniki uczniéw, ktérzy w ciagu czteromiesiecznej pracy,
trwajacej zaledwie 10-15 minut dziennie, uzyskali wyniki o ponad 10 miesiecy
wigksze niz przy pierwszym pomiarze. Progres wigkszy niz czas trwania projektu
osiggneto w sumie szedcioro uczniéw z jedenastoosobowej grupy. Ponadto w przy-
padku dwoéch uczniéw stwierdzono ogromne réznice podczas drugiego pomiaru,
w zaleznosci od tego, czy uczen w zadaniu mégt skorzystaé z ksztattéw Numicon,
czy musial wykonac zadanie bez nich. Uczniowie osiagali zdecydowanie wyzsze
wyniki, kiedy rozwigzywali zadanie z uzyciem klockéw. Réznice te wynosza od-
powiednio 519 miesiecy. Autorki podkreslaja, ze wyniki projektu badawczego sg
bardzo zréznicowane, ale ukazuja, jak wielki potencjat tkwi w wykorzystaniu me-
tody Numicon w pracy z dzie¢mi z Zespolem Downa [Ewan, Mair 2002].
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W literaturze badawczej oprocz tak obszernych projektéw znalazly sie réw-
niez projekty mniejsze, realizowane w formie studium przypadku. Jednym z nich
jest publikacja nauczycielki szkoly specjalnej Kerrie Coleman, ktéra dzieli sie swo-
im do$wiadczeniem i spostrzezeniami na temat pracy metoda Numicon ze swoim
podopiecznym, czternastoletnim Richardem Leonardem z Zespolem Downa
[Coleman 2003]. Nauczycielka zostala zainspirowana do wdrozenia systemu Nu-
micon w swojej codziennej pracy przez rodzica jednego z podopiecznych. Wziela
réwniez udzial w szkoleniu organizowanym przez Down Syndrome Ireland
i prowadzonym przez Vikki Horner. Prace z systemem rozpoczeli wraz z Richar-
dem we wrze$niu 2002 roku. Spotkania odbywaly si¢ w godzinach porannych
z Grainne Finglas, bedaca Special Needs Assistant Richarda, pod okiem Kerrie
Coleman. Na poczatku odbywaly sie one w tym samym pomieszczeniu, w ktérym
prowadzone byly lekcje z pozostala czescig klasy, potem przeniesiono je do osob-
nego pomieszczenia ze wzgledu na problemy z koncentracja Richarda. Nauczy-
cielki ogromny nacisk polozyly na wyznaczenie tygodniowych, scisle okreslo-
nych celow oraz systematycznoé¢ i rutynowos¢ zaje¢. Prowadzily takze wraz
z Richardem dziennik jego aktywnosci, podkreslajac sukcesy i trudnosci. Po mie-
siagcu pracy w szkole Richard zaczal pracowac¢ réwniez w domu z systemem
Numicon. W grudniu 2002 roku pracowal juz na si6dmym etapie systemowego
nauczania metoda Numicon. Wykonywat zadania wymagajace dodawania i odej-
mowania przy uzyciu ksztalttéow Numicon, takze je zapisujac. W tym czasie popra-
wila sie motywacja ucznia do ¢wiczen oraz poziom jego samooceny, a takze zdol-
nos¢ podazania za instrukcja oraz koncentracja. Nauczycielki po sukcesie Richarda
wprowadzily system do pracy z pozostalymi uczniami.

Jednym z najwazniejszych projektéw ewaluacyjnych byly trwajace rok bada-
nia przeprowadzone w Portsmouth przez organizacje The Down Syndrome Edu-
cational Trust. Zalozenia, sposéb przeprowadzenia badan, wyniki i ich analize
przedstawiaja w swoim artykule dla ,Down Syndrome News and Update” —
dr Joanna Nye, Sue Buckley oraz Gillian Bird [Bird, Nye, Buckley 2005]. Do projektu
wlaczono grupe szesnasciorga uczniéw z zespolem Downa w przedziale wieko-
wym 5-14 lat, uczeszczajacych gtéwnie do szkét ogélnodostepnych. Byla to ,the
Numicon group”, a wiec grupa uczniéw, ktérzy podczas trwania projektu praco-
waé mieli metodg Numicon. Piecioro z nich pracowalo wczesniej z systemem
Numicon. Grupa kontrolng byli uczniowie z zespolem Downa uczeszczajacy do
24 lokalnych, ogélnodostepnych szkél, wérdd ktérych rozwéj umiejetnodci mate-
matycznych badala Angela Byrne, réwniez z The Down Syndrome Educational
Trust, w latach 1994-1998. Podstawa ksztaltowania grup poréwnawczych byty
podobne profile rozwojowe wszystkich uczniéw. Na poczatku 2003 roku poziom
umiejetnosci matematycznych i jezykowych uczniéw oceniono za pomoca wy-
standaryzowanych testéw, ktérych struktura i zawarto$¢ odpowiadala testom
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wykorzystanym w grupie kontrolnej. Testy to miedzy innymi: Basic Number
Skills, Word Reading, Recall of Digits bedace podtestami British Ability Scales
(BAS) oraz The British Picture Vocabulary Scale (BPVS) oraz The Test of Reception
of Grammar (TROG). Okreslanie poziomu jezykowego uczniéw mialo na celu za-
pewnienie odpowiedniego doboru uczniéw do grup projektowych. Poza diag-
noza testowa prowadzona byla regularna obserwacja zaje¢. Ponadto nauczyciele
prowadzili codzienne rejestry odbytych zaje¢, ktére rowniez znalazly sie w doku-
mentacji projektu. Podstawowe warsztaty przygotowujace nauczycieli oraz ro-
dzicow do pracy z systemem przeprowadzili dwukrotnie w styczniu oraz we
wrze$niu dr Joanna Nye oraz zewnetrzny konsultant metody. Dzieki warsztatom
ujednolicono schemat pracy podczas trwania projektu. Przyjeto prace z syste-
mem Numicon w wymiarze 10-15 minut dziennie, rozpoczynajac od poziomu
Foundation, réwniez w przypadku dzieci, ktére wczedniej pracowaly z syste-
mem. Autorzy zastrzegaja jednak, ze w trakcie projektu dostosowywano czas
oraz sposéb realizacji zaje¢ do indywidualnych potrzeb dziecka. Wnioski z badan
formulowano na podstawie zaréwno iloéciowych, jak i jakosciowych danych pro-
jektowych. Z analizy danych wylaczono wyniki uczniéw, ktérzy w ramach baterii
diagnostycznej BAS uzyskaly zero punktéw. W rezultacie analizie poddano wyni-
ki 12 uczniéw z grupy eksperymentalnej oraz 18 uczniéw z grupy kontrolnej. Wy-
niki badan ilosciowych prezentuje tabela 3.

Tabela 3. Dane ilociowe uzyskane w ramach badan projektu przeprowadzonego
w Portsmouth

Pomiar 1 Pomiar 2 . Rozmca. .

miedzy pomiarami
Grupa kontrolna 50,33 (41-64) 55,33 (44-80) 5,00 (-1-16)
Grupa Numicon 49,17 (38-74) 55,00 (38-74) 5,83 (-2-14)

Zrédto: J. Nye, S. Buckley, G. Bird, Evaluating the Numicon systen as a tool for teaching number skills to chil-
dren with Down syndrome, ,Down Syndrome News and Update” 2002, nr 5, s. 5.

Usredniajac r6znice w wynikach obu grup, grupa eksperymentalna osiagneta
0 17% wyzsze wyniki niz grupa kontrolna. Autorzy podkreslaja ograniczenia,
jakie wynikaja ze specyfiki pomiaréw ilosciowych, m.in. towarzyszace uczniom
inne trudnoéci takie jak: ubytki stuchu, zaburzenia zachowania, dwujezycznosé
oraz inne czynniki, np. kreatywnos$¢ nauczyciela czy zaangazowanie ucznia.
Swiadomos¢ tych ograniczen byla podstawa do rozszerzenia projektu o dane
jakosciowe. W rezultacie wyrézniono 23 pozytywne aspekty metody oraz
10 trudnosci, na jakie natrafiono podczas pracy z systemem. Pozytywy, na jakie
zwrocono uwage (zob. tabela 4), skategoryzowano wedtug niektérych obszaréw
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edukacji matematycznej (m.in. liczenie i rozumienie podstawowych liczb, rozu-
mienie wartosci pieniedzy) oraz mozliwosci dydaktycznych, jakie daje metoda.

Tabela 4. Dane jakoSciowe (zalety metody) uzyskane w ramach badan projektu prze-
prowadzonego w Portsmouth

Obszar analizy

Obserwacje nauczycieli

Przeliczanie
i rozumienie podsta-
wowych liczb

Numicon pozwala wyjasnia¢ pojecia zwigzane z liczbami;

uzywajac ksztaltow mozna latwo/przejrzyscie zaprezentowac réznice
pomiedzy liczbami z koficéwka ,-teen” oraz ,-ty” (,-nascie” oraz
,~dziesiat”, ktore czesto sa mylone przez dzieci, prawdopodobnie
przez podobne brzmienie);

sekwengcje liczbowe moga zosta¢ wydluzone (np. dzieci, ktére na
poczatku pracy potrafily liczy¢ w zakresie 10, teraz potrafig liczy¢

w zakresie 100);

rozumienie wartosci liczb w zakresie 10.

Przejrzystos¢ krokow

liczby parzyste i nieparzyste sa bardzo przejrzyscie przedstawione

w ksztattach Numicon, co sprzyja rozumieniu przez dzieci tych poje¢;
dodawanie jest bardzo dobrze przedstawione wizualnie poprzez
laczenie ksztaltéw (rozwigzanie jest widoczne natychmiast bez liczenia,

matematycznych kiedy ksztalty sa znane dziecku);
— relacje miedzyliczbowe sa przejrzyscie zaprezentowane, a ich nauka
jest latwiejsza z uzyciem ksztaltow;
— liczby podwojone sa dobrze przedstawione pod katem wizualizacyjnym.
Pieniadze - znaczaco pomaga w odkrywaniu wartosci poszczegdlnych monet,

dopasowywanie ich do ksztaltéw Numicon.

Znaczenie wizualnych
i multisensorycznych
aspektoéw metody

wizualne aspekty systemu sa bardzo praktyczne i przynosza widoczne
efekty wéréd uczniow;

mozliwos¢ ,poczucia” ksztaltow jest taktylnym wymiarem multisenso-
rycznosci systemu;

ksztalty sa atrakcyjne i interesujgce dla dzieci.

materialy sa bardzo interesujace dla dzieci, ktére spontanicznie chca

Atrakcyjnosé
m;?eri;,{:osc bra¢ udzial w aktywnosciach i eksplorowaniu ksztaltow; dzieci czerpia
z tego rados¢; praca z ksztattami jest dla uczniéw formg zabawy.
Adaptacyjnos¢ — mozliwe jest dostosowanie aktywnosci do indywidualnych potrzeb
metody podczas pracy z grupa.
- 7 kiadnie d jakiego dziecko dokonalo;
Postep dziecka mozna dokladnie dostrzec progres, jakiego dziecko dokonato;

brak potrzeby zapisywania wyniku.

Przydatno$¢ w pracy
z innymi dzie¢mi

dowiedziona uzyteczno$¢ wérdd innych dzieci z opdznieniami w zakre-
sie matematyki (np. ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi).

Planowanie nauczania

struktura aktywnosci bardzo uzyteczna dla asystenta nauczyciela w plano-

waniu aktywnosci i przewidywaniu nastepnych krokéw —pozwala na opra-
cowanie calych lekcji ukierunkowanych na ksztaltowanie poszczegélnych
umiejetnosci matematycznych, ktére sa wyszczegdlnione w karcie i praco-

wac na niej w tempie ucznia (czesSciej niz w tempie klasy).
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Obszar analizy Obserwacje nauczycieli

— poprawa umiejetnosci zamiany rdl (zamiana rél wykorzystywana jest
w wielu zadaniach) oraz poprawa umiejetnosci stuchania innych
(koniecznos¢ stuchania, by dowiedzie¢ sie, co trzeba zrobi¢ w swojej
czesci zadania);

- rozw06j samodzielnosci;

Inne umiejetnosci . . S .
— poprawa sprawnosci motoryki malej u niektérych uczniéw poprzez

manipulacje¢ ksztattami;

— wzrost pewnosci siebie;

- rozwoj innych umiejetnosci poznawczych, np. umiejetnos¢ rozpozna-
wania i nazywania koloréw.

Zrédto: J. Nye, S. Buckley, G. Bird, Evaluating the Numicon system as a tool for teaching number skills to chil-
dren with Down syndrome, ,Down Syndrome News and Update” 2002, nr 5, s. 7.

Trudnosci, jakie napotkali nauczyciele podczas pracy przedstawia tabela 5.

Tabela 5. Dane jakosciowe (ograniczenia metody) uzyskane w ramach badan projektu
przeprowadzonego w Portsmouth

Obszar analizy Obserwacje nauczycieli

— kroki w zadaniach sg zbyt duze — kazde ¢wiczenie wymaga rozlozenia
na wiecej krokéw;

— niektérzy uczniowie zbytnio koncentrowali si¢ na faczeniu ksztattéw
z kotkami;

— worek z zestawu dla niektérych uczniéw byl nieatrakcyjny i trudny do
wykorzystania, a uzycie modeliny/plasteliny nie bylo przez nich akcep-
towane (podstawowe ¢wiczenie 18, ktére wymaga ich uzycia, bylo dla
nich trudne do wykonania);

Materialy systemowe

— uczniowie z trudno$ciami w zakresie motoryki malej unikali uzycia
kolkéw i wykonywali zadania tylko z uzyciem ksztaltow;

— réznica miedzy kolorystyka ksztaltéw Numicon oraz paskéw utrudnia
dzieciom prace z systemem.

— wlaczenie systemu w prace calej szkoly moze by¢ bardzo uzyteczne,
ale trudne, poniewaz Numicon jest postrzegany przez uczniéw jako
zadania dla ,dzieci z Zespolem Downa”;

— trudnoscia jest rozbiezno$¢ miedzy zadaniami z systemu Numicon

Praca z systemem a zadaniami w klasie (ogéInodostepnej);

Numicon
— praca z niektérymi uczniami systemem Numicon na lekcjach moze roz-
praszac innych uczniow;
— nie pojawil si¢ oczekiwany transfer umiejetnosci zdobytych w ramach
pracy systemem Numicon do rozwigzywania innych zadan.
Projekt badawczy — rejestrowanie wynikéw (w ramach projektu badawczego) trudno sfor-

mutowac tak, aby byly zrozumiale dla wszystkich.

Zrédlo: J. Nye, S. Buckley, G. Bird, Evaluating the Numicon system as a tool for teaching number skills to chil-
dren with Down syndrome, ,Down Syndrome News and Update” 2002, nr 5, s. 9.
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Mozna zauwazy¢, ze wiekszos¢ z wyzej wymienionych trudnosci wynika ze
stylu pracy nauczyciela oraz niedostosowania systemu do pracy z uczniami
z Zespolem Downa (na przyklad nieuwzglednianie trudnosci motorycznych,
trudnosci w zapamietywaniu réznej kolorystyki materialéw czy wykonywaniu
zadan w calosci, bez rozlozenia ich na mniejsze etapy). Calo$¢ projektu jest
jednym z najobszerniejszych zrédel dotyczacych pracy z systemem Numicon
z uczniami z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Kolejnym Zrédlem doniesien na temat skutecznoséci metody Numicon byt
projekt badawczy przeprowadzony na terenie hrabstwa Cambridge. System zo-
stal wykorzystany w ramach programu interwencyjnego Wave 3 (zob. wykres 3).

Liczenie od 1 do 10
Liczenie powyzej 20
Rozumienie pojecia

Odejmowanie zbioréw w zakresie 5

Rozpoznawanie liczb parzystych

Dodawanie dwéch zbioréw w zakresie 10

Odejmowanie zbioréw w zakresie 10

Obliczenia z uzyciem liczb ponizej 5

Obliczenia z uzyciem liczb ponizej 20

I

Mnozenie 3 zbioréw w zakresie 2

Dzielenie 6 kotkéw na grupy po 2 elementy

Dzielenie 10 kotkdw na grupy po 2 elementy

Dodawanie liczb w zakresie 5

Dodawanie liczb w zakresie 10

Odejmowanie liczb w zakresie 5

Odejmowanie liczb w zakresie 10

Odejmowanie liczb w zakresie 20

Mnozenie liczb w zakresie 5 -_—
Dzielenie liczb w zakresie 10 ——
Podwajanie liczby 4 -
Wskazanie potowy liczby 8w
Wskazanie innych liczb tworzacych liczbe 10
0 5 10 15 20 25 30 35 40
m Przed wigczeniem systemu Numicon m Po 10 tygodniach pracy z systemem Numicon

Wykres 3. Wyniki badan projektu ewaluacyjnego przeprowadzonego na terenie Cambridge

Zrédlo: http://lib.oup.com.au/primary/numicon/research/Gathering-Evidence-15498.pdf [dostep:
15.04.2017].
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Zajecia metoda Numicon odbywaly sie dwu- lub trzykrotnie w ciggu tygod-
nia i trwaly 25 minut. W raporcie grupa uczniéw objetych programem nie zostala
éciSle okreslona, ale z zestawienia wywnioskowa¢ mozna, ze liczyla ona okoto
czterdziestu uczniow. Wyszczegolniono 48 umiejetnosci matematycznych, ktore
podlegaly badaniu diagnostycznemu. W przypadku podstawowych umiejetno-
Sci, takich jak liczenie w zakresie 20, nie odnotowano znaczacych réznic miedzy
poczatkowa faza projektu a jego koncem. Kolejne, bardziej skomplikowane umie-
jetnosci matematyczne, to m.in. identyfikacja numeréw parzystych i nieparzys-
tych, rozumienie zasady wigkszy/mniejszy o jeden/dwa/dziesie¢, dodawanie,
odejmowanie, mnozenie/dzielenie, podawanie wielokrotnosci liczb 5 oraz 4,
podawanie potowy liczb 6 i 8, odszukiwanie dwoch liczb tworzacych liczbe 10.
W przypadku tych umiejetnosci migdzy pierwszym i drugim pomiarem az trzy-
dziestu uczniéw opanowalo dang umiejetnoé¢. Biorac pod uwage wszystkie
umiejetnosci opisane w raporcie, podczas trwania projektu kazda umiejetnosé
opanowato $rednio szesnastu uczniéow. Wynik jest imponujacy, szczegélnie gdy
wezmie si¢ pod uwage, ze niektérych umiejetnosci nie posiadato zadne dziecko
w grupie (np. mnozenie w zakresie 5 czy dzielenie w zakresie 10), a po pracy z sy-
stemem Numicon umiejetnosci te przejawialo od pieciu do trzynastu uczniéw.

Wykorzystywanie systemu Numicon w szkolach brytyjskich podlega ciagtej
ewaluacji, co owocuje nowymi propozycjami wydawniczymi i rozwiagzaniami
praktycznymi. W zwigzku z sukcesem, jaki system odni6st w Wielkiej Brytanii, za-
czeto wprowadzac go w szkolach na calym $wiecie. Kilka lat temu wprowadzono
go na rynek polski i analogicznie do doswiadczen brytyjskich podejmowane sg
proby ewaluacji metody na gruncie polskim.

Metoda Numicon w badaniach polskich

Pomimo dostepnosci systemu Numicon w Polsce i wprowadzeniu go do prak-
tyki edukacyjnej w wielu polskich szkolach, niewiele jest materialéw czy publika-
gji na jego temat. Praktycznym rozwigzaniom wykorzystania systemu Numicon
poswiecony jest artykut autorstwa dr Aleksandry Szulman-Wardal oraz dr. Arka-
diusza Manskiego [Szulman-Wardal, Manski 2014]. W 2017 autorka tego tekstu
przeprowadzila badania na gruncie polskim. Ich celem byto poznanie doswiad-
czen nauczycieli polskich w pracy metoda Numicon z uczniami z niepelnospraw-
noscia intelektualna. Problem badawczy projektu zostal postawiony w formie py-
tania: Jakie sa doswiadczenia nauczycieli w pracy metodg Numicon na etapie
przedszkolnym i wczesnoszkolnym w edukacji dzieci niepelnosprawnych intelek-
tualnie? Ze wzgledu na tak zakrojone pole empiryczne wybrana orientacjq ba-
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dawcza byly badania jakosciowe. Dane uzyskano w drodze wywiadéw narracyj-
nych eksperckich w charakterze indywidualnej rozmowy z trzema osobami wy-
korzystujacymi metode Numicon w swojej pracy. Pierwsza badang byla Pani
Beata — logopeda i matematyk, na co dzien pracujaca w Osrodku Szkolno-Wy-
chowawczym dla Niestyszacych i Stabostyszacych jako nauczyciel matematyki
oraz prowadzaca terapie logopedyczna w ramach wczesnego wspomagania roz-
woju w prywatnym gabinecie. W pracy z dzie¢mi z zaburzeniami rozwoju posia-
da 25-letnie do$wiadczenie. Druga badang byta Pani Iwona, ktéra zaangazowana
jest w dziatania Fundacji Wspierania Rozwoju JA TEZ, dzialajacej na rzecz wspie-
rania rozwoju dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna. Z ramienia fundacji
uczestniczyta w kursie metodycznym Numicon organizowanym przez Oxford
University Press w Londynie. Obecnie prowadzi zajecia indywidualne z dzie¢mi
niepelnosprawnymi intelektualnie w oparciu o system Numicon. Ostatnim bada-
nym byl Pan Arkadiusz, psycholog i dyplomowany logopeda, doktor nauk
spolecznych, wykladowca akademicki na jednym z polskich uniwersytetow.
Przez kilkanascie lat pracowal w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym.
Obecnie prowadzi Pracownie Psychologiczno-Logopedyczna zorientowanga mie-
dzy innymi na wspieranie dzieci z zespolami genetycznymi.

Ze wzgledu na duza rozbiezno$¢ dos§wiadczen zawodowych badanych meto-
da omoéwiona byla z wielu perspektyw. Wspdlnym punktem wyjscia wszystkich
narracji byta potrzeba zmiany dotychczasowych strategii nauczania matematyki
wsréd uczniéw z niepelnosprawnoscia intelektualng. Kazdy z badanych dostrze-
gal niewykorzystany potencjal wsréd swoich uczniéw i byl sSwiadomy potrzeby
zmiany metod pracy. Decyzja o podjeciu wyzwania, jakim jest praca nieznang
w Polsce metodg, ktérej poznanie wymaga ogromnego zaangazowania, $wiadczy
o kolejnej, wspdlnej cesze badanych — otwartosci na samorozwdj i gotowosci do
zmian i dzialania na rzecz rozwoju swoich podopiecznych. Wlasnie takie cechy
odpowiadajace konstruktywistycznym tendencjom w mysleniu o uczniu i eduka-
qji przyczynily sie do zainteresowania i wprowadzenia w swdj warsztat pracy
systemu Numicon.

Uzyskany material empiryczny pozwolil na wyodrebnienie dwéch glow-
nych obszaréw: (1) mozliwosci, jakie upatruja badani w metodzie Numicon, (2)
dostrzegane przez nich ograniczenia wykorzystania systemu Numicon w edu-
kacji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W pierwszym obszarze analizy empirycznej cechg, ktéra we wszystkich wy-
powiedziach okreslona zostala jako najwigksza zaleta klockéw Numicon, jest wy-
korzystana w nim wizualna reprezentacja liczb. W swojej wypowiedzi Pani Beata
okreéla ja nastepujacymi stowami:

W Numiconie przede wszystkim doceniam wizualizacje liczby. Przeklada si¢ ona na wszystkie
umiejetnosci matematyczne, ktdrych mozna uczyc dzieci ksztattami Numicon. (...) Wczesne
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wprowadzenie systemu w edukacji daje dzieciom mozliwos¢ przywolania obrazu liczby w pamig-
ci 1 usprawnia to liczenie w pamigci.

Pani Iwona w podobny sposéb odniosta sie do tego elementu systemu:

W systemie urzekto mnie to, w jaki sposdb liczby sq przedstawione i to, ze system opiera si¢ gtow-
nie na percepcji wzrokowej. U naszych dzieci z Zespolem Downa jest to szczegdlnie istotne. (...)
Kiedy dzieci uczq sig liczb w takiej postaci, pdzniej kiedy klocki znikajq, sq w stanie przywolac je
w swojej pamigci wzrokowej i usprawnia to ich liczenie w pamigci.

Ostatniga wypowiedzig, réwniez odnoszaca sie do tego przymiotu metody
Numicon, byla wypowiedz Pana Arkadiusza:

W systemie Numicon liczba jest reprezentowana w unikalnym polgczeniu trzech cech: koloru,
ksztattu i faktury. Na poczqtku doswiadczeri edukacyjnych dziecko wigc nie liczy, lecz spostrzega
ilos¢. Moze wigc zapamigtac kolor, ksztatt i powigzac go z symbolem. Istotnie skraca sig czas usta-
lania wartosci zbioru. To bardzo wazne, aby «dotkngc/wlgczycé» w dziecku operacje szybsze
i w pewnym sensie angazujgce najsilniejszy zmyst. System Numicon okazugje si¢ bardziej skutecz-
ny u dzieci o mocnej percepcji wzrokowej.

Warto zwrdéci¢ uwage na podkreslane przez badanych znaczenie wykorzysta-
nia kanatu wzrokowego wlasnie w pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng, ktére nabywanie nowych umiejetnosci opieraja na percepcji wzrokowej.
Poruszenie kwestii graficznej reprezentacji ksztaltéw, charakterystycznej dla sy-
stemu Numicon, nasuwa kolejng ceche systemu, a mianowicie stato$¢ materiatu
i enaktywna reprezentacje liczb. Potwierdzenie tego odnalez¢ mozna w wypo-
wiedzi Pani Beaty:

Wazne jest to, ze system oparty jest na konkrecie, czyli podstawie rozwoju, a to ma duze znacze-
nie dla dzieci niepetnosprawnych intelektualnie.

Zalety konsekwencji w uzyciu ksztaltoéw i co za tym idzie statosci systemu
podkresla w swojej wypowiedzi réwniez Pan Arkadiusz:

W jego konstrukcji widzimy kumulacje cech wizualnych i to jest state. Stalosc to pierwsza mocna
strona tego narzedzia.

Powigzana z wizualizacyjng strong systemu Numicon jest kolejna jego apro-
bowana cecha, a mianowicie przejrzystos¢ reprezentacji dzialan matematycz-
nych, a takze Iaczenia ksztaltow. Na te ceche zwrdcila uwage Pani Beata:

Swietnie przedstawione jest dodawanie i odejmowanie ksztattéw, gdzie widac jak pod wplywem
dziatania ksztalty si¢ zmieniajg.

Dzieci moga nakladac na siebie ksztalty i dzieki temu latwiej jest im dostrzec,
jakie zmiany w ilodci zaszly. Niezwykle istotne jest to réwniez w przypadku
dopelniania zbioru do danej liczby, o czym réwniez wspomniata Pani Beata:
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Dobrze ukazanie jest dopetnianie liczby, gdzie widac jak liczba mniejsza dopelnia liczbg wigkszq
i odwrotnie. Wezesniej prébowalam uczyc dzieci dopelniania na paluszkach, na liczydtach, ale
nie przynosilo to zamierzonego efektu. Tutaj, kladqgc jeden ksztalt na drugi, dziecko od razu wi-
dzi, ile brakuje.

Sposéb zaprojektowania klockéw przyczynit sie do zmian strategii rozumie-

nia zaleznoéci miedzy liczbami przez uczniéw, co jest niezwykle istotne przy wy-
konywaniu nawet podstawowych dziatan arytmetycznych. Druga z badanych,

Pani Iwona, przy okazji rozmowy na temat wizualnych aspektéw systemu Numi-
con zwrdcila uwage na kolejna zalete takiego rozwigzania:

nie

Dla dzieci, ktére opanowaty juz liczby w zakresie dziesigciu ogromnym wyzwaniem jest przekro-
czenie progu dziesigtki. Czgsto wykonujgc dziatania na duzych liczbach, nawet w zakresie pigc-
dziesigciu, zapominajg o przekraczaniu kolejnych progow dziesigtkowych. Ten problem majq tez
dzieci petnosprawne. Ja pracowatam z mojq petnosprawng corkg na klockach Numicon, wiasnie
ze wzgledu na jej problemy z dziataniami na liczbach wigkszych od dziesigc.

Ze wzgledu na swoje multisensoryczne podioze ksztalty Numicon oddziatuja
tylko na wzrok, ale réwniez na zmysl dotyku dziecka. Dzieki konturukcji

ksztaltow i wykorzystanych w nich otworéw, ktérych ilos¢ odpowiada reprezen-
towanej liczbie, dziecko uzywa naturalnego liczmana, jakim sa palce i moze spraw-
dzi¢ dokladng liczebno$¢ konkretnego ksztaltu. Jego taktylny wymiar poruszony

zostal przez wszystkich badanych. Na ten temat wypowiedzial si¢ najszerzej Pan
Arkadiusz:

Wreszcie chyba najmocniejszym filarem Numicon jest jego rehabilitacyjny potencjal. Przeko-
natem sig o tym osobiscie prowadzqc tréjke uczniow z tetraparezq spastyczng. Te dzieci nie
mogty w zaden sposob nauczyc si¢ matematyki w zakresie podstawowym. (...) Wprowadzenie na
sciezkg edukacyjno-rehabilitacyjng materiatu Numicon spowodowalo fundamentalng zmiang
(...) Mozliwos¢ wzigcia liczby do reki mocno spastycznej i manipulowania nig, ukladania na tab-
licy z wypustkami, gdzie materiat si¢ nie przesuwa, powoduje, Ze stabilizuje si¢ i ona w enaktyw-
nej i ikonicznej reprezentacji. Ta grupa dzieci szczegdlnie potrzebuje doswiadczenia dotknigcia
czegos, co ma stac si¢ psychologicznym zasobem dla symboli, ktdre bez tego multisensorycznego
fundamentu niewiele znaczg. (...).

Otwiera to nowa $ciezke nauczania matematyki dzieci ze sprzezonymi nie-

pelnosprawnosciami, a wiec intelektualng i ruchowa. Pani Iwona zwrdcita uwage

na grafomotryczne mozliwosci wykorzystania ksztattow:

Pamigtam, jak prowadzitam zajecia z chtopcem z Zespolem Downa, ktory nie lubil rysowac, pisac
czy kolorowaé. Nie moglysmy z mamq wyjsc ze zdumienia, kiedy dzigki klockom Numicon podjql
sig zadan grafomotorycznych. Zaczgt odrysowywac ksztatty, a takze kolorowac ich kontury”

Stwierdzenie to przesuwa tak naprawde obszar oddziatywan z obszaru stymu-

lacji rozwoju matematycznego w inne obszary rozwoju dziecka, takie jak rozwdj
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grafomotoryczny, ale takze wiaze sie bezposrednio z atrakcyjnoscia ksztattow.
Pani Beata bardzo podkresla to w swojej wypowiedzi:

Male dzieci, kiedy zaczynajg prace z tymi klockami, sq nimi po prostu zafascynowane. Zawsze
bardzo chetnie podejmujg sig aktywnosci z uzyciem klockéw. Mozna zauwazyc, jak ksztatty roz-
budzajg wyobraznig i ciekawos¢ dzieci”. Podobne obserwacje przytacza Pani Iwona: ,Dla
mnie wazne jest tez to, ze dzieci bardzo lubig prace z klockami. Bardzo chetnie przychodzq na za-
jecia i chetnie na nich pracujg.

Motywacja ucznia wynikajgca z samego narzedzia jest dla nauczyciela bardzo
dogodna sytuacja. Postawiony on zostaje przed wyborem dwdéch drég: wykorzy-
stanie motywacjii klockéw do tworzenia ciekawych zadan lub wybédr systemo-
wego podejscia do metody Numicon, co moze zmieni¢ motywacje dziecka, ktéra
niestymulowana i niewspierana wygasnie. Dylemat wyboru roli, w jakiej postawi
sie nauczyciel, majacy w reku takie narzedzie jak system Numicon, kieruje uwage
badacza na kolejny obszar ewaluacji metody. Tym razem jest to obszar dotyczacy
nauczyciela i jego warsztatu pracy, a nie samego ucznia. Pan Arkadiusz okreslit to
jako elastycznos¢ i otwartos¢ systemu, bezposrednio powigzane z kreatywnoscia
nauczyciela:

Drugq mocng strong tego systemu jest elastycznosc i otwartosc. Kreatywny nauczyciel moze bu-
dowac bogate w rdéznorodne fabuly scenariusze lekcji, wykorzystujgc nie tylko klocki Numicon,
ale i pomoce dodatkowe, migdzy innymi suwaki, wage, zegary, kostki. (...) To dosy¢ dla mnie nie-
zwykle, gdyz system Numicon szybko rozrézni nauczycieli kreatywnych i wartosciowych od nie-
elastycznych i mato twdrczych, przygniecionych rutyng. To jego kolejna zaleta.

W momencie kiedy nauczyciel znajdzie sie¢ w pierwszej grupie opisanej przez
Pana Arkadiusza, otwiera sie przed nim wachlarz mozliwoséci wykorzystania
i modyfikacji systemu w swojej pracy pedagogicznej. Pani Iwona okreslila te zalez-
nosci nastepujacymi stowami:

Klocki Numicon dajg nauczycielowi ogromne mozliwosci. Widzg po sobie i innych terapeutkach,
jak wiele zadar i aktywnosci z klockami mozna stworzyc. Mysle, ze ma tutaj znaczenie kreatyw-
nos¢ nauczyciela czy terapeuty. (...) Mozna z klockéw ukladac sekwencje czy szeregowac
ksztatty gradualnie, a takze dokonywac ich kategoryzacji. Ponadto dzigki klockom mozna stymu-
lowac zardwno pamiec wzrokowq, jak i stuchowq. Numiki sq tez bardzo fajnym materiatem do
tworzenia réznych gier edukacyjnych.

Numicon staje si¢ narzedziem do rozwijania mozliwosci percepcyjnych dzieci,
a takze mechanizméw myslenia. Wymaga to jednak od nauczyciela kreatywnosci
i dostrzezenia mnogosci mozliwosci wykorzystania ksztattéw. Dobrag konkluzje
tych zaleznosci sformulowat Pan Arkadiusz:

System Numicon w mojej ocenie jest niezwykle interesujgcq alternatywq dla pedagoga specjal-
nego. Jednak wlgczenie go do wlasnego warsztatu pracy wymaga od nauczyciela catkowitej
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zmiany w mysleniu o edukacji dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng. Klocki pod tym
wzgledem niezwykle wspomagajq proces nauczania”.

Z pewnoécia kazdy kreatywny nauczyciel dostrzegtby w systemie kolejne
mozliwosci wykorzystania i stymulowania innych obszaréw rozwoju.

W metodyce nauczania trudno poda¢ przyklad narzedzia lub systemu, ktore-
go uzycie nie wigzaloby sie z pewnymi ograniczeniami i niedoskonatosciami.
Pierwsza niedogodnoscig, ktéra wynika z budowy samego narzedzia, s uzyte
w nim kolory. Na problem ten zwrdcit uwage Pan Arkadiusz:

W mojej ocenie ograniczenie systemu dotyczy kolorystyki klockow zupetnie rozmijajgcej si¢ z ko-
lorystykg w innych systemach (Stern Structural Arithmetic). (...) W takim przypadku rozbiez-
nosci kolorystyczne mogq zakldcic przebieg operacji arytmetycznych u dziecka i istotnie
zdeterminowac wynik liczenia.

Na zupelnie inne niedopracowanie systemu zwraca uwage Pani Beta:

Patrzge na matematyke z punktu widzenia programu, a nie z jej praktycznego wykorzystania, to ja
prace z systemem musze¢ uzupelniac elementami , Dziecigcej matematyki”. Mam na mysli tutaj nauke
kierunkow, orientacji przestrzennej i lateralizacji. Brakuje w Numiconie ¢wiczeni uwzgledniajgcych
kierunki, przestrzeri, strong prawg i lewq, a w geometrii takie myslenie jest bardzo potrzebne.

Pani Beata zwraca uwage na jeszcze jedno, bardzo znaczace ograniczenie sy-
stemu:

Jak miatam zajecia z mlodziezq szkdt specjalnych z Zespotem Downa, to w momencie kiedy prze-
szli juz pewien etap szkolny, nie chcg podejmowac sig pracy Numiconem. Klocki wydajg im sig
czyms niepowaznym, czyms infantylnym. Czesto traktujg go jako zabawke i nie widzq w nim
narzedzia do pracy i nauki matematyki, nawet jezeli sprawia im ona problemy.

Nieche¢ starszych uczniéw do ksztattéw jest duzym utrudnieniem dla nauczy-
cieli, poniewaz zamyka mozliwosci wprowadzenia metody wsréd mtodziezy nie-
pelnosprawnej intelektualnie. Ostatnim mankamentem systemu jako narzedzia,
ktéry mozna wyloni¢ z wypowiedzi badanych, jest waga klockéw. Na problem
ten uwage zwrdécil Pan Arkadiusz:

Kolejnym ograniczeniem moze byc¢ stabe wyeksponowanie w strukturze klocka jego cigzaru.
Szczegdlnie dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowq moglyby odnies¢ wigkszq korzys¢ w naucza-
niu, gdyby roznice w cigzarze migdzy klockami byty bardziej wyczuwalne.

Pani Iwona odniosta sie réwniez do podrecznikow i zeszytow ¢wiczen wydaw-
nictwa Oxford University Press, przeznaczonych do pracy z systemem Numicon:

Niestety materialy, ktore zamdwilismy jako Fundacja z Oxford University Press, kosztowaty
bardzo duzo jak na nasze polskie realia i nie spetnity naszych oczekiwarn. Materialy w Zaden spo-
50b nie sq dostosowane do mozliwosci ucznidw z niepelnosprawnosciq intelektualng. Jest niewie-
le powtdrzen i utrwalania materialu. Poziom jest po prostu za wysoki.
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Badani zwrécili tez uwage na problemy z wprowadzeniem systemu Numicon
do polskiej edukacji. Jednym z takich zjawisk, o ktérym wspominali wszyscy ba-
dani, jest niska popularno$¢ metody w Polsce. Wszyscy badani podkreslali brak
zainteresowania wérdd polskich nauczycieli i placowek systemem Numicon. Tak
wypowiedzial sie na ten temat Pan Arkadiusz:

Od 2010 roku pracuje w systemie Numicon systematycznie. (..) Wigkszos¢ spotkaii ma charakter
indywidualny, co wynika z niewielkiego zainteresowania nauczycieli tym, aby zorganizowac na-
uczanie systemowo od poczqtku i prowadzic je do ostatniego etapu. Potrzebujemy w moim od-
czuciu nie tylko czasu, ale i pewnej mentalnej dekonstrukcji, aby w Polsce migdzy innymi ten
system znalazl uznanie w gronie tych najwazniejszych oséb w edukacji, to znaczy nauczycieli.

Pani Beata odniosla sie do swojego doswiadczenia jako nauczyciel matematyki:

Kiedy ustyszatam o metodzie Numicon mialam mozliwosc jq poznac dzigki Fundacji i tam tez
uzyskac informacje. Jednak poza Fundacjq tylko firma Moje Bambino prowadzi szkolenia dla na-
uczycieli z tego zakresu. Niestety, odnoszg si¢ one do dzieci petnosprawnych, dlatego brakuje
specjalistycznych szkoleni pod kqtem pracy z dziecmi niepelnosprawnymi.

Szkolenia sg coraz popularniejszg forma ksztalcenia nauczycieli, dlatego
ograniczony dostep do nich moze by¢ przyczyna porzucenia zainteresowania
metoda. Pani Iwona oprécz ograniczonej dostepnosci szkolenr wspomniata row-
niez o znikomej iloéci materiatow:

W Polsce jest firma dystrubujgca klocki, ale niestety, nawet jezeli nauczyciel je zamdwi, nie ma
zadnego zZrodla, z ktorego moze czerpac wiedzg. Brakuje podrecznika metodycznego czy zeyszytu
Cwiczeri zaadaptowanego do pracy z dziecmi niepelnosprawnymi intelektualnie.

Pan Arkadiusz jako pracownik naukowy odnio6st sie z kolei do prac nauko-
wych i Zrédel metodycznych:

Warto wspomniec, ze jeszcze do dzis liczba publikacji o tym systemie w jezyku polskim jest slado-
wa. Z jednej strony mamy zagraniczne publikacje naukowe oraz bogate doswiadczenie pedagogi-
czne naszych zagranicznych kolegow, a z drugiej strony jatowq pod tym wzgledem przestrzer
edukacyjng szkolnictwa dla uczniow o specjalnych potrzebach edukacyjnych w naszym kraju.

To kolejny powdd, dla ktérego nauczyciele polscy moga rezygnowac z wdro-
zenia zmian i niechetnie podejmowac sie zglebiania zagadnienia metody.

Analiza wszystkich wypowiedzi z perspektywy wyréznionych wczesniej
obszaréw, a wiec mozliwosci i ograniczen, jakie upatruja badani w metodzie Numi-
con, pozwolila na podsumowanie i zestawienie ich w formie tabeli, dotyczacych
odpowiednio mozliwosci systemu Numicon (zob. tab. 6) i jego ograniczen (zob.
tab. 7).
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Tabela 6. Dane jakoSciowe — mozliwosci, jakie upatruja badani w metodzie Numicon

Obszar analizy Uzyskane dane

— wizualizacja liczb, w tym wykorzystanie kanalu wzrokowego do reprezen-
towania liczb (wykorzystanie zaréwno koloru, jak i specyficznego ksztattu);
— multisensoryczne oddzialywanie metody poprzez wilaczenie dotyku
w proces budowania obrazu liczby w umysle;

Struktura — oparcie systemu nauczania na konkrecie, silne wykorzystanie enaktywnej
narzedzia reprezentacji liczby oraz stalo§¢ materialu, niezmiennos¢ ksztattow;
(ksztalty, kotki) — obrazowos$¢ wykonywanych na klockach operacji, m.in. dopelniania liczb,

oraz konkretne algorytmy dzialan arytmetycznych;

— mozliwoé¢ manipulowania klockami pomimo obnizonej sprawnosci
motorycznej;

— wykorzystanie klockéw w éwiczeniach grafomotorycznych.

— pozostawianie nauczycielowi duzego pola do modyfikacji i wprowadzania

wlasnych pomyslow wykorzystania ksztaltéw, tworzenia gier edukacyjnych;
— systemowa struktura metody oraz jasno okreslone etapy systemu Numicon;
Planowanie zajg¢ | - mozliwosé stymulagji innych funkcji umystowych i poznawczych, m.in.
kategoryzacja, szeregowanie, ukladanie sekwencji, stymulowanie pamieci
stuchowej i wzrokowej;

— kompatybilne rozwigzanie wprowadzania pojecia czasu.

— atrakcyjnos$¢ materialu dla dzieci, a co za tym idzie wzbudzanie motywacji
Motywacja do nauki matematyki;

uczniow — niwelowanie negatywnych skojarzen odnoszacych si¢ do matematyki
wérdd ucznidéw.

Zrédlo: Opracowanie wlasne.
Poza wymienionymi wyzej mozliwoéciami metody badani wskazywali ogra-
niczenia, jakie dostrzegaja lub przewiduja podczas wprowadzania metody do

edukacji matematycznej dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna (por. tab. 7).

Tabela 7. Dane jakosciowe — ograniczenia, jakie upatruja badani w metodzie Numicon

Obszar analizy Uzyskane dane

— wykorzystana w ksztattach kolorystyka, ktora nie jest tozsama z kolorystyka

Sposdb zaprojekto- innych matematycznych systeméw multisensorycznych;

wania narzedzia o 7 . o . L
— waga klockéw nieprecyzyjnie oddajaca r6znice miedzy nimi.

— brak ¢wiczen orientacji przestrzennej i lateralizacji;

Struktura systemu | _ niedostosowanie dostepnych materialéw do potrzeb i mozliwosci dzieci
niepelnosprawnych intelektualnie.

Motywacja uczniéw | — nieche¢ do systemu wsréd mlodziezy (jego infantylny charakter).

— niskie zainteresowanie metoda wséréd nauczycieli, nieproporcjonalne

do zainteresowania wéréd rodzicéw;
Numicon w pol-

skiej edukacji
matematycznej

— ograniczony dostep do materialéw, publikacji na temat metody;
— brak programu, podrecznika metodycznego;

— brak profesjonalnych szkolen przygotowujacych do pracy z systemem
Numicon.

Zrédlo: Opracowanie wlasne.
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Zakoficzenie

W analizie badan ewaluacyjnych system Numicon jawi sie jako narzedzie bar-
dzo atrakcyjne dla nauczycieli i uczniéw, oparte na okreslonym systemie, przy
jednoczesnym zachowaniu duzej swobody w projektowaniu postepowania edu-
kacyjnego. Wyniki badan ilosciowych udowadniaja wysoka efektywnos¢ syste-
mu w pracy zaréwno z uczniami pelnosprawnymi, jak i z uczniami ze specjalny-
mi potrzebami edukacyjnymi. Biorac pod uwage doswiadczenia brytyjskie,
Numicon w szkole polskiej moze by¢ ogromna szansa dla dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi w zakresie nauki matematyki. Dzieki szerokiemu spek-
trum zastosowania system Numicon moze réwniez okaza¢ sie doskonalym roz-
wigzaniem metodycznym dla klas integracyjnych, gdzie ksztalty Numicon moga
by¢ wykorzystywane w pracy z cala klasa, niezaleznie od poziomu dzieci. Praca
zwykorzystaniem systemu Numicon moze nie tylko poszerzy¢ zakres umiejetno-
$ci matematycznych w grupie uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
ale takze podnies¢ ich motywacje do pracy oraz poczucie pewnosci siebie.
W przypadku dzieci niepelnosprawnych intelektualnie wymienione wyzej efekty
pracy z systemem Numicon sg niezbednym krokiem w kierunku samodzielnosci.

Niestety, z badan na gruncie polskim wynika, ze przed szerokim wdrozeniem
systemu w polska edukacje matematyczng stoi wiele barier. Wiekszo$¢ z nich do-
tyczy nie tyle konstrukcji systemu edukacji w Polsce, ale postaw nauczycieli, kto-
rzy niechetnie podejmuja si¢ zmian w swojej praktyce dydaktycznej. Wnioskujac
z opracowanego materiatu, drogami prowadzacymi do zmian i szansy dla systemu
Numicon w Polsce jest przygotowanie odpowiednich podrecznikéw metodycz-
nych i poszerzenie oferty szkolen, a takze kontynuacja badan ewaluacyjnych na
temat pracy z systemem wérdd polskich uczniéw.
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