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Od Redakcji
Editor's Note

Oddajemy do Pañstwa r¹k 25 ju¿ numer czasopisma „Niepe³nosprawnoœæ”
poœwiêcony niepe³nosprawnoœci intelektualnej w perspektywie doœwiadczania.

Doœwiadczenia i narracje osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to pierwsze
pole tematyczne, wokó³ którego koncentruj¹ siê artyku³y poœwiêcone ró¿nym
w¹tkom zwi¹zanym z tym obszarem. Tê czêœæ czasopisma inicjuje tekst Katarzyny
Parys. Tematem rozwa¿añ podjêtych w tym artykule jest bieg ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim. Autorka podda³a analizie wy-
darzenia, które niezwykle wyraŸnie wpisuj¹ siê w ¿yciorysy wspomnianych osób,
warunkuj¹c ich losy spo³eczne.

W tym polu problemowy znalaz³ siê równie¿ tekst Magdaleny Bartniczak
poœwiêcony obszarom zmian dyskursu naukowego, warunkuj¹cym kierunek my-
œlenia o narracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W tym polu tematycz-
nym znaleŸæ mo¿ecie Pañstwo równie¿ teksty poœwiêcone kontekstowi rodzinnemu
(dwa teksty Iwony Myœliwczyk). Jeden z tych tekstów dotyczy refleksji rodziców do-
ros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w rekonstrukcjach biograficz-
nych, drugi zaœ poœwiêcony jest doros³ym osobom z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ w kontekœcie (nie)mo¿liwych zmian w ich sytuacji rodzinnej. W tym
polu tematycznym znalaz³ siê równie¿ tekst Iwony Lindyberg poœwiêcony kon-
tekstowi znaczeñ nadawanych przez osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ Warsztatowi Terapii Zajêciowej jako miejscu w³asnego wsparcia.

Drugie pole tematyczne niniejszego tomu to dorastanie i doros³oœæ osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Teksty, które znalaz³y siê w tej czêœci czasopisma,
dotycz¹ ró¿nych aspektów owego dorastania czy te¿ doros³oœci. ZnaleŸæ tu mo¿-
na m.in. tekst Danuty Baraniewicz i Macieja Baraniewicz poœwiêcony rozwa¿a-
niom dotycz¹cym osób z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w drodze
do doros³oœci. Jednym z artyku³ów w tej czêœci czasopisma jest równie¿ artyku³
Agnieszki Lewko poruszaj¹cy tematykê seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w kontekœcie edukacyjnym. Autorka przedstawia w tym tekœcie wy-
niki badañ w³asnych, dotycz¹cych doœwiadczania seksualnoœci przez osoby ze
znaczn¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz przedstawia wnioski



dotycz¹ce miêdzy innymi potrzeby edukacji seksualnej. Tê czêœæ czasopisma koñ-
czy tekst Agnieszki Woynarowskiej poœwiêcony œrodowisku terapeutów do-
ros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ a wiêc ludziom, którzy kreuj¹
przestrzenie rehabilitacji spo³eczno-zawodowej, a tym samym przestrzenie insty-
tucji wsparcia w doros³oœci.

Kolejne pole tematyczne niniejszego numeru jest poœwiêcone osobie z nie-
pe³nosprawnoœci¹ w twórczym dzia³aniu. Na uwagê zas³uguje m.in. podejmowany
tu w¹tek kreatywnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (tekst autorstwa:
Aleksandry Gajda, Doroty Marii Jankowskiej oraz Agnieszki Wo³owicz-Ruszkow-
skiej). Nastêpnymi tekstami w tej czêœci czasopisma jest tekst poœwiêcony twór-
czej adaptacji m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lekkiego stopnia
oraz szansom jej dynamizowania (tekst Anny Ozga) oraz tekst poœwiêcony teatro-
wi jako miejscu pracy doros³ych osób z zespo³em Downa. Autorki Agnieszka
Woynarowska i Jolanta Rze¿nicka-Krupa skupi³y siê w tym tekœcie przede wszyst-
kim na emancypacyjnym potencjale projektu aktywizacji zawodowej „Przysta-
nek Szekspir”.

Ostatnim polem tematycznym niniejszego tomu s¹ ró¿ne konteksty funkcjo-
nowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W tym polu znalaz³ siê m.in.
tekst Sylwii Niemiec-Elanany dotycz¹cy niepe³nosprawnoœci intelektualnej i za-
burzeñ psychicznych. Autorka przedstawi³a tu problematykê zaburzeñ psychicz-
nych wystêpuj¹cych w populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, opi-
sa³a ich obraz kliniczny oraz mo¿liwoœci leczenia. Drugim tekstem w tym polu
tematycznym jest tekst Aleksandry Mach dotycz¹cy wybranych uwarunkowañ
zachowañ zdrowotnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lek-
kim. W artykule zaprezentowano wyniki badañ, których celem by³o m.in. okreœle-
nie poziomu zachowañ zdrowotnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim, w wymiarze prawid³owych nawyków ¿ywieniowych, zacho-
wañ profilaktycznych, pozytywnego nastawienia psychiczne oraz praktyk zdro-
wotnych.

W niniejszym tomie czasopisma nie zabrak³o tekstu przedstawiaj¹cego stu-
denckie dokonania badawcze (tekst Dagmary Kubiak). Tekst ma charakter empi-
ryczny i poœwiêcony jest metodzie Numicon stosowanej w nauczaniu uczniów
pe³nosprawnych oraz uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

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

Redaktor naukowy tomu
Iwona Lindyberg
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Trajektoria ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu lekkim

Tematem rozwa¿añ podjêtych w artykule jest bieg ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu lekkim. Analizie poddano wydarzenia, które niezwykle wyraŸnie wpisuj¹ siê
w ¿yciorysy wspomnianych osób, warunkuj¹c ich losy spo³eczne. Punkty wyznaczaj¹ce granice
prowadzonych rozwa¿añ to czas stwierdzenia niepe³nosprawnoœci i czas, w którym orzeczenie
o niepe³nosprawnoœci przestaje obowi¹zywaæ. W koñcowej czêœci artyku³u zawarto postulaty,
których wdro¿enie mog³oby sprzyjaæ wyrównywaniu szans rozwojowych i przeciwdzia³aæ mar-
ginalizacji spo³ecznej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim.

S³owa kluczowe: osoba z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, trajektoria ¿yciowa, orzekanie
o niepe³nosprawnoœci ucznia, losy edukacyjne, aktywnoœæ 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

Pocz¹tkowo trajektoria w naukach spo³ecznych by³a rozumiana jako struktu-
ra procesowa, która wi¹¿e siê z umieraniem, cierpieniem, bez³adem, nieprze-
widywalnoœci¹, utrat¹ kontroli nad przebiegiem zdarzeñ. Taki sposób rozumienia
tej kategorii pojêciowej prezentowa³ Fritz Schûtze i Gerhard Riemann. W miarê
kolejnych lat zakres znaczeniowy pojêcia trajektorii uleg³ znacznemu poszerze-



niu. Obecnie jest ujmowana jako kategoria s³u¿¹ca do badania zmiennoœci ¿ycia,
niezale¿nie od tego czy zmiennoœæ ta ma dramatyczny charakter, prowadzi do de-
strukcji, bezradnoœci, cierpienia, czy te¿ zwi¹zana jest z poczuciem radoœci, zado-
wolenia i dobrostanu. Jednym z najczêœciej wystêpuj¹cych kontekstów, w jakich
pojawia siê pojêcie trajektorii, jest ujmowanie jej jako kategorii s³u¿¹cej do bada-
nia przebiegu ¿ycia ludzkiego [Zakrzewska-Manterys 1995, s. 42]. Trajektoria ¿y-
ciowa jest ustrukturalizowan¹ przez spo³eczeñstwo œcie¿k¹, któr¹ kroczy aktor
spo³eczny zmierzaj¹c do koñca cyklu swego ¿ycia [Hopper, za: Mikiewicz 2005,
s. 82]. Charakteryzuje siê ona nieprzewidywalnoœci¹ zdarzeñ, które zazwyczaj
wymuszaj¹ koniecznoœæ jego reorganizacji, niejednokrotnie prowadz¹ do utraty
kontroli nad przebiegiem w³asnego ¿ycia. Kszta³t trajektorii spo³ecznej kreœlony
jest przez si³y zewnêtrzne, stymuluj¹ce lub ograniczaj¹ce dzia³ania jednostki.
O trajektorii mo¿na mówiæ zarówno w odniesieniu do pojedynczych osób (trajek-
toria indywidualna), jak i do procesów spo³ecznych (trajektoria kolektywna, zbio-
rowa, spo³eczna) [Rokuszewska-Pawe³ek 1997].

Przez zastosowanie w tytule artyku³u terminu „trajektoria”, chcia³am za-
akcentowaæ, ¿e losy osób uzyskuj¹cych diagnozê niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej w stopniu lekkim obfituj¹ w narzucone zewnêtrznie, opresyjne, wymykaj¹ce
siê spod kontroli, doœwiadczenia. Wskutek okolicznoœci ograniczaj¹cych swobodê
dzia³ania osoby te czêsto zmuszone s¹ poddaæ siê nurtowi zdarzeñ, który je niesie
i wprowadza w wyznaczone miejsce przestrzeni spo³ecznej, narzuca role, od któ-
rych nie sposób siê uwolniæ. Czynnikiem, który przymusza osoby niepe³nospraw-
ne intelektualnie do uleg³oœci wobec si³ spo³ecznych, do biernego poddania siê lo-
sowi, jest nie tylko sprawcza moc pojawiaj¹cych siê okolicznoœci, ale równie¿
bezradnoœæ charakteryzuj¹ca funkcjonowanie tych osób [Gajdzica 2007], niepo-
radnoœæ ujawniana w obliczu nowych, nieznanych sytuacji.

Elementy trajektorii, które w szczególny sposób decyduj¹ o losie spo³ecznym
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, to uzyskanie orze-
czenia o niepe³nosprawnoœci intelektualnej, przyjêcie statusu ucznia niepe³no-
sprawnego, wybór miejsca realizacji kszta³cenia specjalnego, zakoñczenie drogi
edukacyjnej ³¹cz¹ce siê z zarzuceniem etykiety niepe³nosprawnoœci. Wymienione
elementy podobnie prezentuj¹ siê w biografiach znacznej liczby osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, co pozwala mówiæ o zbiorowej traje-
ktorii, nie neguj¹c faktu wystêpowania odbiegaj¹cych od niej kszta³tem trajektorii
indywidualnych.
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Orzeczenie o niepe³nosprawnoœci intelektualnej – etykieta i glejt

Rozwa¿aj¹c rolê orzeczenia o niepe³nosprawnoœci intelektualnej dla kszta³to-
wania ¿yciorysów dzieci uzyskuj¹cych ten dokument nale¿y wzi¹æ pod uwagê
czas, w którym prowadzony jest proces diagnostyczny. Dzia³ania te nie przypa-
daj¹ na pierwsze miesi¹ce i lata ¿ycia, lecz s¹ podejmowane wobec dzieci, które
wchodz¹ ju¿ w rolê ucznia. Orzekanie o niepe³nosprawnoœci intelektualnej
w stopniu lekkim przed podjêciem edukacji szkolnej jest zabiegiem trudnym, nie-
celowym, a nawet szkodliwym1. Granice czasowe, w jakich uczniowie uzyskuj¹
orzeczenie potwierdzaj¹ce wystêpowanie niepe³nosprawnoœci intelektualnej
w stopniu lekkim, s¹ bardzo rozleg³e. Niektórzy dysponuj¹ takim dokumentem
ju¿ w klasie pierwszej szko³y podstawowej, inni natomiast otrzymuj¹ go w latach
póŸniejszych. Nierzadko bywa, ¿e pierwsze orzeczenie jest wystawiane dopiero
wówczas, gdy uczeñ realizuje naukê na drugim lub trzecim, a nawet czwartym
etapie edukacyjnym [Pañczyk 1996, s. 581; Chrzanowska 2010, s. 144; Sadownik
2011, s. 105–106]. Z badañ Joanny G³odkowskiej [1999, s. 16] wynika, ¿e œrednio
o niepe³nosprawnoœci intelektualnej2 orzeka siê w 11 roku ¿ycia dziecka.

Poza odmiennym czasem uzyskania orzeczenia, ró¿ne s¹ drogi dojœcia do diag-
nozy niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu lekkim. Rekonstruuj¹c biografie
uczniów zakwalifikowanych do kszta³cenia specjalnego z racji niepe³nosprawno-
œci intelektualnej w stopniu lekkim, Alicja Sadownik [2011] wskazuje na wydarze-
nia i nieszczêœliwe zbiegi okolicznoœci, jakich doœwiadczaj¹ wspomniani ucznio-
wie. Elementem, który pojawia siê we wszystkich biografiach, s¹ niepowodzenia
szkolne warunkowane ró¿nymi przyczynami. Bywa, ¿e jest to niski poziom mo¿-
liwoœci ucznia, który nie pozwala sprostaæ wymaganiom szkolnym pomimo
wysi³ku dziecka i korzystnych oddzia³ywañ domu rodzinnego. W innych przypad-
kach daje znaæ o sobie brak zainteresowania zadaniami szkolnymi, unikanie obo-
wi¹zków, wejœcie w nieodpowiednie towarzystwo, brak akceptacji w zespole
rówieœniczym, a nawet doœwiadczanie przemocy fizycznej w szkole. Zjawiskiem,
które z racji powszechnoœci zwraca uwagê, jest niekorzystna sytuacja kulturowa

Trajektoria ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim 13

1 O trudnoœci decyduje fakt, i¿ objawy w funkcjonowaniu psychospo³ecznym dziecka, odczytane
jako wskaŸniki niepe³nosprawnoœci intelektualnej, mog¹ mieæ te¿ inne Ÿród³o. Orzeczenie o nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu lekkim wydawane przez poradniê psychologicz-
no-pedagogiczn¹, jest dokumentem, który nie znajduje zastosowania poza szkolnym systemem
edukacyjnym, st¹d wystawianie tego dokumentu wobec dziecka, które nie wystêpuje jeszcze w roli
ucznia jest niecelowe, a nawet szkodliwe. Nale¿y podejrzewaæ, ¿e z chwil¹ wystawienia diagnozy,
otoczenie nadmiernie eksponuje trudnoœci i braki dziecka, natomiast niedostrzegane s¹ obszary
normalnoœci i mocne strony jego funkcjonowania. Ponadto wszelkie trudnoœci ujawniane przez
dziecko s¹ postrzegane jako bezwzglêdna konsekwencja ujawnionej niepe³nosprawnoœci. W rezul-
tacie, dochodzi do nadmiernego minimalizowania wymagañ stawianych wobec dziecka, niezasad-
nego wykluczania go z pewnych dzia³añ i aktywnoœci.

2 W pracy, na któr¹ siê powo³ujê, Joanna G³odkowska stosowa³a termin „upoœledzenie umys³owe”.



i socjalna rodzin wychowuj¹cych dzieci z diagnoz¹ lekkiej niepe³nosprawnoœci
intelektualnej. Od wielu lat kolejni badacze [Ostrowska, Firkowska-Mankiewicz
1978; Koœcielska 1984, Wojciechowski 1990, Borzyszkowska 1997, G³odkowska
1999, Kozubska 2000, Gajdzica 2007] potwierdzaj¹, i¿ wszystkie wskaŸniki statusu
spo³ecznego, warunków ¿ycia i poziomu kultury, w populacji rodzin wycho-
wuj¹cych dzieci niepe³nosprawne intelektualnie w stopniu lekkim, s¹ bardzo nie-
korzystne i znacznie odbiegaj¹ od tych, które charakteryzuj¹ populacjê gene-
raln¹. To w³aœnie zaniedbaniom œrodowiskowym przypisuje siê znacz¹cy udzia³
w powstawaniu niepe³nosprawnoœci intelektualnej [zob. Koœcielska 1995]. Mog¹
one wyzwalaæ lub potêgowaæ nieprawid³owoœci biologiczne, b¹dŸ te¿ samoistnie
doprowadziæ do zaburzenia funkcjonowania poznawczego.

Na podstawie doœwiadczeñ zgromadzonych w trakcie badañ w³asnych Alicja
Sadownik [2011, s. 155] stwierdza, ¿e „diagnoza o lekkiej niepe³nosprawnoœci
intelektualnej jest zabiegiem wtórnym wobec problemów spo³ecznych, szkol-
nych i zaniedbañ œrodowiskowych; aktem przemocy symbolicznej […] narzu-
caj¹cym nowy tok wnioskowania o losie spo³ecznym tych osób”. Z chwil¹ uzyska-
nia orzeczenia o niepe³nosprawnoœci intelektualnej, wszelkie dzia³ania ucznia
mog¹ byæ nadmiernie ³¹czone ze zdiagnozowanym zaburzeniem, wyjaœniane
jako oczywisty wynik niepe³nosprawnoœci.

Wracaj¹c do kwestii du¿ego zró¿nicowania czasowego dotycz¹cego diagno-
zowania niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu lekkim, nale¿y zwróciæ
uwagê, ¿e wnioskodawcami ubiegaj¹cymi siê o podjêcie dzia³añ maj¹cych dopro-
wadziæ do wystawienia orzeczenia s¹ rodzice lub prawni opiekunowie dziecka.
Zatem czas uzyskania orzeczenia jest warunkowany czasem podjêcia przez nich
decyzji o z³o¿eniu w poradni psychologiczno-pedagogicznej stosownego wnio-
sku. Rodzice niejednokrotnie wstrzymuj¹ siê przed uruchomieniem koniecznych
dzia³añ, a bywa i tak, ¿e nigdy ich nie podejmuj¹. �ród³ami oporu rodziców wo-
bec wnioskowania o skierowanie dziecka na badania specjalistyczne mo¿e byæ:
– brak orientacji w zakresie faktycznych umiejêtnoœci i trudnoœci dziecka, niedo-

strzeganie odstêpstw od prawid³owoœci rozwojowych lub bagatelizowanie ich;
– idealizowanie rzeczywistego obrazu funkcjonowania dziecka, przypisywanie

winy za dostrzegane trudnoœci czynnikom zewnêtrznym;
– swoiste poczucie wstydu, wynikaj¹ce z faktu bycia rodzicem dziecka niepe³no-

sprawnego intelektualnie;
– chêæ unikniêcia nadania dziecku etykietuj¹cej diagnozy;
– brak œwiadomoœci na temat roli orzeczenia o niepe³nosprawnoœci dla zmiany

sytuacji szkolnej dziecka lub b³êdne przekonania w tym zakresie.
Niezale¿nie od czasu, w jakim uczeñ uzyska orzeczenie o niepe³nosprawno-

œci, jest to istotny punkt w biegu jego ¿ycia. Potwierdzenie i nazwanie niepe³no-
sprawnoœci mo¿e prowadziæ do zmiany statusu w percepcji w³asnej i w odbiorze
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otoczenia. Dziecko, które przez lata funkcjonowa³o jako pe³nosprawne, z dnia na
dzieñ staje siê dzieckiem niepe³nosprawnym. Wprawdzie orzeczenie wystawione
przez poradniê psychologiczno-pedagogiczn¹ jest dokumentem maj¹cym zasto-
sowanie jedynie w sytuacjach szkolnych, jednak cenzus niepe³nosprawnoœci
mo¿e byæ – i najczêœciej jest – rozpowszechniany równie¿ na wszelkie sytuacje po-
zaszkolne. Amadeusz Krause [2010, s. 106], podkreœlaj¹c rolê dokumentu potwier-
dzaj¹cego niepe³nosprawnoœæ, stwierdza, ¿e diagnoza wspó³tworzy upoœledzenie.

Uczeñ z niepe³nosprawnoœci¹ korzysta z prawa do kszta³cenia specjalnego,
które mo¿e byæ realizowane na terenie szko³y specjalnej, placówki integracyjnej
lub ogólnodostêpnej. Decyzjê dotycz¹c¹ miejsca edukacji dziecka niepe³nospraw-
nego podejmuj¹ jego prawni opiekunowie. Coraz rzadziej stwierdzenie niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej lekkiego stopnia skutkuje przeniesieniem dziecka do
szko³y specjalnej. Powodem nie jest tylko malej¹ca liczba szkó³ specjalnych, ale
równie¿ spo³eczna niechêæ wobec placówek o charakterze izolacyjnym. Rodzice
chc¹c unikn¹æ rozwi¹zañ, które wyraŸnie naznaczaj¹3 dziecko i izoluj¹ go od
dotychczasowej spo³ecznoœci lokalnej, jako miejsce edukacji chêtniej wybieraj¹
placówki integracyjne lub szko³y ogólnodostêpne. Trzeba jednak zauwa¿yæ, ¿e
nawet wówczas gdy dziecko pozostanie w dotychczasowym zespole klasowym
pod opiek¹ znanych mu nauczycieli, to za spraw¹ orzeczenia o potrzebie kszta³ce-
nia specjalnego organizacja jego nauczania ulega pewnym zmianom. Nauczycie-
le bêd¹ mieli nie tylko prawo, ale tak¿e obowi¹zek zastosowania rozwi¹zañ wspo-
magaj¹cych dziecko w procesie edukacji. Zostanie opracowany indywidualny
program edukacyjno-terapeutyczny, który powinien uwzglêdniaæ potrzeby i mo-
¿liwoœci edukacyjne oraz rozwojowe niepe³nosprawnego ucznia, a tak¿e akcento-
waæ rozwi¹zania dydaktyczne pozwalaj¹ce optymalizowaæ jego rozwój. Uczeñ
zostanie objêty dodatkowymi zajêciami rewalidacyjnymi, które powinny wzmac-
niaæ predyspozycje rozwojowe, zmierzaæ do eliminowania nieprawid³owoœci, za-
pobiegaæ ich pog³êbianiu.

Fakt, i¿ naznaczenie dziecka etykiet¹ niepe³nosprawnoœci jest koniecznym
warunkiem, by placówka edukacyjna uruchomi³a dzia³ania sprzyjaj¹ce pe³nie-
jszemu rozwojowi, dostosowane do mo¿liwoœci ucznia, wydaje siê byæ paradok-
sem i w pewnym stopniu ujawnia niewydolnoœæ systemu edukacyjnego. W przy-
padku braku dokumentu stwierdzaj¹cego niepe³nosprawnoœæ podjêcie dzia³añ
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3 Na marginesie nale¿y zaznaczyæ, ¿e ka¿da placówka, w której jest realizowane kszta³cenie specjal-
ne mo¿e byæ naznaczaj¹c¹ dla ucznia. O ile w przypadku szkó³ specjalnych sygna³y œwiadcz¹ce
o stygmatyzacji daj¹ znaæ o sobie w œrodowisku pozaszkolnym, to w szko³ach masowych i integra-
cyjnych naznaczanie zachodzi w obrêbie klasy i szko³y. Wi¹¿e siê ono przede wszystkim z postrze-
ganiem przez pe³nosprawnych rówieœników (kolegów, uczniów tej samej szko³y) niepe³nospraw-
noœci danej osoby. Z kolei klasy specjalne i integracyjne mog¹ byæ traktowane jako specyficzne
oddzia³y na terenie szko³y. Sama przynale¿noœæ do tej grupy powoduje naznaczanie jej cz³onków
ju¿ w obrêbie danej szko³y (zob. Olszewski, Parys 2004).



odwo³uj¹cych siê do szeroko rozumianej indywidualizacji w nauczaniu jest
znacznie utrudnione. Uczeñ nieposiadaj¹cy orzeczenia, które jest swoistym glej-
tem zapewniaj¹cym prawo do uzyskania wsparcia edukacyjnego, jest zobligowa-
ny realizowaæ zadania odpowiadaj¹ce rygorom programowym, zadania, które
niejednokrotnie przerastaj¹ jego mo¿liwoœci. W takiej sytuacji, wbrew populary-
zowanym has³om, i¿ to szko³a powinna dostosowywaæ siê do ucznia, zachodz¹
dzia³ania wymuszaj¹ce koniecznoœæ dostosowywania siê ucznia do szko³y.

Poza formalnymi modyfikacjami w procesie edukacji szkolnej, które ustawo-
wo przys³uguj¹ uczniom niepe³nosprawnym, trzeba siê liczyæ ze zmian¹ spo³ecz-
nej percepcji dziecka posiadaj¹cego orzeczenie o niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej. Po¿¹dana zmiana nast¹pi wówczas, gdy opiekunowie wyka¿¹ zrozumienie
dla trudnoœci i braków ujawnianych przez dziecko, podejmuj¹c równoczeœnie ce-
lowe dzia³ania minimalizuj¹ce jego problemy, usprawniaj¹ce umiejêtnoœæ korzy-
stania z zasobów, wzmacniaj¹ce potencja³. Istotne jest jednak, by nie ograniczali
siê oni wy³¹cznie do braków i deficytów, ale umieli dostrzec pozytywne w³aœci-
woœci dziecka i jego zasoby. Diagnoza spe³niaj¹ca te warunki to diagnoza zorien-
towana na rozwój dziecka [zob. Obuchowska 1997]. Jej przeciwieñstwem jest dia-
gnoza dla selekcji, w wyniku której mo¿e dochodziæ do zaniechania dzia³añ
wspomagaj¹cych rozwój ucznia, b¹dŸ te¿ nienaturalnego obni¿enia wymagañ,
przesadnego spowolnienia tempa pracy, infantylizacji procesu edukacyjnego.

Orzeczenie o niepe³nosprawnoœci intelektualnej i potrzebie kszta³cenia spe-
cjalnego, a tak¿e postawy œrodowiska, s¹ czynnikami, które warunkuj¹ samoocenê
dziecka zdiagnozowanego jako niepe³nosprawne intelektualnie w stopniu lek-
kim. Walorami cz³owieka, do których w naszej rzeczywistoœci spo³ecznej przy-
wi¹zuje siê szczególn¹ wagê, s¹: wysoki intelekt, sprawnoœæ rozumowania i bogata
umys³owoœæ. Zdolnoœci te s¹ nade wszystko waloryzowane w procesie edukacji.
To one zazwyczaj decyduj¹ o uczniowskich sukcesach i pora¿kach, wyznaczaj¹
pozycjê w hierarchii szkolnej. W przypadku niedoceniania pozaintelektualnych
walorów, dzieci zdiagnozowane jako niepe³nosprawne intelektualnie w stopniu
lekkim bêd¹ nieustannie spychane na margines ¿ycia szkolnego, skazane na po-
ra¿kê i wykluczenie. Na skutek negatywnych doœwiadczeñ edukacyjnych bêd¹
utwierdza³y siê w przekonaniu o w³asnej odmiennoœci, niedoskona³oœci, bezu¿y-
tecznoœci, upoœledzeniu. Poniewa¿ œwiadomoœæ w³asnej niepe³nosprawnoœci. jest
czynnikiem, który mo¿e blokowaæ rozwój, hamowaæ aktywnoœæ, b¹dŸ te¿ prowo-
kowaæ do dzia³añ niepo¿¹danych spo³ecznie, koniecznym jest, by otoczenie
dostrzega³o, wskazywa³o i rozwija³o te zasoby dziecka niepe³nosprawnego intelek-
tualnie, które pozwol¹ odnieœæ sukces, bêd¹ budzi³y uznanie osób znacz¹cych,
a tym samym zrekompensuj¹ niekorzystn¹ ocenê w³asn¹ i innych w zakresie
funkcjonowania poznawczego [zob. Koœcielska 1984, s. 352].
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Wp³yw œrodowiska na kszta³towanie siê samooceny osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim ujawnili w swych badaniach L. Strang,
J.M. Coleman, E. Zigler i R.M. Hodapp [za: Pilecka 2000, s. 25]. Autorzy porównali
samoocenê uczniów niepe³nosprawnych intelektualnie edukowanych w warun-
kach szko³y specjalnej, klasy integracyjnej oraz klasy ruchomej, która umo¿liwia
uczniom niepe³nosprawnym realizowaæ niektóre zajêcia wespó³ z pe³nosprawny-
mi rówieœnikami, a inne w grupie homogenicznej. Badania potwierdzi³y, ¿e naj-
bardziej adekwatny obraz samego siebie prezentowali uczniowie z klas rucho-
mych. Sytuacja, w jakiej wype³niali oni swoje zadania edukacyjne, stwarza³a
mo¿liwoœæ dostrzegania zarówno w³asnych odmiennoœci, jak i podobieñstw,
pozwala³a weryfikowaæ indywidualne zasoby, nie wykluczaj¹c mo¿liwoœci od-
niesienia sukcesu. Uzyskany rezultat badawczy upowa¿nia do stwierdzenia, ¿e
niekorzystn¹ dla rozwoju jest zarówno sytuacja, w której jednostka czuje siê
najs³absza, zdominowana przez innych, jak i taka, która pozwala przyj¹æ pozycjê
górowania nad innymi, nie dostrzegania swoich s³aboœci.

Nieprawid³owoœæ samooceny przejawianej przez osoby z diagnoz¹ upoœle-
dzenia umys³owego w stopniu lekkim zosta³a udokumentowana w wielu bada-
niach naukowych [Ró¿ycka 1959; Koœcielak 1989; Pilecka 2000; Olszewski 1995;
Janiszewska-Nieœcioruk 1999]. Nale¿y zaznaczyæ, ¿e bezpoœrednim Ÿród³em za-
burzonej samooceny nie jest ni¿szy potencja³ intelektualny, lecz doœwiadczanie
dezaprobaty spo³ecznej. Sposób traktowania osób niepe³nosprawnych intelek-
tualnie, wymagania i zadania stawiane przed nimi, role spo³eczne i zawodowe im
przypisywane to istotne czynniki wp³ywaj¹ce na kszta³towanie obrazu samego
siebie. Jedni badacze wskazuj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lek-
kiego stopnia ujawniaj¹ zawy¿on¹ samoocenê, inni natomiast wskazuj¹ na samo-
ocenê zani¿on¹ [zob. Pilecka 2000]. O ile skutkiem zawy¿onej samooceny mo¿e
byæ podejmowanie dzia³añ przewy¿szaj¹cych faktyczne mo¿liwoœci ucznia, to za-
ni¿ona samoocena bêdzie prowadzi³a do biernoœci i unikania dzia³añ na miarê
rzeczywistych mo¿liwoœci. Zarówno w jednym, jak i w drugim przypadku nale¿y
liczyæ siê z brakiem sukcesów, mobilizuj¹cych do podejmowania kolejnych
wyzwañ i pozwalaj¹cych budowaæ pozytywny wizerunek w³asny.

Z ca³¹ pewnoœci¹ uzyskanie orzeczenie o potrzebie kszta³cenia specjalnego to
istotny punkt w ¿yciorysie dziecka. Dokument ten ma swoist¹ „moc sprawcz¹”,
kszta³tuj¹c pozycjê ucznia w przestrzeni edukacyjnej, wci¹gaj¹c go w wir specy-
ficznych, narzuconych zewnêtrznie zdarzeñ. Orzeczenie jest dokumentem, który
w za³o¿eniu ma umo¿liwiæ uczestnictwo w normalnym biegu ¿ycia, lecz niejed-
nokrotnie wytr¹ca z tego biegu i spycha na boczne tory.
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Klasa zerowa – przygotowanie do równego startu edukacyjnego

Od 1 wrzeœnia 2004 roku ka¿de dziecko przed rozpoczêciem edukacji w klasie
pierwszej szko³y podstawowej jest zobowi¹zane odbyæ roczne przygotowanie
przedszkolne. Bior¹c pod uwagê fakt, ¿e wiele dzieci wzrasta w niekorzystnych
warunkach uniemo¿liwiaj¹cych opanowanie koniecznych wiadomoœci, umiejêt-
noœci i nawyków, wprowadzenie rocznego przygotowania do nauki szkolnej na-
le¿y uznaæ za trafne rozwi¹zanie pozwalaj¹ce wspomóc psychospo³eczny rozwój
dziecka. W za³o¿eniu zajêcia prowadzone w klasie zerowej maj¹ wyrównywaæ
start edukacyjny, minimalizowaæ ujawnione trudnoœci, umo¿liwiaj¹c dzieciom
podjêcie skutecznej edukacji. Nie sposób stwierdziæ, w jakim stopniu zak³adane
zadania s¹ realizowane w rzeczywistoœci. Ju¿ przed ponad trzydziestu laty
Ma³gorzata Koœcielska [1984, s. 100] postawi³a pytanie o wp³yw klas zerowych na
funkcjonowanie dziecka oraz ich udzia³ w wyrównywaniu szans rozwojowych.
Autorka nie wyklucza, ¿e klasy te zamiast realizowaæ dzia³ania korekcyjno-
-wyrównawcze, imituj¹ system szkolny, stawiaj¹c przed dzieæmi wymagania
niemo¿liwe do spe³nienia. Istotnoœæ problemu i brak wiarygodnych informacji
sugeruje potrzebê podjêcia badañ w tym zakresie.

Oczekiwania stawiane wobec klas zerowych musz¹ mieæ znamiona realnoœci.
Trzeba byæ œwiadomym, ¿e w przypadku powa¿nych braków i zaburzeñ rozwo-
jowych w ci¹gu roku nie wyeliminuje siê konsekwencji wczeœniejszych zanied-
bañ. Okres najintensywniejszego rozwoju, pozwalaj¹cy osi¹gn¹æ trzeci¹ czêœæ
zdolnoœci poznawczych cz³owieka, przypada bowiem na pierwszych szeœæ lat
¿ycia [R.S. Bloom, za: G³odkowska 1999, s. 7]. W przypadku wielu dzieci lata te zo-
sta³y bezpowrotnie zaprzepaszczone. Nast¹pi³o zahamowanie rozwoju, pojawi³y
siê braki, które trudno wyrównaæ i które bêd¹ dawa³y znaæ o sobie w kolejnych la-
tach edukacji. Wprawdzie rozwi¹zania systemowe w naszym kraju pozwalaj¹
obj¹æ dzia³aniami pomocowymi dzieci o zaburzonym rozwoju od chwili urodze-
nia do momentu podjêcia edukacji szkolnej, to jednak w przypadku dzieci zagro-
¿onych niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, rozwi¹zanie to nie
jest szeroko stosowane. Powodem takiego stanu rzeczy mo¿e byæ brak orientacji
w zakresie braków i trudnoœci rozwojowych dziecka, a tak¿e brak wiedzy rodzi-
ców na temat systemowych dzia³añ pomocowych. Dodatkow¹ trudnoœæ mog¹
stwarzaæ biurokratyczne procedury. Ponadto we wczesnym okresie ¿ycia dziecka
nieprawid³owoœci i zaburzenia rozwojowe mog¹ nie byæ wyraŸnie widoczne. To
w³aœnie etap klasy zerowej jest okresem, w którym opiekunowie dzieci zagro¿o-
nych niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lekkiego stopnia uzyskuj¹ pierwsze in-
formacje o niedoskona³oœciach rozwojowych dziecka i potrzebie zastosowania
dzia³añ o charakterze korekcyjnym, wspomagaj¹cych psychofizyczny rozwój.
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Dzieci, wobec których nie zostan¹ zastosowane odpowiednie rozwi¹zania pomo-
cowe, b¹dŸ te, u których wystêpuj¹ braki rozwojowe niemo¿liwe do skorygowa-
nia w czasie rocznego przygotowania do nauki, podejm¹ edukacjê w klasie
pierwszej z nik³¹ szans¹ na sprostanie wymaganiom programowym.

Niektóre spoœród dzieci, na skutek ujawnianych trudnoœci uniemo¿liwiaj¹-
cych uzyskanie wymaganego poziomu dojrza³oœci szkolnej, korzystaj¹ z prawa
do odroczenia od obowi¹zku szkolnego i z rocznym opóŸnieniem podejmuj¹
naukê w klasie pierwszej. Nale¿y jednak wyraŸnie podkreœliæ, ¿e opóŸnienie
w rozpoczêciu edukacji szkolnej nie przes¹dza o tym, ¿e mamy do czynienia
z uczniem, który w przysz³oœci uzyska orzeczenie o niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej. Brak umiejêtnoœci wymaganych na starcie edukacyjnym mo¿e byæ spo-
wodowany nie tylko na tyle niskim poziomem sprawnoœci intelektualnej, który
upowa¿nia do orzekania o niepe³nosprawnoœci intelektualnej, ale równie¿ mo¿e
dotyczyæ osób charakteryzuj¹cych siê wolniejszym tempem lub zahamowaniem
rozwojowym, s³abym stanem zdrowia utrudniaj¹cym opanowanie okreœlonych
sprawnoœci, czy te¿ mo¿e byæ diagnozowany u tych dzieci, które urodzi³y siê
w koñcowych miesi¹cach roku kalendarzowego i z tej racji nie s¹ w stanie zadoœæ-
uczyniæ wymaganiom stawianym przed uczniem klasy pierwszej.

Badanie pod k¹tem dojrza³oœci szkolnej w poradni psychologiczno-pedago-
gicznej, która jest uprawniona do orzekania o potrzebie odroczenia obowi¹zku
szkolnego, odbywa siê wy³¹cznie na wniosek prawnych opiekunów dziecka.
Rodzice, którzy bagatelizuj¹ sprawy dziecka, obojêtnie odnosz¹ siê do jego prob-
lemów i nie anga¿uj¹ siê w jego edukacjê, zapewne nie skorzystaj¹ z mo¿liwoœci
badañ diagnostycznych. Okazuje siê, ¿e w grupie uczniów z niepe³nosprawnoœ-
ci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim z prawa od odroczenia od obowi¹zku szkolne-
go korzystaj¹ zazwyczaj dzieci, których opiekunowie wyró¿niaj¹ siê pozytywnie
pod wzglêdem statusu zawodowego i spo³ecznego [zob. Parys, Olszewski 2003;
Sadownik 2011].

Start edukacyjny – pozornie równy

Zdecydowana wiêkszoœæ dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stop-
niu lekkim podejmuje start edukacyjny w szko³ach ogólnodostêpnych, wed³ug
powszechnie obowi¹zuj¹cych zasad, bez specjalnego prawa do u³atwieñ i udo-
godnieñ. Dzieje siê tak, poniewa¿ rozpoczynaj¹c edukacjê uczniowie ci zazwy-
czaj nie posiadaj¹ jeszcze orzeczenia o niepe³nosprawnoœci i potrzebie kszta³cenia
specjalnego. Tymczasem, jak stwierdza Joanna G³odkowska [1999], znaczna czêœæ
dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rozpoczynaj¹c pierwszy etap
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edukacyjny nie osi¹ga takiego poziomu dojrza³oœci szkolnej, który umo¿liwia
samodzielne konstruowanie wymaganych strategii umys³owych pozwalaj¹cych
poznawaæ œwiat, podejmowaæ i efektywnie realizowaæ zadania szkolne. „Okres
wczesnoszkolny dla dziecka upoœledzonego umys³owo w stopniu lekkim to w ka-
tegoriach jego mo¿liwoœci rozwojowych wiek przedszkolny dziecka w normie
intelektualnej” [G³odkowska 1999, s. 37]. Pomimo zaburzeñ w funkcjonowaniu
orientacyjno-poznawczym i braku umiejêtnoœci wykonawczych, dzieci te wyka-
zuj¹ jednak zainteresowanie dzia³aniami szkolnymi i w miarê mo¿liwoœci reaguj¹
na sygna³y pedagogiczne. Lapidarnie stwierdzaj¹c, uczniowie niepe³nosprawni
intelektualnie w stopniu lekkim na progu edukacji prezentuj¹ wobec zadañ szkol-
nych postawê „bardziej chcê ni¿ potrafiê” [zob. G³odkowska 1999, s. 119].
Nawi¹zuj¹c do teorii Stefana Szumana, stan charakteryzuj¹cy siê przejawami
zainteresowania wobec aktywnoœci szkolnych i równoczesnym brakiem gotowo-
œci do samodzielnej, skutecznej pracy, Joanna G³odkowska4 [1999] nazywa wra¿li-
woœci¹ edukacyjn¹. Wra¿liwoœæ ta jest zarówno wskaŸnikiem mo¿liwoœci, jak
i trudnoœci dziecka.

Poruszaj¹c problem orzecznictwa o niepe³nosprawnoœci intelektualnej,
wspomnia³am, ¿e opiekunowie wielu uczniów d³ugo zwlekaj¹ ze z³o¿eniem
w poradni psychologiczno-pedagogicznej wniosku o podjêcie odpowiednich
dzia³añ diagnostycznych. Zdarza siê równie¿, ¿e po uzyskaniu stosownych orze-
czeñ nie ujawniaj¹ ich w placówce edukacyjnej, sprawia to, ¿e wobec dziecka nie
mo¿na zastosowaæ rozwi¹zañ kszta³cenia specjalnego. Bardzo czêsto ostatecz-
nym czynnikiem, który doprowadza do tego, ¿e rodzice decyduj¹ siê na badania
diagnostyczne w poradni psychologiczno-pedagogicznej i ujawniaj¹ ich rezultat
pedagogom, s¹ narastaj¹ce trudnoœci edukacyjne dziecka, zagro¿enie drugorocz-
noœci¹, a tak¿e niska szansa na ukoñczenie szko³y z pozytywnym wynikiem.
W przypadku uczniów, u których odpowiednio wczeœnie nie zosta³y rozpoznane
trudnoœci i zaburzenia, którym nie udzielono w³aœciwego wsparcia psycho-
pedagogicznego, mo¿na mówiæ o zaprzepaszczeniu pierwszych lat edukacyj-
nych. Z punktu widzenia przebiegu edukacji i stymulacji rozwoju s¹ to lata
„puste” [Koœcielska 1984, s. 103]. Poza stratami w funkcjonowaniu poznawczym,
trzeba liczyæ siê równie¿ z niekorzystnymi konsekwencjami w kszta³towaniu oso-
bowoœci. Dziecko, które nie mog³o podo³aæ wymaganiom szkolnym, zapewne do-
œwiadcza³o niepowodzeñ i frustracji, nabywa³o i utrwala³o przekonanie o koniecz-
noœci doznawania pora¿ek szkolnych i braku mo¿liwoœci odniesienia sukcesu,
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podejmowa³o bezproduktywny wysi³ek, by w rezultacie utraciæ motywacjê do
nauki szkolnej.

Analizuj¹c sytuacjê edukacyjn¹, w jakiej znajduj¹ siê dzieci niepe³nosprawne
intelektualnie w pierwszych latach nauki, Ma³gorzata Koœcielska [1984, s. 101] sta-
wia pytanie: „czy nie s³uszniej by³oby mówiæ o nich – zamiast jako o dzieciach
upoœledzonych umys³owo – jako o dzieciach upoœledzonych pod wzglêdem edu-
kacyjnym?” Propozycja ta wydaje siê o tyle s³uszna, ¿e to w³aœnie w obliczu wy-
magañ szkolnych zostaje ujawniona niepe³nosprawnoœæ, a uzyskane orzeczenie
jest wystawione wy³¹cznie dla potrzeb edukacyjnych i w systemie pozaszkolnym
nie ma ¿adnego znaczenia.

Kszta³cenie specjalne – wieloœæ dróg

Uczniowie niepe³nosprawni intelektualnie w stopniu lekkim s¹ rozpoznawa-
ni i kwalifikowani do kszta³cenia specjalnego w ró¿nym wieku ¿ycia, na ró¿nych
etapach drogi edukacyjnej. S¹ wœród nich tacy, którzy ju¿ od pierwszego etapu
edukacyjnego funkcjonuj¹ w roli ucznia niepe³nosprawnego, ale bywa i tak, ¿e
status ten uzyskuj¹ dopiero na poziomie szko³y zawodowej. Im póŸniej uczeñ tra-
fia w tryby kszta³cenia specjalnego, tym bardziej z³o¿one, pe³ne nieszczêœliwych
zbiegów okolicznoœci s¹ jego doœwiadczenia szkolne [zob. Sadownik 2011]. To co
³¹czy wszystkich uczniów rozpoczynaj¹cych edukacjê w szkole ogólnodostêpnej
i dopiero w miarê up³ywu czasu uzyskuj¹cych orzeczenie o potrzebie kszta³cenia
specjalnego, to brak sukcesów edukacyjnych, liczne pora¿ki i niepowodzenia wy-
ra¿aj¹ce siê negatywnymi ocenami, a czasami równie¿ koniecznoœci¹ powtarza-
nia klasy. Niepowodzenia szkolne wrastaj¹ w poprzek uczniowskich biografii
i determinuj¹ ich dalsze losy edukacyjne [Kwieciñski 2002]. Sytuacja ta budzi nie-
pokój i sprzeciw, jeœli weŸmiemy pod uwagê fakt, ¿e wiele uczniów nie otrzymuje
odpowiedniej pomocy psychologiczno-pedagogicznej na terenie macierzystej
placówki edukacyjnej [Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 58],
a nauczyciele zobowi¹zani do udzielenia wsparcia wykazuj¹ biernoœæ i obojêtnoœæ
wobec uczniowskich potrzeb [zob. Sadownik 2011].

Proces nauczycielskich dzia³añ wspieraj¹cych mo¿e opieraæ siê na podejœciu
typu „mój uczeñ ma problem, chcê mu pomóc”, lub przekonaniu „ja mam prob-
lem z uczniem, muszê go rozwi¹zaæ” [zob. Brzeziñska, Ohme, Resler-Maj, Kaczan,
Wiliñski 2009, s. 16–17]. Pierwszy sposób myœlenia mobilizuje do poszukiwania
rozwi¹zañ uwzglêdniaj¹cych indywidualne potrzeby i mo¿liwoœci dziecka, po-
zwalaj¹cych zapewniæ mu samodzielnoœæ dzia³ania. Natomiast drugie przeœwiad-
czenie ukazuje niepe³nosprawnoœæ jako Ÿród³o trudnoœci dla otoczenia, sk³aniaj¹c
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do poszukiwania i wdra¿ania dzia³añ, które pozwol¹ wyeliminowaæ napotykane
trudnoœci, niekoniecznie uwzglêdniaj¹c faktyczne potrzeby i mo¿liwoœci rozwo-
jowe ucznia niepe³nosprawnego.

W polskim systemie edukacyjnym kszta³cenie specjalne, które wed³ug
za³o¿eñ polega na odpowiednim dopasowaniu zadañ edukacyjnych do psychofi-
zycznych mo¿liwoœci ucznia niepe³nosprawnego, jest realizowane przy zastoso-
waniu modelu wielu œcie¿ek. Ustawa z dnia 7 wrzeœnia 1991 r. o systemie oœwiaty
[Dz. U. z 1991 r. Nr 95, poz. 425] zapewnia dzieciom i m³odzie¿y niepe³nosprawnej
mo¿liwoœæ pobierania nauki we wszystkich typach szkó³, zgodnie z indywidualny-
mi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz predyspozycjami. Przyk³adem
nadu¿ycia, wskazuj¹cym na stosowanie przemocy s¹ przypadki, w których poja-
wiaj¹ siê „próby wywierania nacisku przez w³adze samorz¹dowe na poradnie
psychologiczno-pedagogiczne, by w orzeczeniach zawiera³y zalecenia zgodnie
z aktualnie istniej¹cymi w powiecie placówkami, co niekoniecznie zawsze odpo-
wiada rzeczywistym potrzebom dziecka” [Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹… 2005, s. 49]. Ostateczna decyzja co do wyboru drogi edukacyjnej dla
dziecka posiadaj¹cego orzeczenie o potrzebie kszta³cenia specjalnego le¿y w gestii
prawnych opiekunów, którzy mog¹ kierowaæ siê zaleceniami zawartymi w orze-
czeniu, wystawionym przez poradniê psychologiczno-pedagogiczn¹, lecz nie s¹
zobowi¹zani bezwzglêdnie do ich przestrzegania.

Coraz czêœciej wybieraj¹c miejsce edukacji niepe³nosprawnego dziecka rodzi-
ce wskazuj¹ placówkê o charakterze integracyjnym. Decyduj¹c siê na tê formê
kszta³cenia, kieruj¹ siê zarówno przes³ankami pozytywnymi, jak i negatywnymi
[zob. Sadowska 2005; Grzyb 2013]. Opiekunowie maj¹ nadziejê, ¿e nauka razem
z pe³nosprawnymi rówieœnikami bêdzie sprzyja³a rozwojowi dziecka, pozytyw-
nie wp³ynie na jakoœæ jego funkcjonowania psychospo³ecznego. Innym czynni-
kiem, warunkuj¹cym wybór placówki integracyjnej, mo¿e byæ pejoratywne na-
stawienie wobec szko³y specjalnej, chêæ chronienia dziecka przed œrodowiskiem,
które negatywnie naznacza, nie cieszy siê uznaniem spo³ecznym. Niebagatelne
znaczenie dla podejmowanej decyzji ma równie¿ lokalizacja placówki, jej bliskoœæ
od miejsca zamieszkania.

Przekonania, którymi kieruj¹ siê rodzice wybieraj¹c placówkê edukacyjn¹,
pod wp³ywem doœwiadczeñ szkolnych dziecka niejednokrotnie ulegaj¹ zmianie.
Z dotychczasowych badañ [Bobe³ 2003; Minczakiewicz 2003] wynika, ¿e wiêk-
szoœæ rodziców decyduj¹cych siê na edukacjê dziecka w placówce integracyjnej
wyra¿a niezadowolenie z warunków, przebiegu i efektów kszta³cenia, natomiast
wœród rodziców wybieraj¹cych szko³ê specjaln¹ dominuje poczucie zadowolenia.
Informacji tej nie mo¿na jednak traktowaæ jako wskaŸnika œwiadcz¹cego o lepszej
jakoœci kszta³cenia w warunkach szko³y specjalnej. S³awomira Sadowska [2006b]
wysuwa przypuszczenie, ¿e odmiennoœæ ocen obydwu placówek wynika ze zró¿-
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nicowanych oczekiwañ rodziców wybieraj¹cych szko³ê integracyjn¹ lub spe-
cjaln¹ jako miejsce edukacji swojego dziecka. Prawdopodobnie jedna i druga gru-
pa rodziców inaczej postrzega miejsce i rolê szko³y w ¿yciu dziecka i rodziny,
przypisuje jej inny zakres zadañ. Domniemanie to wydaje siê tym bardziej s³usz-
ne, jeœli uwzglêdnimy fakt, ¿e pomiêdzy sytuacj¹ rodzinn¹ a miejscem edukacji
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim wystêpuje wido-
czna zale¿noœæ. Rodzice dzieci ze szkó³ integracyjnych, w porównaniu z rodzica-
mi uczniów szkó³ specjalnych, charakteryzuj¹ siê wy¿szym statusem spo³eczno-
-ekonomicznym, wykazuj¹ wiêksze zainteresowanie edukacj¹ dzieci, chêtniej
wspó³pracuj¹ ze szko³¹, wczeœniej decyduj¹ siê na podjêcie dzia³añ diagnostycz-
nych i korekcyjno-kompensacyjnych [Parys, Olszewski 2003; Gebreselassie 2011;
Sadownik 2011]. Sytuacja ta mo¿e sugerowaæ, ¿e rodzice wybieraj¹cy integracyjne
formy kszta³cenia z wiêkszym zaanga¿owaniem kszta³tuj¹ drogê edukacyjn¹
swojego dziecka. Nie oznacza to jednak, ¿e dokonuj¹c wyboru placówki edukacyj-
nej, opieraj¹ siê na okreœlonych wizjach i oczekiwaniach.

Jak wczeœniej zasygnalizowa³am, wybór miejsca edukacji dziecka mo¿e byæ
wynikiem odmiennych potrzeb, a w przypadku rodziców decyduj¹cych siê na
szko³ê specjaln¹ mo¿e równie¿ opieraæ siê na wczeœniejszych doœwiadczeniach.
Trzeba zauwa¿yæ, ¿e kszta³cenie w szkole specjalnej wielu dzieci z tej samej rodzi-
ny, a tak¿e kolejnych pokoleñ, nie jest zjawiskiem nale¿¹cym do rzadkoœci. Kon-
tynuacja wspó³pracy ze szko³¹ specjaln¹ mo¿e byæ dowodem zadowolenia
i spe³nienia oczekiwañ rodziców, ale tak¿e byæ wynikiem przekonania, ¿e szko³a
specjalna na trwa³e wpisuje siê w doœwiadczenia rodziny, a inne miejsca edukacji
tylko pozornie s¹ dostêpne dziecku, bowiem wi¹¿¹ siê z nimi wyzwania, które
mog¹ przysporzyæ rodzinie trudnoœci niemo¿liwych do rozwi¹zania.

Zjawiskiem, które nale¿y uwzglêdniæ rozwa¿aj¹c losy edukacyjne uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹, jest niedopasowanie formy kszta³cenia do potrzeb i mo¿li-
woœci psychospo³ecznego funkcjonowania dziecka. Zarówno w szko³ach maso-
wych s¹ uczniowie, dla których bardziej odpowiednim miejscem by³yby placówki
specjalne, jak i w szko³ach specjalnych s¹ tacy, którzy bez trudnoœci mogliby
podo³aæ wymaganiom stawianym w placówkach kszta³cenia integracyjnego. Do-
wodem niew³aœciwych wyborów miejsca edukacji dla ucznia niepe³nosprawnego
intelektualnie jest zjawisko rekwalifikacji uczniów ze szkó³ integracyjnych do
specjalnych. Uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim
w ró¿nym okresie nauki „wypadaj¹” z integracyjnych form kszta³cenia, szczegól-
nie czêsto zjawisko to daje znaæ o sobie na wy¿szych etapach edukacyjnych [zob.
Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 69; Sadownik 2011, s. 10;
Grzyb 2013, s. 119; Ho³ub 2017, s. 35]. W efekcie, im wy¿szy etap edukacji, tym
wiêkszy odsetek uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ kszta³ci siê w szko³ach specjal-
nych [Chrzanowska 2010, s. 44]. Zmianê miejsca edukacji z placówki ogólnodostêp-
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nej lub integracyjnej na placówkê specjaln¹ nale¿y w kontekœcie za³o¿eñ edukacji
w³¹czaj¹cej traktowaæ jako pora¿kê i przejaw niewydolnoœci systemu edukacyj-
nego. Rozwi¹zaniem wskazuj¹cym na skutecznoœæ oddzia³ywañ rehabilitacyj-
nych jest przechodzenie dziecka od segregacyjnych form nauczania ku formom
integracyjnym. Za³o¿enie tego rodzaju opisa³ na przyk³adzie kanadyjskiego mo-
delu kszta³cenia integracyjnego Jean P. Moulin [1996, s. 27]. Model ten, zwany
modelem kaskadowym, uwzglêdnia osiem poziomów: od pierwszego, w którym
uczeñ niepe³nosprawny uczêszcza do klasy ogólnodostêpnej, do ósmego re-
spektuj¹cego kszta³cenie w szkole specjalnej. Jedynie w ekstremalnych warun-
kach dopuszcza siê ruch w kierunku przeciwnym od zak³adanego, tj. od poziomu
ósmego do pierwszego. W polskiej rzeczywistoœci, pomimo ¿e przepisy prawa
oœwiatowego stwarzaj¹ uczniom mo¿liwoœæ przejœcia ze szko³y specjalnej do
szko³y ogólnodostêpnej, w praktyce sytuacje takie zdarzaj¹ siê niezwykle rzadko
[Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 17].

Podmiotowy i emancypacyjny paradygmat pedagogiki specjalnej zmusza do
poszukiwania odpowiedzi na pytania: Czy uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ w stopniu lekkim maj¹ wp³yw na kszta³towanie swej drogi edukacyj-
nej? W jakim stopniu rodzice decyduj¹c o losie edukacyjnym swego dziecka kie-
ruj¹ siê w³asnymi s¹dami, potrzebami i oczekiwaniami, a w jakim uwzglêdniaj¹
stanowisko dziecka, jego faktyczne potrzeby i mo¿liwoœci? Jak uczniowie z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim postrzegaj¹ w³asn¹ sytuacjê
edukacyjn¹? W stosunku do dwóch pierwszych pytañ nie sposób udzieliæ miaro-
dajnej odpowiedzi, poniewa¿ brakuje badañ z tego zakresu. Mo¿na jedynie przy-
puszczaæ, ¿e g³os ucznia niepe³nosprawnego nie jest brany pod uwagê przy wy-
borze formy kszta³cenia, zaœ wolnoœæ wyboru jest sprowadzona wy³¹cznie do
wolnoœci wyboru rodziców [zob. Go³ubiew, Krause 2007, s. 84]. Odpowiadaj¹c
natomiast na pytanie dotycz¹ce percepcji w³asnej sytuacji edukacyjnej uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim mo¿na odwo³aæ siê do wy-
ników badañ realizowanych w ró¿nym czasie przez kolejnych autorów.

Uczniowie, którzy trafiaj¹ do szkó³ specjalnych z placówek ogólnodostêp-
nych, swoj¹ sytuacjê edukacyjn¹ oceniaj¹ w ró¿ny sposób. S¹ wœród nich tacy,
którzy wyra¿aj¹ zadowolenie z realizacji nauki w szkole specjalnej, jak i tacy, któ-
rzy nie akceptuj¹ szko³y specjalnej i maj¹ poczucie krzywdy wynikaj¹cej z ko-
niecznoœci uczêszczania do tej placówki. Ma³gorzata Koœcielska [1984] ustali³a, ¿e
uczniowie szko³y specjalnej najczêœciej wœród powodów zadowolenia zg³aszaj¹:
odpowiednie dostosowanie wymagañ edukacyjnych, fakt doœwiadczania sukce-
sów szkolnych, a tak¿e dobre kontakty z nauczycielami. Natomiast czynnikami
budz¹cymi niechêæ wobec szko³y specjalnej s¹ z³e relacje rówieœnicze, œwiado-
moœæ niskiego statusu szko³y w percepcji spo³ecznej, przekonanie o ograniczeniu
perspektyw ¿yciowych. Poza uczniami, którzy w jednoznaczny sposób oceniaj¹
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swoje miejsce edukacji, mo¿na wskazaæ równie¿ osoby, które wyra¿aj¹ ambiwa-
lentny stosunek do szko³y specjalnej. Traktuj¹ j¹ jako œrodowisko zarówno
obci¹¿aj¹ce, jak i wyzwalaj¹ce.

Alicja Sadownik [2011, s. 108] wskazuje, ¿e w przypadku uczniów, którzy
wczeœnie zostali zdiagnozowani i ju¿ na pierwszym etapie kszta³cenia przeszli ze
szko³y ogólnodostêpnej do specjalnej, mo¿na mówiæ o doœwiadczeniu poczucia
ulgi i ukojenia. Zmiana miejsca edukacji pozwoli³a wyrwaæ siê ze œrodowiska,
w którym czuli siê zagubieni i nieakceptowani, a nastêpnie wejœæ w œrodowisko,
uwzglêdniaj¹ce ich potrzeby i mo¿liwoœci. Inaczej rzecz traktuj¹ uczniowie, któ-
rzy w struktury szko³y specjalnej przeszli na wy¿szych etapach edukacyjnych.
Wiêkszoœæ z nich negatywnie postrzega koniecznoœæ zmiany miejsca kszta³cenia,
a tak¿e sposób funkcjonowania, ofertê edukacyjn¹ i wizerunek spo³eczny szko³y
specjalnej. Prezentuj¹ oni przekonanie, ¿e diagnoza, któr¹ uzyskali, jest niespra-
wiedliwa, krzywdz¹ca i naznaczaj¹ca, a tak¿e ograniczaj¹ca mo¿liwoœci ¿yciowe
i narzucaj¹ca poœlednie role i miejsce w spo³eczeñstwie. Równie¿ uczniowie bada-
ni przez Katarzynê Materny [2005] twierdz¹, i¿ edukacja w szkole specjalnej jest
ogranicznikiem dalszych perspektyw ¿yciowych. S¹ oni przekonani, ¿e lepszy
start w przysz³oœæ zapewnia nauka w szkole ogólnodostêpnej.

Badania S³awomiry Sadowskiej [2006a] wskazuj¹, i¿ uczniowie z placówek
kszta³cenia integracyjnego, w porównaniu z uczniami z placówek specjalnych,
wyra¿aj¹ wy¿szy ogólny poziom zadowolenia ze szko³y. Nale¿y jednak zwróciæ
uwagê, ¿e w wielu cz¹stkowych wymiarach (poziom trudnoœci zadañ, tempo pracy,
mo¿liwoœæ aktywnego uczestnictwa w dzia³aniach szkolnych), to w³aœnie ucznio-
wie szko³y specjalnej wyra¿ali wy¿szy poziom zadowolenia. Zaistnia³y paradoks
Sadowska [2006a] t³umaczy tym, ¿e pomimo doœwiadczania korzystnych warun-
ków rozwojowych w szkole specjalnej uczniowie maj¹ œwiadomoœæ, ¿e placówki
tego rodzaju nie ciesz¹ siê uznaniem i aprobat¹ spo³eczn¹, lecz s¹ nisko oceniane
przez otoczenie spo³eczne. Naznaczaj¹ca ocena spo³eczna staje siê dla uczniów
wa¿niejsza od faktu funkcjonowania w œrodowisku, które respektuje ich potrzeby
i mo¿liwoœci edukacyjne. Spo³eczne piêtno powoduje, ¿e uczniowie wstydz¹ siê
szko³y specjalnej i niejednokrotnie próbuj¹ zataiæ fakt uczêszczania do niej
[Materny 2005; Sadownik 2011].

Przyjmuj¹c, ¿e edukacja integracyjna jest predykatorem przysz³ego funkcjo-
nowania w œrodowisku ludzi pe³nosprawnych, Amadeusz Krause [2005] stwier-
dza, i¿ uczniowie niepe³nosprawni w zespole integracyjnym doœwiadczaj¹ „dyle-
matu szczêœcia”. Na etapie edukacji doznaj¹ pozorów integracji, godz¹ siê
z odrzuceniem, spo³eczn¹ izolacj¹, upokorzeniem, w nadziei, i¿ w przysz³oœci zo-
stan¹ w³¹czeni w ¿ycie spo³eczne. Anders Gustavsson [1997, s. 183] dostrzega, ¿e
pomimo negatywnych doœwiadczeñ zgromadzonych w szkole integracyjnej, oso-
by niepe³nosprawne wyra¿aj¹ silne przeœwiadczenie o prawie do spo³ecznej
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akceptacji na równi z innymi. Przywo³any autor formu³uje przypuszczenie, ¿e
Ÿród³em tego przekonania jest przynale¿noœæ do subkultury integracji. To w³aœnie
œrodowiska promuj¹ce has³a integracji i normalizacji, w których wzrasta³y osoby
niepe³nosprawne, stawa³y siê obron¹ przed stygmatyzacj¹.

Wa¿n¹ kwesti¹ dotycz¹c¹ wielu uczniów korzystaj¹cych z kszta³cenia specjal-
nego jest z³amanie normalizacyjnej zasady ¿yciorysu, wynikaj¹ce z koniecznoœci
funkcjonowania w œrodowisku nierówieœniczym, nieto¿samym wiekowo
[Go³ubiew-Konieczna 2012, s. 31]. Wskutek ró¿nych doœwiadczeñ (odroczenie od
obowi¹zku nauki, brak promocji do kolejnej klasy, wyd³u¿enie etapu edukacyjne-
go) uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czêsto wyprzedaj¹ wiekiem
swoich kolegów klasowych. W takiej sytuacji istnieje niebezpieczeñstwo wtórne-
go upoœledzania polegaj¹ce na tym, i¿ uczeñ jest poddawany oddzia³ywaniom,
które uwzglêdniaj¹ jego poziom funkcjonowania poznawczego, natomiast ca³ko-
wicie pomijaj¹ wiek ¿ycia. Zjawisko to Amadeusz Krause [2004, s. 228] nazywa in-
fantylizacj¹ procesu rewalidacyjnego.

Kszta³cenie zawodowe – dla czy obok potrzeb rynku pracy?

Podobnie jak w przypadku placówek, w których uczeñ realizuje obowi¹zek
szkolny, tak i na kolejnych etapach kszta³cenia uczeñ niepe³nosprawny intelek-
tualnie w stopniu lekkim mo¿e kontynuowaæ naukê w placówkach ogólnodostêp-
nych, integracyjnych lub specjalnych. Najczêœciej kszta³cenie przygotowuj¹ce do
pracy zawodowej jest realizowane w zasadniczych szko³ach zawodowych specja-
lnych. Ten typ placówki wybieraj¹ zarówno absolwenci gimnazjów specjalnych,
jak i uczniowie, którzy wczeœniej korzystali z integracyjnych form edukacji [zob.
Chrzanowska 2010; Grzyb 2011; Sadownik 2011]. Wybór ten nie wydaje siê byæ
trafny, mo¿e byæ powodem dalszych trudnoœci, gdy¿ pracodawcy niechêtnie za-
trudniaj¹ osoby z wykszta³ceniem specjalnym [Giermanowska 2007, s. 183].

Lista zawodów nauczanych w systemie szkolnym (tzw. zawody szkolne),
w ramach których mo¿na podj¹æ kszta³cenie w zasadniczej szkole zawodowej
specjalnej, jest okreœlona w klasyfikacji zawodów szkolnictwa zawodowego. Jest
to podstawowy dokument prawny reguluj¹cy zakres kszta³cenia zawodowego
w Polsce. Obecnie obowi¹zuj¹cym dokumentem jest rozporz¹dzenie MEN z dnia
13 grudnia 2016 roku w sprawie klasyfikacji zawodów szkolnictwa zawodowego
[Dz. U. z 2016 r., poz. 2094], natomiast od 1 wrzeœnia 2017 roku wejdzie w ¿ycie
rozporz¹dzenie z dnia 13 marca 2017 roku [Dz. U. z 2017 r., poz. 622]. Poza zawo-
dami robotniczymi, które s¹ dostêpne dla wszystkich uczniów podejmuj¹cych
naukê w zasadniczej szkole zawodowej, rozporz¹dzenia przewiduj¹ zawody do-
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stêpne wy³¹cznie dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
lekkim. W 2004 roku po raz pierwszy w klasyfikacji zawodów szkolnictwa zawo-
dowego [Dz. U. z 2004 r. Nr 114, poz. 1195] umieszczono zawód dedykowanym
wy³¹cznie dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim,
tj. pracownik pomocniczy obs³ugi hotelowej. Najnowsze rozporz¹dzenie
wchodz¹ce w ¿ycie z dniem 1 wrzeœnia 2017 roku [Dz. U. z 2017 r., poz. 622] prze-
widuje wprowadzenie kolejnych zawodów, w których na poziomie szko³y bran-
¿owej pierwszego stopnia bêd¹ mogli kszta³ciæ siê wy³¹cznie uczniowie z lekk¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wykaz tych zawodów wraz z podstawowy-
mi charakterystykami zamieszczono w tabeli 1.

Tabela 1. Zawody przeznaczone do kszta³cenia wy³¹cznie dla osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu lekkim na poziomie szko³y bran¿owej pierwszego stopnia (Dz. U.
z 2017 r., poz. 622)

Nazwa zawodu wraz

z symbolem cyfrowym
Obszar kszta³cenia

Nazwa kwalifikacji wyodrêbnionych

w zawodzie

Pracownik pomocniczy
obs³ugi hotelowej
(911 205)

Turystyczno-gastronomiczny
(TG)

Wykonywanie prac pomocniczych
w obiektach œwiadcz¹cych us³ugi
hotelarskie.

Pracownik pomocniczy
krawca (932 915)

Administracyjno-us³ugowy
(AU)

Projektowanie i wytwarzanie prostych
wyrobów odzie¿owych.

Pracownik pomocniczy
mechanika (932 916)

Mechaniczny i górniczo-
-hutniczy (MG)

Monta¿ i obs³uga prostych maszyn
i urz¹dzeñ.

Pracownik pomocniczy
œlusarza (932 917)

Mechaniczny i górniczo-
-hutniczy (MG)

Wykonywanie i naprawa elementów
prostych, maszyn, urz¹dzeñ i narzêdzi

Pracownik pomocniczy
stolarza (932 918)

Administracyjno-us³ugowy
(AU)

Wytwarzanie prostych wyrobów
stolarskich.

Asystent fryzjera
(932 919)

Administracyjno-us³ugowy
(AU)

Wykonywanie prostych zabiegów
fryzjerskich.

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Wszystkie zawody dedykowane osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu lekkim nale¿¹ do grupy nazwanej Pracownicy wykonuj¹cy prace proste.
Zawody te s¹ zawodami jednokwalifikacyjnymi

Zasadnicze szko³y zawodowe specjalne czêsto nie s¹ przystosowane do ocze-
kiwañ rynku pracy [Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 84;
Ho³ub 2017, s. 35]. Kszta³ceniu, które ma przygotowaæ uczniów z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim do podjêcia pracy zawodowej, zarzuca siê
nisk¹ jakoœæ, sprawia to, i¿ absolwenci maj¹ trudnoœæ w znalezieniu miejsca na
rynku pracy [Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 126; Chrzanow-
ska 2010, s. 140–141]. Pod adresem oferty kszta³cenia proponowanej w zasadni-
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czych szko³ach zawodowych specjalnych kierowane s¹ uwagi, i¿ nie uwzglêdnia
ona potrzeb pracodawców, a tak¿e mo¿liwoœci psychofizycznych uczniów z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Inne niedoskona³oœci kszta³cenia w zasadni-
czych szko³ach zawodowych specjalnych to niski poziom praktyk b¹dŸ ich nie-
wielki zakres, brak nowoczesnej infrastruktury czy, niedobór wykwalifikowanej
kadry nauczycielskiej [Otrêbski 2001, 2007; Ho³ub 2017].

Niedoskona³oœæ funkcjonowania zawodowej szko³y specjalnej ujawnia
w swym opracowaniu Alicja Sadownik [2011]. Rekonstruuj¹c codzienne ¿ycie
uczniów pokazuje w jaki sposób zawodowa szko³a specjalna „staje siê przestrze-
ni¹ studz¹c¹ aspiracje uczniów, lekcewa¿¹c¹ ich edukacjê zawodow¹, pozba-
wiaj¹c¹ realnych szans na zdobycie zatrudnienia oraz wspieraj¹c¹ praktyczne
umiejêtnoœci korzystania ze œwiadczeñ socjalnych” [Sadownik 2011, s. 322]. Na
podstawie zgromadzonego materia³u badawczego wspomniana autorka stwierdza,
¿e: „W trakcie d³ugiego pobytu w szkole specjalnej uczniowie oswajaj¹ siê ze spe-
cjaln¹ pozycj¹ spo³eczn¹, z perspektyw¹ ¿ycia finansowanego ze œwiadczeñ socjal-
nych i wizj¹ siebie jako osoby bezrobotnej (ale szczêœliwej)” [Sadownik 2011, s. 172].

Potwierdzeniem kwalifikacji uzyskanych podczas kszta³cenia w zasadniczej
szkole zawodowej specjalnej jest zewnêtrzny egzamin zawodowy, obejmuj¹cy
etap pisemny i praktyczny [Rozporz¹dzenie MEN z dnia 27 kwietnia 2015 r.
w sprawie szczegó³owych warunków i sposobu przeprowadzania egzaminu po-
twierdzaj¹cego kwalifikacje w zawodzie, Dz. U. z 2015 r., poz. 673]. Egzamin ten
jest przeprowadzany zgodnie ze standardami wymagañ, opracowanymi przez
CKE. Sposoby i warunki dostosowania egzaminów zawodowych do potrzeb i mo-
¿liwoœci uczniów ujawniaj¹cych specjalne potrzeby edukacyjne zosta³y okreœlone
w komunikacie dyrektora CKE [www.cke.edu.pl/images/_KOMUNIKATY/Ko-
munikat%20o%20dostosowaniach%202016-2017.pdf].

Na podstawie orzeczenia o potrzebie kszta³cenia specjalnego, uczeñ z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim w trakcie egzaminu mo¿e ko-
rzystaæ ze sprzêtu specjalistycznego i œrodków dydaktycznych, z których korzysta
na co dzieñ, w tym z komputera. Czas przeznaczony na przeprowadzenie egza-
minu mo¿e byæ przed³u¿ony nie wiêcej ni¿ o 30 minut. Ponadto podczas w czêœci
praktycznej egzaminu istnieje mo¿liwoœæ zapewnienia obecnoœci oligofrenopeda-
goga, jeœli jest to niezbêdne do uzyskania w³aœciwego kontaktu z uczniem oraz
pomocy w obs³udze specjalistycznego sprzêtu i œrodków dydaktycznych. Wszel-
kie dostosowania przewidziane dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu lekkim dotycz¹ jedynie warunków przeprowadzania egzaminu,
natomiast nie odnosz¹ siê do jego formy. Uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ w stopniu lekkim wype³niaj¹ taki sam arkusz egzaminacyjny jak ich
pe³nosprawni intelektualnie koledzy. Rozwi¹zaniu temu przyœwieca za³o¿enie, i¿
ka¿dy absolwent po pozytywnym z³o¿eniu egzaminu zawodowego otrzymuje

28 Katarzyna Parys



dyplom potwierdzaj¹cy kwalifikacje zawodowe, które powinny byæ porównywa-
lne, bez wzglêdu na rodzaj ukoñczonej szko³y. Znaczny procent absolwentów
szkó³ specjalnych nie jest jednak w stanie sprostaæ stawianym wymaganiom egza-
minacyjnym.

Czes³aw Jarosz [2006] przedstawiaj¹c rezultaty egzaminów przeprowadzo-
nych przez ³om¿yñsk¹ OKE zwraca uwagê na fakt, i¿ wœród absolwentów szkó³
specjalnych przystêpuj¹cych do egzaminu zawodowego w zawodzie kucharz
ma³ej gastronomii, potwierdzono kwalifikacje zawodowe u oko³o 50% uczniów.
Z jednej strony wynik ten mo¿na uznaæ za niski, z drugiej zaœ mo¿na zinterpreto-
waæ go pozytywnie. Wszak mimo ni¿szych mo¿liwoœci po³owa spoœród przystê-
puj¹cych do egzaminu absolwentów podo³a³a wymaganiom, którym nie zawsze
s¹ w stanie sprostaæ uczniowie pe³nosprawni.

Ukoñczenie szko³y zawodowej dla ucznia z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu lekkim najczêœciej oznacza koniec edukacji. Zdarzaj¹ siê jednak sy-
tuacje, i¿ absolwent szko³y zawodowej, po zakoñczeniu nauki wybranego zawo-
du, podejmuje kszta³cenie w kolejnym zawodzie [zob. Sadownik 2011, s. 322].
Sytuacje tego rodzaju niekoniecznie s¹ dowodem szczególnego zainteresowania
edukacj¹ i potrzeby poszerzania kwalifikacji. Wskazuj¹ one raczej na niemo¿noœæ
znalezienia zatrudnienia lub odnalezienia siê na rynku pracy. Jest to wiêc swoista
forma ukrytego bezrobocia absolwentów zasadniczych szkó³ zawodowych spe-
cjalnych.

Aktywnoœæ zawodowa – wyjœcie z niepe³nosprawnoœci?

Jak s³usznie zauwa¿a Wolfensberger [za Otrêbski 2001, s. 12], dot¹d nie bêdzie
mo¿na mówiæ o normalizacji ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim, dopóki nie bêd¹ one podejmowa³y ról spo³ecznych postrzega-
nych przez œrodowisko jako wartoœciowe i nobilituj¹ce w oczach innych. Rol¹
o takim charakterze jest rola pracownika potrafi¹cego zarobiæ na swe utrzymanie.
Niestety zdecydowana wiêkszoœæ absolwentów zasadniczych szkó³ zawodowych
specjalnych zasila grono bezrobotnych, czêœæ trafia do warsztatów terapii zajêcio-
wej5 i tylko nieznaczna grupa podejmuje aktywnoœæ na otwartym rynku pracy.
Wiêkszoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, to osoby d³ugotrwale
bierne zawodowo, a ich poziom zatrudnienia i aktywnoœci ekonomicznej jest zde-
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cydowanie ni¿szy, nie tylko w porównaniu z populacj¹ ogóln¹, ale równie¿ w po-
równaniu do osób z innymi rodzajami niepe³nosprawnoœci [Prawa osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 21–22].

Skala bezrobocia wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
lekkim nie jest dok³adnie znana, poniewa¿ osoby te w ¿yciu doros³ym s¹ trudne
do zidentyfikowania. Orzeczenie o niepe³nosprawnoœci wydane przez poradniê
psychologiczno-pedagogiczn¹ jest dokumentem honorowanym tylko w systemie
edukacji. Jeœli osoby te nie spe³niaj¹ warunków pozwalaj¹cych na uzyskanie
prawnego statusu osoby niepe³nosprawnej poœwiadczonego orzeczeniem wyda-
wanym przez Zak³ad Ubezpieczeñ Spo³ecznych lub Powiatowe Oœrodki ds.
Orzekania o Stopniu Niepe³nosprawnoœci, to w obszarach pozaszkolnych funk-
cjonuj¹ wedle powszechnych praw i zasad. Nie mog¹ liczyæ na ¿adne u³atwienia
przy ubieganiu siê o zatrudnienie, nie mog¹ korzystaæ z systemu rehabilitacji za-
wodowej i spo³ecznej oraz z ewentualnych programów tworzonych z myœl¹
o osobach niepe³nosprawnych, s¹ zmuszone poszukiwaæ pracy na zasadach ogól-
nie obowi¹zuj¹cych [Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹…, 2005, s. 87].
Mo¿na rzec, ¿e wedle przepisów prawa po ukoñczeniu edukacji przestaj¹ byæ
niepe³nosprawne.

Trudnoœæ w zidentyfikowaniu doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ w stopniu lekkim wydaje siê byæ g³ównym powodem braku badañ, uka-
zuj¹cych ich funkcjonowanie w rolach wyznaczonych przez doros³oœæ. Sposobem
pozwalaj¹cym uzyskaæ wiedzê w tym zakresie jest œledzenie losów absolwentów,
którzy w okresie edukacji mieli orzeczenie o niepe³nosprawnoœci intelektualnej
w stopniu lekkim. Badania z tego zakresu czêsto by³y podejmowane w poprzed-
nim stuleciu [Felhorska, Urbañska 1964; Urbañska 1974; Berling 1975; £aœ 1975;
Pañczyk 1976, 1987; Chody³a 1978; Górecki 1978; Œliwka 1978]. Oczywistym jest
jednak, ¿e z racji wielu zmian, które od tamtego czasu wyst¹pi³y w ¿yciu spo³ecz-
nym i gospodarczym, a tak¿e w systemie edukacyjnym, wyniki wspomnianych
badañ straci³y na aktualnoœci. Nale¿y stwierdziæ, ¿e doros³oœæ osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim jest obecnie kwesti¹ przemilczan¹
i nierozpoznan¹ przez badaczy.

Rekomendacje dla praktyki pedagogicznej

Namys³ nad sytuacjami, z którymi w biegu swego ¿ycia mierz¹ siê uczniowie
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, sk³ania do poszukiwania
rozwi¹zañ umo¿liwiaj¹cych wyrwanie siê z trybów trajektoryjnych lub przynaj-
mniej pozwalaj¹cych minimalizowaæ ich niekorzystne skutki, b¹dŸ przej¹æ nad
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nimi kontrolê. Konieczne dzia³ania powinny byæ podejmowane przy uwzglêd-
nieniu trójpodmiotowego modelu pedagogicznych relacji: rodzice – dziecko –
szko³a [zob. Kawula 1999, s. 71]. Aby rozwi¹zania projektowane wobec ka¿dego
z wymienionych podmiotów odznacza³y siê trafnoœci¹, nale¿y na podstawie zna-
jomoœci sytuacji nazwaæ wystêpuj¹ce problemy i trudnoœci, a nastêpnie ustaliæ
realne mo¿liwoœci ich wdro¿enia.

Problemami jakich mog¹ doœwiadczaæ rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu lekkim jest brak rozeznania w realiach systemu edukacyj-
nego, nie rozumienie wymagañ szko³y czy te¿ poczucie odstêpstwa od oczekiwa-
nych standardów. Zarówno wieloœæ rozwi¹zañ obowi¹zuj¹cych w systemie
oœwiatowym, jak i zmiennoœæ regulacji prawnych sprawiaj¹, ¿e nawet pedagodzy
nie zawsze wykazuj¹ konieczn¹ orientacjê w obowi¹zuj¹cych przepisach. Tym
bardziej rodzic, znaj¹cy realia systemu oœwiatowego jedynie z perspektywy
us³ugobiorcy, ma problem z w³aœciwym poruszaniem siê w meandrach prawnych.
A przecie¿ to w jego gestii le¿y decyzyjnoœæ pozwalaj¹ca zainicjowaæ okreœlone
dzia³ania (wnioskowanie o badanie w poradni psychologiczno-pedagogicznej,
ujawnienie i uruchomienie zapisów orzeczenia, wybór œcie¿ki edukacyjnej, wnios-
kowanie o objêcie dziecka pomoc¹ psychologiczno-pedagogiczn¹ na terenie
szko³y). Jestem przekonana, ¿e jednym z powodów braku dzia³ania ze strony ro-
dziców lub nieracjonalnoœci podejmowanych przezeñ decyzji jest niedoinformo-
wanie i brak œwiadomoœci co do realiów tycz¹cych kszta³cenia specjalnego. Pozo-
stawienie rodzica z prawem czy te¿ koniecznoœci¹ podjêcia decyzji bez
wyposa¿enia go w odpowiedni¹ wiedzê jest powa¿nym zaniedbaniem skut-
kuj¹cym biernoœci¹ lub przyjmowaniem b³êdnych, nietrafnych rozstrzygniêæ.
Wsparcie informacyjne to jedna z form pomocy, któr¹ rodzic powinien uzyskaæ
od nauczycieli z nim wspó³pracuj¹cych. Wa¿ne jest jednak, by przekaz kierowany
do rodzica uwzglêdnia³ jego mo¿liwoœci, a dziêki temu by³ zrozumia³y i przydat-
ny. Nie uwzglêdnianie faktu, ¿e pomiêdzy kultur¹ szko³y i rodziny niejednokrot-
nie wystêpuj¹ znaczne ró¿nice, mo¿e przyczyniaæ siê do zak³óceñ we wspó³pracy
rodziców i nauczycieli. Tak jak obowi¹zkiem pedagoga jest dostosowanie procesu
edukacji do potrzeb i mo¿liwoœci ucznia, tak równie¿ dzia³ania kierowane wobec
rodziców powinny uwzglêdniaæ ich poziom funkcjonowania spo³eczno-kulturo-
wego. Nierówne anga¿owanie siê rodziców w ¿ycie szko³y mo¿e wynikaæ z faktu,
¿e niektórzy s¹ bagatelizowani, postrzegani jako osoby nie ubogacaj¹ce przestrzeni
edukacyjnej, wzywani jedynie do kontaktu w sytuacji, gdy pojawia siê problem.
Przerysowana asymetria ról naturalnych i profesjonalnych opiekunów dzieci daje
znaæ o sobie wówczas, gdy nauczyciele przydzielaj¹ rodzicom podrzêdne pozy-
cje, ograniczaj¹ce siê do wyra¿ania zgody, nie traktuj¹ ich jak pe³noprawnych
partnerów [Smith 2009 s. 266].
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Zastanawiaj¹c siê nad rol¹ rodziców w kszta³towaniu drogi ¿yciowej dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim nie mo¿na zapomnieæ, ¿e
czêstym powodem prowadz¹cym do orzeczenia o tej niepe³nosprawnoœci s¹ nie-
korzystne, niestymuluj¹ce, hamuj¹ce rozwój, spo³eczno-kulturowe uwarunko-
wania domu rodzinnego. W œrodowisku, które dopuszcza siê takich zaniedbañ,
mo¿emy siê spotkaæ zarówno z celowym dzia³aniem, œwiadomymi zachowaniami
krzywdz¹cymi, jak i nieporadnoœci¹, nieumiejêtnoœci¹ podejmowania racjonal-
nych kroków. Poza rodzicami, którzy nie widz¹ potrzeby i nie chc¹ wprowadzaæ
zmian w swoim postêpowaniu, s¹ równie¿ tacy, którzy s¹ otwarci na poprawê
funkcjonowania, lecz nie wiedz¹ co i jak nale¿y zmieniæ.

Analizuj¹c uwarunkowania pora¿ek, na jakie uczeñ z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ napotyka w biegu swojego ¿ycia, skoncentrujê siê na wybranych
w³aœciwoœciach funkcjonowania tych¿e uczniów.

Uwidaczniaj¹ca siê szczególnie w sytuacjach problemowych pasywnoœæ tylko
po czêœci mo¿e byæ warunkowana niskim potencja³em intelektualnym. Zaburze-
nia procesów orientacyjno-poznawczych, które ³¹cz¹ siê z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, nie sprzyjaj¹ wprawdzie pokonywaniu teoretycznych i praktycz-
nych trudnoœci, ale równie¿ nie blokuj¹ ca³kowicie mo¿liwoœci rozwi¹zywania
problemów. Niezwykle istotn¹ przyczyn¹ biernoœci s¹ doœwiadczenia i umiejêt-
noœci zyskiwane przez ucznia w ci¹gu ¿ycia. Zwalnianie z koniecznoœci rozwi¹zy-
wania problemów, wyrêczanie w dzia³aniach, b¹dŸ te¿ stawianie zbyt z³o¿onych,
skomplikowanych zadañ do wykonania, niepozwalaj¹cych doœwiadczyæ sukce-
sów, które mobilizowa³by do dalszego wysi³ku, mo¿e prowadziæ do wycofania siê
z aktywnoœci lub przyjmowania nieadekwatnych, przypadkowych rozwi¹zañ.
Doœwiadczenia w rozwi¹zywaniu problemów pod okiem nauczyciela mog¹ byæ
podstaw¹ i przes³ank¹ do tego, by w sytuacjach pozaszkolnych nie omijaæ trudno-
œci, lecz przyj¹æ tak¹ strategiê, która pozwoli z sukcesem zmierzyæ siê z napotka-
nym problemem.

Innym powodem biernej, zachowawczej postawy uczniów niepe³nospraw-
nych intelektualnie w stopniu lekkim mo¿e byæ przekonania o nieskutecznoœci
w³asnych dzia³añ, a zatem niezasadnoœci ich podejmowania. Mnogoœæ niepowo-
dzeñ, na jakie w ci¹gu ¿ycia napotyka uczeñ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim, budzi poczucie niewiary w swoje mo¿liwoœci, nasuwa prze-
œwiadczenie, ¿e pora¿ka jest czymœ nieuchronnym, w trwa³y sposób wpisanym
siê w doœwiadczenia ¿yciowe. Poczucie bezsilnoœci, zagro¿enia, lêku, chêæ unik-
niêcia kolejnych niepowodzeñ prowokuj¹ do biernoœci i przyjmowania strategii
unikowych, nie zachêcaj¹ do wyznaczania celów oraz podejmowania trudu ich
realizacji.

Czynnikiem, który pozwala budowaæ wiarê w swój potencja³ i w swoj¹ moc
sprawcz¹, jest wzmacniaj¹ce nastawienie otoczenia, informacja p³yn¹ca o sobie
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od innych. Informacja ta mo¿e przyjmowaæ postaæ bezpoœredniego komunikatu,
typu: potrafisz, dasz radê, mo¿esz to zrobiæ, lub niezwerbalizowana ukrywaæ siê w za-
proszeniu do okreœlonego dzia³ania, w powierzonym zadaniu, w oferowanej
funkcji. Ta druga sytuacja wi¹¿e siê ze œwiadomoœci¹, ¿e z³o¿ona propozycja jest
nobilitacj¹, a równoczeœnie wyrazem przekonania, i¿ osoba w ten sposób obdaro-
wana jest w stanie podo³aæ zadaniu.

Osobami znacz¹cymi w biegu ¿ycia ka¿dego cz³owieka s¹ pedagodzy.
W za³o¿eniu ich dzia³ania powinny sprzyjaæ dobrostanowi uczniów, optymalizo-
waæ ich rozwój, zapobiegaæ pojawiaj¹cym siê nieprawid³owoœciom. Pedagodzy
szczególnie istotn¹ rolê maj¹ do spe³nienia wobec tych osób, które nie zyskuj¹
wsparcia w œrodowisku rodzinnym, a wrêcz doœwiadczaj¹ z jego strony zanied-
bañ, niezrozumienia czy te¿ przemocy. W takiej sytuacji znajduje siê znaczny pro-
cent uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim. Wbrew
przedstawionym za³o¿eniom zdarza siê, i¿ pedagodzy przejmuj¹ role „profesjo-
nalnych operatorów trajektorii” [zob. Zakrzewska-Manterys 1995, s. 56], narzu-
caj¹c uczniom w³asne wizje rozwoju, nieuwzglêdniaj¹ce ich podmiotowoœci, prawa
do samostanowienia, dzia³aj¹c wbrew ich potrzebom i realnym mo¿liwoœciom.
Powodami takiego postêpowania mog¹ byæ zarówno w³aœciwoœci osobowoœciowe
pedagogów, jak te¿ odmiennoœci doœwiadczeñ ¿yciowych nauczycieli i uczniów,
utrudniaj¹ce wzajemne zrozumienie. Odrêbnoœæ doœwiadczeñ nie musi ca³kowi-
cie blokowaæ mo¿liwoœci wzajemnego zrozumienia i skutecznej wspó³pracy, pod
warunkiem, i¿ pedagog nie bêdzie ogranicza³ siê do roli dydaktyka, lecz wyka¿e
autentyczne zainteresowanie sytuacj¹ pozaszkoln¹ uczniów, ujawni wra¿liwoœæ
i otwartoœæ na ich potrzeby. Jedna osoba doros³a, osobiœcie przejêta losem ucznia,
wykazuj¹ca zaanga¿owanie i zrozumienie dla jego sytuacji mo¿e skutecznie za-
pobiegaæ egzystencji na marginesie ¿ycia spo³ecznego, tworzyæ przestrzeñ do roz-
woju [zob. Sadownik 2011, s. 321].

Na podstawie przeprowadzonych rozwa¿añ mo¿na sformu³owaæ rekomen-
dacje, których zastosowanie pozwoli³oby bardziej œwiadomie osobom z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim kszta³towaæ trajektoriê swojego ¿ycia.
– Podejmowanie dzia³añ w ramach wczesnej interwencji w postaci pomocy

udzielanej rodzicom oraz wczesnej intensywnej stymulacja psychospo³eczne-
go rozwoju dziecka jako przeciwdzia³anie powstawaniu kulturowej niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej [zob. G³odkowska 1999, s. 7].

– Budowanie relacji wspó³pracy pomiêdzy szko³¹ i domem ucznia, tworzenie
sieci wsparcia, anga¿owanie rodzin w ¿ycie szko³y, ze szczególnym uwzglêd-
nieniem œrodowisk o niskim kapitale kulturowym i ekonomicznym.

– Traktowanie rodziców jako pe³noprawnych partnerów, decyduj¹cych w du-
¿ym stopniu o losach dziecka.
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– Dostosowanie dzia³añ i przekazu kierowanego wobec rodziców do ekonomicz-
nego i kulturowego poziomu rodziny.

– Przezwyciê¿anie niewiary we w³asn¹ skutecznoœæ u osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim poprzez ujawnianie nieuœwiadamianych
wczeœniej mo¿liwoœci, pozwalaj¹cych podejmowaæ aktywnoœci dotychczas
nieznane, osi¹gaæ budz¹ce zaskoczenie rezultaty.

– Rozwijanie aktywnoœci, wzmacnianie autonomii, kszta³towanie samosterow-
noœci, zachêcanie do przejêcia kontroli nad w³asnym losem, zmuszanie do wal-
ki o samego siebie, prowokowanie do wprowadzania twórczych zmian.

– Wyznaczanie realnych celów, pozwalaj¹cych budowaæ orientacjê ku przysz³oœci.
– Tworzenie spirali ¿yczliwoœci [zob. Kawula 1999, s. 50], bazuj¹cej na akceptacji

osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, wra¿liwoœci na
jej potrzeby, umo¿liwiaj¹cej udzielanie wsparcia adekwatnego do sytuacji.
Wsparcie to powinno prowadziæ do samorozwoju osoby niepe³nosprawnej,
wzrostu jej zaradnoœci ¿yciowej, a w rezultacie umo¿liwiæ ¿ycie na w³asny ra-
chunek.

Bibliografia

Berling Z. (1975), Przygotowanie m³odzie¿y upoœledzonej umys³owo do ¿ycia spo³ecznego, „Szko³a
Specjalna”, nr 1.

Bobe³ B. (2003), Postawy rodziców wobec mo¿liwoœci integracji szkolnej dzieci o specjalnych potrze-
bach edukacyjnych [w:] Integracja osób niepe³nosprawnych w edukacji i interakcjach spo³ecz-
nych, Z. Kazanowski, D. Osik-Chudowolska (red.), Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Borzyszkowska H. (1997), Izolacja spo³eczna rodzin maj¹cych dziecko upoœledzone umys³owo
w stopniu lekkim, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdañskiego, Gdañsk.

Brzeziñska A.I., Ohme M., Resler-Maj A., Kaczan R., Wiliñski M. (2009), Jak wspomagaæ roz-
wój dzieci i m³odzie¿y z ograniczeniami sprawnoœci, GWP, Gdañsk.

Chody³a B. (1978), Adaptacja zawodowa upoœledzonych umys³owo zatrudnionych w spó³dzielczoœci
inwalidzkiej [w:] O integracjê spo³eczna m³odocianych i doros³ych upoœledzonych umys³owo,
I. Wald (red.), WSiP, Warszawa.

Felhorska F., Urbañska B., Wojtaszek Z. (1964), Losy absolwentów szkó³ specjalnych dla dzieci
upoœledzonych umys³owo, PZWS, Warszawa.

Gajdzica Z. (2007), Edukacyjne konteksty bezradnoœci spo³ecznej osób z lekkim upoœledzeniem
umys³owym, Wydawnictwo Uniwersytetu Œl¹skiego, Katowice.

Gebreselassie J. (2011), Rodzina ucznia szko³y specjalnej partnerem w procesie edukacji – oczekiwa-
nia i rzeczywistoœæ, „Niepe³nosprawnoœæ”, nr 6.

Giermanowska E. (2007), Zatrudnienie m³odych osób niepe³nosprawnych w opiniach pracowników
Powiatowych Urzêdów Pracy [w:] M³odzi niepe³nosprawni – aktywizacja zawodowa i nietypowe
formy zatrudnienia, E. Giermanowska (red.), Wydawnictwo ISP, Warszawa.

G³odkowska J. (1999), Poznanie ucznia szko³y specjalnej, WSiP, Warszawa.

34 Katarzyna Parys



Go³ubiew-Konieczna M. (2012), Dzieci i m³odzie¿ niepe³nosprawna w perspektywie up³ywaj¹cego
czasu i w procesie szkolnej edukacji [w:] Dyskursy Pedagogiki Specjalnej 10. Szko³a dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Wzory – Codziennoœæ – Wyzwania?, A. Krause, I. Belzyt, S. Sadowska
(red.), Wydawnictwo Uniwersytetu Gdañskiego, Gdañsk.

Go³ubiew M., Krause A. (2007), Szkolnictwo specjalne – krajobraz po reformie [w:] Problemy edu-
kacji integracyjnej dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, Z. Janiszewska-Nie-
œcioruk (red.), Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków.

Górecki B. (1978), Znaczenie spo³eczne przygotowania zawodowego upoœledzonych umys³owo [w:]
O integracjê spo³eczn¹ m³odocianych i doros³ych upoœledzonych umys³owo, I. Wald (red.),
WSiP, Warszawa.

Grzyb B. (2013), Uwarunkowania zwi¹zane z przenoszeniem uczniów niepe³nosprawnych ze szkó³
integracyjnych do specjalnych, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków.

Gustavsson A. (1997), Integracja, stygmatyzacja, autonomia – jasne i ciemne strony subkultury in-
tegracji [w:] Upoœledzenie w spo³ecznym zwierciadle, red. A. Gustavsson, E. Zakrzewska-
-Manterys, Wydawnictwo „¯ak”, Warszawa.

Ho³ub J. (2017), Trudna droga od nauki do pracy, „Integracja”, nr 1
Janiszewska-Nieœcioruk Z. (1999), Samoocena dzieci lekko niepe³nosprawnych intelektualnie

a stan ich spo³ecznej integracji w œrodowisku rodzinnym [w:] Cz³owiek niepe³nosprawny. Zagro-
¿enia i szanse rozwoju, B. Aouil (red.), Wydawnictwo Uczelniane WSP, Bydgoszcz.

Jarosz Cz. (2006), Egzaminowanie zewnêtrzne – potwierdzenie kwalifikacji zawodowych uczniów
z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [w:] Rehabilitacja spo³eczna i zawodowa osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – od biernoœci do aktywnoœci, J. G³odkowska, A. Giryñski
(red.), Wydawnictwo Naukowe „Akapit”, Warszawa.

Kawula (1999), Cz³owiek w relacjach socjopedagogicznych, Wydawnictwo Edukacyjne „Aka-
pit”, Toruñ,

Koœcielak R. (1989), Psychologiczne podstawy rewalidacji upoœledzonych umys³owo, PWN,
Warszawa.

Koœcielska M (1984), Upoœledzenie umys³owe a rozwój spo³eczny, PWN, Warszawa.
Koœcielska M. (1995), Oblicza upoœledzenia, PWN, Warszawa.
Kozubska A. (2000), Opieka i wychowanie w rodzinie dziecka upoœledzonego umys³owo w stopniu

lekkim, Wydawnictwo Uczelniane Akademii Bydgoskiej, Bydgoszcz.
Krause A. (2004), Cz³owiek niepe³nosprawny wobec przeobra¿eñ spo³ecznych, Oficyna Wydawni-

cza „Impuls”, Kraków.
Krause A. (2010), Wspó³czesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza

„Impuls”, Kraków.
Krause A., Wielowymiarowoœæ edukacji osób niepe³nosprawnych a kszta³cenie integracyjne – dyle-

mat szczêœcia [w:] Wielowymiarowoœæ edukacji osób z niepe³nosprawnoœci¹, Cz. Kosakowski,
ks. C. Rogowski (red.), UWM, Olsztyn 2005.

Kwieciñski Z. (2002), Wykluczenie, Wydawnictwo Uniwersytetu Miko³aja Kopernika, Toruñ.
£aœ H. (1975), Proces spo³ecznej rewalidacji uczniów szkó³ specjalnych dla upoœledzonych

umys³owo, IKNiBO, Poznañ.
Materny K. (2005), „Moje miejsce w œwiecie” – doœwiadczenia edukacyjne i spo³eczne m³odzie¿y

z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [w:] Normalizacja œrodowisk ¿ycia osób niepe³nospraw-
nych. Dyskursy pedagogiki specjalnej 4, Cz. Kosakowski, A. Krause (red.), UWM, Olsztyn.

Trajektoria ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim 35



Mikiewicz P. (2005), Spo³eczne œwiaty szkó³ œrednich: od trajektorii marginesu do trajektorii elit,
Wydawnictwo Naukowe Dolnoœl¹skiej Szko³y Wy¿szej Edukacji TWP, Wroc³aw.

Minczakiewicz E.M. (2003), M³odzie¿ niepe³nosprawna i jej rodzice wobec integracji edukacyjnej
[w:] Integracja osób niepe³nosprawnych w edukacji i interakcjach spo³ecznych, Z. Kazanowski,
D. Osik-Chudowolska (red.), Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Moulin J.P. (1996), Problemy integracji dzieci niepe³nosprawnych [w:] Problemy edukacji i rewali-
dacji dzieci niepe³nosprawnych, J. Pilecki, M.A. Winzer (red.), Wydawnictwo Naukowe
WSP, Kraków.

Obuchowska I. (1997), Diagnoza psychologiczna w poradniach psychologiczno-pedagogicznych,
„Problemy Poradnictwa Psychologiczno Pedagogicznego. Biuletyn”, nr 2 (7).

Olszewski S. (1995), Poziom samooceny i samoakceptacji uczniów upoœledzonych umys³owo w stop-
niu lekkim a ich pozycja socjometryczna w zespole klasowym, Rocznik Naukowo-Dydaktyczny
WSP w Krakowie, z. 175, Prace Pedagogiczne XVIII.

Olszewski S., Parys K. (2004), W poszukiwaniu optymalnych rozwi¹zañ dotycz¹cych edukacji osób
niepe³nosprawnych [w:] Rehabilitacja, opieka i edukacja specjalna w perspektywie zmiany,
Cz. Kosakowski, A. Krause (red.), Wydawnictwo UWM, Olsztyn

Ostrowska A., Mirkowska-Mankiewicz A. (1978), Spo³eczne uwarunkowania lekkiego upoœle-
dzenia umys³owego [w:] O integracjê spo³eczn¹ m³odocianych i doros³ych upoœledzonych
umys³owo, WSiP, Warszawa.

Otrêbski W. (2001), Osoby z upoœledzeniem umys³owym w sytuacji pracy, Towarzystwo Naukowe
KUL, Lublin.

Otrêbski W. (2007), Interakcyjny model rehabilitacji zawodowej osób z upoœledzeniem umys³owym,
Wydawnictwo KUL, Lublin.

Pañczyk J. (1976), Przygotowanie spo³eczno-zawodowe ch³opców upoœledzonych umys³owo w stop-
niu lekkim na przyk³adzie zawodu œlusarza [w:] Wybrane zagadnienia z oligofrenopedagogiki,
K. Kirejczyk (red.), WSPS, Warszawa

Pañczyk J. (1987), Kszta³cenie zawodowe m³odzie¿y upoœledzonej umys³owo w stopniu lekkim,
PWN, Warszawa

Pañczyk J. (1996), Pedagogika specjalna w Polsce u progu XXI wieku [w:] Demokracja a oœwiata,
kszta³cenie i wychowanie. Materia³y z II Ogólnopolskiego Zjazdu Pedagogicznego, H. Kwiatkowska,
Z. Kwieciñski (red.), Polskie Towarzystwo Pedagogiczne, Toruñ.

Parys K., Olszewski S. (2003), Dla kogo integracja? [w:] Dyskursy pedagogiki specjalnej – konteksty
teoretyczne, Cz. Kosakowski, A. Krause (red.), Wydawnictwo UWM, Olsztyn.

Pilecka W. (2000), Psychoruchowy rozwój dzieci o obni¿onej sprawnoœci umys³owej [w:] Stymula-
cja psychoruchowego rozwoju dzieci o obni¿onej sprawnoœci umys³owej, W. i J. Pileccy (red.),
Wydawnictwo Naukowe UP, Kraków.

Prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Dostêp do edukacji i zatrudnieni. Raport (2005),
Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osób z Upoœledzeniem Umys³owym, Warszawa.

Rokuszewska-Pawe³ek A, ( 2002 ). Chaos i przymus. Trajektorie wojenne Polaków – analiza bio-
graficzna, Wydawnictwo Uniwersytetu £ódzkiego, £ódŸ.

Rozporz¹dzenie MEN. z dnia 27 kwietnia 2015 r. w sprawie szczegó³owych warunków
i sposobu przeprowadzania egzaminu potwierdzaj¹cego kwalifikacje w zawodzie,
Dz. U. z 2015 r., poz. 673.

36 Katarzyna Parys



Rozporz¹dzenie MEN z dnia 13 grudnia 2016 roku w sprawie klasyfikacji zawodów szkol-
nictwa zawodowego, Dz. U. z 2016 r., poz. 2094.

Rozporz¹dzenie MEN z dnia 13 marca 2017 r. w sprawie klasyfikacji zawodów szkolnictwa
zawodowego, Dz. U. z 2017 r., poz. 622.

Rozporz¹dzenie MENiS z dnia 8 maja 2004 r. w sprawie klasyfikacji zawodów szkolnictwa
zawodowego, Dz. U. z 2004 r. Nr 114, poz. 1195.

Ró¿ycka J. (1959), Dziecko o obni¿onej sprawnoœci umys³owej, Zak³ad Narodowy im. Ossoliñ-
skich, Wroc³aw.

Sadownik A. (2011), Na rozstajnych drogach. Studium etnopedagogiczne kontrastowych karier
szkolnych m³odzie¿y, Wydawnictwo Naukowe Dolnoœl¹skiej Szko³y Wy¿szej, Wroc³aw.

Sadowska S. (2005), Ku edukacji zorientowanej na zmianê spo³ecznego obrazu osób niepe³nospraw-
nych, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Toruñ.

Sadowska S. (2006a), Jakoœæ ¿ycia uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim,
Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków.

Sadowska S. (2006b), Œcie¿ka edukacyjna uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
lekkim – aspekty trajektorii spo³ecznej, „Szko³a Specjalna”, nr 5.

Smith D.D. (2009), Pedagogika specjalna 2. Podrêcznik akademicki, Wydawnictwo APS, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Œliwka M. (1978), Losy absolwentów zasadniczej szko³y zawodowej specjalnej [w:] O integracjê
spo³eczn¹ m³odocianych i doros³ych upoœledzonych umys³owo, I. Wald (red.), WSiP, Warszawa

Urbañska B. (1974), Losy absolwentów zasadniczych szkó³ zawodowych specjalnych, WSiP, War-
szawa

Ustawa z dnia 7 wrzeœnia 1991 r. o systemie oœwiaty, Dz. U. z 1991 r. Nr 95, poz. 425.
Wojciechowski F. (1990). Dziecko umys³owo upoœledzone w rodzinie. WSiP, Warszwa.
www.cke.edu.pl/images/_KOMUNIKATY/Komunikat%20o%20dostosowaniach%202016-

2017.pdf [dostêp: 17.05.2017].
Zakrzewska-Manterys E. (1995), Down i zespó³ w¹tpliwoœci. Studium z socjologii cierpienia,

Semper, Warszawa.

Trajektoria ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim 37



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 25/2017

Disability. Discourses of special education
No. 25/2017

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

Magdalena Bartniczak
Uniwersytet Gdañski

Obszary zmian dyskursu naukowego
warunkuj¹ce kierunek myœlenia o narracji osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Zainteresowanie narracj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿na rozpatrywaæ w odwo-
³aniu do kilku obszarów zmian: zwrotu narratywistycznego w nauce, rozwoju paradygmatu
interpretatywnego w metodologii badañ spo³ecznych, zmian w teorii komunikacji oraz zmiany
paradygmatycznej w myœleniu o niepe³nosprawnoœci w kontekœcie teoretycznym i praktycznym.
Poni¿szy artyku³ ma na celu umiejscowienie tej problematyki w szerokim kontekœcie naukowym
Jest to problem istotny ze wzglêdu na pomijanie tej grupy w tego typu badaniach, podczas gdy
wszystkie przes³anki teoretyczne zwi¹zane z nowym ujêciem problematyki niepe³nosprawnoœci
pozwalaj¹ zak³adaæ, ¿e nale¿y w³¹czyæ te osoby w ka¿dy mo¿liwy rodzaj uczestnictwa w kulturze –
tak¿e w formie mówienia o sobie we w³aœciwym im jêzyku. Tym bardziej, ¿e narracja nie jest
obecnie traktowana w¹sko jako struktura wypowiedzi, a raczej szeroko jako podstawowy sposób
rozumienia bycia cz³owiekiem.

S³owa kluczowe: narracja, niepe³nosprawnoœæ 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



Wprowadzenie

Zainteresowanie narracj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest efek-
tem wielokierunkowych zmian nie tylko w obrêbie pedagogiki specjalnej, ale tak¿e
w nauce w ogóle. Z drugiej strony stanowi zapowiedŸ zmian kolejnych, rozpatry-
wanych byæ mo¿e ju¿ w obszarze praktycznym, a wiêc zjawisko to mo¿na trakto-
waæ jako naturalny element procesu transformacji teoretycznej, metodologicznej
i praktycznej naszej dyscypliny.

W pracach badawczych w polskim dyskursie naukowym ju¿ w latach dzie-
wiêædziesi¹tych XX w. zaczê³y pojawiaæ siê w¹tki biograficzne osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ skoncentrowane g³ównie na kategorii podmiotowoœci.
M. Koœcielska [1995], jako jedna z pierwszych umo¿liwi³a badawczo tworzenie
narracji przez osoby z tym rodzajem niepe³nosprawnoœci, a samo zjawisko upoœle-
dzenia umys³owego przedstawi³a z innej ni¿ do tej pory – psychologicznej per-
spektywy, która podkreœla pozabiologiczne czynniki wp³ywaj¹ce na stan nazy-
wany niepe³nosprawnoœci¹ oraz ich udzia³ w formowaniu siê struktury Ja.
W kolejnych latach, ju¿ po 2000 roku, nast¹pi³ zauwa¿alny zwrot w kierunku me-
tod biograficznych (zw³aszcza w formie wywiadów narracyjnych, ale tak¿e
w mniejszym stopniu np. dokumentów osobistych), skutkowa³o to otwieraniem
siê naukowego jêzyka pedagogiki specjalnej na nowe obszary tematyczne.

J. RzeŸnicka-Krupa w ramach autorskiej klasyfikacji teoretycznych koncepcji
niepe³nosprawnoœci intelektualnej wyró¿nia ujêcie biograficzno-narracyjne jako
element szerszego podejœcia podmiotowego (do którego de facto zalicza równie¿
omawian¹ wy¿ej koncepcjê M. Koœcielskiej) [RzeŸnicka-Krupa 2013, s. 88]. Podej-
œcie to charakteryzuje siê gloryfikacj¹ subiektywnych znaczeñ i kontekstów
humanistycznych, bo w ramach jego Ÿróde³ autorka podaje w³aœnie, obok filozofii
personalistycznej i egzystencjalnej, psychologiê humanistyczn¹, która interesuje
siê jednostk¹ jako podmiotem kreuj¹cym swoje dzia³ania w d¹¿eniu do samo-
realizacji i samoakceptacji. W ujêciu biograficzno-narracyjnym w tym rozumieniu
chodzi o zmianê horyzontu w praktyce badawczej – przejœcie od zainteresowania
œrodowiskiem (rehabilitacyjnym, edukacyjnym, rodzinnym itd.) do zaintereso-
wania sam¹ osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ i jej punktem widzenia na w³asne ¿ycie;
od przyczyn i przejawów, które pozwoli³yby wyjaœniæ zjawisko niepe³nospraw-
noœci do znaczeñ nadawanych przez podmiot w kontekœcie sensu, celu i istoty
tego fenomenu. Taki charakter przejœcia epistemologicznie jest uzasadniony
przez fenomenologiê i hermeneutykê [RzeŸnicka-Krupa 2013, s. 95].
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W rezultacie wspomnianego wczeœniej zwrotu badawczego ku metodom bio-
graficznym i narracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w ci¹gu ostatnich
ju¿ prawie dwudziestu lat ukaza³o siê wiele interesuj¹cych publikacji, które wpi-
suj¹ siê w orientacjê biograficzno-narracyjn¹ i wzbogacaj¹ dyscyplinê o podmio-
tow¹ perspektywê poznania. W 2013 roku przegl¹du badañ prowadzonych
w tym nurcie dokona³a K. Pawelczak [2013] prezentuj¹c podstawowe obszary
tematyczne i reprezentuj¹ce je nazwiska, zaczynaj¹c oczywiœcie od M. Koœciel-
skiej i jej psychologicznej koncepcji niepe³nosprawnoœci intelektualnej oraz pro-
wadzonych póŸniej badañ dotycz¹cych seksualnoœci. W tym obszarze umieszcza
te¿ R. Kijaka, zajmuj¹cego siê seksualnoœci¹ osób niepe³nosprawnych, którego
badania pocz¹tkowo nie by³y ulokowane jednoznacznie w perspektywie bio-
graficznej, a raczej deklarowa³y metodologiê iloœciow¹ z ewentualnym pomocni-
czym udzia³em narracji, ale ich emancypacyjny charakter i podejmowana problema-
tyka badawcza pozwala³y go ju¿ od pierwszych publikacji zaliczaæ do podejœcia
podmiotowego.

W celu zaktualizowania informacji muszê dodaæ, ¿e najnowsza publikacja
tego autora [Kijak 2016] jest ju¿ jednak oparta na metodologii interpretatywnej,
a zastosowan¹ metod¹ zbierania materia³u badawczego s¹ wywiady narracyjne,
co nie pozostawia w¹tpliwoœci, ¿e nazwisko to zajmuje istotne miejsce w tym nur-
cie teoretyczno-badawczym. Pozosta³e nazwiska, które wskazuje K. Pawelczak to
M. Grütz i jej badania na temat ma³¿eñstwa i rodzicielstwa osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, A. Kumaniecka-Wiœniewska i problem to¿samoœci kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualnoœæ oraz B. Cytowska z jej prac¹ dotycz¹c¹ co-
dziennoœci doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Pawelczak
2013]. Przegl¹d ten nale¿y uzupe³niæ o kilka pozycji, takich jak publikacja A. ¯yty
dotycz¹ca doœwiadczeñ rodzin i samych osób z zespo³em Downa [¯yta 2011], czy
A. Krzemiñskiej i I. Lindyberg przedstawiaj¹ca doros³oœæ osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w ich w³asnych narracjach [Krzemiñska, Lindyberg 2012].

Na marginesie przywo³aæ mo¿na tak¿e pracê A. Wo³owicz-Ruszkowskiej
[2013], która podjê³a badania nad to¿samoœci¹ kobiet, ale w odró¿nieniu od badañ
A. Kumanieckiej-Wiœniewskiej by³y to kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹.
Publikacja, pomimo ¿e nie dotyczy niepe³nosprawnoœci intelektualnej, zas³uguje
na wzmiankê, poniewa¿ autorka prezentuje w niej obszerne uzasadnienie teore-
tyczne wybranej metodologii, któr¹ nazywa adekwatnie do przedmiotu badañ –
kobiec¹ perspektyw¹ badawcz¹. Mo¿na zauwa¿yæ, ¿e do tego typu badañ anga-
¿uje siê z regu³y osoby doros³e, ze wzglêdu na potencjalnie wiêksze zaplecze bio-
graficzne, jednak chcia³abym przywo³aæ jeszcze jedn¹ publikacjê J. RzeŸnickiej-
-Krupy, która w moim odczuciu równie¿ mo¿e byæ usytuowana w ujêciu biogra-
ficzno-narracyjnym (choæ tak naprawdê na granicy tego ujêcia i ujêæ w perspektywie
spo³eczno-kulturowej wyrastaj¹cej z konstrukcjonizmu spo³ecznego i poststruk-
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turalizmu), a koncentruje siê na komunikacji i dyskursie dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ [RzeŸnicka-Krupa 2007].

Ukierunkowanie badaczy na narracjê osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ nie jest jednak tendencj¹ stricte metodologiczn¹, szczególnie bior¹c pod
uwagê to, ¿e narracja przesta³a ju¿ byæ traktowana w¹sko jako struktura wypo-
wiedzi czy sposób zbierania badawczego, ale jest obecnie rozpatrywana w kate-
goriach pierwotnych form rozumienia [Bednarz-£uczewska, £uczewski 2012,
s. 99], interpretowana za J. Brunerem jako podstawowy sposób rozumienia bycia
cz³owiekiem, czy „bycia-w-œwiecie” [W¹siñski 2011, s. 34-35]. Równie¿ wspó³czes-
ne koncepcje to¿samoœci podkreœlaj¹ jej narracyjny charakter. W ricoeurowskim
ujêciu narracyjna aktywnoœæ cz³owieka jest niezast¹pionym poœrednikiem w pro-
cesie samopoznania [Teusz 2005]. Mo¿na wiêc w zwi¹zku z tym (i w zwi¹zku z in-
nymi przes³ankami, które rozwinê z dalszej czêœci tekstu) wnioskowaæ, ¿e zdol-
noœæ konstruowania autonarracji jest warunkiem funkcjonowania w relacjach
i przestrzeni spo³ecznej oraz definiowania siebie i swojego miejsca w tej¿e
przestrzeni. Dlatego w³aœnie kategoria narracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ wychodzi poza ramy teoretyczno-metodologiczne dyscypliny, a zain-
teresowanie ni¹ wywo³uje okreœlone implikacje w przestrzeni spo³eczno-kulturo-
wej, czy edukacyjnej, tym samym nabieraj¹c charakteru praktycznego.

Uwarunkowañ zainteresowania narracj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ (intelek-
tualn¹) mo¿na rozpatrywaæ w odwo³aniu do kilku obszarów zmian dyskursu
naukowego:
– zwrotu narratywistyczny w nauce,
– rozwoju paradygmatu interpretatywnego w metodologii badañ spo³ecznych,
– zmian w teorii komunikacji,
– zmiany paradygmatycznej w myœleniu o niepe³nosprawnoœci.

O zwrocie narratywistycznym w naukach spo³ecznych

Zwrot narratywistyczny w nauce wbrew pozorom nie wyszed³ z jêzykoznaw-
stwa ani teorii literatury, ale rozpocz¹³ siê na gruncie filozofii i to ju¿ du¿o mówi
o charakterze tego zjawiska, które oznacza³o niejako odejœcie od strukturalistyczne-
go ujmowania narracji w stronê dostrzegania jej unikatowoœci, naturalnoœci, wy-
miaru terapeutycznego. W II po³owie XX wieku kategoria narracji zosta³a wyrwa-
na z terminologii œciœle zwi¹zanej z jêzyko- i literaturoznawstwem i zaczê³a robiæ
karierê na gruncie innych (pozornie nie zainteresowanych tym obszarem wiedzy)
nauk humanistycznych i spo³ecznych. Do tej pory nawet w kontekœcie rodzimej
dyscypliny wydawa³a siê byæ niedoceniana wzglêdem innych form literackich.
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Dopiero pojawienie siê jej jako centralnej kategorii w takich naukach jak filozofia,
czy póŸniej socjologia, nada³o jej rangê i inny charakter tak¿e w wiedzy o literaturze.

Pocz¹tkowo „nowa” idea narracji mia³a pozbyæ siê pozytywistycznych
obci¹¿eñ w badaniach historycznych, bo za jej pomoc¹ zaczêto podwa¿aæ istnie-
nie historycznego faktu, wypieraj¹c ostatecznie realizm na rzecz konstruktywiz-
mu. „W dalszej kolejnoœci kategoria narracji wtargnê³a z impetem w filozoficzne
rozwa¿ania nad kondycj¹ jednostki ludzkiej i nad specyfik¹ wspó³czesnej kultury
(w pracach Ch. Taylora, A. Giddensa, czy P. Ricouera), a dziêki temu umocnione
zosta³o przekonanie, ¿e tzw. to¿samoœæ jest tylko pewnym konstruktem, zaœ jej
budowanie w procesie samorozumienia ma w³aœnie charakter opowieœci”
[Burzyñska 2004]. Takie podejœcie umocni³o pozycjê podmiotu, który w momen-
cie, gdy zacz¹³ byæ odpowiedzialny za kszta³towanie swojej to¿samoœci, zyska³
prawo autokreacji, wypowiadania w³asnej biografii w oderwaniu od obowi¹-
zuj¹cych wczeœniej struktur tzw. „wielkich narracji”. Pojawi³y siê g³osy uzasad-
nione teori¹ naukow¹, ¿e narracyjna aktywnoœæ cz³owieka jest szczególnym i nie-
zast¹pionym poœrednikiem w procesie samopoznania, a „nadrzêdn¹ figur¹, która
próbuje ogarn¹æ rozproszone sekwencje i fragmenty zdarzeñ, jest ¿ywy podmiot,
uwik³any w ró¿norakie sytuacje, […] które s¹ dla niego polem okreœlania siebie”
[Teusz 2005, s. 407]. Natomiast najwa¿niejszym czynnikiem okreœlaj¹cym wartoœæ
i wagê podejmowanej przez cz³owieka aktywnoœci narracyjnej mia³o byæ „prag-
nienie rozumienia œwiata, otaczaj¹cej go rzeczywistoœci, nade wszystko zaœ po-
trzeba samorozumienia w³asnego losu, w³asnej historii ¿ycia, prowadz¹ce do
osi¹gniêcia wy¿szego poziomu samoœwiadomoœci, do bardziej zintensyfikowane-
go odczucia w³asnej podmiotowoœci” [Teusz 2005, s. 408]. Umocnienie pozycji
podmiotu w procesie kreowania b¹dŸ odkrywania to¿samoœci drog¹ narracyjnej
aktywnoœci ma, zdaje siê, tak¿e istotne konsekwencje dla stwarzania mo¿liwoœci
konstruowania narracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, poniewa¿
w tym kontekœcie „jednostkowa narracja jako struktura rozumienia, w któr¹ zo-
staj¹ ujête zdarzenia ¿ycia, w której podmiot przepracowuje i interpretuje swoje
doœwiadczeni, ocala ostatecznie nieredukowalnoœæ podmiotu i jego prawo do wy-
powiadania s³owa we w³aœciwej mu dykcji” [Teusz 2005, s. 411]. Wi¹¿e siê to z po-
stulatem nadania podmiotowi rangi kompetentnego czy m¹drego narratora, któ-
ry w obliczu braku jednoznacznych regu³ poststrukturalnie rozumianej narracji,
potrafi odnaleŸæ i wypowiedzieæ to, co wartoœciowe i potrzebne dla jego wizji sa-
mego siebie. W perspektywie metodologicznej ma to takie znaczenie, ¿e mimo
wszystkich w¹tpliwoœci dotycz¹cych danych biograficznych, nale¿y traktowaæ
osobê opowiadaj¹c¹ jako „specjalistê” od w³asnego ¿ycia, a jego s³owa jak
pe³nowartoœciowe fakty naukowe [Kruger 2001, s. 85].

Koncepcje socjologiczne rozszerzy³y ten sposób rozumienia narracji o rozwa-
¿ania na temat relacji miêdzy poziomem makro- i mikro-, które wynikaj¹ z za³o¿e-
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nia, ¿e w biografiach uwidaczniaj¹ siê procesy spo³eczne. Za³o¿enia te zakorze-
nione s¹ m.in. w antropologii strukturalistycznej, której jedn¹ z naczelnych idei
jest to, i¿ jêzyk jest zwierciad³em kultury, a wiêc sens jêzyka jest to¿samy z sensem
spo³eczno-kulturowym [Straœ-Romanowska 2004, s. 26]. Sama idea strukturaliz-
mu (choæ nie jest to ten sam strukturalizm, który stanowi wielki nurt interpre-
tacyjny w jêzykoznawstwie) nieco k³óci siê z omawian¹ wy¿ej ide¹ podmiotowoœci,
poniewa¿ zmniejsza rangê udzia³u jednostkowych, subiektywnych doœwiadczeñ
w konstruowaniu narracji na rzecz zewnêtrznych oddzia³ywañ, zapisanych w jê-
zyku kultury determinantów, które wp³ywaj¹ na kszta³t narracji osób stano-
wi¹cych grupy podlegaj¹ce tym samym zasadom spo³eczno-kulturowym. Gdy
narracja by³a ju¿ centraln¹ kategori¹ wielu dyscyplin nauk, spór miêdzy struk-
turalistami, a poststrukturalistami nadal trwa³ i trwa do dzisiaj. Badacze zauwa-
¿aj¹ znaczne podobieñstwa miêdzy strukturami ¿ycia poszczególnych cz³onków
ka¿dej spo³ecznoœci, co ma zwi¹zek z oczekiwaniami wobec jednostki, które wy-
nikaj¹ z zawartych w kulturze sensów i znaczeñ. W procesach socjalizacji i enkul-
turacji nastêpuje przekaz pewnych wzorów zachowañ. E. Hajduk analogicznie
odnosi ten mechanizm do biografii i postulowany kszta³t ¿ycia cz³onka danej
spo³ecznoœci nazywa wzorem przebiegu ¿ycia (lub wzorem biografii) [Hajduk
2001, s. 30].

Autor jest sk³onny do u¿ywania tego terminu w liczbie mnogiej, gdy¿ wraz
z rozwojem spo³eczeñstwa i wzbogacaniem jego dziedzictwa kulturowego
w zwi¹zku z otwieraniem siê na wp³ywy innych kultur, wzory mno¿¹ siê i dzisiaj
mo¿na mówiæ o kilku dopuszczalnych wzorach przebiegu ¿ycia. Spo³eczeñstwo
udostêpnia je jednostce poprzez oœwiatê, kulturê i œrodki masowego przekazu,
a ona realizuje je w takich instytucjach jak rodzina, szko³a, miejsce pracy, oœrodki
kultury, czasem równie¿ poprzez dzia³alnoœæ polityczn¹. Mimo wielu mo¿liwoœci
do wyboru, które oferuje wspó³czesny, otwarty ze wzglêdu na globalizacjê œwiat
spo³eczny, ludzie wci¹¿ pozostaj¹ uwik³ani w obowi¹zuj¹ce standardy, które ró¿-
ni¹ siê od wzorów sprzed lat tym, ¿e szybko siê zmieniaj¹, s¹ zastêpowane przez
inne i zadaniem jednostki jest je wychwyciæ i siê do nich dostosowaæ. To ci¹g³y dy-
lemat – w wymiarze realnym miêdzy adaptacj¹ do oczekiwañ a wyra¿aniem swo-
jej indywidualnoœci, w wymiarze teoretycznym miêdzy konstruktywizmem
spo³ecznym a czynn¹, podmiotow¹ autokreacj¹, a wreszcie w wymiarze meto-
dologicznym miêdzy strukturalizmem a wyrastaj¹cym z jego krytyki post-
strukturalizmem. Postrukturaliœci bowiem opowiadaj¹ siê za nieskoñczonoœci¹
ma³ych narracji, opieraj¹cych siê systemowym i centralistycznym zapêdom teore-
tycznej wiedzy humanistycznej [Burzyñska 2004, s. 13].

Du¿e znaczenie dla kszta³towania siê naukowej orientacji narratywistycznej
mia³y tak¿e rozwa¿ania filozoficzne nad ponowoczesnoœci¹, opisuj¹ce zmianê
rzeczywistoœci spo³eczno-kulturowej, która objawia siê m.in. w³aœnie wieloœci¹
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wzorów przebiegu biografii. „Spo³eczeñstwa przedindustrialne, tradycyjne, dys-
ponowa³y jasno okreœlonymi i jednoznacznymi opisami ról. […] W centrum zain-
teresowania spo³eczeñstwa (po)nowoczesnego jest konkretna osoba, która musi
dokonaæ wyboru spoœród wielu oferowanych jej mo¿liwoœci”, tym samym „to¿sa-
moœæ staje siê swego rodzaju projektem refleksyjnym, czymœ, za co jednostka staje
siê odpowiedzialna”, a niemo¿liwoœæ osi¹gniêcia sta³oœci i trwa³oœci „powoduje,
¿e to¿samoœci jednostek staj¹ siê ruchliwe, zmienne, niesta³e, niepewne, p³ynne.
Tym samym niemo¿liwa staje siê ci¹g³a i konsekwentna narracja” [Majewska-
-Kafarowska 2010, s. 30-31]. Narracyjny charakter to¿samoœci w tym kontekœcie
wynika z faktu, ¿e jest ona czymœ zadanym, kszta³tuje siê nieustannie, dopóki
trwa ludzka egzystencja, dopóki tworzy siê biografia cz³owieka. Podkreœlany
w ponowoczesnoœci indywidualizm równie¿ wp³ywa na zmianê myœlenia
o narracji jako strukturze ludzkiej egzystencji – nastêpuje przemiana postaw od
ulegania biografii do kierowania biografi¹, co mo¿e powodowaæ pewien dyskom-
fort wynikaj¹cy z presji, by przejawiaæ czynn¹ postawê kszta³towania samego sie-
bie. Z drugiej strony wp³ywy indywidualistyczne wyznaczy³y pole do myœlenia
o narracji w perspektywie jeszcze bardziej podmiotowej, w której zaznacza siê
niezbywalnie ludzkie „prawo do narracji”, które w rozumieniu J. F. Lyotarda wy-
ra¿a siê w sile narracyjnej praktyki tkwi¹cej w ka¿dej jednostce i w mo¿liwoœci
wyra¿ania w³asnej innoœci, niepodleg³oœci obowi¹zuj¹cym normom [Burzyñska
2004, s. 23]. Natomiast odebranie komuœ wspomnianego prawa, a wiêc nie-
wys³uchanie czyjejœ opowieœci wed³ug J. F. Lyotarda stanowi przejaw wielkiej
niesprawiedliwoœci i mog³oby prowadziæ do totalitaryzmu.

O zwrocie narratywistycznym w szerokim dyskursie naukowym mo¿na osta-
tecznie powiedzieæ za A. Burzyñsk¹, ¿e jest przemian¹ kartezjañskiej sentencji
„myœlê, wiêc jestem” najpierw w „rozumiem, wiêc jestem”, a¿ wreszcie w heideg-
gerowskie „opowiadam, wiêc jestem” [Burzyñska 2004, s. 16] wywodz¹ce siê z fi-
lozofii hermeneutycznej. Idea narracji zdominowa³a wspó³czesn¹ myœl humani-
styczn¹, co skutkowa³o ustaleniem pewnego nowego porz¹dku poznawczego
zapo¿yczonego w³aœnie z hermeneutyki, który opiera siê na odczytywaniu zna-
czeñ na zasadzie relacji ca³oœæ-czêœæ. Teoretycy wprost porównuj¹ ¿ycie cz³owieka
do opowieœci, u¿ywaj¹c terminologii takiej, jak narrator, bohaterzy, fabu³a, czas
akcji. Zreszt¹ pojêcie czasu równie¿ nabra³o nowego znaczenia jako ramy opla-
taj¹cej ludzk¹ narracjê – narracyjny charakter ¿ycia wynika m. in. w³aœnie z tego,
¿e ma ono swój pocz¹tek w dniu narodzin, a koniec nastêpuje wraz ze œmierci¹.
Opowieœæ ma byæ form¹ porz¹dkuj¹c¹ to, co zdarza siê w tej w³aœnie ramie czasowej.
Jednak nie przyjmuje ona ju¿ postaci linearnej, a sk³ada siê z szeregu epizodów, które
zapêtlaj¹ siê w sposób istotny i znany tylko dla opowiadaj¹cego podmiotu, co odró¿-
nia codzienne jednostkowe narracje od narracji maj¹cych pewien strukturalny
porz¹dek i stanowi¹cych przedmiot zainteresowania dla teoretyków literatury. Kon-
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sekwencj¹ wprowadzenia narracji do myœlenia o ¿yciu i kulturze na tak szerok¹
skalê jest kryzys reprezentacji i kryzys legitymizacji, a dyskurs naukowy przez
postpozytywistyczn¹ refleksjê epistemologiczn¹ zosta³ zredukowany do jednej z
wielu mo¿liwych opowieœci [Marzec 2002, s. 18], natomiast kultura ponowoczes-
na stanê³a pod znakiem dyskursyfikacji, tekstualnoœci i narracyjnoœci w³aœnie.

Kariera paradygmatu interpretatywnego jako pole rozwoju
badañ narracyjno-biograficznych

Mniej wiêcej w tym samym czasie, w którym rozpoczê³a siê rewolucja narra-
tywistyczna w nauce, czyli po po³owie XX w., nast¹pi³ szybki rozwój metodologii
jakoœciowej, a potem w jej ramach metody biograficznej, co zwiastowa³o zaintere-
sowanie ludzk¹ biografi¹ w jej jednostkowym, niepowtarzalnym i podmiotowym
wymiarze oraz otworzy³o nauki spo³eczne na nowe obszary tematyczne. Rów-
nie¿ ranga merytoryczna prowadzonych w tym nurcie badañ stopniowo wzra-
sta³a. Badacze, zw³aszcza socjolodzy, doœæ szybko zorientowali siê, ¿e pozytywi-
styczne wzory nauk przyrodniczych nie s¹ wystarczaj¹ce do badania osobliwoœci
zjawisk spo³ecznych [Ossowski 1983], poniewa¿ wyniki badañ dotycz¹cych
zmiennej i uwik³anej w rozmaite konteksty kultury lub posiadaj¹cych ró¿ne ka-
nony wartoœci i refleksyjnie nastawionych jednostek ludzkich zawsze bêd¹ nie-
jednoznaczne i mocno uzale¿nione od interpretacji badacza.

Choæ badania tzw. jakoœciowe, bo oparte na ludzkich ¿yciorysach czy ujêciach
etnograficznych maj¹ doœæ d³ug¹ tradycjê siêgaj¹c¹ nawet XVIII w., to dopiero
w latach 70. XX w. nast¹pi³ ich prawdziwy renesans za spraw¹ takich nurtów teo-
retycznych jak interakcjonizm symboliczny, etnometodologia czy socjologia
naturalistyczna [Krüger 2008, s. 156-158]. D. Urbaniak-Zaj¹c dzieli uwarunkowa-
nia sprzyjaj¹ce rozwojowi orientacji jakoœciowej na wewn¹trz naukowe i spo³eczne.
Do tych pierwszych zalicza krytykê normatywnego modelu rozwoju nauki przez
T. Kuhna i P. Feyerabenda, krytykê pozytywistycznego modelu uprawiania nauk
spo³ecznych przez np. K. Poppera czy szko³ê frankfurck¹, postmodernistyczn¹
krytykê nauki i postmodernistyczny obraz œwiata, natomiast jako uwarunkowa-
nia spo³eczne rozpatruje wzrost ryzyka spo³ecznego oznaczaj¹cy podejmowanie
decyzji w warunkach nieprzewidywalnej przysz³oœci, indywidualizacjê sytuacji
¿yciowych, czy pluralizacjê œwiatów ¿ycia [Urbaniak-Zaj¹c 2001, s. 18–19]. Bada-
nia jakoœciowe od czasu ich pojawienia siê w praktyce badawczej nauk spo³ecz-
nych ewoluowa³y, zmienia³y charakter i za³o¿enia teoretyczne le¿¹ce u podstaw
ich praktykowania. Niektórzy wyró¿niaj¹ nawet w ramach tej przemiany po-
dejœcie tradycyjne i wspó³czesne. Tradycyjnie rozumiane badania jakoœciowe
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by³y mniej ugruntowane teoretycznie, a jako ich zasadnicze cechy wymienia siê
niestandaryzowany sposób zbierania danych empirycznych, nieliczne populacje
badawcze oraz rezygnacjê w procesie analizowania materia³u z zestawieñ liczbo-
wych i stosowania metod statystycznych [Urbaniak-Zaj¹c 2001, s.17]. Takie podej-
œcie wspó³wystêpowa³o z pozytywistyczn¹ orientacj¹ badawcz¹ przez d³ugi czas,
stanowi³o swego rodzaju uzupe³nienie jej o kontekst, a wspó³istnienie to nie
wymaga³o szczególnej polemiki czy udowadniania s³usznoœci któregokolwiek
z podejœæ.

W okresie wielkiego zwrotu ku metodom jakoœciowym, a wiêc w latach 70.
i 80. XX w., starano siê najpierw wykazaæ troskê o metodologiczne samorozumie-
nie i teoretyczno-programowe uzasadnienia tych metod (w tym tak¿e metod bio-
graficznych) [Krüger 2001, s. 81], a dopiero póŸniej wzrasta³a stopniowo liczba
prac empirycznych prowadzonych w duchu tego wzmocnionego zapleczem teo-
retycznym i opracowaniem metodycznym podejœcia. To w³aœnie jeden z elemen-
tów odró¿niaj¹cych tzw. nowe badania jakoœciowe od tradycyjnych. By³y one
konstruowane na zasadzie opozycji do badañ iloœciowych, a ich zwolennikom za-
le¿a³o na stworzeniu wokó³ nich równie „naukowej” aury czy charakteru., co sku-
tkowa³o paradoksalnie wiêkszym rygoryzmem metodologicznym, polegaj¹cym
miêdzy innymi na silnym zakorzenieniu ka¿dego badania w kontekstach teorety-
cznych stanowi¹cych ramê interpretacyjn¹. Za³o¿enia ontologiczne nowych ba-
dañ jakoœciowych sprowadzaj¹ siê do interakcyjnego, relatywnego i zmiennego
charakteru œwiata spo³ecznego, który obdarzony jest sensem i znaczeniami ujaw-
niaj¹cymi siê w interakcji, a w którym cz³owiek jest istot¹ dzia³aj¹c¹ w wyniku re-
fleksyjnej interpretacji. Za³o¿enia epistemologiczne wskazuj¹ na brak uniwersal-
nego sposobu poznawania œwiata, a w centrum procesów naukowego poznania
umieszczaj¹ rozumienie i interpretacjê [Urbaniak-Zaj¹c 2001, s. 19].

Wci¹¿ rosn¹ca liczba publikacji na temat metod biograficznych oraz raportów
z badañ prowadzonych w duchu podejœcia biograficznego wyraŸnie pokazuje, ¿e
jest to coœ wiêcej ni¿ sposób prowadzenia badania, a pojêcie biografii wykracza
poza ramy metodologicznych schematów i odnosi siê do ró¿nych poziomów i sfer
ludzkiego ¿ycia. Takie szerokie spojrzenie na biografiê utrudnia jej usystematyzo-
wanie jako metody badawczej, ale jednoczeœnie pozwala na swobodê zastosowa-
nia, a wiêc wyzwala innowacyjne podejœcie do ka¿dego badania. K. Rubacha jest
zdania, ¿e metodologiczne schematy powoduj¹, ¿e skupiamy siê tylko na proce-
durze badawczej i nabieramy sk³onnoœci do pomijania istotnych faktów, które
wychodz¹ poza ni¹, staj¹c siê jakoby niewolnikami tej procedury [Rubacha 2010,
s. 56]. Okazuje siê, ¿e bezgraniczna wiernoœæ zasadom metodologicznym mo¿e
byæ bardziej zgubna ni¿ elastyczne podejœcie do badañ, pozwalaj¹ce na poszuki-
wania nie tylko w obrêbie za³o¿onych obszarów badawczych. Niejako k³óci siê to
z pogl¹dami entuzjastów omawianych wczeœniej nowych badañ jakoœciowych,
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które s¹ bardziej ugruntowane teoretycznie i metodycznie opracowane ni¿ trady-
cyjne. Nie oznacza to jednak rezygnacji z otwartoœci tych badañ na nowe roz-
wi¹zania, a wrêcz przeciwnie – im bardziej rozwija siê pod³o¿e teoretyczne ba-
dañ, tym badacze mog¹ sobie pozwoliæ na wiêksz¹ finezjê i ró¿norodnoœæ ujêæ
badawczych.

Badania biograficzne stanowi¹ szczególn¹ czêœæ jakoœciowej, interpretatyw-
nej orientacji badawczej, poniewa¿ oscyluj¹ wokó³ kategorii narracji, która w du-
¿ym stopniu uczestniczy w procesie zmiany myœlenia o ludzkiej egzystencji, orga-
nizacji ¿ycia spo³ecznego i œwiata kultury, co zosta³o ju¿ w tym tekœcie szeroko
wyjaœnione. S¹ one te¿ wyj¹tkowo istotne z perspektywy pedagogicznej poprzez
mo¿liwoœæ rekonstruowania procesów uczenia siê i kszta³towania, a wiêc budo-
wania to¿samoœci w wyniku podejmowania refleksji nad w³asn¹ biografi¹.
D. Urbaniak-Zaj¹c [2001] przedstawia refleksyjnoœæ jako kategoriê, która pozwala
przyj¹æ pedagogiczn¹ perspektywê w badaniach narracyjno-biograficznych. Za-
znacza, ¿e ka¿da historia ¿ycia jest jednoczeœnie histori¹ uczenia siê i pomimo, ¿e
biograficzne uczenie siê ma miejsce niezale¿nie od refleksyjnego nastawienia, to
podjêcie trudu subiektywnej konstrukcji w³asnego ¿ycia jest uznawane za sukces
w perspektywie biografizacji. Biografizacj¹ nazywany jest proces „kszta³towania
siê” cz³owieka polegaj¹cy na porz¹dkowaniu znaczeñ, nadawaniu indywidualne-
mu losowi pewnych ram spo³ecznych organizuj¹cych, w którym socjalizacja
i edukacja odgrywaj¹ bardzo wa¿n¹ rolê [por. RzeŸnicka-Krupa 2011, s. 179, Urba-
niak-Zaj¹c 2005]. Cech¹ pozwalaj¹c¹ na uznawanie badañ biograficznych za war-
toœciowe dla pedagogiki (a w tym wypadku zw³aszcza pedagogiki specjalnej) jest
ich potencja³ emancypacyjny. Mówi siê, ¿e maj¹ charakter zaanga¿owany, bo po-
zwalaj¹ wypowiedzieæ siê dyskryminowanym, marginalizowanym. Niektórzy
widz¹ w nich nawet mo¿liwoœæ oddzia³ywania politycznego [Bednarz-£uczewska,
£uczewski 2012, s. 103], co mia³oby byæ skutkiem owego zaanga¿owania. Podej-
muj¹c tematykê biografii, badacz wkracza w trudny obszar indywidualnych prze-
¿yæ podmiotu. Najczêœciej chce, aby historie ¿ycia by³y wyj¹tkowe, szuka wiêc
osób, które odznaczaj¹ siê pewnego rodzaju wyj¹tkowoœci¹, a czêsto innoœci¹,
która w spo³ecznym odbiorze mo¿e zyskiwaæ negatywne znaczenie. Walor eman-
cypacyjny takich badañ mo¿e wiêc byæ podkreœlany w odwo³aniu na przyk³ad do
rozpatrywania niepe³nosprawnoœci intelektualnej w kategoriach Innego.

Zmiany w teorii komunikacji – od poprawnoœci jêzykowej
do u¿ytecznoœci spo³ecznej jêzyka

Wszystkie zmiany w naukach humanistycznych i spo³ecznych, które ukie-
runkowa³y trendy teoretyczne na dyskursyfikacjê kultury, œwiata spo³ecznego
i ludzkiego ¿ycia w wymiarze indywidualnym, przyczyni³y siê do wzrostu zain-
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teresowania komunikacj¹ jako kategori¹ konstytuuj¹c¹ uczestnictwo w inter-
akcjach. Rozpowszechnia siê stwierdzenie, ¿e „dyskursywne cechy miêdzyludz-
kiej komunikacji, zw³aszcza atrybuty jêzyka, s¹ zasadniczym elementem
decyduj¹cym o tym, czy jednostka mo¿e staæ siê cz³onkiem wiêkszej zbiorowoœci
œwiadomym swej spo³ecznej roli” [RzeŸnicka-Krupa 2011, s. 19]. Studia nad ko-
munikacj¹ przybieraj¹ formê interdyscyplinarn¹. „Teorie socjologiczne podej-
muj¹ próby wyjaœnienia wp³ywu spo³ecznego na komunikacjê interpersonaln¹
oraz na cz³owieka jako jednostkê autonomiczn¹. Koncepcje psychologiczne anali-
zuj¹ struktury psychiczne i zachowania warunkuj¹ce komunikacjê. Nurty peda-
gogiczne poszukuj¹ sposobów na wypracowanie i zastosowanie teorii w praktyce
dydaktycznej, wychowawczej i terapeutycznej” [Marcinkowska 2013, s. 12].

We wszystkich dyscyplinach zainteresowanych komunikacj¹ uwidacznia³y
siê zmiany w podejœciu do pojmowania tego zjawiska (nak³adaj¹ce siê w perspek-
tywie czasowej na zmiany zwi¹zane z ewolucj¹ paradygmatu interpretatywne-
go), które „dotyczy³y przesuniêcia zainteresowania z orientacji skoncentrowanej
na nadawcy i wiadomoœci, na pozycjê i rolê odbiorcy oraz proces kszta³towania
znaczenia. Liniowy i jednokierunkowy przekaz informacji implikuj¹cy statyczny
sposób ujmowania komunikacji ustêpowa³ zatem miejsca perspektywie trak-
tuj¹cej j¹ jako dynamiczny proces zachodz¹cy miêdzy jednostkami w toku ich
indywidualnych zachowañ i interakcji” [RzeŸnicka-Krupa 2011, s. 21–22]. W per-
spektywie lingwistycznej oznacza³o to przejœcie od normatywnego postrzegania
komunikacji, której wartoœæ zale¿a³a od poprawnoœci jêzykowej do u¿ytecznoœci
spo³ecznej jako czynnika warunkuj¹cego udan¹ komunikacjê. Zauwa¿yæ to mo¿-
na na przyk³ad próbuj¹c przeœledziæ koncepcjê R.T. Craiga dotycz¹c¹ siedmiu
tradycji w teorii komunikacji (retorycznej, semiotycznej, cybernetycznej, socjo-
psychologicznej, socjokulturowej, krytycznej i fenomenologicznej).

Pierwsz¹ i najstarsz¹ z nich nazwa³ retoryczn¹, w której komunikacja jest trak-
towana jako umiejêtnoœæ przemawiania (szczególnie publicznego), a jej korzenie
siêgaj¹ filozofii greckiej i rzymskiej retoryki. Kolejna, semiotyczna tradycja
odwo³uje siê do semiotyki jako teorii znaków i traktuje komunikacjê w odniesie-
niu do racjonalnoœci jêzyka i jego sprawnoœci w aktach poznania i komunikowa-
nia. Tradycja cybernetyczna w centrum zainteresowañ stawia sprawny przep³yw
informacji miêdzy nadawc¹ a odbiorc¹. Socjopsychologiczna tradycja nawi¹zuje
m.in. do konstruktywizmu, wed³ug którego wiedza i znaczenie powstaj¹ w wyni-
ku konfrontacji doœwiadczeñ i schematów postrzegania, a jej istot¹ jest wymiana
informacji miêdzy ludŸmi w procesie interakcji. Tradycja socjokulturowa stawia ko-
munikacjê w centrum procesów produkcji i reprodukcji porz¹dku spo³ecznego
i znaczeñ kulturowych i szuka powi¹zañ z antropologicznym strukturalizmem,
w którym jêzyk jest odzwierciedleniem kultury. Tradycja krytyczna natomiast
poddaje krytyce cechy wspó³czesnych spo³eczeñstw, takie jak relacje w³adzy-
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wiedzy objawiaj¹ce siê w kontroli nad jêzykiem, czy manipulacyjn¹ rolê me-
diów, a badania prowadzone w tym nurcie maj¹ zazwyczaj charakter emancypa-
cyjny wzglêdem grup uciemiê¿onych, czy marginalizowanych. Komunikacja zaœ
w tradycji fenomenologicznej traktowana jest jako dialog mo¿liwy dziêki otwartoœci
na drugiego cz³owieka oraz dostrzeganiu wartoœci ró¿nic indywidualnego i osobi-
stego doœwiadczenia ¿yciowego [Marcinkowska 2013, s. 12–14].

W przedstawionej koncepcji widaæ wyraŸnie ewolucjê teoretycznego ujmo-
wania komunikacji ujawniaj¹c¹ siê w p³ynnym przejœciu od stawianego w cen-
trum uwagi aktu sprawnego przekazania komunikatu do uczestnictwa w inter-
akcji jako wartoœci samej w sobie, w której komunikacja stanowi pole do refleksji,
a ka¿de zdarzenie komunikacyjne mo¿e mieæ wiele zale¿nych od kontekstu
i aktualnej interpretacji znaczeñ. Ma to niema³e znaczenie w zmianie myœlenia
o komunikacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, poniewa¿ rodzi siê re-
fleksja, ¿e tzw. kompetencja komunikacyjna jest zale¿na od warunków, w jakich
funkcjonuje jednostka i mo¿na j¹ œwiadomie kszta³towaæ.

Zmiana paradygmatyczna w myœleniu o niepe³nosprawnoœci
w kontekœcie teoretycznym i praktycznym

Obszarem realizowania idei badañ biograficznych i mo¿liwych dróg pozyski-
wania autonarracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest te¿ sama peda-
gogika specjalna jako dyscyplina uwik³ana w ci¹g³e zwroty paradygmatyczne,
zmiany terminologiczne, teleologiczne i transformacje w zakresie edukacyjnym
i rehabilitacyjnym.

Zw³aszcza pogl¹dy na niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ zawsze by³y niejed-
noznaczne. S. Kowalik przedstawia ich ewolucjê w ramach trzech nurtów badañ
nad niepe³nosprawnoœci¹ umys³ow¹. Psychobiologiczne ujêcie jest usytuowane
najbli¿ej orientacji pozytywistycznej i opiera siê m.in. na takich za³o¿eniach, ¿e lu-
dzie jako gatunek biologiczny rozwijaj¹ siê zgodnie z ogólnogatunkowym wzor-
cem, który jest przekazywany na drodze dziedziczenia genetycznego, a mózg
jako struktura organiczna jest centralnym wyznacznikiem rozwoju. Niepe³no-
sprawnoœæ intelektualna czy upoœledzenie umys³owe jest wiêc uto¿samiane
z uszkodzeniem mózgu. Ujêcie psychorozwojowe rozszerza poprzednie o kontekst
spo³eczny i zak³ada, ¿e biologiczny wzorzec rozwoju mo¿e siê urzeczywistniæ
tylko poprzez oddzia³ywania œrodowiska spo³ecznego, a jego uszkodzenie powo-
duje trudnoœci w wymiarze doœwiadczeñ spo³ecznych, co z kolei zniekszta³ca
przebieg dalszego rozwoju psychicznego cz³owieka (nie tylko w kontekœcie po-
znawczym, ale tak¿e osobowoœciowym). Trzecie, nosz¹ce znamiona krytycznego,
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ujêcie psychospo³eczne wywodzi siê z za³o¿eñ, ¿e ju¿ samo diagnozowanie nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej (szczególnie z uwzglêdnieniem stopnia niepe³no-
sprawnoœci) powoduje etykietowanie i uruchamia spo³eczne procesy marginali-
zacji. W podejœciu tym odchodzi siê od traktowania czynników biologicznych
jako warunkuj¹cych proces rozwoju, a podkreœla siê kontekst spo³eczny jako
sprzyjaj¹cy lub nie ujawnianiu siê potencja³u rozwojowego [Kowalik 2005].

Wiele wspó³czeœnie prowadzonych badañ potwierdza tezê, ¿e to nie iloraz in-
teligencji ma decyduj¹cy wp³yw na funkcjonowanie cz³owieka z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, a stwarzanie mu mo¿liwoœci wielowymiarowego uczestnic-
twa w œwiecie spo³ecznym i kulturze. Cz. Kosakowski w perspektywie zmiany
spojrzenia na zjawisko niepe³nosprawnoœci pisze: „pojêcie normy jest pojêciem
relatywnym, wielostronnie relatywnym, wymagaj¹cym punktów odniesienia.
Mo¿liwoœci cz³owieka s¹ niejednakowe w poszczególnych zakresach, wynika to
z ró¿nic indywidualnych, wyznaczanych przez stan organiki i warunki ¿ycia.
Pojawia siê pytanie, czy argumenty nie przemawiaj¹ za sytuowaniem zjawiska
niepe³nosprawnoœci w kategoriach owych ró¿nic ni¿ odchylenia od normy jako
takiej” [Kosakowski 2010, s. 26]. T. ¯ó³kowska, szukaj¹c odpowiedzi na pytanie
o miejsce osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w przestrzeni spo³ecznej, przywo³uje
koncepcjê konstruktywizmu spo³ecznego, w œwietle której „niepe³nosprawnoœæ
intelektualna ujmowana ze wskazanej perspektywy jest konstruktem bêd¹cym
wypadkow¹ znaczeñ powsta³ych w obrêbie stosunków spo³ecznych, zale¿nym
od wiedzy i doœwiadczenia ludzi oraz kontekstu” [¯ó³kowska 2013, s. 40]. Oznacza
to tyle, ¿e niepe³nosprawnoœæ jako konstrukt sk³adaj¹cy siê ze splotu spo³ecznych
znaczeñ mo¿na negocjowaæ i w jakimœ ograniczonym stopniu nim manipulowaæ.

Obok koncepcji S. Kowalika w kontekœcie zmiany wewn¹trz dyscypliny mo¿-
na wymieniæ tak¿e wy³anianie siê nowych modeli niepe³nosprawnoœci, które
stanowi¹ odpowiedŸ w wiêkszym stopniu praktyczn¹ na postulaty pedagogów-
-teoretyków. Z przejœciem od zmedykalizowanego do spo³ecznego, czy potem
kulturowego modelu niepe³nosprawnoœci wi¹¿¹ siê okreœlone dzia³ania z zakresu
deinstytucjonalizacji, normalizacji czy niesegregacyjnych form kszta³cenia. Aby
idea zwiêkszonego uczestnictwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w przestrzeni spo³ecznej mog³a zostaæ zrealizowana, nale¿y dostrzec pole do ko-
munikacji miêdzy pe³nosprawnymi i niepe³nosprawnymi cz³onkami spo³eczeñ-
stwa, a „na to trzeba czasu, wiedzy i doœwiadczania osoby niepe³nosprawnej jako
cz³owieka” [Kosakowski 2010, s. 29]. Bariery w komunikacji nie tkwi¹ jednak tylko
po stronie osób pe³nosprawnych. Hamowaæ rozwój i spo³eczn¹ aktywnoœæ mo¿e
tak¿e œwiadomoœæ w³asnego stanu osoby niepe³nosprawnej, do której dochodzi
poprzez doœwiadczanie dystansu w ramach porównywania siê z innymi lub prze-
jmowanie tzw. „deficyjnego obrazu” niepe³nosprawnoœci [Kosakowski 2010,
s. 32]. Ta druga droga mo¿e byæ powi¹zana z brakiem mo¿liwoœci kszta³towania
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indywidualnego obrazu siebie przez konstruowanie w³asnej narracji, co skutkuje
przejmowaniem cudzych narracji o sobie samym i wydaje siê byæ mechanizmem
powszechnym w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wyni-
kaj¹cym nawet z pozornie niegroŸnej nadopiekuñczoœci rodzin czy instytucji.

W wyniku szerszych, interdyscyplinarnych studiów nad uwarunkowaniami
wspó³czesnej nauki i sposobów tworzenia wiedzy, A. Krause rozwin¹³ koncepcjê
paradygmatycznoœci pedagogiki specjalnej. Podkreœla on przy tym, ¿e wraz
z przyspieszeniem cywilizacyjnym w XX w. zmiany sta³y siê bardziej dynamiczne
i nabra³y charakteru globalnego, choæ kontekst systemowy i polityczny kraju
mo¿e znacznie opóŸniaæ ich wprowadzanie (przynajmniej w wymiarze praktycz-
nym). Autor sk³ania siê ku stwierdzeniu o wieloparadygmatycznoœci naszej dys-
cypliny, co zreszt¹ jest opini¹ powszechn¹ i wynikaj¹c¹ ze specyficznych relacji
miêdzy teori¹ a praktyk¹, d³ugotrwa³ych procesów przenikania postulatów na-
ukowych do spo³ecznego odbioru oraz wieloœci instytucji wykonuj¹cych cele i za-
dania zwi¹zane z edukacj¹, rehabilitacj¹, czy aktywizacj¹ spo³eczno-zawodow¹.
O tendencji tej pisze Z. Kazanowski: „mo¿na zauwa¿yæ, ¿e w historii rozwoju
pogl¹dów na temat osób upoœledzonych umys³owo niektóre z przedstawionych
modeli dominowa³y niekiedy bardziej ni¿ pozosta³e.

Tak¿e obecnie, mimo dominacji jednego, zdarza siê w spotkaæ w ¿yciu
spo³ecznym elementy ka¿dego z pozosta³ych” [Kazanowski 2011, s. 21]. Aktuali-
zacja paradygmatyczna w pedagogice specjalnej jest zgodna z transformacj¹
ustrojow¹, polityczn¹ i kulturow¹ i stanowi odejœcie od tzw. „naukowej pedagogi-
ki socjalistycznej”. Nowy paradygmat nazwany zosta³ humanistycznym ze
wzglêdu na rozszerzenie mo¿liwoœci interpretacyjnych wybranych fragmentów
rzeczywistoœci bêd¹ce przejawem humanizacji nauk spo³ecznych. „Mo¿na go na-
zwaæ ponownym odczytaniem myœli humanistycznej w œwietle nowych uwarun-
kowañ konstruowania i ogl¹du rzeczywistoœci oraz zweryfikowaniem pod tym
k¹tem praktyk edukacyjnych i badawczych” [Krause 2010, s. 170]. Praktyczn¹
konsekwencj¹ nowego paradygmatu jest postulat wzrostu indywidualnoœci, któ-
ry ma powodowaæ os³abniêcie piêtna odmiennoœci w kontekœcie zró¿nicowania
wieloœci stylów i wzorów ¿ycia, zmianê pozycji Innego i odejœcie od systemowych
procesów marginalizacji. Poza tym, oczywiœcie, stwarza siê szansa na wzrastanie
autonomii osoby z niepe³nosprawnoœci¹ i zwiêkszanie jej œwiadomego udzia³u
w procesie rehabilitacji, los cz³owieka natomiast zyskuje miano niepowtarzalnego
fenomenu [Krause 2010, s. 181]. To wszystko tworzy pole do aktywnoœci narracyj-
nej osób z niepe³nosprawnoœci¹, zarówno ruchow¹, jak i intelektualn¹, przy czym
narracja ta mo¿e byæ traktowana w wymiarze jêzykowym, dyskursywnym i, jesz-
cze szerzej, sposobu ¿ycia zgodnego z wymogami refleksyjnego kszta³towania siê
w toku konstruowania opowieœci o sobie.
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Refleksja koñcowa

W obecnym dyskursie naukowym upatrujê wiele mo¿liwoœci i przestrzeni dla
autonarracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zarówno w wymiarze
metodologicznym, jak i praktycznym. Tym bardziej, ¿e przedstawiona w tym
tekœcie rewolucja teoretyczna w ró¿nych dyscyplinach nauk humanistycznych
i spo³ecznych w pewnym sensie wysz³a od kategorii narracji i innego ni¿ dotych-
czas sposobu jej pojmowania, a zmiany we wszystkich obszarach nauki mia³y tym
samym zbli¿ony charakter i wynika³y z podobnych Ÿróde³. W wyniku konsek-
wencji tego procesu interdyscyplinarnej transformacji dla pedagogiki specjalnej
nacisk k³adzie siê na uczestnictwo osób z niepe³nosprawnoœci¹ w relacjach
spo³ecznych i kulturze, podmiotowe traktowanie, przypisuje siê im prawo do
samostanowienia i ¿ycia w warunkach takich samych, jak osoby pe³nosprawne,
prawo do wyra¿ania i zaspokajania potrzeb tak¿e w formie mówienia o sobie we
w³aœciwym im jêzyku. Badania w nurcie nazywanym biograficzno-narracyjnym
prowadzone s¹ ju¿ z du¿¹ intensywnoœci¹, ale mo¿na by³oby je w jeszcze
wiêkszym stopniu rozszerzyæ o ponadstrukturalne traktowanie narracji jako opo-
wieœci o w³asnym ¿yciu, jakie w akcie œwiadomej refleksji chce i jest w stanie wy-
tworzyæ podmiot mówi¹cy. To mia³oby znamiona emancypacji i realnego w³¹cza-
nia w kontekœcie metodologicznym. Istnieje tak¿e otwarty obszar badawczy
zwi¹zany z refleksyjnoœci¹ ujawniaj¹c¹ siê w narracji, traktowan¹ nawet jako im-
peratyw rozwojowy naszych czasów w zwi¹zku z koniecznoœci¹ podejmowania
decyzji w perspektywie wieloœci wzorów funkcjonowania oraz niepewnoœci i ry-
zyka zwi¹zanego z brakiem jednoznacznych regu³ aksjologicznych. Osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ tak, jak wszyscy inni ludzie, musz¹ odnaleŸæ siê
w œwiecie uwik³anym w ponowoczesne dylematy, powinni wiêc byæ, jako pod-
mioty oddzia³ywañ pedagogiki specjalnej, przygotowani do egzystencji w tych
trudnych dla nich, nieprzewidywalnych warunkach, w których narracja stanowi
pewnego rodzaju bezpieczeñstwo ontologiczne w formie próby definiowania sie-
bie i swojego miejsca w spo³ecznej przestrzeni.
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Postuluje siê wiêc o to,
aby osoby z niepe³nosprawnoœci¹ akceptowaæ „(…) takimi, jakie one s¹,

a nie takimi, jak wydaje siê spo³eczeñstwu, ¿e byæ powinny”.
(Ogólnopolski Sejmik Osób Niepe³nosprawnych 1998)

(Nie)szczêœliwi rodzice – refleksje rodziców
doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w rekonstrukcjach biograficznych

Tekst zawiera analizê i interpretacjê narracji rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Zastosowanie w badaniu metody biograficznej pozwoli³o na ukazanie znaczeñ
jakie badani rodzice przypisywali codziennemu ¿yciu z doros³ymi dzieæmi z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Doros³oœæ w tym przypadku obci¹¿ona jest nie tylko niepe³nosprawnoœci¹
i jej nastêpstwami, lecz tak¿e spo³ecznym postrzeganiem tej grup osób.

S³owa kluczowe: doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ 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 doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ zajmuje wa¿ne miejsce w dyskursie pedagogicznym. Szczególnie lata 70. XX w.,
na które przypada rozwój teorii systemów rodzinnych, przyczyni³y siê do wzro-



stu zainteresowania tym zagadnieniem i da³y „pocz¹tek badañ rodzin doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹. Zauwa¿ono, ¿e du¿e znaczenie w podejœciu do niepe³no-
sprawnoœci swojego dziecka ma poczucie wsparcia otrzymywane przez otocze-
nie” [¯yta 2010, s. 92].

Urodzenie siê dziecka niepe³nosprawnego mo¿e byæ odbierane jako zagro¿e-
nie, tak dla rodziny, jak i ca³ego spo³eczeñstwa. Z. Kazanowski [2011, s. 83] pod-
kreœla, i¿ za³o¿enie to nawi¹zuje do teorii strukturalistyczno-funkcjonalistycznej,
w której rodzina zwi¹zana jest koniecznoœci¹ pozostawania w równowadze. Bez
w¹tpienia „ten naznaczaj¹cy spo³eczny ³ad” [Woynarowska 2010, s. 155] odbi³
swój rys na rodzinie, w której pojawia siê dziecko niepe³nosprawne. Wówczas ro-
dzina z powodu niepe³nosprawnoœci dziecka zaczyna funkcjonowaæ jak ono, czyli
„piêtno noszone przez dan¹ osobê obci¹¿a do pewnego stopnia tak¿e osoby
powi¹zane z ni¹ w strukturze spo³ecznej” [Œwitaj 2008, s. 17]. ¯ycie rodziny na-
znaczone niepe³nosprawnoœci¹ przedstawiaj¹ badania H. Borzyszkowskiej [1997,
s. 31], która pisze, i¿ „podobne postawy jak do samych osób niepe³nosprawnych –
œrodowisko spo³eczne przejawia do ich rodzin”. Wynika to byæ mo¿e z prze-
kszta³cenia statusu rodziny w zwi¹zku z opiek¹ sprawowan¹ nad dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹, czyli z odmiennoœci¹ podejmowanych ról rodzicielskich
[Wiatr 2008, s. 71–72].

Indywidualnoœæ pe³nionych przez rodziców ról spo³ecznych wynika z obci¹-
¿enia ich niepe³nosprawnoœci¹ dziecka i powoduje, ¿e wszelkie dzia³ania w³¹cza-
j¹ce dziecko w spo³eczeñstwo, nara¿one s¹ na niepowodzenia. E. Zakrzewska-
-Manterys zauwa¿a, i¿ „[p]osiadanie upoœledzonego dziecka jest czymœ, o czym
ci¹gle trzeba pamiêtaæ. Jest to okolicznoœæ >ustawiaj¹ca< ca³e ¿ycie, poniewa¿
wszystkie inne plany ¿yciowe z tym w³aœnie siê kojarz¹. Nieustannie napotykane
objawy »nienormalnoœci« sytuacji posiadania nienormalnego dziecka, w imiê
podtrzymywania poczucia normalnoœci, s¹ przedmiotem zwielokrotnionej reflek-
syjnoœci. Nawet jeœli upoœledzenie dziecka nie jest ciê¿arem, to na pewno jest ono
¿yciowym problemem dla rodziców” [2010, s. 119]. Dodatkowym ciê¿arem i za-
gro¿eniem dla d¹¿enia rodziców do prawid³owego funkcjonowania rodziny, jest
nadal istniej¹cy syndrom „upoœledzonej rodziny” [Krause 2010, s. 18], w wyniku
którego, ta podstawowa komórka spo³eczna zawsze bêdzie oceniana przez pryz-
mat niepe³nosprawnoœci dziecka.

Pejoratywne konsekwencje niepe³nosprawnoœci dla rodziny z dzieckiem
o niepe³nej sprawnoœci przedstawi³a A. Brzeziñska. Autorka dzieli te nastêpstwa,
uwzglêdniaj¹c kryteria: bezpoœrednie i poœrednie oraz krótkofalowe i d³ugofalo-
we. Do bezpoœrednich krótkofalowych zalicza:
– „emocjonalne obci¹¿enie rodziców zwiêkszon¹ odpowiedzialnoœci¹,
– fizyczne obci¹¿enie zwiêkszonym zaanga¿owaniem w opiekê nad dzieckiem,
– koniecznoœæ reorganizacji ¿ycia i codziennego trybu funkcjonowania rodziny,
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– ograniczenie dzia³añ podejmowanych przez rodziców na rzecz w³asnego roz-
woju lub rezygnacja z nich,

– ograniczenie rekreacji, czasu przeznaczonego na wypoczynek,
– ryzyko zak³ócenia bliskich relacji miêdzy rodzicami jako ma³¿onkami,
– ryzyko zak³ócenia bliskich relacji miêdzy rodzicami a innymi dzieæmi oraz miê-

dzy rodzeñstwem” [2009, s. 20–21].
Do bezpoœrednich d³ugofalowych zalicza:

– „nadwyrê¿enie bud¿etu rodziny zwi¹zane ze zwiêkszonymi wydatkami
i ograniczona mo¿liwoœci¹ zdobywania œrodków finansowych z uwagi na ko-
niecznoœæ opiekowania siê dzieckiem,

– poczucie wyczerpania w³asnych zasobów: emocjonalnych, czasowych i finan-
sowych, kurczenie siê spo³ecznej sieci wsparcia,

– powstanie tendencji do wykorzystywania rodziny lub znajomych w »sytu-
acjach awaryjnych«, bez mobilizacji w³asnych zasobów” (tam¿e).
Do poœrednich krótkofalowych zalicza:

– „ryzyko chwilowego zaburzenia wiêzi miêdzy cz³onkami rodziny w relacjach:
doroœli – doroœli, doroœli – dzieci oraz dzieci – dzieci,

– obni¿enie standardu ¿ycia,
– ograniczenie lub unikanie kontaktów z dalsz¹ rodzin¹, s¹siadami, znajomymi –

»zamkniêcie siê« rodziny (tam¿e)”
Do poœrednich d³ugofalowych zalicza:

– „ryzyko trwa³ego zaburzenia wiêzi miêdzy cz³onkami rodziny w relacjach: do-
roœli – doroœli, doroœli – dzieci oraz dzieci – dzieci,

– trudnoœci z zaspokojeniem ró¿nych indywidualnych potrzeb cz³onków rodzi-
ny, np. co do odpowiedniego wykszta³cenia czy wyposa¿enia kolejnych dzieci
usamodzielniaj¹cych siê i odchodz¹cych z domu,

– poczucie izolacji/osamotnienia w stosunku do dalszej rodziny, s¹siadów,
wspó³pracowników” (tam¿e).
¯ycie z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ doprowadza do sytuacji, w których

rodzice kieruj¹ siê emocjami i presj¹ spo³eczn¹, ¿yj¹c w ci¹g³ym stresie [Stelter
2013, s. 50]. Dodatkowo doœæ czêsto rezygnuj¹ z w³asnych planów i marzeñ, co
wywo³uje konflikt to¿samoœci rodzicielskiej. Z perspektywy rodzica, ¿adne wyj-
œcie z sytuacji nie jest dobre, a w konsekwencji mo¿e to doprowadziæ do „izolacji
spo³ecznej, cierpienia, poczucia braku sensu. Realizowanie w³asnych planów ¿y-
ciowych mo¿e wywo³aæ z kolei poczucie winy i naraziæ rodzica na negatywn¹ oce-
nê otoczenia spo³ecznego” [tam¿e, s. 65–66]. A. Giddens pisze, ¿e rodzice staj¹
wówczas w obliczu wielkiego wyzwania: „Kiedy z jakiegoœ powodu dochodzi do
zerwania rutyny (…), mo¿e to doprowadziæ do kryzysu egzystencjalnego. Jed-
nostka mo¿e odczuwaæ szczególny brak w momentach prze³omowych, gdy¿
wówczas w³aœnie dylematy moralne i egzystencjalne staj¹ siê najbardziej doj-
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muj¹ce. Jednostka staje jakby oko w oko z wypartymi treœciami, ale mo¿e jej za-
brakn¹æ œrodków psychicznych i spo³ecznych, by uporaæ siê z tak rysuj¹cymi siê
kwestiami” [2002, s. 230]. Nie dziwi fakt doœwiadczania przez rodziców takiego
kryzysu. Ponadto ich nadzieja dotycz¹ca zdrowia i sprawnoœci dziecka – wartoœci,
które zajmuj¹ najwa¿niejsze miejsce wœród upragnionych przez rodziców cech
dzieci, zostaje zast¹piona trosk¹ o godne ¿ycie dziecka i normalizacjê warunków
jego ¿ycia [Lipiñska-Lokoœ 2010, s. 341].

Nowy system wypracowa³ ju¿ wiele rozwi¹zañ dla osób niepe³nosprawnych,
jak np. edukacja integracyjna, warsztaty terapii zajêciowej, wspomagane zatrud-
nienie, programy u³atwiaj¹ce zaistnienie tej grupy osób w ró¿nych dziedzinach
¿ycia. Wa¿na w tym wszystkim jest – podkreœla B. Cytowska – postawa spo³eczeñ-
stwa wobec Innych [2012, s. 117], która pozwoli na realizowanie idei normalizacyj-
nych przez œrodowisko rodzinne. Dzia³ania zmierzaj¹ce do „unormalnienia” wa-
runków ¿ycia rodziny, podejmowane przez rodziców, maj¹ istotne znaczenie dla
ca³ej rodziny, poniewa¿ jak zauwa¿a E. Minczakiewicz „»normalizacja« (…),
w kontekœcie tak istotnego dla rodziny splotu niekorzystnych wydarzeñ zabu-
rzaj¹cych jej prawid³owe funkcjonowanie, to nic innego jak odbudowanie wiary i
tworzenie od podstaw warunków do godnego, ludzkiego ¿ycia wszystkim cz³on-
kom rodziny, pomimo zmian i dramatycznych momentów za³amania, wyni-
kaj¹cych z naznaczenia i zwi¹zanego z nim wyzwania losu”.

Starania rodziców o normalnoœæ warunków ¿ycia ich dzieci s¹ bardzo wa¿ne.
W przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – podkreœla A. ¯yta –
„rodzina oddzia³uje w sposób znacz¹cy na ich funkcjonowanie i rozwój, nie tylko
w sensie wczesnego dzieciñstwa, ale tak¿e w dalszych etapach ¿ycia. Staje siê
³¹cznikiem ze œwiatem zewnêtrznym, pe³ni funkcje wychowawcze, opiekuñcze
i edukacyjne, czêsto przez ca³e ¿ycie danej osoby” [2010, s. 91]. Rodzice swoj¹ po-
staw¹ mog¹ przyczyniæ siê do zmniejszania dystansu pe³nosprawnych do do-
ros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Podkreœliæ nale¿y, ¿e funkcjonowa-
nie tej grupy osób powoduje, ¿e ich spo³eczny odbiór jest o wiele gorszy, ni¿
innych grup z niepe³nosprawnoœci¹. Rodzice bardziej lub mniej œwiadomie d¹¿¹
do tego, aby ich doros³e dzieci nie by³y pomijane w ¿adnej p³aszczyŸnie spo³ecz-
nej, bowiem taka sytuacja naznaczona jest segregacj¹, deprywacj¹ albo stygmaty-
zacj¹, a „pojêcia te mieszcz¹ w sobie zjawiska marginalizacji spo³ecznej przyj-
muj¹cej postaæ defaworyzacji i wykluczenia z danej grupy. W koñcu wykluczenie
z grupy, traktowanie kogoœ jako >Innego<, uruchamia procesy zagra¿aj¹ce nie
tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej egzystencji” [Wojcie-
chowski, Œwigost 2015, s. 27–28].

Koñcz¹c te krótkie rozwa¿ania na temat rodziców dziecka niepe³nosprawne-
go, którzy w wiêkszym stopniu s¹ odpowiedzialni za ¿ycie dziecka, warto przyto-
czyæ s³owa M. Koœcielskiej, która twierdzi, ¿e „nie ma chyba uczuæ których nie
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prze¿ywaliby rodzice dzieci (…), bo choæ wiele miejsca w ich ¿yciu zajmuje ból,
smutek, rozpacz i inne uczucia sk³adaj¹ce siê razem na poczucie cierpienia, to jest
tam tak¿e miejsce na radoœæ i nadziejê, dumê i szczêœcie. Przebogata jest skala do-
znañ, które powstaj¹ w kontakcie z dzieæmi stwarzaj¹cymi szczególne problemy
rozwojowe” [1995, s. 43].

Przestrzeñ metodologiczna i badawcza

Dla potrzeb opracowania zosta³a przyjêta perspektywa interpretatywna. Za-
stosowanie tej orientacji badawczej pozwala na „analizowanie prze¿yæ zwi¹zanych
z doœwiadczaniem niepe³nosprawnoœci jako elementu ¿yciowej codziennoœci, pro-
cesów i mechanizmów radzenia sobie z ró¿nymi ograniczeniami i trudnoœciami,
czy sposobów rozumienia, interpretowania i nadawania znaczeñ rozmaitym zja-
wiskom, zdarzeniom i sytuacjom kszta³tuj¹cym zarówno indywidualny, jak
i spo³eczny wymiar funkcjonowania z niepe³nosprawnoœci¹ [RzeŸnicka-Krupa
2011, s. 197]. Podejœcie to zosta³o wybrane œwiadomie, poniewa¿ moim celem by³o
znalezienie w jakimœ fragmencie rzeczywistoœci – prezentowanym przez rodzi-
ców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – odpowiedzi na pytania,
które by³y dla mnie wa¿ne. W badaniach czerpa³am wiêc z trzech perspektyw:
fenomenologii, hermeneutyki i interakcjonizmu symbolicznego.

Zrozumienie fenomenologii pozwoli³o mi postawiæ pytania o to, jak rozumia-
ne jest znaczenie nadawane przez rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w³asnym doœwiadczeniom, b¹dŸ jaki sens doœwiadczenie to
nadaje ich ¿yciu. Drugim pr¹dem, który stanowi³ inspiracjê do badañ by³a her-
meneutyka. Rodzice opowiadaj¹cy o swoim ¿yciu z doros³ym dzieckiem z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nadawali mu sens i znaczenie. Mo¿liwe by³o po-
znanie tych znaczeñ poprzez interpretacjê. Rodzice opowiadali swoj¹ historiê
¿ycia, której towarzyszy³y uczucia i emocje, których doœwiadczyli. Fenomenologi-
czne dotarcie do znaczeñ i sensów nadawanych przez rodziców doros³ych dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³asnym doœwiadczeniom, po³¹czone
z hermeneutyczn¹ interpretacj¹ doœwiadczeñ rodziców oraz symboli nadawa-
nych interakcjom spo³ecznym tworzonym przez rodziców i doros³e dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pozwoli³o mi – jak s¹dzê – zrozumieæ to, co su-
biektywne i niepowtarzalne, co jest istotne z punktu widzenia rodziców. Tak wiêc
celem podjêtych badañ by³a rekonstrukcja i dotarcie do subiektywnych znaczeñ,
jakie nadali rodzice doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w³as-
nemu doœwiadczeniu rodzicielskiemu, a problem g³ówny przyj¹³ formê pytania:
Jakich znaczeñ nabiera rodzicielstwo wobec doros³ego dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹?
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W realizacji badañ zastosowano metodê biograficzn¹. Polega³a ona na analizie
wycinka rzeczywistoœci – kreowanego przez rodziców posiadaj¹cych doros³e
dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – który pozwala poznaæ doœwiad-
czenie rodziców w zakresie doœwiadczania doros³oœci swoich dzieci. Zastosowa-
nie tej strategii jest o tyle zasadne, i¿ analizuje ona przebieg ¿ycia ludzkiego, trak-
towanego w kategoriach wycinka spo³ecznej rzeczywistoœci [Helling 1990, s. 5].
Mo¿e to byæ ca³y przebieg ¿ycia danej jednostki lub jedynie pewien obszar jej
aktywnoœci, na przyk³ad dzia³alnoœæ zawodowa, czy ¿ycie rodzinne. Mo¿e to byæ
tak¿e kluczowy moment przebiegu ¿ycia jednostki, zwi¹zany z wa¿nymi wyda-
rzeniami (tam¿e). Biografia jest Ÿród³em wiedzy „autentycznej”, bo wyp³ywaj¹cej
z codziennego doœwiadczenia osoby dzia³aj¹cej [Dró¿ka 1997, s. 26]. M. Prawda
[1989, s. 81] podkreœla, i¿ „biografia przeciêtnego cz³owieka ukazuje siê jako samo-
istny problem, jako zadanie, które trzeba ci¹gle na nowo rozwi¹zywaæ. Coraz wiê-
cej zale¿y od jego dzia³añ i decyzji, wobec czego to on tak¿e ponosi odpowiedzial-
noœæ za swoje po³o¿enie. Byæ mo¿e zreszt¹ odnosi on tylko wra¿enie, ¿e tak jest”.

Konsekwencj¹ zastosowania metody biograficznej by³o u¿ycie wywiadu na-
rracyjnego, który pozwoli³ uzyskaæ wgl¹d w to, jakie znaczenia i sensy ró¿nym
przejawom swego ¿ycia nadaj¹ jego uczestnicy. Technika ta jest o tyle wa¿na, bo
„narracje, czyli umys³owe formy rozumienia œwiata, strukturalizuj¹ nasze do-
œwiadczenia w kategoriach ludzkich intencji oraz problemów, które wynikaj¹
z komplikacji tworz¹cych siê na drodze realizowania tych intencji” [Trzebiñski
2002, s. 22], a tak¿e pozwala na „zdobycie danych, których analiza umo¿liwi re-
konstrukcjê czasowego porz¹dku oraz sekwencji zdarzeñ sk³adaj¹cych siê na po-
szczególne etapy ¿ycia. Materia³ z wywiadu powinien stanowiæ mo¿liwie pe³ny
zapis uczestnictwa w ³añcuchu zdarzeñ oraz (…) byæ rejestracj¹ procesu groma-
dzenia doœwiadczeñ przez podmiot biografii” [Prawda 1989, s. 88].

W celu odnalezienia rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ rozpowszechniono wiadomoœæ o poszukiwaniu osób odpowiednich do
badañ wœród znajomych, przyjació³ i rodziny. W wyniku tego pozyskano piêcioro
rodziców dzieci z orzeczon¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiar-
kowanym (1 osoba – kobieta lat 25, pracuje sezonowo na otwartym rynku pracy)
i znacznym (3 osoby: kobieta lat 39 – nie pracuje, nie uczêszcza do ¿adnej placówki;
kobieta lat 35 – jest uczestniczk¹ warsztatów terapii zajêciowej; mê¿czyzna lat 28 –
nie pracuje, nie uczêszcza do ¿adnej placówki). Doros³e dzieci zamieszkuj¹ z ro-
dzicami – rozmówcami w domu rodzinnym. Narratorzy byli w wieku 46–65 lat
i prezentowali ró¿ny poziom wykszta³cenia oraz status spo³eczny. W jednym
przypadku wywiad zosta³ przeprowadzony z obojgiem rodziców. Wywiady
przeprowadzono w listopadzie 2016 r. z rodzicami z województwa warmiñsko-
-mazurskiego.
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Przed przyst¹pieniem do transkrypcji wywiadów, spotyka³am siê wielokrot-
nie z moimi rozmówcami. Spotkania odbywa³y siê g³ównie w domach rozmów-
ców, a niekiedy rodzice przyjmowali moje zaproszenie. Celem tych spotkañ by³o
zbudowanie takich relacji, które pozwoli³y na swobodn¹ rozmowê oraz poczucie,
¿e sprawy poruszane przez rodziców by³y dla mnie bardzo istotne. Stara³am siê,
aby dystans pomiêdzy rodzicami a mn¹ zosta³ ca³kowicie zatarty. Umo¿liwi³o to
uzyskanie wypowiedzi szczerych i swobodnych. Na spotkaniach tych poruszane
by³y ró¿norodne tematy, pozwalaj¹ce otworzyæ siê rodzicom i mnie, co spowodo-
wa³o, ¿e podczas prowadzenia wywiadu wystarczy³o jedno pytanie z mojej stro-
ny, aby rodzice zaczêli opowiadaæ swoje historie ¿ycia. Podczas opowieœci
wy³oni³y siê wydarzenia, które dla narratorów nabieraj¹ kluczowego znaczenia.
Ujête zosta³y one w nastêpuj¹ce kategorie: definiowanie rodzicielstwa, interpre-
towanie doros³oœci dziecka, (nie)samodzielnoœæ, relacje, lêk o przysz³oœæ, radoœæ
z bycia rodzicem „takiego” dziecka.

Rodzicielstwo dla mnie oznacza…

Bycie rodzicem dla wiêkszoœci to jedna z najwa¿niejszych ¿yciowych ról. Ro-
dzice podczas swoich opowieœci podkreœlali wagê swojego rodzicielstwa i nada-
wali mu ogromne znaczenie. Nie ukrywali tak¿e negatywnych emocji wyni-
kaj¹cych z trudu wychowywania niepe³nosprawnego dziecka:

„czasami by³o mi wyj¹tkowo trudno, bo jak m¹¿ odszed³ to wszystkie problemy spad³y
na mnie a tu pracowaæ trzeba by³o, a tu Adrian zachorowa³. Nieraz wieczorem jak
p³aka³am ju¿ z takiej niemocy, to on widzia³ to i przychodzi³ siê przytulaæ do mnie. I to
chyba dawa³o mi si³ê do dalszego ¿ycia (…) dziœ nie wyobra¿am sobie ¿ycia bez mojego
syna” (Dorota)

Kolejna narracja to szczere wyznanie matki, która nadal nie pogodzi³a siê
z niepe³nosprawnoœci¹ córki. Badana podkreœla jednak, ¿e rola matki jest dla niej
bardzo wa¿na:

„cieszê siê z tego, ¿e Monika jest. Nie wiem jakby wygl¹da³o nasze ¿ycie bez niej, czy
by³oby lepsze czy gorsze (…) nieraz zastanawia³am siê, ¿e mo¿e za ma³o j¹ kocham, ¿e
jakoœ tak do koñca nie pogodzi³am siê z tym, ¿e ona jest upoœledzona (…), ale jak le¿a³a
w szpitalu, to uœwiadomi³am sobie wtedy, ¿e fajnie jest byæ mam¹ i móc siê o kogoœ
troszczyæ, byæ dla kogoœ wa¿nym”

O trudnym oraz „innym” rodzicielstwie traktuj¹ dwa kolejne fragmenty
narracji. Jedna z rozmówczyñ nadaje ogromn¹ wagê odpowiedzialnoœci za dziecko,
oraz temu, ¿e ¿ycie ca³ej rodziny – w wyniku ogromnych wysi³ków zmierzaj¹cych
do normalizacji – podporz¹dkowane jest osobie z niepe³nosprawnoœci¹:
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„W pewnym sensie to nasze rodzicielstwo jest troszkê inne. Ca³y czas mamy z ty³u
g³owy odpowiedzialnoœæ za cz³owieka, który zawsze bêdzie wymaga³ naszej opieki
i wsparcia. Poza tym nasze ¿ycie podporz¹dkowane jest szczególnie temu niepe³no-
sprawnemu dziecku, chocia¿ to dziecko to ju¿ doros³a kobieta” (El¿bieta)

Inna matka traktuje urodzenie niepe³nosprawnej córki jako akt spe³nienia ro-
dzicielskiego, ale tak¿e interpretuje to rodzicielstwo jako misjê i poczucie obo-
wi¹zku wobec dziecka:

„Ja kiedyœ us³ysza³am od ksiêdza, ¿e dzieci upoœledzone trafiaj¹ do dobrych ludzi, to ja
muszê j¹ wychowaæ (…) ja tak sobie myœlê, ¿e Asia to pojawi³a siê na œwiecie, ¿ebyœmy
nie byli sami, bo ona no póŸno siê urodzi³a, i jest taka nasz¹ pociech¹. Bez niej ten dom
to by³by pusty taki, ¿e g³owa ma³a (…) tyle z ni¹ problemów, co radoœci, to tak jak i przy
normalnych dzieciach. (…) widaæ taka jej natura i trzeba siê z tego cieszyæ”( Jadwiga)

W narracji wy³ania siê obraz rodzica, który cieszy siê z posiadania potomstwa.
Kobieta wraz z mê¿em bardzo d³ugo wyczekiwali dziecka, które mia³o przej¹æ po
nich gospodarstwo. Dziœ narratorka ju¿ wie, ¿e córka tego nie zrobi z racji nie-
pe³nosprawnoœci, ale i tak bardzo siê cieszy, bo ich ¿ycie zmieni³o siê. Matka pod-
kreœla w swojej opowieœci ró¿ne problemy, z którymi siê borykaj¹, ale przywo³uje
tak¿e radoœæ wynikaj¹c¹ z tego rodzicielstwa.

Definiowanie doros³oœci

Rodzice definiuj¹ doros³oœæ w taki sam sposób, jak rodzice dzieci pe³nospraw-
nych. Nazywanie doros³oœci w odniesieniu do ich dzieci, nabiera jednak ju¿ inne-
go znaczenia. Rekonstruowanie tego doœwiadczenia odbywa siê wy³¹cznie przez
pryzmat niepe³nosprawnoœci i ograniczeñ z niej wynikaj¹cych:

„Dla mnie ta doros³oœæ, to w sumie jakby tu powiedzieæ, to rodzina, praca, to, ¿e sam
mieszka, ma w³asne ¿ycie, sam na siebie zarabia (…) no bo my inaczej j¹ sobie wyobra-
¿amy ni¿ rodzice dzieci zdrowych. My wiemy, ¿e nasze dzieci to nigdy nie bêd¹ do-
ros³e, bo maj¹ upoœledzenie i sobie same w ¿yciu nie poradz¹” (Dorota)

Z narracji mo¿na wywnioskowaæ, ¿e postawa matki nie sprzyja rozwijaniu
u syna umiejêtnoœci niezbêdnych w doros³oœci, a wrêcz upoœledza jego funkcjo-
nowanie jako osoby doros³ej. Mo¿na s¹dziæ, ¿e narratorka traktuje swojego do-
ros³ego syna jak dziecko, nie zwracaj¹c uwagi na jego wiek metrykalny.

Kolejna opowieœæ jest w podobnym tonie. Zachowanie córki matka ocenia
przez pryzmat ograniczeñ wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. Analiza tej narra-
cji ukazuje bardzo przedmiotowe traktowanie m³odej kobiety i jej potrzeb. Narra-
torka pochodzi z konserwatywnego œrodowiska wiejskiego, gdzie oznak¹ do-
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ros³oœci jest ma³¿eñstwo, urodzenie dziecka i zajêcie siê gospodarstwem. Ponadto
widoczne s¹ pewne luki w wiedzy na temat nastêpstw niepe³nosprawnoœci inte-
lektualnej, szczególnie w sferze seksualnoœci:

„A tam to tylko takie gadanie ta doros³oœæ. Przecie¿ wiadomo, ¿e on jest inna i ¿e ona
nigdzie od nas nie pójdzie, ¿e ona nie bêdzie mia³a dziecka, to jaki j¹ zechce. Do roboty
te¿ siê zbytnio nie garnie, to znaczy ona mówi, ¿e chcia³aby pracowaæ, ale ona tak szyb-
ko wszystkim siê nudzi, ¿e ona nie znajdzie roboty. Zreszt¹ ona to by tylko siedzia³a
i w telewizor siê wgapia³a to ona nie ma œwiadomoœci, ¿e obowi¹zki w podwórku czy
coœ. (…) przecie¿ na si³ê jej nie zaci¹gnê do roboty, a ona by tylko do s¹siadów sz³a, bo
tam te ch³opaczyska s¹” (Jadwiga)

Interpretuj¹c doros³oœæ swoich dzieci, rodzice zwracaj¹ uwagê nie tylko na za-
chowanie, ale tak¿e na spo³ecznoœæ lokaln¹, która nie akceptuje zachowañ pre-
zentowanych przez doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Powo-
duje to ograniczenie tej¿e doros³oœci w p³aszczyŸnie zawodowej, rodzinnej czy
towarzyskiej. Narratorka chcia³aby, aby córka realizowa³a wszystkie etapy wyni-
kaj¹ce z doros³oœci, ale z ogromnym bólem mówi o braku akceptacji dla tej grupy
osób. Bez w¹tpienia najwa¿niejsze dla rozmówczyni jest to, aby jej doros³e dziec-
ko usamodzielni³o siê:

„My zawsze staraliœmy siê przygotowywaæ j¹ do tej doros³oœci, bo przecie¿ kiedyœ nas
zabraknie, ale nasze starania niekiedy id¹ na marne (…) gdyby wszystko zale¿a³o tylko
od nas, to byœmy jej nieba przychylili, ale niestety s¹ te¿ inni ludzie, a wiadomo, ¿e na-
sze spo³eczeñstwo nie jest tak otwarte na takie osoby. (…) no ¿eby znalaz³a pracê,
mê¿a, ¿eby mia³a przyjació³, ale ja to bym chcia³a mieæ pewnoœæ, ¿e ona sobie poradzi
bez nas, no ale wiadomo, ¿e to jej upoœledzenie wymaga ci¹g³ej opieki” (Maria)

Kolejna narracja odbiega od wczeœniejszych. Ojciec doœwiadczaj¹c doros³oœci
swojej córki, nie zwraca uwagi na ograniczenia wynikaj¹ce z niepe³nosprawnoœci.
D¹¿y do tego i marzy, aby jego doros³a córka by³a przede wszystkim szczêœliwa:

„My sobie mo¿emy mówiæ o tej doros³oœci wiele, ale tak naprawdê chodzi o to, jak na-
sze dziecko poradzi sobie bez naszej pomocy. Chyba ka¿dy rodzic chce jak najlepiej
dla swojego dziecka, ¿eby szko³ê skoñczy³o, pracê znalaz³o, bratni¹ duszê itd. Chocia¿
ja z up³ywem lat myœlê o tym, ¿eby Karolinka by³a po prostu szczêœliwa na swój spo-
sób” (Roman).

(Nie)samodzielnoœæ

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ ograniczone umiejêtnoœci
potrzebne do decydowania o sobie i swoim ¿yciu. Brak zdolnoœci do samostano-
wienia, kreowania w³asnego ¿ycia, mo¿liwoœci dokonywania wyborów i podej-

(Nie)szczêœliwi rodzice – refleksje rodziców doros³ych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 63



mowania decyzji powoduje, ¿e doros³e osoby zdane s¹ na swoich rodziców,
o czym œwiadcz¹ wypowiedzi narratorów:

„(…) ale chcia³abym, ¿eby Adrian poszed³ do pracy, mia³ kogoœ bliskiego, ¿eby na tyle
siê usamodzielni³, ¿ebym ja siê o niego nie martwi³a. Tylko jak on logicznie nie myœli, to
i nie zdaje sobie sprawy z niczego. On beze mnie sobie nie poradzi, bo Adrian nie rozu-
mie tego, co dooko³a siê dzieje” (Dorota)

„(…) za Asiê to trzeba wszystko zrobiæ, bo ona sama z siebie to nie wie (…) ja muszê
ca³y czas przy niej byæ, bo inaczej to usi¹dzie i w telewizor patrzy albo wo³a mnie ca³y
czas (…) to z tego upoœledzenia to siê bierze” (Jadwiga)

„Monika jest ca³kowicie zdana na nas, nie jest samodzielna. Nie ma u niej takiego po-
czucia, ¿e trzeba wstaæ, zrobiæ toaletê, zjeœæ œniadanie. Odprowadzamy j¹ do oœrodka
i ona jest tego œwiadoma, ale czêsto ja mam takie wra¿enie, ¿e ona nie wie po co coœ robi
i chyba wcale nie przeszkadza jej ten brak œwiadomoœci bo jest szczêœliwa” (Maria)

Narracje ukazuj¹ uwik³anie rodziców w ¿ycie doros³ych ju¿ dzieci. Narrato-
rzy maj¹ œwiadomoœæ, ¿e nastêpstwem niepe³nosprawnoœci intelektualnej jest
ca³kowity lub czêœciowy brak samodzielnoœci w pewnych zakresach. Odnoszê
jednak wra¿enie, ¿e nadopiekuñczoœæ rodziców skutkuje tym, i¿ wyrêczaj¹ oni
doros³e dzieci w podstawowych czynnoœciach. Byæ mo¿e taka postawa rodziców
przyczynia siê, w pewnym stopniu, do braku autonomii u doros³ych dzieci. Kon-
trastem dla przytoczonych fragmentów narracji s¹ s³owa innej matki, która wy-
chowuje niepe³nosprawn¹ córkê, stawiaj¹c przed ni¹ wymagania. Razem z mê-
¿em od najm³odszych lat dziecka byli konsekwentni, co niejednokrotnie wi¹za³o
siê z negatywnymi emocjami matki. Jednak z perspektywy czasu badana pod
kreœla, i¿ by³a to w³aœciwa droga do osi¹gniêcia – na miarê mo¿liwoœci córki –
samodzielnoœci:

„Bardzo staraliœmy siê od samego pocz¹tku wypracowaæ pewne nawyki, które i Karoli-
nie i nam u³atwi¹ ¿ycie (…) niby takie drobne jak poœcielenie ³ó¿ka, czy odniesienie na-
czyñ do zlewu, ale nie traktowaliœmy jej ulgowo” (Roman)

„(…) mamy œwiadomoœæ, ¿e musi byæ coraz bardziej samodzielna, ¿eby sobie w ¿yciu
poradzi³a, ¿eby w spo³eczeñstwie siê odnalaz³a (…) bywa³o tak, ¿e wymaga³am a póŸ-
niej p³aka³am, ale efekty s¹” (El¿bieta)

Relacje

W ¿yciu ka¿dego cz³owieka relacje stanowi¹ bardzo wa¿ny element spo³ecz-
nej egzystencji. W narracji podkreœlono wagê nie tylko relacji rodziców z ich
dzieæmi, ale tak¿e relacji doros³ych dzieci z innymi. Rodzice opowiadali o swoich
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relacjach, a opowieœciom tym towarzyszy³y ró¿ne emocje. Badani nie zawsze
maj¹ poczucie, ¿e doros³e dziecko rozumie otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ. W poni¿ej
zamieszczonym fragmencie narracji, rozmówczyni podkreœla istotnoœæ relacji
matka-dziecko, dlatego prowadzi z córk¹ rozmowy na ka¿dy temat, chocia¿ nie
ma œwiadomoœci, ile m³oda kobieta z tego rozumie. Narratorka zaznacza tak¿e, ¿e
córka ma potrzebê nawi¹zania bliskiej relacji z mê¿czyzn¹ z s¹siedztwa i s¹siada-
mi. W narracji nie ma mowy o innych relacjach, co jest bardzo frustruj¹ce, bo
mo¿e oznaczaæ izolacjê kobiety:

„Asia niby jest doros³a, ale ja to nie wiem, czy ona rozumie wszystko. Przez to swoje
opóŸnienie, no wiadomo, ¿e inaczej funkcjonuje, ale ja z ni¹ tak normalnie rozma-
wiam. Ja jej mówiê, ¿e ona nie mo¿e sama mieszkaæ bo jest chora, nie ukrywam przed
ni¹ nic, no bo kto jak nie matka ma byæ jej najbli¿szy. Ona mi mówi, ¿e taki od s¹siadów
jej siê podoba i ¿e by chcia³a byæ jego ¿on¹, ale on jej nie chce. Ona nie jest ju¿ dziec-
kiem, tylko kobiet¹, i tak muszê j¹ traktowaæ, tylko ¿e to nie jest takie proste (…) no ma
jakiœ tam kontakt z s¹siadami, ale oni to taka patologia, a tak to nie” (Jadwiga)

Analiza innej narracji ukazuje relacjê matki z synem, która jest szczególna.
Mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e matka ca³¹ swoj¹ mi³oœæ, opiekê i czas wolny poœwiê-
ca synowi. Z opowieœci wynika, ¿e kobieta bardzo prze¿ywa przykroœci doœwiad-
czane przez syna. Narratorka nie ma ¿ycia towarzyskiego i nie robi nic, aby jej syn
znalaz³ kolegów. Mê¿czyzna jest osamotniony, poniewa¿ nie pracuje, rzadko te¿
wychodzi z matk¹ w miejsca publiczne, a czas wolny tak¿e spêdza w towarzy-
stwie matki:

„My od pocz¹tku byliœmy razem. On mia³ mnie a ja jego. To nie jest tak, ¿e tylko ja tro-
szczê siê o Adriana. Jak wracam z pracy to on widzi, ¿e jestem zmêczona i chce ¿ebym
odpoczê³a. Mówi, ¿e ma rentê wiêc ja nie muszê pracowaæ. Jest bardzo opiekuñczy.
Czasem tak sobie rozmawiamy i on pyta dlaczego nie mo¿e iœæ do pracy, albo czemu siê
z niego œmiej¹. Ja mu t³umaczê, on wtedy jest smutny albo p³acze (…) Adrian nie ma
kolegów, no bo gdzie ma ich znaleŸæ jak nie pracuje. My wszêdzie razem chodzimy, ale
w sumie to rzadko, bo jak ca³y dzieñ w pracy siê jest to i nie chce siê nigdzie wycho-
dziæ” (Dorota)

Inna jest opowieœæ Marii, która mimo braku ca³kowitej akceptacji córki jako
osoby niepe³nosprawnej, podejmuje ró¿ne dzia³ania, aby kobieta podejmowa³a
relacje z innymi. Nawi¹zywane znajomoœci s¹ kontrolowane przez matkê, ale na-
rratorka ma œwiadomoœæ ich wagi w ¿yciu córki. Mo¿na jednak odnieœæ wra¿enie,
¿e Monika ma problem z nawi¹zywaniem relacji z innymi osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹:

„No w oœrodku Monika ma swoich kolegów i kole¿anki, ale uwa¿a, ¿e oni s¹ niepe³no-
sprawni i nie chce trzymaæ siê z nimi. (…) pozna³am inn¹ matkê w stowarzyszeniu
i ona kiedyœ zaproponowa³a, ¿ebyœmy siê spotka³y z dziewczynami. Monika polubi³a
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Nataliê i czêsto siê spotykaj¹. Jak wychodzimy na kawê to Monika z kole¿ank¹ siadaj¹
przy innym stoliku i udaj¹ takie doros³e i samodzielne, jakby same przysz³y (…) mam
œwiadomoœæ, ¿e dla niej te kontakty s¹ wa¿ne, bo musi siê tak obyæ wœród ludzi, ¿eby
nie by³a dzika, i my j¹ zabieramy w ró¿ne miejsca tak¿e Monika sama kupuje bilet do
kina, zamawia obiad (…) dzwoni do tej Natalii i opowiada gdzie by³a (…) ma te¿ kole-
¿ankê z osiedla, ale ta mówi powoli i siê j¹ka i to Monikê denerwuje”

Odmienne od poprzednich s¹ opowieœci El¿biety i Romana. W narracjach za-
uwa¿a siê troskê i du¿e zainteresowanie córk¹, ale tak¿e widoczne jest d¹¿enie
rodziców do jej usamodzielnienia. Przy minimalnej kontroli rodziców Karolina
spotyka siê ze znajomymi i wychodzi w miejsca publiczne. Rodzice zapewniaj¹
córce margines swobody i zaufania, chocia¿ okupione jest to ci¹g³ym strachem
o ni¹:

„chcia³bym byæ dla córki zawsze podpor¹ i wsparciem, ale wiem, ¿e nie mogê byæ taki za-
borczy. Karola dzwoni do znajomych z oœrodka (oœrodek wypoczynkowy, gdzie sezono-
wo pracuje kobieta – dop. I.M.) ma nawet sympatiê. Myœlê, ¿e ona wie, ¿e zawsze mo¿e na
nas liczyæ, ale te¿ chyba czuje, ¿e we wszystkim co robi j¹ wspieramy” (Roman)

”(…) nie traktujemy jej bardziej ulgowo, czy coœ w tym stylu. Wychowujemy j¹ tak, jak
starsz¹ córkê, tylko obaw w przypadku Karolinki jest wiêcej, ale ona ma swoich znajo-
mych i wychodzi na lody, czy do kina. Chcia³aby tak funkcjonowaæ jak Ola i musimy
jej na to pozwoliæ, nawet za cenê strachu, (…) oczywiœcie zawsze z jak¹œ tam kontrol¹”
(El¿bieta)

Lêk o przysz³oœæ

Rodzice dzieci niepe³nosprawnych martwi¹ siê o przysz³oœæ swoich dzieci.
Lêk towarzyszy im w codziennej rzeczywistoœci, jak równie¿ w myœleniu
o przysz³oœci ich dziecka:

„Bojê siê bo przecie¿ wiecznie ¿yæ nie bêdê. Nawet nic nie mogê zrobiæ, ¿eby zapewniæ
mu jak¹œ przysz³oœæ. No oczywiœcie dom opieki, ale nie wiem, czy bêdzie mu tam do-
brze? Adrian jest bardzo wra¿liwy i taki uczuciowy. (…) Adrian wymaga sta³ej opieki,
a ja ju¿ mam swoje lata i s³absza siê robiê. Nieraz jak ma atak to ledwo dajê mu si³ê”
(Dorota)

Jak wynika z narracji dylematy rodziców rodz¹ siê nie tylko na tle doros³oœci
i niepe³nosprawnoœci ich dzieci. Narratorka zwraca tak¿e uwagê na swój wiek
i stan zdrowia, który mo¿e jej utrudniaæ opiekê nad synem. Przera¿ona jest
faktem, ¿e po jej œmierci syn zostanie umieszczony w domu opieki.

Kolejny fragment narracji tak¿e przepe³niony jest niepewnoœci¹ i trosk¹
o przysz³oœæ córki. Matka zauwa¿a u kobiety du¿¹ ufnoœæ, która mo¿e zostaæ wy-
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korzystana. Ponadto narratorka podkreœla kwestiê wzmo¿onego libido, którego
córka nie kontroluje:

„no co tam du¿o mówiæ, pewnie ¿e siê bojê, ¿e j¹ ktoœ oszuka albo wykorzysta. Asia jest
taka ufna, ¿e ona nie widzie tego, ¿e ktoœ j¹ mo¿e skrzywdziæ. No teraz to u nas (na wsi
– I. M.) nikt tam jej krzywdy nie zrobi, bo wszyscy tu nas znaj¹. Ale jak umrê to pewnie
j¹ zabior¹ z pomocy … (p³acz). Poza tym ja teraz widzê, ¿e ona taka bardziej na te spra-
wy taka otwarta siê zrobi³a. Lekarz mówi, ¿e tak to jest przy takim upoœledzeniu, ale
jak ona taka chêtna, to i wykorzystywaæ j¹ zaczn¹ a ona nawet nie bêdzie tego œwiado-
ma” (Jadwiga)

Troska o losy niepe³nosprawnego dziecka, gdy rodziców ju¿ zabraknie, towa-
rzyszy badanym przez ca³y czas. Najgorsze jest to – jak podkreœla jedna z roz-
mówczyñ – ¿e pañstwo nie daje ¿adnej gwarancji na zapewnienie w³aœciwej opie-
ki dla dziecka po œmierci rodziców:

„Czêsto myœlê o przysz³oœci Moniki i bojê siê o ni¹. Nie wiem jak ona sobie poradzi, bo
nie chce chodziæ do oœrodka. Uwa¿a ¿e nie jest niepe³nosprawna, ¿eby tam chodziæ.
Ona nie ma ¿adnej wyobraŸni, trzeba j¹ ca³y czas kontrolowaæ. (…) ¿eby jeszcze pañ-
stwo jakieœ zapewnienie da³o ale tu nawet nie wiadomo gdzie pójœæ, ¿eby coœ zapew-
niæ. Zreszt¹ jak siê dowiadywa³am to ¿adnej gwarancji nie ma” (Maria)

Innym rozwi¹zaniem jest znalezienie opiekunów wœród najbli¿szej lub dal-
szej rodziny. Tak te¿ sta³o siê w przypadku El¿biety i Romana, którzy maj¹ nad-
ziejê, ¿e niepe³nosprawn¹ intelektualnie Karolin¹ zajmie siê siostra. Narratorzy
jednak zastanawiaj¹ siê, czy mimo du¿ej samodzielnoœci niepe³nosprawnej córki,
nie bêdzie ona zbyt du¿ym obci¹¿eniem dla siostry:

„Obawiamy siê trochê z ¿on¹ czy Karolinka nie bêdzie ciê¿arem w ¿yciu Oli” (Roman).

„Ola jakby jest œwiadoma, ¿e kiedyœ bêdzie musia³a zaopiekowaæ siê siostr¹. Mam nad-
ziejê, ¿e tak wychowaliœmy dzieci, ¿e zawsze bêd¹ mog³y na siebie liczyæ (…) Karola
jest bardzo samodzielna ale nie mam pewnoœci czy z wiekiem nie bêdzie gorzej i czy
nie skomplikuje ¿ycia Oli. Sama ju¿ nie wiem, co jest dobre” (El¿bieta)

Radoœæ z bycia rodzicem „takiego” dziecka

Narracje rodziców przepe³nione s¹ ró¿nymi emocjami, czêsto pojawia siê na
ich twarzach smutek, zak³opotanie, a w oczach ³zy. Buduj¹ce s¹ jednak takie frag-
menty narracji, z których wynika, ¿e w ¿yciu rozmówców jest tak¿e wiele mo-
mentów radoœci, szczêœcia i zadowolenia:

„ja nie mogê powiedzieæ, ¿e mam tylko z ni¹ krzy¿ Pañski, bo to jest moje dziecko i ko-
cham j¹ tak¹, jak¹ ona jest. Ja nigdy nie jestem sama, bo ona zawsze za mn¹ chodzi. My
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razem gotujemy, sprz¹tamy, obrz¹dek robimy czy coœ w podwórku. Latem jak lipê
skubiemy, to sobie œpiewamy, czy jak zim¹ na drutach robiê, to ona przy mnie te
w³óczki przek³ada” (Jadwiga)

„Karola da³a nam mnóstwo radoœci, bo przy tej swojej niepe³nosprawnoœci jest bardzo
pogodna i radosna. (…) Uwielbia siê malowaæ, paradowaæ i tañczyæ. Wtedy jest w swo-
im ¿ywiole. (…). Przy dziecku niepe³nosprawnym chyba inaczej prze¿ywa siê ka¿d¹
chwilê, dzieñ. W sumie czasami mam wra¿enie ¿e ta jej niepe³nosprawnoœæ spowodo-
wa³a, ¿e inaczej widzimy pewne rzeczy, bardziej cieszymy siê z takich, ja wiem, dro-
biazgów” (El¿bieta)

„Z Karol¹ ka¿dy dzieñ jest inny, a nawet te same czynnoœci przybieraj¹ inny wymiar,
(…) ale my jesteœmy dumni, ¿e ona jest taka jaka jest, a jest cudna” (Roman)

Z narracji wynika, ¿e ¿ycie ma³¿onków i rodziny zosta³o przewartoœciowane
w wyniku pojawienia siê córki niepe³nosprawnej i ca³y czas podlega refleksji. Jako
rodzice s¹ dumni ze swojego dziecka, podobnie jak inna narratorka:

„Nie wiem dlaczego dziecko niepe³nosprawne postrzega siê jako nieszczêœcie dla ro-
dziców. To nieprawda. Oczywiœcie jest du¿o trudniej i czêœciej s¹ te problemy, ni¿ u ta-
kiego zdrowego, ale to te¿ ogromna radoœæ. (…) czasami jest œmiesznie jak Adrian
udaje kogoœ. Ja nawet sama nie wiem sk¹d on bierze te pomys³y, ale jak np. udaje leka-
rza, to jest taki powa¿ny i tak siê do mnie zwraca jak na filmach” (Dorota)

W narracji pojawia siê niezgoda z opini¹ spo³eczn¹, ¿e dziecko niepe³nospra-
wne jest dla rodziców tylko nieszczêœciem. Rozmówczyni samotnie wychowuje
syna i podkreœla trudnoœci wynikaj¹ce z samotnego rodzicielstwa, ale wielkie zna-
czenie nadaje swojemu rodzicielstwu i radoœci, któr¹ otrzymuje od syna.

Wielka radoœæ pojawia siê tak¿e w kolejnej narracji. Matka stwierdza, ¿e poja-
wienie siê dziewczynki na œwiecie, to jej „najwiêkszy ¿yciowy sukces”:

„Nie raz p³aka³am i pyta³am Boga, dlaczego nas to spotka³o. W sumie to do dnia poro-
du nic nie wskazywa³o na to, ¿e coœ jest nie tak. Monika zaczê³a trochê póŸniej mówiæ,
chodziæ no i w³aœciwie w szkole nas do poradni wys³ano, bo mia³a problemy. By³y mo-
menty trudne, ale nigdy bym swojego ¿ycia nie zamieni³a na inne, a Monika to mój
najwiêkszy ¿yciowy sukces” (Maria)

Podsumowanie

Doros³oœæ osób pe³nosprawnych przebiega zupe³nie inaczej od doros³oœci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Obci¹¿ona jest ona nie tylko niepe³no-
sprawnoœci¹ i jej nastêpstwami, lecz tak¿e spo³ecznymi oczekiwaniami wobec do-
ros³ych osób, barierami wynikaj¹cymi ze stereotypów oraz z powielania wiedzy
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nieprawdziwej na ich temat. Nie dziwi wiêc fakt, ¿e sami rodzice opowiadaj¹c
o swoich doœwiadczeniach podkreœlaj¹, i¿ jest to bardzo trudne rodzicielstwo.
W ka¿dej narracji pojawia siê odpowiedzialnoœæ za dziecko i jego doros³e ¿ycie.
Rodzice nadaj¹ swojej roli wielkie znaczenie. Mówi¹ o trudnoœciach i problemach
wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci, ca³kowitemu zdominowaniu ¿ycia rodzin-
nego przez niepe³nosprawnoœæ, trudnych relacjach, nieustaj¹cej trosce i lêku,
¿alu, poczuciu niesprawiedliwoœci. Niektóre fragmenty narracji s¹ bardzo przej-
muj¹ce.

Obok negatywnych uczuæ i emocji rodzice doœwiadczaj¹ tak¿e tych pozytyw-
nych. Wynikaj¹ one z przewartoœciowania ¿ycia po urodzeniu dziecka niepe³no-
sprawnego, radoœci i szczêœcia z doœwiadczania „takiego” dziecka oraz innych sy-
tuacji wynikaj¹cych z rodzicielstwa. Narratorzy opowiadaj¹ o swoim ¿yciu, które
bez w¹tpienia jest inne, bo naznaczone niepe³nosprawnoœci¹ dziecka, ale w ich
odczuciu, nie jest ono tragedi¹. Interpretuj¹ ¿ycie z dzieckiem niepe³nosprawnym
jako misjê, sprawdzenie siê w roli trudniejszej, bardziej odpowiedzialnej, w której
musz¹ zmierzyæ siê z kryzysami ró¿nej natury. Nadaj¹ wielkie znaczenie sytua-
cjom, w których radz¹ sobie z trudnymi zadaniami ¿yciowymi.

Zrekonstruowana przez rodziców rzeczywistoœæ jest z³o¿ona. Nie jest ona
jednak tylko nastêpstwem niepe³nosprawnoœci, lecz postaw rodziców wobec do-
ros³oœci dzieci. Z analizy narracji wynika, ¿e rodzice poprzez swoj¹ zbytni¹ troskê,
nadopiekuñczoœæ i wyrêczanie, ograniczaj¹ samodzielnoœæ i kreatywnoœæ do-
ros³ych dzieci. Bardziej lub mniej kontroluj¹, planuj¹ i decyduj¹ za nich samych.
Widaæ to szczególnie w zakresie relacji z innymi, które s¹ kontrolowane, ograni-
czane i manipulowane przez rodziców. Mo¿na pokusiæ siê o stwierdzenie, ¿e nie-
którzy rodzice niew³aœciw¹ postaw¹ upoœledzaj¹ funkcjonowanie swoich do-
ros³ych dzieci. Ograniczaj¹ w ten sposób ich doros³oœæ i autonomiê, a tym samym
zmniejszaj¹ szansê m³odych na normalne ¿ycie.

Analizuj¹c opowiedziane historie trudno jednoznacznie stwierdziæ, czy ro-
dzice niepe³nosprawnych intelektualnie doros³ych dzieci s¹ szczêœliwi, czy te¿
nie. Bez w¹tpienia podejmuj¹ trudn¹ rolê zwi¹zan¹ z normalizowaniem ¿ycia do-
ros³ych dzieci, nie maj¹c czasami œwiadomoœci, czego one oczekiwa³yby i jak do-
ros³oœæ z ich perspektywy mog³aby wygl¹daæ. Wynika to byæ mo¿e z psychiczne-
go obci¹¿enia œwiadomoœci¹ o ci¹g³ej zale¿noœci tych dzieci od nich. Rodzice
niepe³nosprawnych dzieci nigdy nie wyzbywaj¹ siê odpowiedzialnoœci i troski
o swoje dzieci, nawet wówczas, gdy one dorastaj¹. Towarzyszy im ci¹g³y niepokój
o przysz³oœæ dziecka, jak i jego spo³eczn¹ aprobatê. Dla narratorów rodzicielstwo
jest dope³nieniem ich istnienia, tote¿ s¹ oni w stanie znieœæ wiele trudu i wyrze-
czeñ zwi¹zanych z wychowaniem dziecka. Rodzice maj¹ jednak w pewnym sen-
sie poczucie straty w wyniku realizowania roli matki/ojca dziecka o niepe³nej nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej. W swoich opowieœciach nie wspominaj¹ o czasie
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dla siebie, swoich pasjach i zainteresowaniach. Interpretuj¹c jednak swoje rodzi-
cielskie doœwiadczenie z doros³ym dzieckiem mówi¹ tak o problemach, jak i rado-
œciach wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. Postrzegaj¹ swoje ¿ycie jako misjê,
b¹dŸ jako nowe, specyficzne doœwiadczenie. Byæ mo¿e takie w³aœnie spojrzenie
daje im si³ê na pokonywanie trudnoœci dnia codziennego i radoœæ z doœwiadcza-
nia tego „specyficznego” rodzicielstwa.

Wnioski z analizy narracji nawi¹zuj¹ do badañ przeprowadzonych m.in.
w 2007 i 2008 roku przez zespó³ pedagogów specjalnych na terenie województwa
warmiñsko-mazurskiego [Krause, ¯yta, Nosarzewsk¹ 2010]. A. ¯yta wskaza³a
wówczas „najczêstsze bol¹czki i trudnoœci” rodziców doros³ych dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, które dotycz¹ problemu opieki nad doros³ym dziec-
kiem, czyli lêku o przysz³oœæ, aktywizowania doros³ych niepe³nosprawnych,
znalezienie odpowiedniej pracy, ¿ycia seksualnego, ¿ycia towarzyskiego, samo-
tnoœci, ograniczania autonomii osób niepe³nosprawnych, problemu „istnienia
granic mo¿liwoœci”. Niektóre z tych kategorii wy³oni³y siê tak¿e w toku podjêtych
przeze mnie badañ. ¯ycie z osob¹ niepe³nosprawn¹ jest dla rodziców Ÿród³em
wielu przykrych uczuæ i emocji, wynikaj¹cych z obawy o teraŸniejszoœæ, jak
i przysz³oœæ dziecka, ale jest równie¿ powodem do radoœci, na co tak¿e wskazy-
wa³y wczeœniejsze badania [¯yta 2010; Pisula 2005]. Paleta pozytywnych/negatyw-
nych uczuæ i emocji, poczucie szczêœcia/nieszczêœcia zosta³a skonstruowana na
podstawie subiektywnego doœwiadczenia rodziców i mo¿e stanowiæ punkt wyj-
œcia do dalszych badañ.
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Doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ –
(nie)mo¿liwe zmiany w ich sytuacji rodzinnej

Doros³oœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie, to wci¹¿ obszar ci¹g³ych polemik. Tekst ten
jest prób¹ odpowiedzi na pytanie jak interpretuj¹ w³asn¹ doros³oœæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, które mieszkaj¹ ze swoimi rodzicami. Niekiedy bowiem to najbli¿sza rodzina – jak
pokazuj¹ narracje – jest tym œrodowiskiem, które ogranicza wejœcie w tê doros³oœæ i nie pozwala
na osi¹gniêcie autonomii. Rodzice czêsto nie zdaj¹ sobie sprawy, ¿e ich doros³ym niepe³nospraw-
nym intelektualnie dzieciom, którym nie pozwoli siê na osi¹gniêcie statusu cz³owieka doros³ego,
pozostaje opieka instytucjonalna lub samotne ¿ycie wœród pe³nosprawnych.

S³owa kluczowe: doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ 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

Doros³oœæ osób niepe³nosprawnych

Pojêcie „cz³owiek doros³y” jest bardzo trudne do zdefiniowania, bowiem ró¿-
ne definicje ujmuj¹ ró¿ne aspekty, co oznacza, ¿e mo¿na je rozpatrywaæ z perspek-
tywy uwarunkowañ biologicznych lub z perspektywy zale¿noœci kulturowych,
spo³ecznych czy indywidualnych [Pichalski 2003, s. 79–80]. W literaturze mo¿na
znaleŸæ wiele okreœleñ cz³owieka znajduj¹cego siê w tej fazie rozwoju, a ró¿nica
miêdzy nimi wynika z odmiennego rozumienia pojêcia i jego zakresu. Ponadto



trzeba pamiêtaæ, ¿e zmieniaj¹ siê te¿ schematy pojêciowe w nauce, co przyczynia
siê do wieloœci perspektyw widzenia kategorii „doros³oœci” i co nastrêcza pewn¹
trudnoœæ w ustrukturyzowaniu wiedzy na ten temat [tam¿e].

Doros³oœæ jest t¹ kategori¹, któr¹ mo¿na rozpatrywaæ w wielu wymiarach,
które wci¹¿ siê zmieniaj¹. E. Garlej-Drzewiecka na okreœlenie tej trudnej, z³o¿onej
i wielop³aszczyznowej sytuacji w odniesieniu do kategorii doros³oœæ, u¿ywa okre-
œlenia „paradygmat otwarty” (2003, s. 85), co mo¿e oznaczaæ trudnoœæ w zamkniê-
ciu doros³oœci w pewne ramy czy niezmienne kryteria. Wed³ug autorki nadal jest
to niesprecyzowane zjawisko i u ka¿dego przebiega w sposób indywidualny.
Chc¹c zobaczyæ, jak kszta³tuje siê proces doros³oœci, nale¿y skoncentrowaæ siê na
indywidualnej drodze rozwoju ka¿dego doros³ego, na biegu jego ¿ycia, który
uk³ada siê w kontinuum [tam¿e, s. 86].

Wspó³czesnoœæ i doros³oœæ w ni¹ wkomponowana powoduje, ¿e A. Brze-
ziñska i inni [2008, s. 262–263] dostrzegaj¹ pewne trudnoœci w uchwyceniu „mo-
mentu w którym jednostka staje siê doros³a. Istota bycia doros³ym zasadza siê bo-
wiem nie na osi¹gniêciu okreœlonego wieku metrykalnego, lecz na podjêciu zobo-
wi¹zañ w pewnych obszarach aktywnoœci i na trwaniu w ich realizacji pomimo
przeszkód fizycznych, spo³ecznych czy psychologicznych. Potencja³ doros³oœci –
w przeciwieñstwie do poprzedniego stadium rozwoju – tkwi nie tyle w umiejêt-
noœci podejmowania wyzwañ, ile w realistycznym budowaniu wizji przysz³oœci,
stawiania celów ambitnych, ale mo¿liwych do osi¹gniêcia i braniu odpowiedzial-
noœci za efekty swoich autonomicznych wyborów” [tam¿e]. Lista atrybutów do-
ros³oœci obejmuje „nieustawanie w dzia³aniach, akceptowanie swoich granic,
umiejêtnoœæ relatywizowania wydarzeñ, zdolnoœæ do autonomii i prze¿ywania
samotnoœci. Wa¿ne jest tak¿e pe³nienie podstawowych ról spo³ecznych, umiejêt-
noœæ ³¹czenia teorii z praktyk¹, panowanie nad emocjami, nieranienie uczuæ
innych osób” [Garlej-Drzewiecka 2003, s. 87].

Sens doros³ego ¿ycia uj¹³ tak¿e B. Smykowski pisz¹c, i¿ jest to „podejmowanie
i odpowiedzialne realizowanie zobowi¹zañ wobec siebie i innych ludzi w wielu
obszarach aktywnoœci ¿yciowej. Doros³oœæ oznacza wiêc zdolnoœæ uœwiadamiania
sobie w³asnych potrzeb, wolê i mo¿liwoœæ brania odpowiedzialnoœci za sposób ich
zaspakajania. Oznacza to nie tylko odpowiedzialnoœæ w œwietle prawa za swoje
uczynki, ale przede wszystkim gotowoœæ do samodzielnego troszczenia siê o sie-
bie i swoje sprawy” [2004, s. 4–5]. W. Szewczuk analizuj¹c doros³oœæ, zwróci³
szczególn¹ uwagê na kategoriê samodzielnoœci: „Cz³owiek staje siê doros³ym, gdy
jest sam odpowiedzialny za siebie, gdy jest podmiotem dzia³alnoœci, sam decydu-
je o swoim planie ¿yciowym, sam umie siê borykaæ z trudnoœciami jego realizacji,
sam odpowiada wobec spo³eczeñstwa za sw¹ dzia³alnoœæ” [1993, s. 123].
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Wieloznacznoœæ pojêcia doros³oœci wymusi³a dokonanie analizy tej kategorii,
nad któr¹ pochyli³a siê M. Koœcielska [2012, s. 17]. Autorka wyodrêbni³a:
– doros³oœæ w sensie spo³ecznym, która ma wydŸwiêk w sposobie bycia i zacho-

wania charakteryzuj¹cym siê dojrza³oœci¹, odpowiedzialnoœci¹, logik¹
dzia³ania;

– doros³oœæ w znaczeniu psychologicznym, która wyra¿a siê m.in. poprzez „zdol-
noœæ do abstrakcyjnego myœlenia, zdolnoœæ do odraczania reakcji, panowanie
nad emocjami, nieuleganie impulsom, kierowanie siê uczuciami wy¿szymi
i œwiadomoœæ wartoœci”;

– doros³oœæ jako kategoria prawna, „oznacza osi¹gniêcie w okreœlonym wieku
(…) pe³ni praw obywatelskich (…): do g³osowania, do zawierania umów,
w tym zwi¹zków ma³¿eñskich, do wyjazdów zagranicznych bez zgody rodzi-
ców, do posiadania prawa jazdy”;

– doros³oœæ w sensie to¿samoœciowym, bowiem „to¿samoœæ wyra¿a siê w posiada-
niu dowodu osobistego, a w kategoriach osobistych oznacza ona czucie siê osob¹
doros³¹, która odpowiada za siebie i cieszy siê wolnoœci¹” [tam¿e, s. 17–18].
Pod koniec XX wieku pedagogika specjalna pochyli³a siê nad doros³ymi nie-

pe³nosprawnymi. To im zaczêto poœwiêcaæ wiêcej miejsca wskazuj¹c jednoczeœ-
nie na specyfikê ich funkcjonowania. Ustalono – zaznacza A. Krause – braki teore-
tyczne i praktyczne w obszarach rewalidacji doros³ych niepe³nosprawnych, które
sta³y siê przyczynkiem do „opracowania drogi ku doros³oœci, czyli modelu przy-
gotowania jednostek niepe³nosprawnych do doros³ego ¿ycia” [Krause 2010,
s. 50–51]. Autor podkreœla wagê tego modelu, bowiem nie opiera siê on o indy-
widualne podejœcie do dysfunkcji osoby niepe³nosprawnej, ale odwo³uje siê do
spo³ecznych konsekwencji i utrudnieñ pochodz¹cych z zewn¹trz. Tak wiêc „pod-
stawowym sk³adnikiem tego podejœcia jest normalizacja œrodowiska cz³owieka
niepe³nosprawnego, a wiêc takie przekszta³cenie warunków, które go otaczaj¹,
by móg³ prowadziæ jak najbardziej normalne ¿ycie” [tam¿e, s. 51].

Opracowanie powy¿szego modelu jest o tyle istotne, i¿ pomiêdzy teori¹ a prak-
tyk¹ dosz³o do zupe³nie innego ujmowania potrzeb doros³ego cz³owieka z nie-
pe³nosprawnoœci¹, co w konsekwencji wyznacza³o ró¿ne drogi do doros³oœci. Te
niejednolite stanowiska nie uwzglêdnia³y potrzeb osób niepe³nosprawnych, co
przyczyni³o siê do wybiórczego postrzegania cz³owieka niepe³nosprawnego i do-
ros³oœci, do której on d¹¿y. Doros³oœæ generowana licznymi potrzebami osób
o niepe³nej sprawnoœci, oraz niewydolnoœæ pomocy instytucjonalnej, przyczynia
siê do „porzucenia spo³ecznego” [tam¿e, s. 52–53]. Wówczas osoba niepe³nospraw-
na jest pozostawiona sama sobie, gdy¿ niepe³nosprawnoœæ implikuje szereg ograni-
czeñ w doros³oœci. Kryteria doros³oœci zosta³y ustanowione przez spo³eczeñstwo
i nale¿¹ do nich: zdolnoœæ za³o¿enia i utrzymania rodziny, mo¿liwoœæ podjêcia
pracy, samodzielnoœæ w podejmowaniu decyzji, zaradnoœæ ¿yciowa itd. Wiele

74 Iwona Myœliwczyk



osób niepe³nosprawnych nie podo³a tym spo³ecznym wymogom, szczególnie
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Spo³eczny obraz przedstawia tê gru-
pê osób jako osoby niesamodzielne, niezaradne ¿yciowo i bezradne wobec co-
dziennoœci. A. Krause u¿ywa wrêcz pojêcia „du¿e niepe³nosprawne dzieci”, które
to powsta³o w wyniku braku odpowiednich form u³atwiaj¹cych bycie doros³ym,
a jeœli ju¿ takie formy wsparcia istnia³y, to by³y one stygmatyzuj¹ce dla osób z nich
korzystaj¹cych [Krause 2010, s. 118].

Podobnego zdania jest B. Cytowska, która czyni¹c namys³ nad doros³oœci¹
osób z niepe³nosprawnoœci¹ pisze: „niepe³nosprawni staj¹ siê przedmiotem
troski, stwarza im siê warunki w placówkach, w których jakby zatrzyma³ siê czas,
a oni, traktowani jak dzieci, prowadz¹ niefrasobliwe ¿ycie” [2012, s. 125]. Autorka
w swoich rozwa¿aniach zastanawia siê na ile „takie” postêpowanie wobec doros³ych
ludzi o niepe³nej sprawnoœci intelektualnej, które z jednej strony uwzglêd-
nia ich funkcje intelektualne, a z drugiej jest niezgodne z „ich wiekiem, doj-
rza³oœci¹ biologiczn¹, p³ciow¹ i spo³eczn¹, nale¿y do przejawów dyskryminacji;
czy infantylizacja doros³ych jest ich delegitymizacj¹?” [tam¿e]. Odpowiedz zawarta
w literaturze przedmiotu i poparta wieloma badaniami jest twierdz¹ca.

Spo³eczne traktowanie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest na ta-
kim samym poziomie, jak innych grup spo³ecznych uznanych za odbiegaj¹ce od
spo³ecznie respektowanych i uznawanych norm. Wed³ug B. Cytowskiej jest to
wielkim nieporozumieniem poniewa¿ „problemy doœwiadczane przez tê popula-
cjê powoduj¹ bowiem, ¿e jej spo³eczny odbiór jest zdecydowanie gorszy. Ponadto
trzeba pamiêtaæ, ¿e osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ trudno siê wy-
powiadaæ w swoim imieniu, wtedy gdy mo¿liwe staje siê zabranie g³osu w walce
o swoje prawa, przywileje, przeciwko dyskryminacji o ró¿nych obliczach” [2012,
s. 117].

Na bazie przeprowadzonych badañ i potocznych doœwiadczeñ T. ¯ó³kowska
[2003, s. 248–250] stwierdza, i¿ doros³oœæ osób o niepe³nej sprawnoœci intelektual-
nej jest przez œrodowisko „zniekszta³cona, lekcewa¿ona, ograniczana, t³umiona”.
Takie podejœcie pe³nosprawnych zaburza prawid³owe funkcjonowanie spo³eczne
osób niepe³nosprawnych intelektualnie, jednoczeœnie obni¿a ich potencja³ roz-
wojowy. Przestrzeñ ¿yciowa i kreatywnoœæ osób o niepe³nej sprawnoœci intelek-
tualnej jest ograniczana przez pe³nosprawnych, co skutkuje ograniczeniami w za-
kresie dokonywania wyborów czy rozwijania samodzielnoœci [tam¿e]. Rehabilita-
cja doros³ych w zdecydowanej wiêkszoœci przyjmuje charakter segregacyjny np.
„pracy w formie terapii, monotonnej, ma³o twórczej, a przede wszystkim
niewynagradzanej”. Doroœli niepe³nosprawni czêsto mieszkaj¹ z rodzicami, b¹dŸ
przebywaj¹ w instytucjach. W obu przypadkach trac¹ swoj¹ podmiotowoœæ i s¹
traktowani jak potrzebuj¹cy ci¹g³ej opieki i wsparcia. W wyniku specyfiki wygl¹du
i sposobu funkcjonowania odbiera siê im prawo do pe³nienia ról spo³ecznych
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przypisanych doros³ym, i wytycza siê role, które w ogóle mog¹ realizowaæ. Znie-
kszta³cony wizerunek osób niepe³nosprawnych intelektualnie skutkuje bierno-
œci¹ tych osób oraz poczuciem braku wp³ywu na w³asne ¿ycie [tam¿e].

Udzia³ w ¿yciu rodzinnym doros³ych o niepe³nej sprawnoœci jest ograniczony
nie tylko przez postawê spo³eczeñstwa wobec tej grypy osób, ale tak¿e ze wzglêdu
na stosunek rodziców do niepe³nosprawnego doros³ego dziecka. A. Krause [2010,
s. 122] pisze o infantylizacji w tym zakresie wynikaj¹cej z trudnoœci rodziców
w akceptacji i realizacji potrzeb dorastaj¹cego dziecka. Autor [Krause 2016, s. 12]
analizuj¹c badania w zakresie doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ [Gajdzica 2013; Kijak 2016; Zakrzewska-Manterys 2010] stwierdza, i¿ „w Pol-
sce pomimo ideologicznych, teoretycznych, metodycznych i politycznych dekla-
racji na temat zapewnienia osobie niepe³nosprawnej warunków do normalnego
funkcjonowania mamy do czynienia z systemowym i spo³ecznym upoœledzaniem
doros³oœci osób niepe³nosprawnych”. Autor podaje Ÿród³a tej „upoœledzonej do-
ros³oœci”, do których zalicza m.in. rodziców osób niepe³nosprawnych [tam¿e].
Dodatkow¹ trudnoœci¹ jest brak wsparcia spo³ecznego w uzyskaniu samodzielno-
œci przez niepe³nosprawn¹ m³odzie¿ oraz oczekiwania wobec rodziców ze strony
spo³eczeñstwa. Te oczekiwania wymuszaj¹ na rodzicach opiekuñczoœæ, troskê
i asystê przez ca³e ¿ycie dziecka, w³¹cznie z doros³oœci¹. W takim przypadku
osi¹gniêcie doros³oœci – podkreœla autor – bêdzie utrudnione nie tylko przez po-
stawê rodziców, ale tak¿e przez oczekiwania spo³eczeñstwa [Krause 2010, s. 122].

Reasumuj¹c, rodzina – podkreœla A. Krause „[d]la du¿ej czêœci osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (…) jest dobrym miejscem do mieszkania tylko
do pewnego wieku. Pozostawanie w domu rodzinnym w doros³oœci czêsto po-
zbawia szans bycia w pe³ni doros³ym” [2016, s. 18]. Skutkuje to wówczas tym, ¿e
osoby niepe³nosprawne doœæ czêsto przyjmuj¹ postawê biern¹, wycofan¹ i wyizo-
lowan¹ z ¿ycia spo³ecznego [Ostrowska 2003, s. 56–57]. Oznacza to brak kompe-
tencji, dziêki którym radzi³yby sobie z problemami, tak jak osoby doros³e. Brak
tych kompetencji skutkuje utrwalaniem postawy bezradnoœci, braku decyzyjno-
œci i odpowiedzialnoœci, a czasami wrêcz przyjêcia postawy roszczeniowej osób
niepe³nosprawnych. A. Ostrowska mówi o zamkniêtym kole: „naciski i oczekiwa-
nia osób niepe³nosprawnych, nieprzekraczaj¹ce spraw podstawowego zabezpie-
czenia spo³ecznego, nie stymuluj¹ polityki spo³ecznej do eksponowania i rozwija-
nia dzia³añ zwi¹zanych z innymi sferami ¿ycia, a dodatkowo przyczyniaj¹ siê do
tego, ¿e postawy osób niepe³nosprawnych s¹ postrzegane jako »roszczeniowe«”
[tam¿e, s. 56].
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Zastosowana metodologia

Podjête badania zosta³y osadzone w paradygmacie interpretatywnym, który
zosta³ zbudowany „na podstawie innej ni¿ pozytywistyczna – wiedzy, wycho-
dz¹cej od fenomenologii, która umo¿liwi³a zmianê przedmiotu badañ i zmieni³a
optykê patrzenia badaczy na œwiat, uzasadnia³a formu³owanie nowych proble-
mów badawczych, pozwoli³a uzasadniæ zbêdnoœæ hipotez badawczych w pozna-
waniu. Budowany na bazie hermeneutyki, która wskaza³a na wa¿noœæ osobistych
relacji badacza z badanym, uœwiadomi³a tymczasowoœæ wiedzy (ko³o hermeneu-
tyczne), równoprawnoœæ wieloœci rozumieñ tego samego zjawiska wynikaj¹cych
z zanurzenia jednostki w jej dziejowoœci, przebytych doœwiadczeñ, wskaza³a na
interpretacjê – jako istotê rozumienia. Budowany na podstawie interakcjonizmu
symbolicznego, wskazuj¹cego, ¿e w cz³owieku mieœci siê zarówno to, co wspólne
z innymi, jak i to, co specyficzne wy³¹cznie dla niego, ¿e znaczenia, jakie ludzie
nadaj¹ œwiatu, s¹ rezultatem spo³ecznego konstruowania sensu, s¹ spo³ecznym
uczeniem siê, wymian¹ interakcyjn¹ pomiêdzy ludŸmi zapoœredniczon¹ przez
symbole, co pozwala zrozumieæ, w jaki sposób cz³owiek jest zarówno kimœ podob-
nym do innych, jak i kimœ zupe³nie odrêbnym w swej jednostkowoœci” [Bauman
2010, s. 97–98]. Do tych trzech perspektyw: fenomenologii, hermeneutyki i inter-
akcjonizmu symbolicznego odnosi³am siê w toku badañ. W równym stopniu sta-
nowi³y one dla mnie inspiracjê, poniewa¿ celem by³o znalezienie we fragmentach
rzeczywistoœci prezentowanych przez doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹, odpowiedzi na pytania, które by³y dla mnie znacz¹ce.

Celem badawczym by³o poznanie i zrozumienie rzeczywistoœci kreowanej
przez doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim.
Problem g³ówny brzmia³: Jak interpretuj¹ swoj¹ doros³oœæ osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ mieszkaj¹ce ze swoimi rodzicami? Interesowa³o mnie, jak
badani realizuj¹ swoj¹ doros³oœæ w œrodowisku rodzinnym, jak poprzez swoje
mówienie definiuj¹ swoj¹ doros³oœæ, jak jej doœwiadczaj¹ i jak j¹ konstruuj¹, jakie-
go znaczenia jej nadaj¹ w kontekœcie niepe³nosprawnoœci, i co w ich perspektywie
jest najwa¿niejsze.

We wspó³czesnej metodologii dominuje pogl¹d, ¿e nie istniej¹ oczywiste
metody badawcze. Tote¿ dobór metod powinien byæ uwarunkowany wyborem
tematu i jego problematyk¹. Sugeruj¹c siê tym, w swoich badaniach pos³ugiwaæ
siê bêdê analiz¹ biograficzn¹, sytuowan¹ w nurcie metodologii interpretatywnej.
Wielu badaczy przyjmuje perspektywê biograficzn¹, gdzie przedmiotem zainte-
resowañ badacza – pisze I. Lindyberg –jest „osobista prawda cz³owieka” [2003,
s. 75]. Wykorzystanie tej metody pozwoli³o mi, jak s¹dzê, dotrzeæ do wiedzy
„prawdziwej”, poniewa¿ w badaniach narracyjno-biograficznych chodzi o „ujêcie

Doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – (nie)mo¿liwe zmiany w ich sytuacji rodzinnej 77



ludzkiego dzia³ania na tle warunków i okolicznoœci, w jakich przebiega ¿ycie da-
nego cz³owieka, ujêcie tego dzia³ania wraz z jego sensem i znaczeniem” [Urbaniak-
-Zaj¹c 2005, s. 126]. Strategia biograficzna odwo³uje siê „zawsze do subiektywnej
perspektywy badanych osób, czyni¹c ich w³asny punkt widzenia niezbêdnym
punktem wyjœcia do konstruowania uogólnieñ teoretycznych” [W³odarek,
Zió³kowski 1990, s. 5]. Celem analizy biograficznej jest wydobycie subiektywnego
sensu prze¿yæ i doœwiadczeñ badanych [Lalak 2010, s. 239], co implikuje wnikanie
w biografie z perspektywy „subiektywnie” znacz¹cego doœwiadczenia [Denzin
1990, s. 68]. Autor t³umaczy, ¿e badacz „musi w¿yæ siê w biografiê drugiej osoby
tak, by móc spojrzeæ na jej doœwiadczenie z podwójnej perspektywy, znajdowaæ
siê tam gdzie ona, postrzegaj¹c i artyku³uj¹c jej prze¿ycia oczyma i ustami” [tam¿e].

W nastêpstwie zastosowania tej metody, mo¿liwe by³o wykorzystanie analizy
narracji. Narracja oparta na historiach ludzi – podkreœla Dorota Klus-Stañska –
jest „jednym ze sposobów rozumienia œwiata przez ludzi”. Autorka zaznacza, ¿e
narracja jest „sposobem naturalnym i koniecznym dla zrozumienia ¿ycia” (202,
s. 111). Dokonuj¹c wyboru techniki badawczej przyœwieca³y mi s³owa Brunera,
które zacytowa³a E. Kos: „(…) ¿ycie jednostki nie jest takie, jakie jest, ale takie, jak
ona je opowiada i interpretuje (2013, s. 95). Inaczej mówi¹c, narracja ods³ania spo-
sób rozumienia rzeczywistoœci przez jednostkê” [tam¿e].

Wywiady narracyjne zosta³y przeprowadzone z czterema doros³ymi kobietami
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim. Rozmówczynie mieœci³y
siê w przedziale wiekowym od 30 do 41 lat i pochodzi³y z Olsztyna. Dwie z nich
pracuj¹ na otwartym rynku pracy – Anna (41 lat), Ewelina (32 lata). Katarzyna (lat
36) pracowa³a, ale w wyniku redukcji etatów zosta³a zwolniona, na chwilê obecn¹
pozostaje bez pracy. Wioletta (lat 30) nie pracuje i nigdy nie pracowa³a. Poszuki-
wa³am doros³ych osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mieszkaj¹cych
ze swoimi rodzicami. Chcia³am dowiedzieæ siê, jak osoby te, które czêsto „wta-
piaj¹” siê w ¿ycie spo³eczne, interpretuj¹ swoj¹ doros³oœæ w kontekœcie wspólne-
go zamieszkania z rodzicami. Dobór próby by³ wiêc celowy, co jest typowe dla ba-
dañ jakoœciowych. Z kobietami nawi¹za³am kontakt przez osoby trzecie. Przed
przyst¹pieniem do transkrypcji wywiadów, spotyka³am siê wielokrotnie z badany-
mi. Spotkania odbywa³y siê g³ównie w ich miejscu zamieszkania. Na spotkaniach
tych poruszane by³y tematy pozwalaj¹ce prze³amaæ barierê wstydu i niepewnoœci.
Rozmowy oparte by³y na wzajemnym szacunku i zaufaniu oraz wzajemnym
zaanga¿owaniu.

Wywiady przeprowadzono w okresie od stycznia do marca 2017 r. Nagrywa-
no je na dyktafon, co pozwoli³o uchwyciæ autentycznoœæ jêzyka respondentów
oraz uczucia i emocje towarzysz¹ce tym narracjom. Rozpoczynaj¹c wywiady pro-
si³am, aby badane opowiedzia³y mi swoj¹ historiê. Nagrane opowieœci na bie¿¹co
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by³y przepisywane, aby w pe³ni uchwyciæ i oddaæ nie tylko treœæ narracji, lecz tak¿e
zachowania niewerbalne badanych.

Przyjête przez mnie podejœcie badawcze wymaga³o, aby w podjêtych bada-
niach etap analityczny realizowany by³ równolegle do etapu zbierania danych.
W fazie reprezentacji danych wykorzysta³am analizê sekwencyjn¹, tzn. po rekon-
strukcji kolejnych przestrzeni doœwiadczeñ biograficznych i wydarzeñ kluczo-
wych, tekst zosta³ podzielony na sekcje opatrzone tytu³ami, które utworzy³y sek-
wencje tematyczne. Porz¹dkowanie materia³u empirycznego nie zosta³o ustalone
wczeœniej tylko pojawi³o siê przy próbie strukturalizacji wypowiedzi badanych.
Innymi s³owy Ÿród³em tych uporz¹dkowañ byli sami badani, ich inwencje, stwo-
rzone przez nich opowieœci, a nie badacz.

Analiza materia³u badawczego

Analizuj¹c materia³ empiryczny mo¿na by³o dostrzec pewne elementy wspól-
ne dla wszystkich narracji jak i te, które je od siebie odró¿nia³y. Wy³onione kate-
gorie odzwierciedlaj¹ doœwiadczenia i ukazuj¹ subiektywn¹ prawdê, której roz-
mówczynie doœwiadczaj¹. W opowieœciach bardzo du¿y nacisk zosta³ po³o¿ony
na interpretowanie doros³oœci, na podkreœlanie jej atutów i kryteriów. Analiza
narracji pokazuje, ¿e doros³oœæ interpretowana jest przez narratorki podobnie jak
przez osoby pe³nosprawne. Dla moich rozmówczyñ doros³oœæ wi¹¿e siê z podjê-
ciem pracy, szeroko rozumian¹ samodzielnoœci¹ i samostanowieniem, nawi¹za-
niem intymnej relacji, zawarciem zwi¹zku, za³o¿eniem rodziny, obowi¹zkami
wynikaj¹cymi z utrzymania domu itp.:

„doros³ym siê jest jak siê ma rodzinê, chodzi siê do pracy, bo ja chodzê do pracy. (…) no
przecie¿ jestem doros³a, sama zarabiam (…)”. (Anna)

„(…) ludzie doroœli mieszkaj¹ sami i ja te¿ bêdê tylko mama ka¿e mi wszystko robiæ, bo
muszê siê wszystkiego nauczyæ, mama mówi, ¿e jak zostanê sama, to ¿ebym sobie po-
radzi³a (…) jestem ju¿ doros³a, mam ch³opaka, to sobie poradzê (…)”. (Katarzyna)

„(…) Osoba doros³a sama za siebie decyduje, sama podejmuje ró¿ne decyzje (…), mam
narzeczonego i te¿ chcê mieæ dziecko (…) sama wracam z pracy i sama przychodzê do
domu, ale to nie jest taka fajna praca”. (Ewelina)

„Mój starszy brat ma dziewczynê i oni siê zamykaj¹ w pokoju jak ona przychodzi i ja
te¿ chcê mieæ ch³opaka, bo ju¿ jestem doros³a (…) mama mówi, ¿e jeszcze nie mogê
mieæ ch³opaka, ale ja chcê, (…) jestem ju¿ doros³a, ale jeszcze nie mogê sama miesz-
kaæ”. (Wioletta)

Atrybutem doros³oœci jest m.in. samodzielnoœæ, decyzyjnoœæ i samostanowie-

nie. Dla moich rozmówczyñ kategorie te s¹ bardzo istotne i nabieraj¹ ogromnego
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znaczenia w ich codziennym funkcjonowaniu. Doros³oœæ narratorek jest jednak
bardzo ograniczana przez rodziców, co stanowi dla nich du¿y dyskomfort
i zak³opotanie. Rozmówczynie inaczej wyobra¿aj¹ sobie swoj¹ doros³oœæ, ni¿ jej
doœwiadczaj¹. Maj¹ œwiadomoœæ tego, ¿e s¹ ograniczane przez rodziców z powo-
du niepe³nosprawnoœci, która w ich odczucia nie zabrania im normalnie ¿yæ:

„jestem z³a nieraz na mamê bo ona nie pozwala mi iœæ do mojego ch³opaka. Jestem nie-
pe³nosprawna, ale mogê chyba siê z nim spotkaæ, (…) bo ja nie czujê tego, ¿e jestem
niepe³nosprawna i chcê ¿yæ normalnie”. (Katarzyna)

„Chcia³abym ¿yæ, tak sama o wszystkim decydowaæ, a nie, nie rób tego, nie rób tamte-
go, jakbym by³a dzieckiem. Czasami nawet mama próbuje mnie ubieraæ jakbym by³a
ma³¹ dziewczynk¹”. (Wioletta)

„Sama robiê zakupy, chodzê do pracy, w pracy te¿ wszystko robiê sama, nikt mi nie po-
maga. (…) chcia³abym mieszkaæ sama ale mama mówi, ¿e za ma³o zarabiam (…) niby
jestem doros³a, a nie mogê sama decydowaæ o wszystkim”. (Ewelina)

„Nie rozumiem dlaczego niepe³nosprawni nie mog¹ wielu rzeczy robiæ. Przecie¿ my
te¿ chcemy realizowaæ swoje marzenia (…)”. (Anna)

Podjêcie pracy bez wapienia jest dla narratorek oznak¹ doros³oœci. Rozmów-
czynie nada³y temu wydarzeniu ogromne znaczenie. Z narracji mo¿na wniosko-
waæ, ¿e to praca i posiadanie wynagrodzenia stanowi najwiêkszy krok ku samo-
dzielnoœci i niezale¿noœci, a w konsekwencji ku doros³oœci. Rozmówczynie, które
pracuj¹ s¹ bardzo dumne z posiadania pracy i z otrzymywanego wynagrodzenia,
relacji z kolegami/kole¿ankami z pracy, nabyciu wielu umiejêtnoœci itp. Kobiety
nieposiadaj¹ce pracy, tak¿e chcia³yby pracowaæ, poniewa¿ z prac¹ uto¿samiaj¹
daleko id¹c¹ autonomiê. W ich odczuciu posiadanie pracy i wynagrodzenia
da³oby im samodzielnoœæ w podejmowaniu decyzji, niezale¿noœæ finansow¹.
Ponadto praca w odczuciu narratorek stanowi kryterium normalnoœci. Wszyscy
pracuj¹, wiêc i badane, które czêsto w opowieœciach podkreœla³y swoj¹ normal-
noœæ, tak¿e chcia³yby pracowaæ, aby móc siê wpisaæ w tê kategoriê. Niepracuj¹ce
narratorki, bardzo ubolewaj¹ nad swoj¹ sytuacj¹ i maj¹ œwiadomoœæ zale¿noœci od
rodziców z tego powodu. Taki stan nie jest dla kobiet komfortowy i zani¿a ich po-
czucie wartoœci:

„(…) chodzê do pracy, w pracy te¿ wszystko robiê sama, nikt mi nie pomaga (…) jak-
bym mia³a wiêcej pieniêdzy, to mog³abym zamieszkaæ sama”. (Ewelina)

„Doros³ym siê jest jak chodzi siê do pracy, bo ja chodzê do pracy. (…) lubiê dostawaæ
wyp³atê, wtedy mogê kupiæ co chcê (…) i du¿o siê tam nauczy³am. Teraz w domu ju¿
sama piekê ciasta, ciasteczka (…)”. (Anna)

„Nie pracujê, no bo nie mam pracy (…) Nie czujê tego, ¿e jestem niepe³nosprawna
i chcê robiæ to co inni. (…) Mam swoje zainteresowania. Lubiê robiæ tak¹ bi¿uteriê, bo my
z mam¹ tak¹ robimy i wszyscy moi znajomi mówi¹, ¿e mog³abym robiæ i inne rzeczy, bo
jestem zdolna. Chcia³abym tak normalnie pracowaæ i mieæ wyp³atê. Chcia³abym sama
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decydowaæ, na co wydaæ te pieni¹dze, bo tak to o wszystko muszê prosiæ rodziców, a to
tak wygl¹da jakbym ci¹gle by³a dzieckiem”. (Katarzyna)

„(…) kiedyœ pracowa³am i by³o fajnie, bo zarabia³am ale póŸniej umowa siê skoñczy³a
i nie ma pracy. (…) Ja chcia³abym pracowaæ, bo jestem pracowita. �le mi bez pracy, bo
moi znajomi pracuj¹ i maj¹ w³asne pieni¹dze, a ja tylko gapiê siê w telewizor i nic. (…)
mo¿e dlatego nie mam pracy bo jestem niepe³nosprawna? Nie wiem”. (Wioletta)

W funkcjonowaniu osób o niepe³nej sprawnoœci intelektualnej ograniczenia

i bariery wystêpuj¹ w ka¿dej p³aszczyŸnie ich ¿ycia. Z opowieœci wynika, ¿e
narratorki doœwiadczaj¹ tych ograniczeñ tak¿e w œrodowisku rodzinnym, gdzie
rodzice i inni cz³onkowie rodziny wykazuj¹ siê zbytni¹ trosk¹ i nadopiekuñczo-
œci¹. W narracji rozmówczyñ s³ychaæ ¿al i rozgoryczenie z powodu takiego podej-
œcia, które – jak podkreœlaj¹ badane – ogranicza ich doros³oœæ i hamuje wszelk¹
samodzielnoœæ. Rozmówczynie tym ograniczeniom nadaj¹ ogromne znaczenie,
poniewa¿ to przez nie czuj¹ siê niepe³nosprawne. Nie doœwiadczaj¹ nastêpstw
niepe³nosprawnoœci, natomiast nadmierna kontrola powoduje, ¿e nie czuj¹ siê
doros³e:

„Mama to uwa¿a, ¿e chyba nadal jestem dzieckiem, martwi siê o mnie bo jestem nie-
pe³nosprawna, ale ju¿ nie jestem dzieckiem”. (Wioletta)

„(…) siostra za³atwi³a mi pracê u siebie, to znaczy w piekarni, (…) nie chcê z ni¹ praco-
waæ, bo ona mnie wci¹¿ poucza”. (Anna)

„Oni nie rozumiej¹, ¿e to mnie ogranicza, ¿e jak bêd¹ mnie tak kontrolowaæ, to ja nigdy
nie zrobiê tego czy tamtego, bo zawsze rodzice”. (Ewelina)

„czasami jak mówiê, ¿e idê do Jacka (ch³opak – uzup. I.M) to w domu siê mnie pytaj¹,
co bêdziemy robiæ, gdzie iœæ i takie tam (…) ja wiem jak zachodzi siê w ci¹¿ê, bo w szko-
le mieliœmy takie zajêcia i ja jeszcze nie chcê mieæ dzieci”. (Katarzyna)

Najwiêcej ograniczeñ wystêpuje w œrodowisku rodzinnym. Narratorki pod-
kreœlaj¹ na ka¿dym etapie narracji, ¿e s¹ œwiadome swojej niepe³nosprawnoœci,
ale zaznaczaj¹ równie¿ swoj¹ samodzielnoœæ. Rozmówczynie wspominaj¹ o du-
¿ej swobodzie i niezale¿noœci w murach domu, natomiast wszelkie przejawy
samodzielnoœci poza domem s¹ przez rodziców kontrolowane, a niekiedy wrêcz
t³umione. Tak jest w przypadku relacji z innymi, w zakresie spêdzania czasu wol-
nego czy nawet w przypadku podjêcia pracy.

Analiza narracji pokazuje, ¿e rozmówczynie du¿¹ wagê przywi¹zuj¹ do relacji.
S¹ bardzo serdeczne, ciep³e i otwarte na nowe znajomoœci, a posiadanie kole¿anki
czy przyjació³ki daje poczucie bycia potrzebn¹ i wa¿n¹, ale przede wszystkim jest
oznak¹ normalnoœci. Relacje z innymi s¹ dla kobiet Ÿród³em wielu radoœci, ale
z powodu du¿ego zaanga¿owania rodziców w te relacje, staj¹ siê równie¿ powo-
dem rozgoryczenia:
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„(…) Mam swoj¹ kole¿ankê (…) dzwonimy do siebie, ja lubiê chodziæ do niej, ona do
mnie te¿ lubi chodziæ (…) mama nie lubi jak sama gdzieœ idê, wtedy ca³y czas dzwoni
do mnie”. (Wioletta)

„(…) spotykamy siê ze znajomymi i sobie gdzieœ idziemy, tak jak normalnie ludzie
gdzieœ chodz¹ (…). Kiedyœ zosta³am u kole¿anki na noc, to by³a taka awantura w domu
i ju¿ wiêcej nie zostajê”. (Anna)

„Z Magd¹ (przyjació³k¹ – uzup. I.M.) rozumiemy siê bez s³ów. Ona tak jak ja jest nie-
pe³nosprawna, ale ona ma rozszczep krêgos³upa”. (Ewelina)

„Ludzie myœl¹, ¿e niepe³nosprawni to nie maj¹ kolegów czy znajomych i to mnie wkurza,
bo my chcemy normalnie ¿yæ i spotykaæ siê ze znajomymi, tak jak wszyscy”. (Katarzyna)

Poza relacjami kole¿eñskimi bardzo wa¿ne dla narratorek s¹ relacje intymne.
Trzy rozmówczynie maj¹ sta³ych partnerów i jak same podkreœlaj¹, maj¹ nadziejê
na zawarcie ma³¿eñstwa i za³o¿enie rodziny. Te fragmenty narracji wywo³uj¹
wielk¹ radoœæ u kobiet. W swoich dzia³aniach i marzeniach s¹ jednak ograniczane
przez rodziców, których intencji nie rozumiej¹. W ich odczuciu normalne jest, ¿e
doros³e osoby nawi¹zuj¹ bliskie relacje, które w przysz³oœci mog¹ zaowocowaæ
zwi¹zkiem ma³¿eñskim i za³o¿eniem rodziny. Odnoszê wra¿enie, i¿ seksualnoœæ
tych kobiet i ich potrzeby w tym zakresie s¹ przez rodziców traktowane doœæ mar-
ginalnie. Narratorki maj¹ tego œwiadomoœæ, dlatego podnosz¹ kwestiê swojego
wieku i samodzielnie funkcjonuj¹cych kole¿anek:

„(…) wszystkiego bêdê uczyæ swoje dzieci, (…) mam narzeczonego i chcê mieæ dziecko
(…)”. (Anna)

„Mam narzeczonego. On nawet chce siê ze mn¹ o¿eniæ, ale mama powiedzia³a, ¿e mie-
szkam razem z ni¹ i koniec. Nie rozumiem czemu niepe³nosprawni musz¹ mieszkaæ
z rodzicami? Przecie¿ nie jestem g³upia i wiem co trzeba robiæ w domu. Mam 32 lata
i chcê sama o sobie decydowaæ”. (Ewelina)

„Mój starszy brat ma dziewczynê i ja te¿ chcê mieæ ch³opaka, bo ju¿ jestem doros³a (…)
mama mówi, ¿e jeszcze nie mogê mieæ ch³opaka, ale ja chcê, moja kole¿anka ju¿ ma
i lubi trzymaæ swojego ch³opaka za rêkê, ja te¿ chcê”. (Wioletta)

„To chyba normalne, ¿e chcê mieæ mê¿a i rodzinê. Teraz jeszcze nie, bo nie mam pracy,
bo trzeba z czegoœ ¿yæ. Mam ju¿ swoje lata a nadal mieszkam z rodzicami (…) kole¿an-
ki w moim wieku ju¿ maj¹ dzieci (…)”. (Katarzyna)

W realizowaniu doros³oœci wa¿n¹ kategori¹ staje siê tak¿e czas wolny, który
jest wa¿nym elementem w codziennym funkcjonowaniu. Nabiera on szczególne-
go znaczenia dla kobiet, poniewa¿ daje im poczucie normalnego ¿ycia. Narratorki
w swoich opowieœciach podkreœlaj¹ doœæ czêsto, ¿e chc¹ ¿yæ normalnie. Czas spê-
dzony w gronie znajomych, samodzielnie zaplanowany i spêdzony, realizowanie
swoich pasji i zainteresowañ jest dla m³odych kobiet bardzo wa¿ny. Te fragmenty
narracji s¹ bardzo radosne, a narratorki czêsto przywo³uj¹ mile wspomnienia.
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Warto jednak zauwa¿yæ, ¿e w tej kwestii tak¿e uwidacznia siê kontrola rodziców,
co bardzo ogranicza doros³oœæ i irytuje rozmówczynie:

„My z moich ch³opakiem chodzimy na lody do kawiarni, do kina, na spacer. Robimy to
co wszyscy inni ludzie. Chcia³abym pojechaæ nad morze. Lubiê wodê (…) denerwuj¹
mnie tylko pytania mamy, bo ona wszystko musi wiedzieæ”. (Katarzyna)

(…) spotykam siê z ludŸmi na mieœcie, chodzimy do kina albo na spacer, robimy ró¿ne
rzeczy. Siostra wychodzi z domu i nikomu siê nie t³umaczy, a ja muszê”. (Anna)

„Nie czujê tego, ¿e jestem niepe³nosprawna i chcê robiæ to co inni. (…) mam swoje
zainteresowania. Lubiê robiæ tak¹ bi¿uteriê, bo my z mam¹ tak¹ robimy i wszyscy moi
znajomi mówi¹, ¿e mog³abym robiæ i inne rzeczy bo jestem zdolna”. (Katarzyna).

„Lubiê chodziæ do kina. Mój narzeczony czêsto mnie zabiera (…) nie lubiê tylko filmów
z napisami bo nie umiem szybko czytaæ, ale lubiê polskie komedie albo jakieœ romanse
(…) i lubiê s³uchaæ muzyki takiej spokojnej. (…) muszê powiedzieæ, o której wrócê do
domu, a jak siê spóŸniam to od razu mam telefon”. (Ewelina)

Posiadanie pieniêdzy dajê swobodê w organizacji czasu wolnego. Moje roz-
mówczynie bardzo chêtnie udzielaj¹ siê towarzysko, s¹ otwarte i bardzo radosne.
Posiadanie znajomych ma dla nich ogromne znaczenie. Realizuj¹ w ten sposób
potrzebê przynale¿noœci i akceptacji. Narratorki czêsto podkreœlaj¹, i¿ nie czuj¹
siê niepe³nosprawne, a co za tym idzie, chcia³yby mieæ znajomych, realizowaæ
zainteresowania i pasje. Tak¿e w tym przypadku odnosz¹ siê do kryterium nor-
malnoœci, jednak ta sfera nie jest taka, jak w przypadku osób pe³nosprawnych. Ro-
dzice kontroluj¹ czas wolny, ingeruj¹ w relacje kole¿eñskie i zwi¹zki z partnera-
mi. Taka postawa rodziców jest dla narratorek bardzo krzywdz¹ca, bowiem sami
rodzice traktuj¹ doros³e ju¿ kobiety jak dzieci.

Z opowieœci mo¿na wnioskowaæ, ¿e mi³oœæ rodziców skutkuje nadmiern¹
trosk¹ i opiek¹ wobec doros³ych ju¿ kobiet. Postawa rodziców podyktowana jest
byæ mo¿e podejœciem spo³eczeñstwa do osób o niepe³nej sprawnoœci intelektual-
nej i œwiadomoœci¹ deficytów wynikaj¹cych z braku normy intelektualnej. Narra-
torki czêsto podkreœlaj¹, jak s¹ poirytowane, roz¿alone postaw¹ rodziców wobec
nich, ale zaznaczyæ tak¿e nale¿y, ¿e rozmówczynie zawsze w rodzicach maj¹

ogromne wsparcie i pomoc. W swoich opowieœciach wracaj¹ do przesz³oœci, ale
tak¿e nawi¹zuj¹ do czasu obecnego, gdzie rodzice niezale¿nie od sytuacji i proble-
mu zawsze przy nich s¹. Dla moich rozmówczyñ by³y to wa¿ne fragmenty w ich
narracjach, którym towarzyszy³y ³zy i chwile zadumy:

„mam bardzo du¿e wsparcie w moich rodzicach, nieraz jak ktoœ mi zrobi³ przykroœæ
i p³aka³am to rodzice mi mówili, ¿ebym siê nimi nie przejmowa³a, bo i tak jestem
wyj¹tkowa a oni mnie tak¹ kochaj¹ (³zy)”. (Ewelina)

„inne dzieci kiedyœ dokucza³y mi, ale mama zawsze by³a po mojej stronie i by³o mi
lepiej (…) przytula³a mnie i g³aska³a mnie po g³owie”. (Wioletta)
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„jak nie mog³am znaleŸæ pracy, to mama mówi³a wtedy, ¿ebym siê nie martwi³a, bo bê-
dziemy dot¹d szukaæ, a¿ j¹ znajdziemy. (…) potem znalaz³am pracê”. (Anna)

„mój pierwszy ch³opak mnie rzuci³ jak dowiedzia³ siê, ¿e mam orzeczenie. (…)
przysz³a mama i powiedzia³a, ¿e nied³ugo na pewno bêdê mia³a drugiego ch³opka.
(…) i teraz jest Adam, który mnie bardzo kocha”. (Katarzyna)

Podsumowanie

Funkcjonowanie doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ca³y
czas podlega ocenie i wymaganiom spo³eczeñstwa, które nie jest przychylne wo-
bec tej grupy osób. Widoczne jest w licznych barierach tworzonych przez osoby
pe³nosprawne. W takiej sytuacji oczekiwaæ by mo¿na, i¿ œrodowisko rodzinne bê-
dzie tym, które odpowiednio ukszta³tuje to¿samoœæ osoby niepe³nosprawnej,
zbuduje jej poczucie wartoœci, zaspokoi potrzeby m.in. mi³oœci, akceptacji i przy-
nale¿noœci, przygotuje i pomo¿e w pokonywaniu barier, a tak¿e wprowadzi
w doros³e, samodzielne ¿ycie.

Z analizy narracji wy³ania siê doros³oœæ doœwiadczana przez osoby o nie-
pe³nej sprawnoœci intelektualnej. Doros³e kobiety, nadal mieszkaj¹ce z rodzicami,
interpretuj¹ ten etap rozwoju bardzo subiektywnie, rekonstruuj¹c wydarzenia
bardziej lub mniej znacz¹ce w ich ¿yciu. Narratorki s¹ œwiadome atrybutów do-
ros³oœci, do których realizacji d¹¿¹. Nadaj¹ wielkie znaczenie takim kategoriom
takim jak praca, samodzielnoœæ, niezale¿noœæ finansowa, za³o¿enie rodziny itp.
Doros³oœæ interpretowana jest przez kobiety podobnie jak przez osoby pe³no-
sprawne, tote¿ w swoich opowieœciach podkreœlaj¹ znacz¹co, ¿e d¹¿¹ do tego, aby
„¿yæ normalnie”. Byæ mo¿e dlatego tak wielk¹ wagê przywi¹zuj¹ do szeroko pojê-
tej samodzielnoœci, niezale¿noœci i autonomii. Jakiekolwiek próby ograniczenia tej
wolnoœci wywo³uj¹ u rozmówczyñ negatywne emocje. Kobiety nie maj¹ proble-
mów z werbalizowaniem swoich odczuæ i potrzeb, ale – jak wynika z analizy na-
rracji – potrzeby te doœæ czêsto s¹ lekcewa¿one przez rodziców, niezale¿nie jakiej
p³aszczyzny dotycz¹.

Z opowieœci wy³ania siê doros³oœæ, która z powodu nadmiernej troski, kontroli
i ograniczeñ ze strony rodziców zostaje zak³ócona. Narratorki respektuj¹ te wszel-
kie nakazy i zakazy, ale nie zgadzaj¹ siê z nimi, poniewa¿ inaczej wyobra¿aj¹ so-
bie swoj¹ doros³oœæ. Bardzo s¹ œwiadome swojej niepe³nosprawnoœci, ale podkre-
œlaj¹ tak¿e, ¿e nie jest to powód, aby by³y dyskredytowane w jakiejkolwiek
p³aszczyŸnie ¿ycia spo³ecznego, szczególnie przez najbli¿sze im osoby. Rodzice
traktuj¹ narratorki jak ma³e dzieci, które trzeba pouczaæ, strofowaæ, prowadziæ za
rêkê i podejmowaæ za nie decyzje. Kobiety nie rozumiej¹ zachowañ rodziców, bo-
wiem uwa¿aj¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ, któr¹ zosta³y dotkniête nie ogranicza ich
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w dzia³aniu, myœleniu i wziêciu odpowiedzialnoœci za siebie. Mo¿na wnioskowaæ,
¿e postawa rodziców wynika z faktu, i¿ musieli oni niejednokrotnie zmierzyæ siê
z wieloma problemami we wczeœniejszych etapach ¿ycia ich dzieci. Œwiadomoœæ
ograniczeñ bêd¹cych nastêpstwem niepe³nosprawnoœci i ci¹g³a odpowiedzialnoœæ,
mo¿e skutkowaæ zaburzonym postrzeganiem dziecka, przyjêciem niew³aœciwej
postawy, czy nadmiernym zaanga¿owaniem.

Konkluduj¹c tak narracje kobiet, jak i moje rozwa¿ania, warto podkreœliæ, i¿
rodzice musz¹ sobie uzmys³owiæ, ¿e zmiana w ich sposobie myœlenia i dzia³ania
wobec doros³ych dzieci mo¿e zaowocowaæ samodzielnoœci¹ ¿yciow¹, jak i szczê-
œciem z doœwiadczania wszelkich przejawów doros³oœci. Narratorki marz¹ o sa-
modzielnym zamieszkaniu, o zawarciu ma³¿eñstwa i posiadaniu potomstwa,
o pracy, która da³aby im samodzielnoœæ finansow¹. Te i wiele innych aspektów nie
zyskuje aprobaty rodziców, którzy z troski nadal chc¹ kierowaæ ¿yciem doros³ych
ju¿ dzieci. Rodzice nie zdaj¹ sobie sprawy z krzywdy, któr¹ wyrz¹dzaj¹ i z tego, ¿e
to ich postawa i zachowanie wobec kobiet czyni je bardziej niepe³nosprawnymi,
ni¿ niepe³nosprawnoœæ, któr¹ zosta³y dotkniête. Dochodzi wówczas do „wtórne-
go upoœledzenia i ograniczania autonomii osoby z niepe³nosprawnoœci¹” [¯yta
2010, s. 96].
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Warsztat Terapii Zajêciowej w doœwiadczeniach
doros³ych osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹

Artyku³ porusza tematykê wsparcia w doros³oœci osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w ich w³asnej perspektywie. W artykule zosta³y „ods³oniête” i zinterpretowane znaczenia nada-
wane, przez osoby badane, Warsztatowi Terapii Zajêciowej jako istotnemu miejscu ich wsparcia.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, doros³oœæ, wsparcie

Occupational Therapy Workshop in the experiences
of adults with moderate and severe intellectual disability

The article is devoted to the support for adults with moderate and severe intellectual disabilities in
their own perspective. The presented text aims to illustrate the revealed and interpreted
meanings participants ascribe to the occupational therapy workshop as the very important place
to receive support.

Keywords: intellectual disability, adulthood, support

Wprowadzenie

Warsztaty Terapii Zajêciowej (WTZ) funkcjonuj¹, w polskim systemie wspar-
cia doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹, od 1991 roku. Przez lata istnienia nie
zmienia³y siê g³ówne ustawowe cele funkcjonowania tych placówek, to nie-
w¹tpliwie praktyka rehabilitacyjna „ods³ania³a” wiele niespójnoœci w ustawowych
zapisach czy te¿ rozbie¿noœci co do mo¿liwoœci wype³niania misji warsztatu. Roz-
bie¿noœæ dotyczy w du¿ej mierze zak³adanych celów do realizacji przez warsztaty
i mo¿liwoœci ich realizacji w stosunku do bardzo zró¿nicowanej grupy osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹.



Wed³ug najnowszego Raportu PFRON Warsztaty Terapii Zajêciowej „pe³ni¹
bardzo wa¿n¹ rolê w ¿yciu doros³ych osób niepe³nosprawnych, które nie s¹ w sta-
nie podj¹æ zatrudnienia, a w swym codziennym funkcjonowaniu wymagaj¹
opieki i wsparcia ze strony innych osób, bowiem zapewniaj¹ swym uczestnikom
rehabilitacjê spo³eczn¹ i zawodow¹, a tak¿e przyczyniaj¹ siê do podniesienia
jakoœci ich ¿ycia i aktywnego w³¹czania siê w ¿ycie spo³eczne” [Raport PFRON,
2014, s. 16].

Dziêki korzystaniu z dzia³añ terapeutycznych w takich instytucjach, jakimi s¹
Warsztaty Terapii Zajêciowej, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹:
– „uczestniczyæ w ¿yciu grupy, nawi¹zywaæ relacje i prze¿ywaæ zwi¹zane z nimi

emocje, nabywaæ umiejêtnoœci spo³eczne i poznawaæ formy wspó³¿ycia w grupie;
– rozwijaæ sprawnoœci psychofizyczne niezbêdne w pracy oraz podstawowe

i specjalistyczne umiejêtnoœci zawodowe umo¿liwiaj¹ce zatrudnienie w zak³adzie
aktywnoœci zawodowej lub otrzymanie innej pracy zarobkowej;

– podejmowaæ celow¹ aktywnoœæ, najczêœciej zwi¹zan¹ z ekspresj¹ twórcz¹ oraz
prostymi czynnoœciami wytwórczymi le¿¹cymi w zakresie mo¿liwoœci uczest-
ników warsztatu;

– zdobywaæ kompetencje i wykonywaæ czynnoœci zwi¹zane z prowadzeniem
gospodarstwa domowego – dotyczy to szczególnie dzia³alnoœci kulinarnej;

– uczestniczyæ w ró¿nych formach aktywnoœci kulturalnej;
– poprawiaæ swoj¹ sprawnoœæ oraz kondycjê fizyczn¹ i psychiczn¹, a tym sa-

mym niezale¿noœæ i samodzielnoœæ funkcjonowania;
– uczestniczyæ w ¿yciu spo³ecznoœci lokalnej” [Anasz, Mrugalska, Wojtyñska,

Ferenc 2014, s. 72].
Praktyka rehabilitacyjna pokazuje, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-

aln¹ s¹ specyficznym klientem us³ug dedykowanych im w instytucjach wsparcia
w doros³oœci. Wed³ug Raportu PFRON z 2014 roku: „najliczniej reprezentowan¹
grup¹ osób niepe³nosprawnych w rozumieniu g³ównej dysfunkcji (czyli takiej,
która ma decyduj¹cy wp³yw na mo¿liwoœci psychofizyczne uczestnika warsztatu)
s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (57%), przede wszystkim w stopniu
znacznym (33,4%)” [Raport, 2014. s. 64]. Jak podkreœlaj¹ autorzy Raportu: „gdy
pod uwagê weŸmiemy nie tylko g³ówn¹ dysfunkcjê, ale równie¿ niepe³nospraw-
noœci sprzê¿one, udzia³ tej grupy wœród ogó³u uczestników wzrasta do 64%. Warto
zauwa¿yæ, i¿ w ponad po³owie WTZ (55%) osoby z upoœledzeniem umys³owym
s¹ najliczniejsz¹ grup¹ (stanowi¹ ponad po³owê uczestników), zaœ w co czwartym
WTZ ca³kowicie dominuj¹ (stanowi¹ powy¿ej trzech czwartych wszystkich uczest-
ników)” [tam¿e, s. 64–65].

Korzystanie ze wsparcia w WTZ przez osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ budzi wiele w¹tpliwoœci, które g³ównie dotycz¹ realizacji celu usta-
wowego jakim jest aktywizacja zawodowa. E. Zakrzewska-Manterys opisa³a
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w tym kontekœcie specyfikê funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, ujmuj¹c to w nastêpuj¹cy sposób: „s¹ osobami na tyle specyficznymi, ¿e
nie mo¿na w stosunku do nich mechanicznie stosowaæ ani zapisów konwencji,
ani te¿ innych dokumentów prawnych dotycz¹cych szeroko rozumianej kategorii
niepe³nosprawnoœci. Uwa¿am, ¿e osoby te stanowi¹ podkategoriê niepe³nospraw-
nych wy³¹cznie z powodów prawno-administracyjnych: s¹ mniejszoœci¹, której
specyfikê nale¿y chroniæ. Natomiast z powodów praktycznych, ¿yciowych osoby
te ró¿ni¹ siê od wszystkich innych osób niepe³nosprawnych w zasadniczy, funda-
mentalny sposób: wszyscy niepe³nosprawni oprócz nich wymagaj¹ wsparcia, aby
móc samodzielnie funkcjonowaæ. Oni jedyni nigdy nie bêd¹ mogli samodzielnie
funkcjonowaæ – wsparcie nie jest dla nich warunkiem startu w samodzielnoœæ, jest
natomiast niezbywaln¹ okolicznoœci¹ towarzysz¹c¹ ich ca³emu ¿yciu [Raport
PFRON, 2014, s. 28].

Ramy metodologiczne

Zdaniem D. Lalak [2014, s. 16] „Badania biograficzne charakteryzuje nie-
powtarzalnoœæ, epizodycznoœæ, wydarzeniowoœæ oraz powinowactwo badacza
i badanego. Jedn¹ ze specyficznych cech badañ biograficznych jest prymat przed-
miotu badañ nad metod¹. Z jednej strony to, jak zauwa¿a autorka, niew¹tpliwa
zaleta, bowiem tego typu badania s¹ zogniskowane na badaniu konkretnych zja-
wisk codziennego doœwiadczenia w kontekœcie ca³ego ludzkiego ¿ycia, ale te¿
i s³aboœæ, poniewa¿ sposób postrzegania biografii odwo³uje siê do wielu ujêæ para-
dygmatycznych, niemo¿liwe wiêc staje siê zdefiniowanie ich wspólnego mianow-
nika, tak w wymiarze teoretycznym, jak i metodycznym” [Lalak 2014, s. 16].

M. Chodkowska [2014, s. 138] twierdzi, i¿ metoda biograficzna mo¿e byæ w pe-
dagogice specjalnej „zarówno procedur¹ badawcz¹ znajduj¹c¹ uprawomocnienie
w ró¿nych teoriach, do których ta dyscyplina nawi¹zuje, w potrzebach poznaw-
czych samej pedagogiki specjalnej, w ró¿nych w¹tkach jej teorii, jak i metod¹ prak-
tyczn¹, wype³niaj¹c¹ szereg funkcji zarówno wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹,
jak i wobec pe³nosprawnych, zw³aszcza funkcji na rzecz rzeczywistej spo³ecznej
integracji obydwu tych grup w ró¿nych obszarach ich wspólnych przestrzeni
i w ró¿nych etapach ¿ycia”. Warto jednak zauwa¿yæ, ¿e pomimo mo¿liwoœci i szans
jak¹ daj¹ badania biograficzne, jeszcze do niedawna nie by³y one czêst¹ praktyk¹
w badaniu doœwiadczeñ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Te bogate
mo¿liwoœci metody biograficznej s¹ w pedagogice specjalnej nadal wykorzysty-
wane w niewielkim stopniu. Zdaniem M. Chodkowskiej problemy w realizowaniu
tego typu badañ w pedagogice specjalnej mog¹ wynikaæ ze specyficznej procedu-
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ry badawczej, na któr¹ sk³ada siê zarówno „gromadzenie, jak i opracowywanie
tego rodzaju materia³ów oraz takie ich przechowywanie, by mog³y byæ wykorzy-
stywane dla celów analizy porównawczej w ró¿nych procedurach badawczych”
[Chodakowska 2014, s. 138].

Zdaniem M. Pryszmant-Ciesielskiej [2014, s. 32] w badaniach biograficznych
„elementy (samo)wiedzy, czy te¿ wymiary usytuowania, tworz¹ pewnego rodza-
ju „kalejdoskop”, przez który badacz poznaje œwiat spo³eczny, przy czym za ka¿-
dym razem jest to jakiœ niepowtarzalny uk³ad elementów, konstelacja, która wa-
runkuje ró¿n¹ perspektywê poznania mikroœwiatów spo³ecznych” [2014, s. 32].

Wed³ug J. £ukasik „doœwiadczanie zdarzeñ w ka¿dej sytuacji ¿ycia codzien-
nego to nic innego, jak rozumienie ich w sposób osobisty i bezpoœredni (...) to
indywidualne ukazanie w³asnego d¹¿enia, to œwiadectwo w³asnego ¿ycia” (£uka-
sik 2013, s. 11].Istotny jest fakt, i¿ zdaniem autorki „refleksja nad codziennoœci¹,
codzienn¹ rzeczywistoœci¹ pozwala dookreœliæ i nadaæ inny sens temu doœwiad-
czeniu” [2013, s. 110].

Przesz³e doœwiadczenia istniej¹ na poziomie pamiêci biograficznej, a przesz³oœæ
jawi siê tu jako swoistego rodzaju „magazyn doœwiadczeñ”, czyli jako obszar, któ-
ry stanowi o naszej niepowtarzalnoœci i to¿samoœci Warto podkreœliæ, i¿ zwracanie
siê ku przesz³oœci jest niezbêdne cz³owiekowi z wielu powodów. G³ówny powód
jednak jest taki, ¿e czerpiemy z przesz³oœci informacje o sobie, oraz siêgamy do
przesz³oœci tak¿e po to, by wykorzystaæ to czego siê ju¿ nauczyliœmy, a co jest po-
mocne w codziennym ¿yciu [Bugajska,Timoszyk-Tomczak 2010, s. 110].

Niew¹tpliwie trudno w pe³ni odnieœæ te s³owa do doœwiadczeñ osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a raczej do tego co „dzieje siê” w tych oso-
bach, w jaki sposób ich doœwiadczenia zmieniaj¹ ich samych i w jaki sposób oni
sami kreuj¹ nastêpne doœwiadczenia.

Badania jakie podjê³am dotycz¹ znaczeñ nadawanych przez doros³e osoby
z umiarkowanym stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej miejscu, które
w zwi¹zku z biograficznym uwik³aniem sta³o siê dla nich bardzo wa¿ne jako œro-
dowisko wsparcia. Miejscem, o którym mowa, jest Warsztat Terapii Zajêciowej.
Ka¿da z badanych przeze mnie osób trafi³a do warsztatu zaraz po zakoñczeniu
edukacji. Nie maj¹ wiêc ¿adnych innych doœwiadczeñ dotycz¹cych innych miejsc
wsparcia poedukacyjnego. Osobami badanymi s¹ 4 osoby z umiarkowanym stop-
niem niepe³nosprawnoœci intelektualnej: Krzysztof (27 lat), £ukasz (26 lat), Monika
(28 lat) i Anna (28 lat). Wszyscy s¹ absolwentami Specjalnego Oœrodka Szkolno-
-Wychowawczego. Badani to osoby doœæ samodzielne spo³ecznie i komunikatywne.
Badania przeprowadzi³am z wykorzystaniem indywidualnych wywiadów
pog³êbionych i wywiadów grupowych.
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Analiza i interpretacja zebranego materia³u

W zebranym materiale wy³oni³am pewne kategorie, wokó³ których zognisko-
wane by³y g³ówne znaczenia nadawane przez badanych Warsztatowi Terapii Za-
jêciowej, a wiêc placówce, z wsparcia której badani od kilku lat korzystaj¹.

Element codziennego ¿ycia

Dla badanych przeze mnie osób WTZ sta³ siê sta³ym elementem ich codzien-
nego ¿ycia. Ka¿da z badanych osób zaaklimatyzowa³a siê doœæ szybko w warszta-
cie i to w³aœnie ta placówka jest dla nich istotnym œrodowiskiem poza domem
rodzinnym.

Oto fragment wywiadu grupowego, w którym „ods³aniaj¹ siê” znaczenia jakie
badane osoby nadaj¹ warsztatowi w kontekœcie w³asnej codziennoœci:

K: przychodzê z Warsztatu tu w sobotê sprz¹tam swój pokój. A wczoraj jak wróci³em to zjad³em
obiad, musia³em daæ kotom jeœæ. Dokarmiam koty... Dajê wodê, mleko. Ogl¹dam w domu telewi-
zjê… serial: Na dobre i na z³e ogl¹dam. Spaæ chodzê o 9 albo o 10, a potem znów idê do Warsztatu.

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

K: Mama mi robi œniadanie, I mama mnie budzi... za 10 siódma mnie budzi. Zjem œniadanie,
ogolê siê, umyjê zêby i siê ubieram na warsztaty.

A: Ja idê szybko spaæ, bo wyspaæ siê muszê, aby na warsztaty iœæ i wszystko za³atwiæ.

Ja: A co takiego za³atwiasz?

A: A du¿o. Sprz¹tam po œniadaniu i dy¿ur mam w kuchni i klejê takie pude³ka i kwiaty podlewam.

K: Ja te¿ sprz¹tam i œmieci wynoszê i rysujê i w przedstawieniu wystêpujê.

M: Te¿ sprz¹tam w Warsztacie.

J: A w domu sprz¹tasz?

£: Nie tak czêsto. Mama siê denerwuje... nie lubiê tego wycierania i szczotki... sprz¹tania nie lubiê.

K: Na warsztatach sprz¹tasz?

£: Muszê. A potem w domu odpoczywam.

Badani z pewn¹ trudnoœci¹ wymieniaj¹ czynnoœci, które s¹ ich udzia³em
w warsztacie. Niew¹tpliwie zwraca uwagê u¿yte przez jednego z badanych okre-
œlenie: „za³atwiæ”. Nie wydaje siê ono tu adekwatne, bowiem pobyt w WTZ nie
ma charakteru okazjonalnego, podczas którego mo¿na by coœ za³atwiæ. Wed³ug
mnie podkreœla jednak wa¿noœæ tych dzia³añ i wiem, ¿e badany u¿y³ go celowo.
Wszyscy rozmówcy nie pytani o to wymieniali ró¿ne czynnoœci, które wykonuj¹
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w warsztacie. W indywidualnych narracjach zebranych podczas wywiadów
indywidualnych sami poruszali w¹tek codziennej bytnoœci w placówce.

K: Teraz sam chodzê do Warsztatu. Nie z mam¹. W domu mama czeka i moje zwierzêta czekaj¹...
a¿ wrócê. I jestem zmêczony, to jak zjem obiad i odpoczywam... to wtedy muszê sprz¹tn¹æ klatki
(…), a kolacjê zjem i pójdê spaæ i idê do Warsztatu.. .i do weekendu tak chodzê... potem odpoczy-
nek jest i œpiê, telewizjê ogl¹dam, mamie pomagam.

A: Tak ju¿ przyzwyczajona jestem, ¿e wstaæ trzeba rano i spakowaæ siê (…), a ciuchy to wieczo-
rem mam naszykowane na krzeœle. Sama wybieram. Mam nie wtr¹ca siê. Tyle siê przygotujê
i potem mogê wyspaæ siê i œniadanie zjem. Sama robiê czasem i mamie te¿, jak jej siê nie chce
wstaæ, bo na zwolnieniu by³a. A jak idzie do pracy, to mama robi i wychodzê na tramwaj, a potem
idê na warsztaty. I tu tez robiê i sprz¹tam.

£: W Warsztacie du¿o roboty, a ja nie lubiê pracowaæ za bardzo (…), w domu nic nie chce mi siê
robiæ, bo zmêczony jestem i mówiê mamie, ¿e odpocznê (…) i k³ócê siê, bo mama mówi, ¿e do zle-
wu kubek mam zanieœæ... to ja na warsztatach robiê... po œniadaniu... do zlewu... w domu zosta-
wiam (…) czêsto zostawiam i mama siê denerwuje.

M: Lubiê tu przychodziæ. Jak zdrowa jestem, bo jak chora to w domu jestem na zwolnieniu i le¿ê,
odpoczywam. Sama le¿ê, bo mama w pracy jest (…) wolê tu przyjœæ i rano æwiczenia mam… rowe-
rek i æwiczê... a potem w kuchni i rysowanie jakieœ (…) sprz¹tam te¿ po zajêciach i idê do domu.

Powy¿sze wypowiedzi nie by³y jakoœ szczególnie przeze mnie prowokowa-
ne. Badani sami niejednokrotnie wracali do codziennej rutyny i usi³owali umiejs-
cowiæ pobyt w warsztacie w strukturze w³asnej codziennoœci. Uwa¿am, ¿e powta-
rzalnoœæ pewnych dzia³añ i ich przewidywalnoœæ dawaæ mo¿e im poczucie
bezpieczeñstwa. S¹ przekonani o nabywaniu w warsztacie pewnych kompeten-
cji. Maj¹ pewn¹ œwiadomoœæ tego, ¿e ucz¹ siê nowych czynnoœci i podejmuj¹ siê
nowych dla siebie aktywnoœci. Zdaniem D. Wolskiej: „osoby z g³êbsz¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, aby odnaleŸæ swoje miejsce w spo³eczeñstwie, rodzinie,
w pracy, powinny w biegu ca³ego ¿ycia opanowaæ umiejêtnoœci, które pozwol¹ im
sprostaæ zadaniom i wymaganiom, jakie stawia codzienne ¿ycie” [Wolska 2016,
s. 21]. To codzienne ¿ycie dla badanych to nie tylko ich dom, ale i miejsce, do któ-
rego uczêszczaj¹ zaznajomieni ju¿ dobrze z pewnym rytmem dnia w warsztacie,
wymaganiami i obowi¹zkami.

Œwiadectwo doros³oœci

Istotnym punktem odniesienia dla poszczególnych narracji badanych osób
dotycz¹cych warsztatu sta³y siê ich wczeœniejsze doœwiadczenia edukacyjne. Wie-
lokrotnie podczas wywiadów badani wracali do doœwiadczeñ zwi¹zanych ze
szko³¹. Wszystkie badane przeze mnie osoby to absolwenci jednego Specjalnego
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Oœrodka Szkolno-Wychowawczego. Wszyscy koñczyli te¿ naukê w podobnym
okresie i widywali siê w szkole.

Temat wczeœniejszej edukacji nie by³ przeze mnie wywo³any. Ten w¹tek poja-
wi³ siê sam i okaza³ siê bardzo istotny dla moich rozmówców. Badani wielokrotnie
wracali do szkolnych doœwiadczeñ w kontekœcie obecnego wsparcia, z którego
korzystaj¹ w WTZ. Jedno z istotnych uzgodnieñ, jakie poczynili podczas wywia-
du grupowego, to by³o uzgodnienie, które nazywam „zerwaniem z dzieciñ-
stwem”. Tak naprawdê chodzi o symboliczne po¿egnanie siê z byciem dzieckiem.
Mo¿liwoœæ przejœcia do warsztatu sta³a siê dla wszystkich moich rozmówców
zmian¹, któr¹ w naturalny sposób zaakceptowali i której nadaj¹ znaczenie „przej-
œcia” w doros³oœæ.

Oto wybrane fragmenty wywiadu grupowego, podczas którego ten w¹tek siê
pojawi³:

K: To by³a szko³a... To by³ oœrodek szkolny... tam... specjalny. I p³aka³em, bo ju¿ nie mog³em tam
chodziæ, ale w warsztacie to mi siê od razu spodoba³o (...) i pan kierownik i wszystkie panie mi³e...
ju¿ cieszy³em siê i nie p³aka³em (…), mama p³aka³a jak sobie poradzê, a ja nie p³aka³em... ani trochê.

£: Te¿ lubi³em do szko³y chodziæ. Lubiê, I tam mia³em pani¹ Izê, pani¹ Ma³gosiê. A jak po szkole
do warsztatu przyszed³em, to mi siê spodoba³o. Musia³em zobaczyæ czy mi siê spodoba warsztat.
I by³em pierwszy raz w listopadzie zobaczyæ jak mi siê spodoba i jak mi bêdzie sz³o. I jestem
w warsztacie teraz. Fajnie jest. W szkole te¿ fajnie.

K: To ju¿ dzieci tam chodz¹, a ja nie jestem dzieckiem.

£: Ja te¿. Doros³y jestem.

A: Lubiê tu chodziæ, bo mama nie chcia³a abym sz³a do pracy po szkole. Co ja bym robi³a? W domu
siedzia³a? A tak to i zajêcie mam.

£: Ja te¿ zajêcie mam.

M: Ja przysz³am na warsztaty... tu. Bo szko³a ju¿ skoñczy³a siê, a ja mam teraz warsztaty. Do
szko³y ju¿ nie by³o jak.

W powy¿szej narracji uwidacznia siê kontekst rodzinny. Badani doœæ czêsto
w ró¿nych fragmentach indywidualnych narracji, czy tych pozyskanych podczas
wywiadów grupowych, wspominali o swoich rodzicach. Najbli¿sze im osoby s¹
dla nich znacz¹cymi i to w³aœnie na ich postawy, reakcje czy te¿ emocje oni sami
zwracaj¹ swoj¹ uwagê. Dla moich rozmówców istotne sta³y siê przede wszystkim
postawy rodziców wobec ich doœwiadczeñ zwi¹zanych z zakoñczeniem edukacji.
Lêk rodziców o przysz³oœæ dziecka, strach przed nieznanym czy pójœciem do pra-
cy – wszystko to stanowi³o dla badanych pewn¹ ramê dla ich osobistego zmagania
siê z przejœciem ze szko³y (a wiêc œrodowiska „oswojonego” i bezpiecznego,
w którym spêdzili kilkanaœcie lat) do nowego œrodowiska. W moim odczuciu ba-
dani dobrze poradzili sobie z tym ciê¿arem rodzicielskich obaw, choæ dobrze pa-
miêtaj¹, ¿e dla rodziców nie by³o to ³atwe doœwiadczenie.
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Oczywiœcie doœwiadczenia edukacyjne badanych obejmuj¹ te¿ doœwiadcze-
nia, którym sami nadaj¹ negatywne znaczenia. W kontekœcie teraŸniejszych do-
œwiadczeñ zwi¹zanych ze wsparciem badane przeze mnie osoby same wybiera³y
podczas wywiadów te wydarzenia edukacyjne, które by³y odczuwane przez nich
jako trudne.

Sytuacja wywiadu grupowego oœmiela³a ich niew¹tpliwie do tego:

„Ja: Jak Ty wspominasz Maj¹ szko³ê?

M: Nie lubi³am w szkole tego, ¿e jak wychodzi³am na przerwy, to by³am bita przez kolegów.
By³am. Tego nie lubi³am.

Ja: A nie mia³aœ tam kole¿anek i kolegów?

M: Mia³am przyjació³. I nauczycieli lubi³am te¿ niektórych. Nie lubi³am jak by³o du¿o ha³asu
i dzieci krzycza³y. I panie krzycza³y na nas czasami.

K: Chodzi³em na przerwê, jad³em œniadanie o 9. PóŸniej mia³em wf z niesympatycznym panem
Tomkiem. A potem zmieni³em pana Tomka na... pana Piotra. On da³ mi same szóstki. Dlatego
by³ sympatyczny bardzo. Pan Tomek krzycza³ mocno na nas. I biegaliœmy tak… nie lubi³em biegaæ.
On krzycza³, ¿e mogê biegaæ, bo na wózku nie je¿d¿ê ani tej… kuli nie mam… tego co siê z tym cho-
dzi. A ja nie mog³em ju¿.

Ja: A mieliœcie w szkole kolegów czy kole¿anki?

K: Piotrka mia³am i Aniê. I jeszcze Sylwia tam chodzi³a... i z ni¹ siê kolegowa³em. Do szko³y nie
lubi³em jechaæ… no autobusem szkolnym. Musia³em na przystanku byæ i tam mnie autobus za-
biera³. Mama siê ba³a jak jecha³em tym autobusem.

M: Na przystanek mama mnie odprowadza³a codziennie. A póŸniej mama napisa³a pisemko, ¿e
chce sama wracaæ z autobusu. I prosto do domu sz³am póŸniej.

Ja: Lubiliœcie szko³ê?

£: Lubiê Warsztat. W szkole to mi nie sz³o… to czytanie… i te cyferki pisaæ nie lubi³em. W domu
mama da³a mi pisanie, a ja p³aka³em. Nie lubiê tego pisania. Kuchniê lubiê. I sprz¹tanie.

£: Jak nie chcê to nie piszê. Tam musia³em.

Istotn¹ kwesti¹ dotycz¹c¹ przejœcia ze szko³y do WTZ, wspóln¹ dla wszy-
stkich badanych, sta³o siê „osadzenie” w doœwiadczaniu bycia doros³ym. Eduka-
cja jest dla moich rozmówców doœwiadczeniem „zamkniêtym”. Doros³oœæ jest tu
jednak ich specyficzn¹ doros³oœci¹, któr¹ ka¿dy z nich definiuje nieco inaczej,
choæ wystêpuje wyraŸny wspólny element. Tym elementem s¹ ich prawa i przy-
wileje, które mog¹ realizowaæ w warsztacie. Choæ badani nie u¿ywaj¹ s³owa „pra-
wa”, to jednak z kontekstu ich wypowiedzi wynika, i¿ chodzi tu o korzystanie
z ¿ycia na innych zasadach ni¿ dotychczas.

Oto fragmenty narracji pochodz¹ce z wywiadów indywidualnych, w których
badani odnosili siê do w³asnej doros³oœci w kontekœcie korzystania ze wsparcia
w warsztacie.
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£: Ju¿ dzieckiem nie jestem przecie¿. Tu du¿o robiê. Ca³y czas pracujê (…) i nie podoba mi siê, ¿e
w tej kuchni siê pok³óc¹... to jak siê k³óc¹ to wychodzê (...) Mogê nie przyjœæ i zwolnienie przynio-
sê, i zadzwoniê do kierownika, to mu powiem, ¿e nie przyjdê... bez zwolnienia. Mama nie musi
dzwoniæ. Ja sam.

A: Ja tu pracujê. Sprz¹tam i na kuchni jestem. Kolorujê potem du¿o. I te teczki mam (...) A jak na-
grodê dosta³am za ten konkurs, to farby kupi³am i ³añcuszek te¿ (...) Normalnie jak cz³owiek tu
mam (...) Dali mi nagrodê te¿.... ró¿ne takie rzeczy... i kubek. W szkole nie mia³am nagród. Tylko
mówili: rób to i to. Tu nie muszê robiæ jak nie chce.

K: Doros³y jestem przecie¿. Mama mówi, ¿e ja ju¿ ch³op... pracujê tu. W szkole jeŸdzi³em, a tu
bli¿ej mam. I chodzê tu. A czasami mama przychodzi po mnie, bo zakupy robi (...), ale ja potrafiê
przyjœæ sam. I szatnia jest to tu... wszystko zostawiam jak æwiczyæ idê. Pan Kierownik te¿ æwi-
czy. Normalnie. Ja te¿.

M: Lubiê przychodziæ... bo gdzie w domu mam byæ? Siedzieæ tak (...) Piæ kawê i z psem wyjœæ
mogê, ale idê tu. Mama te¿ idzie do pracy. I ja te¿ tu. Sprz¹taæ nie lubiê. Ciê¿ko jest. W kuchni coœ
robiê i gotujemy. W domu te¿ robiê teraz. Kiedyœ nie. Tu ju¿ robi³am zupy i kanapki te... (...)
i mama w domu pozwala... bo w Warsztacie robiê.

W powy¿szych fragmentach uwidacznia siê osobiste uwik³anie moich roz-
mówców, choæ ka¿dy z nich (nie pytany o to ani nie sk³aniany do takiej interpreta-
cji) przyjmuje jak¹œ wizjê siebie w tej placówce w kontekœcie nie bycia ju¿ dziec-
kiem, a byciem doros³ym. W warsztacie, jako nowym dla siebie œrodowisku,
ka¿de z nich musia³o siê jakoœ odnaleŸæ.

Miejsce spotkañ

Warsztat dla badanych przeze mnie osób jest równie¿ miejscem nawi¹zywa-
nia i podtrzymywania relacji. Ten watek pojawia³ siê bardzo czêsto w wypowie-
dziach moich rozmówców. Badani wyraŸnie zaznaczali, i¿ istotny dla nich jest
fakt, ¿e w warsztacie maj¹ wp³yw na to, w jakiej grupie (czyli z kim) bêd¹ mieli za-
jêcia. W WTZ, z którego wsparcia korzystaj¹ badani, jest sta³e przypisanie do da-
nej pracowni, ale jest te¿ doœæ bogata oferta zajêæ, które odbywaj¹ siê poza pracow-
niami. Zajêcia te nie s¹ przymusowe. Uczestnicy mog¹ wybieraæ dowolne zajêcia
lub te¿ po czasie zamieniæ je na takie, które podobaj¹ im siê bardziej.

Oto wybrane fragmenty indywidualnych narracji, w których osoby badane
porusza³y ten w¹tek. Zwraca tu uwagê kontekst, który dotyczy nawi¹zywania czy
te¿ podtrzymywania relacji z innymi.

K: Na zajêciach to gadamy sobie o ró¿nych takich (...) a jak by³em na zajêciach u pani Ewy... to te
zajêcia nie podobaj¹ mi siê. Gadaliœmy tam.. hm... no nie wiem. Nie chodzê ju¿ tam. Œpiewaæ lu-
biê i w przedstawieniu gram. Lubiê. Chodzê na zajêcia do pani Doroty.
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£: W mojej grupie lubiê sprz¹tanie (...) Kuchni nie lubiê za bardzo. Czasami lubiê i muszê w ku-
chni pracowaæ i sprz¹taæ. Na zajêcia na dole nie lubiê chodziæ. Siedzieæ lubiê i rysowaæ... a oni id¹
na dó³. Ja nie idê.

A: Jestem sama, bo tam u mnie same ch³opaki i ja. I by³am u kierownika, i mówi³am wszystko.
Zmieniæ chcê grupê. Same ch³opaki s¹. Chcia³abym mieæ kole¿ankê jak¹œ. Jak pan kierownik siê
zgodzi, to przyjdzie do mnie kole¿anka. W grupie bêdzie.

M: Nie za bardzo zadowolona jestem. Nie nad¹¿am za wszystkimi co robi¹. (...) Jestem zadowolo-
na z zajêæ na sali. Z æwiczeñ. Bardzo. Pomaga mi to. Lepszy humor mam. Bêdê chodziæ tam. I faj-
nie sobie gadamy. I Pawe³ tam chodzi te¿.

Badani oczywiœcie bywaj¹ niezadowoleni ze swoich wyborów lub z tego, ¿e
musz¹ czekaæ na zgodê terapeuty lub kierownika na zmianê grupy czy te¿ zajêæ,
na które wczeœniej zadeklarowali, ¿e bêd¹ chodziæ. Charakterystyczne dla moich
rozmówców jest u¿ywanie okreœleñ: „mój” pan czy „moja” pani w odniesieniu do
terapeutów. Badane przeze mnie osoby maj¹ silne poczucie przynale¿noœci do
swojej pracowni i u¿ywaj¹ okreœleñ: „moja” czy te¿ „mój” w odniesieniu tylko do
tych terapeutów, którzy prowadz¹ pracowniê, do której zostali przydzieleni.

Ich odczucia dotycz¹ce w³asnej grupy w du¿ej mierze podyktowane s¹ sym-
patiami i antypatiami w stosunku do kolegów czy kole¿anek. W placówce zda-
rzaj¹ siê k³ótnie czy te¿ wzajemne dowody sympatii podyktowane przyjaŸni¹.
Badane przeze mnie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ najczêœciej u¿y-
wa³y okreœleñ: „kolega”, „kole¿anka” czy te¿ „kolegowanie siê”.

W warsztacie zdarzaj¹ siê te¿ pary, choæ w placówce, do której uczêszczaj¹ ba-
dani, w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to „bycie par¹”
ogranicza siê tylko do „bycia par¹” w placówce. Poza warsztatem kontakt takiej
pary jest sporadyczny lub nie ma go wcale.

Wszyscy moi rozmówcy postrzegaj¹ jednak warsztat równie¿ jako potencjal-
ne miejsce nawi¹zywania relacji damsko-mêskich. Badani maj¹ nadziejê na po-
znanie ch³opaka czy dziewczyny.

Oto wybrany fragment wywiadu grupowego, który dobrze ilustruje te kwe-
stiê:

M: Ja mam ch³opaka z koœcio³a, ale jak nie bêdê go mieæ, to poznam tu kogoœ sobie w Warsztacie.

£: Nie mam dziewczyny, ale fajne tu s¹ dziewczyny. Podoba mi siê Martyna, ale ona ma Paw³a.

M: Martyna kocha Paw³a.

£: A Pawe³ pójdzie nied³ugo do pracy i Martyna bêdzie... p³akaæ.

M: Nie bêdzie ciê chcia³a.

£: A w³aœnie, ¿e bêdzie!

K: A ja nie mam dziewczyny... Nie mogê... bo mi rentê zabior¹.

Ja: Jak to... rentê zabior¹?
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A: G³upoty gadasz!

K: Nie gadam. A jak ¿eniæ siê bêdê to do pracy pójdê... i rentê zabior¹.

A: G³upoty!

K: A co tam z mam¹ bêdê mieszkaæ i z ¿on¹.

£: Mieszkanie kupisz.

£: Za co?

M: Dostajesz kieszonkowe w Warsztacie.

A: Ma³o tu mamy pieniêdzy.

Badani wyra¿aj¹ pragnienie bycia z kimœ czy te¿ maj¹ sami nadziejê na pozna-
nie kogoœ w warsztacie, z kim mogliby tworzyæ zwi¹zek. Uwa¿am, i¿ wypowiedŸ
Krzysztofa zawiera w sobie echa rozmów o warsztacie czy te¿ swojej przysz³oœci
jakie toczy ze swoj¹ mam¹. Wielokrotnie podczas rozmów ze mn¹ badany przy-
wo³ywa³ wypowiedzi mamy i odnosi³ je do sytuacji, których doœwiadcza³ i o któ-
rych opowiada³. Równie¿ w tym kontekœcie wyra¿a³ obawy o przysz³oœæ. St¹d
jego wypowiedŸ dotycz¹ca zabrania renty powinna byæ odczytywana jako pewne
echo rozmów z mam¹. Zapewne mama Krzysztofa boi siê, ¿e syn móg³by usamo-
dzielniæ siê czy te¿ nawi¹zaæ bli¿sz¹ relacjê z kobiet¹.

Miejsce pracy

Badane przeze mnie osoby w narracjach doœæ czêsto porusza³y temat pracy.
Specyficzn¹ kwesti¹ by³o u¿ywanie przez nich takich okreœleñ, jak: „praca” czy
„pracowaæ”, w odniesieniu do aktywnoœci, które s¹ ich udzia³em w placówce. Pra-
ca jest niew¹tpliwie dla moich rozmówców dowodem na realizowanie w³asnej
doros³oœci. Oczywiœcie zapytani o to czy chcieliby pracowaæ poza warsztatem, nie
reagowali entuzjastycznie na taki pomys³. Trudno te¿ im by³o siê jednoznacznie
ustosunkowaæ do takiej ewentualnoœci.

Oto wybrany fragment wywiadu grupowego, podczas którego ta kwestia po-
jawi³a siê:

K: Do pracy nie idê... rentê zabior¹ i co.

£: Na warsztaty bêdê chodziæ. Tu pracujê i ju¿.

A: Ja nie mogê do pracy iœæ, bo mam te papiery i legitymacjê tak¹. I pieni¹dze dostajê. I zakupy robiê.

M: Do pracy? Mama nie zgodzi siê. Pieni¹dze zabior¹. Tam ciê¿ko. Trzeba zamiataæ i uk³adaæ. Ja
tu robiê... sprz¹tam... Tu pracujê.

Wszystkie badane przeze mnie osoby odrzuca³y mo¿liwoœæ podjêcia pracy
poza warsztatem, ale równie¿ wszystkie nadawa³y znaczenie pracy swojej aktyw-
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noœci w miejscu wsparcia. Ich indywidualne koncepcje, co to znaczy „pracowaæ”
i na czym praca w warsztacie polega, ró¿ni³y siê od siebie, ale wszyscy nadawali
znaczenie pracy podobnym aktywnoœciom.

Poni¿ej przytaczam fragment wywiadu grupowego, podczas którego pojawi³
siê zainicjowany przez moje pytanie w¹tek dotycz¹cy pracy:

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

K: Przygotowanie do zawodu tu jest.

M: I chodzimy na spacery... i kuchniê mamy... Myœlê ¿e Warsztat to jest, ¿eby siê uczyæ na
przysz³oœæ... uczyæ gotowania, chodziæ na wf, æwiczenia. Najbardziej na krêgle lubiê chodziæ.

Ja: A czego nie lubisz?

M: Czego nie lubiê? Kuchni nie lubiê najbardziej.

K: Ja lubiê tu przychodziæ A chcia³bym byæ najlepiej pomocnikiem kucharza. Lubiê... obieraæ zie-
mniaki, warzywa, kanapki robiæ.

J: A co tu najczêœciej w Warsztacie robicie?

K: Robimy tu pude³ka i choinki takie. Ja w Warsztacie wszystko lubiê robiæ. Nawet wf lubiê.
Wszystkich tu lubiê. Ale Ania mnie nie lubi... bo powiedzia³a, ¿e jestem taki... ¿e ja... No, nie
wiem jak to powiedzieæ... No my sobie dokuczamy.

£: Pracujê tu. Sprz¹tam i æwiczê.

A: I rysujê i malujê.

M: Rysowanie to nie praca.

K: To nie praca.

Ja: Dlaczego to nie praca?

M: Bo to w wolnym czasie siê robi. Rysujê w domu.. te¿ rysuje w domu.

£: Rysowanie to nie praca.

Ja: A œpiewanie i zajêcia teatralne to praca?

M: To te¿ nie praca.

£: Œpiewamy tylko i wystêpy mamy.

A: To takie wystêpy s¹ jak rodzice przyjd¹, na œwiêta albo na sali œpiewamy. Sprz¹tamy i w kuch-
ni robimy i to jest praca.

W powy¿szym fragmencie uwidacznia siê pewien proces uzgadniania zna-
czeñ przez badanych. Dylemat, jaki pojawi³ siê podczas rozmowy badanych prze-
ze mnie osób, dotyczy³ nadawania pewnym aktywnoœciom znaczenia pracy.
Dzia³ania artystyczne nie s¹ przez badanych jednoznacznie okreœlane jako praca.
Nawet jeœli Agnieszka wymieni³a rysowanie jako pracê, to pod wp³ywem wypo-
wiedzi innych osób szybko zmienia³a zdanie i przyzna³a, i¿ rysowanie czy malo-
wanie prac¹ nie jest. To samo dotyczy zajêæ muzycznych czy teatralnych. Badani
wspólnie uzgadniaj¹, ¿e s¹ to zajêcia innego rodzaju.
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W indywidualnych narracjach badani równie¿ czêsto wracali do tematu pracy
oraz do rozstrzygniêcia, jakie aktywnoœci s¹ dla nich prac¹ a jakie nie. Uwa¿am, ¿e
w przypadku badanych przeze mnie osób, to co nazywaj¹ „prac¹” w warsztacie,
jest dla nich Ÿród³em satysfakcji i radoœci oraz daje im mo¿liwoœæ poczucia siê
kompetentnym i przydatnym. Badani nie zawsze doœwiadczaj¹ tego w domach
rodzinnych.

O tym jak istotn¹ kwesti¹ dla moich rozmówców jest aktywnoœæ, której mog¹
doœwiadczaæ w warsztacie, œwiadcz¹ miêdzy innymi poni¿sze wybrane fragmen-
ty ich narracji indywidualnych:

K: Introligatorem bym chcia³ byæ, bo chcia³em oprawiaæ ksi¹¿ki. To trudne... aby ob³o¿yæ ksi¹¿ki
tak¹ foli¹ ¿eby siê ni niszczy³a... ¿eby brudnymi ³apami nie dotykaæ. Trzeba mieæ czyste rêce.
Trzeba byæ w bibliotece cicho... bo trzeba tam czytaæ ksi¹¿ki. W Warsztacie obk³adam ksi¹¿ki.

A: Tak mi siê nie chce czasem pracowaæ, ale trzeba. W domu odpocznê sobie i pogadam z mam¹
i powiem co tam robi³am na warsztatach dziœ... ¿e uk³ada³am i zamiata³am. I pod³ogê my³am
i sto³y te¿. I potem tylko przy komputerze w domu coœ tam... pogram... i zjem... i spaæ ju¿ idê.

£: No nie chce mi siê coœ czasami. Zmêczony jestem i mam spóŸnienia, ale muszê zrobiæ tam coœ,
bo mam dy¿ur. I wtedy w kuchni uk³adam i krojê. Kanapki albo sa³atkê robimy. I zupê. Dla wszystkich.
I terapeutów te¿. I kierownik je z nami. A potem sprz¹tam i zamiatam.

M: I umiem ju¿... du¿o rzeczy robiê. Sama. Tata nie wierzy, ¿e robiê w kuchni. I on œmia³ siê ze
mnie. Mama nakrzycza³a na niego, ¿eby siê nie œmia³. Ja du¿o robiê na warsztatach. Du¿o.

Ka¿da z badanych przeze mnie osób preferuje jakieœ konkretne aktywnoœci
w warsztacie. S¹ równie¿ takie, których zdecydowanie nie lubi¹. Czasami ma na
to wp³yw terapeuta, który prowadzi te zajêcia. Czasami zaœ s¹ to czynnoœci, z któ-
rymi maj¹ pewien problem lub praca wydaje im siê nudna czy te¿ ciê¿ka. W po-
wy¿szym fragmencie bardzo symptomatyczne jest to co powiedzia³a Monika.
Badana czêsto wraca³a do osoby swojego taty i do tego, ¿e tata nie wierzy w ni¹.
W jej przypadku aktywnoœæ podejmowana w warsztacie (w kontekœcie wypowie-
dzi ojca) jest dla niej samej dowodem w³asnej samodzielnoœci i niezale¿noœci.

Podsumowanie

W zebranym materiale badawczym, w wyniku analizy zebranych danych ja-
koœciowych, wy³oni³am cztery g³ówne kategorie, wokó³ których ogniskowa³y siê
znaczenia nadawane warsztatowi, do którego uczêszczali badani.

Dla wszystkich badanych przeze mnie osób warsztat jest elementem ich
codziennego ¿ycia. Pozwala im na ró¿norodne codzienne doœwiadczenia. ¯ycie
badanych nie ogranicza siê do funkcjonowania tylko w œrodowisku rodzinnym.
Ta „warsztatowa” codziennoœæ jest przez nich dobrze „oswojona”. Badani znaj¹
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w warsztacie swój rozk³ad dnia i tygodnia. Wiedz¹ jakie zajêcia odbywaj¹ siê
w danym czasie i jak one przebiegaj¹. Rutyna dnia codziennego jest dla nich
czymœ dobrym. Uwa¿am, ¿e czuj¹ siê w tym œrodowisku bezpiecznie.

Dla badanych przeze mnie osób warsztat jest równie¿ miejscem innym ni¿
szko³a. Badani wyraŸnie postrzegaj¹ ró¿nice pomiêdzy szko³¹ a warsztatem. Maj¹
ró¿norodne doœwiadczenia edukacyjne i stanowi¹ one dla nich niew¹tpliwie
wa¿ny punkt odniesienia do ich obecnej codziennoœci. W tym kontekœcie jednym
z istotnych znaczeñ podzielanych przez wszystkich moich rozmówców jest to, ¿e
uczêszczanie do warsztatu jest dla nich samych pewnym œwiadectwem doros³oœci.
I choæ ich indywidualne koncepcje doros³oœci ró¿ni¹ siê od siebie, to niew¹tpliwie
ka¿da z badanych przeze mnie osób czuje siê doros³a, a warsztat jest wed³ug nich
miejscem w³aœnie dla doros³ych osób.

Wszystkie badane przez mnie osób w swoich narracjach czêsto przywo³ywa³y
istotny dla siebie (w kontekœcie korzystania ze wsparcia w warsztacie) aspekt
nawi¹zywania i podtrzymywania relacji. Dla badanych warsztat jawi siê jako
miejsce spotkañ i ró¿nych interakcji. Moi rozmówcy w warsztacie posiadaj¹
wœród innych uczestników grono osób, z którymi czuj¹ siê dobrze. Czasami nie s¹
zadowoleni z konkretnej relacji. Nie zawsze jest formalna mo¿liwoœæ, aby zapew-
niæ ka¿demu z nich przebywanie tylko z osobami, które akceptuj¹ i lubi¹. Ka¿dy
z nich ma inne cechy charakterologiczne i uwa¿am, i¿ one w du¿ej mierze rzutuj¹
na jakoœæ ich relacji w warsztacie.

Dla wszystkich badanych przeze mnie osób warsztat jest miejscem pracy.
Oczywiœcie w przypadku ka¿dej z badanych przeze mnie osób znaczenia nada-
wane pracy ró¿ni¹ siê do siebie, bowiem s¹ zwi¹zane z indywidualnym kontek-
stem biograficznym. Praca w warsztacie jest przez badanych rozumiana jako pe-
wne czynnoœci podejmowane przez nich w placówce. Badani nie zawsze maj¹
ochotê na wysi³ek, ale ka¿dy z nich zdaje sobie sprawê, ¿e jest to pewien ich obo-
wi¹zek. Mo¿liwoœæ bycia aktywnym w warsztacie jest dla nich niew¹tpliwie
Ÿród³em satysfakcji. Wszystkie badane osoby wartoœciowa³y jako pracê przede
wszystkim takie aktywnoœci, jak: sprz¹tanie, prace gospodarcze czy pracê w kuch-
ni. Aktywnoœci, które mog¹ podejmowaæ podczas zajêæ o charakterze artystycz-
nym czy ruchowym, zosta³y przez nich potraktowane raczej w kategoriach rekre-
acji i wype³niania wolnego czasu.
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Osoba z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w drodze do doros³oœci

Oczekiwania wobec doros³ego cz³owieka determinowane s¹ przez biologiczne, prawne,
spo³eczne i kulturowe standardy i ich spe³nienie nie jest prostym zadaniem. Z tego powodu
droga do doros³oœci oznacza pokonywanie wielu zadañ rozwojowych wynikaj¹cych z kolejnych
okresów ¿ycia cz³owieka. Dojrzewanie i doros³oœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
bywa du¿ym wyzwaniem dla rodziców czy tez nauczycieli. Szczególnie jeœli postrzegana jest
przez pryzmat standardów i oczekiwañ wobec tej grupy osób. W specyficznej sytuacji s¹ tu osoby
z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci intelektualn¹, bowiem w ich przypadku czêsto ma miejsce
niezauwa¿anie zmian i ich potrzeb rozwojowych zwi¹zanych z dorastaniem czy tez doros³oœci¹.

S³owa kluczowe: dorastanie, doros³oœæ, edukacja, osoba z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, 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



Wprowadzenie

Oczekiwania wobec doros³ego cz³owieka okreœlaj¹ normy biologiczne, praw-
ne, spo³eczne, kulturowe, a ich spe³nienie nie nale¿y do zadañ ³atwych. Droga do
doros³oœci bowiem, to pokonywanie wielu zadañ rozwojowych wynikaj¹cych
z kolejnych etapów ¿ycia cz³owieka: okresu prenatalnego i niemowlêcego, okresu
dzieciñstwa, okresu dorastania oraz finalnego okresu doros³oœci [Strelau, Doliñski
2008]. Realizacja tych zadañ ma charakter procesualny, wymaga czasu oraz aktyw-
noœci w ró¿nych aspektach funkcjonowania, potrzebuje uwzglêdnienia u dora-
staj¹cej osoby jej autonomii w dokonywanych wyborach i dzia³aniach. W sytuacji
prawid³owego, harmonijnego rozwoju, normy rozwojowe przypisane kolejnym
etapom, zostaj¹ zachowane. Pe³ne, bogate prze¿ycie ni¿szego etapu rozwoju wa-
runkuje dalszy wzrost – przejœcie do etapu kolejnego, w rezultacie w sposób natu-
ralny m³ody cz³owiek zbli¿a siê do doros³oœci.

„Doros³oœæ to najd³u¿szy etap w ¿yciu cz³owieka, obejmuj¹cy czas od oko³o
25 roku ¿ycia a¿ po jego kres. Wspó³czeœnie trudno jednoznacznie wskazaæ mo-
ment, w którym jednostka staje siê doros³a. Istota bycia doros³ym zasadza siê
bowiem nie na osi¹gniêciu okreœlonego wieku metrykalnego, lecz na podjêciu zo-
bowi¹zañ w pewnych obszarach aktywnoœci i na trwaniu w ich realizacji pomimo
przeszkód fizycznych, spo³ecznych czy psychologicznych. Potencja³ doros³oœci –
w przeciwieñstwie do poprzedniego stadium rozwoju (okresu adolescencji,
przyp. autorów) – tkwi nie tyle w umiejêtnoœci podejmowania wyzwañ, co w rea-
listycznym budowaniu wizji przysz³oœci, stawianiu celów ambitnych, ale mo¿li-
wych do osi¹gniêcia i braniu odpowiedzialnoœci za efekty swoich autonomicz-
nych wyborów” [Brzeziñska, Appelt, Zió³kowska 2008 s. 262–263].

Inaczej jest w przypadku rozwoju i wzrastania do doros³oœci osób, których
funkcjonowanie determinuje niepe³nosprawnoœæ intelektualna. Utrudnieniem
w ich drodze do doros³oœci (oprócz konsekwencji jakie niesie ze sob¹ we wszyst-
kich sferach rozwoju niepe³nosprawnoœæ intelektualna) jest swoista sytuacja ro-
dzinna, szkolna czy w koñcu stereotypowy spo³eczny odbiór [zob. Baraniewicz
2014]. „Zauwa¿aln¹ przeszkod¹ w drodze do autonomicznej doros³oœci s¹ ci¹gle
niewystarczaj¹ce rozwi¹zania instytucjonalne na rzecz doros³ych z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ oraz ubóstwo zaplecza teoretycznego” [Krause 2003, s. 220].
Obecnie, zainteresowanie doros³oœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹, (w przeciwieñ-
stwie do lat wczeœniejszych), nabra³o dynamicznego charakteru. Jedn¹ z przy-
czyn takiej tendencji jest poszukiwanie nowych rozwi¹zañ w wspieraniu rozwoju
tej grupy, czêsto poza nurtem systemowych rozwi¹zañ. Nie bez znaczenia pozo-
staje równie¿ d³u¿szy czas ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ i coraz wiêksza
dba³oœæ o jego jakoœæ [zob. Cytowska 2011]. Jednak nadal dorastanie i doros³oœæ
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osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ postrzegana czêsto tylko poprzez pryz-
mat norm i oczekiwañ osób pe³nosprawnych (w tym równie¿ rodziców, nauczy-
cieli, terapeutów) bywa umniejszana. Niezauwa¿anie zmian i potrzeb rozwojowych,
nierespektowanie ich wydaje siê pog³êbiaæ wraz ze stopniem niepe³nosprawnoœci
intelektualnej, gdy¿ im g³êbszy stopieñ niepe³nosprawnoœci, tym mniejsze szanse
na autonomiê w codziennym funkcjonowaniu.

W szczególnej sytuacji znajduj¹ siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ umiarko-
wan¹, znaczn¹ i g³êbok¹. Brak spektakularnych osi¹gniêæ rozwojowych sprawia,
¿e czêsto s¹ one postrzegane jako „wieczne dzieci”, wymagaj¹ce opieki i wsparcia.
Obraz osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym
i zmienia siê, ich osi¹gniêcia w drodze ku doros³oœci s¹ dostrzegane i respektowa-
ne. Potwierdzeniem s¹ coraz liczniejsze publikacje zarówno o charakterze nauko-
wym [m.in. Wolska 2015; Koœció³ek 2014; Cytowska 2012; Tylewska-Nowak 2011],
jak i szereg doniesieñ odnosz¹cych siê do stosowanych rozwi¹zañ praktycznych
[m.in. Klaro-Celej 2014; Przelaskowska, Rachel 2014; D¹browska, Merynda 2012;
Smakosz 2004]. Coraz wiêcej opracowañ [m.in. Wolska, Techmañski 2012; Berko-
wicz 2012; Prysak 2008] koncentruje siê równie¿ wokó³ doros³oœci osób z g³êbok¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (GNI), mimo to grupa ta pozostaje nadal
w cieniu.

Osoba z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Osoby z GNI wydaj¹ siê wymykaæ obszernym opracowaniom naukowym –
wyj¹tek stanowi publikacja Danuty Kopeæ [2013]. Zdaniem autorki „sportretowa-
nie osoby z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w oparciu o informacje
zawarte w istniej¹cej literaturze przedmiotu, z powodu ich ubogiego zasobu i du¿e-
go poziomu ogólnoœci, nie jest zadaniem ³atwym” [Kopeæ 2013, s. 48]. Dodatkowym
utrudnieniem jest równie¿ „narracja negatywna o osobie (z GNI), uwypuklaj¹ca
trudnoœci ró¿nego stopnia, we wszystkich wymiarach jej funkcjonowania” [Ko-
peæ 2013, s. 48]. Po¿¹dan¹ jest sytuacja wykorzystuj¹ca narracjê pozytywn¹.

Julia ma 15 lat. Potrafi siedzieæ w wózku, z odpowiedni¹ asekuracj¹ przyjmuje pozycjê siedz¹c¹
na piêtach lub siedz¹c¹ boczn¹. Nie ma mo¿liwoœci, aby przemieszczaæ siê samodzielnie, ale z za-
dowoleniem reaguje na ruch dostarczany jej w ramach aktywnoœci typu huœtanie siê, jazda na
platformie. Uœmiecha siê do osób znanych, z którymi ma czêsty, pozytywny kontakt. Komunika-
cja maj¹ca u niej charakter nieintencjonalny oparta jest na odczytywaniu przez osobê towa-
rzysz¹c¹ reakcji fizjologicznych, ekspresji niewerbalnej oraz stawianiu w sytuacji wyboru
spoœród dwóch przedmiotów lub osób. Julia przenosi wówczas wzrok z jednego obiektu na drugi.
Wykazuje zainteresowanie przedmiotami znajduj¹cymi siê w zasiêgu jej wzroku oraz r¹k. Obja-
wia siê to kierowaniem d³oni w stronê przedmiotu i uderzanie w niego otwart¹ d³oni¹. Czêstym,
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spontanicznie pojawiaj¹cym siê schematem jest równie¿ drapanie w p³askie powierzchnie np.
stolika. Potrafi równie¿ nacisn¹æ lub zacisn¹æ d³oñ na przedmiocie w celu uzyskania zadowa-
laj¹cego efektu, lecz s¹ to schematy, których u¿ycie wymaga najczêœciej fizycznej podpowiedzi ze
strony nauczyciela. Dziêki posiadanym umiejêtnoœciom Julia potrafi w³¹czyæ lampkê, radio itp.
przy u¿yciu dostosowanego w³¹cznika, prze³¹czaæ slajdy w prezentacjach multimedialnych,
obs³ugiwaæ urz¹dzenie do komunikacji typu „step”, przez krótki czas utrzymywaæ w d³oni inte-
resuj¹ce j¹ przedmioty, poci¹gaæ za sznurek zawieszonego przed ni¹ przedmiotu. Julia jest osob¹
z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

W kszta³towaniu doros³oœci osób z GNI najwa¿niejsze jest postêpowanie
zgodnie z wiekiem biologicznym (metrykalnym), gdy¿ wiek stanowi wyrazisty
(a czasami jedyny) dowód na to, ¿e osoba dorasta pomimo subtelnych, dlatego
pomijanych lub niezauwa¿anych zmian w rozwoju fizycznym, poznawczym
i emocjonalnym. Wiek winien wyznaczaæ normy dotycz¹ce m. in.: u¿ywanego jê-
zyka, proponowanych aktywnoœci, przedmiotów u¿ywanych do ich realizacji,
samodzielnoœci, noszonych ubrañ i fryzury. W rozwoju pe³nosprawnych dzieci,
powy¿sze za³o¿enia w sposób naturalny s¹ respektowane. Potrzebê ich realizacji
dostrzegaj¹ zarówno rodzice jak i nauczyciele. O konkretne aktywnoœci, zabawki,
ubrania typowe dla danego wieku dopominaj¹ siê równie¿ dorastaj¹ce dzieci.
Protestuj¹, gdy proponowana aktywnoœæ, ubranie, fryzura w ich opinii s¹ infantylne.
Zatem zarówno doroœli, jak i dzieci s¹ aktywni w realizacji norm rozwojowych;
przestrzeganie ich jest podwójnie dynamizowane i kontrolowane. W sytuacji
g³êbokiej niepe³nosprawnoœci pojawiaj¹ siê przeszkody utrudniaj¹ce realizacjê
tych norm, zarówno ze strony osoby z GNI jak i jej rodziców i nauczycieli. Poni¿-
sza tabelka okreœla mo¿liwe Ÿród³a tej sytuacji (tab. 1).

Tabela 1. Utrudnienia w realizacji norm rozwojowych zwi¹zane z osobami z GNI i ich
opiekunami

Osoba z GNI Opiekunowie osób z GNI

poziom niepe³nosprawnoœci uzale¿nienie

s³abo zaznaczone okresy rozwojowe
trudnoœci z uwzglêdnieniem pojawiaj¹cych siê zmian
rozwojowych

trudnoœci w relacji trudnoœci z odczytywaniem komunikatów niewerbalnych

lêk przed zmian¹ lêk przed zmian¹

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Dla poprawy tego stanu, osoby z GNI nie mog¹ zrobiæ nic. Stron¹ decyduj¹c¹
i mog¹c¹ mieæ wp³yw na zmianê sytuacji s¹ rodzice, opiekunowie, nauczyciele,
specjaliœci. Przyczyn¹, dla której do takiej zmiany czêsto nie dochodzi jest fakt, ¿e
osoby odpowiedzialne mog¹ nie dostrzegaæ lub nie chcieæ zmian w ró¿nych
p³aszczyznach funkcjonowania zarówno osoby z GNI, jak i w³asnego.
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Uzale¿nienie

Niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu g³êbokim najczêœciej towa-
rzysz¹ inne dysfunkcje, w tym niepe³nosprawnoœæ ruchowa, uszkodzenie s³uchu,
wzroku i innych zmys³ów. Widz¹c osobê niepe³nosprawn¹ natychmiast chcemy
jej pomóc, wesprzeæ fizycznie, wyrêczyæ. To naturalne, jednak nadmierne zaopie-
kowanie w tym obszarze nie tylko nie pozwala poznaæ w³asnego cia³a, ale równie¿
doœwiadczyæ jego mo¿liwoœci. Ten brak zagra¿a w uzyskaniu autonomii cielesnej
oraz poczucia sprawstwa, co jest jednym z wa¿nych elementów dorastania. Jego
blokowanie mo¿e sprowokowaæ pojawienie siê mechanizmu wyuczonej bezradno-
œci. Uruchamia siê on u ka¿dego, kto w sposób nadmierny uzale¿niony jest od
decyzji otoczenia. Wyuczona bezradnoœæ jest poddaniem siê, zaprzestaniem
dzia³ania, które wynika z przekonania, ¿e cokolwiek zrobimy nie bêdzie to mia³o
¿adnego znaczenia [Seligman, Walker, Rosenhan 2003]. Sposobem na przeciw-
dzia³anie temu zjawisku jest danie szansy na samodzielnoœæ na miarê mo¿liwoœci.
W warunkach szkolnych jest to wykorzystywanie nawet najmniejszych mo¿liwo-
œci ruchowych do czynnoœci samoobs³ugowych i realizacji aktywnoœci w³asnych.

Maciej jest mê¿czyzn¹ niewidomym. Siedzi w wózku, ma sprawn¹ praw¹ rêkê i nogê. Lewa stro-
na jest mniej w³adna. Po przyjeŸdzie do szko³y nauczyciel wita siê z nim i przygotowuje do zdjê-
cia okrycia wierzchniego. W tym celu zdejmuje kurtkê z prawego ramienia oraz zsuwa obuwie z
piêt. To sygna³ dla Maæka, ¿e teraz jego kolej. Potrafi zdj¹æ kurtkê z lewego ramienia i uczy siê
odk³adaæ j¹ na stolik. Potrafi zdj¹æ buty z obydwu stóp zaczepiaj¹c piêtami o podnó¿ek wózka.
Doœwiadcza samodzielnoœci na miarê mo¿liwoœci. Maciej jest osob¹ z g³êbok¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹.

Joanna ma 16 lat. ¯ywo reaguje na kontakt z drug¹ osob¹, chêtnie s³ucha gry na instrumencie.
W obu aspektach wydaje siê byæ uzale¿niona od osób trzecich. Po dwóch latach obserwacji udaje
siê wykonaæ przystosowanie, które jest skuteczne i spe³nia oczekiwania Joanny. Siedz¹c w wózku
trzyma d³oñ na rurce na³o¿onej na kij zamocowany w pozycji poziomej. D³oñ jest stabilizowana
na rurce poprzez owiniêcie jej banda¿em elastycznym. Poruszaj¹c rurk¹ z wmontowanym piór-
kiem Joanna gra na gitarze. Pocz¹tkowo zaskoczona a póŸniej szczêœliwa powtarza ruch ciesz¹c
siê samodzieln¹ aktywnoœci¹. Joanna jest osob¹ z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
z czterokoñczynowym dzieciêcym pora¿eniem mózgowym.

Trudnoœci z uwzglêdnieniem pojawiaj¹cych siê zmian rozwojowych

Zmiany cielesne

Wzrost i rozwój wi¹¿e siê nieuchronnie ze zmianami cielesnymi. Dostrze¿e-
nie i uszanowanie tych zmian wymaga nie tylko prawid³owej percepcji wzroko-
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wej opiekuna, ale równie¿ zdrowej, dojrza³ej relacji uwzglêdniaj¹cej tak¹ pra-
wid³owoœæ. Jedn¹ z najczêstszych konsekwencji trudnoœci opiekuna jest
niedopasowanie stroju do wymagañ zachodz¹cych zmian. Skutkuje to zak³ada-
niem ubrañ nieodpowiednich rozmiarowo, wiekowo i niezgodnych z p³ci¹.

Czapka z misiem dla 18 latka? Tak, nie jest jeszcze zniszczona, a on sam nie protestuje. Mimo
tego wykorzystujemy okazjê, aby ta czêœæ garderoby, korespondowa³a z wiekiem i aparycj¹ B³a¿e-
ja. Na urodziny dostaje czapkê bejsbolówkê z napisem B³a¿o. Wszystkiego najlepszego!

Potrzeby spo³eczne, relacyjne

Niezauwa¿anie zmian cielesnych prowadzi do nierespektowania zmian rów-
nie¿ bardziej ukrytych a dotycz¹cych potrzeb relacyjnych i spo³ecznych. Przeja-
wem tego jest uczestnictwo w imprezach przeznaczonych dla m³odszego odbior-
cy oraz narzucanie kontaktów integracyjnych z dzieæmi. Czêstym zjawiskiem, na
które daje przyzwolenie obowi¹zuj¹ce prawo, jest obecnoœæ w jednym zespole
rewalidacyjno-wychowawczym uczniów o du¿ej rozpiêtoœci wiekowej. Narzuca
to kontakt, który jest nienaturalny i ma³o rozwojowy.

W czterech zespo³ach rewalidacyjno-wychowawczych Zespo³u Szkó³ nr 11 w Krakowie uczy siê
16 uczniów z g³êbokim upoœledzeniem umys³owym. Dobór do danego zespo³u odbywa siê na
podstawie kilku kryteriów z których jednym z najwa¿niejszych jest wiek. Najwiêksza ró¿nica
wieku pomiêdzy uczestnikami jednego zespo³u wynosi 4 lata.

Niezbêdne zmiany zwi¹zane z dorastaniem dotycz¹ równie¿ jêzyka i form
ekspresji jakimi siê pos³ugujemy w relacji z dan¹ osob¹. Innych u¿ywamy mówi¹c
do niemowlêcia, ma³ego dziecka, jeszcze innych do nastolatka i osoby doros³ej.
Brak tego dopasowania infantylizuje relacjê oraz jej uczestników. W przypadku
osób z niepe³nosprawnoœci¹ kszta³tuje w nich niepoprawny wzorzec relacji na
który reaguj¹ pozytywnie nie dlatego, ¿e go akceptuj¹, ale dlatego ¿e nie znaj¹c
innego, nie maj¹ wyboru.

Dzieñ dobry Panie Marku! Widzê., ¿e jest Pan w dobrym humorze. Teraz pójdziemy zjeœæ œnia-
danie – asystent pokazuje ³y¿kê. Chce Pan za³o¿yæ buty czy pantofle? – asystent prezentuje obyd-
wa rodzaje. Pan Marek wybiera buty. Ubieraj¹ i wychodz¹

Przedmioty do aktywnoœci, wystrój otoczenia

W tym przypadku, podobnie jak z jêzykiem bardzo ³atwo dochodzi do infan-
tylizacji. Najczêstszym uzasadnieniem jest przekonanie, ¿e dana osoba niczym in-
nym siê nie interesuje lub te¿, niemo¿liwe jest znalezienie przedmiotów, które
spe³nia³yby potrzeby poznawcze i jednoczeœnie uwzglêdnia³y wiek osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹. W konsekwencji bardzo czêsto m³odzie¿ z niepe³nosprawno-

Osoba z g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w drodze do doros³oœci 107



œci¹ spêdza czas na ogl¹daniu lub s³uchaniu czytanych bajek, trzymaj¹c w rêkach
misie, a ich uwaga skupiana jest na zabawkach typu fisher price.

Zajêcia w ramach Teatru Doœwiadczeñ dla grupy nastolatków. Jako podsumowanie tygodnio-
wych zajêæ o ptakach ogl¹damy film Makrokosmos. Odtwarzany z rzutnika robi na uczniach do-
datkowe wra¿enie. DŸwiêk i obraz otaczaj¹ odbiorców. Nikt nie pyta: Czy ci siê podoba?
Wszystkie twarze skierowane s¹ w jedna stronê.

Pawe³ najbardziej lubi muzykê. Jego ulubionym instrumentem jest grzechotka. I tak od 15 lat.
Na pocz¹tku by³¹ to przeŸroczysta plastikowa kula z kolorowymi groszkami wewn¹trz któr¹ obe-
jmowa³ obydwiema d³oñmi i z zapa³em potrz¹sa³. PóŸniej przyszed³ czas na czerwon¹ grzechot-
kê. By³o ich kilka. Obecnie Pawe³ siedzi przed zestawem czterech drewnianych marakasów,
z których ka¿dy wydaje inny dŸwiêk. Ma swoje ulubione. Czasami przygrywa w szkolnym ze-
spole rockowym.

Trudnoœci z odczytywaniem komunikatów niewerbalnych

Budowanie œwiadomoœci siebie oraz poczucia sprawstwa dokonuje siê po-
przez fizyczny wp³yw na otoczenie. Sposobnoœæ ku temu daj¹ aktywnoœæ motorycz-
na oraz komunikacja, szczególnie jej aspekt zwi¹zany z respektowaniem prefe-
rencji i dokonywaniem wyborów. Brak doœwiadczeñ z tym zwi¹zanych przyczynia
siê do powstawania wspominanego mechanizmu wyuczonej bezradnoœci.
Niew¹tpliw¹ trudnoœci¹ we wzmacnianiu tej kategorii zachowañ jest fakt, ¿e syg-
na³y komunikacyjne osoby z z GNI s¹ czêsto bardzo subtelne, gin¹ce w g¹szczu
wielu dzia³añ nie interpretowanych w kategoriach komunikacyjnych, ale tzw. za-
chowañ trudnych oraz obejmuj¹ kana³y pozawerbalne [Baraniewicz, Baranie-
wicz 2007]. To powoduje, ¿e dostrze¿enie ich, wymaga dobrej obserwacji oraz
wziêcia pod uwagê kontekstu sytuacyjnego. Dodatkowo, takie komunikaty
w wersji interpretacyjnej s¹ nara¿one na subiektywizm obserwatora. To powoduje
nadu¿ycia, których konsekwencj¹ mo¿e byæ przekonanie zarówno rodziców, jak
i nauczycieli, ¿e 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 osobê
z g³êbokim upoœledzeniem umys³owym jest przejawem autonomii, której
rosn¹cy zakres œwiadczy o osi¹ganiu kolejnych etapów w drodze do doros³oœci.
Dokonywanie wyborów towarzyszy nam przez ca³e ¿ycie i tego prawa nie powin-
niœmy pozbawiaæ równie¿ osób z niepe³nosprawnoœci¹. Rozpoczynaj¹c od prefe-
rowania okreœlonych przedmiotów i aktywnoœci poprzez wybór posi³ków i ubrañ,
na wyborze osób z którymi chc¹ spêdzaæ czas, koñcz¹c.

Maciej (11 lat) lat je obiad. Jest karmiony przez asystenta. W pewnym momencie zaczyna postê-
kiwaæ i wypluwaæ jedzenie. Asystent unosi na wysokoœæ wzroku ucznia talerz z posi³kiem oraz
kubek z piciem. Maciej kieruje wzrok na kubek. Asystent podaje mu picie, które on z zadowole-
niem przyjmuje. Kolejno podawane porcje jedzenia równie¿.
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Po skoñczonym posi³ku Witold (15 lat) ma udaæ siê do toalety. Nauczyciel pyta, pokazuj¹c dwa
zdjêcia (wózka i chodzika), czy chce jechaæ wózkiem czy iœæ przy chodziku. Witek chwyta zdjêcie
na którym jest chodzik. Za chwilê z zadowoleniem idzie (przy pomocy wybranego chodzika)
w kierunku ³azienki.

Lêk przed zmian¹

Lêk przed zmian¹ jest tym aspektem funkcjonowania, który utrudniaj¹c
d¹¿enie ku doros³oœci, wystêpuje u osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz tych, którzy
otaczaj¹ ich opiek¹. Osoby z g³êbokim upoœledzeniem umys³owym, maj¹ce po-
wa¿ne trudnoœci z osi¹gniêciem integralnoœci cielesnej, poznawczej i emocjonal-
nej, mog¹ w wyniku jej braku lub powa¿nych deficytów tkwiæ w stanie perma-
nentnego lêku, który uniemo¿liwia rozwój i doœwiadczanie siebie, innych ludzi
i œwiata. Aby zredukowaæ poziom tego lêku i zapewniæ podstawowe poczucie
bezpieczeñstwa osoby te musz¹ doœwiadczyæ na pocz¹tku dobrej pozytywnej
relacji, której towarzyszyæ powinno wprowadzenie kolejnych elementów struk-
turyzacji najbli¿szego otoczenia. S¹ nimi strukturyzacja osób, miejsca, czasu, aktyw-
noœci oraz jêzyka( Baraniewicz 2000]. Sk³adniki te, poprzez swoj¹ niezmiennoœæ
i powtarzalnoœæ pomog¹ zbudowaæ bazowe poczucie bezpieczeñstwa. Jednoczeœ-
nie nale¿y pamiêtaæ, ¿e struktura ta powinna dojrzewaæ i zmieniaæ siê wraz ze
wzrostem i rozwojem osoby której ma s³u¿yæ. Jeœli mimo gotowoœci osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ bêdzie ona nadal sztywna i niezmienna, mo¿e staæ siê
dusz¹cym j¹ i uniemo¿liwiaj¹cym rozwój gorsetem, prowadz¹c do sztywnoœci
w zachowaniu i wtórnej obrony przed zmian¹.

Pawe³ w³aœnie wróci³ wraz z trzema kolegami z trzydniowego wyjazdu w ramach tzw. Zielonej
Szko³y. By³o intensywne zwiedzanie, wieczorne pieczenie kie³basy i „zielona noc”. Uœmiech nie
schodzi³ mu z twarzy. Dziesiêæ lat wczeœniej, jako ma³y ch³opiec reagowa³ lêkowo na ka¿dy g³oœ-
niejszy dŸwiêk. Kontakt z nowymi osobami równie¿ nie by³ mile widziany, a zajêcia poza tere-
nem klasy koñczy³y siê reakcj¹ ucieczkow¹ w postaci zapadania w sen. Pawe³ jest osob¹ z g³êbok¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, z czterokoñczynowym pora¿eniem mózgowym, postaæ
spastyczna.

Refleksje koñcowe

Ka¿dy z omówionych wymiarów funkcjonowania ma swoj¹ rangê. Nie-
uwzglêdnianie jednych prowadzi do uniemo¿liwienia dorastania cielesnego,
psychicznego i spo³ecznego, przybieraj¹c postaæ braku zmian wewnêtrznych
(psychicznych) zachodz¹cych u osoby z GNI. Inne udaremniaj¹ dorastanie pro-
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wadz¹c do braku zmian w ogl¹dzie zewnêtrznym i pog³êbiaj¹c w ten sposób zde-
formowany obraz osoby w oczach szerszego, równie¿ okazjonalnego otoczenia
spo³ecznego. Jedne i drugie mog¹ zagubiæ prawo Osób z GNI do dorastania, prawo
do doros³oœci.

W wspieraniu uczniów z GNI w drodze ku doros³oœci kluczow¹ rolê odgry-
waj¹ zarówno rodzice (opiekunowie) jak i nauczyciele (terapeuci, specjaliœci). Ich
uwa¿noœæ i uwzglêdnianie norm rozwojowych podyktowanych wiekiem dora-
staj¹cego dziecka/ucznia pozwol¹ osobie z GNI dorosn¹æ. Form¹ wspieraj¹c¹ ro-
dziców w d¹¿eniu do doros³oœci ich dzieci i obni¿anie poziomu lêku z tym zwi¹za-
nego jest prezentowanie przez nauczycieli (terapeutów, specjalistów) realnego
obrazu ich dziecka przez:
– analizê postêpów i zmian we wszystkich sferach funkcjonowania, czêsto z wy-

korzystaniem materia³u filmowego, z jednoczesnym wyznaczaniem celów ze
strefy najbli¿szego rozwoju;

– wprowadzanie adaptacji i przystosowañ aktywnoœci do realizacji w œrodowi-
sku domowym;

– realizacjê lekcji otwartych dla rodziców.
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Uzasadnienie potrzeby edukacji seksualnej wœród
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ –
refleksje na kanwie badañ w³asnych

Artyku³ porusza tematykê seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie
edukacyjnym. Proponuje spojrzenie na problem istnienia potrzeby dzia³añ edukacyjnych w tym
zakresie, skierowanych poœrednio tak¿e do rodziców/opiekunów oraz œrodowiska spo³ecznego.
Zawiera zarys perspektyw „uzasadniania” seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
próbê ukazania sensu edukacji seksualnej oraz wyniki badañ w³asnych, dotycz¹cych doœwiad-
czania seksualnoœci przez osoby z orzeczeniami o niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniach
znacznym i g³êbokim.
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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.
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Kilka s³ów wprowadzenia

Do niedawna, tematyka seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ by³a spo³ecznym tabu. Zarówno w œwiadomoœci badaczy, jak i spo³ecznej
percepcji tego zagadnienia, jawi³a siê ona jako nieodkryty, niewiadomy, czy za-
przeczany obszar rozwoju. Mimo rosn¹cej liczby eksploracji naukowych, nadal
okreœlana jest jako „seksualnoœæ trudna” [por. Kijak 2011; Koœcielska 2004], g³ów-



nie ze wzglêdu na wieloœæ czynników, które warunkuj¹ prawid³owy jej rozwój,
braki w edukacji seksualnej, specyfikê funkcjonowania osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, czy spo³eczny obraz tego zagadnienia (nadal pe³en mitów
i stereotypów).

Potrzeba spo³eczna...?

W oddzia³ywania pedagogiczne wpisana jest nieod³¹cznie pedagogizacja,
wspó³praca ze œrodowiskiem (w tym z rodzin¹), a tak¿e edukacja spo³eczna w celu
uœwiadamiania, wype³niaj¹ca ramy profilaktyki uniwersalnej, selektywnej i wska-
zuj¹cej. Zatem zadaniem pedagogów specjalnych i osób zajmuj¹cych siê edukacj¹
oraz wspieraniem staje siê walka z mitami i stereotypami, które nadal silnie osa-
dzone s¹ w œwiadomoœci spo³ecznej, a ich skutkiem jest os³abienie mo¿liwoœci roz-
wojowych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Janiszewska-Nieœcioruk
2013, s. 254–257].

Obecnoœæ mitów i stereotypów dotycz¹cych sfery seksualnej osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ kreuje ca³y wachlarz postaw, tak¿e u rodziców/opiekunów – od
infantylizacji (wieczne dzieci, aseksualizm – brak zdolnoœci do odczuwania) po
demonizacjê (hiperseksualizm – kompulsywna seksualnoœæ, seksualnoœæ dewia-
cyjna) [por. Koœcielska 2004; Kijak 2011; Janiszewska-Nieœcioruk 2013]. Fakt braku
przyzwolenia na psychoseksualny rozwój dzieci, obrazuj¹ badania, w wyniku
których ustalono, ¿e zaledwie 3,8% rodziców akceptuje to, ¿e ich dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ staj¹ siê w pewnym momencie istotami seksualnymi, z kolei a¿
37,4% przyjmuje wobec tego faktu postawê odrzucenia [Kijak 2014].

Prócz obecnoœci „mitologii seksualnej” w przekazie spo³ecznym, prawdziwy
obraz seksualnoœci zak³óca brak wiedzy na temat psychoseksualnego rozwoju
cz³owieka, w tym specyfiki funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹. Natomiast istniej¹ce wyniki badañ jednoznacznie wskazuj¹, na istnienie
wymiaru seksualnego, który w aspekcie biologicznym najmniej ró¿ni siê od roz-
woju cz³owieka pe³nosprawnego. Z doniesieñ badawczych wynika bowiem, ¿e
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹:
– identyfikuj¹ siê ze swoja p³ci¹, pocz¹wszy od okresu adolescencji prze¿ywaj¹

potrzebê seksualn¹, maja pragnienia i marzenia seksualne [Kijak 2010];
– wykazuj¹ zainteresowanie osobami p³ci przeciwnej oraz zró¿nicowanie w za-

kresie preferencji seksualnej [Koœcielska 2004];
– rozwój bioseksualny przebiega wed³ug wzorów rozwojowych, podobnych do

tych u osób pe³nosprawnych [Mejnartowicz 2002];
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– rozwój ten rozpoczyna siê nieco póŸniej – tym póŸniej, im g³êbszy stopieñ nie-
pe³nosprawnoœci [Kijak 2010];

– maj¹ wrodzony popêd seksualny, prawid³owe wydzielanie hormonów rozrod-
czych [Jaczewski, Radomski 1986];

– s¹ zdolne do prze¿ywania orgazmu [Kijak 2010];
– wykazuj¹ zainteresowanie tematyk¹ seksualnoœci, maj¹ pewn¹ wiedzê na jej

temat, jednak jest ona czêsto fragmentaryczna i niewystarczaj¹ca [Leutar,
Mihokovic 2007];

– nie ma zasadniczych ró¿nic w czêstotliwoœci wystêpowania masturbacji w po-
równaniu z osobami pe³nosprawnymi [Fornalik 2002].
Aktualny stan wiedzy, ukazuje równie¿ obszar niedomagañ w zakresie reha-

bilitacji psychoseksualnej i podejœcia do rozwijania tej sfery u osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Wnioski s¹ nastêpuj¹ce:
– brak wiedzy socjoseksualnej wœród osób w ka¿dym wieku,
– segregacja seksualna – wyra¿aj¹ca siê zarówno w sposobach opieki instytucjo-

nalnej, jak i warunkowana kulturowo (np. „idea³” cz³owieka kreowany przez
media, w którym nie ma miejsca dla „upoœledzeñ”),

– niespójnoœæ zasad obowi¹zuj¹cych w oœrodkach/placówkach i domu, jak i w in-
terakcjach spo³ecznych (wiêksze przyzwolenie na realizowanie swojej seksual-
noœci przez osoby pe³nosprawne),

– brak intymnoœci, w tym podmiotowego podejœcia, ograniczanie autonomii
[Koœcielska 2004].

Perspektywy „uzasadnienia” seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Edukacjê i poszerzanie œwiadomoœci spo³ecznej, w tym rodzicielskiej, warto
rozpoczynaæ od ukazania dowodów i przedstawienia argumentów na istnienie
rozwoju psychoseksualnego u osób funkcjonuj¹cych w obszarze wszystkich stop-
ni niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Poni¿ej nakreœlono zarys perspektyw, któ-
re ukazuj¹ podstawy w³aœciwego rozumienia seksualnoœci cz³owieka.

Perspektywa biopsychospo³eczna

Fundamentem „uzasadniania” seksualnoœci i potrzeby edukacji seksualnej,
jest szerokie rozumienie tego pojêcia. Nale¿y odnosiæ je do ró¿nych aspektów
¿ycia cz³owieka: sfery fizycznej, emocjonalnej, poznawczej, spo³ecznej i inter-
personalnej. W ka¿dym zakresie istniej¹ bowiem jej przejawy. Pozbawianie sek-
sualnoœci osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wynikaæ mo¿e z redukcjo-

114 Agnieszka Lewko



nistycznego podejœcia - takiego, które istotê tej sfery sprowadza do wymiaru fi-
zycznego (seksualnoœæ uto¿samiana z w¹sko rozumianym seksem). Rozmowy
o odcieniach mi³oœci (przyjacielskiej, partnerskiej, rodzinnej...), higienie osobistej,
identyfikacji p³ciowej, atrybutach p³ci, rolach spo³ecznych i funkcjach rodziny,
tak¿e powinny wype³niaæ treœci zajêæ z zakresu edukacji seksualnej.

P³ciowoœæ – seksualnoœæ stanowi jedn¹ z wielu sfer funkcjonowania cz³owieka,
zale¿n¹ od pozosta³ych i niemo¿liw¹ do wyizolowania. Rozwój psychoseksualny
nastêpuje, bez wzglêdu na to, czy damy na niego nasze spo³eczne, rodzicielskie
przyzwolenie. D¹¿enie do optymalnych mo¿liwoœci osoby, wpierania jego poten-
cja³u, warunkuje, miêdzy innymi, jak najwiêksza harmonijnoœæ rozwoju, nie spo-
sób pomijaæ wiêc (zaprzeczaæ, wypieraæ istnienie) jednej ze sfer. Tym bardziej, je-
œli jest to w³aœnie seksualnoœæ, której elementy – jak wspomniano – ujawniaj¹ siê
w pozosta³ych obszarach funkcjonowania cz³owieka.

Perspektywa personalistyczna

Doœwiadczenia z obcowania i wspó³pracy z rodzicami/opiekunami, dyskusje
ze studentami i œrodowiskiem spo³ecznym, wskazuj¹, ¿e w „uzasadnianiu” seksu-
alnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, nie sposób pomijaæ perspektywy
moralno-duchowej. „Tu zarówno zgoda spo³eczna przesuwa siê wprawdzie
w stronê normalizacji warunków ¿ycia, jednak wyra¿anie zatrzymuje siê przed
takimi atrybutami doros³oœci, jak: macierzyñstwo, ma³¿eñstwo, posiadanie potom-
stwa, ¿ycie seksualne. Liczne publikacje dokumentuj¹ przejawy spo³ecznej hipo-
kryzji, funkcjonuj¹cych stereotypów i marginalizacji problemów zwi¹zanych
z tymi obszarami. Brak koedukacyjnoœci oœrodków, segregacja fizyczna p³ci (inne
piêtra, budynki), opór w realizowaniu nowych koncepcji i skostnia³e ustalenia
w praktyce pedagogicznej (regulaminy, nieistniej¹ce regulacje i mechanizmy
wsparcia zwi¹zków partnerskich), przekonanie o nadpobudliwoœci seksualnej tej
grupy osób, niezdolnoœci do trwa³ych zwi¹zków itd. stawiaj¹ nas poza œwiatem
cywilizowanym w tej materii” [Krause 2009, s. 16]. Do wymienionych czynników
mo¿na dodaæ tak¿e strach przed seksualnym „rozbudzeniem” w toku edukacji,
brak podmiotowego postrzegania osób z niepe³nosprawnoœci¹ i rozumienia ich
doros³oœci (osadzenie w mentalnoœci traktowania tych osób, jako „wiecznych
dzieci”).

Drogê do zmiany w tym zakresie, mo¿e otwieraæ perspektywa personalistycz-
na, której reprezentantem jest ksi¹dz prof. dr hab. Antoni Bartoszek. Jako wielo-
letni praktyk w procesie wspierania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
przekonuje, ¿e „cz³owiek niepe³nosprawny, jak ka¿da inna istota ludzka, jest jed-
noœci¹ duchowo-psychofizyczno-cielesn¹, ma on tak¿e prawo do dojrza³ego
i pog³êbionego prze¿ywania w³asnej seksualnoœci”, i dalej: „cz³owiek niepe³no-
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sprawny, bêd¹c b¹dŸ te¿ mê¿czyzn¹, b¹dŸ te¿ kobiet¹, zachowuje swoj¹ oso-
bow¹ godnoœæ niezale¿n¹ ani od p³ci, ani od niepe³nosprawnoœci” [2009, s. 76–77].
Jest piewc¹ podmiotowego traktowania cz³owieka, niezale¿nie od stanu, w jakim
funkcjonuje i ograniczeñ, jakie posiada. W swoich pogl¹dach, o seksualnoœci osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wyra¿a siê, jako darze i zadaniu.

Sens edukacji seksualnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

W literaturze wyró¿niono fazy rozwoju psychoseksualnego cz³owieka (seksu-
alnoœæ dzieciêca, m³odzieñcza, dojrza³a oraz starcza), które u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ mog¹ przebiegaæ w specyficzny sposób [Koœcielska 2004;
Fornalik 2007]. Najczêœciej:
– mog¹ pojawiaæ siê z opóŸnieniem w stosunku do wieku, bywaj¹ te¿ niew³aœci-

wie ukierunkowane;
– przechodz¹ przez dane etapy w sposób niepe³ny lub te¿ odwrotnie – w sposób

nadmiernie zaznaczony;
– zdarza siê równie¿, ¿e zatrzymuj¹ siê na d³u¿ej (lub nawet na sta³e) w jakiejœ

z faz;
– wystêpuje tzw. „spóŸniona” seksualnoœæ dzieciêca [Koœcielska 2004] – w wyni-

ku deprywacji potrzeb i zaniedbañ edukacyjnych.
Zmieniony kszta³t procesu dojrzewania psychoseksualnego, generuje potrzebê

doboru swoistych treœci edukacyjnych (nierzadko rozszerzonych jak np. w przy-
padku bloku „Higiena osobista”) i trafnego okreœlenia czasu, form (czêsto opar-
tych o systematyczne powtarzanie nabytych wiadomoœci i umiejêtnoœci) oraz me-
tod oddzia³ywañ. Niew¹tpliwie, uzasadnia tak¿e potrzebê prowadzenia edukacji
seksualnej wœród osób z ka¿dym stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej.

Sens tych dzia³añ wyra¿a siê w akceptacji zmian zachodz¹cych w poszczegól-
nych fazach rozwoju psychoseksualnego oraz niwelowaniu niepokoju, który
mo¿e im towarzyszyæ (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, ¿e za-
chodz¹ce zmiany s¹ naturalne. Podczas zajêæ, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹, maj¹ szansê na zaznajomienie siê z prawid³owym nazewnictwem dla
okreœlania w³asnej seksualnoœci (budowa cia³a, narz¹dów p³ciowych, nazywanie
potrzeb, emocji), gdy¿ czêsto wiedzê na ten temat czerpi¹ z alternatywnych Ÿró-
de³ (Internet, telewizja, grupa rówieœnicza) lub s¹ pozbawieni tej mo¿liwoœci, ze
wzglêdu na ograniczenia poznawcze, minimaln¹ sieæ spo³eczn¹, brak zaufanych
osób wspieraj¹cych [Buchnat, Waszyñska 2014].
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Edukacja seksualna ma bardzo istotn¹ rolê w profilaktyce medyczno-zdro-
wotnej. Prócz uposa¿ania w wiedzê na temat chorób wenerycznych i chorób
narz¹dów p³ciowych, æwiczeniu umiejêtnoœci asertywnej ochrony przed prze-
moc¹ seksualn¹, czy zagadnieñ zwi¹zanych z nawykami higieny osobistej i jej
znaczeniu dla zdrowia, przywi¹zuje siê wagê do – czêsto zaniedbywanych –
profilaktycznych badañ ginekologicznych i urologiczno-andrologicznych [por.
Kijak 2011]. Potrzebê tê potwierdzaj¹ doniesienia naukowe [por. McGillivray
1999; Buchnat, Waszyñska 2014], które prowadza do wniosków, ¿e m³odzi ludzie
z niepe³nosprawnoœci¹ w stopniu lekkim i umiarkowanym, w porównaniu z po-
pulacj¹ osób pe³nosprawnych w tym samym wieku, maja wiêkszy deficyt wiedzy
ogólnej o zagro¿eniach np. HIV/AIDS, sposobach minimalizowania niebezpie-
czeñstwa zaka¿enia, jak równie¿ mniej adaptatywn¹ postawê w stosunku do
AIDS, szczególnie w odniesieniu do u¿ywania prezerwatyw. Cechuje ich tak¿e
mniejsza wiara we w³asn¹ zdolnoœæ stosowania praktyk bezpieczniejszego seksu.

Edukacja seksualna, jak ka¿de inne dzia³ania o charakterze rehabilitycyjno-
wychowawczym, powinny mieæ tak¿e wymiar pedagogizacyjny w stosunku do
rodziców/opiekunów. Równolegle z zajêciami dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, nale¿y prowadziæ cykle spotkañ/warsztatów dla rodziców, których
celem jest zarówno uœwiadamianie, zapoznawanie z wynikami najnowszych ba-
dañ naukowych, æwiczenie umiejêtnoœci, jak i nawi¹zanie efektywnej wspó³pracy
w zakresie wspierania rozwoju psychoseksualnego podopiecznych. Pozwoli im
to zrozumieæ potrzeby seksualne swoich dzieci i nie obawiaæ siê przejawów ich
seksualnoœci, a wrêcz przeciwnie – bêd¹ sk³onni udzieliæ im odpowiedniej pomo-
cy. Takie programy mo¿na organizowaæ, b¹dŸ jako samodzielne bloki dla rodzi-
ców, b¹dŸ wspólnie z dzieæmi, a zw³aszcza podczas obozów wakacyjnych. Sukces
pedagogiczny gwarantuje bowiem, system jednolitych zasad, stosowanie to¿sa-
mego jêzyka, poszanowanie intymnoœci rozumiane w podobny sposób, konsek-
wencja zachowañ, ustalenie wspólnych celów oddzia³ywañ, nie wy³¹czaj¹c oczy-
wiœcie potrzeb i oczekiwañ samych zainteresowanych.

Podstawowy kurs edukacyjny z zakresu seksualnoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, powinien przejœæ tak¿e personel opiekuj¹cy siê osobami ze
specjalnymi potrzebami, tak¿e wówczas, gdy nie bêdzie bezpoœrednio szkoli³
swoich podopiecznych w tej tematyce. McCarthy i Thomson [1997] przydatnoœæ
takiego warsztatu upatruj¹ w tym, ¿e personel:
– bardziej uœwiadomi sobie, ¿e podopieczni s¹ istotami seksualnymi, a ich seksu-

alnoœæ w zasadzie nie ró¿ni siê od seksualnoœci ka¿dego z nas,
– bêdzie chêtniej wspiera³ i umo¿liwia³ edukacjê seksualn¹,
– nie bêdzie w takim stopniu, jak dotychczas, obawia³ siê konsekwencji ich ¿ycia

seksualnego,
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– bêdzie lepiej poinformowany o odrêbnoœciach dotycz¹cych wzajemnych kon-
taktów partnerskich i seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
które ró¿ni¹ siê od jego w³asnych doœwiadczeñ,

– bêdzie nastêpnie upowszechniaæ optymalne strategie (politykê zdrowotn¹)
i sposoby pracy z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w zakresie
seksualnoœci, a tam gdzie ich jeszcze nie ma, wska¿e na koniecznoœæ ich stwo-
rzenia,

– zwiêkszy wiarê w siebie, gdyby w przypadku takiej potrzeby podj¹³ siê wycho-
wania seksualnego ludzi ze specjalnymi potrzebami.
Jednak najwa¿niejsza jest edukacja seksualna samych osób z niepe³nospraw-

noœci¹ intelektualn¹. Jednym z podstawowych warunków pracy, jest w³¹czanie
ich do grup nauczania, zgodnie z aktualnym stanem rozwoju poznawczego,
spo³ecznego i biologicznego, a nie wed³ug ich fizycznego wieku lub klasy szko³y,
do której uczêszczaj¹. Zgodnie z wytycznymi „Standardów edukacji seksualnej
w Europie” [2012], ma ona byæ wielowymiarowa, obejmowaæ obszar kognitywny,
emocjonalny, spo³eczny i fizyczny. Powinna ona rozpoczynaæ siê we wczesnym
dzieciñstwie i byæ kontynuowana przez ca³e ¿ycie. G³ównym celem, który ma jej
przyœwiecaæ uczyniono: wspieranie i ochronê rozwoju psychoseksualnego, ma
umo¿liwiaæ zdobycie informacji, umiejêtnoœci, budowanie wartoœci, zrozumienie
i „oswojenie”seksualnoœci (tak¿e w trakcie pedagogizacji rodziców). Podkreœla siê
w niej prawo do edukacji, które przys³uguje wszystkim ludziom, bez wzglêdu na
stan, w jakim funkcjonuj¹ i towarzysz¹ce mu ograniczenia.

Badania w³asne

Metodologia

Badaniami objêto 13 doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu znacznym i g³êbokim1 (5 kobiet i 8 mê¿czyzn) – uczestników zajêæ
Œwietlicy Terapeutycznej w wieku 26–61 lat, których rodzice i/lub terapeuci okre-
œlili brak edukacji seksualnej w toku ¿ycia. Wywiad przeprowadzono w placówce,
przy obecnoœci dwóch terapeutów, którzy uczestniczyli w wywiadzie, jako osoby
wspomagaj¹ce badacza (ich rola polega³a na doprecyzowaniu pytañ badacza do
indywidualnych mo¿liwoœci komunikacyjnych osób badanych).
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by³ znacz¹co wy¿szy, ni¿ sugeruje to diagnoza zawarta w dokumentacji tych osób.



Badania osadzono na gruncie metodologii jakoœciowej, realizuj¹c j¹ metod¹
fenomenograficzn¹. Zak³ada ona istnienie znaczeñ i konotacji dla otaczaj¹cej rze-
czywistoœci spostrzeganych subiektywnie, co stanowi osobisty wymiar rozumie-
nia œwiata. „Sposób nadawania znaczeñ zjawiskom, pojêciom, jest zwi¹zany
z jednostkow¹ wiedz¹ o œwiecie, a zarazem charakteryzuje kulturowy kontekst
interpretacji zjawiska przez jednostkê” [Pilch, Bauman 2001, s. 304]. W badaniu
zastosowano technikê wywiadu fokusowego semi-ustrukturyzowanego (zognis-
kowany wywiad grupowy). Wybór ten podyktowany by³ specyfik¹ funkcjonowa-
nia placówki i istniej¹cej w jej ramach grupy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Wywiad fokusowy umo¿liwi³ zebranie materia³u do analiz, w mo¿liwie
krótkim czasie, tak by znacz¹co nie zak³ócaæ rytmu dnia uczestników i zapewniæ
komfortow¹ bliskoœæ osób, z którymi czuj¹ siê bezpiecznie (innych uczestników
i terapeutów). Sprawi³o to, ¿e osoby badane wypowiada³y siê chêtniej i mog³y od-
nosiæ swoje wypowiedzi do innych osób, co u³atwia³o im werbalizacjê, a badaczo-
wi lepsze zrozumienie przekazywanych treœci (np. osoby wskazywa³y w swojej
grupie przedstawicieli p³ci przeciwnej, opisywa³y powody sympatii do konkret-
nego cz³owieka).

Przedmiotem zainteresowania fenomenografii jest zatem sposób w jaki ludzie
doœwiadczaj¹ zjawisk, albo ró¿ne sposoby doœwiadczania tego samego zjawiska.
W tym przypadku uczyniono nim doœwiadczanie i rozumienie w³asnej seksual-
noœci przez doros³e osoby ze znacznym i g³êbokim stopniem niepe³nosprawnoœci
intelektualnej. Celem badañ, jest ukazanie swoistoœci doœwiadczania psychosek-
sualnego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, by umo¿liwiæ adekwatny
dobór treœci edukacji seksualnej i uzasadniæ jej potrzebê. Sposób, w jaki doœwiad-
czanie jest opisywane nie nale¿y do œwiata zjawisk fizycznych, czy psychologicz-
nych, a jest raczej rodzajem indywidualnej relacji pomiêdzy cz³owiekiem, a
zjawiskiem seksualnoœci.

Procedura postêpowania badawczego znajduje swoje odzwierciedlenie w jêzy-
ku fenomenografii. Przedmiotem analiz fenomenograficznych jest tekst, bêd¹cy re-
konstrukcj¹ wypowiedzi zgrmomadzonych metod¹ semi-ustrukturyzowanego
wywiadu grupowego. Dobór grupy by³ celowy. Obejmowa³a ona doros³e osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – uczestników Œwietlicy – które posiada³y
umiejêtnoœæ komunikacji werbalnej lub wspierana ona by³a metodami komunika-
cji alternatywnej (piktogramy) oraz wyrazi³y zgodê na udzia³ w badaniu.

W czasie przeprowadzania wywiadu odwo³ywano siê do doœwiadczeñ pod-
miotu w zakresie zjawisk, o których rozumienie pytano. Dlatego formu³a pytañ
fenomenograficznych w rozmowie ma postaæ: Czym jest dla ciebie dane zjawisko?
Co to znaczy wed³ug ciebie? Czy mo¿esz to wyjaœniæ? Jak to zjawisko odkrywasz? Co
ten problem znaczy dla Ciebie? Proœba badacza o objaœnianie, uzupe³nianie, roz-

Uzasadnienie potrzeby edukacji seksualnej wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 119



winiêcie wypowiedzi w trakcie nagrywania rozmowy jest nieod³¹cznym elemen-
tem stosowanej procedury [Marton 1986].

Analiza danych

Analiza tekstu wypowiedzi zgodnie z przedstawion¹ powy¿ej procedur¹,
opisuj¹c¹ sposób postêpowania badacza oraz przedstawiaj¹c¹ przejœcie – od kilku-
krotnego czytania transkrypcji wywiadów – do nakreœlenia przestrzeni wyniko-
wej, w rezultacie pozwoli³a wy³oniæ kategorie opisu doœwiadczania seksualnoœci
w œwiadomoœci doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
znacznym i g³êbokim. Te – jak siê okaza³o – tworz¹ dosyæ jednorodn¹ pod wzglê-
dem znaczenia jakoœæ. Oto szczegó³owe kategorie opisu, ujawniaj¹ce kategorie
rozumienia seksualnoœci, wypowiedziane przez badanych, a nazwane jêzykiem
badacza:
A. seksualnoœæ jako wyraz emocjonalnej bliskoœci,
B. seksualnoœæ jako identyfikacja p³ciowa wraz z jej atrybutami,
C. seksualnoœæ w kontekœcie orientacji seksualnej,
D. seksualnoœæ wyra¿ana w rozumieniu intymnoœci,
E. seksualnoœæ jako potrzeba fizycznego roz³adowania zwi¹zana ze wstydem.

A. Seksualnoœæ jako wyraz emocjonalnej bliskoœci

Jest to kategoria, która pojawia³a siê w kontekœcie indywidualnego doœwiad-
czania mi³oœci (g³ównie rodzinnej), przyjaŸni i sympatii do innych osób obojga
p³ci. Tê kategoriê tworz¹ nastêpuj¹ce fragmenty wypowiedzi:

„lubiê i kocham pani¹ Ewê (…), tañczymy, tuli i opowiada” – o terapeutce, kobieta, 26 lat,

„kocham mamusiê, mamuuusiaa, [cmokanie] przytula, gdzie jest moja mamusia?” –
kobieta, 37 lat,

„mam dziewczynê i byliœmy w kawiarni i piwo czasem pijemy, bo siê lubimy i kocha-
my i potrzebujemy, (…) sam z ni¹ chodzê, ale do kawiarni idzie z nami mama albo tata,
bêdzie z tego coœ wiêcej”, „mia³em te¿ inne dziewczyny, ale to nie by³a mi³oœæ, to nie
by³o to, teraz siê kochamy” – mê¿czyzna, 39 lat,

„najbardziej lubiê wszystkich tutaj, a najbardziej ich [Agatê i Rafa³a], razem œpiewamy
i s¹ mi potrzebni codziennie, jak wychodzimy to idziemy we trzech w parze (œmiech),
ale Rafa³ trudno chodzi, a ja mam wózek, pomagamy nam, i Agata mi i ja czasem te¿,
nie? (…) wiem, ¿e ich lubiê, bo myœlê o nich w domu i opowiadam mamie, ¿e by³o dzi-
siaj fajnie i byliœmy razem, (…) smutno mi jak nie ma jego [pokazuje Rafa³a] i Agaty, bo
wtedy nie jest fajnie i mnie te¿ mogli nie prowadziæ” – kobieta, 28 lat.

Czasem jawi siê jako wyraz têsknoty za osobami, których z ró¿nych przyczyn
ju¿ nie ma:

„kocha³em moj¹ mamusiê, ju¿ jej nie ma, patrzy na mnie z góry” – mê¿czyzna, 61 lat,
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„chcia³am, ¿eby pani Ania siê nie wyprowadzi³a, bo kocha³am j¹ najbardziej, ona mnie
przytula³a i g³aska³a” – kobieta o swojej opiekunce, 34 lata.

B. Seksualnoœæ jako identyfikacja p³ciowa wraz z jej atrybutami

W trakcie badania ujawniono, ¿e wiêkszoœæ rozmówców nie posiada identyfi-
kacji p³ciowej, lub czêsto jest ona niejasna (kobieta, lat 34, twierdzi, ¿e jest „dziew-
czynk¹”, ale nie „kobiet¹”, ani nie „pani¹”; mê¿czyzna, lat 42, zna atrybuty p³ci,
jednak pytany, odpowiada, ¿e jest „dziewczynk¹”, ludzi obojga p³ci, okreœla jako
„dziewczynki”). Pozostali uczestnicy swoj¹ seksualnoœæ doœwiadczaj¹ poprzez
pryzmat w³asnej p³ci i jej atrybutów. Czêœciej, w dok³adniejszy sposób opisywali
swoje cechy, ani¿eli p³ci przeciwnej.

„Jestem mê¿czyzn¹. Mam brodê i w¹sy, nie widaæ ich, bo codziennie siê golê, czasem
pomaga Jurek”, „Mê¿czyŸni s¹ silni, jak ja i pracuj¹, maj¹ spodnie i koszulê, jak dyrek-
tor” – mê¿czyzna, 61 lat.

„Mam kolczyki i d³ugie w³osy, jestem ³adna, kobiety maluj¹ siê szmink¹, ja nie, tylko
czasem, jak pozwoli mama” – kobieta, 27 lat.

„Kobiety i dziewczynki maj¹ sukienki, ja nie mam. Mam spodnie i buty p³askie. Poma-
gam w domu i wyrzucam œmieci. Znam siê na autach i bêdê policjantem. Kobiety rodz¹
dzieci i maj¹ mê¿ów, nie ¿ony” – mê¿czyzna, 38 lat.

„Pani jest baba, bo baba to baba, a ch³op to ch³op!” – mê¿czyzna, 27 lat.

C. Seksualnoœæ w kontekœcie orientacji seksualnej

Kategoria ta zosta³a wyró¿niona, jako odrêbna w badaniu, gdy¿ pomimo
trudnoœci z identyfikacj¹ p³ciow¹, uczestnicy w wiêkszoœci opisywali doœwiadcza-
nie w³asnej orientacji seksualnej – istniej¹ wyraŸne „tropy”, które mo¿na potrak-
towaæ jako próby jej samookreœlenia. Wyrazem jej jest najczêœciej „podobanie siê”,
zmys³owe i emocjonalne doznania, ujawniaj¹ce siê w werbalnej i pozawerbalnej
komunikacji.

„Podoba mi siê Micha³, on jest ³adny i ja jestem ³adna” – kobieta, 28 lat.

„Moja dziewczyna piêknie pachnie, tak jak pani” – mê¿czyzna, 39 lat.

„Podoba mi siê Agata i pani Patrycja jest ³adna. Ma ciemne w³osy, nosi ³adne sukienki,
pani jest ³adna, ale ma mê¿a” – mê¿czyzna, 42 lata.

„Mmm! (podskakuje na krzeœle) jest jedna pani, mi siê podoba, ale nie powiem! Jest
bardzo ³adna! Bardzo!” – mê¿czyzna, 37 lat.

D. Seksualnoœæ wyra¿ana w rozumieniu intymnoœci

Doœwiadczaniu w³asnej intymnoœci uczestników, towarzyszy brak œwiado-
moœci prawa do jej poszanowania. Niektóre z wypowiedzi mog¹ byæ reprodukcj¹
komunikatów us³yszanych od rodziców/opiekunów. Natomiast wyraŸnie uwi-

Uzasadnienie potrzeby edukacji seksualnej wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 121



dacznia siê potrzeba prywatnoœci, zg³aszana nader jasno przez niemal wszystkie
osoby.

„Chcia³bym byæ sam czasem ze swoja dziewczyn¹, ale mama pogoni” – mê¿czyzna,
39 lat.

„Janka (osoba, która sprawuje opiekê) nie lubi siê przytulaæ. Ja siê przytulam do pañ tu-
taj, tañczê i ca³ujê w rêkê. Nie chcê ¿ony, bo bêdê mia³ spokój! – mê¿czyzna, 61 lat.

„Siku chodzê z kimœ, nie sama. A ja umiem sama! Chcê sama!” – kobieta, 37 lat.

„Podpaskê zmieniam. I umiem, tylko powiem. Mogê iœæ z kimœ, obojêtnie z kim. Nie lu-
biê wtedy, jak ktoœ jest. Wolê sama” – kobieta, 28 lat.

„Jak idê do toalety, to trzeba komuœ powiedzieæ. Ktoœ musi popatrzeæ, ¿eby nie by³o
niespodzianki” – mê¿czyzna, 26 lat.

E. Seksualnoœæ jako potrzeba fizycznego roz³adowania zwi¹zana ze wstydem

Kategoriê tê ujawniono tylko w jednym przypadku, jednak okaza³a siê ona
wa¿na w perspektywie doœwiadczania w³asnej seksualnoœci. Mê¿czyzna, który
swoj¹ seksualnoœæ traktuje tak¿e jako potrzebê fizyczn¹, nieod³¹cznie wi¹¿e j¹ ze
wstydem, który wyra¿a w formie werbalnych komunikatów i pozawerbalnie.

„Czasem idê do toalety, jak mi siê pani podoba... (g³owê spuszcza w dó³), ale myjê rêce!
Nikomu o tym nie mówiê...nie wolno...ale muszê (smutna mina towarzyszy wypie-
kom na twarzy). Nie lubiê, Ty powiedz (wskazuje terapeutkê), ja nie powiem!” – mê¿-
czyzna, 37 lat.

Poni¿sza tabela prezentuje wyodrêbnione w tym konkretnym badaniu kontek-
sty i domeny opisu, dziêki którym – w toku analizy badawczej – wy³oniono kate-
gorie opisane szerzej powy¿ej. Oczywiœcie, otrzymane wyniki badañ i subiektyw-
nie wy³onione kategorie, nie mog¹ byæ uogólnione w tej populacji, jednak mog¹
stanowiæ przyczynek do pewnego rodzaju œmia³oœci badawczej w odkrywaniu
seksualnoœci osób ze znaczn¹ i g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Otrzymane wyniki sugeruj¹ równie¿ potrzebê naukowego i praktycznego zain-
teresowania siê t¹ tematyk¹ wœród osób z tej populacji.

W œwietle prezentowanego podejœcia fenomenograficznego mo¿na zauwa-
¿yæ, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, opowiadaj¹c o w³asnym do-
œwiadczaniu seksualnoœci, identyfikuj¹ je z codziennym funkcjonowaniem. Rela-
cjonuj¹c „to, co jest”, nak³adaj¹ na w³asne doœwiadczanie zjawiska – pewne
schematy, które osadzone s¹ w okreœlonych œrodowiskach (rodzinnym, insty-
tucjonalnym, rzadko spo³ecznym). Jednym z zarzutów, jaki formu³uj¹ krytycy
podejœcia fenomenograficznego jest to, ¿e badacze nie poddaj¹ analizie mechani-
zmów produkcji wiedzy i jej reprodukcji przez badane podmioty. Natomiast wa¿-
ne jest, ¿e rodzaj doœwiadczania zjawiska czy sytuacji, dotyczy jednoczeœnie spo-
sobu „wytwarzania” znaczenia w konkretnym czasie, w okreœlonej przestrzeni
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spo³eczno-kulturowej [Marton 1986]. W tym sensie, mo¿na s¹dziæ, ¿e na obecn¹
chwilê, badane osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, nie wyobra¿aj¹ sobie
innego doœwiadczania w³asnej seksualnoœci, ani¿eli ta, któr¹ opisali „tu i teraz”.
Obraz nosi znamiona ograniczeñ rozwoju sfery seksualnej, jednak pozostaje py-
tanie: na ile warunkowane s¹ one poprzez niepe³nosprawnoœæ?, oraz: na ile brak
edukacji psychoseksualnej wp³yn¹³ na doœwiadczanie w³asnej seksualnoœci?

Tabela 1. Konteksty, domeny i kategorie opisu badañ

KONTEKSTY
wynikaj¹ce
z kondensacji
fragmentów
tekstu, grupo-
wania i po-
równywania
wypowiedzi

– indywidual-
ne doœwiad-
czanie mi³oœ-
ci (otrzymy-
wanie i ob-
darzanie ni¹)

– formy okazy-
wania bli-
skoœci emo-
cjonalnej

– forma zastana,
oparta na
zdobytych
wiadomoœ-
ciach

– s³abe poczucie
to¿samoœci
p³ciowej
przy du¿ej
znajomoœci
atrybutów
p³ci i typo-
wych ról
spo³ecznych

– sensualne do-
znania zwi¹-
zane z kon-
taktem z in-
nymi osobami

– ró¿norodne
cechy atrak-
cyjnoœci

– ograniczone
doœwiadcza-
nie prywat-
noœci

– istotnoœæ
prawa do in-
tymnoœci

– komunikaty
o charakterze
wyuczonych
wskazówek

– stosowanie
kar i nagród

– poczucie za-
k³opotania
w zwi¹zku
z odczuwa-
niem popêdu

DOMENA
OPISU –
kryterium
ró¿nicuj¹ce

istnienie pot-
rzeby i wyra-
¿anie mi³oœci
w ró¿nych jej
odcieniach

to¿samoœæ
p³ciowa

gusta istnienie
potrzeby
intymnoœci

nieuniknionoœæ,
istnienie popê-
du seksualnego

KATEGORIE
OPISU

seksualnoœæ
jako wyraz
emocjonalnej
bliskoœci

seksualnoœæ
jako identyfi-
kacja p³ciowa
wraz z jej
atrybutami

seksualnoœæ
w kontekœcie
orientacji
seksualnej

seksualnoœæ
wyra¿ana
w rozumieniu
intymnoœci

seksualnoœæ
jako potrzeba
fizycznego
roz³adowania
zwi¹zana
ze wstydem

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Zamiast zakoñczenia

Seksualnoœæ stanowi jeden z najwa¿niejszych aspektów ¿ycia cz³owieka, odnosi
siê do p³ci, identyfikacji, roli p³ciowej, orientacji seksualnej, erotyki, przyjemnoœci,
intymnoœci. Spe³nia funkcjê prokreacyjn¹, hedonistyczn¹, wiêziotwórcz¹, a tak¿e
tworzy integraln¹ sk³adow¹ osobowoœci kobiet i mê¿czyzn. Seksualnoœæ cz³owie-
ka obejmuje zatem piêæ g³ównych obszarów: rozwój fizyczny, psychiczny, socjal-
ny i intelektualny, zdrowie seksualne, relacje interpersonalne i emocje [Kijak
2011, s.141]. W kontekœcie niepe³nosprawnoœci intelektualnej, mo¿na mówiæ o jej
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zmienionym doœwiadczaniu, nie zaœ o nieistnieniu, co zobrazowaæ mia³y przepro-
wadzone badania.

W refleksjach o potrzebie edukowania w zakresie seksualnoœci, „oswajania”
jej, nie mo¿e zabrakn¹æ miejsca na uwzglêdnienie œrodowiska doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jej dostêpnoœci dla nich, stwarzaniu mo¿li-
woœci do realizowania potrzeb psychoseksualnych. „Okazuje siê, ¿e to nie osoba
niepe³nosprawna nie daje rady sobie z doros³oœci¹, lecz system, jaki na potrzeby
opieki nad ni¹ stworzyliœmy. System, w którym brakuje zarówno odwagi i wyob-
raŸni dla promowania samodzielnoœci i autonomii doros³oœci, jak i œrodków dla
kosztownych inicjatyw wchodz¹cych w ¿ycie, jest niewydolny. Na to nak³adaj¹
siê oczywiœcie ogólne problemy z seksualnoœci¹ w Polsce” [Krause, 2009, s. 16].
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Byæ terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Rozwa¿ania o doros³oœci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i jej wsparciu

Przedmiotem analiz zaprezentowanych w niniejszym tekœcie s¹ znaczenia nadawane doros³oœci,
doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wsparciu w doros³oœci oraz w³asnej pracy przez
terapeutów doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹, terapeutów pracuj¹cych w trójmiejskich
warsztatach terapii zajêciowej i œrodowiskowych domach samopomocy. Próbuj¹c rozpoznaæ
wymienione kwestie i znaleŸæ odpowiedzi na nurtuj¹ce pytania, autorka razem ze studentami
III roku oligofrenopedagogiki Uniwersytetu Gdañskiego, w ramach poszerzania ich wiedzy
z przedmiotu poradnictwo, rehabilitacja spo³eczna i zawodowa, zrealizowa³a drug¹ edycjê projektu
badawczego: „Byæ terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹”. W artykule
zaprezentowano odpowiedzi na nastêpuj¹ce pytania badawcze: jak terapeuci postrzegaj¹ i definiuj¹
doros³oœæ? Jak terapeuci, w kontekœcie swoich zawodowych doœwiadczeñ, definiuj¹ i postrzegaj¹
doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹? Jak terapeuci definiuj¹ wsparcie w doros³oœci?
Co znaczy, w ich ogl¹dzie, byæ terapeut¹ doros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
jakie znaczenia nadaj¹ w³asnej roli w relacji z podopiecznym?

S³owa kluczowe: doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wsparcie w doros³oœci, terapeuci
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

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



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

Wspó³czesny, polski system wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ obejmuje bardzo wiele instytucji i organizacji podejmuj¹cych ró¿no-
rodne dzia³ania, których celem jest rehabilitacja spo³eczno-zawodowa, wsparcie
doros³oœci, przeciwdzia³anie spo³ecznemu wykluczeniu tych osób i podnoszenie
ich jakoœci ¿ycia. Po zakoñczeniu edukacji m³ody cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ dalsz¹ swoj¹ drogê w doros³oœci czy ku doros³oœci mo¿e prowadziæ
w warsztacie terapii zajêciowej lub œrodowiskowym domu samopomocy. To czy
tam trafi, zale¿y od miejsca w placówce oraz decyzji komisji kieruj¹cej1 do instytu-
cji systemu wsparcia doros³oœci.

W myœl za³o¿eñ Ustawy o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrud-
nianiu osób niepe³nosprawnych z 1997 r. oraz rozporz¹dzenia Ministra Pracy i Po-
lityki Spo³ecznej z 2002 r. w sprawie szczegó³owych zasad tworzenia, dzia³ania
i finansowania warsztatu terapii zajêciowej, warsztat terapii zajêciowej jest
wyodrêbnion¹ organizacyjnie i finansowo placówk¹ stwarzaj¹c¹ osobom nie-
pe³nosprawnym, niezdolnym do podjêcia pracy, mo¿liwoœæ rehabilitacji spo³ecznej
i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania umiejêtnoœci niezbêdnych
do podjêcia zatrudnienia. Realizacja tego celu odbywa siê przy zastosowaniu
technik terapii zajêciowej, zmierzaj¹cych do rozwijania: umiejêtnoœci wykony-
wania czynnoœci ¿ycia codziennego oraz zaradnoœci osobistej; psychofizycznych
sprawnoœci oraz podstawowych i specjalistycznych umiejêtnoœci zawodowych,
umo¿liwiaj¹cych uczestnictwo w szkoleniu zawodowym albo podjêcie pracy
[Dz. U. z 1997 r. Nr 123, poz. 776, s. 16]. Œrodowiskowy dom samopomocy jest jed-
nostk¹ organizacyjn¹ resortu pomocy spo³ecznej. Do zadañ œrodowiskowych do-
mów samopomocy nale¿y budowanie sieci oparcia spo³ecznego, przygotowanie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i przewlekle psychicznie chorych do
¿ycia w spo³eczeñstwie i funkcjonowania w œrodowisku. Podstaw¹ prawn¹ ich
funkcjonowania jest rozporz¹dzenie Ministra Pracy i Polityki Spo³ecznej w sprawie
œrodowiskowych domów samopomocy z dnia 9 grudnia 2010 r. [Dz. U. Nr 238,
poz. 1586]. Jako miejsce wsparcia spo³ecznego oferuje uczestnikom zajêcia rehabi-
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noœci¹ odpowiedzialne s¹ Miejskie Oœrodki Pomocy Rodzinie lub Miejskie Oœrodki Pomocy
Spo³ecznej.



litacji spo³ecznej, której celem jest umo¿liwianie osobom niepe³nosprawnym
uczestnictwo w ¿yciu spo³ecznym.

Powy¿sze cele i zadania instytucji wsparcia spo³eczno-zawodowego, wspar-
cia doros³oœci okreœlaj¹ ustawy, akty prawne, ale ich realizacja nale¿y do kadry
tworz¹cej te miejsca, do terapeutów pracuj¹cych z doros³ymi osobami z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W tym momencie pojawia siê pewna trudnoœæ
definicyjna zwi¹zana z prób¹ nazwania kogoœ kto, pracuj¹c w placówkach
wsparcia doros³oœci, prowadzi i kreuje proces z tym wsparciem zwi¹zany. Nie
jest to nauczyciel, nie jest to wychowawca, nie jest to tak¿e instruktor. Uzna³am,
¿e jedynym najlepszym s³owem na okreœlenie „tego kogoœ” jest w³aœnie s³owo
terapeuta2, ale zdajê sobie sprawê, ¿e owo okreœlnie nie jest idealne. Terapeutami
zatem nazywam wszystkich profesjonalistów z warsztatów terapii zajêciowej
i œrodowiskowych domów samopomocy: terapeutów zajêciowych, specjalistów
ds. rewalidacji i innych pracuj¹cych w tych placówkach. M³ody cz³owiek z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w momencie ukoñczenia szko³y ma przewa¿nie
24 lata i jest na pocz¹tku swojego doros³ego ¿ycia. Ten moment przejœcia z pew-
nego etapu edukacji do niepewnego etapu doros³oœci jest dla wszystkich bardzo
trudny. Absolwent rozpoczyna swoje doros³e ¿ycie i podczas tej wêdrówki
w doros³oœci, ku doros³oœci spotyka osobê terapeuty. Cz³owieka, który przez
d³ugie lata bêdzie tê wêdrówkê wspiera³ i kreowa³; cz³owieka, którego dzia³ania
otworz¹ przestrzeñ na nowe doœwiadczenia, na dalszy rozwój w doros³oœci. Te-
rapeuci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ towarzysz¹ im, zaryzykujê
stwierdzenie przez ca³e ¿ycie i czêsto s¹ wa¿niejsi od rodziców. To terapeuci
buduj¹ atmosferê instytucji wsparcia doros³oœci, ich kulturê organizacyjn¹, ich
„wspomagaj¹cy doros³oœæ” klimat. Terapeuci z w³asnym stylem funkcjonowa-
nia, podejœcia do zadañ i celów rehabilitacji spo³eczno-zawodowej. Ich styl funk-
cjonowania, indywidualna filozofia rehabilitacji, indywidualne rozumienie
niepe³nosprawnoœci intelektualnej i doros³oœci uwik³anej w niepe³nosprawnoœæ
intelektualn¹ okreœla równie¿ ich w³asn¹ rolê we wsparciu doros³oœci, to jak pra-
cuj¹, jakie stawiaj¹ sobie cele, kim we w³asnym ogl¹dzie s¹ w tym dzia³aniu
i w któr¹ stronê kieruj¹ proces rehabilitacyjny. Terapeuci jako osoby znacz¹ce,
obok rodziców, a nierzadko w opozycji do nich, konstruuj¹ w interakcji
z cz³owiekiem z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jego to¿samoœæ i przygoto-
wuj¹ do pe³nienia jakiœ ról spo³ecznych. Uznaj¹c ich niezwykle wa¿n¹ rolê
w tym procesie postanowi³am po raz kolejny poszukaæ odpowiedzi na pytanie:
co oznacza byæ terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?
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2 Okreœlnie „terapeuta doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹” stosujê w wielu swoich
tekstach poœwiêconych problematyce wsparcia doros³oœci tej grupy osób i zawsze mam wra¿enie
pewnej nieadekwatnoœci. Pomimo to je stosujê, gdy¿ nie znajdujê innego lepszego nazwania
„wspieraczy doros³oœci”.



Projekt badawczy

Przedmiotem analiz, które zaprezentujê w niniejszym tekœcie, jest znaczenie
nadawane doros³oœci, doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wsparciu
w doros³oœci oraz w³asnej pracy przez terapeutów doros³ych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. Chcia³am ponadto poznaæ jak terapeuci postrzegaj¹ siebie, kim,
w swoim ogl¹dzie, s¹ w relacji z podopiecznym3. Próbuj¹c rozpoznaæ wymienione
kwestie i znaleŸæ odpowiedŸ na nurtuj¹ce pytania razem ze studentami III roku
oligofrenopedagogiki Uniwersytetu Gdañskiego, w ramach poszerzania ich wie-
dzy z przedmiotu poradnictwo, rehabilitacja spo³eczna i zawodowa, zrealizo-
wa³am drug¹ edycjê4 projektu badawczego: „Byæ terapeut¹ doros³ych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹”. W trakcie badañ poszukiwa³am odpowiedzi na
nastêpuj¹ce pytania: jak terapeuci postrzegaj¹ i definiuj¹ doros³oœæ; jak terapeuci,
w kontekœcie swoich zawodowych doœwiadczeñ, definiuj¹ i postrzegaj¹ doros³oœæ
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹; jak terapeuci definiuj¹ wsparcie w do-
ros³oœci; co znaczy w ich ogl¹dzie byæ terapeut¹ doros³ej osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, jakie znaczenia nadaj¹ w³asnej roli w relacji z podopiecznym.

W podjêtej próbie empirycznej eksploracji badanych zjawisk zastosowa³am
podejœcie fenomenograficzne, lokowane w obszarze metodologii jakoœciowej. Ba-
danie fenomenograficzne jest „zorientowane na opis zjawisk przez pryzmat ich
obecnoœci w ludzkiej œwiadomoœci” [Marton 1981, s. 178, za Mêczkowska 2002].
Jak pisze T. Szkudlarek, badanie fenomenograficzne koncentruje siê na opisie
sposobów doœwiadczania i rozumienia, konceptualizowania badanych zjawisk
przez uczestników badania [Szkudlarek 1997, s. 317]. Fenomenografia, w chara-
kterystyce J. RzeŸnickiej-Krupy, jest metod¹ badawcz¹, „w której pytamy o indy-
widualne koncepcje i sposoby doœwiadczania, rozumienia i intepretowania ró¿-
nych aspektów otaczaj¹cej rzeczywistoœci” [RzeŸnicka-Krupa 2009, s. 213].
Autorka, nawi¹zuj¹c do koncepcji F. Martona, okreœla dalej fenomenografiê jako
empiryczne badania odmiennych jakoœciowo i powi¹zanych ze sob¹ sposobów
postrzegania, odczuwania i rozumienia zjawisk, zdarzeñ, sytuacji i ró¿nych aspek-
tów rzeczywistoœci w takim kontekœcie, w jakim s¹ one interpretowane przez do-
œwiadczaj¹ce ich jednostki [Marton, za RzeŸnicka-Krupa 2009, s. 209]. Przyjmuj¹c
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3 Kolejna w¹tpliwoœæ zwi¹zana z prób¹ nazwania, czyli „jêzykowego zamkniêcia” doros³ego z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, uczestnika zajêæ wtz czy œds. Jak go nazywaæ: podopiecznym,
klientem czy w³aœnie uczestnikiem wsparcia.

4 Pierwsza czêœæ badañ nad znaczeniami nadawanymi doros³oœci, doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ i postrzegania w³asnej roli we wsparciu doros³oœci przez terapeutów mia³a miejsce
w 2014 roku. Wyniki projektu opublikowano w tekœcie Znaczenia nadawane wsparciu w doros³oœci
i w³asnej w nim roli przez terapeutów doros³ych osób z niepe³nosprawnosci¹ intelektualn¹, „Niepe³nospraw-
noœæ. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej” 2014, nr 16.



w badaniach tê perspektywê metodologiczn¹ pytam terapeutów doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ o ich sposób doœwiadczania, postrzegania, rozumienia
i konceptualizacji zjawiska doros³oœci, doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, wsparcia w doros³oœci. Pytam równie¿ o istotê bycia terapeut¹ doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹, która jawi siê w ich œwiadomoœci, o znaczenia nada-
wane temu zawodowemu doœwiadczeniu. Dziêki temu odkrywam i poznajê
indywidualne koncepcje wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, indywidualn¹ filozofiê rehabilitacji, znaczenia owego zjawiska jawi¹ce siê
w œwiadomoœci terapeutów, perspektywê postrzegania fenomenu: bycia terapeut¹
doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Rol¹ studentów5 w projekcie by³o przeprowadzenie, na podstawie przygoto-
wanych dyspozycji, wywiadów fenomenograficznych z terapeutami. W sumie
studenci przeprowadzili 31 wywiadów z terapeutami pracuj¹cymi w œrodowisko-
wych domach samopomocy i warsztatach terapii zajêciowej z terenu Trójmiasta.
Wywiad fenomenograficzny jest podstawow¹ metod¹ gromadzenia danych w te-
go typu badaniach, jest on nieustrukturyzowany i dziêki temu badana jednostka
ma mo¿liwoœæ wyra¿enia jej sposobów doœwiadczenia i rozumienia badanego
zjawiska [RzeŸnicka-Krupa 2009].

Analizê materia³u badawczego przeprowadzi³am na podstawie zalecanych
faz, czy procedur badañ fenomenograficznych [RzeŸnicka-Krupa 2009, s. 218].
Najpierw przejrza³am ca³y materia³ badawczy, zapozna³am siê z transkrypcjami
rozmów, nastêpnie wyselekcjonowa³am najbardziej znacz¹ce stwierdzenia, aby
wstêpnie uporz¹dkowaæ ca³oœæ materia³u badawczego w odniesieniu do analizo-
wanych zjawisk. Kolejnym krokiem by³o porównanie skondensowanych wypo-
wiedzi i poszukiwanie w nich ró¿nic oraz podobieñstw oraz grupowanie podo-
bnych wypowiedzi formu³owanych przez uczestników badañ. Tak wy³oni³y siê
„kategorie opisu” nazywaj¹ce ujawnione koncepcje badanych fenomenów.
Ostatnim krokiem by³o przedstawienie i porównanie wyodrêbnionych w trakcie
analiz kategorii.

Znaczenia nadawane doros³oœci

Wszyscy jesteœmy wychowywani, socjalizowani i edukowani do doros³oœci.
Doros³oœæ mo¿na uznaæ za pewien spo³eczny konstrukt za zjawisko spo³ecznie
kreowane. Doros³oœæ jest obszarem zwi¹zanym z pewnymi spo³ecznymi oczeki-
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5 Dziêki przeprowadzonym wywiadom studenci mogli poznaæ „klimat” placówek wsparcia dla do-
ros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, mogli równie¿ bezpoœrednio od terapeutów us³yszeæ
co znaczy praca w tym obszarze. Dla wielu z nich by³o to bardzo cenne doœwiadczenie, byæ mo¿e
kieruj¹ce ich przysz³¹ aktywnoœæ zawodow¹ w³aœnie w tym kierunku.



waniami, do wype³niania których przygotowywani s¹ wszyscy cz³onkowie po-
szczególnych spo³eczeñstw. Od osoby doros³ej wymaga siê, aby wype³nia³a role
spo³eczne przypisane doros³oœci, aby realizowa³a zadania i spo³ecznie zdefinio-
wane oczekiwania przypisane do tego etapu ¿ycia. Jak zauwa¿a Olga Czerniaw-
ska, „w doros³oœci zawieraj¹ siê dwa wymiary znaczeñ: wymiar obiektywny i su-
biektywny. Pierwszy odnosi siê do normy spo³ecznej i do fazy ¿ycia ludzkiego
okreœlonej normami chronologicznymi, natomiast drugi subiektywny wyra¿a siê
w prze¿yciach jednostki, która pod wp³ywem wydarzeñ osobistych lub spo³ecz-
nych postrzega siebie jako osobê doros³¹ oraz stara siê uwewnêtrzniæ normy przy-
pisane tej fazie wieku i realizowaæ okreœlony jej wzór” [Czerniawska 1996,
s. 41–44]. M. Malewski wyró¿nia trzy stanowiska definiuj¹ce doros³oœæ. Pierwsze
ujmuje doros³oœæ jako stan spo³eczny cz³owieka, drugie jako proces rozwoju psy-
chicznego i trzecie jako proces spo³eczno-kulturowy [Malewski 1991, s. 24].
W pryzmacie tych koncepcji/stanowisk doros³oœci, cz³owiek doros³y jest w stanie
wype³niaæ spo³eczne zobowi¹zania doros³oœci; cz³owiek doros³ym staje siê przez
ca³e ¿ycie, rozwijaj¹c swoje postawy wzglêdem siebie, innych, ¿ycia, rozwijaj¹c
pewne dyspozycje osobowoœciowe, wype³niaj¹c spo³eczne oczekiwania przez
wype³nianie ról spo³ecznych przeznaczonych doros³emu oraz posiada zdolnoœæ
samodzielnego kszta³towania w³asnego ¿ycia i ma poczucie jego sensu.

Odpowiedzi¹ na to wydawa³oby siê proste pytanie: czym jest doros³oœæ?, oka-
za³a siê jednak wcale nie taka prosta i jednoznaczna. Niektórzy terapeuci mieli
z ni¹ ogromny problem: „cisza… odpowiedzi¹ jest cisza… Mo¿e jakieœ inne pytanie?”,
inni doskonale zdaj¹ sobie sprawê ze spo³ecznych oczekiwañ wzglêdem osoby
doros³ej. Postrzegaj¹ doros³oœæ w perspektywie spo³ecznych definicji i wi¹¿¹ j¹
g³ównie ze spo³ecznymi oczekiwaniami wzglêdem doros³ego oraz rolami
spo³ecznymi, które doros³a osoba powinna wype³niaæ. Analizuj¹c ich wypowie-
dzi wyró¿ni³am nastêpuj¹ce sposoby doœwiadczania, postrzegania rozumienia
i konceptualizacji zjawiska doros³oœci, odnosz¹ce siê zarówno do cech osobowo-
œciowych nabywanych w trakcie rozwoju, jak i w konsekwencji ich pojawienia siê
gotowoœci i mo¿liwoœci do pe³nienia ról spo³ecznych. Znaczenia doros³oœci zbu-
dowane s¹ na trzech filarach, trzech obszarach postrzegania czy rozumienia tego
zjawiska. Doros³oœæ jako nabycie/posiadanie cech do…, doros³oœæ jako bycie w roli
spo³ecznej, doros³oœæ jako stan metrykalny.

Pierwszy obszar odsy³a w stronê konceptualizacji zjawiska doros³oœci zwi¹za-
nego z posiadaniem, rozwijaniem, wykszta³ceniem osobowoœciowych predyspo-
zycji.
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Doros³oœæ jako odpowiedzialnoœæ/ niezale¿noœæ/samodzielnoœæ/
samoœwiadomoœæ

Wiêkszoœæ terapeutów definiuje doros³oœæ przez pryzmat tych cech czy mo¿li-
woœci do… Dla nich osoba doros³a jest niezale¿na, samoœwiadoma, zdolna do
odpowiedzialnoœci za siebie i innych oraz samodzielna. Potrafi samodzielnie, nie-
zale¿nie i odpowiedzialnie prowadziæ i kszta³towaæ swoje ¿ycie.

„Bycie doros³ym oznacza dla mnie bycie odpowiedzialnym, samodzielnym, niezale¿nym…”

„Cz³owiek doros³y jest œwiadomy tego, jakie decyzje podejmuje, czy s¹ przemyœlane i odpowie-
dzialne. Dla mnie osoba doros³a to przede wszystkim osoba: odpowiedzialna, kulturalna, doj-

rza³a emocjonalnie, gotowa do za³o¿enia rodziny”.

„Przejêcie pewnych obowi¹zków i odpowiedzialnoœci za siebie”.

„Generalnie nie wiem, samodzielnoœæ w decydowaniu o sobie”.

„Doros³oœæ to odpowiedzialnoœæ za drugiego cz³owieka, samodzielne radzenie sobie z proble-
mami dnia codziennego i zdobywanie w tej kwestii doœwiadczeñ ¿yciowych”.

„Odpowiedzialnoœæ za siebie, ale tak¿e i innych”.

„Odpowiedzialnoœæ za swoje czyny i za wszelkie pozytywne, b¹dŸ te¿ negatywne konsekwencje
sytuacji, w której siê znajduje”.

„Bycie doros³ym okreœli³abym jako niezale¿noœæ psychofizyczn¹. Osoba doros³a jest w stanie

dzia³aæ i myœleæ samodzielnie, potrafi podejmowaæ decyzje, dokonywaæ wyborów, wyra¿aæ
w³asne s¹dy. Jest niezale¿na w kontekœcie fizycznym, co rozumiem jako od³¹czenie od domu ro-
dzinnego i tworzenie indywidualnej przestrzeni ¿yciowej w oparciu o w³asne potrzeby”.

Doros³oœæ jako prawo decydowania o sobie

Kolejne wyró¿nione znaczenia doros³oœci akcentuj¹ prawo do decydowania
o sobie. W tych sposobach rozumienia tego zjawiska pojawia siê prawo, nabyte
wraz z osiemnastym rokiem ¿ycia, do samostanowienia i podejmowania autono-
micznych decyzji. Terapeuci, podobnie jak w poprzednim sposobie definiowania
doros³oœci, akcentuj¹ umiejêtnoœæ rozumienia konsekwencji „prawa do samo-
dzielnego podejmowania decyzji”.

„Ma prawo samodzielnie decydowaæ o sobie, korzysta z tych praw, które ma, ale musi mieæ
œwiadomoœæ, ¿e ma te¿ obowi¹zki”.

„Samostanowienie o sobie oraz kontrola w³asnego ¿ycia, samodzielnoœæ czy odpowiedzial-
noœæ”.

„Decydowanie o sobie, poczucie niezale¿noœci i odpowiedzialnoœci”.

„Kiedy koñczysz 18 lat masz prawo sama o sobie decydowaæ”.

„Doros³oœæ jest takim miejscem, w którym cz³owiek tak naprawdê zaczyna podejmowaæ swoje

w³asne autonomiczne decyzje, wybory. Kiedy zaczynamy decydowaæ o swojej drodze ¿yciowej”.
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„Doros³oœæ to samostanowienie o sobie, podejmowanie samodzielnych decyzji i branie odpo-
wiedzialnoœci za nie”.

„Bycie zaradnym ¿yciowo, bycie osob¹ decyzyjn¹, podejmuj¹c¹ decyzje dotycz¹ce swojego ¿y-
cia prywatnego i zawodowego, a tak¿e bycie odpowiedzialnym za swoje decyzje”.

„Bycie doros³ym to podejmowanie decyzji o samym sobie. Œwiadome wybory, liczenie siê
z konsekwencjami, gotowoœæ rozwi¹zywania swoich problemów”.

„Cz³owiek doros³y jest wewn¹trzsterowny. Czyli sam umie pokierowaæ swoimi decyzjami”.

Doros³oœæ jako umiejêtnoœæ ¿ycia wobec zasad

Terapeuci k³ad¹cy nacisk na te cechy charakteryzuj¹ce cz³owieka doros³ego
akcentuj¹ umiejêtnoœæ ¿ycia zgodnie z zasadami.

„Rozumienie praw rz¹dz¹cych œwiatem, postêpowanie wg norm, umiejêtnoœæ utrzymania sie-
bie, wykonywania ró¿nych czynnoœci. Jest to tak¿e œwiadome nie czynienie z³a, ponoszenie odpo-
wiedzialnoœci za swoje wybory i przyjmowanie wszelkich konsekwencji tych wyborów”.

„Niezmiennoœæ zasad, dotrzymywanie s³owa. Doros³oœæ to przejrzysty zbiór zasad, którymi
trzeba siê w ¿yciu kierowaæ, dbaæ o bezpieczeñstwo swoje i innych”.

Doros³oœæ jako dojrza³oœæ

Ostatnim wyró¿nionym przeze mnie sposobem rozumienia zjawiska do-
ros³oœci, który lokujê w filarze posiadania pewnych predyspozycji rozwijaj¹cych
siê przez ca³e ¿ycie, jest postrzeganie doros³oœci jako dojrza³oœci. Terapeuci wyró¿-
niaj¹ tu zarówno dojrza³oœæ mentaln¹, psychiczn¹, czyli wi¹¿¹c¹ siê z umiejêtno-
œciami do autonomii i odpowiedzialnoœci, jak i dojrza³oœæ fizyczn¹, seksualn¹ czy
spo³eczn¹. Pojawia siê tu zatem równie¿ w¹tek bycia doros³ym w sferze cielesnoœci.

„Doros³ym jest osoba, która ma w g³owie pouk³adane, wie co ma robiæ, d¹¿y do konkretnego
celu”.

„Je¿eli chodzi o dojrza³oœæ to powinniœmy podzieliæ j¹ na dojrza³oœæ mentaln¹”.

„Doros³oœæ to bycie dojrza³ym emocjonalnie, seksualnie, umys³owo oraz spo³ecznie. Sk³ada
siê ona z wielu p³aszczyzn. Mo¿emy wyró¿niæ aspekt psychiczny, fizyczny czy spo³eczny. Maksy-
malny rozwój tych sfer, który umo¿liwia wysokiej jakoœci funkcjonowanie w swoim œrodowisku”.

„Stan dojrza³oœci fizycznej, niezale¿noœæ decydowania o sobie”.

Doros³oœæ jako bycie w okreœlonej spo³ecznej roli

Drugi filar rozumienia doros³oœci jest zwi¹zany ze znajomoœci¹ ról spo³ecz-
nych przypisanych cz³owiekowi doros³emu oraz ich wype³nianiem. Cz³owiek do-
ros³ym jest wtedy kiedy wype³nia role spo³eczne. Wi¹¿e siê to oczywiœcie z powy-
¿ej scharakteryzowanymi predyspozycjami, które nale¿y nabyæ, rozwin¹æ, aby
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móc owe spo³eczne role wype³niaæ. Terapeuci zwracaj¹ uwagê na mo¿liwoœæ
podejmowania pracy, za³o¿enia rodziny i posiadania dzieci. Jak mówi¹:

„To podejmowanie wiêkszej iloœci ról ¿yciowych: rodzica, pracownika, w lokalnej spo³ecznoœci”.

„Etap planowania swojej drogi ¿yciowej, podjêcie pracy zawodowej, ma³¿eñstwo, czy rodzi-

cielstwo”.

„Oznacza wyjœcie z dzieciñstwa, mieæ ju¿ jakieœ doœwiadczenia, za³o¿yæ rodzinê, pieni¹dze za-

rabiaæ, sp³acaæ kredyty…”.

„Wi¹¿e siê to równie¿ z niezale¿noœci¹ finansow¹ – a wiêc prac¹ zarobkow¹, mo¿liwoœci¹

samodzielnego podejmowania decyzji, równie¿ decydowania o samym sobie”.

Doros³oœæ to stan metrykalny

Trzeci sposób definiowania doros³oœci odsy³a w stronê prawnego nabycia sta-
tusu osoby doros³ej, wraz z ukoñczeniem osiemnastego roku ¿ycia.

„Kiedy koñczymy 18 lat – z punktu prawnego”.

„Ukoñczenie 18 lat, nabycie uprawnieñ i korzystanie w pe³ni z praw jakich dot¹d zabraniano”.

„Osi¹gniêcie wieku 18 lat – dojrza³oœæ prawna”.

Znaczenia nadawane doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹

Sposoby definiowania przez terapeutów doros³oœci nawi¹zuj¹ do znanych
andragogicznych koncepcji i wpisuj¹ siê w spo³eczne rozumienie tego zjawiska.
Rodzi siê zatem pytanie, jak taki sposób rozumienie doros³oœci, w pryzmacie
posiadania cech, umiejêtnoœci do… i wype³niania ról spo³ecznych wp³ynie na
postrzeganie doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Tak rozumia-
na i definiowana doros³oœæ powoduje, ¿e w wielu spo³ecznych krêgach osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uznawane s¹ za „wieczne dzieci”, gdy¿
w spo³ecznym ogl¹dzie nie posiadaj¹ dostatecznej umiejêtnoœci samodzielnego
kszta³towania w³asnego ¿ycia czy pe³nienia ról spo³ecznych przypisanych oso-
bom doros³ym, takich jak: bycie pracownikiem, bycie w zwi¹zku, bycie rodzicem,
osob¹ kreuj¹c¹ swoje ¿ycie, potrafi¹c¹ podejmowaæ samodzielne decyzje.

Taki sposób myœlenia o doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
pokazuj¹ chocia¿by badania K. Rzedzickiej dotycz¹ce spo³ecznych koncepcji do-
ros³oœci w odniesieniu do niepe³nosprawnoœci. Analizy autorki ukazuj¹, ¿e badani
raczej nie ³¹cz¹ doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, uwa¿aj¹c, ¿e
w zasadzie to wyklucza ona mo¿liwoœæ bycia doros³ym [Rzedzicka 2003]. Pierwsza
edycja tego projektu równie¿ ukaza³a podobny sposób myœlenia o doros³oœci osób
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z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wœród terapeutów. Pewna grupa badanych
terapeutów wyklucza³a bycie doros³ym przez swoich podopiecznych i w konsek-
wencji tego sposobu myœlenia, nie podejmowali oni równie¿ ¿adnych dzia³añ
zmierzaj¹cych do zmiany tego stanu rzeczy.

Jak zauwa¿y³yœmy poprzednio: „w wypowiedziach terapeutów wyró¿niæ
mo¿na nastêpuj¹ce kategorie znaczeñ nadawanych doros³oœci z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹: niepe³nosprawnoœæ intelektualna wyklucza doros³oœæ i jest
tylko stanem metrykalnym. Terapeuci z takimi pogl¹dami nie widz¹ mo¿liwoœci
bycia doros³ym przez osobê z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wed³ug nich s¹
to „biologicznie doros³e cia³a z mentalnoœci¹ dziecka”, co w konsekwencji wyklu-
cza podejmowanie dzia³añ wspieraj¹cych doros³oœæ [RzeŸnicka-Krupa, Woyna-
rowska 2014, s. 181]. Mo¿na zadaæ pytanie: czy obecne analizy wypowiedzi tera-
peutów równie¿ poka¿¹ podobne sposoby doœwiadczania i konceptualizacji
doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?

OdpowiedŸ na pytanie, co oznacza bycie doros³ym z niepe³nosprawnosci¹ in-
telektualn¹, jak ukazuj¹ wywiady, nie by³a prosta. Pytanie to „zmusi³o” terapeutów
do refleksji i nazwania, byæ mo¿e nigdy nienazwanych doœwiadczeñ, do opisania
zjawiska, które jest w ich œwiadomoœci, ale nigdy nie zosta³o zwerbalizowane.
Analiza ods³oni³a trzy obszary znaczeñ, trzy sposoby rozumienia doros³oœci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹: doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹ jako inna (taka
sama) doros³oœæ; ograniczona doros³oœæ/doros³oœæ jako wyzwanie; doros³oœæ, któ-
ra nie istnieje (doros³oœæ odebrana). Prezentacjê poszczególnych kategorii zacznê
od wykluczenia/odebrania doros³oœci w niepe³nosprawnoœci intelektualnej.

Doros³oœæ, która nie istnieje (doros³oœæ odebrana)

Terapeuta, który nie odpowiedzia³ na pytanie czym wed³ug niego jest do-
ros³oœæ, na pytanie o doros³oœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie odpowia-
da „taka sama odpowiedŸ, cisza. No tak, g³ównie dlatego, ¿e coœ takiego jak do-
ros³oœæ osoby niepe³nosprawnej intelektualnie nie wystêpuje w przyrodzie”.
Z czym wi¹¿e siê taki pogl¹d i czy jest on odosobniony? W dalszych wypowie-
dziach tego terapeuty pojawiaj¹ siê odniesienia do ról spo³ecznych, które osoby
doros³e pe³ni¹, niewype³nianie ich ka¿e uznawaæ, ¿e doros³oœæ osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ nie istnieje. Jak mówi w dalszej czêœci wywiadu:

„funkcje spo³eczne jakie pe³ni¹? Nie pe³ni¹ ¿adnych funkcji spo³ecznych, nie s¹ rodzicami, nie s¹
pracownikami, nie s¹ wszystkim tym, no nie maj¹ zawodu jako takiego wykonywanego, nie maj¹
specjalnych przyjaŸni, funkcje spo³eczne, no jakie funkcje spo³eczne pe³ni¹ osoby niepe³nospraw-
ne? S¹ dzieæmi. Funkcja spo³eczna – dziecko. Dziecko swoich rodziców, dziecko systemu wspar-
cia, klient, mo¿e to jest funkcja spo³eczna, ale te¿ nie, czyli tak naprawdê niedomaga, bo nie wie
czego ma siê domagaæ”.
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Terapeuta ten za taki stan rzeczy obwinia obecny system wsparcia, jego wy-
powiedŸ o „nie wystêpowaniu w przyrodzie czegoœ takiego jak niepe³nospraw-
noœæ intelektualna” traktujê jak swego rodzaju manifestacjê niezadowolenia,
wyst¹pienie przeciwko spo³ecznej opresji, która nie pozwala na doros³oœæ nie-
pe³nosprawnym intelektualnie. Jak dalej mówi:

„oni rosn¹, dojrzewaj¹, starzej¹ siê tak, jak my wszyscy, wszystko inne te¿ maj¹ jak my wszyscy
tylko istniej¹cy system wsparcia jakby nie akceptuje tego, ¿e oni te¿ maj¹ swoje marzenia, oczeki-
wania, potrzeby i jakoœ tam chc¹ byæ doros³e, ale jak mo¿na byæ doros³ym skoro seksualnoœæ jest
im odebrana w praktyce, tzn. nie maj¹ do tego prawa, a je¿eli ju¿ coœ próbuj¹ w tej sprawie robiæ,
to najczêœciej napotykaj¹ na opór otoczenia”.

Terapeuta w swoich wypowiedziach podkreœla ow¹ spo³eczn¹ opresjê, to
zniewalaj¹ce postrzeganie doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako
dzieci. Krytykuje ci¹gle obecn¹ zewn¹trzsterownoœæ, to odbieranie niepe³nospraw-
nym intelektualnie mo¿liwoœci wyboru, to nie branie tego, co mówi¹ na serio,
zbytni¹ ochronê i infantylizacjê. Jak mówi:

„nie ma wyboru, nie ma doros³oœci, jak nie ma konsekwencji pope³nianych b³êdów chocia¿by. Jak
œwiat dalej ich chroni przed tym, by podejmowali ryzyko, nie ma ryzyka, nie ma doœwiadczenia,
nie ma nauki, nie ma wyci¹gania wniosków, no takie to s¹ te doros³e osoby niepe³nosprawne.
Chcia³bym, ¿eby byli doroœli, bo wierzê, ¿e mog¹ byæ, na miarê swoich mo¿liwoœci podejmowaæ
decyzje, co do swojego losu i ponosiæ tego konsekwencje”.

Myœlê, ¿e jego pogl¹d kieruje nas w stronê „doros³oœci odebranej”, „do-
ros³oœci, która nie mo¿e zaistnieæ” przez Ÿle skonstruowany system wsparcia
i edukacji oraz zniewalaj¹ce spostrzeganie spo³eczne. Inni terapeuci równie¿
zwracaj¹ na to uwagê:

„W naszym spo³eczeñstwie nie ma ró¿nicy pomiêdzy byciem dzieckiem niepe³nosprawnym

a doros³ym z upoœledzeniem. Doroœli s¹ traktowani jak dzieci, nikt nie liczy siê z ich potrzeba-
mi, nie mog¹ o niczym decydowaæ. Oczywiœcie, ¿e te osoby s¹ w jakiœ sposób doros³e. Powinny
móc decydowaæ o sobie, bo przecie¿ maj¹ swoje zdanie, upodobania i tak dalej, ale nie oszukujmy
siê, ¿e s¹ jednak ca³e ¿ycie w jakiœ sposób od nas zale¿ne”.

Znaczenia pozosta³ych terapeutów skupiaj¹ siê na braku wewnêtrznych
kompetencji do bycia doros³ymi. Podkreœlaj¹ oni braki, zwracaj¹ uwagê na ró¿no-
rodnoœæ w funkcjonowaniu osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, na fakt by-
cia zale¿nym od innych zw³aszcza w przypadku znacznej i g³êbokiej niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej. W takim przypadku nie widz¹ w ogóle mo¿liwoœci
wypracowania predyspozycji potrzebnych do prowadzenia doros³ego ¿ycia. Do-
ros³oœæ w ich postrzeganiu nie istnieje, jest to doros³oœæ, która nie mo¿e zaistnieæ,
Obrazuj¹ to wypowiedzi:

„Jak dla mnie to tylko i wy³¹cznie wiek. Tutaj mo¿emy powiedzieæ, ¿e taka osoba jest po prostu
dzieckiem w doros³ym ciele”.
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„No wiêc w³aœnie, dla mnie jest to tylko wymiar fizyczny. Czyli wzrost, waga, wygl¹d, doj-
rza³oœæ taka fizyczna. No i mo¿e, jeœli s¹ te osoby w stanie, zale¿nie od stopnia te¿ niepe³nospraw-
noœci, dostosowanie zachowañ od tych akceptowalnych spo³ecznie i wykonywania pewnych
czynnoœci samodzielnie”.

„Osoba niepe³nosprawna w stopniu g³êbokim zawsze bêdzie wymaga³a wsparcia drugiej osoby.
Czêsto jest to pomoc nawet w podstawowych czynnoœciach ¿yciowych. Nie ma mowy o do-

ros³oœci bez samodzielnoœci i odpowiedzialnoœci. Doros³oœæ czêsto warunkuje funkcjonowa-
nie tych osób. Dlatego inaczej sytuacja wygl¹da w przypadku niepe³nosprawnoœci w stopniu
lekkim, te osoby funkcjonuj¹ ca³kiem dobrze”.

„Osi¹gaj¹ wiek doros³oœci pod wzglêdem, ale je¿eli chodzi o mentalnoœæ i mo¿liwoœæ uœwiadamia-
nia sobie tego, ¿e jest siê doros³ym, no to jest to ta ró¿nica. To powoduje, ¿e te osoby s¹ mental-

nie niedojrza³e i niedoros³e”.

Doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako inna doros³oœæ/
taka sama doros³oœæ

Odmienn¹ perspektywê rozumienia doros³oœci w niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej ukazuje kategoria, któr¹ nazwa³am inna doros³oœæ/taka sama doros³oœæ.
Terapeuci uznaj¹ prawo osób niepe³nosprawnych do bycia doros³ym, dostrzegaj¹
ich odmiennoœæ funkcjonowania, ta odmiennoœæ jednak w ich mniemaniu nie wy-
klucza doros³oœci, tylko warunkuje potrzebê tworzenia wsparcia. Kategoria „inna
doros³oœæ” otwiera przestrzeñ na bycie pomiêdzy „typow¹” doros³oœci¹ a byciem
dzieckiem. To jakby kroczenie trzeci¹ drog¹ doros³oœci, z ci¹g³ym wsparciem i ne-
gocjowaniem, czego z doros³oœci mo¿na doœwiadczaæ. Postrzeganie tej doros³oœci
przez pryzmat innoœci nie akcentuje braków i ograniczeñ, ale eksponuje indy-
widualne mo¿liwoœci i proces wsparcia. Jak mówi¹ terapeuci:

„Osoba doros³a z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ma mo¿liwoœæ rozwiniêcia niezale¿noœci,
ale czêsto w innym stopniu ni¿ osoby, których rozwój przebiega w sposób „typowy”. Osoby nie-
pe³nosprawne intelektualnie mog¹ rozwijaæ umiejêtnoœci z zakresu samodzielnoœci, podejmowa-
nia decyzji, wyra¿ania w³asnego zdania, mog¹ byæ wdra¿ane do pracy odpowiednio
dostosowanej, mog¹ ¿yæ do okreœlonego stopnia samodzielnie, ale wymaga to najczêœciej zaanga-
¿owania wielu osób i instytucji”.

„Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jak najbardziej ma szansê byæ doros³a. Zdajê sobie
sprawê, ¿e jest to znacznie trudniejsze ni¿ w „normalnej” sytuacji. Nie ma jednak rzeczy nie-
mo¿liwych. Doros³oœæ w przypadku niepe³nosprawnoœci intelektualnej to etap, do którego d¹¿y
siê znacznie d³u¿ej, z wiêkszym wysi³kiem, nak³adem energii ze strony samej osoby jak i jej œro-
dowiska. Osoby niepe³nosprawne potrafi¹ czasem zachowaæ siê znacznie bardziej doroœle i odpo-
wiedzialnie od nas wszystkich”.

„Bycie niepe³nosprawnym doros³ym to bycie troszkê tak jakby innym doros³ym. Oni s¹… nie-
œwiadomi swojej doros³oœci. Wiadomo, ¿e nie traktujê ich jak dzieci ale w prawdziwym ¿yciu
wiadomo, ¿e czasem trzeba. Raz dla w³asnej wygody raz z przymusu. Najwa¿niejsze to pokazaæ

Byæ terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 137



spo³eczeñstwu, ¿e te osoby wiele siê od nas nie ró¿ni¹. S¹ tak samo chêtne do pracy i bycia samo-
dzielnym jak wszyscy”.

„Niepe³nosprawnoœæ, a szczególnie niepe³nosprawnoœæ intelektualna znacznie wp³ywa na roz-
wój umiejêtnoœci potrzebnych do decydowania o swoim ¿yciu, a to przecie¿ sk³adowa doros³oœci.
Dlatego doros³oœæ osób niepe³nosprawnych wygl¹da troszkê inaczej. Proces ten na pewno
jest d³u¿szy i wymaga czêsto pomocy innych osób”.

„Doros³oœæ taka sama” w perspektywie terapeutów oznacza mieæ prawo do
doros³oœci, oznacza zrozumienie i wsparcie, ale tak¿e takie kreowanie systemu
wsparcia, który ow¹ doros³oœæ bêdzie wyzwala³ i eksponowa³.

„Bycie doros³a osob¹ niepe³nosprawn¹ intelektualnie to znaczy byæ doros³ym tak jak inni lu-

dzie, ale jest to du¿o ciê¿sze. Wczeœniej nic siê od nich nie wymaga³o, a teraz stawia siê stawia
siê wygórowane wymagania, którym niekiedy nie potrafi¹ sprostaæ.. Najgorsze jest to, ¿e wszyscy
stawiaj¹ im wielkie wymagania i obowi¹zki, a traktuj¹ jak dzieci”.

„Bycie osob¹ doros³¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie powinno ró¿niæ siê od w ¿aden
sposób od bycia doros³ym z pe³nosprawnoœci¹, z pewnoœci¹ brzmi to zbyt idealnie, ale uwa¿am, ¿e
mo¿e tak byæ”.

„W mojej ocenie to oznacza to samo. Pracujemy tutaj w warsztacie przede wszystkim z za³o¿e-
nia w tym kierunku, ¿eby osoby doros³e z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mog³y podj¹æ pracê,
ale je¿eli mówimy w ogóle o doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ no to oni maj¹
takie same prawa i takie same tak naprawdê obowi¹zki jak my- ludzie pe³nosprawni”.

Ograniczona doros³oœæ/doros³oœæ trudna

Trzeci sposób rozumienia zjawiska doros³oœci uwik³anej w niepe³nospraw-
noœæ intelektualn¹ nazwa³am doros³oœci¹ ograniczon¹/doros³oœci¹ trudn¹. W pew-
nym sensie nawi¹zuje on do spojrzenia na doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ z perspektywy „innej doros³oœci”, ale jednak w tym rozumieniu
ograniczenia i trudnoœci wynikaj¹ce z takiego kapita³u biologicznego s¹ bardziej
wyeksponowane. Terapeuci w swoich wypowiedziach wyra¿aj¹ siê jêzykiem
ograniczeñ, zaburzeñ, trudnoœci, jêzykiem braków i dysfunkcji. Wskazuj¹ rów-
nie¿ na wspomnian¹ ju¿ infantylizacjê, niedogodnoœæ rozwi¹zañ systemowych
oraz hamuj¹cy doros³oœæ wp³yw œrodowiska rodzinnego. Wszystko to razem ow¹
doros³oœæ czyni trudn¹ i ograniczon¹.

„Bycie doros³ym z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to ograniczone zdolnoœci, umiejêt-
noœci potrzebne do samostanowienia i podejmowania decyzji wa¿nych dla siebie. To ograniczenia
w ¿yciu codziennym, zarówno w samoobs³udze, jak i uspo³ecznieniu. Zaburzenia emocjonalne,
bardzo czêsto równie¿ w sferze w³asnej seksualnoœci. Du¿y wp³yw na osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ ma œrodowisko w jakim ¿yj¹, poniewa¿ bywa ono nieprzyjazne i niedostosowane do potrzeb
i mo¿liwoœci”.

„Osoba pe³noletnia z niepe³nosprawnoœci¹, to osoba, która ma trudniej, wiadomo, nie zawsze ze
wszystkim sobie radzi, ale trzeba jej pozwoliæ pokazaæ co potrafi, dopingowaæ. Nie zawsze te¿ taka
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osoba mo¿e podj¹æ pracê, wiêc te¿ jest du¿y minus, bo czêsto kiedy pytam podopiecznych co to dla
nich znaczy bycie doros³ym, to mówi¹, ¿e osoba doros³a to pracuje, zarabia pieni¹dze”.

„Doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ czêsto spotykaj¹ siê z brakiem dojrza³oœci jaka idzie w parze z do-
ros³oœci¹ pe³nosprawnych. Polega ona czêœciowo na niedojrza³oœci psychicznej, czyli braku ra-
dzenia sobie z emocjami. Równie¿ z niedojrza³oœci¹ spo³eczn¹, czyli brakiem dobrego wspó³¿ycia
w spo³eczeñstwie, nieumiejêtnoœci wyra¿ania swojej opinii, braku gotowoœci do pe³nienia ról
spo³ecznych, niepewnoœci, wycofania siê i zamkniêcia w domu. Czêsto u doros³ych z niepe³no-
sprawnoœci¹ pojawia siê strach przed tym jak zostan¹ odebrani, czuj¹ siê „inni”, bo czuj¹ na sobie
spojrzenia ludzi. Spotykaj¹ siê z upokarzaniem, os¹dzaniem z góry ich mo¿liwoœci, decydowa-
niem za nich i w pewnym sensie traktowaniem ich jak du¿ych dzieci. Istotne jest podejœcie
spo³eczeñstwa do tych osób, inni ludzie czêsto utrudniaj¹ im wkroczenie w doros³oœæ. Te osoby
czêsto nie s¹ akceptowane, szanowane i traktowane jak pe³nosprawni doroœli”.

„¯ycie i funkcjonowanie takiej osoby jest du¿o trudniejsze i wymaga pomocy opiekuna, rodziny,
nawet i to w sumie chyba jest najwa¿niejsze instytucji. Na pewno wymaga te¿ prze³amywania
barier i stereotypów. Bycie takim doros³ym jest oczywiœcie trudniejsze, ale nie znaczy, ¿e

gorsze”.

„To bycie doros³ym z dysfunkcjami. Niepe³nosprawnoœæ w niczym nie zwalnia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, od tego, aby siê doskonaliæ, zdobywaæ jak najwiêcej i mieæ jak najbardziej
wartoœciowe ¿ycie. Wa¿ne jest to, aby bez wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ byæ w tym spo³eczeñ-
stwie- ¿yæ aktywnie”.

„Czêsto jest bardzo ograniczona. M.in. ze wzglêdu na rodzaj niepe³nosprawnoœci, i co za tym
idzie – brak mo¿liwoœci realizowania niektórych aspektów/obszarów powszechnie rozumianej
doros³oœci. Zdobycie i utrzymanie pracy dla wielu moich podopiecznych jest bardzo trudne,
a czêsto niemo¿liwe. Poza niedu¿¹ iloœci¹ miejsc pracy jest jeszcze kwestia ich mo¿liwoœci, a raczej
ich braku. Ich mo¿liwoœci psychofizyczne s¹ ograniczone, wiêc i wykonywana praca musi byæ dla
nich dostosowana”.

Rozumienie, dostrzeganie, doœwiadczanie doros³oœci cz³owieka z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ warunkuje tworzenie procesu wsparcia tej doros³oœci.
Czym w kontekœcie tak pojmowanej doros³oœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ bêdzie ten proces? Jak go postrzegaj¹ i tworz¹ ludzie za jego istnienie odpo-
wiedzialni?

Znaczenia nadawane wsparciu w doros³oœci

Jak wspomnia³am na pocz¹tku moich rozwa¿añ i analiz, terapeutów doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uznajê za bardzo wa¿ny „element” ich
codziennoœci. Za osoby znacz¹ce, które nie tylko buduj¹ ich codzienne zajêcia, ale
tak¿e w wyniku codziennej interakcji buduj¹ ich to¿samoœæ, byæ mo¿e pozwalaj¹
przeci¹æ rodzicielsk¹ pêpowinê. To od nich zale¿y na ile „projekt doros³oœæ” zosta-
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nie zrealizowany. Od ich wiary w doros³oœæ z niepe³nosprawnoœci¹, od ich koncep-
tualizacji procesu wsparcia, od ich „misji rehabilitacyjnej. Teresa ¯ó³kowska,
pisz¹c o dzia³aniach w instytucjach wsparcia doros³oœci, skonstatowa³a: „z badañ
wynika, ¿e wiêkszoœæ dzia³añ podejmowanych wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹
powoduje zniekszta³cenie doœwiadczeñ spo³ecznych i kszta³towanie zachowañ
nadmiernie zale¿nych od innych osób (…). Z analizy zadañ instytucji reali-
zuj¹cych us³ugi na rzecz osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ wynika, ¿e w zasa-
dzie na wszystkich etapach rozwoju niepe³nosprawni intelektualnie poddawani
s¹ treningowi pos³uszeñstwa i grzecznoœci. Bêd¹c stale nagradzanymi za uleg³oœæ,
nie podejmuj¹ samodzielnej i niezale¿nej aktywnoœci” [¯ó³kowska 2011, s. 79].

Dorota Krzemiñska natomiast zauwa¿a, ¿e „osoba z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, zw³aszcza g³êbszego stopnia, w oczywisty sposób zdaje siê podle-
gaæ/uczestniczyæ w procesie „misji rehabilitacyjnej”. W istocie anga¿uje siê, wrêcz
poddaje usprawniaj¹cym praktykom zaprojektowanym przez kolonizatora6. Tê
rehabilitacyjn¹ misjê pe³nosprawny wype³nia gorliwie i z zaanga¿owaniem, do-
pomagaj¹c niepe³nosprawnemu intelektualnie w podejmowaniu i wykonywaniu
rozmaitych dzia³añ, przewa¿nie nie bacz¹c na to jak w ich potoku odnajduje siê
podopieczny. Czêsto, aby wype³niæ misjê, zrealizowaæ plan, zadbaæ o wype³nie-
nie zadañ programowych, wrêcz wyrêcza niepe³nosprawnego, nie pozwala –
zwykle w dobrej wierze – na samodzielne zaprojektowanie i przebieg dzia³añ,
a tym samym wik³a go w nieustaj¹c¹ zale¿noœæ, stwarzaj¹c jedynie pozory usamo-
dzielniania i wspierania w osi¹ganiu mo¿liwie dostêpnej dla indywidualnej oso-
by autonomii” [Krzemiñska 2012, s. 55–56]. Czy wspó³czesne wsparcie w doros³oœci
realizowane w instytucjach to z³udzenie, pozornoœæ i realizacja „usprawniaj¹cych
praktyk przy jednoczesnym uniesprawnianiu” [Krzemiñska 2012, s. 56]? Jak rozu-
miej¹ to co robi¹ wspó³czeœni terapeuci? Analizuj¹c ich wypowiedzi odkry³am na-
stêpuj¹ce sposoby rozumienia i postrzegania tej dzia³alnoœci: wsparcie w doros³oœci
jest w ich perspektywie kreowaniem przestrzeni do doœwiadczania samodzielno-
œci, doskonaleniem i nauk¹, pod¹¿aniem za potrzebami.

Wsparcie doros³oœci jako przestrzeñ do doœwiadczania samodzielnoœci,
droga do samostanowienia

W tak postrzeganym wsparciu w doros³oœci samodzielnoœæ jest, w wypowie-
dziach terapeutów, odmieniana przez wszystkie przypadki. Wsparcie w do-
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ros³oœci to tworzenie przestrzeni do jej doœwiadczania, to danie wyboru, to dialog.
Jak mówi¹:

„Nie na ograniczaniu doros³oœci, nie na prze¿ywaniu za kogoœ i wyrêczaniu, ale na towarzy-
szeniu, doradzaniu i w³aœnie wspieraniu”.

„Przede wszystkim pogadaæ o bardzo wa¿nej moim zdaniem kwestii jak¹ jest akceptacja swojej
niepe³nosprawnoœci, bo to czasami bywa dla nich bardzo trudne”.

„Taki terapeuta nie wyrêcza, nie robi za niego, nie u³atwia mu maksymalnie ¿ycia. On daje mo¿-

liwoœæ do tego samostanowienia o sobie, do samorealizacji, do tego ¿eby siê uczyæ i ¿eby czegoœ
móc doœwiadczyæ samemu”.

„Stwarzaæ okazje do dokonywania wyborów, podejmowania decyzji. Trzeba wzi¹æ pod uwa-
gê ich ograniczenia i pod tym k¹tem udzielaæ wsparcia. Nie wyrêczaæ. To bardzo wa¿ne, ¿e jeœli
s¹ w stanie zrobiæ coœ sami, to powinni to robiæ. Jak najpe³niejszy udzia³ w ¿yciu spo³ecznym,
kulturalnym, je¿eli jest to mo¿liwe, to stwarzanie sytuacji takich jak no. „za³atwianie” pracy, bo
to jest wa¿ne dla tych osób, ¿e podejmuj¹ pracê, bo wtedy czuj¹ siê jak inni cz³onkowie spo³eczeñ-
stwa. Wa¿ne s¹ te¿ kontakty z rówieœnikami”.

„Dawaæ du¿o mo¿liwoœci, stwarzaæ sytuacje problemowe. Dawaæ szansê, wskazówki. Umo-
¿liwiæ uczestniczenie w ¿yciu spo³ecznym. Przygotowujemy ich tutaj do ¿ycia po prostu, uczy-
my, ¿e nie zawsze bêdzie ktoœ, kto bêdzie móg³ im pomóc”.

Wsparcie w doros³oœci postrzegaj¹ równie¿ jak element objaœniania œwiata,
jak mo¿liwoœæ wyt³umaczenia zawi³oœci ¿ycia codziennego. Jak mówi jedna z te-
rapeutek: „ja zawsze ustawiam siê miêdzy jakaœ sytuacj¹ a cz³owiekiem niepe³nospraw-
nym intelektualnie. W œrodku. Ja umiejscawiam siebie jako kogoœ, kto t³umaczy tê sytuacjê,
pomóc im zrozumieæ tê sytuacjê”. To równie¿ nauka samodzielnoœci i stwarzanie oka-
zji do podejmowania autonomicznych dzia³añ.

„Uczymy samodzielnoœci, ¿eby potrafili jak najwiêcej dooko³a siebie, przy sobie wykonaæ sami.
¯eby nie potrzebowali ca³y czas nadzoru. Ale to wszystko zale¿y te¿ od stopnia ich niepe³nospra-
wnoœci tej umys³owej, ale te¿ fizycznej. My przede wszystkim pomagamy w nabywaniu umiejêt-
noœci wykonywania codziennych czynnoœci. Mo¿e ¿eby mieli te¿ takie poczucie bycia
potrzebnym, posiadanie jakiegoœ zajêcia”.

„Wspieranie doros³oœci oznacza dla mnie wsparcie ze strony terapeuty podczas podejmowania
ró¿nego rodzaju dzia³añ, przy czym nale¿y pamiêtaæ, ¿e to nasz klient, czyli doros³a osoba z nie-
pe³nosprawnoœci¹ musi sama podejmowaæ decyzje i dzia³ania w tym kierunku. Wychodzê
z za³o¿enia, ¿e nikogo nie mo¿na wyrêczaæ w dzia³aniu. To dla mnie takie towarzyszenie w do-
ros³oœci osobie niepe³nosprawnej”.

„Powinno siê stwarzaæ jak najwiêcej sytuacji, aby umo¿liwiæ takie dzia³anie do realizacji przez
osobê niepe³nosprawn¹. Na przyk³ad stwarzaæ warunki do samodzielnego podejmowania de-

cyzji, dzia³añ, choæby przy wyborze ubrania czy obejrzenia filmu. I co najwa¿niejsze motywo-
waæ pozytywnie do samodzielnego dzia³ania, a nie jak znów siê powtórzê wyrêczaæ ich we
wszystkim. Osoba ta oczywiœcie potrzebuje wsparcia, ale potrzebuje te¿ osi¹gniêcia sukcesu”.
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„Pomoc w codziennym funkcjonowaniu, nie chcia³abym aby byli odosobnieni od reszty œwiata.
Uwa¿am, ¿e to jest najgorsze. To nie jest tak, ¿e my mamy ich wyrêczaæ, tylko byæ wsparciem
i d¹¿yæ do ich jak najwiêkszej samodzielnoœci, bo gdy umieraj¹ ich rodzice, samodzielnoœæ

jest najwa¿niejsza”.

Wsparcie doros³oœci jako nauka i doskonalenie

Kolejna kategoria znaczeñ nadawanych wsparciu w doros³oœci akcentuje ele-
ment nauki i doskonalenia. Terapeuci postrzegaj¹ swoj¹ dzia³alnoœæ jako element
nauki, której celem jest rozwijanie umiejêtnoœci przyczyniaj¹cych siê do zaistnie-
nia doros³oœci.

„Zasadniczym celem pracy jest rozwijanie takich umiejêtnoœci, które umo¿liwi¹ funkcjono-
wanie maksymalnie wolne od ograniczeñ i barier”.

„Moim g³ównym celem jest nauka praktycznych umiejêtnoœci manualnych. Ja poniek¹d uczê
ich prze¿ywania emocji, ale raczej oni mi pokazuj¹ na swój sposób uczucia, a ja za nimi pod¹¿am.
Nie zapominajmy te¿ o bardziej materialnych sprawach, jak podejmowanie pracy czy treningi
ekonomiczne. To te¿ obszary doros³oœci”.

„Byciu oparciem w ka¿dej sytuacji. Uczeniu podejmowania decyzji, tak aby osoba doros³a by³a
zdolna coraz bardziej decydowaæ o swoim ¿yciu. Nie nale¿y nigdy zapominaæ o ich doros³oœci.
Ka¿dy ma prawo do bycia doros³ym i nie wolno tego nikomu odbieraæ. Jednym s³owem nale¿y
stwarzaæ takie warunki, aby osoba niepe³nosprawna mog³a d¹¿yæ do autonomii. Terapeuta powi-
nien poprzez skierowan¹ na osobê niepe³nosprawn¹ pracê, nie tylko zwiêkszaæ sprawnoœæ manu-
aln¹, intelektualn¹ itd., ale równie¿ budowaæ poczucie w³asnej wartoœci i uczyæ wszystkich
umiejêtnoœci niezbêdnych do prawid³owego funkcjonowania w spo³eczeñstwie”.

Wsparcie jako pod¹¿anie za potrzebami

Kolejna kategoria znaczeñ wsparcia w doros³oœci ukazuje ten obszar jako
swoisty dialog prowadzony z osob¹ niepe³nosprawn¹, dialog, który ma na celu
pod¹¿anie za potrzebami, w rozumieniu terapeutów wsparcie w doros³oœci jest
w³aœnie pod¹¿aniem za potrzebami, jest interakcj¹ wychodz¹c¹ naprzeciw.

„Ostatnio silnie jesteœmy zwi¹zani z seksualnoœci¹, by³a potrzeba na poszerzenie tematu

wœród naszej warsztatowej pary, ale nie tylko oni byli zainteresowani tematem, poruszaliœmy
bardzo intymne tematy wspó³¿ycia, posiadania dzieci, zawierania ma³¿eñstw , zak³adania rodziny,
wspólnego mieszkania. Jesteœmy elastyczni, obserwujemy, co jest potrzebne, co trzeba zg³êbiæ,
albo ponownie wróciæ do tematu”.

„Wa¿ne jest, aby ustaliæ priorytety doros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jeœli
jej priorytetem jest znalezienie pracy, czy znalezienie partnerki, no to na tym trzeba siê skupiæ
i w tym kierunku pracowaæ”.

„Odkrycie jej potencja³u. Skupienie siê nad kszta³towaniem obrazu siebie, samoœwiadomoœci,
chodzi mi o to, aby osoba umia³a okreœliæ swoje potrzeby, prawa, mo¿liwoœci, ograniczenia, swoje
emocje, nazwaæ je. Mówi¹c potocznie umia³a okreœliæ swoje si³y na zamiary. Aby realnie mog³a
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oceniæ, czy mogê to zrobiæ. Wspieranie osoby doros³ej polega na modelowaniu ró¿norodnych

sytuacji, stawianiu takiej osoby w konkretnej sytuacji, tak, by mog³a uzmys³owiæ sobie, poczuæ
na sobie, czy jest w stanie pewne rzeczy zrobiæ, zaplanowaæ, wykonaæ”.

W swoich rozwa¿aniach terapeuci ponadto wskazuj¹ na bariery wsparcia do-
ros³oœci. Jedn¹ z nich jest wyrêczaj¹ce rodzinne œrodowisko. W wypowiedziach
ukazuj¹ trudnoœci we wspó³pracy z rodzicami. Jedna z terapeutek bardzo kryty-
cznie odnosi siê do owej wspó³pracy, jak mówi: „oni ca³y czas s¹ w domu traktowani
jak dzieci, to my tutaj na si³ê z nich doros³ych nie zrobimy”. Kolejna dodaje: „wiêc mimo
to, ¿e my ich uczymy samodzielnoœci, to tak naprawdê nie ma sensu, bo i tak w domu wyrêcza-
j¹ ich we wszystkim i w ogóle nie mog¹ siê wykazaæ”. Wsparcie w doros³oœci ma tak¿e
charakter edukacji spo³ecznej. Dziêki otwartoœci placówek osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ widzialnymi cz³onkami spo³eczeñstwa, jak mówi¹
terapeutki: „najwa¿niejsze to pokazaæ spo³eczeñstwu, ¿e te osoby wiele siê od nas
nie ró¿ni¹. S¹ tak samo chêtne do pracy i bycia samodzielnymi jak wszyscy”.

Przygl¹daj¹c siê wypowiedziom terapeutów mam wra¿enie dokonywania siê
pewnej zmiany sposobów myœlenia o „misji rehabilitacyjnej”. Myœlenie o niej bo-
wiem wspó³czeœnie wpisuje siê w paradygmat myœlenia krytycznego. „Misja
rehabilitacji” ustêpuje natomiast miejsca pojawiaj¹cej siê „trzeciej przestrzeni dia-
logu” w dzia³aniach wspieraj¹cych. Jak pisze T. Szkudlarek, myœlenie krytyczne
jest zadaniem sta³ym, „krytyk¹ codzienn¹”, krytyk¹, która musi byæ ponawiana
bez przerwy i nigdy nie bêdzie ostateczna. Parafrazuj¹c rozwa¿ania T. Szkudlarka,
postrzegam myœlenie krytyczne terapeutów jako codzienne poszukiwanie myœlo-
wej perspektywy dla opisania rehabilitacji osób niepe³nosprawnych (ich edukacji,
terapii, wsparcia), rozgrywaj¹cej siê w spo³eczeñstwie. To odchodzenie od trakto-
wania rehabilitacji jako „zadania” (myœlenie, jak opisuje Szkudlarek, zwi¹zane
z za³o¿eniowym traktowaniem edukacji, prowadz¹ce do tworzenia pozoru), na
rzecz traktowania rehabilitacji-terapii – edukacji – jako faktu wymagaj¹cego
konceptualizacji, codziennie od nowa [Szkudlarek 2000, s. 98]. „Trzecia przestrzeñ”,
jak opisuje j¹ Krzemiñska, nawi¹zuj¹c do koncepcji Bhabhy, to pogranicze, miejs-
ce, gdzie zaciera siê granica miêdzy podmiotami procesów kolonizacyjnych (…).
W rezultacie mo¿na oczekiwaæ, ¿e spowoduje to os³abienie dominuj¹cej roli
pe³nosprawnego jako fundatora rehabilitacyjno-usprawniaj¹cych praktyk, ustê-
puj¹c byæ mo¿e miejsca innemu, odmiennemu wzorcowi wspó³bycia, wspomaga-
nia i wsparcia. To co wydarzy siê miêdzy podmiotami owej trzeciej przestrzeni,
przestrzeni hybrydycznej, mo¿e dawaæ szansê na os³abienie opresyjnych i wyklu-
czaj¹cych praktyk [Krzemiñska 2012, s. 66].
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Byæ terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?

Kim jest terapeuta doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, kim
staje siê w relacji z uczestnikiem kreowanych przez siebie aktywnoœci? To posta-
wione badanym pytanie by³o kolejn¹ szans¹ na dokonanie refleksji, spojrzenie na
w³asne doœwiadczenie, w³asn¹ pracê terapeutyczn¹. Niektórzy terapeuci pier-
wszy raz w ¿yciu mieli szansê na zrekonstruowanie w³asnych zawodowych do-
œwiadczeñ, kim jest terapeuta… Nigdy nie zadawa³em sobie takiego pytania… Myœl¹c
o osobie terapeuty, wychowawcy czy nauczyciela mo¿na siêgn¹æ do ponadczaso-
wych rozwa¿añ Marii Grzegorzewskiej i jej myœli o osobowoœci kogoœ kto „prowa-
dzi” drugiego cz³owieka w danym kierunku. W rozumieniu Grzegorzewskiej „¿y-
ciodajn¹ krynic¹ ducha szko³y bêdzie zawsze cz³owiek – jego osobowoœæ!
[Grzegorzewska 1964, s. 17].

Jak zauwa¿a równie¿ Krzemiñska, odwo³uj¹c siê do koncepcji Grzegorzew-
skiej, „od nauczyciela i jego osobowoœci, tego jakim jest jako cz³owiek – a w opinii
przywo³ywanej autorki winien on „byæ wewnêtrznie kimœ” – zale¿y ogólny
kszta³t, swoista natura przestrzeni, któr¹ tworzy. To on, emanuj¹c przymiotami
w³asnej osobowoœci, kreuje atmosferê miejsca, nadaje mu pewien indywidualny,
unikalny charakter, buduje jego nastrój, jaki – czego dowodzi Grzegorzewska –
udziela siê tym, z którymi pedagog koegzystuje, wspó³dzia³a, prowadzi czy w pe-
wien sposób kieruje [Krzemiñska 2014, s. 164]. Terapeuci doros³ych osób kreuj¹cy
przestrzeñ wsparcia doros³oœci osób niepe³nosprawnych intelektualnie, w podjê-
tych próbach wypowiedzi, nakreœlili swoj¹ wizjê siebie. Kim jestem w relacji? Kim
jest, powinien byæ ten ktoœ, kto prowadzi niepe³nosprawnych intelektualnie ku
doros³oœci? Z ich wypowiedzi wy³aniaj¹ siê nastêpuj¹ce znaczenia przypisywane
osobie terapeuty: terapeuta jako towarzysz, nauczyciel i przyjaciel, terapeuta jako
przewodnik, terapeuta – kreatywna osobowoœæ, terapeuta jako anio³ stró¿, tera-
peuta jako specjalista od rehabilitacji.

Terapeuta jako towarzysz, nauczyciel i przyjaciel

Terapeuta jest tym kto towarzyszy na drodze doros³oœci, s³ucha, t³umaczy
i wspiera. To tak¿e ktoœ kto uczy nowych umiejêtnoœci, ale to tak¿e autorytet, cza-
sem wa¿niejszy od rodziców. Prezentuj¹ to wypowiedzi terapeutów:

„Terapeuta spe³nia tak naprawdê wiele ról- zawsze jest towarzyszem, jednak czasem dodatko-
wo nauczycielem, który uczy nowych umiejêtnoœci, czasem przyjacielem, który wys³ucha, po-
œwiêci czas i uwagê, czasem motywatorem, który zachêca do odejmowania aktywnoœci, wspiera
poczucie w³asnej wartoœci i pewnoœci siebie”.
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„Terapeuta doros³ych osób jest przyjacielem. Jak to mówi¹ doros³y niepe³nosprawny uznaje swo-
jego terapeutê za swoj¹ rodzinê. Jest w wielu kwestiach ich autorytetem. Uznaj¹ go jako swoj¹
myœl przewodni¹. Wa¿niejsz¹ ni¿ rodzina bardzo czêsto. Po prostu maj¹ du¿e zaufanie”.

„Czuj¹, ¿e im towarzyszymy, nie oceniamy, nie krytykujemy, pomagamy, wspieramy.”

„Terapeuta to przede wszystkim osoba z du¿a dawk¹ empatii, cierpliwoœci, zrozumienia i wyro-
zumienia. Terapeuta pewnie jest jakimœ wzorem do naœladowania, mo¿e tylko bratni¹ dusz¹,
przyjacielem nauczycielem, czasem pewnie kimœ kto za du¿o chce…”

„Terapeuta powinien byæ swego rodzaju desk¹ ratunkow¹, kiedy doros³y sobie z czymœ nie ra-
dzi, mo¿e przyjœæ po pomoc. Pomagamy, wspieramy z pe³nym poszanowaniem decyzyjnoœci”.

„Mam wra¿enie, ze mogê byæ wsparciem, mogê te¿ byæ podpowiedzi¹ mogê byæ wskazówk¹.
Myœlê, ¿e pomagam im zrozumieæ to, co dzieje siê wokó³”.

„Dla doros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹ terapeuta stopniowo przestaje byæ nauczycielem, który
k³adzie nacisk przede wszystkim na aspekt edukacyjny, ale staje siê asystentem, przewodnikiem

po szeroko pojêtym œwiecie spo³ecznym z jego normami, zasadami ró¿nymi spo³ecznymi sy-
tuacjami i kontekstami. Terapeuta asystuje osobie w wyzwaniach jakie stawia rzeczywistoœæ
wspiera w rozumieniu sytuacji spo³ecznych i adekwatnym reagowaniu na nie”.

Terapeuta jako przewodnik

Terapeuta jest równie¿ tym, który przewodzi, jest drogowskazem pokazuj¹cym
drogê i kierunek. W relacji szanuj¹cym autonomiê uczestnika i prowadz¹cym
z nim dialog, uczestnik zajêæ, osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, staje siê
tak¿e twórc¹ swojego rozwoju, gdy¿ jest pobudzana przez terapeutów do autore-
fleksji.

„Terapeuta to na pewno przewodnik. Osoba, która wskazuje kierunek. Jest jakby drogowska-
zem, tak stanowi drogowskaz, w jakim kierunku nale¿y iœæ. Jest te¿ wsparciem. Terapeuta nie
wyrêcza. Uczy i pokazuje jak dany problem mo¿na rozwi¹zaæ. Daje mo¿liwoœæ autonomicznego
funkcjonowania osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Pomaga w procesie samorealizacji,
uczy poprzez doœwiadczanie, daje prawo do osi¹gania doros³oœci i pomaga w tym procesie”.

„W pewnym sensie to przewodnik, osoba daj¹ca spektrum mo¿liwych rozwi¹zañ, jest to relacja
partnerska, jednak uwa¿am, ze w takiej relacji warto dbaæ o szacunek w relacjach, wiêc jestem
zdecydowan¹ zwolenniczk¹ u¿ywania zwrotów Pan, Pani”.

„Osoba znacz¹ca, jest autorytetem, przyk³adem, licz¹ siê ze zdaniem tej osoby. Ale jest te¿
przyjacielem, który pomo¿e i doradzi, do którego mog¹ siê zwróciæ o pomoc. Jesteœmy przewodni-
kami w ich doros³ym ¿yciu, motywujemy, zachêcamy do aktywnoœci, do podejmowania jakiejkol-
wiek dzia³alnoœci. Ja osobiœcie staram siê im towarzyszyæ w ka¿dym aspekcie no i przede
wszystkim s³uchaæ ich”.
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„Terapeuta wyznacza jakieœ cele i kierunki wraz z osob¹ z niepe³nosprawnosci¹ intelektualn¹.

Wspólnie d¹¿¹ do jakiegoœ celu, ale terapeuta gdzieœ odpuszcza w pewnym momencie i zosta-
wia wolny obszar do dzia³ania osobie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹”.

Terapeuta – kreatywna osobowoœæ

Terapeuci zauwa¿aj¹ równie¿, ¿e bycie terapeut¹ doros³ych osób z niepe³no-
sprawnosci¹ intelektualn¹ wymaga od nich ci¹g³ego samodoskonalenia, wymu-
sza na nich szukanie kreatywnoœci w sobie. Jak wskazuj¹ na to wypowiedzi bada-
nych:

„Terapeuta powinien mieæ pouk³adane w g³owie, a powa¿nie mówi¹c po pierwsze powinien
byæ kreatywny i otwarty na ludzi, kontakty z nimi, elastyczny i wra¿liwy. Jego najwiêksza rol¹
jest wychwycenie potencja³u swoich podopiecznych, uchwycenie ich mocnych stron, tak by mogli
z nich korzystaæ w ¿yciu codziennym”.

„Terapeuta powinien byæ osob¹ ciep³¹, œwiadom¹ swojego postêpowania i posiadaj¹c¹ wiedzê
z wielu sfer. Wa¿na jest te¿ œwiadomoœæ, ¿e „nie pozjadaliœmy wszystkich rozumów œwiata”,

dobrze jest siê poradziæ innych kole¿anek po fachu, uczestniczyæ w superwizjach”.

„Terapeuta musi odznaczaæ siê empati¹, ¿yczliwoœci¹, cierpliwoœci¹ i nie gasn¹c¹ wiar¹ w sens

swojej pracy. dziêki tej postawie terapeuty osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zaczyna
postrzegaæ siebie jako pe³nosprawnego obywatela maj¹cego takie same prawa do uczestniczenia
w ¿yciu spo³ecznym”.

W dalszych poszukiwaniach odpowiedzi na pytanie kim jestem w relacji
z osob¹ niepe³nosprawn¹ intelektualnie, pojawia siê okreœlenie terapeuty anio³a
stró¿a. Jak mówi o tym jedne z terapeutów: „powinien byæ tak naprawdê jeden krok
z ty³u takiej osoby – taki anio³ stró¿. Obserwowaæ i patrzeæ”. Ponadto bardzo czêsto po-
jawiaj¹ siê g³osy, ¿e terapeuci s¹ wa¿niejsi od rodziców, terapeuta jest kimœ bardzo
bliskim, traktowanym praktycznie jak ktoœ z rodziny. Opiekuje siê swoimi uczestnikami,
dba o dobr¹ atmosferê. Czasami siê czujemy stawiani w roli zastêpczego rodzica, ale to tak
raczej byæ nie powinno. Unikamy tego. Lepiej nam jak mamy przyjacielskie stosunki, bo
wtedy siê wspó³praca lepiej uk³ada. Na pewno jest kimœ bardzo bliskim, czêsto traktowanym
jak rodzic, albo starszy brat. W innych wypowiedziach natomiast pojawiaj¹ siê bar-
dziej tradycyjne okreœlenia, sprowadzaj¹ce terapeutê do roli specjalisty od rehabi-
litacji, gdzie terapeuci postrzegaj¹ siebie jako: terapeuta to specjalista, który pomaga
osobom niepe³nosprawnym w rehabilitacji poprzez stosowanie ró¿nych form terapii, terape-
uta to ktoœ kto pomaga w aktywizacji zawodowej.
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Zakoñczenie

Terapeuci doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ towarzysz¹
im w drodze ku doros³oœci i na drodze doros³oœci przez bardzo d³ugi czas. Dwu-
dziestokilkulatkowie, m³odzi absolwenci szkó³ doœwiadczaj¹ swojej doros³oœci
w instytucjach sieci wsparcia dla doros³ych: warsztatach terapii zajêciowej, œrodo-
wiskowych domach samopomocy. W ka¿dym miejscu towarzysz¹ im ci, którzy
ich wspieraj¹. S¹ dla niepe³nosprawnych intelektualnie towarzyszami, przewod-
nikami, drogowskazami i bardzo czêsto niezwykle znacz¹cymi osobami, osobami,
które kreuj¹ ich to¿samoœæ. Indywidualna filozofia rehabilitacji terapeutów, ich
postrzeganie niepe³nosprawnoœci intelektualnej i doros³oœci, w³asnej roli implikuje
podejmowane dzia³ania. Niniejszy tekst jest prezentacj¹ drugiej ods³ony, drugiej
czêœci badañ poœwiêconych œrodowisku terapeutów doros³ych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Ludziom, którzy kreuj¹ przestrzenie rehabilitacji
spo³eczno-zawodowej, przestrzenie instytucji wsparcia w doros³oœci jak i sam pro-
ces bycia/stawania siê doros³ym. Celem przeprowadzonych badañ by³o odkrycie
nadawanych znaczeñ doros³oœci, doros³oœci uwik³anej w niepe³nosprawnoœæ
intelektualn¹, wsparcia doros³oœci i postrzeganie przez terapeutów siebie w tej
roli, w tej relacji. Analizy wypowiedzi, mam wra¿enie, ukazuj¹ pewn¹ zmianê
w sposobie myœlenia terapeutów, pewn¹ zmianê pokoleniow¹. Wszyscy oni bo-
wiem dostrzegaj¹ doros³oœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie, ich w¹tpli-
woœci mo¿e budziæ poziom realizacji zadañ przypisanych doros³emu obywatelo-
wi wynikaj¹cy ze stopnia niepe³nosprawnoœci. Jednak nie wyklucza on, w ich
pogl¹dach, starañ, aby chocia¿ w jakimœ obszarze ow¹ doros³oœæ manifestowaæ
i realizowaæ.

Dla terapeutów bardzo istotny jest dialog z uczestnikiem zajêæ, jego potrzeby
i wk³ad w proces rehabilitacji. Dostrzegaj¹ potrzebê samostanowienia oraz po-
trzebê autonomii doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Siebie na-
tomiast widz¹ jako przewodników i towarzyszy na tej d³ugiej i trudnej drodze
stawania siê doros³ym przez osoby w niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Myœlê
równie¿, ¿e poza uruchamianiem paradygmatu myœlenia krytycznego i pojawia-
nia siê „trzeciej przestrzeni” w dzia³aniach rehabilitacyjnych mo¿na, dziêki takie-
mu spostrzeganiu bycia terapeut¹ doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹, mówiæ
o przekszta³caniu myœlenia o terapii. Gdzie obok, jak zauwa¿a A. Mêczkowska,
dominuj¹cej w tym obszarze logiki usprawniania czy kompensacji braków poja-
wiaj¹ siê pytania, o to jak pomóc ludziom w deterytorializacji trudnoœci poza cen-
trum ich egzystencjalnego doœwiadczenia. Gdzie kreowane wsparcie u³atwia
tworzenie przez podmioty odmiennych p³aszczyzn relacji ze œwiatem, od tych,
które s¹ kulturowo dominuj¹ce [Mêczkowska 2003, s. 294]. A tego rodzaju myœle-
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nie, ju¿ obecne w œwiadomoœci terapeutów, oznacza zgodê na konstruowanie
przez osoby doœwiadczaj¹ce niepe³nosprawnoœci alternatywnych projektów by-
cia-w-œwiecie nieobci¹¿onych wzorcami spo³ecznej i kulturowej „normalnoœci”
oraz fizycznej czy intelektualnej „sprawnoœci” [Mêczkowska 2003, s. 294].
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Kreatywnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ –
próba syntezy teoretycznej i empirycznej

Artyku³ dotyczy problematyki diagnozy kreatywnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w odwo³aniu do za³o¿eñ spo³ecznego modelu niepe³nosprawnoœci. Szczególn¹ uwagê poœwiêcono
problemom terminologicznym dotycz¹cym niepe³nosprawnoœci intelektualnej oraz ogranicze-
niom dotychczasowych analiz potencja³u twórczego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Wnioski p³yn¹ce z tych analiz by³y podstaw¹ okreœlenia dalszych kierunków badañ w tym zakresie.
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Creativity of people with intellectual disability –
an attempt of theoretical and empirical synthesis

The article is devoted to the issue of diagnosing creativity in individuals with intellectual disability in
reference to the assumptions of a social model of disability. The paper discusses the issues of termi-
nology and conceptual framework of intellectual disabilities as well as points out some disadvan-
tages of existing analyses and available data of creativity of people with intellectual disabilities. The
results of the analyses have provided some suggestions for further research on the presented issue.
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Wprowadzenie

Kreatywnoœæ definiowana jest jako wielowymiarowa dyspozycja cz³owieka,
dynamiczne po³¹czenie zdolnoœci twórczych, przede wszystkim myœlenia twórcze-
go i wyobraŸni twórczej oraz wybranych cech osobowoœci, m.in. otwartoœci i nie-



zale¿noœci [zob. typologiczny model kreatywnoœci: Karwowski 2010; Karwowski,
Jankowska 2016]. Czynniki osobowoœciowe kluczowe dla kreatywnoœci wi¹¿¹ siê
z okreœlonym stylem zachowania, a ten z kolei warunkuje efektywnoœæ wykorzy-
stania posiadanych zdolnoœci [Matczak, Jaworowska, Stañczak 2000]. W tym zna-
czeniu kreatywnoœæ traktowana jest jako potencja³, elementarny poziom twórczo-
œci, ale te¿ „warunek konieczny (lecz niewystarczaj¹cy]) rzeczywistych osi¹gniêæ
twórczych [Karwowski 2010, s. 14]”. Badacze i teoretycy twórczoœci definiowanej
w ujêciu egalitarnym, akcentuj¹, ¿e cechuje ona nie tylko wybitnych twórców, ale
w ró¿nym nasileniu wszystkich ludzi [np. Beghetto, Kaufman 2007; Kaufman,
Beghetto 2009]. Zatem teoretycznie uzasadnione wydaje siê pytanie o zró¿nico-
wanie poziomu i profili kreatywnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
choæ zastanawiaæ mo¿e niewielka liczba badañ podejmowanych w tym temacie
[por. Ford, Renzulli 1976].

Celem tego opracowania jest analiza dotychczasowych badañ nad kreatyw-
noœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz próba odpowiedzi na pyta-
nie o profil i zró¿nicowanie jej poziomu w porównaniu z osobami w normie inte-
lektualnej. Przegl¹d ten w za³o¿eniu ma byæ podstaw¹ refleksji nad funkcjami,
jakie mo¿e pe³niæ twórcza aktywnoœæ w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Artyku³ ten ma jednak charakter wstêpnego opracowania, bowiem o ile
w literaturze œwiatowej problematyka kreatywnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, nie jest podejmowana czêsto, ale od koñca lat 60. XX wieku wzglêd-
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 s¹ niezwykle rzadko [G³odkowska 2009;
Giryñski 2009; Karwowski 2009; Parys 2013]. Wydaje siê, ¿e lata myœlenia o oso-
bach z niepe³noprawnoœci¹ przez pryzmat ograniczeñ utrudniaj¹ dostrzeganie
ich twórczego potencja³u. W ostatnich dziesiêcioleciach jednak sytuacja ta ulega
powolnym zmianom. I pomimo faktu, i¿ w polskiej pedagogice specjalnej podej-
œcie do niepe³nosprawnoœci skoncentrowane na deficytach i dzia³aniach rewa-
lidacyjnych wci¹¿ uchodzi za dominuj¹ce, coraz czêœciej pojawiaj¹ siê postulaty
odejœcia od medycznego modelu niepe³nosprawnoœci na rzecz paradygmatu
spo³ecznego z nowymi obszarami badañ, w tym diagnoz¹ kreatywnoœci [Parys
2013]. W aktualnych dociekaniach na temat niepe³nosprawnoœci intelektualnej
odnotowuje siê wiêksz¹ intensywnoœæ, z jak¹ badacze akcentuj¹ zagadnienia
zwi¹zane z autonomi¹, to¿samoœci¹, podmiotowoœci¹, si³ami rozwojowymi i mo¿-
liwoœciami, a nie tylko deficytami [np. G³odkowska 2013; Wo³owicz-Ruszkowska,
Zima-Parjaszewska 2015]. Jeszcze wiêksze zintensyfikowanie badañ w tym
obszarze mo¿e nie tylko wp³yn¹æ na rzeczywistoœæ kszta³cenia specjalnego, ale
równie¿ odegraæ istotn¹ rolê w zmianie spo³ecznej percepcji i wizerunku osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [por. Chrzanowska, 2014]. Jest to istotne,
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gdy¿ niepe³nosprawnoœæ intelektualna obarczona jest licznymi stereotypami,
w rzeczywistoœci nie maj¹cymi nic wspólnego z cechami indywidualnymi osób,
których dotycz¹. I tak te¿, osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czêsto
przypisuje siê brak mo¿liwoœci rozwoju oraz celowoœci podejmowania ró¿norod-
nych aktywnoœci ¿yciowych, zw³aszcza tych maj¹cych charakter kreacyjny.
Stereotypy te maj¹ destrukcyjny wp³yw na postawy spo³eczne, postrzeganie i trak-
towanie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a tak¿e na szanse rozwojowe
i wyrównuj¹ce, jakie siê im stwarza. Tymczasem, zgodnie z obowi¹zuj¹cym
spo³ecznym modelem niepe³nosprawnoœci, to w³aœnie sprzyjaj¹ce postawy
spo³eczne, a zatem wiedza, pozytywne nastawienie emocjonalne i konkretne
dzia³ania, s¹ czynnikami niezbêdnymi do tworzenia osobom z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ warunków do samodzielnego, niezale¿nego, aktywnego, a tak¿e
co nale¿y podkreœliæ, twórczego funkcjonowania [Wo³owicz-Ruszkowska 2015].

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna jako wielowymiarowe zjawisko

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna obejmuje zaburzenia ogólnych zdolnoœci
poznawczych, które maj¹ wp³yw na ca³oœciowe funkcjonowanie cz³owieka,
w tym na umiejêtnoœci adaptacyjne. Jest to stan szczególnie z³o¿ony, metasyndrom
kliniczny, czêsto sprzê¿ony z zaburzeniami uk³adu ruchu, zmys³ów, epilepsj¹ czy
te¿ zaburzeniami psychicznymi.

Klasyfikacja zaburzeñ psychicznych Amerykañskiego Towarzystwa Psychia-
trycznego – Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders DSM-5 [APA,
2013], powszechnie uznawana i stosowana w Polsce, zalicza niepe³nosprawnoœæ
intelektualn¹ do grupy zaburzeñ neurorozwojowych i wyró¿nia jej cztery stop-
nie: (1) lekki, (2) umiarkowany, (3) znaczny oraz (4) g³êboki. Definiuj¹c stopieñ
niepe³nosprawnoœci intelektualnej wed³ug kryteriów DSM-5 nale¿y uwzglêdniaæ
zarówno wskaŸnik inteligencji (I.I. poni¿ej drugiego odchylenia standardowego),
jak i deficyty w funkcjonowaniu adaptacyjnym, które wp³ywaj¹ na niezale¿noœæ
i spo³eczn¹ odpowiedzialnoœæ cz³owieka, a tak¿e odpowiadaj¹ za problemy
zwi¹zane z wype³nianiem standardów rozwojowych i socjokulturowych. Co wa-
¿ne, aby zdiagnozowaæ niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ symptomy te musz¹
pojawiæ siê w wieku rozwojowym, czyli do 18 roku ¿ycia. W DSM-5 zachowania
przystosowawcze wyra¿aj¹ siê w trzech obszarach:
– koncepcyjnym [poznawczym], obejmuj¹cym umiejêtnoœci w zakresie jêzyka,

czytania, pisania, matematyki, myœlenia, wiedzy oraz pamiêci,
– spo³ecznym, odnosz¹cym siê do empatii, zdolnoœci komunikacyjnych, zdolno-

œci zawierania oraz podtrzymywania kontaktów spo³ecznych,
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– praktycznym, dotycz¹cym samodzielnoœci osobistej, zdolnoœci realizacji celów
i zadañ edukacyjnych oraz zawodowych, umiejêtnoœci gospodarowania pie-
niêdzmi, zarz¹dzania czasem wolnym [APA, 2013].
W ostatnich latach coraz czêœciej odchodzi siê od sztywnej kategoryzacji nie-

pe³nosprawnoœci intelektualnej ze wzglêdu na stopieñ, przyjmuj¹c jako g³ówne
kryterium zakres funkcjonowania cz³owieka. Ogromne zró¿nicowanie populacji
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Zawiœlak, 2011], wynikaj¹ce z ró¿no-
rodnoœci jej przyczyn powoduje trudnoœci w klarownym opisie sposobu funkcjo-
nowania tych osób.

Wspó³czeœnie zaznacza siê równie¿ trudnoœci w traktowaniu wspó³czynnika
IQ jako adekwatnego miernika rzeczywistego funkcjonowania poznawczego
cz³owieka. Zespó³ pracuj¹cy nad 11 wersj¹ ICD [Bertelli i in. 2014] podkreœla, ¿e
wed³ug danych pochodz¹cych z badañ eksperymentalnych ta sama wartoœæ
wspó³czynnika IQ mo¿e odnosiæ siê do wielu odmiennych profili poznawczych
i nie musi odzwierciedlaæ kompetencji praktycznych oraz rozumowania w co-
dziennych sytuacjach ¿yciowych. Poza tym ograniczenia funkcjonowania czy
specyfika zachowañ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ silniej koreluj¹
z os³abieniem konkretnych funkcji poznawczych ni¿ ze wskaŸnikiem IQ. Zatem
szczególne znaczenie przypisuje siê sferze rozwoju spo³ecznego, w zakresie któ-
rej mo¿liwoœci osób niepe³nosprawnych intelektualnie s¹ zdecydowanie wiêksze
w porównaniu z ich rozwojem intelektualnym [¯yta 2014]. Opanowanie kompe-
tencji spo³ecznego funkcjonowania jest jednym z g³ównych czynników umo¿li-
wiaj¹cych im aktywne i satysfakcjonuj¹ce ¿ycie w coraz pe³niejszej integracji ze
œrodowiskiem, która na zasadzie sprzê¿enia zwrotnego stymuluje ich dalszy roz-
wój. Podkreœlany jest tak¿e brak ostrych granic miêdzy poszczególnymi stopniami
niepe³nosprawnoœci intelektualnej oraz znaczenie warunków œrodowiskowych,
które silnie wp³ywaj¹ na rozwój osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Nie-
pe³nosprawnoœæ nie jest zatem tylko w³aœciwoœci¹ osoby, ale raczej zespo³em wa-
runków œrodowiska spo³ecznego i fizycznego, które s¹ przyczyn¹ trudnoœci
i ograniczeñ doœwiadczanych przez tê osobê [Chrzanowska 2015; Wo³owicz-
-Ruszkowska 2015; Wo³owicz-Ruszkowska, Zima-Parjaszewska 2015].

Zwi¹zek kreatywnoœci z inteligencj¹

Badania zwi¹zku kreatywnoœci z inteligencj¹ maj¹ ponad stuletni¹ tradycjê.
Jedne z pierwszych badañ ³¹cz¹cych diagnozê kreatywnoœci, a dok³adniej wyob-
raŸni twórczej z pomiarem inteligencji (g³ównie myœleniem logicznym) przepro-
wadzi³ Stephen S. Colvin z Uniwersytetu w Illinois [Colvin 1902; Colvin, Meyer
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1906]. Analizie poddano ponad 3000 wypracowañ uczniów, które powstawa³y
podczas regularnej pracy na zajêciach szkolnych. Prace te by³y tworzone do jed-
nego z zaproponowanych przez badacza tematów, min.: „Co mo¿na zobaczyæ
z zamkniêtymi oczami? Sk¹d kwiaty maj¹ kolory? Przygody szkolnego biurka”.
W badaniu tym porównywano jedynie procentowy udzia³ elementów
œwiadcz¹cych o wysokim poziomie zdolnoœci wyobra¿eniowych oraz myœlenia
logicznego w grupie ch³opców i dziewcz¹t. Pierwsze badania korelacyjne podjête
w tym temacie dowiod³y znikomego powi¹zania miêdzy kreatywnoœci¹ a inteli-
gencj¹, dlatego te¿ badacze postulowali aby traktowaæ je jako stosunkowo nieza-
le¿ne charakterystyki [Dearborn 1898; Torrance 1972; Wallach, Kogan 1965].

W latach szeœædziesi¹tych XX wieku opublikowano prze³omowe dane do-
tycz¹ce tzw. hipotezy progu, która zak³ada³a pozytywny, liniowy zwi¹zek kreaty-
wnoœci z inteligencj¹ tylko do okreœlonego poziomu – oko³o 120 punktów w skali
ilorazu inteligencji [Getzels, Jackson 1962]. Przyjêto zatem, ¿e kreatywnoœæ rozu-
miana jako potencja³ do tworzenia jest silniej zwi¹zana inteligencj¹ wœród osób
o ni¿szym poziomie inteligencji, ni¿ u osób charakteryzuj¹cych siê ponadprze-
ciêtn¹ inteligencj¹. Obecnie teoria ta czêsto uwa¿ana jest za kontrowersyjn¹ a em-
piryczne dowody na jej rzecz – ograniczone. Okazuje siê bowiem, ¿e to, jak przed-
stawia siê zwi¹zek inteligencji z kreatywnoœci¹ mo¿e zale¿eæ od wybranych
narzêdzi pomiaru, doboru grupy badanych [Albert, Runco 1986; Silvia 2008], czy
te¿ ró¿nych strategii analizy danych [Gralewski, Karwowski 2013]. Dla przyk³adu,
w badaniu przeprowadzonym w grupie dzieci z wysokim IQ [Shaw 1985] nie
odnotowano istotnej statystycznie korelacji miêdzy wyobraŸni¹ a inteligencj¹
(r = -0,32; p < 0,09). W innym badaniu [Shaw, DeMers 1986], w którym wykorzy-
stano te same narzêdzia pomiaru, ale w grupie dzieci o zró¿nicowanym poziomie
inteligencji okaza³o siê, ¿e IQ i wyobraŸnia by³y najsilniej skorelowane w grupie
osób charakteryzuj¹cych siê niskim IQ. Autorka badañ Geraldine A. Shaw inter-
pretuje uzyskany rezultat jako potwierdzenie hipotezy progu. Nale¿y jednak za-
uwa¿yæ, ¿e wyniki te pokazuj¹ tak¿e jak dobór próby i sposób analizy danych
(m.in. ograniczenie wariancji zmiennej w analizach skrajnych grup) mo¿e deter-
minowaæ wyniki korelacyjnych badañ wyobraŸni i inteligencji.

Nie bez znaczenia s¹ tak¿e wyodrêbnione do analiz obszary inteligencji i krea-
tywnoœci. Badacze skupiaj¹ siê na ró¿nych aspektach twórczoœci, np. p³ynnoœci,
elastycznoœci i oryginalnoœci myœlenia [Jauk, Benedek, Dunst, Neubauer 2013;
Gralewski, Karwowski, 2013], zdolnoœci myœlenia metaforycznego [Beaty, Silvia
2013; Silvia, Beaty 2012], czy te¿ bogatej wyobraŸni [Jankowska, Karwowski 2015],
co istotnie utrudnia porównywanie istniej¹cych wyników badañ. Wykorzystuj¹
równie¿ ró¿ne miary inteligencji, które odwo³uj¹ siê do wybranych jej czynni-
ków. Wreszcie, istotny wp³yw na zró¿nicowanie si³y zwi¹zku kreatywnoœci i inte-
ligencji mog¹ mieæ zmienne poœrednicz¹ce m.in. rodzaj i nasilenie motywacji
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[Gajda 2016; Kaufman 2011], czy te¿ warunki sytuacji zadaniowej [Nicholls 1972].
W badaniu Allison C. Sligh, Frances A. Conners i Beverly Roskos-Ewoldsen [2005]
analizowano zwi¹zek kreatywnoœci z inteligencj¹ p³ynn¹ i skrystalizowan¹, pod-
czas rozwi¹zywania nowych problemów i korzystania z przyswojonej wiedzy.
I o ile w przypadku inteligencji skrystalizowanej potwierdzono dodatni zwi¹zek
z kreatywnoœci¹, to si³ê wspó³zale¿noœci kreatywnoœci z inteligencj¹ p³ynn¹ ró¿ni-
cowa³ jej iloraz. Wœród badanych o wysokim poziomie inteligencji p³ynnej
zwi¹zek z kreatywnoœci¹ by³ silny, natomiast u uczniów o przeciêtnym ilorazie
nie wykazano istotnej statystycznie korelacji. Z kolei rezultaty metaanaliz prze-
prowadzonych przez Kyung Hee Kim [2005] nie potwierdzaj¹ hipotezy progu.
W wybranych badaniach, w których próg 120 punktów inteligencji obrano za
zmienn¹ poœrednicz¹c¹, nie stwierdzono istotnych ró¿nic miêdzy badanymi o ilo-
razie inteligencji poni¿ej i powy¿ej tego progu. Nale¿y jednak pamiêtaæ, ¿e meta-
analiza ta, jak s³usznie zauwa¿a Micha³ Chruszczewski [2013], ma szereg ograni-
czeñ – przede wszystkim ma³¹ próbê badañ uwzglêdniaj¹cych relacjê miêdzy
inteligencj¹ a kreatywnoœci¹.

Najnowsze analizy podjête w tym temacie [Karwowski, Dul, Gralewski, Jauk,
Jankowska, Gajda, Chruszczewski, Benedek 2016], przeprowadzone na zagrego-
wanej próbie ponad 12 000 osób, w których wykorzystano szeroki zakres opera-
cjonalizacji zarówno inteligencji, jak i kreatywnoœci, dowodz¹ zwi¹zku miêdzy
tymi zmiennymi, r = 0,17, 95% PU: 0,07, 0,27, p = 0,0005; [por. Kim 2005]. Istotn¹
statystycznie, krzywoliniow¹ zale¿noœæ miêdzy kreatywnoœci¹ a inteligencj¹,
zbie¿n¹ z ide¹ hipotezy progu, odnotowano w 4 spoœród 8 analizowanych badañ.
Najsilniejsze zwi¹zki inteligencji odnotowano z p³ynnoœci¹ myœlenia, osi¹gniêcia-
mi twórczymi, ogóln¹ miar¹ kreatywnoœci mierzon¹ Rysunkowym Testem Twór-
czego Myœlenia [Urban, Jellen 1996; Matczak, Jaworowska, Stañczak 2000] oraz
wyobraŸni¹ twórcz¹, najs³absze – z oryginalnoœci¹ myœlenia. Mimo tej ró¿norod-
noœci, 8 spoœród 11 wyró¿nionych aspektów kreatywnoœci istotnie wi¹za³o siê
z inteligencj¹ a wartoœæ tych wspó³czynników korelacji wynosi³a powy¿ej r = 0,2.
Pokazuje to, ¿e inteligencja mo¿e rzeczywiœcie byæ postrzegana jako warunek ko-
nieczny kreatywnoœci, choæ nie jedyny.

Kreatywnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

W zale¿noœci od stadium rozwoju poznawczego badanych poziom kreatyw-
noœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e byæ porównywalny lub
istotnie ni¿szy ni¿ rówieœników rozwijaj¹cych siê typowo. Wczesne badania,
w których wykorzystywano g³ównie niewerbaln¹ czêœæ baterii testów Torrance’a,
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wykazywa³y brak ró¿nic miêdzy kreatywnoœci¹ dzieci w normie intelektualnej
oraz dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Smith 1967; Stern 1963, za: Ford,
Renzulli 1976; Kelson 1965, za: Ford, Renzulli 1976]. Analizy Cawley i Chase [1967]
dotycz¹ce myœlenia produktywnego, które, podobnie jak p³ynnoœæ myœlenia, od-
powiada za umiejêtnoœæ wytwarzania du¿ej iloœci pomys³ów, równie¿ nie po-
twierdza³y ró¿nic miêdzy tymi dwiema grupami badanych. W badaniu wykorzy-
stano zadania testowe bazuj¹ce na baterii Torrance’a: zadania werbalne (s³owne
odpowiedzi), zadania niewerbalne (rysunki]) oraz zadania na materiale niewer-
balnym wymagaj¹ce werbalnych odpowiedzi, np. opis ilustracji. W ¿adnej z wy-
ró¿nionych kategorii zadañ nie dowiedziono istnienia ró¿nic miêdzy uczniami
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz uczniami w normie intelektualnej
[Cavley, Chase 1967].

Natomiast w analizach porównawczych dzieci z zespo³em Downa oraz ich
rówieœników w normie intelektualnej, w których badano poziom myœlenia dywer-
gencyjnego, a zatem p³ynnoœci, giêtkoœci, oryginalnoœci myœlenia i elaboracji, tj.
liczby pomys³ów, ich ró¿norodnoœci, rzadkoœci wystêpowania oraz poziomu do-
pracowania i ulepszania, [zob. Guilford, Christensen, Merrifield, Wilson 1978],
istotne statystycznie ró¿nice poziomu i profilu kreatywnoœci zaznaczy³y siê do-
piero na etapie operacji konkretnych [de Caroli, Sagone 2014]. W badaniu tym do
diagnozy potencja³u twórczego wykorzystano test myœlenia dywergencyjnego,
w którym dzieci mia³y za zadanie stworzyæ 12 rysunków na podstawie bodŸców
wizualnych i nadaæ im ciekawe tytu³y [Williams 1994]. Etap rozwoju poznawcze-
go okreœlono na podstawie zadañ diagnozuj¹cych stadia myœlenia wg. Piageta,
m.in. klasyfikowanie przedmiotów, zadania dotycz¹ce sta³oœci liczby elementów
w zbiorze oraz tworzenie serii elementów wed³ug podanego kryterium. Dzieci
z zespo³em Downa, które znajdowa³y siê na niskim poziomie operacyjnego rozu-
mowania (stadium przedoperacyjne) uzyska³y wyniki porównywalne z rezulta-
tami dzieci w normie intelektualnej w zakresie wszystkich charakterystyk myœle-
nia dywergencyjnego. Dopiero na etapie operacji konkretnych poziom myœlenia
twórczego dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ okaza³ siê istotnie ni¿szy
ni¿ œrednie wyniki uzyskane w grupie rówieœników w normie. Przy czym, ró¿nice
te odnotowano jedynie w zakresie kreatywnoœci werbalnej.

Ró¿nice w poziomie myœlenia dywergencyjnego na materiale werbalnym od-
notowano tak¿e w innym badaniu [G³odkowska 2009], w którym uczestniczyli
uczniowie III klasy szko³y podstawowej z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim (okres przejœcia z etapu przedoperacyjnego na etap operacji
konkretnych) oraz ich rówieœnicy w normie intelektualnej. W badaniu tym zasto-
sowano próbê diagnostyczn¹, która opiera³a siê na koncepcji kreatywnoœci Guil-
forda [1950] i polega³a na przekszta³ceniu funkcji u¿ytkowej znanych przedmio-
tów, m.in. kubka, ig³y, s³oika i pude³ka z tektury. Uczniowie ze szko³y specjalnej
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w niewielkim stopniu wykazywali zdolnoœæ transformowania istniej¹cych ele-
mentów rzeczywistoœci – a¿ 85 % tej grupy nie potrafi³o podaæ alternatywnej fun-
kcji u¿ytkowej dla przedmiotów codziennego u¿ytku. Tak¿e w pozosta³ych zada-
niach diagnostycznych, które wymaga³y interpretacji wymyœlonych s³ów (m.in.
banianie, ryra, chuchudo), czy te¿ podania jak najwiêkszej liczby cech charaktery-
zuj¹cych okreœlone przedmioty i zjawiska (m.in. lód, silnik, piana, kamieñ) kreatyw-
noœæ werbalna dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza w zakresie
oryginalnoœci tworzonych pomys³ów, by³a istotnie ni¿sza ni¿ w grupie dzieci
w normie intelektualnej.

Podobny test niezwyk³ych zastosowañ dobrze znanych przedmiotów, u¿yto
w badaniu, w którym dowiedziono, ¿e wyniki diagnozy potencja³u twórczego
uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wiêkszym stopniu zale¿¹ od spe-
cyfiki sytuacji zadaniowej, ni¿ rezultaty uczniów rozwijaj¹cych siê typowo [Pisula
1992]. Porównanie p³ynnoœci myœlenia w obu grupach przy zastosowaniu typo-
wego zadania tradycji guilfordowskiej, w którym nale¿a³o stworzyæ jak najwiêcej
niezwyk³ych pomys³ów na wykorzystanie ³y¿ki, nie wykaza³o ró¿nic istotnych
statystycznie miêdzy porównywanymi grupami. Dopiero gdy przedmiot badania
stawa³ siê bardziej niekonwencjonalny, np. ramka, drut do robótek rêcznych ucz-
niowie z obni¿on¹ norm¹ intelektualn¹ uzyskiwali ni¿sze wyniki. Nale¿y jednak
podkreœliæ, ¿e we wszystkich zadaniach wœród uczniów z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ znalaz³y siê osoby, które przewy¿sza³y poziomem p³ynnoœci myœle-
nia rówieœników w normie intelektualnej, co wskazuje na du¿e zró¿nicowanie
interindywidualne tej grupy badanych.

W innych badaniach [Parys 2013], w których równie¿ uczestniczyli uczniowie
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, zestawiono testy twór-
czoœci o ró¿nych tradycjach teoretycznych: testy niewerbalne i werbalne oparte
na zadaniach guilfordowskich, Rysunkowy Test Twórczego Myœlenia autorstwa
Urbana i Jellena [Matczak, Jaworowska, Stañczak 2000], Tangramy – tj. zadanie
manipulacyjne oraz Test Twórczego Myœlenia w Dzia³aniu i Ruchu autorstwa
Torrance’a. Autorka badania Katarzyna Parys, w zale¿noœci od poziomu wyników
uzyskanych w diagnozie twórczoœci wy³oni³a piêæ typów kreatywnoœci uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim: (1) „typ wszechstronny” –
wysokie wyniki we wszystkich testach twórczoœci, (2) „typ wielozakresowy” –
wysokie wyniki w czerech spoœród piêciu testów twórczoœci, (3) „typ przeciêtny”
– wysokie wyniki w trzech testach twórczoœci, (4) „typ selektywny” – wysokie wy-
niki w dwóch testach twórczoœci oraz najliczniejszy (5) „typ minimalistyczny” –
wysokie wyniki w tylko w jednym u¿ytym teœcie twórczoœci. Górne 25% wyni-
ków uzyskane w badanej próbie potraktowano jako wysokie wyniki, dolne 25% –
wyniki niskie. ¯aden uczeñ bior¹cy udzia³ w tym badaniu nie uzyska³ niskiego
wyniku we wszystkich testach twórczoœci.

156 Aleksandra Gajda, Dorota Maria Jankowska, Agnieszka Wo³owicz-Ruszkowska



Idea typologicznej analizy kreatywnoœci by³a decyzj¹ uzasadnion¹, zw³aszcza
w odniesieniu do grupy uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Taki ro-
dzaj identyfikacji potencja³u twórczego pozwala bowiem okreœliæ mocne strony,
ale te¿ obszary, które wymagaj¹ dodatkowej stymulacji. Ponadto, akcentuj¹c ró¿-
nic indywidualne uczniów umo¿liwia prognozowanie dalszego rozwoju i okre-
œlenie kierunku dalszych dzia³añ wspieraj¹co- stymuluj¹cych. W opisywanych
badaniach zabra³o jednak analizy profilu badanych zdolnoœci twórczych. Mecha-
niczne zliczanie wysokich wyników w testach, bez odwo³ania siê do specyfiki
tych testów wydaje siê bezcelowe, gdy¿ nie okreœla charakterystyki typu.
W przysz³ych badaniach, do okreœlenia struktury twórczych zdolnoœci nale¿a³oby
u¿yæ analizy profilowej (ipsatywnej). Wówczas poszczególne zdolnoœci osoby ba-
danej ocenia siê na tle innych jej zdolnoœci, np. wyniki p³ynnoœci myœlenia na tle
zdolnoœci wyobra¿eniowych. Taki rodzaj analizy pozwala na uzyskanie informa-
cji o zmiennoœci intraindywidualnej (wewn¹trzpsychicznej), której wskaŸnikiem
jest ewentualna dysproporcja nasilenia poszczególnych sk³adowych kreatywno-
œci [zob. Jankowska 2015; Karwowski, Jankowska 2016]. Ponadto, bazuj¹c na bie-
gunowej koncepcji typów tj. analiza skrajnych charakterystyk ró¿ni¹cych siê sto-
pniem nasilenia cechy, [zob. Strelau 2002] lepiej uwzglêdniæ kryterium wartoœci
odchylenia standardowego ni¿ æwiartkowego, które oblicza zmiennoœæ jedynie
po³owy zebranych wyników, pomiêdzy pierwszym i trzecim kwartylem, czyli po-
miêdzy 25% i 75% wyników uszeregowanych od najni¿szej od najwy¿szej wartoœci.

Innym czynnikiem, potencjalnie ró¿nicuj¹cym wyniki diagnozy potencja³u
twórczego uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e byæ ocena roz-
wi¹zywanych zadañ. Percepcja zadania z testu twórczoœci jako ³atwe lub intere-
suj¹ce koreluje z wy¿szymi wynikami uzyskiwanymi w tym teœcie. W przypadku
zadañ ocenianych jako „nieciekawe” sytuacja jest odwrotna – uczniowie z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uzyskaj¹ wyniki niskie. Ciekawy przypadek sta-
nowi¹ zadania postrzegane zarówno jako „trudne i interesuj¹ce” – taka ocena
wi¹¿e siê z wysokimi wynikami w identyfikacji potencja³u twórczego [Parys
2013]. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uwagê mimowoln¹ koncen-
truj¹ przede wszystkim na przedmiotach i czynnoœciach, które budz¹ ich zain-
teresowanie. Byæ mo¿e ocena trudnoœci zadania ma znaczenie wtórne.

Wyniki diagnozy potencja³u twórczego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ mog¹ byæ tak¿e warunkowane ni¿szymi kompetencjami rozwi¹zywania
testów. Badacze z Uniwersytetu w Teheranie [Fard, Bahador, Moghadam, Rajabi,
Moradi 2014] przeprowadzili eksperyment, w którym sprawdzili wp³yw naucza-
nia metody twórczego rozwi¹zywania problemów na wyniki uzyskiwane w diag-
nozie potencja³u twórczego gimnazjalistów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim. W preteœcie uczniowie rozwi¹zywali graficzny test myœlenia
dywergencyjnego (TTCT). Nastêpnie po³owê z nich zapoznano z modelem twór-
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czego rozwi¹zywania problemów, który sk³ada³ siê z czterech faz: (1) zrozumienia
problemu, (2) planowania rozwi¹zañ, (3) wdra¿ania wybranych rozwi¹zañ oraz
(4) analizy rozwi¹zania problemu [Barak, Mesika, 2007; Polya, 1957]. Do æwiczenia
poznanej metody wykorzystywano zadania matematyczne z podrêcznika dla
III klasy szko³y podstawowej oraz wybrane treœci programu nauczania. W tym
czasie druga po³owa uczestników wykonywa³a te same zadania w standardowy
sposób, s³uchaj¹c krótkiego wyk³adu na temat przedstawianych treœci. W ostat-
nim etapie badania wszyscy uczestnicy ponownie rozwi¹zywali graficzny test
myœlenia dywergencyjne, w tej samej wersji, któr¹ wykorzystywano w preteœcie
(TTCT). W grupie uczniów, którzy uczyli siê twórczego rozwi¹zywaniu proble-
mów zaobserwowano istotny wzrost wyników w zakresie kreatywnoœci. Zarów-
no ogólny poziom kreatywnoœci, jak i wyniki dla poszczególnych podskal testu
TTCT, tj. p³ynnoœci, giêtkoœci, oryginalnoœci myœlenia oraz elaboracji rozwi¹zañ,
by³y istotnie wy¿sze ni¿ rezultaty rówieœników, którzy stosowali standardowy
sposób rozwi¹zywania testu.

Obok badañ skupionych na diagnozie potencja³u twórczego osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ prowadzone s¹ tak¿e analizy dotycz¹ce spo³ecznej
oceny ich kreatywnoœci oraz samooceny w tym zakresie. W badaniu sonda¿owym
przeprowadzonym wœród czynnych i przysz³ych nauczycieli szkó³ specjalnych
oraz ogólnodostêpnych ponad po³owa badanych deklarowa³a, ¿e dostrzega po-
tencja³ twórczy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, przejawiany przede
wszystkim w dzia³alnoœci artystycznej [Giryñski 2009]. Prawie wszyscy respon-
denci, jako jeden z wa¿niejszych czynników wzmacniaj¹cych kreatywnoœæ osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wybierali sytuacje sprzyjaj¹ce spontanicz-
nej ekspresji. Niemal ca³a grupa obecnych i przysz³ych pedagogów specjalnych
uzna³a, ¿e podejmowane przez osoby niepe³nosprawne dzia³ania o charakterze
twórczym odgrywaj¹ kluczow¹ rolê w usprawnianiu ich funkcjonowania inter-
personalnego oraz w procesie postrzegania i kszta³towania w³asnego wizerunku
w œrodowisku. Tego samego zdania by³ co drugi nauczyciel ze szko³y ogólnodo-
stêpnej. Respondenci podkreœlali terapeutyczn¹ wartoœæ aktywnoœci twórczej
oraz jej korzystne dzia³anie na obni¿enie zahamowañ spo³ecznych. Mimo to oso-
by z upoœledzeniem umys³owym s¹ znacznie bardziej negatywnie spostrzegane
przez innych (niezale¿nie od ich p³ci, poziomu wykszta³cenia, zawodu czy –
w przypadku m³odzie¿y – rodzaju szko³y) ni¿ osoby z innymi rodzajami nie-
pe³nosprawnoœci [Giryñski, Przybylski 1993]. W innym badaniu nauczyciele
pracuj¹cy z uczniami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ za wyznaczniki ich
kreatywnoœci uznali m.in. pomys³owoœæ, aktywnoœæ i anga¿owanie siê w dzia³ania
szkolne, chêæ do pracy, starannoœæ i dok³adnoœæ, upór i konsekwencjê w dzia³aniu
oraz zainteresowania zajêciami szkolnymi [Parys 2013]. Natomiast uczniowie
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zapytani o ocenê w³asnej kreatywnoœci naj-
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wy¿ej oceniali pomys³owoœæ, a najni¿ej – ciekawoœæ poznawcz¹, identyfikowan¹
jako czêste zadawanie pytañ, które w efekcie sprzyja poszerzaniu wiedzy [Parys
2013].

Zakoñczenie

Z³o¿onoœæ zjawiska niepe³nosprawnoœci oraz heterogenicznoœæ grupy osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, uniemo¿liwiaj¹ formu³owanie uogólnieñ
dotycz¹cych ogólnego poziomu kreatywnoœci bez odwo³ania siê do specyfiki funk-
cjonowania badanych osób. Ze wzglêdu na du¿e ró¿nice w mo¿liwoœciach pozna-
wczych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, analizowanie ich kreatywno-
œci powinno odbywaæ siê w konkretnej grupie, bez porównywania z rówieœnika-
mi w normie intelektualnej [G³odkowska, 2013]. Warto równie¿ poszukiwaæ
takich narzêdzi i instrukcji zadaniowych, które poprzez odpowiednie dostosowanie
do mo¿liwoœci i specyfiki funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, pozwol¹ trafnie i rzetelnie zdiagnozowaæ ich twórczy potencja³. Wreszcie,
nale¿a³oby opracowaæ za³o¿enia profilowej diagnozy kreatywnoœci, która pos³u¿y
dzia³aniom maj¹cym na celu stymulowanie potencja³u twórczego tych osób.

Myœlenie o kreatywnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pozwala
przeciwstawiæ siê negatywnemu waloryzowaniu niepe³nosprawnoœci, zawie-
raj¹cemu oceniaj¹cy komponent odwo³uj¹cy siê do pojêcia „normalnoœci”. Kon-
sekwencj¹ przekonania o istnieniu normy jako standardu jest wyraŸny podzia³ na
ludzi „normalnych” i „innych”, gdzie tych drugich poddaje siê oddzia³ywaniom
kompensowania utraty zdrowia i mo¿liwoœci funkcjonowania w ¿yciu spo³ecz-
nym zgodnym z obowi¹zuj¹cymi „normami” [G¹ciarz 2014]. Taki sposób myœle-
nia o niepe³nosprawnoœci odzwierciedla dominuj¹cy w medycznym modelu
pogl¹d, ¿e problem niepe³nosprawnoœci wynika wy³¹cznie z upoœledzenia fun-
kcji organizmu i jest stanem wymagaj¹cym „leczenia” [Llewellyn, Hogan 2000].
Tymczasem model spo³eczny wskaza³, ¿e niepe³nosprawnoœæ dotyczy relacji osób
z niepe³nosprawnoœciami z ludŸmi bez niepe³nosprawnoœci, w ramach których ci
pierwsi „odsuwani s¹ od normalnoœci” [Hunt 1966]. Koncepcja modelu spo³eczne-
go, krytykuj¹ca „pe³nosprawne spo³eczeñstwo”, zosta³a sformu³owana w doku-
mencie Fundamental Principles of Disability [UPIAS, 1976], brytyjsk¹ organizacjê
zrzeszaj¹c¹ osoby z niepe³nosprawnoœciami. Zwrócono w nim uwagê na wp³yw
barier spo³ecznych i œrodowiskowych, dyskryminuj¹cych postaw oraz negatywnych
stereotypów kulturowych, które „upoœledzaj¹” osoby z niepe³nosprawnoœciami.
W myœl tych fundamentalnych stwierdzeñ niepe³nosprawnoœæ zaczê³a byæ rozu-
miana jako relacja jednostki z otoczeniem dostosowanym tylko do potrzeb osób
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bez niepe³nosprawnoœci i wyznaczaj¹cym zakres akceptowalnego uczestnictwa
spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœciami. Zgodnie z tym, to nie osoba z nie-
pe³nosprawnoœci¹ ma byæ „przedmiotem” zmian i dostosowañ, ale warunki, w ja-
kich ¿yje, musz¹ byæ modyfikowane i dopasowywane do jej mo¿liwoœci, tak aby
mog³a ona ¿yæ w sposób uznawany za normalny, godny i po¿¹dany w danym
spo³eczeñstwie [KPON, 2012]. A zatem, w dalszych badaniach i dociekaniach na
temat potencja³u twórczego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y
bardziej skoncentrowaæ siê na profilu ich kreatywnoœci a nie poziomie poszczegó-
lnych jej sk³adowych i porównaniach z grup¹ rówieœników w normie intelektual-
nej. Ponadto, nale¿y pamiêtaæ, ¿e twórcze mo¿liwoœci osób niepe³nosprawnych
wyznacza nie tylko specyfika poznawczego funkcjonowania, ale te¿ bariery
spo³eczne tworzone wskutek stereotypowej percepcji spo³ecznej. Wreszcie, typo-
logiczna diagnoza potencja³u twórczego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ powinna byæ wstêpem do projektowaniem nowych form wyzwalania ich
twórczej aktywnoœci, i co wa¿ne maj¹cej nie tylko funkcjê terapeutyczn¹, ale te¿
ekspresyjn¹, socjalizacyjn¹ czy te¿ autokreacyjn¹.
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Twórcza adaptacja m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ lekkiego stopnia – szanse
jej dynamizowania1

Artyku³ ukazuje mo¿liwoœci dynamizowania twórczej adaptacji m³odzie¿y z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, zoperacjonalizowanej przez pytania: Jak sobie radzê w sytu-
acjach trudnych? Jak ujawniam swoje potrzeby i broniê nale¿nych mi praw? Jak ma wygl¹daæ
moja przysz³oœæ? Podstawê tekstu stanowi eksperyment pedagogiczny, przeprowadzony
wed³ug czterogrupowego planu Solomona, z udzia³em dwóch grup eksperymentalnych i dwóch
kontrolnych (n = 60). U uczestników psychoedukacyjnych zajêæ, rozwijaj¹cych ich wiedzê o so-
bie i innych, zaobserwowano progres w stosowaniu zadaniowych strategii radzenia sobie w sytu-
acjach trudnych oraz kreowanie bogatszych wizji w³asnej przysz³oœci. Nie ujawniono natomiast
wzrostu umiejêtnoœci asertywnych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, twórcza adaptacja, radzenie sobie w sytuacjach
trudnych, umiejêtnoœci asertywne, plany ¿yciowe

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

1 Artyku³ pokazuje zarys problematyki. Pe³niejsze ujêcie zagadnienia znajduje siê w publikacji
A. Ozga (2016), O rozwijaniu korzeni i skrzyde³ – uwarunkowania twórczej adaptacji m³odzie¿y z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ lekkiego stopnia, Wydawnictwo UJK, Kielce.



Wprowadzenie

Termin „twórcza adaptacja” mo¿e budziæ interpretacyjne w¹tpliwoœci. Czy to
oksymoron (adaptacja oznacza przecie¿ generalnie dostosowywanie siê do œwiata,
a twórczoœæ – jego przetwarzanie), udany kompromis, wyzwanie, a mo¿e podsta-
wowe zadanie ¿yciowe? Zestawiony z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – kon-
trowersje pomna¿a, bowiem mówienie o kreatywnoœci cz³owieka o obni¿onych
mo¿liwoœciach umys³owych to ci¹gle zjawisko ma³o popularne2 i mocno przes³o-
niête przez stereotypy i uprzedzenia spo³eczne. Literatura przedmiotu przekonu-
je, ¿e warto ten obszar dostrzegaæ, badaæ i rozwijaæ [Dziedzic 1972; Doroszewska
1989; Pilecka 1999; Kosakowski 2003; Baran 2011; Parys 2013; Ozga 2016].

By wyjaœniæ, czym jest twórcza adaptacja w kontekœcie niepe³nosprawnoœci
intelektualnej i jak mo¿na j¹ dynamizowaæ, trzeba na wstêpie zauwa¿yæ, ¿e twór-
czoœæ jest sposobem porz¹dkowania œwiata wed³ug zamys³u jednostki [Kêpiñski
2004]3, w mniejszym lub wiêkszym stopniu charakteryzuje wszystkich ludzi,
mo¿e dotyczyæ dowolnego obszaru ¿ycia i ujawniaæ siê na ka¿dym jego etapie
[Jutrzyna 2011]. Co istotne, tworzywem w twórczym procesie mo¿e byæ nie tylko
œwiat materii, ale równie¿ cz³owiek – kszta³t jego ¿ycia czy relacje jakie buduje
z innymi [Schulz 1990; Pietrasiñski 2001; Uszyñska-Jarmoc 2003].

Zdaniem K. Obuchowskiego [1985] twórcza adaptacja to kierunek rozwoju
osobowoœci cz³owieka, który – poszukuj¹c sensu ¿ycia – wytycza sobie zadania
dalekie. Ich realizacja wymaga nie tylko pomna¿ania posiadanej wiedzy i umiejêt-
noœci, ale równie¿ wspó³pracy z innymi ludŸmi. Jednostka, d¹¿¹c do urzeczywist-
niania odleg³ych, nadrzêdnych i ponadjednostkowych celów ¿yciowych, odpo-
wiada na bliskie, nagl¹ce zadania, które uk³adaj¹ siê w hierarchiczn¹ strukturê,
formuje przy tym w³asn¹ osobowoœæ. Twórcza adaptacja szczególnego znaczenia
nabiera w okresie adolescencji, gdy m³ody cz³owiek zaczyna budowaæ bardziej
dojrza³e relacje z rówieœnikami obojga p³ci, uczy siê niezale¿noœci uczuciowej od
rodziców i innych doros³ych, przygotowuje siê do ma³¿eñstwa, kariery zawodo-
wej oraz postêpowania odpowiedzialnego spo³ecznie [Brzeziñska 2000; Obu-
chowska 2006].

Dla nastolatków niepe³nosprawnych intelektualnie nie s¹ to ³atwe dzia³ania.
Ich realizacjê zak³ócaj¹ towarzysz¹ce im ograniczenia: d³u¿ej trwaj¹cy proces od-
ró¿niania siebie od otaczaj¹cego œwiata, utrudniony przebieg gromadzenia spo-
strze¿eñ, wyobra¿eñ i pojêæ dotycz¹cych siebie i drugiego cz³owieka, nietrwa³oœæ
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zdobytej ju¿ wiedzy oraz problem z jej komunikowaniem, skuteczne radzenie
sobie w sytuacjach trudnych, czy niski stopieñ realnoœci budowanych planów
w³asnej przysz³oœci [Koœcielak 1987; G³odkowska 1999; Minczakiewicz 2001;
Janiszewska-Nieœcioruk 2002; Górnicka 2004; Twardowski 2008; Kurtek 2009;
Wojciechowski 2010]. Dlatego dla tej populacji twórcze podejœcie do ¿ycia mo¿na
rozumieæ jako przekraczanie siebie i granic wynikaj¹cych z psychofizycznych
uwarunkowañ niepe³nosprawnoœci [Kosakowski 2003; Pilecka 2006].

Za³o¿enia badañ w³asnych

Celem podjêtych badañ by³o ustalenie wystêpowania pozytywnego transferu
miêdzy poszerzaniem wiedzy o sobie i innych m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ lekkiego stopnia a obszarem jej twórczej adaptacji. Dlatego sfor-
mu³owano nastêpuj¹cy problem g³ówny: W jaki sposób wzbogacanie wiedzy
o sobie i innych m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lekkiego stopnia
wp³ywa na wzrost jej twórczej adaptacji?

Przyjêta hipoteza g³ówna brzmi: Rozwój wiedzy o sobie i innych w toku in-
tencjonalnych oddzia³ywañ psychoedukacyjnych wp³ynie istotnie na progres
twórczej adaptacji m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lekkiego stop-
nia, w szczególnoœci:
a) uczniowie bior¹cy udzia³ w zajêciach czêœciej w sytuacjach trudnych bêd¹

wykorzystywaæ strategie zadaniowe, podczas gdy grupy kontrolne bêd¹ pre-
ferowaæ strategie emocjonalne i unikowe;

b) m³odzie¿ z grup eksperymentalnych bêdzie ujawniaæ wy¿szy poziom umiejê-
tnoœci asertywnych w porównaniu z grupami kontrolnymi;

c) uczniowie z grup eksperymentalnych bêd¹ budowaæ bogatsze wizje swojej
przysz³oœci ni¿ badani z grup kontrolnych.
Zmienna niezale¿na w prezentowanym projekcie badawczym to partycypa-

cja w programie zajêæ psychoedukacyjnych „Odkrywca”. Zwiêkszaj¹c zasób wie-
dzy o sobie i innych u uczestników spotkañ, za³o¿ono wzrost zmiennej zale¿nej,

czyli twórczej adaptacji, któr¹ zoperacjonalizowano przez strategie radzenia sobie
w sytuacjach trudnych, umiejêtnoœci asertywne oraz cele ¿yciowe.

Badania mia³y charakter eksperymentalny. Przyjêto w nich plan eksperymentu
pedagogicznego Solomona, który zdaniem J. Brzeziñskiego [2012], jest szczegól-
nie przydatny w ocenie skutecznoœci ró¿norakich zabiegów psychokorekcyjnych.
W badaniach uczestniczy³o ogó³em 60 osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
lekkiego stopnia w wieku 16–20 lat, przebywaj¹cych w internacie Specjalnego
Oœrodka Szkolno-Wychowawczego, które zgodnie z planem Solomona podzielo-
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no na cztery równoliczne, koedukacyjne zespo³y. Dwie grupy uznano za ekspery-
mentalne i dwie za kontrolne. By spe³niæ wymóg homogenicznoœci, zastosowano
dobór badanych parami, uwzglêdniaj¹c ich p³eæ, wiek, poziom rozwoju
umys³owego, czas trwania nauki w szkole specjalnej oraz okres zamieszkiwania
w internacie. Zgodnie z planem Solomona, pierwszy etap badania to pretest, któ-
ry wykonano w jednej grupie eksperymentalnej i jednej kontrolnej. Drugi ele-
ment to realizacja w grupach eksperymentalnych cyklu dwudziestu czterech
zajêæ psychoedukacyjnych wed³ug autorskiego programu „Odkrywca”. Tematy
spotkañ dotyczy³y m.in.: Ja fizycznego, Ja spo³ecznego, Ja duchowego, mocnych
i s³abych stron, komunikacji niewerbalnej, ró¿nic i podobieñstw miêdzy ludŸmi.
Zajêcia inspirowane analiz¹ transakcyjn¹ zapozna³y m³odzie¿ z koncepcj¹ sta-
nów Ja – Rodzica, Doros³ego i Dziecka. Uczy³y jêzyka analizy transakcyjnej, roz-
ró¿niania i nazywania stanów Ja u siebie i innych, a tak¿e przygl¹dania siê rela-
cjom miêdzyludzkim w tym kluczu. Trzeci krok to pomiar koñcowy, którym
objêto wszystkie cztery grupy. Wykorzystane w preteœcie i postteœcie narzêdzia
badawcze, to: próba projekcyjna „Samo ¿ycie” P. Kurtka, skala „Ja i inni” P. Maje-
wicza oraz ankieta „Moje marzenia” G. Katry. Do analizy statystycznej materia³u
empirycznego zastosowano program SAS.

Wyniki badañ w³asnych

Strategie radzenia sobie m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ lekkiego stopnia w sytuacjach trudnych

Ka¿da niepe³nosprawnoœæ jest predyspozycj¹ do powstawania w ¿yciu
cz³owieka sytuacji trudnych, co oznacza rozbie¿noœæ miêdzy potrzebami/zada-
niami jednostki, a mo¿liwoœciami ich zaspokojenia czy wykonania [Tomaszewski
1982]. U osób o obni¿onych mo¿liwoœciach funkcjonowania intelektualnego naj-
czêœciej przyjmuj¹ one kszta³t deprywacji, zagro¿eñ i wewnêtrznych konfliktów
[Kurtek 2009]. Gdy osoba koncentruje siê na problemie i poszukiwaniu najlep-
szych rozwi¹zañ – wykorzystuje strategie zadaniowe, gdy skupia siê na w³asnych
emocjach – pos³uguje siê strategiami emocjonalnymi, natomiast gdy zaanga¿uje
siê w czynnoœci zastêpcze – wybiera strategie unikowe [Szczepaniak i in. 1996]. Jak
wynika z literatury przedmiotu, generalnie m³odzie¿ z lekkim stopniem nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej preferuje emocjonalne i unikowe strategie radze-
nia sobie w sytuacjach trudnych – choæ zale¿y to od kategorii sytuacji stresowej
i od rodzaju aktywizowanej potrzeby [Obuchowska 1990; Pisula 1996]. Dlatego,
podejmuj¹c badania w³asne, przyjêto w hipotezie 1, ¿e u nastolatków z grup
eksperymentalnych bêd¹ dominowaæ strategie zadaniowe, podczas gdy ich kole-
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dzy z grup kontrolnych czêœciej bêd¹ w sytuacjach trudnych stosowaæ 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 preteœcie i postteœcie

Lp. Grupy
Strategie zadaniowe Strategie emocjonalne Strategie unikowe

x s t p x s t p x s t p

1
1Ep
1Kp

8,7
8,6

2,4
2,9

0,15 0,88
4,1
3,7

1,9
2,5 0,45 0,65

3,1
3,7

1,9
1,5 -0,8 0,430

2
1Ep
1Ek

8,7
11,9

2,4
2,4

4,72 0,00
4,1
3,0

1,9
2,0 -2,16 0,02

3,1
1,1

1,9
1,2 -3,32 0,003

3
1Ek
1Kk

11,9
9,7

2,4
2,5

2,23 0,01
3,0
3,7

2,0
1,7 -0,95 0,15

1,1
2,5

1,2
1,7 -2,53 0,005

4
1Ek
2Ek

11,9
9,7

2,4
2,8

2,22 0,03
3,0
3,6

2,0
2,1 -0,79 0,44

1,1
2,7

1,2
2,3 -2,28 0,03

5
2Ek
2Kk

9,7
7,2

2,8
2,8

2,49 0,02
3,6
4,7

2,1
1,6 -1,60 0,12

2,7
4,1

2,3
2,8 -1,59 0,120

Legenda: x – œrednia arytmetyczna, s – odchylenie standardowe, t – wartoœæ t-Studenta, p – poziom ist-
noœci ró¿nic; pogrubieniem oznaczono ró¿nice istotne statystycznie
1Ep – pomiar pocz¹tkowy pierwszej grupy eksperymentalnej
1Ek – pomiar koñcowy pierwszej grupy eksperymentalnej
1Kp – pomiar pocz¹tkowy pierwszej grupy kontrolnej
1Kk – pomiar koñcowy pierwszej grupy kontrolnej
2Ek – pomiar koñcowy drugiej grupy eksperymentalnej
2Kk – pomiar koñcowy drugiej grupy kontrolnej

�ród³o: [Ozga 2016, s. 175].

Zestawienie pomiaru wstêpnego i koñcowego badanych z pierwszej grupy
eksperymentalnej ukazuje bardzo klarowne wyniki. Wynika z nich, ¿e po cyklu
zajêæ psychoedukacyjnych nast¹pi³ u nich istotny wzrost zadaniowoœci, a tak¿e
zdecydowany spadek stosowania emocjonalnych oraz unikowych strategii, czego
nie zanotowano w pierwszej grupie kontrolnej. Równie dobre rezultaty zadanio-
wego reagowania w sytuacjach trudnych uzyska³a w postteœcie druga grupa eks-
perymentalna (w porównaniu do swojej grupy kontrolnej). Pozwala to w ca³oœci
potwierdziæ postawion¹ hipotezê 1, a zaobserwowany progres uznaæ za jeden
z najlepszych efektów zrealizowanego eksperymentu.

Poszukuj¹c mechanizmu ujawnionej zmiany, warto przywo³aæ analizy
P. Kurtka [2009], z których wynika, ¿e radzenie sobie jednostki jest mocno zwi¹-
zane z jej poczuciem umiejscowienia kontroli. Zatem rozwijanie wiedzy o sobie
i innych, równie¿ na bazie jêzyka analizy transakcyjnej i wzmacniania stanu ja –
Doros³y u badanych, nie tylko przesuwa osobê w kierunku wewnêtrznego krañca
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poczucia umiejscowienia kontroli, ale równie¿ pomaga jej zadaniowo radziæ sobie
w ¿yciu.

Umiejêtnoœci asertywne adolescentów z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualna lekkiego stopnia

Nie ma w literaturze przedmiotu zgody co do tego, czym jest asertywnoœæ.
Dla jednych to cecha osobowoœci, dla innych umiejêtnoœæ spo³eczna, zachowanie
interpersonalne czy dyspozycja osobowoœciowa [Oleœ 1998]. Powszechnie uznaje
siê natomiast, ¿e asertywnoœæ to wartoœæ, która pozwala osobie w sposób bezpo-
œredni, stanowczy i uczciwy wyra¿a swoje uczucia i opinie, nie rani¹c przy tym in-
nych. Le¿y zatem u podstaw budowania satysfakcjonuj¹cych relacji z otocze-
niem, ³¹czy siê z umiejêtnoœci¹ wgl¹du i poczuciem sprawowania kontroli nad
w³asnym ¿yciem [Davidson 1999; Rajang 2008]. Analiza funkcjonowania osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w z³o¿onym i wieloznacznym œwiecie sto-
sunków spo³ecznych pokazuje, ¿e s¹ oni czêsto nara¿eni na krytykê, odtr¹canie,
zaniedbanie i lekcewa¿enie [Muszyñska 1999], st¹d umiejêtnoœæ wyra¿ania w³as-
nych myœli i praw jest im bardzo potrzebna. Tworz¹c projekt badawczy, w hipote-
zie 2 za³o¿ono, ¿e uczestnicy zajêæ programu psychoedukacyjnego „Odkrywca”
osi¹gn¹ wy¿szy poziom umiejêtnoœci asertywnych w porównaniu z grupami
kontrolnymi. Rezultaty uzyskane przez badanych ilustruje tabela 2.

Tabela 2. Umiejêtnoœci asertywne badanych z grup eksperymantalnych i kontrolnych
w preteœcie i postteœcie

Lp. Grupy x s t p

1
1Ep
1Kp

67,8
68,2

5,2
7,0

-0,19 0,85

2
1Ep
1Ek

67,8
64,1

5,2
13,1

-1,35 0,10

3
1Ek
1Kk

64,1
66,8

13,1
5,8

-0,7 0,24

4
1Ek
2Ek

64,1
60,1

13,1
8,0

0,98 0,33

5
2Ek
2Kk

60,1
65,6

8,0
13,2

-1,37 0,18

Legenda: jak w tabeli 1

�ród³o: [Ozga 2016, s. 179].

Diagnoza poziomu umiejêtnoœci asertywnych badanej m³odzie¿y o obni¿o-
nych mo¿liwoœciach umys³owych nie wykaza³a istotnych statystycznie ró¿nic –
nie zaobserwowano ich ani w preteœcie, ani w postteœcie – zarówno dla grup
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eksperymentalnych, jak i kontrolnych. A zatem nale¿y odrzuciæ hipotezê, w myœl
której uczestnicy zajêæ psychoedukacyjnych bêd¹ prezentowali istotnie wy¿szy
poziom asertywnoœci ni¿ ich koledzy z grup kontrolnych. Analiza tabeli 2 ujaw-
ni³a sytuacjê wrêcz odwrotn¹ – najni¿sze wyniki opisuj¹ partycypuj¹cych w in-
tencjonalnych dzia³aniach rozwijaj¹cych wiedzê o sobie i innych. Podejmuj¹c
próbê interpretacji tego faktu, warto odwo³aæ siê do literatury przedmiotu. Aser-
tywnoœæ ma dla jednostki szczególne znaczenie w sytuacjach zagro¿enia utraty
w³asnych praw [Rajang 2008]. W trakcie realizowania z m³odzie¿¹ zajêæ wed³ug
programu „Odkrywca” uda³o siê stworzyæ atmosferê otwartoœci, ¿yczliwoœci,
twórczej pracy i wspólnoty – jak¿e ró¿n¹ od klimatu walki i rywalizacji. Byæ mo¿e
to jest powód, dla którego w obszarze umiejêtnoœci asertywnoœci nie zanotowano
nie tylko progresu, ale nawet wyst¹pi³o ich obni¿enie?

Plany ¿yciowe m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna
lekkiego stopnia

Plany ¿yciowe definiowane s¹ w literaturze przedmiotu ró¿nie – jako wyobra-
¿enia cz³owieka dotycz¹ce jego przysz³oœci, ¿yciowe zamierzenia, g³ówne cele
powi¹zane z szeregiem celów pomocniczych [M¹drzycki 2002]. Cz³owiek jako
istota teliczna wyznacza sobie mniejsze i wiêksze cele, do których d¹¿y. Intensyfi-
kacja takich dzia³añ przypada na okres dorastania, gdy adolescent poszukuje celu
i sensu istnienia oraz swojego miejsca w ¿yciu [Obuchowska 2006]. Wtedy obsza-
rem jego twórczej aktywnoœci staje siê w³asne „ja” [Uszyñska-Jarmoc 2003]. Trud-
noœci¹ dla m³odych ludzi, szczególnie o obni¿onym potencjale intelektualnym,
mo¿e byæ projektowanie realistycznych celów ¿yciowych – adekwatnych do po-
siadanych mo¿liwoœci, a tak¿e okreœlanie strategii ich osi¹gania [Gertsmann 1981].

Przystêpuj¹c do realizacji projektu badawczego, przyjêto w hipotezie 3, ¿e po-
szarzanie zasobu wiedzy o sobie i innych zaowocuje u uczestników zajêæ progra-
mu „Odkrywca” bogatszymi wizjami w³asnej przysz³oœci w porównaniu do kole-
gów z grup kontrolnych. Wyniki eksperymentalnych dzia³añ zaprezentowano
poni¿ej.

Obliczenia statystyczne potwierdzi³y, i¿ m³odzie¿ poddana intencjonalnym
zabiegom wzbogacaj¹cym ich wiedzê o sobie i innych zaproponowa³a istotnie
wiêcej celów ¿yciowych ni¿ adolescenci z grup kontrolnych (tab. 3). Interesuj¹ce
okaza³o siê przeanalizowanie, czy s¹ to cele bliskie (których realizacja nast¹pi
w niedalekiej przysz³oœci – do 5 lat), czy dalekie (urzeczywistniane w d³u¿szej per-
spektywie czasowej) [Katra 1996].
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Tabela 3. Liczba celów ¿yciowych badanych z grup eksperymantalnych i kontrolnych
w preteœciei posttescie

Lp. Grupy x s t p

1
1Ep
1Kp

3,6
3,1

1,7
1,6

0,72 0,48

2
1Ep
1Ek

3,6
4,1

1,7
1,9

0,78 0,22

3
1Ek
1Kk

4,1
2,6

1,9
0,9

2,48 0,01

4
1Ek
2Ek

4,1
4,9

1,9
1,9

-1,16 0,25

5
2Ek
2Kk

4,9
2,9

1,9
1,5

3,18 0,00

Legenda: jak w tabeli 1.

�ród³o: [Ozga 2016, s. 183].

Tabela 4. Cele ¿yciowe m³odzie¿y z grup eksperymentalnych

Cele

Pierwsza grupa
eksperymentalna –
pomiar pocz¹tkowy

Pierwsza grupa
eksperymentalna –
pomiar koñcowy

Druga grupa
eksperymentalna –
pomiar koñcowy

N % N % 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

�ród³o: [Ozga 2016, s. 189].

Tabela 5. Cele ¿yciowe m³odzie¿y z grup kontrolnych

Cele

Pierwsza grupa
kontrolna –

pomiar pocz¹tkowy

Pierwsza grupa
kontrolna –

pomiar koñcowy

Druga grupa
kontrolna –

pomiar koñcowy

N % N % 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

�ród³o: [Ozga 2016, s. 189].

Tabele 4 i 5 informuj¹, i¿ u wszystkich przewa¿a³y cele bliskie. Najczêœciej po-
wtarzaj¹ce siê pragnienia to: „ukoñczyæ szko³ê,” „zdaæ egzamin czeladniczy,”
„mieæ ch³opaka/dziewczynê.” W pomiarze koñcowym zaobserwowano zmianê
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proporcji miêdzy zamierzeniami krótko- i d³ugofalowymi – na korzyœæ tych ostat-
nich u uczestników zajêæ psychoedukacyjnych. Wœród celów dalekich wymienio-
no na przyk³ad: „mieæ swój zak³ad fryzjerski,” „za³o¿yæ szczêœliw¹ rodzinê,”
„zwiedziæ ca³y œwiat”.

Eksploracji poddano sposoby realizacji ¿yciowych d¹¿eñ zaproponowane
przez badanych – ich obecnoœæ jest warunkiem koniecznym do spe³nienia ma-
rzeñ. Jak wynika z tabeli 6, przedstawienie strategii urzeczywistniania swoich
zamierzeñ okaza³o siê zadaniem trudnym – w preteœcie nikomu siê to nie uda³o.
Obliczenia, wykonane po zakoñczeniu eksperymentu, wykaza³y bardzo istotne
ró¿nice statystyczne na korzyœæ uczniów zdobywaj¹cych wiedzê o sobie i innych
w trakcie programu zajêæ „Odkrywca.”

Tabela 6. Realizacja celów ¿yciowych badanych z grup eksperymentalnych i kontrolnych
w preteœcie i postteœcie

Lp. Grupy x s t p

1
1Ep
1Kp

0,0
0,0

0,0
0,0

0,0 0,0

2
1Ep
1Ek

0,0
3,0

0,0
1,8

6,08 <,0001

3
1Ek
1Kk

3,0
0,7

1,8
0,9

4,13 0,0003

4
1Ek
2Ek

3,0
3,3

1,8
1,4

-0,55 0,580

5
2Ek
2Kk

3,3
0,2

1,4
0,8

7,6 <,0001

Legenda: jak w tabeli 1

�ród³o: [Ozga 2016, s. 190].

Zaprezentowany powy¿ej materia³ empiryczny pozwala potwierdziæ hipote-
zê 3. Uczestnicy eksperymentalnych zajêæ budowali bogatsze wizje swojej
przysz³oœci ni¿ ich rówieœnicy z grup kontrolnych. W pomiarze koñcowym pre-
zentowali wiêksz¹ liczbê ¿yciowych celów, o d³u¿szej perspektywie czasowej, po-
dali równie¿ wiêcej sposobów ich urzeczywistniania.

Podjête badania ujawni³y, ¿e sprawy wa¿ne dla adolescentów to zawód, praca,
rodzina, dobra materialne. Podobne wnioski prezentuj¹: E. Minczakiewicz [1996],
B. Szczupa³ [1999], B. Górnicka [2004]. Z ustaleñ B. Arusztowicz [2000] wynika, ¿e
istotny wp³yw na ¿yciowe zamierzenia cz³owieka maj¹ zarówno czynniki subiek-
tywne (takie jak: stan zdrowia, poziom inteligencji, zainteresowania), jak i obie-
ktywne (rodzina, poziom kultury spo³eczeñstwa). Z pewnoœci¹ na przedstawione
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rezultaty warto patrzeæ w kontekœcie myœlenia konkretno – obrazowego bada-
nych, a tak¿e czêsto niskiego statusu socjo-ekonomicznego ich rodzin.

Zakoñczenie

Cz³owiek – wed³ug K. Obuchowskiego [1985, s. 27] – „jest istot¹ nieustannie
kreowan¹ i kreuj¹c¹ siê,” co szczególnie widaæ w okresie dorastania. Podejmowa-
na przez adolescentów (nie tylko w pe³ni sprawnych) twórcza aktywnoœæ, dla któ-
rej tworzywem staje siê w³asne „ja”, oznacza budowanie w³asnej to¿samoœci i po-
szukiwanie swojego miejsca w œwiecie. Przedstawione w tekœcie wyniki
eksperymentalnych dzia³añ potwierdzaj¹, i¿ poszerzanie zasobu wiedzy o sobie
i innych m³odzie¿y o obni¿onych mo¿liwoœciach intelektualnych jest równie¿
drog¹ dynamizowania jej twórczej adaptacji. Dotyczy to szczególnie wykorzysty-
wania zadaniowych strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz wyzna-
czania celów ¿yciowych obudowanych sposobami ich realizacji.

Podjête badania wpisuj¹ siê we wspó³czesne tendencje pedagogiki specjalnej,
która szuka szans i mo¿liwoœci dynamizowania osobowego rozwoju jednostek
o ni¿szych zasobach intelektualnych, by jeszcze skuteczniej wspomagaæ ich psy-
chospo³eczn¹ adaptacjê.
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Teatr jako miejsce pracy doros³ych osób
z zespo³em Downa. Emancypacyjny potencja³
projektu aktywizacji zawodowej „Przystanek Szekspir”

27 artyku³ Konwencji Praw Osób Niepe³nosprawnych ONZ stanowi: „Pañstwa-strony uznaj¹
prawo osób niepe³nosprawnych do pracy, na zasadzie równoœci z innymi osobami”. Rosn¹ca
emancypacja œrodowisk osób niepe³nosprawnych i uznanie ich praw za prawa cz³owieka pro-
wadz¹ do rekonstrukcji modelu polityki spo³ecznej. Pojawia siê koncepcja polityki emancypacyj-
nej, polityki ¿ycia czy „polityki wyboru”, która umo¿liwia osobom niepe³nosprawnym uzyskanie
wiêkszej autonomii i konstruowanie indywidualnego projektu ¿yciowego. Jednym z aspektów rea-
lizacji postulatów emancypacyjnych jest d¹¿enie do wypracowania takiej polityki zatrudnienia,
która zapewni dostêp do rynku pracy i zniesie panuj¹ce w nim nierównoœci. W Polsce, pomimo
aktywizuj¹cej polityki spo³ecznej i zachêt dla pracodawców, blisko 60% m³odych osób niepe³no-
sprawnych nie pracuje, a wœród pracuj¹cych tylko nik³y procent stanowi¹ osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, które najczêœciej nie s¹ brane pod uwagê jako potencjalni pracownicy.
Celem niniejszego tekstu jest przedstawienie wstêpnych rezultatów badañ jakoœciowych
dotycz¹cych innowacyjnego projektu aktywizacji zawodowej, realizowanego przez Fundacjê
Wspierania Rozwoju Osób z Zespo³em Downa „Ja Te¿” we wspó³pracy z Uniwersytetem Gdañskim.
Projekt „Przystanek Szekspir” powsta³, aby prze³amywaæ wci¹¿ istniej¹ce stereotypowe przekonania
na temat osób z zespo³em Downa i stworzyæ im warunki wyboru w³asnej polityki ¿ycia. W jego
ramach m³ode, doros³e osoby zosta³y przeszkolone i zatrudnione w Biurze Obs³ugi Widza w Teatrze
Szekspirowskim w Gdañsku. Poza prezentacj¹ za³o¿eñ, celów i sposobu realizacji projektu, w arty-
kule przedstawiono tak¿e rezultaty badañ, których celem by³o poszukiwanie odpowiedzi na
pytania: Jakie doœwiadczenia i osobiste znaczenia pracy ods³aniaj¹ narracje osób z zespo³em
Downa? Jak widzowie i inni pracownicy postrzegaj¹ pracê w teatrze osób z Zespo³em Downa?

S³owa klucze: praca, aktywizacja zawodowa, doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
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



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 Te¿” in collaboration with the University of Gdañsk. 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 Gdañsk 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 osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?
Od tego prostego pytania chcia³ybyœmy w tym tekœcie rozpocz¹æ nasze rozwa¿a-
nia. Pytania na pozór proste, na które nie ma jednoznacznej odpowiedzi. Eduku-
jemy i wychowujemy do samodzielnoœci, odpowiedzialnoœci, do bycia doros³ym.
A co bycie doros³ym oznacza? Bycie doros³ym z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹? Doros³oœæ przez andragogów definiowana jest bardzo ró¿norodnie.

M. Malewski wyró¿nia trzy stanowiska definiuj¹ce doros³oœæ. Pierwsze ujmuje
doros³oœæ jako stan spo³eczny cz³owieka, drugie – jako proces rozwoju psychicz-
nego i trzecie – jako proces spo³eczno-kulturowy [Malewski 1991, s. 24]. Doros³oœæ
definiowana jako stan spo³eczny cz³owieka mo¿e oznaczaæ wed³ug Moœcickiej
„zdolnoœæ do samodzielnego zapewnienia sobie bytu i do wykonywania zadañ
spo³ecznych [Moœcicka, za Malewski 1991, s. 24]. Doros³oœæ rozumiana jako proces
rozwoju psychicznego jest wi¹zana z w³aœciwoœciami psychicznymi jednostki
i traktowana jako ca³o¿yciowy proces rozwojowy. M. Malewski odwo³uje siê tutaj
do trzech andragogicznych koncepcji doros³oœci: C.C. Cogginsa, R. Urbañskiego
oraz M.S. Knowlesa. Coggins analizuje proces doros³oœci na skali wzrost – regres.
Przebieg tego procesu odzwierciedla kompleks przyjmowanych postaw wobec
siebie, innych, ¿ycia (uwa¿ana za kluczow¹), wiedzy i procesu jej zdobywania.
R. Urbañski traktuje doros³oœæ „jako dynamiczny, ca³o¿yciowy proces osobo-
woœciowego »stawania siê« jednostki i analizuje go jako system progresywnych
zmian o charakterze spo³eczno-moralnym” [Malewski 1991, s. 27].
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Punktem wyjœcia tej koncepcji jest etyczny wymiar cz³owieka „prostomyœlne-
go”. Urbañski wyró¿nia pewne typy dyspozycji osobowoœciowych reprezen-
tuj¹cych doros³oœæ. Za najbardziej istotne dla wizerunku cz³owieka doros³ego
uznaje dziesiêæ dyspozycji osobowoœciowych: „ci¹g³a ekspansja mi³oœci i ciep³a
¿ycia; niezale¿noœæ od pe³nienia roli spo³ecznej; pogoda i spokój wewnêtrzny;
poczucie wewnêtrznej si³y i mo¿liwoœci oddzia³ywania na innych; otwartoœæ na
doœwiadczenie ¿yciowe innych i otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ; uznanie wzajemnej za-
le¿noœci jako esencji bytu ludzkiego; umiejêtnoœæ cieszenia siê cudz¹ radoœci¹;
umiejêtnoœæ pe³nego prze¿ywania chwili; wiara w siebie i innych; dzia³anie
w pe³ni spontaniczne” [Malewski 1991, s. 28].

Inn¹ wizjê doros³oœci ukazuje M.S. Knowles, twierdz¹c, ¿e „jest ona finalnym
rezultatem ci¹gu zmian i przekszta³ceñ, jakim w procesie ¿yciowego dojrzewania
ulegaj¹ struktury psychiczne jednostki” [Malewski 1991, s. 29]. Proces dojrze-
wania, który prowadzi do doros³oœci, jest procesem wielop³aszczyznowym i obej-
muje ca³¹ egzystencjê cz³owieka. Doros³oœæ rozumiana jako proces spo³eczno-kul-
turowy jest ujmowana „jako proces fizycznego, spo³ecznego i psychicznego roz-
woju cz³owieka, który obejmuje ca³y okres jego istnienia” [Malewski 1991, s. 30].
Stanowisko to k³adzie nacisk na role spo³eczne jako zadania przeznaczone jedno-
stce. Miar¹ doros³oœci jest zdolnoœæ cz³owieka do samodzielnego kszta³towania
w³asnego ¿ycia w taki sposób, aby efektywnie, spe³niaj¹c formu³owane wobec
niego oczekiwania spo³eczne, dostarcza³o mu poczucia sensu jego egzystencji i
by³o Ÿród³em indywidualnej satysfakcji [Malewski 1991, s. 36].

Doros³oœæ mo¿na uznaæ za pewien spo³eczny konstrukt, za stan-okres w ¿yciu
cz³owieka, który jest spo³ecznie definiowany i któremu przypisuje siê pewne
spo³eczne oczekiwania. Od cz³owieka doros³ego wymaga siê, w myœl przedsta-
wionych definicji, aby wype³nia³ role spo³eczne przypisane doros³oœci, aby reali-
zowa³ zadania i spo³ecznie zdefiniowane oczekiwania przypisane do tego etapu
¿ycia. Jesteœmy socjalizowani, edukowani i wychowywani do bycia doros³ymi –
samodzielnymi, potrafi¹cymi zapewniæ sobie poprzez wykonywan¹ pracê byt,
odpowiedzialnymi za siebie i innych ludŸmi. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ s¹ równie¿ socjalizowane, edukowane i wychowywane do bycia do-
ros³ymi. Do bycia jak najbardziej samodzielnymi, odpowiedzialnymi ludŸmi, po-
trafi¹cymi przez wykonywan¹ pracê realizowaæ swoje zainteresowania, jak i na
miarê swoich mo¿liwoœci zapewniæ sobie byt1.

I w³aœnie w tym momencie, na styku osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ i praca, zaczynaj¹ siê trudnoœci, pytania i w¹tpliwoœci. Czy praca, jaka praca,
jaka organizacja pracy, po co praca? Czy osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
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1 Zdajemy sobie sprawê z poczynionego bardzo du¿ego uproszczenia. Konieczne jest dodanie, ¿e
ten uogólniony cel musi uwzglêdniaæ indywidualne mo¿liwoœci i ograniczenia osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, jak i fakt, ¿e niepe³nosprawnoœæ intelektualna ma ró¿ne oblicza, a funk-
cjonowanie osób do tej grupy zaliczonych jest bardzo ró¿norodne.



aln¹ mog¹ pracowaæ, czy musz¹ pracowaæ, czy w ogóle pracowaæ potrafi¹? Pyta-
nia, które stawiamy, mo¿na by uznaæ za przewrotne. Przecie¿ celem niniejszego
tekstu jest prezentacja bardzo udanego w naszej ocenie projektu aktywizacji za-
wodowej osób z zespo³em Downa oraz perspektyw ludzi doœwiadczaj¹cych tej
sytuacji pracy. Stawiamy te pytania jednak œwiadomie, gdy¿ ten obszar wsparcia
doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, dotycz¹cy aktywnoœci za-
wodowej, nie mo¿e byæ kalk¹ doros³oœci osób pe³nosprawnych i w³aœnie na te
z pozoru przewrotne pytania konieczne jest poszukanie odpowiedzi.

W 2012 roku Polska ratyfikowa³a Konwencjê Praw Osób Niepe³nosprawnych
ONZ. W artykule 27 niniejszego dokumentu czytamy: „Pañstwa strony uznaj¹
prawo osób niepe³nosprawnych do pracy, na zasadzie równoœci z innymi osobami,
obejmuje to prawo do mo¿liwoœci zarabiania na ¿ycie poprzez pracê swobodnie
wybran¹ lub przyjêt¹ na rynku pracy oraz w otwartym, integracyjnym i dostêp-
nym dla osób niepe³nosprawnych œrodowisku pracy” [Konwencja ONZ o Pra-
wach Osób Niepe³nosprawnych, 2012]. Od wielu lat w Polsce realizowane s¹ ró¿ne
projekty2 maj¹ce na celu umo¿liwienie osobie z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ znalezienie pracy. W obszarach wspomagania doros³oœci tej grupy osób poja-
wi³y siê dzia³ania, które wychodz¹ naprzeciw potrzebie aktywnoœci zawodowej,
sprawdzania siê w roli pracownika przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Wiele organizacji pozarz¹dowych, które zajmuje siê t¹ dzia³alnoœci¹, wpi-
san¹ w obszar rehabilitacji zawodowej, realizuje projekty aktywizacji spo³eczno-
-zawodowej i tym samym respektuje prawo osób niepe³nosprawnych do pracy
oraz ukazuje korzyœci, które daje bycie osobie niepe³nosprawnej intelektualnie
w programach zatrudniania. S¹ to: mo¿liwoœæ rozwoju, zaspokojenie potrzeb,
w³¹czenie siê w ¿ycie spo³eczne. Dlaczego aktywnoœæ zawodowa jest tak istotna w
¿yciu ka¿dego doros³ego cz³owieka? Dlaczego praca stanowi tak wa¿ny element
egzystencji?

Idea i znaczenie pracy, korzyœci z pracy, prawo do pracy
versus przymus pracy

Aktywnoœæ zawodowa jest jedn¹ z podstawowych form dzia³ania cz³owieka.
Mo¿liwoœæ podejmowania pracy jest jednym z podstawowych praw cz³owieka,
ale równie¿ okazj¹ do doœwiadczania w³asnych mo¿liwoœci, ograniczeñ, do bada-
nia w³asnych granic i ich przekraczania. Bycie aktywnym zawodowo przynosi
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osobie pracuj¹cej wiele korzyœci. Poza dochodow¹, ale i tak¿e socjalizacyjn¹
funkcj¹ pracy warto wymieniæ poczucie kontroli sytuacji, poczucie niezale¿noœci,
satysfakcji, autonomii, podmiotowoœci. Praca stanowi istotny element w budowa-
niu pozywanego obrazu siebie oraz mo¿e byæ niezwykle istotna dla konstruowa-
nia poczucia sensu w³asnego ¿ycia [Marzec 2002, s. 151]. Aktywnoœæ zawodowa,
podejmowana praca i korzyœci z niej p³yn¹ce maj¹ równie¿ takie samo istotne
znaczenie dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Od wielu lat w przeró¿-
nych opracowaniach, raportach, badaniach pokazuje siê jak istotne jest aktywizo-
wanie zawodowe osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹3. Rehabilitacja
spo³eczna i zawodowa jest bardzo znacz¹cym elementem wspomagania do-
ros³oœci tej grupy osób. B. Szczupa³ uwa¿a, ¿e aktywizacja zawodowa osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest jedn¹ z form przezwyciê¿ania dyskryminacji
w dostêpie do rynku pracy [Szczupa³ 2010, s. 343].

Warto rozwa¿yæ dlaczego pojawi³o siê w nas to przeœwiadczenie o dobrodziej-
stwie pracy i czym jest etyka pracy. Z. Bauman uwa¿a, ¿e „jest to jeden nakaz
z dwiema jawnymi przes³ankami i dwoma cichymi za³o¿eniami. Pierwsza
przes³anka w skrócie: coœ za coœ, druga praca to wartoœæ sama w sobie, dzia³anie
szlachetne i uszlachetniaj¹ce. Nakaz natomiast brzmi: musisz iœæ do pracy, nawet
je¿eli nie pojmujesz co takiego mo¿e ci ona daæ, czego byœ ju¿ nie mia³, musisz iœæ
do pracy, nawet jeœli nie uwa¿asz, ¿e potrzebujesz tego co mo¿e ci ona daæ. Praco-
waæ jest rzecz¹ dobr¹, nie pracowaæ jest z³em. Praca to normalny stan wszystkich
ludzi, niepracowanie jest czymœ nienormalnym” [Bauman 2006 s. 23–24]. W opinii
Baumana, odk¹d etyka pracy wtargnê³a do œwiadomoœci europejskiej we wczes-
nej fazie industrializacji, s³u¿y³a w równej mierze politykom, filozofom i kazno-
dziejom jako wezwanie lub usprawiedliwienie dla prób wykorzenienia za
wszelk¹ cenê nawyku „unikania dobrodziejstwa pracy” [Bauman 2006, s. 24].
A praca mia³a budowaæ nowy, wspania³y œwiat. I tak mo¿na – upraszczaj¹c – stwier-
dziæ, ¿e powsta³ przymus pracy z ukonstytuowaniem siê w ludzkiej œwiadomoœci
przeœwiadczenia o jej dobrodziejstwie. Dziœ wszechobecny naturalnie przenikn¹³
równie¿ do dzia³añ rehabilitacyjnych i projektów wspomagania doros³oœci.

Spo³eczeñstwo konsumpcyjne. Szczêœcie konsumenta

¯yjemy w spo³eczeñstwie konsumpcyjnym. Jak analizuje dalej Bauman,
„w spo³eczeñstwie konsumpcyjnym »normalne ¿ycie« to ¿ycie konsumentów
zaabsorbowanych dokonywaniem wyborów poœród mnogoœci publicznie ofero-
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3 Warto siêgn¹æ m.in. do tekstów B. Szczupa³, K. Mrugalskiej, E. Pisuli, T. Majewskiego, B. Cytowskiej,
H. Ochonczenko, A. Woynarowskiej, D. Wolskiej.



wanych mo¿liwoœci przyjemnych wra¿eñ i wspania³ych doœwiadczeñ. »Szczêœli-
we ¿ycie« definiuje siê jako korzystanie z rozlicznych szans i niepozwalanie, aby
choæ jedna z nich umknê³a. W spo³eczeñstwie konsumpcyjnym brak dostêpu do
szczêœliwego czy tylko normalnego ¿ycia oznacza bycie konsumentem z usterk¹,
konsumentem wybrakowanym, bycie ubogim. Tam gdzie ubóstwo definiowane
jest jako pewna kondycja spo³eczna, psychiczna, oznacza wykluczenie z tego co
okreœla siê jako »normalne ¿ycie«. Oznacza »niemo¿noœæ dorównania innym”,
oznacza odciêcie od szans na to co dane spo³eczeñstwo uznaje za »szczêœliwe ¿y-
cie«, niemo¿noœæ korzystania z tego co ¿ycie ma do zaoferowania. Niezdolnoœæ do
bycia konsumentem wiedzie do degradacji spo³ecznej i »emigracji wewnêtrznej«,
bycia pozostawionym w tyle” [Bauman 2006, s. 54–61]. W spo³eczeñstwie, w któ-
rym nie ma miejsca dla „spo¿ywców” wybrakowanych, po³owicznych lub nie-
spe³nionych, jak pisze Z. Bauman, otrzymuj¹ status zbêdnego obywatela, czyli
nadliczbowego, niepotrzebnego, bezu¿ytecznego, kogoœ kto jest spisany na straty,
bo spo³eczeñstwo poradzi sobie œwietnie bez niego [Bauman 2004, s. 25–27]. A co
najistotniejsze i budz¹ce pewien niepokój – jak dalej zauwa¿a Z. Bauman – dla lu-
dzi wykluczonych i spisanych na straty nie przewidziano dróg powrotu do
pe³nego cz³onkostwa w spo³eczeñstwie. Pró¿no te¿ szukaæ alternatywnych, ofi-
cjalnie otwartych i naniesionych na mapy tras, którymi mo¿na by zmierzaæ w stro-
nê alternatywnej formy przynale¿noœci [Bauman 2004, s. 31].

Wspó³czesna dzia³alnoœæ pedagogiczna zmierza nadrzêdnie, w naszym
ogl¹dzie, do poprawy jakoœci ¿ycia. Do mo¿liwoœci doœwiadczeñ sytuacji pracy
i wkroczenia w obszary wczeœniej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
niedostêpne. Poprzez realizacjê projektów aktywnoœci zawodowej przestaje siê
byæ „wybrakowanym spo¿ywc¹”, nadliczbowym obywatelem, nie jest siê pozo-
stawionym w tyle. Projekty aktywizacji zawodowej daj¹ szansê na wyjœcie z wy-
kluczenia, mog¹ byæ narzêdziem emancypacji w obszarze znanego i akceptowa-
nego porz¹dku spo³ecznego. Jak pisze E. Zakrzewska-Manterys, pos³uguj¹c siê
pogl¹dami Giddensa, „rutyna codziennego ¿ycia to twórcze naœladowanie syste-
mów eksperckich, na które i tak jesteœmy skazani. Sami z siebie bez ¿adnego przy-
musu, odtwarzamy »systemy abstrakcyjne« z jednej strony maj¹c poczucie, ¿e
wyra¿amy w nich siebie i jesteœmy panami w³asnej wolnoœci, z drugiej, ¿e mo-
¿emy pok³adaæ zaufanie w regu³ach ¿ycia spo³ecznego. Nasze plany ¿yciowe, pro-
jek- ty to¿samoœci, wybory stylów ¿ycia wpisane s¹ w palety mo¿liwoœci, której
nie wymyœliliœmy, lecz któr¹ zastaliœmy. Nasza wolnoœæ to nieskoñczona mo¿li-
woœæ wyborów spoœród skoñczonej, a nawet w¹sko ograniczonej palety mo¿liwo-
œci” [Zakrzewska-Manterys 2010, s. 113]. Jesteœmy ukszta³towani i nas¹czeni
po¿¹danymi spo³ecznie koncepcjami: praca to normalny stan wszystkich ludzi,
niepracowanie jest czymœ nienormalnym. Praca jest dobrodziejstwem. „Normal-
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ne ¿ycie” to ¿ycie konsumentów, niezdolnoœæ do bycia konsumentem wiedzie do
degradacji spo³ecznej i „emigracji wewnêtrznej” do bycia pozostawionym w tyle.

Projekt aktywizacji zawodowej „Przystanek Szekspir”

To jak jesteœmy ukszta³towani i czym spo³ecznie nas¹czeni, ma odzwiercied-
lenie równie¿ w celach naszej dzia³alnoœci wzglêdem doros³ych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Wszyscy ¿yjemy w jednym œwiecie, w tej samej „pale-
cie mo¿liwoœci”. Zdajemy sobie doskonale sprawê ze spo³ecznych oczekiwañ
wzglêdem doros³oœci, co wiêcej, doskonale wiemy jak dzia³aj¹ mechanizmy wy-
kluczenia i bycia pozostawionym w tyle. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ jako uczestnicz¹cy w tej samej grze, w tym samym œwiecie spo³ecznym, rów-
nie¿ doskonale zdaj¹ sobie sprawê z tego co wspó³czesne spo³eczeñstwo uznaje
za „szczêœliwe ¿ycie” i co oznacza „niemo¿noœæ dorównania innym”. Dlatego
w³aœnie zarówno dla nas, jak i dla nich praca jest tak istotna i dlatego w³aœnie, aby
„oni byli”, zaistnia³ projekt „Przystanek Szekspir”.

Projekt aktywizacji zawodowej osób z zespo³em Downa „Przystanek Szekspir”
zacz¹³ siê w 2016 roku z inicjatywy dyrektora Teatru Szekspirowskiego prof. Jerzego
Limona. Podczas swoich europejskich podró¿y zaobserwowa³, ¿e w tamtejszych
teatrach osoby z zespo³em Downa z powodzeniem pracuj¹ jako obs³uga widza.
Postanowi³ pomys³ ten przenieœæ na polski rynek. Tak zaczê³a siê wspó³praca
z gdañsk¹ Fundacj¹ „Ja Te¿”, gdañsk¹ Fundacj¹ wspieraj¹c¹ rozwój osób z ze-
spo³em Downa. W 2016 roku ruszy³a pierwsza edycja tego projektu. Szeœæ osób
z zespo³em Downa przesz³o szkolenia zawodowe, przygotowuj¹ce je do pracy
w dziale obs³ugi widza Teatru Szekspirowskiego w Gdañsku. Po szkoleniach roz-
poczêli pracê. Pierwsza edycja zakoñczy³a siê w grudniu 2016 roku. Na wiosnê
bie¿¹cego roku ruszy³a druga edycja i warto dodaæ, ¿e pracownicy byli jednymi
z tych, którzy w Teatrze Szekspirowskim witali parê ksi¹¿êc¹ Kate Middleton
i Williama Windsor.

Projekt „Przystanek Szekspir” jest jedynym w naszym kraju przedsiêwziê-
ciem, gdzie widzów w teatrze obs³uguj¹ osoby z zespo³em Downa. Wœród ludzi
go tworz¹cych wzbudza³ wiele obaw i w¹tpliwoœci. Pojawi³o siê wiele pytañ: jak
z zadaniami poradz¹ sobie osoby z zespo³em Downa, jak nale¿y je przeszkoliæ,
czym wesprzeæ w wykonywanej pracy? Jak zostan¹ przyjête przez innych praco-
wników obs³ugi widza? Jak zareaguj¹ na nich widzowie? Ponadto pojawi³y siê
pytania natury prawnej, zwi¹zane z tym, ¿e piêciu przysz³ych pracowników to
uczestnicy warsztatów terapii zajêciowej. Czy zatem jak podejm¹ pracê strac¹
miejsce w tych¿e warsztatach? Postanowi³yœmy prowadz¹c projekt badawczy od-
powiedzieæ na pojawiaj¹ce siê pytania oraz zadaæ kilka innych.
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Projekt badawczy

Jak wspomniano powy¿ej, innowacyjnoœæ tego projektu ogromnie nas, jako
badaczki tematu doros³oœci, jej wsparcia i aktywnoœci zawodowej osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zainteresowa³a. Postanowi³yœmy, prowadz¹c
badania terenowe, poszukaæ odpowiedzi na frapuj¹ce nas kwestie. Nasza
wspó³praca z Fundacj¹ „Ja Te¿4” by³a dla nas wielkim udogodnieniem, gdy¿ bada-
nia w terenie oznacza³y nasz¹ obecnoœæ w teatrze, prowadzenie obserwacji, robie-
nie notatek terenowych, wywiadów z widzami, jak i samymi pracownikami z ze-
spo³em Downa. Dziêki tej wspó³pracy mog³yœmy tam byæ i zebraæ interesuj¹cy
nas materia³ badawczy. Ramê metodologiczn¹ naszego projektu stanowi³a zatem
metoda etnograficzna. Mog³yœmy obserwowaæ pracê osób z zespo³em Downa
podczas czterech przedstawieñ, to jak wype³niaj¹ swoje obowi¹zki, jak obs³uguj¹
widzów. Obserwowa³yœmy relacje zachodz¹ce miêdzy nimi a innymi pracuj¹-
cymi w obs³udze widza osobami. Dziêki badaniom etnograficznym mog³yœmy
zaobserwowaæ, co siê wydarza podczas spotkania widza z tak¹ obs³ug¹ i jak widz
reaguje. Ta reakcja widzów znakomicie ukaza³a tkwi¹ce w nich sposoby postrze-
gania osób z zespo³em Downa. Mog³yœmy równie¿ przeprowadziæ wywiady
z pracownikami z zespo³em Downa, gdy¿ ich perspektywa by³a dla nas bardzo
istotna, jak i krótkie wywiady terenowe z widzami.

Podczas tego pierwszego etapu badañ5 szuka³yœmy odpowiedzi na nastê-
puj¹ce pytania: Jakie doœwiadczenia, znaczenia pracy i w jej kontekœcie w³asnej
to¿samoœci ods³aniaj¹ narracje osób z zespo³em Downa? Jak pracê osób z zespo³em
Downa i ich ró¿nicê postrzegaj¹ widzowie? Badania prowadzi³yœmy w listopa-
dzie i grudniu 2016 roku.

Emancypacyjny potencja³ projektu „Przystanek Szekspir”

Nasze pierwsze obserwacje w teatrze odes³a³y nas do rozwa¿añ o idei pracy,
prawie do niej i jej potrzebie. Pierwsze wywiady z pracownikami z zespo³em Downa
ukaza³y nam ogromn¹ potrzebê bycia u¿ytecznym, bycia konsumentem, potrze-
bê normalnego ¿ycia, ale tak¿e potrzebê wyboru. To natomiast skierowa³o nas
w stronê rozwa¿añ o emancypacji i emancypacyjnym potencjale tego projektu.
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Czym jest emancypacja? Jak j¹ rozumiemy? Teresa ¯ó³kowska, odwo³uj¹c siê do
teorii Laclau, uwa¿a, ¿e emancypacjê mo¿na traktowaæ jak „puste znacz¹ce”
[¯ó³kowska 2014, s. 15]. Zdaniem Laclau „puste znacz¹ce to element znacz¹cy bez
elementu znaczonego”, „to element sytemu, który nie ma treœci” [Laclau 2004,
s. 67]. W myœl tego T. ¯ó³kowska uwa¿a, ¿e nie ma jednej uniwersalnej definicji
emancypacji, poniewa¿ zmienia siê ona wraz z czasem oraz miejscem i dla ka¿de-
go oznacza coœ innego. Rozumienie tego pojêcia bêdzie wiêc zale¿a³o od perspek-
tywy tego kto o nim mówi [¯ó³kowska 2014, s. 15–16]. Emancypacjê zatem rozu-
miemy za Giddensem – jako „tak¹ organizacjê ¿ycia zbiorowego, ¿e jednostka ma
tak czy inaczej rozumian¹ wolnoœæ i niezale¿noœæ dzia³ania w ramach ¿ycia
spo³ecznego” [Giddens 2010, s. 284]. Dla Giddensa polityka emancypacji to polityka
szans ¿ycia, natomiast polityka ¿ycia to polityka stylu ¿ycia, to „polityka wyboru”.
Wi¹¿e siê ona z samorealizacj¹, z re?eksyjnym projektem to¿samoœci w warun-
kach wzajemnego oraz obopólnego oddzia³ywania jednostki i jej otoczenia
[Giddens 2010, s. 281]. Za M. Foucaultem przyjmujemy, ¿e emancypacja nie odno-
si siê do prób ukszta³towania nowego spo³eczeñstwa i nowego cz³owieka, lecz
obejmuje badanie granic jakie mo¿emy przekroczyæ; stanowi „pracê, któr¹ mo¿e-
my na sobie wykonaæ jako wolne istoty [Foucault 2010, s. 290]. W konstruowaniu
dyskursu emancypacyjnego nale¿y równie¿ uwzglêdniaæ znaczenie jakie ma dla
ka¿dego podmiotu poczucie w³asnej to¿samoœci, oraz d¹¿yæ do zapobiegania
opresyjnoœci spo³ecznej.

Prowadz¹c badania uzna³yœmy, ¿e projekt „Przystanek Szekspir” to element
giddensowskiej polityki emancypacji, polityki ¿ycia, polityki wyboru, daj¹cy
szansê na samorealizacjê. Projekt ten otwiera równie¿ przestrzeñ do badania
w³asnych granic, daje szansê na wykonanie nad sob¹ pracy. Praca ta dotyczy za-
równo pracowników z zespo³em Downa, jak i widzów. Oni wszyscy w przestrze-
ni spotkania przekraczaj¹ jakieœ granice tolerancji, strachu, zdziwienia, komuni-
kacji czy cielesnoœci.

Perspektywa pracowników z zespo³em Downa –
znaczenia nadawane doœwiadczeniom pracy

Pracownicy obs³uguj¹cy widzów w Teatrze Szekspirowskim to szeœæ osób:
Emilia, Micha³, Grzegorz, Bart³omiej, Jan i Wojciech. Najm³odsza p. Emilia w 2016 r.
skoñczy³a Szko³ê Przysposabiaj¹c¹ do Pracy w Gdyni. Z braku miejsc nie otrzy-
ma³a dalszego wsparcia w doros³oœci w warsztacie terapii zajêciowej. Wszyscy
Panowie to uczestnicy zajêæ w trójmiejskich warsztatach terapii zajêciowej, ale
tak¿e aktorzy gdañskich teatrów osób niepe³nosprawnych, jak i muzycy zespo³u
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Remont Pomp. Samodzielni absolwenci wielu projektów aktywizacji zawodowej
œwiadomi siebie i swoich potrzeb. Propozycja pracy w projekcie „Przystanek Szek-
spir” by³a dla nich szans¹ na spe³nienie marzenia o pracy, marzenia o akceptacji
i byciu „wœród”. Teatr Szekspirowski do obs³ugi widza zatrudnia studentów. Pra-
cownicy z zespo³em Downa stali siê czêœci¹ tego zespo³u. Wszyscy maj¹ strój s³u¿-
bowy i identyfikatory. Wszyscy przed spektaklem maj¹ odprawê, przebieraj¹ siê
w jednej szatni. Po odprawie udaj¹ siê do swoich sektorów i tam czekaj¹ na widza.
Jakie maj¹ zadania?

p. Emilia: „moja praca polega na obs³udze widza, trzeba otworzyæ drzwi, bo s¹ trzy dzwonki
w czasie spektaklu, przed spektaklem te¿, i wpuszczaæ ludzi i pokazywaæ miejsca, gdzie maj¹
usi¹œæ. Widzowie pokazuj¹ bilety, niektórzy nawet mówi¹, s¹ tacy ¿yczliwi, pokazujê im, w któr¹
stronê maj¹ iœæ, w prawo, czy w lewo. Na pocz¹tku mamy odprawê, mówi¹ nam w których sekto-
rach mamy pracowaæ, co robiæ. Idê do sektora, poprawiam poduszki, no i czekam na stoj¹co, Pod-
chodz¹ do mnie, pokazuj¹ bilety, ja im mówiê gdzie maj¹ iœæ”.

p. Jan: „do moich obowi¹zków nale¿y rozprowadziæ ludzi na miejsca, doczekanie pierwszego
dzwonka, kiedy ju¿ mo¿na otworzyæ drzwi i wpuszczaæ widzów i potem je¿eli ju¿ wszyscy s¹, to
czekam na spóŸnionych, a potem po trzecim dzwonku zamykamy drzwi i je¿eli chcemy to mo¿na
zostaæ, a je¿eli nie to, mo¿na ju¿ zakoñczyæ pracê. Moja praca polega na tym, ¿e muszê rozprowa-
dziæ ludzi na miejsca. Korzystamy z mapki”.

Wszyscy pracownicy w swoich wypowiedziach podkreœlali to niezwyk³e,
w ich opinii, zatarcie ró¿nic. Bycie pe³noprawnym i pe³nowartoœciowym pracow-
nikiem. Podczas obserwacji mog³yœmy to równie¿ dostrzec. To dzielenie wspólnej
przestrzeni w szatni, mówienie sobie czeœæ, wspólne wys³uchiwanie na odprawie
o aktualnej liczbie widzów dawa³o poczucie jednoœci, bycia „wœród”. Jakie zatem
doœwiadczenia, znaczenia pracy i w jej kontekœcie w³asnej to¿samoœci ods³aniaj¹
narracje osób z zespo³em Downa?

Akceptacja, presti¿, zatarcie ró¿nic

Pierwsze wy³onione przez nas znaczenia dotycz¹ wspomnianej powy¿ej
akceptacji, doœwiadczenia pewnego presti¿u i zatarcia ró¿nic. To poczucie, ¿e jest
siê akceptowanym pracownikiem, cz³owiekiem takim samym jak inni pracownicy
obs³ugi widza, kimœ kto ma bardzo wa¿ne zadanie. Praca daje przestrzeñ i mo¿li-
woœæ do prze¿ycia akceptacji i zatarcia ró¿nic, daje szanse na poczucie pe³nospraw-
noœci, bycia takim samym jak inni. Z wypowiedzi pracowników wynika, ¿e jest to
bardzo wa¿ne dla nich doœwiadczenie.

p. Emilia: „po pierwsze to tu mi³a atmosfera jest, du¿o studentów jest, lubiê rozmawiaæ z nimi, s¹
bardzo mili dla mnie, rozmawiamy o ksi¹¿kach, jak siê czujê w teatrze, jak mi siê podoba, to s¹ moi
koledzy i kole¿anki z pracy”.
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p. Grzegorz: „ja te¿ bardzo j¹ lubiê, mi³o, radoœæ, weso³o jest tutaj, i przyjació³ i m³odych i stu-
dentki, studentki-kobiety, Trzeba siê uczyæ, trzeba mieæ w sercu”.

p. Jan: „jak ich obserwowa³em pierwszy raz (studentów), jak przyszed³em to, z takim zapa³em,
z czymœ, ale czujê tu jakby…, oni mnie witaj¹ jak normalni ludzie no… By³a taka sytuacja, ¿e za-
pyta³a siê mnie, czy chcê kawê, i normalnie zrobi³a mi tê kawê no. To, ¿e ci studenci tutaj pracuj¹,
dla mnie to jest z nimi porozmawiaæ, poœmiaæ, cokolwiek, to mi siê bardzo podoba, ¿e oni s¹ tak
¿yczliwi dla mnie, i dla innych”.

Doœwiadczenie przenikania siê œwiatów – ucz¹ce obie strony spotkanie

Kolejny wy³oniony przez nas obszar doœwiadczeñ dotyczy dialogu w spotka-
niu dwóch œwiatów. Pracownicy œwiadomi swojej odmiennoœci uwa¿aj¹, ¿e
wspólna praca w takiej otwartej przestrzeni to szansa na wzajemne uczenie siê.
To w³aœnie szansa na „badanie granic, które mo¿emy przekroczyæ, to praca, któr¹
mo¿emy na sobie, jako wolne istoty, wykonaæ”. Pracownicy postrzegaj¹ siebie
jako przewodników po odmiennoœci.

p. Micha³: „kocham tê pracê, chcê pracowaæ, mo¿na siê rozwijaæ, poznawaæ nowych ludzi, za-
przyjaŸniaæ nawzajem, ta praca daje nam mo¿liwoœæ powiêkszyæ swoje bliskoœci z ludŸmi, ta pra-
ca daje mi satysfakcjê. Ja uwa¿am, ¿e ludzie którzy tutaj przychodz¹ to chc¹ poznaæ kulturê, a ona
jest potrzebna w ¿yciu, a my tu jesteœmy po to, aby daæ t¹ atmosferê i aby nas poznali, nasz œwiat,
bo my jesteœmy innym œwiatem, powinniœmy siê ³¹czyæ. Pracujemy tak samo jak studenci”.

p. Micha³ (po pytaniu o reakcje widzów):”jest ró¿nie s¹ tacy, którzy uciekaj¹. Mog¹ nie rozumieæ,
a ja mam zespó³ Downa, prawda, a s¹ politycy, którzy Ÿle o nas mówi¹, tak jak pan Korwin. A ja
uwa¿am, ¿e pan Korwin nie ma racji, my te¿ jesteœmy ludŸmi, wszyscy jesteœmy ludŸmi i trzeba
siê poznawaæ, nasz œwiat poznaæ, pokonaæ tê barierê, trzeba siê ³¹czyæ, a nie ca³y czas z t¹ niena-
wiœci¹. Mi³oœæ. Bo my te¿ jesteœmy inni, siê ró¿nimy, mamy te same emocje, te same uczucia,
pragnienia, jak pe³nosprawni. Pe³nosprawni i my powinniœmy siê ³¹czyæ razem”.

p. Jan: „ja nigdy z czymœ takim siê nie spotka³em, ¿e widz boi siê do mnie podejœæ. Tylko ja nie to-
lerujê takich, którzy nas traktuj¹, kurka, jak sardynki w puszkach. Widzê jak jestem traktowany
przez moich rodziców, ja jestem cz³owiekiem, i ka¿dy mo¿e byæ tym cz³owiekiem, byæ pracowni-
kiem w tym projekcie, bo ten projekt jest dla nas, jest dla mnie drugim domem, ja mam dobre do-
œwiadczenia z widzami”.

W tych wypowiedziach pojawia siê równie¿ w¹tek reakcji widzów na ich od-
miennoœæ oraz œwiadomoœæ tej reakcji. Szerzej zostan¹ przedstawione poni¿ej.

Poczucie u¿ytecznoœci, byæ potrzebnym

Kolejna wy³oniona kategoria znaczeñ pracy dotyczy doœwiadczenia „u¿ytecz-
noœci”. Jestem potrzebnym cz³owiekiem, pe³nosprawnym konsumentem, a nie
zbêdnym i nadliczbowym obywatelem. Dziêki pracy jest siê widocznym, dostrze-
ganym i spo³ecznie potrzebnym, doros³ym cz³onkiem danej spo³ecznoœci.
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p. Micha³: „ja uwa¿am, ¿e jesteœmy potrzebni, potrzebni i to najwa¿niejsze dla nas jest, To, ¿e
w ogóle jesteœmy ludziom potrzebni, ta praca, to ³¹czenie siê z ludŸmi, to jest najwa¿niejsze”.

Doœwiadczenie samowystarczalnoœci (mogê pomóc, mogê kupiæ,
mogê dobrze wygl¹daæ, mogê byæ aktywny)

Kolejny obszar znaczeñ odnosi siê do bycia samowystarczalnym i aktywnym
doros³ym cz³owiekiem. Doœwiadczenie pracy to doœwiadczenie aktywnoœci i sensu
¿ycia, gdy¿ aktywnoœæ nadaje w³aœnie ¿yciu sens i pewien rytm. Rytm codziennej
aktywnoœci bardzo potrzebny w ¿yciu. Ponadto pojawia siê tu równie¿ w¹tek
materialny. Praca to pieni¹dze. A pieni¹dze to mo¿liwoœæ zakupu tego o czym siê
marzy. To poczucie samowystarczalnoœci.

p. Grzegorz: „poza tym trzeba pomagaæ innym ludziom. Ja pomagam, kupiæ produkty i jedze-
nie. Moja mama ma problem z plecami, a moja babcia nie widzi, to ja muszê pomóc babci. Zrobiæ
zakupy i za³atwiæ sprawy”.

p. Micha³: „chcê ludzi poznawaæ, a praca jest potrzebna w ¿yciu. Ja mam ró¿ne plany, praca to
moja aktywnoœæ, a coœ musi siê dziaæ w ¿yciu, a nie ci¹gle to samo”.

p. Bartek: „zbieram pieni¹dze na konto, na g³oœniki do laptopa, na kolumny, mikrofon ze stoja-
kiem. Na wakacje zbieram pieni¹dze. Bawimy siê tu”.

Praca to impuls do dalszego rozwoju

Ostatnia kategoria znaczeñ pracy, która ods³ania siê w narracjach pracowni-
ków zespo³em Downa, dotyczy postrzegania pracy jako impulsu do dalszego roz-
woju. Projekt, którego stali siê czêœci¹, spe³ni³ ich marzenia o akceptacji, samo-
wystarczalnoœci, byciu docenionym. Da³ im po¿¹dan¹ codzienn¹ aktywnoœæ. To
pozytywne doœwiadczenie pracy chc¹ dalej kontynuowaæ zarówno tu w teatrze,
jak i innych miejscach.

p. Emilia: „chcia³abym w przysz³oœci dalej pracowaæ, najlepiej z ma³ymi dzieæmi. Pracujê ju¿ w
Fundacji, kserujê, laminujê, przygotowujê materia³y dla dzieci.”

p. Jan: ”praca jest dla mnie bardzo wa¿na, ta praca tutaj mi siê bardzo podoba i chcê tutaj nadal
pracowaæ. Chcia³bym, aby ten projekt by³ dalej kontynuowany”.

Perspektywa widzów

Drugi w¹tek naszych badañ dotyczy³ percepcji widza. Chcia³yœmy ponadto
zaobserwowaæ osoby z zespo³em Downa w sytuacji obs³ugi widza, ale równie¿
bardzo interesuj¹ca by³a obserwacja reakcji widzów na tak nietypow¹ obs³ugê.
Oczywiœcie w perspektywie projektu ta „nietypowoœæ” osób obs³uguj¹cych zanika
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i mamy do czynienia po prostu z pracownikiem, to jednak w pierwszym kon-
takcie widz siê z ni¹ zmaga. To co siê wydarza³o w momencie spotkania twarz¹
w twarz, pozwoli³o nam na wy³onienie trzech grup widzów, pewnych trzech typów
reakcji. Ka¿dy opisany przez nas typ zostanie zobrazowany opisem sceny. Warto
równie¿ nadmieniæ, ¿e przestrzeñ Teatru Szekspirowskiego jest specyficzna, do
sektorów widowni prowadz¹ d³ugie korytarze i widz id¹cy tymi korytarzami nie
jest œwiadomy tego, kto w danym sektorze stoi przy drzwiach, kto sprawdzi jego
bilet i wpuœci go na miejsce. Tym bardziej obserwacja reakcji, mowy cia³a, zacho-
wania widza wy³aniaj¹cego siê zza wêg³a i podchodz¹cego do drzwi by³a tak fas-
cynuj¹ca i wiele mówi³a o spo³ecznym spostrzeganiu osób z zespo³em Downa.
Pracownicy równie¿ w tym spotkaniu mieli okazjê tego doœwiadczyæ.

Widz entuzjastyczny

Pierwsz¹ grup¹ przez nas wy³onion¹ s¹ widzowie entuzjastyczni. Widz entu-
zjastyczny stanowi du¿¹ czêœæ wœród widzów. Do obs³ugi czekaj¹cej przy
drzwiach podchodzi szybko, z uœmiechem na ustach, czasem prosi o wspólne
zdjêcie. Jest otwarty i bardzo naturalny w swoim zachowaniu. Pracownicy czuj¹
siê w swoim ¿ywiole, sprawdzaj¹ bilety i prowadz¹ na miejsce. Jak obrazuj¹ to
zaobserwowane scenki:

Micha³: proszê o bilet, mo¿emy pomóc?

Widz: Bardzo chêtnie, proszê nas zaprowadziæ!

Micha³: dzieñ dobry, mogê pomóc? Mogê zobaczyæ bilet?

Widz: Dobrze, proszê bardzo. Poka¿esz nam miejsce?

Widz skonsternowany

Drug¹ wy³onion¹ przez nas grup¹ jest widz skonsternowany. Taki widz idzie
przez d³ugi korytarz, jeszcze nie widz¹c obs³ugi stoj¹cej pod drzwiami widowni,
wy³ania siê zza wêg³a i zwalnia. Na twarzy widza maluje siê zdziwienie, niedowie-
rzanie i jakby pytanie: co siê dzieje? Co robiæ? Ale widz ten nie ucieka, widz ten wal-
czy ze swoj¹ konsternacj¹, mamy wra¿enie, ¿e walczy ze stereotypem. Widz pod-
chodzi, mo¿e trochê zbyt wyraŸnie mówi. Podaje bilet, próbuje przepracowaæ
sytuacjê. Doœwiadcza innoœci osoby, której nigdy by siê w tym miejscu nie spodzie-
wa³. I mamy nadziejê, ¿e jest to wyzwalaj¹ce go ze stereotypów doœwiadczenie.

Micha³: Czy mogê pomóc?

Widz: Ju¿ Panowie chyba wiem gdzie jestem

Grzegorz: W czym mo¿emy pomóc?

Widz: Chyba… sama trafiê…
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Widz zdystansowany

Widz zdystansowany jest w zdecydowanej mniejszoœci. Uda³o nam siê zaob-
serwowaæ tylko jedn¹ tak¹ sytuacjê, podczas której widzowie zamanifestowali
swoj¹ pogardê czy lekcewa¿enie. Oczywiœcie zosta³o to zauwa¿one przez
obs³uguj¹cych ich Panów i odpowiednio skomentowane. Co siê wydarzy³o pre-
zentuje poni¿sza scena:

Dwóch Panów-widzów wy³ania siê z korytarza, na widok obs³ugi zaczynaj¹ siê œmiaæ. W zasa-
dzie rechotaæ.

Micha³ pyta: dzieñ dobry, mo¿emy pomóc?

Panowie œmiej¹c siê i os³aniaj¹c rêkami jak od zarazy: Nie, nie, nie, poradzimy sobie….

Micha³ siê odsuwa. Panowie wchodz¹ na widowniê nie pokazuj¹c biletu, po czym wychodz¹, bo
jednak myl¹ sektory. I jeden do drugiego z rechotem: no widzisz, a trzeba by³o siê zapytaæ….

Micha³ podchodzi i mówi do mnie: to jest ta niepewnoœæ do nas….

Widz zdystansowany czy uciekaj¹cy zdarza siê niezmiernie rzadko. Nato-
miast s¹ to chwile, z którymi pracownicy z zespo³em Downa równie¿ musz¹ siê
zmagaæ. Projekt „Przystanek Szekspir” jest równie¿ po to, aby uœwiadamiaæ lu-
dziom, ¿e odmiennoœæ w sytuacji pracy zanika, ¿e „tacy ludzie” mog¹ z powodze-
niem byæ w innej roli. Nie w roli obiektu rehabilitacji czy dzia³añ charytatywnych,
ale w roli kogoœ kto kontroluje ich bilety. W roli kogoœ, od kogo zale¿y czy zostan¹,
po okazaniu biletu, wpuszczeni na widowniê.

Uda³o nam siê zrobiæ równie¿ kilka wywiadów terenowych z widzami, którzy
zostali ju¿ wpuszczeni na widowniê. Bardzo pozytywnie oceniaj¹ pracê osób z ze-
spo³em Downa, uwa¿aj¹, ¿e znakomicie sobie radz¹, ¿e teatr jest œwietnym miejs-
cem dla ich zawodowej aktywnoœci. Jak wskazuj¹ na to ich wypowiedzi: trzeba daæ
im szansê, bardzo dobrze sobie poradzi³, oczywiœcie w takich miejscach, jak najbardziej po-
winni pracowaæ. Mo¿e trochê wada wymowy, ale normalni te¿ maj¹ problemy, jesteœmy jak
najbardziej za, bardzo siê stara³, powinni pracowaæ. S¹ bardzo mili, w takich rzeczach po-
winni uczestniczyæ, trzeba te osoby aktywizowaæ.

Zakoñczenie i pytanie o system wsparcia

Projekt aktywizacji zawodowej „Przystanek Szekspir” trwa ju¿ drugi rok i mo¿-
na by rzec, ¿e na dobre wpisa³ siê w krajobraz Teatru Szekspirowskiego. Na zakoñ-
czenie chcia³ybyœmy siê przyjrzeæ, jak projekt wpisuje siê w polski system wspar-
cia aktywnoœci zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a inaczej
mówi¹c, jak polski system wspiera powstawanie i dzia³anie takich projektów,
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gdy¿ podczas ich tworzenia pojawia siê wiele pytañ i w¹tpliwoœci. Dotycz¹ one
kompatybilnoœci z obecnymi rozwi¹zaniami systemowymi i aktami prawnymi re-
guluj¹cymi sytuacjê doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. System
wsparcia doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ opiera siê na trzech
rozwi¹zaniach instytucjonalnych – warsztacie terapii zajêciowej, zak³adzie akty-
wizacji zawodowej i œrodowiskowym domu samopomocy. Ich dzia³alnoœæ, zasa-
dy funkcjonowania i cele okreœlaj¹ Ustawy o Rehabilitacji Spo³ecznej i Zawodo-
wej oraz Zatrudnieniu osób Niepe³nosprawnych i Ustawa o Pomocy Spo³ecznej.
Warsztat terapii zajêciowej jest miejscem rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej,
uczestnictwo finansowane jest ze œrodków Pañstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osób Niepe³nosprawnych, a g³ównym celem jest przygotowanie do pracy. Anali-
za sytuacji zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pokazuje, ¿e
wiêkszoœæ projektów aktywizacji zawodowej powstaje z inicjatywy organizacji
pozarz¹dowych, s¹ to projekty zatrudniania wspomaganego, tworzenie przedsiê-
biorstw spo³ecznych, czy zak³adów aktywizacji zawodowej. Finansowanie tych
przedsiêwziêæ pochodzi z grantów lub konkursów i ich trwanie jest czasowo
ograniczone. Zatem niedaj¹ce pewnoœci ich trwania. G³ówne problemy, które siê
na tym polu siê rysuj¹, dotycz¹ sposobów finansowania, braku rozwi¹zañ legisla-
cyjnych6, mo¿liwoœci po³¹czenia aktywnoœci zawodowej z byciem w placówce
wsparcia dla doros³ych.

Tu nale¿y powróciæ do naszego stwierdzenia, ¿e aktywnoœæ zawodowa osób
niepe³nosprawnych intelektualnie nie mo¿e byæ kalk¹ aktywnoœci zawodowej
osób pe³nosprawnych. Pracownicy z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrze-
buj¹ wsparcia, maj¹ inne fizyczne mo¿liwoœci, odpornoœæ na stres, mog¹ praco-
waæ w zmniejszonym wymiarze godzin. Do tego pojawiaj¹ siê jeszcze lêki o utratê
renty, która przy tak niestabilnej sytuacji zatrudnienia jest jedynym pewnym ele-
mentem. Zaryzykujemy zatem stwierdzenie, ¿e polski system nie wspiera two-
rzenia projektów aktywizacji zawodowej, ani samej aktywnoœci zawodowej tych
osób. Polski system wrêcz zniewala. Sytuacja projektu „Przystanek Szekspir” i za-
trudnionych w nim pracowników ukazuje to bardzo dobitnie.

Fundacja „Ja Te¿”, aby zatrudniæ osoby z zespo³em Downa i uruchomiæ pro-
jekt, pozyska³a pieni¹dze od sponsorów z obszaru biznesu. Ka¿da nowa edycja
wymaga nowego finansowania, zatem ci¹g³oœæ projektu jest zagro¿ona. Kolejn¹
trudnoœæ stanowi sama sytuacja prawna doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹-
uczestników warsztatów terapii zajêciowej. Ich uczestnictwo w tych placówkach
jest finansowane, jak wspomnia³yœmy, przez Pañstwowy Fundusz Rehabilitacji
Osób Niepe³nosprawnych. Je¿eli zatem osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ podejmie pracê równie¿ dofinansowan¹ przez PFRON to traci miejsce
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w WTZ, gdy¿ w perspektywie przepisów mo¿na finansowaæ tylko jedno miejsce
wsparcia, a skoro praca zosta³a podjêta, to warsztat spe³ni³ swoj¹ funkcjê. A co
w sytuacji , gdy praca nie jest dofinansowana przez PFRON, co siê dzieje gdy
wyp³ata za pracê finansowana jest przez sponsora z sektora biznesu? I tu pojawi³a
siê trudnoœæ interpretacji przepisów. Czy osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ – uczestnik warsztatu terapii zajêciowej – mo¿e pracowaæ w czasie wolnym,
w weekendy? Czy mo¿e pracowaæ, gdy wyp³aty nie dofinansowuje PFRON? Na
to pytanie twórcy projektu nie uzyskali odpowiedzi. Praca w teatrze odbywa siê
wieczorami i w weekendy, zatem dla wszystkich pracowników korzystne jest
uczestnictwo w czasie dnia w zajêciach placówki wsparcia dla doros³ych. Potrzeb-
ne s¹ nowe rozwi¹zania systemowe dostosowane do zmieniaj¹cej siê sytuacji za-
wodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹, do ich potrzeb i mo¿liwoœci oraz ró¿nych
indywidualnych œcie¿ek.

Na zakoñczenie chcia³ybyœmy oddaæ g³os pracownikowi obs³ugi widza
w Teatrze Szekspirowskim w Gdañsku:

p. Jan: „ja bym zareklamowa³, moich kolegów i nie tylko i bym powiedzia³ tak: przychodŸcie do teatru,
z³apiecie trochê kultury, kultury polskiej, kultury takiej w której mo¿ecie przyjœæ i obejrzeæ spe-
ktakl lub koncert. Wiêc zapraszam do takiego teatru, my jesteœmy wizytówk¹ tego wszystkiego,
my jesteœmy gotowi was tutaj przyj¹æ godnie, przyjemnie, z przyjaŸni¹ i mi³oœci¹ do tego, ¿e taki
fajny teatr, ¿e kultura, ¿e spektakl”.
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Niepe³nosprawnoœæ intelektualna
a zaburzenia psychiczne

Celem niniejszego artyku³u jest przedstawienie problematyki zaburzeñ psychicznych wystê-
puj¹cych w populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Teoretyczne rozwa¿ania rozpo-
czêto od etiologii i rozpowszechnienia zaburzeñ psychicznych, poprzez opis ich obrazu
klinicznego (zaburzenia zachowania, zaburzenia osobowoœci, zaburzenia emocjonalne, zaburze-
nia od¿ywiania, zaburzenia psychotyczne), koñcz¹c na leczeniu.

S³owa kluczowe: zaburzenia psychiczne, niepe³nosprawnoœæ 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

Wspó³czeœni klinicyœci coraz czêœciej zgadzaj¹ siê z tez¹, ¿e osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ zapadaæ na zaburzenia psychiczne, które wystê-
puj¹ u osób w normie intelektualnej. Niepe³nosprawnoœæ intelektualna uznawana
jest za jeden z czynników ryzyka dla ich wyst¹pienia. Iloraz inteligencji poni¿ej 70
powoduje 3–4 razy wiêksze ryzyko ujawnienia siê i pojawienia zaburzeñ psychicz-
nych w porównaniu z populacj¹ ogóln¹ [Jackowska, Dêga-Rudewicz 2004].

Zaburzenia w sferze psychicznej stanowi¹ wa¿ny czynnik, który w sposób za-
sadniczy mo¿e ograniczyæ funkcjonowanie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ oraz wp³ywaæ na jakoœæ ich ¿ycia i adaptacjê w spo³eczeñstwie [Komender



2002]. Mimo ¿e wiedza na temat zaburzeñ psychicznych u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ jest coraz szersza, brakuje w dalszym ci¹gu jednoznacznych
danych dotycz¹cych ich rozpowszechnienia, symptomatologii oraz czynników
sprzyjaj¹cych ich powstawaniu [Bobiñska, Ga³ecki 2006].

Etiologia i rozpowszechnienie zaburzeñ psychicznych

Wystêpowanie zaburzeñ psychicznych u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ ocenia siê na oko³o 50%, natomiast procent wystêpowania tych zaburzeñ
jest zmienny [Rola 1999]. J. Bregman stwierdzi³, ¿e wystêpuj¹ one u 27–71% populacji
niepe³nosprawnych intelektualnie. M. Rutter natomiast oceni³ ich rozpowszech-
nienie na 7,7% i 9,5% [Komender 2002]. Zaburzenia psychiczne stwierdza siê
u oko³o jednej trzeciej dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, a wœród
osób z niepe³nosprawnoœci¹ w stopniu umiarkowanym i znacznym – u po³owy
[Goodman, Scott 2000].

Warunki sytuacji ¿yciowej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zwiêk-
szaj¹ ryzyko zachorowania – oprócz mniejszej zdolnoœci adaptacyjnej, wp³ywaæ
na to mog¹ np. niedostateczne zaspokojenie ich potrzeb przez otoczenie, ograni-
czone mo¿liwoœci zwerbalizowania swych pragnieñ, obni¿enie poczucia w³asnej
wartoœci [Barnow, Ermer, Dittmann, Stieglitz 2005].

Podejrzewa siê cztery mo¿liwe kombinacje przyczyn, które s¹ odpowiedzial-
ne za wspó³istnienie niepe³nosprawnoœci intelektualnej i zaburzeñ psychicznych
(rys. 1).

Warianty A i B s¹ w œwietle badañ najbardziej prawdopodobne. Drugi przy-
padek zak³ada istnienie podobnych czynników biologicznych, które wywo³uj¹
niezale¿nie od siebie niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ i zaburzenia psychiczne
(np. autyzm). Wariant A opiera siê na za³o¿eniu, ¿e niezale¿nie od uwarunkowañ
niski poziom inteligencji usposabia do zaburzeñ psychicznych. Ni¿szy poziom
funkcjonowania intelektualnego wi¹¿e siê z napotykaniem przez dziecko wiêk-
szych trudnoœci np. w nauce. Uczniowie ci mog¹ gorzej radziæ sobie ze stresem
i silniej na niego reagowaæ. W ten sposób ni¿szy iloraz inteligencji wi¹zaæ siê mo¿e
z wiêkszym natê¿eniem smutku, z³oœci i lêku [Goodman, Scott 2000].

Wiêksze prawdopodobieñstwo ujawnienia siê zaburzeñ psychicznych u osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wynika ze specyfiki spo³ecznej i psychologicz-
nej egzystencji [Bobiñska, Ga³ecki 2010, za: Rutter 1989]. Jednoczeœnie wystêpowanie
zaburzeñ zdrowia psychicznego u osób z obni¿onym poziomem inteligencji wi¹¿e
siê z posiadaniem s³abszego systemu mechanizmów obronnych, ogranicza czêsto
w znacznym stopniu ich funkcjonowanie oraz wp³ywa poœrednio na jakoœæ ich
¿ycia, a tak¿e adaptacjê w spo³eczeñstwie [Bobiñska, Ga³ecki 2010].
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Zdiagnozowanie zaburzeñ zdrowia psychicznego u osób z obni¿onym intelek-
tem jest zadaniem bardzo trudnym, poniewa¿ wi¹¿e siê ono m.in. z uwarun-
kowaniami kulturowymi. Dzieje siê tak z powodu ró¿nic œrodowisk, w jakich ¿yj¹
i dorastaj¹ jednostki z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, problemów jakie napo-
tykaj¹ w codziennym ¿yciu i oczekiwañ ze strony innych. Dlatego tak istotne jest,
aby rozpatrywaæ ich w szerokim kontekœcie œrodowiska, w którym ¿yj¹, a nie jako
izolowane jednostki [Bobiñska, Ga³ecki 2010, za: Gitta, Goldberg 1995].

W procesie diagnostycznym nale¿y zwróciæ uwagê na fakt, i¿ symptomy za-
burzeñ psychicznych u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mog¹ przybie-
raæ inn¹ formê ni¿ te obserwowane u ludzi w normie intelektualnej. Mo¿na nato-
miast zauwa¿yæ pewn¹ prawid³owoœæ: im wy¿sza sprawnoœæ umys³owa u osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ tym obraz zaburzeñ psychicznych jest bar-
dziej zbli¿ony do tego wystêpuj¹cego w populacji ogólnej. Ni¿sze zdolnoœci inte-
lektualne determinuj¹ przewagê objawów atypowych [Bobiñska, Ga³ecki 2010].
Obserwuje siê tak¿e tendencjê do niestawiania diagnoz psychiatrycznych u osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pomimo obecnoœci objawów. Z³o¿onoœæ
etiologii niepe³nosprawnoœci intelektualnej wymaga szczególnej wspó³pracy spe-
cjalistów oraz ca³oœciowego podejœcia. Diagnoza psychiatryczna opiera siê przede
wszystkim na kryteriach DSM-IV1 [Merrick, Merrick, Lunsky, Kandel 2006]. Inny-
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Rys. 1. Przyczyny wspó³istnienia niepe³nosprawnoœci intelektualnej i zaburzeñ psychicznych

�ród³o: [Goodman, Scott 2000, s. 204].

1 Od 2013 roku obowi¹zuj¹c¹ klasyfikacj¹ zaburzeñ psychicznych jest DSM-5® (Diagnostic and Stati-
stical Manual of Mental Disorders).



mi, stosowanymi narzêdziami diagnostycznymi s¹ m.in. Psychopathology Inventory
for Mentally Retarded Adults (PIMRA) i Diagnostic Assessment of the Severely Handi-
capped (DASH) [Bobiñska, Ga³ecki 2012].

Zaburzenia zachowania

Jednym z zaburzeñ, którego rozpowszechnienie u osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ jest czêstsze ni¿ w populacji ogólnej [Komender 2002] i stwier-
dza siê je u 33%, a ich zakres wzrasta czêsto w okresie adolescencji, s¹ zaburzenia
zachowania [Masi 1998]. J. Corbett na podstawie w³asnych badañ stwierdzi³ zabu-
rzenia zachowania u 9% dzieci z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
a u 5% – nasilone stereotypie [Zaremba, Wald, Stomma 2000].

Wyst¹pieniu tego typu zaburzeñ sprzyja m.in. stawianie dziecku zbyt wygó-
rowanych wymagañ, które nie s¹ dostosowane do jego mo¿liwoœci. Na ró¿ne nie-
powodzenia dziecko mo¿e reagowaæ ucieczkami, k³amstwami, odmow¹ chodzenia
do szko³y [Komender 2002]. U osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
mo¿na obserwowaæ zachowania od agresywnych i impulsywnych do stereotypo-
wych, samouszkadzaj¹cych i bezcelowych w g³êbszych postaciach niepe³nospraw-
noœci [Masi 1998]. Kiwanie, ko³ysanie siê, machanie rêkami i ruchy palców to naj-
czêstsza postaæ stereotypii ruchowych. Mog¹ one wynikaæ z niezaspokojenia
potrzeb, a tak¿e mieæ charakter autostymulacji [Komender 2002]. Samouszkodze-
nia najczêœciej przejawiaj¹ siê uderzeniami g³owy, r¹k, piêœci, innych czêœci cia³a,
drapaniem, szczypaniem, samogryzieniem, wyrywaniem w³osów itp. Ten typ za-
burzeñ wystêpuje u ok. 10–15% osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ tym
czêœciej, im ma ona g³êbsze postacie, a tak¿e u osób niepe³nosprawnych z zabu-
rzeniami nastroju, lêkowymi, osobowoœci i schizofreni¹. Zachowania samouszka-
dzaj¹ce mog¹ byæ zwi¹zane z czynnikami œrodowiskowymi (jako odpowiedŸ na
stres spowodowany ha³asem, du¿¹ liczb¹ osób), albo chronicznym bólem, ró¿ny-
mi dolegliwoœciami, ubocznym dzia³aniem leków [Masi 1998]. Zespo³y zwi¹zane
z samookaleczaniem s¹ szczególnie czêste u osób ze znaczn¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹. U czêœci dzieci mog¹ byæ one sposobem na nudê, chêci¹ odwró-
cenia lub te¿ zwrócenia na siebie uwagi [Goodman, Scott 2000].

Agresja zazwyczaj wystêpuje u dorastaj¹cych ch³opców oraz m³odych mê¿-
czyzn i czêœciej obserwuje siê j¹ u osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Mo¿e byæ spowodowana czynnikami psychologicznymi (przewlek³a
frustracja zwi¹zana z nisk¹ samoocen¹, poczuciem braku autonomii i sukcesu)
oraz biologicznymi (wysoka temperatura, ha³as, ból) [Komender 2002].
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W przypadku wystêpowania zaburzeñ zachowania u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ bardzo istotne jest, aby okreœliæ czynniki determinuj¹ce dane
zachowanie. Niezbêdne w tej sytuacji s¹ rzetelny wywiad z pacjentem, wywiad
œrodowiskowy oraz obserwacja pacjenta [Bobiñska, Ga³ecki 2010].

Zaburzenia osobowoœci

Badania A.H. Reida i B.R. Ballingera wykaza³y wystêpowanie wyraŸnych
oznak kolejnych nieprawid³owoœci psychicznych, a dok³adnie zaburzeñ osobo-
woœci u 57% zinstytucjonalizowanych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Natomiast L.F. Eaton i F.J. Menolascino wyznaczyli ich zakres na 27% [Masi 1998].

G. Masi [1998] twierdzi, i¿ o zaburzeniach osobowoœci mo¿na mówiæ tylko
u osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, gdy zmiany s¹ trwa³e i niezale¿-
ne od œrodowiska. Najczêœciej u adolescentów niepe³nosprawnych intelektualnie
wystêpuj¹ zaburzenia typu borderline, osobowoœæ zale¿na, zaburzenia obsesyjno-
-kompulsyjne, osobowoœæ schizoidalna, osobowoœæ unikaj¹ca.

Osobowoœæ typu borderline u m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ ujawnia siê w wahaniach nastroju, niskiej samoocenie, trudnoœciach w kon-
trolowaniu impulsów oraz s³abych relacjach interpersonalnych. Bardzo intensywne
w tym zaburzeniu s¹ komponenty depresyjne. Typ unikaj¹cy i typ schizoidalny
czêsto s¹ pomieszane, gdy¿ w tych dwóch przypadkach osoba pozbawiona jest
bliskich kontaktów spo³ecznych. Adolescenci o typie lêkowo-unikaj¹cym s¹ odi-
zolowani, w sposób nieadekwatny wyra¿aj¹ swe uczucia, s¹ nieœmiali i nadwra¿li-
wi (szybko popadaj¹ we frustracjê). M³odzie¿ o typie schizoidalnym nie jest zain-
teresowana nawi¹zywaniem znacz¹cych kontaktów spo³ecznych, charakteryzuje
siê ograniczonym zasiêgiem emocji oraz obojêtnoœci¹ na krytykê [Masi 1998].

Zaburzenia osobowoœciowe mog¹ przejawiaæ siê tak¿e: nadmiern¹ zewnêtrzn¹
zale¿noœci¹, nisk¹ samoocen¹, wycofywaniem siê, zamykaniem siê w sobie, apa-
ti¹, lêkiem, wrogoœci¹, agresj¹ i nadpobudliwoœci¹ [Czerkawski 2001].

Zaburzenia emocjonalne

Zaburzenia lêkowe, podobnie jak zaburzenia zachowania, nale¿¹ do zabu-
rzeñ czêsto diagnozowanych u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wœród
pacjentów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy byli leczeni ambulatoryj-
nie, rozpoznano je u 25%. Istotn¹ rolê w wyst¹pieniu tych zaburzeñ odgrywaj¹
stresy powi¹zane z czynnikami psychospo³ecznymi, które w efekcie doprowa-
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dzaj¹ do niskiej samooceny, lêku przed strat¹ opiekuna, s¹ przewidywaniem nie-
powodzenia [Komender 2002].

Czasami ostre epizody z³oœci, agresji czy te¿ p³aczu mog¹ stanowiæ odpowied-
nik zaburzeñ lêkowych lub panicznych. Fobie s¹ czêœciej dziwaczne i maj¹ zmien-
ny charakter. Obsesje u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wystêpuj¹ rza-
dziej, podczas gdy kompulsje s¹ zjawiskiem czêstym szczególnie w okresie
dojrzewania [Masi 1998]. Rozpoznanie tego typu zaburzeñ jest u³atwione w przy-
padku osób, które potrafi¹ opowiedzieæ o swoich uczuciach towarzysz¹cych epi-
zodom lêku, natomiast u tych, z którymi kontakt werbalny jest ograniczony,
w du¿ej mierze nale¿y opieraæ siê na obserwacji zachowania, np. unikaj¹cego
[Komender 2004].

U osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zaburzenia lêkowe dotycz¹
konkretnych, nieskomplikowanych sytuacji, które powszechnie uchodz¹ za lêko-
twórcze [Wald, Stomma 1989]. U g³êbiej niepe³nosprawnych intelektualnie czêsto
diagnoza mo¿e stanowiæ jedynie przypuszczenie, dlatego tak¿e rodzinna historia
zaburzeñ lêkowych stanowi bardzo wa¿n¹ wskazówkê [Masi 1998].

Kolejne zaburzenia diagnozowane u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ to zaburzenia nerwicowe. Rozpoznanie nerwicy u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ mo¿e sprawiaæ trudnoœci i czêsto jest to mo¿liwe dopiero po
obserwacji w warunkach szpitalnych. Najczêœciej spotykan¹ form¹ zaburzeñ ner-
wicowych s¹ reakcje typu histerycznego, wystêpuj¹ce czêœciej u dziewcz¹t ni¿
u ch³opców. Wiêksze natê¿enie zaburzenia nerwicowe przybieraj¹ w okresie adoles-
cencji, a w miarê up³ywu czasu wystêpuje tendencja do ich ustêpowania. Wa¿n¹
rolê w etiologii tego typu zaburzeñ odgrywaj¹ niezbyt korzystne warunki œrodo-
wiskowe, a tak¿e zbyt du¿e wymagania stawiane dzieciom [Komender 1974].

Rozpowszechnienie depresji wielkiej (psychozy afektywnej, melancholii, de-
presji endogennej) u dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowi 1,5–2%.
Jej symptomy mog¹ przybieraæ trochê inn¹ formê ni¿ u osób w normie intelektual-
nej. A. Dosen wyodrêbni³ nastêpuj¹c¹ grupê objawów depresyjnych, które zaob-
serwowa³ u dzieci ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹: hiperaktywnoœæ,
agresja, destruktywnoœæ, stereotypie, szybkie zmiany nastroju. F.J. Menolascino
i M. Weiler wyró¿nili symptomy, takie jak: zaburzenia nastroju, smutek, apatia,
wycofywanie siê z kontaktów, p³aczliwoœæ; zachowania destruktywne, napady
wœciek³oœci; zaburzenia snu; zaburzenia ³aknienia; samouszkodzenia; zahamo-
wanie psychomotoryczne; stupor katatoniczny; halucynacje oraz myœli i czyny
samobójcze [Rola 1996]. K. Day opisa³ depresjê psychotyczn¹ u osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim i umiarkowanym, któr¹ charakte-
ryzuje: os³abienie apetytu z utrat¹ wagi cia³a; zaburzenia snu; nastrój depresyjny;
wycofywanie siê z kontaktów; utrata zainteresowania dotychczasow¹ aktywnoœci¹;
zahamowanie psychoruchowe z depresyjnym stuporem; napady wœciek³oœci;
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irytacja; poczucie winy; poczucie bezradnoœci; myœli i czyny samobójcze; negaty-
wizm; niepowœci¹gliwoœæ; mutyzm; objawy histeryczne [Rola 2004]. Wed³ug
C. Johnson i wspólpracowników u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo-
¿na wyró¿niæ wiêcej takich zachowañ, jak: próby samobójcze, p³acz, rozdra¿nie-
nie, problemy ze spaniem, zmiennoœæ nastroju i spo³eczna izolacja [Johnson, Han-
den, Lubetsky, Sacco 1995]. Do trudnych zadañ nale¿y diagnoza depresji wielkiej
u osób ze znacznym i g³êbokim stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej, po-
niewa¿ pojawiaj¹ siê u nich symptomy niespecyficzne, tj.: samouszkodzenia,
hiperaktywnoœæ, stereotypie ruchowe [Rola 1996].

Uwarunkowania psychologiczne depresji nerwicowej (zwanej tak¿e dysty-
mi¹, depresj¹ reaktywn¹, depresj¹ egzogenn¹, depresj¹ personaln¹) s¹ takie same
jak u dzieci w normie intelektualnej. Dystymia wystêpuje u osób z niepe³nospraw-
noœci¹, uznawanych za „grupê podwy¿szonego ryzyka”, czêœciej ni¿ w populacji
ogólnej. M.C. Way zdiagnozowa³ dystymiê u 16% niepe³nosprawnych intelektu-
alnie, a C. Gilberg i inni u 6%, natomiast K. Day u 33% [Rola 2004]. W obrazie kli-
nicznym tego zaburzenia obecne s¹ mniej powa¿ne symptomy w porównaniu
z tymi, obserwowanymi w depresji wielkiej. Utrzymuj¹ siê krócej i nie ma wœród
nich objawów psychotycznych. Wystêpuj¹ natomiast symptomy nerwicowe, tj.:
lêk, hipochondria, zachowania obsesyjne, p³aczliwoœæ, irytacja. Dystymia jest
czêsto reakcj¹ na niezbyt korzystne warunki œrodowiskowe, albo indywidualn¹
reakcj¹ dziecka na stres. U osób z lekk¹ i umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ depresja nerwicowa mo¿e przejawiaæ siê w: pobudzeniu lub spowolnie-
niu psychoruchowym, p³aczliwoœci, dysforycznym nastroju, poczuciu winy,
obni¿onej samoocenie, wycofywaniu siê, lêku oraz dolegliwoœciach somatycz-
nych. U znacznie niepe³nosprawnych intelektualnie wystêpuj¹: zaburzenia snu,
wra¿liwoœæ somatyczna, wycofywanie siê, obni¿ony dysforyczny nastrój, zabu-
rzenia motoryki, lêk, niepokój [Rola 2004]. K. Day wyró¿nia nastêpuj¹ce sympto-
my w obrazie klinicznym dystymii u osób z niepe³nosprawnoœci¹ w stopniu lek-
kim i znacznym: nastrój depresyjny – czêste i szybkie zmiany nastroju, ubóstwo
afektu, nastrój powierzchowny, manifestacja raczej pustki ni¿ smutku; obecnoœæ
symptomów wegetatywnych w postaci zaburzeñ ³aknienia; lêk i inne neurotycz-
ne symptomy (uczucie paniki, potliwoœæ, bladoœæ, zatwardzenie, koncentracja na
dolegliwoœciach fizycznych); zaburzenia snu; problemy i zaburzenia zachowania
(agresywnoœæ, napady wœciek³oœci, irytacja); s³aba kontrola impulsów agresyw-
nych; zachowania obsesyjne. W przebiegu depresji u osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ pojawia siê równie¿ problem myœli i czynów samobójczych, które s¹
traktowane jako przyk³ad zak³óceñ w sferze psychologicznej. Mog¹ byæ one kon-
sekwencj¹ trudnoœci, z którymi osoby te spotykaj¹ siê na co dzieñ [Rola 2004].
Badania Waltersa i wspó³pracowników wykaza³y, ¿e zachowania samobójcze wystê-
puj¹ u ok. 21% badanych niepe³nosprawnych intelektualnie. Dotyczy to g³ównie
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m³odzie¿y niepe³nosprawnej w lekkim stopniu [Rola 1999]. Charakterystyka czy-
nów samobójczych – bardzo podobna do tej, która jest spotykana u osób w nor-
mie intelektualnej: od myœli, poprzez groŸby do czynów samobójczych. Raz pod-
jêta próba samobójcza zwiêksza prawdopodobieñstwo pojawienia siê nastêpnej.
Przytaczane badania wykaza³y tak¿e zwi¹zek zmiennych o charakterze spo³ecz-
nym z obecnoœci¹ czynów samobójczych. Czynnikami rodzinnymi, zwiêkszaj¹-
cymi prawdopodobieñstwo wyst¹pienia samobójstwa s¹: nadu¿ywanie substan-
cji psychoaktywnych w rodzinie, rodzinna historia psychiatryczna, depresja,
znacz¹ce stary, adopcja, wykorzystywania emocjonalne, fizyczne oraz emocjonal-
ne [Rola 1999].

Zaburzenia od¿ywiania

Warto tak¿e wspomnieæ o zaburzeniach od¿ywiania, aczkolwiek te pod posta-
ci¹ jad³owstrêtu psychicznego i bulimii wystêpuj¹ rzadko u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, natomiast prze¿uwanie oraz spo¿ywanie substancji niejadal-
nych s¹ doœæ czêste. Jednak te formy wystêpuj¹ zw³aszcza u osób z umiarkowanym
i znacznym stopniem niepe³nosprawnoœci intelektualnej [Komender 2002].

Zaburzenia psychotyczne

Schizofrenia to kolejne zaburzenie diagnozowane rzadziej w populacji ogól-
nej (1%) w porównaniu z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (ok. 3%).
Wielu badaczy twierdzi, ¿e istniej¹ specyficzne dla niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej formy psychoz: psychozy atypowe, ostre psychozy epizodyczne, „larval
psychosis” u g³êboko niepe³nosprawnych intelektualnie. Czêstsze s¹ psychozy
o symptomatologii schizofrenicznej ni¿ afektywnej [Medyñska, Kuzak 1974].

U osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim manifestacja
symptomów schizofrenii nie ró¿ni siê w wielkim stopniu od tej, któr¹ prezentuj¹
osoby w normie intelektualnej [Rola 1999]. Jednak w g³êbszych postaciach
niepe³nosprawnoœci rozpoznanie tego zaburzenia mo¿e byæ nawet niemo¿liwe
[Komender 2002]. Schizofrenia ujawnia siê czêsto w póŸnej adolescencji. Progno-
zy s¹ gorsze ni¿ u osób w normie intelektualnej, a wywo³aæ j¹ mog¹ traumatyczne
prze¿ycia, np. molestowanie seksualne czy psychiczne maltretowanie [Masi 1998].
Obraz kliniczny psychoz cechuj¹ prostsze, ubo¿sze w wyrazie i liczbie objawy psy-
chopatologiczne [Zaremba, Wald, Stomma 2000]. Urojenia s¹ ubogie, fragmen-
taryczne, rzadko usystematyzowane; rzadkie objawy depersonalizacji i derealiza-
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cji; omamy epizodyczne, proste i stereotypowe; dra¿liwoœæ, gniewliwoœæ; czêste
objawy katatoniczne [Medyñska, Kuzak 1974]. W okresie dojrzewania mog¹ poja-
wiæ siê symptomy, takie jak: naiwnoœæ, proste halucynacje, fragmentaryczne uro-
jenia, zaburzenia myœlenia, echolalie, neologizmy, nadmierna aktywnoœæ rucho-
wa b¹dŸ stupor. Nag³y pocz¹tek schizofrenii czêsto jest zwi¹zany z zaburzeniami
zachowania (agresj¹, samouszkadzaniem, impulsywnoœci¹). Istotne objawy
kliniczne to be³kotliwa mowa, niespójne myœli, pobudzenie psychoruchowe,
halucynacje, labilnoœæ afektu [Bamburg, Cherry, Matson, Penn 2001].

Leczenie zaburzeñ psychicznych

Leczenie zaburzeñ psychicznych u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
nie ró¿ni siê w za³o¿eniach od postêpowania w populacji ogólnej. Aby wyelimino-
waæ zachowania autoagresywne, stereotypie oraz czêste budzenie siê w nocy –
stosuje siê terapiê behawioraln¹. W zale¿noœci od rodzaju zaburzeñ, wieku i mo¿-
liwoœci poznawczych stosuje siê równie¿ inne oddzia³ywania, tj. psychoterapiê
poznawcz¹, podtrzymuj¹c¹ i rodzinn¹. Kwesti¹ sporn¹ jest leczenie farmakologi-
czne, którego skutecznoœæ jest przejœciowa. Neuroleptyki, chocia¿ zmniejszaj¹ za-
chowania agresywne, dzia³aj¹ krótko, wiêc skuteczne s¹ w nag³ych przypadkach.
Z biegiem czasu nale¿y zwiêkszaæ dawki leków. Po ich odstawieniu, eliminowane
zachowania nasilaj¹ siê na krótki czas, po czym powracaj¹ do poprzedniego po-
ziomu [Goodman, Scott 1998].

Zakoñczenie

U osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stwierdza siê wiêksze ryzyko
wyst¹pienia zaburzeñ psychicznych. W dalszym ci¹gu nie ustalono jednolitych
kryteriów diagnostycznych, co pozwoli³oby na trafniejsze stawianie diagnoz
psychiatrycznych. Wiêksza wiedza na temat funkcjonowania osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, u których stwierdzono zaburzenia psychiczne oraz
dok³adna diagnoza, wp³ynê³yby z pewnoœci¹ do podniesienia skutecznoœci po-
dejmowanych dzia³añ terapeutycznych, a przez to na poprawê jakoœci ich ¿ycia.

Zasadne zatem jest spojrzenie na problematykê zaburzeñ psychicznych wy-
stêpuj¹cych wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w szerokim kontek-
œcie œrodowiska spo³ecznego tych osób oraz podjêcie dzia³añ zmierzaj¹cych do
wypracowania kryteriów diagnostycznych oraz opracowania odpowiednich na-
rzêdzi s³u¿¹cych przeprowadzeniu w³aœciwej i pe³nej diagnozy.
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Wybrane uwarunkowania zachowañ zdrowotnych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim

W artykule zaprezentowano wyniki badañ, których celem by³o m.in. okreœlenie poziomu zacho-
wañ zdrowotnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, w nastêpuj¹cych
wymiarach: prawid³owe nawyki ¿ywieniowe, zachowania profilaktyczne, pozytywne nastawie-
nia psychiczne, praktyki zdrowotne. W badaniach po³o¿ono nacisk na opis wspó³zale¿noœci miê-
dzy zachowaniami zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi, takimi jak: poczucie
koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi. W zwi¹zku z tym zastoso-
wano analizê kanoniczn¹, która pozwoli³a sprawdziæ stopieñ wspó³zale¿noœci pary zmiennych
kanonicznych, zachowañ zdrowotnych i czynników poznawczo-afektywnych. Na jej podstawie
wy³oniono dwie konfiguracje zale¿noœci miêdzy analizowanymi zbiorami zmiennych kanonicz-
nych. St¹d mo¿na mówiæ o dwóch wariantach interpretacyjnych otrzymanych zale¿noœci. Bada-
niami objêto 81 uczniów (33 kobiety i 48 mê¿czyzn) z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
w stopniu lekkim, uczêszczaj¹cych do szkó³ zawodowych specjalnych w trzech miastach woje-
wództwa podkarpackiego: Jaros³aw, Le¿ajsk i Ropczyce. Wykorzystano cztery narzêdzia badaw-
cze: Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych (IZZ) Z. Juczyñskiego, Kwestionariusz do pomiaru
poczucia koherencji SOC-13M w adaptacji M. Zwoliñskiego, I. Jelonkiewicz i K. Kosiñskiej-Dec,
Skalê Kompetencji Osobistej (KompOs) – Z. Juczyñskiego i Skalê Spostrzegania Siebie i Innych
Ludzi – J. Kochañskiego i J. Kirenki (SSSiIL).

S³owa kluczowe: osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, 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



intellectual disabilities, attending special vocational schools in three cities in the Podkarpackie
Voivodeship: Jarso³aw, Le¿ajsk, Ropczyce. Four research tools were used: Index of Health Behav-
iors (Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych (IZZ)) by Z. Juczyñski, Questionnare for determining
the feeling of coherence (Kwestionariusz do pomiaru poczucia koherencji) SOC-13M adapted by
M. Zwoliñski, I. Jelonkiewicz and K. Kosiñska-Dec, Personal Competence Scale (Skala Kompe-
tencji Osobistej (KompOs)) by Z. Juczyñski and Scale of Self-perception and Perception of Others
(Skala Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi) by J. Kochañski and J. 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 s¹ kategori¹, któr¹ trudno jednoznacznie zdefinio-
waæ. Problem z precyzyjnym jej ujêciem wyjaœniaj¹ Irena Heszen i Helena Sêk
[2012, s. 93] pisz¹c, i¿ „(...) zwi¹zek zachowañ ze zdrowiem jest wieloznaczny, ule-
ga zmianie w toku rozwoju wiedzy o zdrowiu i chorobach oraz wymaga skon-
kretyzowania. Dotyczy to zarówno prostych nawyków codziennej higieny, jak
i z³o¿onych praktyk zdrowotnych”. Jak zaznaczaj¹ autorki istnieje pewna klasa
zachowañ, które mo¿na nazwaæ zachowaniami zwi¹zanymi ze zdrowiem
[Heszen, Sêk 2012, s. 93]. Niektórzy badacze twierdz¹, ¿e nie ka¿de zachowanie
zwi¹zane ze zdrowiem jest zachowaniem zdrowotnym, podkreœlaj¹c w tym ostat-
nim pojêciu koniecznoœæ œwiadomego udzia³u cz³owieka w realizowaniu celów
zdrowotnych [Doliñska-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 ¿ycia, które mog¹ sprzyjaæ zdrowiu (zachowania prozdrowot-
ne) lub mu zagra¿aæ (zachowania antyzdrowotne). Dotycz¹ one wyborów pro-
zdrowotnych i antyzdrowotnych w zakresie: diety, higieny osobistej, snu, wypo-
czynku, ¿ycia seksualnego, stresu i umiejêtnoœci radzenia sobie z nim, stosowania
u¿ywek, takich jak papierosy czy alkohol, narkotyków, œrodków psychotropo-
wych, stosowania siê do przepisów bezpieczeñstwa drogowego, agresji i przemo-
cy, pozyskiwania wsparcia spo³ecznego, badañ kontrolnych. Nale¿y zaznaczyæ,
¿e w literaturze przedmiotu [£uszczyñska 2004, s. 14; Borzucka-Sitkiewicz 2005,
s. 20; Banaszkiewicz, Andruszkiewucz 2008, s. 71; Binkowska- Bury 2009, s. 17;
Syrek 2009, s. 51; Zadworna-Cieœak, Ogiñska-Bulik 2011, s. 15; Heszen, Sêk 2012,
s. 98; Woynarowska 2013, s. 55; Boczkowska 2015, s. 17; Duda 2016, s. 107] przed-
stawia siê ró¿ne rodzaje zachowañ zdrowotnych, o których z regu³y sygnalizuje
ju¿ sama definicja omawianej kategorii. Akcentuje siê w niej na przyk³ad formy
aktywnoœci jednostki bêd¹ce przyczyn¹ pozytywnych lub negatywnych konsek-
wencji zdrowotnych. Inne ujêcia uwypuklaj¹ sytuacjê zdrowotn¹ osoby, a tym
samym rodzaj i cel podejmowania lub unikania danej aktywnoœci.
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Jedn¹ z bardziej popularnych definicji zachowañ zdrowotnych jest ta, zapro-
ponowana przez Davida S. Gochmana [1982, za: Juczyñski 2012, s. 106; por.
Zadworna-Cieœlak, Ogiñska-Bulik 2011, s. 14–15], gdy¿ ujmuje ona najpe³niej
omawiane zagadnienie. Wed³ug niego jest to kategoria podmiotowa obejmuj¹ca
nastêpuj¹ce cechy: przekonania, oczekiwania i przewidywania, motywy, myœle-
nie, emocjonalne mechanizmy osobowoœci, a tak¿e wewnêtrzne wzory zachowañ
zwi¹zane z utrzymywaniem zdrowia oraz jego umacnianiem i przywracaniem
[za: Heszen, Sêk 2012, s. 95; por. Ziarko 2006, s. 14; Zadworna-Cieœlak, Ogiñska-
Bulik 2011, s. 12]. Micha³ Ziarko [2006, s. 14] twierdzi, ¿e w³¹czenie do definicji za-
chowañ zdrowotnych tego typu elementów (przekonania, oczekiwania, charak-
terystyki osobowoœciowe) wskazuj¹ bardziej na uwarunkowania tych zachowañ
a nie na ich istotê. Inni badacze, jak np. Zygfryd Juczyñski [2012, s. 110] upatruje
w tak prezentowanym ujêciu zaletê, t³umacz¹c, ¿e „Jest to podejœcie bardzo szero-
kie, wychodz¹ce poza sferê jawnych dzia³añ, lecz zgodne ze wspó³czesn¹ wiedz¹
rozwijan¹ przez psychologiê zdrowia i uwzglêdniaj¹ce wp³yw na nasze zdrowie
przekonañ i oczekiwañ, schematów myœlowych i emocji”.

Ewa Syrek [2009, s. 51–52] podkreœla wieloczynnikowe determinanty zacho-
wañ zdrowotnych, a mianowicie spo³eczno-kulturowe i indywidualne (wzory,
normy i wartoœci kulturowe, warunki ekonomiczne, religia, wykszta³cenie, domi-
nuj¹ce standardy ¿ycia w danym œrodowisku i stopieñ identyfikacji z nimi, polityka
spo³eczna, usytuowanie w strukturze spo³ecznej, poziom œwiadomoœci zdrowot-
nej, ogólna filozofia ¿ycia, osobiste wartoœci i przekonania, indywidualne umiejêt-
noœci ¿yciowe, stan zdrowia).

Ewa Dyduch [2010, s. 174] twierdzi, ¿e u osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ obserwuje siê ograniczon¹ skalê zachowañ prozdrowotnych oraz podat-
noœæ na oddzia³ywanie czynników zagra¿aj¹cych zdrowiu. Przyczyn¹ tego stanu
rzeczy s¹ z³e nawyki i przyzwyczajenia nabyte w toku wychowania i socjalizacji
w okresie dzieciñstwa lub dorastania. Z jednej strony u podstaw aktywnoœci zdro-
wotnej le¿¹ czynniki podmiotowe zale¿ne od samej jednostki, a z drugiej czynniki
pozapodmiotowe uwzglêdniaj¹ce kontekst spo³eczny, kulturowy i czynniki zew-
nêtrzne. Studiuj¹c literaturê przedmiotu dotycz¹c¹ szeroko rozumianej proble-
matyki zachowañ zdrowotnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ za-
uwa¿a siê, ¿e badacze z regu³y koncentruj¹ siê na jednym wybranym ich rodzaju,
np. aktywnoœci fizycznej. Interesuj¹ce eksploracje nad problemem oty³oœci wœród
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prowadzone s¹ g³ównie przez specjali-
stów nauk medycznych. Celem badañ Teresy Pop, Alicji Paluch i wspó³autorów
[2007, s. 219] by³a ocena masy cia³a i okreœlenie czynników wp³ywaj¹cych na jej
wielkoœæ u dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
g³êbszym. Pomimo zadowalaj¹cych wyników stwierdzono, ¿e badani uczniowie
znajduj¹ siê w grupie dzieci zagro¿onych oty³oœci¹. Wyniki badañ nie wskazuj¹
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jednoznacznie na genetyczne uwarunkowania oty³oœci, lecz uwypuklaj¹ rolê
czynników œrodowiskowych, z³ych nawyków ¿ywieniowych i zmniejszonej
aktywnoœci fizycznej (Pop, Paluch i in. 2007, s. 221–223]. Istniej¹ zespo³y genetycz-
ne, które klinicznie charakteryzuj¹ siê m.in. wystêpowaniem oty³oœci [Matuszak,
Bryl i in. 2010, s. 59]. Jej przyczynê upatruje siê w populacji osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ czêsto w schorzeniach metabolicznych i hormonalnych. Nie
bez znaczenia pozostaj¹ jednak wspomniane ju¿ czynniki œrodowiskowe i spo³ecz-
ne. Niski status materialny niektórych rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ mo¿e wi¹zaæ siê z trudnoœciami w zapewnieniu odpowiedniej diety
lub stylu ¿ycia, ale te¿ leczenia czy rehabilitacji [Matuszak, Bryl i in. 2010, s. 60-61].
A zatem, istnieje koniecznoœæ wieloaspektowego podejœcia do problemów zdro-
wotnych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i ich uwarunkowañ. Po-
twierdzaj¹ to równie¿ Katarzyna Matuszak i Wies³aw Bryl [2010, s. 239], którzy,
na podstawie analizy ró¿nych badañ dotycz¹cych wystêpowania nadciœnienia tê-
tniczego u omawianej populacji, wskazuj¹ jako przyczyny nie tylko niepra-
wid³owe zachowania zdrowotne, ale te¿ za¿ywanie okreœlonej grupy leków, czê-
sto wpisanych w oddzia³ywania terapeutyczne. Ich zdaniem nadciœnienie
têtnicze w tej grupie nale¿y traktowaæ podobnie jak u osób w normie intelektual-
nej, natomiast problemy komunikacyjne miêdzy pacjentem lub jego opiekunem a
lekarzem mog¹ utrudniaæ identyfikacjê jego przyczyn.

W zwi¹zku z tym, i¿ aktywnoœæ ruchowa jest jednym z g³ównych czynników
podtrzymuj¹cych zdrowie, stanowi ona jeden z najczêœciej podejmowanych
przedmiotów badañ z zakresu zachowañ zdrowotnych. Badania prowadzone
pod kierunkiem E. Dyduch [2012, s. 166] wykaza³y, ¿e aktywnoœæ ruchowa dziew-
czynek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim uczêszczaj¹cych
do klas II i III ogólnodostêpnych szkó³ podstawowych jest niska. Zaobserwowano
ró¿ne nieprawid³owoœci ruchowe, np.: niezgrabnoœæ, zwolnienie tempa ruchu,
zak³ócenia proporcji pomiêdzy szybkoœci¹ a precyzj¹ ruchu spowodowane zbyt
du¿ym lub zbyt ma³ym napiêciem miêœniowym. Podobne rezultaty badañ uzy-
ska³a Marta Wieczorek [2008, s. 237] wœród uczniów w œrednim wieku szkolnym
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, którzy osi¹gnêli niski po-
ziom sprawnoœci fizycznej. Ch³opcy z niepe³nosprawnoœci¹ uzyskali istotnie ni¿-
szy wynik w zakresie wszystkich mierzonych zdolnoœci motorycznych od swoich
pe³nosprawnych rówieœników. Anna Lipert i Patrycja Marciniak [2015, s. 285–287]
na podstawie badañ w³asnych stwierdzi³y, ¿e doroœli mieszkañcy domu pomocy
spo³ecznej bior¹ czynny udzia³ w aktywnoœci fizycznej, ale nieregularnie. Maj¹
te¿ œwiadomoœæ zachowañ prozdrowotnych, lecz potrzebuj¹ motywacji do ich
podejmowania. Niestety, najbardziej popularn¹ form¹ spêdzania czasu wolnego
okaza³o siê ogl¹danie telewizji. Badania Diany Celebañskiej i Krystyny Gawlik
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[2013, s. 29–33] dotycz¹ce oceny poziomu aktywnoœci fizycznej osób doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym i znacznym
(uczestnicy warsztatów terapii zajêciowej, cechuj¹cy siê dobrym stanem fun-
kcjonalnym bez znacz¹cych dysfunkcji ruchu) mierzonej iloœci¹ wykonywa-
nych kroków, wykaza³y, ¿e prowadz¹ one ma³o aktywny styl ¿ycia. U prawie
po³owy badanych stwierdzono nadmiern¹ masê cia³a. Znaczny spadek poziomu
aktywnoœci fizycznej zauwa¿ono w niedzielê, co zdaniem autorek, œwiadczy o
biernym sposobie spêdzania czasu wolnego, ale te¿ o braku odpowiedniej stymu-
lacji ze strony œrodowiska rodzinnego [zob. Nowak 2016, s. 58].

Jedn¹ z przyczyn zaniedbywania przez rodziców czy opiekunów dzia³añ
zmierzaj¹cych do podejmowania prozdrowotnego stylu ¿ycia przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest ich niski poziom wiedzy w tym zakresie. Potwierdzeniem
takiego stanu rzeczy s¹ badania prowadzone w ró¿nych wymiarach szeroko rozu-
mianych zachowañ zdrowotnych. Dotycz¹ one np. braku w³aœciwej edukacji ro-
dziców/opiekunów dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lub fizyczn¹ w za-
kresie potrzeb stomatologicznej opieki zdrowotnej [Borysewicz-Lewicka, Gerreth
i in. 2011, s. 52]. Natalia Marciniak-Madejska [2014, s. 57] zwraca uwagê na nieko-
rzystanie z profesjonalnych us³ug medycznych przez osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ zamieszkuj¹ce tereny wiejskie odleg³e od miast, m.in. z powodów rzadkich
po³¹czeñ komunikacyjnych, czy nieprzystosowanych pojazdów komunikacji
publicznej. Niedostateczna opieka medyczna lub pielêgnacyjna na obszarach
wiejskich powoduje, ¿e wielu pacjentów z niepe³nosprawnoœci¹ korzysta z us³ug
nieprofesjonalistów, znachorów [Lishner, Richardson i in. 1996, s. 50, za: Marciniak-
-Madejska 2014, s. 58]. Badania Ma³gorzaty Krzywiñskiej- Wiewiorowskiej, Barba-
ry Stawiñskiej- Witoszyñskiej i innych [2009, s. 80–81] dotycz¹ce stanu zdrowia
i wystêpowania chorób u dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
wykaza³y, ¿e spoœród 180 uczniów potrzebuj¹cych zapewnienia czynnej opieki
medycznej korzysta³o z niej jedynie 28. Bior¹c pod uwagê potrzebê zapewnienia
sta³ej opieki w poradniach specjalistycznych wskazano poradniê zdrowia
psychicznego, nastêpnie ortopedyczn¹, laryngologiczn¹, oraz logopedyczn¹,
okulistyczn¹, przeciwpadaczkow¹, neurologiczn¹ i endokrynologiczn¹.

W kontekœcie zachowañ zdrowotnych zwraca siê te¿ uwagê na umiejêtnoœæ
gospodarowania czasem wolnym, a ten w grupie uczniów z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ jest z regu³y zmniejszony poprzez udzia³ w dodatkowych zajêciach
rewalidacyjnych, czy te¿ koniecznoœci¹ czêstszych wizyt u lekarzy specjalistów
[Kaiser 2012, s. 52].
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Za³o¿enia badañ w³asnych

Przedmiotem podjêtej analizy empirycznej s¹ zachowania zdrowotne osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim oraz ich poznawczo-
-afektywne uwarunkowania w takich wymiarach, jak: poczucie koherencji, kom-
petencja osobista (poczucie w³asnej skutecznoœci), spostrzeganie siebie i innych
ludzi w ujêciu realnym i idealnym. Na jej zakres sk³adaj¹ siê nastêpuj¹ce proble-
my badawcze: Jaki jest poziom zachowañ zdrowotnych osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim? Czy istnieje zale¿noœæ miêdzy zachowaniami
zdrowotnymi osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ 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 za³o¿enia badañ odnosz¹ siê do uznania, ¿e zale¿noœci miêdzy
zachowaniami zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi, takimi jak:
poczucie koherencji, kompetencja osobista, spostrzeganie siebie i innych ludzi
w ujêciu realnym i idealnym przejawianymi przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w stopniu lekkim s¹ ró¿ne w poszczególnych wymiarach korelowa-
nych zmiennych. Wymiary poznawczo-afektywne s¹ istotnymi czynnikami ró¿-
nicuj¹cymi zachowania zdrowotne osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu lekkim. Wysokie poczucie koherencji, wysokie poczucie w³asnych
kompetencji osobistych, pozytywne spostrzeganie siebie i innych ludzi ma dodat-
ni zwi¹zek z pozytywnymi zachowaniami zdrowotnymi. W prezentowanych ba-
daniach po³o¿ono jednak nacisk na opis wspó³zale¿noœci miêdzy zachowaniami
zdrowotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi uczniów z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim, a nie na uzyskanie informacji o zwi¹zkach
przyczynowych. Z. Juczyñski [2012, s. 116], powo³uj¹c siê na wyniki badañ innych
autorów [DiMatteo, DiNicola 1982; Gochman 1982], zauwa¿a, ¿e szereg zachowañ
zwi¹zanych ze zdrowiem jest podejmowanych z ró¿nych powodów. Jednym
z nich mo¿e byæ motywacja zdrowotna, ale te¿ dla przyk³adu aktywnoœæ fizyczna
b¹dŸ podjêcie diety wi¹zaæ siê bêdzie z pragnieniem zmiany wygl¹du zewnêtrz-
nego. Odnosz¹c siê do kolejnych badaczy [Roysamb, Rise, Kraft 1997, za: Juczyñski
2012, s. 107] autor twierdzi, ¿e ró¿ne kategorie zachowañ zdrowotnych s¹ z regu³y
s³abo ze sob¹ powi¹zane, a korelacja miêdzy praktykami zdrowotnymi jest bliska
zeru. St¹d mo¿na mówiæ o wielowymiarowoœci, a nawet niezale¿noœci poszczegól-
nych nawyków zdrowotnych. Natomiast stwierdza siê istotne korelacje pomiêdzy
praktykami zdrowotnymi a ró¿nymi zmiennymi psychologicznymi [Juczyñski
2012, s. 108].

W literaturze przedmiotu zwraca siê uwagê na szereg czynników warun-
kuj¹cych aktywnoœæ zdrowotn¹ cz³owieka, a tym samym przedstawia siê ró¿ne
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ich kryteria i klasyfikacje. Najczêœciej podkreœla siê spo³eczno-kulturowe i pod-
miotowe (psychologiczne) pod³o¿e tych zachowañ. W podjêtych badaniach
uwzglêdniono jedynie wybrane dyspozycje psychologiczne, a mianowicie: poczu-
cie koherencji, kompetencja osobista (poczucie w³asnej skutecznoœci), spostrzega-
nie siebie i innych ludzi w ujêciu realnym i idealnym. „Poczucie koherencji jest
ogólnym nastawieniem orientacyjnym, wyra¿aj¹cym trwa³e i dynamiczne prze-
konanie o przewidywalnoœci i racjonalnoœci œwiata i w³asnego po³o¿enia ¿yciowe-
go” [za: Heszen, Sêk 2012, s. 81]. Jak twierdzi Aaron Antonovsky [1997, s. 219–221]
ludzie z wysokim poczuciem koherencji czêœciej anga¿owaæ siê bêd¹ w zachowa-
nia prozdrowotne. Silne poczucie koherencji mobilizuje jednostkê do aktywnoœci,
podczas której cz³owiek uruchamia zasoby poznawcze. Dziêki tym zasobom
dochodzi do zmniejszania stresorów, albo te¿ cz³owiek ocenia je w kategoriach
bodŸców pozytywnych, czyli wyzwañ [Antonovsky 1997, s. 219–221; Banaszkie-
wicz, Andruszkiewicz 2008, s. 79]. Poczucie koherencji tworz¹ trzy komponenty:
poczucie zrozumia³oœci, poczucie zaradnoœci (sterowalnoœci) i poczucie sensow-
noœci. Pozostaj¹ one ze sob¹ w okreœlonych zwi¹zkach. Za najwa¿niejsz¹
sk³adow¹ poczucia koherencji uznaje siê poczucie sensownoœci. Zak³ada siê, ¿e
silne poczucie sensownoœci wskazuje na tendencjê wzrostow¹ pozosta³ych kom-
ponentów, i odwrotnie, niskie jego poczucie wi¹¿e siê z tendencj¹ spadkow¹
ca³ego zespo³u [Heszen, Sêk 2012, s. 82].

Jak zauwa¿a Z. Juczyñski [2012, s. 95], istnieje przekonanie, ¿e uogólnione po-
czucie w³asnej skutecznoœci, zwane te¿ poczuciem kompetencji osobistej, znacz¹co
wp³ywa na podjêcie dzia³ania i jest podstawowym warunkiem zmiany zachowa-
nia. Jest to zmienna uwzglêdniana w wielu modelach zachowañ zdrowotnych.
W³asna skutecznoœæ przyczynia siê do efektywniejszego wykorzystania zasobów
poznawczych, trafniejszej oceny sytuacji i skuteczniejszego poszukiwania sposo-
bów radzenia sobie, gdy na drodze do realizacji celu pojawiaj¹ siê trudnoœci. Wy-
nika to st¹d, i¿ osoby o wysokiej w³asnej skutecznoœci cechuje ni¿szy poziom
emocji negatywnych utrudniaj¹cych funkcjonowanie poznawcze [£uszczyñska
2004, s. 31]. W³asna skutecznoœæ wp³ywa na przekonania, procesy motywacyjne,
procesy emocjonalne oraz na selekcjê bodŸców. Wysokie poczucie w³asnej sku-
tecznoœci powoduje, ¿e bodŸce stresuj¹ce staj¹ siê wyzwaniem a nie zagro¿eniem.
Poczucie w³asnej skutecznoœci charakteryzuj¹ trzy wymiary: wielkoœæ lub poziom,
si³a, ogólnoœæ. Wielkoœæ przekonania odnosi siê do trudnoœci dzia³ania i posiada-
nej przez cz³owieka estymacji najlepszego mo¿liwego wykonania zachowania.
Si³a decyduje o wytrwa³oœci w dzia³aniu pomimo doœwiadczanych trudnoœci. Od-
nosi siê ona do ufnoœci, z jak¹ jednostka traktuje swoje oceny. Ogólnoœæ odnosi siê
do stopnia specyficznoœci/globalnoœci sytuacji, w których zachowanie mog³oby
z powodzeniem byæ zrealizowane [Bandura 1977, za: Schwarzer 1997, s. 179; por.
Ziarko 2006, s. 30; Heszen, Sêk 2012 s. 116]. Wyró¿nia siê dwa rodzaje poczucia
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w³asnej skutecznoœci: uogólnione, zwi¹zane z przekonaniem cz³owieka, i¿ pora-
dzi sobie w ka¿dej sytuacji oraz specyficzne, zwi¹zane z sytuacjami dobrze mu
znanymi [£uszczyñska 2004, s. 33]. Jak zauwa¿a M. Ziarko [2006, s. 31], w wielu
badaniach stwierdzono zwi¹zek pomiêdzy poczuciem w³asnej skutecznoœci a po-
dejmowaniem dzia³añ zdrowotnych.

I. Heszen i H. Sêk [2012, s. 163–164] opisuj¹c zasoby i deficyty determinuj¹ce
zdrowie, jak i chorobê zaliczaj¹ cechy struktury Ja, konkretnie samoakceptacjê
i optymaln¹ samoocenê, poczucie to¿samoœci, poczucie sprawstwa, ró¿ne formy
kontroli zdarzeñ i samokontroli. Wspominaj¹ tak¿e o niekorzystnych dla zdrowia
cechach poznawczych, takich jak na przyk³ad, ma³a z³o¿onoœæ poznawcza, czy
pesymistyczne spostrzeganie œwiata. Aktywnoœæ cz³owieka, cele i struktura jego
czynnoœci s¹ w znacz¹cy sposób uwarunkowane tym, jak cz³owiek spostrzega
swoj¹ sytuacjê i jak spostrzega innych ludzi [Kirenko, Parchomiuk 2006, s. 100].
Poczucie w³asnej wartoœci okazuje siê byæ wa¿nym korelatem zachowañ zdrowo-
tnych cz³owieka [Zadworna-Cieœlak, Ogiñska-Bulik 2011, s. 95].

Korzystaj¹c z Inwentarza Zachowañ Zdrowotnych (IZZ) Z. Juczyñskiego,
Skali Poczucia Koherencji (SOC-13M) w adaptacji M. Zwoliñskiego, I. Jelonkiewicz
i K. Kosiñskiej-Dec, Skali Kompetencji Osobistej (KompOs) Z. Juczyñskiego i Skali
Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi J. Kochañskiego i J. Kirenki (SSSiIL) przeba-
dano 81 uczniów (33 kobiet i 48 mê¿czyzn) specjalnych szkó³ zawodowych z klas
I, II i III. Wiek uczniów obejmowa³ osoby miêdzy 16. a 22. rokiem ¿ycia, przy czym
obydwie skrajne wartoœci dotyczy³y niewielkiej liczby badanych (po jednej kobie-
cie i po dwóch mê¿czyzn w obydwu wartoœciach). Uczniowie w wieku 17 lat sta-
nowili 23,5% wszystkich badanych (10 kobiet i 9 mê¿czyzn) i taki sam odsetek do-
tyczy³ uczniów w wieku 18 (10 kobiet i 9 mê¿czyzn) i 19 (4 kobiety i 9 mê¿czyzn)
lat. Piêæ kobiet i 6 mê¿czyzn mia³o 20 lat, z kolei u 2 kobiet i 5 mê¿czyzn odnotowa-
no 21 lat. Badania przeprowadzono w marcu 2017 roku na terenie województwa
podkarpackiego: w Specjalnym Oœrodku Szkolno-Wychowawczym w Ropczycach,
w Oœrodku Szkolno-Wychowawczym im. Jana Paw³a II w Jaros³awiu i w Specjal-
nym Oœrodku Szkolno-Wychowawczym w Le¿ajsku.

Analiza wyników badañ

Zachowania zdrowotne i czynniki poznawczo-afektywne badanych osób

Wyniki zawarte w tabeli 1 wskazuj¹, ¿e prawie po³owa badanych uczniów
(46,0%) przejawia niski poziom zachowañ zdrowotnych i prawie tyle samo
(44,0%) poziom œredni. Jedynie 8 uczniów uzyska³o poziom wysoki.
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Tabela 1. Ogólny poziom zachowañ zdrowotnych (ZZ) badanych kobiet i mê¿czyzn

Poziom ZZ
Kobiety Mê¿czyŸni Razem

N % N % N %

Niski 17 51,5 20 42,0 37 46,0

Œredni 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

�ród³o: Badania w³asne.

Zastosowanie parametrycznego test t-Studenta dla par niezale¿nych pozwo-
li³o na porównanie œrednich zachowañ zdrowotnych miêdzy badanymi kobieta-
mi i mê¿czyznami. Ró¿nice œrednich wyników w wiêkszoœci kategorii zachowañ
zdrowotnych, a tak¿e w ich ocenie globalnej okaza³y siê nieistotne statystycznie
(zob. tab. 2). A zatem, nie stwierdza siê ró¿nic miêdzy badanymi kobietami
i mê¿czyznami w zakresie nawyków ¿ywieniowych, nastawieñ psychicznych
oraz praktyk zdrowotnych. Istotnoœæ statystyczn¹ na poziomie ufnoœci p<0,052
stwierdzono tylko w jednej kategorii zachowañ zdrowotnych dotycz¹cych zacho-
wañ profilaktycznych. I tak, uczennice z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w wiêkszym stopniu w stosunku do swoich kolegów unikaj¹ przeziêbieñ, prze-
strzegaj¹ zaleceñ lekarskich czy te¿ korzystaj¹ z regularnych badañ medycznych.
Bardziej interesuj¹ siê od badanych mê¿czyzn uzyskaniem informacji od innych,
w jaki sposób ustrzec siê przed ró¿nymi chorobami. Staraj¹ siê te¿ uzyskaæ infor-
macje medyczne i zrozumieæ przyczyny zdrowia i choroby.

Tabela 2. Porównanie œrednich wyników zachowañ zdrowotnych badanych kobiet
i mê¿czyzn

Kategorie

Badana grupa

kobiety (N=33) mê¿czyŸni (N=48) porównanie œrednich

M SD M SD t p

Prawid³owe nawyki ¿ywie-
niowe (PNZ]

17,697 3,771 18,688 4,203 -1,086 0,281

Zachowania profilaktyczne
(ZP]

19,879 4,233 17,792 4,946 1,976 0,052*

Pozytywne nastawienia
psychiczne (PNP]

19,636 4,293 19,250 3,987 0,415 0,679

Praktyki zdrowotne (PZ] 18,606 4,337 18,667 3,144 -0,073 0,942

Zachowania zdrowotne
(wynik ogólny]

75,818 11,537 74,396 11,296 0,552 0,582

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t – t-Studenta; * poziom istotnoœci statysty-
cznej (p<,05]

�ród³o: Badania w³asne.
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Test t-Studenta dla par niezale¿nych zastosowano równie¿ dla porównania
œrednich wyników miêdzy badanymi kobietami i mê¿czyznami w zakresie po-
szczególnych czynników poznawczo-afektywnych. Nie stwierdzono ró¿nic istot-
nych statystycznie w poczuciu koherencji we wszystkich wymiarach, tj. w poczu-
ciu zrozumia³oœci, poczuciu zaradnoœci i poczuciu sensownoœci badanych kobiet
i mê¿czyzn. Œrednie wyniki uzyskane w Skali Kompetencji Osobistej (uogólnione
poczucie w³asnej skutecznoœci) równie¿ nie uzyska³y istotnoœci statystycznej,
zarówno w podskali mierz¹cej poczucie si³y, jak i podskali bêd¹cej wskaŸnikiem
poczucia wytrwa³oœci. Jedynie w Skali Spostrzegania Siebie i Innych Ludzi stwier-
dzono ró¿nice istotne statystycznie (p<,008). Dotyczy³y one kategorii dominacji
w ujêciu realnym na korzyœæ kobiet. A zatem, badane uczennice postrzegaj¹ siebie
jako bardziej ustêpliwe i cierpliwe, ale te¿ wykazuj¹ siê wiêksz¹ sk³onnoœci¹ do
przywództwa, w porównaniu do swoich kolegów (kobiety: M=8,575; SD=1,275;
mê¿czyŸni: M=7,770; SD=1,574). W pozosta³ych kategoriach spostrzegania siebie
w ujêciu realnym, czyli w napêdzie (odpornoœæ, aktywnoœæ, regeneracja si³), emo-
cjonalnoœci (sk³onnoœæ do gniewu, odwaga, nastrój) i dzia³aniu (dok³adnoœæ, tem-
po pracy, wytrwa³oœæ) nie uzyskano ró¿nic istotnych statystycznie. Brak istotnych
rozbie¿noœci miêdzy badanymi uczennicami i uczniami stwierdza siê we wszy-
stkich kategoriach spostrzegania siebie oraz innych ludzi w wymiarze idealnym.
Badane kobiety bardziej pozytywnie od mê¿czyzn postrzegaj¹ innych ludzi, ale
ró¿nica istotna statystycznie dotyczy wyniku ogólnego (kobiety: M=36,090;
SD=4,125; mê¿czyŸni: M=33,270; SD=4,537; p<,002) oraz kategorii napêdu (ko-
biety: M=9,363; SD=1,692; mê¿czyŸni: M=8,062; SD=1,706; p<,000). A zatem,
wy¿ej oceniaj¹ swoj¹ odpornoœæ, aktywnoœæ i szybkoœæ regeneracji si³.

Zale¿noœci miêdzy czynnikami poznawczo-afektywnymi
a zachowaniami zdrowotnymi badanych osób

Zastosowanie analizy kanonicznej pozwoli³o sprawdziæ stopieñ wspó³zale¿-
noœci pary zmiennych kanonicznych, zachowañ zdrowotnych i czynników po-
znawczo-afektywnych. Przyjêto, ¿e mianem kryteriów okreœlono zachowania
zdrowotne, a mianem predyktorów, czynniki poznawczo-afektywne. Na podsta-
wie analizy statystycznej uwzglêdniaj¹cej ocenê globaln¹ poszczególnych zmien-
nych w zbiorze predyktorów (poczucie koherencji, poczucie w³asnej kompeten-
cji, spostrzeganie siebie i innych ludzi) wy³oniono dwie konfiguracje zale¿noœci
miêdzy analizowanymi zbiorami zmiennych kanonicznych. St¹d mo¿na mówiæ o
dwóch wariantach interpretacyjnych otrzymanych zale¿noœci (zob. tab. 3). I tak,
w badanej grupie uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim
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13,37% zmiennoœci w zbiorze zmiennych zachowañ zdrowotnych mo¿na wyjaœ-
niæ na podstawie 6 zmiennych czynników poznawczo-afektywnych (ogólna oce-
na) i 10,27% wariancji w zbiorze czynników poznawczo-afektywnych (ogólna
ocena) na podstawie 4 zmiennych zachowañ zdrowotnych (Rc-0,550, p<0,000).

Tabela 3. Macierz wspó³czynników korelacji kanonicznej miêdzy zachowaniami zdrowotny-
mi a poszczególnymi czynnikami poznawczo-afektywnymi (wynik ogólny) badanych osób

Kryteria/predyktory
Zmienne kanoniczne

RcI RcII

Zachowania zdrowotne

PNZ 0,024 -0,194

ZP 0,817** 0,551**

PNP 0,567** -0,506**

PZ -0,710** 0,896**

R� 0,550 0,466

P 0,000* 0,027*

Czynniki poznawczo-
-afekwtywne

kGLOB -0,678** 0,094

sKOMP 0,541** -0,111

JRSUM 0,394** -0,449**

JISUM -0,280 -0,478**

LRSUM 0,450** 0,541**

LISUM 0,094 0,656**

PNZ – prawid³owe nawyki ¿ywieniowe; ZP – zachowania profilaktyczne; PNP – pozytywne nasta-
wienia psychiczne; PZ – praktyki zdrowotne; Glob – poczucie koherencji, wynik globalny; sKOMP –
poczucie kompetencji osobistej (uogólnione poczucie w³asnej skutecznoœci), 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 istotnoœci statystycznej p<0,05; ** ³adunki o wartoœciach bezwzglêdnych wiêk-
szych lub równych 0,324 s¹ istotne na poziomie p<0,05; Rc – wspó³czynnik korelacji kanonicznej

�ród³o: badania w³asne

Pierwsza silniejsza para kanoniczna pozwala stwierdziæ, ¿e badani uczniowie
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim przestrzegaj¹cy zaleceñ
zdrowotnych i pozyskuj¹cy informacje na temat zdrowia i choroby, a wiêc podej-
muj¹cy w tym zakresie zachowania profilaktyczne, jednak¿e zaniedbuj¹cy prak-
tyki zdrowotne zwi¹zane ze snem, rekreacj¹ i aktywnoœci¹ fizyczn¹, ale z pozy-
tywnymi nastawieniami psychicznymi, czyli unikaj¹cy zbyt silnych emocji, stre-
sów i napiêæ, sytuacji wp³ywaj¹cych przygnêbiaj¹co, wykazuj¹ siê wiêkszym po-
czuciem kompetencji osobistej (poczuciem w³asnej skutecznoœci), a tak¿e
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pozytywnym spostrzeganiem siebie i innych ludzi w ujêciu realnym. Jednoczeœ-
nie osoby te cechuje niskie poczucie koherencji.

Druga para zmiennych kanonicznych ukazuje nieco inny obraz zale¿noœci.
Osoby podejmuj¹ce praktyki zdrowotne zwi¹zane z higienicznym trybem ¿ycia
oraz zachowania profilaktyczne, ale z negatywnym nastawieniem psychicznym,
posiadaj¹ niski poziom spostrzegania siebie w ujêciu realnym, jak i idealnym.
Badani pozytywnie spostrzegaj¹ innych ludzi oraz tworz¹ pozytywne o nich wy-
obra¿enia.

W celu dok³adniejszego zobrazowania wielowymiarowych zwi¹zków miêdzy
dwoma zbiorami analizowanych zmiennych uwzglêdniono w zbiorze predykto-
rów poszczególne wymiary czynników poznawczo-afektywnych (zob. tab. 4).
Wyniki analizy kanonicznej miêdzy 4 zmiennymi zachowañ zdrowotnych
a 9 zmiennymi czynników poznawczo-afektywnych wykaza³y, ¿e w badanej grupie
9,75 % wariancji w zbiorze czynników poznawczo-afektywnych mo¿na wyjaœniæ
na podstawie zbioru zmiennych zachowañ zdrowotnych i 18,11% zmiennoœci
w zbiorze zachowañ zdrowotnych na podstawie zmiennych czynników poznawczo-
-afektywnych (Rc-.0,553, p<0,001). A zatem, nale¿y przyj¹æ, i¿ znajomoœæ czynni-
ków poznawczo-afektywnych osób badanych mo¿e w najwiêkszym stopniu wy-
jaœniæ ich zachowania zdrowotne, ani¿eli zachowania zdrowotne poziom lub za-
kres czynników poznawczo-afektywnych. Potwierdzeniem tego s¹ równie¿
wskaŸniki wariancji uzyskane w analizie kanonicznej uwzglêdniaj¹cej wskaŸniki
ogólne zmiennych niezale¿nych (w zbiorze predyktorów) (zob. tab. 4).

Struktura wzajemnych zale¿noœci miêdzy analizowanymi zmiennymi wska-
zuje na wystêpowanie dwóch par kanonicznych. Pierwszy wspó³czynnik korelacji
kanonicznej zawiera 9 zmiennych: 3 ze zbioru kryteriów i 6 ze zbioru predykto-
rów. Wskazuje on, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lek-
kim charakteryzuj¹ce siê niskim poziomem zachowañ profilaktycznych (nieprze-
strzeganie zaleceñ zdrowotnych, lekarskich, obojêtnoœæ na ryzyko przeziêbienia,
nieprzejawianie zainteresowañ profilaktycznych), negatywnym nastawieniem
psychicznym (ignorowanie wskazówek na temat w³asnego zdrowia wyra¿ane
przez innych, popadanie w sytuacje dzia³aj¹ce przygnêbiaj¹co, prze¿ywanie sil-
nych emocji, napiêæ lub stresów, ma³e grono przyjació³ lub ich brak, uczucie gnie-
wu, lêku lub depresji, rzadkie myœlenie o charakterze pozytywnym), ale podej-
muj¹ce praktyki zdrowotne dotycz¹ce odpoczynku, unikania przepracowania,
kontrolowania swojej wagi, wysypiania siê, ograniczania palenia tytoniu, unika-
nia nadmiernego wysi³ku fizycznego, wykazuj¹ siê poczuciem zrozumia³oœci, do-
tycz¹cej zachowania dobrze znanych im osób, odnalezienia siê w danej sytuacji
i odpowiedniego zareagowania, akceptacji w³asnych uczuæ, przewidywania wy-
darzeñ. Charakteryzuj¹ siê one tak¿e poczuciem zaradnoœci (sterownoœci), tzn.
polegaj¹ na innych, czuj¹ siê traktowane sprawiedliwie, rzadko przegrane. S¹dz¹,
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¿e potrafi¹ zapanowaæ nad swoimi uczuciami. Badane osoby przejawiaj¹ jednak
s³abe poczucie si³y. Nie zawsze potrafi¹ znaleŸæ rozwi¹zanie w k³opotliwej sytu-
acji, skoncentrowaæ siê na jej pokonaniu. Spodziewa siê wówczas niepowodzeñ
i nie wierz¹ w samodzielne poradzenie sobie z problemem. Cechuje je tak¿e niskie
poczucie wytrwa³oœci. Uczniowie ci rezygnuj¹ z wykonania wa¿nego zadania
w sytuacji zmêczenia, albo gdy oceniaj¹ je jako trudne.

Tabela 4. Macierz wspó³czynników korelacji kanonicznej miêdzy zachowaniami zdrowo-
tnymi a poszczególnymi czynnikami poznawczo-afektywnymi badanych osób

Kryteria/predyktory
Zmienne kanoniczne

RcI RcII

Zachowania zdrowotne

PNZ -0,069 -0,451**

ZP -0,836** 0,514**

PNP -0,507** -0,343**

PZ 0,727** 0,923**

R�

0,553 0,493

p 0,001* 0,018*

Czynniki
poznawczo-afekwtywne

ZR 0,449** -0,022

ZAR 0,469** 0,140

SENS 0,263 0,320

sA -0,371** -0,289

sB -0,360** 0,114

JRSUM -0,478** -0,340**

JISUM 0,087 0,040

LRSUM -0,366** 0,597**

LISUM -0,123 0,649**

PNZ – prawid³owe nawyki ¿ywieniowe; ZP – zachowania profilaktyczne; PNP – pozytywne nasta-
wienia psychiczne; PZ – praktyki zdrowotne; ZR – komponent poczucia koherencji: zrozumia³oœæ,
ZAR – komponent poczucia koherencji: zaradnoœæ; SENS – komponent poczucia koherencji: sensow-
noœæ; sA – komponent kompetencji osobistej, poczucie skutecznoœci; sB – komponent kompetencji
osobistej, poczucie wytrwa³oœci; 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 istotnoœci statystycznej p<0,05;
** ³adunki o wartoœciach bezwzglêdnych wiêkszych lub równych 0,324 s¹ istotne na poziomie p<0,05;
Rc – wspó³czynnik korelacji kanonicznej

�ród³o: Badania w³asne.
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Powodem takiego zachowania s¹ równie¿, wed³ug nich, inne ciekawsze w danym
czasie zajêcia. Badani w opisywanym modelu negatywnie spostrzegaj¹ siebie,
a tak¿e innych ludzi. Na podstawie uzyskanych wyników mo¿na domniemywaæ,
¿e badani doœwiadczaj¹ trudnoœci w realizacji ró¿nych zadañ ¿yciowych. Brak
wiary we w³asne si³y i niskie poczucie wartoœci, ale te¿ realne ograniczenia pozna-
wcze mog¹ przyczyniaæ siê do mniejszego zainteresowania tymi zachowaniami
zdrowotnymi, które wymagaj¹ wysi³ku intelektualnego, zrozumienia zasadnoœci
ich podejmowania, opieraj¹ce siê o wiedzê przedmiotow¹. Negatywne spostrze-
ganie innych mo¿e blokowaæ, zniechêcaæ t¹ grupê osób na poszukiwanie wyjaœ-
nieñ zwi¹zanych z kwestiami zdrowia lub choroby, ale i ignorowania obaw in-
nych osób zaniepokojonych ich stanem zdrowia. Badani uczniowie nieradz¹cy
sobie z sytuacjami wywo³uj¹cymi stres, napiêcie, przygnêbienie, z negatywnymi
nastawieniami psychicznymi deklaruj¹ podejmowanie praktyk zdrowotnych,
które wi¹¿¹ siê z odpoczynkiem, snem, unikaniem nadmiernego wysi³ku fizycz-
nego i przepracowania. Z nale¿yt¹ ostro¿noœci¹ warto siê zastanowiæ, czy taka
sytuacja nie jest swego rodzaju symptomem izolowania siê od codziennych wyzwañ.

Drug¹ parê, s³absz¹, tworzy 7 zmiennych: wszystkie 4 zmienne ze zbioru kry-
teriów i tylko 3 zmienne ze zbioru predyktorów. A zatem uczniowie, którzy dbaj¹
o praktyki zdrowotne zwi¹zane z aktywnoœci¹ fizyczn¹, rekreacj¹, odpoczyn-
kiem, wysypianiem siê, unikaniem przepracowania, kontroluj¹cy swoj¹ wagê,
a tak¿e przeœwiadczeni o podejmowaniu zachowañ profilaktycznych, czyli prze-
strzegaj¹cy zaleceñ zdrowotnych, zg³aszaj¹cy siê na badania lekarskie, unikaj¹cy
przeziêbieñ, próbuj¹cy uzyskaæ informacje medyczne i zrozumieæ przyczyny
zdrowia i choroby, ale te¿ wykazuj¹cy siê nieprawid³owymi nawykami ¿ywienio-
wymi (np. dieta uboga w warzywa i owoce, pieczywo pe³noziarniste, spo¿ywanie
nadmiernej iloœci t³uszczów zwierzêcych, cukru, lub ¿ywnoœci z konserwantami)
i z negatywnymi nastawieniami psychicznymi, czyli odczuwaj¹cy stany przygnê-
bienia, gniewu, lêku i depresji, a byæ mo¿e te¿ ignoruj¹cy wskazówki innych osób
o swoim zdrowiu istotnie czêœciej wykazuj¹ siê negatywnym spostrzeganiem sie-
bie, ale pozytywnym spostrzeganiem innych ludzi zarówno w ujêciu realnym, jak
i idealnym. Uzyskana konfiguracja zmiennych pozwala jedynie przypuszczaæ, ¿e
m³odzie¿ nieakceptuj¹ca siebie, doœwiadczaj¹ca stanów przygnêbienia, negatyw-
nych emocji, pozytywnie spostrzega innych i kreuje ich idealny wizerunek. Nie
zamyka siê (jak w pierwszym opisanym modelu) na otoczenie, a raczej próbuje je
naœladowaæ. Nie zawsze liczy siê ze zdaniem innych ludzi w kwestii w³asnego
zdrowia, ale w konsekwencji realizuje zalecenia zdrowotne. Stara siê te¿ zrozu-
mieæ mechanizmy zwi¹zane ze zdrowiem. Odnieœæ mo¿na wra¿enie, ¿e jest to
grupa uczniów pragn¹ca pod¹¿aæ za wzorcem, szukaj¹ca oparcia, czasem jednak
wybieraj¹ca w³asne, bywa, ¿e niekorzystne rozwi¹zania.
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Zakoñczenie

Na podstawie przeprowadzonej analizy nale¿y stwierdziæ, ¿e we wszystkich
przedstawionych parach kanonicznych, zmienne po stronie kryteriów i predyka-
torów s¹ dwubiegunowe, ze znakiem dodatnim, jak i ujemnym. Konstelacje cech
opisowych wszystkich uzyskanych modeli nie zawsze siê pokrywaj¹. Spostrze¿e-
nie to dotyczy równie¿ porównania otrzymanych modeli interpretacyjnych,
z sum¹ globaln¹ (zob. tab. 3) i z poszczególnymi wymiarami zmiennych w zbiorze
predyktorów (zob. tab. 4).

Wiêkszoœæ analizowanych zmiennych w pierwszej silniejszej parze kanonicz-
nej znalaz³a swoj¹ reprezentacjê w otrzymanej konfiguracji zale¿noœciowej. Jedy-
nie w zbiorze kryteriów kategoria prawid³owe nawyki ¿ywieniowe nie uzyska³a
poziomu istotnoœci statystycznej, zarówno w analizie kanonicznej uwzglêd-
niaj¹cej wyniki ogólne, jak i w tej z poszczególnymi wymiarami zmiennych nieza-
le¿nych. W zbiorze predyktorów poziomu istotnoœci statystycznej nie uzyska³
wymiar spostrzegania siebie i innych ludzi w wymiarze idealnym w obydwu ana-
lizach kanonicznych oraz poczucie sensownoœci w analizie z poszczególnymi wy-
miarami zmiennych niezale¿nych. W drugiej parze kanonicznej dwie zmienne
nie uzyska³y poziomu istotnoœci statystycznej we wszystkich wymiarach, czyli
poczucie koherencji oraz poczucie kompetencji osobistej. W zwi¹zku z tym z du¿¹
ostro¿noœci¹ nale¿y przyj¹æ za³o¿enie o zale¿noœci miêdzy zachowaniami zdro-
wotnymi a czynnikami poznawczo-afektywnymi takimi jak: poczucie koherencji,
kompetencja osobista oraz spostrzeganie siebie i innych ludzi w ujêciu realnym
i idealnym, w badanej grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stop-
niu lekkim.

Uzyskane wyniki badañ wpisuj¹ siê w postulaty, podkreœlaj¹ce koniecznoœæ
uwzglêdniania w praktyce edukacyjnej problematyki zwi¹zanej z zachowaniami
zdrowotnymi i jej uwarunkowaniami. Kszta³towanie zachowañ prozdrowotnych
nie mo¿e byæ oderwane od wzmacniania zasobów osobistych cz³owieka. Zacho-
wania prozdrowotne chroni¹ nie tylko przed chorob¹, ale tak¿e podnosz¹ jakoœæ
¿ycia. Dla przyk³adu, aktywnoœæ fizyczna osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu lekkim wp³ywa pozytywnie nie tylko na zdolnoœci motoryczne
w zakresie np. zwinnoœci, szybkoœci, wytrzyma³oœci, ale te¿ na funkcjonowanie
psychiczne. Poprawia ich jakoœæ ¿ycia i adaptacjê spo³eczn¹ [Gworys, Jachu³owska
i in. 2017, s. 154]. Istniej¹ te¿ b³êdne przekonanie, jak to, ¿e wiêkszoœæ dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest podatniejsza na urazy, a zatem powinny unikaæ bardziej
absorbuj¹cych zajêæ sportowych. Tego typu nastawienia nale¿y eliminowaæ, za-
równo u dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, ich rodziców, jak i szerszej spo³ecznoœci
[Murphy, Carbone 2008, s. 1059]. Konkluduj¹c, w kszta³towaniu zachowañ zdro-
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wotnych cz³owieka nie tylko z niepe³nosprawnoœci¹ znacz¹c¹ rolê odgrywaj¹ ko-
mpetencje rodziców, nauczycieli, innych osób znacz¹cych, czy decydentów.
Zwiêkszone ryzyko problemów zdrowotnych mo¿e mieæ wp³yw na zaanga¿owa-
nie w spo³eczeñstwie [Verri, Cummins i in. za: Arvidsson, Granlund, Thyberg
2008, s. 11].
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Metoda Numicon w nauczaniu uczniów
pe³nosprawnych i ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi w œwietle badañ

Wprowadzenie do tekstu jest teoretyczn¹ podstaw¹ metody Numicon. Kluczow¹ treœci¹ tekstu
jest prezentacja brytyjskich i polskich badañ ewaluacyjnych systemu Numicon. Brytyjskie
badania pokazuj¹ iloœciowe wyniki postêpów uczniów w zakresie matematyki oraz obserwacje
nauczycieli pracuj¹cych metod¹ Numicon. Polskie badania to projekt, w ramach którego badano
doœwiadczenia trzech polskich nauczycieli wykorzystuj¹cych metodê Numicon. Jako metoda
badawcza zosta³ wykorzystany wywiad narracyjny.

S³owa kluczowe: Numicon, edukacja matematyczna, system multisensoryczny

Numicon Method in education of children with
and without special educational needs. Research report

The introduction to the text is a theoretical basis of the Numicon method. The key content of the
text is 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.

Keywords: Numicon, maths teaching, multi-sensory system

Wprowadzenie: metoda Numicon jako konstruktywistyczna
œcie¿ka w dydaktyce edukacji matematycznej

Matematyka jest nieod³¹cznym elementem ¿ycia ka¿dego cz³owieka, a znajo-
moœæ jej podstaw jest niezbêdna do codziennego, prawid³owego funkcjonowania.
Ze wzglêdu na tak wa¿n¹ rolê matematyki, która w pewien sposób warunkuje



rozwój i przysz³e funkcjonowanie dziecka, edukacja matematyczna jest niezwykle
istotna i jawi siê jako ogromne wyzwanie stawiane przed nauczycielami. Jednym
z dostêpnych rozwi¹zañ metodycznych jest system Numicon. Tekst ten dotyczy
zarówno podstaw teoretycznych metody Numicon, jak i przegl¹du dotychczaso-
wych badañ ewaluacyjnych systemu na gruncie brytyjskiej i polskiej edukacji.

Rozpoczynaj¹c poznanie metody Numicon od umiejscowienia jej w przestrze-
ni dydaktyki matematyki, warto przyjrzeæ siê jej genezie i podstawowym za³o¿e-
niom. System Numicon zosta³ stworzony w latach dziewiêædziesi¹tych ubieg³ego
wieku. Pocz¹tkowo by³ on projektem stworzonym przez nauczycieli z jednej z an-
gielskich szkó³ podstawowych [Tacon, Atkinson, Wing 2004]. Innowacj¹ w proje-
kcie mia³o byæ wykorzystanie metody multisensorycznej. Wspomniani wczeœniej
nauczyciele Ruth Atkinson i Romey Tacon podjêli wspó³pracê z Uniwersytetem
Brighton School of Education i rozpoczêli projekt w ramach Teacher Training
Agency. Przedstawicielem Uniwersytetu Brighton by³ starszy wyk³adowca z In-
stytutu Edukacji Matematycznej – doktor Tony Wing, który obj¹³ projekt wspar-
ciem merytorycznym i obecnie uznawany jest za twórcê metody. Sami autorzy
okreœlaj¹ metodê jako: „multisensoryczne podejœcie do nauczania arytmetyki,
wykorzystuj¹ce ustrukturyzowane wzory rozwijaj¹ce rozumienie liczb i zale¿no-
œci miêdzy nimi [Wing, Tacon 2007, s. 22]. Za przes³ankê do wyboru tej formy na-
uczania twórcy uznaj¹ abstrakcyjnoœæ pojêæ liczbowych i chêæ urzeczywistnienia
ich w narzêdziach wykorzystywanych do nauki matematyki. Zak³adaj¹, ¿e po-
zwoli to dzieciom zobaczyæ zale¿noœci miêdzy liczbami i u³atwi rozwój i tworze-
nie ich reprezentacji w umyœle. Podzielenie metody na ma³e kroki uzasadniaj¹
zbyt wysok¹ abstrakcyjnoœci¹ i kompleksowoœci¹ liczb. Ponadto du¿e nadzieje
pok³adaj¹ w pobocznych efektach, jakie metoda ma przynieœæ – podniesieniu po-
ziomu samooceny u uczniów, w szczególnoœci tych, którzy do tej pory nie odnosili
sukcesów w zakresie matematyki [Wing, Tacon 2007, s. 22–23]. W opracowanym
przez zespó³ naukowców z Uniwersytetu Cambridge ramowym programie
nauczania matematyki okreœlono 6 etapów obejmuj¹cych podstawowy poziom
edukacji matematycznej. W ka¿dym z nich wyró¿niono piêæ obszarów tematycz-
nych: liczby, geometria, pomiar, obs³uga danych i rozwi¹zywanie problemów.
Umiejêtnoœci, które dziecko zdobywa na poszczególnych etapach, wyszczegól-
nione zosta³y w publikacji „Cambridge Primary. Mathematics Curriculum Frame-
work” [2011]. Warto podkreœliæ, i¿ metoda dostosowana zosta³a do obowi¹zuj¹cej
na terenie Anglii podstawy programowej – National Strategies i stosowana jest
równie¿ jako jedna z strategii w programie interwencyjnym Wave 3 dla dzieci
z dyskalkuli¹.

U podstaw konstrukcji i rozwi¹zañ metodycznych ka¿dej metody le¿¹ jej
za³o¿enia teoretyczne. Jednym z podstawowych obszarów rozwa¿añ teoretycz-
nych s¹ teorie uczenia siê, które przek³adaj¹ siê bezpoœrednio na styl nauczania,
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a tak¿e na dobór narzêdzi i œrodków dydaktycznych. Obecnie wyró¿nianymi
teoriami, które odcisnê³y znacz¹ce piêtno w ewolucji pedagogiki jako dziedziny
naukowej, s¹ behawioryzm, kognitywizm i konstruktywizm. Z perspektywy me-
tody Numicon kluczow¹ teori¹ uczenia siê jest konstruktywizm. Konstruktywizm
rozbity jest na wiele ujêæ interpretowanych pod tym pojêciem. Mo¿na okreœliæ
jednak jego ramy znaczeniowe: „To, co ³¹czy te ujêcia, to za³o¿enie, ¿e o wiedzy
nie przes¹dza (a w ka¿dym razie nie ca³kowicie) œwiat, bêd¹cy przedmiotem po-
znania, ale kszta³tuj¹cy to poznanie wspó³czynnik humanistyczny (...) czy inter-
pretacja humanistyczna” [Klus-Stañska 2010, s. 263]. Pojêcie konstruktywizmu
oprzeæ mo¿na na dwóch jego filarach – neurobiologicznej teorii funkcjonowania
mózgu [Spitzer 2011, Springer 2004, Cieszyñska 2013] i jej pedagogicznych impli-
kacjach [Bobryk 1996, Olsen 1996, Go³êbniak 2007, Dylak 2000, Gruszczyk-Kolczyñ-
ska 1994]. Dotykaj¹c zagadnienia podstaw neurobiologicznych konstruktywiz-
mu, odnieœæ nale¿y siê do badañ przeprowadzonych w tej materii. Weryfikacja
niektórych tez p³yn¹cych z analizy badañ neurobiologicznych znacz¹co wp³ywa
na rozumienie koncepcji konstruktywistycznej. Jedna z tez neurobiologicznych
dotyczy strukturalnego funkcjonowania mózgu: „s¹ pewne dowody na to, ¿e hipo-
campus mo¿e byæ istotnie zaanga¿owany w dynamiczny proces indeksowania
nowo zasymilowanych danych oraz w ³¹czenie nowych i istniej¹cych informacji
w kontekstowo odpowiednie grupy podczas procesu konstruowania” [Anderson
1997, s. 77]. W efekcie takich doniesieñ na temat pracy mózgu wywnioskowaæ
mo¿na, i¿ wiedza konstruowana w umyœle jest, swego rodzaju, sieci¹ po³¹czeñ
neuronalnych. Nale¿y równie¿ zwróciæ uwagê na wy³aniaj¹ce siê z tezy zjawisko
rekonstrukcji. Rekonstrukcja polega na zrekonstruowaniu nieaktualnych, b³êd-
nych struktur wiedzy w celu lepszej asymilacji i akomodacji nowych informacji.
Takie strategie dzia³ania umys³u ukazuj¹ uczenie siê jako ci¹g³y proces polegaj¹cy
na przetwarzaniu, klasyfikacji, interpretacji nowych informacji. Niezbêdna do
budowania nowych po³¹czeñ neuronalnych jest aktywnoœæ ucz¹cego siê, a wiêc
jego bezpoœrednie zaanga¿owanie w sam proces uczenia siê.

Podejœcie konstruktywistyczne w dydaktyce i edukacji jest wynikiem analizy
i wykorzystania badañ psychologicznych i pedagogicznych J. Piageta oraz kon-
tynuatorów jego pracy i teorii poznawczych [Elkind 1967; Bruner 1978; Filipiak
2011]. Aby zrozumieæ i poznaæ koncepcjê Piageta, warto siêgn¹æ do wspó³czes-
nych publikacji Catherine Twomey Fosnot, która analizuje badania i teorie Piageta,
równie¿ przez pryzmat najnowszej wiedzy psychologicznej i neurobiologicznej.
Cytuj¹c Fosnot, wyró¿niæ mo¿na najogólniejsz¹ implikacjê konstruktywizmu dla
dydaktyki: „Zamiast patrzeæ na uczenie siê jako proces liniowy, nale¿y rozumieæ
je jako proces kompleksowy i zasadniczo nieliniowy” [Fosnot 1996, s. 10]. Podejœcie
konstruktywistyczne, co najbardziej znacz¹ce dla metody Numicon, jest podsta-
w¹ wspó³czesnego nauczania matematyki. „Kluczow¹ (…) tez¹ jest niemo¿noœæ
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przekazania wiedzy matematycznej poprzez najlepsze nawet pokazy i s³owne
objaœnienia” [Semadeni 2016, s. 5]. Je¿eli dziecko osi¹gnê³o nawet odpowiedni po-
ziom rozwoju umys³owego i rozumie wszystkie s³owa i frazy u¿yte przez do-
ros³ego, nie gwarantuje to zrozumienia zagadnienia. Zadaniem nauczyciela jest
odejœcie od takiego modelu nauczania. „Nauczyciel powinien organizowaæ roz-
maite sytuacje dydaktyczne i stwarzaæ w ten sposób warunki sprzyjaj¹ce konstru-
owaniu siê w umys³ach uczniów wa¿nych pojêæ i schematów logiczno-matematy-
cznych, które stan¹ siê fundamentem ich wiedzy” [Semadeni 2015, s. 14].

W kontekœcie prowadzonych rozwa¿añ warto jeszcze raz podkreœliæ, ¿e
system Numicon jest metod¹ wyrastaj¹c¹ z konstruktywizmu. Zauwa¿yæ mo¿na
zarówno bezpoœrednie odniesienia teoretyczne do niego, jak i zaczerpniête zeñ
rozwi¹zania praktyczne.

Metoda Numicon w badaniach ewaluacyjnych w Wielkiej Brytanii

Ze wzglêdu na szerok¹ skalê stosowania metoda ta od 1997 roku poddawana
jest szeregowi badañ ewaluacyjnych. Wszystkie dostêpne s¹ na oficjalnej witrynie
internetowej Oxford University Press, w dziale poœwiêconym metodzie Numi-
con. Chronologiczny wykaz wszystkich badañ ilustruje tabela 1. Wiêkszoœæ z nich
przeprowadzona zosta³a na terenie Anglii, a tak¿e Walii i Irlandii.

Pierwsze badania nad skutecznoœci¹ i efektywnoœci¹ metody opracowane
i przeprowadzone zosta³y przez zespó³ badaczy, w którego sk³ad weszli: Romey
Tacon, Ruth Atkinson (nauczyciele z Peacehaven Infant School) oraz doktor Tony
Wing z Uniwesytetu Brighton [Tacon, Atkinson, Wing, 2004]. W raporcie z badañ
szko³a podpisana jest jako Highhill Infant School, lecz autorzy raportu zastrzegli,
i¿ na jego potrzeby zmieniono nazwê szko³y. Dzieci, w wieku od 4 do 7 lat, podzie-
lone zosta³y na trzy grupy. Pierwsza grupa realizowa³a podstawê programow¹
w ramach dotychczasowej strategii nauczania, a dwie pozosta³e pracowa³y z sy-
stemem multisensorycznym. Na przestrzeni dwu lat (1997–1999) ukszta³towa³a
siê znacz¹ca ró¿nica miêdzy grup¹ pierwsz¹, a dwoma pozosta³ymi. Szczególnie
wyraŸne ró¿nice zanotowano w przypadku poziomu trzeciego baterii diagnosty-
cznej Key Stage 1 SAT’s, wed³ug którego oceniane by³y postêpy uczniów. Na tym
poziomie znalaz³o siê oko³o 50% uczniów z grup prowadzonych metod¹ Numi-
con, natomiast zaledwie 30% z grupy pierwszej (zob. wykres 1).
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Tabela 1. Wykaz badañ ewaluacyjnch metody Numicon przeprowadzonych na terenie
Wielkiej Brytanii

Lp. Data Szko³a / uczeñ Miejscowoœæ Liczba badanych

1 1996-1998 Peacehaven Infant School Peacehaven 168 uczniów

2 2001-2003 Hoddern Junior School Peacehaven 163 uczniów

3 2001-2002 – Wiltshire 11 uczniów

4 2002-2003 Richard Leonard Satmullen 1 uczeñ

5 2003-2004 – Portsmouth 12 uczniów

6 2003-2004 Sam Uttley Bradford 1 uczeñ

8 2005 – Leeds 23 uczniów

9 2006-2007 – Cambridge 8 szkó³

10 2006-2008 – Doncaster 6 szkó³

11 2010 Glyncollen Primary School Swansea 238 uczniów

12 2010 Francis Askew Primary School Hull 271 uczniów

13 2010 – Southhampton 1 uczeñ

14 2011 – – 150 nauczycieli

15 2011 Canon Evans C of E Infant School Bedworth 257 uczniów

16 2012 Queen’s Park Academy Bedford 498 uczniów

17 2012 SS Aidan&Oswald RC Primary School Royton 406 uczniów

18 2013 Nothern Parade Junior School Portsmouth 300 uczniów

19 2013 Goodyers End Primary School Bedworth 350 uczniów

20 2014 St Joseph’s RC Primary School London 213 uczniów

21 2014 Newlands Special School Rochdale 82 uczniów

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie raportów z badañ opublikowanych na stronie: https://global.
oup.com/education/content/primary/casestudies/pages/numicon_case_studies?region=international.

Obserwacje nauczycieli w grupach pracuj¹cych systemem multisensorycz-
nym, na które zwracaj¹ uwagê autorzy raportu, to:
– rozwój pewnoœci siebie i pozytywnego stosunku do matematyki;
– czêstsze okazje do operacji na wiêkszych zbiorach liczbowych, rozwijaj¹ce

umiejêtnoœci matematyczne;
– opieranie operacji umys³owych na reprezentacjach wizualnych;
– poprzedzenie zapisu dzia³añ arytmetycznych wieloma æwiczeniami z u¿yciem

dodawania i odejmowania w dzia³aniu;
– opanowanie przez dzieci umiejêtnoœci dodawania i odejmowania z u¿yciem

kszta³tów przed wprowadzeniem zapisu graficznego dzia³añ;
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– rozszerzanie jêzyka matematycznego u dzieci o pojêcia takie jak: pozycja,
wzór, kszta³t, wiêcej, mniej, wiêkszy, mniejszy, parzysty, nieparzysty na pod-
stawie dzia³añ na kszta³tach;

– wykorzystywanie przez dzieci nabytych umiejêtnoœci matematycznych rów-
nie¿ poza szko³¹.

Analogiczny do poprzedniego projekt przeprowadzony zosta³ w latach 2001 –
2003 w Hoddern Junior School. Zmiana placówki podyktowana by³a zmian¹
przedzia³u wiekowego grupy badanych. Tak wiêc programem objête zosta³y star-
sze, oœmioletnie dzieci. Znacz¹cy dla zwolenników Numiconu by³ wynik na
pi¹tym poziomie baterii Key Stage 2 SATs: grupa uczniów pracuj¹ca systemem
Numicon wynosi³a 30%, a grupa prowadzona tradycyjnymi metodami mniej ni¿
10% (zob. wykres 2).

Wynik ten by³ potwierdzeniem hipotezy postawionej przez Atkinson i Tacon.
Umiejêtnoœci arytmetyczne silnie osadzone w polisensorycznym wyobra¿eniu
liczby, wychodz¹ce poza strategiê przeliczania, przyczyni³y siê do osi¹gania przez
dzieci wy¿szych wyników w Key Stage 2 SATs. Projekty te by³y nie tylko przy-
czynkiem do powstania metody, ale tak¿e do dalszych badañ nad jej skuteczno-
œci¹. Badania takie przeprowadzi³y w³adze lokalne w Leeds [2005] oraz Doncaster
[2008], które zastosowa³y Numicon jako nowatorsk¹ strategiê nauczania matema-
tyki dla dzieci, które nie osi¹ga³y sukcesów, pracuj¹c ze strategiami nauczania
typowymi dla programu interwencyjnego Wave 3.
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Po pierwszych doniesieniach na temat efektywnoœci metody Numicon syste-
mem zainteresowali siê równie¿ nauczyciele pracuj¹cy z uczniami o specjalnych
potrzebach edukacyjnych. Owocem tego zainteresowania by³ projekt badawczy
przeprowadzony w Wiltshire dedykowany dzieciom z Zespo³em Downa w wieku
10–12 lat. Grupa badawcza sk³ada³a siê z jedenaœciorga dzieci z Zespo³em Downa
na poziomie Key Stage 2 i 3. By³y to dzieci uczêszczaj¹ce do ró¿nych placówek
edukacyjnych: siedmioro z nich do szko³y ogólnodostêpnej, dwoje do specjalne-
go centrum przy szkole ogólnodostêpnej oraz dwoje do szko³y specjalnej. Ucznio-
wie pracowali od 10 do 15 minut dziennie z kszta³tami Numicon. Nauczyciele
bior¹cy udzia³ w projekcie odbyli trening z doktorem Tony’m Wing, Romey Tacon
oraz Ruth Atkinson i otrzymali od nich gotowe materia³y. Narzêdziem diagno-
stycznym by³a skala British Ability Scales II (BAS II), a ponowny pomiar umiejêt-
noœci matematycznych przeprowadzono po 4 miesi¹cach pracy z systemem
Numicon. Autorki raportu Claire Iwan i Caroline Mair zwróci³y uwagê na kilka
aspektów [Ewan, Mair 2002]:
– dzieci bardzo szybko rozró¿nia³y kszta³ty i przyswoi³y nazewnictwo u¿ywane

podczas pracy z systemem;
– niektórzy uczniowie mieli problem z odejœciem od wczeœniejszych strategii

arytmetycznych i zast¹pienia ich kszta³tami Numicon;
– uczniowie czêœciej osi¹gali sukcesy w stawianych przed nimi zadaniach mate-

matycznych, kiedy mieli dostêp do kszta³tów Numicon;
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– dla uczniów, którzy mieli problemy z u¿yciem pojêæ „mniejszy” oraz „wiêkszy”
(treœci te czêsto pomijane s¹ na tym etapie edukacji), dobr¹ okazj¹ do takich
æwiczeñ okaza³o siê u¿ycie w pracy kszta³tów;

– uczniowie chêtnie u¿ywali kszta³tów i podejmowali siê zadañ matematycz-
nych;

– uczniowie opanowali umiejêtnoœci, które wczeœniej by³y dla nich nieosi¹galne.
Wyniki testu diagnostycznego wykonanego po 4 miesi¹cach pracy z kszta³tami,

a wiêc w lipcu 2001 roku ilustruje zestawienie tabelaryczne (zob. tab. 2).

Tabela 2. Wyniki badañ z projektu badawczego przeprowadzonego w Wiltshire

Uczeñ BAS S³ownictwo
BAS Liczby
(luty 2001)

BAS Liczby
(lipiec 2001)

Postêp
(w miesi¹cach)

1 3,5 4,6 5,4 +10m

2 6,4 6,5 7,1 +8m

3 4,6 6,2 6,4 (7,1)* +2m (+11m)*

4 4,6 6,6 7,6 +12m

5 6,4 5,1 5,4 (5,9)* +3m (+8m)*

6 3,1 3,9 4,3 +6m

7 6,4 4,6 5,5 +11m

8 3,1 3,1 3,6 +5m

9 4,4 4,6 4,10 +4m

10 3,5 4,8 4,9 +1m

11 3,5 3,7 3,7 0m

*Liczby w nawiasach przedstawiaj¹ wyniki w³aœciwe dla wieku, kiedy uczniowie mogli wykorzystaæ
do rozwi¹zania zadania materia³y Numiocon.

�ród³o: C. Ewan, C. Mair, Wiltshire Pilot Project – Numicon (March-July 2001), „Down Syndrome News
and Update”, 2002, nr 2, s. 14.

Zaskakuj¹ce s¹ wyniki uczniów, którzy w ci¹gu czteromiesiêcznej pracy,
trwaj¹cej zaledwie 10–15 minut dziennie, uzyskali wyniki o ponad 10 miesiêcy
wiêksze ni¿ przy pierwszym pomiarze. Progres wiêkszy ni¿ czas trwania projektu
osi¹gnê³o w sumie szeœcioro uczniów z jedenastoosobowej grupy. Ponadto w przy-
padku dwóch uczniów stwierdzono ogromne ró¿nice podczas drugiego pomiaru,
w zale¿noœci od tego, czy uczeñ w zadaniu móg³ skorzystaæ z kszta³tów Numicon,
czy musia³ wykonaæ zadanie bez nich. Uczniowie osi¹gali zdecydowanie wy¿sze
wyniki, kiedy rozwi¹zywali zadanie z u¿yciem klocków. Ró¿nice te wynosz¹ od-
powiednio 5 i 9 miesiêcy. Autorki podkreœlaj¹, ¿e wyniki projektu badawczego s¹
bardzo zró¿nicowane, ale ukazuj¹, jak wielki potencja³ tkwi w wykorzystaniu me-
tody Numicon w pracy z dzieæmi z Zespo³em Downa [Ewan, Mair 2002].
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W literaturze badawczej oprócz tak obszernych projektów znalaz³y siê rów-
nie¿ projekty mniejsze, realizowane w formie studium przypadku. Jednym z nich
jest publikacja nauczycielki szko³y specjalnej Kerrie Coleman, która dzieli siê swo-
im doœwiadczeniem i spostrze¿eniami na temat pracy metod¹ Numicon ze swoim
podopiecznym, czternastoletnim Richardem Leonardem z Zespo³em Downa
[Coleman 2003]. Nauczycielka zosta³a zainspirowana do wdro¿enia systemu Nu-
micon w swojej codziennej pracy przez rodzica jednego z podopiecznych. Wziê³a
równie¿ udzia³ w szkoleniu organizowanym przez Down Syndrome Ireland
i prowadzonym przez Vikki Horner. Pracê z systemem rozpoczêli wraz z Richar-
dem we wrzeœniu 2002 roku. Spotkania odbywa³y siê w godzinach porannych
z Grainne Finglas, bêd¹c¹ Special Needs Assistant Richarda, pod okiem Kerrie
Coleman. Na pocz¹tku odbywa³y siê one w tym samym pomieszczeniu, w którym
prowadzone by³y lekcje z pozosta³¹ czêœci¹ klasy, potem przeniesiono je do osob-
nego pomieszczenia ze wzglêdu na problemy z koncentracj¹ Richarda. Nauczy-
cielki ogromny nacisk po³o¿y³y na wyznaczenie tygodniowych, œciœle okreœlo-
nych celów oraz systematycznoœæ i rutynowoœæ zajêæ. Prowadzi³y tak¿e wraz
z Richardem dziennik jego aktywnoœci, podkreœlaj¹c sukcesy i trudnoœci. Po mie-
si¹cu pracy w szkole Richard zacz¹³ pracowaæ równie¿ w domu z systemem
Numicon. W grudniu 2002 roku pracowa³ ju¿ na siódmym etapie systemowego
nauczania metod¹ Numicon. Wykonywa³ zadania wymagaj¹ce dodawania i odej-
mowania przy u¿yciu kszta³tów Numicon, tak¿e je zapisuj¹c. W tym czasie popra-
wi³a siê motywacja ucznia do æwiczeñ oraz poziom jego samooceny, a tak¿e zdol-
noœæ pod¹¿ania za instrukcj¹ oraz koncentracja. Nauczycielki po sukcesie Richarda
wprowadzi³y system do pracy z pozosta³ymi uczniami.

Jednym z najwa¿niejszych projektów ewaluacyjnych by³y trwaj¹ce rok bada-
nia przeprowadzone w Portsmouth przez organizacjê The Down Syndrome Edu-
cational Trust. Za³o¿enia, sposób przeprowadzenia badañ, wyniki i ich analizê
przedstawiaj¹ w swoim artykule dla „Down Syndrome News and Update” –
dr Joanna Nye, Sue Buckley oraz Gillian Bird [Bird, Nye, Buckley 2005]. Do projektu
w³¹czono grupê szesnaœciorga uczniów z zespo³em Downa w przedziale wieko-
wym 5–14 lat, uczêszczaj¹cych g³ównie do szkó³ ogólnodostêpnych. By³a to „the
Numicon group”, a wiêc grupa uczniów, którzy podczas trwania projektu praco-
waæ mieli metod¹ Numicon. Piêcioro z nich pracowa³o wczeœniej z systemem
Numicon. Grup¹ kontroln¹ byli uczniowie z zespo³em Downa uczêszczaj¹cy do
24 lokalnych, ogólnodostêpnych szkó³, wœród których rozwój umiejêtnoœci mate-
matycznych bada³a Angela Byrne, równie¿ z The Down Syndrome Educational
Trust, w latach 1994–1998. Podstaw¹ kszta³towania grup porównawczych by³y
podobne profile rozwojowe wszystkich uczniów. Na pocz¹tku 2003 roku poziom
umiejêtnoœci matematycznych i jêzykowych uczniów oceniono za pomoc¹ wy-
standaryzowanych testów, których struktura i zawartoœæ odpowiada³a testom
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wykorzystanym w grupie kontrolnej. Testy to miêdzy innymi: Basic Number
Skills, Word Reading, Recall of Digits bêd¹ce podtestami British Ability Scales
(BAS) oraz The British Picture Vocabulary Scale (BPVS) oraz The Test of Reception
of Grammar (TROG). Okreœlanie poziomu jêzykowego uczniów mia³o na celu za-
pewnienie odpowiedniego doboru uczniów do grup projektowych. Poza diag-
noz¹ testow¹ prowadzona by³a regularna obserwacja zajêæ. Ponadto nauczyciele
prowadzili codzienne rejestry odbytych zajêæ, które równie¿ znalaz³y siê w doku-
mentacji projektu. Podstawowe warsztaty przygotowuj¹ce nauczycieli oraz ro-
dziców do pracy z systemem przeprowadzili dwukrotnie w styczniu oraz we
wrzeœniu dr Joanna Nye oraz zewnêtrzny konsultant metody. Dziêki warsztatom
ujednolicono schemat pracy podczas trwania projektu. Przyjêto pracê z syste-
mem Numicon w wymiarze 10–15 minut dziennie, rozpoczynaj¹c od poziomu
Foundation, równie¿ w przypadku dzieci, które wczeœniej pracowa³y z syste-
mem. Autorzy zastrzegaj¹ jednak, ¿e w trakcie projektu dostosowywano czas
oraz sposób realizacji zajêæ do indywidualnych potrzeb dziecka. Wnioski z badañ
formu³owano na podstawie zarówno iloœciowych, jak i jakoœciowych danych pro-
jektowych. Z analizy danych wy³¹czono wyniki uczniów, którzy w ramach baterii
diagnostycznej BAS uzyska³y zero punktów. W rezultacie analizie poddano wyni-
ki 12 uczniów z grupy eksperymentalnej oraz 18 uczniów z grupy kontrolnej. Wy-
niki badañ iloœciowych prezentuje tabela 3.

Tabela 3. Dane iloœciowe uzyskane w ramach badañ projektu przeprowadzonego
w Portsmouth

Pomiar 1 Pomiar 2
Ró¿nica

miêdzy 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)

�ród³o: 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. 5.

Uœredniaj¹c ró¿nicê w wynikach obu grup, grupa eksperymentalna osi¹gnê³a
o 17% wy¿sze wyniki ni¿ grupa kontrolna. Autorzy podkreœlaj¹ ograniczenia,
jakie wynikaj¹ ze specyfiki pomiarów iloœciowych, m.in. towarzysz¹ce uczniom
inne trudnoœci takie jak: ubytki s³uchu, zaburzenia zachowania, dwujêzycznoœæ
oraz inne czynniki, np. kreatywnoœæ nauczyciela czy zaanga¿owanie ucznia.
Œwiadomoœæ tych ograniczeñ by³a podstaw¹ do rozszerzenia projektu o dane
jakoœciowe. W rezultacie wyró¿niono 23 pozytywne aspekty metody oraz
10 trudnoœci, na jakie natrafiono podczas pracy z systemem. Pozytywy, na jakie
zwrócono uwagê (zob. tabela 4), skategoryzowano wed³ug niektórych obszarów
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edukacji matematycznej (m.in. liczenie i rozumienie podstawowych liczb, rozu-
mienie wartoœci pieniêdzy) oraz mo¿liwoœci dydaktycznych, jakie daje metoda.

Tabela 4. Dane jakoœciowe (zalety metody) uzyskane w ramach badañ projektu prze-
prowadzonego w Portsmouth

Obszar analizy Obserwacje nauczycieli

Przeliczanie
i rozumienie podsta-
wowych liczb

– Numicon pozwala wyjaœniaæ pojêcia zwi¹zane z liczbami;
– u¿ywaj¹c kszta³tów mo¿na ³atwo/przejrzyœcie zaprezentowaæ ró¿nice

pomiêdzy liczbami z koñcówk¹ „-teen” oraz „-ty” („-naœcie” oraz
„-dziesi¹t”, które czêsto s¹ mylone przez dzieci, prawdopodobnie
przez podobne brzmienie);

– sekwencje liczbowe mog¹ zostaæ wyd³u¿one (np. dzieci, które na
pocz¹tku pracy potrafi³y liczyæ w zakresie 10, teraz potrafi¹ liczyæ
w zakresie 100);

– rozumienie wartoœci liczb w zakresie 10.

Przejrzystoœæ kroków
matematycznych

– liczby parzyste i nieparzyste s¹ bardzo przejrzyœcie przedstawione
w kszta³tach Numicon, co sprzyja rozumieniu przez dzieci tych pojêæ;

– dodawanie jest bardzo dobrze przedstawione wizualnie poprzez
³¹czenie kszta³tów (rozwi¹zanie jest widoczne natychmiast bez liczenia,
kiedy kszta³ty s¹ znane dziecku);

– relacje miêdzyliczbowe s¹ przejrzyœcie zaprezentowane, a ich nauka
jest ³atwiejsza z u¿yciem kszta³tów;

– liczby podwojone s¹ dobrze przedstawione pod k¹tem wizualizacyjnym.

Pieni¹dze – znacz¹co pomaga w odkrywaniu wartoœci poszczególnych monet,
dopasowywanie ich do kszta³tów Numicon.

Znaczenie wizualnych
i multisensorycznych
aspektów metody

– wizualne aspekty systemu s¹ bardzo praktyczne i przynosz¹ widoczne
efekty wœród uczniów;

– mo¿liwoœæ „poczucia” kszta³tów jest taktylnym wymiarem multisenso-
rycznoœci systemu;

– kszta³ty s¹ atrakcyjne i interesuj¹ce dla dzieci.

Atrakcyjnoœæ
materia³u

– materia³y s¹ bardzo interesuj¹ce dla dzieci, które spontanicznie chc¹
braæ udzia³ w aktywnoœciach i eksplorowaniu kszta³tów; dzieci czerpi¹
z tego radoœæ; praca z kszta³tami jest dla uczniów form¹ zabawy.

Adaptacyjnoœæ
metody

– mo¿liwe jest dostosowanie aktywnoœci do indywidualnych potrzeb
podczas pracy z grup¹.

Postêp dziecka
– mo¿na dok³adnie dostrzec progres, jakiego dziecko dokona³o;
– brak potrzeby zapisywania wyniku.

Przydatnoœæ w pracy
z innymi dzieæmi

– dowiedziona u¿ytecznoœæ wœród innych dzieci z opóŸnieniami w zakre-
sie matematyki (np. ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi).

Planowanie nauczania

struktura aktywnoœci bardzo u¿yteczna dla asystenta nauczyciela w plano-
waniu aktywnoœci i przewidywaniu nastêpnych kroków –pozwala na opra-
cowanie ca³ych lekcji ukierunkowanych na kszta³towanie poszczególnych
umiejêtnoœci matematycznych, które s¹ wyszczególnione w karcie i praco-
waæ na niej w tempie ucznia (czêœciej ni¿ w tempie klasy).
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Obszar analizy Obserwacje nauczycieli

Inne umiejêtnoœci

– poprawa umiejêtnoœci zamiany ról (zamiana ról wykorzystywana jest
w wielu zadaniach) oraz poprawa umiejêtnoœci s³uchania innych
(koniecznoœæ s³uchania, by dowiedzieæ siê, co trzeba zrobiæ w swojej
czêœci zadania);

– rozwój samodzielnoœci;
– poprawa sprawnoœci motoryki ma³ej u niektórych uczniów poprzez

manipulacjê kszta³tami;
– wzrost pewnoœci siebie;
– rozwój innych umiejêtnoœci poznawczych, np. umiejêtnoœæ rozpozna-

wania i nazywania kolorów.

�ród³o: 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.

Trudnoœci, jakie napotkali nauczyciele podczas pracy przedstawia tabela 5.

Tabela 5. Dane jakoœciowe (ograniczenia metody) uzyskane w ramach badañ projektu
przeprowadzonego w Portsmouth

Obszar analizy Obserwacje nauczycieli

Materia³y systemowe

– kroki w zadaniach s¹ zbyt du¿e – ka¿de æwiczenie wymaga roz³o¿enia
na wiêcej kroków;

– niektórzy uczniowie zbytnio koncentrowali siê na ³¹czeniu kszta³tów
z ko³kami;

– worek z zestawu dla niektórych uczniów by³ nieatrakcyjny i trudny do
wykorzystania, a u¿ycie modeliny/plasteliny nie by³o przez nich akcep-
towane (podstawowe æwiczenie 18, które wymaga ich u¿ycia, by³o dla
nich trudne do wykonania);

– uczniowie z trudnoœciami w zakresie motoryki ma³ej unikali u¿ycia
ko³ków i wykonywali zadania tylko z u¿yciem kszta³tów;

– ró¿nica miêdzy kolorystyk¹ kszta³tów Numicon oraz pasków utrudnia
dzieciom pracê z systemem.

Praca z systemem
Numicon

– w³¹czenie systemu w pracê ca³ej szko³y mo¿e byæ bardzo u¿yteczne,
ale trudne, poniewa¿ Numicon jest postrzegany przez uczniów jako
zadania dla „dzieci z Zespo³em Downa”;

– trudnoœci¹ jest rozbie¿noœæ miêdzy zadaniami z systemu Numicon
a zadaniami w klasie (ogólnodostêpnej);

– praca z niektórymi uczniami systemem Numicon na lekcjach mo¿e roz-
praszaæ innych uczniów;

– nie pojawi³ siê oczekiwany transfer umiejêtnoœci zdobytych w ramach
pracy systemem Numicon do rozwi¹zywania innych zadañ.

Projekt badawczy – rejestrowanie wyników (w ramach projektu badawczego) trudno sfor-
mu³owaæ tak, aby by³y zrozumia³e dla wszystkich.

�ród³o: 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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Mo¿na zauwa¿yæ, ¿e wiêkszoœæ z wy¿ej wymienionych trudnoœci wynika ze
stylu pracy nauczyciela oraz niedostosowania systemu do pracy z uczniami
z Zespo³em Downa (na przyk³ad nieuwzglêdnianie trudnoœci motorycznych,
trudnoœci w zapamiêtywaniu ró¿nej kolorystyki materia³ów czy wykonywaniu
zadañ w ca³oœci, bez roz³o¿enia ich na mniejsze etapy). Ca³oœæ projektu jest
jednym z najobszerniejszych Ÿróde³ dotycz¹cych pracy z systemem Numicon
z uczniami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Kolejnym Ÿród³em doniesieñ na temat skutecznoœci metody Numicon by³
projekt badawczy przeprowadzony na terenie hrabstwa Cambridge. System zo-
sta³ wykorzystany w ramach programu interwencyjnego Wave 3 (zob. wykres 3).
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Wykres 3. Wyniki badañ projektu ewaluacyjnego przeprowadzonego na terenie Cambridge

�ród³o: http://lib.oup.com.au/primary/numicon/research/Gathering-Evidence-15498.pdf [dostêp:
15.04.2017].



Zajêcia metod¹ Numicon odbywa³y siê dwu- lub trzykrotnie w ci¹gu tygod-
nia i trwa³y 25 minut. W raporcie grupa uczniów objêtych programem nie zosta³a
œciœle okreœlona, ale z zestawienia wywnioskowaæ mo¿na, ¿e liczy³a ona oko³o
czterdziestu uczniów. Wyszczególniono 48 umiejêtnoœci matematycznych, które
podlega³y badaniu diagnostycznemu. W przypadku podstawowych umiejêtno-
œci, takich jak liczenie w zakresie 20, nie odnotowano znacz¹cych ró¿nic miêdzy
pocz¹tkow¹ faz¹ projektu a jego koñcem. Kolejne, bardziej skomplikowane umie-
jêtnoœci matematyczne, to m.in. identyfikacja numerów parzystych i nieparzys-
tych, rozumienie zasady wiêkszy/mniejszy o jeden/dwa/dziesiêæ, dodawanie,
odejmowanie, mno¿enie/dzielenie, podawanie wielokrotnoœci liczb 5 oraz 4,
podawanie po³owy liczb 6 i 8, odszukiwanie dwóch liczb tworz¹cych liczbê 10.
W przypadku tych umiejêtnoœci miêdzy pierwszym i drugim pomiarem a¿ trzy-
dziestu uczniów opanowa³o dan¹ umiejêtnoœæ. Bior¹c pod uwagê wszystkie
umiejêtnoœci opisane w raporcie, podczas trwania projektu ka¿d¹ umiejêtnoœæ
opanowa³o œrednio szesnastu uczniów. Wynik jest imponuj¹cy, szczególnie gdy
weŸmie siê pod uwagê, ¿e niektórych umiejêtnoœci nie posiada³o ¿adne dziecko
w grupie (np. mno¿enie w zakresie 5 czy dzielenie w zakresie 10), a po pracy z sy-
stemem Numicon umiejêtnoœci te przejawia³o od piêciu do trzynastu uczniów.

Wykorzystywanie systemu Numicon w szko³ach brytyjskich podlega ci¹g³ej
ewaluacji, co owocuje nowymi propozycjami wydawniczymi i rozwi¹zaniami
praktycznymi. W zwi¹zku z sukcesem, jaki system odniós³ w Wielkiej Brytanii, za-
czêto wprowadzaæ go w szko³ach na ca³ym œwiecie. Kilka lat temu wprowadzono
go na rynek polski i analogicznie do doœwiadczeñ brytyjskich podejmowane s¹
próby ewaluacji metody na gruncie polskim.

Metoda Numicon w badaniach polskich

Pomimo dostêpnoœci systemu Numicon w Polsce i wprowadzeniu go do prak-
tyki edukacyjnej w wielu polskich szko³ach, niewiele jest materia³ów czy publika-
cji na jego temat. Praktycznym rozwi¹zaniom wykorzystania systemu Numicon
poœwiêcony jest artyku³ autorstwa dr Aleksandry Szulman-Wardal oraz dr. Arka-
diusza Mañskiego [Szulman-Wardal, Mañski 2014]. W 2017 autorka tego tekstu
przeprowadzi³a badania na gruncie polskim. Ich celem by³o poznanie doœwiad-
czeñ nauczycieli polskich w pracy metod¹ Numicon z uczniami z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. Problem badawczy projektu zosta³ postawiony w formie py-
tania: Jakie s¹ doœwiadczenia nauczycieli w pracy metod¹ Numicon na etapie
przedszkolnym i wczesnoszkolnym w edukacji dzieci niepe³nosprawnych intelek-
tualnie? Ze wzglêdu na tak zakrojone pole empiryczne wybran¹ orientacj¹ ba-
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dawcz¹ by³y badania jakoœciowe. Dane uzyskano w drodze wywiadów narracyj-
nych eksperckich w charakterze indywidualnej rozmowy z trzema osobami wy-
korzystuj¹cymi metodê Numicon w swojej pracy. Pierwsz¹ badan¹ by³a Pani
Beata – logopeda i matematyk, na co dzieñ pracuj¹ca w Oœrodku Szkolno-Wy-
chowawczym dla Nies³ysz¹cych i S³abos³ysz¹cych jako nauczyciel matematyki
oraz prowadz¹ca terapiê logopedyczn¹ w ramach wczesnego wspomagania roz-
woju w prywatnym gabinecie. W pracy z dzieæmi z zaburzeniami rozwoju posia-
da 25-letnie doœwiadczenie. Drug¹ badan¹ by³a Pani Iwona, która zaanga¿owana
jest w dzia³ania Fundacji Wspierania Rozwoju JA TE¯, dzia³aj¹cej na rzecz wspie-
rania rozwoju dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Z ramienia fundacji
uczestniczy³a w kursie metodycznym Numicon organizowanym przez Oxford
University Press w Londynie. Obecnie prowadzi zajêcia indywidualne z dzieæmi
niepe³nosprawnymi intelektualnie w oparciu o system Numicon. Ostatnim bada-
nym by³ Pan Arkadiusz, psycholog i dyplomowany logopeda, doktor nauk
spo³ecznych, wyk³adowca akademicki na jednym z polskich uniwersytetów.
Przez kilkanaœcie lat pracowa³ w Specjalnym Oœrodku Szkolno-Wychowawczym.
Obecnie prowadzi Pracowniê Psychologiczno-Logopedyczn¹ zorientowan¹ miê-
dzy innymi na wspieranie dzieci z zespo³ami genetycznymi.

Ze wzglêdu na du¿¹ rozbie¿noœæ doœwiadczeñ zawodowych badanych meto-
da omówiona by³a z wielu perspektyw. Wspólnym punktem wyjœcia wszystkich
narracji by³a potrzeba zmiany dotychczasowych strategii nauczania matematyki
wœród uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ka¿dy z badanych dostrze-
ga³ niewykorzystany potencja³ wœród swoich uczniów i by³ œwiadomy potrzeby
zmiany metod pracy. Decyzja o podjêciu wyzwania, jakim jest praca nieznan¹
w Polsce metod¹, której poznanie wymaga ogromnego zaanga¿owania, œwiadczy
o kolejnej, wspólnej cesze badanych – otwartoœci na samorozwój i gotowoœci do
zmian i dzia³ania na rzecz rozwoju swoich podopiecznych. W³aœnie takie cechy
odpowiadaj¹ce konstruktywistycznym tendencjom w myœleniu o uczniu i eduka-
cji przyczyni³y siê do zainteresowania i wprowadzenia w swój warsztat pracy
systemu Numicon.

Uzyskany materia³ empiryczny pozwoli³ na wyodrêbnienie dwóch g³ów-
nych obszarów: (1) mo¿liwoœci, jakie upatruj¹ badani w metodzie Numicon, (2)
dostrzegane przez nich ograniczenia wykorzystania systemu Numicon w edu-
kacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W pierwszym obszarze analizy empirycznej cech¹, która we wszystkich wy-
powiedziach okreœlona zosta³a jako najwiêksza zaleta klocków Numicon, jest wy-
korzystana w nim wizualna reprezentacja liczb. W swojej wypowiedzi Pani Beata
okreœla j¹ nastêpuj¹cymi s³owami:

W Numiconie przede wszystkim doceniam wizualizacjê liczby. Przek³ada siê ona na wszystkie
umiejêtnoœci matematyczne, których mo¿na uczyæ dzieci kszta³tami Numicon. (…) Wczesne
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wprowadzenie systemu w edukacji daje dzieciom mo¿liwoœæ przywo³ania obrazu liczby w pamiê-
ci i usprawnia to liczenie w pamiêci.

Pani Iwona w podobny sposób odnios³a siê do tego elementu systemu:

W systemie urzek³o mnie to, w jaki sposób liczby s¹ przedstawione i to, ¿e system opiera siê g³ów-
nie na percepcji wzrokowej. U naszych dzieci z Zespo³em Downa jest to szczególnie istotne. (…)
Kiedy dzieci ucz¹ siê liczb w takiej postaci, póŸniej kiedy klocki znikaj¹, s¹ w stanie przywo³aæ je
w swojej pamiêci wzrokowej i usprawnia to ich liczenie w pamiêci.

Ostatni¹ wypowiedzi¹, równie¿ odnosz¹c¹ siê do tego przymiotu metody
Numicon, by³a wypowiedŸ Pana Arkadiusza:

W systemie Numicon liczba jest reprezentowana w unikalnym po³¹czeniu trzech cech: koloru,
kszta³tu i faktury. Na pocz¹tku doœwiadczeñ edukacyjnych dziecko wiêc nie liczy, lecz spostrzega
iloœæ. Mo¿e wiêc zapamiêtaæ kolor, kszta³t i powi¹zaæ go z symbolem. Istotnie skraca siê czas usta-
lania wartoœci zbioru. To bardzo wa¿ne, aby «dotkn¹æ/w³¹czyæ» w dziecku operacje szybsze
i w pewnym sensie anga¿uj¹ce najsilniejszy zmys³. System Numicon okazuje siê bardziej skutecz-
ny u dzieci o mocnej percepcji wzrokowej.

Warto zwróciæ uwagê na podkreœlane przez badanych znaczenie wykorzysta-
nia kana³u wzrokowego w³aœnie w pracy z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹, które nabywanie nowych umiejêtnoœci opieraj¹ na percepcji wzrokowej.
Poruszenie kwestii graficznej reprezentacji kszta³tów, charakterystycznej dla sy-
stemu Numicon, nasuwa kolejn¹ cechê systemu, a mianowicie sta³oœæ materia³u
i enaktywn¹ reprezentacjê liczb. Potwierdzenie tego odnaleŸæ mo¿na w wypo-
wiedzi Pani Beaty:

Wa¿ne jest to, ¿e system oparty jest na konkrecie, czyli podstawie rozwoju, a to ma du¿e znacze-
nie dla dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie.

Zalety konsekwencji w u¿yciu kszta³tów i co za tym idzie sta³oœci systemu
podkreœla w swojej wypowiedzi równie¿ Pan Arkadiusz:

W jego konstrukcji widzimy kumulacjê cech wizualnych i to jest sta³e. Sta³oœæ to pierwsza mocna
strona tego narzêdzia.

Powi¹zana z wizualizacyjn¹ stron¹ systemu Numicon jest kolejna jego apro-
bowana cecha, a mianowicie przejrzystoœæ reprezentacji dzia³añ matematycz-
nych, a tak¿e ³¹czenia kszta³tów. Na tê cechê zwróci³a uwagê Pani Beata:

Œwietnie przedstawione jest dodawanie i odejmowanie kszta³tów, gdzie widaæ jak pod wp³ywem
dzia³ania kszta³ty siê zmieniaj¹.

Dzieci mog¹ nak³adaæ na siebie kszta³ty i dziêki temu ³atwiej jest im dostrzec,
jakie zmiany w iloœci zasz³y. Niezwykle istotne jest to równie¿ w przypadku
dope³niania zbioru do danej liczby, o czym równie¿ wspomnia³a Pani Beata:
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Dobrze ukazanie jest dope³nianie liczby, gdzie widaæ jak liczba mniejsza dope³nia liczbê wiêksz¹
i odwrotnie. Wczeœniej próbowa³am uczyæ dzieci dope³niania na paluszkach, na liczyd³ach, ale
nie przynosi³o to zamierzonego efektu. Tutaj, k³ad¹c jeden kszta³t na drugi, dziecko od razu wi-
dzi, ile brakuje.

Sposób zaprojektowania klocków przyczyni³ siê do zmian strategii rozumie-
nia zale¿noœci miêdzy liczbami przez uczniów, co jest niezwykle istotne przy wy-
konywaniu nawet podstawowych dzia³añ arytmetycznych. Druga z badanych,
Pani Iwona, przy okazji rozmowy na temat wizualnych aspektów systemu Numi-
con zwróci³a uwagê na kolejn¹ zaletê takiego rozwi¹zania:

Dla dzieci, które opanowa³y ju¿ liczby w zakresie dziesiêciu ogromnym wyzwaniem jest przekro-
czenie progu dziesi¹tki. Czêsto wykonuj¹c dzia³ania na du¿ych liczbach, nawet w zakresie piêæ-
dziesiêciu, zapominaj¹ o przekraczaniu kolejnych progów dziesi¹tkowych. Ten problem maj¹ te¿
dzieci pe³nosprawne. Ja pracowa³am z moj¹ pe³nosprawn¹ córk¹ na klockach Numicon, w³aœnie
ze wzglêdu na jej problemy z dzia³aniami na liczbach wiêkszych od dziesiêæ.

Ze wzglêdu na swoje multisensoryczne pod³o¿e kszta³ty Numicon oddzia³uj¹
nie tylko na wzrok, ale równie¿ na zmys³ dotyku dziecka. Dziêki konturukcji
kszta³tów i wykorzystanych w nich otworów, których iloœæ odpowiada reprezen-
towanej liczbie, dziecko u¿ywa naturalnego liczmana, jakim s¹ palce i mo¿e spraw-
dziæ dok³adn¹ liczebnoœæ konkretnego kszta³tu. Jego taktylny wymiar poruszony
zosta³ przez wszystkich badanych. Na ten temat wypowiedzia³ siê najszerzej Pan
Arkadiusz:

Wreszcie chyba najmocniejszym filarem Numicon jest jego rehabilitacyjny potencja³. Przeko-
na³em siê o tym osobiœcie prowadz¹c trójkê uczniów z tetraparez¹ spastyczn¹. Te dzieci nie
mog³y w ¿aden sposób nauczyæ siê matematyki w zakresie podstawowym. (…) Wprowadzenie na
œcie¿kê edukacyjno-rehabilitacyjn¹ materia³u Numicon spowodowa³o fundamentaln¹ zmianê
(…) Mo¿liwoœæ wziêcia liczby do rêki mocno spastycznej i manipulowania ni¹, uk³adania na tab-
licy z wypustkami, gdzie materia³ siê nie przesuwa, powoduje, ¿e stabilizuje siê i ona w enaktyw-
nej i ikonicznej reprezentacji. Ta grupa dzieci szczególnie potrzebuje doœwiadczenia dotkniêcia
czegoœ, co ma staæ siê psychologicznym zasobem dla symboli, które bez tego multisensorycznego
fundamentu niewiele znacz¹. (…).

Otwiera to now¹ œcie¿kê nauczania matematyki dzieci ze sprzê¿onymi nie-
pe³nosprawnoœciami, a wiêc intelektualn¹ i ruchow¹. Pani Iwona zwróci³a uwagê
na grafomotryczne mo¿liwoœci wykorzystania kszta³tów:

Pamiêtam, jak prowadzi³am zajêcia z ch³opcem z Zespo³em Downa, który nie lubi³ rysowaæ, pisaæ
czy kolorowaæ. Nie mog³yœmy z mam¹ wyjœæ ze zdumienia, kiedy dziêki klockom Numicon podj¹³
siê zadañ grafomotorycznych. Zacz¹³ odrysowywaæ kszta³ty, a tak¿e kolorowaæ ich kontury”

Stwierdzenie to przesuwa tak naprawdê obszar oddzia³ywañ z obszaru stymu-
lacji rozwoju matematycznego w inne obszary rozwoju dziecka, takie jak rozwój
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grafomotoryczny, ale tak¿e wi¹¿e siê bezpoœrednio z atrakcyjnoœci¹ kszta³tów.
Pani Beata bardzo podkreœla to w swojej wypowiedzi:

Ma³e dzieci, kiedy zaczynaj¹ pracê z tymi klockami, s¹ nimi po prostu zafascynowane. Zawsze
bardzo chêtnie podejmuj¹ siê aktywnoœci z u¿yciem klocków. Mo¿na zauwa¿yæ, jak kszta³ty roz-
budzaj¹ wyobraŸniê i ciekawoœæ dzieci”. Podobne obserwacje przytacza Pani Iwona: „Dla
mnie wa¿ne jest te¿ to, ¿e dzieci bardzo lubi¹ pracê z klockami. Bardzo chêtnie przychodz¹ na za-
jêcia i chêtnie na nich pracuj¹.

Motywacja ucznia wynikaj¹ca z samego narzêdzia jest dla nauczyciela bardzo
dogodn¹ sytuacj¹. Postawiony on zostaje przed wyborem dwóch dróg: wykorzy-
stanie motywacji i klocków do tworzenia ciekawych zadañ lub wybór systemo-
wego podejœcia do metody Numicon, co mo¿e zmieniæ motywacjê dziecka, która
niestymulowana i niewspierana wygaœnie. Dylemat wyboru roli, w jakiej postawi
siê nauczyciel, maj¹cy w rêku takie narzêdzie jak system Numicon, kieruje uwagê
badacza na kolejny obszar ewaluacji metody. Tym razem jest to obszar dotycz¹cy
nauczyciela i jego warsztatu pracy, a nie samego ucznia. Pan Arkadiusz okreœli³ to
jako elastycznoœæ i otwartoœæ systemu, bezpoœrednio powi¹zane z kreatywnoœci¹
nauczyciela:

Drug¹ mocn¹ stron¹ tego systemu jest elastycznoœæ i otwartoœæ. Kreatywny nauczyciel mo¿e bu-
dowaæ bogate w ró¿norodne fabu³y scenariusze lekcji, wykorzystuj¹c nie tylko klocki Numicon,
ale i pomoce dodatkowe, miêdzy innymi suwaki, wagê, zegary, kostki. (…) To dosyæ dla mnie nie-
zwyk³e, gdy¿ system Numicon szybko rozró¿ni nauczycieli kreatywnych i wartoœciowych od nie-
elastycznych i ma³o twórczych, przygniecionych rutyn¹. To jego kolejna zaleta.

W momencie kiedy nauczyciel znajdzie siê w pierwszej grupie opisanej przez
Pana Arkadiusza, otwiera siê przed nim wachlarz mo¿liwoœci wykorzystania
i modyfikacji systemu w swojej pracy pedagogicznej. Pani Iwona okreœli³a te zale¿-
noœci nastêpuj¹cymi s³owami:

Klocki Numicon daj¹ nauczycielowi ogromne mo¿liwoœci. Widzê po sobie i innych terapeutkach,
jak wiele zadañ i aktywnoœci z klockami mo¿na stworzyæ. Myœlê, ¿e ma tutaj znaczenie kreatyw-
noœæ nauczyciela czy terapeuty. (…) Mo¿na z klocków uk³adaæ sekwencje czy szeregowaæ
kszta³ty gradualnie, a tak¿e dokonywaæ ich kategoryzacji. Ponadto dziêki klockom mo¿na stymu-
lowaæ zarówno pamiêæ wzrokow¹, jak i s³uchow¹. Numiki s¹ te¿ bardzo fajnym materia³em do
tworzenia ró¿nych gier edukacyjnych.

Numicon staje siê narzêdziem do rozwijania mo¿liwoœci percepcyjnych dzieci,
a tak¿e mechanizmów myœlenia. Wymaga to jednak od nauczyciela kreatywnoœci
i dostrze¿enia mnogoœci mo¿liwoœci wykorzystania kszta³tów. Dobr¹ konkluzjê
tych zale¿noœci sformu³owa³ Pan Arkadiusz:

System Numicon w mojej ocenie jest niezwykle interesuj¹c¹ alternatyw¹ dla pedagoga specjal-
nego. Jednak w³¹czenie go do w³asnego warsztatu pracy wymaga od nauczyciela ca³kowitej
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zmiany w myœleniu o edukacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Klocki pod tym
wzglêdem niezwykle wspomagaj¹ proces nauczania”.

Z pewnoœci¹ ka¿dy kreatywny nauczyciel dostrzeg³by w systemie kolejne
mo¿liwoœci wykorzystania i stymulowania innych obszarów rozwoju.

W metodyce nauczania trudno podaæ przyk³ad narzêdzia lub systemu, które-
go u¿ycie nie wi¹za³oby siê z pewnymi ograniczeniami i niedoskona³oœciami.
Pierwsz¹ niedogodnoœci¹, która wynika z budowy samego narzêdzia, s¹ u¿yte
w nim kolory. Na problem ten zwróci³ uwagê Pan Arkadiusz:

W mojej ocenie ograniczenie systemu dotyczy kolorystyki klocków zupe³nie rozmijaj¹cej siê z ko-
lorystyk¹ w innych systemach (Stern Structural Arithmetic). (…) W takim przypadku rozbie¿-
noœci kolorystyczne mog¹ zak³óciæ przebieg operacji arytmetycznych u dziecka i istotnie
zdeterminowaæ wynik liczenia.

Na zupe³nie inne niedopracowanie systemu zwraca uwagê Pani Beta:

Patrz¹c na matematykê z punktu widzenia programu, a nie z jej praktycznego wykorzystania, to ja
pracê z systemem muszê uzupe³niaæ elementami „Dzieciêcej matematyki”. Mam na myœli tutaj naukê
kierunków, orientacji przestrzennej i lateralizacji. Brakuje w Numiconie æwiczeñ uwzglêdniaj¹cych
kierunki, przestrzeñ, stronê praw¹ i lew¹, a w geometrii takie myœlenie jest bardzo potrzebne.

Pani Beata zwraca uwagê na jeszcze jedno, bardzo znacz¹ce ograniczenie sy-
stemu:

Jak mia³am zajêcia z m³odzie¿¹ szkó³ specjalnych z Zespo³em Downa, to w momencie kiedy prze-
szli ju¿ pewien etap szkolny, nie chc¹ podejmowaæ siê pracy Numiconem. Klocki wydaj¹ im siê
czymœ niepowa¿nym, czymœ infantylnym. Czêsto traktuj¹ go jako zabawkê i nie widz¹ w nim
narzêdzia do pracy i nauki matematyki, nawet je¿eli sprawia im ona problemy.

Niechêæ starszych uczniów do kszta³tów jest du¿ym utrudnieniem dla nauczy-
cieli, poniewa¿ zamyka mo¿liwoœci wprowadzenia metody wœród m³odzie¿y nie-
pe³nosprawnej intelektualnie. Ostatnim mankamentem systemu jako narzêdzia,
który mo¿na wy³oniæ z wypowiedzi badanych, jest waga klocków. Na problem
ten uwagê zwróci³ Pan Arkadiusz:

Kolejnym ograniczeniem mo¿e byæ s³abe wyeksponowanie w strukturze klocka jego ciê¿aru.
Szczególnie dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ mog³yby odnieœæ wiêksz¹ korzyœæ w naucza-
niu, gdyby ró¿nice w ciê¿arze miêdzy klockami by³y bardziej wyczuwalne.

Pani Iwona odnios³a siê równie¿ do podrêczników i zeszytów æwiczeñ wydaw-
nictwa Oxford University Press, przeznaczonych do pracy z systemem Numicon:

Niestety materia³y, które zamówiliœmy jako Fundacja z Oxford University Press, kosztowa³y
bardzo du¿o jak na nasze polskie realia i nie spe³ni³y naszych oczekiwañ. Materia³y w ¿aden spo-
sób nie s¹ dostosowane do mo¿liwoœci uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jest niewie-
le powtórzeñ i utrwalania materia³u. Poziom jest po prostu za wysoki.
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Badani zwrócili te¿ uwagê na problemy z wprowadzeniem systemu Numicon
do polskiej edukacji. Jednym z takich zjawisk, o którym wspominali wszyscy ba-
dani, jest niska popularnoœæ metody w Polsce. Wszyscy badani podkreœlali brak
zainteresowania wœród polskich nauczycieli i placówek systemem Numicon. Tak
wypowiedzia³ siê na ten temat Pan Arkadiusz:

Od 2010 roku pracujê w systemie Numicon systematycznie. (..) Wiêkszoœæ spotkañ ma charakter
indywidualny, co wynika z niewielkiego zainteresowania nauczycieli tym, aby zorganizowaæ na-
uczanie systemowo od pocz¹tku i prowadziæ je do ostatniego etapu. Potrzebujemy w moim od-
czuciu nie tylko czasu, ale i pewnej mentalnej dekonstrukcji, aby w Polsce miêdzy innymi ten
system znalaz³ uznanie w gronie tych najwa¿niejszych osób w edukacji, to znaczy nauczycieli.

Pani Beata odnios³a siê do swojego doœwiadczenia jako nauczyciel matematyki:

Kiedy us³ysza³am o metodzie Numicon mia³am mo¿liwoœæ j¹ poznaæ dziêki Fundacji i tam te¿
uzyskaæ informacjê. Jednak poza Fundacj¹ tylko firma Moje Bambino prowadzi szkolenia dla na-
uczycieli z tego zakresu. Niestety, odnosz¹ siê one do dzieci pe³nosprawnych, dlatego brakuje
specjalistycznych szkoleñ pod k¹tem pracy z dzieæmi niepe³nosprawnymi.

Szkolenia s¹ coraz popularniejsz¹ forma kszta³cenia nauczycieli, dlatego
ograniczony dostêp do nich mo¿e byæ przyczyn¹ porzucenia zainteresowania
metod¹. Pani Iwona oprócz ograniczonej dostêpnoœci szkoleñ wspomnia³a rów-
nie¿ o znikomej iloœci materia³ów:

W Polsce jest firma dystrubuj¹ca klocki, ale niestety, nawet je¿eli nauczyciel je zamówi, nie ma
¿adnego Ÿród³a, z którego mo¿e czerpaæ wiedzê. Brakuje podrêcznika metodycznego czy zeyszytu
æwiczeñ zaadaptowanego do pracy z dzieæmi niepe³nosprawnymi intelektualnie.

Pan Arkadiusz jako pracownik naukowy odniós³ siê z kolei do prac nauko-
wych i Ÿróde³ metodycznych:

Warto wspomnieæ, ¿e jeszcze do dziœ liczba publikacji o tym systemie w jêzyku polskim jest œlado-
wa. Z jednej strony mamy zagraniczne publikacje naukowe oraz bogate doœwiadczenie pedagogi-
czne naszych zagranicznych kolegów, a z drugiej strony ja³ow¹ pod tym wzglêdem przestrzeñ
edukacyjn¹ szkolnictwa dla uczniów o specjalnych potrzebach edukacyjnych w naszym kraju.

To kolejny powód, dla którego nauczyciele polscy mog¹ rezygnowaæ z wdro-
¿enia zmian i niechêtnie podejmowaæ siê zg³êbiania zagadnienia metody.

Analiza wszystkich wypowiedzi z perspektywy wyró¿nionych wczeœniej
obszarów, a wiêc mo¿liwoœci i ograniczeñ, jakie upatruj¹ badani w metodzie Numi-
con, pozwoli³a na podsumowanie i zestawienie ich w formie tabeli, dotycz¹cych
odpowiednio mo¿liwoœci systemu Numicon (zob. tab. 6) i jego ograniczeñ (zob.
tab. 7).
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Tabela 6. Dane jakoœciowe – mo¿liwoœci, jakie upatruj¹ badani w metodzie Numicon

Obszar analizy Uzyskane dane

Struktura
narzêdzia
(kszta³ty, ko³ki)

– wizualizacja liczb, w tym wykorzystanie kana³u wzrokowego do reprezen-
towania liczb (wykorzystanie zarówno koloru, jak i specyficznego kszta³tu);

– multisensoryczne oddzia³ywanie metody poprzez w³¹czenie dotyku
w proces budowania obrazu liczby w umyœle;

– oparcie systemu nauczania na konkrecie, silne wykorzystanie enaktywnej
reprezentacji liczby oraz sta³oœæ materia³u, niezmiennoœæ kszta³tów;

– obrazowoœæ wykonywanych na klockach operacji, m.in. dope³niania liczb,
oraz konkretne algorytmy dzia³añ arytmetycznych;

– mo¿liwoœæ manipulowania klockami pomimo obni¿onej sprawnoœci
motorycznej;

– wykorzystanie klocków w æwiczeniach grafomotorycznych.

Planowanie zajêæ

– pozostawianie nauczycielowi du¿ego pola do modyfikacji i wprowadzania
w³asnych pomys³ów wykorzystania kszta³tów, tworzenia gier edukacyjnych;

– systemowa struktura metody oraz jasno okreœlone etapy systemu Numicon;
– mo¿liwoœæ stymulacji innych funkcji umys³owych i poznawczych, m.in.

kategoryzacja, szeregowanie, uk³adanie sekwencji, stymulowanie pamiêci
s³uchowej i wzrokowej;

– kompatybilne rozwi¹zanie wprowadzania pojêcia czasu.

Motywacja
uczniów

– atrakcyjnoœæ materia³u dla dzieci, a co za tym idzie wzbudzanie motywacji
do nauki matematyki;

– niwelowanie negatywnych skojarzeñ odnosz¹cych siê do matematyki
wœród uczniów.

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Poza wymienionymi wy¿ej mo¿liwoœciami metody badani wskazywali ogra-
niczenia, jakie dostrzegaj¹ lub przewiduj¹ podczas wprowadzania metody do
edukacji matematycznej dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (por. tab. 7).

Tabela 7. Dane jakoœciowe – ograniczenia, jakie upatruj¹ badani w metodzie Numicon

Obszar analizy Uzyskane dane

Sposób zaprojekto-
wania narzêdzia

– wykorzystana w kszta³tach kolorystyka, która nie jest to¿sama z kolorystyk¹
innych matematycznych systemów multisensorycznych;

– waga klocków nieprecyzyjnie oddaj¹ca ró¿nicê miêdzy nimi.

Struktura systemu
– brak æwiczeñ orientacji przestrzennej i lateralizacji;
– niedostosowanie dostêpnych materia³ów do potrzeb i mo¿liwoœci dzieci

niepe³nosprawnych intelektualnie.

Motywacja uczniów – niechêæ do systemu wœród m³odzie¿y (jego infantylny charakter).

Numicon w pol-
skiej edukacji
matematycznej

– niskie zainteresowanie metod¹ wœród nauczycieli, nieproporcjonalne
do zainteresowania wœród rodziców;

– ograniczony dostêp do materia³ów, publikacji na temat metody;
– brak programu, podrêcznika metodycznego;
– brak profesjonalnych szkoleñ przygotowuj¹cych do pracy z systemem

Numicon.

�ród³o: Opracowanie w³asne.
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Zakoñczenie

W analizie badañ ewaluacyjnych system Numicon jawi siê jako narzêdzie bar-
dzo atrakcyjne dla nauczycieli i uczniów, oparte na okreœlonym systemie, przy
jednoczesnym zachowaniu du¿ej swobody w projektowaniu postêpowania edu-
kacyjnego. Wyniki badañ iloœciowych udowadniaj¹ wysok¹ efektywnoœæ syste-
mu w pracy zarówno z uczniami pe³nosprawnymi, jak i z uczniami ze specjalny-
mi potrzebami edukacyjnymi. Bior¹c pod uwagê doœwiadczenia brytyjskie,
Numicon w szkole polskiej mo¿e byæ ogromn¹ szans¹ dla dzieci ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi w zakresie nauki matematyki. Dziêki szerokiemu spek-
trum zastosowania system Numicon mo¿e równie¿ okazaæ siê doskona³ym roz-
wi¹zaniem metodycznym dla klas integracyjnych, gdzie kszta³ty Numicon mog¹
byæ wykorzystywane w pracy z ca³¹ klas¹, niezale¿nie od poziomu dzieci. Praca
z wykorzystaniem systemu Numicon mo¿e nie tylko poszerzyæ zakres umiejêtno-
œci matematycznych w grupie uczniów ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
ale tak¿e podnieœæ ich motywacjê do pracy oraz poczucie pewnoœci siebie.
W przypadku dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie wymienione wy¿ej efekty
pracy z systemem Numicon s¹ niezbêdnym krokiem w kierunku samodzielnoœci.

Niestety, z badañ na gruncie polskim wynika, ¿e przed szerokim wdro¿eniem
systemu w polsk¹ edukacjê matematyczn¹ stoi wiele barier. Wiêkszoœæ z nich do-
tyczy nie tyle konstrukcji systemu edukacji w Polsce, ale postaw nauczycieli, któ-
rzy niechêtnie podejmuj¹ siê zmian w swojej praktyce dydaktycznej. Wnioskuj¹c
z opracowanego materia³u, drogami prowadz¹cymi do zmian i szansy dla systemu
Numicon w Polsce jest przygotowanie odpowiednich podrêczników metodycz-
nych i poszerzenie oferty szkoleñ, a tak¿e kontynuacja badañ ewaluacyjnych na
temat pracy z systemem wœród polskich uczniów.
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