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Dorostosc¢ osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng w percepcji nauczycieli, wychowawcow
i opiekunéw — na podstawie narracyjnego przegladu
literatury

W artykule zostal ukazany obraz doroslosci oséb z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna
(GNI), skonstruowany na podstawie wypowiedzi nauczycieli, opiekunéw i wychowawcow biorg-
cych udzial w badaniach prowadzonych przez badaczy anglojezycznych i polskich. Na podstawie
i z zastosowaniem zasad przegladu literatury wybrano do analizy 11 publikacji — 10 anglojezycz-
nych i 1 polskg, opracowanych na podstawie badan nad ré6znymi aspektami dorostosci oséb z GNI,
w ktérych badanymi byl personel opiekuniczy z placéwek dla dorostych z NI, a w przypadku publi-
kacji polskiej nauczyciele i opiekunowie pracujacy w zespolach rewalidacyjno-wychowawczych
(ZR-W). W trakcie analizy tekstéw wyloniono osiem kategorii, ktére opisuja dorostosé oséb z GNL
Obraz ten jest niekorzystny, wzmacniajacy stereotypy spoleczne.

Stowa kluczowe: dorostos¢, osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, opiekunowie,
wychowawcy, nauczyciele, przeglad literatury

Adulthood of people with profound intellectual
disability in the perception of teachers, educators
and caregivers —a narrative review of literature

The article presents a picture of adulthood for people with profound intellectual disabilities (GNI)
constructed on the basis of the statements of teachers, guardians and educators participating in re-
search conducted by English-speaking and Polish researchers. Based on and applying the princi-
ples of a literature review, 11 publications were selected for analysis — 10 English-language and
1 Polish, developed on the basis of research on various aspects of adulthood of people with ID, in
which the respondents were care staff from facilities for adults with ID, and in the case of the Pol-
ish publication, teachers and caregivers working in rehabilitation and educational teams (ZR-W).
During the analysis of the texts, eight categories were identified that describe the adulthood of
people with GNI. This image is unfavorable and reinforces social stereotypes.

Key words: adulthood, people with profound intellectual disabilities, caregivers, educators, teachers,
literature review
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Wprowadzenie

Gleboka niepetnosprawnos$¢ intelektualna (GNI) stanowi stan, ktéry wspél-
wystepuje z innymi zaburzeniami rozwojowymi lub towarzyszy chorobom gene-
tycznym czy zespolom wad wrodzonych. Kumuluje w jednostce wiele ograni-
czen oraz laczy sie z réznymi dysfunkcjami (Poppes, van der Putten, Vlaskamp
2010), co sprawia, ze pozostaje ona w sferze funkcjonowania poznawczego na
etapie bardzo malego dziecka (Piszczek 2000). Ta prawidlowos¢ moze by¢ przy-
czynkiem infantylizacji oséb z GNI, mimo ich dorastania i dojrzewania (Kope¢
2013; Mietola, Vehmas 2019). Stad nalezy podkresli¢ znaczenie $rodowisk wy-
chowawczych — rodziny oraz placéwek edukacyjnych i opiekuficzo-pomocowych —
w kreowaniu dorostosci 0os6b z GNI; to od podejécia rodzicow' i wychowaw-
coéw/opiekunéw oraz ich pozwolenia na dorostoé¢ zalezy doswiadczanie przez
jednostke cech wlasciwych temu okresowi rozwojowemu, na miare indywidual-
nych mozliwosci psychofizycznych (Aksamit 2020; Mietola, Vehmas 2019; Mur-
phy, Clegg, Almack 2011).

Glownym celem niniejszego artykulu jest ukazanie obrazu dorostosci oséb
z GNI, skonstruowanego na podstawie wypowiedzi nauczycieli, opiekunéw
iwychowawcéw bioracych udzial w badaniach prowadzonych przez badaczy
anglojezycznych i polskich.

W naszym kraju osoby z GNI maja prawo do edukacji do 25 roku zycia, zatem
jako osoby doroste korzystaja wciaz z placowek edukacyjnych? natomiast po tym
czasie ich sytuacja diametralnie sie zmienia. Przejscie do osrodkéw pomocowych
jest trudnym doswiadczeniem dla tych os6b, ale przede wszystkim dla ich rodzin,
na co zwracaja uwage takze badacze z zagranicy (np. Gauthier-Boudreault, Co-
uture, Gallagher 2018). W Polsce niewiele jest placowek dziennego pobytu dla tej
grupy osob z niepelnosprawnosciami, najbardziej popularne, choé¢ z wciaz staby-
mi rozwigzaniami, sa srodowiskowe domy samopomocy?, z kolei opieke catkowi-
ta zapewniaja jedynie domy pomocy spolecznej. W krajach Europy Zachodniej
dla dorostych z GNI istnieje wigcej rozwigzan zaréwno w opiece dziennej, jak
i calosciowe;j.

Perspektywa rodzicéw zostanie przedstawiona w innym opracowaniu.

> Forma edukagji instytucjonalnej przeznaczona dla tej grupy oséb z niepelnosprawnoéciami sa
zespoly rewalidacyjno-wychowawcze, ktére mogg by¢ organizowane w réznych placéwkach
edukacyjnych. Najczesciej sa to osrodki rewalidacyjno-wychowawcze, oérodki rehabilitacyjno-
edukacyjne, osrodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze, ale moga to by¢ szkoly specjalne
czy nawet ogélnodostepne.

Placéwki te sa stabiej finansowane niz edukacyjne, brakuje zorganizowanego dowozu, kadra jest
niewystarczajaca i ze slabszym przygotowaniem specjalistycznym niz nauczyciele zespoléw re-
walidacyjno-wychowawczych.
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Wybierajac do analizy w pierwszej kolejnosci perspektywe nauczycieli, wy-
chowawcow i opiekunéw w konstruowaniu, ale tez kreowaniu dorostosci oséb
z GNI, uznano, ze ta grupa przedstawicieli kadry pedagogicznej jest bardzo istot-
na, gdyz stanowi srodowisko wzorcotwoércze i edukacyjne dla mikro- i makrosys-
teméw otaczajacych jednostke z GNL

Zrédlo analizy stanowia doniesienia z badan dotyczacych wskazanej proble-
matyki przedstawione w publikacjach autoréw anglojezycznych i polskich. Tlem
do rozwazan uczyniono natomiast charakterystyke rozwoju i funkcjonowania tej
grupy oraz spoleczne postrzeganie dorostosci czlowieka.

Charakterystyka glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej
i 0s6b jej dosSwiadczajacej

Nazewnictwo tej najtrudniejszej postaci niepelnosprawnosci intelektualnej
zmienialo si¢. Do niedawna — zgodnie z klasyfikacjg ICD-10 (International Classifi-
cation of Diseases 10th Revision) — funkcjonowalo okreélenie niepelnosprawnosé
intelektualna w stopniu glebokim, natomiast w $rodowisku pedagogicznym od
momentu przettumaczenia na jezyk polski pierwszej ksigzki Andreasa D. Frohli-
cha (1998) uzywane jest miano glteboka wieloraka niepelnosprawnoé¢ (ang. Profo-
und Intellectual and Multiple Disability — PIMD), ktére odzwierciedla zar6wno obraz
tego stanu, jaki i zlozonos¢ jego etiologii. Z kolei w nomenklaturze APA (Ameri-
can Psychiatric Association) w klasyfikacji DSM — 5 (Diagnostic and Statistical Ma-
nual of Mental Disorders 5th Revision) wprowadzono okreélenie — gleboka niepelno-
sprawnos¢ intelektualna, zas w ICD-11 opracowanej przez Swiatowg Organizacje
Zdrowia zastosowano jeszcze inne nazewnictwo — glebokie zaburzenie rozwoju
intelektualnego.

Niezaleznie od uzytego stownictwa funkcjonowanie poznawcze i percepcyjne
0s6b z GNI jest podobnie opisywane. Zgodnie z teoria rozwoju poznawczego
Jeana Piageta moga one optymalnie funkcjonowa¢ intelektualnie na poziomie
dwu-, trzylatkéw, prawidlowo rozwijajacych sie. Jednostki z najlzejsza postacig
tej niepelnosprawnodci sg zdolne nauczy¢ sie prostych czynnosci samoobstugo-
wych. Z kolei osoby z najciezszg postacia pozostajg na etapie funkcjonowania
dziecka w pierwszych miesigcach jego zycia, zwykle slabo interesuja sie otocze-
niem. Wyrdzniaja je przetrwale odruchy bezwarunkowe, znaczne trudnosci
w odbieraniu i przetwarzaniu informacji pochodzacych ze zmystéw, uwaga mi-
mowolna jest bardzo nietrwala lub nawet jej brak (Wrona 2011; Prysak 2015).
Cecha wspdlng tej grupy jest utrudniona komunikacja wynikajaca z niewyksztal-
cenia sie¢ mowy werbalnej — ewentualnie u niektérych oséb pojawiajq sie poje-
dyncze stowa, a poniewaz slabe sa ich mozliwosci rozumienia symboli i motywa-
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cja do porozumiewania sie nowymi kanatami jest trudna do wzbudzenia (Nakken
i Vlaskamp 2007 ), zatem korzystanie z metod alternatywnej komunikacji przy-
sparza tej grupie wielu trudnosci. Najwazniejsze jest prawidlowe odczytanie wy-
sylanych, czesto pod$wiadomie, komunikatéw oraz wdrozenie sygnaléw zapo-
wiadajacych rozpoczecie danej czynnosci, gdyz pozwala to tym osobom
przewidywac¢ nowe zdarzenie i przygotowac sie na nie, co z kolei przyczynia sie
do budowania poczucia bezpieczenstwa (Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik 2014).

Myélenie omawianej grupy osob nie wykracza poza stadium sensoryczno-
motoryczne, stad duze znaczenie dla ich edukacji ma okreslenie etapu ksztatto-
wania sie inteligencji sensomotorycznej. Opanowane moga zosta¢ pewne zdolno-
Sci wzrokowo-przestrzenne, takie jak dopasowywanie i porzadkowanie, jednak
wspotwystepujace deficyty funkcji ruchowych i czuciowych uniemozliwia uzy-
wanie przedmiotéw zgodnie z ich przeznaczeniem (Galecki i in. 2018).

Natomiast dojrzatos¢ spoleczna oséb z GNI moze rozwina¢ si¢ do poziomu
odpowiadajacemu czterolatkom w normie rozwojowej (Wrona 2011). Charaktery-
styczne jest dla nich przywigzanie sie do swoich najblizszych opiekunéw, ktérym
okazuja emocje, cho¢ srodki wyrazu nie sg zréznicowane. Sporym osiggnieciem
w rozwoju spoleczno-emocjonalnym sa: adekwatnos¢ zachowania w odpowiedzi
na dzialanie opiekuna oraz proby nawigzania kontaktu z dorostym. Dzieki od-
powiedniej edukacji niektére osoby z tej niejednorodnej grupy potrafia rozumie¢
proste sytuacje spoleczne (Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik 2014). Rehabilitacja
spoleczna 0s6b z GNI jest zwykle jednym z gléwnych obszaréw ich usprawniania
ze wzgledu na fakt, ze odnajdywanie si¢ w spoleczenstwie znaczaco wplywa na
jakos¢ zycia (Frohlich 1998). Ponadto funkcjonowanie spoleczne moze by¢ dla
niektorych Zrédlem satysfakeji, zwlaszcza na tle obnizonej sprawnosci w innych
obszarach.

Zakres samoobslugi 0oséb z GNI jest uzalezniony od ich sprawnosci fizycznej.
Wsréd nich najczesciej mozna spotkaé jednostki dotkniete czterokonczynowa
postacia mézgowego porazenia dzieciecego. Czesto sa to osoby lezace, ktérych
konczyny gorne i dolne ulegly porazeniu, doswiadczajace réwniez licznych spa-
stycznosci i przykurczow. Wspomnianym problemom moga towarzyszy¢ dodat-
kowo zaburzenia wzroku, stuchu czy epilepsja. Cechy te przyczyniajg sie do nie-
mal catkowitej ich zaleznosci od innych i potrzeby wsparcia w prawie wszystkich
czynnoéciach samoobstugowych (Vlaskamp, Hiemstra, Wiersma 2007). Jednak,
gdy niepelnosprawnos¢ intelektualna nie 1gczy sie z niepelnosprawnoscia moto-
ryczng, sa w stanie nauczyc¢ sie takich czynnosci, jak: jedzenie, ubieranie, mycie
rak. Zdarza sie, ze zdobywaja samodzielnos¢ lub jakis jej zakres w czynnosciach
fizjologicznych. Jednakze brak ograniczen fizycznych nie oznacza, iz osoby z GNI
nabeda te podstawowe umiejetnosci samoobstugowe. Czesto nauka w tym zakre-
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sie skupia sie na wdrazaniu do bycia aktywnym uczestnikiem tych czynnosci
i ,pomagania” w nich na miare swoich mozliwosci (Zasepa 2016).

Charakterystyczne dla codziennego funkcjonowania dzieci, miodziezy i doro-
stych z przedstawiang niepelnosprawnoscia sa stereotypia ruchowe, ktérych
przyktadami sg: kiwanie si¢, podskakiwanie, machanie rekoma w poblizu oczu.
Pojawiaja si¢ one ze wzgledu na niedojrzaloé¢ osrodkowego ukltadu nerwowego.
Moga by¢ takze regulatorami niezaspokojonych potrzeb (najczesciej ruchowych).
Uaktywniaja sie, gdy osoba odczuwa lek badz frustracje. Czasem sa one odpo-
wiedzig na niewystarczajacg ilos¢ bodzcow zmystowych. Tworzenie odpowied-
niego otoczenia, wypelnionego osiagalnymi, interesujacymi przedmiotami moze
zapobiegac stereotypiom (Poppes, Van der Putten, Vlaskamp 2014; Wrona 2011).

Przedstawiona skrétowo charakterystyka oséb z GNI wskazuje na duze zréz-
nicowanie wewnetrzne tej grupy, stad w konkluzji nalezy podkresli¢ znaczenie
holistycznego podejécia w konstruowaniu kazdego oddzialywania, na bazie
wspolpracy specjalistow, wlasciwej diagnozy oraz rzetelnego rozpoznania deficy-
tow i potencjaléw wraz z upodobaniami kazdej jednostki.

Dorostosc¢ osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Na temat dorostosci oséb z GNI nie napisano do tej pory zbyt wiele, w Polsce
nie prowadzono badan nad tym fenomenem. Mozna rozwazania poprowadzi¢
odwotlujac sie generalnie do wiedzy juz istniejacej w literaturze andragogicznej
oraz kontekstow, ktére dotycza tej grupy osoéb, przedstawionych jako poboczne
w innych opracowaniach.

Zatem nalezy podkresli¢, ze — tak jak dla wszystkich ludzi — dorostos¢ tych
0s0b jest pewnym etapem ich rozwoju osobowosciowego i spotecznego. Rozpo-
czyna sie wejéciem w wiek pelnoletni i wigze sie z nabyciem przez obywatela
zdolnosci do czynnoéci prawnych oraz wygasnieciem wladzy rodzicielskiej nad
jednostka. Dla opiekunéw oséb z GNI wyrobienie dowodu osobistego stanowi
pewien symbol zmiany, ktéra musi nastapi¢, jednak zwykle jest powiazana
z troska. Upamietnienie momentu przejécia z dziecinstwa do dorostosci wspdl-
nym zdmuchnieciem 18 $wieczek, cho¢ sprawia rados¢ jubilatowi czy jubilatce i
najblizszym, to potem nastepuje przykra dla nich rzeczywistos¢ (Aksamit 2019,
2021). Pojawiaja sie pytania dotyczace ubezwlasnowolnienia dorostego dziecka®,
poniewaz, jedli sie nie rozpocznie tego trudnego procesu, to jak sobie poradzi¢ z
obligatoryjnymi czynno$ciami prawnymi (np. podpis w dowodzie osobistym, na

4 Ubezwlasnowolnienie reguluje ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekunczy
(Dz.U.z 1964 r. Nr 9, poz. 59, ze zm.).
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wniosku o zalozenie konta bankowego), z podejmowaniem decyzji w réznych
sprawach, skoro za doroslego syna czy cérke rodzic nie moze juz stanowic, gdyz
utracit wladze rodzicielska.

W opinii szerszej populacji zmierzajacej ku dorosloéci stan 6w jest pozadany,
pozytywnie wartoSciowany, wyznaczany przez autorytety, ale tez usankcjono-
wany przez normy spoleczne. I cho¢ przejécie z wezesniejszego stadium — mio-
dzienczosci — do doroslosci jest plynne i stanowi pewien proces, to jednostka em-
pirycznie stwierdza jej jakosciowa odmiennoé¢ (Malewski 2013). Réznice mozna
dostrzec we wszystkich sferach zycia: biologicznej, psychologicznej, spoteczno-
kulturowej (Dubas 2015).

Ponadto, a moze przede wszystkim, dorastajacy czlowiek zmienia sie fizycz-
nie, dojrzewa plciowo, w wyniku czego staje sie biologicznie gotowy do prokre-
acji. Zmiany w wygladzie wyznaczone przez trzeciorzedowe cechy plciowe sta-
nowia najistotniejsze atrybuty dorostosci kobiet i mezczyzn z GNI, zatem gltéwnie
na nie zwracaja uwage opiekunowie i rodzice (Aksamit 2019, 2021).

Z psychologicznego punktu widzenia najistotniejszym wyznacznikiem doro-
stosci jest umiejetnosé zaspokajania wszystkich potrzeb, a szczegélnie tych wyz-
szego rzedu, co umozliwia uzyskanie pelnej samodzielnosci i niezaleznosci. Do-
chodzi do integracji osobowosci oraz uksztaltowania tozsamosci i $wiatopogladu,
dzieki czemu czlowiek staje sie odpowiedzialny za siebie, moze podejmowac
odpowiedzialno$¢ za druga osobe, potrafi zapanowa¢ nad swoimi emocjami, ra-
dzi sobie w sytuacjach trudnych, ma gotowos¢ do samostanowienia i decydowa-
nia o sobie (Arnett 2000). Te aspekty dorostoéci w niewielkim stopniu rozwijaja
u siebie osoby z GNI, zwykle sg oni niemal calkowicie zalezni od opiekunéw,
ktérzy stanowia o tym czy osoba z GNI osiggnie zreby podmiotowosci i doswiad-
czy wyodrebnig sie z otoczenia, co przeciez jest podstawa ksztaltowania sie toz-
samosci (Aksamit 2020).

Spoleczne atrybuty dorostosci sa wyznaczane przez zdolnosci jednostki do
podjecia pracy zarobkowej, pelnienia rél spolecznych, co wymaga od niej uksztal-
towania poczucia obowigzku oraz rozumienia zasad i norm spotecznych. Z per-
spektywy kulturowej doroslos¢ wiaze sie z gotowoscia do kultywowania tradycji
i jej przekazu kolejnym pokoleniom (Gurba 2004).

Obie odstony dorostosci stabo zaznaczaja sie u oséb z GNI, mozna odnalez¢
w literaturze przedmiotu doniesienia na temat programéw aktywizujacych te
grupe w podejmowaniu celowych dzialaii przygotowujacych ich do pracy (tera-
pia zajeciowa) na miare ich mozliwosci psychofizycznych. Jednak gléwnym celem
opisywanego przez autorow (Munde, Vlaskamp 2019) przedsiewziecia bylo roz-
wijanie kompetencji samostanowienia, a zatem réwniez podejmowania decyzji
i wchodzenia w interakcje spoleczne.
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Ujmujac spoleczne aspekty funkcjonowania oséb z GNI w dorostosci podkre-
Sla sie znaczenie zapewnienia im poczucia bezpieczenstwa oraz podnoszenie
jakodci ich zycia (Baraniewicz, Baraniewicz 2017).

Przedstawione cechy doroslego czlowieka i zadania, z ktérymi powinien sie
zmierzy¢ w drodze do dorostosci, potwierdzaja zlozonosé¢ procesu dojrzewania
(Dubas 2015). Dorosloé¢ osob z GNI, tak jak pozostatych ludzi, jest faktem, ktory
nie wszyscy przyjmuja bez oporu, natomiast sami zainteresowani moga doswiad-
czy¢ jej na tyle, na ile pozwoli na to najblizsze otoczenie. Zatem rozwoj i dojrze-
wanie 0s6b z GNI jest wynikiem ciagglej interakcji pomiedzy problemami wynika-
jacymi z ich dysfunkcji a barierami Srodowiskowymi, zwlaszcza zwigzanymi
z postawami spolecznymi. Dlatego ich dorostoé¢ jest uwiklana w zlozony kon-
tekst spoleczno-kulturowy i nie powinna by¢ oceniana w kategoriach zadan roz-
wojowych przypisanych typowym dorostym w danej spolecznosci.

Metody zbierania i analizy danych

Jak juz wspomniano, do tej pory w Polsce niewiele badan dotyczylo oséb
z GNI (Kope¢ 2013; Prysak 2015; Wrona 2012), a w literaturze anglojezycznej sy-
tuacja jest zgola inna. W niniejszym opracowaniu dokonano przegladu literatury,
ktory wedlug Arlene Fink: okre$la wytwor (zwykle publikacje) stanowiacy pod-
sumowanie aktualnego stanu wiedzy, ktéry powstal dzieki zastosowaniu jakiej$
procedury identyfikacji, oceny i syntezy dotychczasowego dorobku badaczy
i praktykéw (za: Orlowska i in. 2017). Cho¢ dokonany tu przeglad ma charakter
tradycyjny, zwany tez narracyjnym (Byrne 2016), to zastosowano w nim pewne
kryteria doboru’: zostaly wziete pod uwage publikacje oparte na projektach ba-
dawczych, jednak nie oceniano jakosci prowadzonych badan; wprowadzono
kryteria wyszukiwania literatury, ktérymi bylo odnalezienie w tytule i/lub w abs-
trakcie nastepujacych wyrazen: ,osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektu-
alng”, ,nauczyciele”, ,wychowawcy”, ,opiekunowie”, ,pracownicy socjalni”’, za$
w literaturze anglojezycznej poszukiwano nastepujacych stéow kluczowych: ,peo-
ple with profound intellectual and multiple disability”, ,adulthood”, ,care staff’. Przegla-
du dokonano za pomoca naukowych baz danych Google Scholar i ResearchGate
oraz przegladarki Google Chrome — najbardziej dostepnych Zrédel informacj,
w tym naukowo-badawczych. Jesli publikacja spelniajgca kryteria doboru nie byta
dostepna w calosci, poszukiwano jej na stronach czasopism naukowych, w kto-
rych zostala wydana.

* Te zalozenia zblizaja prowadzona weryfikacje do systematycznego przegladu literatury, jednak
wtedy nalezaloby rygorystycznie spelni¢ pozostale wymogi narzucone takiemu podejsciu, m.in.
przeglady systematyczne obejmuja jednoznaczne, powtarzalne metody identyfikacji badan podsta-
wowych oraz krytyczng ocene i synteze badan spelniajacych kryteria kwalifikowalnosci; wymagane
jest postawienie uszczegbétowionego problemu badawczego; taki przeglad jest pracochlonny — zajmuje
ok. 12 miesiecy i wymaga wspolpracy co najmniej dwdch naukowcéw/badaczy; nalezy okregli¢
ryzyko bledu systematycznego w raportowaniu (za: Cwiklicki 2020).
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Wyszukiwanie publikacji zgodnie z podanymi stowami kluczowymi w jezyku
polskim wskazalo na kilka pozycji: Baraniewicz, Baraniewicz 2017; Gawlik, Go-
mola 2018; Karwacka, Goérka 2022; Kope¢ 2013, 2021; Prysak 2015; Wrona 2012.
Przeanalizowano wszystkie pod katem poszukiwanych treéci, jednak wynik nie
okazat si¢ korzystny dla prowadzonego przegladu. Na ten okres zycia i zwigzane
z nim postrzeganie jednostki zwrécily uwage autorki tekstéw zawartych w opra-
cowaniu zbiorowym pod redakcja naukowa Moniki Karwackiej i Agnieszki Gorki
(2022). Poszczegolne rozdzialy zostaly napisane na podstawie literatury przedmiotu
oraz doswiadczenia autorek, a nie na podstawie badan naukowych, co wykluczylo
zrédlo z dalszej analizy. Podobne odniesienia ma artykul autorstwa Baraniewiczow
(2017). Publikacja Ewy Gawlik i Joanny Gomoli (2018) ma charakter badawczy, jed-
nak dotyczyla oceny rzeczywistosci edukacyjnej oséb z GNI oraz mozliwosci ich
dalszego funkcjonowania po ukonczeniu 25 roku zycia, wyrazonej przez nauczy-
cieli. Badani nie wypowiadali si¢ na temat dorostosci tych oséb.

Publikacja Sylwii Wrony (2011) dotyczy edukaciji i terapii dzieci i mtodziezy
z GNI w zespotach rewalidacyjno-wychowawczych. Z kolei ksiazka Doroty Pry-
sak (2015) zostala poswiecona osobom z GNI, gtéwnie dorostym przebywajacym
w domach pomocy spotecznej, jednak przedmiotem badan autorka uczynita efek-
tywnos¢ terapii i wsparcia prowadzonych w placowkach oraz poziom aktywnosci
i uspolecznienia beneficjentow.

Jedynie opracowanie autorstwa Danuty Kope¢ (2013) zostalo zakwalifikowa-
ne do przegladu, cho¢ poswiecone zostalo zobrazowaniu doswiadczen uczestni-
kéw zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, mozna w nim odnalez¢ wypowiedzi
nauczycieli i opiekunéw dotyczace réznych aspektéw funkcjonowania dorostych
0s6b z GNI w $rodowisku edukacyjnym.

W przypadku publikacji anglojezycznych wyszukiwanie przyniosto zgota in-
ny rezultat. Otéz problematyka dotyczaca doroslych oséb z GNI przywolywana
w kontekscie opieki, pomocy, wsparcia przez zawodowych opiekunéw i wycho-
wawcow byla poruszana zdecydowanie czesciej: Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-
Brown 2009; DeZonia 2008; Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017;
Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021; Kenny 2000; Mietola, Vehmas 2019;
Murphy, Clegg, Almack 2011; Roos, Sendenaa 2020; Talman 2018; Talman, Wilder,
Stiera, Gustafsso, 2019. Z pewnoscia nie udalo sie dotrze¢ do wielu tekstéw, jed-
nak sposréd wyszukanych w Google Scholar i ResearchGate nalezato wykluczy¢
publikacje dotyczace réznych aspektow zycia i funkcjonowania dorostych oséb z
GNI, ktére nie byly efektem badann prowadzonych w srodowisku personelu pla-
cowek dla dorostych, czyli nie byly zgodne z celem przegladu. Nie wzieto tez pod
uwage artykuléw, ktére nie byly w catosci dostepne.

Sposréd wymienionych wyzej pozycji trzy stanowily monografie (DeZonia
2008; Kenny 2000; Talman 2018), pozostale to artykuly dostepne na stronach in-
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ternetowych czasopism, na ktére przekierowaly wskazane wyzej wyszukiwarki.
Czes¢ publikacji dotyczyla problematyki udzialu i uczestnictwa oséb z GNI
w dorostym zyciu (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009; Hanzen van
Nispen, van der Putten, Waninge 2017, Mietola, Vehmas 2019; Talman 2018;
Talman, Wilder, Stiera, Gustafsson 2019), kolejne poruszaly kwestie przejscia
mlodych 0séb z GNI z placéwek edukacyjnych do osrodkéw dla dorostych
(DeZonia 2008; Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021; Roos, Sendenaa
2020), natomiast dwie z wybranych do analizy pozycji stricte dotyczyly poszuki-
wanych odniesienr, a wiec konstruowania dorostosci (Murphy, Clegg, Almack
2011) oraz jej percepcji przez personel placowki dla dorostych (Kenny 2000). Arty-
kul Elizabeth Murphy 1ijej wspdtpracownikéw ukazuje dyskusje przedstawicieli
trzech §rodowisk: rodzicéw, kadry opiekuniczej oraz oséb z umiarkowana NI nad
ujmowaniem dorostosci zaréwno grupy wyzej funkcjonujacych poznawczo oséb,
jak i jednostek z GNI. Monografia Sarah Kenny jest opracowana na podstawie
pracy doktorskiej, w ramach ktérej prowadzone byly wywiady z personelem
opiekuniczym, dotyczace postrzegania dorostych oséb z GNI (autorka uzywa
okreslenia PIMD zamiennie z profound learning disabilities).

Celem podjetej analizy jest ukazanie dorosloéci oséb z GNI na podstawie
przekazu przedstawicieli srodowiska edukacyjnego i opiekunczego/pomocowego,
w ktorych one funkcjonuja. Do realizacji tego celu wykorzystano jako$ciowa ana-
lize tresci poszczegdlnych, wymienionych wyzej publikacji, co pozwolifo na wy-
fonienie kategorii, ktére w wiekszym lub mniejszym zakresie wskazywaly na
ujmowanie/opisywanie doroslosci 0séb z GNI i same te osoby, przez nauczycieli,
opiekunéw, personel opiekunczy i wspierajacy:

1. Zauwazanie zmian w wygladzie zewnetrznym — wymiar biologiczny dorostosci.

2. Podkreslanie infantylnosci — wymiar rozwojowy dorostosci.

3. Nacisk na potrzebe wzmacniania podmiotowosci versus uprzedmiotawianie —
wymiar psychologiczny dorostosci.

4. Dazenie do ich samostanowienia/decydowania — wymiar psychospoteczny
dorostodci.

5. Podkreslanie znaczenia interakcji i relacji — wymiar spoleczny dorostosci.

6. Zwracanie uwagi na zaleznoé¢ od innych - wymiar opiekuficzo-pomocowy
dorostodci.

7. Dazenie do rozumienia komunikatéw i rozwijanie komunikacji — wymiar
spoteczno-psychologiczny dorostosci.

8. Dazenie do aktywizacji (udziat i uczestnictwo) versus bierno$¢ — wymiar pe-
dagogiczny dorostosci.
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W tabeli 1 przedstawiono kroétkie charakterystyczne opisy przypisane do ka-
tegorii wylonionych w trakcie jakoSciowej analizy treéci 10 publikacji angloje-
zycznych i jednej polskiej. Na tej podstawie skonstruowano obraz dorostoéci os6b
z GNL

Konstruowanie obrazu dorostosci 0s6b z GNI przez nauczycieli,
wychowawcéw i opiekunéw

1. Zauwazanie zmian w wygladzie zewnetrznym — wymiar biologiczny
dorostosci

Wyglad zewnetrzny stanowi o doroslosci jednostki, tak jest rowniez w przy-
padku os6b z GNI, jednak w analizowanych publikacjach zawodowi opiekuno-
wie nie zwracali uwagi na ten aspekt, wydaje sie, ze byl on dla nich oczywisty.
W opisie tych oséb podkreslano (cytaty wziete z wypowiedzi opiekunéw zawar-
tych w analizowanych tekstach) negatywne strony ich funkcjonowania, ktére sa
efektem niepelnosprawnosci: ,piszczy, krzyczy — to trudne do wytrzymania” (Ko-
pec¢ 2013), ,niszczy rzeczy a rodzice nie potrafiag sobie z tym poradzi¢” (DeZonia
2008) lub zaniedbywania — ,brudne, Smierdzace” (Kope¢ 2013). Drugim waznym
elementem charakterystyki dorostych oséb z GNI jest zachowanie, np. niewlasci-
we zachowania seksualne, np. masturbacje czy zachowanie, ktére zwraca uwage
innych (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009), czasami to zachowanie
ulega poprawie pod wplywem oddziatywania: ,przeszed! diuga droge” (DeZonia
2008), bywa, ze ta zmiana jest niezauwazalna i nieistotna (Kope¢, 2013). Opieku-
nowie zwracaja uwage na problemy zdrowotne oséb z GNI (DeZonia 2008), ktére
dajg na przyszloé¢ zle rokowania, taka osoba moze by¢ postrzegana jako ,za-
mknieta w ciele” (Kope¢ 2013).

2. Podkreslanie infantylnosci — wymiar rozwojowy dorostosci

W badaniach Kenny (2000) personel opiekuficzy uznaje swoich podopiecz-
nych za osoby doroste, denerwuje ich, ze rodzice wciaz widza w nich dzieci, jed-
nak sami opisujac ich wskazywali, ze prezentuja zachowania i zainteresowania
dzieciece, lubig pluszaki i zabawki. Nie poruszano kwestii ksztalttowania zaintere-
sowan 0s6b z GNI jako procesu, ktéry powinien postepowac wraz z wiekiem, np.
stymulujacy dzwiek grzechotki wydaja réwniez marakasy lub inne drewniane
instrumenty Orffa, wiec mozna je zaproponowac¢ dorostemu podopiecznemu
(por. Baraniewicz, Baraniewicz 2017). Poziom infantylizacji tej grupy ma rézne
natezenie: od lagodnego nazywania ich wrazliwymi i bezbronnymi (Jacobs,
Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021) ,kruchymi dzie¢mi” (Kope¢ 2013), prowa-
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dzonymi za reke do osrodkéw dla dorostych, nazywanych ,szkolami”, gdzie trze-
ba ich ,bawi¢ i uszczesliwia¢” (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009); az
do eskalujacego moc krytyki negatywnej: cho¢ sq doroéli to nie maja zadnych
trosk i obowigzkéw, ich zycie jest ,nudne i proste” (Mietola, Vehmas 2019), nie
musza podejmowaé odpowiedzialnosci za siebie i innych, nie potrafia zadba¢
o siebie i swoje potrzeby, sa ,zenujacy jako dorosli”’, wioda ,ponure zycie w ocze-
kiwaniu na jego koniec” (DeZonia 2008).

3. Nacisk na potrzebe wzmacniania podmiotowosci versus
uprzedmiotawianie — wymiar psychologiczny dorostosci

Skala rozpietosci opisu dorostych os6b z GNI w tej kategorii jest bardzo duza,
jednak zdecydowanie dominowaly wéréd badanych opiekunéw dazenia uprzed-
miotawiajgce te grupe dorostych lub postrzegano je u wspdtpracownikéw. Pod-
kreslano, ze osoby z GNI sg ignorowane i narazone na przemoc i wykorzystywanie
(DeZonia 2008; Kenny 2000), maja niski poziom samo$wiadomosci, ich dorostoséc¢
jest ,trudna”, ,przerazajaca” i ,straszna” (DeZonia 2008).

Wzbudzaja ,niesmak i obrzydzenie”, wiec personel tworzy dla siebie wlasna
przestrzen — oddzielna lazienka, naczynia, sztuéce, wszystko na zasadzie ,nasze
iich” (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009).

Cho¢ juz wiele zmian zaszlo w traktowaniu intymnosci oséb z NI, to jednak
wciaz sfera pielegnacyjna staje sie¢ polem do praktyk uprzedmiotowiajacych, za-
uwazajg to badani w projekcie Kope¢ (2013). Ponadto wsréd nauczycieli doro-
stych oséb z GNI badaczka zauwaza tendencje do ,przypinania” im tozsamosci
osoby ,niegrzecznej”’, ,wymuszajacej placzem”, ,upartej”, ,leniwej”’, ,agresywnej”,
ale tez wydawac sie brzmiace nieco lagodniej, ale wcigz uprzedmiotawiajace ce-
chy ,osoby pogodnej”, ,Spiacej krélewny”, ,uparciucha”. Autorka dopowiada:
»«Przypieta tozsamosé» staje sie rowniez przeszkoda do spotkania z osoba z gle-
boka niepetnosprawnoscia intelektualna. Uniemozliwia ona bowiem przeprowa-
dzenie adekwatnej diagnozy funkcjonalnej osoby, a tym samym skonstruowanie
odpowiedniego dla niej indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego,
ktérego celem jest wspieranie jej rozwoju i niezaleznosci (Kopec 2021).

W programach wsparcia tworzonych dla dorostych z GNI brakuje indywidu-
alizacji, ich tworcy skupiaja sie raczej na planowaniu zaspokajania potrzeb pod-
stawowych, pomijaja za$ kwestie relacji i komunikacji, edukacji i pracy (Talman
2018).

Na dazenie do upodmiotawiania tej grupy dorostych wskazuja wypowiedzi
ich opiekunéw podkreslajace potrzebe wlaczania oséb z GNI w proces decydo-
wania o wyborze placowki po ukonczeniu edukacji (Murphy, Clegg, Almack
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2011), w ktérych mogliby doswiadczaé i odkrywaé nowg rzeczywistos¢ (Hanzen,
van Nispen, van der Putten, Waninge 2017).

4. Dazenie do samostanowienia/decydowania oséb z GNI — wymiar
psychospoteczny dorostosci

Anglojezyczne publikacje ukazuja szeroka dyskusje — toczacg sie w obszarze
polityki wsparcia — nad stojacym przed placéwkami dla oséb z NI, takze dla doro-
stych z GNI, wyzwaniem polegajacym na dazeniu do samostanowienia i samo-
rzadnosci swoich beneficjentéow (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge
2017; Murphy, Clegg, Almack 2011). Rézny jest odbidr tych rekomendacji wsréd
kadry. Jedni uwazaja, ze to bardzo wazne dla dorostych z GNI, ale bardzo trudne
do wykonania i uzyskania przez ich opiekunéw (to podkreslali réwniez nauczy-
ciele uczestniczacy w badaniach prowadzonych przez polska badaczke Danute
Kope¢ (2013), gdyz, jak twierdza respondenci z projektu Christine Bigby i jej
wspolpracownikéw (2009), osoby te sa schematyczne i zawsze wybieraja to samo,
a najwazniejsze dla nich jest jedzenie. Ta grupa nie jest zdolna do podejmowania
decyzji, nie rozumie konsekwencji samodecydowania (Talman 2018), a personel
itak ma wladze nad ich wyborami i decyzjami, przeciez sg profesjonalistami,
ktoérzy ,wiedza lepiej” czego w danej chwili potrzebuje ich podopieczny (Talman,
Wilder, Stiera, Gustafsson 2019).

Badani z projektu Erika Roos i Erika Sendenaa (2020) uwazali, Ze rodzice
i opiekunowie nie powinni decydowac za osobe z GNI o wyborze placoéwki dla
dorostych, choé¢ proces samostanowienia w takiej sytuacji jest bardzo trudny do
przeprowadzenia, to jednak mozliwy, wtedy gdy stwarza sie jednostce warunki do
samodecydowania i wybierania aktywnosci w zyciu codziennym (Jacobs, Quayle,
Wilkinson, MacMahona 2021).

5. Podkreslanie znaczenia interakgji i relacji — wymiar spoteczny dorostosci

W tej kategorii sytuuje sie wiele pozytywnych wypowiedzi badanych. Niemal
w kazdej publikacji zwracano uwage na znaczenie ksztaltowania bliskich wiezi
z osobami z GNI, dzieki czemu staja sie bardziej ufne (Kenny 2000). Dlatego istot-
ne jest zaangazowanie opiekunéw w tworzenie relacji, wtedy podopieczni réw-
niez poszukuja z nimi bliskosci (Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021;
Kope¢ 2013). Co ciekawe personel wypowiadajacy sie w tej kwestii w badaniach
Kenny (2000) uznat, Ze osoby z GNI sg godne zaufania i nie oceniaja innych.

W placéwkach dla dorostych z GNI dostrzegano znaczenie utrzymywania re-
lacji beneficjentéw z rodzing, cho¢ za réwnie wazne uznano interakcje z réwie-
$nikami (DeZonia 2008).
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Z kolei badani z projektu Christine Bigby i jej wspolpracownikéw (2009) nie
wyrazali zainteresowania wlaczaniem spotecznym tych dorostych, zas dla innej
grupy opiekunéw tworzenie stosunkéw spotecznych poprzez dziatania inkluzyj-
ne stanowilo wazne wyzwanie w pracy z osobami z GNI (Hanzen, van Nispen,
van der Putten, Waninge 2017).

6. Zwracanie uwagi na zaleznosci oséb z GNI od innych — wymiar
opiekunczo-pomocowy dorostosci

W odniesieniu do dzialafi opiekunczych, ktérych istota jest stosunek zalezno-
Sci podopiecznego od opiekuna (Dabrowski 2000) nie wypowiadano sie zbyt cze-
sto, jednak wyloniono te kategorie i poddano ja analizie ze wzgledu na zréznico-
wane wypowiedzi profesjonalnych opiekunéw. W badaniach Leny Telman (2018)
personel zwracal uwage na duze obcigzenie czynnosciami pielegnacyjnymi,
gléwnie dbaniem o higiene osobista. Jednak ten temat rzadko byl poruszany
w innych publikacjach, jako pretekst do uskarzania sie przez kadre opiekuncza.
Czasami o pielegnacji wypowiadano sie jako o oczywistych codziennych czynno-
Sciach opiekunczych.

Natomiast badani w projekcie Pauli Jacobs i wspéipracownikéw (2021) zwré-
cili uwage na zmiane myslenia o relacji opiekunczej z perspektywy nadrzednosci
opiekuna na jego wspoéizaleznos¢ z podopiecznym.

Zalezno$¢ dorostej osoby z GNI od rodzicéw dostrzegala wiekszos¢ personelu
opiekuniczego, ta sama grupa uwazala, ze lepszym wyjsciem dla obu stron (rodzi-
ce i ich dorosle dziecko) jest zamieszkanie doroslej osoby z GNI poza domem
rodzinnym. Przebywanie z réwiesnikami jest aktywizujace (DeZonia 2008),
w tym Srodowisku doroste jednostki odnajda przyjaciol, ale tez adwokatéw (oso-
by wypowiadajace si¢ w ich imieniu), ktérymi moga by¢ wyzej funkcjonujacy
intelektualnie towarzysze oraz personel opiekuniczy (Kenny 2000).

7. Dazenie do rozumienia komunikatéw i rozwijanie komunikacji —
wymiar spoleczno-psychologiczny

Umiejetnoé¢ porozumiewania sie z innymi ludZmi nalezy do najwyzszych
priorytetéw rozwojowych, co podkreslali wszyscy badani opiekunowie, ktérych
wypowiedzi byly przytaczane w analizowanym tekstach. Najistotniejsza kwestia
wydaje sie by¢ zrozumienie podopiecznego/podopiecznej, ich stanéw emocjonal-
nych (Kope¢ 2013) przy bardzo utrudnionym odczytywaniu wysylanych komu-
nikatéw (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017), dlatego nalezy
poszukiwaé dla nich adekwatnych $rodkéw do wyrazania siebie (Mietola, Veh-
mas 2019), ale trzeba tez umie¢ odczytywac jezyk ciala i mimike twarzy (Kenny
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2000) oraz wlasciwie je interpretowac, co jest mozliwe przy dobrym poznaniu
osoby z GNI (Talman, Wilder, Stiera, Gustafsson 2019).

Komunikacja z dorosla osobg z GNI stanowi wazny element procesu decy-
zyjnego (Roos, Sendenaa, 2020), a jednak nie zawsze jest wlaczana do programéw
wspierajacych, jak twierdza badani opiekunowie w projekcie Leny Talman (2018)
i cho¢ ta grupa wypowiadata sie réwniez o znaczeniu komunikacji w zyciu swo-
ich podopiecznych, to w rzeczywistoéci stosowane byly na co dzien zaledwie
komunikaty zapowiadajace.

8. Dazenie do aktywizacji (udzial i uczestnictwo) versus biernos¢
dorostych z GNI — wymiar pedagogiczny

Polityka wobec dorostych oséb z GNI zasadza sie na trzech filarach: wybor,
wlgczanie, uczestnictwo, jednak nie wszyscy pracownicy placowek te wskazania
akceptuja, uwazaja, ze to sa zbyt wygérowane wymagania wobec beneficjentéw
iich opiekunéw (Bigby, Klemens, Mansella, Beadle-Brown 2009). W wypowie-
dziach badanych w projekcie DeZoni (2008) charakteryzujacych swoich pod-
opiecznych przewijalo si¢, odmieniane na rézne sposoby, okreélenie ,biernos¢”,
cho¢ zauwazono, ze w poréwnaniu do Srodowiska rodzinnego domy dla doro-
stych maja wiekszy potencjat aktywizujacy. Pomimo tego, czesto brakuje w nich
oferty adekwatnej do wieku i mozliwosci oséb z GNI (Mietola, Vehmas 2019),
dlatego wioda tam zycie oparte na rutynie i strukturze (Talman, Wilder, Stiera,
Gustafsson 2019). Wiele z proponowanych im aktywnosci zasadza sie na rekreacji
i wypoczynku biernym, np. stuchanie muzyki, ogladanie telewizji. Personel opie-
kunczy deklarowal, ze aktywnos¢ i aktywizacja tej grupy oséb z NI jest bardzo
wazna, takze dla ich zdrowia fizycznego, jednak w programach wsparcia nie
uwzgledniono sposobu poruszania sie poszczegdlnych beneficjentéw, choé
uznano, ze istotne dla wzbudzania ich zaangazowania w aktywnos¢ jest tworze-
nie warunkow otoczenia (Hanzen, van Nispen, van der Putten, Waninge 2017;
Talman 2018).

Konkludujac, z wypowiedzi profesjonalnych opiekunéw uczestniczacych w
r6znych badaniach na przestrzeni ostatnich 20 lat wytania sie niekorzystny wize-
runek dorostosci osoby z GNI. W percepdji tych ,znaczacych innych”® dorostos$é te
cechuje stabo$¢, biernos¢, zaleznos¢, utrudniony kontakt. Tak skonstruowany
obraz nie wiele rozni sie on od charakterystyki dzieci i mlodziezy z tym samym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej. To niestety wskazuje, Zze stereotyp
»wiecznych dzieci” przywarl mocno do dorostych z GNI i trudno jest z nim wal-
czy¢. Szczegodlnie, gdy Srodowisko wzorcotwodrcze wzmacnia go.

¢ Konstrukt Georga Herberta Meada.
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Swiadomos¢ pelnej zaleznoéci 0s6b z GNI od opiekunéw powinna dopingo-
waé dazenie do podkreslania ich doroslosci, nie tylko w wymiarze fizycz-
nym/zewnetrznym (dobér ubran, pomocy terapeutycznych, metod pracy i wypo-
czynku), ale przede wszystkim poprzez tworzenie relacji partnerskich, autonomii
relacyjnej (Podgoérska-Jachnik 2018), rozumienie opieki opartej na relacji wspoétza-
leznosci (Jacobs, Quayle, Wilkinson, MacMahona 2021). Pomimo postulatéw
upodmiotawiania, wiaczania spolecznego, aktywizowania, samostanowienia,
najblizsze otoczenie opiekuficze wobec takiej polityki wsparcia dorostych oséb
z GNI mnozy bariery, cho¢ z pewnoscia nie dotyczy to wszystkich jego przedsta-
wicieli i przedstawicielek.
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