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Rozwijanie autorstwa wlasnego zycia studenta
z niepelnosprawnoscia w relacjach spotecznych

Wprowadzenie. Osoby z niepelnosprawnoscig czesto nie sg traktowane podmiotowo w relacjach
z innymi ludZzmi, w konsekwengji trudniej im zdoby¢ $wiadomos¢ wplywu na wilasne zycie.
Paternalistyczne podejscie do 0s6b z niepelnosprawnoscig utrudnia, a czasem uniemozliwia sta-
wanie sie osoby z niepelnosprawnoscia rOwnoprawnym partnerem w relacjach.

Cel. Celem badan jest wykazanie znaczenia relacji spolecznych na budowanie autorstwa wlasne-
go zycia studenta z niepelnosprawnoscig. Dodatkowo poddano analizie relacje 0oséb z niepelno-
sprawnoscia ze znaczacymi Innymi (rodzice, nauczyciele, terapeuci).

Material i metody. W badaniach zastosowano metodologie wspdtuczestniczacych badan w dzia-
laniu rozwijang przez Borda [2010], Hartas [2010], Kalmbach-Philips, Carr [2010], na gruncie pol-
skim Czerepaniak-Walczak [2014], Gustavssona, Zakrzewska-Manterys [1997], Cervinkova,
Gotebniak [2010], Cervinkova [2008; 2013], Gajdzice [2013; 2016], Prysak [2016], wykorzystano me-
tode autoetnograficzna [Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007; Anderson 2014; Collins, Gallinat
2010; Ellis, Bochner 2006].

Wyniki. Analiza relacji osoba z niepelnosprawnoscia — znaczacy Inny, pozwala na dostrzezenie r6z-
norodnosci w relacjach miedzyludzkich. Analizy dowodza, ze paternalistyczne podejicie do osdb
z niepelnosprawnoscia prowadzi do zaleznosci od innych, koniecznosci podporzadkowania sie.
Whnioski. Analiza wynikéw badan wykazala, ze poziom inkluzji studentki z niepelnosprawnoscia
w $rodowisku akademickim nie jest wysoki. Biografia osoby z niepelnosprawnoécig wskazuje na
niepowtarzalno$¢ $ciezek zycia i trudno$¢ w utworzeniu typowego obrazu studenta/ki z niepelno-
sprawnoscia. Sprawczos¢ i uczestnictwo w zyciu spolecznym osoby z niepelnosprawnoécia stanowi
mozliwy punkt wyjscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji. Autorstwo wlasnego zycia
umozliwia zauwazenie wplywu na wlasna sytuacje zyciowa oraz wplywu znaczacych Innych.

Stowa kluczowe: autorstwo wlasnego zycia, podmiotowos¢, osoba z niepelnosprawnoscig

Developing authorship of own’s life of a student
with disability in social relationships

Introduction. People with disabilities are often not treated subjectively in relationships with other
people, as a consequence, it is more difficult for them to gain awareness of their impact on their
lives. A paternalistic approach to people with disabilities makes difficult and sometimes prevents
people with disabilities to become an equal partners in relationships.
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Aim. The purpose of the article is to demonstrate the impact of social relations on building the au-
thorship of life student’s with disability. Additionally, the relationship of people with disabilities
and significant Others (parents, teachers, therapists) were examined.

Materials and Methods. The research used the methodology of the participating research in action
developed by Borda [2010], Hartas [2010], Kalmbach-Philips, Carr [2010], in Poland Czerepaniak-
Walczak [2014], Gustavsson, Zakrzewska-Manterys [1997], Cervinkova, Golebniak [2010], Cerv-
inkova [2008; 2013], Gajdzica [2013; 2016], Prysak [2016], the autoethnographic method was used
[Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007, Anderson 2014; Collins, Gallinat 2010; Ellis, Bochner
2006].

Results. Analysis of the relationship of a person with disability and a significant Other, allows no-
ticing diversity in interpersonal relationships. Analyzes show that a paternalistic approach to peo-
ple with disabilities leads to dependence on others, the need to comply.

Conclusions. Analysis of research results has shown that the level of inclusion of student with dis-
abilities in the academic community is low. Biography of person with disability points to the
uniqueness of life paths and the difficulty of creating a typical image of a student with a disability.
The agency and social participation of person with disability is a possible starting point for analysis
of the support and inclusion system. Authorship of own’s life allows to notice the impact on your
own life situation and the impact of significant Other.

Keywords: authorship of own’s life, subjectivity, person with disability

Wprowadzenie

Prawo do edukacji jest jednym z gwarantowanych w Konstytucji Rzeczypospoli-
tej Polski, jak rowniez w dokumentach miedzynarodowych, m.in. w Konwencji
o Prawach Oséb Niepelnosprawnych. Jednakze realizacja tego prawa przez osoby
z niepelnosprawnoscia jest czesto ograniczona. Ksztalcenie na poziomie wyzszym
umozliwia nabycie umiejetnosci i kompetencji potrzebnych do wykonywania
okreslonej pracy, a co réwnie wazne pozwala na rozwijanie poczucia wlasnej
wartosci, aktywno$c¢ towarzyska i spoteczna.

Projektowanie polityki, nauki czy praktyk uniwersyteckich powinno odby-
wac sie w oparciu o spoleczny model niepetnosprawnosci. W spotecznym modelu
podejscia do niepelnosprawnosci czlowiek jest postrzegany jako podmiot, osoba,
czlonek spotecznosci. Jest to podejscie oparte na poszanowaniu praw czlowieka,
niepelnosprawnos¢ nie jest pojmowana jako cecha definiujaca. Sprawczos¢ sytu-
owana jest w tym modelu po stronie osoby z niepelnosprawnoscia. Problem
niepelnosprawnosci jest traktowany jako problem barier w relacjach ze Srodowi-
skiem. Na bariery stworzone przez spoleczefistwo osoby z niepelnosprawnoscia-
mi moga natkna¢ sie¢ we wszystkich obszarach funkcjonowania. Potrzebne sa
zmiany spoleczne polaczone z alternatywnymi formami wsparcia. Spoleczefistwo
ma obowigzek stworzy¢ srodowisko umozliwiajace pelne uczestnictwo oséb
z niepelnosprawnosciami we wszystkich obszarach [Shakespeare, Watson 2002;
Schlesinger 2013; Anastasiou, Kauffman 2013].

Wyroéznia sie réwniez model medyczny, ktéry opiera sie na spostrzeganiu
osoby z niepelnosprawnoscia jako ,obiektu” do naprawy poprzez dzialania me-
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dyczne i/lub rehabilitacyjne. W tym modelu uwaga skupiona jest na deficytach
i problemach jednostki [WHO 2001]. Fakt bycia osoba z niepelnosprawnoscia jest
cecha negatywng, ktéra przystuguje osobie. Usuwaniem probleméw zwiazanych
z niepelnosprawnoscia zajmuja sie specjaliéci. Podejécie do osoby z niepelno-
sprawnoscia jest uprzedmiotawiajace [Barnes, Mercer 2008].

Wspblczesnie coraz wieksze znaczenie przypisuje sie modelowi biopsycho-
spolecznemu, w ktérym niepelnosprawnos¢ jest ujmowana jako proces zlozony,
dynamiczny i zmienny w czasie. W modelu tym bierze sie pod uwage wszystkie
aspekty doswiadczania niepelnosprawnosci — cielesny, psychiczny, kulturowy,
spoleczny, polityczny, nie umiejscawiajac istoty zjawiska wylacznie w sferze bio-
logicznej czy spolecznej. Podkresla sie role czynnikéw kontekstowych, czyli éro-
dowiskowych i osobowych oraz zakres inkluzji spotecznej 0séb z niepelnospraw-
nosciami [WHO 2009].

Stawanie sie osoby z niepelnosprawnoscig autorem/podmiotem to proces,
ktéry odbywa sie w relacjach z innymi. To proces, na ktéry sklada sie wiele do-
$wiadczen z zycia czlowieka tak pozytywnych, jak i negatywnych, w Srodowisku
spolecznym akceptujacym, jak i stygmatyzujacym, czy wykluczajacym, w sytu-
acjach wsparcia, ale réwniez odrzucenia i izolacji [Piotrowski 2010]. Stawanie sie
podmiotem, budowanie tozsamosci to proces trwajacy cale zycie, ktérego pod-
stawg jest korzystanie z wlasnej autonomii, troska o bycie autorem [Obuchowski
2000; 2009; Stras-Romanowska 2010]. Tworzenie sie tozsamosci ma charakter
transakcyjny, zachodzi w interakcjach spotecznych. Istotne dla budowania Ja sa
srodowiska najblizsze cztowiekowi, czyli rodzina, szkola, o§rodek rehabilitacyjny
[Wehmeyer 2013]. Autorstwo wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia opiera
sie na poczuciu podmiotowosci, dobrostanu, bycia niezaleznym, realizacji zadan
rozwojowych, umiejetnosci korzystania ze wsparcia spotecznego [Blachnio 2011;
Glodkowska 2015].

Celem badan jest wykazanie znaczenia relacji z innymi, w szczegdlnoéci zna-
czacymi Innymi w rozwijaniu autorstwa wlasnego zycia studenta z niepelno-
sprawnoscia, czyli stawaniu sie osoba sprawcza, autonomiczna, samodzielng,
podmiotem.

Metodyka badan

Eksploracja tak zlozonego problemu badawczego, jakim jest rozwijanie autorstwa
wlasnego zycia osoby z niepelnosprawnoscia wymaga przyjecia perspektywy
metodologicznej wspdtuczestniczacych badan w dziataniu [Borda 2010; Hartas
2010; Kalmbach-Philips, Carr 2010; Czerepaniak-Walczak 2014; Gustavsson, Za-
krzewska-Manterys 1997; Cervinkova, Golebniak 2010; Cervinkova 2008, 2013;
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Gajdzica 2013; 2016; Prysak 2016]. W badaniach wykorzystano metode autoetno-
graficzng [Geertz 2005; Wolcott 2008; Chang 2007; Anderson 2014; Collins, Galli-
nat 2010; Ellis, Bochner 2006].

Specyfika przyjetej metodologii charakteryzuje sie tym, ze:

— badania w dzialaniu s sytuacyjne — problem jest badany w okreslonym
kontekscie i rozwigzywany w tym kontekscie;

— s3 to badania partycypacyjne — badacze bezposrednio lub posrednio biora
udziat w badaniach;

— sa samooceniajacymi — modyfikacje sa na biezaco oceniane w dzialaniu ze
wzgledu na cel, ktérym jest doskonalenie praktyki;

— s3 zbiorowa aktywnodcia — badacze i praktycy tworza zespét [Czerepaniak-

-Walczak 2014].

Wspélne dzialania angazuja, wiaczajg tak nauczycieli akademickich, jak i stu-
dentéw, ktérzy wspoéltworzg grupe wspotpracownikéw, nie zawlaszczajac pozy-
¢ji badacza, dekonstruujac granice pomiedzy badaczem a badanym. Student
z niepelnosprawnodcig jest jednoczesnie podmiotem i przedmiotem dzialan, jak
i oddzialywan spolecznych. Poznanie do$wiadczen studentki z niepelnospraw-
noscia moze stanowi¢ punkt wyjécia do zmian w postrzeganiu autorstwa zycia
0s0b z niepelnosprawnoscig, jak i mozliwosci tworzenia i wzmacniania autono-
mii. Studentka z niepelnosprawnos$cia w prezentowanym artykule jest zaanga-
zowang wspotbadaczka, wspotautorka.

Autoetnografie rozumiemy jako proces autonarracji, w ktérym narrator do-
konuje autorefleksji, opisujac i analizujac wlasne doswiadczenia w okreslonym
kontekscie spolecznym, w jakim sie pojawily. Historia jednej z autorek-badaczki
z niepelnosprawnoscig staje sie istotna w poznawaniu $§wiata spotecznego studen-
tow z niepelnosprawnoscia.

JesteSmy pedagozkami. W ramach Interdyscyplinarnych Studiéw nad Nie-
pelnosprawnoscia Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie eksplorujemy
problem niepelnosprawnoéci z perspektywy interdyscyplinarnej. Prowadzimy
uczestniczace badania w dzialaniu z osobami z niepelnosprawnoscia oraz studen-
tami Interdyscyplinarnych Studiéw nad Niepelnosprawnoscia dotyczace niepel-
nosprawnosci, podmiotowosci, autorstwa wlasnego zycia, dostepnosci. Tworzy-
my zespoly badawcze, w ktérych wspdlnie realizujemy projekty, spotykamy sie,
dzielimy do$wiadczeniami i przemysleniami. Wspoéltpracujemy tak na gruncie
badawczym, jak i dydaktycznym. Tekst autonarracji Katarzyny Podstawki zostat
oznaczony kursywga, pozostale fragmenty powstaly we wspéipracy obu autorek:
Magdy Lejzerowicz i Katarzyny Podstawki.
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Autonarracja

Jestem studentkq Interdyscyplinarnych studiow nad niepetnosprawnoscig, absolwentky studiow
nauczycielskich Edukacji i rehabilitacji oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng w Akademii
Pedagogiki Specjalnej. Jestem cztonkinig wielu grup spotecznych, jedng z nich jest grupa osb
z niepelnosprawnosciami. Spostrzegam swoje zycie jako bogaty proces zdobywania doswiadczer.
Wartoscig, ktéra wplywa na mojg jakos¢ doswiadczania swiata, a co za tym idzie samej siebie
w tym Swiecie, jest Mdzgowe Porazenie Dziecigce, ktdrego czescig jest wada wymowy. Jestem
réwniez adeptkg treningu Metody Feldenkraisa. Zdecydowanie Metoda Feldenkraisa ksztattuje
mojg edukacje. Zdobywam umiejetnos¢ uwaznej obserwacji procesow uczenia sig, a co za tym
idzie, mam poczucie wigkszych kompetencji w autorskim tworzeniu wlasnego zycia [Felden-
krais 2012].

Uwazne uczenie sie, refleksja nad wlasnym procesem uczenia sie, podawanie
w watpliwoé¢ utartych schematéw myslenia i dzialania, popelnianie btedéw,
przyjmowanie tymczasowych rozwiazan, poszukiwanie rozwigzah w procesie
pozwala na zaangazowanie si¢ w proces badawczy, umozliwia nakladanie sie
myslenia i aktywnosci, prowadzac do odkrywania nowych form aktywnosci pe-
dagogicznej [Zbrog 2014; 2017; Boyd 2014].

Podzielg si¢ refleksjg na temat doswiadczenia zdawania egzaminu. Z gory zatozylam, ze egzamin
z metodyki edukacji matematycznej bedzie porazkg. Wyktadowczyni data do wykonania okoto
6 zadan. Usiadlam w studenckiej tawce z umystem dziewczynki, ktora siadata zawsze do szkolnej
lawki z zatozeniem, Ze nic z tego nie bedzie, ze tak w zasadzie to poprosze 3 i sobie wyjde. Zali-
czenie w trakcie zajec studenckich poszto mi stabo. Podczas indywidualnego omawiania pracy po-
jawit sig pomyst, zebym wykonata te zadania w domu. Nie wptynie to na mojg oceng, ale spraw-
dzg, co moze wptywac na moje podejscie do zadait matematycznych. Usiadtam, wigc do biurka
w moim studenckim pokoju i zaczglam robic zadania, tak po prostu, z ciekawosci. Po zrobieniu
zadan matematycznych i przeczytaniu zadanych tekstow o grach planszowych, ktdre pokazywa-
by, jak wazne jest ksztattowanie ciekawosci, otwartosci na rézne niespodziewane sytuacje, ale
réwniez mierzenie si¢ z ewentualnymi porazkami. Posztam na rozmowe, by dokoriczyc proces za-
liczenia przedmiotu. W zasadzie ta rozmowa byta bardzo wartosciowym spotkaniem, przestrze-
nig do wymiany refleksji na temat procesu uczenia si¢ matematyki. Pamigtam, ze w ktorejs z na-
szych rozméw wykladowezyni nawigzata do jednego z zaproponowanych przez nig zadat, ktdre
polegato na wycieciu elementdw. Powiedziata, ze gdyby byla to lekcja w szkole podstawouwej jej
zadaniem bytoby przygotowac dla mnie wycigte wezesniej elementy. Z usmiechem odpowiedzia-
tam, ze moze i tak, ale wiasnie dzigki temu, ze tego nie zrobita mialam okazje refleksyjnie podejs¢
do problemu: dlaczego bedgc nauczycielem matematyki warto jest wycinac elementy i czy na
pewno zawsze jest to konieczne?

Osoba z niepelnosprawnoscia jako autor wlasnego zycia w procesie edukacji
powinna by¢ przygotowywana do ksztalttowania kompetencji bycia wspétauto-
rem sytuacji edukacyjnej, dbania o wlasne potrzeby w zakresie dostosowywania
procesu uczenia sie. Relacja autorki z osoba prowadzaca zajecia jest przykladem
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relacji ze znaczacym Innym, wplywajacym na stawanie si¢ podmiotem. Poprzez
dialog i otwartos¢ wykladowczyni stworzyla przestrzen do doswiadczania po-
trzeb edukacyjnych studentki, a nastepnie wprowadzenia, wypracowanych
wspdlnie, dostosowan wzbogacajacych doswiadczenie i poszerzenie wiedzy
podmiotéw w relagji.

Wielu badaczy postrzega edukacje jako rodzaj wsparcia, ktére moze poprawié
funkcjonowanie czlowieka poprzez zwigkszenie zdolnosci dzialania w réznorod-
nych §rodowiskach [Wehmeyer 2014; Glodkowska 2015; Lejzerowicz 2018]. Oso-
by z niepelnosprawnoscia w rodzinie, szkole, na uczelni, w pracy, podobnie jak
osoby bez niepelnosprawnoéci majg rézne potrzeby, rézne obszary wymagajace
wsparcia, stad tez koniecznos$¢ indywidualnych dostosowan. To osoba z niepel-
nosprawnoscia decyduje, jest odpowiedzialna za wsparcie, jakiego potrzebuje.

Gdzie w calej tej historii miesci sig autorstwo wiasnego zycia? Moim zdaniem miesci si¢ ono

w refleksyjnym podejsciu do procesu uczenia sig, swiadomosci wplywu nauczyciela na ucznia

oraz ucznia na nauczyciela. Wedlug mnie, jesli skorzystamy z przestrzeni otwartej na refleksje

mozeny wykorzystac kazdg sytuacje jako ksztatcgce nas doswiadczenie.

»,Podmiotowos¢ w relacjach i podmiotowe traktowanie powinny wypetniaé
przestrzen zycia osob z niepelnosprawnoscia, powinny by¢ norma postepowania
nie tylko w sytuacjach profesjonalnego wsparcia, lecz takze w spolecznych sytu-
acjach nieformalnych” [Glodkowska 2014: 98]. Jednakze, jak podkreslaja Potulicka
i Rutkowiak [2010], relacje miedzy ludzmi we wspdlczesnym spoleczefistwie cha-
rakteryzuje podejscie instrumentalne. Osoby niemogace realizowaé¢ neoliberal-
nych idei pozostaja na marginesie, sa izolowane i wykluczane.

Moje mniej rozwinigte umiejetnosci matematyczne, jak mogtabym je okreslic, mogg stac sig atu-
tem. Dzigki koncentracji na tym, jak moge wykorzystac napotkane probleny, mam realng szanse,
ze bede moglta komus uwaznie towarzyszyc w procesie uczenia si¢ matematyki lub innego
przedmiotu. Od tamtej pory, a moze nawet wczesniej, pozwalam sobie na doswiadczanie prze-
strzeni wokdt mnie, interpretujgc jg jako ksztaltujgcq mnie okazje do autorskiego podejscia do
wlasnego zycia.

We wspdlczesnym modelu ksztalcenia to uczen czy student jest podmiotem
realizujacym wlasne cele, wybranymi przez siebie metodami dazac do zdobywa-
nia wiedzy. Zadaniem nauczyciela przestaje by¢ przekazywanie wiedzy, a staje
sie towarzyszenie w procesie uczenia si¢, wsp6lnego konstruowania wiedzy w re-
lacji uczeri/student — nauczyciel [Garbula-Orzechowska, Kowalik-Olubifiska 2010;
Skrzetuska 2012; 2019; Stunell 2020; Freire, Pipa, Aguiar, Silva, Moreira 2019].

Takie podejécie moze by¢ alternatywa dla dominujacego systemu edukaciji:
»nauczyciele i studenci bioracy aktywny udzial w procesie nauczania i uczenia sie,
rozumianego jako praxis — krytyczna refleksja o Swiecie i dzialanie na rzecz jego
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zmiany. (...) humanizujace nauczanie poprzez edukacje ku krytycznej $wiado-
mosci i dziataniu [Cervinkova 2013: 234].

Autorstwo wlasnego zycia jest zwigzane z wieloma aspektami. Prawdopodobnie kazdy z nas
zwraca uwage na pewne aspekty bardziej, a na inne mniej. Jedna osoba skupia si¢ na autorstwie
zycia zawodowego, druga na zyciu rodzinnym, a kolejna na jeszcze jakims innym. Jednak
wszystkie aspekty sq zwigzane z relacjami, gldwnie z innymi ludzZmi, ale réwniez z sobg samym.
Muyslgc o relacjach, mysle o pewnosci siebie, o tym, jak si¢ ksztaltuje i jakiego wsparcia potrzebu-
jemy, aby zaczgc autorskie tworzenie wtasnego zycia. Podczas ksztaltowania si¢ mojej drogi za-
wodowej mam okazje obserwowac i uczestniczy¢é w wielu zajeciach prowadzonych z osobami
z niepetnosprawnoscig. Jednym z takich doswiadczeri bylty zajecia integracji sensorycznej. Na za-
Jecia przyszedt kilkuletni czlowiek zafascynowany robotami. Wszystko, co bral w rece stawato sig
robotami: przedmioty, proponowane zabawy, czy tez sposob komunikacji, ktérym miody roboto-
milosnik si¢ postugiwal. Chiopiec oprdcz swoich pasji mial cechg w postaci Zespotu Aspergera.
Sala do integracji sensorycznej byla petna ,robotow”. Miody czlowiek szybko, sprawnie i z nie-
matg fascynacjq je znajdowat. Choc nigdy nie bytam fankg robotyki to jego proces poznawania
Swiata wydawat mi sig fascynujgcy. Pamigtam, ze chiopiec byt bardzo ruchliwy, wigkszos¢ jego
aktywnosci byta ,obdarzona” oceng, pretensjami oraz przede wszystkim zakazem robotowania.
Patrzytam na to z duzym smutkiem. Zdajgc sobie sprawe, ze w wielu gabinetach terapeutycz-
nych autorskie zycie 0sb z Zespolem Aspergera, spektrum autyzmu czy z inng niepelnospraw-
noscig jest deprecjonowane. Terapeutka pracujgca z chtopcem zaproponowala mu pozeghanie
w ruchu mowige: ,to jak mi powiesz dzis do widzenia ciatem?”. Chlopiec odpowiedzial jakims
matym ruchem i ustyszat ,tylko tyle?”. Po czym zaczql poprawiac swojg wizje, tak, by odpowia-
data terapeutce. Te zajecia obfitowaty w komunikaty podporzgdkowania si¢ komus, kto nie jest
zainteresowany wspolpracg, wspdlnym odkrywaniem swiata. W ktoryms momencie terapeutka
wyszta z sali méwige do chtopea ,siedZ tu na materacu, zaraz wracam”. Na co chlopiec autorsko
podszedl do zadania i chwytajgc jeden z masazerow zaczgt jezdzié nim po sali udajgc, ze to
Swietny robot. Patrzylam na niego z duzg ciekawoscig, az w koricu, réwniez z ciekawosci, co si¢
stanie, powiedziatam: , Jestem bardzo ciekawa, jak twdj robot jeZdzi po materacu”. Chiopiec lekko
zdziwiony zaczql jezdzic, jak to sig mowi, wyczesanym robotem po materacu. Mysle, ze w two-
rzeniu przestrzeni terapeutycznej/edukacyjnej dla dziecka warto budowac w nim poczucie sza-
cunku do wizji jego wiasnego zycia.

W kontekscie opisywanej sytuacji warto zastanowi¢ sie: w jaki sposéb mtody
czlowiek ma z checig podejmowac wysilek terapeutyczny/edukacyjny? Komuni-
kacja stanowi podstawe w relacjach miedzyludzkich, zar6wno wéréd oséb z nie-
pelnosprawnosciami, jak i 0séb bez niepetnosprawnosci. Dlatego istotne jest two-
rzenie przestrzeni, ktéra pomoze zdobywaé pozytywne doswiadczenia oraz
wzbogaci zaréwno pacjenta, jak i terapeute, pozwoli na budowanie §wiadomosci
W obszarze tworzenia warunkéw autorskiego zycia oséb z niepelnosprawnoscia-
mi. Doswiadczenia w relacjach terapeutycznych czy szkolnych wywierajg istotny
wplyw na rozwo6j dziecka. Doswiadczenia pozytywne mobilizuja i motywuja,
doswiadczenia negatywne prowadza do zaniechania dzialan, demotywuja,
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natomiast trudnosci znacznie przekraczajace mozliwosci czlowieka moga go za-
famac [Brejnak 2002].

Na ile podmiotowos$¢ osoby z niepelnosprawnoscia jest ujawniana w relacjach
spolecznych, jak réwniez czy w relacjach spolecznych osoby z niepelnosprawno-
Scig sa uprzedmiotowiane? By osoby z niepelnosprawnosciami czuly sie podmio-
tami w relacjach spolecznych potrzebna jest bezpieczna przestrzen do odkrywa-
nia siebie jako podmiotu w edukacji oraz stopniowe budowanie stabilnego
poczucia wlasnych kompetencji jako autora wiasnego zycia. Chlopiec z zespotem
Aspergera, w opisanej wyzej sytuacji nie spotkal sie z podmiotowym podejsciem,
jego potrzeby zostaly zdeprecjonowane. Wykonanie zadania wedlug wizji osoby
trzeciej mozna traktowac jako uprzedmiotowienie dziecka. Istnieje duze prawdo-
podobienstwo, iz opisana sytuacja nie byla jednostkowa w zyciu chiopca. Prezen-
towang sytuacje mozna odnie$¢ do szerszej populacji uwaznie $ledzac losy wielu
0s0b z niepelnosprawnosciami, ktére m.in. poprzez czesta zaleznos¢ od innych,
aco za tym idzie braku wyksztaltowania umiejetnosci partnerstwa w relacjach,
nie czuja si¢ sprawczy w stawianiu granic lub odczuwaniu wlasnych potrzeb.

Podchodze po partnersku do zycia w spoteczeristwie. Nawet prébuje modernizowac relacje z mojg
mamq. Wsparcie na zasadzie musisz mi to zrobic, bo to jest twdj obowigzek, wwazam za nieod-
powiednie. Lubig w sobie to, Ze to ja podejmuje decyzje: czy podejme dzialanie czy nie, czy zrobig
czy nie, pojde czy nie.

W $rodowisku rodzinnym, jak i szkolnym czesto przyjmowana postawa
w stosunku do dziecka z niepelnosprawnoscia to nastawienie paternalistyczne, to
rodzic, nauczyciel czy asystent wie lepiej, co dla dziecka dobre. Jak, w takiej sytu-
acji, ma by¢ mozliwe wychowanie do samodzielnosci, samostanowienia, bycia
podmiotem? Zyjac w zaleznoéci od innych osoby z niepelnosprawnoscia nie na-
bywaja kompetencji spolecznych, nie sa podmiotami dzialani [Ziétkowska 2006;
Lausch-Zuk 2004; Cytowska 2012; Little, Hawley, Henrich, Marsland 2002; Cure-
ton, Silvers 2017].

Muysl o poczuciu odpowiedzialnosci za kogos jest dla mnie trudna. Ktos inny w spoleczeristwie
ma wiedziec, co dla mnie jest dobre. To moze byc przerazajgce dla osoby, ktéra ma mnie wesprzec.
Poczucie wsparcia spolecznego nie zalezy tylko od tego, ze matka dziecka z niepelnosprawnoscig
daje mu jesc. Wsparciem spolecznym jest to, ze zapyta: Co cheesz jesc? Jest to podstawg budowa-
nia poczucia bycia czlonkiem spoleczeristwa.

Postawy znaczacych Innych sa bardzo istotne w doswiadczaniu poczucia
sprawstwa, bycia podmiotem, determinuja zakres podstawowych rél spolecz-
nych, niezaleznoé¢. Osigganie autonomii jest ,zadaniem procesu wychowawcze-
go prowadzonego nieustannie przez cale zycie jednostki. Jego rezultaty sg zalezne
od wielu czynnikéw zaréwno wewngtrznych, jak i zewnetrznych” [Zawislak
2008: 43]. Nowak-Dziemianowicz [2013: 53] w swoich rozwazaniach dotyczacych
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podmiotu podkreéla, ze na biografie jednostki sklada si¢ ,z jednej strony, zapis
indywidualnego biegu zycia, z drugiej strony jak w soczewce odbijaja sie w niej
spoleczne mozliwosci i bariery, normy i reguly tadu spolecznego oraz dostepne
jednostce sposoby ich przestrzegania i przezwycigzania”.

Tozsamo$¢ jest zawsze budowana w opozycji do Innego, my to zawsze jeste-
$my nie-wy, ja to nie-ty. Czy to rozszczepienie jest cecha kondycji czlowieka? Czy
ujecie dialogiczne pozwala na oswojenie kontinuum ja a ja-jako-inny? Czy ma-
rzeniem ponowoczesnosci jest dekonstrukcja czy ukonstytuowanie caloéciowego
podmiotu?

Znaczacy Inni, Srodowisko spoleczne, jak i instytucje maja istotne znaczenie
w procesie inicjowania autorstwa zycia osoby z niepelnosprawnoscig. Zeby stu-
dent z niepelnosprawnoscia mégt by¢ autorem wlasnego zycia, potrzebny jest
etap budowania autorstwa w szkole i w domu. Do$wiadczenia dziecka z niepel-
nosprawnoscia, jak i ucznia, tak w domu, jak i w szkole wskazuja na braki w tym
procesie. Mlody czlowiek jest stawiany w sytuacji braku wyboru, uprzedmiata-
wiany w procesie wychowawczym i dydaktycznym. Relacje, w jakie wchodzi
osoba z niepelnosprawnoscig to relacje charakteryzujace sie zaleznoscia.

W III klasie gimnazjum, ja, moja mama i siostra blizniaczka bylysmy na turnusie rehabilitacyj-
nym. Moja kolezanka zaczeta wtedy szkole z internatem w Warszawie. Moja mama powiedziata
wtedy do mojej siostry (nie do mnie): Moze ty bys chciata pdjs¢ do szkoly z internatem w War-
szawie? Ja zadalam pytanie: Czemu nie kierujesz tego pytania do nas obu? Skoticzylo si¢ tak, ze
to ja posztam do szkoty z internatem, a nie moja siostra. Byla to szkola dla 0s6b z niepetnospraw-
noscig. Ja jako céreczka mamusi wyjechatam z domu. W domu rodzinnym moja mama i siostra
duzo mi pomagaty w czynnosciach zZycia codziennego. Szkola z internatem niewqtpliwie byla
okazjg do stawania sig¢ samodzielng. Pomimo niepetnosprawnosci wyszto mi to na zdrowie.

Podmiotowos¢ dziecka z niepelnosprawnoscia czesto jest niezauwazana
w procesie wychowawczym. Autonomia i niezalezno$¢ dziecka z niepelnospraw-
noscia jest ograniczana w procesie socjalizacji. Bycia osoba samodzielng i autono-
miczng cztowiek uczy sie rozwigzujac codzienne problemy i trudnosci, podejmujac
decyzje, dokonujac wyboréw [Kwiatkowska 2003]. Dziecko z niepelnosprawno-
Scig jest wychowywane w stalej zaleznosci od rodzicéw, terapeutéw, nauczycieli
jest wychowywane do niepetnosprawnosci [Lejzerowicz 2015; Zétkowska 2006].
Zadanie pytania przez autorke: Czemu nie kierujesz tego pytania do nas obu?
moze by¢ zinterpretowane jako jeden z przejawéw tworzenia autorstwa.

W mojej praktyce zawodowej spotykam sig wielokrotnie z zanegowaniem decyzji, pomystu czy
wizji osoby z niepetnosprawnoscig, bez podania alternatywnego rozwigzania. Bardzo widoczna
jest postawa ,,wsparcia” na zasadzie nie dasz sobie rady i koniec tematu. Istotne jest podkreslenie,
ze istniejg przypadki, w ktérych powiedzenie osobie z niepelnosprawnoscig, ze jej decyzja jest
niekorzystna, bgdz po prostu zta, jest uzasadnione. Jednak chcg zwrdcic uwage, Ze pozostawienie
osoby z niepelnosprawnoscig z informacjq, Ze nie da sobie rady i nic poza tym, w znaczqgcy sposéb
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ogranicza jej cheé, a moze nawet mozliwosc podejscia do swojego zycia w sposdb autorski, auto-
nomiczny czy sprawczy.

Jest to przejaw podejécia uprzedmiotawiajacego. Czy jest to powszechna
praktyka pedagogiczna i terapeutyczna? Czy podmiotowy charakter relacji, pod-
miotowoé¢ jako cel wychowania, podmiotowos¢ jako wartoé¢ edukacyjna oraz
podmiotowos¢ jako efekt dzialafi pedagogicznych to jedynie teoretyczne koncep-
tualizacje? [Kubiak-Szymborska 2003; Poplawska 2007, Malinowska 2008; Lejze-
rowicz, Galbarczyk 2018].

Dziecko z niepelnosprawnoscia w przestrzeni szkolnej i terapeutycznej jest
postrzegane jako przedmiot do naprawienia, traktowane jako nie w pelni ludzkie,
postrzegane jako gorsze przez nauczycieli, rodzicéw, dzieci. Udowadnia sie
uczniowi z niepelnosprawnoscia, ze nie daje rady, ze nauka nie jest dla niego
czyms$ najwazniejszym, przeciez i tak nie dostanie sie na studia, nie zrobi kariery,
nie zostanie dyrektorem czy prezesem banku. Dziecko z niepelnosprawnoscia do-
Swiadcza siebie w szkole jako outsidera, osobe izolowana, odrzucana przez grupe.
Edukacja i rehabilitacja do bycia autorem wlasnego zycia to proces ztozony, zalezny
zaréwno od cech osobowych, jak i warunkéw zewngtrznych stwarzanych przez
najblizsze otoczenie [Deepak, Kumar, Ramasamy, Giampiero 2011, Kumar 2017;
Gasik, Lejzerowicz, Mazurek, Patejuk-Mazurek, Pagowska, Sipowicz 2020].

W drugim semestrze ostatniego roku moich studidw licencjackich bratam udzial w zajeciach me-
todyki wychowania fizycznego. Na zaliczenie trzeba bylo przeprowadzic zajecia w grupie, ktdre
pozniej byty poddawane ocenie wyktadowcy oraz innych studentow. Moje umiejetnosci spoleczne
nie plasowaly si¢ zbyt wysoko, dlatego miatam problem z dobraniem si¢ w grupe. W konsekwen-
cji swoje zajecia przeprowadzatam samodzielnie. Moje zajecia miaty na celu odkrywanie réznych
mozliwosci ruchowych. Trzeba przyznac, ze popetnitam kilka ksztattujgcych mnie bledow meto-
dycznych, czego jestem swiadoma. Niemniej jednak na niektorych twarzach mozna byto zaob-
serwowac nutkg zaciekawienia mojg wizjq zajec, aczkolwiek byto ich niewiele. Zajecia skladaty sie
z dwoch lub trzech aktywnosci wymagajgcych duzego nakladu kreatywnosci. Zajecia odbywaty
si¢ na duzej hali sportowej. Na hali panowat poglos. Zajecia prowadzitam samodzielnie musia-
tam zajgc sig czescig techniczng, jak i prowadzeniem zajec. Po zajeciach wykladowca przystgpit
do oceny moich zajec. Przy ocenie powiedzial, ze nie powinnam nic mowic do ucznidw, poniewaz
mam wadg wymowy i powinnam podnosic do gory kartki z napisanym poleceniem. Dodat réw-
niez, ze to dobry przykiad dla 0séb z bélem gardla. Bylam wystawiona na krytyke przed calg
grupe. Wyktadowca zapytat grupe, czy majq jakies wwagi do moich zajec nikt nie powiedzial nic
pozytywnego.

Dzigki opisanej sytuacji moglam zaobserwowac i przezyc¢ trudne doswiadczenie emocjonalne
zwigzane z odrzuceniem moich kompetencji zawodowych, poznac opinie studentow na mdj te-
mat, a w konsekwencji przygotowac si¢ na sytuacje odrzucenia w przysziosci. Mysle, ze duzo
mniej korzystnie bytoby prébowac na site zmienic sposob myslenia innych studentow lub wykta-
dowcy niz wykorzystac sytuacje do budowania moich kompetencji komunikacyjnych w sytuacji
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obrony wlasnego zdania, a co za tym idzie tworzenia Swiadomosci wplywu na wlasne zycie. Ko-

rzystanie z obecnosci studenta z niepetnosprawnoscig jako przykladu moze jeszcze bardziej odda-

li¢ go od grupy.

Refleksja, namyst nad wlasnymi dzialaniami i doSwiadczeniami jest jedna
z wazniejszych umiejetnosci nauczyciela, podstawa jego rozwoju [Kwiatkowska
2008]. Budowanie autonomii w procesie poznania to przyjmowanie przez studen-
tow coraz wiekszej odpowiedzialnosci w zakresie kierowania wlasnym pozna-
niem: podejmowanie decyzji o kolejnych krokach, o nowych obszarach ksztalce-
nia. Podejécie do studentéw jako podmiotéw uczenia sig, nie tylko wplywa na
tworzenie wiedzy, ale réwniez na dzialania podejmowane w spolecznosci
[Melville, Kerr, Verma, Campbell 2018].

Ograniczenia w zyciu ma kazdy czlowiek, niewazne czy sprawny, czy nie. Sq sytuacje, na ktdre
nie mamy wplywu np. schody sq duzym ograniczeniem, gdy jesteSmy na wozku inwalidzkim.
Natomiast moim zdaniem istotne jest umiejscowienie uwagi na rozwigzaniach a nie na ograni-
czeniach. Schody ograniczajq dojscie do sklepu, ale mam wplyw na to, ze moge wybrac sklep
z windg. Problem ograniczer jest wazny, ale uwazam, ze w XXI wieku mozna juz zaczgé mysle¢
o rozwigzaniach.

Myélenie o rozwiazaniach, stworzeniu systemowego wsparcia bylo i jest
obecne w dyskursie dotyczacym dostepnosci dla wszystkich, projektowania uni-
wersalnego [Szalewicz 2018; Cichocka-Segiet, Mostowski, Rutkowski 2019; La,
Dyjur, Bair 2018]. Warto wykorzystac te rozwigzania, jednakze zalozenie, Ze moz-
liwe jest wypracowanie caloSciowego systemu wsparcia okreslonej grupy spo-
tecznej jest zalozeniem blednym. Rzeczywistosc¢ jest daleka od typowych sytuacji
badanych przez pedagogéw czy socjologdw [Room 2011; White 2001], dlatego tez
warto skupic sie na wypracowaniu alternatywnych mikrosysteméw wsparcia.

Dyskusja

Znaczacy Inni, Srodowisko spoleczne, jak i instytucje majg istotne znaczenie
W procesie inicjowania autorstwa zycia osoby z niepelnosprawnoscia. Stawanie
sie osoba sprawcza, autonomiczng, samodzielng, podmiotem to proces zachodza-
cy w relacjach spolecznych, Autorka narracji wskazala w opisach na postawy tzw.
znaczacych Innych w relacjach z osobg z niepelnosprawnoscia. Moga by¢ one
okreslone jako: postawa otwartosci na wspolprace, odrzucenia, wykluczenia,
deprecjonowania potrzeb. Konsekwencja takich relacji moze by¢ wsparcie w kre-
owaniu autorskich warunkéw zycia, jak réwniez trudno$¢ w spostrzeganiu siebie
jako autora wlasnego zycia, a poprzez nie otwarcie badZ zamkniecie sie na wlasna
sprawczos¢.
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Przez poznanie studentki z niepelnosprawnoscia: badaczki i badanej mamy
mozliwoé¢ do§wiadczenia réznorodnosci 0séb z niepelnosprawnoscia, co wplywa
na dekonstrukcje stereotypowego obrazu osoby z niepelnosprawnoscia [Barton
2005]. Na problem podobnych potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia i bez zwracaja
uwage w swoich badaniach Borowska-Beszta [2013] i Parchomiuk [2016]. Wizeru-
nek studentki z niepelnosprawnoscia w autonarracji wylania sie jako bardziej
podobny niz rézny od typowego studenta bez niepetnosprawnosci. Pozwolito na
to wykorzystanie w badaniach metody autoetnograficzne;.

Inna praca wskazujaca na istotnos¢ autoetnografii jako metody badawczej
w badaniu niepetnosprawnosci to Autoetnografia jako mozliwa metoda badawcza [Pol-
czyk 2012]. Inna praca poswiecona problematyce badania niepelnosprawnosci
zuzyciem metody autoetnograficznej to esej pisywanie niepelnosprawnosci
[Reimann 2018]. Autorka w opisie autoetnograficznym przedstawia wlasne do-
$wiadczenia jako osoby z niepelnosprawnoscia i podkresla ,dlugo zajeto mi ro-
zumienie, ze kazdy ma prawo zarzadza¢ swojg niepelnosprawnoscia tak, jak
uwaza za wlasciwe” [Reimann 2018: 33].

Badacze wskazuja na swiadomy wybér osoby z niepelnosprawnoscia w uj-
mowaniu niepelnosprawnosci jako cechy konstytutywnej dla tozsamosci badz
jednej z wielu cech osoby [Davis 1997; Sinclair 2013; Dunn, Andrews 2015; Liebo-
witz 2015]. Jedne osoby identyfikuja sie jako osoby niepelnosprawne, inne jako
osoby z niepelnosprawnoscia (identity-first versus person-first language). Na to, czy
niepelnosprawnos¢ jest cechg konstytutywna tozsamosci wplywa wiele czynni-
kéw, tak osobowych, jak i srodowiskowych.

Biografie oséb z niepelnosprawnoscia badanych przez Giermanowska, Ku-
maniecka-Wisniewska, Ractaw, Zakrzewska-Manterys [2015] wskazaly na niepo-
wtarzalnos¢ Sciezek zycia i trudnoé¢ w utworzeniu typowego obrazu absolwenta
szkoly wyzszej z niepelnosprawnoscia. Autorki we wnioskach z badan podkresli-
ty, ze zakres wsparcia w réznych obszarach rézni sie w zaleznosci od zréznico-
wanych potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci, jak réwniez z réznorodno-
Sci potrzeb kazdego studenta, co podkreslaja autorzy badajacy zréznicowanie
wspolczesnych studentéw, m.in. Alsalamah [2020], Guarnaccia [2019], Kendall
[2016], Riddell, Weedon [2014]. Wielu badaczy wskazuje, Ze state zwiekszanie sie
zréznicowania studentéw (zréznicowane umiejetnosci, kompetencje spoteczne,
poznawcze, sytuacja ekonomiczna, poglady polityczne, wiek, ple¢, narodowos¢,
kultura) wplywa na podniesienie poziomu ksztalcenia uniwersyteckiego [Thomas
2016; Gairin, Suarez 2014].

Podejécie do 0séb z niepelnosprawnosciami, uwaznos¢ na ich potrzeby, po-
trzeba akceptacji i zrozumienia ze strony spotecznosci szkolnej, akademickiej czy
grupy pracownikéw zostaly wskazane jako istotne w wielu badaniach, m.in.
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Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska, Raclaw, Zakrzewska-Manterys [2015],
RPO [2015], Sztobryn-Giercuszkiewicz [2016], Thomas [2016].

Ograniczeniem, na ktére wskazuja wyniki badan przeprowadzonych przez
Claiborne, Cornforth, Gibson, Smith [2010], Kennette, Willson [2019], Kohler-
Evans, Rutledge, Barnes [2019] jest brak do§wiadczen nauczycieli szkolnych i aka-
demickich w stosowaniu projektowania uniwersalnego w nauczaniu, ktére mo-
globy umozliwi¢ korzystanie z materialéw i form przekazu jak najwiekszej liczbie
uczniéw i studentéw ze zréznicowanymi potrzebami.

Podstawowa bariera w realizacji prawa do edukagcji jest oparte na stereoty-
pach podejécie do 0s6b z niepelnosprawnosciami. Zaréwno uczniowie/studenci,
jak i nauczyciele/wykladowcy postrzegaja niepelnosprawnos¢ przede wszystkim
jako dysfunkcje lub bariere o charakterze fizycznym, psychicznym lub tez jako
stan ograniczajacy funkcjonowanie w poréwnaniu do ,normy”. Wskazuja na to
doswiadczenia 0s6b z niepelnosprawnosciami, jak réwniez badania dostepnosci
uczelni wyzszych przeprowadzone na zlecenie Rzecznika Praw Obywatelskich
w 2015 roku, czy tez badania prowadzone przez Giermanowsks, Kumaniecka-
Wiéniewska, Ractaw, Zakrzewska-Manterys [2015] Sztobryn-Giercuszkiewicz
[2016], Thomasa [2016], Baranauskiene, Saveikiené [2018].

Przeprowadzone analizy dotycza osoby z niepelnosprawnoscia — podmiotu
dziatan, podmiotu, ktéry uczestniczy, jest i autorem i odbiorca mikromodeli poli-
tyki spolecznej. Jest badaczem i badanym w prowadzonym postepowaniu
badawczym, jest outsiderem i insiderem w badaniach o niepelnosprawnosci.
Sprawczos¢ i uczestnictwo w zyciu spotecznym o0séb z niepelnosprawnosciami
stanowi mozliwy punkt wyjscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji.
Wymaga to spojrzenia na niepelnosprawnos¢ jako na zjawisko niejednorodne
i wielowymiarowe, na osobe z niepelnosprawnoscia jako podmiot dziatan, osobe
sprawcza, autonomiczng, niezalezng, samostanowiaca, uczestniczaca w budowa-
niu tychze mikromodeli, co podkreslaja w swoich badaniach Deepak, Kumar,
Ramasamy, Giampiero [2011], Juszczyk-Rygallo [2016], Zubrzycka-Maciag, Wosik-
Kawala [2015], Wojciechowska-Charlak, Zubrzycka-Maciag [2016], Kumar [2017],
Formella [2018], Lejzerowicz, Galbarczyk [2018].

Whnioski

Badanie niepelnosprawnosci — zjawiska niejednorodnego i wielowymiarowe-
g0 wymaga stosowania metodologii wspétuczestniczacych badan w dzialaniu.

Poziom inkluzji studentki z niepelnosprawnoscia w srodowisku akademickim
nie jest wysoki.
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Sprawczo$¢ i uczestnictwo w zyciu spotecznym osoby z niepelnosprawnoscig
stanowi mozliwy punkt wyijscia analiz dotyczacych systemu wsparcia i inkluzji.

Biografia osoby z niepelnosprawnosciag wskazuje na niepowtarzalnos¢ sciezek
zycia i trudno$¢ w utworzeniu typowego obrazu studenta z niepelnosprawnoscia.

Autorstwo wlasnego zycia umozliwia zauwazenie wplywu na wlasng sytu-
acje zyciowa oraz wplywu znaczacych Innych.
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