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Realizacja zadan otoczenia spolecznego we wspieraniu
mozliwosci edukacyjnych i tworzeniu perspektyw
wobec 0s6b we zloZzona niepelnosprawnoscia

na przykladzie biograficznego studium przypadku

Artykul ma na celu zaprezentowanie dzialain otoczenia spolecznego, podejmowanych wobec
25-letniej dziewczyny ze zloZona niepelnosprawnoscig, wychowujaca si¢ w szczegélnych wa-
runkach - oboje rodzice s osobami ze zdiagnozowana chorobg psychiczna. Droga rozwojowa
dziewczyny przebiegala réwnolegle do powstajacych w miejscu zamieszkania instytucji eduka-
cyjnychiterapeutycznych dla dzieci z niepelnosprawnoscia oraz form pomocy dla dorostych nie-
pelnosprawnych. Mozemy wiec przesledzi¢ uczestnictwo dziecka w réznych formach edukacji
i wsparcia oraz $ledzi¢ formy pomocy oferowane rodzinie. Biografia jest przyktadem dla pokaza-
nia zadan, jakie ma do spelnienia otoczenie spoleczne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich
najblizszych, oraz tego, jak z tych zadan sie¢ wywiazuje.
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specjalna, rehabilitacja spoleczna, srodowiskowy dom samopomocy, wsparcie

Implementation of social environment tasks in supporting
educational opportunities and creating perspectives

for people with complex disabilities on the example

of a biographical case study

The article aims to present the activities of the social environment, taken against 25-year-old girl
with complex disability, growing up in particularly conditions — both parents are people diag-
nosed with mental illness. The developmental path of the girl ran parallel to the educational and
therapeutic institutions emerging at the place of residence for children with disabilities and forms
of assistance for adults with disabilities. We can trace the child’s participation in various forms of
education and support and follow the forms of help offered to the family. This biography is an ex-
ample for showing the tasks to be fulfilled by the social environment for people with disabilities
and their relatives, and how these tasks are fulfilled.
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Wprowadzenie

W bardzo ogélnym rozumieniu mozna przyjaé, ze istota niepelnosprawnosci
sprowadza sie do uktadu cech biologicznych (w modelu medycznym) i/lub wa-
runkéw spolecznych (model spoteczny), ktére powoduja ograniczone mozliwo-
Sci uczestnictwa w caloksztalcie Zzycia jednostkowego, wlasnego i grupowego,
spolecznego. W klasycznym juz podejsciu wyraza sie to w podziale aspektéw nie-
pelnosprawnosci na biologiczny, psychologiczny i spoleczny, ktére wzajemnie
siebie warunkuja [Kowalik 2007]. Obecnie, zwlaszcza w naukach spolecznych, jak
tez w opracowaniach o charakterze prawnym, szczegélny nacisk jest ktadziony
na spoleczne uwarunkowania niepetlnosprawnosci. Przykladem jest chociazby
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
ICF (2009: 19), w ktoérej ,funkcjonowanie jednostki w okreslonej dziedzinie jest
postrzegane jako interakcja lub ztozony wzajemny zwigzek miedzy stanem zdro-
wia a czynnikami kontekstowymi (tzn. czynnikami srodowiskowymi i osobowy-
mi)”. Tym samym, nie odrzucajac biologicznych uwarunkowan stanu choroby
i niepelnosprawnosci, dokument ten wskazuje, jak wazng grupe czynnikéw de-
cydujacych o definiowaniu niepelnosprawnosci stanowi kontekst spoteczny. Nie
preferujac zadnego z modeli niepelnosprawnosci, podejscie zaproponowane
w ICF, nie jest kompromisem pomigedzy modelem biologicznym a modelem
spolecznym niepelnosprawnosci, lecz préba integracji rozmaitych wymiaréw
funkcjonowania os6b, wyrazajaca sie w podejsciu ,biopsychosocjalnym” [tamze:
20]. Co wazne, podejscie to nie zaklada rownowagi wplywu czynnikéw biologicz-
nych, osobowych i spolecznych, lecz podkresla ich zr6znicowanie, co ostatecznie
wyraza sie w indywidualnych losach oséb chorych i niepelnosprawnych.

Na naszym rodzimym gruncie dyskusje na temat paradygmatéw niepelno-
sprawnosci nie s nowoscia! i czesto sprowadzaja si¢ do krytyki modelu biologi-
cznego, ale tez wytykaja niedostatki podejscia spolecznego [Krause 2010]. Wydaje
sie, ze jak podaja E. Wapiennik i R. Piotrowicz [2002: 22-23], droga rozwoju podejéc¢
i rozumienia niepelnosprawnosci wiedzie wlasnie do uznania wptywu czynni-
kéw réznej natury i przyjmowania coraz czesciej modelu biopsychospotecznego.
Zaleta takiego pojmowania jest odejscie ,od modelu patogennego na rzecz saluto-
gennego, a tym samym od ogladu czlowieka przez wylaczny pryzmat choroby
(niepelnosprawnoéci) ku patrzeniu na niego w perspektywie posiadanych zaso-
béw zdrowotnych i biologicznych strategii prewencji” [Wojciechowski, Opozda-

! Bardzo silnie ten watek zaznaczyl sie podczas wystgpien i obrad uczestnikéw XIV Konferencji
Naukowej z cyklu Dyskursy Pedagogiki Specjalnej organizowanej przez Zaklad Pedagogiki Spe-
cjalnej, Instytutu Pedagogiki na Wydziale Nauk Spolecznych Uniwersytetu Gdanskiego nt. ,Nie-
pelnosprawno$¢ wobec zmiany - zmiany wobec niepelnosprawnosci” w maju 2017 r.
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Suder 2013: 105]. Z. Palak [2004: 106] zauwaza, ze przyjecie wlasnie biopsycho-
spolecznej koncepcji niepelnosprawnosci implikuje systemowy model pomocy
uwzgledniajacy trzy poziomy funkcjonowania czlowieka: biologiczny, jedno-
stkowy i spoleczny. Podejscie to ma swoje konsekwencje praktyczne i przejawia
sie w sposobie dzialania instytucji pomocowych, edukacyjnych, rehabilitacyj-
nych, ktére okresla sie takze jako instytucje wsparcia spolecznego.

W cytowanej wyzej Klasyfikacji ICF [2009: 4344, 187-189] wsparcie jest, obok
produktéw i technologii, Srodowiska naturalnego, postaw spolecznych oraz ustug,
systemow i polityki, jednym z czynnikéw srodowiskowych warunkujacych funk-
cjonowanie 0s6b chorych i niepetnosprawnych. Wsparcie to tworza przede wszyst-
kim: rodzina, przyjaciele, znajomi, réwiesnicy, koledzy, sasiedzi, cztonkowie
lokalnej spotecznosci, ludzie posiadajacy wladze, podwladni, opiekunowie i asy-
stenci osobiSci, osoby obce, zwierzeta, pracownicy ochrony zdrowia, fachowcy
z réznych dziedzin. Mozna zatem przyjac, ze wsparcie spoleczne jest forma po-
mocy kierowanej do konkretnych oséb badz grup spotecznych w sytuacjach dla
nich trudnych, stresowych, przelomowych, w ktérych bez tego wsparcia nie byli-
by w stanie sobie poradzi¢ [Kawula 1997: 15]. Przy czym, jak podaje A. Axer [1983:
200], zrédtem wsparcia moga by¢ osoby z najblizszego otoczenia, réwniez organi-
zacje skupiajace profesjonalistow albo powstajace spontanicznie oraz programy,
instytucje badz ich sieci, udzielajace pomocy.

Ich dzialania przekladaja sie na biografie odbiorcéw wsparcia, z drugiej stro-
ny jednakze te indywidualne biografie ukazuja ewolucje form wparcia, ich zmia-
ny wynikajace z dostosowywania sie do potrzeb oséb chorych i niepelnospraw-
nych, jak réwniez ze zmieniajgcego si¢ Srodowiska, warunkéw zycia, rozwoju
technologii i relacji miedzyludzkich. Wsparcie spoleczne opiera sie przeciez na
wymianie miedzy biorca a dawca wsparcia, zgodnie z potrzebami biorcy i mozli-
wosciami wspierajacego [Sek, Ciedlak 2004: 18].

1. Metodologia badania

Majgc na uwadze powyzsze zalozenia przeprowadzitam badania jakosciowe —
studium przypadku, 25-letniej dziewczyny ze zlozong niepetnosprawnoscia (nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna i autyzm), absolwentki szkoty specjalnej. Jej bio-
grafia zasluguje na szczegdlng uwage m.in. ze wzgledu na wychowywanie sie
w wyjatkowo trudnych warunkach — oboje rodzice sa doswiadczeni choroba psy-
chiczna, ktéra ujawnila sie jeszcze przed narodzinami dziecka. Ztozonos¢ sytuacji
zyciowej calej rodziny powodowala, Zze poszczegdlni czlonkowie wymagali
wsparcia, czesto tez wsparcia specjalistycznego — psychiatrycznego. Interesowaty
mnie jednak nie tyle losy calej rodziny, lecz indywidualna biografia dziecka, dzi$
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osoby dorostej. GlIéwny problem badawczy sprowadzat sie wiec do pytania, jak
otoczenie spoleczne, w ktérym funkcjonowata i funkcjonuje rodzina, wspierato
i wspiera mozliwoéci edukacyjne dziecka oraz pomaga w planowaniu jego
przysztosci?

Tak postawiony problem wymagal przyjecia paradygmatu interpretatywne-
g0, a w nim podejscia biograficznego, ktérego przedmiotem jest zycie konkretnej
osoby. Wybér metodologii wynikal z jej podstawowego zalozenia, a mianowicie
przekonania, ze ,wszystkie procesy makrostrukturalne — czyli dotyczace duzych
zbiorowosci ludzkich, takich jak klasy, warstwy, narody czy wyznania — sa zako-
rzenione w poziomie mikro, czyli w zyciu konkretnych jednostek, ktére te zbioro-
wosci wspoltworza. Jednoczesénie zycie pojedynczego czlowieka zawiera w sobie
—niczym hologram — informacje o spoleczenstwie i czasach, w ktérych zyje. Bada-
my biografie nie tylko po to, zeby pozna¢ czlowieka [...], lecz takze po to, by
spojrze¢ na caly Swiat spoleczny zapisany w jego losie” [Bednarz-tuczewska,
Luczewski 2012: 91]. Biografia badanej dziewczyny, cho¢ relatywnie niedluga,
okazuje sie juz wystarczajaca by zauwazy¢ zmiany, jakie zaszly w instytucjach
wparcia w ostatnim ¢wieréwieczu. Tym samym, interesujacy okazuje sie efekt ba-
dan nie tylko w wymiarze jednostkowym, réwniez dlatego, ze ttem dla niego
staly si¢ wazne zmiany spoteczne.

Nalezy zwrdcic jeszcze uwage, ze przedmiotem badan sa losy jednej osoby, co
sytuuje badania w strategii badawczej studium przypadku. Jej celem jest dokona-
nie poglebionej analizy okreslonego przypadku wraz z kontekstem, w jakim funk-
cjonuje [Yin 2015]. Zastosowanie tego podejécia wymagalo wykorzystania r6zno-
rodnych technik zbierania danych, takich jak: wywiady, obserwacja czy analiza
dokumentéw. Nieograniczanie sie w sposobie gromadzenia danych tylko do wy-
wiadu biograficznego wynikalo z mozliwosci komunikacyjnych badanej osoby,
uwarunkowanych niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
i autyzmem. Powstala wiec koniecznoé¢ uzupetniania ich innymi Zrédtami. Byty
to w wiekszoéci wywiady z nauczycielami ze szkoly specjalnej oraz z matka. Ba-
dania byly prowadzone w okresie od pazdziernika 2016 r. do maja 2018 r.

2. Wstepna charakterystyka osoby i Srodowiska jej zycia

AK.2? ma obecnie 25 lat, pierwsza diagnoze niepelnosprawnosci otrzymala
w wieku 2 lat, byla to diagnoza uposledzenia umystowego w stopniu umiarkowa-
nym. Pig¢ lat pdzniej, w 7 roku zycia dziecka, diagnoza zostala uzupelniona

2 W celu ochrony danych osobowych inicjaly badanej zostaly zmienione. Nie podaje¢ tez pelnych
nazw oérodkow, placowek edukacyjnych i terapeutycznych.
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stwierdzeniem autyzmu. Obecnie dziewczyna legitymuje sie orzeczeniem o nie-
pelnosprawnosci w stopniu znacznym, ze wzgledu na: niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng (uposledzenie umystowe — nadal w nomenklaturze medycznej; symbol
01-U) oraz caloéciowe zaburzenia rozwojowe, powstale przed 16 rokiem Zzycia,
z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spolecznych lub komunikacji werbalnej
oraz stereotypiami zachowan, zainteresowan i aktywnosci o co najmniej umiar-
kowanym stopniu nasilenia (symbol 12-C).

Mieszka w trzypokojowym mieszkaniu z babcig i rodzicami, ktérzy choruja
ilecza sie psychiatrycznie. Nie ma rodzefistwa. Z powodu obciazenia rodzicow
choroba, osoba podejmujaca decyzje w domu jest babcia dziewczyny, ktéra row-
niez sprawuje nad nig opieke w okresach pogorszenia stanu zdrowia rodzicow.
Mama dziewczyny uczeszcza do Srodowiskowego domu samopomocy, ktory jest
placéwka znang corce od dziecifistwa. A. przychodzila tam i uczestniczyta w zaje-
ciach plastycznych w okresach wolnych od zaje¢ szkolnych, oczekujac na wspoél-
ny z mamg powrét do domu. Dziewczyna ukonczyla wszystkie etapy edukacji
specjalnej: od szkoly podstawowej po szkole przysposabiajaca do pracy. Obecnie
uczeszcza na zajecia w srodowiskowym domu samopomaocy.

Jest osobg o pogodnym usposobieniu, kontaktowg i towarzyska, mimo diag-
nozy ASD. Potrafi utrzyma¢ kontakt wzrokowy z druga osoba, a w sytuacjach,
gdy czuje sie¢ bezpiecznie, rozmawia. Jej sposéb komunikowania sie werbalnego
charakteryzuje uzywanie kroétkich zdan, a w nich licznych neologizméw, poja-
wiaja sie takze echolalie bezposrednie i odroczone. Specyficzny jest sposéb poru-
szania sie — powolny, niezgrabny, posuwisty. Jest nieco przygarbiona. Lubi kiwa¢
sie na krzesle, nakreca¢ wlosy na palec, glosno wzdychac i charakterystycznie wy-
dymac usta. Zawsze jest starannie ubrana.

3. Biografia

Z wywiadu z matka wynika, Ze A. byla dzieckiem chcianym i oczekiwanym.
W czasie cigzy matka musiala przyjmowac leki i miala jedng hospitalizacje na od-
dziale psychiatrycznym. Dziecko urodzilo sie zdrowe, w terminie, sitami natury.
Jednakze dziecinstwo naznaczone bylo chorobami oraz problemami w adaptacji.
Dziewczynka przejawiala zachowania trudne — rzucala zabawkami, kiwala sie,
uderzatla glowa o wersalke, przyjmowala rézne pozycje na podlodze lub uciekata
W przestrzen ograniczona.

Pierwsze niepokojace objawy dotyczace rozwoju dziecka zostaly zauwazone
przez Srodowisko medyczne podczas pobytu dwuletniej A. w szpitalu z powodu
infekcji ukladu moczowego. Lekarze zwrdcili uwage na opéznienie rozwoju dziec-
ka, co w konsekwencji doprowadzilo do postawienia diagnozy o uposledzeniu
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umyslowym w stopniu umiarkowanym. Pomimo niepelnosprawnosci dziecko
rozpoczelo edukacje przedszkolng w wieku 3 lat w placéwce publicznej ogoél-
nodostepnej. Takie rozwigzanie wynikato z braku, wéwczas w miejscu zamiesz-
kania, innych rozwiazan dla dzieci niepelnosprawnych. Dzieki otwartosci dy-
rekcji placowki, dziecko spedzalo w przedszkolu trzy godziny dziennie, zawsze
w asyécie mamy. Stan taki trwal przez trzy lata, do momentu, kiedy powstato
przedszkole integracyjne. Utworzenie placowki specjalistycznej, ale jednoczesnie
otwartej dla dzieci sprawnych stworzylo mozliwos¢ poddania A. oddzialywa-
niom, prowadzonym przez kadre specjalistow oraz dalszej stymulacji rozwoju
spolecznego przez kontakt z dzie¢mi.

Niestety, utrzymujace sie zachowania trudne prowokowaly rodzicéw do po-
szukiwania pomocy. W wieku 6 lat, a wiec w czasie zmiany przedszkola, dziew-
czynka zostala poddana konsultacji specjalistéw, w najblizszym oddziale Krajo-
wego Towarzystwa Autyzmu. Wynik konsultacji, z jednej strony mogt wydawacé
sie¢ optymistyczny, bowiem nie stwierdzono u dziecka zachowan ze spektrum
autystycznego, z drugiej strony nie dawal jednoznacznej odpowiedzi o Zrédla
niepokojacych symptomoéw. Przyczyn zaburzen i dysharmonii rozwojowej upat-
rywano w wysokim poziomie leku, co odbijalo sie, zdaniem konsultanta, nieko-
rzystnie na rozwoju intelektualnym. Sugerowatl nawet, ze ,mozliwosci intelek-
tualne sq wieksze niz mozna sadzi¢ z jej zachowania”. Mimo wysitku pedagogéw
i samych rodzicow oraz dziadkéw, dziewczynka przejawiala zachowania izo-
lujgce m.in. przed hatasem i gloénymi dzwigkami. Problemy pogtebialy zaburze-
nia rozwoju mowy. W wieku 6 lat dziecko wokalizowato, sylabowo i nucito melo-
die, nie poslugiwalo sie jednak mowa werbalna. Utrudnialo to nawigzywanie
relacji interpersonalnych. Jedynie w wyjatkowo sprzyjajacych sytuacjach, kiedy
dziewczynka czula si¢ pewnie, mozna bylo usltysze¢ pojedyncze stowa. To
utwierdzalo w przekonaniu, ze przyczyny zaburzeh maja podloze emocjonalne.
Rodzina nie mogla liczy¢ na specjalistyczne formy wsparcia czy terapii, poniewaz
w okolicy takich nie bylo. Pierwsze proste zdania, dziecko zaczelo wypowiadaé
w 7 roku zycia.

Zlozone spektrum zaburzen bylo argumentem w staraniach rodzicéw o odro-
czenie realizacji obowiazku szkolnego. Tym samym dziewczynka rozpoczeta na-
uke w szkole podstawowej dopiero majac 9 lat. Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego wydane przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna uzasadniono
diagnoza niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym, niepelng
diagnoza psychologiczng z podejrzeniem autyzmu i deficytami w sferze spotecz-
nej. Dla rodzicéw, oczywistym bylo, ze dziecko nalezy posta¢ do szkoty specjal-
nej. Przekroczenie progu edukacyjnego, ktére wymagalo zmiany $rodowiska
wychowawczego, okazalo si¢ wielkim wyzwaniem dla dziewczynki. Poza natura-
Inym w takich okolicznosciach stresem, dodatkowgq przeszkoda byly nadmiernie
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opiekuncze postawy rodzicéw, a zwlaszcza babci. U progu nauki w szkole podsta-
wowej A. nie potrafila sama ubiera¢ sie, my¢, czasem nie sygnalizowala potrzeb
fizjologicznych, byla niesamodzielna w samoobstudze, zanieczyszczajaca sie
i nieporadna.

Dziewczynka potrzebowala duzo czasu na identyfikacje z grupa klasowa oraz
zajecie miejsca w lawce. Nadwrazliwo$¢ na bodzce stuchowe, duza iloé¢ dzieci
sprawialy, ze wycofywala sie i ukrywala zwlaszcza podczas przerw miedzylekcyj-
nych. Byla bardzo nieufna i lekliwa wobec obcych 0séb, nie nawiazywala relacji
z rowiesnikami. Ale to wiasnie w szkole specjalnej, pod wplywem pracy nauczy-
cielii terapeutéw zaczela podejmowac pierwsze proby kontaktu werbalnego. Nie
formulowala pytan, a na zadane pytania odpowiadata: ,tak” lub ,nie”. Utrudnie-
niem byly problemy z emisja glosu wyrazajace si¢ w braku kontroli nad jego nate-
zeniem i wysokoscig dzwigeku. To powodowalo, ze na zajeciach lekcyjnych byta
cicha, wycofana, nie inicjowata kontaktu ani z réwiesnikami, ani z dorostymi.
Czasami nie odpowiadala na pytania, robita sie spieta, zdenerwowana, glosno od-
dychala, rozgladata sie. Utrzymywaly sie u niej stereotypie ruchowe.

Uczeszczanie do szkoly specjalnej dato jednak mozliwos¢ realizacji zajec lek-
cyjnych i terapeutycznych w formie indywidualnej, co okazalo sie dobrym roz-
wigzaniem i impulsem do opanowania zachowan lekowych na rzecz wigkszej
otwartosci, ufnosci wobec nauczycieli, a z czasem takze ujawniania wlasnych mo-
zliwosci i potencjatu. Wrazliwos¢ na bodzce stuchowe okazala sie zwigzana z nie-
przecigtnymi zdolnoéciami muzycznymi, co potwierdzily opinie konsultantow
specjalistow. W drugiej klasie specjalnej szkoly podstawowej dziewczynka roz-
poczeta dodatkowe zajecia z muzyki, muzykoterapii oraz zaczela uczeszcza¢ do
kotka muzycznego. Chetnie $piewala, powtarzala dzwieki w réznych tonacjach —
pamietala je i z zainteresowaniem chciala gra¢ na instrumentach. Mimo braku
umiejetnosci czytania z nut, nauczyla sie gra¢ na keyboardzie. W czasie zajec
muzykoterapeutycznych spontanicznie reagowala na dzwieki, wyrazajac gesta-
mi, mimika, stowami czy ruchem swoj nastrdj. Znikato napiecie miesniowe, pod-
dawala sie muzyce, ktéra wyraZnie ja uspokajatla i relaksowata.

W szkole specjalnej zauwazono réwniez dobra sprawno$¢ manualng dziew-
czynki oraz rozbudzono zainteresowanie plastyka, a w szczeg6Inosci spontanicz-
nym rysunkiem. A. chetnie wspoétpracowala, wytrwale konczac powierzone zadania.
Wykonywane prace charakteryzowala starannos¢, doktadnos¢ i wielobarwnosc.
Obserwowalo sie wowczas duzg potrzebe i rado$¢ rysowania pomimo ich waskiej
tematyki i pewnego schematyzmu.

W kolejnych latach edukacji ujawnilo sie jeszcze jedno zamilowanie dziew-
czynki. Byl nim jezyk angielski. A. bardzo chetnie uczyla sie stowek, zapamiety-
wala je, a potem czesto wplatata w swoje wypowiedzi, czasem jako echolalie, cza-
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sem nadajac znaczenie wypowiedzi. Lubita np. wita¢ i zegnac¢ sie po angielsku,
puentowac skonczone zadanie stowem ,complete”.

Konczac II etap edukacyjny dziewczynka potrafita czytac proste teksty, pisac,
réwniez ze stuchu, a jej pismo bylo bardzo staranne. UtoZsamila sie z grupa kla-
sowa, nawigzala pozytywne relacje, wdrozyta sie do panujacych w szkole i klasie
zasad oraz norm, przyswoila wiedze z wynikiem dobrym. W czasie wakacji przy-
chodzita do Srodowiskowego Domu Samopomocy, ktérej uczestniczka do dzisiaj
jest jej mama. Wowczas spedzala czas w pracowni plastycznej, gdzie swoja spon-
taniczng tworczoscia zwrdcila uwage instruktorki-terapeutki: ,Chetnie wtedy ry-
sowala sama, bez gotowych wzoréw, kolorowanek, podejmujac zaproponowane
przeze mnie tematy, lub znacznie bardziej - wymyslajac swoje obrazy, zwykle fi-
guratywne, przedstawiajace jakie$ postacie. Rysowala z uzyciem duzej sily, wyci-
skajac z kredek maksimum koloru. Kazdy rysunek byt dla niej wazny i zabierata
go ze sobg do domu. Pochlanialo jej to duzo czasu i uwagi. Niewiele wtedy
moéwila. I nawet w sytuacji, kiedy mama wychodzita na inne zajecia, wyjasniajac
jej uprzednio gdzie idzie i kiedy wréci, spogladala tylko na nig i dalej zatapiata sie
w rysowanie”. Do dzisiaj twdrczo$¢ plastyczna pozostaje jedna z najwiekszych
pasji dziewczyny.

III etap edukacyjny A. kontynuowata w szkole specjalnej. Rodzice wystapili
0 ponowne orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego na nowy etap eduka-
cyjny. Uzasadniono je uposledzeniem umyslowym w stopniu umiarkowanym
oraz autyzmem wczesnodziecigcym (sic!). W zalgczonej diagnozie psychologi-
czno-pedagogiczno-logopedycznej znalazly sie informacje o ubogim zasobie
stownictwa dziewczynki, dalszych problemach z emisja glosu, aczkolwiek pra-
widlowg artykulacjg glosek. Odznaczata si¢ niskim poziomem logicznego wnios-
kowania, miata duze trudnosci z ujmowaniem zaleznosci przyczynowo-skutko-
wych oraz przeprowadzeniem prostych operacji myslowych w oparciu o materiat
liczbowy. Zesp6l nisko ocenil umiejetnosci w zakresie obowigzujacych norm i za-
sad spolecznych oraz wiedzy ogélnej. Sposréd mocnych stron wyrézniono do-
brze funkcjonujaca percepcje wzrokowa, zdolnosci plastyczne, staranne pismo
oraz zainteresowania muzyczne.

Od 2013 r. dziewczyna posiadala takze orzeczenie o stopniu niepelnospraw-
nosci, ktore zostalo przedluzone w 2015 r. i, zgodnie z ktérym posiada znaczny
stopien niepelnosprawnosci. Wsr6d wskazan wymieniono kontynuacje ksztalce-
nia specjalnego oraz wymog ,korzystania z systemu $rodowiskowego wsparcia
w samodzielnej egzystendji [...], $wiadczonych przez sie¢ instytucji pomocy
spolecznej, organizacje pozarzadowe oraz inne placéwki, a takze koniecznosc¢
stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji”.
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Doswiadczenie kontaktu rodziny z gronem nauczycieli szkoly specjalnej za-
owocowalo mniejszym nasileniem postaw nadopiekunczych, nadal jednak utrzy-
mywaly sie trudnosci z samodzielnym ubraniem, zadbaniem o adekwatny do
pogody strdj, samodzielnosciag w utrzymaniu higieny, z przygotowaniem najprost-
szego positku. Nauczyciele gimnazjum specjalnego skupili si¢ w pracy przede
wszystkim na rozwoju zdolnoéci muzycznych dziewczyny i umiejetnosci gry na
instrumencie. Rodzice zakupili cérce keyboard, aby mogla ¢wiczy¢, pracujac
w domu. A. zaczela komponowac, w czasie gry uzywac obu dlonii niemal wszyst-
kich palcéw. Zdaniem nauczyciela muzyki miala $wietng pamie¢ do nut, ktére
styszala, niezwykla latwos¢ skladania dzwiekéw w harmonijna melodie oraz po-
trafita zagra¢ kazdy zaintonowany przez niego dzwiek. Nadal problem sprawiato
jej czytanie partytur, duzo latwiej grala ze stuchu. Nauczyciel wykorzystat to pla-
nujac prace terapeutyczna nad pokonywaniem zachowan lekowych i nabywa-
niem wiekszej pewnosci siebie w sytuacjach spotecznych. A. reprezentowala
szkote w licznych przegladach i konkursach muzycznych. Brata udzial w wyste-
pach okolicznos$ciowych organizowanych w szkole. Osoby z najblizszego otocze-
nia zaczely docenia¢ zdolnosci dziewczyny a najblizsza rodzine przepelniato
poczucie dumy. Zauwazalne staly sie efekty w sferze rozwoju spotecznego i emo-
cjonalnego. Dziewczynka stawala sie coraz bardziej ufna, otwarta na innych, le-
piej ukladaly sie jej relacje z rowiesnikami, rowniez w sferze kontaktéw werbal-
nych. Chetniej zabierala glos, wlaczala sie do rozméw, zadawala pytania. Stata sie
pogodniejsza, zaczelo znika¢ nadmierne napiecie mieSniowe, a stereotypie ule-
galy wyttumieniu. Zaczela réwniez recytowac wiersze. Okazalo sig, ze posiada
tatwos¢ w zapamietywaniu tekstéw, praca nad ich wygloszeniem dzialata jak te-
rapia logopedyczna utrwalajac prawidlowa wymoge glosek i korekte zaburzen
emisji glosu. Uczennica z sukcesem reprezentowala szkole na zewnatrz, w mie-
Scie i na etapach wojewddzkich zdobywajac pochwaly, wyrdznienia i nagrody.

Po ukoficzeniu gimnazjum A. kontynuowala nauke w szkole przysposa-
biajacej do pracy. Jej rozwdj spoleczny uwarunkowany byt kontynuacjg znajomo-
Sci z wezedniejszego etapu edukacji. Pozostanie w dotychczasowym $rodowisku
pozwolilo angazowac sie w relacje interpersonalne, dziewczyna odwazniej
nawiazywala kontakty, stosowala formy grzecznosciowe, potrafita podtrzymac
rozmowe. Zachowania trudne ulegaly wycofaniu. W realizacji zadan szkolnych
wykazywala sie duza motywacja, wytrwaloscia i wspétpraca. Nadal problem
sprawiala samodzielno$¢ w czynnosciach codziennych: przygotowywaniu
positkéw, utrzymaniu porzadku, praniu, prasowaniu, robieniu zakupéw (do dzi$
ma trudnosci z rozpoznawaniem wartosci pieniadza i cen produktéw), porusza-
niu si¢ w miejscu zamieszkania. Jest to konsekwencja wyreczania z obowiazkéw
w Srodowisku rodzinnym.
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W czasie ostatniego etapu edukacji zauwazalny stal sie regres niektérych
umiejetnosci. Dziewczyna miala tendencje do zapominania, ,zawieszania si¢” na
danej rzeczy, potrzebowata polecenia, aby czynnos¢ zakonczyc¢ i przejs¢ do nastep-
nej. W okresach lepszego funkcjonowania potrafila opowiada¢ o wykonywanych
czynnosciach, zrelacjonowag, czego nauczyla sie na lekcji. W dniach gorszego sa-
mopoczucia jej deficyty intelektualne byly bardziej widoczne, np. mylita nazwy
zwierzat z nazwami drzew, powracaly trudnosci w relacjach interpersonalnych,
np. tracita umiejetnos¢ odmawiania w sytuacjach zagrozenia. W szkole kontynu-
owano muzykoterapie, rozwijano jej umiejetnosci plastyczne. Brata udziat w uro-
czystodciach i wystepowala przed szersza publicznosciag. Mimo widocznego
przed prezentacja zdenerwowania, negatywne emocje ustepowaly radosci
w trakcie wystepu.

W ramach przygotowania do pracy poza Srodowiskiem szkolnym, w ciagu
ostatnich dwoéch lat nauki, dziewczyna uczestniczyla w projektach skierowanych
do mlodziezy z zaburzeniami autystycznymi i niepetnosprawnodcia intelektu-
alng, ktére mialy na celu aktywizacje intelektualng, ¢wiczenia wybranych umiejet-
noéci psychologicznych oraz dosSwiadczenia terapii zajeciowej. Przez caly okres
edukacji A. byla pod opieka psychiatry.

4. Analiza i dyskusja

Analiza materialu biograficznego prowokuje do refleksji dotyczacych
realizacji zadan otoczenia spolecznego wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig i ich
rodzin. Nalezy zwroéci¢ uwage, jak bardzo uzyskanie pomocy i wsparcia
uzaleznione jest od decyzji formalnych. One z kolei wyznaczaja kolejne etapy
zycia wybranej do badan osoby. Zamieszczony ponizej schemat 1 jest probag ich
zobrazowania wraz z przytoczeniem uzyskanego wsparcia oraz mozliwych
rozwiazan alternatywnych, ktére jednak nie zostaly zastosowane.

Z wywiadu z matka dziewczyny wiemy, ze wiadomo$¢ o zaburzeniu rozwo-
jowym dziecka byla dla niej bardzo bolesnym i zaskakujacym dos$wiadczeniem.
Przez lekarza prowadzacego ciaze zapewniana byla, Ze jej choroba, ani choroba
meza nie spowoduja powiklan rozwojowych u dziecka. Tymczasem stalo sie ina-
czej. Cho¢ z punktu widzenia medycznego, rzeczywiscie choroba psychiczna ro-
dzicéw nie ma nic wspdlnego z niepetnosprawnoscia intelektualng dziecka. Pierw-
szymi osobami, ktére zwrécily uwage na zaburzenia rozwojowe byli lekarze.
Z jednej strony wydaje sie to naturalne i uzasadnione, z drugiej wyglada na to, ze
ich rola ograniczyla sie do standardowego poradnictwa i postawienia diagnozy.
Daleko posunieta specjalizacja wéréd klinicystéw powoduje, ze Srodowisko me-
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dyczne wciaz jeszcze dalekie jest od traktowania pacjentéw w sposob holistycz-
ny. Wybrana do badania osoba nie doswiadczyla takze mozliwosci wczesnego
wspomagania aczkolwiek jak zauwaza A. Twardowski (2016) ,do polowy lat dzie-
wiecdziesiatych ubiegltego wieku w programach wczesnego wspomagania roz-
woju dzieci z niepelnosprawnosciami dominowal paradygmat medyczny. [...]
[ktérego EN] skutecznoéé [...] jest niska, pomimo znacznego zaangazowania spe-
cjalistow” (5.200-201). Niewykorzystanie tej szansy wynikato z braku w najblizszej
okolicy placéwki, ktéra swiadczylaby takie uslugi. Dzis$ nie tylko tatwiej o znale-
zienie takiego miejsca, inaczej tez przebiega rehabilitacja, w ktérej wigeksza role
odgrywaja sami rodzice, upelnomocnieni do pelnienia funkgji rehabilitanta i tera-
peuty wlasnego dziecka [Tarnowski 2016].

912 61z 110, 1 etap
. IZ I diagnoza —w eduka:ryjplg;,ail‘ﬁgnozy
I dlagnoza = kierunku autyzmu. psychologiczno-
u.u. Wynik: pedagogicznejuu. +
zachowania lgkowe autyzm
) Poradnia
Lekarze Krajowe psychologiczno-
Pedagodzy Towarzystwo pedagogiczna
przedszkolni Autyzm Pedagodzy
specjalni
. . i ‘Wsparcie rodziny w
Rozwiazania Weczesne K;g;gllltiig; v kiefdzu-i:ku pracy z
alterna e wspomaganie 2= eckiem
tywn pomag dziecigcego Promocia tworezosci

Schemat 1. Etapy zycia wybranej do badan osoby

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Znacznie wiekszg otwarto$¢ na problemy niepelnosprawnosci wykazato gro-
no pedagogow — nie tylko specjalnych. Zgoda na przebywanie wéréd sprawnych
réwiesnikéw, dziecka o widocznych problemach z adaptacja do Srodowiska
przedszkolnego, pod koniec lat 90. w Polsce, bylo bardziej wyrazem odwagi niz
realizacja idei integracji czy inkluzji edukacyjnej. Niemniej jednak A. do§wiad-
czyla dziatan integracyjnych na poziomie przedszkolnym. W badanej biografii za-
uwazy¢ mozna swego rodzaju ambiwalencje postaw miedzy uczestnictwem w for-
mach edukacji ogélnodostepnych a specjalistycznych. Wynika ona jednak nie
z wyboru miedzy r6znymi formami edukacji, bowiem takiego w gruncie rzeczy
nie bylo, lecz z uznania korzysci z uczestnictwa dziecka w edukacji instytucjonalnej
(przedszkole) nad pozostanie w Srodowisku izolujacym (dom). W momencie bowiem
rozpoczecia obowiagzkowej edukacji szkolnej wybor placowki specjalistycznej tj.
szkoly specjalnej byl jednoznaczny, podyktowany specyfikg zaburzen dziecka.
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I tu natrafiamy na kolejne zagadnienie, dotyczace probleméw diagnostycz-
nych. Sugerowana diagnoza autyzmu wczesnodzieciecego budzi watpliwosci.
W 6 r.z. dziecka, rodzice otrzymali opinie, wydang przez zespdt specjalistow
Krajowego Towarzystwa Autyzmu, wykluczajacg to zaburzenie i sugerujaca za-
burzenia o podlozu emocjonalnym. Tymczasem orzeczenie o potrzebie ksztalce-
nie specjalnego wydane przez zespél orzekajacy poradni psychologiczno-
pedagogicznej, uzasadnione bylo niepelnosprawnoscia sprzezong (uposledzenie
umyslowe i autyzm wczesnodzieciecy). Nasuwaja sie do przemyslenia dwie kwe-
stie: jedna zwigzana z pytaniem o mozliwo$¢ bardziej szczegélowej diagnozy
psychiatrycznej, ktéra uzasadnialtyby zachowania niemieszczace sie w kryteriach
autyzmu (tym bardziej wczesnodzieciecego, diagnozowanego do 3 roku zycia)
oraz specyficzne srodowisko wychowawcze dziecka zwigzane z choroba rodzi-
cow; druga kwestia dotyczy konsekwencji w otrzymaniu pomocy spotecznejido-
tacji dla szkoly, zaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci dziecka-ucznia. Konsek-
wencja eliminacji swego rodzaju zaniedbania w pierwszej kwestii mogtoby by¢
uzupelnienie procesu rehabilitacji i terapii specjalistycznymi oddziatywaniami,
ktorych A. nie doswiadczyta w szkole. Moglyby to by¢ oddzialywania o charakte-
rze psychoterapeutycznym, obejmujace cale srodowisko rodzinne, co wspo-
mogloby proces usamodzielniania w codziennych czynnosciach, wyraznie hamo-
wany przez postawy nadopiekuncze seniorki rodziny. Jesli chodzi o kwestie
druga, dotyczy ona raczej samego srodowiska specjalistow, ktérzy z checi pomo-
cy albo pod presja rodzin oczekujacych wiekszego wsparcia instytucjonalnego,
skfonni sa do wydawania nierzetelnych diagnoz.

Trudno o etyczna ocene tych zachowan skoro sam system dzieli uczniéw
z niepelnosprawnoscia na wymagajacych wiekszego albo mniejszego wsparcia,
wyrazajacy sie np. w liczebnosci klas. By¢ moze rozwigzaniem byloby wprowadze-
nie diagnozy opartej o wytyczne ICF, co analizuja S. Sadowska i Z. Janiszewska-
-Niescioruk [2018] w nawigzaniu do informacji Ministerstwa Edukacji Narodowej
(Reforma edukacji a uczen ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi). Autorki
podchodza do tego rozwigzania z duza ostroznoscia wskazujac na problemy wy-
nikajace z odgoérnej wykladni diagnozy w duchu funkcjonalnym, odmiennych
perspektyw: osoby niepelnosprawnej i os6b zaangazowanych w proces rehabili-
tacji, edukacji, pomocy, terapii itp.; wiedzy i umiejetnosci oséb diagnozujacych.
Jakkolwiek by nie patrze¢, juz sam fakt postawienia diagnozy znajduje swoje od-
bicie w losach edukacyjnych i ni tylko konkretnych ludzi. W przypadku osoby,
ktéra wzbudzila zainteresowanie autorki artykutu, trzeba doda¢, ze najbardziej
specjalistyczng i dostosowana do potrzeb pomoc otrzymata w szkole specjalnej,
zarébwno w zakresie ksztaltowania umiejetnosci potrzebnych do zycia, wiedzy
o $wiecie, jak tez rozwoju zainteresowan.
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5. Sytuacja obecna

W czerwcu 2017 r. A. ukonczyla mozliwie wydiuzony cykl edukacji szkolnej.
Jak wynika z aktualnego orzeczenia wymaga korzystania z systemu srodowisko-
wego wsparcia w samodzielnej egzystencji. W miescie, ktérym mieszka oferta pla-
cowek wsparcia ogranicza sie do warsztatéw terapii zajeciowej i srodowiskowego
domu samopomocy. Biorac pod uwage deficyty i trudnoéci dziewczyny, potrzebe
systematycznych oddzialtywan w szerokim zakresie, najbardziej wlasciwg forma
dalszej rehabilitacji wydaje sie Srodowiskowy dom samopomocy. Wsparciem ota-
czane sg tu osoby chorujace psychicznie, niepelnosprawne intelektualnie oraz
wykazujace inne zaburzenia czynnosci psychicznej (w tym autyzm). Jeszcze
w trakcie edukacji w szkole rodzice podjeli decyzje, aby wnioskowac o uczestnic-
two corki w zajeciach placowki. W tym celu mama A. odbyla wstepna rozmowe
z dyrektorem Srodowiskowego Domu Samopomocy. Spotkala si¢ z przychylng
deklaracja o przyjeciu corki po zakoniczeniu edukacji. Zdaniem dyrektor placow-
ki, oferta rehabilitacyjna, jaka dysponuje osrodek pozwoli na dalszy rozwdj zain-
teresowan dziewczyny, jej talentu muzycznego poprzez udzial w zajeciach mu-
zycznych czy w klubie zainteresowan. Predyspozycje plastyczne i sprawnoé¢
manualng rozwija¢ bedzie w ramach terapii zajeciowej i arteterapii. Aby przeciw-
dziata¢ regresom i utrzymac prawidtowy poziom funkcjonowania intelektualne-
go bedzie mogta uczestniczy¢ w zajeciach aktywizacji intelektualnej, biblioterapii
z pedagogiem. A przede wszystkim bedzie mogta pracowac¢ nad deficytami, czyli
nabywac i utrwala¢ umiejetnosci z zakresu zaradnosci zyciowej w ramach trenin-
gow: kulinarnego, praktycznego i porzadkowego, dbalosci o wyglad zewnetrzny
ihigieny osobistej. Ponadto bedzie miata mozliwos¢ korzystania z rehabilitacji ru-
chowej z fizjoterapeuta oraz grupowej i indywidualnej pomocy psychologicznej.
Pomocg i wsparciem moze by¢ objeta cala rodzina A. poprzez udzial w grupach
wsparcia dla rodzin.

Po rozmowie z mama, mozna wnioskowag, ze A. nie przezywala zblizajacego
sie zakonczenia szkoly. By¢ moze relacje szkolne byly dla niej powierzchowne,
zapewne poziom deficytéw nie pozwalal jej w pelni uswiadomic sobie zakoncze-
nia pewnego etapu w zyciu. Obecnie uczestniczy w zajeciach Srodowiskowego
Domu Samopomocy?, nadal chetnie tworzy prace w r6znych technikach plastycz-
nych i wykonuje je bardzo pieczolowicie. Swoje rysowane postacie, przypomi-
najace zawsze ulubionego wokaliste Michaela Jacksona sa opatrzone duza iloscig
napiséw. Na odwrocie réwniez umieszcza rozlegle opisy wymyslonej postaci

® Jestto placéwka typu ABC a to oznacza, ze skupia osoby przewlekle chore psychicznie (A), uposle-
dzone umystowo (B), wykazujace inne przewlekle zaburzenia czynnosci psychicznych z wylacze-
niem o0s6b czynnie uzaleznionych od $rodkéw psychoaktywnych (C).
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pani psycholog, bogate w nieskonczong ilos¢ powtarzajacych sie przymiotnikow.
Prace te sa z jednej strony bardzo kolorowe, maja wielobarwne tla, postacie sg za-
wsze uSmiechniete, pojawiaja sie oznaki waloryzacji: serduszka, kolczyki, wisior-
ki, ozdoby. Z drugiej jednak strony niepoké6j wzbudzaja czarne ostre palce rak,
hipnotyzujace spojrzenie oczu, wyszczerzone zeby. W ograniczonym zakresie A.
rozwija swoje muzyczne pasje.

6. Perspektywa na przyszlo$¢ i wnioski

Wybor §ds wydaje sie w tym momencie, w miejscowosci, w ktérej mieszka A.
optymalnym rozwiazaniem. Realizowane w placdwce treningi, zwlaszcza te do-
tyczace codziennych czynnosci moga pomdc rozwinaé umiejetnosci potrzebne do
zycia. Pracownie, zwlaszcza o charakterze artystycznym stwarzaja mozliwosci
rozwoju zainteresowan. Szczegélnie wazny, w sytuacji A. oraz jej rodziny jest
kontakt z pedagogiem, psychologiem oraz wspélpraca osrodka ze Srodowiskiem
psychiatréw. Placowke wspiera zaprzyjaznione Stowarzyszenie, ktérego czlon-
kami sa bliscy uczestnikéw SDS, pracownicy, znajomi. Dzieki niemu realizowane
sa projekty skierowane do uczestnikow. Jeden z ostatnich dotyczyl zakladania
spoldzielni socjalnych, co zainspirowalo pare oséb do préby dziatan prowadza-
cych do aktywizacji zawodowej.

Jesli jednak powrdcimy do biografii A., jej sytuacja zyciowa nie wydaje sie tak
optymistyczna, m.in. z braku alternatywy w wyborze dalszej zyciowej drogi
(schemat 2).
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(obecnie, wczesna pozna
doroslos¢) doroslosé
srodowiskowy
dom
Samopomocy
. . - Wtz (model opieki
Rozwiazania . $rodowiskowej) dps
alternatywne y Promocya np. Otwarty
tworczosci dialog

Schemat 2. Alternaatyw w wyborze dalszej zyciowej drogi
Zrédto: Opracowanie wlasne.
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Dwudziestopiecioletni czlowiek bez obcigzenia niepelnosprawnoscia stoi
u progu zycia, przed nim zadania zwigzane z praca, rodzina, dzie¢mi, godpodar-
stwem itd. Jaka bedzie dorostos¢ A.? Odwolujac sie do tytulu jednego z roz-
dzialéw w ksigzce A. Krause [2010] mozna odpowiedzie¢: bedzie uposledzona.
Mimo blisko dekady od wskazania tego zaniedbanego watku, sytuacja dorostych
0s0b z niepelnosprawnoécia, jak tez mtodych wkraczajacych w dorostos¢, miesz-
kancéw niewielkich miejscowosci pozostaje niezmieniona. Alternatywa dla $ds
moga by¢ jedynie warsztaty terapii zajeciowej ewentualnie domy pomocy
spolecznej. A., ktérej biografia postuzyla jako przyklad, nie ma perspektywy zycia
w mieszkaniu socjalnym, podjecia pracy, a jej kontakty interpersonalne okresla¢
beda uczestnicy $ds, wérdd nich jej matka, co tylko dowodzi instytucjonalnemu
ujednoliceniu dorostosci [Krause 2010: 119].

Wsréd przyczyn takiego stanu rzeczy widzialabym, poza brakiem rozwiazan
systemowych, réznicujacych placéwki dla dorostych oséb z niepetnosprawno-
$cia, niewielkie zaangazowanie spoleczne w dzialania i che¢ zmiany, zaréwno
wéréd pracownikow instytucji pomocowych, jak i 0séb tworzacych Stowarzysze-
nie. Oba Srodowiska potrzebuja odwaznych oséb, chetnych do rzeczywistych
dzialan w zakresie mieszkalnictwa, zatrudnienia, wdrazania opieki srodowisko-
wej. W przeciwienstwie do istniejacych, majg charakter inkluzyjny. Tymczasem
otrzymanie zatrudnienia przez pedagoga specjalnego, w zakresie andragogiki
specjalnej jest w miescie A. prawie niemozliwe z powodu bezrobocia wsrdd peda-
gogoéw i matego zapotrzebowania w placéwkach, m.in. dlatego wielu absolwen-
tow kierunkéw pedagogicznych pozostaje w duzych aglomeracjach, w ktérych
nie tylko latwiej znalez¢ prace ale i proces zmian przebiega szybciej. To pokazuje,
jak wazne sa przedsiewziecia skierowane na zmiany w mentalnosci i postawach
mieszkancow matych spotecznosci.

Innym problemem jest brak otwartosci srodowiska medycznego na wspélpra-
ce ze specjalistami innych dziedzin, zwlaszcza pedagogami specjalnymi. Diagno-
za medyczna pozostaje determinujgca inne diagnozy, niemniej jednak w przypad-
ku zaburzeh neurorozwojowych albo neurodegeneracyjnych wiele informacji,
niemajacych charakteru medycznego np. dotyczacych zachowan, moze taka diag-
noze uzupelniaé. Wspolpraca jest istotna dla rozwoju srodowiskowej opieki, kto-
ra stwarza mozliwoé¢ dluzszego zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia w srodowisku
domowym, a korzystania z placéwek calodobowych tylko w sytuacjach koniecz-
nych [por. Trojaniska 2018]. Zespoly opieki srodowiskowej powinny jednak two-
rzy¢ osoby otwarte na rézne rozwiazania, majace na wzgledzie dobro klientéw.

Trzeci problem dotyczy badan jakosciowych nad niepelnosprawnoscia, ktére
poza funkcja naukowa, pelnig funkcje spoleczna. Przyblizajq Swiat oséb z nie-
pelnosprawnoscig, i mimo ograniczonych mozliwosci zmiany postaw spotecz-
nych, jednak ,oswajajg” z tym, co wydaje sie ,inne” i ,obce”. W tym zakresie war-
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to przyjrzec sie pokoleniu 0séb urodzonych, tak jak A., w okresie transformacji
ustrojowej, w pierwszej polowie lat 90. Wstepna znajomos¢ biografii sugero-
walaby nazwanie tej grupy ,pokoleniem spéznionych szans”. Ich biografie moz-
na usytuowac juz w czasach wielu zmian w praktyce pedagogiki specjalnej np.
wczesnego wspomagania, edukacji integracyjnej, dziatan organizacji pozarzado-
wych dla niepelnosprawnych, a jednak niewielu spoéréd z nich z tych udogod-
nien moglo skorzysta¢. Wprowadzanie zmian wymaga bowiem czasu, a zycie to-
czy sie dalej, co w konsekwencji powodowalo, ze cze$¢ z nich stawala sie ,za
stara” na korzystanie z nowych rozwigzan instytucjonalnych i doswiadczania no-
wych podejscé.

Podsumowujac, otwartos¢, refleksyjnos¢ i rzeczywiste dzialania pozostajq
jednymi z waznych czynnikéw warunkujacych realizacje wsparcia 0séb z nie-
pelnosprawnoscia i ich rodzin przez otoczenie spolteczne.
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