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Realizacja zadañ otoczenia spo³ecznego we wspieraniu
mo¿liwoœci edukacyjnych i tworzeniu perspektyw
wobec osób we z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹
na przyk³adzie biograficznego studium przypadku

Artyku³ ma na celu zaprezentowanie dzia³añ otoczenia spo³ecznego, podejmowanych wobec
25-letniej dziewczyny ze z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹, wychowuj¹c¹ siê w szczególnych wa-
runkach – oboje rodzice s¹ osobami ze zdiagnozowan¹ chorob¹ psychiczn¹. Droga rozwojowa
dziewczyny przebiega³a równolegle do powstaj¹cych w miejscu zamieszkania instytucji eduka-
cyjnych i terapeutycznych dla dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oraz form pomocy dla doros³ych nie-
pe³nosprawnych. Mo¿emy wiêc przeœledziæ uczestnictwo dziecka w ró¿nych formach edukacji
i wsparcia oraz œledziæ formy pomocy oferowane rodzinie. Biografia jest przyk³adem dla pokaza-
nia zadañ, jakie ma do spe³nienia otoczenie spo³eczne wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich
najbli¿szych, oraz tego, jak z tych zadañ siê wywi¹zuje.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, autyzm, otoczenie spo³eczne, edukacja
specjalna, rehabilitacja spo³eczna, œrodowiskowy 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.

Keywords: intellectual disability, autism, social environment, special education, social rehabilita-
tion, community self-help house, support



Wprowadzenie

W bardzo ogólnym rozumieniu mo¿na przyj¹æ, ¿e istota niepe³nosprawnoœci
sprowadza siê do uk³adu cech biologicznych (w modelu medycznym) i/lub wa-
runków spo³ecznych (model spo³eczny), które powoduj¹ ograniczone mo¿liwo-
œci uczestnictwa w ca³okszta³cie ¿ycia jednostkowego, w³asnego i grupowego,
spo³ecznego. W klasycznym ju¿ podejœciu wyra¿a siê to w podziale aspektów nie-
pe³nosprawnoœci na biologiczny, psychologiczny i spo³eczny, które wzajemnie
siebie warunkuj¹ [Kowalik 2007]. Obecnie, zw³aszcza w naukach spo³ecznych, jak
te¿ w opracowaniach o charakterze prawnym, szczególny nacisk jest k³adziony
na spo³eczne uwarunkowania niepe³nosprawnoœci. Przyk³adem jest chocia¿by
Miêdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia
ICF (2009: 19), w której „funkcjonowanie jednostki w okreœlonej dziedzinie jest
postrzegane jako interakcja lub z³o¿ony wzajemny zwi¹zek miêdzy stanem zdro-
wia a czynnikami kontekstowymi (tzn. czynnikami œrodowiskowymi i osobowy-
mi)”. Tym samym, nie odrzucaj¹c biologicznych uwarunkowañ stanu choroby
i niepe³nosprawnoœci, dokument ten wskazuje, jak wa¿n¹ grupê czynników de-
cyduj¹cych o definiowaniu niepe³nosprawnoœci stanowi kontekst spo³eczny. Nie
preferuj¹c ¿adnego z modeli niepe³nosprawnoœci, podejœcie zaproponowane
w ICF, nie jest kompromisem pomiêdzy modelem biologicznym a modelem
spo³ecznym niepe³nosprawnoœci, lecz prób¹ integracji rozmaitych wymiarów
funkcjonowania osób, wyra¿aj¹c¹ siê w podejœciu „biopsychosocjalnym” [tam¿e:
20]. Co wa¿ne, podejœcie to nie zak³ada równowagi wp³ywu czynników biologicz-
nych, osobowych i spo³ecznych, lecz podkreœla ich zró¿nicowanie, co ostatecznie
wyra¿a siê w indywidualnych losach osób chorych i niepe³nosprawnych.

Na naszym rodzimym gruncie dyskusje na temat paradygmatów niepe³no-
sprawnoœci nie s¹ nowoœci¹1 i czêsto sprowadzaj¹ siê do krytyki modelu biologi-
cznego, ale te¿ wytykaj¹ niedostatki podejœcia spo³ecznego [Krause 2010]. Wydaje
siê, ¿e jak podaj¹ E. Wapiennik i R. Piotrowicz [2002: 22–23], droga rozwoju podejœæ
i rozumienia niepe³nosprawnoœci wiedzie w³aœnie do uznania wp³ywu czynni-
ków ró¿nej natury i przyjmowania coraz czêœciej modelu biopsychospo³ecznego.
Zalet¹ takiego pojmowania jest odejœcie „od modelu patogennego na rzecz saluto-
gennego, a tym samym od ogl¹du cz³owieka przez wy³¹czny pryzmat choroby
(niepe³nosprawnoœci) ku patrzeniu na niego w perspektywie posiadanych zaso-
bów zdrowotnych i biologicznych strategii prewencji” [Wojciechowski, Opozda-
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1 Bardzo silnie ten w¹tek zaznaczy³ siê podczas wyst¹pieñ i obrad uczestników XIV Konferencji
Naukowej z cyklu Dyskursy Pedagogiki Specjalnej organizowanej przez Zak³ad Pedagogiki Spe-
cjalnej, Instytutu Pedagogiki na Wydziale Nauk Spo³ecznych Uniwersytetu Gdañskiego nt. „Nie-
pe³nosprawnoœæ wobec zmiany - zmiany wobec niepe³nosprawnoœci” w maju 2017 r.



Suder 2013: 105]. Z. Palak [2004: 106] zauwa¿a, ¿e przyjêcie w³aœnie biopsycho-
spo³ecznej koncepcji niepe³nosprawnoœci implikuje systemowy model pomocy
uwzglêdniaj¹cy trzy poziomy funkcjonowania cz³owieka: biologiczny, jedno-
stkowy i spo³eczny. Podejœcie to ma swoje konsekwencje praktyczne i przejawia
siê w sposobie dzia³ania instytucji pomocowych, edukacyjnych, rehabilitacyj-
nych, które okreœla siê tak¿e jako instytucje wsparcia spo³ecznego.

W cytowanej wy¿ej Klasyfikacji ICF [2009: 43–44, 187–189] wsparcie jest, obok
produktów i technologii, œrodowiska naturalnego, postaw spo³ecznych oraz us³ug,
systemów i polityki, jednym z czynników œrodowiskowych warunkuj¹cych funk-
cjonowanie osób chorych i niepe³nosprawnych. Wsparcie to tworz¹ przede wszyst-
kim: rodzina, przyjaciele, znajomi, rówieœnicy, koledzy, s¹siedzi, cz³onkowie
lokalnej spo³ecznoœci, ludzie posiadaj¹cy w³adzê, podw³adni, opiekunowie i asy-
stenci osobiœci, osoby obce, zwierzêta, pracownicy ochrony zdrowia, fachowcy
z ró¿nych dziedzin. Mo¿na zatem przyj¹æ, ¿e wsparcie spo³eczne jest form¹ po-
mocy kierowanej do konkretnych osób b¹dŸ grup spo³ecznych w sytuacjach dla
nich trudnych, stresowych, prze³omowych, w których bez tego wsparcia nie byli-
by w stanie sobie poradziæ [Kawula 1997: 15]. Przy czym, jak podaje A. Axer [1983:
200], Ÿród³em wsparcia mog¹ byæ osoby z najbli¿szego otoczenia, równie¿ organi-
zacje skupiaj¹ce profesjonalistów albo powstaj¹ce spontanicznie oraz programy,
instytucje b¹dŸ ich sieci, udzielaj¹ce pomocy.

Ich dzia³ania przek³adaj¹ siê na biografie odbiorców wsparcia, z drugiej stro-
ny jednak¿e te indywidualne biografie ukazuj¹ ewolucjê form wparcia, ich zmia-
ny wynikaj¹ce z dostosowywania siê do potrzeb osób chorych i niepe³nospraw-
nych, jak równie¿ ze zmieniaj¹cego siê œrodowiska, warunków ¿ycia, rozwoju
technologii i relacji miêdzyludzkich. Wsparcie spo³eczne opiera siê przecie¿ na
wymianie miêdzy biorc¹ a dawc¹ wsparcia, zgodnie z potrzebami biorcy i mo¿li-
woœciami wspieraj¹cego [Sêk, Cieœlak 2004: 18].

1. Metodologia badania

Maj¹c na uwadze powy¿sze za³o¿enia przeprowadzi³am badania jakoœciowe –
studium przypadku, 25-letniej dziewczyny ze z³o¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹ (nie-
pe³nosprawnoœæ intelektualna i autyzm), absolwentki szko³y specjalnej. Jej bio-
grafia zas³uguje na szczególn¹ uwagê m.in. ze wzglêdu na wychowywanie siê
w wyj¹tkowo trudnych warunkach – oboje rodzice s¹ doœwiadczeni chorob¹ psy-
chiczn¹, która ujawni³a siê jeszcze przed narodzinami dziecka. Z³o¿onoœæ sytuacji
¿yciowej ca³ej rodziny powodowa³a, ¿e poszczególni cz³onkowie wymagali
wsparcia, czêsto te¿ wsparcia specjalistycznego – psychiatrycznego. Interesowa³y
mnie jednak nie tyle losy ca³ej rodziny, lecz indywidualna biografia dziecka, dziœ
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osoby doros³ej. G³ówny problem badawczy sprowadza³ siê wiêc do pytania, jak
otoczenie spo³eczne, w którym funkcjonowa³a i funkcjonuje rodzina, wspiera³o
i wspiera mo¿liwoœci edukacyjne dziecka oraz pomaga w planowaniu jego
przysz³oœci?

Tak postawiony problem wymaga³ przyjêcia paradygmatu interpretatywne-
go, a w nim podejœcia biograficznego, którego przedmiotem jest ¿ycie konkretnej
osoby. Wybór metodologii wynika³ z jej podstawowego za³o¿enia, a mianowicie
przekonania, ¿e „wszystkie procesy makrostrukturalne – czyli dotycz¹ce du¿ych
zbiorowoœci ludzkich, takich jak klasy, warstwy, narody czy wyznania – s¹ zako-
rzenione w poziomie mikro, czyli w ¿yciu konkretnych jednostek, które te zbioro-
woœci wspó³tworz¹. Jednoczeœnie ¿ycie pojedynczego cz³owieka zawiera w sobie
– niczym hologram – informacjê o spo³eczeñstwie i czasach, w których ¿yje. Bada-
my biografiê nie tylko po to, ¿eby poznaæ cz³owieka […], lecz tak¿e po to, by
spojrzeæ na ca³y œwiat spo³eczny zapisany w jego losie” [Bednarz-£uczewska,
£uczewski 2012: 91]. Biografia badanej dziewczyny, choæ relatywnie nied³uga,
okazuje siê ju¿ wystarczaj¹ca by zauwa¿yæ zmiany, jakie zasz³y w instytucjach
wparcia w ostatnim æwieræwieczu. Tym samym, interesuj¹cy okazuje siê efekt ba-
dañ nie tylko w wymiarze jednostkowym, równie¿ dlatego, ¿e t³em dla niego
sta³y siê wa¿ne zmiany spo³eczne.

Nale¿y zwróciæ jeszcze uwagê, ¿e przedmiotem badañ s¹ losy jednej osoby, co
sytuuje badania w strategii badawczej studium przypadku. Jej celem jest dokona-
nie pog³êbionej analizy okreœlonego przypadku wraz z kontekstem, w jakim funk-
cjonuje [Yin 2015]. Zastosowanie tego podejœcia wymaga³o wykorzystania ró¿no-
rodnych technik zbierania danych, takich jak: wywiady, obserwacja czy analiza
dokumentów. Nieograniczanie siê w sposobie gromadzenia danych tylko do wy-
wiadu biograficznego wynika³o z mo¿liwoœci komunikacyjnych badanej osoby,
uwarunkowanych niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym
i autyzmem. Powsta³a wiêc koniecznoœæ uzupe³niania ich innymi Ÿród³ami. By³y
to w wiêkszoœci wywiady z nauczycielami ze szko³y specjalnej oraz z matk¹. Ba-
dania by³y prowadzone w okresie od paŸdziernika 2016 r. do maja 2018 r.

2. Wstêpna charakterystyka osoby i œrodowiska jej ¿ycia

A.K.2 ma obecnie 25 lat, pierwsz¹ diagnozê niepe³nosprawnoœci otrzyma³a
w wieku 2 lat, by³a to diagnoza upoœledzenia umys³owego w stopniu umiarkowa-
nym. Piêæ lat póŸniej, w 7 roku ¿ycia dziecka, diagnoza zosta³a uzupe³niona
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2 W celu ochrony danych osobowych inicja³y badanej zosta³y zmienione. Nie podajê te¿ pe³nych
nazw oœrodków, placówek edukacyjnych i terapeutycznych.



stwierdzeniem autyzmu. Obecnie dziewczyna legitymuje siê orzeczeniem o nie-
pe³nosprawnoœci w stopniu znacznym, ze wzglêdu na: niepe³nosprawnoœæ inte-
lektualn¹ (upoœledzenie umys³owe – nadal w nomenklaturze medycznej; symbol
01-U) oraz ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe, powsta³e przed 16 rokiem ¿ycia,
z utrwalonymi zaburzeniami interakcji spo³ecznych lub komunikacji werbalnej
oraz stereotypiami zachowañ, zainteresowañ i aktywnoœci o co najmniej umiar-
kowanym stopniu nasilenia (symbol 12-C).

Mieszka w trzypokojowym mieszkaniu z babci¹ i rodzicami, którzy choruj¹
i lecz¹ siê psychiatrycznie. Nie ma rodzeñstwa. Z powodu obci¹¿enia rodziców
chorob¹, osob¹ podejmuj¹c¹ decyzje w domu jest babcia dziewczyny, która rów-
nie¿ sprawuje nad ni¹ opiekê w okresach pogorszenia stanu zdrowia rodziców.
Mama dziewczyny uczêszcza do œrodowiskowego domu samopomocy, który jest
placówk¹ znan¹ córce od dzieciñstwa. A. przychodzi³a tam i uczestniczy³a w zajê-
ciach plastycznych w okresach wolnych od zajêæ szkolnych, oczekuj¹c na wspól-
ny z mam¹ powrót do domu. Dziewczyna ukoñczy³a wszystkie etapy edukacji
specjalnej: od szko³y podstawowej po szko³ê przysposabiaj¹c¹ do pracy. Obecnie
uczêszcza na zajêcia w œrodowiskowym domu samopomocy.

Jest osob¹ o pogodnym usposobieniu, kontaktow¹ i towarzysk¹, mimo diag-
nozy ASD. Potrafi utrzymaæ kontakt wzrokowy z drug¹ osob¹, a w sytuacjach,
gdy czuje siê bezpiecznie, rozmawia. Jej sposób komunikowania siê werbalnego
charakteryzuje u¿ywanie krótkich zdañ, a w nich licznych neologizmów, poja-
wiaj¹ siê tak¿e echolalie bezpoœrednie i odroczone. Specyficzny jest sposób poru-
szania siê – powolny, niezgrabny, posuwisty. Jest nieco przygarbiona. Lubi kiwaæ
siê na krzeœle, nakrêcaæ w³osy na palec, g³oœno wzdychaæ i charakterystycznie wy-
dymaæ usta. Zawsze jest starannie ubrana.

3. Biografia

Z wywiadu z matk¹ wynika, ¿e A. by³a dzieckiem chcianym i oczekiwanym.
W czasie ci¹¿y matka musia³a przyjmowaæ leki i mia³a jedn¹ hospitalizacjê na od-
dziale psychiatrycznym. Dziecko urodzi³o siê zdrowe, w terminie, si³ami natury.
Jednak¿e dzieciñstwo naznaczone by³o chorobami oraz problemami w adaptacji.
Dziewczynka przejawia³a zachowania trudne – rzuca³a zabawkami, kiwa³a siê,
uderza³a g³ow¹ o wersalkê, przyjmowa³a ró¿ne pozycje na pod³odze lub ucieka³a
w przestrzeñ ograniczon¹.

Pierwsze niepokoj¹ce objawy dotycz¹ce rozwoju dziecka zosta³y zauwa¿one
przez œrodowisko medyczne podczas pobytu dwuletniej A. w szpitalu z powodu
infekcji uk³adu moczowego. Lekarze zwrócili uwagê na opóŸnienie rozwoju dziec-
ka, co w konsekwencji doprowadzi³o do postawienia diagnozy o upoœledzeniu
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umys³owym w stopniu umiarkowanym. Pomimo niepe³nosprawnoœci dziecko
rozpoczê³o edukacjê przedszkoln¹ w wieku 3 lat w placówce publicznej ogól-
nodostêpnej. Takie rozwi¹zanie wynika³o z braku, wówczas w miejscu zamiesz-
kania, innych rozwi¹zañ dla dzieci niepe³nosprawnych. Dziêki otwartoœci dy-
rekcji placówki, dziecko spêdza³o w przedszkolu trzy godziny dziennie, zawsze
w asyœcie mamy. Stan taki trwa³ przez trzy lata, do momentu, kiedy powsta³o
przedszkole integracyjne. Utworzenie placówki specjalistycznej, ale jednoczeœnie
otwartej dla dzieci sprawnych stworzy³o mo¿liwoœæ poddania A. oddzia³ywa-
niom, prowadzonym przez kadrê specjalistów oraz dalszej stymulacji rozwoju
spo³ecznego przez kontakt z dzieæmi.

Niestety, utrzymuj¹ce siê zachowania trudne prowokowa³y rodziców do po-
szukiwania pomocy. W wieku 6 lat, a wiêc w czasie zmiany przedszkola, dziew-
czynka zosta³a poddana konsultacji specjalistów, w najbli¿szym oddziale Krajo-
wego Towarzystwa Autyzmu. Wynik konsultacji, z jednej strony móg³ wydawaæ
siê optymistyczny, bowiem nie stwierdzono u dziecka zachowañ ze spektrum
autystycznego, z drugiej strony nie dawa³ jednoznacznej odpowiedzi o Ÿród³a
niepokoj¹cych symptomów. Przyczyn zaburzeñ i dysharmonii rozwojowej upat-
rywano w wysokim poziomie lêku, co odbija³o siê, zdaniem konsultanta, nieko-
rzystnie na rozwoju intelektualnym. Sugerowa³ nawet, ¿e „mo¿liwoœci intelek-
tualne s¹ wiêksze ni¿ mo¿na s¹dziæ z jej zachowania”. Mimo wysi³ku pedagogów
i samych rodziców oraz dziadków, dziewczynka przejawia³a zachowania izo-
luj¹ce m.in. przed ha³asem i g³oœnymi dŸwiêkami. Problemy pog³êbia³y zaburze-
nia rozwoju mowy. W wieku 6 lat dziecko wokalizowa³o, sylabowo i nuci³o melo-
die, nie pos³ugiwa³o siê jednak mow¹ werbaln¹. Utrudnia³o to nawi¹zywanie
relacji interpersonalnych. Jedynie w wyj¹tkowo sprzyjaj¹cych sytuacjach, kiedy
dziewczynka czu³a siê pewnie, mo¿na by³o us³yszeæ pojedyncze s³owa. To
utwierdza³o w przekonaniu, ¿e przyczyny zaburzeñ maj¹ pod³o¿e emocjonalne.
Rodzina nie mog³a liczyæ na specjalistyczne formy wsparcia czy terapii, poniewa¿
w okolicy takich nie by³o. Pierwsze proste zdania, dziecko zaczê³o wypowiadaæ
w 7 roku ¿ycia.

Z³o¿one spektrum zaburzeñ by³o argumentem w staraniach rodziców o odro-
czenie realizacji obowi¹zku szkolnego. Tym samym dziewczynka rozpoczê³a na-
ukê w szkole podstawowej dopiero maj¹c 9 lat. Orzeczenie o potrzebie kszta³cenia
specjalnego wydane przez poradniê psychologiczno-pedagogiczn¹ uzasadniono
diagnoz¹ niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu umiarkowanym, niepe³n¹
diagnoz¹ psychologiczn¹ z podejrzeniem autyzmu i deficytami w sferze spo³ecz-
nej. Dla rodziców, oczywistym by³o, ¿e dziecko nale¿y pos³aæ do szko³y specjal-
nej. Przekroczenie progu edukacyjnego, które wymaga³o zmiany œrodowiska
wychowawczego, okaza³o siê wielkim wyzwaniem dla dziewczynki. Poza natura-
lnym w takich okolicznoœciach stresem, dodatkow¹ przeszkod¹ by³y nadmiernie
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opiekuñcze postawy rodziców, a zw³aszcza babci. U progu nauki w szkole podsta-
wowej A. nie potrafi³a sama ubieraæ siê, myæ, czasem nie sygnalizowa³a potrzeb
fizjologicznych, by³a niesamodzielna w samoobs³udze, zanieczyszczaj¹ca siê
i nieporadna.

Dziewczynka potrzebowa³a du¿o czasu na identyfikacjê z grup¹ klasow¹ oraz
zajêcie miejsca w ³awce. Nadwra¿liwoœæ na bodŸce s³uchowe, du¿a iloœæ dzieci
sprawia³y, ¿e wycofywa³a siê i ukrywa³a zw³aszcza podczas przerw miêdzylekcyj-
nych. By³a bardzo nieufna i lêkliwa wobec obcych osób, nie nawi¹zywa³a relacji
z rówieœnikami. Ale to w³aœnie w szkole specjalnej, pod wp³ywem pracy nauczy-
cieli i terapeutów zaczê³a podejmowaæ pierwsze próby kontaktu werbalnego. Nie
formu³owa³a pytañ, a na zadane pytania odpowiada³a: „tak” lub „nie”. Utrudnie-
niem by³y problemy z emisj¹ g³osu wyra¿aj¹ce siê w braku kontroli nad jego natê-
¿eniem i wysokoœci¹ dŸwiêku. To powodowa³o, ¿e na zajêciach lekcyjnych by³a
cicha, wycofana, nie inicjowa³a kontaktu ani z rówieœnikami, ani z doros³ymi.
Czasami nie odpowiada³a na pytania, robi³a siê spiêta, zdenerwowana, g³oœno od-
dycha³a, rozgl¹da³a siê. Utrzymywa³y siê u niej stereotypie ruchowe.

Uczêszczanie do szko³y specjalnej da³o jednak mo¿liwoœæ realizacji zajêæ lek-
cyjnych i terapeutycznych w formie indywidualnej, co okaza³o siê dobrym roz-
wi¹zaniem i impulsem do opanowania zachowañ lêkowych na rzecz wiêkszej
otwartoœci, ufnoœci wobec nauczycieli, a z czasem tak¿e ujawniania w³asnych mo-
¿liwoœci i potencja³u. Wra¿liwoœæ na bodŸce s³uchowe okaza³a siê zwi¹zana z nie-
przeciêtnymi zdolnoœciami muzycznymi, co potwierdzi³y opinie konsultantów
specjalistów. W drugiej klasie specjalnej szko³y podstawowej dziewczynka roz-
poczê³a dodatkowe zajêcia z muzyki, muzykoterapii oraz zaczê³a uczêszczaæ do
kó³ka muzycznego. Chêtnie œpiewa³a, powtarza³a dŸwiêki w ró¿nych tonacjach –
pamiêta³a je i z zainteresowaniem chcia³a graæ na instrumentach. Mimo braku
umiejêtnoœci czytania z nut, nauczy³a siê graæ na keyboardzie. W czasie zajêæ
muzykoterapeutycznych spontanicznie reagowa³a na dŸwiêki, wyra¿aj¹c gesta-
mi, mimik¹, s³owami czy ruchem swój nastrój. Znika³o napiêcie miêœniowe, pod-
dawa³a siê muzyce, która wyraŸnie j¹ uspokaja³a i relaksowa³a.

W szkole specjalnej zauwa¿ono równie¿ dobr¹ sprawnoœæ manualn¹ dziew-
czynki oraz rozbudzono zainteresowanie plastyk¹, a w szczególnoœci spontanicz-
nym rysunkiem. A. chêtnie wspó³pracowa³a, wytrwale koñcz¹c powierzone zadania.
Wykonywane prace charakteryzowa³a starannoœæ, dok³adnoœæ i wielobarwnoœæ.
Obserwowa³o siê wówczas du¿¹ potrzebê i radoœæ rysowania pomimo ich w¹skiej
tematyki i pewnego schematyzmu.

W kolejnych latach edukacji ujawni³o siê jeszcze jedno zami³owanie dziew-
czynki. By³ nim jêzyk angielski. A. bardzo chêtnie uczy³a siê s³ówek, zapamiêty-
wa³a je, a potem czêsto wplata³a w swoje wypowiedzi, czasem jako echolalie, cza-
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sem nadaj¹c znaczenie wypowiedzi. Lubi³a np. witaæ i ¿egnaæ siê po angielsku,
puentowaæ skoñczone zadanie s³owem „complete”.

Koñcz¹c II etap edukacyjny dziewczynka potrafi³a czytaæ proste teksty, pisaæ,
równie¿ ze s³uchu, a jej pismo by³o bardzo staranne. Uto¿sami³a siê z grup¹ kla-
sow¹, nawi¹za³a pozytywne relacje, wdro¿y³a siê do panuj¹cych w szkole i klasie
zasad oraz norm, przyswoi³a wiedzê z wynikiem dobrym. W czasie wakacji przy-
chodzi³a do Œrodowiskowego Domu Samopomocy, której uczestniczk¹ do dzisiaj
jest jej mama. Wówczas spêdza³a czas w pracowni plastycznej, gdzie swoj¹ spon-
taniczn¹ twórczoœci¹ zwróci³a uwagê instruktorki-terapeutki: „Chêtnie wtedy ry-
sowa³a sama, bez gotowych wzorów, kolorowanek, podejmuj¹c zaproponowane
przeze mnie tematy, lub znacznie bardziej - wymyœlaj¹c swoje obrazy, zwykle fi-
guratywne, przedstawiaj¹ce jakieœ postacie. Rysowa³a z u¿yciem du¿ej si³y, wyci-
skaj¹c z kredek maksimum koloru. Ka¿dy rysunek by³ dla niej wa¿ny i zabiera³a
go ze sob¹ do domu. Poch³ania³o jej to du¿o czasu i uwagi. Niewiele wtedy
mówi³a. I nawet w sytuacji, kiedy mama wychodzi³a na inne zajêcia, wyjaœniaj¹c
jej uprzednio gdzie idzie i kiedy wróci, spogl¹da³a tylko na ni¹ i dalej zatapia³a siê
w rysowanie”. Do dzisiaj twórczoœæ plastyczna pozostaje jedn¹ z najwiêkszych
pasji dziewczyny.

III etap edukacyjny A. kontynuowa³a w szkole specjalnej. Rodzice wyst¹pili
o ponowne orzeczenie o potrzebie kszta³cenia specjalnego na nowy etap eduka-
cyjny. Uzasadniono je upoœledzeniem umys³owym w stopniu umiarkowanym
oraz autyzmem wczesnodzieciêcym (sic!). W za³¹czonej diagnozie psychologi-
czno-pedagogiczno-logopedycznej znalaz³y siê informacje o ubogim zasobie
s³ownictwa dziewczynki, dalszych problemach z emisj¹ g³osu, aczkolwiek pra-
wid³ow¹ artykulacj¹ g³osek. Odznacza³a siê niskim poziomem logicznego wnios-
kowania, mia³a du¿e trudnoœci z ujmowaniem zale¿noœci przyczynowo-skutko-
wych oraz przeprowadzeniem prostych operacji myœlowych w oparciu o materia³
liczbowy. Zespó³ nisko oceni³ umiejêtnoœci w zakresie obowi¹zuj¹cych norm i za-
sad spo³ecznych oraz wiedzy ogólnej. Spoœród mocnych stron wyró¿niono do-
brze funkcjonuj¹c¹ percepcje wzrokow¹, zdolnoœci plastyczne, staranne pismo
oraz zainteresowania muzyczne.

Od 2013 r. dziewczyna posiada³a tak¿e orzeczenie o stopniu niepe³nospraw-
noœci, które zosta³o przed³u¿one w 2015 r. i, zgodnie z którym posiada znaczny
stopieñ niepe³nosprawnoœci. Wœród wskazañ wymieniono kontynuacjê kszta³ce-
nia specjalnego oraz wymóg „korzystania z systemu œrodowiskowego wsparcia
w samodzielnej egzystencji […], œwiadczonych przez sieæ instytucji pomocy
spo³ecznej, organizacje pozarz¹dowe oraz inne placówki, a tak¿e koniecznoœæ
sta³ej lub d³ugotrwa³ej opieki lub pomocy innej osoby w zwi¹zku ze znacznie
ograniczon¹ mo¿liwoœci¹ samodzielnej egzystencji”.
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Doœwiadczenie kontaktu rodziny z gronem nauczycieli szko³y specjalnej za-
owocowa³o mniejszym nasileniem postaw nadopiekuñczych, nadal jednak utrzy-
mywa³y siê trudnoœci z samodzielnym ubraniem, zadbaniem o adekwatny do
pogody strój, samodzielnoœci¹ w utrzymaniu higieny, z przygotowaniem najprost-
szego posi³ku. Nauczyciele gimnazjum specjalnego skupili siê w pracy przede
wszystkim na rozwoju zdolnoœci muzycznych dziewczyny i umiejêtnoœci gry na
instrumencie. Rodzice zakupili córce keyboard, aby mog³a æwiczyæ, pracuj¹c
w domu. A. zaczê³a komponowaæ, w czasie gry u¿ywaæ obu d³oni i niemal wszyst-
kich palców. Zdaniem nauczyciela muzyki mia³a œwietn¹ pamiêæ do nut, które
s³ysza³a, niezwyk³¹ ³atwoœæ sk³adania dŸwiêków w harmonijn¹ melodiê oraz po-
trafi³a zagraæ ka¿dy zaintonowany przez niego dŸwiêk. Nadal problem sprawia³o
jej czytanie partytur, du¿o ³atwiej gra³a ze s³uchu. Nauczyciel wykorzysta³ to pla-
nuj¹c pracê terapeutyczn¹ nad pokonywaniem zachowañ lêkowych i nabywa-
niem wiêkszej pewnoœci siebie w sytuacjach spo³ecznych. A. reprezentowa³a
szko³ê w licznych przegl¹dach i konkursach muzycznych. Bra³a udzia³ w wystê-
pach okolicznoœciowych organizowanych w szkole. Osoby z najbli¿szego otocze-
nia zaczê³y doceniaæ zdolnoœci dziewczyny a najbli¿sz¹ rodzinê przepe³nia³o
poczucie dumy. Zauwa¿alne sta³y siê efekty w sferze rozwoju spo³ecznego i emo-
cjonalnego. Dziewczynka stawa³a siê coraz bardziej ufna, otwarta na innych, le-
piej uk³ada³y siê jej relacje z rówieœnikami, równie¿ w sferze kontaktów werbal-
nych. Chêtniej zabiera³a g³os, w³¹cza³a siê do rozmów, zadawa³a pytania. Sta³a siê
pogodniejsza, zaczê³o znikaæ nadmierne napiêcie miêœniowe, a stereotypie ule-
ga³y wyt³umieniu. Zaczê³a równie¿ recytowaæ wiersze. Okaza³o siê, ¿e posiada
³atwoœæ w zapamiêtywaniu tekstów, praca nad ich wyg³oszeniem dzia³a³a jak te-
rapia logopedyczna utrwalaj¹c prawid³ow¹ wymogê g³osek i korektê zaburzeñ
emisji g³osu. Uczennica z sukcesem reprezentowa³a szko³ê na zewn¹trz, w mie-
œcie i na etapach wojewódzkich zdobywaj¹c pochwa³y, wyró¿nienia i nagrody.

Po ukoñczeniu gimnazjum A. kontynuowa³a naukê w szkole przysposa-
biaj¹cej do pracy. Jej rozwój spo³eczny uwarunkowany by³ kontynuacj¹ znajomo-
œci z wczeœniejszego etapu edukacji. Pozostanie w dotychczasowym œrodowisku
pozwoli³o anga¿owaæ siê w relacje interpersonalne, dziewczyna odwa¿niej
nawi¹zywa³a kontakty, stosowa³a formy grzecznoœciowe, potrafi³a podtrzymaæ
rozmowê. Zachowania trudne ulega³y wycofaniu. W realizacji zadañ szkolnych
wykazywa³a siê du¿¹ motywacj¹, wytrwa³oœci¹ i wspó³prac¹. Nadal problem
sprawia³a samodzielnoœæ w czynnoœciach codziennych: przygotowywaniu
posi³ków, utrzymaniu porz¹dku, praniu, prasowaniu, robieniu zakupów (do dziœ
ma trudnoœci z rozpoznawaniem wartoœci pieni¹dza i cen produktów), porusza-
niu siê w miejscu zamieszkania. Jest to konsekwencja wyrêczania z obowi¹zków
w œrodowisku rodzinnym.
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W czasie ostatniego etapu edukacji zauwa¿alny sta³ siê regres niektórych
umiejêtnoœci. Dziewczyna mia³a tendencje do zapominania, „zawieszania siê” na
danej rzeczy, potrzebowa³a polecenia, aby czynnoœæ zakoñczyæ i przejœæ do nastêp-
nej. W okresach lepszego funkcjonowania potrafi³a opowiadaæ o wykonywanych
czynnoœciach, zrelacjonowaæ, czego nauczy³a siê na lekcji. W dniach gorszego sa-
mopoczucia jej deficyty intelektualne by³y bardziej widoczne, np. myli³a nazwy
zwierz¹t z nazwami drzew, powraca³y trudnoœci w relacjach interpersonalnych,
np. traci³a umiejêtnoœæ odmawiania w sytuacjach zagro¿enia. W szkole kontynu-
owano muzykoterapiê, rozwijano jej umiejêtnoœci plastyczne. Bra³a udzia³ w uro-
czystoœciach i wystêpowa³a przed szersz¹ publicznoœci¹. Mimo widocznego
przed prezentacj¹ zdenerwowania, negatywne emocje ustêpowa³y radoœci
w trakcie wystêpu.

W ramach przygotowania do pracy poza œrodowiskiem szkolnym, w ci¹gu
ostatnich dwóch lat nauki, dziewczyna uczestniczy³a w projektach skierowanych
do m³odzie¿y z zaburzeniami autystycznymi i niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, które mia³y na celu aktywizacjê intelektualn¹, æwiczenia wybranych umiejêt-
noœci psychologicznych oraz doœwiadczenia terapii zajêciowej. Przez ca³y okres
edukacji A. by³a pod opiek¹ psychiatry.

4. Analiza i dyskusja

Analiza materia³u biograficznego prowokuje do refleksji dotycz¹cych
realizacji zadañ otoczenia spo³ecznego wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich
rodzin. Nale¿y zwróciæ uwagê, jak bardzo uzyskanie pomocy i wsparcia
uzale¿nione jest od decyzji formalnych. One z kolei wyznaczaj¹ kolejne etapy
¿ycia wybranej do badañ osoby. Zamieszczony poni¿ej schemat 1 jest prób¹ ich
zobrazowania wraz z przytoczeniem uzyskanego wsparcia oraz mo¿liwych
rozwi¹zañ alternatywnych, które jednak nie zosta³y zastosowane.

Z wywiadu z matk¹ dziewczyny wiemy, ¿e wiadomoœæ o zaburzeniu rozwo-
jowym dziecka by³a dla niej bardzo bolesnym i zaskakuj¹cym doœwiadczeniem.
Przez lekarza prowadz¹cego ci¹¿ê zapewniana by³a, ¿e jej choroba, ani choroba
mê¿a nie spowoduj¹ powik³añ rozwojowych u dziecka. Tymczasem sta³o siê ina-
czej. Choæ z punktu widzenia medycznego, rzeczywiœcie choroba psychiczna ro-
dziców nie ma nic wspólnego z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dziecka. Pierw-
szymi osobami, które zwróci³y uwagê na zaburzenia rozwojowe byli lekarze.
Z jednej strony wydaje siê to naturalne i uzasadnione, z drugiej wygl¹da na to, ¿e
ich rola ograniczy³a siê do standardowego poradnictwa i postawienia diagnozy.
Daleko posuniêta specjalizacja wœród klinicystów powoduje, ¿e œrodowisko me-
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dyczne wci¹¿ jeszcze dalekie jest od traktowania pacjentów w sposób holistycz-
ny. Wybrana do badania osoba nie doœwiadczy³a tak¿e mo¿liwoœci wczesnego
wspomagania aczkolwiek jak zauwa¿a A. Twardowski (2016) „do po³owy lat dzie-
wiêædziesi¹tych ubieg³ego wieku w programach wczesnego wspomagania roz-
woju dzieci z niepe³nosprawnoœciami dominowa³ paradygmat medyczny. […]
[którego EN] skutecznoœæ […] jest niska, pomimo znacznego zaanga¿owania spe-
cjalistów”(s.200-201). Niewykorzystanie tej szansy wynika³o z braku w najbli¿szej
okolicy placówki, która œwiadczy³aby takie us³ugi. Dziœ nie tylko ³atwiej o znale-
zienie takiego miejsca, inaczej te¿ przebiega rehabilitacja, w której wiêksz¹ rolê
odgrywaj¹ sami rodzice, upe³nomocnieni do pe³nienia funkcji rehabilitanta i tera-
peuty w³asnego dziecka [Tarnowski 2016].

Znacznie wiêksz¹ otwartoœæ na problemy niepe³nosprawnoœci wykaza³o gro-
no pedagogów – nie tylko specjalnych. Zgoda na przebywanie wœród sprawnych
rówieœników, dziecka o widocznych problemach z adaptacj¹ do œrodowiska
przedszkolnego, pod koniec lat 90. w Polsce, by³o bardziej wyrazem odwagi ni¿
realizacj¹ idei integracji czy inkluzji edukacyjnej. Niemniej jednak A. doœwiad-
czy³a dzia³añ integracyjnych na poziomie przedszkolnym. W badanej biografii za-
uwa¿yæ mo¿na swego rodzaju ambiwalencjê postaw miêdzy uczestnictwem w for-
mach edukacji ogólnodostêpnych a specjalistycznych. Wynika ona jednak nie
z wyboru miêdzy ró¿nymi formami edukacji, bowiem takiego w gruncie rzeczy
nie by³o, lecz z uznania korzyœci z uczestnictwa dziecka w edukacji instytucjonalnej
(przedszkole) nad pozostanie w œrodowisku izoluj¹cym (dom). W momencie bowiem
rozpoczêcia obowi¹zkowej edukacji szkolnej wybór placówki specjalistycznej tj.
szko³y specjalnej by³ jednoznaczny, podyktowany specyfik¹ zaburzeñ dziecka.
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I tu natrafiamy na kolejne zagadnienie, dotycz¹ce problemów diagnostycz-
nych. Sugerowana diagnoza autyzmu wczesnodzieciêcego budzi w¹tpliwoœci.
W 6 r.¿. dziecka, rodzice otrzymali opiniê, wydan¹ przez zespó³ specjalistów
Krajowego Towarzystwa Autyzmu, wykluczaj¹c¹ to zaburzenie i sugeruj¹c¹ za-
burzenia o pod³o¿u emocjonalnym. Tymczasem orzeczenie o potrzebie kszta³ce-
nie specjalnego wydane przez zespó³ orzekaj¹cy poradni psychologiczno-
pedagogicznej, uzasadnione by³o niepe³nosprawnoœci¹ sprzê¿on¹ (upoœledzenie
umys³owe i autyzm wczesnodzieciêcy). Nasuwaj¹ siê do przemyœlenia dwie kwe-
stie: jedna zwi¹zana z pytaniem o mo¿liwoœæ bardziej szczegó³owej diagnozy
psychiatrycznej, któr¹ uzasadnia³yby zachowania niemieszcz¹ce siê w kryteriach
autyzmu (tym bardziej wczesnodzieciêcego, diagnozowanego do 3 roku ¿ycia)
oraz specyficzne œrodowisko wychowawcze dziecka zwi¹zane z chorob¹ rodzi-
ców; druga kwestia dotyczy konsekwencji w otrzymaniu pomocy spo³ecznej i do-
tacji dla szko³y, zale¿nie od rodzaju niepe³nosprawnoœci dziecka-ucznia. Konsek-
wencj¹ eliminacji swego rodzaju zaniedbania w pierwszej kwestii mog³oby byæ
uzupe³nienie procesu rehabilitacji i terapii specjalistycznymi oddzia³ywaniami,
których A. nie doœwiadczy³a w szkole. Mog³yby to byæ oddzia³ywania o charakte-
rze psychoterapeutycznym, obejmuj¹ce ca³e œrodowisko rodzinne, co wspo-
mog³oby proces usamodzielniania w codziennych czynnoœciach, wyraŸnie hamo-
wany przez postawy nadopiekuñcze seniorki rodziny. Jeœli chodzi o kwestiê
drug¹, dotyczy ona raczej samego œrodowiska specjalistów, którzy z chêci pomo-
cy albo pod presj¹ rodzin oczekuj¹cych wiêkszego wsparcia instytucjonalnego,
sk³onni s¹ do wydawania nierzetelnych diagnoz.

Trudno o etyczn¹ ocenê tych zachowañ skoro sam system dzieli uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ na wymagaj¹cych wiêkszego albo mniejszego wsparcia,
wyra¿aj¹cy siê np. w liczebnoœci klas. Byæ mo¿e rozwi¹zaniem by³oby wprowadze-
nie diagnozy opartej o wytyczne ICF, co analizuj¹ S. Sadowska i Z. Janiszewska-
-Nieœcioruk [2018] w nawi¹zaniu do informacji Ministerstwa Edukacji Narodowej
(Reforma edukacji a uczeñ ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi). Autorki
podchodz¹ do tego rozwi¹zania z du¿¹ ostro¿noœci¹ wskazuj¹c na problemy wy-
nikaj¹ce z odgórnej wyk³adni diagnozy w duchu funkcjonalnym, odmiennych
perspektyw: osoby niepe³nosprawnej i osób zaanga¿owanych w proces rehabili-
tacji, edukacji, pomocy, terapii itp.; wiedzy i umiejêtnoœci osób diagnozuj¹cych.
Jakkolwiek by nie patrzeæ, ju¿ sam fakt postawienia diagnozy znajduje swoje od-
bicie w losach edukacyjnych i ni tylko konkretnych ludzi. W przypadku osoby,
która wzbudzi³a zainteresowanie autorki artyku³u, trzeba dodaæ, ¿e najbardziej
specjalistyczn¹ i dostosowan¹ do potrzeb pomoc otrzyma³a w szkole specjalnej,
zarówno w zakresie kszta³towania umiejêtnoœci potrzebnych do ¿ycia, wiedzy
o œwiecie, jak te¿ rozwoju zainteresowañ.
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5. Sytuacja obecna

W czerwcu 2017 r. A. ukoñczy³a mo¿liwie wyd³u¿ony cykl edukacji szkolnej.
Jak wynika z aktualnego orzeczenia wymaga korzystania z systemu œrodowisko-
wego wsparcia w samodzielnej egzystencji. W mieœcie, którym mieszka oferta pla-
cówek wsparcia ogranicza siê do warsztatów terapii zajêciowej i œrodowiskowego
domu samopomocy. Bior¹c pod uwagê deficyty i trudnoœci dziewczyny, potrzebê
systematycznych oddzia³ywañ w szerokim zakresie, najbardziej w³aœciw¹ form¹
dalszej rehabilitacji wydaje siê œrodowiskowy dom samopomocy. Wsparciem ota-
czane s¹ tu osoby choruj¹ce psychicznie, niepe³nosprawne intelektualnie oraz
wykazuj¹ce inne zaburzenia czynnoœci psychicznej (w tym autyzm). Jeszcze
w trakcie edukacji w szkole rodzice podjêli decyzjê, aby wnioskowaæ o uczestnic-
two córki w zajêciach placówki. W tym celu mama A. odby³a wstêpn¹ rozmowê
z dyrektorem Œrodowiskowego Domu Samopomocy. Spotka³a siê z przychyln¹
deklaracj¹ o przyjêciu córki po zakoñczeniu edukacji. Zdaniem dyrektor placów-
ki, oferta rehabilitacyjna, jak¹ dysponuje oœrodek pozwoli na dalszy rozwój zain-
teresowañ dziewczyny, jej talentu muzycznego poprzez udzia³ w zajêciach mu-
zycznych czy w klubie zainteresowañ. Predyspozycje plastyczne i sprawnoœæ
manualn¹ rozwijaæ bêdzie w ramach terapii zajêciowej i arteterapii. Aby przeciw-
dzia³aæ regresom i utrzymaæ prawid³owy poziom funkcjonowania intelektualne-
go bêdzie mog³a uczestniczyæ w zajêciach aktywizacji intelektualnej, biblioterapii
z pedagogiem. A przede wszystkim bêdzie mog³a pracowaæ nad deficytami, czyli
nabywaæ i utrwalaæ umiejêtnoœci z zakresu zaradnoœci ¿yciowej w ramach trenin-
gów: kulinarnego, praktycznego i porz¹dkowego, dba³oœci o wygl¹d zewnêtrzny
i higieny osobistej. Ponadto bêdzie mia³a mo¿liwoœæ korzystania z rehabilitacji ru-
chowej z fizjoterapeut¹ oraz grupowej i indywidualnej pomocy psychologicznej.
Pomoc¹ i wsparciem mo¿e byæ objêta ca³a rodzina A. poprzez udzia³ w grupach
wsparcia dla rodzin.

Po rozmowie z mam¹, mo¿na wnioskowaæ, ¿e A. nie prze¿ywa³a zbli¿aj¹cego
siê zakoñczenia szko³y. Byæ mo¿e relacje szkolne by³y dla niej powierzchowne,
zapewne poziom deficytów nie pozwala³ jej w pe³ni uœwiadomiæ sobie zakoñcze-
nia pewnego etapu w ¿yciu. Obecnie uczestniczy w zajêciach Œrodowiskowego
Domu Samopomocy3, nadal chêtnie tworzy prace w ró¿nych technikach plastycz-
nych i wykonuje je bardzo pieczo³owicie. Swoje rysowane postacie, przypomi-
naj¹ce zawsze ulubionego wokalistê Michaela Jacksona s¹ opatrzone du¿a iloœci¹
napisów. Na odwrocie równie¿ umieszcza rozleg³e opisy wymyœlonej postaci
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3 Jest to placówka typu ABC a to oznacza, ¿e skupia osoby przewlekle chore psychicznie (A), upoœle-
dzone umys³owo (B), wykazuj¹ce inne przewlek³e zaburzenia czynnoœci psychicznych z wy³¹cze-
niem osób czynnie uzale¿nionych od œrodków psychoaktywnych (C).



pani psycholog, bogate w nieskoñczon¹ iloœæ powtarzaj¹cych siê przymiotników.
Prace te s¹ z jednej strony bardzo kolorowe, maj¹ wielobarwne t³a, postacie s¹ za-
wsze uœmiechniête, pojawiaj¹ siê oznaki waloryzacji: serduszka, kolczyki, wisior-
ki, ozdoby. Z drugiej jednak strony niepokój wzbudzaj¹ czarne ostre palce r¹k,
hipnotyzuj¹ce spojrzenie oczu, wyszczerzone zêby. W ograniczonym zakresie A.
rozwija swoje muzyczne pasje.

6. Perspektywa na przysz³oœæ i wnioski

Wybór œds wydaje siê w tym momencie, w miejscowoœci, w której mieszka A.
optymalnym rozwi¹zaniem. Realizowane w placówce treningi, zw³aszcza te do-
tycz¹ce codziennych czynnoœci mog¹ pomóc rozwin¹æ umiejêtnoœci potrzebne do
¿ycia. Pracownie, zw³aszcza o charakterze artystycznym stwarzaj¹ mo¿liwoœci
rozwoju zainteresowañ. Szczególnie wa¿ny, w sytuacji A. oraz jej rodziny jest
kontakt z pedagogiem, psychologiem oraz wspó³praca oœrodka ze œrodowiskiem
psychiatrów. Placówkê wspiera zaprzyjaŸnione Stowarzyszenie, którego cz³on-
kami s¹ bliscy uczestników ŒDS, pracownicy, znajomi. Dziêki niemu realizowane
s¹ projekty skierowane do uczestników. Jeden z ostatnich dotyczy³ zak³adania
spó³dzielni socjalnych, co zainspirowa³o parê osób do próby dzia³añ prowadz¹-
cych do aktywizacji zawodowej.

Jeœli jednak powrócimy do biografii A., jej sytuacja ¿yciowa nie wydaje siê tak
optymistyczna, m.in. z braku alternatywy w wyborze dalszej ¿yciowej drogi
(schemat 2).
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Schemat 2. Alternaatyw w wyborze dalszej ¿yciowej drogi
�ród³o: Opracowanie w³asne.



Dwudziestopiêcioletni cz³owiek bez obci¹¿enia niepe³nosprawnoœci¹ stoi
u progu ¿ycia, przed nim zadania zwi¹zane z prac¹, rodzin¹, dzieæmi, godpodar-
stwem itd. Jaka bêdzie doros³oœæ A.? Odwo³uj¹c siê do tytu³u jednego z roz-
dzia³ów w ksi¹¿ce A. Krause [2010] mo¿na odpowiedzieæ: bêdzie upoœledzona.
Mimo blisko dekady od wskazania tego zaniedbanego w¹tku, sytuacja doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹, jak te¿ m³odych wkraczaj¹cych w doros³oœæ, miesz-
kañców niewielkich miejscowoœci pozostaje niezmieniona. Alternatyw¹ dla œds
mog¹ byæ jedynie warsztaty terapii zajêciowej ewentualnie domy pomocy
spo³ecznej. A., której biografia pos³u¿y³a jako przyk³ad, nie ma perspektywy ¿ycia
w mieszkaniu socjalnym, podjêcia pracy, a jej kontakty interpersonalne okreœlaæ
bêd¹ uczestnicy œds, wœród nich jej matka, co tylko dowodzi instytucjonalnemu
ujednoliceniu doros³oœci [Krause 2010: 119].

Wœród przyczyn takiego stanu rzeczy widzia³abym, poza brakiem rozwi¹zañ
systemowych, ró¿nicuj¹cych placówki dla doros³ych osób z niepe³nosprawno-
œci¹, niewielkie zaanga¿owanie spo³eczne w dzia³ania i chêæ zmiany, zarówno
wœród pracowników instytucji pomocowych, jak i osób tworz¹cych Stowarzysze-
nie. Oba œrodowiska potrzebuj¹ odwa¿nych osób, chêtnych do rzeczywistych
dzia³añ w zakresie mieszkalnictwa, zatrudnienia, wdra¿ania opieki œrodowisko-
wej. W przeciwieñstwie do istniej¹cych, maj¹ charakter inkluzyjny. Tymczasem
otrzymanie zatrudnienia przez pedagoga specjalnego, w zakresie andragogiki
specjalnej jest w mieœcie A. prawie niemo¿liwe z powodu bezrobocia wœród peda-
gogów i ma³ego zapotrzebowania w placówkach, m.in. dlatego wielu absolwen-
tów kierunków pedagogicznych pozostaje w du¿ych aglomeracjach, w których
nie tylko ³atwiej znaleŸæ pracê ale i proces zmian przebiega szybciej. To pokazuje,
jak wa¿ne s¹ przedsiêwziêcia skierowane na zmiany w mentalnoœci i postawach
mieszkañców ma³ych spo³ecznoœci.

Innym problemem jest brak otwartoœci œrodowiska medycznego na wspó³pra-
cê ze specjalistami innych dziedzin, zw³aszcza pedagogami specjalnymi. Diagno-
za medyczna pozostaje determinuj¹c¹ inne diagnozy, niemniej jednak w przypad-
ku zaburzeñ neurorozwojowych albo neurodegeneracyjnych wiele informacji,
niemaj¹cych charakteru medycznego np. dotycz¹cych zachowañ, mo¿e tak¹ diag-
nozê uzupe³niaæ. Wspó³praca jest istotna dla rozwoju œrodowiskowej opieki, któ-
ra stwarza mo¿liwoœæ d³u¿szego ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ w œrodowisku
domowym, a korzystania z placówek ca³odobowych tylko w sytuacjach koniecz-
nych [por. Trojañska 2018]. Zespo³y opieki œrodowiskowej powinny jednak two-
rzyæ osoby otwarte na ró¿ne rozwi¹zania, maj¹ce na wzglêdzie dobro klientów.

Trzeci problem dotyczy badañ jakoœciowych nad niepe³nosprawnoœci¹, które
poza funkcj¹ naukow¹, pe³ni¹ funkcjê spo³eczn¹. Przybli¿aj¹ œwiat osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, i mimo ograniczonych mo¿liwoœci zmiany postaw spo³ecz-
nych, jednak „oswajaj¹” z tym, co wydaje siê „inne” i „obce”. W tym zakresie war-
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to przyjrzeæ siê pokoleniu osób urodzonych, tak jak A., w okresie transformacji
ustrojowej, w pierwszej po³owie lat 90. Wstêpna znajomoœæ biografii sugero-
wa³aby nazwanie tej grupy „pokoleniem spóŸnionych szans”. Ich biografie mo¿-
na usytuowaæ ju¿ w czasach wielu zmian w praktyce pedagogiki specjalnej np.
wczesnego wspomagania, edukacji integracyjnej, dzia³añ organizacji pozarz¹do-
wych dla niepe³nosprawnych, a jednak niewielu spoœród z nich z tych udogod-
nieñ mog³o skorzystaæ. Wprowadzanie zmian wymaga bowiem czasu, a ¿ycie to-
czy siê dalej, co w konsekwencji powodowa³o, ¿e czêœæ z nich stawa³a siê „za
stara” na korzystanie z nowych rozwi¹zañ instytucjonalnych i doœwiadczania no-
wych podejœæ.

Podsumowuj¹c, otwartoœæ, refleksyjnoœæ i rzeczywiste dzia³ania pozostaj¹
jednymi z wa¿nych czynników warunkuj¹cych realizacjê wsparcia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin przez otoczenie spo³eczne.
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