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Podmiotowos¢ 0sob z glebokq niepelnosprawnoscia intelektualng

- zagrozenia versus dobra praktyka

Abstrakt

Rozwazaniom dotyczacym sensu istnienia cztowieka, towarzysza pytania o jego
podmiotowos¢. Podmiotowe traktowanie czlowieka znajduje odzwierciedlenie we
wspotczesnej pedagogice podkreslajacej indywidualnos¢ 1 niepowtarzalnos¢ kazdego ucznia;
W sposob szczegbdlny zasady te respektowane sg na gruncie pedagogiki specjalnej. W praktyce
jednak istniejg sytuacje sprzyjajace gubieniu podmiotowosci osoby z niepelnosprawnoscia
(oraz jej rodziny). Intencjg autorow artykulu bylo ich wskazanie, a przede wszystkim
zaprezentowanie rozwigzan przeciwdziatajacych takim zagrozeniom w odniesieniu do grupy
szczegoOlnie narazonej na przedmiotowe traktowanie - osob z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng.
Stowa kluczowe
podmiotowos¢, rodzina dziecka z niepetlnosprawnoscia, osoba z niepelnosprawnoscig

intelektualng w stopniu gtebokim, diagnoza, edukacja, dorostos¢

Wprowadzenie

Pytania o istot¢ czlowieczenstwa, sens istnienia i1 granice rozwoju towarzyszg
cztowiekowi od wiekow. W rozwazaniach tych obecna jest rowniez kwestia podmiotowosci.
Zrédet podmiotowosci szukaé nalezy w personalizmie, koncepcji filozoficznej uznajace;
osobe za warto$¢ najwazniejszg. Jak zdefiniowa¢ podmiotowos¢ czlowieka; co ja tworzy,
okresla? Zdaniem Lewowickiego ,,z podmiotowoscia wigze si¢ przede wszystkim — po
pierwsze (...) istnienie jakiej$ struktury wewnetrznej organizacji czlowieka wielostronnie
determinowanej, ale ksztattowanej rowniez przez jednostke, [...]; po drugie — zwigzang z tym
pewng szczego6lnos¢ (biopsychiczng 1 spoleczng), ,,indywidualno$¢”, wlasng ,.tozsamosc”, -
wlasciwg okreslonemu cztowiekowi; po trzecie — $wiadomos¢ zwigzkéw z otoczeniem,

rozumienie otoczenia i sytuacji w nim powstajacych oraz umiejetnos¢ formowania zadan,



programéw wtlasne] dzialalno$ci, sposoboéw dziatania; po czwarte — swoistg hierarchie¢
wartosci, indywidualne cele, wlasne standardy; po pigte — dziatalno$¢ podejmowang i1
prowadzong $wiadomie 1 zgodnie z uznawanymi wartosciami 1 standardami [...]. Wszystko to
pozostaje we wzajemnych powigzaniach w wspotzaleznosciach stanowigc fenomen
podmiotowosci]”!. Podmiotowos$¢ jako ,,wlasciwo$¢ subiektywna” ,scala rézne wymiary
funkcjonowania cztowieka”, takze ,ograniczenia w samodzielno$ci i niezaleznoSci
zyciowej.

Podmiotowe postrzeganie cztowieka przez pryzmat jego indywidualnych mozliwosci
(1 ograniczen), jemu tylko przypisanego potencjatu znajduje odzwierciedlenie w pedagogice.
Tak postrzegany uczen, ,,stanowi odrebng, unikatowa jako$¢ edukacyjng™. Potwierdzeniem
zywego zainteresowania podmiotowo$cig na gruncie pedagogiki sg publikacje dotyczace
wspomnianej problematyki 4.

Szeroka perspektywa postrzegania podmiotowosci cztowieka przyczynita si¢ do zmian
na gruncie pedagogiki specjalnej. Ewolucja w rozumieniu niepelnosprawnosci cziowieka,
czyli odchodzenie od modelu biologicznego na rzecz modelu spolecznego ograniczyly
postrzeganie osoby z niepelnosprawnoscig jako biernego odbiorcy oddziatywan
rehabilitacyjnych 1 edukacyjnych. Obecna humanistyczno-podmiotowa ,,perspektywa odrzuca
myslenie o cztowieku niepetnosprawnym jako o czlowieku uzaleznionym od wszelkich sit
zewnetrznych, niezdolnym do niezaleznoéci” °. Nadal jednak w rzeczywisto$ci edukacyjnej i
rehabilitacyjnej oraz spolecznym odbiorze ,,niepetnosprawnos¢ w wielu zakresach stanowi
przyczyne podmiotowych ograniczef, uzalezniajac te osoby od innych, ograniczajac, a
niekiedy uniemozliwiajac ich aktywno$¢, sprawczo$¢ czy decyzyjnos$¢™®. W sposdb
szczegOlny dotyczy to osob z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng. Powodéw takiej
sytuacji jest wiele. Zasadniczy wynika z braku wystarczajacej wiedzy na temat
funkcjonowania tej grupy osob. Mimo imponujacego rozwoju medycyny, w tym
zaawansowanych urzadzen 1 rozwigzan technicznych, funkcjonowanie czlowieka, a

szczegOlnie jego mozgu, pozostawia wiele pytan. W opracowaniach dotyczacych oséb z

1 T. Lewowicki, Podmiotowos¢ w edukacji, [w:] W. Pomykato (red.), Encyklopedia Pedagogiczna, Warszawa
1993, 5.599.
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5 T. 26tkowska, Od medyczno-przedmiotowych do humanistyczno-podmiotowych koncepcji niepefnosprawnosci,
[w:] Z. Janiszewska-Niescioruk, Uczen o specjalnych potrzebach w przestrzeni wspofczesnego systemu edukacji,
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6 J. Gtodkowska, Rozwazania nad podmiotowoscig ...op. cit., s. 94.



niepetnosprawnoscig intelektualng, informacje na temat osob z gleboka niepetnosprawnoscia
sg krotkie, lakoniczne, ogolnikowe. W opisach dominuje diagnoza medyczna,
skoncentrowana na dysharmoniach rozwojowych trudno$ciach - ,narracja negatywna’’.
Mozliwosci edukacyjne najczesciej s zupetnie pominigte; znajdowato to odzwierciedlenie w
prawie — uczniowie z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng dopiero od 1997 roku sg
objeci obowigzkiem szkolnym, dlatego do tej grupy osob adresowana byla wytacznie opieka
oraz rehabilitacja.

A przeciez ,,0soba niepelnosprawna zmienia si¢ przez cate swoje zycie, nabywa
nowych doswiadczen, ustala swoje miejsce w $§wiecie. Kazdy nastgpny okres rozwojowy i
kazde nowe $rodowisko zycia stwarzaja okolicznos$ci mierzenia si¢ z nowymi wyzwaniami,
ktorych trudno$¢ nasila sie na skutek niesprawnos$ci™®. W prezentowanym artykule podjeto
probe przeanalizowania przetlomowych momentow w zZyciu osoby z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz jej rodziny, momentéw w ktorych podmiotowos¢
osoby z gleboka niepetnosprawnoscia jest najbardziej zagrozona. Dla przeciwwagi,

skoncentrowano si¢ na zaprezentowaniu dziatan, ktore temu zagrozeniu przeciwdziatajg.

Narodziny i diagnoza

Czas oczekiwania na narodziny dziecka jest dla rodzicéw okresem radosnym, pelnym
nadziei 1 rodzinnych planéw. Przekazywanie informacji o narodzinach dziecka jest
prawdopodobnie jedng z najprzyjemniejszych czynnos$ci nalezagcych do medycznego
personelu oddzialu potozniczego. Przekazujac t¢ wiadomo$¢, mimowolnie uczestniczy si¢ w
radosci catej rodziny. Niestety zdarza si¢, ze sytuacja porodu nie konczy si¢ tak jak
oczekiwali tego rodzice, rodzina, potozne i lekarze. Z ré6znych powoddéw pojawiajg si¢ lub
ujawniaja komplikacje, ktore juz na starcie czynig zycie dziecka i calej rodziny naznaczone
poczuciem leku i zagrozenia, zawiedzionymi nadziejami. Swiadomy tych zagrozen i utraty
lekarz staje przed rodzicami, aby przekaza¢ im tg traumatyczng wiadomos¢. Napiecie, ktore
mu towarzyszy najczesciej determinuje forme przekazu jaka wybiera, aby zrealizowaé swoje
zadanie. Ta forma ma zabezpieczy¢ jego zasoby i obroni¢ przed negatywnymi skutkami tego
doswiadczenia. W konsekwencji istnieje duze ryzyko wyboru formy przekazu, ktéra nie

uwzgledni podmiotowosci, nie tylko nowonarodzonego dziecka, ale réwniez samych

7 D. Kopeé, Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna osoby z gfebokqg niepefnosprawnosciq intelektualng. Zbiorowe
instrumentalne studium przypadku, Poznan 2013, s.48.

8 J. Gtodkowska, Podmiotowos¢ a doswiadczanie zaleznosci przez osoby z niepetnosprawnoscig — normalizacja
jako narzedzie ideowe rehabilitacji podmiotowej, , Cztowiek — Niepetnosprawnosc¢ — Spoteczeristwo” 2014, nr
3(25), s. 90-91.



rodzicow. Forma przekazu $wiadczy glownie o leku informujacego, ktéry chce jak
najszybciej zrzuci¢ z siebie ten obowigzek. System ksztatcenia os6b odpowiedzialnych za
przekazywanie niepomyslnych diagnoz 1 kontakt z pacjentami oraz ich rodzinami nie
uwzglednia konieczno$ci odpowiedniego przygotowania 1 uwrazliwienia, ktore datoby szanse
na zachowanie podmiotowo$ci w tak trudnym momencie wszystkim zainteresowanych.
Przekazanie ztych informacji nigdy nie bedzie zadaniem latwym. Aby zmniejszy¢ ryzyko
nieuszanowania podmiotowosci osob ktorych dotyczy, lekarz podejmujacy si¢ tego zadania
powinien by¢ zaopatrzony w pewne podstawowe kompetencje. Przede wszystkim musi
obdarza¢ szacunkiem inne osoby, posiada¢ zasoby empatii, zna¢ skutki psychologiczne
sytuacji, w jakiej znajda si¢ rodzice i ich dziecko. W rozmowie z rodzicami powinien
wyjasni¢ czesto niezrozumiala, medyczng terminologie, udzieli¢ podstawowych informacji.

, Maria:- Jeszcze takiego (lekarza) nie spotkatam. Nie prowadzil mojej cigzy, nawet nie
lezatam na jego oddziale, ale jak urodzitam Tomka (dziecko z zespolem Downa), wzigt mnie
do swojego gabinetu, objgl tak cieplo, serdecznie, po ludzku i wszystko wyjasnil. Zapytatam,
jak to mozliwe, ze urodzitam takie dziecko? narysowal mi wszystkie geny, wyjasnit, jak sie
dzielity. Powiedzial, ze powinnam si¢ cieszy¢, ze to tylko zespol Downa. Powiedzial: To nie
pani wina Tak sie po prostu czasem dzieje ™.

Dodatkowo nalezy przedstawi¢ ofert¢ pomocy (konkretne adresy, telefony), po ktora
moga siggnaé rodzice znajdujagcy si¢ w fazie szoku. Dotyczy to bezposredniej opieki
psychologicznej wobec nich samych a takze informacji o instytucjach i1 placéwkach, ktore
niosg pomoc w kryzysowych sytuacjach i dostarcza niezbednych informacji rodzicom dziecka
zagrozonego niepelnosprawnoscig. Kompetentna i rzeczowa informacja pomoze zredukowac
lek zwigzany z nieznanym. Podkresli¢ nalezy, iz pomoc musi obejmowac calg rodzing, czyli
rodzicoéw 1 dziecko, gdyz ,,w przypadku rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym - od momentu
jego pojawienia si¢- wystepuja powazne zaburzenia wi¢zi emocjonalnej. Sg one czynnikiem
wyzwalajagcym catg lawing negatywnych zmian funkcjonalnych we wszystkich wymiarach
systemu rodziny”'?.

Kolejnym, trudnym momentem dla rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig jest
diagnoza przeprowadzana przez specjalistow w poradniach psychologiczno-pedagogicznych.
Diagnoza realizowana jest przez nieznane dziecku osoby w instytucjonalnej, obcej

przestrzeni, w niesprzyjajacych warunkach, ktore w przypadku glebokiej niepetnosprawnosci

9. Koral (red.), Pytania, ktdrych sie nie zadaje, Warszawa 2012, s. 18.
10 H, Liberska, M. Matuszewska, Model rodziny z dzieckiem niepefnosprawnym, [w:] H. Liberska (red), Rodzina z
dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwoju, Difin, Warszawa 2011, s. 64



dziecka moga znaczaco wplywa¢ na efekt koncowy badania. Rozpoznanie kompetencji
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wymaga zbudowania z nim relacji, w
ktorej poczuje si¢ bezpiecznie. Te warunki sprawig, ze zacznie zachowywac si¢ adekwatnie
do swoich mozliwosci. Budowanie relacji jest procesem trudnym i zawiera kilka kluczowych
elementow, ktorymi sg m.in.: dystans, tempo 1 czas.

Skracanie dystansu w naszej kulturze jest objawem zainteresowania, sympatii. Istnieja
jednak strefy, do ktorych z mniejszg lub wigksza ufnoscig pozwalamy si¢ zblizy¢ innym. Tym
najblizej zlokalizowanym, najwrazliwszym obszarem jest strefa intymna. Dopuszczamy do
niej osoby najblizsze, tych ktorych obdarzamy zaufaniem, mitoscig. Wiele dzieci z glgboka
niepelnosprawnoscig intelektualng ma trudno$ci z zaakceptowaniem bliskosci innych osob.
Kazde zblizenie, zwlaszcza osoby obcej wywotuje poczucie zagrozenia, niecheci. Strefa
intymna w wyniku tych doswiadczen rozrasta si¢ do nadmiernych rozmiaréow. W takiej
sytuacji dziecko probuje stosowaé rozne techniki redukujace napigcie zwigzane z takg
sytuacja. Jedne placza, inne probuja si¢ odwroci¢, mogg takze by¢ agresywne a jeszcze inne
zapadaja w ,,sen”. To, czego bardzo czgsto potrzebuje dziecko przejawiajace tego typu
trudnosci, to niema obecnos¢.

Wplyw na tempo wykonywanej czynnosci przez dang osob¢ ma jej temperament,
motywacja, czas jakim dysponuje oraz mozliwosci intelektualne 1 ruchowe. Sg to cechy
indywidualne. W spotkaniu z uczniem z glebokg niepelnosprawnoscia intelektualng
najczesciej dochodzi do duzej rdznicy pomigdzy poszczegdlnymi parametrami obu partnerow.
To powoduje, ze wspolgranie z potrzebami dziecka jest niezwykle wymagajace. Strong, ktora
powinna 1 moze dopasowa¢ swoje zachowanie do wymagan i mozliwosci dziecka z
niepetnosprawnoscia, jest dorosty.

Podobna sytuacja ma miejsce w przypadku kolejnego istotnego parametru jakim jest
czas. Traktowany tutaj jako przestrzen pozostawiana partnerowi interakcji na to, aby mogt
odpowiedzie¢ na sktadang propozycje, zadane pytanie. To dopasowanie zaowocuje wigksza
otwartoscig 1 przejmowaniem inicjatywy przez samo dziecko. Uwzglednienie tych elementow
jest kluczem do zbudowania pozytywnej relacji bedacej podstawa do wyzwolenia aktywnosci
1 wykorzystywania swoich gleboko skrytych mozliwosci przez dziecko z tak powaznymi
wyzwaniami rozwojowymi. W kazdej z tych sytuacji nieuwzglednienie tego faktu,
nieuszanowanie go jest ztamaniem zasady podmiotowosci. W warunkach, w jakich znajduje
si¢ dziecko z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng przed zespotem diagnostyczno-
orzewkajacym, nie ma mozliwosci przestrzegania tych wytycznych, co prosta drogg prowadzi

do tamania podmiotowosci osoby, a w konsekwencji pobieznej, obarczonej btgdem diagnozy,



ktoéra moze przyczyni¢ si¢ do kolejnych do$wiadczen zwigzanych z naduzyciami w stosunku
do jego podmiotowosci. A tylko diagnoza funkcjonalna zmienia ,,perspektywy budowania
prognoz rozwojowych, stawia na otwartos¢ granic mocy oséb z uszkodzeniami. Odchodzimy
w ten sposob od determinizmu biologicznego, przenoszac punkt ci¢zkosci w postrzeganiu
osoby niepelnosprawnej z defektu na zachowanie mozliwosci” !,

Rodzice, czgsto przez wiele lat zmagajacy si¢ z traumg dotyczaca pierwszej informacji
o niepetnosprawnosci dziecka oraz medyczna, obcigzajaca diagnozg potrzebuja wsparcia,
dlatego zasadniczym celem pracy jest budowanie jak najlepszej relacji z dzieckiem.

?12 ydaremnia to

Traktowanie dziecka z niepetnosprawnoscig jak ,.dziecka uszkodzonego
zadanie, dlatego w podjetych dziataniach terapeutycznych, wazne jest, aby rodzice:

o stawali si¢ zdolni dostrzega¢ indywidualne witasciwosci dziecka (,,wyszli” poza
jego defekt);

e zaprzestali koncentracji na ocenie zachowan dziecka w kategoriach normalne-
nienormalne, [...];

e potrafili stosowa¢ w kontakcie z dzieémi tzw. decentracj¢ poznawcza, czyli
przyjmowaé perspektywe dziecka i1 traktowa¢ ja jako rownouprawniong z
perspektywa wilasng;

e wchodzili w relacje ,,dwupodmiotowg” z dzieckiem, uwzglgdniajac odrgbnosé
psychiczng dziecka 1 jego prawo do wlasnych potrzeb, indywidualnie
przezywanych emocji, osobistych sadow 1 ich wyrazania, urealnili obraz dziecka 1
dostosowali wymagania do mozliwosci”!?.

Powyzsze zasady: indywidualno$¢ dziecka, decentracja poznawcza czyli
rownouprawniona perspektywa wlasna, odrebno$¢ psychiczna, indywidualne
przezywanie emocji podkreslajg i postulujag podmiotowe podejscie rodzicow do dziecka; sg
gwarantem niezgubienia dziecka i jego potrzeb w labiryncie stosowanych dziatan
rehabilitacyjnych, terapeutycznych, stymulacyjnych, edukacyjnych...

Optymalne zorganizowanie pomocy rodzicom we wczesnym wspomaganiu rozwoju

jest bardzo trudne. Wszelkie dzialania adresowane do dziecka i jego rodziny powinny by¢

11 Ccz. Kosakowski, Problem podmiotowosci i autorewalidacji w pedagogice specjalnej, [w:] H. Machel (red.),
Problem podmiotowosci cztowieka w pedagogice specjalnej, Torun 1997, s. 38.

12 podmiotowos¢ we wczesnym wspomaganiu rozwoju — A. Kobylanska refleksje terapeuty, [w:] Cz. Kosakowski,
A. Krause, A. Zyta (red.), Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng w systemie rehabilitacji, edukacji i
wsparcia spofecznego, Olsztyn 2007.

13 M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, Warszawa 1998, s. 215.



zaplanowane 1 dopasowywane do indywidualnych potrzeb ze szczeg6lng starannoscia;

systemowe wsparcie musi by¢ elastyczne, podmiotowo adresowane do odbiorcow.

Edukacja

Doswiadczenia  dotyczace  podmiotowosci osoby z  gleboka  wieloraka
niepetnosprawnoscig na poziomie edukacji wzbudzaja ambiwalentne uczucia. Z jednej strony
istniejg 1 dynamicznie rozwijaja si¢ placéwki 1 osrodki, ktére edukacje tej grupy uczniow
czynig jednym z priorytetdw swojego dzialania, coraz czesciej pojawia si¢ tez
14

zainteresowanie badawcze ze strony pracownikow naukowych polskich uczelni 1

15 ktorzy widzg przestrzen do badan i poszukiwania standardow

nauczycieli praktykow
edukacji tej grupy ucznidw. Z drugiej jednak strony uczniowie z glebokim uposledzeniem
umystowym bedac postawionym z niezrozumialych wzgledow na peryferiach polskiego
systemu edukacji podazaja $ciezka pelna nierdwnosci i $lepych zautkow. Sciezka
segregacyjng w ramach szkolnictwa specjalnego, bo pozbawiong wielu praw 1 przywilejow,
ktore posiadaja pozostali uczniowie. Ta nieréwnos$¢ jest ogromnym realnym zagrozeniem dla
jej podmiotowosci ptyngcym z niesprawiedliwych przepisOw 1 rozwigzan systemowych.
Najbardziej jaskrawe przejawy tamania podmiotowosci ucznia przez dyskryminujace przepisy
to:

. realizacja  obowigzku  szkolnego w formie zajg¢ rewalidacyjno-

wychowawczych a nie lekcji czy zaje¢ edukacyjnych;

. przynalezno$¢ do zespolu rewalidacyjno-wychowawczego a nie zespotu
klasowego (klasy);

o posiadanie statusu uczestnika a nie ucznia;

o brak mozliwosci przyznania godzin rewalidacji indywidualnej;

. brak $wiadectw i legitymaciji '6.

Czes¢ z tych przepisow jest dyskryminujaca jedynie na poziomie zapisu, gdyz dzigki
staraniom placowek 1 osob bezposrednio zajmujacych si¢ edukacja nie jest ona widoczna w

praktyce.

14 D. Kope¢, Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna ...,0p. cit.

15). Kielin, Rozwdj daje radosé, Terapia dzieci uposledzonych umystowo w stopniu gtebokim, Gdansk 2013.
A. Smyczek, P. Szczawinski, J. Szwiec-Kolanko (red.), Podnoszenie jakosci edukacji oséb z wielorakq
niepetnosprawnosciq, Krakéw 2015.

16 Ibidem.



Od poczgtku wprowadzenia obowigzku szkolnego dla o0sob z glebokim uposledzeniem
umystowym istnial w naszej szkole niepisany pakt zrownywania praw i przywilejow
wszystkich uczniow. Bylo dla nas oczywiste, ze uczen ktory uczeszcza do naszej szkoly
powinien, otrzymac na zakonczenie roku szkolnego swiadectwo - dowod swojej nauki i jej
efektow. W zwigzku z tym, Ze przepisy na to nie zezwalaly i nie dysponowalismy drukami
urzedowymi, owczesna Pani Dyrektor zarzqdzila przygotowanie specjalnego dokumentu
wewnetrznego szkoly, ktory moglby petni¢ role swiadectwa dla uczniow z glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng. Dowodem na to, ze byla to stuszna decyzja jest fakt
podniostej atmosfery w jakiej uczniowie i ich wzruszeni rodzice odbierajg Swiadectwo na
zakonczenie kazdego roku szkolnego 7.

Jednoczesnie nie mozna poming¢ faktu, ze sposob traktowania uczniow z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng przez prawo rzutuje rowniez na to, jakie zajmuja oni
miejsce w spotecznosci 1 hierarchii szkolnej w czgsci placowek naszego kraju. Zauwazajg ten
fakt praktycy 1 podejmuja dzialania zmierzajace do zmiany tego stanu rzeczy. Na
podkreslenie zastuguje inicjatywa podjeta przez nauczycieli Zespotu Szkoét Specjalnych nr 11
w Krakowie. W jej ramach zorganizowano mediacje z Ministerstwem Edukacji oraz
konsultacje z Rzecznikiem Praw Obywatelskich, zainteresowano problemem s$rodowisko

dziennikarskie '8, umieszczono na stronie internetowej petycje '°.

Doroslos¢

Zakonczenie jednego etapu zycia i rozpoczynanie kolejnego jest dla kazdego rodzica
dziecka z niepelnosprawnos$cig ogromnym stresem. Jego przyczyng jest lek o przysztosé i
zwigzana z chronicznym zmeczeniem potrzeba stalosci, niezmiennos$ci. Ten lek pojawia si¢ z
wielka mocg w sytuacji zmiany, nawet jezeli jest ona zaplanowana 1 przewidywana (zmiana
klasy, szkoty). Jest on jeszcze bardziej widoczny, gdy rodzice doswiadczajg zmian naglych
lub takich, ktére nie dajg wystarczajaco jasnych wskazdéwek na przysztos¢. Taka sytuacja ma
miejsce po zakonhczeniu przez osoby z niepelnosprawnos$cig etapu zycia zwigzanego z
edukacjg. Wtedy, dorosta juz osoba mogtaby 1 powinna podja¢ nowe zadania zwigzane z tym
okresem zycia. Najczgsciej nadal pozostaje pod opieka rodzicielskg lub, co generuje kolejny
lek 1 sytuacje kryzysowa, trafia do placowki opiekunczej. Aby zapewni¢ podmiotowe

traktowanie, osoba z niepelnosprawno$cig powinna otrzyma¢ mozliwos¢ aktywnosci, ktora

17 Relacja nauczyciela z Zespotu Szkét Specjalnych nr 11 w Krakowie, 29.01.2016.

18 0. Szpunar, Uposledzona edukacja. Dzieci poza systemem. ,Gazeta Wyborcza” dodatek Krakéw z dn. 24-
26.12.2011,s. 1.
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poprzez zmiang srodowiska, nowy rytm, kontakty spoteczne da szanse¢ rozwoju osobowosci i
do$wiadczenia podmiotowosci w oczach wilasnych i1 otoczenia spotecznego. W praktyce
,0s0by gleboko intelektualnie niepelnosprawne nie upomna si¢ o udziat w zajeciach, dlatego
rzadziej w nich uczestnicza]” .

Jak unikna¢ sytuacji stresu i niepewnosci wobec osoby z niepetnosprawnoscia (i jego
rodziny) po zakonczeniu edukacji szkolnej? Zastugujacym na uwage i1 powielenie jest
,,Projekt Absolwent™?! ktory powstal w odpowiedzi na potrzeby uczniow ze sprzezong
niepetnosprawnoscig konczacych szkote. Wychowawca 1 nauczyciele pomagaja uczniowi (i
jego rodzicom) znalez¢ nowe miejsce. Podmiotem/gléwnym aktorem projektu jest uczen
posiadajacy tzw. Paszport Absolwenta prezentujagcy mn. umiejetnosci przysztego absolwenta.

Propozycja dla dorostej osoby z niepelnosprawnosciag (oraz jej rodziny) sa
Srodowiskowe Domy Samopomocy (SDS), ..juz z samej nazwy sa miejscem, gdzie osoby z
niepetnosprawnoscig zgodnie z zasadg pomocniczo$ci 0siggaja niezaleznos¢, a na wszystkich
etapach rehabilitacji pracuje si¢ nie NAD osoba, lecz Z osoba. SDS-y to placowki, gdzie
osoba nie jest rehabilitowana przez innych, ale gdzie inni udzielajg jej pomocy i wspieraja w
rehabilitowaniu samej siebie. Zadaniem SDS powinno byé réwniez wspieranie rodziny w

wykonywaniu funkcji wynikajacych z potrzeb zdrowotnych, edukacyjnych i socjalizacyjnych

722 W tak dziatajacym SDS w pehni respektowana jest zasada podmiotowosci.

uczestnikow
Innym rozwigzaniem jest Dom Pomocy Spotecznej (DPS), lecz w warunkach polskich
pozostaje on najczgsciej wyborem z koniecznosci. Lek rodzica oddajacego swoje doroste
dziecko do tej instytucji jest zwigzany z wyrzutami sumienia oraz z obawami o odpowiednig
opieke. Decyzja o zmianie miejsca zamieszkania z domu rodzinnego na DPS powinna 1 moze
by¢, mimo poczatkowego leku i1 niepewnosci, szansg na rozwoj indywidualny, ktérego
podstawg s3a oddzialywania skierowane na uwzglednienie potrzeb osoby z gieboka
niepelnosprawnoscig intelektualng.
Decyzja o zmianie miejsca zamieszkania pana Tomasza z domu rodzinnego na Dom Pomocy
Spotecznej byla nagta jak smierc¢ ojca, ktora tqg zmiane wymusita. Jako forme utrzymania

kontaktu z synem matka wybrala jego weekendowe pobyty w domu rodzinnym. Podczas ich

20 D, Prysak, Uwarunkowania procesu terapii w domach pomocy spotecznej oséb gteboko niepefnosprawnych
intelektualnie, [w:] A. Klinik (red.), W strone podmiotowosci oséb niepetnosprawnych, Krakéw 2008, s. 124.

21 D, Przelaskowska, M. Rachel, Projekt Absolwent — co po szkole PDP? Wsparcie uczniéw z wielorakq
niepetnosprawnosciq w poszukiwaniu miejsca aktywnosci po zakorczeniu szkoty przysposabiajgcej do pracy —
teoria i praktyka , Projektu Absolwent”, [w:] D. Wolska (red.), Osoby niepetnosprawne w drodze ku dorostosci,
Krakéw 2014.

22 ), M. Lesniak, Formy pomocy i oparcia spotecznego skierowane do dorostych oséb niepetnosprawnych —
uczestnikow srodowiskowych doméw Samopomocy, [w:] D. Wolska (red.), Osoby niepetnosprawne w drodze ku
dorostosci, Krakow 2014, s. 330.



trwania zauwazyla ona, pewnq prawidlowos¢. Syn cieszyl si¢ na przyjazd do domu, ale w
niedzielne popotudnie zachowaniem sygnalizowal pobudzenie, ktore stawato sie radosnym,
gdy wracal do Domu Pomocy Spolecznej. To zaskakujgce zachowanie pojawito sie mimo
trudnosci z dostosowaniem sig¢ personelu do specyficznych potrzeb mezZczyzny oraz
ewidentnych oznak tamania podmiotowosci (ze wzgledu na jej rodzaj oraz niepetnosprawnos¢
pana Tomasza, byta ona dotkliwa dla osob towarzyszgcych a nie jego samego). Dostrzeglismy
wspolnie z mamg, co petnito dla niej forme wsparcia, Ze zmiana miejsca zamieszkania jest
realizacjg potrzeby dojrzewania spotecznego i posiadania wiasnej, choc¢ specyficznej
przestrzeni zyciowej. Gdy po kilku latach Tomasz zmienial miejsce pobytu na inny DPS
towarzyszyta temu ogromna otwartos¢ pracownikow na informacje i wiedze o nowym
mieszkancu. Byli zainteresowani wszelkq dokumentacjq i materiatami filmowymi, ktore
przedstawialy i pozwalaly zrozumie¢ kluczowe aspekty funkcjonowania mezczyzny oraz
strategie terapeutyczne majgce wplyw na jego dobre samopoczucie. Drzwi do jego pokoju
zostawiano otwarte, tak aby mogt widzie¢ co dzieje si¢ na korytarzu, co nie wykluczato go z
kontaktu z pozostatymi mieszkancami domu. Dodatkowo do opieki nad panem Tomaszem i
zgtaszaniem jego ewentualnych potrzeb zostal delegowany jeden ze wspotmieszkancow, ktory
czut si¢ bardzo odpowiedzialny za swoje zadanie. Te elementy przeciwdzialaly wystepowaniu
zachowaniom trudnym, a w konsekwencji znaczgco przyczynialy si¢ do utrzymania
odpowiedniego dobrostanu pana Tomasza 3.

»Skierowanie osoby z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng do DPS nie zawsze
musi si¢ kojarzy¢ z wyborem mniejszego zta, ale z przekonaniem o stusznosci tej decyzji, z
nadzieja, ze tutaj w ramach terapii udzieli si¢ jej niezbednej pomocy]” ?*. Moze by¢ ona
szansg na uwzglednienie podmiotowosci w kolejnym, naturalnym wymiarze podyktowanym

przez uptywajacy czas — wymiarze dorostosci.

Refleksje koncowe
Powyzsze rozwazania 1 przyktady nie wyczerpuja bogactwa zagadnien zwigzanych z
respektowaniem podmiotowosci 0sOb z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebokim. Indywidualno$¢ kazdej z nich, ich rodzin oraz zlozono$¢ sytuacji zyciowych,
realizacje takiego zadania uniemozliwia. Swiadomo$é istnienia trudnych momentow
przetomowych, analizowanie zagrozen i tamania podmiotowos$ci z nimi zwigzanych a przede

wszystkim zaprezentowanie dobrych praktyk cze¢sciowo to =zadanie speinia, gdyz

23 Relacja nauczyciela ..., op. cit., 29.01.2016.
24D, Prysak, Uwarunkowania procesu terapii ..., op. cit., s. 129.



»podmiotowos$¢ ma réwniez implikacje poznawcze. Idzie o jej uchwycenie poprzez metody
poznania, wszak niepetnosprawno$¢ to rowniez jej przezywanie” 2. Optymalizowanie dziatan
praktycznych w przekazywaniu trudnych diagnoz rodzinie, we wczesnym wspomaganiu
rozwoju dziecka zagrozonego niepelnosprawnoscig, w edukacji 1 dorostym funkcjonowaniu
0sob z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng jest konieczne. Pamigta¢ jednak nalezy, ze
kazdy etap zycia jest inny, swoisty a proponowany, powiekszajacy si¢ wachlarz mozliwosci 1
metod to dopiero propozycja postepowania, wskazowka, a nie gotowy algorytm dziatania.
Metoda musi uwzglednia¢ indywidualno$¢ 1 preferowane aktywnos$ci osoby, ktorej jest
proponowana, a ich odczytanie w pracy z osobg z niepelnosprawnoscig intelektualng w
stopniu glebokim jest bardzo trudne, lecz nie niemozliwe 2°. W przeciwnym wypadku,
realizacja metod przystoni adresata oraz jego rodzing, zgubiona zostanie podmiotowosc.
Wszelkie dziatania podejmowane wobec dziecka, ucznia, osoby dorostej, ktorych celem jest
wspieranie rozwoju, edukacja, rehabilitacja, opieka musza uwzglednia¢ najwazniejsze
przestanie idei podmiotowosci - indywidualno$¢ cztowieka, ktérg kreuja zardwno jego

mozliwosci jaki 1 ograniczenia.

Baraniewicz D., Baraniewicz M., Mozliwosci komunikacyjne uczniow z glebokim
uposledzeniem umystowym, [w:] J. Baran, A. Mikrut (red.), Umiejetnosci komunikacyjne osob
z niepelnosprawnosciq intelektualng. Teoria, diagnoza, wspomaganie, Wyd. Naukowe
Akademii Pedagogicznej, Krakow 2007.

Baraniewicz M., Edukacyjne wymiary jakosci zycia uczniow z glebokg wielorakg
niepetnosprawnosciq. Rozwigzania systemowe w placowce, w srodowisku, w kraju, [w:] A.
Smyczek, P. Szczawinski, J. Szwiec-Kolanko (red.), Podnoszenie jakosci edukacji osob z
wielorakq niepetnosprawnoscig, Wyd. Fundacja Szkota bez Barier na rzecz Edukacji Dzieci 1
Mtodziezy ze Sprz¢zonymi Niepetnosprawnosciami, Krakow 2015.

Gtodkowska J., Podmiotowos¢ a doswiadczanie zaleznosci przez osoby z
niepetnosprawnoscig — normalizacja jako narzedzie ideowe rehabilitacji podmiotowej,

,, Cztowiek — Niepetnosprawnos¢ — Spoteczenstwo” 2014, nr 3 (25), s. 87-106.

%5 Cz. Kosakowski, Problem podmiotowosci i autorewalidacji w pedagogice specjalnej, [w:] H. Machel (red.),
Problem podmiotowosci cztowieka w pedagogice specjalnej, Torun 1997, s. 46.

% z0b. D. Baraniewicz, M. Baraniewicz, Mozliwosci komunikacyjne ucznidw z gfebokim uposledzeniem
umystowym, [w:] J. Baran, A. Mikrut (red.), Umiejetnosci komunikacyjne osob z niepetnosprawnosciq
intelektualnq. Teoria, diagnoza, wspomaganie, Krakéw 2007.



Gtodkowska J., Rozwazania nad podmiotowoscig a niepetnosprawnosciq — u zrodet
wspolczesnego ujecia i w perspektywie interdyscyplinarnej, ,, Czlowiek — Niepelnosprawnos¢
— Spoteczenstwo” 2014, nr 2 (24), s. 91-109.

Kielin J. (red.), Rozwoj daje rados¢. Terapia dzieci uposledzonych umystowo w stopniu
glebokim, Gdanskie Wyd. Psychologiczne, Gdansk 2013.

Klinik A. (red.), W strone podmiotowosci osob niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza
Impuls, Krakéw 2008.

Kobylanska A., Podmiotowos¢ we wczesnym wspomaganiu rozwoju — refleksje terapeuty,
[w:] Cz. Kosakowski, A. Krause, A. Zyta (red.), Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng
w systemie rehabilitacji, edukacji i wsparcia spolecznego, Wyd. Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego, Olsztyn 2007.

Kope¢ D., Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna osoby z glebokg niepetnosprawnoscig
intelektualng Zbiorowe instrumentalne studium przypadku, Wyd. Naukowe Uniwersytetu
Adama Mickiewicza, Poznan 2013.

Koral J. (red.), Pytania, ktorych si¢ nie zadaje, Wyd. Stowarzyszenie Rodzin 1 Opiekunow
Osob Z Zespotem Downa Bardziej Kochani, Warszawa 2012.

Kosakowski Cz., Problem podmiotowosci i autorewalidacji w pedagogice specjalnej, [w:]
H. Machel (red.), Problem podmiotowosci cztowieka w pedagogice specjalnej, Wyd. Adam
Marszatek, Torun 1997.

Koscielska M., Oblicza uposledzenia, Wyd. Naukowe PWN, Warszawa 1998.

Lesniak J. M., Formy pomocy i oparcia spolecznego skierowane do dorostych osob
niepetnosprawnych — uczestnikow srodowiskowych domow Samopomocy, [w:] D. Wolska
(red.), Osoby niepetnosprawne w drodze ku dorostosci, Wyd. Naukowe UP, Krakow 2014.

Lewowicki T., Podmiotowos¢ w edukacji, [w:] W. Pomykalo (red.), Encyklopedia
Pedagogiczna, Wyd. Fundacja Innowacja, Warszawa 1993.

Liberska H., Matuszewska M., Model rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:] H.
Liberska (red), Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym — mozliwosci i ograniczenia rozwoju,
Difin, Warszawa 2011.

Niemiec J., Poptawska A., Podmiotowos¢ we wspotczesnej edukacji. Oglgdy — intencje —
realia, Wyd. Prymat, Biatystok 2009.

Prysak D., Uwarunkowania procesu terapii w domach pomocy spotecznej osob glteboko
niepetnosprawnych intelektualnie, [w:] A. Klinik (red.), W strone podmiotowosci osob

niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2008.



Przelaskowska D., Rachel M., ,, Projekt Absolwent” — co po szkole PDP? Wsparcie
uczniow z wielorakq niepetnosprawnosciq w poszukiwaniu miejsca aktywnosci po
zakonczeniu szkoly przysposabiajgcej do pracy — teoria i praktyka ,, Projektu Absolwent”,
[w:] D. Wolska (red.), Osoby niepetnosprawne w drodze ku dorostosci, Wyd. Naukowe UP,
Krakow 2014.

Smyczek A., Szczawinski P., Szwiec-Kolanko J., (red.), Podnoszenie jakosci edukacji
0s0b z wielorakq niepetnosprawnoscig, Wyd. Fundacja Szkota bez Barier na rzecz Edukacji
Dzieci 1 Mlodziezy ze Sprzgzonymi Niepelnosprawnosciami, Krakow 2015.

Szpunar O., Uposledzona edukacja. Dzieci poza systemem. ,.Gazeta Wyborcza” dodatek
Krakow z dn. 24-26.12.2011, s. 1.

www.petycje.pl

Zotkowska T., Od medyczno-przedmiotowych do humanistyczno-podmiotowych koncepcji
niepetnosprawnosci, [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk, Uczen o specjalnych potrzebach w
przestrzeni wspotczesnego systemu edukacji, Wyd. Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona

Gora 2010.



