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Ksigzke te dedykujemy wszystkim osobom z niepetnosprawnosciq
intelektualng oraz tym, ktérzy w rézny sposéb wspotuczestniczq w ich
niepetnosprawnosci: rodzicom i cztonkom ich rodzin, opiekunom, tera-
peutom i asystentom, a ktorzy zechcieli poswieci¢ nam swdj czas i odstonié
fragment swoich biograficznych doswiadczen. Bez ich zupetnie bezintere-
sownego zaangazowania, zyczliwosci i otwartosci z pewnosciq nie miaty-
bysmy szansy zblizy¢ sie do nich, a ta publikacja nie powstataby.
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Publikacja, ktéra oddajemy do rak Czytelnikéw, stanowi zbiér tekstéw napi-
sanych w ostatnich dwdch latach. Ich powstanie zbieglo sie z rozpoczeciem dzia-
talnosci Pracowni Badan nad Niepelnosprawnoscia w Dorostosci, utworzonej
w Zaktadzie Pedagogiki Specjalnej w Uniwersytecie Gdanskim, w ktérej obydwie
pracujemy.

Powstanie Pracowni stanowito swoistego rodzaju ukoronowanie rodzace-
go sie w nas od dtuzszego czasu przekonania, ze fenomen dorostosci uwiklanej
w niepelnosprawno$é¢ zdaje sie niedostatecznie poznany, by nie rzec: zaniedba-
ny. Przez lata bowiem to okres wieku szkolnego i wczesnej adolescencji w naj-
wiekszym stopniu zaprzatal uwage badaczy oraz stanowil prymat w obszarze
edukacyjno-terapeutycznych rozwigzan, w szczegélnosci referowanych do grupy
0s6b z lekka niepelnosprawnoscia intelektualna.

Niniejsza publikacja nie stanowi jednolitego tekstu autorstwa dwéch oséb.
Jest wypowiedzia zlozona z (pozornie) rozproszonych tekstéw, przez co ro-
zumiemy, ze one badz ich fragmenty powstalty w réznym czasie jako refleksja,
namyst nad interesujacymi nas problemami, najczesciej jako zapis obecnie nur-
tujacych nas kwestii. Owe zapiski dojrzaly na pewnym etapie do takiej postaci,
ktéra wspdlnie uznaty$my za wystarczajaca, by mogta zaistnie¢ jako pewna ca-
to$¢ skonstruowana wokét okreslonej mysli przewodniej. Mysl te, a zarazem spo-
iwo dla naszych rozproszonych tekstéw stanowi kategoria dorostosci uwiktana
w niepelnosprawnosé intelektualng. Prébujemy w nich podzieli¢ sie tym, na czym
ogniskuje sie nasza uwaga: na dorostosci/osobie dorostej z niepelnosprawnoscia
intelektualna gtebszego stopnia jako kategorii odkrywanej, przyoblekajacej za-
réwno niepoznane, jak i nowe (dla nas) sensy i znaczenia, domagajacej sie uwagi,
pogtebionej penetracji i krytycznego namystu. Tym, co ponadto spaja pozornie
rozproszone teksty, jest uobecniona w nich inspiracja teoretyczno-badawcza.
Prezentowane tu prébki naszych eksploracji zostaly usytuowane w jakosciowe;j
orientacji metodologicznej, ktére pozostaja w relacji z préba teoretycznej reflek-
sji, czerpiacej z publikacji wykraczajacych poza kanon pismiennictwa pedago-
giki specjalnej, cho¢ i do dorobku naukowego tej dyscypliny siegamy i czynimy
odwotania.
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Whpisujac sie w jakosciowa konwencje badan, poddajemy ogladowi obszar,
ktéry poznany jest w niklym stopniu, realizowane za$ poczynania badawcze
ograniczamy do niewielkich grup, czesto nawet jednostkowych postaci i ich
zycioryséw, w glab ktérych staramy sie wnikaé. Prezentowane w tej publikacji
fragmenty/wycinki z naszych prébek badawczych sa uktonem skierowanym ku
dorostym osobom z glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektualne;j i oso-
bom w rézny sposéb uwiklanym w ich niepelnosprawnosé. Oddajemy im glos,
starajac sie pokornie wen wstuchaé, niezaleznie od tego, jak watty moze sie wyda-
waé. Uwazamy bowiem, ze zwlaszcza grupa 0séb z glebszym stopniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej nieczesto, jak dotad, zyskiwata sposobnosc¢ zaistnienia
w roli kompetentnych nadawcéw sensownych komunikatéw jezykowych. Stad
tez, aplikujac jakos$ciowa opcje metodologiczna do wlasnych badan, stusznos¢ ta-
kiego dzialania uzasadniamy przekonaniem gloszonym przez A. Wyke (1985) czy
T. Bauman (1995). Wskazuja one, ze wymieniona droga postepowania wlasciwa
jest penetracjom, gdzie podmiotami badanymi sg osoby bez trudu komunikujace
swoje mysli, sady i przekonania oraz te, ktére méwia jezykiem odmiennym niz
badacz, przejawiajace utrudnienia w porozumiewaniu sie i wyrazaniu pogladéw.

Przyjecie jakoSciowej strategii postepowania metodologicznego pozostaje
w zgodnodci z nasza wizja relacji z badanymi, ktérych traktujemy jako podmioty
kompetentne, zdolne w pewien sposéb wspéttworzy¢ proces badawczy i przeka-
za¢ znaczace informacje o sobie i wlasnym $wiecie przezywanym. Nie sytuujemy
siebie ,w pozycji lepiej wiedzacego” — jak okreslita to Bauman (1995) —lecz uzna-
jemy réwno$¢ kompetencji badanych podmiotéw. I o ile taka postawa nie bu-
dzi watpliwosci, jezeli badanymi sa terapeuci/asystenci czy rodzice/cztonkowie
rodziny (bo taka prébke eksploracji prezentujemy), o tyle usankcjonowanie
kompetencji badanego w sytuacji, gdy jest on osoba z gltebszym stopniem uposle-
dzenia umystowego, moze wywolywac pewien dysonans. Tym bardziej ze jedna
z mozliwych definicji tego fenomenu w literaturze przedmiotu okresla go jako
,brak lub ograniczenie kompetencji” (A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys
1997). Osad taki moze podawaé¢ w watpliwo$¢ zdolnos¢ osoby z tego rodzaju
niepelnosprawnoscia do samodzielnego, we wlasnym imieniu, zabierania glo-
su i traktowania go jako przekonujacego, niosacego istotny, wazny przekaz,
niepodlegajacy koniecznosci potwierdzania czy weryfikacji przez innych. Jako
argument przekonujacy do takiej postawy moze postuzy¢ poglad, ktéry glosza
M. Hammersley i P. Atkinson (2000, s. 138). Wedlug nich zamiast docieka¢, czy
to, co méwi badany, jest prawdziwe czy nie, na ile jest ,sprawdzalnym” i , rzeczy-
wistym”, ,zgodnym z prawda”, sensownym komunikatem, winny$my raczej

[...] zZwré6ci¢ uwage na to, co stwierdzenia informatora moga nam powiedziec o jego
uczuciach i pogladach, oraz na wnioski, jakie mozna z tego wyciagna¢ na temat
$rodowiska otaczajacego informatora i jego zyciowych doswiadczen. Nasz cel nie
polega na zebraniu , czystych” danych, pozbawionych jakichkolwiek znieksztalcen.
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Tak postawione zadanie jest po prostu niewykonalne (M. Hammersley, P. Atkin-
son 2000, s. 138).

Wiktajac sie w rozmowy z badanymi, zaréwno wéwczas, gdy byly nimi osoby
doroste z glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, jak i wspét-
doswiadczajacy ich uposledzenia rodzice badz terapeuci, sankcjonujemy zdanie
M.V. Angrosina, wg ktérego

[...] uznaje sie dzisiaj, ze osoby, bedace ongis naszymi podmiotami, staly sie wspét-
pracownikami, chociaz méwig one glosem innym niz glos autorytarnej nauki
(2010, 5. 135).

W gtos wymienionych tu oséb prébowaty$my sie uwaznie wstucha¢, pozo-
stawiajac zarazem naszym badanym maksymalna swobode w konstruowaniu
wlasnej narracji.

W dokonanych przez nas prébkach badawczych, ktére uprzystepniamy,
przyblizajac ich analize wraz z towarzyszacym im namystem i refleksja, zasto-
sowane zostaly metody: otwarty wywiad poglebiony, wywiad etnograficzny,
wywiad z informatorami potaczony z dyskusja grupowa/wywiadem zespotowym
oraz metoda biograficzna, ktéra znajduje szczegélne wyeksponowanie w tej pub-
likacji.

Teksty zaprezentowane w niniejszym opracowaniu, cho¢ z zatozenia (a nie
tylko z nazwy) byly rozproszone, to jednak scala je pewna przemyslana kon-
strukcja. Stanowia ja napisane osobno przez kazda z nas dwa rozdziaty, z ktérych
kazdy sktada sie z trzech artykuléw. Zaré6wno w pierwszej, jak i w drugiej czesci
ksiagzki pierwszy tekst jest préba przyjrzenia sie osobom z niepelnosprawnoscia
intelektualna na przekér dotychczasowym ich opisom. Drugi tekst w kazdym
rozdziale skoncentrowany jest na dorostosci uwiklanej w role spoteczne: bycia
dorosta kobieta i bycia dorostym mezczyzna. Istotnym wymiarem realizowania
sie tej kobiecosci/meskosci jest oczywiscie bycie para. Natomiast trzeci tekst
w obydwu czesciach publikacji dotyczy instytucjonalnego wymiaru doswiadczen
dorostych 0séb z uposledzeniem, tyle ze to nie osoby z niepelnosprawnoscia in-
telektualna sa tu osobami badanymi. Z jednej strony mamy tu namyst nad insty-
tucjonalnym uwiktaniem poddanym pod oglad w perspektywie postkolonialnej,
z drugiej za$ préobe zdefiniowania cech sytuacji dorostosci z niepetnosprawnoscia
dla badanych rodzicéw, ktérych dzieci konicza pobyt w placéwce edukacyjne;j,
przechodzac do placéwki dla dorostych oséb z niepelnosprawnoscia. Tak wiec
pierwotnie rozproszone teksty, ktérych wstepny zarys powstat jako namyst, jak-
by osobna refleksja kazdej z nas, zostaly scalone w pewna cato$¢ skoncentrowana
wokét dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Dorota Krzemiriska
Iwona Lindyberg
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1. Dorostos¢ z niepetnosprawnoscia intelektualng
jako kategoria (na) nowo odkrywana
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1.1. ,Przypadek” Daniela F. jako pretekst
do wykroczenia poza tradycyjne reprezentacje
uposledzenia umystowego

W kontekst rozwazan o dorostosci z niepelnosprawnoscia intelektualng wpi-
suje sie kwestia, ktéra od pewnego czasu zaprzata moja uwage. Odnosi sie ona
do postulowanych w ostatnich latach pogladéw czy twierdzen, ktdre, wygtaszane
z mniejszym badz wiekszym naciskiem, wskazuja na koniecznos¢ innego/nowe-
go sposobu widzenia czy patrzenia na osobe z uposledzeniem umystowym. Doty-
czy to chocby zmiany nazewnictwa, w ktérym pojecie uposledzenia umystowego
(uznanego za oficjalne i uprawnione w dokumentacji oséb tak diagnozowanych)
zdaje sie ustepowad miejsca okresleniu ,niepelnosprawnos¢ intelektualna”, cho¢
wciaz nie pelni roli porzadkujacej. Ta odmiana w podejéciu do osoby z uposledze-
niem umystowym ma zaznaczac sie w dazeniu do widzenia jej wielowymiarowo,
to znaczy m.in. uwzglednia¢ przejawiane przez nia utrudnienia, braki czy dys-
funkdje, przede wszystkim jednak wydobywac i akcentowad mocne jej strony; po-
dejmowac wspdlnie z nia dziatania, a nie jedynie dla niej, na jej rzecz, oraz dazy¢
do poszukiwania tych jej sfer, ktére pozostaja niejako nietkniete doswiadczana
niepelnosprawnoscia. Szczegélny akcent ktadzie sie na to, by pojecie uposledze-
nia umystowego i podmioty w r6zny sposéb w nie uwiktane wprowadzi¢ w obszar
namystu i badawczych penetracji eksponujacych spoteczno-kulturowy kontekst
tych fenomenéw (C.C. Cunningham 1991; M. Koscielska 1995; R. Luckasson i in.
2002, za: W. Otrebski 2007; E. Zakrzewska-Manterys, A. Gustavsson 1997).

I chociaz préby dokonywania takich zmian zdaja sie widoczne w dziataniach
rozmaitych instytucji (uwzgledniajac dazenia dzialajacych w nich ludzi) wspo-
magajacych rozwoj, odpowiedzialnych za edukacje czy wspierajacych osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w dorostosci (uwidacznia sie to m.in. w procesie
diagnozowania z zastosowaniem testu Gunzburga), to w moim odczuciu zary-
sowuje sie swoista luka w konstruowaniu odmiennej, nowej wiedzy dotyczacej
0s6b z uposledzeniem umystowym, ktérg stanowia m.in. tzw. charakterystyki/
opisy tej grupy os6b zawarte w réznorakich publikacjach. Mam bowiem watpli-
wo$(, czy istotnie narasta obszar nowej wiedzy o osobach z uposledzeniem umy-
stowym, wyrazajacy sie w postaci obszerniejszych, wielowymiarowych opiséw,
wykraczajacych poza najczesciej spotykane i chyba nadal dominujace kliniczne,
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tradycyjne charakterystyki, ktére w dalszym ciagu obecne sg zaréwno w publika-
cjach starszych, jak i nowszych.

Odnosze wrazenie, ze zawarto$¢ tych charakterystyk dostarcza informacji,
ktére stanowia zaledwie opis pewnego wycinka — odnosza sie jedynie do okre-
$lonych sfer funkcjonowania osoby z uposledzeniem umystowym, i to w optyce
dyscypliny, jaka zazwyczaj jest psychologia kliniczna, do ktérej dorobku przez
lata odwotywaly sie nauki lokujace w kregu swoich zainteresowan cztowieka nie-
pelnosprawnego.

Obecnie charakterystyki te jawia mi sie jako niewystarczajace, wymagaja
jesli nie weryfikacji, to poszerzenia i dopelnienia. Natomiast w kontekscie oso-
bistego doswiadczania relacji z konkretna osoba z gltebszym stopniem niepet-
nosprawnosci intelektualnej powiem, ze korci mnie podjecie pewnej polemiki,
a w kazdym razie poddanie pod namyst niektdérych stwierdzen czy ustalen cha-
rakteryzujacych te osobe, i pewnie nie tylko te, ktéra wybratam, gdyz w populacji
niepelnosprawnych intelektualnie z pewno$cia jest wiecej postaci, ktére mozna
by opisa¢, podejmujac dyskusje z dyskursem tzw. tradycyjnych charakterystyk
tej grupy oséb.

Siegajac po wybrane publikacje, w ktérych odnajdujemy tzw. charaktery-
styki 0séb z uposledzeniem umystowym, z wyodrebnieniem fragmentéw od-
noszacych sie do grupy z uposledzeniem stopnia umiarkowanego, gtebokiego
iznacznego (ktére czesto omawiane bywaja tacznie), rozumiane jako opisujace
populacje 0séb z uposledzeniem umystowym glebszego stopnia, nietrudno
dostrzec, ze prezentacje te stanowi gltéwnie swoisty inwentarz negatywnych
wlasciwosci i cech ujawnianych przez te grupe, ktére ustanowione zostaty na
mocy odwotlania sie do obowiazujacej w danej populacji normy, ukonstytuowa-
nej na podstawie okreslonych ilosciowo wartosci odnoszacych sie do wybranych
sfer funkcjonowania. Najcze$ciej wéréd nich opisywane sa: czynnosci intelektu-
alne/myslenia i mowy, orientacyjno-poznawcze, sfera uczuciowa i emocjonalna,
czynnosci adaptacyjno-przystosowawcze (por. np. J. Kostrzewski 1981; H. Bo-
rzyszkowska 1985; R. Koscielak 1989; J. Lausch-Zuk 1997; Z. Stelter 2009).
Informacje, jakie czerpiemy z wymienionych charakterystyk, sktadaja sie na wi-
zerunek osoby z glebszym stopniem uposledzenia umystowego, ktéra zasadniczo
w swoim funkcjonowaniu osigga poziom kompetengji kilkuletniego przecietnego
pelnosprawnego dziecka, a we wszystkich tych sferach i czynnosciach odbiega od
normy, przejawiajac wyraziste negatywne zréznicowanie w stosunku do ,nor-
malnej” czedci populacji. Owe odmiennosci w funkcjonowaniu ulokowane zostaja
w organicznym uszkodzeniu mézgu, a stan ten widziany jest jako nieodwracalny,
majacy ,totalny i rozlany” charakter, rzutujacy na cala osobowos¢, ktéry tym
samym wyznacza wybitnie niski putap, tak rozwojowy, jak i odnoszacy sie do
oczekiwan wobec tej grupy spolecznej, zwiazanych choc¢by z podejmowaniem/
wykonywaniem okreslonych rél czy zadan.
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1.1. ,Przypadek” Daniela F. jako pretekst...

Swoista niewystarczalnos¢ tych charakterystyk i nieodparte wrazenie, ze
obecnie jawia sie jako opis ukazujacy jedynie pewien wycinek funkcjonowania
i mozliwosci 0s6b z uposledzeniem umystowym, okreslitabym jako odczuwany
stan niedosytu, kwestionujacy czy podajacy w watpliwo$¢ dotychczas ustalone
znaczenia przypisywane uposledzonym umystowo, zwtaszcza jesli jawia sie jako
dominujace. Tym samym zaznacza sie konieczno$é nowych/innych ustalen. Taki
stan rzeczy celnie obrazuje Z. Bauman, sugerujac, ze

[...] nowe pojecia sa chciwie poszukiwane i chetnie przyjmowane wtedy, gdy zaczy-
na narasta¢ poczucie, ze rzeczywisto$¢, do ktdrej sie odnosily i ktéra opisywaly po-
jecia dotychczas uzywane, ulegla i wciaz ulega gtebokim zmianom, wymagajacym
otwarcia nowego rozdziatu (Z. Bauman, K. Tester 2003, s. 93-94).

W niniejszym tekscie, tytutem egzemplifikacji subiektywnie widzianego na-
piecia i dysonansu w polu odnoszacym sie do znaczen przypisywanych osobom
z uposledzeniem umystowym, ktére konstruuja dotychczasowe ich charaktery-
styki, chce przyblizy¢ posta¢ Daniela — mezczyzny, ktéry zostat zdiagnozowany
jako znacznie uposledzony umystowo i jest od ponad dziesieciu lat uczestnikiem
jednego z tréjmiejskich srodowiskowych doméw samopomocy (SDS). Jestem
zwiazana z ta placéwka, pelnigc w niej role wiecznej wolontariuszki, ale zarazem
badacza, gdyz miejsce to jest przestrzenia rozmaitych penetracji, ktére podejmu-
je w $rodowisku o0s6b dorostych z gltebszym stopniem niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Naszkicowany obraz konkretnej postaci jest wynikiem moich dtugo-
trwalych obserwacji czynionych podczas kontaktéw z Danielem, rozméw z nim
i snutego od dawna namystu nad jego osoba. Wizerunek Daniela wytania sie tu
przede wszystkim z narracji terapeutéw, ktérzy od lat z nim pracyja. Ich wypo-
wiedzi zostaty zarejestrowane podczas kilku spotkan, w trakcie ktérych zrealizo-
walam badanie zogniskowane wokét postaci Daniela i tego, jak widza mezczyzne
i jego funkcjonowanie z wlasna niepelnosprawnoscia. To celowe badanie byto
uwieniczeniem od dawna pojawiajacych sie strzepéw rozméw miedzy mna i te-
rapeutami, w ktérych komentowane byty zachowania i dziatania Daniela, jakie
poddawalismy pod wspélny namyst. Poniewaz czuje sie w pewien sposéb zwia-
zana z placéwka, ktérej Daniel jest uczestnikiem, przeprowadzenie badania nie
bylo dla mnie wej$ciem do nowego $rodowiska; przeciwnie, badani terapeuci to
osoby mi znane, a ich poglady dotyczace srodowiska, w ktérym pracuja — nieobce.
Organizujac zatem konkretne spotkania, podczas ktérych chciatam porozmawiaé
wylacznie o Danielu, zastosowalam wywiad z informatorami. Jako metode badan
wymieniaja go M. Hammersley i P. Atkinson (2000), traktujac terapeutéw jako
osoby kompetentne i dobrze zorientowane w interesujacej mnie materii. Wywiad
ten przybieral posta¢ wypowiedzi spontanicznych i wywotanych - to okreglenia,
ktére stosuja Hammersley i Atkinson (2000). Zgodnie z moim zamystem byta to
rozmowa z kilkoma terapeutami jednoczesnie, totez wymiana zdan byta zaréwno



