Marzena Zaorska

Problemy zyciowe mtodych osob
dorostych glhuchoniewidomych o
niskim poziomie funkcjonowania w
perspektywie rzeczywistosci,
oczekiwan, deklaracji pomocowych

gioi)llemy Edukacji, Rehabilitacji i Socjalizacji Os6b Niepelnosprawnych 19/2,

2014

Artykut zostat opracowany do udostepnienia w internecie przez
Muzeum Historii Polski w ramach prac podejmowanych na rzecz
zapewnienia otwartego, powszechnego i trwatego dostepu do
polskiego dorobku naukowego i kulturalnego. Artykut jest umieszczony
w kolekcji cyfrowej bazhum.muzhp.pl, gromadzacej zawartos¢ polskich
czasopism humanistycznych i spotecznych.

Tekst jest udostepniony do wykorzystania w ramach
dozwolonego uzytku.

Hpe

MUZEUM HISTORII POLSKI



Marzenna Zaorska

Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie

Problemy zyciowe mtodych os6b
dorostych gtuchoniewidomych
o niskim poziomie funkcjonowania w perspektywie
rzeczywistosSci, oczekiwan, deklaracji pomocowych

Streszczenie

W tekscie niniejszego artykutu podjeto zagadnienie aktualnych, waznych zyciowo problemow
mtodych 0séb dorostych gluchoniewidomych o niskim poziomie funkcjonowania, a wiec oséb, kto-
re zamknety droge edukacji szkolnej, na ogot specjalnej, i po tym okresie doswiadczajg réznorod-
nych trudnosci w obszarze samorealizacji osobistej i zawodowo-spotecznej. Réwnoczesnie znajduja
sie w sytuacji, w ktorej postulowana prawnie pomoc spoteczna nie odpowiada ich faktycznym po-
trzebom, co moze doprowadza¢ do niwelacji wykazywanej aktywnosci wtasnej i spotecznej, ogra-
niczenia planéw Zzyciowych, indywidualnych ambicji, a nawet alienacji i zniechecenia wobec tego,
co sie wokot znajduje oraz dzieje.

Stowa kluczowe: osoba niepelnosprawna, osoba z réwnoczesnym powaznym uszkodzeniem
stuchu i wzroku, edukacja, rehabilitacja, wsparcie spoteczne, asystent osoby niepetnosprawne;j.

Problems in life of young and adult deaf-blind people
with a low functionality level
in the light of reality, expectations
and received declarations of help

Summary

The article undertakes the topic of current and important problems of young and adult
deaf-blind people with a low level of everyday functionality — people who finished their, in most
cases special education on school level and are experiencing, after that period of their life has
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ended, multiple hardships in social and professional self-fulfillment. At the same time, they find
themselves in a situation, in which the legislatively propounded social help doesn’t meet their real
needs, which can lead to the leveling of their personal and social activity, limitation of life plans
and personal ambitions, and, even — alienation and despondency towards what is happening around
them.

Keywords: disabled person, a person with both sight and hearing disorders, education, rehabi-
litation, social aid, personal assistant.

Wprowadzenie

Réwnoczesne powazne uszkodzenie stuchu i wzroku, szczegélnie jesli
wystepuje od urodzenia lub wczesnego dziecifistwa, moze istotnie ograniczac
oraz ukierunkowywac przebieg rozwoju psychofizycznego i spotecznego, de-
terminowac forme, tresci, mozliwy poziom edukacji szkolnej oraz jakos¢ zycia
osoby dorostej, zwtaszcza w kontekscie autonomii, samorealizacji w sferze
zycia osobistego, spoteczno-zawodowego i spetniania siebie w podazaniu indy-
widualng $ciezka wiasnego istnienia (M. Zaorska, 2002).

Wiele oséb z réwnoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku od urodzenia
albo wczesnego dziecinstwa z powodu posiadanej niepetnosprawnosci oraz
skorelowanych z niepetnosprawnoscia wielorakich i zr6znicowanych konse-
kwencji, w tym m.in. w obszarze komunikacji, to absolwenci szké6t specjalnych
adresowanych nie tylko do uczniéw z zaburzeniami sensorycznymi, ale takze,
a wilasciwie przede wszystkim z niepetnosprawnoscia intelektualng. W wielu
przypadkach réwniez absolwenci szk6t przysposobienia do pracy w dostepnym
i czestokro¢ bardzo tradycyjnym zakresie uzyskanej specjalizacji prozawodo-
wej, tzn. specjalnosci tworzacej mozliwos¢ bycia aktywnym zawodowo bez
oficjalnego nadania prawa do wykonywania zawodu, w ramach ktoérego specja-
lizowanie si¢ prozawodowe bylto realizowane (M. Zaorska, 2010).

Ponadto w analizowanej grupie znajduja sie osoby z problemami natury
intelektualnej i wynikajacymi z nich problemami dotyczacymi uzyskanego
zasobu wiedzy ogodlnej, nabytych umiejetnosci spotecznych, wykazywanej
aktywnos$ci w stosunku do samego siebie oraz w relacjach miedzyludzkich.
Dodatkowo wiele z takich os6b przejawia zawezone mozliwosci w postugiwa-
niu sie¢ mowg artykutowang, pismem (szczegdlnie recznym), nawet prostymi
operacjami matematycznymi, adekwatnej orientacji w czasie i przestrzeni
(M. Zaorska, 2008).

Wkraczajagc w doroste zycie, po ukonczeniu szkoty znajdujg sie one
w niezwykle skomplikowanej sytuacji osobistej oraz z potrzeba dookreslenia
przysztego zycia i dokonania wyboréw w kwestii aktywnosci codziennej,
zawodowej, rodzinnej, a takze dookreslenia aspektu materialnego ludzkiej
egzystencji.
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Co prawda, wigkszos¢ takich os6b z racji posiadania orzeczenia o stop-
niu niepetnosprawnosci, i to na ogdét w stopniu znacznym (z jednoczes$nie
przydzielong symbolikag — kodem niepetnosprawnosci: 01-U — uposledzenie
umystowe; 03-L - zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu; 04-O — choroby
narzadu wzroku), nabywa prawo do renty z tytutu niepetnosprawnosci, ktora
niewatpliwie konstruuje okreSlone poczucie stabilizacji finansowej. Nie daje
jednakze prawdziwej satysfakcji z zarobkowania poprzez wykonywang prace.
Do czasu, kiedy zyja najblizsi, nade wszystko rodzice, tworzy czasami ztudne
poczucie posiadania okreslonego minimum bezpieczenstwa emocjonalnego
i materialnego. Ale nie jest to w zadnym razie poczucie prawdziwej satysfakcii,
ze dzieki wtasnemu wysitkowi uzyskuje si¢ wynagrodzenie za realizowang
aktywnos$¢ zawodowa.

Innym problemem omawianych oséb jest zagadnienie zycia osobistego. Na
0g6t zamieszkuja one z rodzicami i nadal sa z nimi zwigzane bardziej jako
dzieci anizeli ludzie petnoletni. Jesli nie zdecydujg sie na udziat w warsztacie
terapii zajeciowej lub w dziennym domu samopomocy, przewaznie zajmuja si¢
domem, zwyktymi czynnoSciami gospodarczymi, a w czasie wolnym rozwojem
wiasnych zainteresowan (np. artystycznych), wykonywaniem prac wynikaja-
cych z uzyskanej specjalizacji prozawodowej lub korzystaja z Internetu (np.
Gadu-Gadu, Facebook).

Na tle zarysowanej charakterystyki pojawia si¢ wrecz przygnebiajacy obraz
zycia mtodych oséb dorostych z réwnoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku
o niskim poziomie funkcjonowania. Pojawia sie¢ tez wiele zasadnych pytan
o to, czy tak powinno wyglada¢ ich zycie. Przede wszystkim pytanie, dlaczego
tak sie dzieje i co mozna uczynié, aby pomoéc takim osobom wydoby¢ sie
z istnienia w statusie dziecka, a ich rodzinom, szczegblnie rodzicom udzieli¢
wsparcia w opiece nad nimi.

Dorostos¢ mtodych oséb gtuchoniewidomych
o niskim poziomie funkcjonowania —
dlaczego taka, a nie inna w Swietle istniejacych
przepiséw prawa o$wiatowego oraz uwarunkowan spotecznych?

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010
roku w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki
dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie
w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogdélnodostepnych lub integracyjnych
(Dz.U. 2010, nr 228, poz. 1490) w § 3 okresla granice wiekowe realizacji
ksztatcenia ucznidéw niepetnosprawnych do konica roku szkolnego, w ktérym
uczen konczy: 1) 18. rok zycia — w przypadku szkoty podstawowej; 2) 21. rok
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zycia — w przypadku gimnazjum; 3) 23. rok zycia — w przypadku szkoty po-
nadgimnazjalnej. Natomiast w Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej
i Sportu z dnia 18 stycznia 2005 roku w sprawie warunkéw organizowania
ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych
oraz niedostosowanych spotecznie w specjalnych przedszkolach, szkotach
i oddziatach oraz w osrodkach (Dz.U. 2005, nr 19, poz. 165 i 166) w § 3.1.
podaje sie nastepujace kryteria wiekowe edukacji instytucjonalnej uczniow
niepetnosprawnych w poszczegélnych typach szkot: 1) 18. rok zycia — w przy-
padku szkoty podstawowej; 2) 21. rok zycia — w przypadku gimnazjum;
3) 24. rok zycia — w przypadku szkoty ponadgimnazjalnej. W powyzszym
rozporzadzeniu wskazano tez warunki organizacji, dostosowania oraz reali-
zacji egzaminu na koniec kazdego etapu nauczania, w tym etapu ksztatcenia
zawodowego.

Jednakze zgodnie z § 49 ust. 4 oraz § 38 ust. 2, 3, 4 Rozporzadzenia MEN
z dnia 30 kwietnia 2007 roku w sprawie warunkéw i sposobu oceniania,
klasyfikowania i promowania uczniéw i stuchaczy oraz przeprowadzania
sprawdzianéw i egzaminéw w szkotach publicznych (Dz.U. 2007, nr 83, poz.
562) uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym lub znacznym nie przystepuja do sprawdzianu i egzaminu gimnazjalnego.
Zwolnienie ucznia z obowigzku przystapienia na koniec szkoty podstawowej
do sprawdzianu z opanowania umiejetnoSci ustalonych w standardowych
wymaganiach i egzaminu gimnazjalnego (na pisemny wniosek rodzicow lub
prawnych opiekunéw) moze dotyczyé ucznidw z niepelnosprawnos$ciami
sprzezonymi, tzn. gdy u ucznia niestyszgcego, stabo styszacego, niewidomego,
stabo widzacego, z niepelnosprawnoscia ruchowa, z uposledzeniem umysto-
wym w stopniu lekkim, z autyzmem, dysponujacego orzeczeniem o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, wystepuje co najmniej jeszcze jedna z wymienionych
niepetnosprawnosci. W podanych okolicznosciach uczniowie VI klasy szkoty
podstawowej moga zosta¢ zwolnieni z obowigzku przystapienia do spraw-
dzianu, a uczniowie III klasy gimnazjum, jesli nie rokuja kontynuowania
nauki w szkole ponadgimnazjalnej, moga zosta¢ zwolnieni z obowigzku przy-
stagpienia do egzaminu gimnazjalnego. Z trzeciej czesci egzaminu gimnazjal-
nego (dotyczacej jezyka obcego nowozytnego) moga by¢ zwolnieni uczniowie,
ktorzy z powodu swojej niepetnosprawnosci nie potrafiag samodzielnie czytac
lub pisac.

W kwestii egzaminu zawodowego w § 111.1. podano, ze:

absolwenci ze specyficznymi trudno$ciami w uczeniu si¢ maja prawo przystapi¢ do egza-
minu zawodowego w warunkach i formie dostosowanych do indywidualnych potrzeb
psychofizycznych i edukacyjnych, na podstawie opinii publicznej poradni psychologiczno-
-pedagogicznej, w tym publicznej poradni specjalistycznej, albo niepublicznej poradni
psychologiczno-pedagogicznej, w tym niepublicznej poradni specjalistycznej.
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W punkcie 2:

w przypadku absolwentéow posiadajgcych orzeczenie o potrzebie indywidualnego nauczania
dostosowanie warunkéw i formy przeprowadzania egzaminu zawodowego do indywidual-
nych potrzeb psychofizycznych i edukacyjnych absolwenta moze nastapi¢ na podstawie tego
orzeczenia.

W punkcie 6:

absolwenci chorzy lub niesprawni czasowo, na podstawie zaSwiadczenia o stanie zdrowia
wydanego przez lekarza, moga przystapi¢ do egzaminu zawodowego w warunkach i formie
odpowiednich ze wzgledu na ich stan zdrowia.

W tym miejscu warto zauwazy¢, ze kryterium dtugosci trwania edukacji
szkolnej uczniow z niepetnosprawnosciami jest tylko i wytacznie wiek ich
zycia, a nie np. uzyskany poziom psychofizycznego funkcjonowania, samo-
dzielnoSci zyciowej i spotecznej czy wiek inteligencji. Ponadto obecnos¢ za-
pisu o mozliwosci zwolnienia uczniéw z niepetnosprawnosciami sprzezonymi
z egzaminu gimnazjalnego pod warunkiem braku zamiaru kontynuowania
ksztatcenia na poziomie ponadgimnazjalnym, np. w szkole zawodowej, co
moze wyklucza¢ i de facto wyklucza ich z prawa do kontynuacji edukacji
na poziomie ksztatcenia zawodowego. Takie podejscie sprawia, ze uczniowie
ci nie maja mozliwosci zdobycia nawet najprostszego zawodu popartego
stosownym egzaminem zawodowym, i ukierunkowuje edukacje zawodowg
omawianej grupy niepelnosprawnych na obszar przysposobienia do pracy,
ktory, jak wskazuje sama jego nazwa, jest przysposobieniem do pracy, ale
bez nadania sformalizowanych prawnie kwalifikacji zawodowych. Opisana
sytuacja tworzy bariere nie do przejscia w kontekscie przysztej aktyw-
nosci zawodowej, nacelowuje na pozostajagcg do dyspozycji aktywnos¢
w warsztatach terapii zajeciowej, a w przysztosSci w zaktadach aktywnosci
zawodowe;j.

Ponadto, obok kwestii zawodowych, osoby z réwnoczesnym powaznym
uszkodzeniem stuchu i wzroku o niskim poziomie funkcjonowania maja
utrudniony dostep do doébr kultury, instytucji spotecznych, problemy w rela-
cjach z innymi ludzmi, w zwigzkach przyjacielskich, rodzinnych, matzenskich.
Mentalne podejscie do kwestii ograniczen obecnych u tych oséb, korespondu-
jacych z ich niepelnosprawnoscig, przejawia sie nie tylko w naznaczajacych
mozliwoSciach, ale i postawach ogolnospotecznych wobec nich. Réwniez
w przepisach prawa, ktére w sposob niejawny, utajniony kontekstowo ograni-
czaja czy wrecz uniemozliwiajg samorealizacje osobowg, rodzinng, zawodowo-
-spoteczna, poczucie godnosci i bycia cztowiekiem dorostym, wypelniajacym
swoje doroste role na miare posiadanych mozliwosci oraz uzyskanego poziomu
sprawnosci ogolnej i psychofizyczne;j.
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Pewna, aczkolwiek niejedyna propozycja w kwestii poprawy sytuacji
takich os6b moze by¢ zmiana myslenia postulujgcego ich rowne prawa w do-
stepie do wszelkich zdobyczy cywilizacyjnych i spoteczno-kulturowych na
rzecz myslenia popierajgcego wieksze prawa tych osé6b w poréwnaniu z pet-
nosprawnym ogétem. Postulat réwnych praw bowiem stawia dang grupe¢ os6b
niepetnosprawnych w sytuacji deprecjacji i nieréwnosci przystugujacych im
praw. Jedynie stworzenie systemu pomocy i wsparcia spotecznego uwzglednia-
jacego wieksze prawa i ich zindywidualizowanie w korelacji z mozliwosciami
i potrzebami analizowanych os6b moze wpisa¢ je w faktyczna rownos$¢ praw
z ludZzmi petnosprawnymi.

Problemy mtodych os6b dorostych gtuchoniewidomych
o niskim poziomie funkcjonowania,
czyli podazanie droga — tylko jaka?

W zwigzku z powyzszym warto zastanowic sie¢ nad sytuacja miodych os6b
dorostych z rownoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku o niskim poziomie
funkcjonowania oraz nakresli¢ elementy charakterystyczne dla analizowanego
okresu drogi zyciowej tych osob. Kolejno zaproponowaé ukierunkowanie po-
mocy wspierajgcej analizowana grupe ludzi w okresie wczesnej dorostosci.

Wracajac do kwestii pierwszej, mozna poda¢ wybrane parametry defi-
niujace potozenie mtodych ludzi z rownoczesnym powaznym uszkodzeniem
stuchu i wzroku, zamieszkujgcych, jak to zasygnalizowano wcze$niej, zasadni-
czo z rodzing pochodzenia i znajdujacych sie pod opieka przewaznie jednego
niepracujacego zawodowo rodzica.

Niewatpliwie jednym z takich elementéw jest ulokowanie tych os6b
niepetnosprawnych ,,na rozstaju drog”, czyli w potozeniu, kiedy nalezatoby
dokona¢ wyboru dotyczacego przysziego zycia, przy zatozeniu mozliwie naj-
wiekszej samodzielnosci, odpowiedzialnosci za dokonany wyboér oraz przy
maksymalnie mozliwym udziale wiasnych decyzji w okresleniu przysztej drogi
zyciowej, z rownoczesng minimalizacja udziatu oséb z najblizszego Srodowiska
zycia osoby niepetnosprawnej w podejmowaniu tych decyzji.

Inng cechg korelujaca z zaprezentowana powyzej jest zagubienie wynika-
jace z aktualnej sytuacji zyciowej okreSlanej jako bycie ,,juz nie uczniem, ale
jeszcze nie mozliwie samodzielnym dorostym” a takze z potrzeby, wrecz ko-
niecznosci przyjecia na siebie odpowiedzialnosci za podjete decyzje. Poza tym
niepewnos¢, jakiego wyboru dokona¢, bazujac na faktycznych mozliwosciach,
aby przyszte zycie byto maksymalnie satysfakcjonujace oraz dajace szanse
na samorealizacje nie tylko tu i teraz, ale tez na nastepnych etapach okresu
dorostosci.
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Kolejng cechg jest poczucie chaosu we wtasnym zyciu i w realizowanych
dziataniach, charakteryzujace sie¢ przeswiadczeniem o koncentracji na wielu
r6znorodnych watkach zwigzanych z przysztoscig, wsrod ktorych moga byc
— i zapewne sg — te najistotniejsze, na ktérych nalezatoby sie skupi¢. Jednakze
problem polega na ich identyfikacji i uznaniu za dominujgce w ramach wtas-
nych i przez nikogo niewymuszonych czy w jaki$ sposob ukierunkowanych
decyzji. Dopiero podjecie takich, a nie innych decyzji pozwala tym osobom
rozpoczaé dziatania na rzecz podazania wedle dokonanego wyboru, skoncen-
trowac sie na ich realizacji oraz wyzwoli¢ z poczucia bycia miedzy tym, co
wazne, mniej wazne i niewazne we wtasnym zyciu.

Istotnym elementem opisywanego okresu jest tez brak i wynikajaca z owego
braku potrzeba identyfikacji z nowymi rolami zyciowymi. Konkretnie chodzi
o przyjecie, akceptacje i podjecie rol charakterystycznych dla oséb dorostych
w granicach posiadanych mozliwosci funkcjonalnych, dokonanych indywidu-
alnych wyboréw zyciowych oraz wyzwolenie sie z dotychczasowych rol, np.
dziecka, ucznia, ktére z racji tego, ze przez lata byly przez osobe niepetno-
sprawng realizowane, zostaty w okreslonym stopniu utrwalone, udoskonalone
i wewnetrznie zaakceptowane. Dawaty réwniez niewatpliwe poczucie bezpie-
czenstwa i zadowolenia z uzyskanej jakosci wywigzywania sie z tych rol. Bedac
w statusie cztowieka dorostego, mtodzi ludzie z réwnoczesnym powaznym
uszkodzeniem stuchu i wzroku musza nie tylko ,,wyj$¢” z rol dotychczasowych,
ale tez ,,wej$¢” w nowe role — kobiety, mezczyzny, pracownika, dorostego syna/
dorostej corki, dorostego, brata/dorostej siostry, dorostego wnuka/doroste;
wnuczki itd. — w realizacji ktérych nie maja zadnego doSwiadczenia, poza
okreslong swiadomoscia, ze nalezy je podjaé oraz staraé si¢ peini¢ we wtasny,
zindywidualizowany sposob, by dawaty satysfakcje osobista i maksymalnie
pozytywny odbidr, jesli chodzi o ocene sposobu wywigzywania si¢ z tych roél
ze strony srodowiska spotecznego.

Inng cechg tego etapu rozwoju miodych oséb z réwnoczesnym uszkodze-
niem stuchu i wzroku o niskim poziomie funkcjonowania jest nie tyle brak, ile
poszukiwanie wtasnej tozsamosci oraz proba odpowiedzi na kilka znaczacych
pytan: kim jestem i kim chce by¢ w dalszym zyciu? Jakie posiadam rzeczywiste
mozliwosci i jak chce je wykorzystac? Jak powinienem dalej zy¢, aby zycie
przynosito zadowolenie i byto adekwatne do indywidualnych zasobéw oraz
nie kolidowato z samorealizacja zyciowa ludzi z najblizszego otoczenia? I na
koniec: jak powigzaé te wszystkie pytania oraz udzielone na nie odpowiedzi
przy akceptacji siebie takim, jakim rzeczywiscie si¢ jest i jakim chciatoby sie
siebie widzie¢ w przysztosci?

U czeéci miodych ludzi z analizowanym typem niepetnosprawnosci
w okresie poszukiwania wtasnej tozsamosci i podejmowania decyzji o swojej
przysztosci moze pojawié sie poczucie izolacji, bycia kim§ gorszym, istnienia
w ,sieci” konsekwencji niepelnosprawnosci, naznaczenia/naznaczania mozli-
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wosci i marginalizacji. Moze to wynikaé z dotychczasowych doswiadczen zy-
ciowych, szczegolnie edukacyjnych, rodzinnych, ogélnospotecznych, z posia-
danych relacji interpersonalnych. Réwniez z postrzegania siebie, wtasnych
mozliwosci, zasobéw i ograniczen, ze sposobu widzenia istniejacych kon-
sekwencji niepetnosprawnosci w przetozeniu na wykazywang aktywnos¢
indywidualng oraz z idealizowania planéw na temat przysziego zycia z jed-
noczesnym niedocenianiem mozliwej, zobiektywizowanej oraz adekwatnej
do sytuacji rozwojowo-funkcjonalnej perspektywy zyciowej. W zwigzku ze
wskazanymi wyzej cechami moze zaistnie¢ poczucie wyalienowania i gorszego
zycia, skutkujace zasadniczo nie tyle rzeczywistg alienacjg i marginalizacja, ile
alienacja i marginalizacja wynikajaca z przyjecia pesymistycznego widzenia
siebie i perspektywy wiasnego przysztego zycia. Mowiac inaczej, skutkujace
alienacjg i marginalizacja ,,na wtasne zyczenie”, tzn. autoalienacja i automar-
ginalizacjg.

Kontynuacja wymienionych postaw, zachowan oraz mato przychylnej
percepcji siebie moze by¢ poczucie bezradnosci i braku mozliwosci zmiany
aktualnej i przysztej sytuacji zyciowej, objawiajgce sie poprzez stopniowe
wycofywanie sie z wszelakich staran na rzecz odmiany swojego zycia i siebie,
takze z posiadanych aktywnosSci. Wytlumaczeniem podanych tendencji staje
sie obecnos$¢ stygmatu, marginalizacji i znudzenia z powodu wykonywania
ciagle tych samych czynnosci, znudzenia szara, jednostajna, jednorodng
i przyttaczajacg codziennoscig. Od tego typu postaw niewielki jest krok do
apatii i niecheci do czegokolwiek oraz pogodzenia sie z tym, Ze nie mozna dla
siebie nic zrobic.

Wobec niniejszego pojawia si¢ kolejne pytanie: jak pomdc omawianej gru-
pie ludzi wyrwac si¢ z egzystencjalnego zagubienia, w ktorym tkwig i ktore,
zdaje sig, nie tylko pozornie akceptuja?

Mozliwosci zmiany zycia
miodych oséb dorostych gtuchoniewidomych
o niskim poziomie funkcjonowania —
czy mozna co$ zrobic i jesli tak, to co?

Odpowiadajac na powyzsze pytanie, mozna wymieni¢ kilka wariantéw
pomocowych z jednoczesng $wiadomoscia, ze sa to warianty hipotetyczne,
wybrane, co oznacza, ze niejedyne, oraz ze istniejg rowniez inne, by¢ moze
nawet bardziej efektywne i bardziej pozadane alternatywy pomocowe.

Pewna propozycja jest podjecie dziatain na rzecz modyfikacji, uzupetnie-
nia oraz poszerzenia zakresu dziatalnosci asystenta osoby niepetnosprawnej
o kompetencje organizatora czasu, aktywnosci, zycia codziennego mtodego
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cztowieka z rébwnoczesnym powaznym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Takze
realizatora wymaganych terapii i niezbednych form rehabilitacji, potrzeb-
nych zaje¢ edukacyjnych w ramach postulatu ksztalcenia przez cale zycie.
Dodatkowo inicjatora i realizatora dzialan na rzecz rozwoju zainteresowan
podopiecznego, inspiratora i modyfikatora jego aktywnosci instytucjonalnej,
spotecznej, w tym aktywnoSci w organizacjach pozarzadowych, w relacjach
interpersonalnych z przyjaciétmi i innymi ludZmi. Nie bez znaczenia jest tez
postulat cyklicznej zmiany asystenta osoby niepelnosprawnej celem poszerza-
nia kregu ludzi, z ktéorymi ma ona do czynienia. Ten postulat koresponduje
z konieczno$cig przygotowania specjalistow do pracy w roli asystenta osoby
niepetnosprawnej nawet na poziomie studiow wyzszych oraz pozyskania
Srodkow na zatrudnianie w charakterze specjalisty pomagajacego osobie nie-
petnosprawnej w codziennym zyciu.

Waznym obszarem pomocy mtodej osobie z réwnoczesnym uszkodzeniem
stuchu i wzroku o niskim poziomie funkcjonowania w przyjeciu i realizacji rol
przypisanych cztowiekowi dorostemu jest przygotowanie cztonkéw najblizszej
rodziny do wtasciwego postepowania i zachowania sie wobec takiej osoby,
uksztattowanie umiejetnosci radzenia sobie z sytuacja, kiedy niepelnosprawny
miody cztowiek powinien by¢ traktowany na innych niz dotychczas zasadach.
Realizacjg niniejszych zadan mogiby zajmowac si¢ asystent osoby niepeino-
sprawne;j.

Wart uwagi jest tez udzial analizowanej grupy oséb w targach wytworow
pracy wtasnej, wykonanej w domu, poprzez sprzedaz swoich prac nie tylko
w formie tradycyjnej, czyli jako bezposredni uczestnicy targéw, ale rowniez
np. przez Internet. Pewng alternatywa moze by¢ stworzenie i prowadzenie
przez osobe niepetnosprawng wtasnej strony internetowej. Taka propozycija
nie tylko tworzy mozliwosci zarobkowania, ale i koniecznos$¢ rozliczania sie
z prowadzonej dziatalnoSci gospodarczej. Pomocg w realizacji przedstawionego
postulatu moégtby stuzy¢ asystent osoby niepetnosprawnej. Znaczace moga tez
by¢ dziatania asystenta osoby niepetnosprawnej dotyczace angazowania pod-
opiecznego w dziatalno$¢ organizacji pozarzagdowych w kwestii poszanowania
jego indywidualnych wyboréw i podjetych decyzji.

Innym postulatem jest stworzenie opisywanej grupie oséb niepetnospraw-
nych mozliwosci wyboru czasu i zakresu angazowania sie w istniejace instytu-
cjonalne formy aktywizacji dorostych os6b niepetnosprawnych, bez koniecz-
nosci statego w nich uczestnictwa. Oznacza to wprowadzenie elastycznych
zapisow dotyczgcych warunkéw korzystania np. z warsztatow terapii zajecio-
wej czy innych instytucjonalnych form pomocy osobom niepetnosprawnym,
bez klauzuli koniecznosci obowigzkowej i systematycznej obecnosci na nich.
Realizacja tego postulatu moze wigzaé sie¢ z pewnymi trudnos$ciami natury
organizacyjnej i z pozyskiwaniem oraz rozliczaniem srodkéw finansowych
przeznaczanych na dziatalnos$¢ takich instytucji.
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Kolejna propozycja obejmuje teze o potrzebie stworzenia osobom z réwno-
czesnym powaznym uszkodzeniem stuchu i wzroku mozliwosci uzyskiwania
najodpowiedniejszego i korespondujacego z ich mozliwoSciami zawodu,
formalnie udokumentowanego w postaci egzaminu zawodowego w obszarze
wymaganej wiedzy i umiejetnosci praktycznych. Pozwoli to na faktyczng
legalizacje ich kompetencji, a nie, jak ma to miejsce dotychczas, na aprobate
dla ksztatcenia przypominajacego zawodowe, ksztalceniem zawodowym de
facto nie bedac. Z powyzszym postulatem koreluje propozycja stworzenia
mozliwosci kontynuacji edukacji w instytucjach adresowanych do dorostych
0s6b niepelnosprawnych w postaci szk6t edukacji ustawicznej.

Podsumowanie

Wspotczesna pedagogika specjalna, jak réwniez jej poszczegblne subdy-
scypliny, bazujac na aktualnym poziomie rozwoju cywilizacyjnego ludzkosci,
nauki, techniki oraz dorobku wtasnym, jako dyscyplina teoretyczna i prak-
tyczna ewoluuje nie tylko w kontekscie koncepcyjnym, ale rowniez w kontekscie
preferenciji problematyki dziatan instrumentalnych adresowanych do r6znych
grup i kategorii 0os6b z niepetnosprawnoscig. Ponadto pojawia sie inna cecha
charakterystyczna — koncentracja na tematyce, ktérej w dotychczasowym do-
robku pedagogiki specjalnej nie byto lub byta, ale w statusie niezauwazalnosci.
Niewatpliwie wspomniany status posiadaja zagadnienia wspomagania os6b
z niepetnosprawnoscig sprzezong oraz gtebokimi deficytami rozwojowymi.
I jesli do niedawna zardéwno teoria, jak i praktyka subdyscyplin zajmujacych
sie takimi osobami z racji etapu swojego rozwoju dostrzegata zasadniczo dzieci
i mtodziez, tak obecnie realizuje dziatania adresowane do oséb starszych —
dorostych, a wiec tych dzieci i mtodziezy, ktore staty si¢ ludZmi petnoletnimi.
Stad proba nakreslenia sytuacji mtodych oséb dorostych z réwnoczesnym
powaznym uszkodzeniem stuchu i wzroku o niskim poziomie funkcjonowania
i mozliwosci aktywizacji na nowym etapie ich drogi zZyciowe;j.
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