DOSWIADCZYC NIEPELNOSPRAWNOSCI

Postrzeganie niepelnosprawnosci

Na poczatek chciatam si¢ pokrotce Panstwu przedstawi¢ i wyjasni¢ dlaczego taki tytut
niniejszego artykutu. Ot6z, cho¢ sama nie jestem osobg niepetnosprawna, to jednak z racji tego, ze
od trzydziestu lat niepetnosprawnos$¢ jest wpisana w moje zycie zawodowe, tym samym stala si¢
istotnym elementem mojego zycia 1 uwazam, ze uprawnia mnie do mowienia o niej jako
dos$wiadczeniu. Dwadzie$cia trzy lata pracowatam na rzecz os6b z uszkodzonym stuchem, a od
siedmiu lat moimi podopiecznymi sg osoby z autyzmem 1 caloSciowymi zaburzeniami
rozwojowymi. To tyle o mnie, a teraz przejdzmy do tematu, ktoremu poswigcony jest ten artykut

Czym zatem jest dla mnie niepelnosprawno$¢? W wielu sytuacjach jest wcigz zagadka,
czyms, co trzeba poznac i czego trzeba si¢ nauczy¢, wyzwaniem, przestrzenig uczenia si¢ szacunku
dla odmiennosci 1 naukg tolerancji, odkrywaniem, czyms$ niezwykle zlozonym 1 tajemniczym.
Rozumiem to pojecie jako dostrzegalny lub niedostrzegalny problem natury psychicznej lub
fizycznej dotykajacy lub mogacy dotkng¢ kazdego czlowieka. Niepelosprawnos¢ wymaga
poznania, zaakceptowania i dzialania ze strony innych ludzi.

Jak rozumieja niepelnosprawno$¢ osoby zmagajace si¢ z nig? Uznatam, ze najbardziej
wiarygodne informacje na ten temat zdobed¢ w trakcie spontanicznych rozméw z osobami z
niepetnosprawnosciami. Przytocz¢ ponizej kilka wypowiedzi oséb z uszkodzonym stluchem 1 z
autyzmem: Czternastoletni chlopiec z niedostuchem, uczen szkoty masowej tak moéwil o
niepetnosprawnosci: ,,choroba na ktoérg nie ma leku, jest do konca zycia, osoba niepelnosprawna
inaczej reaguje na pewne zachowania ludzi petlosprawnych”. Dla trzydziestotrzyletniej
niestyszacej od urodzenia zame¢znej kobiety, pracujacej zawodowo w Srodowisku ludzi sprawnych 1
niepelnosprawnych, komunikujacej si¢ z otoczeniem mowa ustng 1 jezykiem migowym
niepetnosprawnos¢ kojarzy si¢ z osobami niestyszacymi, niewidomymi, chorujagcymi na serce, bez
ndg, niezdolnymi do pracy. Kobieta pigédziesi¢ciojednoletnia, ktdra stracita stuch w wieku dwoch
lat, posiadajaca rodzing, pracujgca wsrdd ludzi zdrowych i1 niepelnosprawnych, bardzo dobrze
postugujaca si¢ mowa ustng i jezykiem migowym niepelnosprawno$¢ utozsamia z wada stuchu i
tylko problemem ze stuchaniem. Jest to bardzo zastanawiajgce 1 powiedzialabym symptomatyczne,
ze osoby z niepelnosprawno$ciami albo zupetnie nie dostrzegaja swojego problemu, badz tez
catkowicie si¢ na nim skupiaja.

A jak rozumiejg niepelnosprawno$¢ osoby z autyzmem? Chlopiec, uczen klasy drugiej szkoty
podstawowej specjalnej mowi, ze ,,dotyczy ona cztowieka, ktory ma chorobg, nie umie chodzié, nie
widzi, nie czuje jak sika. Osoba taka potrzebuje pomocy i jest zdana na innych.” Uczen klasy
trzeciej szkoly podstawowej specjalnej z kolei twierdzi, ze ,,niepetnosprawnos$¢ oznacza cztowieka,
ktéry ma chore nogi i jezdzi na wdzku”. Podobnie postrzega niepelnosprawnos¢ dziewczynka,
uczennica klasy czwartej szkoly specjalnej: ,,gdy cztowiek nie ma r¢ki, nie ma nogi, kto§ kto nie
umie chodzi¢. Ja mam autyzm to znaczy, ze co$ lubisz a czego$ nie lubisz, w dokumentach pisze, ze
jestem niepetnosprawna”. Takze wuczennica klasy pigtej szkoly specjalnej kojarzy
niepetnosprawnos¢ ,,z wozkiem inwalidzkim i1 krzywymi nogami”. Uczen klasy piatej szkoty
specjalnej mowi, ,,ze niepelnosprawnos¢ oznacza osobe, ktdra nie umie wszystkiego zrobié, po jej
zachowaniu mozna stwierdzi¢ niepelnosprawno$¢”. Dodaje tez, ze nie wie co to niepelnosprawnos¢
poniewaz nie jest niepelnosprawny. Rowniez inny uczen szkoty specjalnej, w wieku szesnastu lat
pojecie niepelnosprawno$ci wiaze z osobg, ktéra nie moze chodzi¢, z osobg ktéra ma rdézne
choroby. Z kolei siedemnastoletni uczen takze szkotly specjalnej, niepelnosprawnos$¢ laczy z
bezradnos$cia, uposledzeniem i smutkiem. Osiemnastoletnia uczennica szkoty specjalnej wyjasnia
niepetnosprawnos¢ jako brak posiadania zdolnosci do wykonania pewnych rzeczy z powodu



uszkodzenia danych czesci ciata albo zmystu.

Poniewaz niepelnosprawnos$¢ dotyka réwniez najblizsze otoczenie oséb z niepetno
sprawnosciami, to znaczy ich rodzicow i rodzenstwo uznatam ich za cenne zrodto informacji w tym
temacie. Rozmawiatam z matkami, gdyz z moich wieloletnich obserwacji wiedzialam, ze dzielg si¢
one che¢tnie swoimi do§wiadczeniami i1 tego tez potrzebuja, jest to w jakiej$ mierze formg terapii dla
nich. Jedna z Matek chltopca z autyzmem, ucznia szkoly podstawowej uwaza, ze
niepetnosprawnos$¢ wiaze si¢ z tym, ze cztowiek nie radzi sobie z czyms. Natomiast dla Matki
dwudziestoo$mioletniego niestyszacego mezczyzny niepelnosprawnos$¢ oznacza troch¢ innego
czlowieka, ktory jednak daje sobie rad¢ w zyciu. Podobnie Matka dwoch niepetnosprawnych
chtopcow: z autyzmem uczacego si¢ w szkole podstawowej z oddzialam integracyjnymi 1 z
uszkodzonym stuchem, ucznia szkoty $redniej specjalnej méwi, ze ,,to nie wyrok, ze mozna sobie
pouktada¢ zycie catkiem sensownie 1 catkiem fajnie, cho¢ na pewno wymaga to duzo cierpliwosci 1
samozaparcia, i ze mozna nauczy¢ si¢ zy¢ z niepetnosprawnoscia i nie jest to co$, co powoduje, ze
nasze zycie nie ma sensu”. Inna matka licealisty z autyzmem, ktory jest w szkole specjalnej
definiuje niepelnosprawnos$¢ jako cos czego trzeba doswiadczy¢, poznac¢ i zrozumie€.

Przyblizajac zagadnienie niepelnosprawnosci ciekawe bedzie tez przedstawienie sposobu
patrzenia na nig przez ludzi, ktérzy jej nie znaja, nie majg z nig do czynienia, s tylko jej biernymi
obserwatorami. Oto ich opinie w tej kwestii: ,,0soba, ktora sobie sama nie poradzi w zyciu, wielki
zal mi tych ludzi bo maja problemy w komunikacji z innymi”, nieradzenie sobie w sytuacjach, w
ktorych ludzie pelosprawni funkcjonuja w normalny sposéb, niepelnosprawno$¢ moze byc
ruchowa, shuchowa, wzrokowa.

A czym niepelnosprawnos¢ jest dla nauczycieli, terapeutow 1 innych osob, ktorzy podejmuja
dziatania na rzecz osob z niepetnosprawnosciami? Nauczyciel z siedemnastoletnim stazem odnosi
niepetnosprawnos¢ do czlowieka, posiadajgcego schorzenie (niepelnosprawnos¢) uniemozliwiajace
badZ utrudniajace samodzielng egzystencje w spoteczenstwie. Inna nauczycielka z takim samym
stazem pracy uwaza niepelnosprawno$¢ za jakie$ zaburzenie funkcji poznawczych lub fizycznych.
Podczas gdy nauczycielka z dwudziestoletnim stazem, w tym z kilkumiesigcznym z osobami
niepelnosprawnymi(!) utozsamia niepelnosprawnos¢ z nieumiejetnoscia zrozumienia uczué¢ innych
(autystycy), powolnym  mys$leniem, trudno$ciami  komunikacyjnymi 1  problemami
Zreczno$ciowymi.

Z kolei terapeutka réwniez z dwudziestoletnim do$wiadczeniem - z niepelnosprawnos$cia
identyfikuje - ograniczenia sfery intelektualnej i rozumienia rzeczywistosci. Jej zdaniem kazda
niepetnosprawnos¢ jest inna.

Tak wigc, postrzeganie niepetnosprawnosci jest bardzo rézne 1 zalezy od stopnia znajomosci
problemu, jak tez od sposobu podejscia do niego. Aczkolwiek zjawisko niepetnosprawnosci zawsze
bedzie tematem bardzo zlozonym i1 wielowymiarowym. Czym innym bedzie niepelnosprawnos¢ dla
matki dziecka z niepelnosprawno$ciami, czym innym dla osoby dotknigtej niepetnosprawnoscia, a
czym innym bedzie ona dla zupelnego laika w tej kwestii. Podsumowujac cytowane wypowiedzi
nasuwa si¢ refleksja, Ze nie ma jednego okreslenia dla pojgcia niepetnosprawnosci, tak jak nie ma
jednego rodzaju niepelnosprawnosci i patrzenia na nig.

Problemy i oczekiwania osob z niepelnosprawno$ciami

Oczekiwania 0s6b z niepetnosprawnos$ciami sg bardzo zréznicowane, cho¢ wydawatoby sie,

ze powinny by¢ identyczne. Pozostaja tez czesto w Scistej zaleznosci od typu niepelnosprawnosci. Z

moich do$wiadczen wynika, Ze niepetnosprawni oczekuja przede wszystkim zainteresowania,

egzekwuja go konsekwentnie, stawiajac swoje dazenia 1 prawa jako priorytetowe. Co nie zawsze
jest korzystne dla dobra wspdlnego i czgsto musi by¢ korygowane i obiektywizowane.

Nastepna rzecza, na ktérej im zalezy jest zaakceptowanie ich takimi jakimi sa,



bezwarunkowo, 1 tutaj mysle, Zze maja pelne prawo oczekiwaé tego od nas pelnosprawnych, jak
rowniez od spotecznosci w ktoérej zyja. Czekajg tez na pomoc, jednak nie zawsze potrafig o nig
poprosi¢, bo uwazaja ja za co$ naturalnego i1 oczywistego co im si¢ nalezy. A tymczasem
pelnosprawne spoleczenstwo czgsto jest nieswiadome potrzeb ludzi z niepelnosprawnosciami, co
niekoniecznie wynika z ignorancji, ale po prostu z niewiedzy i braku poznania specyficznych
potrzeb 0séb z ograniczeniami sprawnosci. Dobrze jest mie¢ podstawowa wiedze w tej kwestii, jak
rowniez zdawaé sobie sprawe z tego, ze zdarza si¢ i tak, Ze osoby z niepetnosprawnos$ciami chcg
by¢ wyreczane 1 nie podejmujg dziatan lub podejmujg je w minimalnym zakresie chociaz sta¢ je na
wigcej. Nie pisz¢ tego w duchu krytyki czy jakiego$ potepiania tego rodzaju zachowan, ale bardziej
informacyjnie, ze takie zachowania moga mie¢ miejsce, a uleganie im ze strony terapeutdw i1 osob
niosgcych pomoc osobom z niepelnosprawnos$ciami, to zwyczajny brak profesjonalizmu, poniewaz
na pewno nie jest to postawa prorozwojowa dla powierzonych naszej pieczy i nauczaniu osob.

Priorytetowym i zupelnie uprawnionym oczekiwaniem jest z pewno$cig réwne traktowanie
0sOb z niepetnosprawnosciami z osobami sprawnymi oraz zapewnienie im udogodnien, ktore im
umozliwig te rowne szanse, ale rowniez stawianie roztropnych wymagan i konsekwencja w tych
obszarach, w ktorych osoby te mogg si¢ rozwinagé. Wyrdznione przeze mnie oczekiwania
niepetnosprawni z ktéorymi rozmawialam uznali za jak najbardziej trafne. Jako najbardziej istotne
dla nich wskazali akceptacj¢ 1 pomoc.

Dla 0s6b z najblizszego otoczenia niepetnosprawnych i tych ktérzy z nimi pracuja:
nauczycieli, terapeutow 1 innych specjalistow najbardziej znaczace oczekiwania niepetnosprawnych
to: zrozumienie, akceptacja, pomoc, szacunek, traktowanie ich jak normalnych ludzi pomimo
wystepujacych u nich trudno$ci 1 nie uzalanie si¢ nad nimi. Nikt z nas chyba przeciez nie lubi
lito$ci.

Pokonywanie niepelnosprawnosci

Jesli chodzi o kwesti¢ pokonywania niepetnosprawnosci i bezposredniego mierzenia si¢ z nia,

to przede wszystkim permanentna praca rodziny, specjalistow 1 osoby z niepelnosprawnoscia. Bez
wspotpracy tych $rodowisk niepetnosprawno$¢ nigdy nie zostanie pokonana i oczekiwany
dobrostan nie zostanie osiggniety.
Jakie elementy pozwola nam w jakiej$ mierze pokona¢ niepetnosprawnos$¢ i uczyni¢ osobe nig
dotknigta petnoprawnym cztonkiem spoteczenstwa? Bioragc pod uwage swoje doswiadczenie 1
swoja droge przebyta z osobami dotknigtymi roznorakimi niepetnosprawnosciami, bedzie to na
pewno:

1. Wielospecjalistyczna diagnoza.

2. Opracowanie programu terapeutycznego.

2. Wyznaczenie celow do pracy uwzgledniajagcych potrzeby 1 mozliwosci osoby z
niepetnosprawnoscia.

3.  Wskazanie metod pracy.

4. Prowadzona na biezaco ewaluacja osiagnie¢ i modyfikacja dziatan.

5. Rzetelna wymiana informacji dotyczacych aktualnego funkcjonowania osoby z
niepelnosprawnoscia, wsrod oséb znaczacych dla niej i j3 wspomagajacych.

Jak to wyglada w praktyce? Roéznie, czgsto rodzina nie jest pogodzona z faktem
niepetnosprawnosci, ktory si¢ w niej pojawia, ma problemy z jej akceptacja, przyjmuje postawe
roszczeniowg. Dla specjalistow jest to bariera, ktdra utrudnia prowadzenie wlasciwej terapii.
Niedobra jest tez pasywna, wycofujaca si¢ postawa rodziny, bo ta znowuz nie wspiera rozwoju
osoby z niepelnosprawno$cig. Rowniez czesto to same osoby z niepetnosprawnosciami nie chca
wspotpracowac, od innych oczekuja respektowania swoich zasad 1 wyznaczajg granice w jakich



terapeuta moze si¢ poruszac.

Rola specjalistow jest ogromna, ale napotykaja oni wiele ograniczen, czgsto majg narzucony
do realizacji program (szkota), zupelnie nieadekwatny do funkcjonowania osoby =z
niepetnosprawnoscig. Takze wiele rodzin korzystajac z pomocy specjalisty uznaje, ze to on
wylacznie powinien pracowa¢ nad tym, aby poprawi¢ stan funkcjonowania osoby z
niepelnosprawnoscig 1 przyjmuje postawe roszczeniowd. A tymczasem do problemu
niepelnosprawnosci potrzebne jest podejscie holistyczne 1 wielowymiarowe.

Na podstawie mojego doswiadczenia w pracy na rzecz niepelnosprawnych, moge
powiedzie¢, Ze konieczne jest w niej indywidualne podejscie, wyzszo$¢ oddzialywan
wychowawczych nad dydaktycznymi, cierpliwosé, tolerancja, empatia, towarzyszenie i
patrzenie sercem. Na koniec przytoczg jeszcze wypowiedZz osiemnastoletniej osoby z
autyzmem: ,,dobrze jest, aby to niepelnosprawni starali si¢ jak najwiecej rzeczy robié¢
samodzielnie, bo wtedy nie czuja sie od nikogo uzaleznieni”. Smiato mozna powiedzie¢, ze te
stowa oddajg w petni to, czym jest pokonywanie niepelnosprawnosci.
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