Sprawozdanie z IV Miedzynarodowej Konferencji poswigconej podmiotowosci oséb

z niepelnosprawnoscig intelektualng — ,,Rodzice a dorosto$¢”, Poznan, 24-25 pazdzierni-
ka 2014 roku

Dorosto$¢ — moment w rozwoju, na ktdry czeka sie przez cale dziecinstwo. Czas, w ktérym
mozna zacza¢ wreszcie decydowaé o sobie. Upragniona okazja do podejmowania réznorod-
nych wyzwan i rol. Przestrzen samorealizacji i odpowiedzialnosci. Czas spelnied... Czy jed-
nak dla wszystkich? Powyzsze pytanie nurtuje rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Pojawia si¢ ono do$¢ wczesnie i w szczegdlnym kontekscie. Konfrontujac sie
z diagnoza o zaburzeniach rozwoju dziecka, dos§wiadczajac dezaprobaty, braku zrozumienia
przez otoczenie, rodzic nie zastanawia sie, kim bedzie moja cérka / moj syn w przysziosci?
Pyta: co stanie sie z nig / z nim, kiedy mnie juz nie bedzie?

Osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng postrzegane sa przez otoczenie jako ograni-
czone, ,defektywne”, nieodpowiedzialne i niesamodzielne; moéwi si¢ o nich, ze nigdy nie
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dorastajg i sg jak ,wieczne dzieci”. Razem z niewiarg w ich dojrzatos$¢ w zakres powszechnych
przekonan wpisal si¢ na trwale opér wobec seksualnosci, zdolnosci zawodowych i samosta-
nowienia. W takich okoliczno$ciach osigganie doroslosci, realizacja oczywistego z pozoru
zadania rozwojowego, w zyciu oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng (jak réwniez ich
rodzicéw, rodzin) wigze sie z koniecznoscig pokonywania licznych przeszkod i przetamywa-
nia wielu napotykanych barier, a niekiedy mierzenia si¢ z niemozliwym. Utrudnienia na
drodze ku dorostosci wynikaja, po pierwsze, z braku otwartosci i spolecznego przyzwolenia
na realizacje rdl i zadan rozwojowych wiasciwych dorostosci. Po drugie za$, wspomniane
»zamkniecie spoteczne” przeklada si¢ na ograniczenie skali i zasiegu do$wiadczen niezbed-
nych do ksztaltowania i doskonalenia réznorodnych kompetencji. W konsekwencji, bez zro-
zumienia i wsparcia przestrzen mozliwej autonomii dorostego cztowieka z niepelnosprawno-
$cig intelektualng zdaje si¢ z uplywem czasu nie rozszerzaé, a kurczy¢ (czesto zaledwie do
rozmiaréw miejsca w domu pomocy spolecznej). Dorosto$¢ zaprzeczona, ignorowana, sa-
motna i pusta staje si¢ udzialem tych, ktérym przyszlo zy¢ dtuzej od swoich rodzicéw, poza
polem zainteresowania bliskich krewnych. Nie dane im bylo zazna¢ dobrej woli bliznich
w obszarach innych niz opieka i pielegnacja.

Coraz czesciej kwestie dotyczace dorostosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng
ogniskuja uwage wielu zainteresowanych wspieraniem ich rozwoju i funkcjonowania: opie-
kundw, terapeutéw, pedagogéw specjalnych, socjologéw, przedstawicieli nauk medycznych,
organizacji pozarzadowych, spofecznikéw i pracownikéw sektora publicznego. Ich dazenia
i starania o zmiang¢ dotychczasowego stanu rzeczy sa coraz czesciej obecne w spolecznej prze-
strzeni, a ich glos coraz dobitniej dociera do podmiotéw odpowiedzialnych za jakos¢ zycia
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Problem dorosto$ci mozna uzna¢ za ,dostrzezo-
ny”, spolecznie odnotowany. Jest on poddawany dyskusjom i analizom. Czy przestanie by¢
problemem? Trudno powiedziec.

Stowarzyszenie ,Na Tak” do kilku lat organizuje spotkania i konferencje po$wiecone
podmiotowosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Uczestnikami spotkan sa pedago-
dzy, studenci, terapeuci, specjalici, a przede wszystkim rodzice. IV Miedzynarodowa Konfe-
rencja zatytulowana ,Rodzice a dorostos¢” odbyla si¢ w Poznaniu dniach 24-25 pazdziernika
2014 roku. W jej przygotowanie wigczyli sie rowniez przedstawiciele Zakladu Pedagogiki
Specjalnej Wydzialu Studiéw Edukacyjnych UAM.

Obrady plenarne zaplanowano na pierwszy dzien konferencji. Odbyly sie one w Centrum
Kongresowo-Dydaktycznym Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu (partner konferencji).

Przybytych na obrady plenarne gosci powitala i spotkanie poprowadzita Natalia Marci-
niak-Madejska, dyrektor Stowarzyszenia ,,Na Tak”. Sfowo wstepne wyglosita dr hab. Danuta
Kope¢, kierownik Zakladu Pedagogiki Specjalnej. Otwarcia konferencji dokonat prodziekan
Wydziatu Studiéw Edukacyjnych UAM, prof. dr hab. Andrzej Cwikliriski. Sesje wykladowa
rozpoczelo wystapienie pani Haliny Grzymistawskiej-Stowinskiej, prezes Stowarzyszenia ,Na
Tak” od 1993 roku. Prelegentka przekazala stuchaczom szereg waznych spostrzezen wynika-
jacych z doswiadczenia bycia matka dorostej kobiety z zespotem Downa.
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Do udziatu w sesji wykladowej zaproszono prof. dr hab. Zbigniewa Izdebskiego. Wygtosit
on wyklad dotyczacy zdrowia seksualnego rodzicéw osob z niepelnosprawnoscig intelektual-
na. W wystapieniu odwolat sie do badan na temat seksualno$ci Polakéw, na tle ktérych zary-
sowal sytuacje rodzicéw dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, wskazal trud-
nosci i problemy zwigzane z zyciem intymnym oraz ich dtugofalowe konsekwencje. Konczac
wystapienie, prelegent podzielil sie ze stuchaczami refleksjami zwigzanymi z rodzicielstwem.
Podkreslit znaczenie dobrej relacji miedzy rodzicem a dorostym dzieckiem z niepelnospraw-
nodcia. Bliska, oparta na wzajemnym szacunku relacja moze sta¢ si¢ punktem odniesienia
i zrédtem motywacji do osobistego rozwoju dla obojga partneréw interakcji.

Drugim gosciem byla prof. zw. dr hab. Anna Sobolewska, mama kobiety z zespolem
Downa, znana odbiorcom z ksigzki Cela. OdpowiedZ na zesp6t Downa oraz warszawskiego
Teatru 21. Wystgpienie zatytulowane ,Dwie perspektywy: samotnos¢ i wspélnota. Trudna
dorosto$¢ osob z zespolem Downa” skladalo si¢ z kilku watkéw. Prelegentka uwypuklita mie-
dzy innymi wartosci wynikajace z realizacji polityki réznorodnosci, podkreslita konieczno$¢
analizy jednostkowych $ciezek rozwoju oraz znaczenie adekwatnego doboru metod rehabili-
tacji. Wskazala tez na kierunek zmian w spolecznym pojmowaniu niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Niezwykla szczeros¢, z jaka opowiedziala o doswiadczeniach zwigzanych z wycho-
wywaniem corki z zespolem Downa, o codziennych dylematach, problemach, nielatwych
wyborach i akceptacji niepelnosprawnosci, sklonity stuchaczy zaréwno do refleksji, jak i bar-
dzo ozywionej wymiany pogladow.

Autorkg kolejnego wystapienia byla dr Lore Briiggemann z Niemiec (germanistka, ttu-
macz i wykladowca). Od 2007 roku prowadzi ona blog, na ktérym porusza zagadnienia zwig-
zane z diagnostyka prenatalna. Dr Briiggemann jest matka Clary, doroslej osoby z czterokon-
czynowym mozgowym porazeniem dzieciecym, a na co dzien zwigzana jest z fundacja
Evangelisches Johannestifft Behindertenhilfe w Berlinie, zajmujaca si¢ tworzeniem mieszkal-
nictwa wspomaganego dla 0s6b z niepelnosprawnoscia; wspdtpracuje tez ze Stowarzyszeniem
»Na Tak”. Dzieki jej wystapieniu stuchacze dowiedzieli si¢, w jaki sposéb funkcjonuje, dla
kogo jest przeznaczone i jak finansowane mieszkalnictwo wspomagane w Niemczech. Okazu-
je sie, iz system pomocy u naszych zachodnich sgsiadéw znacznie rézni sie od polskiego.
Przede wszystkim podkresli¢ nalezy, iz w Polsce nie ma takiego jak w Niemczech spotecznego
przyzwolenia na ,opuszczenie rodzinnego gniazda” przez doroste osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng w momencie osiagniecia przez nie dojrzatoéci biologicznej i metrykalne;.
Brakuje alternatywnych wobec doméw pomocy spotecznej rozwigzan stuzacych usamodziel-
nieniu wspomnianej grupy oséb. Te rozwigzania, ktore funkcjonuja, majg charakter badz
prekursorski, badz eksperymentalny. Podczas dyskusji prowadzonej po zakonczeniu prezen-
tacji okazalo sie, iz istnieje bardzo silna potrzeba modyfikacji dotychczas istniejacej sieci
wsparcia doroslych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin (na przykfad roz-
budowa mieszkalnictwa wspomaganego).

Pierwszy dzien obrad podsumowala Lucja Cofta, psycholog pracujacy z osobami z nie-
pelnosprawnoécig intelektualng i ich rodzinami w Warsztacie Terapii Zajeciowej ,,Przylesie”
w Poznaniu (placéwka Stowarzyszenia ,Na Tak”). W trakcie wystapienia prelegentka zaryso-
wala rodzinny kontekst rozwoju kompetencji spolecznych niezbednych dla osiggania auto-
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nomii przez doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wspomniata o pojawiaja-
cych sie w tym procesie zagrozeniach i utrudnieniach. Uwypuklita znaczenie systemu rodzin-
nego w caloksztalcie rozwoju osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Autorka dokonata
takze przyblizenia wynikéw najnowszych badan nad jakoscia zycia oséb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng w Wielkopolsce realizowanych przez Stowarzyszenie ,Na Tak” dla Regio-
nalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu w 2014 roku. W analizie uwzglednita czyn-
niki rodzinne o charakterze ochronnym, jak i ograniczajacym rozwoj samodzielnosci osoby.

Organizatorzy konferencji zadbali o mozliwo$¢ wymiany pogladéw oraz kierowania py-
tan do prelegentéw. W strukturze sesji wyktadowej uwzgledniono przerwy na dyskusje. Stu-
chacze, przede wszystkim rodzice i terapeuci, dzielili si¢ refleksjami i do§wiadczeniami. Roz-
norodno$¢ opinii, okazja do wymiany pogladéw, a niekiedy réowniez ich konfrontacji - to
mocne strony organizacji pierwszego dnia IV Konferencji ,Rodzice a dorostos¢”.

Wspomnie¢ nalezy, iz konferencji towarzyszyta wystawa prac pani Justyny Matysiak,
przedstawicielki nurtu art-brut. Autorka, uczestniczka Warsztatu Terapii Zajeciowej ,,Krze-
mien” w Poznaniu, jest zdobywczynig Grand Prix Insita 2007, miedzynarodowego festiwalu
sztuki naiwnej w Bratyslawie.

Drugiego dnia uczestnicy mieli okazje wzig¢ udzial w warsztatach tematycznych przygo-
towanych przez specjalistow pracujacych z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
ich rodzicami. Zajecia w szesciu grupach tematycznych przeprowadzone zostaly na Wydziale
Studiéw Edukacyjnych UAM w Poznaniu. Uczestnikom zaproponowano udzial w dwoch
wybranych spotkaniach tematycznych:

1. Przemoc seksualna wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng — diagnoza i pro-
filaktyka (prowadzenie: Monika Karwacka, pedagog specjalny, edukator seksualny, kierownik
Srodowiskowego Domu Samopomocy ,,Kamyk” w Poznaniu).

2. Praca z rodzicami 0séb z niepelnosprawnoscig (prowadzenie: Jacek Kielin, psycholog,
dyrektor Spolecznego Przedszkola Specjalnego ,,Orzeszek”).

3. Videotrening komunikacji (prowadzenie: Anna Kielin - pedagog specjalny, neurologo-
peda, terapeuta videotreningu komunikacji w Przedszkolu Specjalnym ,,Orzeszek” i Poradni
Rozwojowej dla Dzieci i Mlodziezy ,Jaskétka” w Poznaniu; Adriana Domachowska-
-Mandziak - psycholog w Poradni Rozwojowej dla Dzieci i Mlodziezy ,,Jaskotka” w Poznaniu,
kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej ,,Krzemien”).

4. Jak radzi¢ sobie ze stratg? Problematyka umierania i §mierci (prowadzenie: Ewa Muszyn-
ska — psycholog, opiekuje sie chorymi w terminalnej fazie choroby, udziela wsparcia rodzinom,
pracuje jako psycholog na oddziale paliatywno-hospicyjnym szpitala w Puszczykowie).

5. Indywidualny program przygotowujacy do pelnienia dojrzalych rdl spotecznych - na
przykladzie treningdéw samodzielno$ci w mieszkaniach wspomaganych (prowadzenie: Lucja
Cofta, psycholog, koordynator merytoryczny Warsztatu Terapii Zajeciowej ,,Przylesie”).

6. Wsparcie usamodzielnienia os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng poprzez techno-
logie informacyjno-komunikacyjne — warsztat projektu HELPS (prowadzenie: Michal Kosie-
dowski - lider Zespotu Portali i Technologii Komunikacyjnych w Poznanskim Centrum Su-
perkomputerowo-Sieciowym (PCSS); Filip Zareba - specjalista z zakresu aktywizacji
zawodowej, prezes zarzadu Stowarzyszenia Wielkopolskich Doradcéw Kariery).
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Tegoroczna formula konferencji okazala si¢ interesujaca, a poruszane kwestie uznano za
przydatne zaréwno dla rodzicow, jak i terapeutéw. Uczestnicy zwrdcili szczegdlng uwage na
interakcyjny wymiar spotkania i réznorodno$¢ prezentowanych stanowisk oraz profesjona-
lizm zaje¢ warsztatowych. Problematyka rodzicielstwa i dorostosci 0séb z niepetnosprawno-
$cig wymaga jeszcze wielu rozstrzygnie¢, jednak konferencja zainicjowata dyskusje dotyczaca
aktualnej oferty pomocy i wsparcia. Stowarzyszenie ,,Na Tak” po raz kolejny udowodnito, iz
na trudne tematy dotyczace niepelnosprawnosci warto rozmawia¢. Nazwanie problemu, dzie-
lenie sie wiedza i do§wiadczeniem, wspélna analiza mozliwych rozwigzan - wszystko to uru-
chamia dzialanie, skutkuje dobrymi praktykami. Te z kolei przyczyniaja si¢ do podniesienia
jakosci zycia doroslych 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng, Pozostaje zywi¢ nadzieje, iz
konferencje organizowane przez Stowarzyszenie ,Na Tak” na stale wpisza si¢ w kalendarz
spotkan poswieconych podmiotowoséci 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng.

dr Katarzyna Pawelczak



