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The article is devoted to the problems of disability seen through the prism of needs,
both those referred to as special (special educational, developmental, professional
needs), as well as those universal. The term (special) needs were analyzed, in particu-
lar the problem of losing its basic, psychological significance in the special pedagogy
of recent years, as well as its theoretical and practical explorations in relation to nurs-
ing-compensating, educational and therapeutic activities. Text points attention to the
need to update analyzes consistent with the idea of inclusion, in relation to the issue of
the needs of people with disabilities, as a motivating factor and compensation area.
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Wprowadzenie

Pojecie ,specjalne potrzeby” stalo sie obecnie jednym z termi-
néw najintensywniej uzywanych w pedagogice specjalnej. Badajacy
percepcje spotecznag tego pojecia Morton A. Gernsbacher i wsp.
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wskazujg, iz obecnie Google Scholar indeksuje ponad milion arty-
kuléow naukowych z tym okreéleniem, a Amazon.com sprzedaje
prawie 5000 ksiazek, ktére zawieraja je w tytulel. Cho¢ powszechnie
znana jest jego historia i uwarunkowania jego pojawienia si¢, bywa
coraz rzadziej uzytkowane w zgodzie ze swoim Zrédtowym znacze-
niem: najczesciej traktowane jest jako etykieta bedaca wspotczesnym
synonimem niepetnosprawnoéci, a niestety rzadko jako indeks wska-
zujacy na zawarta w nim psychologiczng kategorie potrzeby. Poja-
wia sie ryzyko, ze wypowiadajac tysigce razy stowo ,potrzeby”,
mozna osiagnac efekt habituacji i przesta¢ dostrzegac za nim osobe,
ktora takie czy inne potrzeby przejawia. Tymczasem to w racjonal-
noéci odpowiedzi na potrzeby oséb z niepelnosprawnoscig lezy
sedno ich efektywnego wspierania i spolecznej inkluzji.

Specjalne potrzeby — eufemizm pojecia niepelnosprawnos¢,
czy faktyczne pytanie o potrzeby osoby?

Wiedza o niepelnosprawnosci - jej przyczynach, uwarunkowa-
niach, wynikajacych z niej ograniczeniach, ale takze mozliwosciach
przeciwdzialania jej oraz minimalizowania jej skutkéw - zmieniata
sie przez wieki. Wraz z rozwojem nauk, zwlaszcza medycyny,
zwiekszala sie zdolnoé¢ wyjasniania tajemnicy niepelnosprawnosci,
ale réwniez zmienialo si¢ zainteresowanie nig spoleczeristwa oraz
przejawiane przez to spoleczeristwo postawy wobec 0s6b niepetno-
sprawnych. Obecnie niepelnosprawnosc jest traktowana jako zltozo-
ne zjawisko wpisane w ludzkie losy i ksztattujace (determinujace) te
losy, dlatego poswieca sie jej nie tylko wiele opracowan medycz-
nych, ale rowniez coraz wiecej refleksji natury humanistycznej, filo-
zoficznej, pedagogicznej i psychologicznej. Skutkiem tego jest poja-
wienie sie w nauce réznych koncepcji teoretycznych i kategorii

IM.A. Gernsbacher, et al., “Special needs” is an ineffective euphemism, Cognitive
Researche No 1(1): 29 2016 (zroédlo: https://doi.org/10.1186/s41235-016-0025-4
[Pub. Online 2016 Dec 19], [dostep: 15.01.2018].
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objasniajacych fenomen niepetnosprawnosci. Do takich mozna zali-
czy¢ postrzeganie niepelnosprawnosci poprzez pryzmat wynikaja-
cych z niej specjalnych potrzeb czltowieka.

Z punktu widzenia psychologii potrzeby lokalizowane sa wéréd
czynnikéw motywujacych i dynamizujgcych ludzkie dziatania, na-
tomiast stanowig one cos$ wiecej niz kierujace czlowiekiem instynkty
i popedy. Najkroétsza definicja potrzeby (ang. need) okresla ja jako
stan niezaspokojenia?, cho¢ mozna méwi¢ zaréwno o koniecznoséci
(nieodpartej) wykonania czego$, jak réwniez o instrumentalnym
braku czego$ do osiagniecia, pewnego oczekiwanego stanu, celu,
zamiaru. Wéréd ttumaczen i synoniméw znajduja sie jednak réow-
niez takie okreslenia, jak: trudnosci, bieda, ubostwo, niedostatek, trudne
potozenie. Wszystko to razem wskazuje, iz mamy do czynienia z sil-
nym i zréznicowanym przedmiotowo regulatorem ludzkiego za-
chowania, czesto o charakterze imperatywu, nieodpartego bodzca.

Pojecie ,, specjalne potrzeby” kojarzy sie przede wszystkim z po-
jeciem ,specjalne potrzeby edukacyjne”, ktére zostalo wprowadzone
40 lat temu przez Mary Warnock jako alternatywa dla prostej dy-
chotomizagji: ,,niepelnosprawnos¢” -, nie-niepelnosprawnos¢” oraz
odpowiadajacej im prostej dychotomizacji wyboréw edukacyjnych
w praktyce o§wiatowej: szkola specjalna - zwykla szkota. Dostrze-
zenie zlozonosci indywidualnych potrzeb wszystkich uczniéw - nie
tylko tych z niepelnosprawnoscig - spowodowalo myslenie katego-
riami niezbednej, zré6znicowanej pomocy, uwzgledniajacej nie tylko
niepelnosprawnos¢, ale wszystkie czynniki, ktére majag wplyw na
edukacyjne postepy jednostki?. Mozna to okresli¢ mianem podejscia
pozytywnego, ktore odzwierciedla nastepujacy sposéb myslenia: nie
wazne, z czego wynikajq i czym sq twoje ograniczenia, istotne jest, czego
szczegolnego potrzebujesz, by mimo nich osiggac standardy takie jak inni.
Bylo to zatem przejScie od medycznej kategoryzacji uczniéw oraz

2S.C. Rathus, Psychologia wspotczesna, Wydawnictwo GWP, Gdarisk 2005, s. 442.

3 The Warnock Report, Special Educational Needs. Report of the Committee of En-
quiry into the Education of Handicapped Children and Young People, Her Majesty’s Sta-
tionery Office, London 1987.
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etykiety diagnozowanych u nich deficytéw do funkcjonalnego ro-
zumienia ich potrzeb. Warnock rozumiata przy tym potrzebe w
szerokich kategoriach edukacyjnych jako koniecznos¢ zastosowania
jednej z lub kilku z nastepujacych form kompensacyjnych dziatar
szkoty:

* zapewnienia specjalnych $rodkéw dostepu do programu na-
uczania za pomoca specjalnego wyposazenia, urzadzer lub
zasobow, modyfikacji $rodowiska fizycznego lub specjali-
stycznych technik nauczania,

* zapewnienia specjalnego lub zmodyfikowanego programu na-
uczania,

* zwrodcenia szczegoblnej uwagi na strukture spoteczng i klimat
emocjonalny, w ktérym odbywa sie edukacja®.

Koncepcja Warnock, a przede wszystkim samo pojecie specjal-
nych potrzeb, zrobily na $wiecie zawrotna kariere. Gdy ¢wier¢ wie-
ku temu Ruth Luckasson i wsp. sformulowati propozycje okreslenia
stopni uposledzenia umystowego zakresem niezbednego wsparcia
psychospotecznego, umocnito to w swiatowym dyskursie nauko-
wym idee praktycznej operacjonalizacji potrzeb wynikajacych z nie-
pelnosprawnosci, co obecnie zaczyna by¢ standardem. Potrzeby te
w ujeciu Luckasson mozna stopniowac (zamiast tradycyjnych stop-
ni uposledzenia umystowego): od sporadycznej pomocy przez po-
moc ograniczong, znaczng az do catkowitej®.

Pojecie specjalnych potrzeb (edukacyjnych) nie tylko zakorzenito
sie w systemie pojeciowym pedagogiki specjalnej, ale takze - nieco
wbrew intencjom twoércéw - zaczelo zastepowac pojecie niepetno-

4 Ibidem, s. 41. W oryginale:

* the provision of special means of access to the curriculum through special equipment,
facilities or resources, modification of the physical environment or specialist teaching
techniques;

* the provision of a special or modified curriculum;

* particular attention to the social structure and emotional climate in which education
takes place.

5R. Luckasson, et al., Mental retardation: Definition, classification, and systems of

supports (9th ed.). Washington, DC: AAMR 1992.
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sprawnosci. Czy za jakié czas stanie sie ono kolejng etykieta o pejo-
ratywnym wydzwieku? To bardzo prawdopodobne - M.A. Gerns-
bacher i wspoétautorzy® wykazuja empirycznie jego poczatkowo
eufemistyczny charakter, a obecnie stopniowe przeksztalcanie si¢
dysfemizm?. W interesujagcym eksperymencie atrybucyjnym, obej-
mujacym badania na duzej grupie N=530 o0s6b, autorzy wykazali, iz
pojecie specjalnych potrzeb kojarzy sie obecnie z wigkszym stop-
niem negatywnosci i wiekszym potencjatem stygmatyzacyjnym niz
pojecie niepelnosprawnosé, ktore postrzegane jest wedtug badaczy
,bardziej integracyjnie”8. Autorzy, opierajac si¢ na swych odkry-
ciach, wrecz nie zalecaja uzywania okreslenia , specjalne potrzeby”,
co warto rozwazy¢ w tych krajach, gdzie zdominowalo ono dyskurs
oswiatowy, a wiec takze i w Polsce. Wskazuja tez kampanie lobbu-
jace za usunieciem z mediéw - w tym mediéw spotecznosciowych -
zaréwno okreslenia ,specjalne”, jak i postrzeganego jako eufemizm
pojecia ,specjalne potrzeby”?. Przywotuja rowniez postulaty Colina
Barnesa, przedstawiciela wspoélczesnych interdyscyplinarnych Di-
sability studies, apelujacego, by zastapi¢ termin ,ksztalcenie specjal-
ne” - ,edukacja wlaczajaca”, ,specjalne potrzeby edukacyjne” -
,niezaspokojonymi potrzebami edukacyjnymi”, a okreslenie , dzieci
ze specjalnymi potrzeby edukacyjnymi” - ponownie nieeufemi-
stycznym, a jednoznacznym terminem , dzieci niepetnosprawne”10.
Przysztos¢ pojecia ,specjalne potrzeby” wydaje sie wiec nie-
pewna, tym bardziej, iz wedlug Gernsbacher pojecie to , wywoluje

6 M.A. Gernsbacher i in., op. cit.

7 Dysfemizm - odwrotnosc eufemizmu, zastqpienie przyzwoitego, oglednego a. obojet-
nego stowa a. wyrazenia drazliwym, dosadnym a. nieprzyzwoitym. [online] http:/ /www.
slownik-online.pl/kopalinski/6912E60D67C51EA4412565BA002919B3.php [dostep:
15.01.2018].

8 M.A. Gernsbacher i in., op. cit.

9 Vide: #NoSpecial - Carter-Long, 2016; #Don’tCallMeSpecial - Reeves, 2015
[za:] M.A. Gernsbacher i in., op. cit.

10 C. Barnes, A. Sheldon, ‘Emancipatory’ disability research and special educational
needs. [In:] Florian L, ed., The Sage handbook of special education, Sage, London 2007,
s. 233-246.
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wiecej pytan bez odpowiedzi”1l, co prowokuje z kolei do identyfi-
kacji tych pytan. Jednym z nich moze by¢ pytanie o to, jakie skutki
teoretyczne i praktyczne wiaza sie ze zbudowaniem omawianego
pojecia wokét psychologicznej kategorii , potrzeby”. Zanim wiec
uznamy za nhiepotrzebne i wyrzucimy etykiety ,specjalnych po-
trzeb” czy ,specjalnych potrzeb edukacyjnych” do émietnika nauki,
warto jednak wréci¢ do zrédla i wytuskac z tego zlozonego pojecia
jedno kluczowe stowo, ktére zmienilo sposob patrzenia na osobe
z niepelnosprawnoécig: samo psychologiczne pojecie ,potrzeby”,
oraz zastanowic sie nad jego wspolczesnym sensem i wynikajacymi
stad zobowigzaniami.

Drugim obszarem znaczeniowym, w ktérym pojawia sie stowo
,potrzeba” w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia, sa ,,po-
trzeby niezaspokojone” (ang. unmet needs). Cho¢ jeszcze nieosadzone
tak silnie w dyskursie pedagogiki specjalnej jak potrzeby specjalne
(ang. special needs), pojecie to zaczyna dominowa¢ w podejsciu do
probleméw niepelnosprawnosci w polityce zdrowotnej i spolecznej.
Whpisuje sie ono w podejscie inkluzyjne, gdyz permanentny brak
zaspokojenia pewnych potrzeb niektérych grup spotecznych jest
identyfikowany jako czynnik o charakterze wykluczajacym, czemu
wspolczesny ruch inkluzyjny - polityka zréwnowazonego rozwoju,
medycyna wlaczajaca, edukacja wlaczajaca, wspodlczesna praca so-
cjalna oparta na idei empowermentu - stara sie przeciwdziatac¢!2.

Uznanie 0s6b z niepelnosprawnoscia za grupe wrazliwg, czyli
zagrozong marginalizacjg i wykluczeniem jest powodem, dla ktére-
go podejmuje sie diagnoze potrzeb i stopnia ich zaspokojenia. Przy-
kladem takich dzialah na szczeblu miedzynarodowym jest World
report on disability WHO z 2011 r., gdzie kategoria , potrzeb i nieza-
spokojonych potrzeb” oséb z niepelnosprawnoscia jest wyrézniona
czeécig modelu analitycznego zastosowanego zaré6wno do ogélnej
opieki zdrowotnej (ang. general health care) we wszystkich jej zakre-

1 Ibidem.
12D. Podgoérska-Jachnik, Praca socjalna z osobami z niepetnosprawnosciq I ich rodzi-
nami, Centrum Rozwoju Zasobéw Ludzkich MPiPS, Warszawa 2014.
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sach - promocji zdrowia, profilaktyki, podstawowej opieki me-
dycznej i leczenia specjalistycznego, jak i rehabilitacji (ang. rehabili-
tation) oraz szeroko rozumianej opieki i wsparcia (ang. assistance and
suport)3. Tak rozlegly zakres analiz zwigzany jest z bio-psycho-
spolecznym modelem niepelnosprawnosci oraz ideg holistycznego,
funkcjonalnego podejscia do niepelnosprawnosci, wyrazonego naj-
petniej w koncepcji ICF - International Classification od Functioning,
Disability and Health WHO. W efekcie tego badanie potrzeb i nieza-
spokojonych potrzeb ujete w wymienionych trzech obszarach
w przywolywanym Raporcie WHO podporzadkowane jest idei
inkluzji poprzez docelowe dziatania odpowiednio na rzecz:

e zmniejszenia nieréwnoéci w zakresie zdrowia oraz osigganie
najwyzszych standardéw zdrowotnych i funkcjonalnych oséb
z niepelnosprawnosciy,

e szeroko pojetej rehabilitacji, ukierunkowanej na osiggniecie
oraz utrzymanie optymalnego funkcjonowania w interakgji
z otoczeniem mimo niepelnosprawnosci,

e wsparcia i opieki, umozliwiajacych optymalny poziom samo-
dzielnosci i niezaleznego zycial4.

Przykladem ciekawych diagnoz przeprowadzonych dla celow
polityki spolecznej na szczeblu krajowym i lokalnym, uwzglednia-
jacych potrzeby i niezaspokojone potrzeby oséb z niepelnospraw-
noscig, moga by¢:

* ogolnopolski raport opracowany w 2017 roku na zlecenie Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON); badania zrealizowano na grupie badawczej N = 966,
dobranych wedlug szczegélowego algorytmu opisanego w me-
todologii'?,

13 World report on disability, World Health Organisation, The World Bank, Ge-
newa 2011.

14 Ibidem.

15 M. Sochanska-Kawiecka i wsp., Badanie potrzeb osob niepetnosprawnych - RA-
PORT KONCOWY; Badania Spoteczne MSK, PFRON 2017, [online] https://www.
pfron.org.pl/fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_ON/Raport_koncowy
_badanie_potrzeb_ON.pdf [dostep: 5.01.2018].
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e raport z badania potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug spo-
tecznych, stuzacych ich zaspokojeniu, dzieci z orzeczong nie-
pelnosprawnoscia i ich rodzicow z wojewddztwa t6dzkiego,
przeprowadzonego w roku 2016 na zlecenie Regionalnego
Centrum Polityki Spotecznej (RCPS) w Lodzi; badania zreali-
zowano ha reprezentatywnej losowej probie N =322 rodzicéow
i N =359 dzieci uczeszczajacych do 24 gimnazjéw specjalnych
i 24 szkoét podstawowych specjalnych w wojewodztwiele.

Wszystkie trzy raporty - WHO, PFRON i RCPS w todzi - do-

stepne s3 w internecie i stanowia przyklad narzedziu rzeczywistego
ksztaltowania polityk réznego szczebla, umozliwiajacych zarzadza-
nie niepelnosprawnoscia z punktu widzenia zdiagnozowanych
potrzeb. Warto doda¢, ze nowoczesne podejscie do tego problemu,
zgodne z polityka spoteczng empowermentu, wyraza si¢ w postulacie
planowania ustug medycznych i socjalnych odpowiednich do za-
spokojenia spersonalizowanych potrzeb (ang. need-based service),
zamiast dopasowywania osoby z niepelnosprawnoscig do dostepnej
uslugi - bycia obstugiwanym (ang. being service-led)'”. To wskazuje
takze, ze diagnoza spoleczna jest zawsze tylko pewnym ttem dla
dziatann zindywidualizowanych na rzecz oséb z niepelnosprawno-
Sciaq i ze skutki dzialai wspierajacych nalezy rozpatrywac takze -
a wlasciwie przede wszystkim - z uwzglednieniem psychologicz-
nych mechanizméw uruchamianych przez wektory potrzeb i dzia-
tani zmierzajacych do ich zaspokojenia. Mozna by¢ bowiem odbior-
ca wsparcia w roli podmiotu lub przedmiotu. W podmiotowym
podejsciu do potrzeb 0s6b z niepelnosprawnoscia kryje sie nie tylko
ochrona przed nieréwnoscia, ale takze potencjal kompensacyjny
o charakterze rozwojowym. Wymaga to jednak glebszego wgladu
specyfike struktury potrzeb indywidualnych w sytuacji niepelno-

6], Pyzalski, D. Podgorska-Jachnik (red.), Badanie potrzeb i satysfakcji z wybra-
nych ustug skierowanych do rodzin z dzie¢mi z orzeczong niepelnosprawnosciq w wieku
8-16 lat. Raport z badani IMP na zlecenie RCPS w Lodzi 2016, [online] http:/ /www.
imp.lodz.pl/upload/ aktualnosci/2016/raport.pdf [dostep: 5.01.2018].

17]. Harris, H. Morgan, C. Glendinning et al., Personalised social care for adults
with disabilities: a problematic concept for frontline practice. Health & Social Care in the
Community 2006, 14, s. 125-135.
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sprawnosci, z naciskiem na psychologiczne znaczenie pojecia potrze-
by, ale i jego interdyscyplinarne implikacje. W dalszej czesci opisa-
na bedzie praktyczna mozliwos¢ wykorzystania dwoéch koncepgji
teoretycznych przystajacych do analizowanego obszaru: koncepcja
Dorothei Orem i polska koncepcja Kazimierza Obuchowskiego,
z odniesieniami do koncepcji potrzeb Abrahama Maslowa - tu bli-
Zej nie omawianej, ze wzgledu na jej upowszechnienie.

Specyfika potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia
z perspektywy deficytu i rozwoju

W psychologii wskazuje sie na dwie podstawowe kategorie po-
trzeb: zwigzane z brakiem (ang. deficiency needs) i zwigzane z rozwo-
jem (ang. growth needs). Stanowig one podstawe bardziej ztozonych
teoretycznych modeli klasyfikacji potrzeb, ale i empirycznych wery-
fikacji wzajemnych relacji miedzy nimi's. Wtérna kwestig pozostaje
to, jakie tresci szczegblowe - w tym takze jakie wartosci - podkta-
dane sg pod pojecia braku i rozwoju. W przypadku niepetnospraw-
nosci, gdzie ograniczenia i deficyty sa szczegdélnymi warunkami
ksztaltowania ludzkiego doswiadczenia kategoria deficiency needs
wydaje sie szczegdlnie istotna. Deficyt wydaje sie tez podstawo-
wym czynnikiem okre$lajgcym szczeg6lnoséé/specjalnos¢ potrzeb
0s6b z niepelnosprawnoécia. Przy tym nie chodzi o to, ze osoby
z niepelnosprawnoscia potrzebuja czego$ wiecej, tylko ze moga
potrzebowac tego bardziej, tzn. skutki niezaspokojenia tych potrzeb
moga stanowi¢ powazne zagrozenie dla rozwoju, zdrowia lub zy-
cia. Specyfika potrzeb braku nie wiaze sie tez ze szczegélnoscia
niedoboru, ale ze szczegélnoscia w zakresie mozliwosci jego wy-
rOwnania - zwlaszcza samodzielnego. Zatem mozna przyjaé, ze
takze deficyt samodzielnosci sprawia, iz potrzeby oséb z niepetno-
sprawnoscig okreslane s mianem specjalnych.

18 Np. A. Noltemeyer i in., The relationship among deficiency needs and growth
needs: An empirical investigation of Maslow’s theory, “Children and Youth Services
Review”, Vol. 34, Issue 9, September 2012, s. 1862-1867.
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Inspirujaca koncepcja z punktu widzenia potrzeb oséb z niepel-
nosprawnoscig widzianych przez pryzmat deficytu samodzielnosci,
a wiec i koniecznosci korzystania dla ich zaspokajania ze wsparcia
spolecznego, jest teoria samoopieki i jej deficytu (ang. Self Care Defi-
cit Theory) Dorothei Orem!. Koncepcja ta stanowi jedna z klasycz-
nych teorii pielegniarstwa i podstawe jego modelu praktycznego?,
jednak moze by¢ ona ciekawa inspiracja do oddzielenia tego, co
w przypadku choroby lub niepelnosprawnosci stanowi aspekt me-
dyczny i pozamedyczny. To istotny przyczynek do dyskusji nad
realnoscig catkowitego odciecia sie od ujecia medycznego w postu-
lowanym obecnie spotecznym modelu niepetnosprawnoséci. Co wie-
cej, jest to spojrzenie z perspektywy , uspoleczniajacej sie¢” medycyny.
Widac to w modelu Orem w zasadzie samoograniczania kompensa-
cyjnej interwengji pielegniarskiej do niezbednego minimum, wy-
znaczonego aktualnymi potrzebami osoby wspomaganej, na rzecz
stopniowego wlaczania elementéw edukacyjnych i aktywizujacych
posiadane, a ograniczone chorobg czy niepetnosprawnoscia zasoby
samoopieki. To pewna analogia do tendencji samoograniczania si¢
pedagogiki specjalnej w celu wyzwalania zasobéw samodzielnosci
i autonomii osoby z niepelnosprawnoscia.

Samoopieka jest formg samodzielnosci. Wedlug Orem jest to umie-
jetnos¢ sprawowania opieki nad soba i nad swoimi bliskimi, wynikaja-
ca z wrodzonej sklonnosci do samopielegnowania. Samoopieka jest
niezbedna dla zdrowia i zycia, gdyz stanowi warunek (samodzielne-
go) zaspokajania wlasnych potrzeb, czego czlowiek uczy sie w ciaggu
zycia, poszerzajac swoja wiedze i umiejetnosci. Jest zatem wedtug
Orem ,$wiadomg, wyuczong aktywnoscig ukierunkowang na zaspo-
kojenie okreslonych potrzeb, ktéra w sposéb celowy integruje funkcjo-
nowanie i rozwdj jednostki”?!. Jednak w zyciu czlowieka zachodza
pewne zdarzenia powodujace deficyt samoopieki (ang. self care), do

19 D. Orem, Nursing: Concepts of practice, St. Louis, Mosby, MO 2001.

20 A. Bigs, Orem’s Self-Care Deficit Nursing Theory: Update on the State of the Art
and Science, “Nursing Science Quarterly”, Vol. 21, Issue: 3 2008, s. 200-206.

21 G. Kowalik, Praktyczne zastosowanie modelu pielegnowania Dorothy Orem, ,Stu-
dia Medyczne” 2012, 26(2), s. 108.
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ktérych mozna zaliczy¢ réwnego rodzaju zmiany sytuacji osobistej,
a wiec mozna powiedzie¢: kryzysy - w znaczeniu psychicznym, spo-
tecznym, ekonomicznym czy zdrowotnym (rys. 1).

Znaczenie tej koncepcji wydaje sie szczegélnie przystawacé do
problematyki niepelnosprawnosci, definiowanej poprzez ograni-
czenie samodzielnosci i zdolnosci do zaspokajania potrzeb. Moze
by¢ tez pomostem pomiedzy wspomniana juz diagnoza spoleczna
potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia dla celéw polityki zdrowotnej
i oswiatowej (raport WHO) a spersonalizowang, indywidualng stra-
tegia ich zaspokajania, sprzyjajaca nie tylko wyréwnywaniu réznic,

[ POTRZEBY ]

Wynikajace z deficytu samoopieki
samoregulacji
- specjalne, specyficzne

1L L JL 1L

4 N

Kategorie potrzeb wedlug Orem
p

Powszechne
-niespecjalne, niespecyficzne
A

W sytuacji choroby
L i niepelnosprawnosci )

[ Uniwersalne } [ Rozwojowe

¢ Umozliwiaja wzrost
osobisty, rozwdj i samo-
realizacje osoby - takze
momi, wbrew lub nawet

dzigki réznym kryzysom .
. . tu samoopieki i samore-
czy ograniczeniom . .
____________________________ gulacjiw odmiennych

-5 warunkach podmioto-
____________ deel e, | wych, tym samym zaspo-
E Szczegolna interwencja (pielegnacja, wsparcie, pomoc, kojenie potrzeb uniwer-

| terapia itp.) umozliwiajaca zycie, funkcjonowanie salnych i rozwojowych -

i irozwdj, takze w niepelnosprawnosci i w chorobie - 1.1 takze w sytuacji choroby

i w zaleznosci od potrzeb, dzialania kompensacyjne, cze- \,--' i/lub niepetnosprawnosci
! $ciowo kompensacyjne lub edukacyjno-wspierajace |

¢ Umozliwiaja Zycie oraz
funkcjonowanie organiz-
mu w zdrowiu i w chorobie!

¢ Moga nasila¢ sie w r6z-|
nych sytuacjach krytycz-i
nych ;

! |+ Zaspokojenie ich umoz-
i | liwia kompensacje deficy-

Rys. 1. Kategorie niespecyficznych i specyficznych (specjalnych) potrzeb cztowieka

w sytuacji choroby i niepelnosprawnosci jako préba uogélnienia modelu deficytu

samoopieki (Self Care Deficit Theory) Dorothei Orem (Zrédio: opracowanie wtasne
zmodyfikowanego modelu Orem)
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ale takze wyzwalajaca potencjat rozwojowy jednostki. Orem, koncen-
trujac sie na aspekcie zdrowotnym i problemie choroby, uzasadnienia
swoja koncepcja potrzebe i charakter interwencji pielegniarskiej, lecz
wydaje sie, ze mozna ten model rozciggnac¢ na inne rodzaje niezbed-
nego wsparcia. W swietle podjetego tematu, najistotniejsze jest jed-
nak wyréznienie przez Orem trzech grup potrzeb, ktére daja sie za-
uwazy¢ w sytuacji choroby i/lub niepelnosprawnosci powodujacej
deficyt samoopieki. Sa to potrzeby uniwersalne, rozwojowe i potrze-
by ujawniajace si¢ w zaburzeniach stanu zdrowia (rys. 1). Odpowia-
da to podejéciu zainicjowanemu w latach 90. XX w. przez Denisa C.
Harpera, ktére taczy aspekty medyczne choroby z psychologicznymi
i spotecznymi. Podziat ten mozna dokladnie odnies¢ do sytuacji oso-
by z niepetnosprawnoscia i jest on bliski uznanej w polskiej pedago-
gice specjalnej koncepcji wspolnych i swoistych cech rozwoju w sy-
tuacji choroby przewleklej Wiadystawy Pileckiej?2.

Na schemacie (rys. 1) widoczne jest, ze wéréd potrzeb niespecy-
ficznych dla niepelnosprawnoéci wyrézniono zaréwno potrzeby
uniwersalne, warunkujace przetrwanie kazdej jednostce, jak i roz-
wojowe, kluczowe w z punktu widzenia samorealizacji. Potrzeby
specyficzne to takie, ktére wynikaja bezposrednio ze zmienionych
sytuacja choroby/niepelnosprawnosci uwarunkowarn i maja one
charakter kompensacyjny. Nie ograniczaja sie jednak do dzialania
»za” pacjenta, co okreslane jest jako system pielegnacyjny w petni
kompensacyjny, cho¢ i taka potrzeba moze si¢ ujawni¢ (np. oddy-
chania ,za” pacjenta przy uzyciu respiratora czy odzywiania poza-
ustrojowego). System kompensacyjny stosuje sie w wobec pacjen-
tow niezdolnych lub o ograniczonej zdolnosci do wydawania
sadow, opinii, do podejmowania $wiadomych decyzji samoopie-
kuniczych, dotyczy takze opieki nad osobami z powaznie ograni-
czona mozliwoscia lub z niemozliwoscig poruszania sie, komuni-
kowania lub rozpoznawania zagrozen ze strony srodowiska?.

2 W. Pilecka, Przewlekta choroba somatyczna w rozwoju dziecka, Krakéw 2002,
s.17-18.

5 1. Plaszewska-Zywko, E. Wilczek-Ruzyczka, Teoria pielegnowania Dorothea’
Orem, ,Studia Medyczne” 2000, 26(2), s. 107-111.
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Cho¢ sytuacja taka wydaje sie specyficzna dla pielegniarstwa,
ma tez swdj odpowiednik w pedagogice. Analogia tego typu piele-
gnacji kompensacyjnej dotyczy np. opieki nad dzieckiem z gleboka
wielozakresowa niepelnosprawnoscia, gdy dzialania opiekunéw
warunkuja trwanie zycia dziecka, czesto bez zapowiedzi lepszego
jutra. Czasem nawet z perspektywa pogorszenia i $mierci, jak
w przypadku genetycznych wad letalnych czy choroby terminalne;j.
Znaczenie pedagogiczne takich dzialan wyraza najlepiej pojecie
pielegnacji wychowujacej czy tez wyodrebnienie sie tanatopedago-
giki jako szczegodlnej subdyscypliny pedagogicznej towarzyszacej
w drodze do $mierci?*. Nawet sytuacji pelnej pielegnacyjnej kompen-
sacji zaspokajania potrzeb mozna bowiem nada¢ sens pedagogicz-
ny, wynikajacy z personalistycznego ujecia osoby ludzkiej, nawet
w najciezszej chorobie czy najglebszej niepelnosprawnosci. Charak-
teryzuje je podmiotowe traktowanie osoby, a wiec pielegnowanie
nie tylko jej, ale takze samej relacji interpersonalnej, oraz zaspokaja-
nie nie tylko ujawnianych, ale i domniemanych potrzeb przypisy-
wanych (kazdej) osobie. Z zasady jestes podmiotem, gdy inni traktujg
cig jak podmiot, wywodzi sie zalecenie, by by¢ przy chorym - nawet,
gdy on tego nie czuje; méwienia do niego - cho¢ nawet tego nie
styszy; otaczania go pewnymi przedmiotami (ksigzkami, obrazka-
mi, zabawkami) - chociaz nawet z nich nie korzysta. Przy tym nalezy
zaznaczy¢, ze tanatopedagogika nie jest pielegnacja umierajacego,
ale tym wszystkim, co sie dzieje w wymiarze relacyjnym, spolecz-
nym i duchowym, nawet wtedy, gdy pielegnacja i walka o podtrzy-
manie zycia wydaja si¢ dominowac w dziataniach wobec chorego.

W praktyce trudno wyznaczy¢ granice, gdzie koriczy sie piele-
gnacja kompensacyjna, a zaczyna pedagogiczna, jednak w modelu
Orem jest nie tylko miejsce na dzialania edukacyjne, ale i tendengja,
by przestrzerr te sukcesywnie poszerzaé, w miare odzyskiwania
zdolnosci samoopiekuriczych. Jest to wiec model dynamiczny. Na
rysunku 1. widaé réwniez, ze zaspokajanie specyficznych potrzeb

2], Binnebesel, Tanatopedagogika w doswiadczeniu wielowymiarowosci cztowieka
i $mierci, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun 2010.
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zwigzanych z choroba stanowi rodzaj specjalistycznej interwencji
medycznej o charakterze kompensacyjnym, czesciowo kompensa-
cyjnych lub edukacyjno-wspierajagcym w istniejacych stanie kryzysu
spowodowanego choroba. Model Orem zostal tu zmodyfikowany
o petle zwrotng, skierowang ponownie w kierunku potrzeb uniwer-
salnych i rozwojowych, ukazujac swoisty homeostatyczny i samo-
wzmacniajacy sie cykl sit witalnych i dazen samorealizacyjnych,
mierzonych aktualizacja r6znych kategorii potrzeb. Jest to nieco inne
ujecie niz w jednym z najbardziej znanych, tradycyjnym, hierarchicz-
nym modelu potrzeb Abrahama Maslowa - jego slynnej piramidzie,
ktérej nie przedstawiam z racji powszechnej znajomosci tej teorii.
Hierarchicznoé¢ potrzeb wyraza sie tym, ze potrzeby wyzszego
rzedu aktywuja sie dopiero po zaspokojeniu potrzeb z nizszych
poziomoéw. Mimo wielkiego wplywu tej teorii na wspoélczesng nau-
ke, zaleznos¢ ta nie zawsze znajdowala potwierdzenie empiryczne,
byla przedmiotem krytyki oraz kolejnych przeobrazen?. Zapropo-
nowana na rysunku 1. modyfikacja modelu Orem 1aczy znaczenie
potrzeb deficytu i potrzeb wzrostu - tych drugich lokalizowanych
na wyzszych pieter piramidy Maslowa - dla przywracania zdolno-
Sci zycia, funkcjonowania i samorealizacji, mimo istniejacej choroby
czy niepelnosprawnosci. Mozna zatem koncepcje te rozwing¢ w celu
ukazania roli zasobow osobistych w zjawisku rezyliencji czy po-
traumatycznego wzrostu, motywowanych potrzebami rozwojowymi.

Potrzeba sensu zycia oraz dystansu psychicznego
we wzrastaniu (psychicznym) oséb z niepetnosprawnoscia

W polskiej literaturze psychologicznej i pedagogicznej znaczaca
role odegrala monografia Kazimierza Obuchowskiego Psychologia
dgzen ludzkich z 1983 r. Drugie wydanie tej ksigzki ukazalo sie ze
znamiennym metaforycznym tytulem dodatkowym Galaktyka po-

5 D.T. Kenrick et al., Renovating the Pyramid of Needs: Contemporary Extensions
Built Upon Ancient Foundations, “Perspect Psychol Sci.” 2010 May, 5(3), s. 292-314.
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trzeb?. Metafora ta trafnie odzwierciedla wielos¢ i ztozonos$¢ po-
trzeb ludzkich oraz role, jaka odgrywaja one w zyciu czlowieka.
Autor, podobnie jak A. Maslow, wskazuje na pewna hierarchie po-
trzeb (mozna przyréwnac tu przede wszystkim podstawe piramidy
Maslowa i jej wierzchotek), jednak w kategoryzacji potrzeb postu-
guje sie przede wszystkim ich aspektem treSciowym. I tak K. Obu-
chowski wyréznia potrzeby: fizjologiczne, seksualne, poznawcze,
emocjonalne, potrzebe sensu zycia oraz potrzebe dystansu psy-
chicznego - okres$lang jako dojrzata potrzeba sensu zycia?”.
Poniewaz w praktyce wspierana 0s6b z niepelnosprawnoscia
koncentracja na potrzebach rozumianych jako deficyt zdominowata
ujecie rozwojowe, koncepcja Obuchowskiego stanowi inspirujaca
przeciwwage, ktéra moze stanowi¢ baze wychowawcza i terapeu-
tyczng dla problemoéw zwigzanych z niepelnosprawnoscia i wzro-
stem (psychicznym, duchowym, osobistym), mimo tych proble-
mow28. Sens zycia, sens istnienia, jako treSciowy wyznacznik
samorealizacji, wigze sie z aspektem aksjologicznym i teleologicz-
nym wychowania. Jego odnajdowanie i definiowanie stanowi wy-
zwanie dla kazdego cztowieka, bez wzgledu na istniejaca niepetno-
sprawnos$c. Jednak w przypadku niepelnosprawnosci moze stac sie
jeszcze nadrzednym czynnikiem kompensujacym istniejace ograni-
czenia. Jeszcze wieksze znaczenie dla osobistego wzrostu oséb
z niepetnosprawnoscia ma wzniesienie sie ponad to, co indywidualne,
bez zaprzeczania wlasnym doswiadczeniom: dystans psychiczny
do doswiadczen jednostkowych, przy jednoczesnej ich integracji,
wydaje sie wartoSciowym kierunkiem rozwoju i wychowania os6b

2 K. Obuchowski, Galaktyka potrzeb - psychologia dazeni ludzkich, Wydaw-
nictwo Zysk i S-ka, Poznari 2000.

27 Ibidem.

2 Fragmenty tej czesci zostaly przedstawione w referacie Autorki pt. Niepetno-
sprawnos¢ w paradygmacie ludzkich potrzeb na Konferencji Niepetnosprawni w Patistwie
i Kosciele. Potrzeby duchowe i spoteczne 0sob niepetnosprawnych, £.6dz 2010. Caty referat
znajduje sie w materiatach pokonferencyjnych pod red. S. Skobla, A Perzyriskiego
i W. Kaminskiego, pod tym samym tytulem, Wydawnictwo Archidiecezjalne Wy-
dawnictwo Lodzkie, £6dz.
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niepelnosprawnych, droga do ich autonomii, intencjonalnosci i kon-
troli nad wlasnym zyciem.

Realizacja potrzeby dystansu (ale nie izolacji od $wiata i nie dyso-
gjacji od niechcianych, np. negatywnych doswiadczen!) daje szanse
odréznienia ja-przedmiotowego od ja-intencjonalnego. Niewiele niepel-
nosprawnych miodych os6b dostaje w procesie wychowania ten pro-
sty mentalny przepis na pozytywna asymilacje negatywnych prze-
zy¢, ktérych nie s3 w stanie unikngé. Tymczasem mozna powiedzied,
iz Obuchowski podaje gotowa recepture na poszukiwanie podmio-
towego hard core wlasnej podmiotowosci za pomoca techniki , schia-
dzania” i uogodlniania doswiadczeri osobistych, poprzez nadawanie
im rangi przedmiotu. Moze to stanowic¢ takze wskazéwke terapeu-
tyczna do pracy z osobami niepelnosprawnymi. Autor pisze:

Lek, rozpacz, bycie chorym, bycie kaleka, rados¢ i sukces, moga wy-
stepowaé w dwoéch postaciach. W postaci tozsamej z osoba i w postaci
wlasciwosci osoby. (...) Gdy ja utozsamiam sie z moim boélem lub
z niepowodzeniem, one dla mnie s3 mna i dlatego ja nie moge nimi
kierowad, nie moge kontrolowac ich. W istocie one kontrolujg mnie®.

Dalej autor kontynuuje:

Moze by¢ jednak tak, ze (np.) zlos$¢ nie jest mng, ale jest moja ztoscia,
odczuwam jg, tyle, Ze jest ona we mnie, nie jest ona mna. Nadaje wiec
jej status przedmiotu, takiego samego jak moja reka, komputer czy
tyzka. Dlatego moge te zloé¢ kontrolowac®. Co wiecej Czlowiek od-
powiednio nastawiony moze kolejno poddawaé swojej kontroli co-
raz wiecej wlasciwosci swego Ja. Nadajac im status przedmiotu, wyla-
cza je ze swojego Ja, ze swojej podmiotowosci, nadajac im status
przedmiotu ,ja-nie-ja”3.

Tak wiec widzimy, jak subiektywna przebudowa poznawcza
obiektywnej sytuacji, odbywajaca sie¢ w ramach realizacji potrzeby
dystansu, umozliwia kontrole nad rzeczywistoscia - takze ta trud-

2 K. Obuchowski, op. cit., s. 326.
30 [bidem.
31 Ibidem, s. 327.
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ng, nieprzyjazna, bolesng - i krystalizuje de facto pojecie podmiotu.
Model uprzedmiotowienia wlasnych negatywnych doswiadczen to
takze teoretyczne uzasadnienie dla nadania znaczenia - wydawac
by sie¢ moglo mato istotnym - r6znicom semantycznym w okresleniach
osoba niepelnosprawna (denotuje niepelnosprawnos¢ podmioto-
wa) vs. osoba z niepelnosprawnoscia (denotuje niepelnosprawnosé
uprzedmiotowiong, a wiec nie siegajaca gltebszych wymiaréw czto-
wieczenstwa i podmiotowosci).

Ostatni fragment analizy wskazuje, jak w paradygmacie potrzeb
ludzkich poszukiwaé¢ konkretnych strategii wspomagajacych roz-
woéj i ograniczania negatywnych skutkéw niepetnosprawnosci.
Potrzeby wyzszego rzedu generuja wzrost osobisty, gdyz moga
stanowi¢ obszar zbierania dos$wiadczeni, ktérym w procesie wy-
chowania i samowychowania nadawany bedzie sens: indywidualny
sens jednostkowego zycia, a dzieki osiaganiu dystansu - jego ponad-
indywidualny sens metafizyczny.

Podsumowanie i konkluzja

Pojecie potrzeb i specjalnych potrzeb zdominowato obecnie
dyskurs niepelnosprawnosci, jednak czesto uzywane bywa bezre-
fleksyjnie. Specjalne potrzeby (edukacyjne, rozwojowe) traktowane
sa czesto jako synonim niepelnosprawnosci, niestety coraz bardziej
dysfemistyczny. W nazwach tych stowo , potrzeba” staje sie prze-
zroczyste, tzn. nie wyzwala refleksji na temat tego, czego faktycznie
potrzebuja okreslone tak osoby.

Niniejszy tekst miat na celu przywrécenie pojeciu potrzeby w od-
niesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia jej podstawowego, psy-
chologicznego znaczenia oraz pedagogicznego, wychowawczego
sensu. W szczego6lnosci wskazano kilka wybranych obszaréw, w kto-
rych pojecie , potrzeby oséb z niepetnosprawnoécia” nabiera szcze-
golnego znaczenia teoretycznego oraz sklania do podejmowania
dziatari praktycznych: diagnostycznych, wspierajacych, pielegna-
cyjno-zdrowotnych, edukacyjno-wychowawczych. Ukazano pewne
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dylematy pojeciowe oraz wybrane ujecia teoretyczne potrzeb - Orem,
Maslowa, Obuchowskiego - odnoszac je do probleméw pedagogiki
specjalnej. Wydaje sie, ze szczegdlnie ujecie potrzeby w kategorii
czynnika wzrostu psychicznego moze by¢ uzyteczne w wychowaniu,
wspieraniu i terapii os6b z niepelnosprawnoscia, co wykazano na
przykladzie potrzeby sensu zycia i potrzeby dystansu psychicznego.

Wydaje sie, ze wspoélczesnie to nie tyle , specjalne potrzeby” (cho¢
trudno kwestionowa¢ ich istnienie), co ,niezaspokojone potrzeby”
(i te specjalne, i te nie-specjalne), powinny wyznacza¢ charakter dzia-
tait wspierajacych. ,Specjalnos¢” potrzeb jest sprzeczna z idea inklu-
zji - specjalnoé¢ nie miesci si¢ w paradygmacie spoteczeristwa dla
wszystkich, co do czego jest juz zgoda w odniesieniu do eliminowa-
nego ze slownika pedagogiki specjalnej terminu ,specjalna troska”.
Natomiast niezaspokojenie potrzeb - zwlaszcza permanentne - jest
silnym czynnikiem wykluczajagcym. Zatem to dazenie do skuteczne-
go i racjonalnego zaspokajanie potrzeb jest faktyczna inkluzja, o ile
jest dziataniem na miare rzeczywistych, spersonalizowanych potrzeb
(ang. need-based service), a nie automatyzmem dopasowujacym osoby
z niepelnosprawnoscig do dostepnych ustug. Stad ogromnego zna-
czenia nabiera trafna diagnoza spoleczna i indywidualna, ale takze
znajomos¢ struktury oraz mechanizméw motywacyjnego i kompen-
sacyjnego dzialania potrzeb oséb z niepelnosprawnoscia. Przykta-
dem racjonalnych dziatari moze by¢ opisane w artykule wsparcie
w chorobie i niepelnosprawnosci wobec deficytu samoopieki oraz
w odzyskiwaniu tej zdolnosci (koncepcja Dorothei Orem), jak réw-
niez praca edukacyjno-wychowawczo-terapeutyczna nad zaspokoje-
niem potrzeby sensu zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig oraz potrzeby
dystansu psychicznego, okreslanej jako dojrzata potrzeba sensu zycia
(koncepcja Kazimerza Obuchowskiego).
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