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Od Redakgji
Editor's Note

Oddajemy do Pafistwa rak juz osiemnasty numer czasopisma Niepelnospraw-
nos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej. Tym razem teksty skoncentrowane sg wokot
potencjatu Srodowiska i potencjatu tkwigcego w partnerach relacji jako istotnych
zasobach dla wzbogacania egzystencji wlasnej i egzystencji innych, maksymali-
zowania efektu wsparcia w réznych $rodowiskach zyciowych, rozwigzywania
problemoéw zyciowych oséb z niepelnosprawnoscia, niedostosowanych spotecz-
nie czy zagrozonych marginalizacjg i wykluczeniem. Poruszane zagadnienia nie
tyle wpisuja sie w tradycyjnie rozumiane interwencje, pozwalajace jednostce
w powrocie do normy (rozumianej jako brak zaburzen), a raczej skupiaja sie na
wskazywaniu, identyfikowaniu pozytywnej strony funkcjonowania czlowieka
i wykorzystywaniu tych sit w pobudzaniu do dziatania umozliwiajacego osiaganie
dobrostanu, samoaktualizacje, podmiotowy aktywizm, stanowigce podstawe
w pelni ,,dobrego zycia”. Zawartos¢ treSciowa tomu w pewien sposdb koresponduje
z ideg humanizmu pragmatycznego, stanowiacego odpowiedz na zapotrzebo-
wanie spoleczne. Jej kluczowe haslo sprowadzi¢ mozna do nasycenia dzialalno-
Sci ludzkiej szczegdlnym rodzajem wlasciwosci, co wiaze sie z potrzeba wigkszej
réwnowagi pomiedzy postawa udzielania ,pomocy znikad” a dostarczaniem
,pomocy od siebie”.

W zbiorze tekstow mozna z jednej strony odnalez¢ takie, ktére w sposéb istot-
ny odnosza si¢ do aksjologicznych (jezykowych i pozajezykowych) wzoréw my-
§lenia 0s6b zaangazowanych w rozwiazywanie probleméw zyciowych doswiad-
czanych przez osoby z niepelnosprawnoscia, niedostosowane spolecznie, w tym
zagrozone marginalizacjq. Wzory te, nierzadko stojac w konflikcie nie tyle z wzo-
rami kultury jawnej co kultury ukrytej (instytucji czy Srodowisk), sa sila aktywi-
zujacg do podejmowania dziatan, ktérych sensu nie da sie sprowadzi¢ do kreowa-
nia nowej jakosci zycia pewnych grup oséb. Mozna w nich upatrywa¢ raczej
kreowania nowej jakosci zycia dla wszystkich. Wskazane przez autoréw dziatania
wpisuja sie w tradycje humanistycznej misji pedagogiki specjalnej, jak i nowe jej
odstony w postaci wspélczesnych konceptéw waznych dla codziennosci oséb
z niepelnosprawnoécia (Marzenna Zaorska, Joanna Bulawa-Halasz, Agnieszka
Piasecka). Teksty zachecaja do refleksji nad tym, jakimi wartosciami zyje. W prze-
strzeni rozwazan odnajdujemy tez artykuly, ktére w polu myslowym Iaczy cel po-
dejmowanych dzialafi, natura kompetencji, by uruchamia¢ programy ,pomocy



od siebie”. Zdecydowang wiekszos¢ tych tekstow laczy myslowo priorytetowe
wyzwanie humanizacji pomocy, ktére sprowadzi¢ mozna do kwestii, by o chara-
kterze relacji nie decydowaly tylko zewnetrzne standardy (pomoc ,znikad”), oraz
by na charakter dostarczanej pomocy mialy indywidualny wplyw obie strony tej
relacji. Teksty dotycza nie tylko funkcjonowania oséb pelnosprawnych zaangazo-
wanych w rozwiazywanie probleméw zyciowych oséb z niepelnosprawnoscia,
zagrozonych marginalizacja, niedostosowanych spolecznie czy skutecznosci ich
dzialann (Ewa Grudziewska, Anna Karlyk-éwik, Agnieszka Laba-Hornecka,
Mariusz Romaniuk i Agnieszka Lewicka-Zelent), ale takze skupiaja si¢ na iden-
tyfikowaniu potencjatu czlowieka z niepelnosprawnoscia, na jego strategiach ra-
dzenia sobie w przystosowaniu do zycia, potencjale zwigzanym ze sferg komuni-
kacji z innymi, strategiach samorealizacji (Stanistawa Byra, Anna Wojnarska,
Dorota Sawczenko). Przedstawione punkty widzenia na problemy zwigzane z tg
ostatnig kwestia sa naprawde interesujace. Mamy mozliwos¢ obcowa¢ z myslg
wytrawnych badaczy (chociaz przed jedna z badaczek dopiero dluga droga karie-
ry naukowej). Czytanie efektéw ich pracy budzi zaciekawienie oraz przekonanie,
ze laczymy sie z mysla niecodziennych pedagogéw, naukowcéw, ludzi.

Ostatni obszar poznawczej eksploracji zaproponowany w niniejszym tomie
W sposob szczegdlny taczy kategoria podmiotéw wsparcia, ktére lokuja sie w kregu
rodziny. Sa nimi zaréwno rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, jak i dzieci rodzi-
cOw z niepelnosprawnoscia. Autorzy, dokonujac interesujacych analiz literatury
krajowej i zagranicznej (Katarzyna Cwirynkalo i Agnieszka Zyta), jak i analiz z badan
wlasnych (Urszula Bartnikowska, Katarzyna Cwirynkalo oraz Beata Antoszewska;
Agnieszka Pawluk-Skrzypek i Ewelina Olszewska; Iwona Konieczna), kresla
wyzwania dotyczace wsparcia rodzin. Prowadzone analizy wzmacniaja nie tylko
potencjal teoretyczno-badawczy we wskazanym polu, lecz nade wszystko po-
zwalaja nam wiecej powiedzie¢ o Swiecie ludzi. W kontekscie ustaleri ptynacych
z tych tekstéw wypada si¢ upomnie¢ kolejny raz o humanizacje pomocy, tak by
poziom satysfakcji uczestnikow procesu pomagania dotyczyt zaréwno tych, kto-
rym pomoc jest $wiadczona, jak i oséb im pomagajacych.

Oddajac do rak Panstwa kolejny numer Niepetnosprawnosc. Dyskursy Pedagogi-
ki Specjalnej mamy nadzieje, ze przedstawiony w nim punkt widzenia na proble-
my w polu teorii i praktyki pedagogiki specjalnej okaze sie interesujacy. Mamy
Swiadomo$¢, ze efekty pracy autoréw tekstow poddawane beda u odbiorcy-
-czytelnika nieuchronnym ocenom. Wyrazamy nadzieje, ze poglebione rozpozna-
nie i zajmujacy sposob pisania przyniesie oceny pozytywne. Zapraszamy oczywiscie
do dzielenia sie naukowymi dokonaniami w kolejnych numerach naszego czaso-
pisma.

prof. UG, dr hab. Stawomira Sadowska
Redaktor tomu
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Kategorie nadziei i wiary w pedagogice specjalnej

Categories of hope and faith in special education

The categories of hope and faith in special education, due to their stimulation to activity and the
strength that they give to undertake challenges that are sometimes incommensurate to identified
possibilities, should be always present in each action initiated for the good of disabled people and
in aid for their cause. Hope and faith should be a constant element, source directed at achieving
success, the measurement of the cost that was paid for it, and the axioms of theory and practice of
present special education. Hence, with a view to the field and the role of hope and faith in the
work with disabled people and the specifics of present times, the article highlights the reliance
between those two values and their exemplification of different dimensions of special education,
of the humanistic missions it undertakes that is social, historical, cultural and civilizational ones.

Stowa kluczowe: pedagogika specjalna, nadzieja, wiara, niepelnosprawno$¢, osoba niepeino-
sprawna, wiara i nadzieja w pedagogice specjalnej

Keywords: special education, hope, faith, disability, disabled person, hope and faith in special
education

Wprowadzenie

Obecna rzeczywisto$¢ stawia wspdlczesnego czlowieka oraz wspodlczesne
spoleczenstwa przed licznymi, nieznanymi dotychczas, wyzwaniami i wyborami.
Rozwdj nauki, techniki, mass mediéw powoduje nie tylko zwyzkujaca jakos¢ zy-
cia ludzkiego, ale jednoczesnie niesie za soba powazne zagrozenia, ktére moga
egzemplifikowac sie¢ w zmianie indywidualnej i spolecznej mentalnosci, wartosci
akceptowanych przez spoleczenstwa w toku historyczno-kulturowego istnienia
ludzkosci (takze tych uniwersalnych), zachwianie relacji interpersonalnych, ukie-
runkowanie na kult ludzkiego ciala, piekno fizyczne, maksymalng sprawnos¢,
dlugowiecznos¢, realizacje siebie i wlasnych planéw, bez uwzglednienia ich rela-
¢ji z oczekiwaniami innych ludzi.
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Zauwazalna dehumanizacja, stereotypizacja zachowania, myslenia, postepo-
wania wielu oséb, materializacja celowosci zycia, egocentryzm, sprzyjanie koncep-
cjom, ktére moga godzi¢ w sacrum ludzkiej natury w postaci jawnej lub ukrytej,
ideologizacja, upolitycznienie, korporacjonizm rozwigzah prawnych i dzialan
strategicznych adresowanych do spoleczenstw, argumentuja potrzebe usankcjo-
nowania statusu oraz misji pedagogiki specjalnej, ktéra z racji koncentracji na
czlowieku, ktéry na tle niepelnego spelniania wyznaczonych standardéw normy
funkcjonowania fizycznego i/lub psychicznego, i/lub spotecznego znajduje sie
w szczegodlnie trudnej sytuacji, i bez odpowiedniej pomocy nie zdola znalezé swo-
jego miejsca w wysoko cywilizowanej rzeczywistosci.

Dlatego szczegdlnego znaczenia we wspodlczesnej pedagogice specjalnej ge-
neralnie, jak réwniez w relacji do wymiaru jej dzialan teoretycznych i praktycz-
nych, oraz w stosunku do r6znych grup ludzkich, pod adresem ktérych realizuje
ona swoja historyczno-spotecznag i cywilizacyjng misje, jest podejscie cechujace
sie obecnoscia nadziei, ze uda sie osiagna¢ zakladane cele i wiary w to, Ze tak tez
sie stanie. Bez tych cech dzialania pedagogiczne charakteryzuje wysoki pesy-
mizm, instrumentalizacja, automatyzacja, uprzedmiotowienie, pozbawienie pier-
wiastka ludzkiego i dehumanizacja. W konsekwencji zatraca sie sama idea peda-
gogiki specjalnej jako (sub)dyscypliny naukowej i praktycznej, dewaluuje jej
miejsce w naukach spolecznych i humanistycznych, deprawuje sens istnienia,
zakl6ca mozliwa efektywnos¢ pracy specjalistycznej na rzecz oséb niepetnospra-
wnych oraz pracy oséb niepelnosprawnych na rzecz wlasnego rozwoju i aktyw-
nego zycia wyrazanej w samorealizacji, autonomicznym funkcjonowaniu osobi-
stym i spolecznym.

Kategorie nadziei i wiary — ujecie definicyjne

Zaréwno kategorie nadziei, jak rowniez kategorie wiary charakteryzuje ocze-
kiwanie spelnienia zadan i/lub wyzwan stawianych do wykonania sobie oraz in-
nym ludziom, ufnos¢, ze uda sie je pomyslnie urzeczywistni¢. To optymistyczne
myslenie, przeSwiadczenie i przekonanie, ze spodziewane zalozenia zostang
zrealizowane. Stownikowe rozumienie terminu ,nadzieja” wskazuje, ze jest to
oczekiwanie spelniania sie czego$ pozadanego [Szymczak 1979, s. 255]. Natomiast
pojecie ,wiara” (z pominieciem narracji teologicznej) jest definiowane jako ,prze-
Swiadczenie, przekonanie, pewnos¢, ze co§ jest prawda, ze co$ jest sluszne;
ufnosé¢, ze cos sie spelni, wierzenie w co$” [Szymczak 1981, s. 690]. Na postawie
przytoczonych interpretacji mozna zauwazy¢, ze kategoria nadziei laczy sie z ka-
tegoria wiary i vice versa — kategoria wiary sublimuje z kategorig nadziei przez
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ufnos¢ w spelnienie sie czegos, co ma ogromng moc sprawcza dla dziatan czlowie-
ka. Moga one dzialania ludzkie wydobywa¢, inicjowa¢, napedza¢, ukierunkowy-
wag, aktywizowac lub wrecz przeciwnie: minimalizowa¢, niwelowad, deaktywi-
zowac, a nawet antyaktywizowad, infantylizowaé, wywolywac apatie i prowadzic¢
do alienacji.

Na temat znaczenia nadziei i wiary wypowiadali sie¢ znakomici filozofowie,
naukowcy, pisarze, poeci, przedstawiciele nauk humanistycznych, spolecznych,
medycznych, teologicznych, zwykli ludzie. Takze ci gteboko przekonani o sensie
i roli nadziei oraz wiary dla istnienia i w istnieniu czlowieka, jego czlowieczen-
stwa, poszukiwania sensu wlasnego Zycia, ci watpiacy, agnostyczni, jak i ci ne-
gujacy ich miejsce w ksztaltowaniu ludzkiego bytu, pesymistyczni.

Zasadniczo w relacji do kwestii nadziei i wiary pojawiaja sie percepcje i recep-
cje pozytywne, biorace pod uwage ich moc ideotwoérczg, aktywacyjng, mobiliza-
cyjna, motywacyjna, pozwalajaca na lagodzenie napie¢ psychoemocjonalnych
pojawiajacych sie w sytuacjach trudnych ludzkiego zycia i ich wyjasnienie w kon-
tekscie wlasnej osoby. Réwniez na akceptacje tych trudnych sytuacjiiargumenta-
cje, by prébowac dokona¢ satysfakcjonujacej zmiany, mimo braku negacji ich creda,
tzn. tego, ze sa powaznie skomplikowane i najlepiej by bylo, aby sie nie pojawily.

W kwestii nadziei A. Kepinski podkresla: ,Zwykle u najwiekszych nawet pe-
symistow istnieje chocby cien nadziei. Nadzieja bowiem jest warunkiem zycia;
musi istnie¢ wiara w przyszlos¢, gdyz zycie jest ustawicznym dazeniem do
przysziosci” [http://www.cytaty.info; dostep: 27.02.2015]. Wiadystaw Grzeszczyk:
»Nadzieja nie ma kofica. Cho¢ rwie si¢ bez przerwy” [tamze]. Jean Paul Sartre:
,Nadzieja jest najcenniejsza towarzyszkg zycia” (tamze). Lew Tolstoj: ,Zeby cos
zrobi¢, trzeba mie¢ nadzieje”. Czestaw Milosz: ,Nadziei kazdy musi szuka¢ sam
dla siebie, nie ma zadnej powszechnej recepty” [http://www.cytaty.bstok.pl, do-
step: 27.02.2015].

Phil Bosmans z kolei rysuje sytuacje, kiedy nadzieja pelni role zbawienna:
,Zadna noc nie moze by¢ az tak czarna, zeby nigdzie nie mozna byto odszuka¢
cho¢ jednej gwiazdy. Pustynia tez nie moze by¢ az tak beznadziejna, zeby nie mo-
zna bylo odkry¢ oazy. Pogddz sie z zyciem, takim jakie ono jest. Zawsze gdzie$
czeka jaka$ mala rados¢. Istnieja kwiaty, ktére kwitna nawet w zimie”
[http://www.cytaty.info, dostep: 27.02.2015].

Piszac na temat nadziei warto przywola¢ stoicka postawe Jana Kochanow-
skiego: ,Nie porzucaj nadzieje, Jako¢ sie kolwiek dzieje” [Lenartowicz 1919, s. 56].

Co do kategorii wiary — Jan Twardowski podaje interpretacje wiary jako okre-
S§lonego dzialania, okreslonej postawy ze strony czlowieka: ,Wierzy¢ — to znaczy
nawet nie pyta¢, jak dlugo jeszcze mamy ié¢ po ciemku” [http:/www.cytaty.info,
dostep: 27.02.2015]. Zblizone spojrzenie na dang kwestie prezentuja, chociaz wy-
razajq to innymi stowami: ].W. Goethe: ,Wiara jest miloScig do tego co niewidocz-
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ne; ufnoscia w to co niemozliwe i nieprawdopodobne”; Jézef Tischner: ,Ktokol-
wiek mi moéwi, ze jego wiara jest skoficzona i skonczona jest jego niewiara,
podejrzewam, ze nie méwi o wierze, lecz o ztudzeniu wiary” oraz Dean Brown:
,Wiara nie potrzebuje dla siebie zadnego materialnego potwierdzenia” [tamze].

Paulo Coelho pokazuje relacje wiary z niedoskonaloscig istoty ludzkiej oraz
prawem do posiadania watpliwosci: ,Kazdy czlowiek ma prawo watpi¢ w swoje
powolanie i czasem zbladzi¢. Nie wolno mu tylko o nim zapomnie¢. Kto nie watpi
w siebie, jest niegodzien, bo $lepo wierzy w swa moc i popelnia grzech pychy.
Blogostawiony niech bedzie ten, kto doswiadcza chwili zwatpienia” [Coelho 1998,
s. 82].

Istotne z punktu przelozenia kategorii wiary na pedagogike specjalna,
a szczegodlnie na dzialania specjalistyczne realizowane pod adresem o0séb nie-
pelnosprawnych i ich rodzin, sg interpretacje wiary jako sily mobilizujacej do
aktywnosci oraz zrozumienie dla jej sensu. W opracowaniu ,Cytaty lacinskie na
kazda okazje” [Landowski, Wo$ 2002] znajdujemy kilka waznych sentengji:
1) ,Bledem jest uwierzy¢ we wszystko, bledem jest nie wierzy¢ w nic” [s. 65],
2) ,Wiara wyprzedza zrozumienie” [s. 66], 3) ,Wiara bez uczynkéw jest martwa”
[List Sw. Jakuba, tamze, s. 66], 4) ,W trudnych sytuacjach nie tra¢ ducha, zachowaj
nadzieje¢” [Katon II, tamze, s. 63].

Kategoria nadziei i wiary w opiniach studentéw
pedagogiki specjalnej

Na zagadnienie nadziei oraz wiary w pedagogice specjalnej mozna spojrzec¢
z teoretycznego, praktycznego, etycznego oraz humanistycznego punktu widze-
nia. Wymiar teoretyczny dotyczy zaréwno szeroko ujetej teorii pedagogiki spe-
cjalnej, jej kontekstu, ukierunkowania realizowanych badan naukowych, ale
takze myslenia, zachowania, postepowania, relacji z innymi ludZmi oséb zaj-
mujacych sie tym obszarem. To podejscie cechujace sie przeswiadczeniem, ze
czlowiek sam w sobie jest istota na tyle wielka i nieprzewidywalng, ze przy odpo-
wiedniej pomocy sta¢ go na ogromne wyzwania oraz sukcesy nawet te dotyczace
przekraczania ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci, ,rubikonéw” nie-
moznoéci. Wymiar praktyczny, podobnie jak wymiar teoretyczny, w korelacie ka-
tegorii nadziei i wiary lokuje tozsama interpretacjg ich istoty. Dodatkowo, w wig-
kszym zakresie, w poréwnaniu z wymiarem teoretycznym, dotyczy autorefleksji
pedagogicznej nad efektywnoscia realizowanych dziatan zawodowych, adekwat-
nej samooceny wynikéw pracy wlasnej adresowanej do osoby niepelnosprawnej
ijej bliskich.
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W latach 1998-2000, w ramach realizacji projektu badawczego pt. ,Epidemio-
logia gluchosSlepoty w Polsce” (projekt byl realizowany przez Uniwersytet
Warminsko-Mazurski w Olsztynie, finansowany ze $rodkéw Komitetu Badan
Naukowych) przebadano grupe 93 rodzicéw oraz opiekunéw majacych dzieci
zréwnoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku. Zadano im pytanie o cechy, kto-
rymi ich zdaniem powinien charakteryzowac¢ sie specjalista pracujacy z dang
grupa dzieci niepelnosprawnych. Wyniki badan pokazuja, ze zdaniem badanych,
osoby pracujace z gluchoniewidomymi dzie¢mi powinny prezentowac naste-
pujace cechy: wyrozumialosé i cierpliwoé¢ — te ceche podalo 55,40% badanych,
fachowos¢ —21,58%, wiedze — 19,95%, oddanie — 12,23%, pracowitos¢ — 6,47%, to-
lerancje — 3,60%, uczciwos¢ — 2,88%. Wsroéd uzyskanych odpowiedzi znalazto sie
tez sformutowanie: ,wiara w powodzenie podejmowanych dziatan” — argument
ten podalo 9 respondentéw, tj. 9,7% w relacji do ogétu udzielonych odpowiedzi
(liczba wyboréw ogélem wyniosta 262 — 100%). Analizowana grupe badanych
poproszono réwniez o podanie trudnosci obecnych w relacjach ze specjalistami
realizujagcymi dziatalno$¢ na rzecz wspomagania rozwoju dzieci z jednoczeénie
uszkodzonym stuchem i wzrokiem oraz cech, ktdre nie stuza efektywnosci pracy
zawodowej. 1,07% badanych zasygnalizowalo brak nadziei w powodzenie reali-
zowanych przez nich terapii [Zaorska 2002]. Oznacza to, ze zaréwno nadzieja, jak
iwiara to wartosci, ktére, z racji szczegélnosci podmiotu zainteresowan pedagogi-
ki specjalnej i realizowanej przez nia zadan, powinny przenika¢ rozpatrywanie
zagadnien niepelnosprawnosci oraz realizowanie dziatan pod adresem ludzi do-
$wiadczajacych probleméw wynikajacych z niepelnosprawnosci.

W opinii D. Kocydlowskiej [2002, s. 340] dzialania pedagoga specjalnego, praw-
dziwie zaangazowanego w prace z dzieckiem z zaburzeniami ztozonymi, powin-
na cechowa¢ wiara w mozliwosci dziecka. Natomiast P. Bosmans pisze, ze:
W kazdym czlowieku mozna podziwia¢ nie tylko to, co u niego dostrzegalne
i dotykalne, ale przede wszystkim owa tajemnice, ukryta w »opakowaniu« ludz-
kiego ciala, ktéra czasem zdaje sie by¢ tak bliska, a w istocie jest ona daleka. Stano-
wi ja intymne »ja«ludzkiego wnetrza” [1996, s. 8]. W kazdym czlowieku tez , drze-
mig prawdziwe skarby. Trzeba tylko umie¢ je odkrywac” [tamze, s. 15].

Wymiar etyczny konsoliduje percepcje kategorii nadziei i wiary w perspekty-
wie aksjologicznej. Sugeruje potrzebe uwzglednienia danych kategorii w sensie
globalnym, teoretycznym oraz praktycznym. Globalne podejécie do niniejszej
kwestii oznacza odniesienie do pedagogiki specjalnej jako okreslonej (sub)dyscy-
pliny pedagogicznej majacej do zrealizowania wobec swojego podmiotu, jak row-
niez wobec ogoétu spoleczenstwa okreslone cele i zadania, wyznaczona misje.
W przypadku pedagogiki specjalnej tym podmiotem wyjatkowym i szczegélnym
jest osoba z niepelnosprawnoscia, a misja - dzialania na rzecz osoby niepetno-
sprawnej. Sens teoretyczny i praktyczny etycznego wymiaru kategorii nadziei
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i wiary nalezy identyfikowaé natomiast z koncepcyjnym i praktycznym podej-
$ciem do tworzonych podstaw naukowych, teorii dzialan specjalistycznych oraz
z ich wdrozeniem do faktycznej dziatalnosci na rzecz 0séb z niepetnosprawno-
Sciami.

Wymiar humanistyczny z kolei dotyczy identyfikacji kategorii nadziei i wiary
w perspektywie cech tozsamych ludziom, o ich ludzkiej istocie $wiadczacych jako
wyznacznik czlowieczefistwa i tego wszystkiego, co powinno cechowac istote
ludzka. Zar6wno nadzieja jak i wiara budujg humanistyczny aspekt dziatan peda-
gogicznych, jak réwniez o nim $wiadcza. Sq jego wymierna egzemplifikacjg, do-
wodem na poszanowanie istoty ludzkiej i cech ludziom przypisanych.

Na zagadnienie nadziei i wiary w pedagogice specjalnej mozna takze spojrzeé¢
w wymiarze indywidualnym, grupowym i zbiorowym. Wymiar indywidualny
obejmuje adresatéw dzialan specjalistycznych, tj. osoby niepelnosprawne oraz
osoby z ludZzmi niepelnosprawnymi powiazane relacjami pokrewiefistwa lub
przez wykonywany zawéd pedagoga specjalnego, jako odrebne kategorie pod-
miotéw. Wymiar grupowy dotyczy oséb polaczonych z problematyka niepetno-
sprawnosci korelatami rodzinnymi i zawodowymi. Wymiary te polegaja na obe-
cnosci nadziei i wiary w $wiadomosci ludzkiej, w mysleniu, zachowaniu,
podejsciu do inicjowanych i realizowanych czynnosci. To inaczej wiara w sukces
inadzieja, Ze zostanie on osiaggniety. Wymiar zbiorowy, ogélnospoteczny dotyczy
z kolei wszystkich czlonkéw spoleczenstwa. Egzemplifikuje sie w postawach wo-
bec problematyki niepetnosprawnosci i ludzi z niepelnosprawnoscia, (z)rozumie-
niu ich potrzeb oraz checi okazywania wymaganej, korespondujacej z faktyczny-
mi potrzebami pomocy. Takze w konkretnych dziataniach rzeczywista pomoca
bedacych w obszarze wspomagania rehabilitacyjnego, edukacyjnego, spoleczno-
-zawodowego. Nadzieja i wiara, obrazowo rzecz ujmujac, jawi¢ sie moga jako
dwie siostry, ktére taczy w calos¢ siostra trzecia, ktora jest prawdziwa mitoé¢ do
czlowieka wyrazana w poszanowaniu godnosci, prawa do innosci, humanistycz-
nym zrozumieniu indywidualnych potrzeb i empatycznym dziataniu, aby
potrzeby te zrealizowaé w maksymalnie mozliwym zakresie.

W celu poznania interpretacji kategorii nadziei i wiary przez ludzi mlodych,
ale tez przysztych pedagogdéw specjalnych zostala przeprowadzona krétka ankie-
ta obejmujaca cztery pytania otwarte. Pytanie pierwsze dotyczylo rozumienia po-
jecia nadziei, drugie wiary (nie w kontekscie religijnym), trzecie pojecia nadziei
w pedagogice specjalnej, a czwarte pojecia wiary w pedagogice specjalnej. Ankie-
ta celowo zostala skierowana do studentéw pierwszego roku specjalnosci resocja-
lizacja oraz edukacja i rehabilitacja 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie (oligo-
frenopedagogika) ze wzgledu na fakt, ze dopiero zaczynaja realizacje
przedmiotéw specjalistycznych, przygotowujacych do pracy w pedagogice spe-
cjalnej, a ich myslenie o wielu sprawach istotnych zyciowo nie posiada elementu
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ukierunkowania teoretycznego. Badania byly zrealizowane w drugim semestrze
roku akademickiego 2014/2015. Na pytania zawarte w ankiecie odpowiedzialo 61
0s06b.

Odpowiedzi na pytanie o interpretacje pojecia nadzieja mozna poklasyfiko-
wacé na dwie podstawowe grupy. Pierwsza stanowi identyfikacja kategorii nad-
ziei jako stanu duchowego, wewnetrznego, psychoemocjonalnego czlowieka po-
legajacego na mysli, ze wlasne marzenia, plany, zamiary uda sie zrealizowa¢, ze
bedzie lepiej niz aktualnie jest — 33%. Druga — jako stanu duchowego, wewnetrz-
nego, psychoemocjonalnego, pojawiajacego sie w sytuacjach trudnych, prob-
lematycznych, w chwilach zwatpienia, polegajacego na zaufaniu do siebie i in-
nych ludzi oraz przekonaniu, ze istniejace trudnosci uda sie pokona¢, ze bedzie
lepiej niz obecnie — 67%. W tym miejscu warto zauwazy¢, ze przewazajaca wiek-
szo$¢ badanych uzaleznia obecnoé¢ nadziei z problemami, trudnosciami, dla po-
konania ktérych nadzieja jest potrzebna. Przykladowe odpowiedzi: ,nadzieja to
zapowiedz dobrego, szczedliwego dalszego ciagu 'czegos' (jakiegos waznego, cze-
sto smutnego, dramatycznego, czy traumatycznego zdarzenia). Nadzieja to tez
mysl, ze dopdki zyjemy z kazdej trudnej sytuacji jest wyjscie”; , pozytywna mysl,
chwilowa lub troche dluzsza”; ,to taki stan, kiedy osoba pomimo trudnych oko-
licznosci zewnetrznych zachowuje pozytywne myslenie, usposobienie, nasta-
wienie do zycia, a takze sytuacji przysztych”; ,przeczucie o tym, ze to czego
pragniemy sie wydarzy pomimo braku racjonalnych podstaw do tego”; ,che¢/
przeczucie zaistnienia okreslonego stanu rzeczy oraz towarzyszaca temu cierpli-
wos(, ze tak sie stanie”.

Rozumienie przez badanych kategorii wiary, podobnie jak i kategorii nadziei,
mozna ulokowa¢ w dwoéch podstawowych obszarach. W pierwszym wiara jest
utozsamiana z zaufaniem do siebie i innych ludzi, z zaufaniem Ze postepuje sie
sensownie, zgodnie z przekonaniami wlasnymi i oczekiwaniami innych oséb —
26%. W drugim wiara jest kojarzona z uczuciem/przeczuciem w sens wlasnego
zycia i dzialania — 74%. Podobnie jak powyzej i tu pojawia sie wniosek, ze badani
mlodzi ludzie pojecie wiary odnosza przede wszystkim do wlasnej osoby, do
potrzeby ufania/zaufania sobie i rzadziej réwniez innym ludziom. Przykladowe
odpowiedzi: ,to wiara w ludzi wszystkich razem i kazdego z osobna, w to ze sg
dobrzy i madrzy tylko nie zawsze mozna to dostrzec”; ,przeSwiadczenie o pora-
dzeniu sobie z jakimi$ trudnosciami”; ,jest czyms, o czy jesteSmy gleboko przeko-
nani, ze co$ istnieje/zaistnieje lub sie wydarzy”; ,to przekonanie, ze co$ jest, ze co$
moze by¢ pomimo tego, Ze nie jesteSmy pewni, iz tak jest lub bedzie”; ,przekona-
nie, ze coS$ sie spelni, stanie”; ,poczucie, ze to co dana osoba robi ma sens”; , to for-
ma wewnetrznej kontroli rzeczywistosci, w ktérej osoba posiada poczucie spraw-
stwa”; ,jest to realizowanie swoich wartoéci w Zyciu, bez niej czlowiek nie
potrafilby normalnie funkcjonowac”.
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Kategoria nadziei w pedagogice specjalnej byla identyfikowana przez bada-
nych w dwoch zakresach. Pierwszy dotyczy osobistego poczucia, ze zaistniale
problemy i trudnosci uda sie pokona¢ lub mozliwie zminimalizowa¢ — 66%. Dru-
gi: ze poza osobg wlasng w pokonaniu lub ograniczeniu trudnoéci pomoga inni
ludzie oraz rozwo6j wspodlczesnej nauki — 34%. Material empiryczny upowaznia
do wyprowadzenia wniosku, ze kategoria nadziei w pedagogice specjalnej jest
odnoszona przez badanych zasadniczo do indywidualnego przeswiadczenia
czlowieka niepelnosprawnego o tym, ze moze by¢ lepiej i Ze jest w stanie zmie-
rzy¢ sig, a nawet pokonac, konsekwencje niepelnosprawnosci. Przyktadowe od-
powiedzi: ,przeSwiadczenie, ze dzigki rozwojowi nauki uda sie pokona¢ skutki
niepelnosprawnosci”; ,to cos, co daje osobie niepelnosprawnej wiare, ze bedzie
lepiej, nastraja pozytywnymi emocjami, motywuje do zycia i dzialania”; ,to my-
Slenie pozytywne o nastepnym dniu i poprawie standardéw zyciowych”; ,to
stan, w ktérym osoba niepelnosprawna rotuje swoja zla sytuacje myslami”; ,prze-
$wiadczenie o mozliwosci poprawy stanu zdrowia”; ,to uczucie podnoszace na
duchu i prze§wiadczenie, ze wszystko moze potoczy¢ si¢ pomyslnie i dobrze”.

Kategorie wiary w pedagogice specjalnej badana mlodziez utozsamiala z oso-
bistym zaufaniem osoby niepelnosprawnej do siebie i tego, ze uda sie jej pokonaé
lub istotnie ograniczy¢ skutki niepelnosprawnosci - 26% oraz ze poza soba samym
w pokonaniu probleméw wynikajacych z niepelnosprawnosci pomoga inni lu-
dzie — 74%. I w tym miejscu nasuwa sie wniosek, ze w opinii respondentéw to
przede wszystkim osoba niepelnosprawna powinna mie¢ w sobie wiare w popra-
we posiadanej sytuacji zyciowej i pokonanie ograniczen bedacych egzemplifi-
kacja niepelnosprawnoscia. Przykladowe odpowiedzi: ,nalezy wierzy¢ w to, ze
moze by¢ tylko lepiej”; ,to wiara w umiejetnosci i mozliwosci podopiecznego”;
,uczucie podnoszace na duchu, ze wszystko moze potoczy¢ sie dobrze”; ,to ab-
solutna pewnos$¢, ze nadejdzie lepsze jutro”; ,to zaufanie do innych ludzi, ze
zrozumiejg problemy osoby niepelnosprawnej”’; ,uczucie obecne u osoby nie-
pelnosprawnej, ze co$ moze sie zmienié, ze moze sobie poradzi¢ z obecnymi
problemami”.

Zakoniczenie

Pedagogika specjalna nie moze i nie powinna funkcjonowaé bez nadziei na
sukces swoich dzialah oraz wiary, ze ta nadzieja zostanie spelniona. Na tych rela-
cjach, wzajemnych powigzaniach i spéjnosci polega istota staran specjalistoéw pra-
cujacych zawodowo na rzecz 0séb niepelnosprawnych, istota pracy rodziny na
rzecz jej niepelnosprawnego cztonka, istota pracy samej osoby niepelnosprawnej
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nad soba i do§wiadczanymi na tle niepelnosprawnosci problemami, trudnoséciami
i ograniczeniami. Kazdy bowiem czlowiek nie moze doswiadcza¢ sukcesu i sukce-
sy osiagad, jesli nie ma nadziei na sukces i wiary w to, ze moze sie on pojawié. To
kategorie nadziei i wiary sa sila napedzajaca ludzkie dziatania, motywatorem
aktywnosci, wspoltwoérca uzyskiwanego powodzenia i swoistym miernikiem
ceny, ktéra za powodzenie trzeba zaplaci¢. Ponadto wymierng eksponacja i kry-
stalizacja czlowieczenstwa, humanizmu, poszanowania dla i wobec ludzkiej
utomnoéci, niedoskonalosci, prawa do bycia niedoskonatym, do bycia po prostu
innym, tzn. soba.
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the structure of these changes and their predictors. It was found that the highest degree of favour-
able changes in individuals with acquired mobility disability is expressed in higher appreciation
of life and considerable improvement of interpersonal relations. Predictors of positive change
mainly include coping strategies such as finding support in religion and using humour, as well as
transformations of values, type of disability (higher growth in individuals with a spinal cord in-
jury) and disability onset time (in case of changes in self-perception, appreciation of life). The factor
blocking positive changes is avoidance coping manifested in the use of alcohol or other narcotic
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Wprowadzenie

Konsekwencje nabycia trwalej niepelnosprawnosci ruchowej stanowia sto-
sunkowo systematyczny przedmiot zainteresowania badaczy od kilku dziesiecio-
leci. Poddawane sa opisowi i wyjasnianiu z réznych perspektyw interpretacyj-
nych, odzwierciedlajacych przyjmowane w danym czasie sposoby ujmowania
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niepelnosprawnosci czy kryteria oceny jakosci funkcjonowania osoby nabywaja-
cej trwatych uszkodzen. Nalezg do podstawowych kategorii analitycznych w pro-
blematyce przystosowania i odnoszg si¢ do zmian wywolywanych przez zdarze-
nie nabycia niepelnosprawnosci. Zmiany te w przypadku doznania (naglego
i traumatycznego lub postepujacego) trwatych uszkodzen narzadu ruchu zazna-
czajq sie w niemal wszystkich obszarach zyciowych. Ich znaczaca rozlegtos¢ i in-
tensywnos$¢ przyjmowane sa za podstawowe kryteria definiowania nabycia
niepelnosprawnosci jako zdarzenia krytycznego, a takze punktu zwrotnego
w biografii jednostki. Zakres przeobrazen biopsychospolecznych powodowa-
nych na przyklad urazem rdzenia kregowego kwalifikuje doznanie tego uszko-
dzenia do kategorii najbardziej traumatycznych i przelomowych zdarzen zycio-
wych [Martz 2005]. Literatura dostarcza zatem ustalefi w zakresie ogdlnie pojetej
zmiany zyciowej generowanej przez fakt nabycia trwalej niepelnosprawnosci
ruchowej, a takze w obrebie przeobrazen bedacych jego konsekwencja. Rozréz-
nienie to ma jednak charakter czysto teoretyczny, gdyz w rzeczywistosci obie te
plaszczyzny sg nierozlaczne.

Dokonywanga dotychczas przez badaczy analize zmian bedacych skutkiem
doznania trwatych uszkodzen ruchowych mozna zaprezentowa¢ dwupoziomowo.
Pierwszy poziom, bardziej ogdlny, odnosi si¢ do rozpatrywania zmian z perspek-
tywy obiektywnosci — subiektywnosci. Mieszcza sie tutaj rozwazania teoretyczne
oraz eksploracje empiryczne przyjmujace w punkcie wyjscia teze o istnieniu rze-
czywistych przeobrazen w zyciu jednostki, na skutek obiektywnie zachodzacego
zjawiska — nabycia niepelnosprawnoéci. Rozbudowany obszar badan w tym za-
kresie dotyczy zjawiska akceptacji straty, nieodwracalnych zmian, utraconych
mozliwosci. Naleza tu takze analizy (podejmowane szczegélnie w ostatnim dzie-
siecioleciu) koncentrujace sie¢ na subiektywnej percepcji doswiadczanych zmian
ijej znaczenia dla przebiegu procesu zaradczego i przystosowawczego. Drugi po-
ziom podejmowanych analiz konkretyzuje podejscie do zmian i obejmuje kon-
centracje na poszczegdlnych plaszczyznach, w ktérych one wystepuja. Skupia
takze przedsiewziecia badawcze dotyczace temporalnej perspektywy tych prze-
obrazen, dokonujacych si¢ w czasie (np. przez ukazanie ich trajektorii) [por.
Dunn, Uswatte, Elliott 2009].

W opisie i wyjasnianiu konsekwencji nabycia trwatej niepelnosprawnosci
w postaci wieloplaszczyznowych zmian (na obu wymienionych poziomach analiz),
przez dlugi czas dominowala koncentracja na aspektach negatywnych, wskazni-
kach psychopatologicznych. Bogata literatura w tym zakresie zawiera ustalenia
dotyczace niekorzystnych przeobrazen w sferze fizjologiczno-motorycznej, psy-
chologicznej, spolecznej, zawodowej, rodzinnej, satysfakcji zyciowej, orientacji na
przyszloé¢ itp. Wskazuje ona na szczegélne zainteresowanie badaczy reakcjami
nieprzystosowawczymi, nieefektywnym radzeniem i elementami zaburzajgcymi
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pomyslny przebieg procesu adaptacji. Dazenie do zidentyfikowania predykto-
réw niepomyslnych rezultatéw przystosowania, zorientowane bylo na projekto-
wanie dziataii pomocowych dla 0séb obarczonych dlugotrwalym nieszczesciem.
Taka orientacja badaczy wpisywala sie w obowiazujacy medyczny model nie-
pelnosprawnosci i wizerunek jednostki jej doSwiadczajacej, traktowanej w kate-
gorii ofiary nieudolnie zmagajacej sie z tragedia osobista. Rozwijany przez
dluzszy czas trend badawczy oparty na zalozeniach modelu medycznego i kon-
centrujacy sie na osobach, u ktérych utrzymywaly sie (w wiekszym lub mniej-
szym nasileniu) negatywne konsekwencje nabytej niepelnosprawnosci rucho-
wej, dostarczyt znaczacej wiedzy na temat zlozonego zjawiska przystosowania.
Niemniej, jak dowodza analizy ostatnich lat, pomijal inne istotne aspekty wpi-
sujace sie w zycie 0sob po doznaniu trwalych uszkodzen, a majgce charakter po-
zytywny, typowo rozwojowy. Analizy empiryczne dowodza ich zglaszania przez
badanych juz w pierwszym okresie zajmowania sie problematyka nabytej nie-
pelnosprawnosci (lata czterdzieste/piecdziesigte) [Kowalik 2007]. Jednakze pozy-
tywne aspekty adaptacji traktowano marginalnie i wyjasniano raczej w kategorii
pozytywnych iluzji, pomocnej racjonalizacji czy aktywnej formy zaprzeczania
[Dunn 1994].

W rezultacie zachodzacych obecnie licznych przeobrazen paradygmatycz-
nych na gruncie pedagogiki specjalnej i psychologii rehabilitacji, w tym modelu
niepelnosprawnosci, wizerunku osoby z niepelnosprawnoscia, jej miejsca i roli
w spoleczenstwie, percepcji skutkéw posiadanych uszkodzen, nastepuje swoiste
przesuniecie punktu ciezkosci w analizach procesu przystosowania. Swoistos¢ ta
wyraza sie w wiekszej niz dotychczas koncentracji badaczy na pozytywnych
aspektach funkcjonowania i korzystnych konsekwencjach nabycia niepelnospraw-
nosci. Istotna role w dostrzeganym przeorientowaniu badawczym odgrywaja
ustalenia dokonywane wspolczesnie na gruncie innych dyscyplin, z ktérych pe-
dagogika specjalna czerpie przeslanki do wyjasniania zjawiska psychospolecznej
adaptacji 0s6b z niepelnosprawnoscia. Pochodza one gléwnie z obszaru psycholo-
gii pozytywnej, psychologii jakosci zycia, psychologii stresu i radzenia. Doniesienia
badawcze w zakresie osobistych i spotecznych zasobéw czlowieka, potencjatu roz-
wojowego w kontekscie radykalnych przeobrazen zyciowych, pozytywnych
konsekwengji sytuacji kryzysowych, zdolnosci do korzystnych zmian po dozna-
nej traumie, nakreslily i ugruntowaly nowa perspektywe interpretacyjng w obre-
bie studiéw nad nabyta niepelnosprawnoscia [Dunn, Dougherty 2005]. Odnosi
sie ona do os6b, ktore efektywnie radza sobie ze skutkami doznanych uszkodzen,
zorientowanych nie tyle na przetrwanie w trudnej i niezmiennej sytuacji zycio-
wej, ale na optymalizowanie wlasnego rozwoju, mimo posiadanych ograniczen.

W kontekscie zasygnalizowanych przemian zaznacza sie istotny wzrost zain-
teresowania badaczy zar6wno pozytywnymi skutkami nabycia trwalej niepetno-
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sprawnosdi, jak i satysfakcja zyciowq oraz poczuciem szczescia u 0sob jej doswiad-
czajacych. Pierwsza z wymienionych plaszczyzn badawczych nalezy do szczegoél-
nie interesujacych, ale na gruncie polskim jeszcze w niewielkim stopniu, poznaw-
czo eksplorowanych. Wprawdzie na podstawie dotychczasowych wynikow
badan trudno odda¢ skale zjawiska, niemniej dowiedzione jest wystepowanie
u czesci 0s6b pozytywnych skutkéw nabycia trwatych uszkodzen narzadu ruchu
[Kalpakjian i in. 2014; Pollard, Kennedy 2007; Salick, Auerbach 2006; McMillen,
Cook 2003].

Zaznaczajaca si¢ w literaturze znaczaca ré6znorodnos¢ pojec stosowanych do
wyrazenia pozytywnych zmian po nabyciu trwatej niepelnosprawnosci ruchowej
(m.in. postrzegane korzysci, odnajdywane korzysci lub tez wytworzone korzysci,
pozytywne skutki uboczne, odkrycie znaczenia, pozytywna reinterpretacja,
potraumatyczny wzrost, dobroczynne skutki, pozytywne zludzenia, rozkwit po
silnie stresujgcych zdarzeniach, czerpanie sily z przeciwnosci) uniemozliwia syn-
tetyczne podsumowanie dotychczasowych ustalenh badawczych w omawianej
problematyce. Trudno przy tym jednoznacznie rozstrzygnac czy, a jedli tak, to jaki
jest ich stopien zbieznosci znaczeniowe;j.

Literatura pokazuje, iz najbardziej spdjna i uzasadniona teoretycznie koncep-
tualizacje posiada zjawisko wzrostu potraumatycznego (w poréwnaniu z innymi
wymienionymi konsekwencjami nabycia trwalej niepelnosprawnosci ruchowej)
stwierdzanego u os6b po powaznych kryzysach, a obserwowanego réwniez
wséréd oséb po nabyciu trwatej niepelnosprawnosci ruchowej. I cho¢ niektére
zalozenia koncepcyjne wzrostu potraumatycznego sa uznawane za dyskusyjne
i poddawane krytyce, przyjete na ich podstawie rozumienie pozytywnej, rozwo-
jowej zmiany wydaje sie¢ odpowiednie i znaczace dla poszarzania dotychcza-
sowego wyjasniania konsekwencji nabycia trwatlej niepelnosprawnosci.

Problematyke wzrostu potraumatycznego u osob z nabytg niepetnosprawno-
Scia ruchowa przyblizano dotychczas gléwnie na podstawie zalozen ogélnych
modeli wzrostu po traumie (w tym modelu najbardziej popularnego — R.G.
Tedeschi’ego i L.G. Calhouna), a takze koncepcji bezposrednio nawiazujacych do
straty sprawnosci (model rozumienia pozytywnego wzrostu rozwijajacego sie
w wyniku niepelnosprawnosci T.R. Elliotta, M. Kurylo i R. Rivery).

Zalozenia modelu pozytywnego wzrostu po nabyciu niepelnosprawnosci
T.R. Elliotta, M. Kurylo i R. Rivery [2002] zaproponowanego na gruncie psycholo-
gii rehabilitacji nie zostaly dotad empirycznie zweryfikowane. Ciagle przyjmuja
one zatem postaé¢ postulatéw wskazujacych, iz pozytywny wzrost wyraza sie
w korzystnych, rozwojowych zmianach w zakresie psychologicznego dobrostanu
i fizycznego zdrowia, ktére ksztaltuja sie w obrebie dynamicznego kontinuum.
Postuluje si¢ ponadto, iz pozytywny wzrost jest widoczny przede wszystkim
w sposobie, w jaki osoba ocenia i interpretuje swoja sytuacje oraz okolicznosci zy-
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ciowe, w jakich sie znalazla. Kluczowa role odgrywa tutaj przekonanie lezace
u podstaw formulowanej oceny dotyczace wewnetrznej kontroli nad konsek-
wencjami nabytej niepelnosprawnosci. Niezweryfikowana moc wyjasniajaca
tego modelu oraz zapowiadana jego modyfikacja przez samych autoréw uzasad-
niajg jego pominiecie w aktualnie podejmowanych analizach empirycznych do-
tyczacych pozytywnych konsekwencji nabycia trwalej niepelnosprawnosci ru-
chowej.

Drugi model wzrostu potraumatycznego definiuje to zjawisko jako subiektyw-
ne do$wiadczenie pozytywnej psychologicznej zmiany, ktére traktowane jest
jako rezultat pomyslnego radzenia sobie ze skutkami traumatycznego zdarzenia
[Tedeschi, Calhoun 2004]. Oznacza to, ze osoba po do$wiadczeniu traumatyczne-
go zdarzenia, doznaje wzrostu i rozwija si¢ na nierzadko wyzszym poziomie niz
przed wystapieniem tego zdarzenia. R.G. Tedeschi i L.G. Calhoun [2004] wska-
Zuja, ze zmiany te mogg wyrazaé sie w wiekszym docenieniu zycia, poczuciu
wzrastajacej osobistej sily, odkrywaniu nowych mozliwosci, polepszeniu relacji
z innymi, pozytywnych zmianach duchowych, ustaleniu nowych celéw zycio-
wych. BodZcem do pojawienia sie wzrostu jest zaréwno zdarzenie traumatyczne
burzace dotychczasowy tad zyciowy jednostki, jej fundamentalne przekonania
na temat $wiata, siebie i przyszlosci, jak réwniez takie, ktére radykalnie zmienia
utrwalone juz schematy funkcjonowania i wymaga przystosowania do nowych,
szczegodlnych okolicznoéci. Sam jednak fakt wystapienia tego typu zdarzen nie
jest gwarantem doswiadczenia wzrostu, decydujace znaczenie ma uruchomiony
w ich nastepstwie proces zaradczy, ktérego pomysélne rezultaty prowadza do po-
zytywnych zmian rozwojowych. Przy czym nie oznacza to, iz trauma jest czyms$
pozadanym i niezbednym dla rozwoju, powrotu do zdrowia czy doznania kon-
struktywnych zmian. Jest ona bodzcem, ktéry moze uruchamiaé proces pro-
wadzacy do wzrostu [Tedeschi, Park, Calhoun 2009]. Niemniej nie jest to zjawisko
uniwersalne i konieczne do wystapienia, gdyz tak jak wskazala ponad 30 lat temu
B. Wright [1983], nie ma jednego wlasciwego sposobu przystosowywania sie do
zycia po doznaniu trwalej fizycznej niepelnosprawnosci. Jest to proces o wysoce
zindywidualizowanym charakterze.

Empiryczna weryfikacja zalozen modelu R.G. Tedeschi'ego i L.G. Calhouna
wsrod osob z niepelnosprawnoscia ruchowa dowiodla wystepowania pozytyw-
nych zmian [np. Kalpakjian i in. 2014; Oginska-Bulik 2013; Pollard, Kennedy
2007]. Wciaz nierozstrzygnieta pozostaje jednak kwestia swoistosci (lub jej braku)
struktury wewnetrznej wzrostu potraumatycznego w tej grupie oséb [por. McMillen,
Cook 2003]. Zasadnos¢ przypuszczen odnosnie do ztozonego i specyficznego cha-
rakteru wzrostu potraumatycznego wpieraja wyniki badan podluznych uka-
zujacych pewna dynamike postrzeganych przeobrazen wraz z uptywem czasu od
nabycia urazu rdzenia kregowego [Kennedy i in. 2013]. Interesujace wnioski po-
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chodza réwniez z badan jakosciowych rejestrujacych bogactwo doswiadczen
skiadajacych sie na relacjonowany wzrost potraumatyczny, niemniej wyrazajacy
sie gléwnie w nadaniu szczegdlnego znaczenia relacjom rodzinnym, zaangazo-
waniu w warto$ciowe aktywnosci i w docenieniu codziennego zycia [Weitzner
iin. 2011; Chun, Lee 2008].

Eksploracje empiryczne ujawnily ponadto wspdlwystepowanie w tej grupie
badanych wzrostu potraumatycznego i dystresu psychologicznego [Kalpakjian
iin. 2014; Pollard, Kennedy 2007]. Zgodnie z zalozeniami T.R. Tedeschi’ego i L.R.
Calhouna [2007] do$wiadczanie wzrostu potraumatycznego i wystepowanie
negatywnych stanéw emocjonalnych moga stanowi¢ dwa niezalezne wymiary.
Jednostka po nabyciu trwalych uszkodzen moze postrzega¢ korzystne zmiany
w relacjach rodzinnych, postrzeganiu siebie, swoich mozliwosci, wlasnego zycia,
doswiadczajac jednoczesnie dystresu zwigzanego z koniecznoscia pokonywania
ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci w realizacji pewnych zadan. Jak
podkresla N. Oginska-Bulik [2009] podtrzymywanie wzrostu moze wymagac
okresowych, nieprzyjemnych powrotéw do doswiadczonych strat. Uzasadnia to
wystepowanie nawracajacych negatywnych stanéw emocjonalnych, odnawianie
sie problemu zaakceptowania posiadanych ograniczen, a takze czasowo rozwi-
jajaca sie spirale strat [por. Kendall, Buys 1998]. Konfrontacja strat i tego, co dzieki
nim jednostka zyskala wydaje sie wpisywac na state w jej zycie z nabyta niepelno-
sprawnoscia. Potwierdzaja to czeSciowo wyniki badan Z. Kalpakjian i wspoétpra-
cownikéw [2014], ktére dowodza braku powigzania miedzy wzrostem potrau-
matycznym i reakcjami depresyjnymi.

Podejmowane przez badaczy préby wyjasnienia zlozonej natury wzrostu
potraumatycznego identyfikowanego wsrdd oséb z nabytg niepelnosprawnosciag
zmierzaja nie tylko do ustalenia wewnetrznej struktury tego zjawiska, ale takze
jego uwarunkowan. Wiedza na temat czynnikéw sprzyjajacych pojawieniu sie
wzrostu po doznanej traumie (réznego rodzaju i intensywnosci) jest juz stosun-
kowo obszerna. Dostarcza przede wszystkim argumentéw do uznania, iz doswia-
dczanie wzrostu jest rezultatem wspdélwystepowania wielu zmiennych. Nalezg
do nich uwarunkowania sytuacyjne (zwigzane z samg trauma) oraz podmiotowe
(w tym czynniki socjodemograficzne, przekonania jednostki, wlasciwosci osobo-
wosciowe, stosowane strategie radzenia sobie ze stresem itp.) [Oginska-Bulik
2013].

Jednakze warunki ksztaltowania sie wzrostu u 0oséb z nabyta niepetlnospraw-
noscia sa jeszcze w niewielkim zakresie rozpoznane [por. Kalpakjian i in. 2014].
Dotychczasowe wyniki badan dowodza m. in. istotnej roli: a) czasu wolnego po-
przez stworzenie warunkéw do odkrycia niepowtarzalnych zdolnosci i ukrytego
potencjalu oraz nadania znaczenia dos$wiadczanej zmianie [Chun, Lee 2010];
b) dynamicznego procesu kreowania znaczenia traumatycznie nabytej niepetno-
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sprawnosci [Angel, Kirkevold, Pedersen 2009]; c) zdolnosci ponownego tworze-
nia swojej biografii, dazenia do odkrywania alternatywnej historii wlasnego zycia
w stosunku do tej uksztaltowanej przed nabyciem trwalego uszkodzenia [Chun,
Lee 2008]; d) wzglednej stabilnosci i r6znorodnosci strategii zaradczych dla
ksztaltowania sie wzrostu po traumie w diuzszej perspektywie czasowej [Pollard,
Kennedy 2007]; e) nadziei podstawowej [Zieba, Czarnecka-van Luijken, Wawrzy-
niak 2010]. Nie prowadzono dotad na gruncie polskim systematycznych badan
nad wyjasnieniem uwarunkowan wzrostu potraumatycznego u oséb z nabytg
niepelnosprawnoscia ruchowsq. Uzasadnia to potrzebe podjecia analiz w tym za-
kresie, a tym samym poszerzenia dotychczasowej wiedzy na temat zjawisk
zwiazanych z pomyslnym funkcjonowaniem po doznaniu trwatych uszkodzen.

Zalozenia badan wlasnych

Celem badan byto ustalenie nasilenia pozytywnych zmian sktadajacych sie na
wzrost potraumatyczny u oséb z nabyta niepelnosprawnoscig ruchowa oraz ich
predyktoréw. Realizacja tego celu wiazala sie z poszukiwaniem odpowiedzi na
nastepujace pytania badawcze:

1. Jaka jest struktura pozytywnych zmian skladajacych sie na wzrost potrau-
matyczny u badanych z nabytg niepelnosprawnoscig ruchowa?

2. Jakijest zwigzek miedzy wybranymi czynnikami podmiotowymi (radzeniem,
zasobami radzenia, przeobrazeniami w wartosciach) i sytuacyjnymi (odnosza-
cymi sie do niepelnosprawnosci) a pozytywnymi zmianami sktadajacymi sie
na wzrost potraumatyczny u oséb z nabyta niepetnosprawnoscia ruchowa?
W oparciu o zalozenia modelu wzrostu potraumatycznego T.R. Tedeschi’ego

i L.R. Calhouna, rezultaty jego dotychczasowej eksploracji w obrebie studiéw nad

nabyta niepelnosprawnoécia [Stutts 2015; Kennedy i in. 2013; Pollard, Kennedy

2007; Chun, Lee 2010; 2008] oraz ustalenia w zakresie pomy§lnego zmagania sie

z negatywnymi konsekwencjami trwatych uszkodzen ruchowych [np. Kennedy

iin. 2012; Weitzner i in. 2011; Kennedy, Evans, Sandhu 2009; Oaksford, Frude,

Cuddihy 2005; McMiller, Cook 2003], przyjeto model teoretyczny, ktéry weryfiko-

wano w badaniach wlasnych (rys. 1).

W modelu teoretycznym uwzgledniono cztery grupy zmiennych, ktére zgod-
nie z podzialem wprowadzonym przez N. Oginska-Bulik [2013] mozna okresli¢
jako sytuacyjne (zmienne zwiazane z niepelnosprawnoscig ruchowgq) oraz pod-
miotowe (strategie radzenia sobie z sytuacjami trudnymi, zasoby radzenia oraz
przeobrazenia w warto$ciach ukierunkowane na akceptacje straty). Rodzaj prze-
bytej traumy (w tym przypadku nagle i traumatyczne nabycie trwalej niepelno-
sprawnosci ruchowej — w rezultacie urazu rdzenia kregowego i amputacji powy-
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padkowej), czasowe jej usytuowanie oraz czas zmagania sie z jej konsekwencjami
naleza do tzw. wyjsciowych uwarunkowan zmian potraumatycznych [por. Pol-
lard, Kennedy 2007].

ZMIENNE WYJASNIAJACE ZMIENNA WYJASNIANA

/Zmienne zwiazane N
z niepelnosprawnoscia ruchowa:
rodzaj niepelnosprawnosci,
czas nabycia niepelnosprawnosci,

\czas trwania niepelnosprawnosci ) ZMIANY POZYTYWNE

. . . zmiany w percepcji siebie
Strategie radzenia sobie . . . .
L. . A zmiany w relacjach z innymi

z sytuacjami trudnymi I —

2d

v

wieksze docenienie zycia

zmiany duchowe

N potraumatyczny wzrost — wynik ogélny
Zasoby radzenia sobie:

nadzieja podstawowa,

poczucie wlasnej skutecznosci

N J

[ Przeobrazenia w warto$ciach

Rysunek 1. Model zwigzkéw miedzy pozytywnymi zmianami potraumatycznymi
a wybranymi zmiennymi podmiotowymi i sytuacyjnymi
Zrédto: Opracowanie wlasne.

Strategie radzenia sobie determinowane sytuacyjnie i oparte na dostosowa-
niu do specyfiki konkretnego problemu bezposrednio wpisuja sie w proces zma-
gania sie z dlugotrwalymi zmianami wywolanymi nabyciem trwatych uszkodzen
[Livneh, Martz 2014]. Sposo6b, zakres i skutecznosé¢ ich wykorzystywania pozosta-
je w §cistym zwiazku z psychospotecznymi zasobami osoby. Rola zasobéw zazna-
cza sie nie tylko w oddzialywaniu na proces zaradczy jednostki, ale rowniez
w ksztattowaniu efektéw adaptacyjnych. Uwzgledniona w modelu nadzieja pod-
stawowa rozumiana jest jako zgeneralizowane przekonania na temat sensowno-
Sci i uporzadkowania $wiata oraz jego pomyslnosci wzgledem jednostki. Bedac
strukturg osobowosciowa o charakterze poznawczo-emocjonalnym tworzy podloze
do okreslonego interpretowania przysztych zdarzen, wlasnego w nich usytuowa-
nia [Trzebinski, Zieba 2003]. Pelni funkcje adaptacyjne w obliczu nieodwracalnej
straty i koniecznosci podjecia nowych wyzwan, zrekonstruowania dotychczaso-
wej wizji rzeczywistosci, zwlaszcza w sytuacji zburzenia dotad przyjmowanych
fundamentalnych przekonan na temat $wiata, siebie, wlasnej przyszltosci [Zieba,
Czarnecka-van Luijken, Wawrzyniak, 2010; Trzebinski, Zieba 2004]. Poczucie
wlasnej skutecznosci ujmowane jest jako uogoélnione przekonanie jednostki o po-
siadanych dyspozycjach do poradzenia sobie z sytuacja trudna niezaleznie od jej
specyfiki [Juczynski 2001]. Przeobrazenia w warto$ciach okreslane sa z perspekty-
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wy teorii akceptacji straty B. Wright. Zgodnie z jej zalozeniami proces osiagania

aprobaty ograniczen wynikajacych z niepelnosprawnosci jest konsekwencjq

zmian w przyjmowanej hierarchii wartoéci oraz modyfikacji kryteriéw wartoécio-
wania, zaktualizowanych w kontekscie nowych okolicznosci zyciowych [za: Fer-
rin i in. 2011; Keany, Glueckauf 1993]. Zmiany te przyjmuja nastepujace postaci:

a) poszerzanie zakresu wartosci tworzacych $wiatopoglad jednostki; b) przesu-

niecie wartosci zwigzanych ze sprawnoscia, zdrowiem na nizsze pozycje w hierar-

chii; c) uznanie za korzystne nawet czeéciowe odzyskanie, utraconych i wczesniej
wysoko sytuowanych, wartoéci; d) przyjecie innych kryteriéw wartosciowania

swojej sytuacji zyciowej [za: Kowalik 2007].

Dotychczasowa literatura zaréwno z zakresu wzrostu potraumatycznego
[Oginska-Bulik 2013; Triplett i in. 2011; Zieba, Czarnecka-van Luijken, Wawrzy-
niak 2010; Prati, Pietrantoni 2009; Tedeschi, Calhoun 2004], jak i psychospotecz-
nych konsekwencji nabycia niepelnosprawnosci ruchowej [Livneh, Martz 2014;
Byra 2012; deRoon-Cassini i in. 2012; Peter i in. 2012; Kortte i in. 2010; Kennedy,
Evans, Sandhu 2009; Chun, Lee 2008; Pollard, Kennedy 2007; Salick, Auerbach
2006; Oaksford, Frude, Cuddihy 2005; Thompson i in. 2003; Elfstrom i in. 2002;
McColl 2000], dostarcza solidnych przeslanek, by uzna¢, iz te zmienne moga po-
zostawaé w istotnym zwiazku z pozytywnymi zmianami u oséb dos$wiad-
czajacych trwalych uszkodzen ruchowych. W niniejszych badaniach weryfiko-
wano zatem hipoteze o istotnym zwigzku miedzy uwzglednionymi zmiennymi,
przyjmujac predykcyjna funkcje zmiennych podmiotowych i sytuacyjnych.

Do zebrania materialu badawczego wykorzystano nastepujace kwestionariu-
sze:

1. Inwentarz Potraumatycznego Rozwoju (polska adaptacja PTGIR.G. Tedeschi’ego
i L.G. Calhouna przeprowadzona przez N. Oginska-Bulik i Z. Juczynskiego),
pozwala ustali¢ korzystne zmiany zaistniate w wyniku traumatycznego zda-
rzenia w nastepujacych obszarach: percepcji siebie, relacjach z innymi, du-
chowosci i docenianiu zycia.

2. Kwestionariusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) C.S. Car-
vera, M.F. Scheiera i ]. K. Weintrauba zaadoptowany do warunkéw polskich
przez S. Piatek i K. Wrzeéniewskiego, pozwala ustali¢ stosowane przez bada-
nego strategie radzenia sobie z sytuacjami trudnymi.

3. Skala Uogolnionej Wlasnej Skutecznosci (GSES) R. Schwarzera i M. Jerusalem
w adaptacji Z. Juczynskiego, umozliwia ustalenie stopnia ogélnych przeko-
nan jednostki co do skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami.

4.  Kwestionariusz Nadziei Podstawowej (BHI-12) J. Trzebinskiego i M. Zieby, pozwala
ustali¢ ogélny poziom nadziei podstawowej (NP) wyrazajacej sie w przekona-
niach jednostki o wlasciwosciach §wiata zawierajacych si¢ w uporzadkowa-
niu, sensownosci i pozytywnosci.
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5. Wielowymiarowa Skala Akceptacji Utraty Sprawnosci autorstwa ]. M. Ferrin,
F. Chana, J. Chronister i C.Y. Chiu w polskiej adaptacji S. Byry. Skala opraco-
wana na podstawie zalozen koncepcji B. Wright, pozwala okresli¢ 4 plaszczy-
zny przeobrazeh w warto$ciach i wartoSciowaniu po nabyciu trwalej
niepelnosprawnosci fizycznej: a) przeniesienie z cech dotyczacych wygladu
zewnetrznego na inne wartosci; b) poszerzanie zakresu wartosci; c) prze-
ksztalcanie poréwnawcze w postaci dostrzegania mocnych stron; d) panowa-
nie nad skutkami niepelnosprawnosci.

6. Kwestionariusz wlasnej konstrukcji obejmujacy charakterystyke osoby badanej
(socjodemograficzna oraz zwigzang z sama niepelnosprawnoscia: rodzaj nie-
pelnosprawnosci, czas jej nabycia i czas trwania).

W badaniach wzieto udziat 331 os6b z nabyta niepelnosprawnoscig ruchows,

w tym 225 (67,97 %) 0s6b z urazem rdzenia (paraplegia) i 106 (32,02%) 0s6b po am-

putacji konczyny/konczyn dolnych!. Wiek badanych miescit sie w przedziale od

18 do 61 lat (M=43,90; SD=13,09). Sredni wiek nabycia trwalych uszkodzen ru-

chowych: M=33,00, SD=15,35. Czas trwania niepelnosprawnosci miescil sie

w przedziale 3-42 1at (M =15,92, SD=10,86)2. Ple¢ badanych: kobiety (88 —26,59%),

mezczyzni (243 — 73,41). Miejsce zamieszkania: miasto (269 — 81,27%), wie$ (62 —

18,73).

Analiza wynikéw badan wtasnych

Pierwszy etap analiz zorientowany byl na ustalenie wewnetrznej struktury
wzrostu potraumatycznego badanych na podstawie jego nasilenia oraz tworza-
cych go wymiaréw (zmiany w percepcji siebie, zmiany w relacjach z innymi, wiek-
sze docenienie zycia, zmiany duchowe). Uzyskane rezultaty wykazaly, iz ogélny
wynik w zakresie wzrostu potraumatycznego miesci si¢ w przedziale wynikow
przecietnych (M=62,96; SD = 20,95). By ustali¢, jaka liczba oséb cechuje sie ni-
skim, przecietnym i wysokim nasileniem wzrostu, wyniki surowe przeliczone zo-

Dobér oséb do badan byl celowy. Podstawowe kryteria doboru: a) traumatyczne nabycie trwatej
niepelnosprawnosci ruchowej (w rezultacie urazu rdzenia kregowego lub powypadkowej amputa-
qji); b) brak uszkodzen poznawczych i zaburzen komunikacyjnych (na podstawie dokumentacji
medycznej i wiedzy pracownikéw socjalnych i psychologéw); c) aktywnos¢ zawodowa lub spotecz-
na (stowarzyszenie, fundacja, zrzeszenie); d) wiek — przynajmniej 18 lat.

Do badan wlaczono osoby, ktére posiadaja nabyta niepelnosprawnosé¢ ruchowa od co najmniej
3 lat. Wprawdzie wyniki dotychczasowych badan nie sa jednoznaczne, co do charakteru i skutecz-
nosci proceséw zaradczych, a takze mozliwoéci pojawienia si¢ pozytywnych zmian w okresie bez-
posrednio nastepujacym po nabyciu trwalych uszkodzen. Niemniej jednak, ze wzgledu na
dowodzong dominacje w tym czasie emocjonalnych sposobéw reagowania, swoistego ekspe-
rymentowania strategiami zaradczymi [Z. Chevalier, P. Kennedy, O. Sherlock, 2009], uwzglednio-
no osoby diuzej doswiadczajace trwalej niepelnosprawnosci ruchowe;j.
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staly na steny. Stwierdzono, iz u wiekszosci badanych wystepuje wysokie lub
przecietne nasilenie wzrostu, przy czym najwiecej jest oséb z wysokim poziomem
wzrostu (rys. 2). Okolo 28% badanych prezentuje niski poziom wzrostu. Przy
czym, oznacza to, ze dostrzegli oni u siebie zmiany pozytywne, ale w niewielkim
nasileniu.

60

wysoki
40

rzecietn
P S niski

20 |
27,79

0 _
Rysunek 2. Poziom wzrostu potraumatycznego u badanych - liczebnosci w procentach
Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Szczegblowa analiza wymiaréw wzrostu potraumatycznego (rys. 3) pokazala,
iz pozytywna zmiana o najwyzszym nasileniu przejawia sie u badanych w wigkszym
docenieniu zycia po nabyciu trwalej niepelnosprawnosci niz przed jej dozna-
niem. Stosunkowo znaczace zmiany pozytywne dostrzegaja rowniez w relacjach
interpersonalnych, z osobami bliskimi, rodzing, przyjaciéimi. Badani wskazuja, ze
relacje te sa lepsze, bardziej satysfakcjonujace po nabyciu niepelnosprawnosci. Co
istotne, najmniejszy zakres pozytywnych zmian dostrzegaja w percepcji siebie.

zmiany duchowe : : : : : : 3,07
wieksze docenianie zycia : : : : : : 3,55
zmiany w relacjach z innymi ; ; ; ; ; | 322
zmiany w percepgji siebie | | | | | 2,90

0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4
Rysunek 3. Nasilenie pozytywnych zmian sktadajacych sie na wzrost potraumatyczny
u badanych

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Drugi etap analiz koncentrowatl sie na weryfikacji powiazan miedzy zmien-
nymi zalozonych w przyjetym modelu teoretycznym. A tym samym dazono do
ustalenia predyktoréw, czynnikéw, ktére w istotny sposéb pozwalalyby przewi-
dywac nasilenie poszczegélnych pozytywnych zmian u os6b badanych. Zastoso-
wano w tym celu krokowg analize regresji o charakterze postepujacym. Zbudo-
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wano réwnania regresyjne dla wszystkich rodzajéw pozytywnych zmian
zglaszanych przez badane osoby.

Ustalony uklad zmiennych w modelu regresyjnym w przypadku zmian w per-
cepcji siebie pozwala przewidywaé 57% ich zmiennosci, przy najwiekszym
wkladzie strategii zaradczych (tab. 1). Na tej podstawie mozna wnosi¢, iz pozytyw-
ne zmiany w percepgji siebie s3 w znaczacym stopniu zalezne od czgstszego stoso-
wania strategii zaradczych w postaci: zwracania sie ku religii, humorystycznego
ujmowania napotykanych trudnosci oraz zadaniowego radzenia sobie z nimi.
Stwierdza sie przy tym, ze bariera w osigganiu tych zmian bedzie stosowanie stra-
tegii unikowej w postaci uzywania alkoholu i innych srodkéw odurzajacych. Te
pozytywne zmiany w percepcji siebie zalezne sa réwniez w znaczacym stopniu
od dokonywania przeobrazen w wartosciowaniu, ktdre wyrazajq sie w wiekszej
koncentracji na innych cechach, wartoéciach niz wyglad zewnetrzny. Wyzsze na-
silenie tych zmian pozostaje réwniez w istotnym zwiazku z podwyzszonym po-
ziomem nadziei podstawowej. Ustalone rezultaty wskazuja ponadto na znaczacg
zalezno$¢ pozytywnych zmian w percepcji siebie od rodzaju niepelnosprawnosci
oraz wieku jej nabycia. Wyzszy ich poziom mozna przewidywac u 0os6b z urazem
rdzenia kregowego, a takze tych, ktérzy nabyli trwalg niepetnosprawnos¢ we
weczesniejszych okresach rozwojowych.

Tabela 1. Podsumowanie krokowej analizy regresji dla zmiennej zaleznej — zmiany
w percepcji siebie

Podsumowanie zmiennej zaleznej
— Zmiany w percepcji siebie
Predyktory R=0,755; R2=0,570; F(6.217)=11.30; p<0.001

B £(305) p

Przeobrazenia w warto$ciach — przeniesienie
z cech dotyczacych wygladu zewnetrznego 0,19 2,95 0,003
na inne wartoSci

Zwracanie sie ku religii 0,39 8,27 .001
Rodzaj niepelnosprawnosci -0,11 -2,56 0,011
Stosowanie humoru 0,24 4,51 ,001
i?jﬁz‘/:;ti;cilko}mlu iinnych §rodkéw 20,19 3,60 001
Koncentracja na problemie 0,17 3,19 0,001
Wiek nabycia niepelnosprawnosci -0,13 -2,91 0,004
Nadzieja podstawowa 0,09 2,09 0,037

Zrédlo: Opracowanie wiasne.
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Model regresyjny potraumatycznych zmian w relacjach z innymi wyjasnia
okolo 49% ich wariangji (tab. 2). Nasilenie tych pozytywnych zmian zalezy u ba-
danych w znaczacym stopniu od strategii zaradczych, przy czym nie sprzyja ich
wystepowaniu radzenie unikowe w postaci uzywania alkoholu i innych srodkéw
odurzajacych. A z kolei istotne jest wykorzystywanie radzenia w postaci zwraca-
nia sie ku religii i stosowania humoru. Pozytywne zmiany w relacjach z innymi
zaleza réwniez od przeobrazen w warto$ciach polegajacych na zmniejszeniu kon-
centracji na wygladzie zewnetrznym i wiekszym orientowaniu sie na poszukiwa-
nie i docenianie u siebie mocnych stron. Wyzsze nasilenie korzystnych zmian w
relacjach z innymi mozna przewidywac u oséb po urazie rdzenia kregowego.

Tabela 2. Podsumowanie krokowej analizy regresji dla zmiennej zaleznej — zmiany
w relacjach z innymi

Podsumowanie zmiennej zaleznej
—Zmiany w relacjach z innymi
Predyktory R=0,698; R2=0,488; F(9,307)=32,48; p<0.001

B £(307) )

Przeobrazenia w wartosciach — przeniesienie
z cech dotyczacych wygladu zewnetrznego 0,22 4,56 ,001
na inne warto$ci

Stosowanie alkoholu i innych srodkéw

odurzajacych 049 8,93 001
Zwracanie si¢ ku religii 0,24 4,99 ,001
Stosowanie humoru 0,24 421 ,001
Przeobrazenia w wartosciach — przeksztalcanie

poréwnawcze w postaci dostrzegania mocnych 0,22 -3,59 ,001
stron

Rodzaj niepelnosprawnosci -0,12 -2,77 0,006

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Pozytywna zmiana w postaci wiekszego docenienia zycia u badanych moze
by¢ wyjasniana przy udziale strategii radzenia sobie, przeobrazen w wartosciach
oraz wlasciwosci zwiazanych z niepelnosprawnoscia (tab. 3). Uklad tych zmien-
nych wyjasnia 41% wariancji tego typu korzystnej zmiany. Wieksze docenienie
zycia u badanych zalezne jest przede wszystkim od dokonywania przeobrazen
w wartoSciach i kryteriach warto$ciowania. Istotna role odgrywa réwniez czestsze
radzenie sobie poprzez poszukiwanie wsparcia w religii. Strategie zaradcze w po-
staci stosowania uzywek, ale co istotne — takze te polegajace na poszukiwaniu
wsparcia emocjonalnego moga natomiast petni¢ funkcje blokujaca wystgpienie
pozytywnej zmiany w tym zakresie. Interesujace jest, iz wiekszego docenienia
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zycia mozna spodziewac sie u 0s6b po urazie rdzenia kregowego oraz nabywaja-
cych trwalych uszkodzen w pdzniejszym wieku.

Tabela 3. Podsumowanie krokowej analizy regresji dla zmiennej zaleznej — wieksze
docenienie zycia

Podsumowanie zmiennej zaleznej
— Wigksze docenienie zycia
Predyktory R=0,641; R2=0,411; F(8,308)=26,82; p<0.001

B £(308) p

Przeobrazenia w warto$ciach — przeniesienie
z cech dotyczacych wygladu zewnetrznego 0,37 7,52 ,001
na inne warto$ci

Zwracanie sie ku religii 0,11 2,18 0,030
Stosowgme alkoholu i innych §rodkéw 012 271 0,007
odurzajacych

Rodzaj niepelnosprawnosci -0,26 -5,22 ,001
Wiek nabycia niepelnosprawnosci 0,22 4,19 ,001
Przeobrazenia w wartosciach — przeksztalcanie

poréwnawcze w postaci dostrzegania mocnych 0,25 -3,86 ,001
stron

Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 0,14 2,70 0,007
Przeobrazenia w warto$ciach — poszerzanie 013 1,99 0,048

zakresu wartosci

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Zmienne tworzace model regresyjny zmian duchowych pozwalajg przewidy-
wac ich zmiennos¢ w 60% (tab. 4). Przy czym najwieksze znaczenie w nasileniu
tych zmian ma strategia radzenia w postaci zwracania sie ku religii i mniejsza cho¢
istotna rola czestego stosowania strategii zadaniowej, przy jednoczes$nie rzad-
szym uzywaniu radzenia unikowego i co istotne, przy mniejszym wykorzystywa-
niu radzenia w postaci poszukiwania wsparcia emocjonalnego. Wzrost pozytyw-
nych zmian duchowych mozna réwniez przewidywaé w sytuacji, gdy osoba
znabyta niepelnosprawnoscia ruchowga poszerza zakres wartosci, ktére ceni i rea-
lizuje. Wiekszy zakres tego typu zmian mozliwy jest u 0s6b po urazie rdzenia kre-
gowego.

Model regresyjny utworzony dla ogélnego wyniku wzrostu potraumatyczne-
g0 obejmuje zmienne sprowadzajace sie gléwnie do strategii zaradczych, ktérym
towarzyszy rodzaj niepelnosprawnosci oraz przeobrazenia w warto$ciowaniu
(tab. 5). Pozwalaja one przewidywac okoto 55% zmienno$ci wzrostu potraumatycz-
nego. Najwieksze znaczenie dla przewidywania jego nasilenia ma czestsze stoso-
wanie radzenia polegajacego na poszukiwaniu wsparcia w religii oraz dokonanie
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przeobrazen w przyjmowanej hierarchii wartosci. Funkcje czynnika blokujacego
pojawienie sie¢ wzrostu u badanych moze petni¢ unikowa strategia zaradcza w po-
staci stosowania uzywek. Z kolei nasilenie wzrostu bedzie wyzsze przy czestszym
radzeniu sobie za pomocg humoru i zadaniowego podejscia do napotykanych
probleméw. Na podstawie uzyskanych rezultatéw mozna wnosic o istotnym zna-
czeniu rodzaju niepetlnosprawnosci dla nasilenia wzrostu potraumatycznego.
Wyzszego jego nasilenia mozna sie spodziewac u 0séb z urazem rdzenia krego-

wego.

Tabela 4. Podsumowanie krokowej analizy regresji dla zmiennej zaleznej — zmiany duchowe

Podsumowanie zmiennej zaleznej
— Zmiany duchowe

Predyktory R=0,776; R2=0,602; F(11,305)=41,88; p<0.001
B #(305) p
Zwracanie sie ku religii 0,63 14,07 ,001
Rodzaj niepetnosprawnosci -0,14 -3,21 0,001
Koncentracja na problemie 0,21 4,11 ,001
2?§S¥;réi;c;lkoholu iinnych §rodkéw 0,14 3,54 001
Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego -0,11 -2,35 0,019
Zﬁs:éi\z;:?tigéz wartosciach — poszerzanie 013 227 0,024

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Tabela 5. Podsumowanie krokowej analizy regresji dla zmiennej zaleznej — potraumatyczny

wzrost w wyniku ogélnym

Podsumowanie zmiennej zaleznej
Wzrost potraumatyczny — wynik ogélny

Predyktory R=0,740; R2=0,548; F(8,308)=4665; p.001
B £(308) p

Zwracanie si¢ ku religii 0,36 7,86 ,001
Przeobrazenia w warto$ciach — przeniesienie
z cech dotyczacych wygladu zewnetrznego 0,23 4,74 ,001
na inne wartosci
Stosow.ame alkoholu i innych srodkéw 0,27 545 001
odurzajacych
Rodzaj niepelnosprawnosci -0,15 -3,83 ,001
Stosowanie humoru 0,17 3,47 ,001
Koncentracja na problemie 0,12 2,50 0,013

Zrédlo: Opracowanie wlasne.
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Zakonczenie

Podsumowujac wyniki przeprowadzonych analiz nalezy przyja¢ niejedno-
rodna strukture pozytywnych zmian sktadajacych sie na wzrost potraumatycz-
nych u 0s6b z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa. Niejednorodnos¢ ta przeja-
wia sie w znaczaco zréznicowanym nasileniu do§wiadczanych pozytywnych
zmian w poszczegdlnych obszarach. Stwierdzone najwieksze korzystne zmiany
w docenieniu zycia i relacjach z innymi sa czesciowo zbiezne z dotychczasowymi
ustaleniami na gruncie obcojezycznym [Kennedy i in. 2013; Chun, Lee 2008;
Pollard, Kennedy 2007]. Zaznaczajace si¢ w niniejszych badaniach najmniejsze
nasilenie pozytywnych zmian w percepcji siebie nie znajduja potwierdzenia
w doniesieniach innych badaczy, raczej akcentujacych odkrywanie przez osoby
z niepelnosprawnoscia osobistej sily, swoich nowych mozliwosci, nieuswiada-
mianych dotad zdolnosci [Weitzner i in. 2011; Chun, Lee 2008; Pollard, Kennedy
2007]. Na obecnym etapie badafn w zakresie wzrostu potraumatycznego w obre-
bie polskiej populacji 0s6b z niepelnosprawnoscia, trudno wskazaé na przyczyny
dostrzeganych tutaj rozbieznosci. Jednakze doniesienia badawcze w zakresie kul-
turowego kontekstu pozytywnych zmian potraumatycznych moga okaza¢ sie
w przyszloéci pomocne dla ich wyjasnienia [Splevins i in. 2010].

Empiryczna weryfikacja przyjetego modelu zwiazkéw miedzy zmiennymi
sytuacyjnymi i podmiotowymi a pozytywnymi zmianami u oséb z nabyta niepetno-
sprawnoscia dostarczyla interesujacych rezultatéw, dajac podstawe do sformutowa-
nia waznych poznawczo i praktycznie wnioskéw. Po pierwsze, potwierdzita przewi-
dywany istotny charakter powigzan miedzy uwzglednionymi grupami
zmiennych wyjasniajacych a poszczegélnymi wymiarami wzrostu potraumatycz-
nego. Po drugie, ustalone uklady zmiennych pozwalaja w znaczacym stopniu
wyjasni¢ stwierdzane nasilenie wzrostu potraumatycznego i pozytywnych
zmian, ktére go tworza. Przy czym najwyzszy stopien przewidywania dotyczy
pozytywnych zmian duchowych. Po trzecie, uchwycony procent wyjasnianej
wariangji (41-60%), cho¢ znaczacy, to jednak pozwala wnioskowac o udziale jesz-
cze innych zmiennych, nie uchwyconych w niniejszym badaniu.

Uzyskane rezultaty daja podstawe do wnioskowania o szczegélnej, (w kontek-
$cie uwzglednionych zmiennych), predykcyjnej roli strategii zaradczej w postaci
poszukiwania wsparcia w religii, ale takze humorystycznego ujmowania sytuacji
trudnych, przy zaznaczajacym sie udziale (cho¢ znacznie mniejszym) zadaniowej
koncentracji na problemie. Tego typu radzenie w przypadku zmagania sie
z trwalymi, nieodwracalnymi konsekwencjami utraty sprawnosci, wigze sieg
glownie z dazeniem do zrozumienia sensu doznawania niepelnosprawnosci,
nadawania jej znaczenia, np. poprzez ukazanie komizmu niektérych elementéw
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napotykanych trudnosci. A konstruktywne przeksztalcenia w zakresie postrzega-
nia niepelnosprawnosci i jej skutkéw uznawane sg nierzadko za decydujace dla
pojawienia si¢ symptomoéw wzrostu potraumatycznego [Davis, Novoa 2013;
de Roon-Cassiniiin. 2012]. Ustalona predykcyjna rola przeobrazen w wartosciach
i wartoéciowaniu jest kompatybilna wzgledem czynionych tu rozwazan. Poprzez
okreélone przesuniecia w wyznawanej hierarchii wartosci, koncentrowanie sie
w wiekszym stopniu na mocnych stronach, odnajdywanie obszaréw zyciowych,
(czy dzialaniowych), warto$ciowych i mozliwych do zrealizowania, jednostka do-
konuje zlozonego redefiniowania swojego dotychczasowego podejécia do zycia.
Przeobrazenia te wigza sie z konstruktywnym wlaczaniem posiadanej niepetno-
sprawnosci w obraz siebie i swojej przyszlosci, umozliwiajac dostrzeganie rozwo-
jowych aspektéw doswiadczanej sytuacji zyciowej. Moga tym samym tworzy¢
korzystne podloze do ksztaltowania si¢ pozytywnych zmian potraumatycznych.
Na uwage zwraca stwierdzone stosunkowo niewielkie znaczenie zasobu radze-
nia w postaci nadziei podstawowej, uczestniczacej jedynie w ustalaniu poziomu
pozytywnych zmian w percepgji siebie. Jest to niespdjne z dotychczasowymi
ustaleniami badaczy [np. Zieba, Czarnecka-van Luijken, Wawrzyniak, 2010] do-
wodzacymi dodatniej korelacji przekonan na temat sensownosci, tadu i pozytyw-
nosci $wiata ze wzrostem potraumatycznym u oséb z powypadkowymi urazami
kregostupa. Niewykluczone, iz zréznicowana grupa badanych obejmujaca za-
réwno osoby z urazem rdzenia, jak i po amputacji konczyny, mogtaby w pewnym
sensie ttumaczy¢ dokonane tu ustalenia w zakresie nadziei podstawowej.

Literatura dotyczaca wzrostu potraumatycznego dowodzi znaczenia rodzaju
przebytej traumy dla przewidywania zaréwno jego wystapienia, jak i nasilenia
skiadajacych sie na niego pozytywnych zmian. W niniejszych badaniach trauma-
tyczne nabycie trwatej niepelnosprawnosci ruchowej potraktowano w kategorii
zdarzenia uruchamiajacego procesy wzrostowe. Jednakze okazalo sie, iz istotne
znaczenie ma rodzaj niepelnosprawnosci. Przewidywanie wigkszego nasilenia
zmian potraumatycznych u oséb z urazem rdzenia kregowego sugeruje, iz do-
Swiadczanie tego typu niepelnosprawnosci jest silniejszym bodZcem do podej-
mowania dzialan zaradczych zorientowanych na skuteczne, pomyslne przepra-
cowanie jej negatywnych skutkéw. Rezultaty te potwierdzaja wczesniejsze
doniesienia badaczy traktujace doznanie urazu rdzenia za wstrzasowe zdarzenie
zyciowe, burzace fundamentalne przekonania na temat wlasnej osoby, zycia,
$wiata, przyszlosci [Chun, Lee 2008; Pollard, Kennedy 2007; Martz 2005].

Whbrew oczekiwaniom, nie stwierdzono znaczacych zwiazkéw miedzy zaso-
bem radzenia w postaci poczucia wlasnej skutecznosci, czy tez przeobrazeniem
w wartoéciowaniu, ktére przejawia si¢ w panowaniu nad skutkami posiadanej
niepelnosprawnosci. Pozwala to przypuszczaé¢ o nieco odmiennym znaczeniu
tego typu zmiennych w procesie ksztaltowania sie pozytywnych zmian potrau-
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matycznych w przypadku oséb z trwalymi i wzglednie stabilnymi uszkodzeniami.
Wymaga to jednak dodatkowych analiz, uwzgledniajacych mozliwe interakcje
miedzy zmiennymi, a takze grupe badanych z postepujacymi konsekwencjami
nabycia niepelnosprawnosci. Kontynuacja badai bylaby réwniez przydatna
w zakresie powigzan miedzy potraumatycznym wzrostem i wskaznikami tem-
poralnymi: czasem nabycia i trwania niepelnosprawnosci. Nie ujawniono w ni-
niejszych badaniach istotnej roli czasu doswiadczania trwatych uszkodzen rucho-
wych, niejednoznacznie dowodzonej w dotychczasowych ustaleniach badaczy.
Zwazywszy na podkreslane znaczenie perspektywy czasowej dla efektéw przy-
stosowawczych, zmagania sie z negatywnymi konsekwencjami traumy w postaci
nabycia trwalej niepelnosprawnosci, uzyskane tutaj rezultaty trudno zinterpreto-
wac. Niezbedne w tym zakresie sg badania o charakterze podiuznym.

Zaprezentowane wyniki badan wpisuja sie w aktualny trend analiz pozytyw-
nych aspektéw zycia po doznaniu trwalej niepelnosprawnosci. Dostarczaja okre-
§lonych przestanek do lepszego rozumienia skutkéw doswiadczania nieodwra-
calnych zmian w sprawnosci. Nie sa jednak wolne od pewnych ograniczen,
niejednoznacznoéci, uproszczen, wynikajacych chociazby ze zréznicowanego
charakteru grupy badanych, przyjetej procedury analiz, jedynie ilociowej posta-
ci danych, czy samoopisowych narzadzi badawczych. Jednakze nakreslajac roz-
poznanie w nasileniu pozytywnych zmian potraumatycznych oraz w zakresie ich
predyktoréw u 0séb z nabyta niepelnosprawnoscia ruchowa tworza wartosciowe
podstawy do kolejnych eksploracji poznawczych.
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Niepelnosprawny w zglobalizowanym Swiecie!

Osoba niepelnosprawna, funkcjonujac w ,spoleczenstwie ryzyka” i globalne-
go niebezpieczenstwa, jakimi obdarowala ja wspoélczesnos¢ [Beck 2002, s. 29-30;
Bauman 2013, s. 5-9], moze wyjatkowo dotkliwie odczuwac rozbieznosci pomie-
dzy wolnoécia w rozumieniu prawnym (jaka teoretycznie powinna posiadac)
a wolnoscia faktyczna, ktérej (brak) doswiadcza na co dzien. Dochodzac swoich
praw i udowadniajac, iz jedna lub kilka dysfunkcji nie mogga Jej skreslac jako war-

! Autorka $wiadomie unika zdefiniowania globalizacji, majac $wiadomos¢ wieloznacznosci tego ter-
minu, analogicznie do wieloznacznosci pojecia ,kultura”, dla ktérego Alfred Kroeber i Clyde Kluck-
hohn juz w latach pie¢dziesigtych ubieglego stulecia, zestawili okolo 160 r6znych rozumien [por.
Czech 2014, s. 241-260; Kroeber, Kluckhohn 1952].
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tosciowego czlowieka, co chwile napotyka na mury mentalne i kulturowe, a takze
odrzucenie spoleczne: ,A gniewa najbardziej to, ze ci, co na droge [zycia — przyp.
aut.] wstapili, niejednakie maja szanse dotarcia, ze jedni mkna szybkimi i klimaty-
zowanymi pojazdami, gdy inni brng¢ musza na piechote, czasem i bez cieplej kurtki
i parasola, i ze ci w samochodach na prosby autostopowiczéw nie reaguja, a nie-
kiedy i stracaja natretéw do przydroznego rowu” [Bauman 2002, s. 115].

Owo spychanie na pobocze moze by¢ przy tym postrzegane co najmniej dwo-
jako. Z jednej strony — jako calkowite wykluczenie spoteczne i odrzucenie przez
spoteczno$¢ z powodu niepelnosprawnosci, z drugiej — jako dazenie do margina-
lizacji os6b niepelnosprawnych poprzez odgérne narzucenie im niemoznosci sta-
nowienia o wlasnym losie z uwagi na zaleznos¢ od drugiej osoby, zwigzang na
przykliad z dysfunkcjg w zakresie poruszania sie.

Gdy skonfrontujemy te problemy z obowigzkiem odnajdowania wlasnej tozsa-
mosci, nakladanym przez ponowoczesnos¢ oraz wszechobecng kulture globalizacji
na spoleczenstwo i tworzace je jednostki, zadanie postawione przed czlowiekiem
z niepelnosprawnosciag moze wydawac si¢ niewykonalne — jak bowiem budowaé
,zdrowa” tradycje, réwnoczesnie odrzucajac dotychczasowe ,dziedzictwo” styg-
matyzowanej niepelnosprawnosci? [por. Goffman, 1963, s. 34-36]%. Czy oéw
czlowiek bedzie potrafil przywréci¢ (a nawet zbudowaé w sobie!) wiare w siebie
i swdj jednostkowy geniusz, kiedy nagle pozbawimy go mentalnej dyscypliny
i postuszenistwa wzgledem innych, ktérymi przez dlugi czas ,skuwatla go trady-
cja”? Jak przystapi do zbudowania albo wskrzeszenia podstaw wlasnej tozsamosci?

Tozsamo$¢ rozpatrywana jako ,samodzielne budowanie” juz w swym nazew-
nictwie deprecjonuje dyrektywne techniki pracy z osobami niepelnosprawnymi
i podwaza zasadnos¢ ich stosowania. Watpliwa staje si¢ koniecznos¢ kierowania
drugim cztowiekiem, przekonywania go do jedynych stusznych (zdaniem dorad-
cy!) rozwigzan, perswadowania niewlasciwych (znéw w percepcji udzielajacego
porady) dazen i decyzji osobistych lub zawodowych, traktowania niepetnospra-
wnego z iScie behawiorystycznym zacieciem. Pouczanie i podawanie $cistych in-
strukgcji, traktowanie jednostki niepelnosprawnej jako tej, ktérej nalezy postawic
diagnoze i wypisaé ,recepte na dobre zycie” réwniez nie jest tym, czego oczekuja
sami zainteresowani zmiang [por. Wojtasik 1997, s. 163—-172].

,Samodzielne budowanie” jest bardzo utrudnione w dynamicznie zmie-
niajacym sie §wiecie, co rowniez poddaje w watpliwosé¢ zasadnos¢ stosowania
technik liberalnych. Czlowiek wspoélczesny jest czesto zagubiony i ma trudnosci

2 Warto w tym momencie, za Ervingiem Goffmanem, przypomnie¢, iz owa stygmatyzacja odbywa
si¢ rownoczesnie na trzech poziomach: fizycznym (Body), osobowosciowym (Character) i socjal-
nym (Tribal). Wyzwalanie si¢ z owego ,dziedzictwa” wymaga zatem nie tylko mobilizacji soma-
tyczneji przelamania oporéw spolecznych, ale przede wszystkim — wytezonej pracy nad rozwojem
wlasnej osobowosci.
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z dokonywaniem wyboréw. Jego fikcyjna ,pelnosprawnos¢” nie wyklucza wyob-
cowania w rzeczywistosci, ktéra wciaz przybiera nowe, nieznane mu ksztalty. Za-
garniany przez ,fale idacych” przez zycie, popychany i bezrefleksyjnie poddajacy
sie temu, czesto miewa wrazenie, ze nic juz nie wie. Nie wie nawet, gdzie patrzec¢
[Lem 2008a, s. 9-10]. Czy w tej sytuacji pozostawienie mu ,wolnej reki” i catkowi-
tej swobody dzialania jest tym, czego on faktycznie oczekuje? Czy aktywne
stuchanie i reakcje rozumiejace, mobilizowanie radzacego sie, aby decydowat sam
za siebie i budowanie w nim nadziei, ze sobie poradzi, faktycznie zmotywuje go
do dziatania? Czy osoba z niepelnosprawnoscig, ktérej dotychczasowe samodzie-
Ine poszukiwania konczyly sie¢ niepowodzeniem lub ktéra — byta wrecz znieche-
cana do autonomii i patrzyla na siebie wylacznie przez pryzmat wlasnej niepetno-
sprawnoéci, nie bedzie czula si¢ jeszcze bardziej zagrozona i sparalizowana nagla
samodzielnoscia, do ktérej nie byla przygotowywana?® Czy wreszcie — samo na-
zwanie uczud, ktére jg przepelniaja, faktycznie przyczyni sie do jej kreatywnego
dzialania w przysztosci? Czy wiara (wylacznie!) doradcy w to, ze niepelnospraw-
ny sam wie, co jest dla niego najlepsze, przelozy si¢ na realng aktywizacje
i dzialanie jednostki? [Wojtasik 1997, s. 60, 148-154].

Przemiana spoleczna dokonujaca sie w polskim spoteczenstwie, ktéra szero-
ko opisuje Janusz Czapinski, stanowi kolejne wyzwanie dla zrozumienia moty-
wow, ktérymi kieruja sie reprezentanci nowych pokolen wchodzgcych na rynek
edukacyjno-zawodowy [Zakowski, Czapinski 2012; Por. Tapscott 1998; Tapscott
2010].* Generacje te sg coraz bardziej Swiadome mozaikowosci kariery i zmiany
w pojmowaniu istoty pracy, niemal réwnowaznego traktowania kwalifikacji i kom-
petencji oraz coraz bardziej popularnego ujecia ,kariery bez granic”, nie ograni-
czanej przez zawdd, sektor gospodarki, rodzaj wyksztalcenia czy... stopiei i typ
niepelnosprawnosci [Bafika 2003, s. 15]: ,W takim typie kariery widoczne sg liczne
epizody czasoprzestrzennego zaangazowania zawodowego, nielimitowane tem-
poralnie ani tez nieodnoszone do obowiazujacych w poprzednim pokoleniu (...)
wzorcOw. Praca traktowana jest jako czasowe ,odkrywanie” swojej tozsamosci”
[Piorunek 2009, s. 318-319]. Zmienia sie takze podejscie do pracy i oczekiwania
z nig zwigzane. O ile pokolenie Baby boom, urodzone tuz po Il wojnie $wiatowe;j,
cechowalo niskie dazenie do zmiany pracy i gotowos¢ do wykonywania stalego
zakresu obowiazkéw w jednym miejscu pracy (przez caly okres aktywnosci za-
wodowej), to juz pokolenie X, czyli urodzeni po 1964 roku, bardziej dynamicznie
podchodzito do zmiany pracy, deprecjonujac znaczenie hierarchicznosci w orga-

3 Dziecko staje sie w sensie psychologicznym niepelnosprawne, gdy jest tak traktowane, gdy

»defekt«, »brak«, »zaburzenie« sa na pierwszym planie w jego kontaktach z otoczeniem, z ludzmi
bliskimi. (...) dzieci niepelnosprawne (...) w dodatku tak samo o sobie mysla” [Brzezifiska (red.) 2007,
s. 11].

J. Czapinski od 15 lat kieruje badaniami panelowymi ,Diagnoza Spoleczna”, ktérych celem jest ana-
liza warunkow i jakosci zycia Polakéw oraz pokazanie aktualnego obrazu spoleczenstwa polskiego.
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nizacjii preferujac relacje nieformalne. Za cel stawialo sobie mozliwo$¢ samoreali-
zacji, stale poszukujac dla siebie miejsca — to zreszta jedyna cecha Iaczaca osoby
z pokolenia XiY. Igreki, urodzone po 1980 roku, obok koniecznosci samorealizacji
stawiaja bowiem przede wszystkim na ciagla elastycznos¢ dziatania i wysoki po-
ziom tolerancji na zmiany. Ich oczekiwania wzgledem zatrudnienia coraz czesciej
sprowadzaja si¢ do uczestnictwa w zespolowych pracach projektowych, rozwi-
jajacych ich kolejne kompetencje i umozliwiajacych samodzielne ,ukiadanie
wlasnej mozaiki” i ,kolazu zycia”. Daje im to czasowa satysfakcje, poczucie
wewnatrzsterownosci i wlasnej skutecznosci [Piasecka 2014, s. 191-204].

»Wcigz najmniej poznani sa reprezentanci pokolenia Z. Urodzeni po 1995 r.
nie rozpoczeli jeszcze «na dobre» aktywnosci zawodowej, ciezko wiec uogoélniag,
jaki wymiar przyjmie ich kariera zawodowa, jakie oczekiwania wzgledem praco-
dawcoéw beda reprezentowac oraz czy praca, ktéra beda podejmowac, zmodyfi-
kuje rozumienie rozwoju zawodowego i kariery, czy tez — jedyna forma zarobko-
wania stanie sie bycie freelancerem (tzw. kariera zawieszona w chmurze, na ktéra
skiadaja sie krotkie epizody samorealizacji w r6znych obszarach aktywnosci)”
[Piasecka 2014, s. 202].

Skoro zmienia sie $wiat, zmieniajq sie ludzie, dotychczasowe wartosci gwa-
rantujgce zatrudnienie tracg na waznosci. Niepelnosprawnos¢ zas nie jest zadna
bariera dla dokonujacej sie zmiany spolecznej. ,Zmiana pociaga za soba koniecz-
nos¢ bycia elastycznym, poszukiwania nowych strategii postepowania, zmiane
tempa pracy (...)” [Dabrowska-Jablofiska 2009, s. 360]. Co$, co do tej pory bylo
uznawane za atuty osoby niepelnosprawnej —lojalnos¢ i zaangazowanie, umiejet-
noé¢ samodzielnej pracy i dochodzenie do wysokiej precyzji w wykonywanych
czynnosciach (tzw. waska specjalizacja) traci na znaczeniu wraz ze zmiang profilu
psychologicznego pracownika i dewaluacja pojecia planowania $ciezek kariery.
Zadania dotychczas wykonywane indywidualnie sg zastepowane przez prace ze-
spolowe. W obrebie zespoléw ich czlonkowie przybieraja odpowiednie role,
musza wykazywac sie duza elastycznoscia w zmianie czynnosci i zakresie wyko-
nywanej pracy.

Wraz ze zmiang pokoleniowa, przemianie ulegaja takze oczekiwania wzgle-
dem poradnictwa i wsparcia spolecznego jednostki niepetnosprawnej. Poradnic-
two coraz czesciej sprowadza sie do kreowania okazji do przygladania sie sobie,
wsparcia w projektowaniu zycia, stajac sie rownoczesnie ,holistycznie trakto-
wang dzialalno$cia wspierajaca czlowieka w jego linii zycia” [Piorunek 2007, s. 92].
Parafrazujac Aleksandra Barnke, coraz bardziej przypomina ono stwarzanie szan-
sy na odkrywanie i konstruowanie scenariuszy zycia, przekraczanie granic wlas-
nych uprzedzen i obaw, poznawanie oraz zrozumienie r6znych srodowisk i grup
spolecznych, przyswajanie wzorcéw umozliwiajacych mobilnoéé¢ psychiczna
i wreszcie — ,ukazywanie mozliwosci zycia i rozwoju w permanentnej zmianie
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oraz pomaganie ludziom w radzeniu sobie z negatywnymi skutkami zmian
i udzielanie wsparcia w ustawicznej odnowie potencjalu osobowosci” [Drabik-
Podgodrna 2013, s. 518. por. Barika 2007, s. 25]. Aby jednak tworzenie kariery byto
intencjonalne, jej refleksyjne rekonstrukcje i dekonstrukcje wymagaja obecnosci
Drugiego Czlowieka, dzieki ktéremu jednostka w biegu swojego zycia bedzie
mogla osiggna¢ kolejne poziomy rozwoju, uruchamiane przez rézne rodzaje mo-
tywacji: harmonie spoleczna (,zachowuj sie” — daz do osiagniecia harmonii
w zgodzie z wymogami otoczenia), harmonie z samym soba (,zachowuj siebie” —
stawaj sie sobg, badz kongruentny i dbaj o siebie), harmonie egzystencjalng
(»przekraczaj siebie” — gdy wymaga tego tzw. dobro nadrzedne, dobro innego
Czlowieka) [Stras-Romanowska 2009, s. 65-84]. Wchodzac w dialog z Drugim
Czlowiekiem, ktory jest prawdziwie zaciekawiony rozméwcg, niepelnosprawny
wspolnie ze wspoéirozméwcg podejmuje prébe odnalezienia drogi w kretej rze-
czywistoéci spolecznej. Doradca mobilizuje osobe z niepelnosprawnoscia do
przejecia odpowiedzialnosci za podejmowane dzialania i sposéb rozwigzania
problemoéw, rownoczeénie jednak wspomniany powyzej dialog nosi cechy ,do-
brej rozmowy”, pozwalajgcej na powstanie ,pomystéw, idei i problemowych roz-
wigzan”, ktérych nie stworzylby samodzielnie zaden z partneréw spotkania [por.
Buber 1992; Stewart (red.) 2007].

Dlatego, dokonujac analizy sytuacji 0os6b niepelnosprawnych w ponowoczes-
noéci i weryfikujac doswiadczenia zdobyte w tym zakresie, chcialabym zapropo-
nowa¢ wykorzystanie coachingu w procesie samookreslania 0s6b z niepetnospraw-
noscia w coraz bardziej plynnej rzeczywistosci, plynnym $wiecie drég o przenos-
nych drogowskazach i zmiennym kierunku, ktére zwiekszajg ryzyko ,stracenia
do przydroznego rowu” jednostek z dysfunkcjami.®

Dlaczego coaching?

Coaching zacheca przede wszystkim do stawiania pytan i refleksji nad nimi.
Stosowany jako metoda pracy z osoba niepelnosprawna, umozliwia poszukiwa-
nie przynaleznosci do srodowiska, do ktérego nalezy jednostka z dysfunkcja, po-
przez odnajdywanie podobienstw oraz zgodnosci celow i dazen. Niepelnospraw-
ny poszukuje siebie i stawia sobie cele; poszukuje wlasnej tozsamosci. Co réwnie
istotne — dzieki coachingowi, ktéry nawet z nazwy nie jest stygmatyzujacy
(w przeciwienstwie do psychoterapii czy psychoanalizy wcigz traktowanych
w wielu $rodowiskach spotecznych jako przyznanie sie do wiasnej stabosci i nie-
moznosci samodzielnego poradzenia sobie z problemami zyciowymi), a nawet —
jest identyfikowany z ludZzmi sukcesu, chcacymi $wiadomie ksztaltowaé swoja
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Sciezke osobista (zyciowa) lub zawodowa, wsparcie osoby niepelnosprawnej staje
sie nacechowane partnerstwem i dialogowoscig oraz poszanowaniem jej autono-
mii. Takze najblizsi zaczynaja ja postrzega¢ jako osobe bardziej samodzielna,
ukierunkowana na cel, Swiadomie ukladajaca swoj plan na dalsze zycie. Wzrasta
wiec jej status spoleczny [Piasecka 2011, s. 287-304; por. Szewetowska 2009].

Coaching eliminuje postrzeganie osoby niepelnosprawnej wylacznie w kate-
gorii stygmatu. Jej dysfunkcja przestaje by¢ pietnem rozumianym jako brak per-
spektyw, a staje jedynie — w niektérych przypadkach — czesciowym ogranicze-
niem perspektywy. Patrzenie na mozliwosci osoby niepelnosprawnej przez
pryzmat okreslonej dysfunkgji nie ogranicza perspektywy tego patrzenia, a jedy-
nie — stawia pytania o zasoby i potencjal drzemiacy w rzeczywistosci, prowokuje
refleksje, czy otoczenie potrafi te jednostke wesprzec i/lub stworzyc¢ jej mozliwosci
osiggniecia waznych dla niej celow.

Coaching wreszcie — jest okazja do dostrzezenia i realnego odniesienia sie do
zasobow, ktore tkwig w otoczeniu osoby niepelnosprawnej; urzeczywistnienia
dotychczas nienazwanych marzen i pomystéw na zycie przez zaplanowanie ich
realizacji, wpisanie w harmonogram Zzycia osoby niepelnosprawnej. Zacheca do
zastanowienia sie¢ nad mozliwo$ciami, ktére znajduja sie w zasiegu jednostki
i oceny skutecznoéci dziatan podejmowanych do tej pory.

Lamanie stereotypu pierwszego: Czy niepelnosprawny
jest osoba posiadajaca cele i marzenia?

Zdecydowanie tak, dysfunkcja nie pozbawia marzen. Okreslenie celow przez
osobg niepelnosprawng z jednej strony pokazuje, na ile postrzeganie siebie jako oso-
by niepelnosprawnej jest nacechowane pietnem niepelnosprawnosci, czy owa
niepelnosprawnosc¢ dziata hamujaco, a nawet destrukcyjnie na jednostke, czy tez
stanowi wyzwanie dla przelamywania wlasnych slabosci i ograniczen. Pozwala
doprecyzowad, czy zmiana perspektywy postrzegania waznych dla siebie celéw
jest wynikiem nabycia niepelnosprawnosci. Umozliwia doradcy okreslenie, czy
niepelnosprawnos$¢ wrodzona jest mniej lub bardziej swiadomie wzmacniana
przez postawy rodzica/rodzicéw, ktérzy daza do okreslenia wlasnej wartosci
przez pryzmat oceny swej przydatnosci [por. Brzezifiska, 2007]. Wspélne zastana-
wianie sie nad celami osoby niepelnosprawnej utatwia identyfikacje: czy s one

> Opisane przeze mnie rozwigzania stanowia kompilacje metod CoachWise oraz Grow. Mam réwno-
cze$nie sSwiadomos¢, iz pelen cykl coachingowy moze nie sprawdzic sie w niektérych przypadkach
inapotka¢ na ograniczenia, zwigzane na przyktad z odmienng percepcja rzeczywistosci przez oso-
be niepelnosprawna. Kazdorazowo jednak bedzie stanowit okazje do rozmowy i budowania relacji
opartej na wzajemnym szacunku i checi zrozumienia potrzeb osoby niepelnosprawne;j.
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celami zyczeniowo podawanymi jej systematycznie przez rodzicéw, czy tez sg
wynikiem wlasnych pragnien i marzen. Na te pytania pomoze odpowiedzie¢
pierwszy etap procesu coachingowego, czyli ustalanie wizji/celu jednostki.

W tym obszarze pracy coachingowej nalezy rozwazy¢ nastepujace problemy:
Co chcesz osiggna¢, uzyskac? Nad czym chcesz pracowac? Jaka kwestia chcesz sie
zaja¢ w pierwszej kolejnosci? Czy Twdj cel jest konkretny, mierzalny i realny? Czy
jest istotny dla Ciebie i okreSlony w czasie? Jaki rezultat chcesz osiagnaé¢ dzis
(w tym tygodniu, miesigcu, kwartale, roku)? Skad bedziesz wiedzie¢, ze udato Ci
sie osiggnac cel? Po czym to poznasz? Czy ten cel jest dla Ciebie wazny? Czy jest
wazny teraz, w tym momencie Twojego zycia, czy jest to cel dlugoterminowy, taki
ktory przetozy sie na Twoje dalsze zycie?

Okreslanie celéw pelni takze funkcje projektowania wlasnej rzeczywistosci
i samospelniajacej sie przepowiedni. Nazwanie pozadanej rzeczywistosci i zwer-
balizowanie dazen motywuje jednostke do osiagniecia zakladanych celow, niwe-
luje takze réznice pomiedzy sztywnym dotychczas podziatem ONI (ci z dopre-
cyzowanymi pomyslami na zycie) i MY (niepelnosprawni, bez szans na zmiane
wlasnej egzystencji), zmniejszajac tym samym dyskomfort psychiczny osoby nie-
pelnosprawnej, a nawet — wyuczong bezradnos¢. Prowadzi do dokonania rewizji
dotychczasowego zycia oraz skupienia sie na priorytetach i wartosciach kluczo-
wych dla jednostki.

Wdrazanie coachingu staje si¢ wiec swoistym odczarowywaniem rzeczywi-
stoéci osoby niepelnosprawnej, dawaniem jej szansy na satysfakcjonujace zycie;
satysfakcjonujace w jej rozumieniu i w zgodnosci z jej celami osobistymi i zawo-
dowymi. Stanowi takze okazje do wyartykulowania dazen i marzeni osoby nie-
pelnosprawnej przed bliskimi jej osobami, co moze wplyna¢ aktywizujaco na nig
sama (che¢ udowodnienia rodzinie wlasnego zaangazowania w osiagniecie usta-
lonego celu i praca nad jego osiagnieciem, aby ,udowodni¢” rodzinie, ze potrafi
sie przetamac) i obligowac¢ rodzine do okazywania wsparcia jednostce i chwalenia
jej za kolejne sukcesy w drodze do celu.

Demaskowanie stereotypu drugiego: Czy niepelnosprawny
jest jednostka trafnie oceniajacq rzeczywistoS¢?

W wielu przypadkach odpowiedz jest twierdzaca, takze wtedy, gdy odczu-
wanie rzeczywistosci ma wylacznie wymiar emocjonalny. Nie zawsze dysfunkcja
pozbawia osobe niepelnosprawna mozliwosci realnej oceny rzeczywistosci.
W wielu przypadkach taka ocena ulatwia jednostce obiektywne spojrzenie na
rzeczywisto$¢, dookreslenie zasobéw wewnetrznych (potencjalu posiadanego
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przez nia) i szanse wynikajace z jej funkcjonowania w okreslonym Srodowisku

spolecznym-kulturowym.

Warto wykona¢ ocene rzeczywisto$ci w oparciu o pie¢ wymienionych ponizej
kryteriow:

1) zasoby fizyczne — to co dostgpne i/lub znajdujace si¢ w zasiegu osoby nie-
pelnosprawnej, np. finanse, nieruchomosci, ruchomosci (pojazdy, sprzet, wy-
posazenie), produkty i materialy, czas;

2) zasoby intelektualne — to jakimi zasobami osobistymi dysponuje osoba nie-
pelnosprawna, np. wiedza, umiejetnosci, dotychczasowe doswiadczenia, po-
mysly i wyobraznia, talenty i zainteresowania;

3) zasoby spoleczne — to na kogo mozemy liczy¢, kto nas wesprze, kto bedzie
z nami wspolpracowal, z jakich wzorcéw czerpiemy, np. mentorzy i nauczy-
ciele, bohaterowie i autorytety, zwolennicy i znajomi, rynki i klienci, kultura
i sieci kontaktéw, potencjalni (wspoél)pracownicy, tzw. dream team;

4) zasoby emocjonalne — potencjal emocjonalny, ktérym dysponuje niepelno-
sprawny, np. poziom naszego optymizmu, sity i odwagi, determinacja z jaka
przystepujemy do pracy i wytrwalos¢, elastycznosc, ale tez — spokdj i wspol-
czucie;

5) zasoby kompetencyjne (migkkie) — to co pozwala osobie z dysfunkcjg spraw-
nie zarzadza¢ soba i budowac relacje interpersonalne, np. samoswiadomos¢
i zarzadzanie sobg, wrazliwos¢ spoleczna, komunikatywnos¢ i zarzadzanie
relacjami, inteligencja emocjonalna, planowanie i organizowanie [por. ICF
2009b, s. 20; ICF 2009a, s. 13].

Na tym etapie procesu coachingowego, doradca moze zada¢ nastepujace py-
tania ulatwiajace ,odkrywanie” i ocene zasobéw: Jaka jest obecna sytuacja? Co sie
dzieje? Na ile jeste$ pewien/pewna, ze to poprawny, adekwatny opis sytuacji? Co
Cie niepokoi? Jak bardzo? Kogo jeszcze, oprocz Ciebie, dotyczy ta sprawa? Kto
jest jeszcze zaangazowany w te sytuacje, oprocz Ciebie? Jakie jest ich zdanie na
ten temat? Czy to Cie cieszy? Czy to Cie niepokoi? Kto oprécz Ciebie, wie, ze
chcesz to osiagna¢, zamierzasz to zrobi¢? W jakim stopniu masz nad tym kontro-
le? Kto inny i w jakim stopniu ma wplyw na opisywana sytuacje? Jakie kroki
i dpowstrzialania podjale$/podjelas dotychczas? Co dotad zrobiles/zrobitas?
Co Cie zymywalo przed dalszymi dzialaniami? Jakie zasoby masz obecnie do dys-
pozycji (zdolnosci, entuzjazm, czas itd.)? Czego jeszcze potrzebujesz? Skad
mozesz je pozyskac? Jak uzyska¢ dostep do tego, czego potrzebujesz? Gdybys$
moégl/mogtla kupi¢, co chcesz, jakie wyposazenie, jaki sprzet by$ nabyl/nabyta?
Co byloby potrzebne? Jak wygladaloby Twoje idealne miejsce pracy? Czego po-
trzebujesz od ,swojego wlasnego ciata”? Gdyby$ mogl/mogla wspoétpracowac
z ,najbardziej tegimi umyslami” tego $wiata, kogo zaprosilbys$/zaprositabys do
wspolpracy? Jaka wiedza jest potrzebna na tym etapie? Kto najszybciej pora-
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dzilby sobie z tego typu problemem? Co czujesz, gdy myslisz o osiagnieciu tego,
co zamierzasz? Jakie Twoje emocje beda tu pomocne? Jakie emocje ze strony in-
nych towarzysza Ci? Jaki jest Twoj idealny zespdl? W jaki sposéb ze sobg
wspolpracuje? Kto jeszcze moze Cie wesprzec? [por. Piasecka 2014, s. 254-256; ICF
2009a, s. 13].

Jest to moment poszukiwania sojusznikéw dla swoich planéw, stopniowego
odnajdowania wlasnego miejsca w otoczeniu spolecznym, z checia czerpania
z tego otoczenia, jak réwniez — dawania mu sygnaléw o przydatnosci osoby nie-
pelnosprawnej, deklarowanej przez nig checi wspoéipracy, a nawet — prezentowa-
nia kreatywno$ci i dzielenia si¢ efektami wilasnej dziatalnosci.

Podwazanie stereotypu trzeciego: Czy niepelnosprawny
jest czlowiekiem, ktéry potrafi okresli¢ swoje mozliwosci?

Czesto osoba niepelnosprawna jest bardziej racjonalna w okreslaniu swoich
mozliwosci i ograniczen niz osoba pelnosprawna np. majaca zawyzone poczucie
wlasnej wartosci. Stykajac sie na co dzieni z licznymi barierami, w tejze codzienno-
Sci niepelnosprawny doswiadcza ograniczen wlasnego ciala i/lub intelektu. Wy-
chowywany w $wiadomosci «braku» i «deficytu», wlasnej niepelnosprawnosci
i odstepstw od normy, ostrozniej ocenia swéj potencjal i mozliwosci jego wyko-
rzystania.

Etap trzeci wzmacnia samo$wiadomosc jednostki. Jest szansa na podniesienie
swojej samooceny (wymySlitem/wymyslitam wiele rozwigzan), wzbudzenie po-
czucia satysfakcji (widze, co pozwoli mi osiagna¢ cele i rezultaty, na ktérych mi
szczegodlnie zalezy) oraz samostanowienia (wybieram to, co najbardziej mi odpo-
wiada). Warto wowczas zadaé ponizsze pytania: Jakie dzialania mozesz podjaé
(im wiecej pomysiow, tym lepiej)? Zrébmy liste alternatywnych mozliwosci —
malych i duzych, czeSciowych i catkowitych rozwigzan... Gdyby$ mial/miala do-
radzi¢ w tej sytuacji swojemu przyjacielowi/przyjacidice, to co by$ mu/jej powie-
dzial/powiedziala? Co przyniostoby najlepsze rezultaty? Jakie trzy kolejne opcje
mozesz znalez¢? Ktére z tych rozwigzan najbardziej Ci odpowiada? Ktére z roz-
wiazan daloby Ci najwiecej satysfakcji?

Odpowiedzi na te pytania zaowocuja ustaleniem konkretnego planu dzia-
tania, wybraniem mozliwosci, ktéra — w opinii osoby niepelnosprawnej — da jej
najwiecej satysfakcji.
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Zerwanie ze stereotypem czwartym: Czy niepelnosprawny jest
istotg realizujacq swa wole i wyciagajaca wnioski z doswiadczen?

Niezaleznie od tego, czy realizuje swoja wole czy tez jest to wola narzucona
przez osoby z zewnatrz, jednostka niepelnosprawna moze wyciaga¢ wnioski ze
swoich dotychczasowych do§wiadczen. Nawet jedli wniosek jest wylgcznie wyni-
kiem poznania zmyslowego, powinniSmy zacheca¢ osoby z dysfunkcjami do do-
konywania podsumowan i wyciagania wnioskéw z wlasnych dziatan. Nawet jesli
poczatkowo beda to bardzo ostrozne opinie, poziom ich wnikliwosci i odwaga w
formulowaniu pogladéw beda wzrasta¢ wraz ze wzrostem wiary we wlasne sily.

Czwarty etap procesu coachingowego to moment zadawania pytafh o wy-
dzwieku mobilizujgcym, porzadkujacym, weryfikujacym, hierarchizujagcym oraz
okreslajgcym determinacje jednostki do podjecia dziatan i osiagniecia celu. Moga
to by¢ na przyklad: Co konkretnie zamierzasz zrobi¢? Kiedy to zrobisz? Ktorg
opcje wybierasz? W jakim stopniu ten wybdr spetnia Twoje oczekiwania i potrze-
by? Kiedy dokladnie zamierzasz zrobi¢ pierwszy krok, a kiedy — zakoniczy¢ zada-
nie? Co mogloby Ci przeszkodzi¢? Co mogloby Cie zatrzymaé w pot drogi? Co
zrobisz, aby pokonac¢ te przeszkody? Kto powinien wiedzie¢ o Twoich planach?
Jakiego rodzaju wsparcia potrzebujesz? Kogo o nie poprosisz? Co konkretnie zro-
bisz, aby to wsparcie uzyskacikiedy to zrobisz? W skali od 1 do 10 okresl swoja go-
towos¢ do rozpoczecia uzgodnionych wspélnie dziatan. Co Cie powstrzymuje
przed wyborem ,dziesigtki”? Co mozesz zrobic¢ lub zmieni¢, aby Twoje zaangazo-
wanie wzrosto do 10? Jakie jest wedlug Ciebie prawdopodobiefistwo, Ze ta opcja
ma szanse realizacji? Czy Twoje dzialania pozwola zrealizowac¢ Twoj cel? Jakie
inne kwestie moga jeszcze wchodzi¢ w gre? Co jeszcze jest dla Ciebie wazne na
tym etapie? Czy jest jeszcze co$ o czym chcesz porozmawiac?

Tak rozumiany proces coachingu umozliwia okreslenie dazen osoby nie-
pelnosprawnej (Co chce osiggna¢ w swoim zyciu osobistym lub zawodowym?)
oraz odniesienie sie do rzeczywisto$ci, ktora jest dostepna osobie niepelnospraw-
nej (Co jest dla mnie mozliwe, dostepne, osiagalne?). Stopniowo przygotowuje
jednostke z dysfunkcja do dzialania (Zréb to!) oraz regularnego przegladu wyda-
rzen (Co sie wydarzylo? Co sie udalo? Jakie problemy napotkalem/napotkalam?
Jak wyeliminowaé wystapienie tych klopotéw w przyszlosci?) [por. Anderson,
Anderson 2005; Bresser 2009; Grant 2009; Hardgrove 2002; Parsloe, Leedham
2009; Rogers 2004]. Stwarza niepelnosprawnym szanse na samostanowienie. Po-
maga w odnalezieniu w otaczajacej nas wielowymiarowej rzeczywistosci nie tyl-
ko odpowiedzi na pytanie ,Jak zy¢?”, lecz przede wszystkim ,Kim by¢?” i ,Po co
zy¢?” [por. Piorunek, 2007, s. 92]. Dzieki coachingowi, osoba z dysfunkcja identyfi-
kuje samga siebie jako tzw. wytwoér wielorakich relacji z drugim czlowiekiem.
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Uswiadamia sobie, ze snucie wlasnych refleksji jest mozliwe jedynie w nawiaza-
niu do drugiego czlowieka i w odniesieniu do jego punktu widzenia [Guichard
2007, s. 24]. ,Czlowiek jako wytwor relacji dwojga ludzi (w wymiarze genetycz-
nym), réwniez na gruncie psychologicznym zaczyna tworzy¢ swoja tozsamos¢ na
bazie kontaktu z drugim czlowiekiem. Owe «symbiozy psychologiczne», jak je na-
zywa J. Guichard, a wladciwie «interakcje i dialogi z drugim (drugimi)» inspirujg
i motywuja istote ludzka do budowania wlasnej osobowosci w §cisle okreslony,
wybrany przez nig sposéb” [Piasecka 2014, s. 31]. Relacje z drugim czlowiekiem sa
elementem konstytutywnym tego kim (lub czym) jest istota ludzka.

Zakonczenie

Konczac powyzsze rozwazania, mam nadzieje, ze podazajacy za mym
tekstem Czytelnik, nie wpatruje sie wen uporczywie, niczym Lemowy przybysz
na planete Solaris ,we wszystkie mozliwe solariana”, i nie ogarnia go ,nieprzeparte
wrazenie, iz (...) ma przed soba ulamki intelektualnych konstrukgji, (...) przemie-
szane bez ladu i skfadu z plodami jakiego$§ kompletnego, graniczacego z obledem
gluptactwa” [Lem 2008b, s. 25]. Kierujac sie przekonaniem tak typowym dla pono-
woczesnosci (ktéra wcigz dominuje na polskim, pokryzysowym rynku pracy), iz
+Kazdy czlowiek ma prawo do wlasnego pojmowania $wiata, do wlasnego dys-
kursu” [Kargulowa 2005, s. 80], podjetam ryzyko zaproponowania i opisania
coachingu jako metody wsparcia osoby niepelnosprawnej w okreslaniu wlasnej
tozsamosci. Widzialam w nim bowiem metode, ktéra moze nie$¢ ze soba ,posmak
odwagi i przygody” [Beck 2002, s. 30]. Metode, w ktorej — parafrazujac Wiady-
stawa Tatarkiewicza — nie ma jednej prawdy, lecz nie ma takze nieskoficzonosci
prawd [Tatarkiewicz 1979, s. 367]. Metodg, ktéra wreszcie — moze wspomadc wery-
fikacje dotychczas wyznawanych wartosci i norm kulturowych oraz tamac stereo-
typy na temat oséb niepelnosprawnych.
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Wprowadzenie

Skutecznos¢ dziatan podejmowanych przez pracownikéw socjalnych powin-
na zaleze¢ nie od przyjetych rozwigzan organizacyjnych, instytucjonalnych czy
nakladéw finansowych przeznaczonych na pomoc spoteczng, ale od ich cech oso-
bowych, kompetencji zawodowych i spolecznych. To wlasnie pracownik socjalny
jest inicjatorem zmian, jakie zachodza badz zajs¢ powinny w osobach zglasza-
jacych sie po pomociwsparcie w trudnej sytuacji zyciowej. Wedtug D. Dobrowol-
skiej istotg roli zawodowej sa okreslone oczekiwania normatywne, ktére dotycza
zaréwno obowiazkéw, jak i praw. Zasadnicze znaczenie majg oczekiwania $rodo-
wiska zawodowego i wspotpracownikéw, a w zawodach ustugowych, do jakich
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zalicza sie zawéd pracownika socjalnego, istotne sg oczekiwania ludzi, ktérzy ko-
rzystaja z ustug przedstawicieli tego zawodu [Olubiniski 2001].

W.E. Wickenden, méwigc o profesjonalistach w odniesieniu do zawoddéw
spolecznych, wymienil cztery zasadnicze cechy: ,rodzaj dziatalnosci”, ktéry wy-
maga duzej odpowiedzialnoéci oraz stosowania specyficznych umiejetnosci do
rozwigzywania probleméw na plaszczyznie intelektualnej; ,motyw stuzebnosci”
oznacza umiarkowane wynagrodzenie, traktowane odmiennie niz zysk; ,motyw
autoekspresji”, ktéry wiaze sie z radoscig i duma z wykonywanej pracy oraz
wewnetrzng potrzeba do doskonalenia zawodowego; ,$wiadome uznanie obo-
wigzku spolecznego” przejawia sie w przestrzeganiu norm i wartoéci zwigzanych
z wykonywanym zawodem [Olubinski 2001, s. 43].

Wedlug W. Bohema mozna wyrdzni¢ pie¢ kryteriow rézniacych profesje od
zwyklych zawodéw. Do cech profesji zaliczamy:

— poczuwanie sie do odpowiedzialnosci za interes publiczny i swoimi ustugami
poszerzaé spoleczny dobrostan, a przed opinia publiczng odpowiadac za po-
ziom i standardy swojej dziatalnosci;

— posiadanie w miare spdjnego i systematycznego zasobu wiedzy, majacej swe
korzenie w terminologii naukowej, pomagajacej profesjonali$cie zmienia¢ prak-
tyke;

— stosowanie okreslonego zbioru wartosci i przejawianie w praktyce postawy
z nich wynikajacej;

— dysponowanie zbiorem umiejetnosci, ktére powinny odzwierciedla¢ znajo-
mos¢ stosowania ogélnych zasad, zalozen i poje¢ charakterystycznych dla
uprawianego zawodu;

— profesja powinna by¢ zwigzana z odpowiednim poziomem organizacji czion-
kow, ktorych wiedza, umiejetnosci i wspieranie sg dla nich priorytetowe [Olu-
binski 2011, s. 43].

Moéwiac o rozwoju profesjonalizmu pracownika socjalnego mozna wyr6znié
jego trzy stadia:

— Stadium przedkonwencjonalne to okres wchodzenia w role zawodowa. Wéw-
czas najwazniejsze dla pracownika socjalnego jest to, jak postrzegaja go
przelozeni i otoczenie, pojawia sie takze chec¢ sprostania powierzonym obo-
wiazkom zawodowym.

— Stadium konwencjonalne to okres pelnej adaptacji w zawodzie. Pracownik
socjalny sprawnie postuguje sie¢ wiedza i umiejetnosciami, jednakze robi to
W sposob bezkrytyczny i odtworczy.

— Stadium postkonwencjonalne to okres, w ktérym pracownik socjalny tworzy
wilasng koncepcje roli zawodowej. Ma $wiadomos¢ uczestniczenia w procesie
pomocowym oraz krytycznie postuguje sie wiedzg i umiejetnosciami [Marzec-
-Holka 2001].
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Zdaniem ]. Mikulskiego i Cz. Gduli [1981, s. 12]: , pracownik socjalny jest spe-
cjalista z zajmujacym sie zawodowo zaspokajaniem potrzeb socjalnych za pomoca
metod pracy socjalnej”. Na te definicje skladaja sie cztery elementy:

— Pracownik socjalny jest specjalista od spraw ludzkich.

— Pracownik socjalny wykonuje czynnosci zawodowe, ktére polegaja na rozwig-
zywaniu probleméw socjalnych lub realizacji troski o czlowieka.

— Pracownik socjalny pracuje w dziedzinie zaspokajania potrzeb jednostek,
grup i spolecznosci.

— Pracownik socjalny wykonuje swoje czynnosci przy pomocy nastepujacych
metod pracy socjalnej: metody prowadzenia indywidualnego przypadku; me-
tody pracy z grupa; metody organizowania srodowiska.

Obok wiedzy teoretycznej pracownik socjalny powinien posiada¢ konkretne
umiejetnosci, predyspozycje osobowosciowe oraz cechowaé wysoka postawg
etyczna/moralna.

Sposéréd wielu modeli wyjasniajacych istote rozwoju profesjonalnego warto
zwréci¢ uwage na opracowany przez C.M. Burke i wspodtpracownikéw model SMART
(Stimulus-Modification-Amplification-Reconstrucion-Transformation [Burke, Elliot,
Lucas, Stewart 1998]. Wedlug zalozen modelu SMART istnieja dwa wymiary,
ktére nalezy wzia¢ pod uwage w procesie wspierania rozwoju profesjonalnego.
Po pierwsze, wymiar jednostkowy, osobowy (potrzeby pracownikéw, ich motywo-
wanie poprzez odpowiedni system wzmocnien oraz dzielenie sie odpowiedzial-
noscia za wykonywang prace). Po drugie, wymiar instytucjonalny (korzystanie
z zasobow placéwki, system komunikacji etc.). Proces rozwoju profesjonalnego
sklada sie z pieciu faz: 1. stymulacji, 2. modyfikacji, 3. amplifikacji, 4. rekonstrukcji
oraz 5. transformacji. Tak wiec wedlug zalozen modelu SMART wystepuje
wspolzaleznoé¢ w rozwoju wymiardw osobistego i instytucjonalnego, poniewaz
sa one ze sobg nawzajem powiazane, jezeli zabraknie ktéregokolwiek z elementéw,
przejscie do kolejnej fazy rozwoju bedzie wymagalo interwencji z zewnatrz [Ga$
2010].

Badania wtasne

Badania zostaly przeprowadzone wsréd 60 pracownikéw socjalnych. Lacze-
nie w badaniach wziely udziat 54 kobiety i 6 mezczyzn. Wiek pracownikéw socjal-
nych miesci sie w przedziale 25-59 lat. Uwzgledniajac wyksztalcenie badanych
0sob to 47 legitymuje sie wyksztalceniem wyzszym zawodowym, natomiast
13 0s6b ma wyksztalcenie wyzsze magisterskie. Biorac pod uwage staz pracy pra-
cownikéw socjalnych to 13 badanych pracuje w zawodzie do 5 lat, najliczniejsza
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grupe stanowia osoby pracujace powyzej 20 lat w pomocy spolecznej, bo 23. Trzy
osoby pracuja 16-20 lat, 15 os6b ma staz w zawodzie 11-15 lat, za$ szescioro bada-
nych pracuje 5-10 lat.

Badania przeprowadzono za pomocg Kwestionariusza Zapotrzebowania na
Rozwdj Profesjonalny autorstwa Z.B. Gasia. Jest to skala do badania samooceny
rozwoju zawodowego, uwzgledniajaca dwa bloki skal, kazdy po sze$¢ obszarow.
Jest modyfikacja techniki ,Charakterystyka Funkcjonowania Profesjonalnego”
Z.B. Gasia, polegajaca na tym, ze badana osoba ma za zadanie oceni¢ swoje zapo-
trzebowanie na uczestnictwo w dziataniach edukacyjnych, ukierunkowanych na
usprawnienie ktérego$ z wymienionych obszaréw. Blok I to skale dotyczace sa-
mooceny w zakresie jakosci i poziomu dojrzalosci osobowosciowej pracownika
socjalnego; obejmuja one: pozytywne nastawienie wobec siebie, wzrost i rozwdj
osobisty, autonomig, adekwatne spostrzeganie rzeczywistoéci, kompetencje
w dzialaniu, pozytywne relacje interpersonalne. Blok II to skale dotyczace samo-
oceny w zakresie poziomu i jakosci kompetencji zawodowych pracownika socjal-
nego i obejmuja: kompetencje interpretacyjne, kompetencje moralne, kompeten-
¢je komunikacyjne, kompetencje postulacyjne, kompetencje metodyczne oraz
kompetencje realizacyjne [Gas 2004].

Charakterystyki kompetencji spolecznych pracownikéw socjalnych dokona-
no za pomoca Kwestionariusza Kompetencji Spolecznych (KKS-D) A. Matczak.

Na wstepie ustalono, ktére cechy osobowosciowe badani pracownicy socjalni
oceniaja u siebie najwyzej. Szczegbélowe dane prezentuje rysunek 1.

Z danych zawartych na rysunku 1 wynika, ze badani pracownicy socjalni
w zakresie cech osobowosciowych najwyzej oceniaja ,pozytywne relacje inter-

8,25

7,50

6,75

6.00 -
pozytywne wzrost i rozwoj autonomia adekwatne kompetencie  pozytywne relacje
nastawienie 0sobisty spostrzeganie w dziataniu interpersonalne
do siebie rzeczywistosci

Rysunek 1. Samoocena cech osobowosciowych wsréd pracownikéw socjalnych
Zrédto: Opracowanie wiasne.
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personalne”, rozumiane jako wymiana wzajemnego zrozumienia, szacunku
i emocji o pozytywnym zabarwieniu (M=8,09) oraz ,wzrost i rozw6j osobisty” poj-
mowany jako dazenie do samorealizacji i stawianie sobie odlegtych i konstruktyw-
nych celéw (M=7,93), jako cechy najbardziej pozadane w pracy z osobami znaj-
dujacymi sie w trudnej sytuacji zyciowej. Badani pracownicy najnizej ocenili swoje
cechy osobiste, takie jak: ,adekwatne spostrzeganie rzeczywistosci”, czyli umieje-
tnos¢ konfrontowania wlasnych spostrzezen i ocen z nowymi faktami, a w konsek-
wengji zmiany swoich pogladéw (M=7,00) oraz ,pozytywne nastawienie wobec
siebie” (M=7,40).

W dalszej kolejnosci poproszono badanych pracownikéw socjalnych o doko-
nanie samooceny swoich kompetencji zawodowych. Szczegétowe dane przedsta-
wia rysunek 2.

8.2

kompetencje kompetencje kompetencije kompetencje kompetencje kompetencje
interpretacyjne moralne komunikacyjne postulacyjne metodyczne realizacyjne

Rysunek 2. Samoocena kompetencji zawodowych wéréd pracownikéw socjalnych
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z danych zawartych na rysunku 2 wida¢, iz pracownicy socjalni bioracy
udzial w badaniach, najwyzsze $rednie wyniki uzyskali w dwéch skalach kwe-
stionariusza ZRP odnoszacych sie do kompetencji, a mianowicie w ,kompeten-
cjach komunikacyjnych” (M=8,12) oraz w ,kompetencjach realizacyjnych”
(M=8,12). Natomiast najnizsze §rednie warto$ci mozna zaobserwowa¢ w skali od-
noszacej sie do ,kompetencji postulacyjnych” (M=7,52) — umozliwiajacych defi-
niowanie celéw, czyli pozadanego stanu rzeczy oraz identyfikowanie si¢ z nim,
a takze ,kompetencji moralnych” (M=7,69), ktére umozliwiajq autorefleksje mo-
ralng dotyczaca wlasnego postepowania w sposéb zgodny z wlasnym wyborem,
ale bez ograniczania wolnoéci i praw innych ludzi.
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Z badan prowadzonych przez Z. Gasia [2010, s. 21] wéréd kuratoréw zawodo-
wych (N=20) wynika, iz w grupie tej dominuje zdecydowanie pozytywne nasta-
wienie wobec wlasnego rozwoju profesjonalnego. Jezeli chodzi o kompetencje
zawodowe to zawodowi kuratorzy sadowi najwyzej ocenili zapotrzebowanie na
doskonalenie kompetencji interpretacyjnych, natomiast najnizej kompetencji
moralnych. Podobne badania prowadzila E. Grudziewska, P. Koziot i E. Tymo-
szuk [2012] wéréd funkcjonariuszy Policji (N=46), z ktérych wynika, ze badani
wskazywali na pozytywne relacje interpersonalne jako najwazniejszg ceche roz-
woju osobowosciowego, natomiast w zakresie kompetencji zawodowych, najwy-
zej oceniana byla potrzeba doskonalenia kompetengji interpretacyjnych (podob-
nie jak wsréd kuratoréw sadowych), zas najnizej kompetencji postulacyjnych
(definiowanie pozadanego stanu rzeczy, a takze identyfikowanie sie z nim).

Kolejnym etapem byta diagnoza kompetencji spolecznych u badanych praco-
wnikoéw socjalnych. Szczegétowe dane prezentuje rysunek 3.

$rednia (M)
180
135

90

45

43,3
0 .
kompetencje zwiazane ~ kompetencije zwigzane kompetencije zwigzane wynik ogélny
z intymnoscia, z ekspozycjq spoteczng z asertywnoscig

Rysunek 3. Kompetencje spoleczne pracownikéw socjalnych
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z danych zawartych na rysunku 3 wynika, ze dla kompetencji spotecznych
w sytuacji intymnej sredni wynik dla badanej grupy wyniost 43,3 pkt. Jezeli cho-
dzi o kompetencje zwigzane z sytuacja ekspozycji spotecznej, to badane osoby
osiggnely sredni wynik na poziomie 49,2 pkt, natomiast w skali odnoszacej si¢ do
kompetencji wymagajacych asertywnosci srednik wynik wyniést 45,2 pkt. Sred-
nia suma punktéw dla wyniku ogdlnego w Kwestionariuszu Kompetencji
Spolecznych A. Matczak w grupie pracownikéw socjalnych wyniosta 168,3 pkt.
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Nastepnie okreslono poziom kompetencji spotecznych badanych pracownikéw
socjalnych. Szczeg6lowe dane zawiera tabela 1.

Tabela 1. Poziom kompetencji spolecznych pracownikéw socjalnych

Kompetencje Kompetencje Kompetencje
) zwigzane zwigzane z ekspo- zwigzane Wynik ogdlny
Poziom z intymnoscia zycja spolteczng z asertywnoécia
N % N % N % N %
Niski 15 25,0 25 41,7 15 25,0 20 334
Przecietny 30 50,0 25 41,7 35 58,4 30 50,0
Wysoki 15 25,0 10 16,6 10 16,6 10 16,6

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Dane przedstawione w tabeli 1 pokazuja, ze w zakresie skali odnoszacej si¢ do
kompetencji warunkujacych efektywnos¢ zachowan w sytuacjach intymnych
(bliskiego kontaktu interpersonalnego) polowa badanych osiggneta poziom prze-
cietny, natomiast po 25% poziom niski i wysoki. Kompetencje warunkujace efek-
tywnos¢ zachowan w sytuacjach ekspozycji spolecznej po 41,7% badanych pracow-
nikéw socjalnych osiggnelo poziom niski i przecietny, za$ 16,6% prezentuje te
kompetencje na poziomie wysokim. W zakresie kompetencji warunkujgcych
efektywno$¢ zachowan w sytuacjach wymagajacych asertywnosci ponad polowa
badanych (58,4%) prezentuje te kompetencje na poziomie przecietnym, jedna
czwarta na poziomie niskim, a 16,6% na poziomie wysokim. Uwzgledniajac wy-
nik ogdélny kompetencji spolecznych polowa pracownikéw socjalnych posiada je
na poziomie przecietnym, 33,4% na poziomie niskim, natomiast 16,6% na pozio-
mie wysokim.

Poréwnujac uzyskane wyniki do tych, ktére uzyskata A. Kanios [2012, s. 89-91],
mozna zauwazyc¢, ze badani pracownicy socjalni w poszczegélnych skalach, jak
i w wyniku ogélnym, uzyskali wyzszy poziom badanych kompetencji.

W dalszej kolejnosci postanowiono sprawdzi¢ zalezno$¢ pomiedzy kompe-
tencjami spotecznych a nastawieniem na rozwdj profesjonalny. Szczegdtowe
dane zawiera tabela 2.

W tabeli 2 zaprezentowano zwigzki zaleznosciowe pomigdzy poszczegdlny-
mi skalami kwestionariusza ZPR a KKS-D. Przeprowadzone analizy pokazuja, Ze
wystepuje zaleznos¢ istotna statystycznie pomiedzy pozytywnym nastawieniem
wobec siebie a kompetencjami zwigzanymi z sytuacjg intymng (p<0,05). Oznacza
to, ze badani pracownicy socjalni, ktorzy akceptuja siebie, znaja swoje mocne
i slabe strony, fatwiej nawiazuja blizsze relacje interpersonalne z innymi ludZmi,
co jest niezmiernie wazne w tej profesji, jednoczesnie pojawia sie pewne zagroze-
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nie w tego typu sytuacjach, jesli granice w relacji z klientem nie zostang od

poczatku jasno wyznaczone.

Tabela 2. Zwiazki zaleznosciowe pomiedzy kompetencjami spolecznymi a nastawieniem

na rozwoj profesjonalny

Kompetendje Kompetencje
Kompetencje | spoleczne spoleczne
spoleczne zwigzane lev iazane Wynik
zwigzane z sytuacja 7 aserty - ogoblny
z intymnoscia | ekspozycji noéc?w
spolecznej 4

Pozytywne Korelacja Pearsona ,265% ,099 ,071 124
nastawienie
wobec siebie | Istotnos¢ 041 A52 588 346
Wzrost i rozwdj | Korelacja Pearsona 071 015 075 ,037
osobisty Istotnogé ,589 ,909 567 782
Autonomia Korelacja Pearsona ,069 ,050 -,059 -014

Istotnos¢ ,699 ,703 ,656 917
Adekwatne ] Korelacja Pearsona ,047 ,036 179 ,087
spostrzeganie »
rzeczywistosci | Istotnos¢ 719 783 172 511
Kompetencje Korelacja Pearsona ,198 127 ,023 ,100
w dzialaniu Istotno$é ,130 333 861 Ad5
b (;zy.tyyvne Korelacja Pearsona ,191 228~ 073 ,210
relacje interper-
sonalne Istotnosc¢ ,144 ,079 ,579 ,107
Kompetencje Korelacja Pearsona ,080 -,023 ,062 -0,009
interpretacyjne |y nos¢ 546 863 636 944
Kompetencje Korelacja Pearsona 025 -177 -,069 -,134
moralne Istotnos¢ 852 176 ,601 ,309
Kompetencje Korelacja Pearsona J121 ,009 -,015 ,017
komunikacyjne |y o4 0,357 947 911 ,900
Kompetencje Korelacja Pearsona ,208 0,072 ,053 112
postulacyjne |y oge 111 0,582 687 395
Kompetencje Korelacja Pearsona ,098 -,008 -,025 011
metodyezne i inose 455 951 0,850 935
Kompetencje Korelacja Pearsona ,082 -,033 -176 -071
realizacyjne Istotnos¢ -071 802 179 0,592

Pp<0,05; ~ wartosci bliska istotnosci

Zrédlo: Opracowanie wiasne.
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Ponadto zaobserwowano zalezno$¢ bliskg istotnosci (p<0,079) pomiedzy pozy-
tywnymi relacjami interpersonalnymi a kompetencjami spolecznymi zwigzany-
mi z sytuacjg ekspozycji spolecznej, co oznacza, ze pracownicy socjalni potrafigcy
nawigzywac i podtrzymywacé pozytywne relacje interpersonalne lepiej radza so-
bie w sytuacji, gdy podlegaja ocenie zewnetrznej, np. ze strony przelozonych,
wspolpracownikéw, ale tez klientéw pomocy spoteczne;j.

Zakonczenie

Aby méc rozwijaé sie na gruncie zawodowym niezbedna jest krytyczna ocena
dotychczasowych dzialati zawodowych, dokonana zaréwno przez samego pra-
cownika socjalnego, jak réwniez jego przelozonego. Uzyskane wyniki badan po-
kazuja, ze pracownicy socjalni dosy¢ wysoko oceniaja swéj dotychczasowy roz-
woj osobowosciowy i kompetencje zawodowe. W zwigzku z powyzszym zasadne
jest prowadzenie dzialan majacych na celu stymulowanie rozwoju profesjonal-
nego pracownikéw socjalnych, biorac pod uwage indywidualizacje strategii sty-
mulowania potrzeb rozwojowych pracownikéw (z jednej strony motywujacych
do zmiany jednostki, z drugiej za$ stwarzajacych mozliwo$¢ tworzenia zespolow
otwartych na zmiany i innowagje).
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Wprowadzenie

Znaczenie humoru w pracy wychowawczej i terapeutycznej, podkreslane
przez wielu autoréw [Corey 2005, s. 38-39, 61-62; Kottler 2003, s. 84-87; Ribner
2005, s. 98], w polaczeniu z duzym zapotrzebowaniem na te ceche pedagogéw,
zglaszanym przez wychowankéw placéwek resocjalizacyjnych [Lorek 1989,
s. 173], sprawia, ze zagadnienie humoru w pracy pedagoga resocjalizacyjnego
przestaje jawic sie jako nieadekwatne i trywialne.

Humor, rozumiany jako ,metaforyczne lustro” odzwierciedlajgce rzeczywi-
stoé¢ kazdego miejsca pracy, moze mie¢ potezne dzialanie, dlatego ,[u]miejetne
postugiwanie sie humorem moze by¢ pomocne w codziennym zyciu kazdego
pedagoga w relacjach z uczniami, rodzicami i innymi pracownikami zakladéw
poprawczych” [Kmita 2013a, s. 121]. W tych szczegdlnie trudnych, stresujacych
i obcigzajacych emocjonalnie warunkach, w jakich pracujg pedagodzy resocjali-
zacyjni, humor moze pelnié role swoistego , pancerza antydepresyjnego, anty-
frustracyjnego i wytrzymatego na korozje zwiazang z wypaleniem zawodowym”
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[Kmita 2013a, s. 115], przez co moze pomdc pedagogom w radzeniu sobie z trud-
nymi sytuacjami i wyzwaniami stanowigcymi nieodlgczny element pracy reso-
cjalizacyjnej.

Teoretyczne podstawy podjetej problematyki

Teorie komizmu i humoru

Z opracowan rozpatrujacych komizm jako kategorie estetyczng, filozoficzna,
socjologiczna, psychologiczng czy wreszcie antropologiczna — wynika, zdaniem
M. Dudzikowej [1996, s. 10], iz humor jest kategoria ,calosciowq”, gdyz obejmuje
definicyjnie i zjawiskowo zaréwno ceche osobowosci, sfere spostrzegania, kontekst
spoleczny, jak tez sfere¢ panowania nad sytuacja. Jest on instrumentem kontroli
spolecznej, socjalizacji i okazja przezycia katartycznego. Smiech wyraza srodowi-
skowe poczucie humoru, jest zrédlem informacji o normach i mechanizmach
wymuszajacych podporzadkowanie, posiada zdolnosci humanizowania zycia,
odnawiania zbiorowej podmiotowosci i przypisywania tozsamosci indywidual-
nej. Pelni takze inne wazne funkcje i zréznicowane zadania emancypacyjne: oporu
kulturowego i krytyki.

Z uwagi na 6w ,caloéciowy” i niejednorodny charakter omawianego zjawiska,
ustalenia definicyjne pojecia ,komizm”, ,humor”, ,§miech” sa dosy¢ skompliko-
wane. W uproszczeniu mozna powiedzie¢, iz przez komizm pojmuje si¢ na ogot
wlasciwosci najrozmaitszych bodZzcéw (znaczen, sytuacji, zjawisk) pobu-
dzajacych czlowieka do reakcji o podlozu emocjonalnym i fizjologicznym, jaka
jest Smiech. Humor za$ to pojecie uzywane w teorii zaréwno w znaczeniu szero-
kim - jako zamiennik stowa komizm, jak i waskim, gdy laczone jest z krétko-
trwalym, uwarunkowanym sytuacyjnie, stanem psychiki lub z trwala postawq
wobec $wiata [Dudzikowa 1996, s. 12; por. Lukasiewicz 1991; Matusewicz 1976].
Literatura zachodnia natomiast rozpatruje humor jako bodziec, odpowiedz i dys-
pozycje [por. McGhee, Chapman 1980; Chapman, Foot 1976].

W literaturze przedmiotu nie ma jednolitej, uniwersalnej teorii komizmu, te
za$, ktore sie pojawiaja, sprowadzi¢ mozna do trzech grup: ,przedmiotowej”, kto-
ra zajmuje sie przede wszystkim thumaczeniem bodZca i analiza cech przedmiotu
komicznego, ,podmiotowej”, ktéra interesuje sie samym przezyciemianaliza reak-
cji obserwatora komicznych ukladéw oraz opartej na doktrynach funkcyjnych,
ktérych celem jest okreslenie faktéw komicznych i reakcji na nie w caloksztalcie
zjawisk spolecznych [Dudzikowa 1996, s. 12-13]. W literaturze zachodniej zas$, od
pewnego czasu mowi sie o: 1. teoriach fizjologicznego pobudzenia, regulowania
poziomu wzbudzenia do stanu optymalnego, powstawania i redukowania napie-
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cia lub energii; 2. teoriach ,bezsensu” opartych na poznawczych procesach humo-
ru i 3. teoriach ,wyzszosci”, przewagi podmiotu nad rzeczywistoscig, deprecjo-
nowania przez ten podmiot wartosci obiektu bedacego przedmiotem komizmu
[por. Foot 1991; Lefcourt, Martin 1986].

Stawiajac pytanie, czy dana teoria poszukuje przezy¢, czy tez porusza sie
w sferze relacji miedzy przedmiotami percepcji a podmiotem postrzegajacym,
B. Dziemidok [1967, s. 22-25] wyr6znil sze$¢ grup bardziej szczegétowych, ktore
nastepnie sprowadzil do dwdch grup teorii: teorii kontrastu oraz teorii deprecjo-
nowania wartoéci obiektu bedacego przedmiotem komizmu.

Fenomen $miechu

Smiech opisywany jest jako fenomen kompleksowy — posiada, w réznym na-
tezeniu i proporcjach, aspekty fizjologiczne, spoleczne, emocjonalne i intelektual-
ne, i zawsze stanowi odbicie stosunku cztowieka do ré6znych zjawisk zwigzanych
z wlasna osoba, drugim cztowiekiem, grupami spotecznymi, $wiatem rzeczy
i symboli [Dudzikowa 1996, s. 15]. Préba wyjasnienia $miechu sprowadza sie do
wyeksponowania trzech jego momentéw [Mulkay 1988, s. 101-107]: $miech jest
zawsze zwiazany z jaka$ zmiang w stanie psychicznym osoby; pojawia sie gdy ta
zmiana stanu jest nieoczekiwana, lub za szybka dla osoby, aby mogla ja zaakcep-
towa¢ lagodnie, ewolucyjnie; psychiczna zmiana prowadzaca do $miechu musi
by¢ przyjemna, mila. Podsumowujac, ,$miech jest wywolana czynnoscia fizyczna,
dajacag swo6j wyraz w ekspresji wytworzonej przez nagla psychiczng zmiane
o przyjemnym ukierunkowaniu” [Dudzikowa 1996, s. 16]. Doda¢ warto, iz zgod-
nie z wynikami dotychczasowych badan, w mézgu czlowieka nie ma jednego
osrodka $miechu, a reakcja ta zwigzana jest Scisle z funkcjonowaniem caltego orga-
nizmu, ze wszystkimi przejawami naszego zycia psychofizycznego. Podatnosc¢
czlowieka na $miech (tzw. ,normalny” — nie wywotany uzywkami, chorobami czy
uszkodzeniem mozgu) zalezy zatem od wielu réznych czynnikéw, np. wieku bio-
logicznego jednostki, plci, niektérych cech osobowosci, poziomu wyksztalcenia,
przynaleznosci do okreslonego kregu kulturowego, chwilowego nastroju itp.
[Dudzikowa 1996, s. 17].

Jezykowo rozrézniamy rézne typy $miechu, np. chichot, rozbawienie; mowi
sig 0 Smiechu sarkastycznym i dobrodusznym, smutnym i wesoltym; $miejemy sie
do lez i przez 1zy, usmiechamy poélgebkiem lub $miejemy sie ,od ucha do ucha”;
znamy u$miech przyjacielski, odmowny i powsciagliwy, drwiacy i wspoélczujacy,
u$miech wyrazajacy przebaczenie i pogarde, zaskoczenie, zrozumienie, zgode
iniezgode, zmyslowa przyjemnos¢, zadowolenie, ale rowniez cierpienie i gorycz.
Psychologowie naliczyli okolo 180 rodzajéw $miechu czlowieka. Na podstawie
bogatej literatury przedmiotu H.C. Foot [1991, s. 366] wylonil osiem typéw $mie-



Humor w pracy pedagoga resocjalizacyjnego 63

chu, ktére M. Dudzikowa [1996, s. 21-32], w sposéb nastepujacy, scharakteryzo-

walaiuszeregowala uwzgledniajac czestotliwosé i powszechnosc¢ ich wystepowa-
nia w srodowisku szkolnym:

1.

$miech humorystyczny — uwazany jest za otwarty wyraz protestu, buntu
i oporu wobec sprzecznosci, pozoréw, falszu instytucji oraz narzuconych
wartosci i autorytetow;

$miech wyszydzajacy — ten Smiech nie tylko ujawnia pozory, falsz i narzucone
wartoéci i autorytety, ale takze je dewaluuje i oSmiesza za pomoca kpiny, ironii
i szyderstwa;

$miech ,wyladowanie” — to Smiech, ktéry pomaga poradzi¢ sobie ze stresem
i negatywnymi stanami emocjonalnymi, np. nuda, lekiem, zloscia; przynosi
ulge i rozluznienie;

$miech radosny — reakcja, ktéra czesto nie jest spowodowana przez $miesz-
nos¢ czy komizm sytuacji, lecz przez uczucie radosci, szczescia, beztroski itp.;
$miech wspdlnotowy — to taki, ktérym ,zarazaja si¢” czlonkowie grupy,
dajacy poczucie wspdlnoty, solidarnosci z okreslong grupa, stanowiacy rodzaj
kodu pozwalajacego odréznic czlonkéw grupy od obcych i pokazaé wyzszos¢
8rupy;

$miech ignoranta — ma miejsce wtedy, gdy $miejemy sie razem z innymi, cho¢
nie wiemy badz nie rozumiemy z czego, czy wrecz uwazamy czyjs$ dowcip za
niestosowny, robimy to jednak tylko dlatego, ze nie chcemy by uznano nas za
kogos$ spoza grupy, glupiego czy ponuraka;

$miech unikowy — to $émiech sluzacy jako maska emocjonalna, za ktéra cho-
wamy nasze prawdziwe uczucia;

$miech usprawiedliwiajacy — pojawia sie przed podjeciem dzialania, ktérego
wyniku nie jesteSmy pewni; przez ten $miech torujemy sobie droge dla mozli-
wej porazki i przekonania innych (i siebie), ze nie zalezy nam na wyniku lub
nie traktujemy sytuacji powaznie.

Wprawdzie rozrdznienie to nie jest ostre, umozliwia jednak rozpatrywanie

kazdego z typéw $miechu oddzielnie ze wzgledu na jego dominujgce rysy, co za-
decydowalo o przydatnosci powyzszej typologii w badaniach nad fenomenem
$miechu.

Rola humoru i §miechu w pracy pedagoga
(w kontekscie dotychczasowych badan)

Zabawa i humor jako skladniki kazdego miejsca pracy, z jednej strony od-

zwierciedlajg rzeczywisto$¢ tego miejsca, z drugiej za$ — miejsce to ksztaltuja
i wnosza do niego nowgq jakos¢. Z dotychczasowych, gtéwnie zagranicznych,
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badan wynika, ze $miech, zabawa i poczucie humoru w miejscu pracy sa narze-
dziami do poprawy komunikacji, wprowadzenia innowacji i zwiekszenia upraw-
nief pracownikéw [Miller 1996, s. 16-21]. W.]. Smith, K.V. Harrington i C.P. Neck

[2000, s. 606-625] podkreslaja znaczenie humoru w konstruktywnym rozwiazy-

waniu konfliktow, za$ J. Mcllheran [2006, s. 267-274] oraz J. Holmes i M. Marra

[2002, s. 1683-1710] wykazuja, ze humor przyczynia si¢ do poprawy spéjnosci

i zwiekszenia solidarnosci zawodowej w miejscu pracy.

Ogolnie, wspoélczesne badania nad humorem mozna, zdaniem M. Kmity
[2013b, s. 162], podzieli¢ na dwie gléwne kategorie: te, ktére traktujg humor jako
uzyteczne narzedzie lub umiejetnosci wykorzystywane do osiggania réznych
celow; oraz te o bardziej humanistycznym ukierunkowaniu, ktére podkreslaja
znaczenie humoru w budowaniu dobrego samopoczucia, atmosfery oraz relacji
interpersonalnych. Wlasdnie to drugie podejscie wydaje si¢ by¢ blizsze M. Dudzi-
kowej [1996], ktéra, badajac zjawisko humoru w polskiej szkole, juz dwie dekady
temu podkreslala zalety $miechoterapii, ubolewajgc jednoczesnie nad tym, Ze na-
uczyciele rzadko uzywaja humoru w swojej pracy. Skad to ubolewanie? Jakie
wobec tego zalety kryje w sobie humor i w jaki sposéb moze by¢ wykorzystywany
w pracy wychowawczej? Poszukujac odpowiedzi na te pytania, warto podkresli¢,
ze humor:

- stymuluje rozw¢j intelektualno-emocjonalny osoby oraz wspomaga jej kreatyw-
noé¢, dajac jej oratorski polot, finezje i btyskotliwos¢ [Goldstein, McGhee 1972;
Ziv 1980, s. 159-170];

— pobudza do refleksji; nie godzac sie na schematycznos¢ i kostycznosé mysle-
nia, ani tez na prostolinijnos¢ wnioskowania w sprawach dopuszczajacych
wielorakie interpretacje, rozszerza sfere niejednoznacznoéci i ambiwalengji,
zmuszajac tym samym czlowieka do poznawczej aktywnosci porzadkujacej
teren wlasnego dzialania i do elastycznego ukladania systeméw wartosci
[Adamczuk 1999, s. 110-113];

- stanowi narzedzie do walki z napieciem emocjonalnym, niezadowoleniem
i stresem [Kottler 2003, s. 84-87];

— umozliwia nabranie dystansu do siebie samego i swoich probleméw, przez co
zwieksza efektywno$¢ psychoterapiiiinnych form pracy z cztowiekiem [Corey
2005, s. 61-62];

— sprzyja bardziej realistycznej i adekwatnej samoocenie oraz ocenie waznosci
i efektywnosci wlasnych dziatan zawodowych, a takze wlasnych mozliwosci,
przez co zmniejsza zbyt idealistyczne podejscie do wykonywanego zawodu
[Karlyk—éwik 2013];

— zmniejsza ryzyko wypalenia zawodowego, gdyz chroni przed stawianiem so-
bie zbyt wysokich wymagan przy niewielkich mozliwoséciach wplywu na sytu-
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acje, wyolbrzymianiem porazek, nadmierna obawa przed popelnieniem
bledu, perfekcjonizmem i nad-odpowiedzialnoécig [Karlyk-Cwik 2012, s. 107];

— ksztattuje charakter i zwieksza odporno$¢ na zranienie i krytyke; pozwala na
wytworzenie ,auto-ironicznego pancerza”, dzieki ktéremu, z jednej strony do-
cenia sie¢ humor i rozwija umiejetnos$¢ $miania sie z samego siebie (posiada sie
»zarto-sklonnosc¢”), z drugiej za$ strony zachowuje sie , zarto-odpornoséc”, czyli
odpornos¢ na krytyczne uwagi, ztosliwosci i negatywne oceny dotyczace wlas-
nej osoby lub pracy [Kmita 2013a, s. 120-121];

— jest nosnikiem informacji pelnigcym szczegélng role w komunikacji miedzy
osobami na réznych szczeblach w hierarchii wladzy — dowcipny podtekst, alu-
zja czy insynuacja moze rozbawi¢ adresata, ale tez da¢ mu do zrozumienia, ze
jesteémy z niego niezadowoleni, mamy do niego zal albo pretensje [Chapman,
Foot 1977];

— buduje i wzmacnia emocjonalng wiez miedzy ludZmi [Ribner 2005, s. 98; Corey
2005, s. 61-62];

— wzmacnia pozycje lidera — przywodcy grupy, zwiekszajac jego popularnosc,
atrakcyjnosc spoleczna, autorytet [McGhee 1994, s. 3—40];

— udraznia komunikacje miedzy jednostkami, zwieksza ich gotowos¢ do
wspoéldzialania oraz zaangazowanie w osigganie wspdlnych celéw, przez co
podnosi efektywnosé¢ grupowego funkcjonowania [McGhee 1994, s. 3-40];

— wydaje sie by¢ dopuszczalng bronia do walki z trudnymi zachowaniami ucz-
niéw (np. agresja), a tym samym poszerza ograniczony repertuar dziatan dys-
cyplinujacych pozostajacy do dyspozycji nauczyciela/wychowawcy [Kmita
2013a, s. 122].

Z uwagi na to, iz waznym elementem pracy pedagoga resocjalizacyjnego jest
udzielanie podopiecznym pomocy i wsparcia emocjonalnego, wiez laczaca peda-
goga z wychowankiem zblizona jest czesto do relacji terapeutycznej, w ktorej
humor odgrywa istotna role. Skuteczny terapeuta potrafi bowiem zredukowac
demonstrowany przez klienta negatywizm, pesymizm i poczucie bezsensu,
wprowadzajac do przygnebiajacej sytuacji elementy radosne [Kottler 2003, s. 85],
za$ ,[t]lym, co umozliwia zmiany, jest zdolnos¢ terapeuty do zachowywania opty-
mizmu i dostrzegania w ponurej sytuacji jej zabawnych stron” [Madanes 1986,
s. 51]. Poszerzajac powyzsza charakterystyke Bergman [za: Kottler 2003, s. 85],
w taki oto sposéb opisuje terapeutyczne znaczenie humoru i zabawy, ktére jego
zdaniem:

- redukujg napiecie i uwalniajq energie,

— zmniejszaja cierpienie i poczucie beznadziejnosci,

— zapewniaja stymulacje intelektualna,

— przyczyniaja sie do kreatywnego myslenia,

— pomagaja widzie¢ sprawy z odpowiedniej perspektywy,
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— ulatwiaja radzenie sobie z niepozadanymi, dziwnymi i bezsensownymi aspek-
tami zycia,

— umozliwiajg zglebianie zakazanych tematéw w sposéb, ktdry jest odczuwany
jako bardziej bezpieczny,

— wyrazaja wigor i cieplo,

— buduja poczucie wiezi miedzy osobami dzielacymi sie dowcipem,

— parodiuja okreslony aspekt zachowania, przyczyniajac si¢ do lepszego uswia-
domienia sobie problemu.

Powyzsze spostrzezenia badaczy, teoretykéw i praktykéw kaza przypusz-
czaé, ze humor réwniez w pracy pedagoga resocjalizacyjnego moze stanowic cen-
ne i skuteczne narzedzie wywierania wplywu wychowawczego, stymulujac tym
samym budowanie wlasciwych interakcji wychowawczych, opartych zaréwno
na autorytecie wychowawcy, jak i na wiezi emocjonalnej pomiedzy nim a pod-
opiecznym. Co wiecej, humor moze takze ksztattowac bardziej sSwiadoma, reflek-
syjna i dojrzala postawe zawodowa samych pedagogéw, co dodatkowo moze
zwiekszaé jakosc i efektywnosé¢ podejmowanych przez nich dziatan.

Metodologiczne podstawy badan wtasnych

Wielorakie funkcje humoru i $miechu, ich funkcjonowanie komunikacyjne
w kontekscie kulturowym polskiej szkoly, ich orientacje aksjologiczne daja nie-
ograniczone mozliwosci badania przestrzeni nie tylko szkoly (o czym przekonuje
M. Dudzikowa), ale réwniez innych instytucji edukacyjnych, opiekunczo-wy-
chowaweczych czy resocjalizacyjnych, w szczegélnosci za$ wykrywania réznic
miedzy sensem eksponowanym przez ucznidéw/wychowankow a sensem narzu-
conym przez instytucje, ukazywania prawdy o stosunkach spotecznych w klasie
szkolnej/grupie wychowawczej i organizacyjnej strukturze codziennego funkcjo-
nowania instytucji. Jednak, jak zauwaza J. Holmes [2007, s. 518-537], niewiele jest
badan dotyczgcych uzywania humoru przez rézne grupy zawodowe w poszcze-
golnych miejscach pracy. M. Kmita [2013a, s. 119] dodaje za$, ze: ,[b]adania na
temat humoru w instytucjach resocjalizacyjnych to niemal dziewiczy teren”, moz-
liwe wiec, ,ze humor dotad niezbadany przedstawia¢ bedzie nowa jakos¢ w za-
kresie tematyki, uzywania, rodzajow, czestotliwosci”.

W zwiazku z powyzszym prezentowane badania wlasne (pelniace role pilota-
zu poprzedzajacego badania wtasciwe o charakterze jakosciowym — etnograficz-
ne) maja na celu wstepne rozpoznanie i opisanie zjawiska humoru w pracy peda-
gogoéw resocjalizacyjnych z uwzglednieniem réznych jego aspektéw, m.in.:
interakcyjnego, komunikacyjnego czy funkcjonalnego.
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W obrebie tak nakreslonych celéw sformulowano nastepujacy ogélny pro-
blem badawczy: Czym jest i jaka role odgrywa humor w pracy pedagogéw reso-
cjalizacyjnych?

W ramach powyzszego problemu ogdlnego postawiono nastepujace pytania
szczegodlowe:

1. Jakie formy humoru mozna zaobserwowac w placéwkach resocjalizacyjnych?

2. Jakirodzaj/typ $miechu dominuje u wychowawcéw i u wychowankéw w oce-
nie personelu badanych placowek?

3. Jakatematyka humoru dominuje w miejscu pracy pedagogdw resocjalizacyjnych?

4. Jakie funkcje petni humoris$miech w pracy pedagogéw resocjalizacyjnych?

Z uwagi na diagnostyczno-opisowy charakter sformutowanych probleméw,
w prezentowanym projekcie badawczym odstgpiono od stawiania hipotez, aby
uniknaé znieksztalcenia i sugestywnosci w interpretacji uzyskanych wynikéw ba-
dan empirycznych.

Badania przeprowadzono metoda sondazu diagnostycznego z zastosowa-
niem ankiety. Narzedzie badan stanowit autorski kwestionariusz ankiety ,Humor
w resocjalizacji”, ztozony z 15 pytan, gléwnie o charakterze zamknietym, z piecio-
stopniowymi skalami ocen. Zebrany w ten sposéb materiat empiryczny poddano
nastepnie analizie iloéciowo-jakoSciowej.

Badaniami objeto grupe 35 pracownikéw pedagogicznych, dwoéch wybra-
nych w sposéb celowo-losowy placéwek resocjalizacyjnych na Dolnym Slgsku —
MOS nr 2 we Wroctawiu oraz ZP i SAN w Glogowie.

Badana grupa skiadata sie z 6 kobiet i 29 mezczyzn, dla ktérych §rednia wieku
wynosila 42 lata. Wszystkie osoby badane legitymowaly sie wyksztalceniem wy-
zszym; w przypadku prawie 90% respondentéw ukonczony kierunek studiéw
wyzszych (jedyny lub dodatkowy) to resocjalizacja (w pojedynczych przypad-
kach byla to sama biologia, psychologia, wychowanie fizyczne i budowa maszyn).
W badanej grupie, dla ktérej Sredni staz pracy w placéwce resocjalizacyjnej wyno-
sit 14 lat, znajdowalo sie 25 wychowawcéw, 1 psycholog i 9 nauczycieli (w tym
3 nauczycieli zawodu).

Prezentacja i analiza wynikéw badan wlasnych

Formy humoru przejawiane w placéwkach resocjalizacyjnych
dla nieletnich

Humor w waskim znaczeniu rozumiany jest jako krétkotrwaty, uwarunko-
wany sytuacyjnie, stan psychiki lub trwala postawa wobec $wiata [Dudzikowa
1996, s. 12]. Rowniez literatura zachodnia czesto rozpatruje humor w kategoriach
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odpowiedziidyspozycji stanowigcych element poczucia humoru (zmystu komiz-
mu), przejawiajacych sie¢ m.in. w: spontanicznej reakcji afektywnej powstajacej
w momencie zetknigcia z potencjalnie komicznym obiektem, zdolnosci do spon-
tanicznego i/lub ,kierowanego” tworzenia dowcipéw, zabawnych uwag i komen-
tarzy, pozytywnym nastroju i wesolosci, czy ogélnej pozytywnej postawie wobec
humoru (liking of humor) [Martin 1996, s. 251-272].

Takie podejécie do humoru sugeruje istnienie szerokiego wachlarza rézno-
rodnych form ekspresji humorystycznej oraz zachowan nastawionych na sponta-
niczne i ,kierowane” tworzenie humoru.

Aby dokona¢ charakterystyki zjawiska humoru wystepujacego w placéwkach
resocjalizacyjnych dla nieletnich poproszono pracujacych tam pedagogéw o za-
znaczenie na pieciostopniowych skalach ocen nasilenia najczeéciej przejawia-
nych przez wychowawcéw i podopiecznych form humoru.

Tabela 1. Formy humoru obserwowane najczesciej u wychowankéw placéwek resocjali-
zacyjnych

wijl(i)eZl?;er:hii Formy humoru obserwowane u wychowankéw Srf;;i;liaaz};rze-

1. Wyglupy 4,48

2 Zgrywy, popisy 4,28

3 Blaznowanie, komiczne miny, gesty, sposéb méwienia 4,03

4. Zarty 3,97

5 Kpina, ironia 3,45

6 Kawaty, dowcipy 3,42

7 Wyémiewanie 1.<og.0é lub czego$ poprzez karykaturalne opisy 340

lub przedrzeznianie !

3 Dowcipne komentarze podkreélajace komizm czy absurdalnoé¢ 301

sytuacji/zachowania §

9. Sarkazm, ,dowcipne” uwagi krytyczne, ostre riposty 3,14
10. Tzw. ,czarny humor” 2,91
11. Zabawne, dowcipne anegdoty i przyklady 2,88
12. Humorystyczne aluzje, metafory, poréwnania 2,85
13. Humor o podlozu rasistowskim, erotycznym, ,seksistowskim” 2,74
14. Pseudo-zabawy i rytualy, np. ,kocenie”, ,zielona/biata noc” 2,14

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Jak wynika z powyzszego zestawienia humor prezentowany przez podopiecz-
nych placowek resocjalizacyjnych sprowadza sie najczesciej do wyglupéw, popi-
s6w, blaznowania, zartéw i kawaléw. Zdecydowanie rzadziej humor wychowan-
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kéw przybiera bardziej wyrafinowane i dojrzate formy dowcipnych anegdot
i przykladéw czy humorystycznych metafor i poréwnan. Rzadko réwniez jest to
humor o znaczeniu negatywnym, ktéry w sposéb zawoaluowany umozliwia
krzywdzenie drugiego czlowieka, np. humor rasistowski, seksistowski czy tzw.
pseudozabawy i rytualy. Niemniej jednak humor dosy¢ czesto bywa przez nielet-
nich wykorzystywany przeciwko innym osobom, przybiera wéwczas postaé
przedrzezniania, wySmiewania, sarkazmu czy dowcipnych, ale ostrych, ripost
i uwag krytycznych.

Badanych pedagogéw poproszono réwniez o okreslenie czestotliwosci wy-
stepowania poszczegdélnych form humoru u siebie samych i wspétpracownikéw.
Jak sie okazuje, humor w wykonaniu wychowawcéw i nauczycieli prezentuje sie
zupelnie inaczej niz humor nieletnich.

Tabela 2. Formy humoru obserwowane najczesciej u wychowawcéw placéwek resocjali-
zacyjnych

Pozycja ) Srednia arytme-
. " Formy humoru obserwowane u wychowawcéw
w hierarchii tyczna ocen
1. Zarty 3,85
2. Zabawne, dowcipne anegdoty i przyklady 3,63
3 Dowcipne komentarze podkreslajace komizm czy absurdalnos¢ 354
’ sytuacji/zachowania !
4. Humorystyczne aluzje, metafory, por6wnania 3,40
5. Kawaty, dowcipy 3,21
6. Sarkazm, ,dowcipne” uwagi krytyczne, ostre riposty 2,97
7. Tzw. ,czarny humor” 2,45
8. Wyglupy 2,27
9. Kpina, ironia 2,17
10. Blaznowanie, komiczne miny, gesty, sposéb mowienia 1,8
11 Zgrywy, popisy 1,79
12. Humor o podlozu rasistowskim, erotycznym, ,seksistowskim” 1,74
Wyémiewanie kogo$ lub czego$ poprzez karykaturalne opisy
13. 2 1,38
lub przedrzeznianie
14. Pseudo-zabawy i rytualy, np. ,kocenie”, ,zielona/biala noc” 1,11

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z powyzszego zestawienia wynika, ze u pedagogéw dominuje humor bar-
dziej dojrzaly i wyrafinowany ujawniany gléwnie w formie zartéw, dowcipnych
anegdot i przykladow oraz komentarzy podkreslajgcych komizm czy absurdal-
no$¢ sytuacji i zachowania, a takze humorystycznych aluzji, metafor i poréwnan.
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Humor taki z pewnoscig wymaga od wychowawcow wiekszych zdolnosci poznaw-
czych oraz jezykowych, m.in. myélenia abstrakcyjnego i symbolicznego, umiejet-
nosci krytycznego analizowania i interpretowania rzeczywisto$ci oraz subtelno-
Sci, blyskotliwosci i finezji, anizeli bardziej bezposredni, konkretny i prosty humor
preferowany przez nieletnich. Analizujac dominujace u pedagogéw formy hu-
moru trudno oprzec sie wrazeniu, ze stanowi on swoisty nosnik przekazéw ste-
rujacych i wzorcéw oraz narzedzie wywierania wplywu wychowawczego,
ulatwiajace ,bezkolizyjne” przekazywanie treSci wychowawczych za pomocg
przykladéw, poréwnan, metafor, komentarzy, interpretacji czy sugestii. Warto
dodag¢, ze pedagodzy w swej pracy z nieletnimi staraja sie unika¢ negatywnych,
a tym bardziej ranigcych, form humoru, cho¢ zdarzajg im sie czasem ostre riposty
iuwagi krytyczne, sarkazm, kpina i ironia, a nawet tzw. czarny humor.

Rodzaje (typy) $miechu wychowawcéw i nieletnich

Smiech wyraza $rodowiskowe poczucie humoru, jest zrédtem informacji
o normach i mechanizmach wymuszajacych podporzadkowanie, posiada zdol-
noéci humanizowania zycia, odnawiania zbiorowej podmiotowoscii przypisywa-
nia tozsamoéci indywidualnej. Pelni takze inne wazne funkgcje i zr6znicowane za-
dania emancypacyjne: oporu kulturowego i krytyki [M. Dudzikowa 1996, s. 10].

Na podstawie bogatej literatury przedmiotu — opisujacej okoto 180 rodzajéow
$miechu czlowieka — H.C. Foot [1991, s. 366] wylonil 8 typéw $miechu. Oparte na
tej typologii badania M. Dudzikowej umozliwily opracowanie opisywanej wczes-
niej rodzimej klasyfikacji typéw $miechu uwzgledniajacej specyfike polskich in-
stytucji edukacyjno-wychowawczych [Dudzikowa 1996, s. 21-2]. Typologia opra-
cowana przez M. Dudzikowg postuzyla do zdiagnozowania rodzajow $miechu
,nauczycielskiego” i ,uczniowskiego” w prezentowanych badaniach wiasnych.

W jednym z pytan kwestionariusza poproszono respondentéw o okreslenie
na pieciostopniowych skalach ocen czestoéci wystepowania poszczegélnych (8)
rodzajéw $miechu zaréwno u siebie, jak i u wychowankéw.

Z powyzszego zestawienia wynika, ze wérdd pedagogéw pracujacych w pla-
coéwkach resocjalizacyjnych dla nieletnich dominuja w zasadzie trzy typy $mie-
chu, z ktérych najczesciej pojawia sie $miech ,wyladowanie”, nastepnie $miech
wspolnotowy oraz $miech radosny. Najrzadziej zas w grupie wychowawcéw
mamy do czynienia ze $miechem ignoranta oraz usprawiedliwiajacym.
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Tabela 3. Wystepowanie poszczegoélnych rodzajow Smiechu wsréd pedagogéw

P(?qu 4 Rodzaj §miechu Srednia .
w hierarchii wystepowania

Smiech pomagajacy poradzi¢ sobie ze stresem i negatywnymi stana-

1. mi emocjonalnymi, np. nuda, lekiem, zlodcia; przynosi ulge i rozluz- 3,48
nienie
Smiech, ktorym ,zarazaja sie” czlonkowie grupy, dajacy poczucie
wspolnoty, solidarnosci z okreslona grupa, stanowiacy rodzaj kodu

2. ) o ) . p 3,43
pozwalajacego odrdzni¢ czlonkéw grupy od obcych i pokazaé
wWyzszo$¢ grupy
Smiech, ktory czesto nie jest spowodowany przez §miesznosé

3. czy komizm sytuacji, lecz przez uczucie radosci, szczeécia, 3,38
beztroski, itp.

4 Smiech jako wyraz protestu, buntu i oporu wobec sprzecznoéci, 217

’ pozordéw, falszu instytucji oraz narzuconych wartosci i autorytetow !
5 Smiech stuzacy jako maska emocjonalna, za ktéra chowamy nasze 214

prawdziwe uczucia

Ten $miech nie tylko ujawnia pozory, falsz i narzucone wartosci
6. iautorytety, ale takze je dewaluuje i oSmiesza za pomoca kpiny, 2
ironii i szyderstwa

Smiejemy sie przed podjeciem dzialania, ktérego wyniku nie
jesteSmy pewni; przez ten $miech torujemy sobie droge dla mozli-

7 wej porazki i przekonania innych (i siebie), ze nie zalezy nam na 196
wyniku lub nie traktujemy sytuacji powaznie
Smiejemy sie razem z innymi, cho¢ nie wiemy badz nie rozumiemy

3 Z czego, czy wrecz uwazamy czyj$ dowcip za niestosowny, tylko 185

dlatego, ze nie chcemy by uznano nas za kogos spoza grupy,
glupiego czy ponuraka

Zrédlo: Opracowanie wilasne/

Inaczej wyglada sytuacja w przypadku $miechu ,uczniowskiego”. Otéz ogo6l-
nie reakcja §miechu pojawia sie u wychowankéw czeéciej niz u pedagogdéw, na co
wskazuja znacznie wyzsze niz w przypadku wychowawcéw Srednie oceny cze-
stodci pojawiania sie poszczegélnych typéw $miechu. Dominujacym rodzajem
$§miechu ,uczniowskiego” jest smiech wspdlnotowy, nastepnie §miech unikowy
iradosny, na trzecim miejscu uplasowat sie Smiech ignoranta, ktéry zamykat ran-
king $miechu ,nauczycielskiego”. Najrzadziej wsrdd nieletnich pojawia sie
$miech usprawiedliwiajacy i wyszydzajacy.

Poréwnujac $miech pedagogdéw i ich podopiecznych zauwazamy, ze podob-
ne znaczenie dla regulowania nie tyle wlasnego samopoczucia, ile stosunkéw
miedzyludzkich w obu tych grupach ma §miech wspélnotowy, podobnie czesto
pojawiajacy sie w calej spolecznosci zaktadowej. Smiech wspdlnotowy z jednej
strony wzmacnia identyfikacje oraz wiez z wlasna grupa (wychowankéw i/lub
pracownikow), zaspokajajac potrzebe przynaleznosci, afiliacji, bliskosci i akcepta-
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qji, z drugiej za$ strony wzmacnia podzial i dystans miedzy tymi odrebnymi gru-
pami/subsystemami koegzystujacymi w ramach jednego (mikro)systemu wycho-
wawczego placowki resocjalizacyjnej, przyczyniajac sie do eskalacji napieé
i konfliktéw na linii wychowankowie-wychowawcy.

Tabela 4. Wystepowanie poszczegélnych rodzajéw $§miechu wsréd wychowankéw

Srednia wy-
stgpowania

Pozycja

. . Rodzaj $miechu
w hierarchii

Smiech, ktérym ,zarazaja sie” cztonkowie grupy, dajacy poczucie
wspoélnoty, solidarnosci z okreélona grupa, stanowiacy rodzaj kodu
pozwalajacego odrézni¢ czlonkéw grupy od obcych i pokazac
Wyzszos¢ grupy

3,56

Smiech stuzacy jako maska emocjonalna, za kt6rg chowamy nasze

. . 3,47
prawdziwe uczucia ’

Smiech, ktéry czesto nie jest spowodowany przez §miesznosé czy

. . . e L i 3,47
komizm sytuacji, lecz przez uczucie radoéci, szczescia, beztroski itp. !

Smiejemy sie razem z innymi, cho¢ nie wiemy badz nie rozumiemy

Z czego, czy wrecz uwazamy czyj$ dowcip za niestosowny, tylko
dlatego, ze nie chcemy by uznano nas za kogo$ spoza grupy, gtupiego
czy ponuraka

3,38

Smiech pomagajacy poradzic sobie ze stresem i negatywnymi stanami

. . . ‘- . . P 3,24
emocjonalnymi, np. nudg, lekiem, zloscia; przynosi ulge i rozluZnienie

Smiech jako wyraz protestu, buntu i oporu wobec sprzecznosci, pozo-

. . . P . 3,23
réw, falszu instytucji oraz narzuconych wartosci i autorytetow !

Smiejemy sie przed podjeciem dzialania, ktérego wyniku nie jestesmy
pewni; przez ten $miech torujemy sobie droge dla mozliwej porazki

i przekonania innych (i siebie), Ze nie zalezy nam na wyniku lub nie
traktujemy sytuacji powaznie

2,9

Ten $miech nie tylko ujawnia pozory, falsz i narzucone wartosci
8. i autorytety, ale takze je dewaluuje i oSmiesza za pomoca kpiny, 2,82
ironii i szyderstwa

Zr6dlo: Opracowanie wlasne.

Podobnie, czesto spotykany w obu grupach — wychowawcéw i wychowan-
kéw — jest Smiech radosny powstajacy na bazie uczucia radosci, szczescia i beztroski.
Czeste (w ocenie pedagogdéw) wystepowanie tego rodzaju $miechu moze wska-
zywa¢ na dosy¢ swobodna i spontaniczng atmosfere wychowawczg oraz raczej
pozytywne i zyczliwe relacje laczace wychowankéw z wychowawcami w bada-
nych placowkach. Warto jednak w tej kwestii zachowa¢ pewna ostroznos¢
i powsciagliwo$¢, majac Swiadomosé, ze z badan na temat klimatu spotecznego
panujacego w placowkach resocjalizacyjnych dla nieletnich wynika, Ze w in-
sty- tucjonalnej resocjalizacji nieletnich wcigz dominuje klimat kontrolujaco-
restrykcyjny, w ktérym w zbyt malym stopniu zwraca si¢ uwage na ksztalto-
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wanie poprawnych stosunkéw interpersonalnych oraz zaniedbuje sie te elemen-
ty, ktére sprzyjaja wytwarzaniu sie terapeutycznego $rodowiska spolecznosci
instytucjonalnej, np. autonomie¢ wychowankéw, przyjazna, spontaniczng atmos-
fere czy swobode ekspresji, ktérej przykladem niewatpliwie jest Smiech [Stania-
szek 2015].

W tréjce dominujacych typéw $§miechu ,nauczycielskiego” i ,uczniowskiego”
pojawia sie jedna zasadnicza réznica — u pedagogoéw jest to Smiech ,wyladowa-
nie”, za$ u nieletnich $miech unikowy, pojawiajace sie jako jedne z najczestszych
reakcji humorystycznych poza wspdlnymi dla tych dwdéch grup, oméwionymi
wyzej, rodzajami $miechu (wspélnotowym i radosnym). Wprawdzie oba analizo-
wane typy $miechu — ,wyladowanie” i unikowy — mozna rozumie¢ w kategoriach
mechanizméw obronnych, to jednak Zrédla owych obronnych reakgji (a tym sa-
mym ich istota) sa odmienne. Otdz, czesto obserwowany u pedagogéw $miech
,wyladowanie” pomaga poradzi¢ sobie ze stresem i negatywnymi stanami emo-
cjonalnymi, np. nuda, lekiem, zloscia, a tym samym przynosi ulge i rozluznienie.
Natomiast ,uczniowski” $miech unikowy stanowi swego rodzaju maske emocjo-
nalng, za ktérg nieletni chowajq swoje prawdziwe uczucia. Smiech ,wyladowa-
nie” jest autentyczna, zewnetrzna ekspresja przezywanych wewnetrznie emocji
istuzy ich zakomunikowaniu i przeksztalceniu na bardziej ,pozytywne” — przy-
jemne, za$ $miech unikowy sluzy blokowaniu zewnetrznej ekspresji przezywa-
nych emocji i zatrzymywaniu ich w $wiecie wewnetrznym mlodziezy. Zatem
$miech ,nauczycielski” otwiera i udraznia komunikacje emocjonalng, za$ $miech
»uczniowski” uszczelnia ja i blokuje, uniemozliwiajac tym samym nawigzanie
autentycznej wiezi emocjonalnej. Ponadto, za $miechem dominujacym u wycho-
wawcow kryje sie intencja modyfikowania i regulowania przezywanych i uswia-
damianych sobie trudnych emocji, natomiast nagminny wsréd wychowankéw
$miech unikowy zaklada ukrywanie, maskowanie i wypieranie, nie tylko z relacji
miedzyludzkich, ale rowniez z wlasnej swiadomosci, niechcianych, trudnych
emocji. Pierwszy $miech — ,rozwojowy” — wynika bowiem z potrzeby konfronta-
¢jii zmiany, drugi za$ — ,zachowawczy” — z, podsycanej lekiem, potrzeby bezpie-
czenstwa, ochrony i stagnacji.

Tematyka humoru ,nauczycielskiego” i ,uczniowskiego”
w placéwkach resocjalizacyjnych dla nieletnich

Jak zauwaza M. Bachtin, dla ,parodystéw $redniowiecznych $mieszne bylo
wszystko bez wyjatkéw; $miech byt réwnie uniwersalny jak powaga; nastawiony
na caloé¢ $wiata, na historie, spoleczenstwo, swiatopoglad. Byt druga prawda
o $wiecie” [Bachtin 1975, s. 158]. M. Dudzikowa dodaje za$, ze ,podobnie mozna
by scharakteryzowa¢ osobliwo$¢ §miechu uczniowskiego. Jest on nastawiony na
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,calos$¢ $wiata” szkolnego — na samg instytucje szkoly, w ktéra wpisane sa zda-
niem uczniéw: nudailek, owe NiL —jak okreslil to swego czasu J. Kozielecki” [Du-
dzikowa 1996, s. 34]. Nuda i lek z pewnoscig nie sa rowniez obce wychowankom
placowek resocjalizacyjnych dla nieletnich. Wobec tego w jaki sposéb mlodziez
odizolowana od spoleczenstwa prébuje poradzi¢ sobie z owym ,NiL"? Z czego
$mieja sie najchetniej podopieczni tych placéwek oraz ich wychowawcy?

Tabela 5. Tematyka humoru pedagogéw w ich samoocenie

w heratei Tematyka humoru epowania
1 Codzienne, biezace zdarzenia, sytuacje pojawiajace si¢ w pracy/ 364
placéwce g
2 Komediowe filmy, ksiazki 3,48
3 Polityka 3
4. Kobiety: dziewczyny, zony, teciowe, ,baby” 2,97
5 Wychowankowie/uczniowie przebywajacy w placéwce 2,71
6. Przedstawiciele ré6znych grup zawodowych, np. lekarz, ksiadz, 2685
nauczyciel itp. .
7. Pani/Pana osoba 2,515
8. Wartosci, normy, porzadek spoleczny 2,465
9. Pracownicy placéwki 2,365
10. Seks/mniejszosci seksualne 2,27
11 Instytucja/placowka resocjalizacyjna, w ktdrej pracujecie 2,07
12. Podkultura, ,drugie zycie” i osoby z nim zwigzane, np. ,frajerzy” 1,985
13. Przetozeni, szefowie, kierownictwo 1,915
14. Mniejszosci narodowe i inne narodowosci 1,605

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Z powyzszego zestawienia wynika, ze tematem zartéw i powodem $miechu
wychowawcow staja sie najczesciej codzienne, biezace zdarzenia i sytuacje poja-
wiajace si¢ w miejscu pracy. Pedagodzy chetnie $mieja sie réwniez z komedio-
wych filmoéw i ksiazek oraz z polityki. Najrzadziej za$§ przedmiotem $miechu
»mnauczycielskiego” staja si¢ mniejszosci narodowe, przelozeni (kierownictwo, dy-
rekcja) oraz podkultura (,drugie zycie”) i osoby z nig zwiazane (a raczej przez nia
naznaczone).

W przypadku humoru prezentowanego przez wychowankéw réwnie czesto
dotyczy on codziennych, biezacych zdarzen i sytuacji pojawiajacych sie w pla-
cowce oraz komediowych filméw i ksigzek.
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Tabela 6. Tematyka humoru wychowankéw w ocenie pedagogéw

w hiearehi Tematyka hamoru sgpovwants
1. Wychowankowie/uczniowie przebywajacy w placéwce 3,68
2 Codzienne, biezace zdarzenia, sytuacje pojawiajace sie w placéwce 3,54
3 Komediowe filmy, ksigzki 3,45
4. Podkultura, ,drugie zycie” i osoby z nim zwiazane, np. ,frajerzy” 3,18
5 Kobiety: dziewczyny, zony, teciowe, ,baby” 3,15
6 Seks/mniejszosci seksualne 3
7 Pracownicy placowki 2,90
8. Przedstawiciele r6znych grup zawodowych, np. lekarz, ksiadz, 277

nauczyciel itp. !

9. Wartosci, normy, porzadek spoleczny 2,76
10. Przetozeni, szefowie, kierownictwo 2,75
11. Instytucja/placowka resocjalizacyjna, w ktdrej pracujecie 2,51
12. Pani/Pana osoba 2,43
13. Mniejszosci narodowe i inne narodowosci 2,25
14. Polityka 1,48

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Na tym jednak podobiefistwa miedzy tematyka humoru wychowawcow
i wychowankéw koncza sie. Bowiem nieletni najczesciej przedmiotem zartéw
i$miechu czynig innych wychowankéw przebywajacych w placéwcee (wéréd wy-
chowawcéw praktyki takie zdarzaja sie na szczescie duzo rzadziej), czesto zdarza
im sie réwniez $mia¢ z 0s6b zwigzanych z podkulturg czy tez przez nig naznaczo-
nych, np. ,frajeréw”. Spostrzezenie to wydaje si¢ potwierdza¢ wczedniejsze ustalenia
dotyczace tego, iz humor dosy¢ czesto bywa przez nieletnich wykorzystywany
przeciwko innym wychowankom, przybiera wéwczas posta¢ przedrzezniania,
wy$miewania, sarkazmu czy dowcipnych, ale ostrych ripost i uwag krytycznych.
Mozna zatem sformulowaé przypuszczenie, ze, o ile humor pedagogéw wydaje
sie by¢ neutralny (a nawet afiliacyjny), o tyle humor wychowankéw mozna okre-
§li¢ jako agresywny — skierowany przeciwko innym osobom, co zgodnie z klasyfi-
kacja R.A. Martina i wspdlpracownikéw czyni go zachowaniem nieadaptacyj-
nym. Przywolani badacze wskazujq na to, ze tendencja do czestego poslugiwania
sie tym rodzajem humoru jest potencjalnie szkodliwa dla samopoczucia jedno-
stki, gdyz zraza do niej innych i pogarsza relacje interpersonalne [Martin, Puhlik-
Doris, Lersen, Gray, Weir 2003, s. 48-75]. Nieadaptacyjna wersja poslugiwania sie
humorem moze stuzy¢ poprawie wlasnego samopoczucia kosztem innych —
przez obnizanie ich wartoéci. Humor moze wéwczas przybieraé agresywna
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i wroga forme oczerniania, upokarzania i oSmieszania innych oséb [Zillman 1983,
s. 85-108]. Problem ten wymaga jednak dalszych badan z wykorzystaniem Kwe-
stionariusza Stylow Humoru R.A. Martina i in.[ Martin, Puhlik-Doris, Lersen,
Gray, Weir 2003, s. 48-75].

Funkcje $miechu/humoru w $rodowisku pracy
pedagogéw resocjalizacyjnych

Wraz z rozwojem psychologii pozytywnej [Seligman, Csikszentmihalyi 2000,
s. 5-14; Snyder, McCullough 2000, s. 151-160] w badaniach nad humorem zaczeto
zwracaé uwage na jego funkcjonalne znaczenie, a przede wszystkim na jego role
w ksztaltowaniu dobrostanu jednostki [Hornowska, Charytonik 2011, s. 5]. Bada-
nia te potwierdzaja, ze humor i $miech to mechanizmy regulujace psychofizyczna
réwnowage, przyczyniajace sie do lagodzenia dolegliwosci psychosomatycz-
nych, redukowania bélu przewleklego czy obnizania napiecia wywolanego przez
stres [Radomska 2002, s. 150-166; Tomczuk-Wasilewska 2009]. Zaczeto tez pod-
kresla¢ wychowawcza, edukacyjng oraz komunikacyjng role humoru [Martin,
Puhlik-Doris, Lersen, Gray, Weir 2003, s. 48-75].

Aby ustali¢/okresli¢ funkcje, a co za tym idzie, réwniez znaczenie humoru
w resocjalizacji nieletnich, zapytano badanych pedagogéw o to co daje im §miech
w miejscu pracy (wychowawcy oceniali poszczegélne korzysci wynikajace z obec-
nosci humoru w ich pracy na pieciostopniowych skalach ocen*

Tabela 7. Funkcje $miechu/humoru w miejscu pracy pedagogdw resocjalizacyjnych

wl;(;:i:ijhﬁ Efekty $miechu doswiadczane przez pedagogéw w miejscu pracy Ssizg(?xija:iya_
1. Dobre samopoczucie 4,4
2. Lepsze kontakty z podopiecznymi 4,22
3. Lepsze kontakty ze wspdtpracownikami 4,17
4. Odprezenie, relaks 4,08
5. Dystans do probleméw 4,05
6. Witalnoég, sita i energia do pracy 3,94
7. Wytchnienie i odpoczynek 3,85
8. Poczucie sprawstwa i pewnosci siebie 3,42
9. Odpornos¢ psychiczna na zranienie i krytyke 3,35
10. Wieksze poczucie wlasnej wartosci 3,14
10. Bardziej realistyczna i adekwatna ocena rzeczywistosci i siebie 3,14
12. »,Ochrona” przed agresja wychowankéw 2,88

Zrédlo: Opracowanie wiasne.
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Zdaniem pedagogéw resocjalizacyjnych $miech/humor w miejscu ich pracy
przyczynia si¢ gtéwnie do poprawy ich samopoczucia oraz polepszenia kontak-
tow z podopiecznymi i wspélpracownikami. Doceniana przez badanych wycho-
wawcow jest rowniez rola humoru jako mechanizmu stuzacego do obnizania na-
piecia wywolanego przez stres.

Dostrzegane przez badanych pedagogéw funkcje humoru znajduja potwier-
dzenie w badaniach empirycznych nad rola humoru w ksztaltowaniu dobrostanu
jednostki oraz wzmacnianiu jej konstruktywnych relacji i komunikacji z otocze-
niem, a takze w procesie radzenia sobie ze stresem. Z badan tych wynika, ze po-
czucie humoru ulatwia tworzenie i pielegnowanie trwatych wiezi emocjonalnych
— zmniejsza dystans miedzyosobniczy, rodzi zaufanie, poczucie porozumienia,
wzajemnej akceptacji i przynaleznosci. Wplatanie komizmu w relacje z innymi
zwieksza rowniez czestotliwosc i czas trwania interakcji spotecznych. Stuzy ono
skutecznemu wywieraniu wplywu na grupe — roztadowywaniu napiec i elimino-
waniu konfliktéw, efektywnemu kierowaniu jej czlonkami, przez co wzmacnia
solidarno$¢ wewnatrz grupy i silnie ja konsoliduje. Udraznia ono réwniez komu-
nikacje miedzy jednostkami, zwieksza ich gotowos¢ do wspoéldziatania oraz zaan-
gazowanie w osiagganie wspdlnych celéw, przez co zwieksza efektywnos¢ grupo-
wego funkcjonowania [McGhee 1994, s 3-40; Radomska 2003, s. 96]. W $wietle
dotychczasowych badan poczucie humoru uznaé nalezy réwniez za ceche
,znoszacy” negatywne efekty stresu, a tym samym mogaca efektywnie wspierac
jednostke w jej wysitkach podotania trudnym wymaganiom. Zwigksza ona bo-
wiem gotowo$¢ do wartoéciowania konfrontacji trudnych jako wyzywajacych,
umozliwia bardziej skuteczne radzenie sobie — przezwyciezanie szkodliwych
czynnikéw i uwalnianie sie od destrukcyjnych emocji, a takze przeciwdziala ne-
gatywnym skutkom stresu na poziomie fizjologicznym [Radomska 2002, s. 162;
Martin, Kuiper, Olinger, Dance 1993, s. 89-04].

Zakoficzenie i wnioski

Wyniki przeprowadzonych badah uzmyslawiaja fakt, Ze humor jest istotnym
elementem funkcjonowania zawodowego pedagogdéw resocjalizacyjnych zarow-
no w wymiarze interpersonalnym — w ktérym pedagodzy szczegélnie doceniajg
jego komunikacyjng oraz edukacyjna funkcje, a takze w wymiarze intra-psychicz-
nym — w ktérym wychowawcy podkreslaja znaczenie humoru w ksztaltowaniu
dobrostanu jednostki oraz w skutecznym radzeniu sobie ze stresem.

Kolejne wazne spostrzezenie dotyczy wystepowania istotnych réznic w cha-
rakterystyce humoru ,nauczycielskiego” i ,uczniowskiego”, co sugeruje istnienie
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réznych ,profiléw” humoru (zr6znicowanych np. ze wzgledu na wiek). Jednak
z uwagi na fakt, iz material empiryczny zebrany byt tylko w grupie wychowaw-
coéw, nalezaloby kontynuowac badania wiaczajac w nie réwniez wychowankow.
Poza tym w celu zweryfikowania istnienia zaktadanych réznic w stylach humoru
prezentowanych przez pedagogdéw i nieletnich nalezy kontynuowac tego rodza-
ju badania w przestrzeni resocjalizacyjnej z wykorzystaniem Kwestionariusza
Styléw Humoru (HSQ) R.A. Martina i in. Zestawienie humoru nieletnich i wycho-

wawcow prezentuje tabela 8.

Tabela 8. Zestawienie gléwnych réznic w charakterystyce humoru ,nauczycielskiego”
i, uczniowskiego”

nie humoru

kazow sterujacych i wzorcéw oraz
narzedzie wywierania wplywu wy-
chowawczego, ulatwiajace ,bezkoli-
zyjne” przekazywanie trescwczych

za pomoca, m.in.: przyklai wychowadoéw,
poréwnan, metafor, komentarzy,
interpretacji czy sugestii

Analizowane
wilasciwosci Humor wychowawcow Humor nieletnich
humoru
Formy Humor dojrzaly, wyrafinowany, Humor bezposredni, prosty i konkretny;
humoru symboliczny i metaforyczny;
Zastosowa- | Humor stanowi swoisty nosnik prze- | Humor pomaga zaistnie¢ w grupie, ale

czesto bywa wykorzystywany przeciwko
innym osobom, przybiera wéwczas postac,
m.in.: przedrzezniania, wy$smiewania, przez
co prowadzi do pojawiania sie i eskalacji
konfliktow

zdarzenia, polityka), ulatwiajaca
inicjowanie i podtrzymywanie
kontaktu — humor ,afiliacyjny”

Rodzaje Smiech ,wyladowanie” jest autentycz- | Smiech unikowy — stuzy blokowaniu zew-
$miechu nga, zewnetrzng ekspresjg przezywa- | netrznej ekspresji przezywanych emocji
nych wewnetrznie emocjiistuzy ich  |izatrzymywaniu ich w $wiecie wewnetrz-
zakomunikowaniu i przeksztalceniu | nym mlodziezy, dlatego tez uszczelnia
na bardziej ,pozytywne” — przyjemne, |i blokuje komunikacje, uniemozliwiajac
w zwigzku z tym otwiera i udraznia tym samym nawigzanie autentycznej wigzi
komunikacje emocjonalng; intencja emocjonalnej; intencja jest tu ukrywanie,
jest tu komunikowanie, modyfikowa- | maskowanie i wypieranie, nie tylko z relacji
nie i regulowanie przezywanych miedzyludzkich, ale rowniez z wlasnej $wia-
i udwiadamianych sobie trudnych emocji | domosci, niechcianych, trudnych emocji
Tematyka Tematyka neutralna, bezpieczna Zdarza sie tematyka neutralna, ale gléwnie
humoru (komediowe filmy, ksiazki, biezace przedmiotem zartéw i $miechu sg inni

wychowankowie (rowniez Ci naznaczeni
przez podkulture, np. ,frajerzy”); dominu-
je humor skierowany przeciwko innym
osobom, nieadaptacyjny, pogarszajacy rela-
cje interper- sonalne — humor ,agresywny”

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Reasumujac, bez watpienia nalezy zacza¢ wprowadzaé problematyke humo-
ru do przestrzeni resocjalizacyjnej, zar6wno w sensie praktycznym — stosowania
humoru jako cennego narzedzia w pracy resocjalizacyjnej, jak tez teoretycznym
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i badawczym — poprzez wlaczenie go do refleksiji i uczynienie przedmiotem do-
ciekan badawczych podejmowanych na gruncie pedagogiki resocjalizacyjne;j.
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Rola pelnosprawnych réwiesnikow w zyciu dzieci
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The role of typically developing peers in the lives of children
with autism (overview of some of the peer intervention programs)

Due to the limitations in terms of communication and play skills Children with autism have diffi-
culty in establishing proper relations with others and thus entering into the social interaction.
Every child wants contact with their peers, wants to be noticed and appreciated in a peer group.
The play of children with autism and their typically developing peers is a key element of their so-
cialization [Wolfberg, Bottema-Beutel, DeWitt 2012, p. 55]. By using peers which are trained and
involved through intervention programs we are able to built and improve interactions between
children with autism and their typically developing peers. By focusing on appropriate social
skills, communication and play together they are very effective in supporting the involvement of
children with autism in a network of various activities [Kohler, Anthony, Steighner, Hoyson 2001,
p- 97-101; Lantz, Nelson, Loftin 2004, p. 9-12].

The success of these programs is to increase the amount of time and improve the quality of inter-
action between children with autism and their typically developing peers in different environ-
ments [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, p. 35].

Keywords: autism, interaction, play, intervention program, typically developing peers

Stowa kluczowe: autyzm, interakcja, zabawa, program interwengcji, pelnosprawny réwiesnik

Wprowadzenie

Dla dzieci z autyzmem wchodzenie w interakcje spoleczne stanowi wyzwanie.
Tadeusz Gatkowski [1997 s. 30] stwierdzil, ze ,zdolno$¢ nawigzywania kontaktu
i podtrzymywania procesu wymiany informacji jest niezmiernie wazna dla pra-
widlowego rozwoju kazdego dziecka”. U dzieci z autyzmem jest o tyle trudniej
oile ma to zwigzek z trudno$cig w rozumieniu perspektywy innych oraz odczyty-
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waniu ich zamiaréw [Baron-Cohen 1988, s. 387-399; Baron-Cohen, Howlin 1993,
s. 470-475; Landa 2000, s. 135-140].

Dzieci z autyzmem, ze wzgledu na ograniczenia w zakresie komunikacji oraz
umiejetnosci zabawy, maja problemy w nawigzywaniu wlasciwych relacji z inny-
mi, a co za tym idzie, wchodzeniu w spoleczne interakcje.

Kazde dziecko pragnie kontaktu i zabawy z réwiesnikami, pragnie by¢ za-
uwazone i docenione w grupie réwiesniczej. Zabawa dzieci z autyzmem z ich
pelnosprawnymi réwiesnikami jest kluczowym elementem ich socjalizacji [Wolf-
berg, Bottema-Beutel, DeWitt 2012, s. 55]. Wzajemne interakcje sa budowane
przez odpowiednie umiejetnoéci spoleczne, komunikacje oraz wspdlna zabawe.
Pomocne wobec tego okazuja sie by¢ programy interwencji réwiesniczej, ktore
zostaly w taki sposéb zaprojektowane, aby pelnosprawni réwie$nicy przy pomo-
cy osoby dorostej mogli uczestniczy¢ w zabawach dzieci z autyzmem, pomagajac
im w rozwijaniu i doskonaleniu umiejetnosci komunikacyjnych [Prendeville, Pre-
lock, Unwin 2006, s. 35].

Programy interwencji rowiesniczej (ang. peer intervention programs)
— przeglad teorii i praktyki

W literaturze odnajdujemy doniesienia za zakresu stosowania programoéw in-
terwencji rowieéniczej (ang. peer intervention programs) w grupie dzieci z autyz-
mem iich satysfakcjonujacego wplywu na ich komunikacje, socjalizacje oraz roz-
wijanie umiejetnosci zabawy przy udziale ich petlnosprawnych réwiesnikow.
Stanowig one centralny punkt niektérych badan nad praktyka wspierania
i wzmacniania spolecznej interakgji [zob. English, Goldstein, Shafer, Kaczmarek
1997, s. 229-243; Goldstein, English, Shafer, Kaczmarek 1997, s. 33-48; Kohler,
Strain 1999, s. 92-102; Schuler, Wolfberg 2000, s. 251-277; Strain, Kohler 199§,
s. 391-405; Yang, Wolfberg, Wu, Hwu 2003, s. 437-453; Zercher, Hunt, Schuler,
Webster 2001, s. 374-398; Zanoli, Daggert, Adams 1996, s. 407-421]. Poczatkowo
programy obejmowaly Srodowiska domowe, jednakze aby osiggnac pelnie mozli-
wosci w socjalizacji oraz stworzy¢ mozliwosci w nawigzaniu wiezi réwiesniczej,
zaczely obejmowac srodowiska szkolne [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 33].

Dla przyktadu warto powolac¢ sie na praktyki uprawiane przez niektérych na-
ukowcéw i wyniki ich prac. Herbert Roeyers [1996 s. 303-320] stworzyt program,
w ktérym zaréwno dzieci z autyzmem, jak i ich petnosprawni réwiesnicy w wa-
runkach szkolnych, uczestniczyli w zabawowej trzydziestominutowej sesji. Do
badania wytypowano 85 dzieci w wieku 5-13 lat. Wyniki badan ukazaly istotne
zmiany na poziomie zwiekszenia préb inicjowania, podtrzymywania oraz koi-
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czenia interakcji spolecznej. Dzieci spedzaly wiecej czasu na wspélnej zabawie.
Same jg tez inicjowaly oraz przyjazniej odpowiadaly na zachety przylaczenia sie
do zainicjowanej zabawy przez ich pelnosprawnych réwiesnikéw.

Pamela Wolfberg i Adriana Schuler [1993 s. 467-489] do badan wytypowaly
trojke chlopcéw z autyzmem w wieku 7 lat. Chlopcy prezentowali ubogie umiejet-
nosci zabawy oraz brak motywacji w nawiazywaniu kontaktéw z réwiesnikami.
Po zakoficzonym programie z wykorzystaniem programéw interwencji rowiesni-
czej chlopcy bardziej angazowali sie w interakcje z rowiesnikami, interesowali sie
tym co dzieje sie w ich najblizszym otoczeniu.

Inny program, w ktérym pelnosprawni réwiesnicy zostali poddani treningo-
wi z zakresu wspierania spolecznych umiejetnosci dzieci z autyzmem (tj. umiejet-
nosci witania sig, inicjowania i utrzymywania naprzemiennych interakcji oraz
dzielenia sie), okazat sie satysfakcjonujacy. Dzieci czesciej inicjowaly zabawe oraz
dluzej potrafily w niej wytrwac¢ [Gonzalez-Lopez, Kamps, 1997 s. 2-14].

Craig Zercher [2001 s. 374-398] i jego wspotpracownicy uczyli typowo rozwi-
jajace sie¢ dzieci zachowan majacych na celu odpowiednie kierowanie uwaga
dzieci z autyzmem. Przejawialo sie to w nauce pokazywania, podawania oraz
wskazywania przedmiotu oraz werbalizowania swoich potrzeb. Dzialania te,
przy wsparciu pelnosprawnych réwiesnikéw, uwrazliwily dzieci z autyzmem na
zmiany jakie zachodza w ich najblizszym otoczeniu, przy jednoczesnych zacho-
waniu zasad prawidlowej interakcji spolecznej [Zercher, Hunt, Schuler, Webster
2001, s. 374-398].

Podczas innego programu, ktéry réwniez okazat sie skuteczny, wykorzystano
sztuke. Tutaj podczas czynnosci plastycznych zdrowo rozwijajacy sie rowiesnicy
kierowali rozmowaq dzieci z autyzmem [Schleien, Mustonen, Rynders 1995,
s. 399-407].

Wydaje sie, ze podstawa realizacji swoich potrzeb w srodowisku i kluczem do
socjalizacji jest odpowiednie komunikowanie sie. Komunikacja jest srodkiem,
ktéry umozliwia nawigzanie, utrzymanie i zakonczenie interakcji spolecznej
[Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 33]. Barry Prizant i jego wspoélpracownicy
podkredlali, ze interwencja z udzialem pelnosprawnych réwiesnikéw powinna
wilasnie rozwija¢ rézne $rodki komunikacji, ukazujgc adekwatne ich uzyciem
w zaleznosci od sytuacji w jakiej znalazly sie dzieci, przy jednoczesnym wzmac-
nianiu pozytywnych ich zachowan. Najlepiej jak wszystkie te czynnosci odby-
waja sie w naturalnym $rodowisku dziecka [Prizant, Wetherby, Rydel 2000,
s. 193-224].

Studiujac literature dostrzega sie, ze podczas stosowania programow inter-
wengcji réwiesniczej umiejetnoé¢ zabawy byla réwniez brana pod uwage,
a dokladnie rozpatrywano jej symboliczny i spoleczny wymiar oraz jej kontekst
[Wolfberg, za: Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 34].
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Charakterystyka programéw interwencji rowie$niczej

Kazdy z programéw interwencji réwiesniczej obejmuje specyficzne kryteria
dotyczace aranzacji srodowiska, w ktérym interwencja sie¢ odbywa, roli petno-
sprawnych réwiesnikéw oraz znaczenia osoby dorostej [Prendeville, Prelock,
Unwin 2006, s. 35]. Wobec powyzszego Barry Prizant i wspoélpracownicy wyzna-
czyli kilka naczelnych zasad, ktére obejmujg program interwencji réwiesniczej.
Wazna z nich jest stworzenie naturalnego charakteru interwencji, gdyz tylko wte-
dy dzieci s3 w stanie zrozumie¢ nature interakcji. Srodowisko, w ktérym odbywa
sie nauka spolecznych umiejetnosci, powinno by¢ spéjne i przewidywalne dla
dzieci z autyzmem. Interakcje powinna charakteryzowa¢ wzajemnos¢, tak aby
dziecko z autyzmem czulo sie partnerem interakcji. Codzienne dzialania i odpo-
wiednio dobrane zadania/zabawy staja sie centralnym punktem programéw in-
terwencji. Powinny one stanowi¢ zrédlo przyjemnosci i jednoczesnie motywo-
wac¢ do komunikowania sie [Prizant, Wetherby, Rydel 2000, s. 199-212; zob.
Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 35].

Kolejnym elementem w programie jest pelnosprawny réwiesnik. Celem pro-
gramu jest rozwinigcie u zdrowo rozwijajacego sie dziecka umiejetnosci, ktére
pozwola mu zrozumiec jakie strategie komunikacyjne nalezy zastosowac w inter-
aktywnym procesie [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 36]. Przy jego pomocy
dzieci z autyzmem wlgczane sg w liczne interakcje, przez co rowniez dzieci stajq
sie sobie blizsze [Roeyers 1996, s. 306-318; Lee, Odom 1996, s. 91-93]. Staje sie on
modelem dla dziecka z autyzmem pod wzgledem zachowania, komunikacji, za-
bawy oraz umiejetnego zastosowania spolecznych strategii.

Niemniej wazna jest rola osoby dorostej, ktéra czuwa nad poprawnoscia pro-
gramu i doglada czy wszystkie jego elementy sa przestrzegane. To ona réwniez
stwarza mozliwosci komunikacyjne [Prizant, Wetherby, Rydell 2000, s. 199-212]
oraz wspiera interakcje pomiedzy dzieckiem z autyzmem, a jego zdroworozwi-
jajacym sie rowiesnikiem. Jego zadaniem jest rowniez wyselekcjonowanie i dosto-
sowanie materialéw wykorzystywanych podczas interwencji do poziomu mozli-
wosci dzieci oraz do ich indywidualnego potencjatu [Prendeville, Prelock, Unwin
2006, s. 37]. Nalezy pamieta¢, ze pelnosprawny rowiesnik wspierany jest przez
osobe dorosla, ktéra zawsze jest obecna, obserwuje interakcje oraz dostarcza
wskazoéwek, jezeli takie sg potrzebne [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 36].

Programy interwencji réwiesniczej powinny by¢ kompleksowe, intensywne,
skuteczne, a przede wszystkim praktyczne. Zajecia i mozliwo$¢ interakcji powin-
ny by¢ ukierunkowane na umiejetnosci dzieci, ktére moga by¢ wiaczone do ich
codziennych zaje¢ [Kohler, Strain 1999, s. 97-100].
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Przykladowe programy interwencji rowieéniczej — przeglad

Zdobywanie Doswiadczenia: alternatywny program (ang. Learning Experien-
ces: An Alternative Program, LEAP) [Kohler, Strain 1999, s. 97-99; Kohler, Anthony,
Steighner, Hoyson 2001, s. 98-103].

Program ten moze by¢ realizowany w srodowisku szkolnym, domowym oraz
w spolecznosci lokalnej [Kohler, Anthony, Steighner, Hoyson 2001, s. 98-103].
W szkole do réwiedniczych interakcji dochodzi podczas zabaw i gier planszowych,
sztuki, przyrody, przyrzadzania przekasek, socjodramy, czytania ksigzek oraz np.
podczas zajec z informatyki. Programy majq by¢ wszechstronne, praktyczne i efek-
tywne [Kohler, Strain 1999, s. 97-102].

Rolg petnosprawnego réwiednika jest dostarczenie odpowiednich wzorcow
zachowan i zachowanie naprzemiennej konwersacji. Staja sie oni partnerami
w komunikacji, zabawie i spotecznych relacjach. Pomaga on w zorganizowaniu
zabawy oraz sugeruje rézne jej mozliwosci. W celu utrzymania wzajemnej relacji
pelnosprawni réwiesnicy stosuja pochwaly i zachete podczas interakcji [Prende-
ville, Prelock, Unwin 2006, s. 36]. Nadrzedna rola réwiesnikow jest wzmacnianie
interakcji jaka zachodzi pomiedzy dzie¢mi. Dlatego typowo rozwijajace sie dzieci
przed przystapieniem do programu ucza sie strategii, ktére moga by¢ uzyte pod-
czas komunikowania sie z dzie¢mi z autyzmem [Kohler, Anthony, Steighner,
Hoyson 2001, s. 99-102].

Rola dorostego w tym modelu sprowadza sie do wykorzystania naturalistycz-
nych strategii nauczania, ktére w ten sposéb wykorzystywane majq utatwic rela-
cje pomiedzy pelnosprawnymi réwiesnikami a dzie¢mi z autyzmem. Dorosly staje
sie partnerem w zabawie, w interakcji. Kieruje rozmowa przez zadawanie pytan,
komentowanie oraz wyrazanie wlasnych opinii. Zacheca dzieci do dzielenia sie
swoimi spostrzezeniami oraz propozycjami zabaw. Wraz z dzie¢mi decyduje jakie
nowe materialy moga by¢ wykorzystane, umozliwia dzieciom dokonywanie wy-
boréw. Wazne jest, aby dorosly odpowiednio dostosowat srodowisko do potrzeb
dzieci z autyzmem. Dochodzi tutaj do manipulacji Srodowiskiem zabawy w taki
sposdb, zeby stworzy¢ potrzebe komunikacji. Przedmioty, ktérymi lubi bawic sie
dziecko, umieszczane sg poza jego zasiegiem, co wymusza na nim zwrécenie sie
z prosba o nie do osoby w jego otoczeniu [Kohler, Anthony, Steighner, Hoyson
2001, s. 99-102].

Zostan, Baw sie, i Mow (ang. Stay, Play, and Talk) [Goldstein, Kaczmarek 1992,
s. 92-100].

Model ten ma zastosowanie w klasach szkolnych. Interwencja odbywa si¢
w trakcie zabawy (np. lalkami, klockami), socjodramy, podczas ukladania puzzli
i innych gier. Interwencja zachodzi réwniez podczas spozywania posilkéw oraz
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w trakcie innych bardziej ustrukturyzowanych zaje¢, tj. zaje¢ z plastyki oraz tygod-
niowych zaje¢ tematycznych [Goldstein, English, Shafer, Kaczmarek 1997,
s. 37-46; Goldstein, Kaczmarek 1992, s. 85-109; English, Goldstein, Kaczmarek
1996, s. 64-66; Goldstein, English 1995, s. 16-20].

Pelnosprawny réwiesnik zanim przystapi do partycypacji w programie odby-
wa trening z zakresu metod i form komunikacji [Goldstein, Kaczmarek 1992,
s. 87-109]. Strategie komunikacyjne musza by¢ aktualne i dostosowane do potrzeb
grupy, wobec ktorej stosowana jest interwencja. Wyrézniamy trzy strategie, ktére
powinny by¢ uzywane przez pelnosprawnych réwiesnikoéw. Pierwszg z nich jest
przykucie uwagi (np. przez kontakt wzrokowy). Drugim jest umiejetnos¢ komen-
towania czynnoéci, w ktérych dzieci biorg udzial. Ostatnim jest identyfikowanie
werbalnych i niewerbalnych préb komunikacji dziecka z autyzmem [zob. Prende-
ville, Prelock, Unwin 2006, s. 37].

Natomiast rola doroslego jest dostarczenie treningu z zakresu komunikacji
oraz monitorowanie zabawy dziecka z autyzmem i pelnosprawnego réwiesnika
oraz udzielanie wskazéwek, jezeli zachodzi taka potrzeba. Trening polega na
uwrazliwieniu zdrowego dziecka z zakresu Srodkéw komunikacyjnych jakimi
moze poslugiwac sie dziecko z autyzmem. Osoba dorosla pokazuje video, ktére
zawiera przykladowe scenki z dzieciecej komunikacji w klasie szkolnej. Jezeli nie
ma mozliwosci odtworzenia video, wtedy dorosly przedstawia sytuacje przez od-
grywanie krotkich scenek [zob. Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 38].

Sesja treningowa trwa $rednio 15-20 minut. Na etapie strategii ,Zostar” osoba
dorosta uczy pelnosprawne dziecko zachowan majacych przyblizenie go do dziecka
zautyzmem, np. zeby pozostawat blisko dziecka, zwracal sie do niego po imieniu.
Na etapie ,Zostar i Baw si¢” dziecko pelnosprawne uczone jest odpowiedniego
przylaczenia si¢ do zabawy, np. przez przyniesienie zabawki i wzbudzenie zain-
teresowania. Kolejny etap to ,Mow”, i wlaczenie tej strategii do etapu ,Zostar
i Baw si¢”. Pelnosprawny réwiesnik nabywa umiejetnosci z zakresu prawidlowe-
go opowiadania dziecku z autyzmem o poszczegélnych przedmiotach i elemen-
tach zabawy. Kazdy z tych elementéw zostaje przec¢wiczony przez pelnosprawne
dziecko pod nadzorem dorostego [English, Goldstein, Shafer, Kaczmarek 1997,
s. 231-242; Goldstein, English 1995, s. 17-19]. Gdy réwiesnicy wypelnia poszcze-
gblne etapy treningu, moga wdraza¢ strategie w klasie szkolnej. Osoba dorosla
monitoruje w jaki sposéb pelnosprawne dziecko uzywa wyuczonych strategii
oraz w jakim zakresie stosuje wskazéwki werbalne i wzmocnienia wizualne. Jezeli
poszczegodlne elementy sa prawidlowo wdrazane, osoba dorosta upewnia o tym
pelnosprawne dziecko, o poprawnosci jego dzialan [Goldstein, English 1995,
s. 17-19]. W tym modelu dziecko z autyzmem réwniez moze uczestniczy¢ w tre-
ningu z normalnie rozwijajacym si¢ réwie$nikiem. Wtedy osoba dorosta monito-
ruje nie tylko samo uzycie strategii interakcyjnych, ale rtéwniez obserwuje zmiany
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w obszarze komunikacji i partycypacji dziecka z autyzmem [zob. Prendeville,
Prelock, Unwin 2006, s. 39].

Zabawy Podlogowe (ang. Floor Time Play Dates) [Greenspan, Wieder 1998,
s. 122-288].

Model ten ma zastosowanie w domu. Jezeli dziecko jest w stanie rozpoczaé
i zakonczy¢ co najmniej 10 cykli komunikacyjnych, wtedy rodziny sg zachecane
do ustalenia spotkan przeznaczonych na zabawe dzieci z autyzmem. Cykl komu-
nikacyjny jest kluczowym elementem interwencji. Obejmuje on zainicjowanie in-
terakcji i odpowiedz na préby rozpoczecia rozmowy. Podczas spotkan dziecko
z autyzmem i partner zabawy bawia sie zabawkami. Na poczatku zaleca sie jedno
spotkanie w tygodniu. Nastepnie, jak dziecko coraz bardziej oswaja sie z sytuacja,
to liczba spotkan réwniez wzrasta, nawet do czterech w ciggu tygodnia [Green-
span, Wieder 1998, s. 122-288].

Rola réwiesnikow w tym modelu obejmuje zarzadzanie zabawa dziecka z au-
tyzmem, przykucie jego uwagi oraz skupienie sie na temacie zabawy tak dlugo
jak to jest mozliwe. Rowiesnik musi wspotpracowac z dorostym, gdyz tylko w ten
sposob jest w stanie zrozumie¢ sposob w jaki dziecko z autyzmem wchodzi w za-
bawe oraz jak sie komunikuje. Liczne zabawy pomagaja zrozumie¢ komunikacje
werbalng i niewerbalna. Celem tego modelu jest rozwiniecie swiadomosci u dzieci
zautyzmem o zmianach jakie zachodza w ich najblizszym srodowisku oraz zwr6-
cenie ich uwagi, ze kazdy posiada swoje indywidualne uczucia [Greenspan,
Wieder 1998, s. 122-288].

Rola dorostego w tym modelu sprowadza sie do mediatora. Majac na uwadze
potrzeby dziecka, dorosty identyfikuje mozliwosci skupienia sie partneréw na
wspolnych zainteresowaniach, podtrzymujacich uwage tak dlugo jak to jest moz-
liwe. Jezeli zachodzi taka potrzeba dorosly moze uzywac prostych stéw w celu in-
terpretowania zachowan pojawiajacych sie podczas zabawy. Rola dorostego jest
réwniez upewnienie sie, ze dzieci pozostaja skupione na temacie zabawy [Green-
span, Wieder 1998, s. 122-288].

Zintegrowane Grupy Zabawy (ang. Integrated Play Groups, IPG) [Wolfberg
2000, s. 14-15; Wolfberg, Bottema-Beutel, DeWitt 2012, s. 55-80, zob. Williams
2003, s. 361-369].

Program ten angazuje dzieci z autyzmem i ich pelnosprawnych réwiesnikow
w czynnosci zabawowe. Uznawany jest za jeden z najlepszych praktyk w obsza-
rze pracy z dzie¢mi z autyzmem [DiSalvo, Oswald 2002, s. 198-207; Iovannone,
Dunlap, Huber, Kincaid 2003, s. 150-165]. Na poczatku adresowany byt do dzieci
w wieku od 3 do 11 lat. Obecnie obejmuje starsze jednostki przez wlaczenie je
w oddziatywania twércze [Wolfberg, Bottema-Beutel, DeWitt 2012, s. 56].

Program ten obejmuje rézne Srodowiska dziecka (m.in.: klasy integracyjne,
Swietlice pozaszkolne, przedszkola, osrodki sgsiedzkie, domy). Pamela Wolfberg
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[2000, s. 17-18] sugeruje, ze gdziekolwiek prowadzona jest aktywnos¢, to nalezy
zachowac odpowiednie proporcje przestrzeni, ktéra ma by¢ przyjazna dla dziecka
oraz zapewni¢ ma poczucie bezpieczefstwa. Sesje zabawy powinny mie¢ swojg
okreslong strukture, a podczas ich trwania nalezy stosowaé wizualne wzmocnienia
[zob. Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 35, Wolfberg, Bottema-Beutel, DeWitt
2012, s. 61].

W modelu tym rola pelnosprawnego réwiesénika jest znana jako doswiadczo-
nego uczestnika zabawy, w literaturze nazywanego jako ,expert player”, podczas
gdy dziecko z autyzmem jest nowicjuszem [zob. Prendeville, Prelock, Unwin
2006, s. 36; Wolfberg, Bottema-Beutel, DeWitt 2012, s. 60]. Grupy powinny sklada¢
sie z wiekszej liczby pelnosprawnych rowiesnikéw w poréwnaniu do liczby dzie-
ci z autyzmem. Zalecana liczba to troje pelnosprawnych rowiesnikéw na dwojke
dzieci z autyzmem. Pelnosprawny réwiesnik zabawy powinien charakteryzowac
sie wrazliwoscia oraz umiejetnym reagowaniem wobec innych. Powinien
nawiazywaé pozytywny kontakt [Mize, Abell, za: Prendeville, Prelock, Unwin
2006, s. 36]. Pelnosprawny réwiesnik swoja postawa i, co za tym idzie, zachowa-
niem ma by¢ wzorem w spotecznych interakcjach. Jego zadaniem jest dostarcze-
nie modelu z zakresu umiejetnosci komunikacyjnych oraz sposobu zabawy
z dzieckiem z autyzmem. On réwniez uczy si¢ rozumienia styléw komunikacji
dzieci z autyzmem w celu odpowiedniego reagowania na komunikaty tychze
dzieci.

Nastepnie osoba dorosla rozwija strategie z pelnosprawnym réwiesnikiem,
ktére zaangazujq dziecko z autyzmem w spoleczne interakcje, w zabawe i komu-
nikacje [Wolfberg, za: Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 36]. W celu pelnego
zrozumienia potrzeb dziecka, obserwator, ktérym jest wlasnie osoba dorosta, po-
winien skupié si¢ na trzech aspektach umiejetnodci, tj.: symboliczny i spoleczny
wymiar zabawy, funkcje komunikacyjne i preferencje wobec zabawy. Wazne jest,
zeby obserwacja byla prowadzona zawsze i niezaleznie od podmiotu/przedmiotu
obserwacji. Powinna by¢ stalym elementem w kazdym obszarze aktywnosci dzieci.
Zapewnia to ciaglto$¢ w monitorowaniu zmian jakie zachodza oraz umozliwia
uaktualnianie i dostosowywanie nowych celéw w wytyczonych i zaplanowanych
zabawach [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 37]. Stad Pamela Wolfberg [za:
Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 37-38] podkreéla cztery kluczowe elementy
w kierowaniu zabawa: monitorowanie inicjacji zabawy, plan zabawy, kierowanie
komunikacjg w kontekscie spotecznym i kierowanie sama zabawga [Prendeville,
Prelock, Unwin 2006, s. 38]. Wobec tego oczywisty jest fakt, ze kierownictwo jest
procesem dynamicznym, zmieniajagcym sie wraz z rozwojem wiezi w grupie po-
migdzy jej uczestnikami.
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Zakonczenie

Opierajac sie na dotychczasowych rozwazaniach teoretycznych i doniesie-
niach empirycznych z obszaru stosowania programéw interwencji rowieéniczej
mozna stwierdzi¢, ze okazaly sie one bardzo efektywne w motywowaniu i podej-
mowaniu przez dzieci z autyzmem réznych zadan/czynnosci w ich najblizszym
§rodowisku [Kohler, Anthony, Steighner, Hoyson 2001, s. 97-101; Lantz, Nelson,
Loftin 2004, s. 9-12].

U dzieci z autyzmem czynnikiem, ktéry pozwala na réznicowanie ich zabu-
rzen, uznaje sie poziom zabawy z ich pelnosprawnymi réwiesnikami (Pisula, za:
Winczura 2010, s. 93]. Znaczace wobec tego jest najblizsze srodowisko dziecka,
jego podmiotowe i przedmiotowe komponenty. Bez prowadzanej interwencji
dzieci te cechuje wysokie ryzyko wykluczenia spolecznego [Wolfberg, Bottema-
-Beutel, DeWitt 2012, s. 73].

Znaczace wobec tego wydaja sie by¢ oddzialywania obejmujace swoim zakre-
sem najblizsze otoczenie dziecka. Programy, ktére wykorzystuja typowo rozwi-
jajacych sie rowiesnikéw, zwiekszaja motywacje do zabawy dzieci z autyzmem,
pozytywnie wplywajq na ich socjalizacje oraz stwarzaja korzystne warunki dla
zawiazania sie znaczacych przyjazni réwiesniczych [Wolfberg, Bottema-Beutel,
DeWitt 2012, s. 74]. Ich sukcesem jest zwigkszenie czasu oraz podniesienie jakosci
interakcji zachodzacych pomigedzy dzieémi z autyzmem a ich pelnosprawnymi
réwiesnikami w r6znych srodowiskach [Prendeville, Prelock, Unwin 2006, s. 35].
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,(...) pionierzy, ktérzy jako pierwsi wyszli naprzeciw rosnacemu zrozumieniu
publicznemu zycia z autyzmem, to Donna Williams i Temple Grandin. Poziom
wiedzy poszerzal sie dalej przy pomocy 0séb, takich jak Thomas Mckean i Sean
Barron. Obecnie uzyskano doplyw nowych danych wraz z udzialem Edgara
Schneidera, Gunilly Gerland, Liane Willey i mnie samego. Ale bedzie nas jeszcze
wiecej. (...) Doszlismy do etapu, w ktérym swoja historie opowiadaja osoby oficjal-
nie zdiagnozowane jako autystyczne lub tez nieposiadajace diagnozy, lecz dora-
stajace w rosnacej $wiadomosci przejawiania spektrum autystycznego. (...) Nie
jestesmy tu po to, by funkcjonowac jako »moéwigce na swdj temat eksponaty
W z0o«, lecz po to, by zwiekszy¢ wzajemne zrozumienie pomiedzy osobami
z autyzmem i ogélem spoleczenstwa. Wszyscy z nas powinni dzieli¢ odpowie-
dzialno$¢ w udzielaniu pomocy obecnym i przysztym pokoleniom dzieci z autyz-
mem i zespolem Aspergera, w rozwijaniu ich mocnych stron, by byly w stanie
wies¢ godne zycie w naszym spoteczenstwie. Obejmuje to zaréwno osoby na-
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lezace do autystycznego spektrum, jak réwniez czlonkéw rodziny, nauczycieli
i kazdego kto kontaktuje sie z osobami z autyzmem i zespolem Aspergera” [Shore
2008b, s. 181-182].

Tekst ten symbolicznie otwiera wypowiedz Stephena Shore’a’ z kilku wzgle-
doéw. Po pierwsze dlatego, zeby pokazaé, ze nalezy nie tylko ,laskawie dopusz-
czaé do glosu” same osoby niepelnosprawne, zeby nie méwic¢ ,nad ich glowami”,
co do tej pory bylo powszechna praktyka w dyskursie o niepelnosprawnosci, ale
przede wszystkim uwaznie wstuchiwa¢ sie w oczekiwania i postulaty tych oséb.
Po drugie dlatego, by pokazac¢, ze sytuacja oséb autystycznych to ciggly proces,
w ktoérym z jednej strony zostato osiggniete wiele, ale z drugiej strony jeszcze wiele
jest do zrobienia. Po trzecie w konicu, by pokaza¢, ze grono self-adwokatéw to stale
rosnaca grupa, a self-adwoaktura stanowi realny wplyw na zmiane spoleczna.

O autyzmie w Polsce po raz pierwszy uslyszano dopiero w latach siedemdzie-
siatych XX w., a rehabilitacja 0os6b autystycznych zaczeto zajmowac sie w latach
osiemdziesigtych. Obecnie informacje podane przez Centrum Badania Opinii
Spoleczne] pokazuja, ze w1e;kszosc spoleczenstwa styszalo o tym zaburzeniu.
Z okazji Swiatowego Dnia Swiadomoéci Autyzmu przeprowadzilo ono badanie,
z ktérego wynika, ze 85% badanych styszalo o autyzmie, z czego 62% zetknelo sie
z osoba autystyczna najczesciej za posrednictwem mediéw, filméw i literatury,
a 35% zna taka osobe przynajmniej z widzenia. To jednak nie przesadza o stanie
spolecznej wiedzy na temat tego zaburzenia — najbardziej typowe cechy nie sa
powszechnie znane, a ponadto ankietowani znacznie czesciej formulowali nega-
tywny osad trudnego zachowania dziecka w przestrzeni publicznej (53%) niz do-
puszczali mozliwosé, ze z tym zachowaniem moze wigzac sie jaka$ choroba (5%)
[Spoteczny obraz autyzmu, CBOS, 2015]. Zatem sama $wiadomos¢ istnienia takiego
zaburzenia jak autyzm jest dos¢ wysoka, jednak juz znajomos¢ jego specyfiki jest
nadal niska. Badanie to pokazuje, ze wiele zostalo juz w tym zakresie zrobione, ale
réwniez wiele pozostaje do zrobienia. Z przedstawionych wyzej raportow wyni-
ka, ze sytuacja doroslych oséb autystycznych i ich rodzin jest nadal trudna, naru-
szane sg ich prawa obywatelskie w sposéb systemowy, nie incydentalny czy indy-
widualny i zwiazane sa z charakterem niepelnosprawnosci [RAPORT 2013, s. 252].

Innym dokumentem ilustrujgcym sytuacje oséb autystycznych w Polsce jest
raport ,Koszyk ustug rehabilitacji spolecznej 0séb z niepelnosprawnoscia” z pro-
jektu zatytulowanego ,Rzecznictwo na rzecz oséb niepelnosprawnych — standardy
ustug rehabilitacji spotecznej 0oséb niepelnosprawnych”. Pokazuje on, ze integra-
¢ja spoleczno-zawodowa o0s6b autystycznych (obok oséb z niepelnosprawnoscia

! Shore w swojej autobiograficznej ksigzce pisze, ze kiedy byt dzieckiem, zdiagnozowano u niego

satypowy rozwéj” z ,zachowaniami psychotycznymi i silnymi tendencjami autystycznymi”. Nie
mowil do czwartego roku Zzycia [2008b, s. 19], a pomimo to obronil w wieku dorostym prace do-
ktorska z zakresu pedagogiki specjalnej, a obecnie zajmuje sie tematykg maksymalnego wspoma-
gania rozwoju.
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intelektualng) nalezy do najtrudniejszych na tle 0séb z innymi trudnosciami (oso-
bami niewidomymi i niedowidzacymi, niestyszacymi i stabostyszacymi, glucho-
niewidomymi, z zaburzeniami psychicznymi, z niepelnosprawnoscig ruchowa,
ze stwardnieniem rozsianym, ze schorzeniami oddechowymi). Po pierwsze — pol-
ski system orzecznictwa jest wobec tej grupy niekonsekwentny i stosuje zréznico-
wane kryteria, co moze ograniczy¢ dostep do ustug z zakresu rehabilitacji spotecz-
nej poszczegélnym jednostkom, zwlaszcza z osSrodkéw wiejskich i matych
osrodkéw miejskich. Osoby autystyczne sa zazwyczaj sprawne fizycznie, dlatego
pomaganie im nie wymaga ani drogiego sprzetu medycznego czy usuwania ba-
rier architektonicznych, natomiast zasadniczym problemem sa wyjatkowo wyso-
kie koszty zatrudnienia kadry, poniewaz rehabilitacja spoleczna polega przede
wszystkim na pracy specjalistow. Ponadto problemem w Polsce jest diagnostyka
zaburzen z autystycznego spektrum — poziom wiedzy lekarzy rodzinnych w tym
zakresie jest niewystarczajacy, co ogranicza mozliwosci podjecia wczesnych
dzialan terapeutyczno-rehabilitacyjnych. Istnieje konieczno$¢ wprowadzenia
zmian systemowych, ktére ulatwia dostep do ustug rehabilitacji spotecznej oso-
bom autystycznym miedzy innymi poprzez uregulowanie systemu orzecznictwa
oraz przyjecie optymalnego katalogu niezbednych dzialan terapeutycznych, kto-
rymi zostana objete osoby o zdiagnozowanych potrzebach w okreélonych obsza-
rach [Ksigzkiewicz 2014, s. 8].

Powyzsza sytuacja wynika¢ moze z tego, ze do $wiadomosci spotecznej z tru-
dem przenika fakt, ze tylko czeé¢ rozwigzan dotyczacych oséb niepelnospraw-
nych ma charakter uniwersalny, a wiele mechanizméw musi by¢ dostosowanych
do charakteru niepetnosprawnosci i tylko wéwczas méwi¢ mozna o faktycznym
wyréwnywaniu szans i przestrzeganiu praw osob niepelnosprawnych. Przy nie-
pelnosprawnosciach, ktére w sposéb oczywisty uniemozliwiaja samodzielne
podjecie okreslonych dzialaf, konieczno$¢ usuwania barier nie budzi watpliwosci
— jak w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia fizyczna i barier architektonicz-
nych. Wobec 0séb z mniej widoczng niepelnosprawnoscia — jak w przypadku
0s0b autystycznych, ktérych niepelnosprawnosé ma charakter w duzym stopniu
ukryty — rozpoznanie probleméw i koniecznos¢ ich rozwigzania wymaga wiedzy
iwyobrazni. Brak wiedzy o specyfice autyzmu powoduje utozsamianie dostosowa-
nia wsparcia do specyficznych potrzeb oséb autystycznych z zapewnieniem poto-
cznie rozumianego ,podwyzszonego standardu”, a z takimi opiniami, réwniez ze
strony wladz i urzednikéw réznego szczebla, spotykaja sie czesto osoby i instytucje
dzialajgce na rzecz oséb autystycznych i ich rodzin [RAPORT 2013, s. 251].

O zmiane trudnej sytuacji os6b autystycznych w Polsce najbardziej zabiegaja
instytucje pozarzadowe (stowarzyszenia i fundacje — zob. Porozumienie AUTYZM-
POLSKA). Jednak duzym osiggnieciem bylo powolanie 6 grudnia 2001 r. Parla-
mentarnej Grupy ds. Autyzmu (PGA). Grupe te utworzyli poslowie i senatorowie
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Rzeczypospolitej Polskiej z inicjatywy Fundacji SYNAPSIS? i Porozumienia
AUTYZM-POLSKAS3. Do najwazniejszych osiggnie¢ PGA nalezy miedzy innym
wprowadzenie do systemu orzecznictwa o niepetlnosprawnosci odrebnego kodu
calosciowych zaburzen rozwojowych. Obecnie PGA pracuje nad umozliwieniem
osobom autystycznym dostepu do systemu rehabilitacji spoleczno-zawodowej
oraz systemu opieki calodobowej, ktére obecnie w Polsce sg calkowicie niedosto-
sowane do potrzeb tych oséb*. Dzialania PGA sa przykladem rzecznictwa syste-
mowego — jednego z wielu jego rodzajow.

W literaturze znalez¢ mozna wiele definicji rzecznictwa, ktére r6znia sie mie-
dzy soba w zaleznosci od formulowanych celéw, grup, do ktérych sa adresowane,
jak réwniez stosowanych w ich obrebie strategii i metod. Jedna z definicji okresla
rzecznictwo jako dzialanie ukierunkowane na zmiane polityki spolecznej, stano-
wisk lub programéw wszelkiego rodzaju instytucji; wypowiadanie sig, przyciaga-
nie uwagi do waznej kwestii oraz ukierunkowywanie decydentéw do jej roz-
wigzania. Mozna je nazwac¢ réwniez wstawiennictwem, obrona i promocja
okreslonej idei wérdd ludzi [Sharma Ritu za: Rajner, 2004, s. 9]. Inne ujecie —
sformulowana przez British Institute of Learning Disabilities — stanowi, ze jest to
proces podejmowania dziatan umozliwiajacych ludziom komunikowanie swoich
prag- nien, zabezpieczanie ich praw, reprezentowanie ich intereséw i zapewnienie
form pomocy, ktérych potrzebuja, a ponadto dotyczy identyfikowania sie, stucha-
nia, reprezentowania pogladéw i watpliwosci oséb w celu zabezpieczenia ich praw
i wprowadzenia pozytywnych zmian w ich zyciu [Badger, 2002 za: Rajner, 2004,
s.9-10]. Sa to oczywiscie tylko wybrane, pojedyncze definicje. W literaturze podej-
mowane sg rowniez liczne préby usystematyzowania tego zagadnienia i sa two-
rzone rézne typologie rzecznictwa. I tak jeden z podzialéw moéwi, ze s dwa ro-
dzaje: systemowe (lub polityczne) oraz indywidualne (osobiste). To pierwsze

2 Misja Fundacji SYNAPSIS jest niesienie profesjonalnej pomocy dzieciom i dorostym osobom z auty-
zmem i ich rodzinom oraz wypracowywanie systemowych rozwigzan, ktére poprawig jakoéc ich
zycia. Celem Fundacji SYNAPSIS jest umacnianie, propagowanie i wspieranie: rozwoju wiezi ro-
dzinnych i spolecznych, podmiotowosci i godnosci jednostki oraz rodziny, wspdlnotowosci w ro-
dzinie i spolecznosciach, wlasnych mozliwosci ludzi, a zwlaszcza poczucia kompetencji spolecznej,
inicjatywy i kreatywnosci, ekologicznego widzenia probleméw ludzkich, rodzinnych i spolecz-
nych, podmiotowosci jednostki w $srodowisku zawodowym, humanizacji pracy i wlasnosci, pote-
gowania zdrowia psychicznego, rozwoju umiejetnosci psychoprofilaktycznych i profesjonalnego
doradztwa i pomocy ludziom [http://synapsis.org.pl/co-robimy/misja-i-cele, dostep: 14.06.2015].
Autyzm-Polska jest Porozumieniem Organizacji Pozarzadowych Pracujacych na Rzecz Dzieci
i Oséb Doroslych z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz Ich Rodzin. Zebranie zalozyciel-
skie Porozumienia Organizacji miato miejsce w dniu 06.12.1997 r. w Gdansku podczas odbywajacej
sie tam wowczas Konferencji Naukowej z inicjatywy Fundacji SYNAPSIS, a w lutym 1998 r. na spot-
kaniu w Warszawie 27 organizacji pozarzadowych podpisalo Deklaracje Programowg. Obecnie
w sklad Porozumienia Autyzm -Polska wchodzi ok. 50 organizacji $wiadczacych pomoc osobom
z autyzmem i ich rodzinom [http:/synapsis.org.pl/autyzm/autyzm-polska/porozumienie, dostep:
14.06.2015].

Por. Historia PGA w polskim parlamencie, http://orka.sejm.gov.pl/opinie7.nsf/nazwa/Historia-PGA/
$file/Historia-PGA.pdf [dostep: 14.06.2015].
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zachodzi wéweczas, gdy zabiega sie o zmiane na rzecz calej populacji, drugie nato-
miast — na rzecz konkretnych oséb [Rajner 2004, s. 10].

O innym rodzaju rzecznictwa — kolektywnym — pisze Patric Schwarz (majacy
lekka odmiane zespotu Aspergera): ,Kolektywne rzecznictwo wiasnych potrzeb
polega na skutecznym zmienianiu tego, jak osoby z autyzmem i autyzm sa ogol-
nie postrzegane i jak na nie reaguje wieksza czedc spoleczenistwa. Wywolanie tego
rodzaju zmian w gléwnym nurcie spolecznym moze wydawac sie szczegdlnie
trudnym wyzwaniem. Nie jest to jednak poza naszym zasiegiem (...). Cel ten
osiggalny jest jako stopniowa, zakorzeniona zmiana wtedy, gdy uda nam sie sku-
tecznie zaangazowaé do pomocy i uczestnictwa sympatyzujacych, niebedacych
autystami cztonkéw rodziny i obecnych w naszym zyciu przyjaciél” [Schwarz,
2008, s. 153].

Rzecznictwo wlasnych potrzeb lub rzecznictwo wlasne nazywamy ,self-adwo-
katurg”, ktdra jest bezposrednim wystepowaniem w interesie wlasnym poszczegdl-
nych 0séb z niepelnosprawnoscia [Podgorska-Jachnik, Tioczkowska, 2009, s. 182].

Jak zauwaza Marcin Wlazlo do samorzecznictwa dochodzi sie przez rzecznic-
two, podobnie jak do samowychowania przez wychowanie, a do autonomii przez
korzystanie z wolnosci [Wlazlo, 2013, s. 12]. Dlatego bardzo czesto nie ma innego
wyijscia, by na poczatku w sprawie oséb niepelnosprawnych przemawiali ludzie
sprawni, ale zakres samostanowienia powinien by¢ stopniowo rozszerzany. ,Jed-
nym z powazniejszych probleméw, ktore trzeba rozwigza¢ w pracy z osobami
wymagajacymi wsparcia z powodu niepetlnosprawnoéci, jest znalezienie zfotego
srodka pomiedzy zakresem i charakterem tego wsparcia a zachowaniem autono-
mii, poczucia podmiotowosci i kontroli nad rzeczywisto$cia oraz wlasnym zyciem
przez osoby bedace odbiorcami takiej pomocy” [Podgdrska-Jachnik, Ttoczkowska
2009, s. 180].

Rzecznictwo wlasnych potrzeb — pojmowane jako okreslony rodzaj relacji,
w ramach ktorej szczegdlne miejsce przypada osobie wystepujacej w swoim imieniu
[Wlazlo, 2013, s. 11] wérdd oséb autystycznych nie zachodzi szybko i fatwo. Jedna
z przedstawicielek Aspie culture — Kassiane Sibley — zauwaza, ze ,(...) nieliczni ro-
dzice i nauczyciele mysla o nauczaniu rzecznictwa. Nie czynia tego przede wszyst-
kim z niewiedzy. Nie domyslaja sie, iz osobie autystycznej trzeba pokazac, jak by¢
rzecznikiem. (...) Istnieje kilka powodéw stabych umiejetnosci rzecznictwa u oséb
z autyzmem. Po pierwsze, niezbyt dobrze uczymy si¢ wzorcéw spotecznych,
a rzecznictwo wlasnych spraw jest procesem spolecznym” [Sibley, 2008, s. 44].
Autorka pokazuje 6 krokéw w drodze do niezaleznego rzecznictwa:

1) Planowanie i modelowanie.

2) Wspieranie i budowanie pewno4ci siebie.
3) Partnerstwo i pisanie listow.

4) Wsparcie moralne.
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5) Przejmowanie przywddztwa.
6) Niezalezne rzecznictwo.

Sibley wskazuje na to, ze ,Jedna rzecza, co do ktérej autystycy i rodzice auty-
stykow sie zgadzaja, jest che niezaleznosci. By osiagna¢ ten cel, naucza sie wielu
umiejetnosci, ale jedna z wazniejszych jest ciagle pomijana. Umiejetnos¢ ta nazywa
sie rzecznictwo wlasnych potrzeb. Rzecznictwo wlasnych potrzeb jest procesem,
poprzez ktéry sprawiamy, by nasze potrzeby i pragnienia zostaty zaspokojone.
Jesli mamy by¢ niezalezni, musimy by¢ wlasnymi rzecznikami” [Sibley, 2008, s. 43—44].

Osoby niepelnosprawne uswiadomily sobie, ze w zasadzie jedynym przy-
noszacym oczekiwane rezultaty w dziedzinie integracji jest dzialanie, ,wziecie
spraw w swoje rece”. Przejawem walki o wlasne prawa moga by¢ r6znego rodza-
ju manifestacje, protesty, strajki, demonstracje oraz inne dzialania podejmowane
przez niepelnosprawnych. Pozornie moga one zagraza¢ integracji, ale tylko tej
zbudowanej ,na zasadach ustalonych przez pelnosprawnych, na zasadach dopu-
szczenia, tolerancyjnej zgody, laskawego odruchu serca kierowanego litoscig”
[Podgoérska-Jachnik, 2008, s. 60].

Zacytowany we wstepie zwrot Shore’a ,méwigce na swoj temat eksponaty
w zo0” zostal utworzony przez Jima Sinclaira, ktéry wraz Donng Williams i Kathy
Grant zalozyl Miedzynarodowa Sie¢ Autyzmu. Odnosi si¢ do sytuacji, w ktorej
osoba autystyczna przedstawia swoje zycie i pomiedzy prezentujacym a publicz-
noscig wystepuje brak réwnego statusu naleznego ludzkim istotom. Chodzi tu
0 ograniczenia narzucone przez spoleczenstwo, a tego typu prezentacja dostarcza
jedynie danych na temat tego interesujacego fenomenu [Shore 2008, s. 182]. Tak
dzieje sie nie tylko w przypadku oséb autystycznych, ale wszystkich innych nie-
pelnosprawnych, ktére coraz czesciej sa zapraszane jako prelegenci na przyklad
na konferencje naukowe. Owszem — ta nierownos¢ jest jeszcze mocno zaznaczo-
na, ale nie nalezy oceniac tego typu sytuacji zupelnie negatywnie, tylko potrakto-
wac to jako jeden z posrednich etapéw dochodzenia do pelnego uczestnictwa
0s6b niepelnosprawnych w dyskursie o niepelnosprawnosci w myél zasady ,Nic
o nas bez nas”.
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Recognition emotional facial expression by person
with intellectual disability

Interpreting emotional expression (EE) is a skill central to interpersonal interaction. Majority of re-
search reveals a lot of qualitative and quantitative differences between people with intellectual
disabilities and people with typical intellectual development. The review, presented in this paper,
does not confirm this results, as children with Down's syndrome, Autism Spectrum Disorder,
fragile X syndrome and non-specific intellectual disability did not differ from the comparative
group in recognition of basic emotions. There were no typical, for the whole population, relation-
ships between sexes, ages, training of social skills and recognition of EE among groups with ID.
It has been found that emotional relation between children and parents, type of school which the
children attend, aetiology of ID and self-reported anger influenced the recognition of EE. The pa-
per presents implication for further research and intervention.
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Wprowadzenie

Twarz pelni funkcje szczegélng w kontaktach interpersonalnych, poniewaz
dostarcza informacji o emocjach i charakterze relacji interpersonalnych. Bell i Dar-
win [Domachowski 1984] uznali, ze wyrazy mimiczne stanowia pozostatos¢ po
pierwotnych sposobach porozumiewania sie poprzedzajacych w rozwoju ludz-
kosci system werbalny i stanowiac element do§wiadczenia gatunkowego maja
charakter uniwersalny, niezalezny od kultury. Prawdopodobnie ta forma komu-
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nikacji poprzedzala filogenetycznie komunikacje werbalna, chociaz nie ma pelnej
zgodnosci specjalistow w zakresie tego zagadnienia. Allport [Zimbardo 1999]
stwierdzil, ze analizujac strefy twarzy, takie jak: brwi, czolo, oczy, nos, gérna
i dolng warge, brode, usta i dolng szczeke, ludzie sa w stanie interpretowac szes$¢
podstawowych emogji: 1. rados¢, uczucie szczescia, milos¢; 2. zaskoczenie, zdzi-
wienie; 3. cierpienie, strach; 4. niesmak, wstret; 5. gniew, zacieto$¢, uczucie
wiscieklosci; 6. potepienie, pogarde, lekcewazenie. Woodworth, Schlosberg [1966]
wykazali, ze wyrazy mimiczne odpowiadajace skrajnym emocjom sa czesto ze
soba mylone. To skionifo ich do skonstruowania w 1952 roku modelu kotowego
wyrazéw emocjonalnych z dwoma ortogonalnymi osiami: 1. przyjemnos¢ — przy-
kros¢, 2. przyciaganie uwagi — odrzucenie [Domachowski 1984]. Rozpoznawanie
pozostalych emocji wymaga treningu i do$wiadczeni spolecznych. Trudnosci
w rozpoznawaniu, identyfikowaniu i rozumieniu emocji s3 uznawane za jedna
z gtéwnych przyczyn probleméw w interakcjach spotecznych przejawiajacych sie
zaburzeniami zachowania, zaburzeniami przystosowania spolecznego, gorszymi
osiggnieciami szkolnymi oraz symptomami klinicznymi [Baker, Crnic 2009].

Nalezy takze wspomnie¢ o znaczeniu mimiki w nabywaniu jezyka. Dzieki ob-
serwacji ruchéw artykulacyjnych oséb z najblizszego otoczenia dziecko uczy sie
realizowania glosek w sposéb prawidlowy, a takze modyfikowania przekazu
werbalnego za pomoca mimiki, gestow.

Kontakt wzrokowy jest uwazany za jeden z najwazniejszych elementéw
pelnej komunikacji interpersonalnej, poniewaz dynamizuje przebieg rozmowy,
okreslajac stopieni jej intymnosci i wzajemnej szczero$ci rozméwcéw [Witkowski
2006]. Na czestotliwos¢ nawigzywania kontaktu wzrokowego wplywaja rézno-
rodne czynniki, takie jak: odleglos¢ (wieksza odleglos¢ zazwyczaj powoduje czest-
sze proby nawigzania takiego kontaktu), pte¢ (kobiety czeéciej i dluzej nawigzuja
kontakt niz mezczyzni), temat i charakter rozmowy, rodzaj komunikatu (perswa-
zja wigze sig z czestszym spogladaniem na rozméwce) [Necki 2000].

Warto zwrécié uwage, ze w dyskusji na temat znaczenia komunikacji werbal-
nej i niewerbalnej wyraznie zaznacza sie dominacja komunikacji niewerbalne;.
W przypadku niesprzyjajacych okolicznosci mozna uznac, ze zwiazki pomiedzy
komunikacja niewerbalng i werbalng stang sie silniejsze, jak ma to miejsce w przypa-
dku dzieci pochodzacych ze szczegdlnie niekorzystnych stymulacyjnie srodowisk
oraz dzieci ze specyficznymi trudnoéciami jezykowymi lub z niepelnosprawno-
Scig intelektualna. Pojawia sie wéwczas tendencja do poslugiwania sie kodem
ograniczonym, ktéry nie wystarcza do efektywnej komunikacji, dlatego mimika,
gestykulacja, intonacja stajq bardzo waznym elementem wspierajgcym.
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Przyczyny trudnosci w rozpoznawaniu ekspresji emocjonalnej (EE)
przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna (NI)

Poszukiwania przyczyn trudnosci w rozpoznawaniu EE os6b NI koncentro-
waly sie na dwoch obszarach. Pierwszy dotyczyl mechanizméw neuropsycho-
logicznych odpowiedzialnych za ta umiejetnosé. Strukturami odpowiedzialnymi
za komunikacje emocjonalna sa przede wszystkim cialo migdalowate, hipokamp
oraz kora czuciowa [LeDoux 1998]. ,W ciele migdatowatym informacje z szybkich
polaczen ze wzgdrza i wolniejszych, ale bardziej precyzyjnych polaczeni koro-
wych przetwarzane sa w jadrze bocznym ciata migdalowatego, ktére stanowi
swoista stacje przekaznikowa. [...] Proces warunkowania zalezy tez od hipokam-
pa” [Herzyk 1999, s.20]. Modele neuropsychologiczne wskazuja takze na wza-
jemna zalezno$¢ i obustronno$¢ poznania i emocji. ,Struktura emocji zawiera trzy
elementy: 1) neuropsychologiczny, biochemiczny, 2) ruchowy/ekspresyjny, 3) su-
biektywnego doswiadczania” [Herzyk 1999, s.39].

W przypadku 0s6b z zespotem Downa istnieja dowody wskazujace na zmnie-
jszona objetos¢ oraz ztozonos¢ platéw czolowych oraz uktadu limbicznego [Wishart
iin. 2007]. Natomiast u 0s6b z autyzmem stwierdza sie nieprawidlowe funkcjono-
wanie neuronéw lustrzanych zlokalizowanych, ktére sa rozproszone w wielu
obszarach mézgu po obu stronach mézgu lacznie z korg przedoczodolowq i skro-
niowa. Badania neuroanatomiczne wykazaly réwniez, ze osoby z ASD majg
zmniejszona objetos¢ ciala migdalowatego, co rzutuje na ich zdolnosci w odczyty-
waniu emocji [O’Brian i in. 2014].

Drugim obszarem poszukiwan bylo analizowanie zaleznosci miedzy umiejet-
noécig rozpoznawania EE a zdolno$ciami. Duze znaczenie jako zmiennych
posredniczacych w tym procesie okazaly sie mie¢: inteligencja ogélna, zdolnosci
jezykowe, koncentracja uwagi, motywacja do kontaktu, sprawnos¢ percepciji,
zdolno$ci motoryczne zaangazowane w imitowanie obserwowanych przez dzieci
NI wyrazéw mimicznych 0séb znaczacych [Nuske i in. 2012]. Na rozwdj tych zdol-
nosci wplyw ma doswiadczenia spoleczne i cieple relacje z rodzicami i/lub opie-
kunami. W grupie dzieci NI obserwuje sie trudnosci w ksztaltowaniu pierwszych
relacji emocjonalno-spotecznych, co wigze sie z nieprawidlowymi postawami ro-
dzicielskimi takimi jak nadmierny dystans, odrzucenie lub nadopiekunczosc.
Ograniczone kontakty spoleczne dziecka Nlijego rodziny powoduja brak trenin-
gu spolecznego stymulujacego umiejetnosé¢ rozpoznawania EE.
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Metody badania rozumienia EE przez osoby NI

Rozbieznosci w wynikach badan nad fenomenem komunikacji niewerbalnej
wynikaja ze zastosowania réznych metod diagnozy tego zjawiska. Dokonujac
analizy réznorodnych sposobéw uchwycenia i ocenienia zjawiska tak zmiennego
i dynamicznego jak aspekt KNW u niepelnosprawnych intelektualnie mozna
uznad, ze czesto badania te dotyczyly innych sktadowych tego procesu.

Howling, Baron-Cohen i Hadwin [1999 za: Dogru 2007 s. 1153] wyréznili pieé
poziomdéw rozumienia emocji i powiazanych z nimi metod badan;

— rozpoznawanie ekspresji twarzy na fotografiach,

- rozpoznawanie ekspresji twarzy na schematycznych rysunkach,

— identyfikacja emocji opartych na sytuacji — metoda polega na umiejetnosci
przewidywania jak zachowa sie bohater na podstawie historyjki obrazkowej,

— emocje oparte na pragnieniach — metoda réwniez oparta na historyjce obraz-
kowej, ktérej bohater ma spelnione lub nie pragnienia,

— emocje oparte na przekonaniach — badani podazajac za rysunkowym bohate-
rem majg zinterpretowac¢ uczucia zaleznie od tego, czy bohater ma zaspokojo-
ne potrzeby.

Nie wszystkie poziomy moga by¢ adaptowane w odniesieniu do NI, dlatego
Dogru [2007] w swoich badaniach ograniczy! sie tylko do pierwszych trzech po-
zioméw. Najbardziej obiektywna wydaje si¢ diagnoza w warunkach natural-
nych, gdy obserwacje sekwencji zachowan sa rejestrowane filmowo, a nastepnie
kodowane za pomoca skali przez niezaleznych i kompetentnych sedziéw [Hasting,
Lloyd 2007]. Metoda ta wymaga jednak znacznych naktadéw finansowych,
ponadto jest czasochtonna i pracochlonna oraz opiera sie na Swiadomej zgodzie
0s6b badanych, co moze by¢ tez artefaktem tego typu badan. Bardziej ekonomicz-
nym sposobem badania ekspresji twarzy sa proby eksperymentalne z wykorzy-
staniem komputerowych symulacji twarzy hybrydowych, ktére polegaja na
wymianie czeéci twarzy i sprawdzaniu, ktére wskazéwki sg najczesciej wykorzy-
stywane przez badanych [Evers i in. 2014].

Kolejng metoda sg préby eksperymentalne polegajace na dopasowywaniu
zdjec¢ twarzy do schematycznych obrazkéw symbolizujacych emocje. Wersja tej
metody sa proby prozodii emocjonalnej, w ktérej badani majgq dopasowaé odpo-
wiedni obrazek do zastyszanej intonacji wypowiedzi [Turk, Cornish 1998]. Warto
wspomnieé, ze podobna préba istnieje w polskiej wersji testu RHLB-PL [Lojek
2007] z tym, ze badani majg dobra¢ odpowiednie okreslenie stowne do nagranych
z r6zng intonacja wypowiedzi.

Réwniez wykorzystanie rysunkéw jest sposobem zweryfikowania adekwat-
nosci rozpoznawania emocji. Badani otrzymuja narysowane owale, w ktérych
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maja za zadanie narysowac oczy, usta i brwi osoby przezywajacej smutek, radosc¢,
zlos¢ [Dogru 2007]. Bardzo rzadko wykorzystywane sg testy oparte na identyfiko-
waniu emocji na zdjeciach np. Benton Facial Recognition Test — forma skrécona
[Benton 1983, 1994]. Polskim testem opartym na tej strategii jest test SIE-T, ktory
jednak jest zbyt trudny dla oséb niepelnosprawnych intelektualnie, poniewaz
dotycza emocji mieszanych, ktére czesto majg dos¢ niejednoznaczne wskazdéwki
mimiczne [Matczak, Piekarska, Studniarek 2005].

Mozna zauwazy¢ nastepujace kierunki poszukiwan najbardziej diagnostycz-
nych metod badania ekspresji emocji wyrazonych mimika. Po pierwsze jest to
rezygnowanie z jak najwigekszego udzialu czynnika werbalnego w badaniu
i wykorzystywanie rysunkéw, obrazkéw i historyjek. Po drugie analizy zazwy-
czaj ograniczaja sie do emocji prostych i podstawowych, natomiast nie pojawiaja
sie emocje mieszane i zlozone. Ponadto badania sa zazwyczaj rozltoZzone na kilka
sesji ze wzgledu na mozliwosci wysitkowe NI.

Determinanty rozpoznawania ekspresji emocjonalnej

Ple¢ wydaje sie by¢ wazna zmienna modyfikujaca poziom kompetencji
komunikacyjnych. Réznice w komunikowaniu sie¢ kobiet i mezczyzn wynikaja
z doéwiadczenia indywidualnego i gatunkowego. Moir, Jessel [1989] wskazujg
jako gléwna przyczyne réznic miedzy plciami specyfike neuroanatomiczng moz-
gu kobiet i mezczyzn. Nalezy do nich wieksze rozproszenie osrodkéw korowych
regulujacych emocje, natomiast wieksza koncentracja oérodkéw odpowiedzial-
nych za funkcje jezykowe oraz lepsza komunikacja miedzy pétkulami u kobiet.
W odniesieniu do grupy NI prawidlowosci te nie znalazly potwierdzenia, ponie-
waz w odniesieniu do rozpoznawania emocji twarzy wiekszoé¢ badaczy nie wy-
kryta r6znic miedzy dziewczetami i chfopcami [Dogru 2007].

Agresywno$¢. Osoby agresywne charakteryzuje taki sposdb przetwarzania
informacji, ktéry prowadzi do destruktywnych interpretacji sytuacji. Zachowania
agresywne, w tym réwniez agresywne komunikaty, tworza sie w efekcie spostrze-
gania wiekszosci sytuacji jako zagrazajacych, wrogich. Zachowania innych ludzi
sa interpretowane jako prowokacja prowadzgaca do dzialan odwetowych, ktére sg
pierwszym i zazwyczaj jedynym sposobem radzenia sobie z sytuacjami trudnymi
[Surzykiewicz 2008]. Réwniez osoby NI o wysokim poziomie agresywnosci maja
trudnosci w trafnym odkodowaniu emocji wyrazanych za pomoca mimiki, maja
sktonnoé¢ do nadinterpretacji agresywnej i myla wyrazy smutku z wrogoscia
i emocjami negatywnymi [Woodock, Rose 2007].
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Wiek zycia i poziom inteligencji. Wzajemne relacje pomiedzy sprawnoscia in-
telektualng a kompetencjami komunikacyjnymi moga by¢ dodatkowo modyfiko-
wane przez czynniki psychologiczne, konstytucjonalne i Srodowiskowe. Takie
czynniki zewnetrzne jak brak podniet do méwienia, nadmiar bodZcéw stownych,
nieodpowiednie wzorce, niewlasciwe reakcje otoczenia na pierwsze wypowiedzi
dziecka powoduja obnizenie kompetencji komunikacyjnych. W badaniach roz-
poznawania ekspresji emocji przez dzieci NI uzyskiwane wyniki sg niejedno-
znaczne, poniewaz z jednej strony rzeczywiscie z wiekiem zycia poprawia sie
jakos¢ i ilos¢ adekwatnych rozpoznan EE, ale nie we wszystkich przypadkach.
Prawdopodobnie nalezy rozpatrywac zmienng wieku zycia w interakcji z pozio-
mem intelektualnym [Dogru 2007]. Dzieci na poziomie lekkiego stopnia NI, podob-
nie jak dzieci w normie intelektualnej, z wiekiem doskonalg swoje umiejetnosci
w tym zakresie, natomiast w przypadku glebszych stopni taka prawidlowos¢ nie
wystepuje.

System ksztalcenia. Znaczenie czynnikéw zwigzanych z kontekstem edukacji
odnotowat Dogru [2007], ktéry badat dzieci NI uczace sie w systemie integracyj-
nym, w klasach specjalnych i szkolach specjalnych z baterig obrazkowych préb
eksperymentalnych. Okazalo sie, ze dzieci NI uczace sie w systemie ogélnodoste-
pnym osiggnely najlepsze rezultaty zaréwno w rozpoznawaniu, jak i opisywaniu
emocji. Prawdopodobnie nauka razem ze sprawnymi intelektualnie réwiesnika-
mi zmusza dzieci do po$wiecania wiekszej uwagi sygnalom niewerbalnym, ktére
pomagaja zinterpretowac sytuacje spoleczna.

Rodzina. Srodowisko rodzinne pelni szczegdlna role w socjalizacji dziecka.
Bartkowicz [1996, s. 135] sugeruje, ze umiejetnoé¢ adekwatnego odczytywania sy-
gnalow niewerbalnych zaréwno tych wyrazonych mimika, jak i przez pozycje
ciala, moze by¢ zdeterminowana zmiennymi zwigzanymi ze $srodowiskiem ro-
dzinnym, czyli sposobami ekspresji emocji rodzicéw, kompetencjami jezykowymi,
poziomem kulturalnym, stylem wychowawczym. Rodzice, jako osoby znaczace,
sqa modelami zachowan spotecznych, w tym wzorcéw komunikacji niewerbalnej.
Ucza dzieci rozumienia emocji wlasnych oraz innych oséb, a tym samym rozwi-
jaja empatie, pomagaja interpretowac sytuacje spoteczne i odpowiednio na nie re-
agowac. W badaniach rozpoznawania ekspresji emocjonalne przez NI zwrdcono
uwage na znaczenie klimatu emocjonalnego domu rodzinnego, rodzaj i nasilenie
ekspresji przez rodzicéw i innych domownikéw na rozwdj spoleczny NI. Cecha-
mi charakterystycznymi srodowiska rodzinnego NI jest skfonnoé¢ do poswigca-
nia si¢ tym osobom, postawy nadopiekuncze, wyrazanie silnych emocji zwigza-
nych z checiag zapewnienia dzieciom dobrej przysztosci [Hastings, Lloyd 2007].
Spektrum wyrazanych emocji jest bardzo szerokie, poniewaz manifestowane sg
bardzo silne emocje przede wszystkim krytycyzmu, rzadziej wrogosci, ale réwniez
ciepla emocjonalnego. Zaobserwowano, ze wysoki poziom EE jest powigzany
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z problemami w zachowaniu os6b NI [Sabarese, Tolman 2004], cho¢ nie zawsze
[Greenberg iin. 2006]. W rodzinach NI stwierdzono wysoki poziom dystresu i ni-
ski poziom wsparcia spotecznego, co ma wplyw na manifestowane uczucia rodzi-
cow. Matki ujawniaja wobec dzieci wiecej emocji negatywnych niz ojcowie, sg
one bardziej skoncentrowane na stymulowaniu komunikacji emocjonalnej za-
réwno werbalnej, jak i niewerbalnej. Natomiast ojcowie bardziej koncentruja sie
na aktywnosci fizycznej dzieci, a czesto$¢ kontaktéw zalezy od sprawnosci dziecka
[Goldberg i in. 2002].

Bardzo ciekawe badania dotyczace roli ekspresji emocjonalnej rodzicow dla
rozwoju spolecznego dzieci NI przeprowadzili Green i Baker [2011], kt6érzy zba-
dali 180 rodzin. Badania podluzne trwajace rok dotyczyly zaréwno rodzin posia-
dajacych dzieci NI, jak i sprawnych intelektualnie, co umozliwito dokonanie po-
rownan. Rodzice stosujg gléwnie strategie dyrektywne wobec dzieci NI, co
prawdopodobnie jest powigzane ze stresem, a by¢ moze wypaleniem wychowa-
wczym [Landry i in. 2000]. Matki manifestuja wiecej emocji pozytywnych wobec
dzieci sprawnych intelektualnie niz wobec dzieci NI. Ekspresja pozytywnych
emocji okazuje sie by¢ powiazana ze wzrostem umiejetnosci spolecznych tylko
u dzieci bez NI, wyraza sie¢ w postaci lepszego przystosowania spolecznego,
wigkszej ilosci zachowan prospolecznych, bardziej adekwatnej samooceny. Ne-
gatywna EE ojcow stymuluje umiejetnosci spoleczne dzieci bez NI w zakresie
asertywnosci, odpowiedzialnosci, samokontroli, negatywna EE matek dzieci bez
NI stymuluje odpowiedzialnoé¢. Negatywna EE wiaze sie niejednoznacznie
z gorszym przystosowaniem spotecznym NI [Eisenbergiin. 1998]. Natomiast brak
tego wplywu na rozwoj spoleczny dzieci NI mozna wyjasni¢ tym, ze prawdo-
podobnie dzieci te s mniej swiadome réznic w zakresie EE swoich rodzicéw i sg
mniej wrazliwe na subtelne wskazéwki emocjonalne. Pomimo tak kontrowersyj-
nych wnioskéw sugerujacych brak znaczenia ekspresji emocji przez rodzicoéw nie
mozna uznag, ze sa one rozstrzygajace w tym zakresie. Prawdopodobnie tak zni-
komy wplyw modelowania EE przez rodzicéw wynika z dodatkowych czynni-
kéw, takich jak unikanie kontaktu z dzieckiem, niesp6jna komunikacja, przezy-
wanie wiekszej ilosci frustracji i brak umiejetnosci korzystania ze wsparcia
spolecznego. Badania Barkera i Crnic [2009] wrecz przeciwnie sugeruja, ze emocje
wyrazane przez rodzicow maja decydujace znaczenie dla rehabilitacji spolecznej
dzieci NI. W wiekszosci doniesiei EE rodzicéw wydaje sie by¢ powiazana z roz-
wojem spolecznym dziecii wystepowaniem zaburzen psychicznych u dorostych.

Etiologia niepelnosprawnosci intelektualnej. Kolejnym kierunkiem poszuki-
wan badaczy byly préby powiazania specyfiki rozpoznawania ekspresji emocjo-
nalnej przez niepelnosprawnych intelektualnie z geneza tego zaburzenia. Bada-
nia takie nastreczaja duze trudnosci, poniewaz gtéwnym problemem jest dobor
réwnolicznych grup. Z tego powodu warto odnotowa¢ wyniki badan Wisharta
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iin. [2007], ktérzy poréwnali umiejetnos$é rozpoznawania EE w czterech grupach:
dzieci z zespolem Downa, z tamliwym chromosomem X, o nieustalonej etiologii
idzieci w normie intelektualnej. Dzieci z zespolem Downa w powszechnym prze-
konaniu i na podstawie niektérych badan manifestujg wysoki poziom towarzy-
skosci, empatii oraz umiejetnosci nasladowania zachowan spotecznych [Wishart,
2007], czesciej sie usmiechaja do ludzi niz na widok przedmiotéw [Kasari i in.
2001]. Badania poréwnawcze wykazaly jednak, ze majg one najwieksze problemy
W rozpoznawaniu emocji strachu i czesto myla ja ze smutkiem lub zaskoczeniem
[Wishart i in. 2007; Wishart 2007]. W poréwnaniu z pozostalymi grupami po-
pelnialy one najwiecej bledéw w rozpoznawaniu EE, chociaz réznice istotne sta-
tystycznie wystapity tylko w poréwnaniu z grupa dzieci w normie intelektualnej.

Dzieci z zespolem lamliwego chromosomu X majg trudnosci podobne do
zaburzen autystycznych, chociaz manifestuja wieksze zainteresowanie innymi
ludZmi, ale jednoczes$nie wysoki lek spoleczny [Turk, Cornish 1998] Badania Wis-
harta i in. [2007] nie potwierdzily hipotezy, ze dzieci maja wieksze trudnosci
W rozpoznawaniu podstawowych emocji niz pozostate grupy NI, a nawet w tescie
Bentona (the Benton Facial Recognition) uzyskali najwyzsze wyniki w poréwna-
niu z pozostalymi grupami NI. W przypadku NI o nieustalonej etiologii obraz
umiejetnosci rozpoznawania EE jest najbardziej niejednoznaczny, poniewaz
cze$¢ wynikow badan sugeruje uogélnione trudnosci, podczas gdy pozostate ba-
dania tego nie potwierdzajg. Dokonane poréwnania wskazujg na wystepowanie
najwiekszych trudnosci w tym zakresie wéréd dzieci z zespolem Downa, a jedno-
cze$nie bardzo niewielkie, nieistotne statystycznie zr6znicowanie wewnatrzgru-
powe NI [Wishart i in. 2007]. Warto jednak pamieta¢, ze omawiane badania opie-
raly sie na stosunkowo matych grupach (15-osobowych), cho¢ jednoczesénie
wyrdznialy sie bardzo dopracowana metodologia diagnozy rozpoznawania EE
(bateria standaryzowanych testéw, zestaw skal obserwacyjnych).

Kolejna, stosunkowo duza, grupa badan dotyczyla oséb autystycznych.
Autyzm (autistic spectrum disorder, ASD) jest heterogenicznym zaburzeniem
rozwojowym charakteryzujacym sie powaznymi problemami w komunikacji
spolecznej, a co za tym idzie, spolecznych interakcjach. Badania rozpoznawania
EE byly prowadzone na grupach o zréznicowanym poziomie intelektualnym,
w wiekszosci przypadkéw byly to osoby NI, ale w czesci badan wystepowaly tak-
ze osoby wysoko funkcjonujace z zespolem Aspergera. Wiekszos¢ badan potwier-
dza, ze osoby z ASD maja problemy z rozpoznawaniem, identyfikowaniem i rozu-
mieniem EE twarzy [Evers i in. 2014] oraz, ze deficyty w spolecznej percepcji
moga leze¢ u podstaw trudnosci w spolecznej komunikacji [Falc-Ytter i in. 2010].

Oproécz analiz bazujacych na rozpoznawaniu EE statycznych twarzy pojawity
sie proby stwierdzenia, na ile ruch twarzy jest czynnikiem pomagajacym w iden-
tyfikacji emocji i plci oraz czy takie same trudnosci wystepuja, gdy twarz jest
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zorientowana wlasciwe i odwrdcona. Chociaz cze$¢ badaczy uwaza, ze trudnosci
w rozpoznawaniu ruchu twarzy sa gléwnym deficytem oséb autystycznych, to
jednak istnieja rowniez dowody na to, Ze osoby te maja trudnosci w rozpoznawa-
niu ruchu kazdego obiektu. Eksperyment polegajacy na prezentowaniu pieciose-
kundowych sekwencji najpierw pojedynczej twarzy ukazujacej emocji, nastepnie
dwoch twarzy, z ktérych jedna wystgpila wczesniej, a na koncu serii twarzy,
w ktorych trzeba bylo rozpoznac¢ ta, ktéra pojawita sie w dwéch pierwszych ani-
macjach, wykazal, Ze osoby z ASD, w poréwnaniu z grupg kontrolna, miaty duze
trudnoéci w rozpoznawaniu twarzy w ruchu i okreslaniu na podstawie mimiki
plci méwiacego, natomiast nie pojawily sie réznice pomiedzy prébami z twarzami
zorientowanymi wlasciwie i odwréconymi. Autorzy eksperymentu [O'Brian i in.
2014] przypuszczaja, ze osoby autystyczne koncentruja sie na peryferyjnych ce-
chach ruchu twarzy, zamiast na centralnych.

Badania Eversa i in. [2014] rowniez dotyczyly identyfikacji, ktéry obszar twa-
rzy dostarcza osobom z ASD najwiecej wskazéwek pozwalajacych rozpoznac EE.
Postuzyli sie eksperymentem polegajacym na nazywaniu generowanych kompu-
terowo twarzy hybrydowych (gérnej i dolnej czesci twarzy) wyrazajacymi emocje
zlosci, strachu, szczescia, smutku oraz jednej twarzy z ekspresja neutralna. Wyka-
zali brak réznic w rozpoznawaniu badanych emocji przez grupe z ASD oraz gru-
pe poréwnaweczg, a takze brak preferowania wskazéwek z dolnej lub gérnej cze-
Sci twarzy, chociaz obie grupy mialy trudnosci z integrowaniem informacji
pochodzacych z tych obszaréw. Jednocze$nie wykazano, ze w rozpoznawaniu
szczeScia badani korzystali z obserwacji ust, natomiast oczy dostarczaty im infor-
macji na temat emocji ztosci, strachu, smutku. Natomiast Falc-Ytter [2010] brak
réznic w preferowaniu okreslonej czesci twarzy tlumaczy tym, ze w grupie oséb
z ASD wystepuja obie preferencje. Osoby, ktére majgq wyzszy poziom zachowan
emocjonalno-spolecznych niz komunikacji niewerbalnej, koncentrowaly wzrok
na oczach, podczas gdy osoby o odwrotnych umiejetnosciach patrzyly na ustaite
osoby uzyskiwaly podobne rezultaty w rozpoznawaniu twarzy odwréconych.
Ponadto w materiale prezentujacym aktywnos$¢ manualng aktora (na materiale
video) osoby patrzace na oczy koncentrowaly sie na twarzy, podczas gdy osoby
preferujace usta obserwowaly raczej rece i/lub przedmioty. Autorzy sugeruja, na
podstawie wynikéw badan, ze neuropsychologiczne mechanizmy regulujace
umiejetnosci spoleczno-emocjonalne i komunikacje niewerbalng sa niezalezne,
co ma powazne konsekwencje teoretyczne i kliniczne, ale z pewnoscia wymaga
dalszych badan. O’Brianiin. [2014] stwierdzili natomiast, ze osoby z ASD dos¢ do-
brze poradzily sobie z identyfikowaniem emocji twarzy statycznych (zdjecia
w tescie Bentona), to mialy znacznie wieksze trudnosci w rozpoznawaniu EE twa-
rzy w ruchu.
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Z badan nad umiejetnos$ciami rozpoznawania EE os6b autystycznych wynika
kilka wnioskéw. Po pierwsze, w zakresie emocji podstawowych rozpoznawa-
nych na podstawie statycznych bodZcéw grupa ta nie uzyskala istotnie nizszych
wynikow niz osoby z grup pordwnawczych z norma intelektualna i emocjonalng
[Falc-Ytter iin. 2010; Evers iin. 2014; Nuske i in. 2013; O’Brian iin. 2014]. Pojawily
sie natomiast specyficzne trudnosci w rozpoznawaniu emocji na twarzach znaj-
dujacych sie w ruchu [Falc-Ytteriin. 2010; O’Brien 2014] oraz integrowaniu infor-
magji z r6znych czesci twarzy [Evers i in. 2014; Falc-Ytter i in. 2010]. Nie potwier-
dzila sie hipoteza sugerujaca preferencj¢ w rozpoznawaniu EE twarzy
wskazoéwek z dolnego obszaru, co wigzano z obserwowalnym u 0séb z ASD uni-
kaniem kontaktu wzrokowego w kontaktach spolecznych [O’Brian i in. 2014;
Eversiin.2014].

Whnioski z badan

Prezentowane badania potwierdzaja, ze ogdlnie poziom rozpoznawania EE
przez NI jest nizszy niz w przypadku dzieci w normie intelektualnej, niezaleznie
od zastosowanej metody diagnostycznej. Réwniez dynamika zmian w tym zakre-
sie jest wolniejsza u 0s6b NI, a rozw6j umiejetnosci rozpoznawania EE osiaga niz-
szy poziom, co jest zdeterminowane bardziej mozliwosciami intelektualnymi niz
wiekiem zycia [Dogru 2007]. W grupie NI nie wystapily réwniez, typowe dla po-
pulacji oséb bez NI, réznice pomiedzy umiejetnosciami kobiet i mezczyzn
[Dogru]. Moze to wynika¢ ze stwierdzonych réznic w budowie i funkcjonowaniu
mozgu tych osoéb, réznic, ktére czesto sa powiazane z typem zaburzenia [O’Brian
iin. 2014; Wishart i in. 2007].

Stwierdzone réznice dotycza rozpoznawania EE podstawowych, chociaz nie
zawsze 0siggajq poziom istotnosci statystycznej. Nie zaobserwowano natomiast
zréznicowania tej umiejetnosci wsrod NI z uwzglednieniem etiologii, chociaz
wbrew oczekiwaniom najnizszy poziom w tym zakresie manifestowaly dzieci
z zespolem Downa [Wishart i in. 2007].

Zwigzek zdolnosci rozpoznawania EE, podobnie jak zwigzek EE rodzicow
zrozwojem spolecznym NI dzieci, jest niejednoznaczny. Cze$¢ badan potwierdza
taka zaleznos¢ [Sabarese, Tolman 2004], cze$¢ wyklucza [Greenberg i in. 2006]. Po-
zytywne relacje rodzice — dzieci NI podnosza poziom ich zachowan przystosowa-
wczych, natomiast brakuje zwigzku z negatywnymi relacjami [Green, Baker
2011].
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Ograniczenia analizowanych badan

Warto zwrdci¢ uwage, ze analizowany problem rozpoznawania EE twarzy
przez osoby NI byl stosunkowo rzadko przedmiotem badan, co moze wynika¢
z trudnosci metodologicznych.

Pierwszym problemem w generalizowaniu wynikéw analizowanych badan
jest doboér jednorodnych i wystarczajaco duzych grup. Nawet jesli badania
uwzgledniaty etiologie NI, to nie bylo mozliwosci uwzglednienia szerokiego spec-
trum zmiennych psychospotecznych [Hastings, Lloyd 2007]. Wiekszos¢ badanych
wychowywala si¢ w domach rodzinnych i w badaniach uczestniczyli rodzice/
opiekunowie, ktérzy czesto byli proszeni o ocene funkcjonowania swoich dzieci
za pomoca skal obserwacyjnych [Wishartiin.2007]. W ten sposéb prébowano sko-
mpensowac brak sytuacji naturalnych, w ktérych badani mogliby identyfikowac
i reagowac na bodzZce emocjonalne [Nuske i in. 2013]. Twarze prezentowane na
zdjeciach [Wishart i in. 2007], lub na nagraniach wideo [O’Brian i in. 2014] wyra-
zaly emocje odgrywane, natomiast nie emocje spontaniczne.

Pominiecie kontekstu sytuacyjnego z pewnoscia ogranicza wiarygodnos¢
uzyskanych wynikéw. Komunikacja niewerbalna jest procesem angazujacym
wiele kanaléw wymiany informacji i by¢ moze te, ktére w badaniach nie zostaty
uwzglednione, pelnia funkcje kompensacyjna w stosunku do komunikatéow wy-
razanych mimikg. Ponadto zréznicowanie wewnatrzgrupowe mogtoby znalez¢
swoje wytlumaczenie, gdyby badacze uwzglednili zmienne srodowiskowe, takie
jak chocby interakcje emocjonalne miedzy rodzicami, rodzehstwem i innymi
czlonkami rodziny.

Kolejnym ograniczeniem bylo stosowanie bardzo kreatywnych, ale niestan-
daryzowanych, metod diagnostycznych, ktére ograniczaty sie do bardzo waskie-
go aspektu rozpoznawania emocji. Techniki te okazaly sie takze niezbyt czute na
zmiany w przypadku prob stwierdzenia podatnosci NI na treningi umiejetnosci
spolecznych [Wood, Kroese 2006]. W prezentowanych eksperymentach duze
znaczenie mial udziat czynnika werbalnego, ktéry byl zaangazowany w nazywa-
nie emocji [Evers i in.2014] oraz udzielanie instrukcji do zadan [Nuske i in.2013].

Konsekwencje dla praktyki i kierunki dalszych badan

W przypadku dzieci w normie intelektualnej zaburzenia w rozpoznawaniu
EE najczesciej wigzaly sie z gorszym funkcjonowaniem spolecznym w postaci
blednego interpretowania sytuacji spolecznych, nizszego poziomu empatii, zabu-
rzen zachowania, niepowodzen w nauce. W przypadku NI o r6znej etiologii nie
zaobserwowano takiego wplywu, prawdopodobnie dlatego, ze dzieci NI ogdlnie
manifestuja zréznicowane trudnosci jakosciowe i ilosciowe w rozpoznawaniu EE.
Ponadto o ile doé¢ dobrze radzg sobie w odniesieniu do emocji podstawowych, to
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nie sa wrazliwe na subtelne i zlozone sygnaly emocjonalne [Wishartiin. 2007]. Za-
ledwie w jednej trzeciej badan nad tym tematem dzieci, ktére miaty problemy
komunikacyjne, jednoczesnie manifestowaly trudnosci spoteczne, co zdaniem
badaczy ma $wiadczy¢ o niezaleznosci osrodkéw korowych i struktur podkoro-
wych odpowiedzialnych za te funkcje [Falc-Ytter iin. 2010]. Pomimo tych niezbyt
obiecujacych rezultatéw nalezaloby dopracowaé metodyke treningdw umiejet-
nosci spotecznych dla oséb NI [Wood, Kroese 2007].

Woczesna interwencja obejmujaca stymulacje kontaktéw miedzy rodzicami
i dzie¢mi z udzialem specjalistow moze poprawi¢ umiejetnosci rozpoznawania
EE, jednak nalezy by¢ swiadomym, ze pulap rozwojowy dziecka NI jest istotnie
nizszy niz dziecka rozwijajacego sie harmonijnie. Pomimo tych ograniczen rodzi-
ce powinni stwarza¢ okazje do koncentrowania sie dziecka na wyrazach mimicz-
nych, méwi¢ o emocjach i ttumaczyé¢ dziecku zwigzek emocji z sytuacjami
spolecznymi. Zaréwno w rodzinie, jak i w instytucjach opiekuniczo-edukacyjnych
powinno sie zadba¢ o wzbogacanie doswiadczen spotecznych ze zwréceniem
uwagi na znaczenie komunikatéw niewerbalnych.

Powodzenie badan z uzyciem technik komputerowych moze sugerowac, ze
wykorzystanie prob eksperymentalnych z uzyciem komputera jest szansg na sty-
mulowanie zainteresowania oséb NI twarzami innych ludzi oraz nauczenia ich
rozrézniania wyrazéw mimicznych.

Najwazniejszym tematem dalszych badan wydaje sie poszukiwanie zalezno-
ci pomiedzy umiejetnosciami rozpoznawani EE twarzy oraz catego ciata na roz-
wdj spoleczny NI, co nalezaloby zrealizowa¢ w formie badan podluznych.
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jako matka — problematyka wsparcia

A woman with an intellectual disability as a mother
— the issue of support

The situation of women with intellectual disabilities has changed over the recent years. The con-
cepts of social inclusion, normalization and self-determination influence their lives in many areas,
including motherhood. Families where the mother has an intellectual disability need various
kinds of support: emotional, informational, tangible etc. This support can come from many
sources, such as family, friends, neighbours, and professionals. However, as parents with intellec-
tual disabilities quite often do not get enough support from their families of origin, they need to
rely on professional services. The authors of the paper concentrate on three main aspects con-
nected with the issue: supporting mothers with an intellectual disability, supporting their chil-
dren and preparing professionals for the challenges of working with them.
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Wprowadzenie

Proces ustrojowych, gospodarczych i spotecznych przemian obserwowanych
w Polsce, poczawszy od przelomu XX i XXI w., znajduje swoje odzwierciedlenie
w naszych pogladach na wiele kwestii, takze w obszarze nauk humanistycznych
ispolecznych, w tym na gruncie pedagogiki specjalnej [Rakowska 2011]. Za szcze-
gblng kwestie, w ktorej zmiany sg bardzo widoczne, uzna¢ mozna sytuacje do-
roslych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Obszary, ktére zostaly objete
tymi przeobrazeniami (zaréwno o pozytywnym, jak i negatywnym charakterze),
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to m.in. mieszkalnictwo!, zatrudnienie? a takze rodzicielstwo tej grupy osob.
Ostatni z wyzej wymienionych obszaréw — rodzicielstwo, a dokladniej — macie-
rzynstwo kobiet z niepetnosprawnoscig intelektualng, stanowi¢ bedzie przedmiot
zainteresowania w niniejszym tekscie.

Rodzicielstwo 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, niezaleznie od to-
warzyszacych tej kwestii r6znych dylematéw i watpliwosci, staje sie coraz bar-
dziej powszechne — stopniowo wzrasta liczba dorostych oséb niepelnosprawnych
intelektualnie, ktérzy sa rodzicami [zob. np. BOOT, Booth 1996; McConnell, Lle-
wellyn 2002]. Wzrost tej liczby jest szczegélnie wyrazny w krajach zachodnich.
Dla przykladu, dane z badan prowadzonych w Wielkiej Brytanii w latach
2003-2004, pokazujag, ze 9% kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna byto mat-
kami [Emerson i in. 2005]. Ponadto, spodziewac sie¢ mozna, ze odsetek ten bedzie
wzrastat [Cleaver, Nicholson 2007].

Uwarunkowan tego stanu rzeczy mozna znalez¢ kilka. Po pierwsze, obserwu-
je sie zmiany w rozwigzaniach legislacyjnych. Dotycza one réznych aktéw pra-
wnych - takze te o zasiegu miedzynarodowym, np. Konwencji ONZ o Prawach
Osob Niepelnosprawnych [2008], ktére akcentuja prawa, niezaleznosé¢, wolnosc¢
wyboru i inkluzje 0séb z niepelnosprawnoscia. Po drugie, jesteSmy $wiadkami
przeobrazen w teorii nauk zajmujacych si¢ osobami z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna (w tym pedagogiki specjalnej). Funkcjonujacy obecnie w pedagogice
specjalnej paradygmat humanistyczny wraz z podleglymi mu paradygmatami
bardziej szczegdlowymi: spotecznym, normalizacyjnym, emancypacyjnym i inter-
pretatywnym, wpisuja sie w nowe, bardziej otwarte podejécie do kwestii rodzicie-
Istwa 0s6b z niepelnosprawnoscia w ogole, w tym z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna [Krause 2010; Cwirynkato 2013b]. Obszary pedagogiki specjalne;j, ktore
kiedys byty niedostrzegane i ignorowane, a do tych bezsprzecznie nalezy kwestia
zycia seksualnego i macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna,
doczekaly sie bardziej doglebnej eksploracji badawczej i dociekan teoretycznych.
Pojawiaja sie postulaty uznania istnienia potrzeb seksualnych tych oséb, uznania
ich prawa do wyrazania swojej seksualnosci, miloéci, tworzenia zwiazkéw i ko-

! Do charakterystycznych przeobrazen ostatnich czaséw zaliczy¢é mozna odejscie od duzych form in-

stytucyjnych na rzecz form zblizonych do form dostgpnych osobom pelnosprawnym, np. mieszkania
samodzielne, chronione, wspomagane, mate domy pomocy spolecznej, mieszkanie z rodzing [Galka
2009; Krause 2003; Lausch-Zuk 2003; Krause, Zyta, Nosarzewska 2010]

Ostatnie lata, poza szeregiem niepokojacych tendencji (np. rosnace stopy bezrobocia, zmniejszenie
zapotrzebowania na pracownikéw nisko wykwalifikowanych, zamykanie zakladéw pracy chro-
nionej — Krause, 2005), przynosza tez pewne dzialania korzystne dla oséb z intelektualng niepeino-
sprawnoscia. Za przyklad postuzy¢ moze wprowadzenie instytucji treneréw pracy, ktérych celem
ma by¢ pomoc, wsparcie i nadzér w przypadku oséb z glebszymi stopniami niepelnosprawnosci
intelektualnej [Majewski 2011], a takze dzialania organizacyjne i medialne PSOUU, np. uruchomie-
nie Centrum DZWONI (Centrum Doradztwa Zawodowego i Wspierania Oséb Niepelnospraw-
nych Intelektualnie) czy prowadzenie badai naukowych w tym zakresie [por. Marcinkowska,
Wotowicz 2010].



Kobieta z niepetnosprawnoscig intelektualng jako matka — problematyka wsparcia 115

niecznosci wychowania seksualnego [Fornalik 2004]. Prowadzi to do kolejnego
uwarunkowania, za ktére uzna¢ mozna spoleczne podejscie do oséb z ta nie-
pelnosprawnoscig. Odchodzi sie obecnie od traktowania tych oséb jak ,wieczne
dzieci” czy osoby ,aseksualne” [Koscielska 2004; Nowak-Lipifiska 1999]. Zmienia
sie przedmiot obaw spotecznych zwigzanych z kwestig rodzicielstwa os6b z nie-
pelnosprawnodcig intelektualng. Zdaniem Hedy Cleaver i Dona Nicholsona
[2007] pierwszy etap w podejsciu spoleczefistwa (zachodniego) do tej kwestii
wiazal sie z teorig eugeniczng — wysiltki koncentrowano na tym, aby nie docho-
dzilo do rodzenia sie dzieci z niepelnosprawnoscia taka, jaka charakteryzuje ich
rodzicéw®. Kolejny etap to obawy dotyczace kompetencji rodzicow z niepelno-
sprawnoscia intelektualna (umiejetnos¢ sprostania wyzwaniom zwigzanym z rolg
rodzica), a ostatni to etyczne, moralne i prawne dylematy zwigzane z odmawia-
niem osobom z niepelnosprawnoscig intelektualna prawa do zycia seksualnego
i wychowywania dzieci.

Prezentowane ponizej rozwazania przedstawione zostana z punktu widzenia
pedagoga specjalnego, z zaakcentowaniem spojrzenia zaré6wno na praktyke
w kwestii macierzyfistwa osob z niepelnosprawnoscia intelektualng, jak i teorie
pedagogiki specjalnej jako dyscypliny naukowej. Uwaga skoncentrowana zosta-
nie na dwoéch obszarach, ktére przybliza Czytelnikowi dostepna wiedze z zakresu
macierzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng. Oméwione zostang
trudnosci oraz wsparcie (w tym potrzeby wsparcia, jak i jego oferta) dotyczace
dwoéch grup podmiotéw: 1) matek z niepetlnosprawnoécia intelektualng oraz
2) dzieci matek z niepelnosprawnoscia intelektualna. Na koniec eksploracji pod-
dana zostanie kwestia wspolpracy specjalistéw z rodzinami kobiet — matek z nie-
pelnosprawnodcia intelektualna.

Wsparcie w macierzynstwie kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualna

Jak pisze Amadeusz Krause [2010, s. 50], wsparcie i opieke w doroslosci uznaé
mozna za ,odkrycie rewalidacyjne XXI wieku”. Tym niemniej, jesli chodzi o do-
rosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, zdaje sie, ze w ich przypadku
pozytywne zmiany przychodza z wiekszym oporem, a dostep do systemowego
wsparcia oferowanego tym osobom czesto konczy sie wraz z zakonczeniem edu-
kacji [Cwirynkato 2013a]. Co wiecej, sama edukacja skoncentrowana jest bardziej

* Dla przykladu, w XVIII i XIX w. w Stanach Zjednoczonych dominowato przekonanie, Ze jesli po-
zwoli sie osobom ,stabym umystem” (ang. feebleminded) na reprodukcje, skaza oni spoleczenstwo
swoimi uszkodzonymi genami [Taylor 2010].
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na przygotowaniu do pelnienia rél zawodowych niz rodzicielskich. Tymczasem,
potrzeba szeroko rozumianej edukacji seksualnej wsréd oséb z niepetnosprawno-
Scig intelektualng, a takze cztonkéw ich rodzin i profesjonalistow zajmujacych sig
tymi osobami jest w literaturze podkreslana dos¢ czesto [zob. np. Servais 2006].

Braki w zakresie edukacji seksualnej, a takze niekorzystne uwarunkowania
biopsychiczne oraz srodowiskowe powodowaé moga szereg trudnosci zaréwno
w drodze do macierzynstwa, jak i w samym macierzynstwie kobiet z niepelno-
sprawnoscia intelektualna.

Czynniki biopsychiczne zwigzane by¢ moga z sama niepelnosprawnoécia in-
telektualna. Nie ulega watpliwosci, Ze znaczne ograniczenia w funkcjonowaniu
intelektualnym i adaptacyjnym?, szczegélnie w przypadku glebszych stopni tej
niepelnosprawnosci, moga utrudnia¢, ogranicza¢ badZz uniemozliwia¢ pelnienie
roli matki. Ograniczenia poznawcze wplywaja na postrzeganie rzeczywistosci,
zdolnos¢ uczenia sie i nabywane kompetencje — trudniejsze moze by¢ wiec row-
niez zdobycie odpowiednich kompetencji rodzicielskich. Trudnosci jednak nie
musza oznaczac braku takiej mozliwosci. Co istotne, nalezy sobie zdawac sprawe
z duzej heterogenicznosci grupy oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktéra
odnosi sie nie tylko do réznic w funkcjonowaniu 0séb z réznymi stopniami tej
niepelnosprawnosci (od lekkiej do glebokiej), ale i r6znic w obrebie osob charakte-
ryzujacych sie takim samym stopniem niepelnosprawnosci.

W literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej i innych nauk spolecznych
przyjmuje sie, ze niepetlnosprawnos¢ intelektualna jest funkcja interakcji pomie-
dzy osobistymi umiejetnosciami a Srodowiskiem, w ktérym osoby te zyja oraz
wsparciem, ktére otrzymuja. O niepelnosprawnosci intelektualnej decyduja wiec
nie tyle (lub nie tylko) jej indywidualne mozliwosci, co otaczajace ja Srodowisko,
ktére moze stawia¢ osobe w bardziej badZz mniej korzystnej sytuacji w spoleczen-
stwie [Schalock i in. 2010; Wehmeyer 2012].

Prowadzi to rozwazania do kolejnych — zewnetrznych (Srodowiskowych)
czynnikoéw, ktére moga mie¢ negatywny wplyw na wypelnianie roli rodzicielskiej
przez te osoby. Wymienia sie wérdd nich: duza ilos¢ potomstwa, przemoc i konflikty
w malzenstwie, slabe zdrowie psychiczne, do$wiadczanie przemocy seksualnej,
uzaleznienia od r6znych substancji, ubéstwo [BOOT, Booth 1996; Dowdney, Skuse
1993; McGaw, Shaw, Beckley 2007], a takze braki odpowiednich wzorcéow rodzi-
cielskich we wlasnej rodzinie pochodzenia, w tym wychowywanie w instytucji
[Llewellyn, McConnell 2010; Bartnikowska, Cwirynkalo 2013] oraz brak lub nie-

* Obecnie, stwierdzenie u osoby niepelnosprawnosci intelektualnej wymaga spelnienia trzech kryte-

riow: zdiagnozowania u niej istotnie nizszego (przynajmniej o 2 odchylenia standardowe) funkcjo-
nowania intelektualnego, nizszego niz przecietnego funkcjonowania w zakresie zachowania
przystosowawczego w jednym lub wigkszej liczbie jego aspektéw oraz ujawnienia si¢ do 18 roku
zycia [Schalock i in. 2010].
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odpowiednie wsparcie ze strony rodzin i stuzb socjalnych — profesjonalistow zaj-
mujacych si¢ tymi osobami [McConnel i in. 2008, Lightfoot, LaLiberte 2011].
Ponadto, doroste osoby z intelektualna niepetnosprawnoscia zmierzy¢ si¢ musza
obecnie z szeregiem niekorzystnych przeobrazen spotecznych, do ktérych zali-
czy¢ mozna: ograniczanie opiekunczej roli panstwa, zlg sytuacje materialng wielu
instytucji i organdw samorzadowych, ktérych zadaniem jest wspieranie oséb
z niepelnosprawnoscia, deprecjacje norm spolecznych, oslabienie roli rodziny,
koniecznoé¢ pracy zarobkowej matek, wymog mobilnosci i elastycznosci zawodo-
wej, zmniejszenie zapotrzebowania na pracownikéw nisko wykwalifikowanych
(przy wzroécie zapotrzebowania na dobrze wyksztalconych specjalistow) [Krause
2005]. Oczekiwania wobec dzisiejszych matek s inne niz w przeszlosci. Zdaniem
Doroty Gebu$ [2010], nastapilo odejscie od budowania rodziny na zasadzie
spelniania okre$lonych rél, powinnosci czy poczucia obowiazku na rzecz oparcia
jej na wzajemnym zaspokajaniu potrzeb, wynikajacym z wiezi uczuciowej. Ob-
serwowane w dzisiejszej rodzinie zacieranie si¢ utartych podzialéw pomiedzy
matka a ojcem oraz pojawienie sie wiekszej wolnosci wyboru, swobody i elastycz-
noéci wymaga od nich duzych umiejetnosci adaptacyjnych i elastycznosci w po-
stawach i dzialaniach [Kolodziej 2010]. Sytuacja ta moze by¢ szczeg6lnie trudna
iniejasna dla kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W literaturze podkresla sie, ze w wiekszym stopniu o slabej jakosci pelnienia
roli rodzicielskiej decyduja czynniki Srodowiskowe niz iloraz inteligencji rodzica
[Cleaver, Nicholson 2007], cho¢, jak wskazujg dostepne badania, rodzice z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng sa bardziej narazeni na to, ze beda one wystepo-
waly w ich rodzinach [Feldman i in. 2002].

Analizy te zgodne sa z wynikami dostepnych doniesienr badawczych, takze na
gruncie polskim [Bartnikowska, Chytla, Cwirynkalo 2013; Bartnikowska, Cwiryn—
kato, Chyla 2014], ktére wskazuja, ze matki z niepelnosprawnoscia intelektualng
doswiadczaja stosunkowo czesto réznych trudnosci, niekoniecznie wigzacych sie
z ich niepelnosprawnoscia. Do najczesciej opisywanych przez badane matki
z tym rodzajem niepelnosprawnosci zaliczono mianowicie: ubdstwo (w tym pro-
blemy z zatrudnieniem na otwartym rynku pracy, utrzymywanie sie¢ wylacznie
z zasitku lub niewielkiego wynagrodzenia za prace na cze$¢ etatu w zakladzie pracy
chronionej badZ warsztatach terapii zajeciowej, a takze brak wiekszego wsparcia
finansowego ze strony rodziny), trudne warunki mieszkaniowe (wlaczajac w to
réwniez brak wlasnego miejsca zamieszkania), brak kontaktu i wsparcia ze strony
ojca dziecka/dzieci i dalszg rodzing lub zaburzone z nimi relacje, wystepowanie
uzaleznien w rodzinie, choroby lub niepelnosprawnosé¢ wystepujace u matek
i/lub dzieci oraz nieche¢ lub brak umiejetnosci badanych kobiet do podjecia
wspolpracy z pracownikami oérodkéw wsparcia.
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Ponadto, jak wskazujg wyniki doniesienia badawczego Cleaver i Nicholsona
[2007], rodzice z niepelnosprawnoscia intelektualng objeci wsparciem stuzb socja-
Inych czesciej — w poréwnaniu do rodzicéw objetych takim wsparciem, ale bez
niepelnosprawnosci intelektualnej — zmagali sie z kilkoma, nie jednym sposréd
nastepujacych probleméw: rozwéj dziecka, umiejetnosci rodzicielskie oraz czyn-
niki Srodowiskowe. Te i inne trudnosci doprowadzaja do tego, ze rodzice z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna czesciej — zarowno w poréwnaniu do ogélnej po-
pulagji rodzicéw, jak i do populacji rodzicéw z niepelnosprawnoscig inng niz
intelektualna — traca prawo do opieki nad swoimi dzie¢mi (odsetek rodzicow
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktérym sadownie odebrano prawo do opie-
ki nad swoimi dzie¢mi, wedlug réznych danych, miesci si¢ w granicach 40-60%)
[Cleaver, Nicholson 2007]. Trudna sytuacja matek z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna sprawia, ze doswiadczajg one wyzszych pozioméw stresu [Feldman, Léger
1997; Feldman i in. 2002] i spoltecznej izolacji [Feldman i in. 2002; McGaw, Shaw,
Beckley 2007].

Wielu z zasygnalizowanych powyzej trudnosci matek z niepelnosprawnoscia
intelektualng mozna by uniknaé¢, zapewniajac im odpowiednie wsparcie. Pod-
chodzac do tego problemu w sposdb bardziej systemowy, oczywistym wydaje sie
fakt, ze powinno by¢ ono poprzedzone odpowiednia edukacja seksualng. Przy-
bra¢ ona moze forme zaje¢ (lekcyjnych, warsztatowych), kurséw czy szkolen, kto-
re dotyczy¢ beda takich kwestii, jak: zachowanie higieny intymnej (podkreslane
sg szczegoblnie trudnosci zwigzane z zachowaniem higieny u kobiet podczas men-
struacji) [Carlton, Wilson 1996; Aunos i Feldman 2002], przeciwdzialanie przemocy
(w tym seksualnej), przygotowanie do $wiadomego podjecia decyzji o wspolzy-
ciu seksualnym oraz o rodzicielstwie czy stosowanie srodkéw zabezpieczajacych
przed chorobami przenoszonymi drogg plciowa oraz niepozgdanym rodziciel-
stwem (w tym kwestia sterylizacji) [Chou, Lu 2011]. Edukacja tego typu prowa-
dzona moze by¢ nie tylko w okresie wieku szkolnego os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng, ale i w dorosloéci, szczegodlnie jesli korzystaja one z réznych insty-
tucjonalnych form wsparcia, np. warsztatéw terapii zajeciowej, srodowiskowych
doméw samopomocy, doméw pomocy spolecznej, zakladéw aktywnosci zawo-
dowej i innych. Dobre praktyki w tym zakresie mozna odnalez¢ takze w polskim
systemie wspierania dorostych 0s6b z tym rodzajem niepelnosprawnosci.

Jesli chodzi o wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w wypelnie-
niu roli rodzica, w niektérych krajach wdrazane s strategie i programy, ktére
maja na celu pomoc tym osobom. Zasieg tych programéw jest rézny — od lokal-
nych do krajowych. Za przyklad tych o szerszym zasiegu postuzy¢ moze Krajowa
Strategia dla Rodzicéw z Niepelnosprawnoscia Intelektualna i Ich Dzieci (A Natio-
nal Strategy for Parents With Intellectual Disabilities and Their Children) wdrazana
w Australii [McConnell i in. 2008]. Model ten zaklada rozwdj sieci lideréw i prak-
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tykow zajmujacych sie rodzicami z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich rodzi-
nami, jak rowniez rozpowszechnianie wiedzy i innowacji w zakresie adekwatnego
wsparcia tych oséb, ktére opieraloby sie na sprawdzonych, dobrych praktykach
i badaniach naukowych.

Z kolei za przyklady dobrych praktyk w zakresie wspierania matek z nie-
pelnosprawnodcig intelektualng o zasiggu wezszym, rodzinnym lub lokalnym
postuzy¢ moga:

— rozne formy wsparcia rzeczowego, instrumentalnego (rozwijanie kompetencji
rodzicielskich), emocjonalnego i wartoéciujacego (umacnianie wiary we
wlasne sily) matek przez czlonkéw rodziny jej pochodzenia;

— nawigzanie wspoélpracy pomiedzy matkami z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng a asystentami rodziny, pracownikami socjalnymi, ktérzy adekwatne
wsparcie beda w stanie zapewnic;

— szkolenia, kursy, warsztaty rozwijajace kompetencje rodzicielskie i zawodowe
matek oraz wzmacniajgce ich poczucie koherencji, niezbedne do odzyskania
poczucia zaradnoci i przejecia kontroli nad wlasnym zyciem;

— wsparcie finansowe ze strony instytucji (majace na celu minimalizowanie skut-
kéw ubdstwa).

Wsparcie dzieci matek z niepelnosprawnoscia intelektualng

Z trudnosciami zmierzyc¢ sie musza nie tylko matki dzieci z niepelnosprawno-
Scig intelektualng, ale takze ich dzieci. W ich przypadku dojs$¢ moze do nalozenia
sie r6znych probleméw. Po pierwsze, czesciej niz w populacji ogélnej pojawiaja
sie u nich opéznienia rozwojowe i niepelnosprawnos¢. Dla przykladu, badania
przeprowadzone wsréd 27 dzieci w wieku 6-12 lat, ktérych matki charakteryzo-
waly sie niepelnosprawnoscia intelektualng (I.I. 70) oraz 25 dzieci matek w normie
intelektualnej, pokazaly, ze dzieci matek z niepelnosprawnoscia intelektualng
osiagaly nizsze wyniki w testach inteligencji, czytaniu, ortografii, matematyce,
a 37% z nich zdiagnozowano jako niepelnosprawnych intelektualnie [Feldman,
Walton-Allen 1997, za: McConnell i in. 2008]°. Po drugie, dzieci te — podobnie jak
ich matki — czesciej niz inne zyja w niekorzystnych warunkach socjoekonomicz-
nych, np. do$wiadczajg ub6stwa, mieszkaja w ztych warunkach mieszkaniowych.
Po trzecie, istnieje prawdopodobnie wieksze ryzyko, ze ich matki beda mniej wy-
dolne wychowawczo, a ich kompetencje w zakresie opieki, wychowania czy reha-

> Podobne wyniki —w odniesieniu do 52 dzieci rodzicow z intelektualna niepelnosprawnoscig — uzy-
skali Hedy CleaveriDon Nicholson [2007], ktérzy stwierdzili, ze 23 z nich (44%) jest niepelnospraw-
nych w jednym lub wielu zakresach (niepelnosprawnos¢ intelektualna, uszkodzenie stuchu,
wzroku, zaburzenia komunikowania sie).
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bilitacji (jesli taka jest rowniez potrzebna) dzieci beda nizsze, co przelozy sie na
jakos¢ich zycia [zob. Faureholm 2010]. Ponadto, dzieci matek z niepelnosprawno-
Scia intelektualng doswiadcza¢ moga probleméw zwiazanych z akceptacja nie-
pelnosprawnosci swojego rodzica.

Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage na badania Jytte Faureholm [2010], ktére
pokazuja, ze trudnosci dorastajacych dzieci matek z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng wynikaja po czesci z braku wgladu i kompetencji opiekuniczo-wychowaw-
czych matek, po czesci jednak sg efektem oddzialywan srodowiska, ktdére czesto
traktuje calg rodzine takich kobiet z ponizaniem i brakiem szacunku. Zdaniem au-
torki, niepelnosprawno$¢ matki prowadzi do etykietowania i stygmatyzowania
calej rodziny, co wplywa na spoleczny status dzieci (wiekszo$¢ badanych dzieci
byta izolowana i odrzucana przez inne dzieci ze szkoly o sasiedztwa).

Wyzej opisane trudnosci sprawiaja, ze dzieci te wymagaja czesciej specjalne-
go wsparcia nie tylko ze strony rodzicéw i dalszej rodziny, ale i profesjonalistow.
Czedciej tez staja sie one podmiotem zainteresowania pracownikéw opieki
spolecznej, centréw pomocy rodzinie i innych instytucji. Cho¢, niestety, nie ma
dostepnych danych w Polsce na temat loséw tych dzieci, przypuszcza¢ mozna, ze
duza czes¢ z nich jest decyzja sadu odbierana biologicznym matkom. Dane po-
chodzace z innych krajéow pokazuja, ze odsetek dzieci niepelnosprawnych intelek-
tualnie rodzicéw (w badanych grupach przewazaja zwykle liczebnie matki nad
ojcami) waha sie w granicach 40-60% [Cleaver, Nicholson 2007]. Do opieki zaste-
pczej lub adopgji trafiajag one zwykle doé¢ szybko, w wyniku czego mozna mowic
o nadreprezentacji miodszych dzieci w rodzinach z rodzicami z niepelnospraw-
noscia intelektualng [zob. Cleaver, Nicholson 2007]. Warto tu zwréci¢ uwage, ze
nawet przy jak najbardziej stusznych intencjach stuzb socjalnych i sadéw, ktore
maja na uwadze dobro dziecka, oderwanie od rodziny biologicznej stwarza¢
moze dla dziecka sytuacje trudna. Zastanowi¢ nalezaloby sie nad pytaniem, czy
decyzje dotyczace odebrania praw rodzicielskich matkom z niepelnosprawnoscia
intelektualng nie sg — przynajmniej w czesci przypadkéw — podejmowane zbyt
pochopnie. Innymi slowy, czy najlepszym wsparciem dzieci takich matek jest za-
pewnienie im opieki w oderwaniu od biologicznych rodzicéw. Oczywiscie, nie-
mozliwe jest tu generalizowanie, mozna jednak postuzy¢ sie analogia: tak jak
czasami wystepuje konieczno$¢ pozbawienia praw rodzicielskich matek pelno-
sprawnych, tak tez nie mozna jej wykluczy¢ w odniesieniu do matek z niepeino-
sprawnodcia intelektualng. Stusznym wydaje sie by¢ uwzglednienie mysli, ze
cho¢ rodzice z tego typu niepelnosprawnoscia moga wymagac znaczacej pomocy
z zewnatrz w wypelnianiu swojej roli, ,moga by¢ dobrymi rodzicami i zapewni¢
swoim dzieciom dobry start w zyciu” [Cleaver, Nicholson 2007, s. 15].

Niewiele doniesien traktuje o formach wsparcia dzieci matek z niepetlnospra-
wnoscia intelektualna. Wynikac to moze z tego, ze nawet jesli dzieci te objete sa



Kobieta z niepetnosprawnoscig intelektualng jako matka — problematyka wsparcia 121

specjalnymi programami wspierajacymi, otrzymuja pomoc ze strony placowek
o$wiatowych lub innych instytucji czy organizacji, powod, dla ktérego zostaty
one objete tym wsparciem (rzeczowym, instrumentalnym lub — rzadziej — emocjo-
nalnym badz wartosciujacym) jest inny niz posiadanie rodzica z niepetnosprawno-
Scig intelektualng. Takimi powodami mogg by¢ mianowicie niepelnosprawnosé czy
opdznienia rozwojowe samych dzieci albo trudna sytuacja socjoekonomiczna
badz patologie wystepujace w rodzinach tych dzieci.

Interesujgce badania w tym zakresie przeprowadzone zostaly w Danii przez
Faureholm [2010]. Podmiotem jej longitudinalnych badan bylo 23 dzieci®, u kté-
rych rodzicow stwierdzono niepelnosprawnos¢ intelektualng. Na podstawie
przeprowadzonych wywiadéw autorka okreslita formy oferowanego wsparcia
i przypisywane im przez dzieci znaczenie. Wiekszos$¢ badanych byla swiadoma
»innoéci” swoich matek (np. zauwazali stabsze kompetencje, nieumiejetnoséc¢ ich
pomocy w pracach domowych, korzystanie ze Swiadczen opieki spolecznej), cho¢
nie faktu zdiagnozowania u nich niepelnosprawnosci intelektualnej. Dzieci zda-
waly tez sobie sprawe z gorszych niz u innych warunkéw socjalno-bytowych,
w ktoérych zyly i ktore byly czesto powodem ich spotecznej izolacji. Co jednak istot-
ne, wiekszo$¢ dzieci byta z matkami silnie zwigzana emocjonalnie, mimo ze u nie-
ktérych pojawiaty sie okresy silnej ambiwalencji w stosunku do matek (od mitosci
ioddania do ztosci i irytacji). Matki byly wiec bardzo istotnym Zrédtem wsparcia i,
w sytuacji gdy dzieci czuly odrzucenie Srodowiska, pelnily role kompensacyjna:
to w domu spedzaly wigkszos¢ czasu i tam czuly sie najlepiej. Kolejnym waznym
zrédlem wsparcia byly dla nich ,zajecia pozaszkolne” w szkole z internatem. Jest
to specjalny, holenderski program skierowany do przejawiajacych réznego ro-
dzaju trudno$ci mlodych ludzi w wieku 14-18 lat, ktérego gtéwnym celem jest za-
pewnienie wyksztalcenia ogélnego i polozenie akcentu na rozwoéj osobowy ucz-
niéw. Uczestniczylo w nich 11 z 23 badanych i wszyscy okreslaja czas pobytu w tej
szkole jako wazny nie tylko dla rozwoju umiejetnosci szkolnych (czesto dopiero
tam nauczyli sie czytaé, pisac i liczy¢) spolecznych (poprawa relacji z réwiesnika-
mi), aleidlaich postrzegania samych siebie i motywacji do kontynuowania nauki.
Badane dzieciiich rodziny pochodzenia - z uwagi np. na niepelnosprawnos¢ ma-
tki, wlasna, badz trudne warunki materialne — byly tez beneficjentami wsparcia ze
strony instytucji publicznych. Bylo to np. wsparcie finansowe w postaci rent,
wsparcie udzielane dzieciom w wieku przedszkolnym i szkolnym w postaci do-
datkowych zaje¢ przeznaczanych na odrabianie prac domowych, a takze korzy-
stanie z pomocy pracownika socjalnego (asystenta rodziny), ktéry zapewniat
w niektérych przypadkach takze wsparcie emocjonalne, wartosciujace badanym
dzieciom. Doda¢ nalezy, ze szeScioro dzieci umieszczono w rodzinach zaste-

¢ Badania przeprowadzono po raz pierwszy, kiedy dzieci miaty 8-12 lat, a nastepnie po 10 latach (gdy
byly w wieku 18-22 lat).
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pczych. Warto tez podkresli¢, ze prawie wszystkim rodzinom badanych zapew-
niano stabilne, ciggle i wielozakresowe wsparcie podczas calego okresu wycho-
wywania dzieci. Wysoki stopien zadowolenia z otrzymywanego w dziecinstwie
wsparcia wykazalo okoto jednej trzeciej dorostych dzieci matek z niepetnospraw-
noscia intelektualna. Podkreslali oni duze znaczenie oparcia zar6wno ze strony
swoich matek, dalszej rodziny, jak i pracownikéw socjalnych, ktérzy szanowali
i umacniali kompetencje zaréwno rodzicéw, jak i dzieci.

Podsumowujac, stwierdzi¢ mozna, ze z uwagi na r6znorodne trudnoéci dzieci
matek z niepelnosprawnoscia intelektualna, sie¢ oferowanego im wsparcia po-
winna by¢ wielozakresowa i uwzgledniac:

— szerokie wsparcie (instrumentalne, emocjonalne, wartosciujace) ze strony asy-
stentow rodziny, ktérych praca skierowana powinna by¢ na wzmacnianie kom-
petencji matek i ich dzieci oraz pomoc w pokonywaniu trudnosci z jednoczes-
nym budowaniem ich poczucia wlasnej wartosci;

— wsparcie rzeczowe (w tym finansowe) i instrumentalne (np. kursy zawodowe)
ze strony instytucji publicznych w celu zapobiegania ubdstwu i wyréwnywa-
nia réznic pomiedzy tymi rodzinami a rodzinami, w ktérych nie ma oséb z nie-
pelnosprawnoscia;

- wsparcie instrumentalne, emocjonalne i wartoéciujgce ze strony instytucji
i placéwek oswiatowych majace na celu niwelowanie ewentualnych trudnosci
tych dzieci (w zakresie np. umiejetnosci szkolnych, spotecznych) i lepszy start
w dorostosé;

— wsparcie (réznego typu) ze strony blizszych i dalszych czlonkéw rodzin dzieci
matek z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Profesjonalisci a praca z rodzinami matek
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Ostatnim, cho¢ nie najmniej waznym aspektem dotyczacym wsparcia macie-
rzynstwa kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng jest przygotowanie profe-
sjonalistéw zajmujacych sie tymi osobami. Jest to zadanie o istotnym znaczeniu,
bowiem to od ich postaw i zachowania w duzym stopniu zalezy czesto jako$¢
wypelniania tej roli.

Dostepne badania wskazuja na réznego rodzaju komplikacje, ktére pojawiaja
sie we wspolpracy profesjonalistow i rodzicow z niepetnosprawnoécia intelektu-
alna. Profesjonalisci wskazuja na trudnosci w swojej pracy z tymi rodzicami,
zwiazane przede wszystkim z niechecia rodzicéw do wspéltpracy, z kolei rodzice
czesto podkreslaja swoje negatywne doswiadczenia w relacjach z przedstawicie-
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lami instytucji, ktére doprowadzily do unikania z nimi kontaktéw i braku adek-
watnej informacji na temat funkcji tych instytucji [Booth i Booth 1996; Starke
2011]. Problemy ze strony profesjonalistow mozna ttumaczy¢ dwojako. Z jednej
strony, badania [McConkey, Morris i Purcell 1999; za: Starke 2011] wskazuja, ze
pracownicy socjalni czesto prezentuja negatywne postawy wobec rodzicéw z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng i zaktadaja, ze nie sq oni w stanie dobrze spelnia¢
roli rodzicielskiej. Z drugiej, jak przekonuja Culley i Genders [1999; za: Starke,
2011], pomimo tego, ze profesjonalisci rozumiejg niepelnosprawnos¢ intelektu-
alna, nie postrzegaja siebie jako osoby dostatecznie przygotowane do wspodtpracy
z takimi rodzinami, co wigza¢ sie moze z wysokim poziomem stresu, ktéry towa-
rzyszy im w pracy. Ponadto, na co zwraca uwage Jan Fook [2014, s. 37], charaktery-
styczna dla dzisiejszych czaséw niepewno$¢ $wiata spolecznego i zachodzacych
w nim interakcji oznacza, ze ,zdolnos¢ profesjonalistow do skutecznego wykony-
wania praktyki na podstawie przetestowanej wiedzy jest znacznie ostabiona”.

Dane te $wiadcza o wystepowaniu potrzeby dobrego przygotowania pracowni-
koéw socjalnych, asystentéw rodziny, asystentéw osobistych, doradcéw, terapeutéw,
psychologow, pedagogdéw, socjologbéw i innych specjalistéw do pracy z rodzina-
mi, w ktérych przynajmniej jeden z rodzicéw ma stwierdzona niepelnospraw-
nos¢ intelektualng. Praca z rodzinami matek z niepelnosprawnoscig intelektualna
wymaga od specjalistow réznych kompetencji (np. w zakresie komunikowania
sie z osobami z niepelnosprawnoscia, postugiwania sie¢ odpowiednimi narzedzia-
mi pracy socjalnej) i wiedzy (w tym psychologicznej — dotyczacej specyfiki i kon-
sekwencji niepelnosprawnosci intelektualnej, ksztaltowania poczucia zaradnosci
oraz self-adwokatury) [por. Podgérska-Jachnik 2014]. Umozliwienie zdobycia tej
wiedzy i kompetencji przez profesjonalistow leze¢ winno w gestii organéw pro-
wadzacych, co, niestety, przy czesto niedostatecznych srodkach nawet na zatrud-
nienie odpowiedniej liczby pracownikéw (np. asystentow rodziny), wydaje sie
weciaz malo osiggalne.

W modelowym, nowoczesnym podejsciu do pracy socjalnej (tzw. ,podejécie
skoncentrowane na rozwiazaniach”), ktére mozna byloby odnies¢ rowniez do
pracy z rodzinami matek z niepelnosprawnoscig intelektualng, za kluczowe uznaje
sie przestanie, iz przesztosci zmieni¢ nie mozna i nalezy skupic sie na przysziosci.
W modelu tym istotne sa réowniez zalozenia dotyczace klienta: zaklada sie, ze kazdy
klient jest kim$ wyjatkowym, wyjatkowe sa wiec réwniez jego sytuacja i proble-
my, a, co z tego wynika, indywidualny charakter powinna mie¢ réwniez udziela-
na mu pomoc. Ponadto, przyjmuje sie, ze klient posiada w sobie zasoby, ktore
moga mu pomoc znalez¢ wlasciwe rozwigzanie — kreatorem zmiany nie jest wiec
pracownik, ale sam klient. Zmiany traktowane sa jako co$§ nieuniknionego
i przynoszacego szanse, cho¢ wymagajacego czasu: male zmiany prowadza do
wiekszych [zob. Podgorkska-Jachnik 2014, s. 140-142].
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W odniesieniu do pracy socjalnej z rodzinami matek z niepelnosprawnoscia
intelektualng za istotne nalezaloby tez uzna¢ zalozenie o zasobach tkwigcych
w rodzinie pochodzenia tych kobiet i potrzebie maksymalnego ich wykorzysta-
nia. Problem ten wydaje sie palacy m.in. z uwagi na wyniki przeprowadzonych
na gruncie polskim badan [Girynski 2005], ktére wskazuja, ze 4/5 rodzicéw oséb
zniepelnosprawnoscia intelektualng nie akceptuje kwestii zaktadania rodzin i po-
siadania dzieci przez te osoby, twierdzac, Ze maja one niewystarczajace kompe-
tencje oraz nie mogga liczy¢ na wsparcie z zewnatrz. Konsekwencja tego moze by¢
ograniczenie lub nieudzielanie takiego wsparcia dorostym dzieciom z niepelno-
sprawnoscia intelektualng przez ich rodzicéw. W przypadku oséb z niepeino-
sprawnoscia intelektualna zajscie w ciaze i narodziny dziecka czeéciej postrzega-
ne sa przez dziadkdw nie jako radosne, oczekiwane wydarzenie, lecz problem
[zob. McConnelliin. 2008]. W takiej sytuacji zmobilizowanie rodziny do wykorzy-
stania swoich zasobéw (przy czym nie chodzi tu tylko o pomoc finansowa, ale tez
wsparcie instrumentalne, emocjonalne i wartosciujace) zdaje si¢ by¢ kluczowym
czynnikiem dla poprawy jakoéci zycia matek z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna i ich dzieci.

Zakoficzenie

Problematyka wsparcia macierzynistwa kobiet z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng jest zagadnieniem zlozonym i dotyczy réznych podmiotéw: zaré6wno
samych matek, jak i ich dzieci, dalszych rodzin oraz zajmujacych si¢ nimi profe-
sjonalistow. Nie ulega watpliwosci, ze odsetek dorostych oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualna, ktére staja sie rodzicami— w poréwnaniu do wczesniejszych
dekad — wzrasta i prawdopodobnie bedzie dalej rést. Rosnie tez poziom tolerancji
i akceptacji wobec macierzyiistwa oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, co
znajduje swoje odbicie takze w podejéciu samych kobiet dotknietych tg niepetno-
sprawnoécig. Wskazujq na to np. badania Beaty Antoszewskiej i Katarzyny Cwi-
rynkato [2011], ktére przekonuja, iz dla mlodziezy z lekka niepelnosprawnoscia
intelektualng zalozenie wlasnej rodziny, bycie w zwiazku opartym na mitosci i
posiadanie potomstwa jest czesto najwazniejszym lub jednym z podstawowych
wyznacznikow, ktéry pozwoli na osiggnigcie szczescia. Do podobnych wnioskéw
sklaniajg badania przeprowadzane wsrdd osob takze z glebszymi stopniami nie-
pelnosprawnosci [Mayes, Sigurjénsdoéttir 2010]. Pokazuja one duza cheé posiada-
nia wlasnej rodziny i dzieci, a niekiedy takze poczucie zalu, Ze nie jest sie wspiera-
nym w tym procesie oraz poczucie wstydu i/lub rozczarowania, ze potrzeba ta nie
zostala lub nie bedzie zrealizowana.
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Zostanie rodzicem, zarowno w przypadku oséb pelno- jak i niepelnospraw-
nych, nawet jesli jest wyczekiwanym, szczesliwym wydarzeniem, rodzi tez wiele
sytuacji trudnych, z ktérymi osoby te musza sie zmierzyé. Wedlug przyjetych
w naszym spoleczenstwie norm spolecznych, zalozenie rodziny powinno by¢
$wiadome i odpowiedzialne, a sprawowana nad dzie¢mi opieka i wychowanie —
kompetentne i skoncentrowane na dobru dzieci. Stawia to istotne wyzwania za-
réwno przed samymi kobietami z niepelnosprawnoscia intelektualng, ale i jej oto-
czeniem (rodzicami, opiekunami, szkotami, profesjonalistami), ktére powinno je
wspiera¢ zardéwno w §wiadomym podjeciu decyzji bycia matka i przyjeciu za nig
odpowiedzialnodci, jak i w wypelnianiu tej roli w najlepszy mozliwy sposéb.

Kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng wymagaja wsparcia w wypel-
nianiu roli matek, podobnie jak wszystkie inne kobiety. Potrzebne sg r6zne formy
wsparcia: instrumentalne, emocjonalne, rzeczowe i wartosciujace. Co jednak
charakterystyczne, kobiety z tym rodzajem niepelnosprawnosci rzadziej — w po-
réwnaniu do ogélnej populacji matek — takie wsparcie otrzymuja ze strony swojej
najblizszej rodziny, przyjaciét i lokalnej spotecznoéci [McConnell i in. 2008].
Z tego tez wzgledu potrzebuja wzmozonego wsparcia ze strony stuzb socjalnych,
ktére powinny by¢ przygotowane do stawienia czola temu wyzwaniu. Wsparcie
to niezbedne jest nie tylko samym kobietom z niepelnosprawnoscia intelektualna,
ale pelni tez kluczowa role dla zapewnienia wlasciwych warunkéw zycia ich dzie-
ciom.

Tymczasem, przyklady szeroko zakrojonych modeli wsparcia o zasiegu
szerszym niz lokalny wcigz uznaé mozna za nieliczne. R6Znie oceniana jest tez
skuteczno$¢ proponowanych strategii i programoéw skierowanych na wspieranie
kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng w ich macierzynstwie. Badania
Maurice Feldman [1994, za: Wade, Llewellyn, Matthews 2008] wskazujg, ze rodzi-
ce z intelektualng niepelnosprawnoscia sa w stanie naby¢ dzieki odpowiednim
szkoleniom umiejetnosci przydatne w wychowaniu dzieci (pozytywne i stymu-
lujace interakcje z dzie¢mi, umiejetno$¢ podejmowania decyzji, rozwigzywania
problemoéw, robienia zakupéw, planowania positkow i zapewnienia dzieciom od-
powiedniej diety, dbania o czystos¢, opieki nad dzieckiem, wyboru najbardziej
wilasciwego zachowania w radzeniu sobie z zachowaniem dziecka itp.). Inne ba-
dania [McConnell i in., 2008; Lightfoot i Laliberte 2011] przekonuja jednak, ze sy-
stem wsparcia rodzin, w ktérych przynajmniej jeden z rodzicéw ma stwierdzong
niepelnosprawnosc intelektualng niestety nie jest dostatecznie dobrze przygoto-
wany, aby wspomoéc zaréwno rodzicéw, jak i ich dzieci.

Podsumowujac, wskaza¢ mozna na pojawiajaca sie szczegdlnie w dzisiej-
szych czasach (z uwagi na rosngcy wskaznik rozpowszechnienia matek z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng) potrzebe zmian w zakresie wsparcia udzielane-
go kobietom z taka niepelnosprawnoscia i ich rodzinom. Zmiany te powinny
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dotyczy¢ zwiekszenia zakresu wsparcia. Nie powinno ono, jak pisze Malgorzata
Koscielska [2004], ograniczaé sie do kwestii finansowych, ale tez doradztwa
w sprawach zdrowotnych, pielegnacyjnych, zywieniowych, wychowawczych,
prowadzenia gospodarstwa domowego itp., ktére mogloby by¢ sprawowane albo
przez krewnych, albo — w przypadku braku takiej mozliwosci — przez specjalnie
powolywanego kuratora, opiekuna, doradce. Spelnienie tego postulatu wymagac
moze zmiany postaw réznych grup oséb (szczegélnie rodzicow i pracownikéw
socjalnych) wobec seksualnosci i rodzicielstwa dorostych oséb z niepelnospraw-
noscia intelektualna, przede wszystkim glebszych stopni, bowiem to one czesto
leza u podloza niskiej skutecznosci udzielanego wsparcia [Aunos i Feldman 2002;
Starke 2011].
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The experience of death of sick/ disabled parents — the perspective
of adult children who took care of them

The aging population poses new challenges for the care of the sick and disabled. People who often
take care of the elderly are their adult children. This paper presents the results of the research,
whose subject was dying and death of a parent in the statements of their adult children who took
care of them. The authors conducted in-depth interviews with eight adult children, who cared for
a sick or disabled parent for at least six months before the death of the parent. The analysis, based
on the grounded theory, allowed to distinguish the two basic categories in the descriptions of the
period before the death of a parent: the condition of the parent and the condition of the respon-
dents, with several subcategories in each. The moment of death of a parent was most often de-
scribed as a tragic experience, awakening extreme emotions and feelings as well as increased
activities of the respondents. In statements concerning the phase of mourning and adaptation to
the new reality several other themes emerged: the activities of respondents associated with a par-
ent (eg. preparation of the funeral, the body), perceived external (emptiness) and internal (eg. dif-
ferent perspective on the world, the approach to life) changes, and the role of others (usually
family members) to adapt to the new situation. The presented results indicate a need for (emo-
tional, information and material) support for both the dying person and the children who take (or
took) care of them.
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»Z czasem widac, ze tylko cud mdgtby odwrdcic bieg wydarzen.

Bliski cztowiek niedoteznieje z kazdym dniem, wyniki potwierdzajg
pogorszenie. Koriczy si¢ czas walki, zaczyna czas pozegnania.
Rozmowy, jakich wczesniej w rodzinie nie bylo. Uczucia, nawet

te najintymniejsze, na wierzchu, bez masek, bez wstydu. Porzgdkowanie

zycia. Swigty czas bycia ze sobg, delektowanie si¢ chwilg. Mitos¢, czutos¢”.
R. Arendt-Dziurdzikowska 2012, s. 60
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Wprowadzenie

Starzenie sie spoleczenstwa stawia nowe wyzwania dotyczace opieki nad oso-
bami, ktérych zdrowie podlega stalemu procesowi powolnej lub przyspieszonej
degradacji [Kawczynska-Butrym 2008, s. 147].

Wyzwanie to uparcie i wytrwale podejmuja dorosle dzieci pomimo czasami
nastepujacego emocjonalnego i fizycznego wyczerpania. ,Sg ludzie zdolni do
bezgranicznego poswiecenia. (...) Wielu (...) uparcie, zadaniowo podtrzymuje
gasnace zycie, opatrujac gnijace rany i wypatrujac jakiejs iskry w oczach rodzica,
Swiadczacej, ze to ma sens (...)” [Wilk 2013, s. 26]. W naszym kraju wiezy rodzinne
sa bardzo silne. Opieka nad chora osoba najczesciej spoczywa na barkach rodzi-
ny. Dla przykladu, przeprowadzone badania [Sadowska 2007, Spisacka, Pluta
2008, za: Nowicka 2009, s. 221] wskazuja, ze zwykle glownymi i nierzadko jedyny-
mi opiekunami oséb starszych, chorych na Alzheimera sg ich wspétmatzonkowie
lub dzieci. Z kolei wyniki projektu badawczego DIALOG Population Policy Accep-
tance Study (PPAS) pokazuja, ze Polacy w swoich dorastajacych dzieciach upatrujq
opiekunéw w okresie starosci (90,1%) [zob. Bojanowska 2012].

Krystyna de Walden-Galuszko [1996, s. 12] wskazuje, iz opieka nad osoba
umierajaca nie jest tatwa. Wynika to niekiedy z przymusu laczenia opieki z obo-
wigzkami domowymi i zawodowymi. Ponadto obcigzenie stanowi udzielanie
wsparcia psychicznego choremu z jednoczesnym przezywaniem perspektywy
rozstania, poczucie bezradnosci wobec przezywanego bélu. Moze to niekiedy
prowadzi¢, jak zaznaczaja Ewa Rzechowska i Joanna Okulska [2009, s. 148], do
niewladciwego traktowania chorujacych rodzicéw.

Zwykle stajemy sie sierotami lub poélsierotami w wieku dojrzalym i wydawac
sie moze, ze powinnismy przezywac te doSwiadczenia w sposéb mniej intensyw-
ny. Tak sie jednak nie dzieje. Strata kogo$ bliskiego, a zwlaszcza rodzica lub rodzi-
cow, bez wzgledu na ich wiek i wiek dzieci, zawsze jest dramatem. Pozbawia opar-
cia, zmienia spos6b mysélenia o nadchodzacej przysztosci. Strata rodzica pozbawia
doroste dziecko jednej z najbardziej podstawowych relacji spolecznych. Pozba-
wia waznej w zyciu osoby, ktéra wychowala, opiekowala sie i okazywala mitos¢.
Rodzice maja dla nas znaczenie symboliczne, péki zyja zajmuja pozycje ,najstar-
szych” w rodzinie. Natomiast kiedy umra, kazde pokolenie przesunie sie wyzej
w hierarchii, i ci co byli nieco nizej, wlasnie zajmuja ,nastepne miejsce w kolejce”
[Bee 2004, s. 517-518].

Doswiadczenia dorostych dzieci w okresie poprzedzajacym $mier¢ ich rodzi-
cOw czy wreszcie w czasie ich umierania przyjmuja rézne postacie niedajace sie
uja¢ w okre$lony schemat.
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Dzieci stojace w obliczu Smierci rodzica lub rodzicéw musza poradzi¢ sobie
z dwojakiego rodzaju problemami. Pierwszy to emocjonalne przezycie straty,
psychiczne poradzenie sobie z rozstaniem, zaakceptowanie fizycznej nieobecno-
Sci. Drugi, $ci$le powigzany z poprzednim, dotyczy przystosowania sie do nowej
sytuacji, to zycie w nowym ukladzie zaleznosci, relacji [Ogryzko-Wiewiérowska
2009]. ,Bez watpienia, opieka nad starzejacym sie rodzicem nie jest latwa, zwlasz-
cza kiedy twoj rodzic staje sie twoim dzieckiem. Ale nie odczuwa sie ulgi, kiedy on
lub ona odejdzie. Pozostaje cicha satysfakcja, ze zrobiles wszystko, co w twojej
mocy. To prawdziwy zaszczyt, ze mogle$ im stuzy¢!” [Abraham 2012, s. 286].

Zaloba jest doswiadczeniem uniwersalnym w naszym zyciu. Pojawia sie na
skutek rozstania (Smierci) z bliska i znaczgca osobg [Steuden, Tucholska 2009].
Mozna analizowac ja z pozycji kilku wzajemnie przenikajacych sie wymiaréw:
temporalnego, przezyciowego, treSciowego. Pierwszy dotyczy jej okresu i dyna-
miki. Literatura podaje wiele r6znych etapéw zaloby. Drugi wymiar zwigzany
jest z tredcig i zakresem przezyc¢ ja cechujacych. O sposobie jej przezywania decy-
duje wiele zmiennych: ple¢, wiek, typ utraty, jakos¢ wiezi ze zmarla osoba, struk-
tura osobowosci itp. Aspekt tresSciowy odnosi sie do osoby, ktéra na zawsze od-
chodzi. Istotne jest, kogo tracimy: rodzica, meza, zone, przyjaciela, kolezanke,
sasiada, znajomego czy dziecko. W kazdej z tych sytuacji do§wiadczamy wielu
negatywnych emocji, jednak czas ich trwania i ich natezenie moga by¢ rozmaite
[Steuden, Tucholska 2009, s. 7].

Dorostym dzieciom stojacym w obliczu $mierci swoich rodzicéw précz zalu,
smutku towarzyszy $wiadomo$¢ wilasnej $mierci. Cytowana juz de Walden-
Galuszko [1996, s. 145] pisze ,Zaréwno czas narodzin, jak i czas umierania nalezg
do zycia. Wszyscy jestesmy jednakowo $miertelni, jednakze przejscie od zycia do
$mierci w kazdym czlowieku dokonuje sie inaczej”.

Metodologia badan wtasnych

Podjete badania sa elementem wiekszego projektu majacego na celu zbadanie
do$wiadczen dorostych dzieci opiekujacych sie swoimi niepelnosprawnymi/
przewlekle chorymi rodzicami. Przedmiotem przedstawionego fragmentu badan
bylo umieranie i $mier¢ w wypowiedziach badanych, ktérych rodzice w chwili
przeprowadzania badania juz nie zyli. Problem badawczy zostal sformutowany
nastepujaco: w jaki sposéb badani opisuja problematyke Smierci i umierania?

Badania zrealizowano w paradygmacie interpretatywnym, przy uzyciu
~miekkiego” podejécia badawczego, ktére umozliwito dotarcie w glab badanego
zjawiska. Dane zebrano przy pomocy wywiadu cze$ciowo ustrukturyzowanego
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skoncentrowanego na subiektywnych teoriach — byla to optymalna metoda zbie-
rania danych umozliwiajaca zrealizowanie celu badan. Wywiady zostaty przepro-
wadzone z 20 osobami, spoéréd ktérych do tego etapu analizy zostala wyloniona
grupa badanych, ktérych rodzice nie zyja (8 0séb). Dobér oséb badanych byt celo-
wy i odbywatl sie wedlug kryteriéw: 1) pelnoletnio$¢ uczestnikéw, 2) zajmowanie
si¢ opiekg nad chorym lub niepelnosprawnym rodzicem przez minimum 6 mie-
siecy, 5) doswiadczenie $mierci rodzica, ktérym opiekowal(a) sie badany(a),
4) wyrazenie zgody na uczestnictwo w badaniach. Badania byly prowadzone w
latach 2013-2014, w miejscach wybranych przez respondentéw (gléwnie ich miej-
sca zamieszkania). Wywiady byly nagrywane, a nastepnie transkrybowane. Wy-
tycznych w postepowaniu badawczym dostarczyta metoda fenomenografii [Mar-
ton 1994]. Fenomenografia zaklada trzymanie sie perspektywy drugiego rzedu,
czyli opisu ludzkich do$wiadczen, rozpoznawania sposobéw rozumienia i do-
$wiadczania réznorodnych zjawisk przez osoby badane [Marton 1981; Paulston
1993]. Powstale po transkrypcji wywiadéw teksty zostaly zakodowane [Charmaz
2009], a nastepnie zostala przeprowadzona analiza zorientowana na znaczenie.
Nastepnie zostata przeprowadzona kondensacja znaczen oraz ich interpretacja
[Kvale 2010]. W czesci empirycznej wiec zostaly zastosowane elementy analizy
hermeneutycznej [Przytebski 2005; Gnitecki 2006].

Charakterystyka oséb badanych

Badani to siedem kobiet i jeden mezczyzna, w wieku 25-73 lat z wyksztalce-
niem wyzszym (6 oséb) lub podstawowym (2 osoby). Czterech respondentéw
opiekowalo sie rodzicem okoto roku, kolejnych trzech sprawowalo opieke mie-
dzy 2 a 10 lat, jeden — ponad 15 lat. Rodzice badanych os6b zmagali sie z r6znymi
ograniczeniami (czasem laczonymi), do ktérych nalezata: niepelnosprawnosé ru-
chowa (3 rodzicow), uszkodzenie wzroku (2), uszkodzenie stuchu (1), choroba
przewlekla — gléwnie nowotworowa (7), deficyty pamieci (3). Ponizej przedsta-
wiono skrétowo dane dotyczace oséb poddanych badaniom.

Alicja, 62 1., wyksztalcenie wyzsze, mezatka, ma dwoje dorostych dzieci. Opiekowata
sie przez 18 lat swoja matka do jej Smierci w wieku 92 1at (tj. 2 lata przed przeprowadze-
niem wywiadu).

Cecylia, 41 1., wyksztalcenie wyzsze, mezatka, 1 dziecko. Sprawowala opieke nad
swoja matka (W momencie §mierci miala 73 1.). Matka opiekowala sie przez ostatnie p6t
roku jej zycia w swoim domu (dwa tygodnie przed $miercia zostata oddana do hospi-
cjum).
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Ewa, 25 1., ukonczyta studia licencjackie, panna. Opiekowala si¢ matka (46 1. +) przez
ostatnie 3 lata jej zycia, przy czym przez ostatnie 10 miesiecy zycia matka byta juz
osoba lezgca.

Jowita, 38 1., wyksztalcenie wyzsze, mezatka, 1 dziecko. Kilkanascie lat przed przepro-
wadzeniem wywiadu opiekowala sie swoja matka (60 1.+) przez jej ostatnie 6 miesiecy
zycia, dojezdzajac do niej i czasowo z nig mieszkajac.

Krystyna, 73 1., wyksztalcenie podstawowe, wdowa, 1 dziecko. 10 lat opiekowala sie tescio-
wa (98 L.+), ktéra przez ostatnie 4 lata byla osoba lezaca i bez kontaktu werbalnego.

Leszek, 73 1., wyksztalcenie podstawowe, Zonaty, 2 dzieci. Najpierw opiekowal sie
matka, a potem teSciowa. Matka (96 1.+) zmarla 13 lat przed przeprowadzeniem wy-
wiadu (opiekowal sie rok), tesciowa (921.+) 11 lat wczesniej (opiekowal sie 8 miesiecy).

Nadia, 34 L., wyksztalcenie wyzsze, mezatka, bezdzietna. Przez 12 lat opiekowala sie
swoimi adopcyjnymi rodzicami (ktérzy byli jej biologicznymi dziadkami - tak tez ich
nazywala), ktérzy wychowywali jg przez prawie cale dziecifnstwo. W ostatnich mie-
sigcach zycia dziadkéw (kiedy potrzebna byta intensywna, rozlegla pomoc) mieszkata
wraz zmezem u dziadkéw. W momencie Smierci babcia miata 74 lata, dziadek — 78 lat.

Stanistawa, 46 1., wyksztalcenie wyzsze, rozwiedziona, ma dwé6ch dorostych synéw.
Opiekowata sie swoim ojcem (83 1.+) do czasu jego Smierci (2 lata przed przeprowa-
dzeniem wywiadu).

Wyniki badani wlasnych

Faza umierania rodzica

Narracje badanych dotyczace $mierci rodzica sa bardzo ,geste” i dynamiczne.
Zakodowanie ukazalo duza zmienno$¢ tematyczna wypowiedzi. Kluczowymi
kategoriami, wokot ktérych koncentrowaly sie wypowiedzi okazaly sie kondycja
rodzica (rys. 1) i kondycja dziecka/badanego (schemat 2). Kondensacja znaczen
kodéw ujawnita schemat elementéw zwigzanych z opisywang przez badanych
kondycja zar6wno rodzica, jak i samej badanej osoby.

1. Ocena kondycji rodzica

Najwazniejszg, dominujaca kategoria opisu okazala sie kondycja rodzica
(schemat 1 ukazuje powigzania kodéw z nia Iaczonych). Kondycja ta, zawierajaca
w sobie opis sprawnosci fizycznej i psychicznej umierajacego rodzica, relacjono-
wana jest z trzech perspektyw (kolejnos¢ zawiera czestotliwos¢, z jaka pojawiaty
sie w narracjach):
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Kondycja fizyczna i psychiczna rodzica
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Rysunek 1. Powigzania kodéw skupionych wokét kategorii ,kondycja rodzica”
Zrédto: Opracowanie wiasne.
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1B.

1C.

Z punktu widzenia badanego

»Ale to ona juz tego nie czula, czy ma jes¢, czy ma nie jes¢. A byla tez juz taka pokluta,
ze... wkuwano jej wszedzie, ale ona juz nie miata tych zyl. To gdzie$ tam w maty palec.
Ona juz tylko te odruchy na uczucie tego bdlu, ale zero kontaktu”. (Cecylia)

»Zaczela jakich$ takich drgawek dostawa¢, goraczki. Nie mogla oddycha¢ (...) wy-
chudlta strasznie przede wszystkim. Zélta sie zrobita, to podejrzewam, ze watroba...”.
(Ewa)

Medycznej diagnozy

,Ona miala mézg uszkodzony, bo w szpitalu reanimowali ja. Zeby nie tego, to by
zmarla. Zawiezli do szpitala. Potem lekarz powiedzial, do mnie méwi: rok pozyje, ale
to bedzie klopot, bedzie klopotu. I potem jak przychodzili tu na zastrzyk, to pielegniar-
ka méwi: "oj, w tym wieku - méwi - po reanimacji - méwi - to czlowiek juz tego. .. zapo-
mina". Jednak w mézgu juz ta czeé¢ kory mézgowej zostata uszkodzona”. (Leszek)

»,M06j dziadek mial takie mikrowylewy w moézgu, a wiec jego stan tez byl taki lezacy”.
(Nadia)

Subiektywnej oceny rodzica

~W ogole jeszcze powiedziala... to pamietam, ze powiedziala ze dwa dni przed $mier-
cia, ze czuje, ze ma polamany kregostup i polamane nogi”. (Ewa)

Dla wiekszosci badanych ich osobiste do§wiadczanie zmian z funkcjonowa-

niu rodzica bylo najistotniejsze. Medyczne wyjasnienia pojawialy sie wéwczas,
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kiedy rzeczywiscie mozna byto zrozumie¢ pewne trudnosci w funkcjonowaniu
dzieki diagnozie konkretnego zaburzenia/choroby. Obiektywna diagnoza me-
dyczna wydaje si¢ mie¢ mniejsze znaczenie niz osobisty odbiér zmian w funkcjo-
nowania. Najrzadziej pojawiaja sie opisy subiektywnej oceny stanu zdrowia ro-
dzicow (w sporej czesci przypadkéw moglo to by¢ zwigzane z pogarszajaca sie
kondycja psychiczng i trudnosciami w komunikowaniu sig, co uniemozliwiato
badanym poznanie punktu widzenia rodzicow).

Zmiany kondycji rodzica

2AB. Polepszanie — pogarszanie kondycji rodzica

W ocenach kondycji rodzica, wbrew pozorom, pojawiaja sie nie tylko opisy
pogarszania sie stanu zdrowia i sprawnosci, ale rowniez momenty polepszania
funkcjonowania. W czesci przypadkéw relacjonowane jest swego rodzaju przy-
blizanie sie i oddalanie od $mierci. ,Otarcie sie” o $mieré mogto dotyczy¢é momen-
tow oddalonych od siebie o lata, dni lub nawet sekundy. Przyktady dynamicz-
nych zmian dotycza chociazby rodzicow Ewy i Stanistawy:

»Moj tata mial 13 lat przed $miercig zawat, z ktérego w zasadzie nie wyszediby. Polozy-
li go, tak jak stal, gdzie$ tam na korytarzu i czekali az umrze, bo taki zawat byt. Tata wie-
dzial, Ze co$ jest z nim Zle, bo przyszed! sie ze mna pozegnac (...) Lezat 3 czy 4 tygodnie
na OIOMie, potem do 3 miesiecy lezal w szpitalu. (...) Byt skrzep wielkosci dloni. A tata
z tym skrzepem przezyl 13 lat...”. (Stanistawa)

»Niby juz przestala oddycha¢, a po jaki$ 2 minutach jeszcze jakies te tchnienia byly. I to
sie jeszcze tak utrzymywato do 10 minut nawet gdzies. Takie tchnienia, ze juz mysleli-
$my, ze juz rozpacz, a ona jeszcze oddychala i... Ten oddech, to byla dla mnie jakas
taka nadzieja. Moéwie »Boze, moze ona jeszcze zyje«. No, ale jednak nie. Tez jakies$ kil-
ka godzin przed $miercig pojawilo sie co$ takiego, taka w niej sita »Spusécie mi nogi. Ja
wstaje. Ja chce wstac¢«”. (Ewa)

Momenty oddalania si¢ od $mierci stanowia chwile nadziei, a czasem - jezeli
byly znacznie oddalone w czasie - tez wytchnienia.

2C. Moment $mierci

Sam czas odejécia rodzica opisywany byt z uwzglednieniem trzech gléwnych
elementéw: a) czasu, b) stanu fizycznego i psychicznego rodzica, c) aktywnosci
badanych i innych ludzi. Do watkéw pobocznych naleza: uczucia wobec rodzica,
miejsce $mierci i warunki zewngtrzne.

2Ca. Czas

Najwazniejsze bylo osadzenie tego momentu w czasie. Od tego badani rozpo-
czynali watek zwiazany z relacjonowaniem chwili $mierci bliskiej osoby. Okreslenie
czasu pojawialo sie w odniesieniu do samego momentu $mierci, a w przypadkach,
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kiedy badani nie mogli by¢ obecni przy rodzicu, réwniez do chwili otrzymania in-
formaciji:

»No wlasnie mnie nie byto. Miedzy 4 a 5 rano. Telefon dostalam o wpdt do si6dmej od
pielegniarki, Ze tam lagodnie, ze cichutko”. (Cecylia)

»~Mama zmarla w poniedziatek. Od godziny 1 do 9 rano bardzo si¢ meczyta i cierpiata
pod tlenem”. (Ewa)

2Cb. Stan rodzica
Stan fizyczny i psychiczny rodzica byl drugim poruszanym tematem.

»Jej wyglad przed $miercig. Blada, chuda z duzym brzuchem - nowotwor zaatakowat
juz wszystko w $rodku. Dyszaca, zimna. To najtrudniejsze, ze czlowiek moze tak
wygladaé. Jest bezbronny (...) Czlowiek przezywat to jednak, tym bardziej, ze nie roz-
mawiala, widzi pani, to czlowiek nie moégt sie z nig dogadac. I ona taka biedna byta.
Lezala spokojnie”. (Krystyna)

,Kiedy$ udar miala, miala taka reke (pokazuje przykurcz), a juz przed $miercia wypro-
stowala sie. Cérka wyjezdzajac méwi: »o, babcia chyba chce co$ powiedzie¢«. Ona chy-
ba czula, Zze umrze. I reka wyprostowala sie. Ten palec, to juz az byl wrosniety tutaj,
a pozniej o... (pokazuje)”. (Leszek)

Stan fizyczny i psychiczny opisywany byt jako znacznie gorszy, cho¢ czes¢ ba-
danych relacjonuje tuz przed $miercig polepszenie w réznych zakresach oraz
chwilowy wzrost aktywnosci rodzica.

2Cc. Aktywno$¢ badanych i innych

Kolejna kategoria opisu byla wlasna aktywnosé badanych, ktéra czesto odno-
sila sie juz raczej do pobudzania aktywnosci innych (gtéwnie oséb zwigzanych ze
stuzba zdrowia):

»No od czasu do czasu lekarza wzywaliSmy oczywiscie. To jakie$ lekarstwo zapisal, to
powiedzial, jak trzeba co$ zrobi¢. Krew — to przychodzila nieraz pani i pobierala na
miejscu, do badania. Byta pod opieka lekarsky”. (Krystyna)

,~Zadzwonilam o godzinie 3 w nocy (...) do tej pielegniarki z hospicjum. Przyszta do nas
(...) tam podata jakie$ leki jeszcze, ktore... ale one juz tam nic nie pomogly. Juz miala
morfiny 1000. Najwigcej ile mozna bylo. Jeszcze dozylnie dostala i nic jej nie pomagato.
Bol byt taki niesamowity. I uspokajajace. I nic nie pomagalo. No, ale dala ten zastrzyk.
Posiedziala troche, posiedziala i poszta do domu. No, jak mama zmarla, to zadzwo-
nilam do nich. Oni powiedzieli, Ze mam zadzwoni¢ do swojego lekarza rodzinnego,
zeby kto$ z tej przychodni przyjechat stwierdzi¢ zgon. I od godziny za dziesiec¢ 9, jak
mama zmarla czekalam do godziny po 15. Dopiero przyjechal lekarz (...) Jeszcze zbul-
wersowany przyjechal, Ze si¢ po niego tyle razy dzwonilo. Dat swistek. Nawet w su-
mie... tylko przyszedl, spojrzal. Nawet mamy nie dotknat ani nic. Poszed!”. (Ewa)
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»Nie moglam taty pocalowa¢, bo mialam straszny katar i do taty powiedzialam, ze, tak
reka poslatam catusa i tak méwie »Jutro bede lepiej sie czula i cie pocatuje w czétko«”.
(Stanistawa)

Opisy aktywnosci prowadza do do$wiadczenia wlasnej i innych niemocy,
a ostatecznie aktywno$¢ przeradza sie w biernosé¢ (zaréwno badanych, jak i in-
nych oséb). Odczuwana niemoc i bezradno$¢ wobec do§wiadczanych zmian
w rodzicu prowadza do zaniechania dzialan (,Posiedziala troche, posiedziata
iposzla...”, ,a ty [0 sobie — przyp. aut.] taka bezradna”).

Miejsce, w ktérym umart rodzic okazuje sie by¢ ,tematem na marginesie”. Niknie
wérdd tych, ktére zostaly wyréznione powyzej. Pojawia sie wlasciwie wyjatkowo:

#(...) jako$ tak szczedliwie, ze w domu wszystko skonczylo sie. Zmarla w domu”.

(Krystyna)

,Chyba do siebie kieruje ta negatywna emocje, ze w tym momencie nie zabratam do
domu”. (Cecylia)

Rzadkie odnoszenie sie do miejsca odejscia rodzica jest dosy¢ zaskakujace,
poniewaz temat ten pojawil si¢ jako jeden z gléwnych kodéw w badaniach narra-
cji 0s6b, ktére aktualnie opiekuja sie swoim tracacym sprawnosc rodzicem [Anto-
szewska i in. 2014]. Ale wéréd tych badanych (podobnie, jak w poprzedniej gru-
pie) dom przedstawiany jest jako pozadane miejsce odejécia osoby bliskiej.

Kolejnym watkiem centralnym byla kondycja samej osoby badanej (kody po-
jawiajace sie wokol niego przedstawia rysunek 2).

Kondycja badanego

/

4
1. uczucia/kondycja psychiczna <«
v A

> 3. dziatania

¥
2. wiedza / \
/ \A bezpoérgdnie poé?ednie

brak/dezo#entacja posiadana
A A
ptynaca z doswiadczen pozyskiwana od innych

Rysunek 2. Powigzania kodéw skupionych wokoét kategorii , kondycja badanego”
Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Kondycja badanych oséb ujawnia sie w trzech gléwnych kategoriach: 1) w do-
$wiadczanych uczuciach, 2) w wiedzy (posiadanej lub uzyskiwanej, a takze odczu-
wania jej braku), 3) w podejmowanych (bezposrednich i posrednich) dziataniach.
Wiedza i dzialania wyrazZnie powiazane sa z uczuciami, stanowiac ich Zrédlo.
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1. Uczucia

Kategoria uczu¢ dotyczy gtéwnie relacji emocji trudnych: leku, bezradnosci,
niepewnosci, pustki, osamotnienia, obwiniania sie. Uczucia te pojawiajq sie glow-
nie w fazie intensywnej opieki nad rodzicem. Wzmianki o uczuciach sg zwykle
krotkie i przerywaja calo$¢ narracji, co pokaza cytaty obrazujace wiedze
i dzialania podejmowane przez osoby badane.

2. Wiedza

Jednym z powodéw negatywnych uczu¢ okazuje sie by¢ wiedza, a raczej jej
brak i zwigzana z tym niepewnos¢:

»Bo ci cukrzycy maja takie plamy czerwone, jakie$ tam wybroczyny. Zaczelo to sie
otwierac po prostu. Ja nie wiedzialam co sie dzieje. Chciatam jej naoliwi¢ te nogi, zeby
tak troche... Bo tak skorka tak sucha, tak?! I krzycze do tej pielegniarki «Niepotrzebnie
ta oliwka. Chyba co$ uszkodzitam». PézZniej tak mi thumaczyta, Ze tu zawiniemy banda-
zem. Wszystko przebijalo. Juz zaczat sie ten stan”. (Cecylia)

»3—4 tygodnie przed $miercig, tak sie bardzo Zle poczula. Zaczela robi¢ sie sina. W ogoéle
nie wiedzialam co sie z nia dzieje. Byla zloé¢ spowodowana tym, ze chce jej pomoc,
a nie wiem co mam zrobi¢”. (Ewa)

Niewiedza jest zdecydowanie dominujacym tematem tych czesci narracji.
W niektérych wypowiedziach pojawiaja sie szczatkowe wzmianki dotyczace na-
bywania wiedzy od innych (lekarzy, pielegniarek) lub pojawiania sie wiedzy
plynacej z weczesniejszych doswiadczen (np. opieki nad drugim rodzicem). Ponie-
waz brak wiedzy wyraznie jest zrédlem wielu negatywnych uczué: frustracji,
zlosci, bezradnosci, wydaje sie, ze zwigkszenie wsparcia informacyjnego mogtoby
wplyna¢ korzystnie na kondycje oséb opiekujacych sie swoimi umierajacymi ro-
dzicami.

3. Dziatania

Trzecia kategoria — podejmowane dziatania — jest zdecydowanie najobszer-
niejsza. Dzieli si¢ na dwie podkategorie: dzialania bezposrednio zwiazane z ro-
dzicem i dzialania posrednie (nakierowane na innych, gtéwnie na pracownikéw
stuzby zdrowia oraz na siebie samego).

Dzialania bezposrednio skierowane do rodzica obejmuja opisy:

* ciaglosci opieki
,Ten pobyt w tym hospicjum, to po prostu polegato na tym, ze ja tam siedziatam po 8-9

godzin, bo ja juz tam miatam swoje kapcie, swoje wszystkie rzeczy przy tym 16zku”.
(Cecylia)
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»Pod koniec to juz w zasadzie 24 godziny na dobe”. (Stanistawa)

* przyziemnosci opieki (czynnosci opiekunczo-pielegnacyjne i umilanie cza-
su, spelnianie zachcianek rodzica)

,1 zawsze co$ tam zmiksowalam. I tak ja nakarmilam jeszcze pamietam taka piersia
z kurczaka”. (Cecylia)

~Mama juz byla w takim stanie, ze trzeba bylo zmienia¢ jej pampersy. Staralam sie
spelnia¢ kazde jej zachcianki, zeby czula sie po prostu komfortowo, zeby miata to, co
chce. Musialam ej przygotowywac specjalne jedzenie, bonie mogla jes¢ jaki§ normal-
nych rzeczy. Jakie$ papki rézne”. (Ewa)

,Mysmy sie umoéwili, ze (...) przyjade i zabiore go do lasu i nawet jak tylko sobie
usiagdzie... on miat taki pieniek, ze chociaz sobie tam posiedzi (...) w szpitalu, jak przy

nim siedzialam, to tak wszystko robilam, zeby bylo tak, jak tata chcial. Nie chciat zegar-
ka, to zaslanialiémy”. (Stanistawa)

* wspierania duchowego, emocjonalnego (réwniez pod postacia ukrywania
bolesnej prawdy)

»,Noiduchowa ja tez musialam wspierac i zapewniac ja o tym, ze bedzie sie¢ czula bez-
piecznie, ze ja si¢ zajme siostra, ze bede tez wspierala i tate”. (Ewa)

,Mysle, ze domyslala sie, ze umiera, ale mogla takze wierzy¢ nam. Nikt z nas jej o tym
nie powiedzial. Nie mieliémy Zadnego do§wiadczenia w rozmowach o $mierci i odwagi
nam zabraklo”. (Jowita)

Wszystkie te elementy (ciaglos¢, przyziemno$¢ czynnosci, koniecznosé udzie-

lania wsparcia emocjonalnego...) sa z jednej strony powtarzalne i ,proste” (kar-
mienie, zmienianie pampersoéw), z drugiej nacechowane niepewnoscia nastepstw
i przyszlosci. Wydaje sie wiec, ze moga stanowi¢ spore obciazenie i nie by¢
zrédlem satysfakcji.

Dzialania poérednio zwigzane z rodzicem dotycza:

* radzenia sobie z wlasnymi uczuciami, stanem psychicznym

»(...) i wtedy zakladatam sobie stuchawki na uszy i biegtam sobie naokoto jeziora, albo
bieglam do lasu i sie wykrzyczatam, i wyplakalam, i przysztam do domu, i jakos byto
lepiej. Staralam sobie jako$ radzi¢ z tym wszystkim”. (Ewa)

,(...) m6j dziadek [ojciec adopcyjny — przyp. aut.] juz jezdzil na wozku (...) ja sie mod-
litam, zeby dziadek szybko zmarl, bo ja bylam naprawde bardzo psychicznie
obcigzona tym... tym, co bylo wczesniej”. (Nadia)

»Nie moglam sobie z tymi glupimi myélami poradzi¢. Nie wiem, czy te myéli byly
glupie, no ale takie przytlaczajgce, ze mimo ze... Ale jak do taty szlam, to juz usmie-
chatam sie itd. A w domu taka bezradnos$¢ dopadata cztowieka”. (Stanistawa)
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Narracje ukazuja konieczno$¢ wypracowania wlasnego sposobu radzenia so-

bie z trudnosciami. Wéréd prezentowanych znalazly sie dzialania nakierowane
na sfere fizyczng, psychiczna i duchowa. Charakterystyczne jest to, ze badani
pisza o tym, ze ,sami musieli” sobie poradzi¢ z tym, co sie w nich dzialo.

* wspoldziatania z pracownikami stuzby zdrowia

,1 tez bytam sama w domu i 1,5 godziny dzwonilam po lekarza, zeby kto$ przyjechat
do nas. I nikt nie chcial przyjechac. (...) I zadzwonitam do O., to mnie skierowali do S.
W S. powiedzieli, Zze mamy nie przyjma, ze jak ona ma nowotwor, to oni nic jej nie po-
moga. Kazali mi zadzwoni¢ do hospicjum. Zadzwonitam do tego hospicjum, do tej
pielegniarki co do nas przychodzi. Ona powiedziala, Ze ona tez nic nie poradzi, ze
mam zadzwoni¢ do lekarza rodzinnego. Zadzwonilam do lekarza rodzinnego, ktéra
byla na zwolnieniu. To zadzwonitam do przychodni, do ktérej nalezymy, to mi powie-
dzieli, ze mozemy zamoéwi¢ wizyte domowsg, ale jej nie zamoéwimy dlatego, ze wizyty
domowe zamawia sie rano, a juz jest za pdzno i juz na pewno nikt nie przyjedzie. (...)
Wiedzialam, ze w sluzbie zdrowia jest tragicznie, ale sobie nie zdawalam sprawy, ze az
tak”. (Ewa)

Niestety obszerne opisy wspoéldzialania z pracownikami sluzby zdrowia

przyjmuja — jak to obrazuje wypowiedz Ewy — posta¢ opiséw walki badanych z
niesprzyjajacym $wiatem zewnetrznym. Sa to czesto narracje najbardziej dyna-
miczne i jednoczes$nie najbardziej tragiczne. Wydaje sie, ze nastepuje tu zderze-
nie potrzeb i oczekiwan badanych z mozliwoéciami i kondycja stuzby zdrowia.

Faza zaloby i przystosowania do nowej rzeczywistosci

Faza ta obejmuje kilka charakterystycznych, zachodzacych na siebie elemen-

tow: aktywnos¢ fizyczna, odczuwane zmiany oraz role innych oséb w przezywa-
niu straty i dostosowaniu do nowych warunkéw.

1.

Aktywnos¢ badanych

»Tak sie staratam. Pogrzeb i wszystko. Tak jak zawsze ona sobie chciala. Wygladata piek-
nie. Naprawde. Tak jak zawsze, bo byla zawsze elegancka kobieta i tak jak chciata, tak
zrobitam. Ma debowa trumne tak jak chciala. Ma peruke. Ona zawsze miala pasemka
blond. Takie kréciutkie wloski. Chciala peruke, ma peruke. Ubrana, no pigknie moim
zdaniem i mam nadzieje, ze jest dumna z tego (...) Czesto odwiedzam cmentarz i jej
grob. Modle sie za nig i czesto jeszcze placze. Takie jest zycie, taka kolej dni, a tak trud-
no to zaakceptowac”. (Ewa)

»Jak tata odszedl, to chyba 3 dni w ogéle nie spalam i byto duzo spraw do zalatwienia.
Nie moglam zasna¢ i dopiero po pogrzebie, po tym wszystkim, jak to tak ze mnie
opadlo, to tak...”. (Stanistawa)
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Aktywno$¢ po $mierci rodzica pierwotnie zwigzana byla z czynnosciami orga-
nizacyjnymi, gtéwnie przygotowaniami do pogrzebu. Czas ten byl takze niekiedy
okresem, w ktéorym spelniane byly przez respondentéw ostatnie zadania
wieniczace okres opieki nad rodzicem. Niektorzy z nich méwia o mobilizacji swo-
ich sil w celu przygotowania ciala/pogrzebu tak, jak Zyczyli (badz ich zdaniem zy-
czyliby) sobie rodzice.

2. Doswiadczenie przerwanej ciaglosci

* zmiany zewngtrzne:

,Jedna zasadnicza rzecz — zrobilo sie pusto. Ja nie mam co robic.(...) Na poczatku zetk-
nelam sie z niesamowita pustka, bo tak, to caly czas byla mama. Jak mé6j maz poszed!
do pracy, no to ja w tym ogromnym domu zostalam sama. I tylko latalam od jednego
pomieszczenia do drugiego. Wchodzitam do mamy, méwitam «Cze$¢ mama» i nie
miatam co robi¢, bo tam nikogo juz nie bylo”. (Alicja)

* zmiany wewnetrzne:

,Juz na wiele rzeczy patrze z jakim§ takim tam dystansem. Czasem nawet jaki$ tam
post radosci ludzi, ktérzy wprawiaja sie w euforie mnie dziwi (...) Przeformulowalam
wiele rzeczy. Podchodze z pewnym dystansem do réznych rzeczy. I, zeby co$ takiego
radosnego doswiadczy¢, to naprawde musi byc¢ to cos ekscytujacego, przekraczajacego
moje wyobrazenia, zebym faktycznie mogta poczué, ze moze by¢ co$ radosnego, tak?!
No strasznie, strasznie. Troche juz tak po tych dwdch latach troche z tego wychodze,
ale to jeszcze tkwi gdzies. Tymi myslami si¢ wraca. No by¢ moze nadaje sie juz pod te-
rapie, tak?! Zaloba trwa duzo wiecej niz rok, ale troszeczke juz tak tagodze”. (Cecylia)

»Wielu rzeczy czlowiek by tak nie zrobil. Bo moze ona cierpiala, a ja jej nie dawalam
wystarczajacego wsparcia. Moze nie tego ode mnie oczekiwala. Moze to tylko tak
tatwo sie méwi, jak czlowiek nie umiera. Sama nie wiem”. (Jowita)

»,No i najwazniejszy teraz moim zdaniem dla mnie w Zyciu jest kontakt z drugim
czlowiekiem i rozmowa. Wiem, Ze o wszystkim trzeba rozmawia¢. Rozmawia¢, rozma-
wiad i jeszcze raz rozmawiac¢”. (Ewa)

Smier¢ rodzica z pewnoscig jest postrzegana jako przetom — koniec zycia ro-
dzica i poczatek zycia bez rodzica. Smieré bliskiego cztonka rodziny moze by¢ naj-
bardziej traumatycznym przezyciem, jakiego doswiadcza czlowiek. Bedzie ona
szczegoblnie trudng sytuacja, jesli dotyczy osoby bardzo bliskiej i jest niespodzie-
wana. W przypadku, gdy jest to osoba niepelnosprawna, powaznie chora i cier-
piaca, jej opiekun przezywac moze mieszanke réznych uczué. Z jednej bowiem
strony, odchodzi kto$ bliski, z kim wiaza opiekuna uczucia, wspomnienia, z dru-
giej, terminalny okres choroby to nie tylko cierpienie samej osoby chorej, ale tez
czesto cierpienie i przeciazenie jej opiekuna (opiekunéw). Po $mierci bliskiej oso-
by, jak pokazuja analizowane narracje, dochodzi do licznych refleksji badanych.
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Dotycza one przeszlosci (np. analizowana jest opieka nad rodzicem w kategoriach
optymalnego wykorzystania sit i mozliwosci, pewne watpliwosci, poczucie zalu
irefleksje dotyczace wspdlnego zycia), terazniejszosci (poczucie pustki po utracie
rodzica, uSwiadomienie, ze Smier¢ rodzica nie powoduje kofica zycia badanego
iinnych oséb, nastepuje przewartosciowanie) oraz przyszlosci (np. zastanawianie
sie, jak wykorzysta¢ zyskany wolny czas — planowanie zaangazowania si¢ np.
w dzialalno$¢ organizatorska, podréze, snucie perspektyw dotyczacych wlasnej
przyszlosci — schylku zycia, ewentualnej opieki wiasnych dzieci nad sobg).

Zaloba, bedac sytuacja trudng w zyciu czlowieka, moze sta¢ sie jednoczesnie
okresem istotnym w aspekcie osobistego rozwoju czlowieka. Odejscie bliskiego
czlowieka moze by¢ poszukiwaniem odpowiedzi na wazne egzystencjalne pyta-
nia, a sposéb odpowiedzi na nie moze uruchamiaé procesy psychiczne o duzym
znaczeniu dla osobistego rozwoju [Steuden, Tucholska 2009, s. 8].

3. Rola innych o0séb w zapelnianiu powstalej pustki

»O to, zeby jak najmniej boleénie to przezy¢, to zadbaly nasze dzieci, poniewaz juz na
poczatku stycznia pojechaliémy z mezem do Zakopanego, dlatego, ze nasza cérka
miata tam konferencje. W zwiazku z tym zalatwili nam jaki§ pensjonat i my$smy tam
pojechali z synem na ta konferencje i na Kasprowy Wierch. To od razu w styczniu. Za-
czely sie podréze. Bylam w Australii, jade zaraz do Szwecji”. (Alicja)

»,Maz mi thumaczy, ze «moze by§ przediluzyla o tydzieh, moze dwa» [zycie matki —
przyp. aut.]”. (Cecylia)

W okresie tym duzego znaczenia nabieralo otrzymywane od innych (zwykle
czlonkéw rodziny) wsparcie. Doswiadczenie wskazuje, ze najtrudniejszy jest pie-
rwszy rok po $mierci bliskiej osoby, poniewaz zatobnicy musza przezy¢ réznorod-
ne, wazne sytuacje bez zmartego, Swieta, urodziny, inne specjalne okazje [Tuchol-
ska 2009]. Niektorzy potrzebuja na Zzalobe wiecej, inni mniej czasu. Trudno tez
zwykle moéwic o konkretnym momencie, w ktérym przychodzi akceptacja §mierci
i pelna adaptacja do nowego zycia, gdyz uczucie tesknoty za rodzicem, jego
wspomnienie moze powracac. Ilustruje to wypowiedz Stanistawy:

,W tym roku bylam w lesie. Nie ma nic. Tata grzybki zabral ze soba. W zeszlym roku
nie pojechalam. Nie mialam czasu. Zresztg nie mam odwagi wejs¢ w te nasze miejsce,
w ktére wchodzilismy. W tym roku juz tak z humorem opowiadalam, Ze tata pod tym
drzewkiem znalazt grzybka, a ja pod tym. Tak, Ze juz inaczej bylo. Ale w zeszlym
roku.... Jeszcze, jeszcze jest mi cigzko. [Jeszcze si¢ Pani nie pogodzila? — przyp. aut.]
Nie. I chyba sie nigdy nie pogodze”. (Stanistawa)

Zycie po $mierci rodzica dla opiekujacego sie nim wczesniej dorostego dzie-
cka moze by¢ z jednej strony nasycone poczuciem straty, tesknoty za rodzicem,
z drugiej jednak moze mie¢ w sobie jaki$ pierwiastek wyzwolenia — z codziennych
trudow opieki na rzecz spokoju, mozliwosci zajecia sie soba, swoja kariera itp.
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»Jak ja skonczylam studia, to teraz jest dopiero pierwszy rok, kiedy ja... moi dziadko-
wie [rodzice adopcyjni — przyp. aut.] juz nie zyja obydwoje... kiedy ja nie mam nic na
glowie. Ze dopiero zaczyna mi sie tonizowac sytuacja, Ze zaczynam sie wyciszac. Nie
chce powiedzie¢, ze zaczynam mysleé o sobie, bo jako osoba wierzaca nigdy nie my-
Slalam o tym, Zzeby realizowac siebie, zeby szukac jakiego$ takiego samozadowolenia,
nie, nie w tym kierunku. Ale teraz dopiero zaczynam si¢ wycisza¢, mam chwilg dla sie-
bie, ze moge usias¢ i nic nie zrobi¢”. (Nadia)

»Ja nie zdawalam sobie z tego sprawy dopdki tata nie zmarl, jak ja bylam zmeczona.
Ale tak w samym tym momencie, to ja nie czulam ani zmeczenia ani znuzenia. (...) Nie
czutam zmeczenia jako zmeczenie. Ono przyszlo po wszystkim. Dopiero jak tatus od-
szedl...”. (Stanislawa)

Zakonczenie i refleksje koncowe

Analiza wypowiedzi osmiu badanych dorostych oséb, ktére przezyly Smieré
swoich rodzicéw, nad ktérymi sprawowali wczesniej opieke wskazuje, ze domi-
nujacy kategorig opisu byta kondycja rodzica, przedstawiana z perspektywy oce-
ny wlasnej, medycznej i rodzica. Respondenci relacjonowali zmiany, ktére doko-
nywaly sie w tym zakresie, zwracajac uwage zaréwno na pogarszanie sie stanu
rodzica, ale tez (cho¢ rzadziej) na okresy poprawy. Méwiac o wlasnej kondycji,
badani okreslali swoje uczucia i emocje (zwykle negatywne, wiazace sie z okre-
sem intensywnej opieki, Smierci i zaloby: bezradnos¢, lek, niepewnosé, pustka,
osamotnienie i obwinianie sie, ale tez pozytywne: milos$¢, wdziecznos¢, poczucie
bliskosci z rodzicem lub innymi czlonkami rodziny), wiedze (lub jej brak) na temat
kondycji rodzica, a takze swoje dzialania, zwigzane z rodzicem bezposrednio
(opisy ciaglosci, przyziemnosci opieki, wspierania emocjonalnego) oraz posred-
nio (radzenie sobie z wlasnymi uczuciami, wspélpraca z pracownikami stuzby
zdrowia).

Sam moment $mierci rodzica jawil sie najczesciej jako tragiczne doswiadcze-
nie, ktérego opisy wskazywaly na budzenie wielu skrajnych emocji i uczu¢ oraz
wzmozone dzialania os6b badanych. Smier¢ jest dla umierajacego konicem zycia,
z kolei dla pozostajacych przy zyciu — poczatkiem nowej sytuacji. Niemalze za-
wsze po $mierci jednego z czlonkéw rodziny naruszona zostaje jej homeostaza.
Jak podaje Krystyna Ostoja-Zawadzka [1999, s. 94], intensywno$¢ przezywania
$mierci bliskiej osoby zalezy od jej pozycji w rodzinie. Trudno jest zastapi¢ dzie-
ciom rodzicéw. Jednak im mniejsze znaczenie posiadal on w rodzinie, tym mniej-
szy jest brak, tak fizyczny, jak i emocjonalny.

W wypowiedziach dotyczacych fazy zaloby i przystosowania do nowej rze-
czywistoéci wyrdzniono z kolei takie elementy, jak: aktywnos¢ respondentéw
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zwiazana z rodzicem (np. przygotowanie pogrzebu, ciala), odczuwane zmiany
zewnetrzne (pustka) i wewnetrzne (np. inne spojrzenie na $wiat, podejscie do zy-
cia) oraz rol¢ innych (najczeéciej czlonkéw rodziny) w adaptacji do nowej sytuacji.
,Zatoba zawsze zaklada bol i strate. Jednak gdy chodzi o odejscie ojca czy matki jest
ona szczegodlna. Nieoczekiwanie zdajemy sobie sprawe z naszych najglebszych
przeczud, z tego ze nie spodziewaliSmy sig, by rodzice mieli kiedy$ umrze¢! Nie-
wazne, czy mamy pie¢ czy piecdziesiat pie¢ lat, pewna nasza cze$¢ niezmiennie
chce i potrzebuje przekonania, Ze rodzice beda z nami zawsze” [Gilbert 2004, s. 32].

Wypowiedzi badanych jak i pismiennictwo wskazuja na istnienie potrzeby
wsparcia w okresie umierania oraz po $mierci rodzica. Chodzi zaréwno o wspar-
cie informacyjne (poruszany byl watek dezorientacji, nieprzekazywania informa-
cji przez lekarzy), rzeczowe (zwiazany z potrzeba zapewnienia wlasciwej opieki
nad osoba chora, niepelnosprawng, umierajacg), jak i emocjonalne potrzebne nie
tylko rodzinie umierajacego, ale réwniez osobie umierajacej. Od diugiego czasu
zmagamy sie z ,milczeniem” wielu lekarzy, czy innych profesjonalistow doty-
czacym zblizajacej si¢ $mierci. Niekiedy lekarze nie rozpoznajg oznak zapowia-
dajacych $mier¢ (stanu preagonalnego lub agonii) i woéwczas szansa na
uporzadkowanie niezbednych spraw, pozegnanie, wykorzystanie czasu z cho-
rym zostaje zaprzepaszczona. Wiele 0séb pomija réwniez instruowanie rodziny,
ktéra w okresie poprzedzajacym $mier¢ nie bardzo wie, co i w jaki sposéb robi¢
przy chorym. Sytuacje takie pozbawiaja bliskich potrzeby kompensowania wcze-
$niejszych brakéw w opiece, a przede wszystkim podniesienia jakosci zycia umie-
rajacego. Tu widzimy potrzebe szkolen przeznaczonych dla personelu medycz-
nego, a dotyczacych sposobéw rozmowy z umierajacymi i ich rodzinami, szkolen
wskazujacych na szeroki wachlarz potrzeb pojawiajacych sie u tych bedacych
u schylku zycia, pozostajacych przy zyciu i tych juz osieroconych.

Wsparcie potrzebne rodzinie moze by¢ udzielane przez rézne podmioty,
a szczegodlnie przez Hospicja i Zaklady Opieki Paliatywnej?!, ktore jeszcze przez
wielu nie sa doceniane. Jak wskazuja Jacek Luczak oraz Aleksandra Kotlifiska-Le-
mieszek [2014, s. 164] zgodnie z Rekomendacjami Rad Europy pracownicy stuzby
zdrowia podstawowej i szpitalnej opieki zdrowotnej powinni posiada¢ wiedze
i umiejetnosci w zakresie podstaw opieki paliatywnej, ktéra jest calociowa
i wszechstronng opieka chorego i jego rodziny.
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Wprowadzenie

Rodzina jest pierwszym Srodowiskiem spolecznym dziecka. Stanowi system,
w ktérym relacje miedzy poszczegdlnymi cztonkami rodziny majg znaczenie dla
wszystkich os6b. Jesli kontakty w rodzinie sa pelne milosci, Zyczliwosci i zrozu-
mienia — zapewniaja dziecku poczucie akceptacji i bezpieczenstwa, sprawiaja, ze
bez leku funkcjonuje ono w $rodowisku pozarodzinnym. Rodzina jest grupa
o niepowtarzalnym charakterze, jedyna grupa spoleczng bazujaca na czynnikach
biologicznychinaturalnych, w ktérej wiezi mitosci i pokrewienistwa nabieraja naj-
wyzszego znaczenia [Adamski 1982, s. 26]. Jednym z fundamentalnych zadan ro-
dziny jest zaspokajanie istotnych potrzeb wszystkich jej cztonkéw. W rodzinie,
w ktérej zaspokajane sa potrzeby bezpieczenstwa, milosci, szacunku, kazdy
czlowiek czuje sie kochany i potrzebny.

Ogolna harmonia, dotychczasowy tad i spokéj panujacy w rodzinie moze
zosta¢ niespodziewanie zburzony, gdy pojawi sie¢ w niej dziecko chore lub takie,
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ktorego rozwdj jest zaburzony. To, co bylo wazne kiedys, w chwili zetkniecia
z choroba lub zaburzeniem rozwoju dziecka moze straci¢ na wartosci i odwrotnie.
Do niedawna definiowano chorobe jedynie jako odwrotnoé¢ zdrowia. Postugiwa-
no sie definicjg sformutowang przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World
Health Organization, WHO), wedlug ktérej zdrowie jest stanem pelnego dobrego
samopoczucia (,dobrostanu”) fizycznego, psychicznego i spotecznego, a nie tylko
nieobecnoscig choroby czy niedomagania. Obecnie, w literaturze przedmiotu
chorobe definiuje sie jako taki stan organizmu, kiedy to czujemy sie Zle, a owego
zlego samopoczucia nie mozna jednak powigza¢ z krétkotrwatym, przejsciowym
uwarunkowaniem psychologicznym lub bytowym, lecz z dolegliwo$ciami
wywolanymi przez zmiany strukturalne lub zmieniong czynnos¢ organizmu.
Przez dolegliwosci rozumie si¢ przy tym doznania, ktére sa przejawem niepra-
widlowych zmian struktury organizmu lub zaburzen regulacji funkcji narzadéw
[por. Woynarowska 2014, s. 18-26].

Choroba lub zaburzenie jest jednym z najbardziej niepozadanych zjawisk
w zyciuirozwoju dziecka. Narusza bowiem zdrowie dziecka bedace podstawa jego
rozwoju i osigganej dojrzalosci. Choroba lub zaburzenie rozwoju utrudnia dziec-
ku zaspokajanie potrzeb psychicznych i naraza je na wiele trudnych sytuacji.

Autyzm nalezy do grupy tzw. ,calosciowych zaburzen rozwojowych”. Zabu-
rzenia te determinuja funkcjonowanie dziecka w obrebie kluczowych sfer rozwo-
jowych. Charakterystyczng cechg zaburzen catosciowych jest nieadekwatny do
wieku poziom kompetencji i umiejetnosci (spolecznych, jezykowych, komunika-
cyjnych, poznawczych, emocjonalnych). Definicja sformutowana przez Narodowe
Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Autystycznych oraz Amerykaniskie Towarzy-
stwo Psychiatryczne podaje, ze autyzm to ,[...] zlozone uposledzenie rozwojowe,
ktére typowo objawia sie w pierwszych trzech latach zycia i jest wynikiem zabu-
rzenia neurologicznego wplywajacego na rozwéj w obszarach interakcji spotecz-
nej i zdolnosci komunikacyjnych. Zaréwno dzieci jak i doroste osoby dotkniete
autyzmem typowo przejawiaja problemy w komunikacji werbalnej i niewerbal-
nej, interakcjach spotecznych i zabawie” [www.autyzm?24.pl, dostep: 22.03.2015].

W literaturze przedmiotu od 1988 r. funkcjonuje termin ,autystyczne spek-
trum zaburzen”, w zwigzku z poszerzeniem koncepcji autyzmu o zaburzenia lzej-
sze i mniej typowe (zespol Aspergera, zesp6l Retta, dzieciece zaburzenie dezinte-
gracyjne i inne caloSciowe zaburzenia rozwoju) w stosunku do podstawowego
opisu symptoméw dokonanego przez L. Kannera [Pisula 2010, s. 16]. Z kolei,
w obowiazujacej od maja 2013 roku klasyfikacji DSM-V zrezygnowano z terminu
,caloSciowe zaburzenia rozwoju”, zastgpiono trzy jednostki chorobowe: zaburze-
nia autystyczne, zesp6l Aspergera i inne caloéciowe zaburzenia rozwoju jedna
jednostka — spektrum zaburzen autystycznych (ASD). Ponadto nastapilo polacze-
nie dwdch grup objawéw z dotychczasowej triady diagnostycznej: zaburzen
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interakgeji spotecznych i zaburzen komunikacji w jedna domene diagnostyczna.
Wprowadzono tréjstopniowa klasyfikacje ASD —od L1 do L3, w zaleznoéci od na-
silenia objaw6w oraz stopnia ich wplywu na codzienne funkcjonowanie, wyklu-
czono kryterium opdzZnienia rozwoju mowy, zastapiono dotychczas obo-
wiazujace kryterium wieku, w jakim pojawiaja sie pierwsze objawy, okresleniem
~poczatek we wczesnym dziecinstwie” oraz zasygnalizowano, ze objawy moga
nie manifestowac si¢ w pelni do czasu, gdy wymagania spoleczne przekrocza
umiejetnosci osoby [Gerhant, Olajossy, Olajossy-Hilkesberger 2013, s. 1102].

Zaréwno dla dobra dziecka chorego lub takiego, ktérego rozwdj jest zaburzo-
ny, jak i dla dobra jego rodziny niezmiernie wazne jest szybkie osiggniecie przez
czlonkéw rodziny wzglednej rownowagi emocjonalnej, przyjecie przez nich ra-
cjonalnej postawy wobec choroby lub zaburzenia dziecka, nacechowanej moty-
wacja do zabezpieczenia mu nalezytej opieki i pomocy oraz wlasciwego postepo-
wania wychowawczego. Dla osiagniecia takiego stanu czesto potrzebne jest
rodzicom wsparcie psychiczne ze strony innych oséb. Zwykle udzielaja im wspar-
cia osoby najblizsze, z kregu rodziny i przyjaciél. Pozadane jest, aby wsparcia
udzielali im takze osoby, pod ktérych merytoryczna opieka pozostaje dziecko. Sg
to osoby najbardziej kompetentne do podejmowania z rodzicami rozméw na te-
mat choroby lub zaburzenia dziecka i procesu leczniczo-terapeutycznego, a tym
samym do ksztaltowania u rodzicéw wlasciwego obrazu choroby lub zaburzenia
dziecka i prawidlowej postawy wobec niego [Maciarz 2001, s. 36].

Rodzice dzieci niepelnosprawnych, chorych, zaburzonych — niezaleznie od
rodzaju niepelnosprawnosci, choroby czy zaburzenia — do§wiadczaja powaznych
obcigzen zwigzanych z opieka i wychowaniem swojego dziecka. Moga odczuwac
lek oraz poczucie winy, ze by¢ moze czego$ nie dopilnowali, zaniedbali i tym samym
odebrali dziecku mozliwoé¢ normalnego rozwoju [Pisula 1998, s. 65]. Autyzm sta-
wia przed rodzicami szczeg6lne wyzwanie, sprostanie ktéremu moze by¢ niemo-
zliwe bez pomocy profesjonalistow [Pisula 2012, s. 84]. Problemy, jakich doswiad-
czaja rodzice dzieci z autyzmem moga by¢ bardzo zréznicowane.

Z badan prowadzonych nad stresem i sposobami radzenia sobie z nim przez
rodzicéw dzieci z autyzmem wynika, Ze az dwie trzecie matek dzieci z autyzmem
przejawia znacznie podwyzszony poziom stresu [Pisula 2012, s. 19], nie tylko
w poréwnaniu z rodzicami dzieci rozwijajacych sie prawidlowo, ale takze w sto-
sunku do rodzicow dzieci z innymi zaburzeniami [Pisula, Noifiska 2011, s. 75].
Ponadto, sami rodzice opisujac swoje zycie z dzieckiem z autyzmem uzywali
okreslenia ,stresujace” [za: Pisula 2012, s. 19]. Za szczegdlne Zrédlo stresu uwaza-
ne sg przez rodzicow zachowania ich dzieci niezrozumiate dla innych, dziwaczne,
czy wrecz ,nienormalne” [Baxter, Cummings, Yiolitis 2000; Baker i in. 2003; Beck,
Hastings, Daley 2004].
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Konsekwencje stresu odczuwanego przez rodzicéw dzieci z zaburzeniami
rozwoju objawiaja si¢ np. poprzez dysfunkcjonalne pelnienie roli rodzica, zabu-
rzenia interakcji rodzic-dziecko, zaniedbywanie dziecka, problemy w funkcjono-
waniu rodziny i zwigzku malzenskiego [Pisula, Danielewicz 2011, s. 13-14]. Jedno-
cze$nie badania potwierdzajg gorszy w stosunku do rodzicéw dzieci
rozwijajacych sie prawidlowo, stan zdrowia fizycznego i psychicznego rodzicéw
irodzenstwa dzieci z autyzmem oraz czestsze przypadki ich zapadalnosci na de-
presje [za: Pisula, Danielewicz 2011, s. 13].

Aby rodzina dziecka z autyzmem funkcjonowala poprawnie, nalezy zwrécié
uwage na podejscie poszczegélnych oséb do dziecka. Elementem do tego nie-
zbednym jest zaakceptowanie zaistniatej sytuacji. Zdaniem E. Pisuli ,rodzice, kto-
rym trudno upora¢ si¢ z poczuciem winy wobec dziecka, poczuciem nizszosci
iwstydem przed innymi ludZmi, izolujacy sie i osamotnieni, nie sg w stanie zapew-
ni¢ dziecku warunkéw sprzyjajacych rozwojowi, da¢ mu poczucie bezpieczen-
stwa i wiary we wlasne mozliwosci” [Pisula 2005, s. 97].

Poprawne wzajemne relacje, odpowiedni sposéb komunikowania si¢ i réwne
traktowanie wszystkich dzieci stanowi podstawe do rozwigzania probleméw
i spokojnego zycia. Taka rodzina potrzebuje przede wszystkim wsparcia i mobili-
zacji w radzeniu sobie z trudnosciami losu. Catkowicie zbgdne jest ocenianie czy,
kto i w jakim stopniu ponosi odpowiedzialnos¢ czy tez wine w zwiazku z zaist-
nialg sytuacja.

Metodologia badan wlasnych

Celem podjetych przez autorki badan bylo rozpoznanie, w jaki spos6b spost-
rzegane jest dziecko z autyzmem przez wilasnych rodzicéw. Istotnym aspektem
badan stalo si¢ pytanie o bariery i trudnosci, z jakimi musza zmagac¢ sie rodzice
dziecka z autyzmem oraz sposéb funkcjonowania ich rodziny w sytuacji wyste-
powania tego zaburzenia u dziecka.

Dla potrzeb badan dokonano celowego doboru préby. Badaniem objeto gru-
pe 41 0s6b dorostych, ktérzy posiadaja dziecko z autyzmem. Wybér terenu badan
podyktowany byt uzyskaniem zgody na przeprowadzenie badan od rodzin po-
siadajacych dziecko z autyzmem oraz mozliwoscig nawigzania z nimi kontaktu
poprzez osoby dzialajace w réznych organizacjach, fundacjach spolecznych, badz
poprzez przedstawicieli innych placoéwek.

Badania zostaly przeprowadzone na terenie Warszawy i Wolomina w naste-
pujacych placéwkach: Gabinet terapii dzieci ,Definitivia” w Warszawie, Poradnia
Psychologiczno-Pedagogiczna w Wolominie oraz Fundacja na rzecz Rodzin
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Dotknietych Autyzmem w Warszawie. Badanie przeprowadzono w lipcu i sierp-
niu 2014 roku. Do celéw obliczen statystycznych wykorzystano program SPSS dla
Windows wersja 21.

Wérdd respondentow wiekszoé¢ stanowily kobiety — 30 oséb, pozostale 11 oséb
byli to mezczyzni. 23 osoby to respondenci w wieku 30-39 lat. Na drugim miejscu
pod wzgledem liczebnosci znajdowaly sie osoby w wieku pomiedzy 20 a 29 lat
oraz 40-49 lat (po 8 badanych). Natomiast zaledwie 2 respondentéw byli to rodzi-
ce w wieku powyzej piecdziesigtego roku zycia.

Wiekszoé¢ badanych (35) zadeklarowalo, ze mieszka w miescie, natomiast
6 podato, iz mieszka na wsi. Najwiecej respondentéw zadeklarowato wyksztatce-
nie $rednie (21), natomiast 17 to osoby z wyksztalceniem wyzszym, a najmniej
liczng byta grupa badanych z wyksztalceniem podstawowym — zaledwie 3 osoby.

Wyniki badan wtasnych

Najczesciej to rodzice dziecka z autyzmem jako pierwsi dostrzegaja, ze dziec-
ko nie odbiera w sposéb prawidlowy bodzcéw plynacych ze srodowiska. Nowo-
rodek nie aspiruje do kontaktu fizycznego z matka — wrecz unika jej dotyku —
sztywnieje, stawia wyrazny opoér. Przez pierwsze sze$¢ miesiecy dziecko nie za-
uwaza matki, jest malo wymagajace; usémiechanie sie, gaworzenie i reakcje wyste-
puja u niego z opdznieniem lub wcale [Kendall 2004, s. 163].

Zatem w pierwszej kolejnosci zapytano respondentéw, kto jako pierwszy za-
obserwowal u dziecka nietypowe zachowania, ktére mogly swiadczy¢ o wyste-
pujacych nieprawidlowosciach rozwojowych. Z poddanych analizie odpowiedzi
respondentéw wynika, ze to oni w przewazajacej czesci jako pierwsi zaobserwo-
wali nietypowe zachowania dziecka. Odpowiedzi takiej udzielito 29 oséb. Sied-
miu osobom taka informacje przekazat lekarz pediatra. Tylko w trzech przypad-
kach byl to wspétmalzonek a w dwoch dziadkowie.

W zwiazku z udzielonymi odpowiedziami, w dalszej kolejnosci zapytano
respondentéw o to, ktére z zaobserwowanych u dziecka zachowan, mogly ich
zdaniem §wiadczy¢ o wystepowaniu autyzmu. Rodzice mieli mozliwosé wyboru
kilku odpowiedzi. Ich rozklad przedstawia tabela 1.

Najczesciej wskazywanym przez rodzicow niepokojacym sygnalem byt brak
kontaktu wzrokowego (26 0s6b). Dziewietnastu respondentéw wskazato na brak
reakcji na innych ludzi, dla 16 oséb byl to brak zainteresowania zabawami
z réwie$nikami, a dla 15 0s6b schematyczne ukladanie przedmiotéw. W dalszej
kolejnosci wymienione zostalo: wpatrywanie sie w jeden punkt (14 oséb), placz
i krzyk (13 osob), brak kontaktu fizycznego (12 osoéb), reagowanie agresja na
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zmiany i zaburzona komunikacja (po 10 0s6b), a takze nadpobudliwo$c¢ i echolalie

oraz nietypowe reakcje na odglosy (po 6 oséb).

Tabela 1. Niepokojace zachowania mogace $wiadczy¢ o autyZmie

Jakie zachowania dziecka daly Panu/i podstawe do przypuszczenia,

ze dziecko ma autyzm? Czgstose
Brak kontaktu wzrokowego 26
Brak kontaktu fizycznego 12
Brak reakcji na innych 19
B Brak checi zabawy z réwieénikami 16
Schematyczne ukladanie przedmiotow 15
Reagowanie agresja na zmiany 10
Wpatrywanie si¢ w jeden punkt 14
Inne: nadpobudliwoé¢ 6
Inne: placz, krzyk 13
Inne: zaburzona komunikacja 10
Inne: echolalia, nietypowe reakcje na odglosy 6

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

W nastepnej kolejnoéci poddano odpowiedzi respondentéw na pytanie, w ja-
ki spos6b ttumaczyli sobie te zachowania i z czym je wigzali. Rozklad odpowiedzi

ukazuje tabela 2.

Tabela 2. Wyjasnianie nietypowych zachowan dziecka

Jak Pan/i ttumaczyl/a nietypowe zachowania dziecka? Czestosé Procent
Nie dopuszczalem/am mysli, Ze dziecko moze by¢ chore 11 26,8
Myslalem/am, ze moje dziecko wolniej sie rozwija 15 36,8
Mysélatem, Ze z tego wyroénie 9 22,0
Nie zastanawialem/am sie nad przyczynami takich zachowan 3 7,3
Inne: Myslalem/am, Ze sytuacja sama si¢ unormuje 3 7,3
Ogodtem 41 100,0

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Analiza odpowiedzi zamieszczonych w tabeli 2 wskazuje, ze 11 rodzicéw nie
dopuszczalo do siebie myéli, ze ich dziecko moze by¢ dotkniete zaburzeniem. Naj-
wiecej badanych niepokojace zachowania ttumaczylo faktem, ze ich dziecko
w poréwnaniu z rowie$nikami rozwija si¢ w wolniejszym tempie (15 0os6b), a 9 an-
kietowanych myslato, ze trudne zachowania to kwestia czasu i dziecko z tego wy-
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roé$nie. Zaledwie 6 respondentéw nie zastanawialo sie nad przyczynami nietypo-
wych zachowan u swojego dziecka, i tyle samo badanych myslalo, Ze sytuacja
z biegiem czasu sie unormuje.

W $wietle udzielonych odpowiedzi istotna okazata sie analiza odpowiedzi re-
spondentéw na pytanie, czy dtugo zwlekali ze spotkaniem ze specjalistg. Rozktad
udzielonych odpowiedzi ukazuje tabela 3.

Tabela 3. Spotkanie ze specjalista

Czy dlugo zwlekal/a Pan/i ze spotkaniem ze specjalista? Czestos¢ | Procent
Tak, myslalem/am, Ze sytuacja sie¢ unormuje, objawy same ustapia 6 10,3
Tak, gdyz nie dociekalem/am gdzie szuka¢ pomocy 2 3,4
Tak, batem/am si¢ prawdy 5 8,6
Nie, mialem/am $wiadomo$¢, ze sam/a nie dam rady poméc dziecku 11 19,1
Nie, jak najszybciej chcialem skonsultowac sie ze specjalista 34 58,6
Ogotem 41 100,0

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Wyniki zaprezentowane w tabeli 3 wyrazZnie wskazuja na szybka reakcje ro-
dzicow w zwigzku z sygnalami budzacymi niepokéj — az 34 respondentéw zade-
klarowato, ze jak najszybciej chcieli skonsultowac si¢ ze specjalisty, a 11 badanych
mialo swiadomos¢, ze sami nie dadza rady pomoéc swojemu dziecku. Nie mozna
jednak nie zauwazy¢, ze az 6 rodzicow przyznalo sie do zwlekania z wizyta u spe-
cjalisty. Myéleli oni, ze sytuacja si¢ unormuje, a objawy same ustapia. Inni bali sie
prawdy (5 0s6b), a jeszcze inni nie dociekali gdzie szuka¢ pomocy (2 osoby).

Jak twierdzg naukowcy, u wiekszosci dzieci z autyzmem objawy moga by¢
widoczne juz w pierwszym roku zycia. W typowym przebiegu tych zaburzen
niepokojace symptomy pojawiaja sie do 36 miesigca zycia [Jagielska 2010, s. 9].
Zapytano zatem respondentéw, w ktérym roku zycia ich dziecka zaburzenie
zostalo zdiagnozowane a odpowiedzi przedstawiono w tabeli 4.

Z analizy danych zawartych w tabeli nr 4 wynika, iz najczestsza diagnoza au-
tyzmu odbyla sie pomiedzy drugim a trzecim rokiem zycia dziecka. Tylko sied-
mioro rodzicéw dowiedzialo si¢ o charakterze zaburzenia dziecka pomiedzy 415
rokiem jego zycia. Prawie taka sama grupa rodzicéw (6) dowiedziala sie o wyste-
powaniu autyzmu u dziecka juz w pierwszym lub drugim roku jego zycia. Byty
takze przypadki, kiedy to rozpoznano autyzm u dziecka dopiero w széstym a na-
wet pomiedzy 6smym a dziesigtym rokiem zycia dziecka.

Analiza badan wskazuje na fakt, iz rozpoznanie zaburzenia w wiekszosci
przypadkéw przypadla na wezesne lata zycia dziecka, a diagnoza w wieku szkol-
nym stanowila tylko niewielki odsetek. Podsumowujac deklaracje rodzicow
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stwierdzi¢ mozna, iz wiekszo$¢ z nich juz we wczesnych latach zycia dziecka byto
$wiadomych, jakie zaburzenie wystepuje u ich potomstwa, co dawalo podstawe
do szybkiej konsultacji ze specjalista i podjecia wlasciwej terapii. H. Jaklewicz, na
podstawie swoich badan klinicznych (1993) wysnula wniosek, iz okres pojawienia
sie symptomoéw autyzmu pozostaje w Scislej korelacji z przyszlym procesem roz-
wojowym dziecka. Wczesniejsze wystepowanie objawdéw moze zatem (ale nie
musi) wigzac sie z ciezszymi wyzwaniami rozwojowymi. Pamietac¢ jednak nalezy,
ze wczesne wykrycie problemu to takze szansa na wczesna interwencje i szybkie
podjecie pierwszych dzialan [za: Bobkowicz-Lewartowska 2005].

Tabela 4. Wiek dziecka w chwili zdiagnozowania autyzmu

W ktérym roku zycia Pani/a dziecka zdiagnozowano autyzm Czestosé Procent
1-1,5roku 6 14,6
2 -2,5 roku 12 29,3
3 -3,5 roku 12 29,3
4-5lat 7 17,7
6 lat 2 49
8 lat 1 24
10 lat 1 24
Ogodtem 41 100,0

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Obok przezy¢ typowych dla rodzicoéw dzieci niepelnosprawnych, rodzice
dziecka z autyzmem bardzo silnie odczuwaja stres zwigzany z obojetnoscia uczu-
ciowa okazywana im przez dziecko, ktére nie przejawia oznak przywigzania
emocjonalnego. Innym czynnikiem stresogennym dla rodzicéw jest poczucie nie-
jasnodci, co do mozliwosci dziecka oraz bezradnoé¢ wobec wielu jego zachowan
[Pisula 1998, s. 46]. Rodzice dzieci z autyzmem czujq sie zagubieni, maja poczucie
braku kompetencji rodzicielskich. Silnie odczuwaja przecigzenie ciagla opieka
nad dzieckiem - ,wypalanie si¢ sil”, beznadziejnoé¢ podejmowanych wysitkéw,
wylaczna odpowiedzialnos¢ za los dziecka. Sq czesto zrezygnowani, zmeczeni
i sfrustrowani kontaktem z profesjonalistami [Pisula 2012, s. 7].

Zapytano zatem respondentéw o ich emocje zwigzane z diagnoza zaburzenia
uich dziecka. Tylko 10 ankietowanych przyznalo, ze nie odczuwali stresu zwiaza-
nego z zaistnialg sytuacjg. Pozostalym badanym najczesciej towarzyszylo negaty-
wne myélenie, negatywne reakcje wobec innych oraz zalamanie (27 odpowiedzi).
Podenerwowanie dotknelo 15 rodzicéw, a na bezsennos¢ cierpiato 13 oséb. Az
10 badanych czulo bezradno$¢, gdyz nie wiedzieli gdzie szuka¢ pomocy, a do
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placzu przyznalo sie 9 ankietowanych. Brak apetytu, spadek wagi ciala oraz
czeste zmiany nastroju odczulo 4 respondentéw.

Sprostanie nowej sytuacji, jaka jest pojawienie sie w rodzinie dziecka nie-
pelnosprawnego, chorego czy zaburzonego wymaga od rodziny pelnej mobiliza-
¢ji siti srodkéw, w tym wsparcia spolecznego ze strony calego systemu rodzinne-
go. Jako decydujace wymieniane sg tu: sp6jnos¢ rodziny, na ktoéra sklada sie
zaufanie, wsparcie, integracja i poszanowanie indywidualnosci; adaptacyjnosc,
czyli zdolnoé¢ rodziny do przezwyciezania przeszkéd; organizacja rodziny, tj.
zgodnos¢, jasnoéc i konsekwencja w zakresie obowiazujacych roli regul, wspdlne
przywoédztwo rodzicéw, jasne granice rodzinne i pokoleniowe; umiejetnos¢ ko-
munikacji; poczucie kontroli nad wydarzeniami, aktywne nastawienie do sytuacji
trudnej; iloé¢ i forma czasu spedzanego razem; zdolnos¢ rodziny do wykorzysty-
wania zasoboéw indywidualnych oraz radzenia sobie w sposéb konstruktywny
z napieciem [Les$niak, Dobrzynska-Mesterhazy 1999].

W zwigzku z tym przeanalizowano odpowiedzi rodzicéw na temat reakcji ich
rodzin na pojawienie si¢ w nich dziecka z autyzmem.

Tabela 5. Pojawienie sie dziecka z autyzmem — reakcje rodziny

o ek aungrmemo rodimet Coglos¢ | Procent
Obarczali nas calg wing 5 12,2
Starali sie nas wspierag, ale nie przekladalo sie to na dziatanie 17 41,5
Byli wyrozumiali, oferowali swg pomoc 13 31,7
Inne: odwrdcili sie, kontakt ograniczyt sie do minimum 2 4,9
Zaakceptowali calg sytuacjg, pomagaja nam 4 9,7
Ogodlem 41 100,0

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Jak wynika z analizy danych zawartych w tabeli 5, az 17 respondentéw zade-
klarowalo, Zze pozostali czlonkowie rodziny starali sie ich wspiera¢, jednak nie
przekiadato sie to na dziatanie. Spora grupa (13 rodzicéw) mogla liczy¢ na ofero-
wang pomoc i wyrozumialo$¢ ze strony rodziny. Pewna cze$¢ respondentéw na-
tomiast, spotkala sie z negatywnymi reakcjami blizszych i dalszych krewnych:
5 badanych stwierdzilo, ze najblizsi obarczali ich calg wing, a 2 osoby zauwazyly,
ze rodzina odwrdcila sie od nich, a kontakt zostat ograniczony do minimum.

W zwiazku z analizg subiektywnego poczucia respondentéw co do ich zaso-
béw wsparcia spotecznego ze strony ich rodzin, analizie poddano takze ich odpo-
wiedzi obrazujace stosunek pozostatych cztonkéw rodziny do dziecka z autyz-
mem.
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Tabela 6. Stosunek pozostatych czlonkéw rodziny do dziecka z autyzmem

Jak pozostali czlonkowie rodziny radza sobie z dzieckiem z autyzmem? Czestosé
Ucza sie okazywac akceptacje, cierpliwoéc i zrozumienie 15
Dostosowuja sie do potrzeb dziecka z autyzmem 26

Wyrzekaja sie kariery zawodowej/débr materialnych

Nie akceptuja dziecka chorego

Cala wing obarczaja mnie

N |w | | oo

Sa wyrozumiali, pomagajg nam

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Zdecydowana wiekszo$¢ —az 26 respondentéw —uwaza, iz pozostali domow-
nicy dostosowuja sie do potrzeb dziecka z autyzmem, 15 0s6b zauwaza akcepta-
cje, cierpliwoéc i zrozumienie wobec dziecka, 8 0séb odnotowalo rezygnacje z ka-
riery zawodowej i d6br materialnych (najprawdopodobniej wskutek opieki nad
dzieckiem) a 2 osoby widza wyrozumialo$¢ i che¢ pomocy ze strony pozostatych
czlonkéw rodziny. Jednoczesnie z analizy badan wynika, iz rodzice spotykaja si¢
tez z negatywnym stosunkiem ze strony pozostalych czlonkéw rodziny. Brak
akceptacji dziecka chorego odczuwa 5 badanych, a zarzutéw i obarczania calg
wing za zaistnialg sytuacje doswiadcza 3 ankietowanych.

Autorki interesowalo takze to, jakie znaczenie w opinii badanych ma dla ich
rodziny fakt, iz znajduje sie w niej dziecko z autyzmem. Ankietowani mieli mozli-
wos¢ wyboru kilku odpowiedzi.

Tabela 7. Znaczenie autyzmu dla funkcjonowania rodziny

W jaki spos6b zaburzenie dziecka wplynelo na funkcjonowanie rodziny? Czestosé
Wspélmalzonek musiat przejaé polowe moich obowiazkow 11
Odczuwam ciagly brak czasu dla siebie 26
Sasiedzi nas nie akceptuja 8
Wymagam pomocy w codziennych czynnosciach ze strony dzieci 5
Wysokie koszty leczenia i terapii wplynely na budzet rodzinny 20
Zauwazylem/am, ze wspélny problem zblizyl nasza rodzine do siebie 12

Wspoélimalzonek obwinia mnie o chorobe dziecka

Inne: kiétnie z wspétmatzonkiem

Inne: rozwod

W N

Inne: ,Uciekanie” wspétmatzonka z domu

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Dane zamieszczone w tabeli 7 wskazuja, ze posiadanie dziecka z autyzmem
istotnie oddziatuje na funkcjonowanie rodziny. Z analizy przeprowadzonych ba-
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dan wynika, iz najwiecej rodzicow odczuwa ciagly brak czasu dla siebie (26 0s6b).
Duzy wplyw na organizacje zycia rodzinnego mialy tez wysokie koszty leczenia
i terapii — 20 rodzicéw zauwazylo pogorszenie sie budzetu rodzinnego. Zwraca
uwage fakt, iz najwiecej badanych ocenilo swojg sytuacje materialng jako prze-
cietng — 53,7% (wedlug 36,6% respondentéw jest ona dobra, a jedynie 9,7% bada-
nych przyznalo, ze jest ona bardzo dobra). Zaden z respondentéw nie traktowal
swojej sytuacji jako ponizej przecietnej lub zlej.

Wérdd zmian, jakie dokonaly sie w rodzinie respondenci wymieniali takze:
koniecznoé¢ przejecia potowy obowigzkéw przez wspdtmalizonka (11 oséb), nie-
akceptacje ze strony sasiadéw (8 os6b), pomoc w codziennych czynnosciach ze
strony pozostalych dzieci (5 osob).

Ponadto respondenci wskazali, Zze pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z autyz-
mem wigze sie problemami malzenfskimi takimi jak: ,uciekanie” wspéimatzonka
z domu (4 osoby), ktétnie (3 osoby) a nawet rozwéd (2 osoby). Natomiast 12 ankie-
towanych przyznalo, ze zaistniala sytuacja wynikajaca z posiadania dziecka z au-
tyzmem zblizyla do siebie calg rodzine.

Autorki interesowalo réwniez to, co bylo dla rodzicéw najtrudniejsze do za-
akceptowania w zwigzku z pojawieniem sie w ich rodzinie dziecka z autyzmem.
Respondenci mieli mozliwo$¢ wyboru kilku odpowiedzi. Ich rozklad przedstawia
tabela 8.

Tabela 8. Trudnosci w zaakceptowaniu trudnej sytuacji

Co bylo najtrudniejsze do zaakceptowania w tej sytuacji? Czestosé
Swiadomoé¢, ze moje dziecko nigdy nie bedzie w pelni sprawne 24
Nieokazywanie uczu¢ ze strony dziecka, obojetnos¢ 20
Fakt, ze moje dziecko zawsze bedzie potrzebowalo pomocy 0s6b trzecich 22
Negatywne reakcje ze strony innych ludzi 11
Inne: Brak zrozumienia i pomocy ze strony pracownikéw szkoty 6

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Najwigksza liczba respondentéw (24 osoby) zadeklarowala, Ze najtrudniejsza
do zaakceptowania byla $wiadomos¢, ze dziecko nigdy nie bedzie w pelni spraw-
ne. Na potrzebe pomocy od 0s6b trzecich wskazalo 22 respondentéw. Nieokazy-
wanie uczu¢ ze strony dziecka oraz obojetnos¢, to trzecie w kolejnosci wybierane
wskazanie respondentéw (20 oséb). Kolejno badani wybierali réwniez negatyw-
ne emocje ze strony innych ludzi (11 oséb) i brak zrozumienia i pomocy ze strony
pracownikow szkoly (6 osob).

W zwigzku z deklarowang przez wiekszo$¢ rodzicow trudna do zaakcepto-
wania $wiadomoscig, iz zaburzenie ich dziecka jest nieodwracalne, rodzicom
trudno jest formutowaé oczekiwania wobec dzieci i ich przyszlosci, poniewaz ich
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rozwdj jest bardzo nieharmonijny i trudno jest przewidzie¢ zachowanie dziecka.
Autorki przeanalizowaly zatem ich odpowiedzi na pytanie o to, jakie leki i obawy
0 przyszloé¢ dziecka im towarzysza. Ankietowani mieli mozliwo$¢ wyboru kilku
odpowiedzi.

Tabela 9. Leki i obawy zwiazane z przyszloscig dziecka z autyzmem

Czy posiada Pan/i leki i obawy zwigzane z przyszloscia dziecka z autyzmem? Czestosé

Nie 9

Tak, obawa czy wystarczy mi sil na dalsza walke

Tak, obawa, Ze dziecko mnie nie przytuli, nie pocatuje

Tak, rezygnacja z pracy zawodowej

Brak finansow na dalsze leczenie

Tak, skuteczno$¢ terapii

Tak, niepokéj co przyniesie kolejny dzien

Tak, obawa czy dziecko poradzi sobie beze mnie

Tak, jak bedzie wygladala przysztos¢ mojego dziecka

W N[O W (D[ w | W

Tak, czy bedzie mowit

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Z danych zawartych w tabeli 9 wynika, ze wigkszosci rodzicow towarzysza
leki dotyczace przyszlosciich dziecka z autyzmem. Obawy te najczesciej odnosza
sie do tego, czy dziecko w przyszlosci da sobie rade bez rodzicow (9 oséb) oraz
tego, jak ta przyszlos¢ bedzie wygladac (7 oséb). Rodzice boja sie takze sytuacji za-
przestania terapii z powodu braku srodkéw finansowych (6 0s6b). Réwnie czesto
co obawa przed najblizszg przysztoscia (3 osoby) pojawial sie strach o dalszg
przyszloé¢ zaréwno dziecka (czy bedzie moéwic) jak i doroslego (rezygnacja z pra-
cy zawodowej, sity na dalsza dlugoletnia walke).

Duza trudnoscia dla rodzicéw dzieci z autyzmem jest brak oznak przywiaza-
nia ze strony dziecka, przejawiajacy sie w jego zachowaniu. Nalezy do nich brak
jasnych sygnaléw, ze jest sie potrzebnym dziecku, kochanym oraz waznym dla
niego [Pisula 2012, s. 86]. Réwnie trudne do zaakceptowania dla rodzicow moga
by¢ czesto niezrozumiate dla otoczenia ,dziwaczne” zachowania dziecka. Takie
sztywne wzorce aktywnosci dziecka czesto polaczone sg z oporem wobec zmian.
Moze to by¢ na przyklad krecenie sie w kélko, obracanie palcami przed oczami,
krzyk itp. Czesto dzieci te sa nadruchliwe, agresywne i wykazuja zachowania
autostymulacyjne oraz samouszkadzajace [Pisula 2012, s. 95].

Odpowiedzi respondentéw poddano zatem analizie pod katem najtrudniej-
szych do zaakceptowania dla nich zachowan dziecka oraz takich, ktérych akcep-
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tacja przychodziim z latwoscia. Pytanie to dawato mozliwos$¢ wyboru kilku odpo-
wiedzi.

Tabela 10 Zachowania dziecka najtrudniejsze do zaakceptowania

Jakie zachowania dziecka sa najtrudniejsze do zaakceptowania? Czestosé
Brak adekwatnej mimiki i gestykulacji 5
Niereagowanie na imie 10
Preferowanie samotnosci 12
Ignorowanie innych 7
Unikanie lub brak kontaktu wzrokowego 12
Inne brak kontaktu fizycznego 1
Inne reagowanie krzykiem 9
Inne brak mowy 9
Histeryczny krzyk i placz 18

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Jako najtrudniejsze do zaakceptowania zachowania dziecka z autyzmem an-
kietowani najczesciej wskazywali, ze jest to histeryczny krzyk i placz ich dziecka
(18 os6b), ponadto preferowanie samotnosci oraz unikanie lub brak kontaktu
wzrokowego (po 12 oséb) a takze brak kontaktu fizycznego (11 oséb). Dla 10 re-
spondentéw najtrudniejsze jest niereagowanie dziecka na swoje imie. Z odpo-
wiedzirodzicow wynika, ze utrudniony kontakt z dzieckiem — werbalny, jak i nie-
werbalny - to co$, nad czym trudno jest im przej$¢ do porzadku dziennego.

Jako najlatwiejsze do akceptacji 15 respondentéw wskazalo preferowanie
przezich dziecko samotnosci, dla 11 rodzicéw nie stanowi problemu ignorowanie
przez nie innych a dla 10 badanych jest to brak adekwatnej mimiki i gestykulacji
dziecka.

Z analizy przeprowadzonych badan wynika takze, iz rodzice dzieci z autyz-
mem do chwili obecnej odczuwajg negatywne emocje. Najwieksza grupe respon-
dentéw — 26 0s6b — stanowily osoby okreslajace sie jako zestresowane. Do modlit-
wy o poprawe stanu zdrowia dziecka przyznato sie¢ 20 oséb, a ogdélny zamet emo-
cjonalny odczuwa 14 rodzicéw. Osamotnienie towarzyszy 12 respondentom, tyle
samo przyznaje sie do cigglego placzu, a poczucie winy deklaruje 9 badanych. In-
nym wskazywanym przez respondentéw odczuciem byta bezsilnoé¢ wynikajaca
z niemoznosci pomocy swojemu dziecku. Komfort psychiczny spowodowany
Swiadomoscia, jakie konkretnie zaburzenie dotknelo ich dziecko (tj. brak dreczacej
niepewnosci co do niepokojacych symptoméw) zadeklarowato dwoje rodzicow.

Jednoczesnie z analizy zgromadzonego materialu badawczego wynika, iz po-
jawienie sie w rodzinie dziecka z autyzmem moze wiagzac sie z pozytywnymi do-
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Swiadczeniami, z ktérych rodzina moze czerpa¢ nowa wiedze i kompetencje. Naj-
czesciej rodzice deklarowali zmiane wartosci i priorytetéw zyciowych — 21 oraz
podzial spraw na wazne i wazniejsze (20). Kolejno respondenci wymieniali:
wieksza site w radzeniu sobie z sytuacjami trudnymi (16) i inne spojrzenie na
Swiat (13). Zaledwie czterech respondentéw przyznalo, iz fakt posiadania dziecka
z autyzmem nic nie zmienil w ich zyciu.

Zakonhczenie

Juz w 1979 roku pojawila sie koncepcja ,syndromu wypalenia sie sil u rodzi-
cOw dzieci z autyzmem”. Zdaniem jej autoréw jest to spowodowane intensywna
i wyczerpujaca opieka nad dzieckiem zaburzonym [Maciarz 2001]. Rodzicom ta-
kich dzieci oprécz zmeczenia fizycznego towarzysza najczesciej: poczucie osamo-
tnienia i braku pomocy, poczucie niemoznosci osiggniecia znacznych zmian w zy-
ciu, poczucie beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw, poczucie wylacznej
odpowiedzialnosci za los dziecka, poczucie bycia niezrozumiatlym przez innych
i odizolowanym, poczucie niejasnych mozliwosci dziecka, odczuwanie zlej atmo-
sfery w domu oraz przezywanie frustracji [Gatkowski 1995].

W badaniach prowadzonych w ostatnich latach pojawily sie takze publikacje
akcentujace pozytywne spostrzeganie przez rodzicow opieki nad dzieckiem
z calo$ciowym zaburzeniem rozwoju [Pisula 2012, s. 22]. Badania prowadzone
przez D. E. Greya (2002) oraz G. A. Kinga (2006) ukazuja, iz rodzice ci, dostrzegaja
pozytywne aspekty swojego rodzicielstwa, zwlaszcza w miare uptywu czasu, co
pozwala im konstruktywnie zaadaptowac sie do pojawiajacych sie przed nimi
wymagan [Pisula 2012, s. 52].

Z przeprowadzonych przez autorki badan wynika, ze pojawienie si¢ dziecka
z autyzmem angazuje cala rodzine i ma niewatpliwie znaczenie dla jej funkcjono-
wania. Dziecko z autyzmem jest nie tylko dla rodzicow, lecz takze psychologéw,
psychiatréw i terapeutéw ciggle niedostepna zagadka, wyizolowane od reszty
$wiata, fascynujace, niemal magiczne. Aby nawigza¢ z nim jakikolwiek kontakt,
cho¢ niewielka ni¢ porozumienia, trzeba umie¢ odnalezé w sobie ogromne
poklady samozaparcia, uporu, wiary we wlasne sily i celowo$¢ swojej pracy,
a przede wszystkim duzo milosci dla tych niezwyktych dzieci.

Pozostawienie rodzin dzieci z autyzmem bez pomocy i wsparcia moze nega-
tywnie oddzialywaé na los wzrastajacych w nich dzieci. Wsparcie instytucjonalne
i spoleczne stanowi nieodzowny czynnik zapewniania takim rodzinom niezbed-
nych warunkéw do ich prawidlowego funkcjonowania.

Zaprezentowane wyniki badan prezentuja jedynie cze$¢ zebranego materiatu
badawczego, tworzac jednocze$nie nowe obszary badawcze warte dalszej eksplo-
racji naukowej.
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Poczucie wsparcia u dzieci z choroba reumatyczna

Sense of support in children with rheumatic disease

This paper regards to sense of support by children with rheumatic disease. The main goal of con-
versations with children staying at the medical outpost was experience of chronic disease in dif-
ferent areas of life, difficulties and meanings given by children to perceived restrictions in their
every day functioning. Important in those conversations was how do the children perceive their
own behaviors and support of other people in situation of pain experience, difficulties met,
fatigue, sadness, fear and happiness.
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Wprowadzenie

Problematyka wsparcia jest bardzo zlozona. Trudno jest uchwyci¢ wszystkie
strony tego zjawiska. Autorzy wielu publikacji w swoich analizach koncentrujg
sie na ogdlnych ramach teoretycznych wsparcia spotecznego, kryteriach po-
dzialu, rodzajach wsparcia, dostepnych sieciach (Zrédlach wsparcia), jego mecha-
nizmach, ktére wskazujg na sposoby funkcjonowania jednostki, w ktérych wsparcie
spoleczne moze oddzialtywac na relacje w sytuacji do§wiadczanego stresu zwia-
zanego ze zdrowiem.

W literaturze istnieje wiele definicji wsparcia spolecznego. Autorzy czesto w
swoich pracach podkreslaja fakt, ze wsparcie definiuje si¢ w sposob rézny, bez od-
niesienia tego terminu do szerszych ram teoretycznych [Sek, Cieslak 2006, s. 14].

Wiele badan koncentruje si¢ wokot roli wsparcia spotecznego w przezwycie-
zeniu sytuacji trudnych, w skutecznym radzeniu sobie ze stresem [Ostrebska
1989; Popiotek 1996; Sek 1986, za: Okla, Lukasiewicz 2007, s. 140]. Pojecie wsparcia
powszechnie definiuje sie jako pomoc dostepna dla jednostki w sytuacjach trud-
nych, stresowych [Jaworowska-Obl6j, Skuza 1986; Sek, Cieslak 2006] lub jak okre-
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§la J. Pommersbach [za: Sek, Cieslak 2006] jako konsekwencje przynaleznosci
czlowieka do sieci spolecznych. Jak podaje W. Okta i M. Lukasiewicz [2007, s. 140],
L.G. Sarason w swoich pdzniejszych pracach dodaje, ze wsparcie zaklada istnienie
takiej relacji miedzy ludZmi, ktéra pozwala osobie wspomaganej dostrzec i odczug,
ze ma wokot siebie osoby, na ktérych moze polegaé. Relacja ta stwarza poczucie
bezpieczenstwa i oparcia. G. Caplan, I.G. Sarason podajg, iz definicje wsparcia,
ktére maja behawioralny lub procesualny charakter, utozsamiaja wsparcie z za-
chowaniami pomocnymi lub tez zaspokajanie potrzeb w trudnych sytuacjach,
gwarantowane przez osoby znaczace i grupy odniesienia [za: Sek, Ciedlak 2006,
s. 14].

Jak podaje A. Titkow [2003] powszechnie uznaje sig, ze podstawowym i nad-
rzednym celem wsparcia jest zaspokojenie potrzeb jednostki. J.F. Terelak [1997]
jest zdania, ze ma ono dziatanie buforowe, zmniejszajace napiecie i znaczenie
stresujacych wydarzen zyciowych, a jego celem jest dostarczenie osobie srodkow
zaradczych do poradzenia sobie z trudnosciami. Wsparcie spoteczne pelni tezrole
modyfikujaca proceséw radzenia sobie z trudnosciami. Ma to znaczenie, gdy sy-
tuacja stresowa pojawia sie nagle (choroba) lub gdy ma ona charakter przewlekly
(niepelnosprawnosc), wymagajacy nowego sposobu postepowania i zmiany
dotychczasowych struktur adaptacyjnych [Wojciszke 2002; Sek, Cieslak 2006;
Okta, Lukasiewicz 2007].

W literaturze przedmiotu jednym z kryteriéw podzialu wsparcia jest wyodre-
bnienie wsparcia strukturalnego i funkcjonalnego. Wsparcie strukturalne jest
okreslane, jako obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoleczne, ktére wyrdz-
niajq sie tym, ze przez fakt istnienia wiezi, kontaktéw spotecznych, przynalezno-
Sci, pelnig funkcje pomocna wobec 0s6b znajdujacych sie w trudnej sytuacji [Sek,
Cieslak 2006; Heszen, Sek 2007]. W literaturze te dostepne sieci spoleczne nazywa-
nesg zrédlami wsparcia. Wsréd nich wymienia sie: naturalne zZrédta wsparcia
(rodzina, przyjaciele, grupy towarzyskie, grupy réwieénicze, w ktérych relacje
wsparcia funkcjonujg spontanicznie, nie s sformalizowane przez wymaganie roli
i sa wzajemne), sformalizowane Zrodla wsparcia to wszelkie stowarzyszenia i in-
stytucje opieki zdrowotnej.

W odniesieniu do 0séb z choroba mozna méwic o szczegdlnym wsparciu, kt6-
re oczekiwane jest przez pacjentéw od lekarzy, pielegniarek i terapeutéw. Zagad-
nienie to jest badane jako trafnos¢ i dopasowanie wsparcia do sytuacji i potrzeb
[Heszen, Sek 2007, s. 167].

G. Caplan [za: Sek, Cieslak 2006, s. 15] sieci okresla jako systemy oparcia, ktére
jego zdaniem pelnia potencjalnie i rzeczywiscie funkcje pomocne, czyli dzialaja
na rzecz dobra swoich cztonkéw lub oséb, dla ktérych siec ta jest dostepna. Mozna
wiec zauwazy¢, stosujgc kryterium strukturalne i w tym ujeciu definiujgc wspar-
cie, ze jego istota tkwi w funkcji jaka sie¢, czyli naturalna grupa odniesienia, for-
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malna grupa, instytucje; pelni wobec 0séb, ktére sa w niej osadzone. K. Heller,
R.W. Swindle, R. Schwarzer [za: Sek, Cieslak 2006, s. 15] zwracaja uwage na fakt, iz
wsparcie spoleczne nie jest rtownowazne z integracja spoleczna i grupa spoteczna.
Zalezy ono raczej od cech jakosciowych iilosciowych tych struktur spolecznych.

Wsparcie spoleczne w ujeciu funkcjonalnym przedstawiane jest w literaturze
jako interakcja spoteczna, w toku ktérej dochodzi do przekazywania lub wzajem-
nej wymiany emocji, informacji, instrumentéw dzialania i débr rzeczowych, a ce-
lem tej interakcji, podejmowanej w sytuacji trudnej (chorobie) jest pomoc w po-
konywaniu trudnoéci [Sek, Cieslak 2006; Heszen, Sek 2007].

Jak czytamy u H. Sek i R. Cieélak [2006] tak rozumiane wsparcie moze zacho-
dzi¢ w diadzie, miedzy jednostka a grupa i pomiedzy grupami. Autorzy dalej po-
daja, ze najczesciej wyrdznia sie i bada nastepujace rodzaje wsparcia: (1) wsparcie
emocjonalne — polega na przekazywaniu w toku interakcji emocji podtrzy-
mujacych, uspokajajacych, odzwierciedlajacych troske, pozytywne ustosunko-
wanie do osoby wspieranej. Zachowania wspierajace maja tez na celu stworzenie
poczucia przynaleznosci, opieki i podwyzszenie samooceny. Osoby cierpigce
i przezywajace kryzys moga dzieki interakcji wsparcia uwolni¢ sie takze od wias-
nych napie¢ i negatywnych uczué, moga wyrazic¢ swoje obawy, swéj smutek. Po-
prawia to nie tylko ich samooceng, ale wplywa tez na ich samopoczucie. Trafne
zachowanie osoby wspierajacej wyzwala takze w ludziach poczucie nadziei, (2)
wsparcie informacyjne (poznawcze) — to wymiana w toku interakcji takich informacji,
ktore sprzyjaja lepszemu zrozumieniu sytuacji, polozenia zyciowego i problemu.
Chodzi tu takze o dostarczanie informacji zwrotnych o skutecznosci podejmowa-
nia przez osobe wspierang réznych dzialan zaradczych. Wsparcie informacyjne
(poznawcze) to takze dzielenie si¢ wlasnym do$wiadczeniem przez osoby prze-
zywajace podobne trudnoéci, co dotyczy w szczegélnosci interakcji w grupach sa-
mopomocy; (3) wsparcie instrumentalne — to rodzaj instruktazu polegajacego na
przekazywaniu informacji o konkretnych sposobach postepowania; moze to by¢
takze forma modelowania skutecznych zachowan zaradczych. Pomoc ta przyj-
muje forme wymiany instrumentéw (sposobéw postepowania, zdobywania infor-
magji i dobr materialnych); (4) wsparcie rzeczowe (materialne) — to $wiadczona po-
moc materialna rzeczowa i finansowa, ale takze bezposrednie fizyczne dzialanie
na rzecz os6b potrzebujacych; (5) wsparcie duchowe — dotyczy pomocy w odniesie-
niu do cierpienia i bélu duchowego zwigzanego z sensem zycia i $mierci.

Oprécz wymienionych rodzajéw wsparcia w literaturze przedmiotu spotyka
sie takze inne kategorie wsparcia. Niektorzy dzielg rodzaje wsparcia jedynie na
emocjonalne i praktyczne. A.W. Wills [za: Sek, Cieslak 2006, s. 20] dokonuje po-
dziatu na wsparcie podtrzymujgce samoocene, prestiz, wsparcie motywacyjne
i obcowania spolecznego. Ten ostatni rodzaj wsparcia jest bardzo interesujacy,
gdyz wiaze sie z jedna z form radzenia sobie ze stresem poprzez poszukiwanie
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alternatywnych gratyfikacji na polu towarzyskim, w spotkaniach i r6znych for-
mach aktywnosci takich jak: turystyka, koncerty, spotkania w klubach, na war-
sztatach artystycznych itp.

Jak podaja I. Heszen i H. Sek [2007] bardzo istotny z punktu widzenia funkcjo-
nowania wsparcia w radzeniu sobie ze stresem i problemami zdrowotnymi jest
podzial na typy wsparcia: wsparcie spostrzegane, wsparcie otrzymywane i mobi-
lizacja wsparcia.

Wsparcie spostrzegane, jak podaja autorzy, jest efektem dziatania sieci wspie-
rajacych i zdobywania doswiadczenia w relacjach spolecznych. Wynika ono
z wiedzy i przekonan czlowieka, o tym gdzie i od kogo moze uzyska¢ pomoc, na
kogo moze liczy¢ w trudnej sytuacji ,Gdy znajdg si¢ w potrzebie, zawsze pojawi sig
ktos, kto mnie pocieszy”, , W trudnych sytuacjach moge liczy¢ na ...”, ,Znam takie osoby,
ktore pomogq mi obiektywnie spojrzec na moja sytuacje”. We wsparciu spostrzeganym
ocenia sie takze przekonanie o dostepnosci sieci wsparcia. Wyodrebniajac ten
proces wsparcia, mozna tez bada¢ poczucie braku oparcia i stopienr samotnosci,
jako deficyt spostrzeganego wsparcia w przeciwienstwie do poczucia przynalez-
nosci, posiadania przyjaciét i pomocnej grupy odniesienia lub opieki. Wsparcie
otrzymywane to faktycznie otrzymywana pomoc. Ocenia si¢ jg w odniesieniu do
czasu lub konkretnej sytuacji. Wsparcie to jest oceniane obiektywnie lub relacjo-
nowane subiektywnie przez odbiorce jako faktycznie otrzymywany rodzaj i ilo¢
wsparcia w okreslonym czasie. Badajac ten typ wsparcia pytamy np., jak czesto
w okresie od zachorowania (ale takze w ostatnim roku, w ostatnim miesigcu):
,Ktos udzielit ci waznej informacji o Twoich prawach”, , Zaopiekowano si¢ bliskg ci osobg”,
,Udzielono Ci pomocy w zakupach”, ,, Powiedziano cos, co dodato nadziei” [Heszen, Sek
2007, s. 169].

Spostrzegane i otrzymywane wsparcie zalezy od sytuacji trudnej, potrzeb
0s6b doswiadczajacych stresu i cech sieci spolecznych dostepnych i wykorzysty-
wanych w takiej sytuacji. Interakcje wsparcia, a takze skutecznosé¢ ich dziatania, sa
w znacznym stopniu uwarunkowane wlasciwos$ciami osoby wspieranej. Zaleza
od jej zasobdéw osobistych: zasobéw struktury Ja, samooceny, poczucia kontroli,
kompetencji spotecznych, pozycji spolecznej itp. [Sek, Cieslak 2006].

W relacji do wsparcia otrzymywanego, zdaniem I. Heszen i H. Sek [2007], mo-
zna takze analizowaé potrzebe wsparcia. Ustala sie to np. pytajac o stosunek do
nastepujacych twierdzen: ,Gdy przydarza mi si¢ cos przykrego, potrzebuje kogos, kto
mnie podniesie na duchu”, ,W trudnosciach wazne jest miec kogos, kogo mozna postuchac
i poradzic sig”. Autorzy zwracaja uwage na wazna wlasciwosé, ktéra pojawia sie
w interakcjach wspierajacych. Jest nig poziom zadowolenia i dopasowania wspar-
cia. Wsparcie moze by¢ trafne, gdy istnieje treSciowa i iloSciowa zgodnos¢ potrze-
by wsparcia ze wsparciem otrzymywanym.
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W nowych badaniach wyréznia sie mobilizacje i poszukiwanie wsparcia. Na-
turalne i dobrze rozwiniete potrzeby wsparcia i mozliwosci ich ujawniania sa pod-
stawa do poszukiwania wsparcia spolecznego: ,Gdy nie wiem jak poradzi¢ sobie
z sytuacjq, pytam ludzi o rade”, ,Gdy sytuacja mnie przerasta spotykam sie z kims,
przy kim mogge sie wyzali¢” [Heszen, Sek 2007, s. 169].

W pracach S. Cobb, S. Cohen, T.A. Wills, S. Cohen, B. Gottlieb, L. Underwood,
K. Heller, R.W. Swindle, ].S. House; R. Schwarzer [za: Sek, Cieslak 2006, s. 24], kt6-
re przedstawiaja teoretyczne koncepcje funkcjonowania wsparcia; najbardziej
rozpowszechnione sa wérdd nich badania, ktére wigza sie z hipotezami efektu
glownego lub bezposredniego i dzialania buforowego. Efekt ten nazywa sie takze
mechanizmem prostym, ktéry wystepuje pod dwoma postaciami: efektu bezpo-
§redniego wplywu na stresory i wydarzenia, efektu bezposredniego wplywu na
poziom zdrowia.

Efekt bezposredniego wplywu na stresory i wydarzenia polega na tym, ze lu-
dzie majacy oparcie w innych osobach, otoczeni wspierajagcym srodowiskiem sg
W znacznie mniejszym stopniu narazeni na stresowe wydarzenia lub spostrzegaja
nizszy poziom stresu. Efekt bezposredniego wplywu na poziom zdrowia polega
na tym, zdaniem autoréw, ze osoby spostrzegajace i otrzymujace wsparcie uzy-
skuja tez bezposrednio doswiadczenia, ktére powoduja komfort psychiczny
iwiekszy dobrostan a ten odbija sie na somatycznym stanie zdrowia [Sek, Heszen
2007, s. 171].

S. Cobb, M. Frese, ].S. House [za: Sek, Cieslak 2006, s. 26] weryfikuja hipoteze
buforowa. Glosi ona, ze w sytuacji silnego stresu istniejace, spostrzegane i otrzy-
mywane wsparcie spoleczne dziala jak bufor wobec zagrozenia patologia, gdyz
obniza wystepujace napiecie stresowe i umozliwia przezwyciezenie trudnosci,
wlacza sie w zlozony mechanizm stresu i radzenia sobie, oslabiajac jego negatyw-
ne skutki.

W wielu badaniach zwigzanych z jako$cia zycia uwarunkowang stanem zdro-
wia znajdujemy odpowiedZ na pytanie m.in. jaki jest udzial czynnikéw fizycz-
nych, psychicznych i spolecznych w subiektywnej ocenie wlasnej sytuacji zycio-
wej os6b z choroba przewlekla. Zdaniem W. Okla i M. Lukasiewicz [2007]
przyczynia sie to do rozpoznania potrzeb chorego oraz oceny mozliwosci i ograni-
czen w zakresie ich zaspokajania. Poczucie jakosci zycia w duzym stopniu zalezy
od tego, jakie znaczenie dla jednostki miala zaburzona czy utracona funkcja orga-
nizmu, a takze od tego, jaki jest kontekst srodowiskowy, sie¢ wzajemnych
powiazan z osobami dostarczajacymi bezposredniego oparcia i pomocy w prze-
zwyciezeniu aktualnych trudnosci. W badaniach psychologicznych wsparcie trak-
towane bywa jako zmienna zalezna lub niezalezna, a jego wielko$¢ poréwnywana
jest z innymi zmiennymi. Wsparcie bywa tez rozwazane jako zmienna posred-
niczaca, pomagajaca wyjasnic skutki oddzialywania innych zmiennych na funk-
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cjonowanie osoby [Okla, Lukasiewicz 2007, s. 141]. Wsparcie spoleczne, jako
gléwna determinanta poczucia jakosci zycia bylo przedmiotem badan takich au-
toréw, jak: Okla, Lukasiewicz [2007]; Kurylek, Steuden; Bogaczewicz, Sysa-Jedrze-
jowska, Wozniacka [2008].

Choroby reumatyczne wplywaja na sposéb funkcjonowania dzieci w r6znych
obszarach ich zycia. Wiaze sie to z uszkodzeniem czynnosci aparatu ruchowego,
najczesciej powodem sa zniszczenia, zwyrodnienia stawéw i tkanek na skutek
zmian zapalnych, jakie nastepuja w poszczeg6lnych strukturach narzadu ruchu.
Zmiany te nie pozwalaja na normalne funkcjonowanie dotknietych choroba
czesci ciala. Poranna sztywnos¢, bolesno$¢ w trakcie poruszania sie, zmniejszony
zakres w wykonywaniu poszczegdlnych, podstawowych ruchéw towarzyszy
choremu dziecku kazdego dnia.

Choroba przewlekla narusza tozsamosc osobista, jak i spoleczna w zaleznosci
od roli jednostki w spoleczenstwie. Kiedy mamy do czynienie z choroba ostra,
woweczas naruszenie tozsamosci jest stanem przejéciowym. W chorobie prze-
wleklej nie ma mozliwosci powrotu do stanu wczeéniejszego, a wynikajace z niej
zmiany maja charakter nieoczekiwany (bylem w pelni sil, moglem sie bawi¢, cho-
dzi¢ do szkoly, jak moi zdrowi rowiesnicy, gra¢ w pitke), szybki (nagle pewnego
ranka, nie moglem podnies¢ reki), trwaly (moge czud sie lepiej prze krétki czas, ale
nigdy nie wyzdrowieje). Dziecko z chorobg przewlekia musi dolozy¢ sporo
wysitku, aby mie¢ poczucie ciaglosci, a zarazem spdjnosci w obszarze psychofizy-
cznym, musi odnalezé nowy sens relacji zinnymi, dostosowac je do wymogoéw sy-
tuacji zycia z chorobg, a takze odnalezé nowe cele mozliwe do zrealizowania.

Doswiadczenia dzieci z choroba reumatyczna
w zakresie poczucia wsparcial

Celem prowadzonych badan bylo poznanie subiektywnej jakosci zycia doko-
nywanej przez dzieci z choroba reumatyczng w réznych obszarach zycia. Badania
byly prowadzone indywidualnie wéréd dzieci przebywajacych w szpitalu z diag-
nozg choroby reumatycznej. Grupa badawcza liczyta 30 dzieci w wieku od 8 do 16 lat.
Gléwna perspektywa teoretyczno-metodologiczng prowadzonych badan byla
teoria ugruntowana.

Gléwnym tematem prowadzonych rozméw z dzieémi z choroba reuma-
tyczna, przebywajacymi w placoéwce leczniczej bylo doswiadczanie przez nie cho-

! Przedstawione tu analizy empiryczne oraz czes¢ analiz teoretycznych, pochodza ze zgromadzo-
nych materiatéw zebranych w ramach realizowanych wczesniej badan —I. Konieczna, Subiektywna
ocena jakosci zycia przez dzieci z choroba reumatyczng. Niepublikowana praca doktorska napisana pod
kierunkiem dr hab., prof. APS W. Hajnicz, Warszawa 2012.
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roby przewleklej w réznych obszarach zycia, doznawanych trudnosci, jak tez
znaczen jakie dzieci przypisuja postrzeganym ograniczeniom w swoim codzien-
nym funkcjonowaniu. Istotne w naszych rozmowach bylo to, jak dzieci postrze-
gaja swoje wlasne zachowania wobec napotykanych trudnosci oraz czy dostrze-
gaja w swoim otoczeniu kogo$, na kogo moga liczy¢ w réznych sytuacjach
w swoim codziennym funkcjonowaniu. Z kazdym dzieckiem prowadzilam roz-
mowy indywidualnie.

Badania byly prowadzone wedlug ustalonej wczesniej procedury, ktéra uwz-
gledniala kolejnos¢ etapéw, biorac pod uwage nabywanie wiedzy o samym sobie,
tworzenie wizji obrazu wlasnej przyszloéci, oceny poznawcze odnoszace sie do
r6znych obszaréw swojego zycia. Jednym z nich byl obszar spoleczny, a w nim
postrzegane i oczekiwane wsparcie?.

Sfera kontaktéw spotecznych o charakterze wsparcia odnosi sie do sytuacji
szczegdlnych — chodzi o obecnos¢ innych os6b w momentach, gdy dziecko do-
$wiadcza: bolu, trudnosci w wykonaniu réznych czynnosci, zmeczenia, smutku,
strachu, rados$ci®.

Mozliwo$¢é zwrdcenia sie o pomoc i doswiadczanie pomocy w tych sytuacjach
jest bardzo wazne dla kazdego czlowieka, szczegodlnie dla dzieci z chorobg stano-
wi niezwykle istotny element w przezwyciezaniu aktualnych trudnosci wyni-
kajacych z choroby.

Z wypowiedzi dzieci wynika, ze otrzymuja one wsparcie z réznych stron, za-
réwno aktualnie, jak i przewidujg, ze bedg otrzymywaly je w przyszlosci. Pytane
o to, na czyja obecno$¢ mogga liczy¢, gdy je boli — najwiecej dzieci wskazalo matke.
Tylko 3 dzieci, w tym 2 z grupy najstarszej wskazalo na inne osoby (babcia, kole-
ga/kolezanka). Dotyczylo to réwniez postrzeganej przyszlosci bliskiej, jak i dale-
kiej, w najwiekszym stopniu wizji wsparcia w najblizszych dniach. Bowiem za rok
20 dzieci uwaza, ze pomoze im obecno$¢ matki, natomiast pozostale dzieci nie
widza wsparcia ze strony matki, z czego az 5 twierdzi, ze nie wie kto im udzieli
wsparcia w boélu. W zyciu dorostym polowa dzieci widzi matke, jako osobe udzie-
lajaca wsparcia. Dzieci oczekujg wsparcia zaréwno od innych cztonkéw rodziny,
jaki od przyjaciot (oséb niespokrewnionych), ale przede wszystkim od przysztego
partnera. 4 dzieci z grupy najmlodszej twierdzi, ze nie wie jak to bedzie wygla-

Zw ponizszych analizach dane jakosciowe odnosza sie do 3 grup wiekowych dzieci: grupa najmtod-
sza (8-9 lat), grupa érednia (10-13 lat), grupa najstarsza (14-16 lat).

Analiza uzyskanego materialu obejmowala: szczegélowe zestawienie informacji uzyskanych od
kazdego dziecka podczas spotkan z osoba badajacg; opis funkcjonowania dzieci z poszczegdlnych
grup wiekowych w obszarach opisujacych jakos$¢ zycia; Poszukiwanie teoretycznych odniesien
zwigzanych z radzeniem sobie w sytuacji trudnej; wyodrebnianie kategorii pozwalajacych na okre-
Slenie, w jaki spos6b dzieci prébuja sobie radzi¢ w sytuacji choroby przewleklej; budowanie charak-
terystyki kazdego dziecka. Z uwagi na ograniczong objetos¢ artykulu, przedstawiona analiza nie
obejmuje zestawien tabelarycznych, w ktérych zawarte sa poszczegolne kategorie odnoszace si¢ do
wypowiedzi dzieci.
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dato. Warto zaznaczy¢, ze posta¢ matki jako osoby, ktérej obecno$¢ pomaga
w bélu w wizji dotyczacej przyszlosci jest podkredlana przez dzieci bez wzgledu
na wiek. Zaznacza si¢ takze niewielka tendencja w tej wiasnie grupie wiekowej
do postrzegania bazy wsparcia w osobach spoza rodziny, z ktérymi jesteSmy w re-
lacjach przyjacielskich.

W5réd osoéb, ktére zdaniem dzieci pomagaja im najczesciej, gdy nie moga cze-
gos$ zrobié, pojawiali sie poszczegdlni czlonkowie rodziny, jednak podobnie, jak
przy boélu, najczesciej wymieniang osoba byla matka i babcia, na trzecim miejscu
tata. Ani jedna osoba nie wymienita oséb spoza rodziny.

Jesli chodzi o najblizszg przysztos$¢ to zaréwno w najblizszych dniach, jak i za
rok ponad polowa dzieci uwaza, ze osoba udzielajaca wsparcia bedzie matka.
Charakterystyczne jest, ze w najblizszych dniach dzieci przewiduja, ze pomoze
im takze tata (zwlaszcza dzieci z grupy najmlodszej i éredniej). Wizja wsparcia
w zyciu dorostym jest zupelnie odmienna. Z rodzicéw jedynie matka odgrywa tu
znaczaca role, jako osoba udzielajaca wsparcia oraz przyszly partner. Warto row-
niez zauwazyg¢, ze kilkoro dzieci ocenia swoja sytuacje jako niepewna, gdyz za-
réwno za rok, jak i w zyciu dorostym nie umie okresli¢ kto bedzie osoba udzie-
lajaca pomocy w sytuacji trudnosci. Wazne jest takze to, ze dzieci nie widza
mozliwosci otrzymania wsparcia w tym zakresie od przyjaciot.

W sytuacji zmeczenia badane dzieci otrzymuja pomoc najblizszych. Polowa
dzieci sadzi, ze pomoc takg otrzymuje od matki. Znaczaca cze$¢ dzieci doswiadcza
pomocy od siostry, w niewielkim stopniu za$ od taty i brata. Charakterystyczne jest
to, ze to dzieci z grupy najstarszej znacznie czesciej jako osobe udzielajaca wspar-
cia w sytuacji zmeczenia nie wskazywaly matki, ale inne osoby raczej z rodziny niz
spoza niej.

Swoja przyszloé¢ pod wzgledem otrzymywania wsparcia w sytuacji, kiedy
beda czuly zmeczenie widzg dosé¢ jednoznacznie. Jedynie przedstawiajac sytuacje
zarok, 5 dzieci nie umie okresli¢, kto im pomoze. Zar6wno w najblizszych dniach,
jakiza rok dla zdecydowanej wiekszosci dzieci takg osoba bedzie matka, a dla po-
jedynczych dzieci rodzeristwo, kolega/kolezanka. Zupelnie odmienna w tym zakresie
jest wizja przyszlosci dla dzieci z grupy $redniej i najstarszej. Pomocy takiej udzie-
li ich zdaniem przyszly partner, cho¢ znaczace jest to, ze dla ponad polowy dzieci
wsparcie da matka i inni czlonkowie rodziny. Wraz z wiekiem dzieci rzadziej
wskazuja na matke, jako gtéwne Zrédlo wsparcia, ale jednoczeénie wcale nie jest
tak, ze te role przejmuja osoby spoza rodziny.

W sytuacji odczuwanego smutku dla wigkszosci dzieci wsparcie daje matka
bez wzgledu na wiek. Tylko pojedyncze osoby wskazaly na takich czlonkéw ro-
dziny jak: tata, siostra lub przyjaciele. Sytuacja wedlug dzieci wcale sie nie zmieni
w przysztosci. Tu réwniez wsparcie w takich sytuacjach pochodzi¢ bedzie od matki.
Jedynie dzieci najstarsze dwukrotnie rzadziej niz pozostale wskazywaty na matke.
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Widzac w tym miejscu czesciej siostre, a zwlaszcza osoby spoza rodziny (kolegow).
Uwage przykuwa fakt, iz badane dzieci wsparcia w takich sytuacjach nie oczekuja
ze strony przyszlego partnera. Bowiem tylko jedna osoba w zyciu dorostym zazna-
czyla takq odpowiedz. Znaczace jest takze to, ze wizja przyszlosci w tym zakresie
jest dos¢ przejrzysta. Nieliczne dzieci okreslily ja jako niejasng (ze nie wiedza, kto
ich pocieszy i zrozumie w smutku).

Pomoc, gdy dzieci przezywaja lek bez wzgledu na ich wiek najczesciej niesie
ich zdaniem matka. Pojedyncze dzieci wskazywaly tu na ojca, kolegg/kolezanke.

W przyszlosci najblizszej (w najblizszych dniach i za rok) dzieci sadza, Ze sytu-
acja sie nie zmieni. Wizja przyszlosci dalekiej w tym zakresie jest réwniez jednoz-
naczna. Uspokojenie przyniesie rozmowa z matkg, znacznie rzadziej z innymi
cztonkami rodziny, badz z przyjaciéimi. Jedynie w zyciu dorostym mniej dzieci
oczekuje wsparcia ze strony matki zwlaszcza z grupy $redniej i najstarszej.

Zwraca uwage fakt, ze wszystkich sytuacji, w ktérych potrzebujemy wsparcia
matka najrzadziej jest wskazywana jako osoba, z ktérg dzieci dziela si¢ radoscia.
Polowa z nich wskazala tu na inne osoby (z rodziny i spoza niej).

Dzieci projektujac swoja przyszlos¢ sadza, ze swa rados¢ beda przezywac za-
réwno z matkg, jak i z innymi osobami. Nie sg to jednak konkretne osoby. Role po-
wiernika dla kazdej z badanych os6b bedzie pelnit kto$ inny. Dzieci wymieniaja
osoby z rodziny, jak i spoza niej. Przy czym nie ma tu wyraZnej tendencji w okre-
Slonym kierunku. Takze w zyciu dorostym osoba udzielajaca wsparcia w sytuacji
radosci niekoniecznie, zdaniem dzieci, bedzie to przyszty partner.

Dzieci zostaly takze poproszone o to, aby przypomnialy sobie jak wygladaty
poszczegolne sytuacje, w ktérych potrzebowaly wsparcia 0oséb z otoczenia i opo-
wiedzialy, jak chciatyby, zeby w tych sytuacjach zachowali si¢ inni.

Z wypowiedzi dzieci wynika, ze w sytuacjach doswiadczania bélu dzieci po-
trzebuja obecnosci innych oséb, spokoju, ciszy, rozmowy, pocieszenia, tabletki.
Ich odpowiedzi r6znig sie, ale mozna wyodrebnic¢ wérdéd nich 4 kategorie i tak naj-
czesciej powtarzala sie¢ odpowiedz, aby inni w sytuacji bélu udzielili wsparcia.
Wsparcie jest przez dzieci r6znie odbierane. Dla niektérych z nich polega ono na
tym, zeby kto$ z nimi rozmawial, dla innych wazne jest pocieszenie lub po prostu
czyja$ obecnoé¢. Druga grupa dzieci chciataby przede wszystkim otrzymac lek.
Jeszcze inne dzieci w sytuacji b6lu chcialyby, aby inni dali im spokéj lub byli cicho.
Wsréd badanych dzieci byly takie, ktore potrzebujg pomocy, ale nie wyjasnity, jak
rozumieja znaczenie tego stowa.

Dla dzieci z grupy najmlodszej pomoc w sytuacji bélu wyraznie wigze sie
z podawaniem lekéw. Dla polowy dzieci z grupy Sredniej wazna jest obecnos¢ in-
nych i rozmowa. Druga polowa za$ twierdzi, ze potrzebuje spokoju i ciszy. Dzieci
z grupy najstarszej miaty najbardziej zr6znicowane oczekiwanie wobec innych co
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do takiej sytuacji, gdyzich odpowiedzi obejmowaty wszystkie wymienione wyzej
rodzaje zachowan, za wyjatkiem dania spokoju i ciszy.

W sytuacji, gdy jest trudno i nie mozna czego$ zrobi¢ wigkszoé¢ dzieci odpo-
wiedziala, Ze chcialaby, aby inni im pomogli. Wiek dzieci nie ma tu znaczenia.

W stanach zmeczenia prawie wszystkie dzieci chcialby spokoju, ciszy, bez
wzgledu na wiek. Pojawiaja si¢ tez nieliczne, pojedyncze wypowiedzi eksponujace
inne potrzeby, takie jak: podanie koca, czego$ do picia. Troje dzieci nie umialo
udzieli¢ odpowiedzi na to pytanie.

Kiedy dzieciom jest smutno wiekszos¢ oczekuje wsparcia, ktére wigze sie
z byciem blisko, rozmowa, pocieszeniem. Taka odpowiedZ deklarowaly dzieci
z grupy najmlodszej i najstarszej. Dla pozostalych dzieci wazny jest w takiej sytu-
acji spokoj lub szeroko rozumiana pomoc nie do konca sprecyzowana. Tylko jed-
no dziecko powiedzialo, ze chce by¢ w takiej sytuacji samo.

Polowa dzieci z kazdej grupy w sytuacji strachu pragnie, aby inni byli blisko
i rozmawiali z nimi. Znaczna cze$¢ dzieci z grupy sredniej nie udzielita odpowie-
dzi na to pytanie.

Dzieci proszone o to, aby powiedzialy jak chciatyby, aby inni zachowywali sie
w sytuacji, gdy one przezywaja rado$¢, prawie wszystkie odpowiedzialy, ze ocze-
kuja aby inni cieszyli si¢ razem z nimi.

Nalezy podkresli¢, ze dzieci doé¢ konkretnie opisywaly jakich zachowan
oczekuja, ale nie méwily ze strony jakich oséb. Tylko pojedyncze dzieci podawaly
poszczegdlne osoby. Najczesciej byta to matka. Niemniej zaznaczy¢ trzeba, ze
prawie wszystkie (zdecydowana wiekszos¢) przedstawiajac swoje oczekiwania
nie okreslala, od kogo oczekuje konkretnych zachowan. Przyklad wypowiedzi
Julii lat 8 z diagnoza twardziny ograniczonej:

,Kiedy mnie boli, chcialabym, aby mama glaskata mnie po reku. W sytuacji, kiedy mi
trudno i nie moge czego$ zrobic¢ chcialabym, aby kto$ mi pomoégl. Kiedy jest mi smutno
chcialabym wtedy, zeby inni ze mna byli i ze mna rozmawiali. Tak samo, jak sie czego$
boje. A jak jestem radosna i sie z czegos ciesze, to wtedy chcialabym, aby inni cieszyli
sie razem ze mna. Julia podczas zmeczenia oczekuje spokoju (Chciatabym wtedy, aby
inni byli cicho)”.

Martyna lat 14 z twardzing ograniczong poproszona oto, aby opowiedziala jak
to byto, kiedy ostatnio czuta bdl powiedziata:

,Najczesciej boli mnie kregostup i nogi. Tak tez bylo ostatnio. Nie moglam wtedy
dlugo wytrzymac w jednej pozycji. Chcialabym, aby w takiej sytuacji znalazla sie przy
mnie osoba, ktéra mi pomoze. Kiedy jest mi trudno i nie moge czego$ zrobi¢, jest trud-
no znalez¢ sposéb, zeby ktos mnie pocieszyl. Kiedy jest mi smutno i czuje zmeczenie,
chciatabym, aby mi kto$ pomdégl. Natomiast kiedy sie czego$ boje, to fajnie jest by¢ wte-
dy z kim$ razem. W sytuacji radosci naturalnie chcialabym, aby inni cieszyli si¢ razem
ze mng. W sytuacji odczuwanego zmeczenia, chcg by¢ sama”.
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Agnieszka lat 14 chora na zapalenie stawéw moéwila, ze oczekuje zrozumienia
i pomocy od innych w sytuacji:

bélu (,Chciatlabym, aby wtedy ktos mi pomégl”), trudnosci (,Chcialabym, zeby mama
mi pomogta”), smutku (,Chce wtedy, zeby inni mnie pocieszyli, Ze nastepnym razem
bedzie lepiej”), strachu (,Wtedy najbardziej chce, aby mama zapalila $wiatto i mnie
przytulila”) i radosci (,Naturalnie wtedy bym chciala, aby inni cieszyli si¢ razem ze
mna”). Natomiast odsuwa sie od kontaktu z innymi w sytuacji doswiadczanego zme-
czenia (,W takiej sytuacji najlepiej mie¢ swiety spokdj”).

Podsumowanie

W literaturze przedmiotu znajdujemy informacje, ze podstawowaq i nad-
rzedna funkcja wsparcia jest zaspokojenie potrzeb jednostki. Cel ten ma dzialanie
buforowe, ktére zmniejsza wystepujace napiecie wywolane okreslonymi sytu-
acjami stresogennymi [Titkow 1993; Terelak 1997; Okla, Lukasiewicz 2007]. War-
todcia nadrzedna wsparcia jest zapewnienie dziecku odpowiednich srodkéw nie-
zbednych do dawania sobie rady z wystepujacymi trudnosciami. Istotng funkcja
wsparcia jest budowanie umiejetnosci dziecka, ktére pozwola mu zrozumiec sy-
tuacje, w ktorej sie znajduje i znalez¢ w sobie sity by zmierzy¢ sie z trudno$ciami
wywolanymi choroba. Jako$¢ otrzymywanego wsparcia moze wynikaé¢ z indy-
widualnych potrzeb jednostki, ktéra go oczekuje.

Proébujac zrozumied przedstawione powyzej czesciowe wyniki badan dochodzi-
my do pewnych wnioskéw. Wydaje sie, ze proba interpretacji calosci zgromadzo-
nych danych pokazuje, iz ujawniane poczucie wsparcia jest jednym z kluczowych
wyznacznikéw poczucia jakosci zycia, mimo zmieniajacych si¢ zewnetrznych
czynnikéw sytuacyjnych.

Doswiadczenia dzieci z choroba reumatyczna, bioracych udziat w badaniach
pokazuja, iz maja one poczucie wsparcia zaréwno w sytuacji bélu, trudnosci,
zmeczenia, smutku, strachu oraz radosci. Warto podkredli¢, iz dzieci sadza, ze
wsparcia beda doswiadczaé takze w przyszlosci. Przy czym problem dla nich sta-
nowi jednoznaczne wskazanie osoby, ktéra udzieli im wsparcia. W wizji
przyszlodci niedalekiej (w najblizszych dniach i za rok) postrzegaja gléwnie mat-
ke, za§ w przyszlosci dalszej — w zyciu dorostym oczekujg wsparcia od innych
czlonkéw rodziny, w mniejszym stopniu od innych oséb, przyjacioél, przyszilego
partnera (meza, zony).

Dzieci maja jasny i sprecyzowany obraz w zakresie tego, czego potrzebuja
w réznych momentach w obszarze wsparcia. Pytane potrafiag dokladnie powie-
dzie¢, czego oczekuja. Przy czym mozna zauwazy¢ duze rozbieznosci pomiedzy
dzie¢mi z poszczegdlnych grup i wewnatrz grup. Dla niektérych pomoc taczy sie
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z rozmowa i obecnoscia osoby bliskiej, dla innych oznacza zapewnienie ciszy
i spokoju lub podanie leku. Zdecydowana wiekszosé¢ dzieci ze wszystkich grup
nie okreslala od kogo oczekuje konkretnych zachowan w sytuacjach, gdy potrzebne
jest im wsparcie.

Analizowany obszar dotyczacy poczucia wsparcia laczy sie z poczuciem kohe-
rencji. Odnoszac to do salutogenetycznego modelu w ujeciu A. Antonovskiego
zaréwno wsparcie, jak i poczucie koherencji s przedstawiane jako podstawowe
zasoby do dawania sobie rady ze stresem. Na podkreslenie zastuguje fakt, iz po-
czucie koherencji postrzegane jest jako emocjonalno-poznawczy sposéb odbiera-
nia otaczajacej rzeczywistosci, oparty o przekonanie, ze wszystkie odbierane info-
rmacje maja strukture uporzadkowanego przekazu, a zasoby, do ktérych dana
jednostka ma dostep, pozwalaja radzi¢ sobie w sytuacjach codziennych. Poczucie
koherengji jest istotnym elementem indywidualnych zasobéw zwigzanych ze
zdrowiem jednostki. W przypadku wsparcia spolecznego mozna méwic o tym, ze
zawiera si¢ ono w zewnetrznych zasobach odpornosciowych [Kirenko, Byra 2008,
s. 10].

Pomiedzy poczuciem koherencji, a wsparciem spolecznym zauwaza sie
istotng zalezno$¢. Wsparcie spoleczne w okresie rozwojowym jest nadrzedne
iwyznacza silne badz stabe poczucie koherencji, by, jak podaja J. Kirenko, S. Byra
[2008] zmieni¢ kierunek zaleznosci. W tej sytuacji wsparcie spoleczne zmienia si¢
w dyspozycje, z ktorej jednostka korzysta ze wzgledu na poziom poczucia kohe-
rencji. Dzigki takiemu wspoétdziataniu zasobéw indywidualnych i srodowisko-
wych wyjasniany jest mechanizm sprzyjajacy utrzymywaniu dobrego zdrowia
[Konieczna 2013, s. 209].

Postrzeganie dostepnosci istniejgcego wsparcia, jak tez poczucie mnogosci
jego mozliwych Zrédet przyczynia sie do aktywizowania jednostki w odniesieniu
do podejmowania samodzielnych dzialan zwiazanych z pokonywaniem codzien-
nych trudnosci; bazujacych na przekonaniu, ze w sytuacji, w ktérej dziecko be-
dzie oczekiwalo wsparcia od innych z pewnoscia je otrzyma. W przypadku nie-
ktorych dzieci, sygnalizowana niewielka potrzeba wsparcia, przyczynia sie do
poszukiwania coraz bardziej nowatorskich i odpowiednio dobranych samodziel-
nych strategii dawania sobie rady z napotykanymi trudno$ciami w zyciu codzien-
nym. Sprzyja to utrzymaniu dobrej kondycji psychofizycznej dziecka, ktéra od-
grywa kluczowa role w procesie zdrowienia. Mozna tutaj dostrzec zwiazek
z ujawniang nadzieja w odniesieniu do przyszlosci bliskiej, jak i dalekiej. Dzigki
temu dzieci buduja swoje poczucie zaradnosci, ze wzgledu na to, iz swoim trud-
nym doswiadczeniom odnoszacym sie do choroby przypisuja atrybut wykonal-
noéci. Ujawniana nadzieja staje sie zatem podstawa do budowania swojej roli
spolecznej, zgodnej z wyznaczanymi celami, a nie z rolg osoby z choroba.
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Wprowadzenie

Bole kregostupa sa jedna z najczesciej wystepujacych dolegliwosci ludzi
zyjacych w krajach wysoko rozwinietych. Bardzo czeste wystepowanie zespoléw
bélowych (gléwnie odcinka szyjnego i ledZzwiowego kregostupa), charakterystycz-
ne jest w obecnych czasach. W ciagu ostatnich 50 lat, czesto$¢ wystepowania
zmian zwyrodnieniowych w kregostupie wzrosla trzykrotnie w stosunku do innych
stawow [Gaglieze, Melzack 1997]. Szybkie tempo zycia przyczynilo sie do ograni-
czenia czasu po$wigcanego na aktywnoé¢ fizyczng i wypoczynek. Wykonywanie
pracy w pozycji siedzacej, pokonywanie duzych odlegtosci samochodem i niedo-
bér ruchu stanowia jedne z gléwnych przyczyn utraty sprawnosci fizycznej,
polaczonej z dolegliwosciami bélowymi kregostupa [Chaitow, Fritz 2009].
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Zmiany w kregoslupie sa bardzo niebezpieczne. Pelni on bowiem wiele cen-
nych funkgji. Ochrania rdzen kregowy, stanowi podpore ciata i istotny element
narzad ruchu [Kasperczyk 2004]. Szczegdlna role w biomechanice kregostupa
pelnia krazki miedzykregowe, ktore absorbuja chwilowe naciski, dzialajace w osi
obcigzenia. Natomiast pierscienie widkniste odpowiadajq za: utrzymanie przy
sobie trzonéw kregdéw, przyjmowanie oraz amortyzowanie obcigzen podczas
urazOow i przeciazen, zapobieganie deformacjom i dyslokacjom jadra miazdzyste-
go oraz zabezpieczanie przed nadmiernymi, niefizjologicznymi ruchami [Marecki
2000].

Niewlasciwie funkcjonujacy kregostup sprawia bdl, ktory jest swoistym syg-
nalem, wysylanym przez uszkodzong tkanke, a spelniajacy role informacyjna
i ochronng organizmu. Okreslany jest jako nieprzyjemne odczucie, zwigzane
z aktualnym badz potencjalnym uszkodzeniem tkanek lub bedace jego wyrazem
[Nowotny 2006]. W kazdej tkance organizmu ludzkiego znajduja sie specjalne re-
ceptory (nociceptory), ktore reaguja tylko na bodzce szkodliwe dla niej. Ich pobu-
dzenie wyzwala bdl [Kilar, Lizis 1996; Baker, Reisky 2001; Chaitow, Fritz 2010].

W literaturze medycznej wystepuje wiele klasyfikacji rodzajow bélu. Domi-
nuja jednak te, uwzgledniajace kryteria: lokalizacji b6lu (bdl receptorowy, miejs-
cowy), natezenia (b6l subiektywnie oceniany przez pacjenta), czasu trwania (bdl
ostry, podostry, przewlekly) i charakter (bél pulsujacy, rwacy, kurczowy, piekacy,
rozsadzajacy) [Kilar, Lizis 1996; Nowotny 2004a; Walaszek, Kasperczyk, Magiera
200771

Bdl stanowi czynnik zabezpieczajacy przed dalszym uszkodzeniem tkanek.
Nociceptywne somatomotoryczne blokowanie przebiega w trzech okresach,
a w kazdym z nich wystepuja objawy bélowe - zwigzane i niezwigzane ze skur-
czem migsni. Na poczatku dominuje meczliwosé i bolesno$¢ uciskowa kurczacego
sie mie$nia oraz sztywnos¢ spoczynkowa mieéni, bolesno$¢ uciskowa rozcigga-
nych miesni, a takze napinanie ich podczas biernego ich wydiuzania. W drugim
okresie, podczas skurczu, wystepuje uczucie wibracji. Obserwuje si¢ drzenia
wldkienkowe, szczegdlnie przy zmeczeniu i forsownym wydluzaniu napietych
mies$ni. Towarzyszy temu kurcz miesniowy oraz sztywnos$¢ miesni. W ostatnim
okresie wystepuje powrdzkowate stwardnienie migsni, czesto bardzo bolesne na
ucisk [Kilar, Lizis 1996, Nowotny 2006].

Ewolucja umozliwila czlowiekowi przybranie pionowej pozycji ciala, dzieki
odpowiedniemu przeniesieniu $rodka ciezkosci. Wspodlczesnosé stawia przed

! W literaturze wystepuje o wiele wiecej podzialéw bélu, a wéréd nich wymienia sig bdl przeniesio-

ny, mie§niowo-powieziowy, posturalny, opézniony, piekacy, przemieszczony, korzeniowy i rzeko-
mo korzeniowy, czy nerwobdl [Kilar, Lizis 1996; Baker, Reisky 2001; Nowotny 2004a, 2004c, 2006;
Magiera, Kasperczyk 2005; Walaszek, Kasperczyk, Magiera 2007; Bakula, Karafa 2010; Chaitow,
Fritz 2010].
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kregoslupem nowe wymagania, do ktérych nie zostat on nalezycie przygotowany
w toku ewolucji. Chociaz przyczyn powstawania boléw kregostupa jest wiele, za
najwazniejsze nalezy uznac: niewlasciwy tryb zycia oraz zaburzenia czynnoscio-
we, wynikajace z charakterystycznej dla rodzaju ludzkiego budowy i funkcji kre-
gostupa.

Wyrézniono cztery zasadnicze grupy czynnikéw, warunkujacych dolegliwosci
bolowe kregostupa: zespoly przeciazeniowe, choroba zwyrodnieniowa, zespoly
neurogenne iinne przyczyny.

Do zespoléw przecigzeniowych dochodzi przy nadmiernym lub normalnym
obciazeniu, wywieranym na prawidlowo lub nieprawidlowo zbudowany i /lub
funkcjonujacy kregoslup. Przecigzenia powstaja nagle lub majq charakter prze-
wlekly, spowodowany drobnymi, ale licznymi uszkodzeniami.

Okres rozwoju choroby przecigzeniowej dzieli si¢ najczesciej na piec okreséw:

— wplyw zaburzen sterowania z centralnego ukladu nerwowego oraz prze-
cigzen zewnetrznych na uklad miesniowy,

— powstanie pierwszych zaburzen czynnoéciowych uktadu migesniowego i okoto-
kregostupowych tkanek miekkich,

— powstanie zaburzen czynnos$ciowych miednicy i stawéw kregoslupa,

— powstanie zmian zwyrodnieniowych w strukturze krazkéw miedzykrego-
wych, trzonéw kregéw i stawdw kregostupa,

— pojawienie sie wtérnych uszkodzen w ukladzie nerwowym i mieSniowym
w postaci niedowladéw, porazen, zaburzen odruchéw.

Zmiany zachodzgce w pierwszych trzech okresach majq charakter odwracalny
i charakteryzujg sie wystepowaniem bélu nociceptywnego. Ostatnie dwa okresy
to czas powstawania zmian nieodwracalnych, w ktérych pacjent moze odczuwac
zaréwno bol korzeniowy, jak i rzekomokorzeniowy [Grochmala, Zielifiska-Char-
szewska 1986; Kwolek 2007].

Stopniowe, kumulujace sie, wieloetapowe mikrourazy kregostupa, powstale
wskutek oddzialywania przecigzen przewyzszajacych wytrzymatos¢ i mozliwo-
Sci adaptacyjne jego elementéw kostnych i stawowych, z czasem prowadza do
pojawienia sie zmian zwyrodnieniowych. Moga dotyczy¢ one tkanek miekkich
stawu (chrzastka, krazek miedzykregowy, torebka, maziéwka), miesni oraz kosci.
Pojawiajacy sie bol doprowadza do zmniejszenia ruchomosci kregostupa oraz
wzmozonego napiecia mieéni przykregostupowych, zwiekszajac tym samym do-
cisk w stawach i potegujac doznania b6lowe pacjenta.

Choroba zwyrodnieniowa krazka miedzykregowego przebiega zwykle
ww trzech fazach:
— dysfunkcji — dekompensacji czynnoséciowej,
— niestabilnoéci — zwezenia szpary krazka i zwiotczenia torebki stawowej,
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— unieruchomienia — utraty ruchomosci w zajetych stawach i zwezenia kanatu
kregowego [Magiera 2006a, b].

W przypadku obnizenia si¢ wysokosci krazka lub czgSciowego przerwania
wewnetrznych warstw wldkien pierscienia widknistego ma miejsce wypychanie
przez cisnienie srédkrazkowe oslabionych widkien zewnetrznych. Prowadzi to
do wypuklenia sie pierécienia widknistego do kanatu kregowego. Z czasem moze
dojs¢ do catkowitego uszkodzenia pierécienia oraz wiezadla podtuznego tylnego,
zwydobyciem sie galaretowatej masy jadra do kanalu kregowego. Taki stan okre-
§lamy mianem przepukliny jadra miazdzystego [Zborowski 2006a].

W przebiegu choroby przecigzeniowej kregostupa wyréznia sie dwie grupy
powikian neurologicznych, tj.: zespoly korzeniowe i rdzeniowe. Najczesciej do-
chodzi do nich z powodu ucisku powstajacego podczas uszkodzenia krazka mie-
dzykregowego z wypukling lub przepukling jadra miazdzystego i/lub zwezenia
$wiatla otworu kregowego.

W fazie podraznieniowej chory odczuwa bdél o charakterze neuralgicznym.
Obserwuje sie znieksztalcenie kregostupa i wzmozone napigcie mieéni przykre-
goslupowych. Natomiast w fazie ubytkowej dochodzi do ograniczenia czynnosci
ruchowych. Redukcja ruchomosci prowadzi do wzrostu napiecia mie$niowego,
co powoduje réwniez wzrost napiecia korzeni rdzenia. W odpowiedzi pojawia sig
reakcja bélowa przyczyniajaca si¢ do jeszcze znaczniejszego ograniczenia rucho-
mosci [Zborowski 2006b; Nowotny 2006].

Etiologia bolu kregostupa jest z reguly wieloprzyczynowa i moze by¢ spowo-
dowany wieloma innymi czynnikami. Najcze$ciej wskazuje si¢ na:

— zesztywniajace zapalenie stawow kregostupa (choroba Bechterewa),

— nastepstwa zlaman kosci kregostupa,

— urazy/stluczenia kregostupa,

— stany zapalne tkanek miekkich kregostupa,

— zapalenia swoiste (gléwnie gruzlicze) i nieswoiste kregostupa,

— choroby nowotworowe,

— poglebienie/zniesienie fizjologicznych krzywizn kregostupa,

— zwapnienie tkanek miekkich,

— boéle migsniowe (mialgie) bedace zwykle nastepstwem zespolu przecigzenio-
wego,

— bole trzewne, zwiazane z zaburzeniami funkcji ukladu pokarmowego lub mo-
czowo-plciowego [Maurice, Allan 2003; Dega 2004].

W5sréd najbardziej popularnych i najstarszych metod usprawniania i walki
zbolem kregostupa oraz relaksacji wazne miejsce zajmuje masaz. Jego stosowanie
poprawia i normalizuje funkcje ukladu miesniowego oraz umozliwia zmniejsze-
nie wykorzystania srodkéw farmakologicznych, co redukuje koszty terapii [Sto-
dolny 2004].
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Mechanizm dzialania masazu jest bardzo skomplikowany. Zazwyczaj
dzialania dzielimy na: lokalne (miejscowe) oraz centralne (ogoélne).

Dzialanie lokalne masazu polega na mechanicznym przeplywie krwi w na-
czyniach krwionoénych oraz chlonki w naczyniach chtonnych. Masazysta, sto-
sujac rézne techniki w czasie masazu wywoluje tarcie, podczas ktérego wytwarza
sie cieplo, ktére rozszerza naczynia krwionosne, przez co zwieksza przepltyw krwi
przez miesnie, przyspieszajac dostarczanie do nich substancji odzywczych i row-
nocze$nie wydalajac produkty przemiany materii. Masaz wzmaga réwniez
doptyw tlenu do komérek miesniowych, w zwigzku z czym szybciej usuwane sg
produkty rozpadu powstajace w czasie pracy mies$ni. Wzrost przeptywu krwi
przez cialo wplywa korzystnie na prace serca i nerek [Kinalski 2002; Prochowicz
2006].

Dzialanie centralne masazu polega na pobudzeniu ukltadu nerwowego, ktéry
za pomoca odruchéw i czynnosci koordynacyjnych kory mézgowej jest w stanie
wplyna¢ na wszystkie narzady i uklady naszego organizmu. Masaz przeprowa-
dzany na mieéniach szkieletowych powoduje pobudzenie receptoréw, ktére sg
przenoszone jako bodziec poprzez widékna nerwowe dosrodkowe do moézgu.
Pobudzenie kory mézgowej powoduje szybsze i sprawniejsze wykonywanie
czynnosci przez narzady wykonawcze [Prochowicz 2006].

Podstawowym ogniwem przekazywania i odbioru bodZcéw masazu jest
zmysl dotyku, ktéry odgrywa dwojaka role. Dla terapeuty jest zrédltem informacji
o stanie czynnos$ciowym tkanek. Umozliwia palpacyjna ocene wystepowania r6z-
norodnych zmian. Natomiast dla pacjenta stanowi Zrédio bodZcéw mechanicz-
nych, polegajacych na odksztalcaniu masowanych tkanek. Dlatego niedobér lub
brak bodzcéw dotykowych moze prowadzi¢ do zaburzen emocjonalnych i beha-
wioralnych [Kinalski 2002; Nowotny 2004b; Kwolek 2007].

Wplyw masazu zalezy od r6znorodnych czynnikéw: sily bodZca oraz wiasci-
wosci indywidualnych osoby masowanej (wieku, plci, budowy ciala, stanu zdro-
wia). Masaz jako bodziec mechaniczny wywoluje w organizmie zmiany i reakcje
o charakterze miejscowym i ogélnym, wywolywane droga odruchowa w ukladach:
krazenia, nerwowym, wewnatrz wydzielniczym i itd. [Nowotny 2004b; Strabu-
rzynska-Lupa, Straburzyniski 2004].

Ogodlnie mozna przyjaé, ze pelni on wiele funkcji, oddziatujac na poszczegol-
ne elementy i uklady. Wywierajac wplyw na uklad nerwowy, zaréwno somatycz-
ny, jakiautonomiczny, przyczynia si¢ do ustabilizowania oddechu i rozluznienia
napiecia w obrebie mie$ni oddechowych. Powoduje uelastycznienie miesni mie-
dzyzebrowych, zwiekszenie ruchomosci w stawach mostkowo-zebrowych i ze-
browo-kregowych oraz zwiekszenie objetosci klatki piersiowej. Poprawia wenty-
lacje pluc oraz zwieksza wydolnoé¢ ukladu oddechowego [Zborowski 2005;
Kwolek 2007]. Aktywuje procesy odzywcze i szybciej zaopatrza w tlen mase mies-
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niowa. Skraca czas regeneracji mie$ni po wysilku, reguluje stan napiecia miesni,
usprawnia wydalanie produktéw przemiany materii [Magiera 2006b]. Poprawia
ukrwienie narzadéw przynaleznych do ukladu nerwowego oraz reguluje szyb-
ko$¢ przewodzenia impulsow nerwowych. W obrebie uktadu pokarmowego nor-
malizuje procesy wydzielnicze jego gruczoléw, a takze reguluje wydzielanie sub-
stancji trawiennych oraz napiecie mieéni przewodu pokarmowego. Pomaga
w utrzymaniu réwnowagi miedzy skladnikami organicznymi i nieorganicznymi,
ogranicza proces powstawania zmian zwyrodnieniowo-wytworczych i usuwa
zmiany w tkance kostnej (osteofity) [Prochowicz 2006; Kwolek 2007].

Duze znaczenie dla koficowych rezultatéw odgrywa technika masazu. Wsréd
nich najbardziej popularne jest: gtaskanie, rozcieranie, ugniatanie i walkowanie,
oklepywanie, wibracja i wyciskanie. Kazda z nich prowadzi do innych efektow.
Przyktadowo glaskanie oczyszcza skore z rogowaciejacych tusek naskorka, zwieksza
oddychanie skérne, przyspiesza krazenie plynéw miedzytkankowych, ulat-
wiajgcych absorpcje czynnikéw chorobowych nagromadzonych w chorym miejs-
cu i podnosi temperature skory oraz polepsza jej ukrwienie [Prochowicz 2006].
Rozcieranie rozdziela i rozgniata nagromadzone zlogi produktéw przemiany ma-
terii stale i polstale, uelastycznia aparat wiezadlowy, podnosi jego ruchomos¢
i zwieksza zdolnos¢ do pracy oraz zmniejsza pobudliwoé¢ nerwowa i powoduje
rozluznienie miesni. Ugniatanie i watkowanie powoduje pobudzenie miesni,
podnosi ich napiecie i odzywienie, co zapobiega zanikom miesniowym i sprzyja
regeneracji uszkodzonych miesni. Oklepywanie pobudza obnizong pobudliwos¢
nerwowa, dziata uspokajajaco lub pobudzajaco na system nerwowy (stabe lub
mocne oklapywanie) [Magiera 2006a, b]. Drgania wywolane wibracja przesuwaja
plyny ustrojowe, powodujac szybszy ich doptyw do chorych miejsciw zaleznosci
od sity wibracji ma dziatanie uspokajajace lub pobudzajace. Natomiast wyciska-
nie pobudza receptory nerwowe znajdujace sie w tkance podskdrnej, a takze
w obwodowych warstwach migéni i Sciegien, opréznia naczynia krwionosne
ichtonne, przyczyniajac sie do szybszego przeptywu krwi i chtonki oraz pobudza
o$rodkowy uklad nerwowy [Prochowicz 2006; Magiera 2006a, b].

Zalozenia metodologiczne badania wlasnego

Celem badania wlasnego bylo okreélenie efektywnosci masazu klasycznego
u pacjentow z dolegliwosciami bélowymi kregostupa. Zatem gtéwny problem za-
warl sie w pytaniu: Czy, a jesli tak, to w jakim stopniu, masaz klasyczny przyczy-
nil sie do poprawy parametréw czynnosciowych kregostupa?
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Sformulowano nastepujace pytania szczegdtowe:

— Czy,inaile, u pacjentéw ustapia dolegliwosci bélowe kregostupa w odcinku C
i L-S po zastosowaniu serii zabiegéw masazu klasycznego?

— Jakie zmiany nastapig u pacjentéw poddanych terapii w zakresie samoobstugi,
pracy i chodzenia?

— Czy, inaile, zmienne wiek i aktywnos¢ fizyczna warunkuja zachodzace u pa-
cjentdw, poddanych terapii, zmiany w zakresie pracy kregostupa?

Zastosowano model badan longituidalnych. Laczny czas trwania terapii,
z wykorzystaniem réznych technik masazu, wynosit 10 dni. Pojedynczy zabieg
trwat okoto 30 minut.

Przed rozpoczeciem serii zabiegéw, z kazdym badanym przeprowadzono
krétki wywiad, dotyczacy jego danych osobowych (ple¢, miejsce zamieszkania,
wiek, wyksztalcenie, hobby, zawdd). Dwukrotnie (przed i po 10 zabiegach) okre-
§lono u kazdej z os6b wskaznik czynnosciowy kregostupa. W tym celu zastosowa-
no Functional Rating Index for Neck and Back Problems — narzedzie badawcze
skiadajace sie z 10 iteméw, stuzacych do pomiaru dolegliwosci bélowych i funk-
cjonowania kregostupa [Feise, Menke 2001]. Osiem pytan dotyczyto aktywnosci
zycia codziennego pacjenta. Dwa pozostate odnosity sie do réznych wlasciwosci
bélu. Podczas wypelniania kwestionariusza badany zaznaczat odpowiedz, ktéra
byta najblizsza jego odczuciom w danym momencie, na 5-stopniowej skali (od 0 —
brak bélu i zaburzen do 4 — ostry bdl, bél ciagly, calkowite ograniczenie).

Badania prowadzono od stycznia do marca 2011 roku, w przychodni rehabili-
tacyjnej w Instytucie Medycyny Wsi w Lublinie. Zostalo nim objetych 50 pacjen-
tow ze zdiagnozowanym podostrym badz przewleklym bélem kregoslupa
w odcinku szyjnym (2%), ledZwiowo-krzyzowym (14%) lub szyjnym i ledzwio-
wo-krzyzowym (84%), o etiologii przeciazeniowej lub zwyrodnieniowej, ktérzy
nie wykazywali przeciwwskazan do wykonywania masazu.

Analizie badawczej poddano jedynie osoby z jednoczesnymi dolegliwosciami
bélowymi odcinka szyjnego i ledzwiowo-krzyzowego (42 osoby). Kobiety stano-
wily 55% proby. Wiek pacjentéw wahal sie w przedziale od 18. do 80. r.z., przy
czym osoby do 45 r.z uznano za mtodsza grupe (26%). Srednia wieku badanych
wyniosla 55 lat?. Zdecydowana wiekszos¢ (86%), najprawdopodobniej ze wzgle-
du na lokalizacje przychodni rehabilitacyjnej, mieszkala w miescie. Blisko polowa
proby posiadata wyksztalcenie srednie. Osoby z wyksztalceniem podstawowym
(7%) i zawodowym (14%) stanowily mniejszos¢. 43% osob wykonywalo prace fi-
zyczne, 36% — umyslowe, a pozostale osoby nie byly aktywne zawodowo, ze
wzgledu na swoj wiek.

2 Postepujace zmiany zwyrodnieniowe i przeciazeniowe kregostupa czy tez osteoporoza najczesciej
daja o sobie zna¢ wiasnie u 0s6b po 50 roku zycia [Baker, Reisky 2001].
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Badane osoby podzielono na trzy grupy (uwzgledniajac ich zainteresowania):
aktywnych czynnie, aktywnych biernie oraz biernych. Przewazaly osoby aktyw-
ne fizycznie: spacerujace, uprawiajace sport i zajmujace sie ogrodem. Do grupy
0s6b aktywnych biernie zaliczono osoby: czytajace, gotujace, stuchajace muzyki
oraz wykonujace robétki reczne (45%). 19% badanych nie potrafito wskaza¢ zad-
nego hobby (osoby bierne). Uzyskane informacje zdaja si¢ potwierdza¢ wczesnie-
jsze przypuszczenia o zwigzku braku aktywnosci fizycznej z wystepowaniem
zmian zwyrodnieniowo-wytworczych w obrebie stawéw kregostupa [Chaitow,
Fritz 2009].

Prezentacja wynikow

Przeprowadzona ankieta na temat wskaznika czynnosciowego dla oséb cier-
piacych na dolegliwosci bélowe kregostupa szyjnego i ledzwiowo-krzyzowego
wykazala, ze przed zabiegami, pacjenci najczesciej uskarzali si¢ na b6l umiarko-
wany oraz umiarkowanie lub lagodnie niespokojny sen. Podobnie sytuacja
przedstawiala sie w przypadku samoobstugi. Pacjenci najczesciej wskazywali na
tagodny bol, podczas ktérego czynnosci wykonywane byly bez ograniczen
i umiarkowany bdl podczas podrézy. Wiekszos¢ pacjentéw twierdzila, ze moze
pracowaé wykorzystujac jedynie 50% swoich mozliwosci ze wzgledu na nieco
ograniczong aktywnosc fizyczng wynikajaca z napadowo pojawiajacego sie b6lu
kregoslupa. Przewazajaca ich cze$¢ podkreslala nasilenie bélu przy podnoszeniu
umiarkowanie ciezkich rzeczy. Podczas chodzenia b6l wzrastal u pacjentéw naj-
czesciej po przejsciu 800 m., w pozycji stojacej nasilal sie po godzinie.

Po zabiegach sytuacja badanych zmienita si¢ na korzys¢. Intensywnosé bolu
okreélili jako fagodna. Mieli mniej problemoéw ze snem. Przy wykonywaniu czyn-
nosci zycia codziennego najczeéciej odczuwali tagodny bdl, nieograniczajacy ich
aktywnosci. Nadal odczuwali umiarkowany b6l podczas dlugiej podrozy. Wiek-
szo$¢ pacjentow nadal uskarzala sie na dolegliwosci bélowe podczas wykonywa-
nia pracy zawodowej. Aktywno$¢ badanych wciaz byla nieznacznie ograniczona
a bol nadal pojawial sie nieregularnie w ciaggu dnia. DZzwiganie wciaz powodo-
walo wzrost bélu przy podnoszeniu umiarkowanie ciezkich przedmiotéw. Cho-
dzenie sprawialo im b6l najczesciej po przejsciu 1,6 km.

Najwieksze zmiany czynnosciowe u badanych pacjentéw stwierdzono w ob-
rebie trzech wskaznikéw. Na poziomie p,01 wystapily zmiany istotne statystycz-
nie miedzy pomiarem dokonanym przed zabiegami i po ich zakoniczeniu. Badani
zdecydowanie czgsciej $pig spokojnie oraz rzadziej i mniej intensywnie odczu-
waja dolegliwosci bélowe kregostupa (rys. 1).
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Rysunek 1. Srednia iloé¢ punktéw uzyskanych przed i po zabiegach masazu wedtug wskaznika
czynnoéciowego dla 0séb cierpiacych na dolegliwosci bélowe kregostupa szyjnego i ledz-
wiowo-krzyzowego

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Blizsze dane zawarto w tabeli 1, w ktérej zestawiono uzyskane wyniki
w trzech kategoriach. Okreslono liczbe pacjentéw, ktérzy wskazywali na popra-
we w zakresie odczué zwiazanych z praca kregostupa, tych, ktérzy nie stwierdzili
zadnych zmian w tym aspekcie oraz tych, ktérzy odczuwali silniejsze dolegliwo-
Sci bélowe po zabiegach masazu.

W ankiecie stuzacej do okreslenia wskaznikéw czynnosciowych dla osob cier-
piacych na dolegliwosci bélowe odcinka szyjnego i ledzwiowo-krzyzowego kre-
gostupa wykazala r6znice po przeprowadzonej serii zabiegéw. Sposréd wszyst-
kich branych pod uwage wskaznikéw, najwiecej osob stwierdzilo oslabienie bélu
po skorzystaniu z pomocy masazysty. Przewazajaca jednak grupa pacjentéw nie
dostrzegta radykalnych zmian z pracy swojego kregoslupa, a pojedyncze osoby
zauwazyly pogorszenie w zakresie jego funkcjonowania. Zebrane dane przedsta-
wiono graficznie (rys. 2).

Przeprowadzajac badania dokonano analizy wplywu masazu na wystepowa-
nie dolegliwosci bélowych podczas wykonywania przez pacjentéw poszczegoél-
nych ruchéw. W tabeli 2 zamieszczono dane procentowe dotyczace zmian w od-
czuwanym boélu kregostupa.
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Tabela 1. Zmiany wywolane przez zabiegi masazu na podstawie wskaznika czynnoscio-
wego dla 0s6b cierpiacych na dolegliwosci bolowe kregostupa

Zmiana
Wskazniki poprawa bez zmian pogorszenie
N % N % N %
intensywno$¢ bélu 22 52,4 18 42,9 2 4,8
sen 17 40,5 24 57,1 1 2,4
samoobsluga 11 26,2 26 61,9 5 11,9
podrézowanie 14 33,3 23 54,8 5 11,9
praca 12 28,6 26 61,9 4 9,5
rekreacja 13 31,0 27 64,3 2 4,8
czestotliwosé bolu 14 33,3 24 57,1 4 9,5
dzwiganie 10 23,8 28 66,7 4 9,5
chodzenie 8 19,0 29 69,0 5 11,9
pozycja stojaca 9 214 30 71,4 3 7,1
Chi-kwadrat=21,387; df=18; p= n.i.
Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Rysunek 2. Przedstawienie zmian wywolanych przez zabiegi masazu na podstawie

wskaznika czynnosciowego dla osoéb cierpigcych na dolegliwosci bolowe kregostupa

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Pomimo ze uzyskane réznice nie okazaly sie istotne statystycznie, to stwier-
dzono wystepowanie tendencji w obnizeniu intensywnosci bélowych kregostupa
u pacjentéw wykonujacych okreslone ruchy. W przypadku ruchu glowga zaczeli
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odczuwac stabszy bol w odcinku szyjnym kregostupa (p=0,061), a w przypadku
ruchu tulowiem — w odcinku ledzwiowo-krzyzowym (p=0,070).

Podczas badan wskaznika czynno$ciowego dla oséb cierpigcych na dolegli-
wosci bélowe kregostupa uwzgledniono réwniez poziom aktywnosci fizycznej
0s6b badanych. W zwigzku z tym pacjentéw podzielono na grupe oséb czynnych
i biernych (rys. 3).

Tabela 2. Wystepowanie bélu przed i po zabiegach masazu dla odcinka szyjnego
iledzwiowo-krzyzowego kregostupa (w %)

Odcinek szyjny Odcinek le;.dzwwwo-
-krzyzowy
Zmiany pozytywne
przed po przed po
zabiegami | zabiegach | zabiegami | zabiegach
bol podczas skionu glowy (tulowia) w przéd 51 32 63 40
bél podczas sklonu glowy (tulowia) w tyt 48 39 69 40
boél podczas sklonu glowy (tulowia) w prawo 53 41 61 38
bol podczas sklonu glowy (tulowia) w lewo 55 41 61 40
bol podczas skretu glowy (tulowia) w prawo 48 34 55 28
bdl podczas skretu glowy (tulowia) w lewo 53 39 51 26

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

chodzenie | czestos¢ bolu

I lepiej W bez zmian gorzej
Rysunek 3. Przedstawienie zmian wywolanych przez zabiegi masazu na podstawie
wynikéw wskaznika czynnosciowego dla oséb cierpiacych na dolegliwosci bélowe
kregostupa, uwzgledniajace aktywnos¢ fizyczna oséb badanych

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Uzyskane wyniki badan wskazuja na korzystniejsze zmiany u oséb biernych
fizycznie (26-63% badanych), anizeli u tych bardziej aktywnych (15-50% bada-
nych). Osoby prowadzace bardziej aktywny tryb zycia rzadziej wskazywaly na
poprawe ich funkcjonowania po serii masazy. Jedynie w przypadku czestosci wy-
stepowania dolegliwosci bolowych i samoobstugi osoby biernej rzadziej twier-
dzily, ze ich sytuacja poprawila sie. Badani z poréwnywanych grup podobnie
oceniali zmiany w zakresie snu. Zmienna aktywnos¢ fizyczna istotnie statystycz-
nie zr6znicowala obie grupy pacjentéw pod wzgledem skutecznosci rehabilitacji
w zakresie dwoch wskaznikéw czynnosciowych. Po zakonczonej terapii osoby
bierne zdecydowanie czesciej od oséb aktywnych odczuwaly bdl, ale przy tym
mniej intensywny (p<0,05).

Kolejng zmienna uwzgledniona w badaniu byt wiek pacjentéw (rys. 4).

dods | 45+
Ipozycja stojacd

dods| 45+ |dods | 45+

samoobstugal sen

dods| 45+

rekreacja

dods| 45+

dzwiganie

dods | 45+

czestosc bolu

dods | 45+

chodzenie intensywnos¢ podrézowani praca

doss| 45+ \Pdozﬁ‘ 45+4do45 5+

B lepiej [0 bez zmian gorzej
Rysunek 4. Przedstawienie zmian wywolanych przez zabiegi masazu na podstawie
wynikéw wskaznika czynnosciowego dla osob cierpiacych na dolegliwosci bolowe

kregostupa, uwzgledniajace wiek oséb badanych
Zrédto: Opracowanie wiasne.

Grupy pacjentéw, wyréznione ze wzgledu na wiek, r6znily sie znaczaco w za-
kresie trzech wskaznikoéw czynnosciowych: czestosci bolu, jego intensywnosci
oraz dzwigania. Okazalo sig, ze osoby do 45 r.z. zdecydowanie rzadziej odczu-
waly bél (p<0,01) i mialy mniejsze trudnosci z podnoszeniem ciezkich rzeczy
(p<0,05), po terapii, w poréwnaniu z osobami starszymi. One jednak twierdzily,
ze odczuwaly mniej intensywny bol (p<0,01). Pacjenci, niezaleznie od wieku, po-
dobnie ocenili prace swojego kregostupa po serii masazu w aspekcie poruszania
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sie oraz wykonywania czynnosci samoobstugowych i zwigzanych z praca zawo-
dowa.

Zakonczenie

Dolegliwosci bolowe kregostupa to jedne z najczestszych i najbardziej doku-
czliwych przypadlosci wystgpujacych u wspélczesnego czlowieka. Ich nasilenie
moze skutkowa¢ znacznym ograniczeniem funkcjonowania spoteczno-zawodo-
wego jednostki, co moze przekladac sie na jej psychoemocjonalna sfere rozwoju.

W wiekszosci przypadkéw pacjentom zaleca sie skorzystanie z zabiegéw
fizjoterapeutycznych, ktére maja za zadanie przywroéci¢ ich sprawnosé fizyczng
sprzed ataku choroby. Wiekszos¢ dolegliwosci bélowych kregoslupa zostaje
zlagodzonych w okresie od 3 do 6 tygodni, niezaleznie od stosowanych form le-
czenia. Jednak masaz moze skréci¢ ten czas, zmniejszy¢ stopien odczuwanego
dyskomfortu oraz przynies¢ dlugoterminowe korzystne zmiany. Masaz, obok
akupunktury, zielarstwa i manipulacji manualnych, stanowi jedng z najpopular-
niejszych form leczenia uzupelniajacego w dolegliwosciach kregostupowych
[Eisenberg, David, Ettner 1998]. Wiele os6b niedocenia jeszcze jego korzysci [Ernst,
Fialka 1994], a niektoérych z nich po prostu na nie sta¢, ze wzgledu na ubéstwo.

Masaz kregostupa jest o tyle wazny, ze tagodzi bél, a rownoczesnie poprawia
samopoczucie pacjenta [Cooper 1993; Cherkin, Eistenberg, Sherman 2001]. Masaz
ma bogatg historie i wykazuje zwigzki z wieloma korzystnymi efektami, uzyski-
wanymi w leczeniu dolegliwosci odcinka szyjnego i ledzwiowego kregostupa.
Przyczynia sie do zmniejszenia napiecia miesniowego, obnizenia poziomu stresu
psychicznego, zniwelowanie stanéw depresyjnych, zmniejszenie wrazliwosci na
boél oraz lokalnego zwiekszenie ukrwienia [Ernst, Fialka 1994; Hernandez-Reif,
Field, Krasnegor 2001]. Pacjenci korzystajacy z masazu przyjmujga mniej Srodkéw
farmakologicznych [Frey 1994].

Badania wlasne potwierdzaja skuteczno$¢ masazu klasycznego w zwalczaniu
dolegliwosci bélowych odcinka szyjnego oraz ledzwiowo-krzyzowego krego-
stupa. Zabiegi przyczyniaja sie do zwiekszenia funkcjonalnosci kregostupa, przez
co podnosza komfort zycia pacjentéw. Zlagodzenie bdlu stwierdzila ponad
polowa badanych oséb. Zmniejszyly sie dolegliwosci bolowe podczas wykony-
wania przez pacjentéw poszczegdlnych ruchéw (dla odcinka szyjnego — 9-19%,
a dla odcinka ledzwiowo-krzyzowego — 21-29%). Wielu pacjentéw uskarzalo sie
na zaburzenia snu, ktdre ostabity sie po terapii. Budzily sie one bardziej wypocze-
te i bardziej energiczne, co wiekszym stopniu mobilizowalo je do wykonywania
réznych czynnosci zycia codziennego i zawodowego.
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Braki istotnych statystycznie zmian u badanych oséb mozna ttumaczy¢ na kil-
ka sposobéw. W grupie badanych znalazly sie osoby z dolegliwosciami kre-
gostupa w dwodch odcinkach, co potwierdza wystepowanie u nich powaznych
zmian zwyrodnieniowych, ktére trudno jest odwrdci¢. Ponadto skuteczno$¢ ma-
sazu z calag pewnoscia wzrostaby, przy réwnoczesnym zastosowaniu innych me-
tod terapii, np. fizykoterapii.

Drugie badanie przeprowadzono tuz po zakonczeniu terapii, czyli w momen-
cie, kiedy pacjenci moga odczuwac béle miesni, ktére zostaly pobudzone. Praw-
dopodobnie, badanie odroczone o na przyklad dwa tygodnie, mogloby wskaza¢
na wiecej korzystnych zmian u pacjentéw.

Biorac jednak pod uwage catoksztaltt uzyskanych wynikéw, mozna potwier-
dzi¢ przypuszczenie o skutecznosci masazu w dolegliwosciach bélowych pacjen-
téw. Nie nalezy przy tym zapomina¢é, ze w badaniu wlasnym nie dokonywano
pomiaru zmiennych o charakterze psychospolecznym, ktére moglyby réwniez
ulec zmianie. Dlatego w przyszloéci korzystne bytoby przeprowadzenie badan na
duza skale, w ktérych wykorzystano by skale medyczne i psychologiczne, w celu
uchwycenia zmian w réznych sferach funkcjonowania pacjentéw.
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i one wszystkie gasna, i czlowiek wtedy rusza...
Sport samochodowy w narracji uprawiajacych
go niepelnosprawnych ruchowo sportowcow

V4

»You can see one red light, second (...) and all of them turn off,
and then man moves...”. Motorsports in narration of physically
disabled sportsmen

The theoretical-interrogative article focuses on motorsports and how often disabled individuals
are overlooked in both competition and being recognized for their efforts. The first section of the
theoretical article’s primary focus is on how disabled motor racers are frequently disregarded in
literature. This section further examines the basic methodology of motor sports has adapted and
evolved to better accommodate disabled persons.

The second part of the article describes research on behalf of two disabled men, who practice mo-
torsports. The purpose of the research was to find the individualized experience and meaning of
the two men and to compare the results of each. Analysis of the research and interviews show
high value of motor sports in each man'’s life but also emphasized the importance of biographical
experience.

Stowa kluczowe: sport samochodowy, niepelnosprawnoé¢ ruchowa, znaczenia, narracja

Keywords: motorsports, physical disability, narrative, meaning

Wprowadzenie

Zainteresowanie naukowe sportem realizowanym przez osoby z niepelno-
sprawnoscia stanowi drobny wycinek ogétu prowadzonych badan. Tytulowa
aktywno$¢ sportowa realizowana przez osoby niepelnosprawne pojawia si¢ tym
samym rzadko w opracowaniach, a jesli juz zaistnieje, to jest traktowana zdawko-
wo i nie przybliza czytelnika do tego, co uprawianie sportu samochodowego
wnosi w zycie 0s6b z niepelnosprawnoscia. Prezentowany artykut o charakterze
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teoretyczno-badawczym koncentruje sie na tej szczegélnej dyscyplinie sportu,
jaka jest sport samochodowy oraz na uprawiajacych go osobach z niepetlnospraw-
noéciag ruchowsg, natomiast same badania ukierunkowane sa na poznanie zna-
czen, jakie osoby te nadaja wspomnianej aktywnosci sportowej'.

Zwracajac uwage na kwestie klasyfikacji sportu samochodowego, nalezy
podkredli¢, ze przynalezy on do szerzej rozumianego sportu motorowego, czyli
takiego, w ktérym rywalizacja opiera sie na wykorzystywaniu pojazdéw posia-
dajacych naped silnikowy. Pod pojeciem ,sport motorowy”, oprocz jego samo-
chodowej odmiany, kryja sie rowniez takie rodzaje jak sport motocyklowy i moto-
rowodny [Liponski 2001, s. 289], ktdre z kolei dziela sie na pewne podkategorie.
Z punktu widzenia podjetej tematyki artykulu zasadne jest, aby przedstawi¢ blizej
klasyfikacje samochodowej formy tego sportu. Najistotniejszym rozréznieniem
jest podzial na wyscigi i rajdy, natomiast aspektem je kontrastujacym jest fakt, ze
w rajdzie startuje dwuosobowa zatoga (kierowca i pilot nawigujacy), a w wyscigu
bierze udzial jedynie kierowca. Bardziej szczegbélowy podzial dotyczy rodzajow
zawodo6w i obejmuje: Formule 1, Indy Car, rézne wyscigi torowe, drifting, Off-Road,
wyscigi dragsteréw, karting oraz rajdy szutrowe i asfaltowe. Bardzo wyraZnie
uwidacznia sie réznorodnos$¢ proponowanych form sportu samochodowego
i chociaz do wszystkich wymienionych zawodéw czy tez wyscigéw wykorzysty-
wany jest pojazd czterokolowy, to kazda z kategorii charakteryzuje sie niepowta-
rzalng specyfika, ktéra warto szerzej poznac. Z perspektywy przeprowadzonych
badan najbardziej interesujace zdaje sie przedstawienie tylko tych form sportu
samochodowego, ktéry uprawiaja moi rozméwcy. Sa nimi rajdy Off-Roadowe
oraz wyscigi torowe. Zawody typu Off-Road (rajdy terenowe), jak sama nazwa na
to wskazuje, to rajdy organizowane na bezdrozach, ktérych ogélnym celem jest
jak najszybsze pokonanie sktadajacej sie¢ z kilku etapéw trasy. Ze wzgledu na
trudne warunki terenu uzywane w nich samochody sg konstrukcyjnie specjalnie
przygotowane, a preferowany rodzaj napedu to naped na cztery kola. Dla tego
typu sportu charakterystyczne jest to, ze pasazer kierowcy (pilot) musi nawigo-
wac trase za pomocg tzw. road-bookéw, czyli opisu drogi w postaci obrazkéw lub
samodzielnie sporzadzonych notatek. Najbardziej znanym przykltadem Off- Roadu
jest Rajd Dakar [www.polskioffroad.com, dostep: 17.01.2015]. Z kolei wyscigi
torowe to rywalizacja co najmniej dwoch samochodéw jadacych jednoczesnie,
ktore prowadzone sa przez jednego kierowce. Odbywaja sie one na zamknietych
torach, a ich istotg jest jak najszybsze pokonanie trasy badz przejechanie jak naj-
wiekszej liczby okrazen w wyznaczonym czasie.

Skierowanie uwagi na znaczenia nadawane sportowi motorowemu przez
uprawiajacych go niepelnosprawnych ruchowo sportowcéw wydaje sie warto-

! Artykul powstal na podstawie pracy magisterskiej obronionej 07.07.2015 r. w Zakladzie Pedagogiki
Specjalnej Uniwersytetu Gdanskiego, pod kierunkiem prof. UG dr hab. Stawomiry Sadowskiej.



,Widzisz jedno czerwone swiatlo, drugie (...) i one wszystkie gasng,... 193

Sciowe z uwagi na zmieniajace sie stanowiska rozumienia sportu os6b z niepeino-
sprawnoscia w przestrzeni publikacyjnej i na swoisty deficyt dorobku badawczego
na temat jego znaczenia dla oséb niepetnosprawnoécia, w tym oséb z niepetno-
sprawnoscia ruchowa.

Zmiany w mySleniu o sporcie 0s6b z niepelnosprawnoscia
— perspektywa teoretyczna

Gdy skierujemy punkt zainteresowania na kwestie bedace tlem dla rozwazan
o sporcie samochodowym, czyli na szeroko rozumiane zjawisko sportu oraz sport
0s0b z niepelnosprawnoscig (nie tylko ruchows), dostrzegamy problematycznos¢
ich konceptualizacji oraz zmiany w mys$leniu o nich. Warto zasygnalizowa¢, ze
chociaz juz dzialalno$¢ L. Guttmanna? w ubieglym wieku przyczynila sie do
przejécia od wykorzystywania aktywnosci fizycznej/ruchowej oséb z niepetno-
sprawnoscig wylgcznie w celu rehabilitacji do traktowania jej w kategoriach, jakie
przypisuje sie ogdlnie sportowi, to w literaturze nadal obserwuje sie koncentracje
uwagi na aspekcie rehabilitacyjnym sportu tej grupy oséb. Systematyka sportu
zaproponowana przez T. Hajndrych, U. Supiniska i J. Supinskiego [2008, s. 19]
uwzglednia nastepujace jego rodzaje: rekreacyjny, kwalifikowany (zawodowy
i amatorski) oraz niepelnosprawnych (ktérego gtéwnym zadaniem jest uspraw-
nienie danej osoby). Podzial ten sugeruje istnienie dwéch odrebnych grup ludzi:
pelnosprawnych i niepelnosprawnych, a takze podpowiada, ze sport 0séb z nie-
pelnosprawnoscia nie posiada podtypéw (zawodowego i amatorskiego). Takiego
myslenia nie znajdujemy w opracowaniach z obszaru tematycznego sportu osob
niepelnosprawnych. Wielu autoréw prezentujacych koherentne rozumienie
aktywnosci sportowej tej grupy oséb podaje, ze w zaleznosci od celu jaki sport
mialby spetniaé, moze on by¢ zaréwno rehabilitacyjny, rekreacyjny, jak i wyczy-
nowy [Kowalik 2009; Chojnacki 2008; Koper, Tasiemski 2009; Kosmol 2008;
Sobiecka 2009].

Niejasnosci w ujeciu sportu oséb niepelnosprawnych poglebiaja swdéj wy-
miar, jedli analizuje si¢ ujecie kultury fizycznej, ktéra stanowi dla niego szersze
odniesienie. Juz na poziomie klasyfikacji kultury fizycznej (ktérej elementem
skladowym jest sport) dostrzega sie niespdjnosci. Podzial przedstawiony przez
przytoczonych wczeéniej autoréw [Hajndrych, Supinska, Supinski 2008] opiera
sie na czterech filarach (wychowanie fizyczne, sport, turystyka i rekreacja oraz fi-

% L. Guttmann - niemiecki neurolog i neurochirurg, ktéry w 1944 r. objat kierownictwo w brytyjskim

szpitalu dla weteranéw wojennych na oddziale Urazéw Kregostupa, w ktérym zajmowal sie reha-
bilitacja 0s6b z uszkodzonym rdzeniem kregowym (zob. A. Kosmol (2008), Era Ludwika Guttmanna
(lata 40-50 XX w.), [w]: Teoria i praktyka sportu niepelnosprawnych, AWF, Warszawa).
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zjoterapia), natomiast w Dzienniku Ustaw RP [Obwieszczenie Marszalka Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej, Warszawa 2013, s. 11] uwzglednia sie trzy komponenty
(bez turystykiirekreacji). Wskazuje to na dwa odmienne rozumienia samej kultu-
ry fizycznej. Jedli dodatkowo uwzglednimy propozycje K. Chojnackiego [2008,
s. 11], dotyczaca modelu kultury fizycznej oséb niepelnosprawnych, obej-
mujacego wychowanie fizyczne specjalne, turystyke i rekreacje (w domysle nie-
petnosprawnych) oraz sport kwalifikowany niepetnosprawnych, to dostrzega sie,
ze model ten nie koresponduje z modelem kultury fizycznej (jak mozna mniemac
0s6b petnosprawnych). Tak rézne ujecia teoretyczne nie stwarzaja szansy na
przelamanie stereotypu osoby z niepelnosprawnoscia jako Innego. O potrzebie
zmian w polu sportu oséb niepelnosprawnych pisat S. Kowalik, sugerujac, aby
kulture fizyczng oséb niepelnosprawnych przeksztalci¢ na Dostosowanag Aktyw-
noé¢ Ruchowa (DAR) w celu ,integracji polskich dzialan z dziatalnoscia upo-
wszechniong na calym Swiecie, a zwlaszcza z europejska federacja Dostosowanej
Aktywnosci Ruchowej” [Kowalik 2009, s. 39]. Kluczowym punktem DAR jest to,
ze jest ona kierowana nie tylko do oséb niepelnosprawnych ruchowo, ale do
wszystkich ludzi, ktérzy maja problemy motoryczne [Kosmol, Kwapiszewski
2011]. Pojawienie sie¢ Dostosowanej Aktywnosci Ruchowej w obszarze sportu
0s0b z niepelnosprawnoscia mozna okresli¢ jako zmiane o charakterze termino-
logiczno-koncepcyjnym. Jej twércy, majac swiadomosé faktu, ze stowa nie sg je-
dynie Srodkiem przekazu informacji oraz ze ich zadaniem nie jest tylko okreslenie,
ale rowniez tworzenie danej rzeczywistosci, celowo nie postuguja sie okreélenia-
mi ,niepelnosprawnos¢” i ,rehabilitacja”. Reorientacja o pozytywnym wydzwigeku
dokonala sie rowniez w sposobie klasyfikacji zawodnikdéw. Powszechnie niegdy$
stosowang klasyfikacje medyczna zastepuje sie dzi$ klasyfikacja funkcjonalna,
ktéra w punkcie centralnym stawia mocne strony zawodnika i mozliwos¢ kom-
pensacji wlasnych ograniczen [Kosmol, Molik 2008; Koper, Tasiemski 2009; Sobiecka
2009]. Warto w tym miejscu dodag, ze jednoczesnie funkcja rehabilitacyjna sportu
nie stracita na znaczeniu i nie jest wypierana przez same osoby niepelnosprawne,
a sport jest alternatywa dla dzialan instytucjonalnych.

W obszarze literatury odnalez¢ mozna takze rozwazania na temat znaczenia
sportu dla 0s6b z niepetlnosprawnoscia. Analizy jednak rzadko odnosza sig¢ do po-
szczegblnych rodzajow niepelnosprawnosci. Kluczowe wnioski mozna odnies¢
do kilku spraw.

Biorac pod uwage wszelkie doswiadczenia i uczucia, jakie uprawianiu sportu
towarzysza, sport ze wszystkimi jego komponentami w sposéb znaczny moze
przyczynic sie do poprawy stanu psychicznego czlowieka i oceny wlasnego zycia.
Uprawianie sportu pomaga danej osobie w rozwigzywaniu probleméw, ktore
mozna okreéli¢ jako jednostkowe (powodowane m.in. dodwiadczaniem niepetno-
sprawnosci), jak i te zwigzane ze spolecznym odbiorem. Poprzez sportowa aktyw-
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noé¢ osoby niepelnosprawne same moga wplynaé na zmiane stereotypu nie-
szczesliwego ,inwalidy”, ktéry oczekuje ulgowego traktowania i wspoélczucia ze
strony innych ludzi, a nierzadko ich dziatanie i osiggniecia staja sie¢ inspiracja dla
0s6b pelnosprawnych [Niemczyk, 1997, s.166]. Podejmowanie aktywnosci rucho-
wej, a wieciuczestnictwo w zorganizowanych imprezach czy widowiskach, ktére
maja réwniez charakter towarzyski, stwarza szanse na wytworzenie wiezi
spolecznych i poczucie wspélnoty z innymi ludzmi (pelno- i niepelnosprawny-
mi), tym samym zmniejszajac poczucie odrebnosci oséb niepelnosprawnych
[Kowalczyk 2010; Migata, Szczegielniak 2010; Wloch, Goldys i.in. 2013].

Interesujacej perspektywy na zagadnienie roli sportu w zyciu cztowieka do-
starcza rowniez literatura z zakresu nauk o szeroko rozumianej kulturze. Autorzy
rozpatrujg wydarzenie sportowe w kategorii widowiska, ktére oddzialuje na wi-
dzéw za posrednictwem swoich bohateréw [Jawlowski 2011; Michaluk, Pezdek,
Sobiech 2013; Zdebska 2005; Kowalczyk 2010]. Bycie bohaterem sportowym,
zyskanie takiego statusu dzieki niezwyklym osiggnieciom, przyczynia sie do
ksztaltowania pozytywnych do$wiadczen i wartosci. Swoiste utozsamianie sie
spoleczenstwa z bohaterem sportowym, traktowanie go w kategoriach ,swo6j”,
poglebia wymiar integracyjny sportu, w ktérym zaciera si¢ podzial na pelno-
sprawnych i niepelnosprawnych, a najwazniejsza kwestig jest wspdlne doswiad-
czanie zwyciestwa.

Autorzy traktujacy o znaczeniu sportu w zyciu cztowieka wskazuja, ze moze
sta¢ sie on swoistg ,kuznig” charakteru oraz $rodkiem ksztaltowania sie w czlo-
wieku wartosci humanistycznych [Kowalczyk 2010; Pawtucki 2005]. Sport jest
réwniez rozrywka, zabawga, swego rodzaju zamilowaniem, pasja, sposobem na
spedzenie wolnego czasu. Uprawianie sportu umozliwia praktykowanie zdrowe-
go stylu zycia, ktory w dobie konsumpcjonizmu zyskal na znaczeniu, moze sprzy-
ja¢ kreowaniu indywidualnej tozsamosci czlowieka [Godlewski 2011; Bylok 2011].
Role, jaka sport moze spelnia¢ w zyciu jednostki, mozna réwniez odnies¢ do reali-
zacji potrzeb. Biorac pod uwage specyfike sportu samochodowego, mozna stwier-
dzi¢, Zze jest on jednym z tych rodzajow sportu, ktérego uprawianie moze wynika¢
z potrzeby stymulacji silnymi doznaniami, poszukiwania adrenaliny oraz wyzy-
cia sie, czyli ekspresji. Niekiedy dopiero pokonywanie trudnosci o charakterze
ekstremalnym daje satysfakcje i poczucie spelnienia, a podjeta aktywnos¢ sporto-
wa ma dla czlowieka warto$¢ przede wszystkim autoteliczna.

Poczyniona eksploracja dostepnej literatury jeszcze raz potwierdza przeko-
nanie wyrazone na poczatku artykulu, ze omawiany obszar jest malo rozpoznany
przez autoréw zajmujacych sie sportem osob z niepelnosprawnoscia. Podjete ba-
dania stanowia swoistego rodzaju odpowiedz na ten stan i przyczynek do wzbo-
gacenia przestrzeni badawcze;.
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Wyjasnienie metodologiczne

Prowadzone badania zogniskowaly sie na celu, ktéry zostal sformulowany
w postaci zdania twierdzacego: ,Poznanie znaczenia/znaczen nadawanych spor-
towi samochodowemu przez uprawiajace go osoby z niepelnosprawnoscia ru-
chowg”. Z celu zostal wyloniony problem gléwny, ktéry poprzez wprowadzenie
zaimka przyjal posta¢ nastepujacego pytania: ,Jakie znaczenia nadajg sportowi
samochodowemu uprawiajgce go osoby z niepelnosprawnoscia ruchowg?”
W przypadku badania znaczen nie jest wskazane, aby samodzielnie domniemy-
wac istnienia ich okreslonego oblicza [Kos 2013]. Zbieranie danych zaplanowano
droga wywiadu narracyjnego. Niemozno$¢ przewidzenia, w jaki sposéb potoczy
sie narracja, wykluczylo mozliwo$¢ postawienia dodatkowych probleméw
badawczych.

Badaniami objeto dwéch mezczyzn z niepelnosprawnoscia ruchowa uprawia-
jacych sport samochodowy. Najwazniejsza kategorig wyrézniajaca rozméwcow
sposrdd innych oséb niepetnosprawnych ruchowo, ktérzy réwniez podejmuja sie
tej aktywnosci sportowej, jest to, ze maja oni doSwiadczenia w rywalizacji
z pelnosprawnymi sportowcami. Nalezy doda¢, ze jesli siegna¢ do cyberprze-
strzeni Internetu, odnalez¢ mozna wiele artykuléw/wywiadéw o badanych,
a dyskurs mediéw wskazuje, ze sportowcy ci stanowia pewien fenomen. Badania,
zostaly przeprowadzone w kwietniu 2015 r. w obszarze dwoch wojewédztw:
Slaskiego i opolskiego. Koniecznos¢ (a nawet chec) podrézy do miejsc zamieszka-
nia badanych, a wiec miejsc im bliskich, zwiazanych z ich osobami, z ich
dziatalnoscia, dostarczyla badajacej wielu doswiadczen, Iaczacych sie nie tylko
z wystuchaniem ich historii, ale réwniez jej odczuciem, na swoj sposéb przezy-
ciem. Styczno$¢ ze Swiatem badanych poprzez autentyczne, fizyczne bycie ,tam”
niewatpliwie dodatnio wplyneto na atmosfere towarzyszaca rozmowom.

Narracja zostala poddana transkrypcji (czyli zamianie tekstu sluchanego na
tekst pisany), a nastepnie wyloniono poszczegdlne znaczenia, jakie mezczyzni
nadaja uprawianiu sportu samochodowego. Pomimo Ze badania ograniczaly sie
jedynie do wywiadéw z dwoma osobami, dostarczyly one interesujacego mate-
rialu z punktu widzenia podjetego problemu. Intencja badacza nie bylo wyczer-
panie znaczeh nadawanych sportowi samochodowemu przez uprawiajacych ten
sport, lecz ich rozpoznanie. Poznanie to nie jest mozliwe bez interpretacji pozy-
skanego tekstu i ujecia wspomnianych znaczen w perspektywie indywidualnej,
jednostkowej. Dlatego nie bylo mozliwe wyodrebnienie osobnych, szerszych ka-
tegorii, czy tez obszaréw, w ktére mozna byloby wpisa¢ poszczegélne znaczenia.
Pierwsze dwa fragmenty zaprezentowane w wynikach badan stanowig prezenta-
¢je znaczen nadawanych uprawianiu sportu samochodowego przez kazdego
z mezczyzn z osobna, natomiast trzeci jest proba ich poréwnania.
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Wyniki analizy materiatu narracyjnego

Analiza i interpretacja narracji badanych pozwolita na wyodrebnienie nie tyl-
ko poszczegélnych znaczen nadawanych uprawianiu sportu samochodowego,
ale réwniez ukazala, w jaki sposéb sa one zwigzane z osobistymi doswiadczenia-
mi biograficznymi. Istotne zdaje sie réwniez dostrzezenie specyfiki obu narracji —
kazda z nich jest tak wyjatkowa, jak podmiot ja snujacy.

Opowies¢ pierwszego z rozmowcow, Wojtka, bogata jest w stowa powszech-
nie uwazane za wulgarne. Cechuje ja swego rodzaju chaotyczno$é¢, achronolo-
giczno$¢ oraz to, ze znaczenia nadawane uprawianiu sportu samochodowego
bardzo rzadko sa podane wprost, wynikaja z treéci opowiesci. Dopiero w drugiej
czesci rozmowy Wojtek wyartykutowat z zachowaniem pewnej chronologii opo-
wies¢ dajaca sie sprowadzi¢ do takich wydarzen, jak: kupno pierwszego samo-
chodu, wypadek, powrét do jazdy samochodem, wyprawy (nad polski Baltyk, do
Islandii i Maroka — wypad z ojcem), kupno drugiego samochodu, z ktérym wigzg
sie pierwsze rajdy.

Szczegblng wlasciwoscia narracji Marka, drugiego rozméwcy, jest uporzad-
kowanie wydarzen w czasie (z sygnalizacja dat rocznych). Wstepng opowiesé
Marka mozna sprowadzi¢ do wydarzen, wyscigéw, zawodéw, w ktérych brat
udziat od 2001 do 2015 r. W dalszej czesci narracji badany podzielit sie swoimi do-
§wiadczeniami, przezyciami, historiami zwigzanymi zaréwno z uprawianiem
sportu samochodowego, jak réwniez z niepelnosprawnoscia oraz z innymi podej-
mowanymi aktywnos$ciami.

Znaczenia wyodrebnione z materialu badawczego zostana przedstawione
w pewnym porzadku, od dominujgacych w narracji, az po te, ktére pojawialy sie
relatywnie najrzadziej.

Znaczenia nadawane uprawianiu sportu samochodowego
przez Wojtka

Dominujace w narracji Wojtka sa wszelkie kwestie techniczne zwigzane z sa-
mochodami, ktérymi w danym czasie jezdzil. Fragmenty opowiesci, w ktérych
pojawia sie kategoria samochodu, sg szczeg6lowe, bogate w detale, padaja w nich
fachowe terminy, ale pojawiaja sie tez okreslenia srodowiskowe, ktérymi operuje
sie w $wiecie motoryzacji. Sam badany tak skomentowal swoja fascynacje:

»,Gadag, to ja ci moge godzinami, o Tomcacie czy o Nissanie (...,) Zyje tymi autami cale
zycie i spedzam tutaj caly dzien”.
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Znamienne jest to, w jaki sposob Wojtek wypowiada sie o swoich samocho-
dach. Nissana Patrola nazywa zdrobniale ,Nissanek”, a gdy méwit o dopiero co
kupionym samochodzie, uzyt sformutowania ,wtasciciel go nie kochat”, co §wiad-
czy o jego przywiazaniu do samochodéw, o emocjonalnej bliskosci z maszyna.

Warto osadzi¢ te przekonania badanego w kontekscie biograficznym. Po pierw-
sze, Wojtek przywoluje dziecinstwo, w czasie ktérego czesto obserwowal swoja,
jak to okreslil, ,mocno zmotoryzowang” rodzine (ojca i wujka naprawiajacych
swoje samochody). Po drugie, jeszcze przed wypadkiem kierunkiem studiéw,
jaki realizowat na Politechnice Slaskiej na Wydziale Mechaniczno-Technologicz-
nym, byla automatyka i robotyka. Te informacje, chociaz nie zostaly podane jako
uzasadnienie wyboru uprawianego rodzaju sportu samochodowego, czyli
Off-Roadu, wskazuja na ksztaltowanie sie juz od wczesnych lat zainteresowan
technicznych.

Znaczenie przypisywane uprawianiu Off-Roadu mozna wyczytaé z wyraza-
nych przez badanego ocen innych rodzajéw sportu samochodowego. Wojtek wy-
powiadatl si¢ o nich z dystansem, wrecz pogardliwie. Wyscigi po asfalcie i drifting
nazwat sarkastycznie ,plaskaczami”, rownie krytycznie odniést sie do codziennej
jazdy po miescie. Dzieciece doswiadczenie jazdy rowerem w terenie i rado$¢
z tym zwiazana, znalazly swoje dopelnienie w zyciu dorostym w samochodowej
jezdzie terenowej:

#(...) kiedys tam byla halda (...) No i ja tam na rowerze cale dziecifstwo jezdzitem (...)
jak dostalem samochdd, to tam zaczalem jezdzi¢ tym autem, (...) si¢ cieszylem jak
dziecko, ze to tak, za...a, jezdzi (wesolos¢)”.

Szczegblowe informacje o konstrukcji samochodu i jego sprawnoéci wiagza sie
w sposdb szczegblny ze specyficznym rozumiem przez Wojtka sukcesu i porazki.
Wojtek przez calg narracje nie wspomnial o nagrodach, pucharach, medalach,
ktére bez watpienia posiada (zwyciestwo nie jest dla Wojtka najwazniejsze i nie
dazy do niego za wszelkg ceng. Dowodzi tego réwniez nagroda Fair Play przy-
wieziona z jednego z pierwszych rajdéw po pustyni Bledowskiej). Sukcesem i po-
wodem do dumy jest dla niego zajecie okreslonego miejsca przed innymi zawod-
nikami (niekoniecznie na podium). Z kolei porazka jest Zle przygotowany
samochdd, uniemozliwiajacy dobre wyniki na trasie. Ilustruje to wypowiedz na
temat rajdu marokanskiego:

»No, a trzeci rajd (...) to byla potezna organizacyjna porazka po prostu... samochéd nie-
przygotowany (...) dojechalismy jakims rozpadajacym sie, k...a, Tomcatem, w ktérym
byly ciagte awarie —jakies drobne to tam ch...j, natomiast jak urwato... mam tu ten tlok,
lezy tam gdzie$ na poleczce [§miech](...). Ale Piotr (...) mial jeszcze drugiego Tomcata,
(...) i oni ten silnik wrzucili, tak wiesz ad hoc (...) No natomiast byla to porazka”.
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Mimo iz rozméwca w kontekscie uzyskanych wynikéw uznal wydarzenie za
porazke, to samo opowiadanie o nim budzilo jego wesolos¢ i $miech. Urwany
tlok, ktéry miedzy innymi byl przyczyna powaznej awarii samochodu, a wiec
i przyczyna braku dobrych wynikéw w rajdzie, stanowi pamiatke, ktérag Wojtek
ustawil na polce. Takich wspomnien o charakterze tragikomicznym Wojtek ma
znacznie wiecej i kazde relacjonuje z podobnym poczuciem humoru. Nasuwa sie
zatem wniosek o swoistej wartosci przezywanych przygéd i wrazen, jakich dosta-
rcza rozméwcy sport samochodowy.

Kolejnym bardzo waznym aspektem uprawiania sportu samochodowego jest
dla rozméwcy mozliwo$¢ zaspokojenia potrzeby rywalizacjii zwigzanej z nia ,ad-
renaliny”. Duze znaczenie dla rywalizacji ma stan techniczny samochodu oraz
osoba pilota, ktérego takie cechy czy umiejetnosci jak ,nerwy ze stali”, bystros¢,
dobra orientacja w terenie sa réwnie kluczowe dla wynikéw, co umiejetnosci kie-
rowcy. Wojtek nie méwi o wspoélzawodnictwie wprost. Uwidacznia sie to dla
przyktadu w stowach odnoszacych sie do rajdu Drezno — Wroctaw:

»Potem zeSmy jechali, ale to juz bylo takie jechanie, wiesz, tylko zeby jecha¢”.

W dalszej kolejnosci pewna warto$¢ znaczeniowq badany przypisal uprawia-
niu sportu samochodowego w kontekscie posiadanej niepelnosprawnosci. Na-
mysl nad tym obszarem warto rozpocza¢ od wydarzen zwiazanych z jej naby-
ciem, aktualnych probleméw zdrowotnych, mozliwosci ich usuniecia i decyzji
z tym zwigzanych. Z narracji wylania si¢ nie tylko pasja do samochodéw i jazdy
terenowej, ale wprost rola tej pasji w powrocie Wojtka do aktywnego Zzycia po
roku bezczynnosci. Utrata sprawnosci przez Wojtka spowodowana byta wypad-
kiem samochodowym (zasnat za kierownica). Z powodu uszkodzonego kregu
szyjnego, Wojtek w wiekszym stopniu niz inni ryzykuje utratg zycia i podejmuje
to ryzyko $wiadomie. Odrzucit mozliwo$¢ operacji, ktérej ewentualne niepowo-
dzenie wigzaloby sie z rezygnacja z jezdzenia. Sposoéb, jaki wybral, to kompensa-
cja niedomagania kregu szyjnego wzmacnianiem mie$ni na tym odcinku.

Role pasji do motoryzacji w powrocie Wojtka do aktywnego zycia mozna
odnies¢ do kilku kwestii. Za pierwszy cel dzialan ustanowit sobie dostosowanie
samochodu do swojej niepelnosprawnosci. Jego mobilno$¢ nieograniczona nie-
pelnosprawnoscia byla znaczaca dla przysztych decyzji zwiazanych z podrézami.
Nie jest to kwestia pojedynczych wydarzen, lecz ich ciagu, catego procesu, ktéry
stanowi cze$¢ jego biografii. Pierwszg podréza, jaka Wojtek odbyt po wypadku,
bylo pojechanie do znajomych, ktérzy spedzali wakacje nad morzem. Kolejna
podréza, w jaka udat sie Wojtek, byl wyjazd na Islandie. Pomyst ten zrodzit sie je-
szcze w trakcie pierwszej podrézy nad morze, poniewaz stwierdzil, ze jedli jest
w stanie przejecha¢ takg odleglod¢, to jest rowniez w stanie pokonac kazda trase.
O swojej wyprawie opowiada w sposéb nastepujacy:
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»+Wrécitem do domu, oswiadczytem rodzicom, Ze jade na Islandig, oni sie popukali
w czétko [$miech], (...) spakowalem plecaczek mimo glosnych protestéw ze strony
mamusi i tatusia, se méwie, ch...j, jade, sczolgalem sie po schodach (...) musialem sie
na dét k...a na d...e teleportowac”.

Juz w pierwszych zdaniach opisujacych podréz uwidacznia sie tutaj znacze-
nie motywacji i determinacji w dazeniu do wyznaczonego sobie celu. Wojtek do-
Swiadczal oporu nie tylko ze strony swojego ciala, ktérego dopiero sie uczyl, ale
réwniez ze strony rodzicow. Wartos¢, jaka miata dla Wojtka wyprawa na Islandie,
mozna powiedzie¢, ze tak naprawde zna on sam, jednakze w krétkim fragmencie
jego narracji dostrzec mozna, ze samotne zmaganie sie ze soba bylo rozméwcy
bardzo potrzebne i zarazem przyniosto owocne efekty:

,(...) Bardzo milo wspominam... piekne widoczki... No i harta ¢wiczylem, wiesz, byt
to jaki$ wysitek, jakis taki...Jak to powiedzie¢... Ogarnalem sie na tyle, ze nauczylem
sie radzic sobie ze sobg, wiesz o co chodzi, samemu ze wszystkim sobie jakby poradzi¢
na wozku. Wtedy to nie chodzilem tak (...)".

Niewatpliwie pierwsze zdarzenia po wypadku — posiadanie swojego wlasne-
go, ukochanego auta oraz mozliwo$¢ poruszania sie po drodze w miescie,
a zwlaszcza w terenie — stanowily nie tylko mozliwos¢ kontynuacji podejmowa-
nych przed wypadkiem dzialan, ale pomogly Wojtkowi w akceptacji wlasnej nie-
pelnosprawnosci. Determinacja i motywacja rozméwcy, by powréci¢ do jazdy sa-
mochodem, nabiera jeszcze wiekszej wyrazistosci, kiedy wezmie sie pod uwage
nie tylko przeszkody, czy tez przeciwnosci wynikajace bezposrednio z niepetno-
sprawnosci, ale rowniez ze strony spoleczefistwa. Zrobienie kursu prawa jazdy na
samochody ciezarowe (Wojtek jezdzi réwniez Mercedesem Unimogiem) wyma-
galo od niego nie tylko przystosowania tego auta do niepelnosprawnosci, ale po-
konania szeregu innych probleméw zwigzanych z uzyskaniem prawa jazdy kate-
gorii ciezarowej. Wojtek dodaje, ze takie prawo jazdy nalezy odnawiac co 5 lat
iz tym wiaza sie pewne utrudnienia, ktérych pokonanie wymaga stanowczosci.

Ostatnig bardzo istotng kwestiag w kontekscie niepelnosprawnosci, jaka Woj-
tek poruszyl opowiadajac o uprawianiu sportu samochodowego jest to, ze stano-
wi on dla niego réwniez forme rehabilitacji:

»Pod katem rehabilitacji, no to nie da si¢ chyba lepszej rzeczy wymysli¢. I musisz palu-

chy ¢éwiczy¢, bo srubke k...a musisz chwyci¢, wiesz o co chodzi, a Srubke ciezko i p6t go-

dziny podnosisz ta srubke i prébujesz wkreci¢, a tu ni ch...a! I sitowych rzeczy masz
duzo i wygibasow, bo sie musisz przewiesi¢, wstaé, polozy¢, wstaé, no rewelacja! Nie
bylabys w stanie lepszych ¢wiczeh wymysli¢ i zmusi¢ czlowieka, zeby to robil, a tutaj

G

robi to i jeszcze chce

W dalszej kolejnosci wyrézniajacymi sie znaczeniami nadawanymi sportowi
samochodowemu sa te dotyczace waloréw zabawowych. Juz wspomniane po-
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czucie humoru, z jakim opowiadat o wszelkich awariach aut i przygodach na raj-
dach $wiadczy o tym, Ze traktuje on ten sport jako rodzaj rozrywki. Dla Wojtka im
wiekszy, jak to okreslit ,sajgon”, tym lepsza zabawa.

Dominujace w narracji znaczenia nadawane sportowi samochodowemu
dopelni¢ mozna o te, ktére pojawily sie w sposéb jednostkowy, cho¢ nie nieistot-
ny. Aktywno$¢ sportowa podejmowana przez Wojtka daje mu mozliwo$¢é prowa-
dzenia stylu zycia, ktéry lubit prowadzi¢ jeszcze przed wypadkiem — swobodne-
go, w kontakcie z naturg. Rozméwca, opowiadajac o osobach, ktére przyczynity
sie do tego, ze moze on realizowac swoja pasje, szczeg6lna uwage zwrdcil na ojca,
ktory zawsze go wspieral w tej aktywnosci zaréwno pod wzgledem emocjonal-
nym, jak i finansowym (kwestie finansowe zdaniem Wojtka ,to podstawa tej
akcji”). Mezczyzna zwrocil réwniez uwage na umiejetnosci, ktére nabywa sie ra-
zem z do$wiadczeniem w prowadzeniu tak charakterystycznego samochodu na
réznych rodzajach nawierzchni czy terenu (le$ny, piaszczysty, blotnisty, $niezny,
wzniesienia, rowy itd.).

Na koniec warto przytoczy¢ krétki fragment rozmowy podsumowujacy, jak
istotne znaczenie ma dla Wojtka sport samochodowy:

,D: A gdybys nie mog} jezdzic?

W: Co? [gest, jakby sie przestyszal]

[$miechy]

W:No nie wiem... prze...e by bylo... .... [dlugie zastanawianie si¢] No nie wiem, cooo$

bym rooobit, nie [§miech] (...), natomiast to jest dla mnie najfajniejsza rzecz”.

Znaczenie nadawane uprawianiu sportu samochodowego
przez Marka

W narracji Marka dominujaca kategoria, z ktdra Iaczg sie znaczenia nadawane
uprawianiu sportu samochodowego, jest kategoria trudnosci, probleméw czy tez
przeszkdd, ktére miat do pokonania, nie tylko realizujac sie w sporcie samochodo-
wym, ale od czasu wypadku, ktérego skutkiem byto nabycie niepetnosprawnosci.
Przeszkody, o ktérych wspomina, traktuje jako utrudnienie rozwoju potencjalu,
talentu i realizacji pasji.

Najczesciej pojawiajacym sie obszarem problemoéw, na ktéry Marek zwracat
uwage w swojej narracji sa kwestie finansowe. Marek, opowiadajac o startach w
Pucharze Kia Picanto Cup, wspomnial o kosztach, jakie musi ponieé¢ uczestnik:

,Sport samochodowy.. (...) bo sezon, trzeba sobie powiedzie¢, taki ubogi sezon Picanto
to bylo okolo 50 tysiecy, bogaty sezon to okolo 100 tysiecy (...)".
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Podobnie Marek wypowiada sie o innych wyscigach (m.in. MPR), ktérych
calkowite koszty, pomimo osiggnietych sukceséw, niekiedy uniemozliwiajg mu
pelny w nich udzial.

Kategoria trudnosci pojawia sie w narracji nie tylko w kontekscie mozliwosci
startu w zawodach, ale takze przygotowan do wyscigow. Mezczyzna akcentowat
umiejetnosci wspolpracy catego zespotu w trakcie przygotowan do wyscigéw (jak
w przypadku wyscigu MPR) oraz wskazal na problemy natury organizacyjne;.
W jego ocenie przepisy ograniczaja sposob, w jaki moglby przystosowaé sa-
mochéd do swojej niepelnosprawnoéci. Oprzyrzadowanie, ktére rozmdéwca ma
zainstalowane w swoim samochodzie, nie spelnia jego oczekiwan i stanowi prze-
szkode w osiaganiu lepszych wynikéw i uniemozliwia w jego ocenie podjecie
réwnej rywalizacji z innymi zawodnikami.

Poza trudnosciami, ktére pojawialy sie w zwigzku z uczestnictwem w zawo-
dach, Marek szczegdlng uwage poswiecil kategorii zmagania sie z przeszkodami
(w wymiarze indywidualnym, podmiotowym) w kontekscie swojej niepeino-
sprawnosci. Marek bardzo Zle wspomina moment, w ktérym zaraz po wypadku
na motorze (rok 1992) trafit do szpitala. Bardzo zlozony byt powr6t Marka do co-
dziennosci. Proces ten utrudniony byl w sposéb znaczacy przez spoleczne post-
rzeganie osob niepetnosprawnych. Zanim mezczyzna ponownie podjal sie jakiejs
aktywnosci mineto prawie 5 lati podkresla, Ze wszystkiego sam sie uczyl. Co pra-
wda mial okazje uczestniczy¢ w obozie organizowanym przez Fundacje Aktywnej
Rehabilitacji, jednak mialto to miejsce 10 lat po wypadku. Wszystkie te infor-
macje, jakich udzielil Marek na temat nabycia swojej niepelnosprawnosci i do-
Swiadczen z nig zwiazanych, tworza osobliwy kontekst dla postrzegania przez
Marka napotykanych przez niego przeciwnosci czy trudnosci. Z narracji wyla-
niajg si¢ cechy charakterystyczne dla polskiej rzeczywisto$ci postkomunistycznej
- spoleczny obraz oséb niepelnosprawnych jako biernych, przedmiotowy sposéb
traktowania pacjenta przez srodowisko lekarzy. Specyficzna wlasciwoscig minio-
nego stulecia byl réwniez brak dostepu do informacji czy moze bardzo ograniczo-
ny do nich dostep. Marek méwi o tym z pewna nuta poczucia niesprawiedliwosci:

»,No i w zasadzie to byla kwestia tylko tego, Ze ja po wypadku nie potrafilem znalez¢,
nie wiedzialem jak szukaé drogi do tego, zeby wystartowac. Ja nie wiedzialem, ze
moge sobie pojechac jako amator (...) gdybym wiedzial szybciej, to pewnie szybciej
bym startowal”.

W tym krotkim fragmencie Marek znaczaco podkresla role niewiedzy, ktéra
byla powodem tego, ze dopiero po bardzo dlugim czasie zaczal bra¢ udzial w wy-
Scigach, realizowac sie poprzez sport samochodowy.

Nalezy sie zastanowi¢, skad moze wynika¢ koncentracja badanego na doswiad-
czanych trudnosciach. Nie bez powodu Marek juz na wstepie swojej opowiesci
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podkreslil znaczenie cech charakteru, jakie posiada, a ktére nabyl w dziecinstwie,
trenujac zapasy. Moéwit on o wytrwalosci, determinacji, woli walki, ambicji. Uwa-
za on réwniez, ze cechy te s niezbedne, aby osiggac sukcesy. Poza tym niejedno-
krotnie podkreslat znaczenie determinacji i motywacji i to wlasnie jej przypisuje
ogromne znaczenie w kontekscie uprawiania sportu samochodowego.

Oproécz trudnosci, przeciwnosci i probleméw, Marek w bardzo bezposredni
i piekny sposob opowiada, czym jest dla niego sport samochodowy i co jest w nim
takiego, ze warto pokonac kazda przeszkode. Méwi: ,znalazlem ta swoja droge”.
Rozmoéweca nadaje wiele istotnych znaczen mozliwosci bycia kierowca wyscigo-
wym, uczestnictwu w zawodach i z ekscytacjg bardzo szczegélowo opisuje esen-
cjonalne, wedlug jego subiektywnych odczué, chwile podczas wyscigu:

»Ten start mi sie podoba. Podoba mi si¢ start, podoba mi sie wyprzedzanie (...). I u mnie
ten start jest tez taki, ten moment wyczekiwania, gdzie widzisz jedno czerwone
Swiatlo, drugie, trzecie, dopiero kiedy sie zapala czwarte i one wszystkie gasna
iczlowiek wtedy rusza... to jest ten moment, ktéry mnie tak kreci, noi ta, ta mozliwos¢
wyprzedzania kogos, (...) i to, Ze on sie p6Zniej meczy z wyprzedzeniem nas (...), ta
walka taka lusterko w lusterko, no to jest to”.

Przytoczony fragment nie wymaga szerszej interpretacji, warto jedynie pod-
kresli¢, ze pod warstwa emocjonalng kryje sie duza dawka adrenaliny, ktorej
dostarcza zacieta rywalizacja wsparta duzymi predkosciami. Jednak dla Marka
rywalizacja ma miejsce tylko na torze, gdyz poza nim ludzie biorgcy udziat w wy-
Scigu spedzaja razem czas na dobrej zabawie. Atmosfera i specyfika organizacji
wyscigéw, ludzie, ktérych taczy pasja do samochodéw, mozliwos¢ podzielenia sie
z innymi swoimi wrazeniami maja dla Marka niebagatelne znaczenie. Z tych
wzgledéw (poza mozliwoscig realizacji potrzeby rywalizacji) Marek uwielbia ten
sport:

Wilasnie to jest to, kiedy zobaczylem tg atmosfere, te porozstawiane namioty, sprezar-
ki, klucze, tam co$ chodzi, tam sie odkreca jakas sruba, tych chlopakéw poubieranych
(...) hostessy, ktore gdzies tam przemykaja od czasu do czasu, ta atmosfera tych wysci-
gow (...). To jest co$ niesamowitego, to juz wtedy wiedzialem, Ze to jest to.

Dla rozméwecy osobliwg warto$¢ w kontekscie niepelnosprawnosci ma kate-
goria samochodu, ktéry jest nie tylko narzedziem w rekach kierowcy i stanowi
podstawe tej aktywnosci sportowej, ale takze jest swoistego rodzaju azylem:

»(...) ja nie mam na czole napisane — jestem niepetlnosprawny (...), w takich momen-
tach najszybciej i najlatwiej sie zapomina o tym i moze wlasnie dlatego tez te wyscigi,
cztowiek jest schowany w tym samochodzie, za tym kaskiem, za ta szybka, nikt go nie
widzi i tak naprawde nie wie (...) takze, no, mysle, Zze samochdd to m¢j azyl”.

Jesli zastanowic sie nad istota stowa azyl, to jest on miejscem, w ktérych
czlowiek chroni sie przed czyms, jest miejscem, gdzie czuje si¢ on bezpiecznie.
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Ujawnia sie tutaj spoleczny kontekst niepelnosprawnosci, jej postrzeganie przez
otoczenie, ktére chociaz sie zmienilo od czasu, kiedy Marek nabyl niepelnospraw-
nos¢, nadal czesto jest stereotypowe. Mozna wnioskowa¢, ze to wiasnie od ludz-
kich schematow myslowych Marek, bedac w samochodzie, sie odgradza i moze
zwroci¢ uwage na swoje umiejetnosci.

W sposéb zartobliwie dostowny, ale zawierajacy przyslowiowe ziarno pra-
wdy, mozna potraktowacé slowa o odnalezieniu przez Marka ,swojej drogi”, ktéra
jest torem asfaltowym. Swdj wybér takiej formy sportu samochodowego roz-
moéweca sam stara sie przeanalizowac w czasie narracji, wymieniajac inne rodzaje
tego sportu i zastanawiajac sig, czy jest w nich co$ dla niego pociagajacego, pasjo-
nujacego. Wynik jego autoanalizy wyraznie wskazuje przewage wyscigéw
plaskich nad innymi rodzajami sportu samochodowego. Jednoczesnie Marek
uwaza, ze nalezy mie¢ swoja wizje sportu i przede wszystkim czu¢ taki sport, co
oznacza wewnetrznie ugruntowane przekonanie, ze robi sie co$ co daje poczucie
spelnienia, satysfakgji.

WypowiedZz Marka czesto odnosi sie do kategorii uzyskiwania wynikow czy
osiggania sukceséw. Dla Marka sukces jest jednoznaczny z osiaganiem wysokich
miejsc w startach. TlTumaczy¢ to mozna wspomniang juz przez Marka ambicja.
Dazenie do zadowalajacych wynikéw jest dgzeniem do samorealizacji i poczucia
spelnienia, jednak pojawianie sie wzglednie czesto tego aspektu nie musi §wiad-
czy¢ o tym, ze nagrody czy wygrana sa dla niego najwazniejsze, czy nawet wyso-
ce wazne.

Mozna powiedzie¢, ze mezczyzna jawi sie jako sportowiec ,z krwi i kosci”.
Duze znaczenie nadal on sportowi jako aktywnosci samej w sobie, z duzym pod-
kresleniem jej charakterystycznego elementu, jakim jest rywalizacja. Rozméwca
moéwi o silnej potrzebie ruchu i wspélzawodnictwa, dlatego tez zainteresowat sie
takze handbike’ami, czyli rowerami dla 0séb niepelnosprawnych napedzanymi
silg rak. Mowi, ze jest to swoista rekompensata braku mozliwosci udzialu w wy-
$cigach samochodowych.

Zaprezentowane powyzej znaczenia (czy tez ogolniejsze obszary znaczenio-
we) w pewien sposéb jawily sie jako najistotniejsze i wystepowaly w narracji Mar-
ka wzglednie najczesciej. Poza tym Marek opisal znaczenie sportu samochodowe-
go w kontekscie bycia ojcem, czyli przykladem dla swoich synéw, z ktérego moga
by¢ dumni. Wspélna pasja staje sie dla nich okazja do zacie$niania wiezi rodzin-
nych. Mezczyzna wspomina, ze réwniez sportem samochodowym nadaje swoje-
mu zyciu sens, barwe, poniewaz dzieki niemu bedzie moégt opowiedzie¢ kiedy$
wiele interesujacych historii. Uprawianie tego sportu faczy nie tylko z predy-
spozycja, talentem. Wazna jest praca nad soba, ciagle doskonalenie sie oraz ,szli-
fowanie” umiejetnosci panowania nad samochodem, poniewaz, jak sam powie-
dzial, nie wystarczy dobre auto.
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Jako podsumowanie warto przytoczy¢ odpowiedz Marka na pytanie do-
tyczace hipotetycznej sytuacji, w ktérej nie méglby juz jezdzi¢. Odpowiedziat:

»QOj, no to by byla duza strata, duza strata emocjonalna, psychiczna, no to jest dla mnie

taki zastrzyk adrenaliny, taki narkotyk troche (...). No mysle, ze gdyby zabrakto wysci-

goéw w moim zyciu, to to zycie by bylo szare, ubogie... Chyba usechibym jak kwiat bez
wody i przestat robi¢ cokolwiek. No musze to robi¢, wtedy sie napedzam”.

Kategoria podobienstw i r6znic znaczehr nadawanych uprawianiu
sportu samochodowego przez Wojtka i Marka

Obszary, w ktérych mezczyzni pomimo uprawiania tak ré6znych form sportu
samochodowego i posiadania tak roznych doswiadczen przypisali podjetej przez
nich aktywnosci podobne znaczenia, mozna sprowadzi¢ do nastepujacych pol.
Rozmoéwcdw taczy swoista potrzeba poszukiwania doznan, okre$lana w literatu-
rze jako sensation seeking. U Wojtka i Marka odnaleZ¢ mozna zamilowanie do szyb-
kiej jazdy, do jazdy ekstremalnej, dostrzega sie gotowos¢ do podejmowania ryzyka
czy nawet celowe jego poszukiwanie i dostarczanie sobie tym samym adrenaliny,
ktéra niewatpliwie wystepuje podczas rywalizacji (rywalizacja u Marka jest bar-
dziej podkreslana, u Wojtka pojawia sie jednak takze jako istotny element $ciga-
nia si¢ w rajdach). Poza wspétzawodnictwem, innym istotnym elementem zawo-
doéw, na ktéry obaj mezczyzni zwrdcili uwage, jest panujaca na nich atmosfera.
Inng pojawiajaca sie w narracjach kategoria, ktérej rozméwcy nadajag istotne zna-
czenie jest determinacja, jakiej potrzebowali, aby moc realizowac sie w sporcie sa-
mochodowym. Obaj doswiadczyli swoistych trudnosci, czy tez problemoéw
zwiazanych z nabyciem niepelnosprawnosci i napotykanych w czasie spelniania
sie jako kierowca wyscigowy/rajdowy. Chociaz przeciwnosci, jakie mieli do poko-
nania, maja zupelnie r6zny charakter (a przez Marka saq bardziej podkreslane)
oraz ujawnialy sie w innym kontekscie, to dostrzega sie zgodno$¢, ze aby je poko-
naé, potrzebna jest silna motywacja wewnetrzna i nieustanne, wrecz uparte,
dazenie do wyznaczonego sobie celu. Obaj mezczyzni podkreslili tez osobistg
preferencje auta, a co za tym idzie, réwniez rodzaju sportu samochodowego. Kaz-
dy z nich dobrze czuje si¢ w swoim samochodzie — Wojtek w terenowym, a Marek
w wyscigowym. Bez wiekszego zainteresowania wypowiadali si¢ na temat in-
nych form tego sportu. Rozmoéwcy sa zgodni co do istotnej roli dobrze przygoto-
wanego auta, ale tez pewnej pokory i ciagltego doskonalenia sie. Zestawienie ze
soba odpowiedzi Wojtka i Marka na zadane kazdemu z nich ostatnie pytanie, kto-
re dotyczylo hipotetycznej sytuacji, w ktérej nie mogliby juz nigdy jezdzi¢, takze
ujawnia podobienstwa. Obaj mezczyzni zgodnie stwierdzili, ze ich Zycie byloby o
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wiele ubozsze i zadna inna aktywno$c¢ nie dopelnialaby ich tak, jak sport samo-
chodowy.

Analiza materialu empirycznego pozwala na wskazanie réznic dotyczacych
znaczen nadawanych uprawianiu sportu samochodowego przez Wojtka i Marka.
U Wojtka dominujace znaczenia wigzaly sie z kategoria mechaniki, samochodoéw,
rozwigzan technicznych, a u Marka z kategoriag doSwiadczanych trudnoécii prze-
szkod, ktore pokonywal miedzy innymi dzieki posiadaniu cech, ktére sa wedlug
niego charakterystyczne dla bycia sportowcem, czyli: wola walki, obowiazko-
wos¢, dazenie do celu. Dla Marka sport ma wartoé¢ autoteliczng, z kolei Wojtek
nie nadal temu takiego znaczenia. Réwniez rozumienie sukcesu jest u kazdego
znich r6zne, indywidualne i subiektywnie odczuwane, ale zdaje sie, ze mniej wa-
zne jest ono dla Wojtka, o czym moze $wiadczy¢ zdobyta nagroda fair play, ktéra
jest symbolem réwnej walki i solidarnoéci zawodnikéw. Istotnej uwagi Wojtek
nie przypisal réwniez kwestiom finansowym, pomimo, iz powiedziat, Ze ,to pod-
stawa tej akcji”. Zupelnie inaczej niz Marek, ktéry poswiecit temu duzo uwagi
w swojej narracji. Wynikaé to moze z faktu, ze Wojtek juz od poczatku swojej opo-
wiesci w pewnym sensie wskazywal na szerokie mozliwosci finansowe. Innym
aspektem réznicujacym rozméwcodw jest pojawienie sie w narracji Wojtka reha-
bilitacyjnego aspektu uprawiania sportu samochodowego. Wskazat on, ze podjeta
przez niego aktywnosc¢ sportowa ma dla niego znaczenie réwniez w tym kontek-
Scie. Wojtek podkreslil istotno$¢ autodeterminacji w procesie rehabilitacji, ktéra
jest przeciez nadrzednym celem Dostosowanej Aktywnosci Ruchowej. Poza tym
tak rozumiana rehabilitacja wykracza poza jej tradycyjne rozumienie i nie impli-
kuje uzycia srodkéw specjalnych, a wiec daje mozliwos¢ prowadzenia, maksyma-
Inie jak to mozliwe, normalnego trybu zycia. Dodatkowo, majac na wzgledzie
przedstawiony w czesci teoretycznej podzial sportu osob niepelnosprawnych na
wyczynowy, rekreacyjny i rehabilitacyjny, dostrzec mozna, ze uprawiany sport
samochodowy w przypadku Wojtka jest zaréwno rekreacyjny, wyczynowy, jak
irehabilitacyjny, a w przypadku Marka rekreacyjno-wyczynowy. Przez obu mez-
czyzn zostala poruszona rowniez kwestia niepelnosprawnosci, jednak kazdy
z nich nadaje w jej kontekscie inne znaczenie sportowi samochodowemu. Dla
Wojtka rajdy samochodowe i samo posiadanie swojego auta terenowego, ktérym
wybral sie w zagraniczne podrdze, bylo istotne z perspektywy akceptacji nie-
pelnosprawnosci. Z kolei dla Marka sport samochodowy, czy moze konkretniej
samochoéd, ktérym sie porusza, jest swoistym ,azylem”, w ktérym zapomina
0 swojej niepelnosprawnosci.
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Zakonczenie

Przyklad sportowcoéw realizujgcych, nawet tak pomijany w literaturze, sport
dowodzi, ze heterogeniczny podzial na sport 0oséb petnosprawnych i niepetno-
sprawnych jest niesprawiedliwy, btedny i nie wyjasnia zastanej rzeczywistosci.
Realizowana przez mezczyzn aktywnosc¢ sportowa wymyka sie stworzonemu po-
dzialowi i nie jest mozliwe jej zaklasyfikowanie ani do sportu os6b pelnospraw-
nych (z racji posiadanej przez nich niepetnosprawnosci), ani do sportu oséb nie-
pelnosprawnych (poniewaz ich rywalami sa osoby pelnosprawne). Wykreowane
w literaturze podzialy utrwalajg obraz czlowieka niepelnosprawnego jako Inne-
go, ktérego aktywnos¢ podjeta na réwni z petnosprawnymi traktowana jest na
miare fenomenu.

Nalezy podkresli¢, ze zaréwno Off-Road, jak i wyscigi torowe sg nazywane
szeroko sportem samochodowym, a nakreélone przez rozméwcéw znaczenia wy-
raznie wskazaly na istotne ré6znice pomiedzy nimi. Nasuwa sie¢ wniosek méwiacy
o tym, ze nazwa ta jest bardzo uogdélniajaca i samochdd samochodowi nieréwny,
tak wiec jest to kwestia, ktorg rowniez nalezy mie¢ na wzgledzie, poréwnujac r6z-
ne formy tego sportu (aczkolwiek daly sie tez zauwazy¢ wspdlne dla obu form
obszary znaczeniowe). Dostrzega sie rowniez podobienstwo sportu samochodo-
wego do innych, mozna powiedzie¢, bardziej typowych sportéw. Kategoria mo-
tywagji, rywalizacji, osiggania wynikéw, treningu umiejetnosci, zaangazowanie,
sa to kategorie charakterystyczne dla wszystkich dyscyplin sportowych i samo-
chodowa odmiana sportu nie jest tutaj wyjatkiem.

Bardzo istotne jest rowniez to, ze jeden z rozméwcéw przypisal sportowi
samochodowemu znaczaca role w kontekscie rehabilitacji. Jego wypowiedz do-
wodzi, jak bardzo niekonwencjonalne (a przy tym skuteczne i umozliwiajace nor-
malne funkcjonowanie) moga by¢ metody rehabilitacji.
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