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Od Redakgji

Oddajemy do Panstwa rak 15 juz numer czasopisma ,Niepelnosprawnos¢”
poswiecony réznym obliczom choroby i niepelnosprawnosci oraz tematyce szero-
ko rozumianego wsparcia spolecznego. Zebrane w tym tomie poszczegolne
teksty zawieraja wiele watkéw dotyczacych spolecznego, medycznego, peda-
gogicznego czy tez kulturowego ,uwiklania” choroby oraz niepetnosprawnosci.

W niniejszym tomie jednym z istotniejszych kontekstéw dla namystu nad
owym uwiklaniem jest ten, ktéry dotyczy wsparcia spolecznego, a taki charakter
majg miedzy innymi oddzialywania edukacyjne, rehabilitacyjne czy tez te z za-
kresu pomocy spoleczne;.

S. Byra w swoim tekscie przybliza czytelnikowi pewien konstrukt spoteczny
okredlany mianem ,paradoksu niepelnosprawnosci”, ktéry z jednej strony jest
pewnym wskaznikiem postepujacych konstruktywnych przeobrazen w obrebie
psychospotecznej sytuacji osoby z niepetlnosprawnoscia, a z drugiej strony jest
dowodem na utrzymujace sie wcigz stereotypowe postrzeganie osoby z niepetno-
sprawnoscia. Niewatpliwie taka perspektywa generuje potrzebe poznawania
mechanizméw, ktére odpowiedzialne sa za powstanie i utrwalanie sie zjawiska
»paradoksu niepelnosprawnosci” oraz poszukiwania argumentéw podwazaja-
cych zasadnosé jego przyjecia.

W dwoch tekstach S. Byra i M. Parchomiuk przedstawiaja istotng kategorie
teoretyczng jaka jest kategoria stygmatyzacji. W obu opracowaniach autorzy do-
konali analizy zjawiska stygmatyzacji przeniesionej, majac na wzgledzie funkcjo-
nowanie czlonkéw rodzin (ze szczegélnym uwzglednieniem rodzicéw) dzieci
z niepelnosprawnoscia i choroba. W tekstach zostala wskazana specyfika stygma-
tyzacji przeniesionej, zwlaszcza w wymiarze funkcjonalnym i podkreslony zostat
jej relacyjny charakter, majac na uwadze zaréwno jego przebieg, jak i konsekwen-
cje. Warty podkreslenia jest fakt, na co wskazujq autorzy tekstéw poswieconych
stygmatyzacji przeniesionej, iz wyja$nienie mechanizméw jej dzialania dostar-
czy¢ moze informacji uzytecznych dla zrozumienia przystosowania do zycia
z niepelnosprawnoscia czy choroba, zaréwno czlonkéw rodziny, jak i samej jed-
nostki niepelnosprawne;j.

W centrum zainteresowania F. Wojciechowskiego i S. Opozdy-Suder znalazla
sie przestrzen oddzialywan ortopedagogicznych ze szczegélnym uwzglednie-
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niem spolecznych aspektow wypelniania zadan przez pedagoga specjalnego
w kontekscie przemian dokonujacych sie we wspodlczesnej rzeczywistosci. Auto-
rzy tekstu podjeli si¢ uchwycenia splotu czynnikéw wplywajacych na ksztattowa-
nie sie tozsamosci zawodowej pedagoga w odniesieniu do wyzwan i zagrozen
ponowoczesnoséci. Szczegdlnie interesujaca kategoria w kontekscie szeroko rozu-
mianego wsparcia spolecznego jest kategoria doradztwa ortopedagogicznego
w postepowaniu usprawniajagcym. Niewatpliwie dla autorow klamrg spinajaca
caloé¢ ich dociekan stal sie problem profesjonalizmu dziatan ortopedagogicznych
w kontekscie swoiscie pojetej interdyscyplinarnej wymiany.

K. Tersa w kolejnym tekscie niniejszego tomu skupia swoje rozwazania wokot
wczesnego wspomagania rozwoju w kontekscie wsparcia spotecznego i pomocy
spolecznej. Autorka w swoim tekscie przybliza czytelnikowi specyfike wczesnego
wspomagania rozwoju i jego korelacje ze wsparciem spolecznym oraz pomoca
spoleczng. W niniejszym opracowaniu znalazto sie oméwienie bardzo ciekawych
watkow tej korelacji, takich jak elementy wsparcia kierowanego do rodzicow
dziecka z niepelnosprawnoscia we wczesnym wspomaganiu rozwoju czy tez
wczesne wspomaganie jako interwencja w niestymulujace srodowiska.

Z tekstu E. Krzymowskiej wylania sie obraz krotkiej, bo zaledwie 25-letniej,
historii szkolnictwa wyzszego otwierajacego sie na osoby z niepetlnosprawnoscia.
Otwieranie si¢ szkolnictwa wyzszego na studenta z niepelnosprawnoscia stanowi
wedlug autorki duzy krok na drodze do emancypacji tej grupy spolecznej, a w wy-
miarze jednostkowych doswiadczen okres studiow moze sta¢ si¢ czasem inten-
sywnego rozwoju do samo$wiadomosci w budowaniu swojej przysztosci, do
aktywnosci i jakosci zycia, ktore daje poczucie szczescia.

W centrum zainteresowania K. Stankiewicz i A. Zbierzchowskiej znalazlo si¢
doswiadczenie nietypowego macierzyiistwa, ktére zaburza¢ moze naturalny
rytm rozwoju kobiety, jej funkcjonowania w zwiazku czy cykl zycia rodziny.
Autorki w swoim tekscie podjely sie analizy dwoéch (pozornie) réznych i od-
leglych wydarzen w zyciu kobiety: przedwczesnego zostania matka w przypadku
nastolatki oraz straty dziecka. Niewatpliwie tekst ten moze by¢ przyczynkiem do
dyskusji na temat specyfiki wsparcia niezbednego jednostce na r6znych etapach
jej zycia.

W tekscie I. Lindyberg istotna kategorig teoretyczno-empiryczna sa doswiad-
czenia dorostych oséb z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng. Tekst jest
préba ukazania znaczehh nadawanych niepelnosprawnosci przez badane doroste
osoby z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualna. Badania te wpisuja si¢ w pa-
radygmat narracyjno-biograficzny, aich celem jest nie tylko opis doswiadczen, ale
przede wszystkim zrozumienie i wsparcie czlowieka z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng w kontekscie jego ,$wiata przezywanego”.
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W opracowaniu R. Zubrzyckiej odnalez¢ mozna rozwazania dotyczace prob-
leméw 0séb z mukowiscydoza i ich rodzin. Temat ten rzadko jest podejmowany
w opracowaniach akcentujgcych wymiar wsparcia spolecznego dedykowanego
osobom ,uwiklanym” w codzienna koegzystencje z ta chorobg. Warto podkresli¢,
iz specyfika mukowiscydozy, jej wieloobjawowos$¢, terminalny charakter oraz
wyzwania zwigzane z wsparciem osoby chorej i jej rodziny sprawiaja, ze choroba
ta stanowi powazne wyzwanie dla specjalistow z wielu dziedzin.

B. Szczupal w kolejnym tekscie niniejszego tomu skupia swoje rozwazania
wokol sytuacji spolecznej 0séb z niskorostoscia. W artykule znalazl sie opis teorii
naznaczania spolecznego oraz zjawiska stygmatyzacji spolecznej wobec oséb
zniedoborem wzrostu. Autorke interesowaly gtéwne ograniczenia i trudnosci do-
$wiadczane przez osoby z niedoborem wzrostu, problemy z zakresu funkcjono-
wania psychospotecznego, trudnosci w adaptowaniu sie w srodowisku spotecz-
nym oraz znaczenie strategii radzenia sobie. Powyzsze konteksty w ktorych
omowione zostaly problemy, jakich doswiadcza¢ moga osoby z niskorostoscia, sq
kluczowe w dyskusji o specyfice adresowanego do nich wsparcia spotecznego.

Tekst B. Antoszewskiej jest po§wiecony sytuacji dziecka z choroba nowotwo-
rowa. Autorke interesuje bdl jako doswiadczenie bardzo indywidualne i typowe
dla choroby nowotworowej. U wielu dzieci z chorobg nowotworowg jest on naj-
czesciej wystepujaca dolegliwoscia, a jego wystepowanie jest uzaleznione przede
wszystkim od czynnikéw zwigzanych z chorobag, jak i od specyfiki zabiegéw diag-
nostycznych czy tez terapeutycznych. W niniejszym tekscie znalez¢ mozna wiele
przemyslen autorki dotyczacych wsparcia dzieci doswiadczajacych bélu podczas
choroby nowotworowe;j.

A. Wlodarczyk-Dudka w swoim opracowaniu prezentuje poglady Temple
Grandin w kontekscie relacji miedzy autystami a zwierzetami z ich ponadprze-
cietnymi zdolno$ciami. Autorka przedstawia ciekawe oblicze zaburzen ze spec-
trum autyzmu, a osoby dotkniete ta choroba stawia w nowej roli, jako posrednikéw
miedzy zwierzetami a resztg ludzi. Niewatpliwie tak ciekawe i inne spojrzenie na
zachowania os6b autystycznych warunkowac¢ moze pewne przeformulowanie
dotyczace specyfiki ich wsparcia.

M. Obara-Golgbiowska i K. Przybytlowicz w ostatnim tekscie niniejszego tomu
zajely sie problematyka otylosci bedacej jednym z najpowazniejszych zagrozen
zdrowotnych we wspolczesnym Swiecie. Autorki omawiajg wyniki swoich badan
dotyczacych analizy stylu zycia kobiet otylych, uczestniczacych w zorganizowa-
nych programach redukcji masy ciata. W tekscie zostala podkre$lona rola promo-
¢ji zdrowia jako jednej z podstaw dziatan majacych na celu poprawe stanu zdro-
wia spoleczenstwa. Wedlug autorek jest to wyzwanie przede wszystkim dla
rodzicoéw, ktérzy we wspolpracy z pedagogami i nauczycielami powinni realizo-
wac cele edukacji zdrowotne;.



10 Od Redakgji

Oddajac do panstwa rak kolejny juz numer ,Niepelnosprawnosci” mamy
nadzieje, ze zamieszczone w nim teksty, w ktérych przedstawione zostaly rézne
oblicza choroby i niepetnosprawnosci w kontekscie szeroko rozumianego wspar-
cia spolecznego, sta¢ sie moga zaczynem do wlasnych poszukiwan teoretycznych
czy empirycznych. Zapraszamy oczywiscie do dzielenia si¢ nimi na tamach na-
stepnych numerdw naszego czasopisma.

Iwona Lindyberg
Redaktor tomu
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Paradoks niepelnosprawnosci — w kregu tezy i antytezy

The disability paradox — on the thesis and antithesis

The paper examines the disability paradox determined using three defining aspects. Peculiarity of
this paradox was presented by describing its major causes arising from: a) traditional conceptuali-
zations of disability and persons with a disability; b) scientific evidence confirming existence of
a direct relationship between health, fitness and quality of life; c) bias in interpreting the relation-
ship between a disability and quality of life; d) outsider perspective determining the manner of
understanding life situation of persons with a disability. Line of reasoning laying grounds for dis-
proving relevance of accepting and upholding the disability paradox was also presented. Argu-
ments to challenge rightness of the disability paradox were derived from existential personalistic
anthropology and assumptions referring to transformations experienced by a person after perma-
nent life change, including development of a permanent disability. Based on the specificity of
transformation occurring to the adopted set of values, reports on the quality of one’s life and its
determinants, as well as the sense of happiness, an attempt was made to provide arguments in
favour of the coexistence of a disability and positive experiences. Also, attention was paid to the
significance of contextual factors in establishing the a/m correlation in the line of reasoning, which
has been confirmed by empirical analyses.

Stowa kluczowe: paradoks niepelnoprawnosci, jakos¢ zycia, perspektywa wykluczone

Keywords: disability paradox, quality of life, outsider perspective

Wprowadzenie

Spolecznie utrwalony stereotypowy wizerunek niepelnosprawnosci i psycho-
spolecznej sytuacji osoby z niepelnosprawnoscia przez wiele pokolen zestawiany
byl ze zjawiskami o typowo negatywnej konotacji: tragedia zyciowa, nieszczes-
ciem, patologicznymi i nieakceptowanymi zachowaniami, litoscia, poczuciem
niespelnienia i niezadowolenia itp. Dynamiczne przeobrazenia spoleczne, korzyst-
nie zmieniajgce obraz i status osoby z niepelnosprawnoscia, a takze wyniki badan
przeprowadzonych w ostatnim dwudziestoleciu nad jakoscig zycia po radykal-
nych (w tym traumatycznych) zmianach zyciowych, ujawnity — w powszechnym
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przekonaniu — kontrastujace zjawiska w zyciu jednostek obarczonych trwalymi
uszkodzeniami, np. dosSwiadczanie niepelnosprawnosci i wysokiej satysfakcji zy-
ciowej czy poczucie szczgécia przy znacznie obnizonej sprawnosci psychofizycz-
nej. Podkreslenie i utrwalenie ich antynomicznego charakteru dokonuje sie za
pomoca nowego konstruktu spolecznego okreslanego mianem ,paradoksu nie-
pelnosprawnosci”. Z jednej strony jest on swoistym wskaznikiem postepujacych
konstruktywnych przeobrazenn w obrebie psychospolecznej sytuacji osoby z nie-
pelnosprawnoscia (faczy tradycyjne i wspodlczesne podejscia w okreslaniu konsek-
wengji posiadania znaczacych ograniczen w zdrowiu i sprawnosci). Jednak z dru-
giej strony jest dowodem na silnie utrzymujace sie stereotypowe postrzeganie
i wartoSciowanie osoby do$wiadczajacej trwatej niepelnosprawnosci. Taka per-
spektywa generuje potrzebe nie tylko poznawania czynnikéw/mechanizméw
odpowiedzialnych za powstanie i utrwalanie si¢ zjawiska ,paradoksu niepetno-
sprawnosci”, ale takze poszukiwania i rozpowszechniania argumentéw podwa-
zajacych zasadnosc jego przyjecia.

Pojecie paradoksu niepelnosprawnosci

Termin ,paradoks niepelnosprawnosci” zostal spopularyzowany przez
G.L. AlbrechtaiP.]. Devliegera [1999] i przywolywany jest najcze$ciej w analizach
odnoszacych sie do jakosci zycia 0s6b z nabytymi niepelnosprawnosciami (glow-
nie fizycznymi) oraz rodzicéw dzieci z trwalym i znaczagcym obnizeniem zdrowia
lub sprawnosci [np. Carona i in. 2012]. Znaczenie przypisywane temu terminowi
opiera si¢ na zalozeniu o niewiarygodnym, zaskakujacym, nieoczekiwanym
i sprzecznym charakterze wspétwystepujacych zjawisk: niepelnosprawnosci
i pozytywnych do$wiadczen zyciowych (zadowolenie z Zycia, poczucie szczescia,
satysfakcjonujaca jakos¢ zycia itp.). Pojecie to odzwierciedla swoiste, spolecznie
skonstruowane wyjasnienie sytuacji zestawiajacej zjawiska, ktére w powszech-
nym uznaniu sa niemozliwe do pogodzenia, wzbudzajace dysonans w utrwalo-
nych przekonaniach na temat niepelnosprawnoscii oséb z niepelnosprawnoscia.

Zakres treSciowy pojecia paradoksu niepelnosprawnosci obejmuje trzy plasz-
czyzny, w ktérych upatrywany jest znaczacy (cho¢ pozorny) rozdzwiek miedzy
zjawiskami:

1) sprzeczno$¢ miedzy niepelnosprawnoscia i przypisywana jej konotacja nega-
tywna a pozytywnymi aspektami zycia oséb doswiadczajacych trwalych
ograniczen, w tym wysoka satysfakcja zyciowa, nierzadko wyzszg lub zbli-
zona do 0séb niedoznajgcych permanentnych dysfunkgcji;
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2) niezgodno$¢ pozytywnej percepcji osoby z niepelnosprawnoécia w zakresie
wlasnego zdrowia, kondycji, funkcjonalnosci, swojej sytuacji zyciowej, do-
znawania przyjemnosci z obiektywnie obnizonym stanem zdrowia i spraw-
nosci;

3) rozbieznoé¢ pomiedzy dobrostanem psychospolecznym zglaszanym przez
osoby z niepelnosprawnoscia a przewidywaniami (czesto odmiennymi)
i swoistymi oczekiwaniami oséb pelnosprawnych w tym zakresie. Rozbieznos¢
ta bazuje na dostrzeganej kolizji przekonan os6b petnosprawnych i niepetno-
sprawnych odnoszacych sie do uwarunkowan pozytywnych doswiadczen
zyciowych [por. Fellinghauer i in. 2012; Albrecht, Devlieger 1999].
Wymienione obszary definicyjne r6znig sie przedmiotem i kontekstem analiz,

istotg wskazywane]j sprzecznosci i mozliwoéciami jej wyjasniania. Elementem

wiazacym jest obserwowana, niezgodna z dotychczas przyjmowanymi zaloze-
niami, przewidywaniami, relacja niepelnosprawnosci z innymi dos§wiadczeniami
zyciowymi osoby.

Paradoks okreslany w ramach pierwszej plaszczyzny definicyjnej wywodzi
sie z wyrazZnie stereotypowych przekonan na temat niepelnosprawnosci, a takze
do$wiadczen pozytywnych bezposrednio i niemal liniowo wigzanych z okreslo-
nymi, z zalozenia niepodwazalnymi, czynnikami. Zaznacza si¢ tutaj swoisty kon-
tekst przyczynowosci, niepelnosprawnos¢ uznaje sie za przyczyne doswiadczen
jedynie negatywnych, z kolei przyczyny zjawisk pozytywnych w zyciu cztowieka
ograniczane sa przede wszystkim warunkéw korzystnych. Nakreslany w tym
wzgledzie determinizm pozwala utrzymywac przyjete rozumienie paradoksu
niepelnosprawnosci.

Druga plaszczyzna definicyjna akcentuje swoiste zderzenie subiektywizmu
—obiektywizmu. U podstaw tego okreslenia paradoksu znajduje si¢ oczekiwanie,
iz osoba z doznawanymi ograniczeniami, w ocenie siebie, wlasnej sytuacji zycio-
wej, przyjmie kryteria obiektywne (fakt doznawanej trwatej niepelnosprawnosci)
oraz uzna je za jedyne i najistotniejsze.

Ostatni z wymienionych obszaréw definicyjnych bazuje na postrzeganiu
uwarunkowan satysfakcjonujacej jakosci zycia, budowanym na swoiscie ustruk-
turalizowanych schematach poznawczych, odnoszacych si¢ do pewnego uloze-
nia $wiata i zachodzacych w nim zjawisk. Charakterystyczne jest ono dla oséb
niedoznajacych trwalych ograniczen sprawnosci, jednakze kierujacych sie okres-
long interpretacja zycia z niepelnoprawnoscia.

Nalezy podkresli¢, ze termin ,paradoks niepelnosprawnosci”, znaczeniowo
niezwykle pojemny, opiera sie na stosunkowo waskich (a jednoczesnie inter-
pretacyjnie ograniczonych) definicjach niepelnosprawnosci i pozytywnych aspek-
tow zycia. Dokladna analiza semantyczna tego pojecia, jak i odpowiadajacego mu
zjawiska, znaczaco wykracza poza ramy tego opracowania, stad zostana zapre-
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zentowane najwazniejsze zrédla ogdlnie rozumianego paradoksu niepelnospraw-
noéci (bez szczegdlowej analizy wyodrebnionych jego obszaréw) oraz najistot-
niejsze argumenty podwazajgce zasadnosc¢ jego uznawania.

Zrédta paradoksu niepetnosprawnosci — co wyzwala
i podtrzymuje ten paradoks?

Podstawga paradoksu niepelnosprawnosci — jak juz wcze$niej wspomniano —
sa stereotypowe przekonania dotyczace samej niepetnosprawnosci (jako zja-
wiska) i 0s6b z niepelnosprawnoscia (z punktu widzenia poziomu i jakosci ich
codziennego funkcjonowania). Przekonania te sa ugruntowane w tzw. tradycyj-
nych konceptualizacjach niepetnosprawnosci, a takze w okreslonych interpreta-
cjach wspélczesnych osiggnie¢ badawczych zorientowanych na pewne uwarun-
kowania satysfakcjonujacej jakosci zycia czlowieka.

Medyczny model niepelnosprawnosci i pochodne modelu
medycznego — nakreslajace stereotypowy wizerunek
niepelnosprawnosci i osoby z niepelnosprawnoscia

Niepelnosprawnosci w tym modelu nadawana jest konotacja negatywna; uj-
mowana jest w kategorii osobistego dramatu, tragedii, przeszkody, ktéra nalezy
w maksymalnym stopniu wyeliminowac czy tez oslabi¢, aby realizowac¢ warto-
Sciowe cele indywidualne i spoleczne. W modelu akcentuje sie znaczenie odpo-
wiedniej rehabilitacji fizycznej i psychicznej jednostki majacej jej utatwi¢ przysto-
sowanie do warunkéw spolecznych. Dazenie do usuniecia lub przynajmniej
znaczacego ograniczenia uszkodzen psychofizycznych traktowane jest tutaj jako
warunek osiggania rtownowagi w relacji jednostka — otoczenie, potencjalnie satys-
fakcjonujacego uczestnictwa w zyciu spolecznym. Osoba niepelnosprawna nato-
miast postrzegana jest jako ofiara, nieszczesnik pokrzywdzony przez los, ktorej
ograniczenia sa osobistym problemem. Do jednostki nalezy zadanie skutecznego
poradzenia sobie z nim poprzez zaangazowany udzial w rehabilitacji i podejmo-
wanie wysitku na rzecz optymalnego usamodzielniania sie [por. Bickenbach i in.
1999; Badley 1995]. Osadzenie funkcjonowania osoby, gléwnie w patogenetycz-
nym wymiarze utozsamianym z uszkodzeniem i jego niekorzystnymi konsek-
wencjami, kreuje pesymistyczny wizerunek cztowieka, zorientowanego raczej na
przetrwanie niz rozwdj oparty na samorealizacji i samoakceptacji. Przypisanie
osobie z niepelnosprawnoscia roli niemal stalego beneficjenta ustug rehabilitacyj-
nych i spolecznych wiaze sie z nadaniem naznaczajacej etykiety kumulujacej wy-
brakowanie, nieudolnos$¢ zyciows, zalezno$¢ od innych, nieosiggalnos¢ celéw,
spolecznie wysoko wartoSciowanych.
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Przyjecie takich zalozen w odniesieniu do niepelnosprawnosci i osoby z nie-
pelnosprawnoscia znajduje konsekwencje w rozlacznosci semantycznej nie-
pelnosprawnosci i satysfakcji z zycia oraz innych pozytywnych zjawisk. Z tej per-
spektywy bycie osoba niepelnosprawna i osobg szczesliwg, zadowolona z zycia,
snujaca plany na przyszlos¢, traktujaca przyszlosé jako wyzwanie, mozliwos¢ wy-
korzystania wielu szans — wzajemnie si¢ wyklucza [Byra 2012].

Naukowo usankcjonowany zwigzek miedzy zdrowiem,
sprawnoscia a jakoscia zycia

Uczynienie jakosci zycia przedmiotem analiz naukowych ujawnilo juz we
wstepnych etapach badan niezwykle zlozony i skomplikowany charakter tego
zjawiska, znalazlo to odzwierciedlenie w niespdjnosci terminologicznej, pomiaro-
wej, zachodzacej takze w zakresie wyodrebniania wskaznikéw i wnioskowania.
Jednoznaczne ustalenie czynnikéw, ktére bylyby decydujace dla osiggania satys-
fakcjonujacej jakosci zycia, okazalo sie trudniejsze niz poczatkowo zakladano,
gléwnie ze wzgledu na wielo$¢ interakcji obejmujgcych zmienne o ztozonej i zréz-
nicowanej naturze [por. Dziurowicz-Koztowska 2002]. Wieloptaszczyznowe ana-
lizy daly podstawe do wypracowania réznorodnych perspektyw interpretacyj-
nych, z ktérych czes¢ zawierata wyjasnienia jakosci zycia przez odwolywanie sie
do biopsychospolecznej kondycji cztowieka. Bazujac na procesualnoéci i stopnio-
walnosci cech skladajacych sie na te kondycje, nierzadko rozpatrywanych na kon-
tinuum, zakladano $ciste powigzanie zdrowia i jego wskaznikéw (na plaszczyznie
fizycznej, psychicznej i spolecznej) z pozytywnym wartosciowaniem zycia i co-
dziennosci [por. Fuhrer 2000].

W rezultacie wyodrebniono nurt badawczy, w ktérym zdrowie i sprawnosé
traktowane sg jako gléwne wyznaczniki wysokiej czy satysfakcjonujacej jakosci
zycia. Scisle i swoiste zespolenie tych zjawisk oddaje znaczenie wprowadzonego
terminu ,jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia”. Opiera sie ono na zaloze-
niu, iz w sytuacji zachorowania czy znaczacego obnizenia sprawnosci wszystkie
aspekty dobrostanu fizycznego, psychicznego i spolecznego zalezne sa od zdro-
wia, sprawnoéci, powrotu do rownowagi w relacji jednostka — Srodowisko. Takie
rozumienie jakosci zycia zaklada jej zaleznos¢ od funkcjonalnych efektéw choro-
by czy obnizonej sprawnosci, percypowanych przez osobe [Shipper 1990]. Poczu-
cie zdrowia ujmowane jest natomiast jako jeden z podstawowych wskaznikow,
ale tez warunkéw jakosci zycia. Pozwala to przewidywaé wyzsza, satysfakcjo-
nujacy jakos¢ zycia przy lepszym zdrowiu, a takze nizsze zadowolenie z Zycia
w kontekscie stabszego zdrowia czy obnizonej sprawnoséci [Dubey, Agarwal 2007;
Elfstrom i in. 2005; Anke, Fugl-Meyer 2003].
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Tendencyjnosé w interpretacji zwigzku: niepelnosprawnosé
— jakos¢ zycia

Analiza postrzeganego charakteru relacji miedzy niepelnosprawnoscia i jakos-
cig zycia z punktu widzenia zaréwno oséb z niepelnosprawnoscia, jak i petno-
sprawnych dostarcza dodatkowej perspektywy wyjasniajgcej Zrodlo paradoksu
niepelnosprawnosci, stanowiacej nieodlaczne uzupelnienie poprzedniej, zawar-
tej w punkcie 2. Zawiera sie w niej sklonnoé¢ do pewnej stronniczosci w interpre-
tacji tego zwiazku, wyrazajacej sie m.in. w skrajnym eksponowaniu negatywnych
konsekwencji niepelnosprawnosci lub pomijaniu istotnej roli mozliwosci adapta-
cyjnych czlowieka w konfrontacji z traumatycznymi zdarzeniami Zyciowymi.

Przeszacowanie emocjonalnego wplywu niepelnosprawnosci
na calosciowo ujeta psychospoleczng sytuacje osoby

Tendencja ta wyraza sie w koncentracji osoby gtéwnie na tych plaszczyznach,
na ktére wplywa lub bedzie oddziatywac¢ w przyszlosci niepelnosprawnos¢, znaj-
duje to konsekwencje w pesymistycznym przewidywaniu swojej przysziosci,
przecenianiu przeszkod, ignorowaniu zachowanych mozliwosci. W rezultacie
osoba postrzega siebie i swoje zycie przesadnie negatywnie, a swoje warunki zy-
ciowe o wiele bardziej niekorzystnie niz moze to mie¢ miejsce w rzeczywistosci
[por. Ubel i in. 2005; Dunn 1994]. Nalezy zwrdci¢ tutaj uwage na mozliwy do
popelnienia blad w dokonywanych przewidywaniach, okreélany mianem
s~uprzedzenia dotyczacego efektu”, ktéry polega na prognozowaniu wilasnych
dziatah opartych na nadmiernym skupianiu sie na zmianach wywotanych naby-
ciem niepelnosprawnosci iich prawdopodobnych implikacjach, przy réwnoczes-
nym pomijaniu innych wydarzen i sytuacji, ktére rdwniez moga uczestniczy¢
w ksztaltowaniu ogoélnie pojetej sytuacji zyciowej. Tym samym ignorowane sa
okolicznoéci i sytuacje, ktére w zblizonym (lub nawet wyzszym) stopniu moga
ksztaltowac¢ codzienne funkcjonowanie osoby [Dunn, Uswatte, Elliott 2009].
Badania P.A. Ubela i wspdtpracownikéw [2005] pokazaly, ze tendencja do takiej
interpretacji zwigzku: niepelnosprawnos¢ — jako$¢ zycia jest mocno utrwalona
réwniez wsrdd oséb bez niepelnoprawnoéci. Badani zacheceni do wyobrazenia
sobie przyszlego zycia, w ktérym doznaliby trwatej niepelnosprawnosci, pomimo
dostarczenia tzw. ,rozpraszajacych tresci” w postaci podkreslania znaczenia wie-
lu wartoéciowych aspektéw zyciowych, w zdecydowanej wiekszosci koncentro-
wali sie na niepelnoprawnosci i jej zasadniczej roli w ustalaniu jakosci zycia, czy-
nigc ja w pierwszej kolejnosci odpowiedzialna za bycie nieszczesliwym. Tym
samym powazne trudnosci sprawialo im zrozumienie satysfakcjonujacej jakosci
zycia zglaszanej przez osobg obarczong trwalymi ograniczeniami. Nastgpowato
niejako przenoszenie wlasnych wyobrazeii odnosnie do zycia z niepelnospraw-
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noécia (ograniczajacych sie do jedynie niekorzystnych jego aspektow) na bezpo-
§rednig ocene rzeczywistosci 0osob faktycznie jej doswiadczajacych.

P. Naidoo [2006] dowodzi, iz wystepowanie tego typu tendencji zaréwno
u 0séb z niepelnoprawnoscia, jak i pelnosprawnych moze by¢ w dominujacej
mierze rezultatem ustalen przyjmowanych w ramach utrwalonego w spoteczen-
stwie medycznego modelu niepelnoprawnosci. Pomimo iz zalozenia modelu zo-
rientowane sg jedynie na uszkodzenia i ograniczenia, to sam fakt podkreslania,
decydujacego ich znaczenia w charakteryzowaniu osoby, prowadzi do przedsta-
wienia calo$ciowego jej obrazu, wigcznie z ogdlna sytuacja zyciowa (naznaczona
niepelnosprawnoscia).

Niedocenienie mechanizméw adaptacyjnych

Tendencja ta wyraza sie z kolei w marginalizowaniu znaczacych mozliwosci
adaptacyjnych czlowieka, niedocenianiu korzystnych skutkéw adaptacji i pomi-
janiu faktu, iz wiele oséb pomyslnie przystosowuje sie do nowych okolicznosci
zyciowych, nawet po ekstremalnie traumatycznych zdarzeniach zyciowych. Ten-
dencja ta moze wystapi¢ rowniez w tagodniejszej postaci i cechuje si¢ wowczas
otwartosciag osoby na pomyslne przystosowanie do radykalnie przeobrazonych
warunkéw zyciowych i jednoczesnym powatpiewaniu w skutecznos$¢ dyspono-
wanych zdolnoéci adaptacyjnych. Mozliwe jest jej utrzymywanie sie nawet w wy-
niku dostrzegania przez osobe nieoczekiwanych u siebie umiejetnosci zadowa-
lajacego zmagania sie z sytuacjami trudnymii organizowania swojej codziennosci
W sposéb sprzyjajacy zaspokajaniu potrzeb i realizacji zakladanych celéw [Delle
Fave 2006, za: Dunn, Uswatte, Elliott 2009]. Mechanizmem towarzyszacym niedo-
cenianiu zdolnosci adaptacyjnych jest tendencja do przeceniania natezenia
i trwalosci swoich emocjonalnych (negatywnych) reakcji w zwiazku z nabyciem
niepelnosprawnosci. Identyfikowana jest sklonnos¢ osoby do uporczywych
i skrajnych przekonan, iz doznana trwala niepelnosprawnosé¢ zawsze bedzie
ksztaltowala tak silne emocjonalne wzgledem niej ustosunkowanie. Stanowi ona
rezultat podwazania (lub czesciowo nieuswiadamiania sobie) istotnej roli dyna-
micznych proceséw adaptacyjnych, zasobéw stale uczestniczacych (lub mozli-
wych do uruchomienia) w radzeniu sobie z nowg i trudna sytuacja zyciowa.
Zwraca sie uwage na fakt, ze po nabyciu trwalej niepelnosprawnosci osoba cechu-
je sie tendencja do obnizania oczekiwan wzgledem dysponowanych zasobéw
psychospotecznych, sprzyjajacych i odpowiedzialnych za przywrdcenie utraco-
nej rownowagi, mimo ich wczeéniejszego (niemal nawykowego) wykorzystywa-
nia [Dunn 1994]. Charakterystyczne jest ponadto zjawisko ostabiania mocy adap-
tacyjnej wyrazajace sie w sklonnosci do uznania (zaréwno przez osoby
pelnosprawne, jak i z niepelnosprawnoscig), iz czlowiek posiada mocniejsze dys-
pozycje adaptacyjne w stosunku do wszelkich innych zmian zyciowych niz prze-
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obrazen wywolanych nabyciem niepelnosprawnosci czy utrata zdrowia [por.
Dunn, Uswatte, Elliott 2009].

Perspektywa outsiderdw

Niektérzy badacze [np. Ubel i in. 2005; Albrecht, Devlieger 1999] wyrazaja
przekonanie, ze zjawisko paradoksu niepetnosprawnosci jest gléwnie rezultatem
przyjecia perspektywy outsidera (osoby niedoswiadczajacej niepetnosprawnosci,
ale posiadajacej okreslone przekonania — najczeéciej stereotypowe — na temat nie-
pelnosprawnosci i osoby z niepelnosprawnoscia, oraz jej sytuacji zyciowej), ktéra
z kolei moze w znaczacym stopniu ksztaltowaé punkt widzenia insidera (osoby
doswiadczajacej niepelnosprawnosci) i jej najblizszego otoczenia.

Jakie przekonania ousidera ksztaltuja podloze paradoksu
niepelnosprawnosci?

Po pierwsze, outsider moze zaklada¢, ze insider jest catlkowicie pochloniety
swoja niepelnosprawnoscia, uznajac ja za centralny element swojego zycia, co-
dziennosci, stanowiacy przeszkode w osigganiu poczucia normalnosci. Outsider
moze wyrazaé przekonanie, iz nabycie trwatej niepelnosprawnosci jest obiektyw-
nie tragiczng sytuacja, przynoszaca negatywne skutki na cale zycie czlowieka.
Z racji swej obiektywnosci stanowi wiec niemozliwa do pokonania bariere
w osigganiu szczedcia, satysfakcji z zycia, ale tez ,normalnosci” spolecznie akcep-
towanej. Nierzadko tego typu przekonanie przyjmuje forme tzw. zludzenia pate-
tycznego polegajacego na przecenianiu skutkdw negatywnych zdarzeni zycio-
wych innych ludzi dla doswiadczania przez nich dobrostanu psychospolecznego,
zadowolenia z zycia. Charakterystyczne dla outsidera jest rowniez zalozenie, ze
pozytywne zjawiska wskazywane przez osobe niepelnosprawna sa w gruncie
rzeczy rezultatem stosowanych mechanizméw obronnych przestaniajacych rze-
czywiste status quo [Majewicz 2006; Dunn, Dougherty 2005; Dunn 1996]. Konsek-
wencja takiego przekonania jest czesta u outsidera tendencja do podwazania
wiarygodnosci relacjonowania wysokiej satysfakcji z zycia przez osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Dopatruje sie u nich raczej mechanizmu samooszukiwania
pozwalajacego przetrwac niemozliwe do zmiany warunki zyciowe niz rzeczywis-
tych zrédet deklarowanego satysfakcjonujacego zycia. Wysokie wyniki w zakre-
sie subiektywnego zdrowia, poczucia szczescia, jakosci zycia, optymizmu, zado-
wolenia z codziennosci u 0séb z niepelnosprawnoscia traktowane sa wiec przez
outsidera jako wyolbrzymione, bedace konsekwencja albo blednego postrzegania
przez nich doswiadczanej sytuacji zyciowej lub tez wadliwego pomiaru wskaza-
nych zmiennych [Ubel i in. 2005].

Dostrzezono, ze jednym z najtrudniejszych do zrozumienia i zaakceptowania
faktow dla outsidera jest to, iz wielu ludzi z niepelnosprawnoscia w znaczacym
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stopniu przystosowuje sie do doswiadczanych okolicznosci, doznajac przy tym
poczucia szczeécia, zadowolenia z przezywanej codziennoéci czy formutujac po-
myslne wizje przyszitosci [Dunn, Dougherty 2005]. Co istotne, wyniki badan [np.
Amundson 2010] wskazuja, ze trudniejsze do przyjecia i zrozumienia jest poczu-
cie szczescia czy wysoki poziom ogoélnej jakosci zycia u 0s6b z niepelnosprawnos-
cig przez personel medyczny pozostajacy z nimi w bezposredniej relacji niz przez
osoby niedo$wiadczajace takiego kontaktu.

Wskazane zrodla paradoksu niepelnosprawnosci ttumacza, z czego moze wy-
nika¢ uznanie jego zasadnosci czy wiarygodnosci. To jedna strona interpretaciji.
Jednakze druga perspektywa dostarcza powaznych argumentéw do podwazenia
tego paradoksu i uznania, ze niepelnosprawnosc i satysfakcjonujaca jakos¢ zycia
oraz inne pozytywne doswiadczenia w zyciu czlowieka nie tworza rozbieznosci
i zjawisk niemozliwych do pogodzenia.

Argumenty za podwazeniem paradoksu niepelnosprawnosci

Paradoks niepelnosprawnosci poparty jest tezami wyprowadzanymi z r6zno-
rodnych kontekstéw interpretacyjnych, podobnie antytezy w tym zakresie po-
chodza z odmiennych pod wzgledem zalozeniowym perspektyw. Ich zréznico-
wany charakter nie podwaza spdjnosci wywodu, wrecz przeciwnie, ugruntowuje
zasadno$c¢ argumentéw przez ukazanie wielu obszaréw analitycznych, w obrebie
ktérych mozliwe jest dowodzenie pozornoéci istnienia paradoksu niepelnospraw-
nosci, a tym samym zanegowanie przypuszczenia o swoistym istnieniu ,szklanego
sufitu” w osigganiu satysfakcjonujacej jakosci zycia przez osoby z niepelnospraw-
noscia. Pozwala to unikng¢ stronniczego, a zarazem ograniczonego, charakteru
formulowanej antytezy.

Pierwsza plaszczyzna argumentacji odnosi sie do podstawy ontologicznej
i statusu osoby niepelnosprawnej okreslanego w przyjmowanej koncepgji czto-
wieka. Zanegowanie zasadnosci paradoksu niepelnosprawnosci czyni sie na pod-
stawie czgsto obecnie przywolywanej personalistyczno-egzystencjalnej koncepcji
czlowieka. Zgodnie z ta koncepcja czlowiek z niepelnosprawnoscia ujmowany
jest przede wszystkim w kategorii osoby i interpretowany z perspektywy wymia-
ru osobowego. Zaklada sie w niej, iz niezaleznie od kondycji psychofizycznej
czlowiek wyposazony jest we wszystkie wartosci konstytuujace osobe, a przede
wszystkim w ,gleboka warto$¢ ontyczng”, doznawang z samego faktu bycia
czlowiekiem [Chudy 2007]. Bezwarunkowo przystuguje mu prawo indywidual-
nego przezywania zycia, czynienia go bardziej twérczym, wielowymiarowym,
w subiektywnym odczuciu sensowniejszym, rozwojowym i satysfakcjonujacym.
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Osoba z niepelnosprawnoscia i deklarowana przez nig satysfakcjonujaca jakosc¢
zycia nie powinna podlega¢ ocenie z punktu widzenia jakichkolwiek relatyw-
nych kryteriow. Do$wiadczana przez nig niepelnosprawno$¢ niczego nie wnosi
do bycia osoba, ani tez niczego nie ujmuje, nie podwaza wartosci osoby w najgteb-
szym wymiarze jego egzystencji [Chudy 1988a, 1988b; por. Domagata-Zysk 2010].
Inaczej méwiac, jesli osoba z niepetnosprawnoécia deklaruje satysfakcjonujaca ja-
kos¢ zycia, nie nalezy postrzegac tego w kategorii paradoksu, jest to bowiem nie
tyle sprzecznos¢ co naturalne prawo osoby do czynienia swojego zycia takim, by
jak najpelniej zrealizowac ten osobowy wymiar. W personalistycznej koncepcji
czlowieka — paradoks niepelnosprawnosci — nie ma racji bytu; w jej ramach przyj-
mowane jest bowiem zalozenie, ze kazda przygodnos¢, w tym tez uszkodzenie,
ograniczenie, niedoskonaloé¢, jest dana cztowiekowi, ale tez zadana; wigze sie to
z zadaniem nieustannego doskonalenia wlasnego zycia, przejecia odpowiedzial-
noéci za jak najbardziej optymalny rozw6j, mimo doznawanej przygodnosci [por.
Chudy, 2004].

Satysfakcjonujaca jakos¢ zycia traktowana jest jako efekt swoistego procesu
autorewalidacji opartego na odpowiedzialnej realizacji zadania, jakim jest dosko-
nalenie wlasnego zycia. Jako$¢ zycia ujmowana jest tutaj z perspektywy holistycz-
nej i traktowana jako zjawisko wielowymiarowe, zlozone obejmujace wymiar
psychiczny, psychospoleczny, podmiotowy i metafizyczny. Scisle jest ona powia-
zana z warto$ciami transcendentnymi, ktérych przyjecie przez osobe z niepetno-
sprawnosciag pozwala na przekraczanie wlasnych stabosci i ograniczen wyni-
kajacych z niepelnosprawnosci. W kontekscie wartosci transcendentnych kazda
osoba, bez wzgledu na doswiadczang sytuacje zyciowa, ma szanse do$wiadczac
satysfakcjonujacej jakosci zycia [por. Domagata-Zysk 2009; Stras-Romanowska,
Frackowiak 2007].

Druga plaszczyzna argumentacji odnoszona jest do preferowanych przez
osobe wartosci i dokonywanych w ich obrebie przeobrazen. Transformacja warto-
$ci uznawana jest jako jeden z najwazniejszych proceséw odpowiedzialnych za
budowanie i odbudowywanie satysfakcjonujacej jakosci zycia u oséb z nabyta
niepelnosprawnoscia. Moze wyrazac sie w réznorodnych postaciach. Nawiazujac
do klasycznej juz, ale obecnie reaktywowanej koncepcji transformacji wartosci
zaproponowanej przez B. Wright, mozliwe s nastepujace przeobrazenia wartosci:

— poszerzenie zakresu wartosci uznawanych za wazne w zyciu;

— przesuniecie warto$ci zwigzanych ze zdrowiem i sprawnoscia na nizsza pozy-
cje w przyjmowanej przez jednostke hierarchii;

— przyjecie za korzystne i pozadane cho¢by czeSciowe odzyskanie utraconych
wartosci, wcze$nie niezwykle waznych dla jednostki;

— wybieranie innych niz dotychczas kryteriéw wartosciowania wlasnego zycia
[za: Ferrin i in. 2011; Larkowa 1987].
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Przeobrazenia wartosci rozpatrywane sa z perspektywy uwarunkowan akcep-
tacji doswiadczanych ograniczen. Prowadzac do uformowania lub wzmocnienia
zdolnosci minimalizowania strat, w tym wynikajacych z nabycia niepetnospraw-
nodci, tworza korzystne warunki do wypracowania umiejetnosci dostrzegania
i zachowania waznosci nieutraconych zdolnosci i mozliwosci [Keany, Glueckauf
1993]. Z kolei zintensyfikowane dzialania na rzecz wykorzystania zachowanego
potencjatu, w wyniku dokonanych przewartosciowan, w wiekszym stopniu niz
dotychczas docenionego, urealnia szanse na satysfakcjonujace osiagniecia zyciowe.

W efekcie tego typu przeobrazen mozliwe jest uksztaltowanie przekonania
o mozliwosci rozpatrywania siebie w poszerzonej perspektywie nowych wartosci.
Przekonanie to daje solidne podstawy do uksztaltowania calosciowej oceny wtas-
nej osoby, a nie tylko z perspektywy posiadanych ograniczen, tym samym czerpa-
nie satysfakcji z Zycia oparte na wartosci, nienaruszone przez niepelnosprawnos¢,
nieblokujace mozliwosci spelnienia, samorealizacji. Co istotne, dokonywane po
nabyciu niepelnosprawnosci przeobrazenia wartosci dokonywane sa nie tylko na
plaszczyznie ich relacji z celami zyciowymi, osiggnigciami, kryteriami warto$cio-
wania wlasnych dziatan i cudzych, ale rowniez w obszarze postrzegania trud-
nych, traumatycznych zdarzen zyciowych, trwale zmieniajacych dotychczasowgq
codzienno$¢. Wyniki badan [np. Weitzner i in. 2011; Hefferon, Grealy, Mutrie
2009; Chun, Lee 2008] nad wzrostem potraumatycznym, odnajdywanymi korzys-
ciami po doznaniu trwaltych uszkodzen, wskazuja, ze ich doSwiadczenie moze
zmienic¢ perspektywe i kryteria wartoéciowania tego typu zdarzen, niekoniecznie
nacechowanego negatywizmem. Pozytywne wartoSciowanie posiadanej nie-
pelnosprawnosci, wbrew potocznym przekonaniom, wyraza sie w traktowaniu
jej jako wyzwania uruchamiajacego szeroki zakres warto$ci, w opinii badanych,
w wigkszym stopniu urzeczywistniajacych rado$¢ zycia i bycie szczesliwym. Post-
rzegana jest ona w kategorii wartoSciowego bodzca do odkrywania i doskonale-
nia siebie, zmiany pogladéw, w subiektywnym odczuciu na bardziej sensowne
i rozwojowe, a w rezultacie jako bodzca torujacego warunki do wiekszego doce-
niania zycia, nierzadko bardziej pozytywnego podejscia do zycia niz przed naby-
ciem niepelnosprawnoéci, wspéiwystepujacego ze zwiekszonym poczuciem celu
i znaczenia wszystkiego, co sklada si¢ na codzienng rzeczywistos¢ [Weitzner i in.
2011].

Trzecia plaszczyzna argumentacji opiera si¢ na dokonywanej przez osobe re-
definicji poczucia jakosci zycia po nabyciu niepelnosprawnosci. Argumentacje te
mozna oméwié m.in. na podstawie zalozenia modelu wplywu niepelnosprawno-
$ci M. Bishopa [2005a, 2005b]. Przyjmuje sie¢ w nim, ze niepelnosprawno$¢ wpraw-
dzie powoduje dezorganizacje w zyciu jednostki, zagrazajac jej psychospoteczne-
mu dobrostanowi, jednakze nie prowadzi w prostej linii do obnizania ogdlnego
poczucia jakosci zycia. Ten wplyw niepetnosprawnosci ma charakter kontekstual-
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ny, a warunki, przez ktére w mniejszym lub wiekszym stopniu jest widoczny
w ksztaltowaniu poziomu zadowolenia z zycia, dotycza warto$ciowania przez
jednostke poszczegdlnych obszaréw zyciowych. Kazda osoba wartosciuje swoje
zycie w taki sposob, ze pewne obszary zyciowe sa decydujace dla wyznaczania
satysfakcjonujacej jakosci zycia. Przyjeta selekcja obszarow zyciowych stanowi
wyjéciowy kontekst oceny znaczenia do$wiadczanych zdarzen, w tym réwniez
nabycia trwalych uszkodzen dla ogélnego zadowolenia z zycia.

Poczucie jakosci zycia zatem moze utrzymac sie na wysokim poziomie (lub
nie ulec redukcji) u osoby nabywajacej niepelnosprawnosci w sytuacji, gdy nie
wprowadza ona zasadniczych blokad, zniszczef w najwyzej cenionych przez nig
plaszczyznach zyciowych. Natomiast jezeli niepelnosprawnos¢ spowoduje po-
wazne zaklécenia (czy zniszczenia) w najwyzej cenionych przez osobe obszarach
zyciowych, wéwczas bedzie ona oddzialywaé na obnizenie ogélnego poczucia ja-
kosci zycia. Niemniej mozliwe jest odwrodcenie tego procesu. Zalozenia modelu
pozwalaja wnioskowac, ze prawdopodobne jest odbudowanie satysfakcjonujacej
jakosci zycia w wyniku przyjecia przez jednostke aktywnej postawy wobec do-
znawanych zmian. Aktywnosc¢ ta moze przejawiaé sie w zmianie lub adaptacyj-
nym przenoszeniu znaczenia danych plaszczyzn funkcjonowania w taki sposob,
ze uprzednio priorytetowe, ale zasadniczo dotkniete przez niepetnosprawnosé,
traktowane sa przez jednostke jako peryferyjne. I odwrotnie, obszary wczesniej
uznawane za poboczne zyskujq range centralnych i wyznaczajacych satysfakcjo-
nujacy jakosc zycia. Istotng role w tej aktywnosci spelnia mechanizm kontroli wy-
razajacy si¢ w zdolnosci do swoistego dbania o utrzymanie satysfakcji zyciowej
mimo zmiany okolicznosci. Poczucie kontroli zbiezne z przyjeciem odpowiedzial-
nosci i aktywnym zaangazowaniem w racjonalne zarzadzanie niepelnosprawno-
Scia stwarza mozliwo$¢ zniwelowania dostrzeganego rozdzwieku miedzy obec-
nym poziomem jakosci zycia (zakléconym przez nabycie niepelnosprawnosci)
a pozadanym, satysfakcjonujacym [Bishop, Shepard, Stenhoff 2007; Bishop 2005a,
2005b].

Zaréwno wyniki badan autoréw przywolanej koncepcji wplywu niepelno-
sprawnosci na poczucie jakosci zycia, jak tez innych badaczy, dowodzg, iz wiele
0s0b jest zdolne pomyslnie zaadoptowac sie do nowych okolicznosci zyciowych
i doswiadcza¢ relatywnie wysokiej satysfakcji zyciowej. Wskazuje sie, iz nawet
jesli efekty adaptacyjne nie sa w pelni zadowalajace w subiektywnym odbiorze
0s0b z niepelnosprawnoscia, to relacjonowany przez nich poziom dobrostanu
psychospotecznego jest czesto wyzszy niz wyobrazany, przewidywany przez
osoby pelnosprawne odnosnie do okolicznosci posiadania trwalych ograniczen
[Ubel i in. 2005].

W obrebie tej plaszczyzny argumentacji nalezy podkresli¢ dodatkowa kwe-
stie rozumienia satysfakcjonujacej jakosci zycia. Istotny do zaznaczenia jest fakt,
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iz nie istnieje uniwersalne podejscie do okreslania jakosci zycia. Empirycznie pod-
wazono role obiektywnych warunkéw, standardéw, ktére warunkowalyby po-
ziom jakodci zycia czy bycie szczedliwym. Skoro dowiedziono brak determi-
nujacego wplywu czynnikéw obiektywnych: materialnych, stawy, prestizu,
osiagnie¢, zdrowia, pojawia sie pytanie o zasadno$¢ uznawania niepelnospraw-
noéci (w tym fizycznej) jako bezposredniego wyznacznika dyssatyfakcji zyciowe;.
O ile w przypadku wymienionych wczeéniej czynnikéw interpretowanych
w kontekscie osiggania satysfakcjonujacej jakosci zyciowej zwraca sie uwage na
subiektywna percepcje ich znaczenia, to w sytuacji niepelnosprawnosci zaznacza
sie mniejsze przyzwolenie i nizsza tendencje do takiego poszerzania zakresu wy-
jasniania.

Kolejna plaszczyzna argumentacji bazuje na mechanizmach odpowiedzial-
nych za ksztaltowanie poczucia szczg¢scia u 0s6b doznajgcych radykalnych zmian
zyciowych, w tym wywolanych nabyciem trwalej niepelnosprawnosci. Zgodnie
z teoria S. Lyubomirsky, K.M. Sheldon i D. Schkade [2005] poziom szczescia u kaz-
dego czlowieka ksztaltowany jest przez trzy czynniki: bazowy, wzglednie stabil-
ny poziom szczescia, indywidualnie zdeterminowany, czynniki okolicznosciowe
(w tym cechy osobiste: wiek, ple¢, historia zycia, zdarzenia, sytuacje) i dzialania
intencjonalne. Tworza one tzw. ,architekture zrownowazonego szczescia”. Trau-
ma zwigzana z nabyciem trwatej niepelnosprawnosci moze silnie oddzialywac na
ten indywidualnie ustalony poziom szczescia, prowadzac od jego obnizenia. Jed-
nakze wraz z uplywem czasu, w ktérym zachodzi proces przystosowania i pomy-
§lnego radzenia sobie z sytuacjami generowanymi przez niepelnosprawnos¢,
réwnolegle moze tez zachodzi¢ proces powracania do bazowego poziomu szczes-
cia. Pewne aspekty sktadajace sie bowiem na poczucie szczescia moga by¢ podat-
ne na oddzialywanie okre$lonych czynnikéw rehabilitacyjnych, interwencyj-
nych, wspierajacych, aktywnos¢ wlasna jednostki, prowadzac do przywrécenia
i umocnienia wczeéniejszego ich poziomu, pomimo do$wiadczanego zdarzenia
traumatycznego. Stuzebng niejako w tym zakresie role pelni pomyslnie za-
chodzacy proces przystosowania do Zycia z nabytymi ograniczeniami, w ramach
ktérego dochodzi do asymilacji trudnego do zaakceptowania zdarzenia i stopnio-
wego przenoszenia uwagi na inne aspekty funkcjonowania. Wyniki badan [np.
Amundson 2010] dowodzg, Zze mozliwe sa faktyczne zmiany w poczuciu szczes-
cia, subiektywnej ocenie jakosci zycia, réwniez w rezultacie zachodzenia hedonis-
tycznej adaptacji, naturalnej sklonnosci czlowieka do poszukiwania bodzcéw
wzbudzajacych pozytywne przezycia i doSwiadczenia, niezaleznie od wspotwy-
stepujacych niekorzystnych sytuacji zyciowych.

Teoria ta daje podstawy, by uznag, iz nabycie niepetnosprawnosci — cho¢ jest
niezwykle traumatycznym, wstrzgsowym zdarzeniem zyciowym —moze nie mie¢
decydujacego znaczenia dla ogdlnego, bazowego poziomu szczeécia. Zaklada sie
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w niej, ze obiektywne okolicznosci zyciowe maja relatywnie niewielki wplyw na
poczucie szczescia w dluzszej perspektywie czasowej, gtéwnie z powodu hedo-
nistycznych mechanizméw adaptacyjnych. Przyjmuje sie tutaj ulotna, przemi-
jajaca nature szczescia, ale takze mozliwosc jego przezywania/odczuwania nawet
po doswiadczeniu niespodziewanej, traumatycznej straty. Podobne wnioski for-
mulujq inni badacze zajmujacy sie problematyka szczescia, dowodzac wystepo-
wania zjawiska odradzania sie poczucia szczescia, powrotu do réwnowagi psychicz-
nej po nabyciu trwalej niepetnosprawnosci czy zachorowaniu na nieuleczalng
chorobe, ktéra rozwija sie wraz z uptywem czasu od traumatycznego zdarzenia,
momentu diagnozy [zob. Czapinski, 2001]. Nie oznacza to jednak uniwersalnosci
w osiaganiu poczucia szczescia u 0sob z trwalg niepelnosprawnoscig. Uwarunko-
wania indywidualne w przystosowywaniu sie do zycia z nabytymi ograniczenia-
mi, wyjsciowy poziom szczeécia, a takze czynniki kontekstualne moga nakresla¢
jednostkowy wymiar i stopien bycia szcze$liwym.

Istotnych argumentéw na podwazenie paradoksu niepelnosprawnosci do-
starcza réwniez obszar badan empirycznych dowodzacy znaczenia czynnikéw
kontekstualnych dla poziomu satysfakcjonujacej jakosci zycia. Pomimo tego, ze
dowiedziono zaleznosci poziomu satysfakeji zyciowej od parametréw niepetno-
sprawnoéci, znaczna cze$¢ analiz dostarcza réwniez danych wskazujacych na
brak bezposredniego zwigzku miedzy niepelnosprawnoscia, jej powaga, nasile-
niem, stopniem ciezkosci a poziomem satysfakcjonujacej jakosci zycia [m.in. van
Leeuwen i in. 2011; Krause 2010; Barker 2009; Budh, OsterAker 2007; Middleton,
Tran, Craig 2007; Hammell 2007, 2004; Uppal 2006; Dijkers 2005; Lee, McCormick
2004]. Na ich podstawie wyprowadzany jest wniosek, iz bycie zadowolonym z zy-
cia nie zalezy, lub tez pozostaje w niewielkim stopniu, z posiadanymi przez osobe
uszkodzeniami i ograniczeniami. Zdecydowanie negowane jest twierdzenie o li-
niowej zaleznosci tych zmiennych.

Na podstawie zalozen przyjetych w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjo-
nowania, Niepelnosprawnoéci i Zdrowia, akcentujgcych $cisly relacje miedzy
czterema komponentami: organizmem, jego funkcjami, aktywnoscia jednostki
ijej uczestnictwem w zyciu spolecznym, zwraca si¢ uwaga na znaczaca role czyn-
nikéw kontekstualnych i wpisujacych sie¢ w aktywnos¢ wlasna jednostki [Badley
2008]. Deklarowana przez osobe z niepelnosprawnoscia satysfakcjonujaca zdro-
wie, wysoka satysfakcja zyciowa, zadowalajaca funkcjonalnos¢ wyjasniana jest
przez wskazywanie okreslonych oddzialywan wymienionych czynnikéw (w tym
socjoekonomicznych, adekwatnego wsparcia spolecznego, zaangazowanie jed-
nostki w realizacje zadan, pelnienie rél itp.). Czynniki te moga odgrywac¢ media-
cyjna lub moderacyjna role w okreslaniu relacji miedzy posiadanym przez osobe
uszkodzeniem a poziomem satysfakcjonujacej jakosci zycia oraz innych pozytyw-
nych do$wiadczen w zyciu jednostki [Wang, Badley, Gignac 2006]. Na przyklad
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S. Uppal [2006] dowodzi, ze zmienna w postaci udzielania adekwatnej do zapot-
rzebowania pomocy ma istotne znaczenie w ustalaniu poczucia dobrostanu
u 0s6b z niepelnosprawnoscia, niezaleznie od stopnia posiadanych uszkodzen.

Podkreslenie znaczenia czynnikéw kontekstualnych pozwala przeniesé
punkt ciezkosci w przyjmowanym rozumowaniu z analizy uwarunkowan zado-
walajacej jakosci zycia, osadzanych jedynie w niepelnosprawnosci i zakltadanych
jej konsekwencjach, na zdecydowanie szerszy zakres wyjasnien. Jako zasadne na-
suwa sie wowczas pytanie, co sprawia, ze osoba z niepelnosprawnoscia doswiad-
cza satysfakcjonujacej jakosci zycia? a nie — jak to mozliwe, ze osoba z niepelnospraw-
noscig osiaga satysfakcje zyciowa? O ile pierwsze pytanie orientuje na odnalezienie
rzeczywistych uwarunkowan pozytywnych doswiadczen w zyciu osoby do-
znajacej trwalych ograniczen (co jest wartoSciowe zaréwno z punktu widzenia
poznawczego, jak i terapeutyczno-rehabilitacyjnego i pomocowego), to drugie
opiera sie na ukrytym zalozeniu o swoistej nieprawidlowosci, niezgodnej z ocze-
kiwaniami, ktéra nalezy zdemaskowac.

W odniesieniu do zaprezentowanych treéci charakteryzujacych Zrédta zjawis-
ka paradoksu niepetnosprawnosci oraz mozliwych argumentéw na jego podwa-
zenie mozna sformulowac pewne wnioski. Po pierwsze, dowodzony paradoks
miedzy do$wiadczaniem niepelnosprawnosci a mozliwoscia osiggania satysfak-
cjonujacej jakosci zycia ma donioste implikacje spoleczne (utrwalanie jednostron-
nej, negatywnej, stereotypowej konotacji niepelnosprawnosci) i indywidualne
(przyjecie uproszczonej koncepcji wlasnego zycia zdominowanej ograniczeniami
wynikajacymi z niepelnosprawnosci, uniemozliwiajacymi doswiadczanie satys-
fakcjonujacej codziennosci). Po drugie, zjawisko paradoksu niepelnosprawnosci
jako pochodna fragmentarycznej wiedzy na temat os6b z trwatymi uszkodzenia-
mi wymaga jednak nie tylko zanegowania, ale takze wykorzystania w celu ukaza-
nia powaznych bledéw w ich postrzeganiu i wartosciowaniu.

Podsumowujac, nalezy réwniez zaznaczy¢, ze specyfika tego zjawiska jed-
noznacznie potwierdza istotne znacznie wyjSciowych zalozen (ontologicznych
i epistemologicznych) w konceptualizacji niepelnosprawnosci i jej konsekwencji,
tworzy to kluczowy kontekst wyjasniania i uzasadniania zjawisk w okresie aktu-
alnych paradygmatycznych przeobrazen w pedagogice specjalnej.
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Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji znane jest gldwnie z prac autoréw, ktérzy intereso-
wali sie funkcjonowaniem os6b z chorobami psychicznymi. W tym obszarze
powstaly opracowania dostarczajace szczegbélowych wyjasniefi zar6wno na temat
jego przebiegu, przyczyn, jak i nastepstw. W kontekscie uzyskanych dowodéw
empirycznych najbardziej zasadne jest ujmowanie stygmatyzacji w kategoriach
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zlozonej relacji miedzy okreslonymi podmiotami. Tak zwany stygmat (pietno),

ktoére E. Goffman [2007, s. 33] zdefiniowal jako ,atrybut dotkliwie dyskredytujacy

jednostke”, jest jedynie elementem tego procesu, a charakter nadawanych mu

znaczen i sposobéw warto$ciowania zalezy od wielu czynnikéw, w tym zwlasz-

cza spoleczno-kulturowych. W procesie stygmatyzacji mamy do czynienia z:

— wyrdznieniem i zetykietowaniem réznic miedzy ludzmi;

— ich negatywna stereotypizacjg, rozumiang tutaj jako polaczenie zetykietowa-
nych jednostek z niepozadanymi cechami;

— kategoryzacja — dokonaniem separacji ,nas” od ,nich”;

— doswiadczaniem utraty statusu i dyskryminacji przez zetykietowane jednostki
[Link, Phelan 2001].

Zdaniem B.G. Linka i J.C. Phelana [2001] niezbednym warunkiem zaistnienia
stygmatyzacji jest posiadanie spolecznej, ekonomicznej i politycznej wiadzy.
Wtadza moze sie wywodzic¢ z posiadanej wiedzy naukowej (specjalisci), na mocy
ktorej dokonuje sie identyfikacji réznic i ich klasyfikowania, zajmowanego stano-
wiska i pelnionej roli zawodowej czy tez zasobnosci ekonomicznej. Wydaje sie, ze
wladnosé oceniania, udzielania dezaprobaty oraz dyskryminowania wynika réw-
niez ze spelniania warunkéw ,normalnosci” czy to fizycznej, psychicznej, spo-
tecznej czy moralnej. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze kryteria ,normalnosci” nie sg
stabilne, zaleznie od okoliczno$ci moze nastapi¢ zmiana pozycji — z pietnujacego
na pietnowanego [Hoffman 2007, s. 175], podkreélajac tego typu relatywnosc,
uzywa terminu ,normalny dewiant”.

Dyskryminacja jest empirycznie uchwytnym wskaznikiem stygmatyzacji.
Przyjmuje ona rézny stopien nasilenia oraz zaznacza si¢ w wielorakich kontek-
stach funkcjonowania, majac negatywne konsekwencje dla jej podmiotu. Analiza
stygmatyzacji w tym wymiarze przebiega niejako z perspektywy ,zewnetrznej”l.
Istota stygmatyzacji jest jednak to co ma charakter uwewnetrzniony. Te pozorng
dwuwymiarowosc¢ stygmatyzacji odzwierciedlaja dwa pojecia wprowadzone na
gruncie teoretycznym, z wiekszym czy mniejszym powodzeniem oraz zasadno-
$cig wdrazane w empirii — pojecie stygmatyzacji postrzeganej (enacted stigma) i od-
czuwanej (felt stigma). Enacted stigma to aktualne epizody stygmatyzacji, w kto-
rych osoba bierze udzial, najczesciej dyskryminacja ze strony innych jednostek,
grup czy instytuciji. Felt stigma konceptualizowana jest jako wstyd zwigzany ze
stygmatem i obsesyjny lek przed reakcjami stygmatyzujacymi [Jacoby 2002]. To
drugie, pojecie ma oddawac istote tzw. stygmatyzacji uwewnetrznionej i w takim
znaczeniu moze by¢ stosowane zamiennie z okreéleniem self-stigma. Podzial ten
wydaje sie uzyteczny przede wszystkim w kontekscie podejmowania dzialan
zmierzajacych do redukcji zjawiska. Opisywanie dyskryminacji z perspektywy
jednostki moze stuzy¢ ustaleniu jej zasiegu, miejsc wystepowania, nasilenia i cha-

Trzeba jednak zaznaczy¢, ze sformulowanie takie wyraza znaczne uproszczenie problemu.
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rakteru, co jest wazne w procesie profilaktyki. Ta perspektywa analiz wydaje sie
szczegodlnie istotna w przypadku stygmatyzacji strukturalnej (dyskryminacji na
poziomie strukturalnym), ktérej zrédlem sa m.in. negatywne postawy ze strony
specjalistow, niekorzystne uregulowania prawne i organizacyjne czy nieformalna
kultura instytucji.

Zastosowanie wspomnianego podziatu do analizy doswiadczen jednostki bu-
dzi pewne watpliwoéci. Proby zdiagnozowania zjawiska stygmatyzacji postrze-
ganej z perspektywy osoby nieuchronnie tacza sie jego subiektywizacja, ze swo-
istym przetworzeniem rzeczywistoéci percypowanej przez jednostke (np.
przejawéw zachowan i reakcji innych) przez pryzmat osobistych ocen i oczeki-
wan. Mamy tutaj do czynienia z ,uwewnetrznieniem” stygmatyzujacej rzeczywi-
stosci, ktérego nastepstwem moze by¢ doswiadczanie negatywnych stanéw emo-
cjonalnych. Niekorzystny obraz spolecznych realiow (wigekszy zakres czy
nasilenie postrzeganej dyskryminacji) moze by¢ wskaznikiem glebszych i bar-
dziej rozleglych konsekwencji okreslonych doznan (np. obnizonej samooceny,
wyzszego leku, depresji, poczucia bezradnosci, niskiego poczucia wlasnej skutecz-
nosci) [Jacoby 2002; Morrell 2002; Scambler, Hopkins, za: Ertugrul, Ulud 2004;
Smith i in. 2007; Switaj 2008]. Wydaje sie, ze o stygmatyzacji postrzeganej mozna
moéwié w sposob trafny jedynie w odniesieniu do percepcji reakcji i zachowan
wzgledem zewnetrznego obiektu (np. grupy oséb niepelnosprawnych, do ktorej
sie przynalezy z racji wlasnej niepelnosprawnosci), jakkolwiek z zaznaczeniem,
ze rOwniez i w tym procesie nalezy spodziewac sie subiektywnych znieksztalcen
ze strony podmiotu spostrzegajacego.

Analiza stygmatyzacji, jej mechanizmu i korelatow, w odniesieniu do doswiad-
czajacej jej jednostki, zwlaszcza w perspektywie rozwoju, musi obejmowac najbliz-
sze srodowisko zycia. Wspomniana relacyjnos$¢ dotyczy nie tylko osoby styg-
matyzowanej i podmiotéw dokonujacych stygmatyzacji, ale réwniez uwiktanych
w te relacje przez okreslone wiezi czy to rodzinne, czy inne. W tym zlozonym
kontekscie mozliwe jest trafniejsze wnioskowanie na temat pewnych zjawisk,
przede wszystkim osobniczych skutkéw stygmatyzacji. W literaturze przedmiotu
istnieje termin stygmatyzacji przeniesionej (courtesy stigma), ktéry odnosi sie do
zjawiska polegajacego na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezposrednio nim do-
tknietej na Srodowisko z nig zwiagzane. E. Goffman [za: McRae 1999, s. 55] sadzi, ze
,kiedy jednostka jest powigzana w spolecznej strukturze ze stygmatyzowang
osobg, otoczenie moze ja traktowa¢ w ten sam sposéb, co osobe stygmatyzo-
wang”. W obszarze stygmatyzacji przeniesionej funkcjonuje podziat podobny do
wskazanego wczeéniej (tj. enacted stigma oraz felt stigma). Termin courtesy stigma
bywa zwykle stosowany w relacji do stygmatyzacji postrzeganej wobec siebie
jako osoby zwiazanej z nosicielem okre§lonego stygmatu (badz tez wobec spe-
cyficznej grupy, do ktérej sie przynalezy z tej racji). Stygmatyzacje uwewnetrz-
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niana, bedaca wynikiem przepracowania pewnych doswiadczen spolecznych
(dyskryminacji), ma opisywac termin affiliate stigma [Mak, Kwok 2010]. Empirycz-
na weryfikacja obu zjawisk, przy zalozeniu o ich Scistym powigzaniu na poziomie
wewnetrznych proceséw emocjonalnych, poznawczych i motywacyjnych, podob-
nie jak w przypadku enacted i felt stigma, moze mie¢ swoje zastosowanie i uzasad-
nienie jedynie w okreslonych kontekstach, o czym pisano wczesniej. W perspek-
tywie osobistej mamy bowiem do czynienia z analiza doSwiadczen subiektywnych,
przepracowanych przez jednostke w odniesieniu do wielu jej specyficznych
wilasciwosci oraz zasobow.

Adaptacja koncepcji stygmatyzacji opracowanej przez B.G. Linkai].C. Phelana
pozwala stwierdzi¢, ze stygmatyzacja afiliacyjna to zlozony proces, w ktérym wy-
stepuja: Swiadomos¢ spotecznych stereotypdw na swoj temat (na temat grupy, do
ktorej sie nalezy z tytulu okreslonego powiagzania z nosicielem pietna), uznanie
ich za sluszne (adekwatne w stosunku do siebie), dos§wiadczanie spolecznej dys-
kryminacji oraz ich skutki w postaci negatywnych odczu¢. Trzeba podkresli¢, ze
dla nasilenia tego zjawiska istotne moga by¢ tez do§wiadczenia zwigzane z post-
rzeganiem stygmatyzacji wobec nosiciela okreslonego atrybutu (np. osoby z ogra-
niczeniami w stanie zdrowia i sprawnosci) [Green 2003; Phelaniin. 2011]. W prze-
biegu stygmatyzacji afiliacyjnej mamy do czynienia ze wzbudzaniem winy
i odpowiedzialnosci za sytuacje stygmatyzowanego podmiotu, z poczuciem
obcigzenia stresem w zwigzku z niemoznoscig uchronienia go przed przejawami
i skutkami stygmatyzacji (szczegdlnie dyskryminacji w réznych obszarach zycia),
zbezradnoscig wobec obserwowanych przejawdéw jego dyskryminacji [Rtischiin.
2005; Phelan i in. 2011].

Dotychczasowe rozwazania pozwolily wyjasnic¢ istote stygmatyzacji. Przed-
miotem tego opracowania bedzie stygmatyzacja przeniesiona ujmowana w per-
spektywie rodziny. Analizy poswiecone jej przejawom i konsekwencjom maja
w efekcie zmierza¢ do ukazania relacyjnosci tego zjawiska, tzn. jej zlozonych
powiazan z rozwojem i funkcjonowaniem podmiotéw z niepelnosprawnoscig
oraz chorobg. Realizacja tak okres§lonego celu wymaga oméwienia zaréwno spe-
cyfiki samej stygmatyzacji przeniesionej, jak i stygmatyzacji jednostek z ograni-
czeniami w stanie zdrowia i sprawnosci.

Funkcjonalne aspekty stygmatyzacji przeniesionej
u rodzicoOw dzieci z niepelnosprawnoscia i choroba

Stygmatyzacja rodzinna ma charakter specyficzny. Decyduje o tym zar6wno
rodzaj wiezi emocjonalnych, jak i zobowigzan zwigzanych z rolami. Podjecie roli
rodzica laczy sie nie tylko z przyjeciem okreslonych zadan, ale réwniez pewnego
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poziomu ich realizacji, zgodnego ze spotecznymi oczekiwaniami. Rodzicielstwo
zostaje wpisane w biografie czlowieka, dostarczajac w niej okreélonych zdarzen
pozytywnych i negatywnych. Dobrowolna rezygnacja z podjetych zobowigzan
rodzicielskich, bez wzgledu na przyczyny, moze stac sie Zrédtem spotecznego ob-
winiania oraz stygmatyzacji. T. Sensky [1982] pisze, ze w zakresie rodzicielskiej
odpowiedzialnoéci za dziecko (jesli jest akceptowana) miesci sie réwniez odpo-
wiedzialno$¢ za jego potencjalng stygmatyzacje. W tym kontekscie nie ma mozli-
wosci wyboru, ktéra posiadaja osoby wchodzace w relacje partnerska (formalng
malzenska czy nieformalng) z dorostym niepelnosprawnym. Rola rodzicielska
w sposob szczegblny jest uwiklana w spoteczne normy i oceny, bowiem jej jakosé
decyduje o wychowaniu wartosciowych spolecznie obywateli. Rozwazajac zna-
czenie stygmatyzacji przeniesionej nalezy zatem mie¢ na uwadze kontekst
spoteczno-kulturowy, ktory z jednej strony jest istotny dla oceniania roli rodziciel-
skiej, z drugiej, dla postrzegania i definiowania r6znic wynikajacych z odmien-
nych warunkéw zdrowotnych czy poziomu sprawnoéci [Edwardraj i in. 2010;
Huang iin. 2012]. Zdaniem A. Francis [2012] Zr6dlem stygmatyzacji rodzicéw nie
musza by¢ atrybuty posiadane przez dziecko, ale dominujace w danej kulturze
konstrukty macierzynstwa, ojcostwa oraz niepelnosprawnosci. Inng cecha charak-
terystyczng stygmatyzacji rodzinnej jest kontynuacja doswiadczen biograficz-
nych, ktéra moze decydowac o tym, ze stygmatyzacja przeniesiona nie ogranicza
sie do tych sytuacji, kiedy czlonek rodziny wystepuje w towarzystwie osoby piet-
nowanej [Gray 2002]. Zdaniem D. Gray’a [2002], stygmatyzacja jest elementem
caloéciowej biografii bycia rodzicem dziecka niepetlnosprawnego oraz uksztalto-
wanej specyficznej tozsamosci.

Realizowane dotychczas badania upowazniajg do stwierdzenia, ze rodzice
z dzieckiem niepelnosprawnym i chorym doswiadczajg stygmatyzacji oraz post-
rzegaja jej przejawy wobec wlasnych dzieci, jednak dane na ten temat sa bardzo
zlozone. Podejmujac zagadnienie autorzy badan w réznorodny sposéb koncep-
tualizowali zjawisko, ponadto dokonywali jego oceny w wielorakim kontekscie
podmiotowym. Szereg eksploracji bylo osadzonych w paradygmacie jakoscio-
wym. Za wskazniki stygmatyzacji przeniesionej uznawano m.in. poczucie wsty-
du i winy; do$wiadczanie stresu opieki, postrzegana dewaluacje i dyskryminacje
(rodziny), izolacje i brak wsparcia (przeglad badan na ten temat [Ali i in., 2012]).
Jedna z ciekawszych, a jednoczesnie wielostronnych propozycji analizy zjawiska,
przedstawiaja w swoich pracach W.W. Mak i wspoétautorzy [Mak, Cheung 2008;
Mak, Kwok 2010]. W strukturze stygmatyzacji przeniesionej uwzgledniajg zaréw-
no stygmatyzacje postrzegana wobec rodzin oséb z okreslong niepetnosprawno-
Scig/chorobg, jak i afiliacyjng, a zatem doznawang w plaszczyzZnie osobistej przez
pelnosprawnych czlonkéw tych rodzin. Istote procesu stygmatyzacji afiliacyjnej
stanowia trzy aspekty: afektywny (emocje i uczucia wzbudzane w kontaktach
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z innymi z powodu bycia rodzicem dziecka niepelnosprawnego/chorego), poznaw-
czy (przekonania na temat zachowan i reakcji innych oséb wobec dziecka) oraz
behawioralny (deklarowane zachowania rodzica bedace konsekwencja negatyw-
nych reakgcji i zachowan ze strony innych) [Mak, Cheung 2008].

Tak konceptualizowana stygmatyzacja poddawana byla weryfikacji w wy-
miarze funkcjonalnym, pozwolilo to uzyska¢ informacje na temat czynnikéw
kontekstualnych, przyczyn, czy czesciej skutkéw w osobistym i spolecznym funk-
cjonowaniu rodzicéw. Powiazanie wielu aspektow powoduje, ze trzeba zwykle
moéwié o korelacjach, a nie zwigzkach przyczynowo-skutkowych w zakresie anali-
zowanych zjawisk. Jak wynika z badan, stygmatyzacja rodzicow jest dodatnio
powiazana z obciazeniem opieka nad dzieckiem; stresem, a ujemnie z percepcja
pozytywnych aspektéw sprawowania opieki nad dzieckiem [Shin i in. 2006; Mak,
Cheung 2008]. Do§wiadczenia stygmatyzujace maja miejsce w dwoch obszarach,
ktére mozna okresli¢ mianem publicznego i prywatnego. Obszar publiczny
tworza te sSrodowiska, w ktérych wiezi rodzicow maja charakter formalny, tzw.
miejsca uzytecznosci publicznej, ale takze instytucje edukacji, rehabilitacji, lecze-
nia, pomocy spolecznej. W srodowiskach obszaru prywatnego dominujg wiezi
o0 zréznicowanym nasileniu nieformalnym: rodzinne, przyjacielskie, kolezenskie,
zawodowe, sgsiedzkie [por. Wnorski 2008; Gil, Liamputtong 2011].

Analizujac czynniki kontekstowe stygmatyzacji przeniesionej nalezy zwrécié
uwage na szereg takich, ktore opisuja charakter relacji opiekunczej oraz odnosza
sie do specyfiki niepelnosprawnoéci dziecka (obie grupy czynnikéw moga by¢ ze
soba powiazane). W przypadku tych ostatnich warto rozwazy¢ przede wszystkim
funkcjonalne nastepstwa choroby czy niepelnosprawnosci, z ktérymi wiaze sie
okreslony poziom i zakres potrzeb opiekunczych, leczniczych i rehabilitacyjnych,
ponadto mozliwosci i ograniczenia dziecka, przede wszystkim w perspektywie
rozwojowej. Odwolujac sie tutaj do zalozen teorii stygmatyzacji, mozna powie-
dzie¢, ze istotne sg wymiary pietna. Charakter etiologiczny zaburzenia czy choro-
by, ich konsekwencje, ale takze sama kategoria diagnostyczna, moga by¢ wazne
dla do$wiadczania stygmatyzacji rodzicielskiej. Etiologia wrodzona, zwlaszcza
natury genetycznej, ale takze nabyta, tutaj szczegdlnie w wyniku okreslonych
zdarzen losowych (wypadkéw, urazéw), stanowia czynniki zwiekszajace poczu-
cie spolecznego obciazenia, tj. bycia obwinianym za niepelnosprawnos¢ dziecka.
W zakresie konsekwencji nalezy zwrdci¢ uwage przede wszystkim na zachowa-
nia i reakcje osoby niepelnosprawnej czy chorej, ktére naruszajq spoleczne nor-
my. Sa one szczegOlnie niekorzystne w sytuacji niewystepowania widocznych
atrybutow fizycznych, ktére moga je ,usprawiedliwia¢” [Ryan 2005; Francis 2012].
Sama kategoria diagnostyczna, o ile jest znana i zdefiniowana za pomocg przypi-
sanej etykietki, w przypadku niektérych choréb (choroby psychicznej) i niepeino-
sprawnosci (uposledzenia umystowego), moze wzmagac stygmatyzacje spoteczng
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nawet bez obecnosci specyficznych manifestacji, jak wspomniane naruszanie
norm. W analizowanym kontekscie nalezy rozwazy¢ wymiar przewidywalnosci
nie tylko objawéw niepetnosprawnoéci czy choroby, ale réwniez perspektyw roz-
wojowych. Mozna sugerowac, ze wieksza mozliwo$¢ przewidywania podwyzsza
motywacje do dziatan wspierajacych, zmniejsza lek przed przy- szloscig dziecka,
zwlaszcza w sytuacji utraty opieki rodzicéw zwigzanej z ich starzeniem czy
$mierciag. Wydaje sie, Ze jest to czynnik znaczacy dla normalizacji zycia rodziny
[por. Gray 1993].

Diagnoza ma wielorakie znaczenie, a wazace w tej kwestii sa czynniki specyfi-
kujace niepelnosprawnos¢, takie jak jej etiologia oraz charakter. Diagnoza jest
punktem wyijécia dla uruchomienia negatywnych proceséw i reakcji u rodzicéw
(w tym samoobowiniania, bedacego niekiedy skutkiem postaw specjalistow
i cztonkéw rodziny) [Kerr, Macintosh 1998; Carpenter 2000]. Dowody wynikajace
z badan realizowanych w kontekscie zagadnienia stygmatyzacji przeniesionej
wskazuja jednak, ze moze by¢ ona wydarzeniem pomyslnym. Dotyczy to szcze-
golnie tych zaburzen, ktére nie sa manifestowane w postaci cech stygmaty-
zujacych (szczegodlnie fizycznych), ale ujawniaja sie w formie trudnych zacho-
wan, naruszajacych spoleczne normy (np. autyzm czy zespdl Aspergera).
Diagnoza, dostarczajac wyjasnien w racjonalnej i obiektywnej perspektywie
(autorzy uzywaja pojecia ,medykalizacji znaczenia nieodpowiednich i trudnych
zachowan” [Farrugia 2009, s. 1016]), pozwala uwolni¢ sie od poczucia winy i wsty-
du, zwigzanych ze ,ztym rodzicielstwem” [Bywaters i in. 2003; Farrugia 2009; Gil,
Liamputtong 2011; Perry i in., za: Bussing, Mehta 2013], staje sie przyczynkiem do
zmiany zachowan zaradczych (np. zamiast unikania — udzielanie wyjasnien),
mozna powiedzie¢, ze daje rodzicom narzedzie do odpowiadania na dyskrymi-
nacje, jakkolwiek jej nie zapobiega. Nalezy podkresdli¢, ze pozytywne znaczenie
diagnozy mozna rozwazac jedynie wtedy, kiedy rodzice potrafig zachowa¢ tozsa-
mo$¢ dziecka i przyjac jako dominujaca w procesie jego wychowania perspekty-
we normalizacji i racjonalizacji a nie medykalizacji [por. Farrugia 2009].

Diagnoza, pozwalajaca poznac specyfike zaburzenia i okresli¢ charakter oraz
zakres specjalistycznego dzialania, wprowadza rodzicéw w nowe nieformalne
role — edukatora, terapeuty, cztonka zespolu pracujacego na rzecz zaspokojenia
specjalnych potrzeb dziecka. Rodzice wystepujac w wymienionych rolach, po-
nosza pewna odpowiedzialnos¢ za postepy w rozwoju dziecka i sg z tego tytulu
oceniani przez otoczenie (por. wyniki badan S. Edwardraj i wspétautoréw [2010]).
W tym kontekscie nalezy zwrdci¢ uwage na mozliwos¢ wystapienia negatywnych
do$wiadczen stygmatyzujacych, chociaz nie znaleziono badan, ktére odnosityby
sie do tego wymiaru rodzicielskiego funkcjonowania.

Roéznicujace znaczenie w zakresie nasilenia stygmatyzacji ma ple¢ rodzica,
jakkolwiek dowody empiryczne na ten temat nie sg jednoznaczne. J. Shin i wspo6t-
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autorzy [2006] nie wykazali determinujacego dzialania tej zmiennej. Z niekt6rych
badan wynika jednak, ze zjawisko jest bardziej charakterystyczne dla matek niz
ojcow. Sugeruje sie, ze silniejsza stygmatyzacja u kobiet moze by¢ rezultatem ich
czestszego reprezentowania dziecka ,na zewnatrz”, koniecznosci ujawniania
swoich kompetencji rodzicielskich w kontaktach ze specjalistami oraz innymi
osobami, z ktérymi wchodzg w codzienne interakcje; dominujgcego znaczenia
w realizacji roli opiekuniczej oraz zwiazanego z tym poczucia odpowiedzialnosci
za dziecko (za jego rozw6j oraz funkcjonowanie w sytuacjach spotecznych) [Gray
1993, 2002; Craig, Scambler 2006; Van Riper 2007; Francis 2012].

Inng zmienng, ktéra moze mie¢ znaczenie w ksztaltowaniu charakteru do-
Swiadczen stygmatyzujacych, jest wiek rodzicéw. Podobnie jak w przypadku plci
dowody empiryczne dostarczaja zr6znicowanych informacji [Leyser, Dekel 1991;
Austin i in. 2004; Mak, Cheung 2008; Hirfanoglu i in. 2009]. Mlodszy wiek moze
wiazac sie z wiekszymi trudnosciami adaptacyjnymi, stabiej rozbudowanymi za-
sobami, niewypracowanymi sposobami radzenia sobie; starszy z kolei zwieksza
ryzyko obcigzenia psychofizycznego i redukcji zasobé6w osobistych. Wiek rodzica
pozostaje w zwiazku z okres§lonym etapem Zzycia dziecka i specyficznymi wyda-
rzeniami, ktére wymagaja adaptacji, nasileniem niepozadanych objawéw zabu-
rzen czy schorzen (a raczej ich wyrazniejsza manifestacja powodowang silniej
zarysowujacymi sie réznicami z ,normalnie” funkcjonujacymi réwiesnikami)
[DeMeyer, za: Gray 1993]. W toku rozwoju dziecka, jak tez funkcjonowania calej
rodziny, nieustannie pojawiaja sie wydarzenia wymagajace adaptacji. Zdaniem
S.E. Green [2003] doswiadczenia stygmatyzacji przeniesionej prowadza do nega-
tywnej percepcji tych wydarzen, np. perspektywa podjecia nauki w szkole wzbu-
dzalek rodzicéw zwigzany z niemoznoscig ochrony dziecka przed dyskryminacjg
i dewaluacja.

Jak wspomniano, wraz z wiekiem dziecka zwieksza sie rozbiezno$¢ poziomu
jego mozliwosci rozwojowych w stosunku do réwiesnikéw. S. Ryan [2005], anali-
zujac doswiadczenia spoleczne matek wychowujacych dziecko z niepetnospraw-
noscig intelektualng, zwraca uwage na nasilajaca sie dyskryminacje z powodu sa-
mej niepelnosprawnosci, ktéra w postaci fizycznych manifestacji staje sie coraz
bardziej ,czytelna” w spotecznym odbiorze. Na wczeéniejszym etapie zycia dziecka
negatywne reakcje byly spowodowane jego specyficznymi zachowaniami, nie-
kojarzonymi z samg niepelnosprawnoscia (trudnymi zachowaniami) — z powodu
takich reakcji dziecko oraz osoby mu towarzyszace nie byly pozgdanymi uczestni-
kami sytuacji publicznych. Manifestacja niepelnosprawnosci sprawia, ze jednostka
jest odrzucana ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ — osoba uposledzona umystowo
nie jest akceptowana w miejscach publicznych.

Wihasciwosci i doswiadczenia rodzicéw, specyfika relacji opiekuficzej zwia-
zana z niepelnosprawnoscig czy choroba dziecka tworza konstelacje uwarunko-
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wan, ktére w analizowanym kontekscie dziataja w sposéb calosciowy i ztozony
(por. wyniki badan J. Shin i in. [2006]). W takim teZ znaczeniu nalezy rozwazac
kwestig radzenia sobie rodzicéw ze stygmatyzacja. Charakter ich reakcji czy za-
chowan pozostaje w zwiazku z czynnikami kontekstualnymi, opisujacymi okolicz-
nosci stygmatyzacji, ponadto dotyczacymi samej niepelnosprawnosci. Dokonujac
znaczacego uogodlnienia opartego na teorii radzenia sobie, mozna wskaza¢ na
pewne kierunki aktywnosci zaradczej, takie jak unikanie (wycofywanie sie rodzi-
cOw z zycia spolecznego, ograniczenie spolecznych relacji, unikanie okreslonych
miejsc i sytuacji wymagajacych spotecznych konfrontacji, ukrywanie niepetno-
sprawnosci/choroby), konfrontacja (poszukiwanie racjonalnej wiedzy na temat
zaburzen, podejmowanie wyjasnien w kwestii istoty niepelnosprawnosci czy
choroby, relacjonowanie probleméw w funkcjonowaniu dziecka i ich przyczyn,
wyjasdnianie etiologii zachowan naruszajacych spoteczne normy, stosowanie hu-
moru, werbalne atakowanie), poznawcze przeformulowanie znaczenia reakgji in-
nych [Gray 2002; Green 2003; Turner i in. 2007; Farrugia 2009; Gil, Liamputtong 2011].

Nie mozna apriorycznie oceni¢ konsekwencji reakcji i zachowan rodzicéw,
ich istota zawiera sie bowiem we wskazanej kontekstualnosci. Chodzi tutaj szcze-
golnie o adekwatnos¢ i elastycznosé sposobow radzenia. Specyficzne znaczenie
ma poszukiwanie wsparcia spotecznego. W badaniach wykazano, iz sprzyja ono
redukowaniu nasilenia stygmatyzacji [Shin i in. 2006; Farrugia 2009; Mak, Kwok
2010]. Nalezy jednak nadmieni¢, ze wskazane wczeséniej unikanie, bedace sposo-
bem ograniczania negatywnych do$wiadczen spolecznych, wigze sie z deterio-
racjg wsparcia [Gray 1993; McConkey i in. 2008]. Z kolei otwarcie si¢ rodzicéw na
jego zrédla — formalne i nieformalne — niesie ryzyko stygmatyzacji (np. udziat
w stowarzyszeniach). Zaangazowanie w dzialalno$¢ samopomocowa powoduje
koniecznoé¢ ,zdyskredytowania”, tutaj nie tyle samej niepelnosprawnosci czy
choroby, co charakteru funkcjonowania rodziny (jej specjalnych potrzeb). Rodzi-
ce musza zrezygnowac ze strategii utrzymywania ,normalnie wygladajacego
przebiegu zycia rodziny” [Gray 2002]. By¢ moze jest to powodem niewielkiego ich
udzialu w dzialalnosci samopomocowej [por. Parchomiuk 2007]. D.E. Gray [2002]
pisze, ze rodzice unikaja pelnego zaangazowania w zycie organizacji, prze-
chodzac przez ,cykl afiliacji”, w ktérym ich aktywno$¢ ma r6zny charakter w zalez-
noéci od potrzeb i okolicznosci.

W radzeniu sobie moze sie wyraza¢ specyfika rodzinnej stygmatyzacji. Ze
wzgledu na zlozone relacje, przede wszystkim natury emocjonalnej, zachowania
i reakcje poszczegélnych jej cztonkéw maja znaczenie dla innych, w tym petno-
i niepelnosprawnych. T. Sensky [1982], podkreslajac te zlozonos$¢, podaje
przyklad informowania otoczenia na temat niepelnosprawnosci — potrzeba jej
ukrycia przed jednymi osobami, a ujawnienia innym, wymaga sp6jnosci postepo-
wania czlonkéw rodziny. Spéjnoscé ta jest szczegélnie wazna w tworzeniu obrazu
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niepelnosprawnosci, w ktéorym wyraza sie jego znaczenie dla poszczegdlnych
czlonkéw rodziny oraz calego jej systemu. Rodzina moze podporzadkowac sie
chorobie czy niepelnosprawnosci, ogniskujac wokot niej swoje doswiadczenia.
Dochodzi do uksztaltowania specyficznej tozsamosci jej czlonkéw, zwlaszcza
tych, ktérzy najsilniej sa zaangazowani w bezposrednie dziatania opiekunicze,
lecznicze i rehabilitacyjne wobec osoby niepetnosprawnej czy chorej (dotyczy to
szczegoblnie matek) [Gray 2002].

W zrozumieniu indywidualnych réznic w zakresie stygmatyzujacych do-
Swiadczen wazne jest zwrdcenie uwagi na postawy samych rodzicéw wobec nie-
pelnosprawnosci. Charakter tych postaw ksztaltuje sie zanim podejma oni role
rodzica dziecka niepelnosprawnego, moze on tez ulega¢ zmianie na skutek osobi-
stych doSwiadczen. Sadzi sie, ze silniejsze sktonnosci w kierunku negatywnego
ustosunkowania (wydaje sie, ze rowniez ambiwalencji) sa czynnikiem zwiek-
szajacym sile stygmatyzacji przeniesionej oraz postrzegania jej przejawéw wobec
wlasnego dziecka z niepetlnosprawnoscia [Green 2003]. Stygmatyzacja uwewnet-
rzniona u rodzicow jest tutaj nie tylko wynikiem okreslonych do§wiadczeh w sy-
tuacjach spolecznych kontaktow, ale takze retrospektywnych samoocen wias-
nych postaw. Swiadomosé¢ znaczenia takich postaw dla funkcjonowania osoby
niepelnosprawnej/chorej i czlonkéw jej rodziny zwigksza poziom wrazliwosci
wobec spolecznych reakcji i zachowan. S.E. Green [2003] pisze o pulapce, w jakiej
pozostaja rodzice nieakceptujacy niepelnosprawnosci i niezmieniajacy swoich
postaw, pomimo osobistych doswiadczen. Niepelnosprawnos¢ dziecka moze by¢
dla nich Zrédlem wstydu, zaklopotania, od ktérego nie moga sie uwolni¢ przez
zerwanie wiezi. Zdaniem autorki jest to element istotny dla obcigzenia opieka.

Stygmatyzacja rodzicow zwieksza ryzyko nasilenia stresu opieki (obciazenia
opieka), a redukuje pozytywne doznania z nig zwiazane (satysfakcje). W zloZzonej
konstelacji czynnikéw moze stanowié przyczynek do rezygnacji z opieki nad
dzieckiem [Bywaters i in. 2003; Green, 2004]. W tym przypadku nalezy wziaé¢ pod
uwage nie tylko oddanie go do instytucji, ale réwniez emocjonalne odseparowa-
nie. W obu sytuacjach elementem towarzyszacym moze by¢ stygmatyzacja
zwiazana z obwinianiem. Z badan zrealizowanych przez S.E. Green [2004] wyni-
ka, ze relacja miedzy odczuwana stygmatyzacjg a motywacja do umieszczenia
dziecka w placéwce ma charakter posredni, w istocie bowiem to ciezar opieki nad
dzieckiem (oraz zmniejszenie poziomu satysfakcji z rodzicielstwa), wzmacniany
przez stygmatyzacje, prowadzi do wzbudzenia takiej motywacji. Co ciekawe, ten-
dengcja ta jest charakterystyczna przede wszystkim w przypadku starszych dzieci.
W sytuacji wychowania dzieci mlodszych mozna zaobserwowac¢ posrednie i bez-
posrednie powiagzania stygmatyzacji z checia zrezygnowania z opieki. S.E. Green
[2004, s. 809] sugeruje, ze u podstaw takich zaleznosci pozostaje potrzeba ochrony
siebie oraz calej rodziny przed ,skutkami choroby” dziecka.
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Zestawione rezultaty informuja o ztozonosci zjawiska stygmatyzacji oraz wielo-
plaszczyznowosci jej ujawniania zaréwno w obszarze funkcjonowania rodzicéw
(i innych cztonkéw rodziny), jak i $cidle z nim zwigzanym, dziecka z niepetno-
sprawnoscia czy choroba.

Znaczenie stygmatyzacji przeniesionej w procesie rozwoju
osoby niepelnosprawnej i chorej

W wyjasnianiu zagadnienia przydatna moze by¢ charakterystyka dokonana
przez E. Goffmana [2007], odnoszaca sie do wzorcéw socjalizacji oséb bedacych
nosicielami pietna.

1. Wzorzec obejmujacy jednostki noszace potencjalne pietno od urodzenia oraz
wychowywane w sposob, ktéry pozwala stopniowo dokonywacé konfrontacji
z rzeczywistoscia istniejaca poza sfera pietna.

2. Wzorzec socjalizacji odnoszacy si¢ réwniez do jednostek obdarzonych piet-
nem od urodzenia, jednak wychowywanych w sposéb, jaki mozna okresli¢
mianem ,roztaczaniem parasola ochronnego”, a zatem nieumozliwiajacy
konfrontacji ze Srodowiskiem potencjalnie pietnujacym. Znalezienie sie w sy-
tuacji, ktéra doprowadza do negatywnego naznaczenia i u$wiadomienia jed-
nostce jej innosci, stanowi moment przelomowy w jej zyciu. Wiaze sie
z dezaprobaty Ja, koniecznos$cia dokonania radykalnej redefinicji siebie. Wy-
darzeniem zyciowym, stanowiacym pierwsza powazna konfrontacje z insty-
tucjami spolecznymi oraz normami, jest zwykle podjecie nauki w szkole.
Zdaniem ]. Ablon [2002] dla dzieci, ktore r6znig sie od réwiesnikow, stanowi
ono sygnal niemozliwej do unikniecia traumy, ktéra moze mie¢ charakter
okresowy badz trwaly.

3. Wzorzec socjalizacji dotyczacy oséb z pietnem nabytym. Taki charakter piet-
na, w konfrontacji z oczekiwaniami i ocenami spolecznymi, moze zmusza¢ do
zmian w obrazie siebie, zwigzanych z koniecznoscia przejscia z grupy ,My”
(pelnosprawni, zdrowi) do ,Inni” (niepelnosprawni, chorzy). Pod pewnymi
wzgledami sytuacja ta jest podobna do wyzej opisane;j.

Istota procesu stygmatyzacji spolecznej w kontekscie osobistym wyraza sie
w samostygmatyzacji (stygmatyzacji uwewnetrznionej, self-stigmy). P.W. Corrigan
i A.C. Watson [za: Switaj 2008] definiuja ja jako reakcje jednostek nalezacych do
stygmatyzowanej grupy, polegajaca na internalizacji, akceptacji i odniesieniu do
siebie negatywnych postaw spolecznych. W jej zakresie mozna wyréznié:
Swiadomo$¢ i uznanie stusznoéci stereotypowych, negatywnych przekonan
formulowanych wobec wlasnej niepelnosprawnosci/ choroby, doswiadczanie



40 Stanistawa Byra, Monika Parchomiuk

negatywnych emocjonalnych reakcji jako wyniku akceptacji stereotypéw, w kon-
sekwencji posiadanie niskiej samooceny, niskiego poczucia wlasnej skutecznosci,
ujawnianie zachowan i reakcji o niekorzystnym dla jednostki znaczeniu (np. re-
zygnacja z poszukiwania pracy) [Corrigan, Kerr, Knudsen 2005].

W przypadku samostygmatyzacji dochodzi do konfliktu powodowanego
przez konieczno$¢ godzenia posiadanej koncepcji siebie z internalizowanymi opi-
niami innych [Martz 2004]. Skutkiem tego procesu jest zmiana w obrazie siebie.
U niektérych oséb cecha stygmatyzujaca staje sie fundamentem wlasnego obra-
zu, ktéry dominuje nad innymi jego aspektami, stajac sie dlan czynnikiem organi-
zujacym. Ksztaltuje si¢ schemat percepcyjny ukierunkowujacy autopercepcje
osoby — postrzega ona siebie przez pryzmat cechy potencjalnie pietnujacej [Czyk-
win 2007]. Swiadomos¢ stygmatu moze wplywaé na Ja jednostki zaréwno w wy-
niku internalizowania negatywnych opinii i wzbudzania przekonania o byciu
mniej warto$ciowym, jak rowniez na skutek reakcji wyniklych z przewidywania
spolecznego odrzucenia, tj. izolacjii rezygnowania z udziatu w istotnych formach
aktywnosci zyciowej [Corrigan, Kerr, Knudsen 2005].

Charakter rodzinnej socjalizacji ma istotne znaczenie dla przystosowania do
zycia z niepelnosprawnoscia [Sensky 1982]. Wazne jest ksztaltowanie podstaw
osobowoéciowych, pozwalajacych radzi¢ sobie ze stygmatyzacja oraz majacych
ochronne znaczenie w odniesieniu do self-stygmatyzacji. Socjalizacja w rodzinie
moze dostarcza¢ podstaw dla rozwijania takiej koncepcji siebie, w ktoérej pietno
nie stanowi elementu dominujgcego, nie jest wylaczng podstawa formutowania
ocen wilasnych mozliwosci, ustanawiania zyciowych priorytetéw i sposobéw ich
realizacji. Socjalizacja taka jest plaszczyzna wypracowywania pozytywnych spo-
sobéw odpowiadania na stygmatyzacje, ktore z czasem podlegaja specyfikacji na
tle osobniczych wlasciwosci. Wlasciwosci takie rowniez w stopniu znaczacym sa
wynikiem do$wiadczen zyskanych w procesie rozwoju. Do szczegoélnie istotnych
naleza okreslone cechy osobowosci, takie jak: optymizm, poczucie wlasnej skutecz-
nosci, samoakceptacja, odpornos¢ emocjonalna. Badania oséb dorostych, pomysl-
nie radzacych sobie ze stygmatyzacja, dowiodly, ze posiadaja one w swojej bio-
grafii wspoélne specyficzne doswiadczenia. Najbardziej znaczace w ich zakresie
bylo bezwarunkowe wsparcie ze strony rodziny, dostarczajace poczucia zaufania
ibezpieczenistwa, ponadto korzystne wzorce radzenia sobie obecne w rodzinie po
zdiagnozowaniu zaburzenia [Ablon 2002]. W tych samych badaniach wykazano,
ze innym waznym aspektem jest koncepcja wlasnej niepelnosprawnosci czy cho-
roby. Postrzeganie ich w kategoriach spotecznego modelu a nie indywidualnego,
zwiazana z tym internalizacja przekonan o zewnetrznych Zrdédlach ograniczen,
ale nade wszystko silnie uwewnetrznione przekonanie na temat wiasnej wartos-
ciowosci i posiadania mozliwosci, zdaniem autorki eksploracji, jest czynnikiem
zwiekszajacym skutecznoéc radzenia sobie.
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Obraz niepelnosprawnosci czy choroby, ktéry posiadajg czlonkowie rodziny,
jest wynikiem wielu doswiadczen, o ktérych wspominano w tej publikacji. Moze
by¢ rezultatem uznania spotecznych stereotyp6w, ale réwniez efektem konfron-
tacji wlasnych oczekiwan, ocen i zmagan z rzeczywistoscia, w ktorej pojawia sie
problem niepelnosprawnosci czy choroby. Rodzicielska stygmatyzacja moze po-
wodowac takie postawy, ktére sprzyjaja self-stygmatyzacji u dziecka. T. Moses
[2010] wymienia modelowanie poczucia winy, zaklopotania, nadwrazliwosci
i skrytosci. W badaniach wlasnych z udzialem mlodziezy z problemami psychicz-
nymi oraz ich rodzicéw autorka wykazala powigzanie sposobu percepcji zabu-
rzeh prezentowanego przez rodzicéw oraz ich doswiadczen stygmatyzacyjnych
z samostygmatyzacja mlodziezy [Moses 2010]. Wiekszy optymizm rodzicéw co
do przyszlego funkcjonowania dziecka, silniejsza wiara w mozliwo$¢ samokon-
troli zachowan i emocji pozostawaly w negatywnej zaleznosci z self-stygmaty-
zacja;, wyzszemu jej poziomowi towarzyszyla natomiast silniejsza sklonnos¢
rodzicéw do ukrywania probleméw zdrowotnych oraz postrzeganie ich jako dez-
organizujacych zycie rodziny, ponadto silniejsze poczucie winy. A. Jacoby [2002,
s. 14], analizujac doswiadczenia socjalizacyjne osob z padaczka, pisze, ze rodzice
uznajacy negatywne przekonania na temat tej choroby ,uswiadamiaja stygmat
dziecku”, uczacje, ze choroba ta ma wiasciwosci negatywnie réznicujace, stanowi
moralny ciezar towarzyszacy czlowiekowi w toku jego zycia. Skupiaja sie na ogra-
niczeniach powodowanych choroba i wzbudzaja u dziecka potrzebe jej ukrywania.

Wyjasnienia wymaga wzorzec socjalizacji, ktérego istote E. Goffman okreslit
mianem ,roztaczania parasola ochronnego”. W jego zakresie przypuszczalnie do-
minuja postawy nadopiekuncze, jakkolwiek sa one tylko jednym z elementow ta-
kiej socjalizacji. Ograniczanie spolecznej przestrzeni dziecka wywolane moze by¢
lekiem zwigzanym z postrzegana stygmatyzacja wobec oséb niepelnosprawnych
czy chorych oraz silng potrzeba jego ochrony. Zdaniem cytowanej S. Ryan [2005,
s. 71] nadopiekuniczos¢, zwykle rozumiana w kategoriach postawy negatywnej,
ograniczajacej mozliwosci dziecka w réznych zakresach jego funkcjonowania,
powinna by¢ oceniana jako ,racjonalna i realistyczna odpowiedZ wobec $wiata,
ktoéry nie jest przyjazny czy akceptujacy wobec dziecka”. Nalezy jednak zauwa-
zy¢, ze jest to tylko jedna z mozliwych interpretacji postaw nadopiekunczych ro-
dzicow. Moga one wynika¢ na tle swoistej percepcji niepelnosprawnosci, osadzo-
nej w modelu indywidualnym, podkreslajacym straty i ograniczenia.

Rozwazajac konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej dla rozwoju osoby
niepelnosprawnej czy chorej nalezy zwrdci¢ uwage na sposoby radzenia sobie
podejmowane na poziomie rodziny oraz jej cztonkéw. Jak pisano wczesniej, pod-
legaja one specyfikujgcemu znaczeniu zmiennych osobowych rodzicéw oraz tzw.
wymiaréw pietna. W kontekscie mechanizméw zaradczych ukierunkowanych na
unikanie nalezy wskaza¢ na: izolacje dziecka w Srodowisku rodzinnym, separo-
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wanie go od réwiesnikéw i innych oséb, planowanie kontaktow wylacznie z ludz-
mi, ktérych postawy postrzegane sa jako korzystne dla dziecka. Konsekwencja
takich zachowan i dzialan, obok sygnalizowanych wcze$niej trudnosci w rozwija-
niu kompetencji osobowosciowych niezbednych do radzenia sobie z negatywny-
mi do$wiadczeniami, sa problemy w uksztaltowaniu pozytywnej tozsamosci
i samoakceptacji, ale takze ograniczenia kompetencji spotecznych dziecka. Potrze-
ba ochrony siebie oraz rodziny przed negatywnymi reakcjami spolecznymi,
utrzymywanie pozoréw ,normalnosci” moze prowadzi¢ do ukrywania trudnosci
oraz zaniechania dzialan leczniczych i rehabilitacyjnych.

Zakonhczenie

W tym artykule dokonano analizy zjawiska stygmatyzacji przeniesionej,
majac na wzgledzie funkcjonowanie rodzicéw (rodzin) dzieci z niepelnospraw-
noécia i chorobg. Wskazano na jego specyfike, zwlaszcza w wymiarze funkcjonal-
nym. W rozwazaniach podkreélano relacyjny charakter stygmatyzacji przeniesio-
nej, majac na uwadze zaréwno jego przebieg, jak i konsekwencje. Niepelno-
sprawno$¢ czy choroba czlonka rodziny (w tym przypadku dziecka) moze by¢
zrédlem doswiadczania dyskryminacji czy dewaluacji, ktore, przy uwzglednie-
niu zasobéw zaradczych jednostek i catej rodziny, prowadza do konsekwencji
w wielu obszarach, tj. w osobistym funkcjonowaniu, w relacji z jednostka nie-
pelnosprawng czy chora, w relacjach z pozostalymi cztonkami rodziny oraz jej
Srodowiskiem spotecznym. Wyjasnienie mechanizméw dzialania stygmatyzacji
przeniesionej dostarcza informacji uzytecznych dla zrozumienia przystosowania
do zycia z niepelnosprawnoscig czy chorobg zar6wno czlonkéw rodziny, jak i sa-
mej jednostki. Moze by¢ istotne w przewidywaniu rodzicielskich postaw oraz ich
skutkéw dla rozwoju i funkcjonowania osoby niepetnosprawnej czy chorej. Stwa-
rza podstawy dla wnioskowania na temat charakteru i jakosci relacji opiekunczej,
w tym doznawanej satysfakcji i obcigzenia.

Przystosowania do niepelnosprawnosci czy to z perspektywy cztonkéw ro-
dziny, czy samej osoby niepelnosprawnej nie mozna traktowac¢ w kategoriach
procesu w pelni przewidywalnego, zwlaszcza w odniesieniu do jego ostatecz-
nych skutkéw. Jak pisano w pracy, zycie z niepelnosprawnoscia badz przewlekly
choroba jest Zrédlem stalych wyzwan wymagajacych adaptacji. W takim kontek-
Scie nalezy postrzegac stygmatyzacje, ktéra jest zjawiskiem spolecznym i jako takie
trudnym do kontrolowania czy ograniczania. Istota przystosowania do zycia z nie-
pelnosprawnoscig jest nie tyle ochrona przed nig, co wypracowanie adekwatnych
sposobow radzenia sobie oraz innych zasobéw natury psychospolecznej, ktére
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pozwola zredukowa¢ negatywne jej skutki w postaci opisywanej samostygmaty-

zacji.

W literaturze przedmiotu odnajdujemy rozwazania poswigcone ogranicza-
niu stygmatyzacji. Rozbudowana koncepcje dzialan prezentuje R. Haghighat [za:
Switaj, 2008]. Autor wymienia poziomy i rodzaje dziatan stuzacych destygmaty-
zacji: poziom poznaweczy (interwencja edukacyjna), poziom afektywny (inter-
wengcja psychologiczna); poziom dyskryminacji (interwencja legislacyjna), poziom
zaprzeczania (interwencja lingwistyczna), poziom ekonomiczny (interwencja po-
lityczna), poziom ewolucyjny (interwencja intelektualna i kulturowa). Dokonujac
adaptacji tej propozycji do sytuacji rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym czy
chorym mozna zaproponowaé nastepujace obszary dzialan potencjalnie redu-
kujacych zakres i site do$wiadczen stygmatyzujacych:

1. Interwencja edukacyjna, przewidziana w procesie zawodowego przygotowania
specjalistow pracujacych z rodzinami; racjonalne dziatania wspierajace dla
rodzicow o charakterze edukacyjnym; upowszechnianie w spoteczenistwie
wiedzy na temat niepelnosprawnosci i schorzen, zwlaszcza tych, wzgledem
ktérych wystepuje silnie zakorzeniona wiedza stereotypowa (niepetlnospraw-
nos¢ intelektualna, choroba psychiczna, zaburzenia autystyczne).

2. Interwencja psychologiczna, realizowana dla cztonkéw rodzin, skoncentro-
wana na prébach wypracowania zasobéw psychicznych, kompetencji zarad-
czych oraz korzystnego sposobu konceptualizowania niepelnosprawnosci
czy choroby; doradztwo w sytuacjach trudnych; wykorzystanie idei samopo-
mocy, przy jednoczesnym ksztalttowaniu pozytywnych nastawien i motywa-
¢ji do zaangazowania w dziatalno$¢ samopomocowa.

3. Interwencja legislacyjna i polityczna, zmierzajaca do ustalenia i wdrazania ra-
cjonalnych rozwigzan instytucjonalnych w zakresie wsparcia rodzin oraz jej
czlonkow. W tym przypadku nalezy rozwazy¢ kwestie wsparcia o charakte-
rze wielowymiarowym, pozostajacym w gestii réznych resortéw. Wazne jest
zabezpieczenie potrzeb zyciowych, zdrowotnych i edukacyjnych zaréwno
w perspektywie biezacego funkcjonowania rodziny, jak i przyszlosci osoby
niepelnosprawnej czy chorej (perspektywa przysziosci, zwlaszcza w sytuacji
znaczacych ograniczen zdrowia i sprawnosci jednostki, jest Zrédlem silnego
obciazenia psychicznego opiekunéw).

4. Interwencja lingwistyczna, z perspektywy rodziny jej znaczenie mozna
wigza¢ przede wszystkim z kwestig diagnozowania, ktoére jest warunkiem
wstepnym podejmowania wielu dziatan, nie tylko natury medycznej, ale tak-
ze psychologicznej i edukacyjnej, oraz jego konsekwencji w postaci tworzenia
okreélonej charakterystyki mozliwosci i ograniczen rozwojowych dziecka (co
pozostaje w gestii specjalistow).
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Optymalizacja poczynan ukierunkowanych na redukowanie stygmatyzacji
przeniesionej wymaga dziatain na réznych plaszczyznach, z wykorzystaniem
wielu strategii oraz podmiotéw sprawczych.

Zaprezentowana problematyka ma stabe podstawy empiryczne i teoretyczne
na gruncie polskim. Pewne kwestie, o ktérych wnioskowano, majg na dzien dzi-
siejszy charakter hipotetyczny i wymagaja potwierdzenia w badaniach. Wéréd ta-
kich nalezy wymieni¢ powiazanie stygmatyzacji przeniesionej (afiliacyjnej i post-
rzeganej) z doSwiadczeniami okresu diagnozy, z wypaleniem sie sit rodzicow,
radzeniem sobie ze stresem; satysfakcja z rodzicielstwa, malzenstwa oraz z zycia;
znaczenie stygmatyzacji dla charakteru postaw rodzicielskich i styléw wychowa-
nia dziecka z niepelnosprawnoscia i choroba; zwigzek doswiadczen stygmaty-
zujacych oraz postrzegana dyskryminacja z posiadanymi przez cztonkéw rodziny
postawami wobec 0s6b niepelnosprawnych (chorych) oraz preferencja modelu
niepelnosprawnosci. Interesujace z perspektywy poznawczej oraz znaczace prak-
tycznie bylby analizy po$wiecone zwigzkom stygmatyzacji przeniesionej z cecha-
mi osobowosci, takimi jak: poczucie wlasnej skutecznosci, optymizm dyspozycyj-
ny czy poczucie koherencji. Sugerowane kierunki analizy zjawiska odnoszg sie
przede wszystkim do jego warstwy funkcjonalnej. Trzeba jednak mie¢ na uwa-
dze, ze w polskiej literaturze przedmiotu brakuje wyczerpujacych informacji do-
tyczacych jego struktury i nade wszystko przyczyn. Warto poszukiwac odpowie-
dzi na pytanie, w jakim stopniu stygmatyzacja przeniesiona jest rezultatem
spolecznego postrzegania danej niepelnosprawnosci czy choroby, w jakim nato-
miast zastosowania pozadanego modelu macierzynstwa czy ojcostwa, tych rél ro-
dzinnych, ktére w sposéb szczegdlny podlegaja spotecznym osadom.
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Courtesy stigma.
Part 2. The perspective of family members of persons
with a disability and disease

The paper discusses a courtesy stigma observed among family members of ill or disabled persons.
The mechanism of acquiring stigma by people being affiliated with individuals having an
attribute discriminated against by the society, was analysed in relation to children of ill/disabled
parents, siblings of chronically ill/disabled children and spouses of individuals experiencing
permanent health and ability deterioration. The focus was placed on specific manifestations of
stigma due to affiliation of groups of family members referred to above with the stigmatized. The
study has a demonstrative character and is based on findings reported to date by Western
researchers. It attempts to present complex and multi-faceted nature of courtesy stigma acquired
due to a role played in the family, both in view of structural and functional aspects. At the same
time, scarce theoretical foundations of the phenomenon, as well as questionable issues related to
empirical verification were signalled.
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Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej ma charakter zlozony, wielowymiaro-
wy, a w zwigzku z tym jest trudne do jednoznacznego i precyzyjnego uchwyce-
nia. Niejednoznaczno$¢ ta wystepuje zar6wno na poziomie terminu, jak i jego
empirycznych desygnatow, w naturze swej nieostrych i niejasnych. Podstawowe
zrédlo rozumienia pojecia stygmatyzacji przeniesionej i specyfiki odpowiadaja-
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cego mu zjawiska to monografia E. Goffmana [2007], wzbogacane w ostatnich la-
tach dodatkowymi opracowaniami ukazujacymi préby wyjasnienia struktury
i konsekwencji tego zjawiska, a takze mechanizméw lezacych u jego podloza. Za-
znacza sie wérdd nich tendencja do weryfikacji tezy E. Goffmana w odniesieniu
do réznorodnych grup oséb stygmatyzowanych wraz z dazeniem do nakreslenia
specyfiki przeniesienia atrybutéw stygmatyzujacych na najblizsze otoczenie.
W poprzedniej czesci opracowaniascharakteryzowano zjawisko stygmatyzacji
przeniesionej identyfikowane wsréd rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciq
i chorobg. Nakreslone w niej rozumienie stygmatyzacji rodzinnej jako zgenerali-
zowanego przejawu stygmatyzacji przeniesionej obejmuje, poza rodzicami, takze
pozostatych cztonkéw rodziny, ktdrej trwalym atrybutem jest cecha/wlasciwosé
spolecznie dyskredytowana (malzonkéw osoby z niepelnosprawnoscig lub prze-
wleklg chorobg, zdrowego i pelnosprawnego rodzenstwa oraz dzieci rodzicoéw
chorych czy z niepelnosprawnoscia). O ile stygmatyzacja rodzicow dzieci z nie-
pelnosprawnosciag jest szerzej udokumentowana, to analizy dotyczace pozo-
stalych czlonkéw rodziny sa sporadyczne i fragmentaryczne, bardziej skoncen-
trowane na pojedynczych wskaznikach stygmatyzacji (tzw. afiliacyjnej lub
skojarzonej) niz na calosciowej strukturze zjawiska. Dotychczas proponowane
wyjadnienia w zasygnalizowanym obszarze (skladajace sie na ciagle poczatkowe
stadium badan) maja w zdecydowanej mierze posta¢ postulatywna, domagajaca
sie weryfikacji empirycznej. Stad zawarta tu prezentacja zjawiska stygmatyzacji
przeniesionej bedzie miata charakter typowo sprawozdawczy i bardziej przybli-
zajacy niz caloSciowo wyjasniajacy jego specyfike.

Na okreslenie r6znych przejawow stygmatyzacji przeniesionej u poszczegol-
nych czlonkéw rodziny z niepelnosprawnoscia czy chorobg stosowane sa naste-
pujace terminy: courtesy stigma (stygmatyzacja przeniesiona w terminologii
M.C. Angenmeyer, B. Schulze, S. Dietrich, 2003; E. Goffmana 1963), affliate stigma
(stygmatyzacja afiliacyjna - W.W. Mak, R.Y. Cheung 2008), associative stigma (styg-
matyzacja skojarzona — M. Verhaeghe, P. Bracke 2012; S.I. Mehta, A. Farina 1988),
stigma by association (stygmatyzacja przez powiazanie/skojarzenie — S.L. Neuberg
i in. 1994), vicarious stigma (zastepcza stygmatyzacja — P.W. Corrigan, F.E. Miller
2004) . Wyrdzniajaca cecha przypisywanego im znaczenia jest relacyjnosc. Styg-
matyzacja ta oznacza proces, przez ktory osoby pozostajace w bliskiej relacji z jed-
nostkami stygmatyzowanymi réwniez sa poddawane mechanizmom dyskredy-
tujacym. Zjawisko to zaznacza sie zaré6wno w ramach relacji pokrewienstwa, jak
réwniez w opartych na wyborze, przy zachowaniu kryterium bliskosci lub podo-
bienstwa. ].B. Pryor ze wspoélpracownikami [2012, za: van der Sanden i in. 2013]
dowodzi zblizonej natury reakcji poznawczych, emocjonalnych i behawioralnych
u krewnych oraz pracownikéw socjalnych pozostajacych w spolecznej relacji
z osobami stygmatyzowanymi.
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Cecha relacyjnosci zjawiska stygmatyzacji przeniesionej odnosi sie nie tylko
do warunkdéw jego rozwoju i umacniania, ale takze do wymiaru funkcjonalnego.
Obejmuje on potencjalne skutki skladajacych sie na niego proceséw i mechaniz-
mow oraz zwiazki z innymi aspektami ogélnie pojetej stygmatyzacji. Wtasciwosci
funkcjonalne stygmatyzacji przeniesionej dostarczaja pewnych przestanek do ro-
zumienia strukturalnej perspektywy szeroko pojetego zjawiska stygmatyzacji,
np. w ramach ustalonego $cislego (ale tez zlozonego i niejednoznacznego)
zwiazku miedzy stygmatyzacja przez powiazanie a stygmatyzacja spolecznie
postrzegang [np. Pryor i in. 2012, za: van der Sanden i in. 2013].

Funkcjonalny wymiar stygmatyzacji przeniesionej wsréd czlonkéw rodziny,
wyrazajacy sie w jej konsekwencjach, analizowany jest na wielu plaszczyznach,
w odniesieniu do relacji, biopsychospolecznego funkcjonowania zaangazowa-
nych w nig os6b oraz kontekstu kulturowo-spolecznego. W ich obrebie wypraco-
wano nastepujace ustalenia. Po pierwsze, doswiadczenie stygmatyzacji przez
powiazanie wykazuje zwiazek z psychologicznym dystansowaniem sie wzgle-
dem relacji bedacy podlozem jej zaistnienia [Pryor, Reeder, Monroe 2012]. Na
reagowanie wobec doznawanej stygmatyzacji przeniesionej skladaja sie bowiem
reakcje osoby na stygmat nadany przez innych, wlasnej osobie, a takze reakcje na
wystepujace powigzanie z jednostka dysponujaca atrybutem spotecznie dyskre-
dytowanym [por. Werner, Goldstein, Buchbinder 2010]. Po drugie, stygmatyzacja
dotykajaca poznawczej, emocjonalnej i spolecznej sfery funkcjonowania czlowie-
ka znajduje odzwierciedlenie w niekorzystnych zmianach w ich obrebie. Dowie-
dziono jej znaczenia dla obnizenia zdrowia (psychicznego: m.in. roztargnienie,
wewnetrzny niepokdj, drazliwosé, stany depresyjne, bezsennos¢; fizycznego:
m.in. zmeczenie, chroniczne béle) oraz ogélnego dobrostanu psychospolecznego
czlonkéw rodziny przez wywolywanie przewleklego dystresu [por. van der San-
deniin. 2013]. Ustalenie predykcyjnej roli stygmatyzacji przeniesionej (zwlaszcza
zinternalizowanej) w genezie i natezeniu obcigzenia czynnosciami opiekunczymi
dato podstawy do przyjecia Scistego powigzania obu zjawisk, ale tez okresSlenia
ich specyfiki. Jak wskazuja W.W. Mak i R.Y. Cheung [2008] afiliacyjna stygmaty-
zacja odnosi sie do bardziej ogélnych emocjonalnych, poznawczych i behawioral-
nych reakcji stanowiacych rezultat istnienia powigzania ze stygmatyzowang
osoba, natomiast subiektywne obciazenie odnosi sie do okreslonych subiektyw-
nych do$wiadczen opiekunéw i ich psychologicznego statusu bedacego wyni-
kiem permanentnego dostarczania opieki osobie chorej lub z niepelnosprawno-
Scia. I po trzecie, nasilenie i rozpietosc stygmatyzacji przeniesionej w odniesieniu
do cztonkéw rodziny wykazuje zaleznos¢ z elementami otoczenia spolecznego
(w tym réwniez w obrebie stygmatyzacji strukturalnej) oraz kulturowymi kryte-
riami normy i postrzegania wartosci [Yang i in. 2007].
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Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej obserwowane jest u poszczegdlnych
czlonkéw rodziny w nastepujacych kontekstach: a) samego pokrewienstwa
z osoba stygmatyzowang ze wzgledu na do$wiadczang niepelnosprawnos¢ czy
chorobe; b) sprawowang opieke wzgledem czlonka rodziny obarczonego dys-
kredytowalnym atrybutem; c) $wiadomego wyboru partnera z cechami spolecz-
nie stygmatyzowanymi. Na wszystkich plaszczyznach moga wystapi¢ przejawy
stygmatyzacji postrzeganej oraz zinternalizowanej. Pierwsza z nich odnosi si¢ do
przypisania cech spolecznie naznaczajacych, pierwotnie zlokalizowanych w oso-
bie chorej lub z niepelnosprawnoscia, osobie pozostajgcej z nig w bliskiej relacji.
Druga natomiast wyraza si¢ w ich uwewnetrznieniu przez czlonka rodziny nie-
doswiadczajacego choroby czy niepelnosprawnosci [por. Ostman, Kjellin 2002;
Goldstein, Johnson 1997].

Stygmatyzacja przeniesiona analizowana jest nierzadko w odniesieniu do
ogolnie pojetego opiekuna rodzinnego osoby z niepelnosprawnoscia lub chorobg
przewlekla (malzonek, dziecko, dalsza rodzina), bez wyszczegélniania konkret-
nych czlonkéw rodziny. Okreélana jest wowczas z perspektywy ,stygmatyzacji
rodzinnej”, ktéra powstaje pod wplywem oddzialywania spolecznej stygmatyza-
cji. Stygmatyzacja rodzinna doswiadczana przez cztonkéw rodziny z osobami ze
stygmatyzowang chorobg lub niepelnosprawnoscia definiowana jest zazwyczaj
przez trzy wymiary: stygmat opiekuna, stygmatyzacje spoleczng i strukturalna.
Wymiary te odzwierciedlaja intrapersonalne, interpersonalne i spoleczne aspekty
stygmatyzacyjne przez powiazanie i sa charakteryzowane przez trzy podstawo-
we elementy: poznawcze atrybucje (dotyczace ciezkosci choroby, wygladu, per-
cepcji stopnia bezpieczenstwa w relacji z osoba), emocjonalne reakcje (obej-
mujace emocje pozytywne, tj. wspélczucie, i negatywne, tj. wstyd, zaktopotanie,
poczucie winy) oraz reagowanie behawioralne (tj. zmniejszanie bezposredniego
zaangazowania w sprawowanie opiekiijej ukrywanie). Elementy te odzwiercied-
laja proces, w ktérym poznawcze atrybucje lub stereotypy (dotyczace np.
wygladu lub zachowania) prowadza do emocjonalnych reakcji (wstydu, strachu),
a nastepnie do behawioralnych konsekwencji (np. ukrywania swojego statusu
lub dystansowania sie) [Werner i in. 2012].

Rezultaty badan dowodza, ze opiekunowie rodzinni relacjonujg do§wiadcza-
nie stygmatyzacji spolecznej, ale tez wyraZnie uwewnetrznionej, afiliacyjnej
w wyniku powigzania z osobami doswiadczajacymi choroby czy niepetnospraw-
nosci. Jednakze stosunkowo niewielki jeszcze ich zakres oraz niespdjne wyniki
nie pozwalaja dokonywac klarownych rozstrzygnie¢ odnosnie do zlozonej natu-
ry stygmatyzacji przeniesionej u poszczegoélnych cztonkéw rodziny. Na przyklad
C. Donaldson i A. Burns [1999] dokonali analizy zinternalizowanego wstydu wy-
razajacego sie w poczuciu zaklopotania z diagnozy choroby Alzheimera u czlonka
rodziny, wlacznie z odczuwaniem z tego powodu oddzielenia spolecznego od
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0s6b, ktére w swoim otoczeniu maja jednostki zdrowe. Towarzyszylo temu po-
czucie winy na bazie bezradnosci wobec genezy choroby i zmagania sie z jej pro-
gresem oraz nasilona potrzeba zachowania tajemnicy o jej wystepowaniu w ro-
dzinie. Zidentyfikowany wsrdd badanych przejaw stygmatyzacji spolecznej
wyrazal sie w poczuciu odrzucenia ze strony przyjaciél, innych cztonkéw rodzi-
ny, znajomych, percepcji mniejszego z ich strony respektu, unikania kontaktu,
sygnalizowania dyskomfortu odczuwanego w obecnosci osoby chorej. Z kolei
P. Werner i J. Heinik [2008], analizujacy stygmatyzacje przeniesiong wsréd opie-
kundéw osoéb z chorobg Alzheimera (malzonkéw, dzieci, rodzenstwa, przyjaciot),
ujawnili, ze postrzegajq oni minimalne bezposrednie jej przejawy. Tylko niewiel-
ki procent badanych postrzegal stygmatyzacje w uwzglednionych wymiarach:
relacji interpersonalnych, dyskryminacji, dostepu do instytucji, uslug, pelnienia
zréznicowanych rél spolecznych, a jeszcze mniej oséb relacjonowalo poczucie
winy i wstydu. Wiekszo$¢ badanych nie do$wiadczala zmniejszenia nasilenia i za-
kresu swoich kontaktéw spotecznych po diagnozie choroby u bliskiej osoby.

Zaznaczajace sie w literaturze zré6znicowanie wynikéw badan sugeruje skom-
plikowany mechanizm stygmatyzacji przeniesionej, zapewne moderowany
przez szereg dodatkowych czynnikéw, poza skladajacymi sie na sam proces
spolecznego powigzania z osobami stygmatyzowanymi. Mozna domniemywac
wieloplaszczyznowego i wielotorowego udzialu zmiennych kontekstowych
w ustalaniu zaréwno nasilenia, jak i zakresu tego typu stygmatyzacji. Za istotny
czynnik moderujacy uznawane jest np. natezenie choroby czy niepelnosprawno-
§ci. Wyzszy poziom stygmatyzacji uwewnetrznionej stwierdzono u opiekunéw
rodzinnych w kontekscie bardziej nasilonych i widocznych symptoméw choroby
czy oznak niepelnosprawnosci, kojarzonych spolecznie z okreélonymi i nara-
stajacymi problemami w zachowaniu [Chang, Horrocks 2006; MacRae 1999]. Do-
wiedziono réwniez znaczacej roli stereotypow przyjmowanych w spoleczenstwie
na temat pewnych choréb, niepelnosprawnosci zestawianych z innymi stereo-
typowymi przekonaniami (np. wieku) w zwigkszaniu ryzyka rozwoju stygmaty-
zacji przeniesionej [Nario-Redmond 2010].

Zgodnie z ustaleniami P.W. Corrigana, A.C. Watson i F.E. Millera [2006] styg-
matyzacja przez powigzanie moze by¢ znaczaco réznicowana przez role pelniong
w rodzinie (rodzica, rodzenstwa, dziecka, malzonka, partnera), specyficznie roz-
patrywang ze wzgledu na nakladajaca sie role opiekuna. Ta perspektywa analiz
stygmatyzacji przeniesionej u czlonkéw rodziny z osobg niepelnosprawna czy
chora dominuje w dotychczasowych weryfikacjach empirycznych. W zwiazku
ztym w dalszej czeSci opracowania zostanie dokonany przeglad zawartych w lite-
raturze doniesienr badawczych obejmujacych dzieci rodzicéw z niepelnospraw-
noscia lub chorobg, zdrowe i sprawne rodzefistwo dzieci chorych lub z niepetno-
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sprawnoscia oraz osob opiekujacych sie wspdéimalzonkiem doswiadczajacym
powaznego i chronicznego obnizenia zdrowia lub sprawnosci.

Dzieci rodzicOw z niepelnosprawnoscia lub chorobg

Przejawy stygmatyzacji przeniesionej stwierdzono m.in. u dzieci matek z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng [Perkins i in. 2002]. Stygmatyzacja w tej grupie
badanych przyjmowala posta¢ stygmatyzacji odczuwanej na podstawie niekto-
rych cech i zachowan charakteryzujacych ich matki, wyraznie r6znych od prezen-
towanych przez innych rodzicéw. Jej specyfika zawiera sie w dostrzeganiu nieco
odmiennych odpowiedzi matek na potrzeby dziecka. Nietypowos¢ tych sposo-
béw reagowania moze by¢ postrzegana przez dziecko jako ucigzliwa (przez po-
réwnanie z funkcjonowaniem matek niedoswiadczajacych niepelnosprawnosci)
i wzbudzajaca spoteczne zainteresowanie [Whitman, Accardo,1990, za: Perkins
iin. 2002]. Proces stygmatyzacji przeniesionej u dzieci moze przebiega¢ dwutoro-
wo: przez obserwacje stygmatyzacji wzgledem matki oraz reakcje stygmaty-
zujace wzgledem siebie. Prawdopodobna rola stygmatyzacji odczuwanej przez
dziecko w ksztaltowaniu sie jego relacji z matka zostata zweryfikowana w ramach
analiz nad stylami przywiazania. Wyniki badan ujawnily, iz nizszy poziom zinter-
nalizowanej stygmatyzacji korespondowat z wigkszym nasileniem bezpiecznego
stylu przywigzania. Style przywigzania w postaci unikania i niepokoju nie wyka-
zywaly korelacji ze stygmatyzacja. Jednakze wykazano przy tym, ze relacja ta jest
znaczaco mediowana przez percepcje dziecka w zakresie przejawianego przez
matke stylu opieki, ktéry przez badanych wskazujacych na bezpieczny styl przy-
wiazania okreslany byl jako ambiwalentny lub ciepty. Wyniki te sugeruja, Ze styg-
matyzacja przeniesiona moze negatywnie oddzialywac¢ na jako$¢ relacji miedzy
dzieckiem a matka z niepelnosprawnoscia intelektualng, przez jej wpltyw na post-
rzeganie matczynej opieki przez dziecko [Perkins i in. 2002].

T. Booth i W. Booth [1997, za: Perkins i in. 2002] sugeruja, ze doswiadczanie
stygmatyzacji w zwiazku z posiadaniem rodzica z niepetlnosprawnoécia intelek-
tualng i towarzyszacej jej spotecznej ekskluzji moze prowadzi¢ do stabszych edu-
kacyjnych, psychologicznych i behawioralnych wynikéw oraz obnizenia samo-
oceny dziecka. Wyniki badan tych autoréw wskazuja przy tym, iz bardziej
dotkniete stygmatyzacja przez powiazanie byly dzieci z inteligencja przecietna
lub wyzsza od przecietnej, co znajdowalo wyraz w odmiennych wzgledem nich
oczekiwaniach w zakresie wynikéw w nauce i zachowania. J. Faureholm [2010, za:
Collings, Llewellyn 2012] dowodzi, ze konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej
do$wiadczanej we wczesnym dziecinstwie moga w pdzniejszych okresach roz-
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wojowych ulegaé ostabieniu na wskutek dzialania réznorodnych czynnikéw
spolecznych (np. wsparcia) i indywidualnych (m.in. umacniania samooceny i roz-
wijania posiadanych predyspozycji w ramach aktywnosci wlasnej). Wysunieta
teza nie zostala jednak empirycznie udokumentowana, a jej weryfikacja wymaga
badan podluznych.

Odczuwanie stygmatyzacji u dorostych dzieci matek z niepetnosprawnoscia
intelektualng potwierdzajq badania narracyjne dostarczajace wiedzy na temat ich
doswiadczen w okresie dziecinstwa. Na przyklad C.R. Ronai [1997] relacjonuje
doznawanie spolecznej izolacji i reakcji stygmatyzujacych ze strony innych wy-
muszajacych wypracowanie pewnych strategii zaradczych w postaci np. ukrywa-
nia tozsamosci matki, by by¢ uznanym przez rodzicéw swoich réwiesnikoéw za
odpowiedniego partnera do zabaw dla ich dzieci. Stygmatyzacje przeniesiong
w formie uwewnetrznionej stwierdzono takze u dorostych dzieci opiekujacych
sie rodzicem z choroba Alzheimera. Jej geneza i nasilenie wigzane sa zaréwno
z dostrzeganymi wzgledem siebie przejawami uprzedzenia ze strony innych, jak
réwniez z percypowaniem procesu stygmatyzacji wobec chorego rodzica.

P. Werner D. Goldstein, E. Buchbinder [2010], wyja$niajac proces rozwoju
stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie osoéb, wskazujg, iz obejmuje on przeko-
nania stygmatyzujace wzbudzane przez nasilajgce sie symptomy choroby, ujaw-
niane emocje, (co istotne, zaréwno pozytywne tj. wspoélczucie, zal, poczucie winy,
jakinegatywne, tj. wstyd, niesmak, dyskomfort) oraz zachowania, ktérych charak-
ter bezposrednio dyktowany jest aspektami poznawczymi i emocjonalnymi.
W5réd reakcji emocjonalnych w najwiekszym nasileniu zaznaczat sie¢ wstyd ba-
danych dorostych dzieci, $ciSle zwigzany z obcigzeniem opieka i zachowaniami
ucieczkowymi przed wyraZnymi przejawami spolecznej stygmatyzacji. Badani
zrodlo wystepujacego u nich wstydu sytuowali w dokonywanej przez innych
obserwacji niewlasciwych zachowan rodzica wynikajacych z ich ograniczen po-
znawczych. Reakcje spoleczne ujawniajace m.in. dyskomfort wywotywany obec-
noscia chorego rodzica, sprzyjajacy dystansowaniu si¢ wzgledem rodziny, wzbu-
dzaly poczucie zazenowania i upokorzenia u os6b badanych. Charakterystyczne
dla badanych ,fizyczne ukrywanie” rodzica przed innymi mialo na celu unikanie
przewidywanych ich emocji negatywnych w zwigzku z widokiem zmienionego
przez chorobe ciala i powaznych ograniczen intelektualnych. Jako istotny efekt
nasilonej stygmatyzacji odczuwanej przez dorosle dzieci rodzica z Alzheimerem,
przywolywani tu badacze wskazywali na obnizanie si¢ zaangazowania w opieke,
wycofywanie sie z relacji w postaci fizycznego dystansu oraz minimalizowania
codziennych kontaktéw.

Interesujace jest, ze wyzszy poziom obcigzenia opieka oraz bardziej nasilone
przejawy stygmatyzacji uwewnetrznionej stwierdzono u dorostych dzieci cho-
rych rodzicow w poréwnaniu z matzonkami, zwlaszcza mieszkajacych we wspol-
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nym domu. U podstaw stwierdzonego zréznicowania znajduja sie catkowicie od-
mienne role pelnione w rodzinie. Badane dzieci cechowaly sie réwniez znaczaco
wyzszym poczuciem winy (traktowanym jako element zinternalizowanej styg-
matyzacji), ksztaltowanym na bazie moralnego obowigzku sprawowania nalezy-
tej opieki nad rodzicem oraz bezradnosci wobec niemozliwej do zmiany sytuacji
zdrowotnej. Co istotne, nie zachowania rodzica i symptomy jego choroby, a per-
cypowany zakres posiadanych zdolnosci przystosowawczych mial decydujace
znaczenie dla nasilenia obciazenia opieka u dorostych dzieci [Conde-Sale i in.
2010; por. Ott, Sanders, Kelber 2007].

Rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia

Stygmatyzacja przeniesiona u rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia lub
choroba opisywana jest np. w kontekscie ,niepelnosprawnosci przez powiaza-
nie/skojarzenie” (disability by association). Zaznaczajace sie w tym kontekscie ro-
zumienie niepelnosprawnosci nie oznacza, ze rodzenstwo dziecka z niepeltno-
sprawnoscia przejmuje w jakim$ sensie posiadane przez nie ograniczenia.
Przyjeta tu perspektywa interpretacyjna bazuje na zalozeniach spolecznego mo-
delu niepelnosprawnosci. Zgodnie z nim konstruktem spolecznym jest zaréwno
niepelnosprawnos¢, funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscia, jak réwniez
niepelnosprawnosé¢ przez skojarzenie. Zrédlo niepelnosprawnosci rodzenstwa
obarczonego danym uszkodzeniem psychofizycznym oderwane jest zatem od
niego samego i przeniesione w kontekst spoleczny, ktéry narzuca mu specyfike
charakteryzujacych go doswiadczen [Burke 2010]. W oparciu o stereotypowe
przekonania spoleczenstwo tworzy rowniez wizerunek rodziny z osoba chora czy
doswiadczajgca trwatego obnizenia sprawnosci przez przypisanie jej okreslonych
cech, odnoszac je takze do pojedynczych cztonkéw rodziny. Zarejestrowany fakt
obecnosci w rodzinie spotecznie skonstruowanej niepelnosprawnosci moze uru-
chomi¢ okreslony proces percepcyjno-ewaluacyjny w stosunku do poszczegoél-
nych jej czlonkéw. Postrzeganie zdrowego i sprawnego rodzenstwa przez pryz-
mat skojarzonej z nim niepelnosprawnosci moze prowadzi¢ do konstruowania
tzw. tozsamosci asocjacyjnej, ktérej przypisane jest pewne spoleczne zobowiaza-
nie realizowane w relacji do niepelnosprawnego brata lub siostry. Odnoszenie
niepelnosprawnosci przez skojarzenie do zdrowego i sprawnego rodzenstwa
mozna uznaé za swoistg forme etykietyzacji prowadzaca do specyficznego jego
postrzegania, z zalozenia réznigcego si¢ od tego, jakie cechowaloby otoczenie
spoleczne wzgledem rodzenstwa oséb niedoswiadczajacych niepelnosprawnosci.
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Wyjasnienie niepelnosprawnosci przez powiazanie u sprawnego rodzenstwa
zaproponowal P. Burke [2004, 2010] z perspektywy interakcyjnej. Wychodzi on
od tezy gloszacej, iz rodzefistwo to w poréwnaniu z innym, niemajacym w rodzi-
nie niepelnosprawnosci, ma odmienne doswiadczenia interakcji spotecznych, tak
w $rodowisku wewnatrzrodzinnym, jak i poza nim. Odmiennoé¢ te moga two-
rzy¢ trzy elementy wchodzace we wzajemne powigzania: 1) spoleczne interakcje:
potencjalna spoteczna ekskluzja; 2) domowe do§wiadczenia: potencjalna izolacja
lub zaniedbanie; 3) ,normalno$¢” rodziny. Wskazuje, iz rodzenstwo zdrowe
i sprawne moze spotkac si¢ z koniecznoscia zmierzenia si¢ z doswiadczeniem za-
niedbania z powodu skomplikowanych i nierzadko przyttaczajacych potrzeb ro-
dzenistwa z niepelnosprawnoscia. Doswiadczenie to moze by¢ potegowane przez
mozliwe do wystapienia wykluczenie spoteczne w $rodowisku pozarodzinnym.
Tak zwana ,normalno$¢” rodziny w percepcji pelnosprawnego rodzefstwa
tlumaczy w nastepujacy sposéb. Dorastanie w rodzinie z niepelnosprawnoscia
ksztaltuje u dziecka pelnosprawnego jej rozumienie jako codziennego doswiad-
czenia, naturalnie wpisujacego sie¢ w zycie rodzinne. Interakcje z otoczeniem
zewnetrznym sg plaszczyzng u$wiadomienia, iz dodwiadczenie to ma charakter
specyficzny, wyrézniajacy to rodzenstwo od innych, niepozostajacych w relacji
pokrewienstwa z osobami niepelnosprawnymi. Proces, w ramach ktérego naste-
puje konstruowanie niepelnosprawnosci przez powiazanie/skojarzenie, opiera
sie na stopniowym laczeniu doswiadczen rodzinnych z tymi, ktére nabywane sg
w obrebie aktywnosci spolecznej. Rezultat przebiegu tego procesu moze przyjaé
posta¢ uwewnetrznienia cech skladajacych sie na przypisang tozsamos¢ asocja-
cyjna.

Przejawy zinternalizowanej stygmatyzacji spolecznej u rodzenstwa dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng zidentyfikowali np. A. Naylor i P. Prescott
[2004]. Rodzenstwo to wykazywalo wyrazna nieche¢ do ujawniania swoich
odczu¢ zwiazanych z niepelnosprawnoscia wystepujaca w rodzinie oraz jej od-
dzialywania na wlasna osobe. Wyniki badan [Gamble, McHale 1989] ujawnity
takze poczucie wstydu u rodzenstwa, a takze dostrzegang przez nich spoleczng
izolacje rodziny ze wzgledu na posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia

P. Burke [2010] zaznacza, ze niepelnosprawnosc przez skojarzenie nie ma cha-
rakteru determinujacego, nie wystepuje bezwarunkowo w kazdej rodzinie
u pelnosprawnego rodzenstwa. Stanowi raczej okreslenie mozliwego do zaistnie-
nia zjawiska, ktére obejmuje sytuacje wytwarzane w toku codziennego zycia ro-
dzefistwa osoby z niepelnosprawnoscia, jako konsekwencja skutkéw interakcji
miedzy rodzing a otoczeniem spolecznym. Podkresla ponadto, ze wytworzona
w wyniku tych interakcji asocjacyjna tozsamos¢ u pelnosprawnego rodzenstwa,
bedaca sensu stricte konstruktem spotecznym, nie ma wylacznie natury stygma-
tyzujacej. Pomimo spolecznego jej narzucania, moze nie dochodzi¢ do catoscio-
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wego jej zinternalizowania (lub nie u wszystkich oséb) ze wzgledu na to, iz petno-
sprawne rodzenstwo, dorastajac w poczuciu ,normalnoéci” rodziny, poczatkowo
akceptuje niepelnosprawnos¢ jako naturalng cze$¢ doswiadczenia rodzinnego.
Potwierdzeniem tego wyjasnienia sa wyniki badan [np. Cate, Loots 2000] wsrod
rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére dostrzegalo "normalnos¢" rodzi-
ny, naturalne i pozytywne relacje z rodzenstwem. Badani postrzegali i oceniali
reakcje swoich przyjaciét jako ,normalne” wzgledem wiasnego rodzenstwa, zwra-
cajac przy tym uwage na to, ze niektérzy z nich nie byli pewni co do prawidtowo-
Sci prezentowanego zachowania. Dotychczasowe analizy pozwalaja twierdzi¢
o zlozonym i niedostatecznie jeszcze wyjasnionym procesie ksztaltowania sie toz-
samosci asocjacyjnej u osob majacych rodzenstwo doswiadczajace niepelno-
sprawnosci.

Matzonkowie 0séb chorych lub z niepetnosprawnoscia

Stygmatyzacja przeniesiona identyfikowana jest przede wszystkim u matzon-
kéw 0sob obarczonych chorobami spotecznie stygmatyzowanymi, np. choroba
psychiczng czy AIDS. Niemniej jej przejawy widoczne sa réwniez u oséb pozo-
stajacych w relacji malzenskiej z osobami do$wiadczajacymi innych choréb prze-
wlektych (ktérych natura i przebieg wzbudza niepewnos$¢, niekontrolowalnosé,
nieprzewidywalnos¢, z objawami wywolujacymi dyskomfort i bezradnos¢) lub
niepelnosprawnosci (w tym z oznakami widocznymi, wyrazistymi, niezrozu-
miatymi dla otoczenia).

Rozprzestrzenianie sie stygmatu na malzonkéw dokonuje sie w ramach przy-
jmowanej przez nich roli opiekuna. Pomimo ze oddzialywanie przenoszonego
stygmatu traci na intensywnosci, wystepowanie w podwojnej roli: malzonka
i opiekuna osoby skupiajgcej cechy spotecznie dyskredytowane, wigze si¢ z do-
Swiadczaniem jego wieloplaszczyznowych konsekwencji.

Po pierwsze, swoistej redukcji ulega rola matzonka, w spolecznym postrzega-
niu niejako zastepowana przez role opiekuna, ktérego funkcjonowanie $cile
zwiazane jest ze wspdélmalzonkiem wymagajacym opieki. Zjawisko to zaznacza
sie nie tylko w percepcji spolecznej, moze réwniez wystapi¢ u samych malzon-
kéw, sygnalizujacych poczucie straty tozsamosci wraz z przejeciem roli opiekuna,
czemu towarzyszy uksztaltowanie koncepcji Zycia i codziennosci na podstawie
potrzeb i mozliwosci malzonka z dlugotrwalg choroba lub niepelnosprawnosciag
[np. Shim, Barroso, Davis 2012; Dickson i in. 2010]. Zachodzi tutaj mechanizm
zwrotnego wigzania stygmatyzacji przeniesionej. Z jednej strony stwarza ona
podstawy do postrzegania malzonka w zredukowanej roli i przez pryzmat relacji
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z osoba spolecznie zdewaluowana, jednoczes$nie uzasadniajac oczekiwania
spoleczne wzgledem takiej transformacji. Jednakze z drugiej strony odrzucenie
przez malzonka przewidywanej roli wywoluje stygmatyzacje spoleczna z racji
zlamania normatywnych kryteriéw funkcjonowania zawierajacych sie w pomocy
stabszemu i wypelnianiu czynnosci wynikajacych z przyjetej roli spolecznej. Za-
tem niezaleznie od przyjetej perspektywy maltzonek osoby chorej czy z niepetno-
sprawnoscia, w mniejszym lub wiekszym stopniu, poddany jest procesowi styg-
matyzacji.

Po drugie, zjawisko stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie 0séb rozpatry-
wane jest przy uzyciu wyrdzniajacego go elementu — przemieszczania pewnych
cech. Poprzez skojarzenie z osobg chorg czy niepelnosprawng, w postrzeganiu
spolecznym malzonek pozyskuje kategorie ,innosci”, znaczaco wzmocnionej
w przypadku wchodzenia w relacje malzefiska z osobg z wrodzonymi ogranicze-
niami w zdrowiu czy sprawnosci, czy nabytymi przed decyzja o malzenistwie
[por. Czykwin, 2007]. ,Innosci” tej rzadziej towarzyszy zrozumienie spoleczne niz
dystansowanie sie, podejrzliwos¢, litos¢, wspdlczucie. Reakcja malzonka moze
przejawiaé sie w stygmatyzacji afiliacyjnej, leku przed przyjeciem na stale roli
opiekuna i kojarzeniem wlasnej osoby jako obcujacej w otoczeniu spolecznie nie-
atrakcyjnym, a tym samym pozbawieniem mozliwosci doceniania przez innych
ze wzgledu na indywidualne predyspozycje [Sanders i in. 2008]. Jak wskazuja
M. Aschi A. Fine [1988, za: Goldstein, Johnson 1997] kobiety z niepelnosprawnoscia,
majace partneréw bez ograniczen psychofizycznych, moga odkrywaé na bazie re-
akcji spolecznych, iz zaréwno one, jak i zwigzani z nimi mezczyzni s podmiotami
ciekawosci, kontroli, niezrozumienia, a w rezultacie obserwowac¢ rozprzestrzenia-
nie si¢ cech przypisywanych im samym (np. litosci) na partneréw.

Jednakze, zgodnie z ustaleniami badaczy, to nie jedyne sposoby reagowania
na stygmatyzacje przeniesiona przez malzonkéw, czego dowodza badania nad
personalnym wzrostem w tej grupie oséb, warunkowanym przede wszystkim
okreslonymi cechami osobowosciowymi [Ott, Sanders, Kelber 2007]. Nalezy przy
tym podkresli¢, ze mechanizm stygmatyzacji przez powiazanie zaznaczajacej sie
w bliskich, intymnych, malzeniskich relacjach z osoba chora czy niepelnosprawna,
ma charakter zlozony i niejednoznaczny. Dowodzi si¢ raczej jej ambiwalentnej
natury wyrazajacej sie w kombinacji dyskomfortu spolecznego i wspolczucia,
a takze sympatii. Na stygmatyzacje przeniesiona sklada sie zatem nie tylko
swoisty wymiar podzielania cech negatywnych przynaleznych osobie chorej czy
z niepelnosprawnoscia, ale takze postrzeganie matzonkéw/partneréw jako jed-
nostek wyjatkowo tolerancyjnych, sympatycznych, godnych zaufania, ktérym
przypisywana jest szczegélna dobro¢ z racji ich decyzji o trwalym obcowaniu
z osobami do$wiadczajacymi wyraznych ograniczen [Goldstein, Johnson 1997;
Neuberg iin. 1994].
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Po trzecie, zakres wystepowania i umacniania sie stygmatyzacji przeniesionej
(np. za pomoca stygmatyzacji afiliacyjnej) wsréd malzonkéw poddawany jest
analizie z punktu widzenia jej skutkéw dla ich ogélnego psychospotecznego funk-
cjonowania. Podjecie roli opiekuna prowadzi do radykalnej modyfikacji dotych-
czasowego stylu zycia i koniecznosci wlaczenia w obraz siebie cech bezposrednio
zwigzanych z realizacjg funkcji opiekunczej [Post i in. 2005]. Wyniki badan wska-
zuja, iz na doswiadczenia wynikajace z tej roli skladaja sie elementy zwiekszajace
ryzyko obnizenia jakosci zycia. Identyfikowane jest obcigzenie emocjonalne,
w tym obcigzenie codziennym i wyczerpujagcym wspieraniem matzonka z nie-
pelnosprawnoscia (ktérego nasilenie moderowane jest m.in. czasem sprawowa-
nia opieki czy stopniem ciezkosci choroby lub niepelnosprawnosci), pogorszenie
zdrowia psychicznego i fizycznego, izolacja spoleczna [m.in. Borreniin. 2012; Bla-
nes, Carmagnani, Ferreira 2007; Post, Bloemen, de Witte 2005]. Brakuje jednakze
solidnych dowodéw empirycznych, ktére ustalalyby charakter relacji miedzy
tymi zmiennymi a stygmatyzacja (a zwlaszcza stygmatyzacja odczuwang). Podyk-
towane jest to najprawdopodobniej dwoma zaznaczajgcymi si¢ tutaj przyczyna-
mi. Po pierwsze, nie wszyscy matzonkowie doswiadczaja stygmatyzacji afiliacyj-
nej lub tez doznaja mniej dotkliwych przejawoéw stygmatyzacji przeniesionej. Po
drugie, przywolane wskazniki psychospotecznego funkcjonowania oséb beda-
cych opiekunami wspétmatzonkéw chorych czy z niepelnosprawnoscia, moga
miec zréznicowana geneze, trudna do jednoznacznego uchwycenia. Stygmatyza-
cja przeniesiona moze natomiast stanowi¢ jeden z czynnikéw ksztaltujacych te
doswiadczenia oraz majacych znaczenie dla relacji z chorym lub niepelnospraw-
nym wspolmatzonkiem.

Identyfikowana wsréd malzonkéw — opiekunéw stygmatyzacja odczuwana
pozostawala w zwiazku z poczuciem opuszczenia przez innych i nieotrzymywa-
nia potrzebnego wsparcia oraz z byciem izolowanym. Percypowany dystans
spoleczny traktowany byt przez nich jako czynnik znaczaco zwiekszajacy poczu-
cie zalu z powodu do§wiadczanej sytuacji zyciowej, wlasnej i partnera [Sanders
iin.2008]. Co istotne, badani opiekunowie wskazujacy na przejawy stygmatyzacji
uwewnetrznionej, dostrzegali jednoczesnie proces spolecznego stygmatyzowa-
nia skierowany wobecich malzonka. Proces ten stwarzal dogodne podioze do for-
mowania sie lub umacniania stygmatyzacji afiliacyjnej, obciazenia opieka oraz ob-
nizenia ogdlnej jakosci zycia malzonka-opiekuna [Akkus 2011; Sanders i in. 2008].
Zwrotnie nasilone przejawy odczuwanej stygmatyzacji sprzyjaly wycofywaniu
sie z relacji interpersonalnych i angazowania sie w zycie spoteczne, poprzez tego
typu zwiazek oddzialujac na zwiekszenie obciazenia emocjonalnego [Croog i in.
2006].

Podsumowujac, stygmatyzacja przeniesiona u malzonkéw oséb chorych
przewlekle somatycznie i niepelnoprawnych ma niedostateczne ugruntowanie
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teoretyczne. Dostepne analizy cechujq sie znaczaca fragmentarycznoscia, uw-
zgledniajac wybrane aspekty sygnalizowanej zlozonej natury tego zjawiska.
Wprawdzie przyjmuje si¢ podstawowe zalozenia stygmatyzacji przez powigza-
nie, niemniej weryfikowane sg one posrednio przez odwolanie sie do roli opieku-
na, zwiazkéw z psychospotecznym funkcjonowaniem itp. Dotychczasowe ustale-
nia nie pozwalaja rozstrzygna¢ jednak czy wykorzystywane sposoby pomiaru
adekwatnie odzwierciedlaja specyfike stygmatyzacji przeniesionej na plaszczyz-
nie malzenskiej.

Zakonczenie

Zalozonym celem opracowania bylo przyblizenie natury stygmatyzacji prze-
niesionej wsrdd czlonkéw rodziny ze wzgledu na ich bliskie powigzania z osobg
doswiadczajaca choroby przewleklej czy niepelnosprawnosci. Omawiana jest
w literaturze obcojezycznej, natomiast nie podlegala jeszcze analizie na gruncie
polskim. Jak wielokrotnie sygnalizowano, przytaczane sposoby wyjasniania me-
chanizmu stygmatyzacji przez powiazanie nacechowane sa znaczacymi ograni-
czeniami wynikajacymi z charakteru zjawiska, nieprecyzyjnej jego konceptuali-
zacji, braku adekwatnych narzedzi do pomiaru wskaznikéw, wiaczaniu do badan
zréznicowanej grupy czlonkéw rodziny zaliczanych do lacznej kategorii opieku-
néw os6b z chorobg czy niepelnosprawnoscia. Stosunkowo niewielki jeszcze
zakres weryfikacji empirycznych wysuwanych tez w obrebie tej problematyki do-
starcza powierzchownej i posredniej wiedzy na temat stygmatyzacji przeniesio-
nej u poszczegdlnych cztonkéw rodziny réznigcych sie pelniong rolg, plcig, wie-
kiem, doswiadczeniem radzenia sobie ze spolecznymi przejawami stereotypizacji
i przenoszenia stygmatu. Wyjsciowy mechanizm stygmatyzacji przeniesionej,
opierajacy sie na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezposrednio nim dotknigtej na
jednostki pozostajace z nig w relacji, przyjmowany jest niejako a priori, przy
wciagz niepelnym wyjasnieniu proceséw zaangazowanych w rozwéj tego zjawi-
ska u os6b bedacych w zréznicowanych zwigzkach z osoba dotknieta atrybutem
spolecznie dyskredytujacym. Interesujace jest na przyktad, na ile procesy pozna-
wcze odpowiadajace za przenoszenie cech stygmatyzujacych maja charakter za-
utomatyzowany (w oparciu o kulturowo utrwalone stereotypowe przekonania),
a w jakim zakresie sa poddawane $wiadomej refleksji. A jesli stygmatyzacja prze-
niesiona bazuje na przemyslanych procesach decyzyjnych, to jakie czynniki sg
ostatecznie za nie odpowiedzialne. Rozstrzygnigcie tych kwestii bytoby pomocne
w oslabianiu zjawiska stygmatyzacji przez powiazanie [por. Pryor, Reeder, Mon-
roe 2011].
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Niezaprzeczalnie, problematyczne wcigz pozostaje ujecie samego zjawiska
stygmatyzacji przeniesionej, ktérego eksploracja wérdd poszczegdlnych czlon-
kéw rodziny z osoba stygmatyzowana odstonila wiele niejasnosci, brak precyzyj-
nosci i rozlgcznodci zakresowej miedzy przyjmowanymi wskaznikami. Jedynie
sporadyczne analizy zorientowane na ustalenie predykcyjnej funkgji identyfiko-
wanych przejawéw stygmatyzacji przez powigzanie uniemozliwiajg ponadto
jednoznaczne wnioskowanie odnosnie do rzeczywistych ich konsekwencji. Na
aktualnym etapie badan nierozstrzygnieta pozostaje rowniez kwestia czasowej
perspektywy potencjalnie wywolywanych skutkéw. Postulowane tezy w tym
wzgledzie wymagaja analiz longitudinalnych.

Warto$¢ poznawcza ustalen dotyczacych natury zjawiska okreslanego styg-
matyzacja przeniesiong, identyfikowanego w zréznicowanym stopniu u czlonkéw
rodziny z osoba chora czy niepelnosprawng, wyrazalaby sie ponadto w dostar-
czeniu podstaw do ujawnienia mechanizméw odpowiedzialnych za podatnos¢
na uwewnetrznianie dyskredytujacych doswiadczen spotecznych oraz radzenie
sobie z jej przejawami i konsekwencjami.
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Wprowadzenie

Wszelkie dzialania w postepowaniu usprawniajacym w praktyce ortopeda-
gogicznej powinny wiazac si¢ z refleksja teoretyczna, ktéra dopiero umozliwia
okresli¢ jego cele, uzasadniajgc sposob ich realizacji. Jak sie wydaje, tylko takie po-
dejécie pozwala nada¢ temu postepowaniu sens z perspektywy wartosci, jakim
ma ono stuzy¢. W przywolanej optyce daja sie nakreéli¢ gléwne obszary tematycz-
ne poddane analitycznej deskrypcji w niniejszym artykule. W pierwszej czesci
autorzy tekstu podejmuja probe uchwycenia teoretycznych podstaw oddziatywan
ortopedagogicznych poprzez ich ukierunkowanie na orientacje systemowo-eko-
logiczng. Nastepnie prowadzone sa rozwazania nad spolecznymi aspektami
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wypelniania zadah przez pedagoga specjalnego w kontekscie przemian doko-
nujacych sie we wspolczesnej rzeczywistosci. Chodzi przede wszystkim o uchwy-
cenie splotu czynnikéw wplywajacych na ksztaltowanie sie tozsamosci zawodo-
wej pedagoga w odniesieniu do wyzwan i zagrozen ponowoczesnosci.

Biorac pod uwage powyzsze przestanki zarysowuje sie zasadniczy trzon po-
dejmowanych analiz. Skladaja si¢ na nie kwestie zwigzane z doradztwem orto-
pedagogicznym w postepowaniu usprawniajacym i definiowaniem relacji pomo-
cowych w omawianym procesie. Klamra spinajaca calo$¢ dociekan staje sie
problem profesjonalizmu dzialah ortopedagogicznych w kontekscie swoiscie po-
jetej interdyscyplinarnej wymiany.

Poszukiwanie zrédel i inspiracji

Wszelkie dzialania w postepowaniu usprawniajacym w praktyce ortopeda-
gogicznej powinny wiagzac sie z refleksja teoretyczna, ktéra dopiero umozliwia
okresli¢ jego cele, uzasadni¢ sposéb ich realizacji, w koficu nada¢ mu sens z per-
spektywy wartosci, ktérym ma stuzy¢. Sprawq ciagle otwartg jest przy tym charak-
ter zwigzku miedzy teorig a praktyka. Z jednej bowiem strony zaklada sie, ze
teoria powinna dostarcza¢ swoista instrukcje praktycznego dzialania. Z drugiej
strony trudno oczekiwac, by naukowy opis rzeczywistosci mogt by¢ pelny w sto-
sunku do zlozonosci probleméw praktyki ortopedagogicznej. Zgodnie z tym nie
mozna akceptowac i kierowa¢ sie wylacznie deskrypcja jako pewnego rodzaju
teorig opracowana na podstawie praktyki, i na odwrét, preskrypcja, czyli teorig
narzucajaca okreslona praktyke. Stad optymalnym rozwigzaniem staje sie for-
mula wyrazona w okresleniu ,teoria praktyki” [Hillenbrand 2007, s. 19]. W przy-
wolanym kontekscie samodzielnos¢ sfery praktyki oraz samodzielnos¢ funkcjo-
nujacego w jej ramach ortopedagoga wiaze sie zwykle z podejmowaniem decyzji,
ktore sprowadzi¢ mozna do rozstrzygniecia kwestii, jakie przestanki teoretyczne
przyjaé, uwzgledni¢ badz odrzuci¢. Jednakowo nalezy wyraznie wyartykulowac,
ze nauka jako taka nie zdola ujaé¢ w sposéb dogtebny pojedynczej, konkretnej rze-
czywistosci, przenikajac w pelni istniejace zaleznosci i wptywy [Hillenbrand 2007].

Nie ulega przy tym watpliwosci, ze warunkiem koniecznym, rozwikfania po-
jawiajacych sie dylematéw sfery praktyki jest zdobycie interdyscyplinarnej wie-
dzy naukowej. Dowiedziono, ze dzialania niemajace podstaw teoretycznych
beda zmierza¢ wylacznie do doskonalenia technik, form organizacyjnych pracy,
modyfikacji zachowania rehabilitowanego czlowieka, jednak bez jego podmioto-
wego udzialu i zaangazowania. Projektowanie dzialah w postepowaniu uspraw-
niajagcym wymaga zatem znajomosci nie tylko ogélnych koncepcji pedagogicz-
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nych i psychologicznych, ale réwniez specjalistycznej wiedzy z zakresu
uprawianej dyscypliny i innych dziedzin naukowych umozliwiajacych rozumie-
nie istoty niepelnosprawnosci, jej uwarunkowan oraz konsekwencji indywidual-
nych i spotecznych. Dzieje sie tak, gdyz ograniczenie (niwelowanie) nastepstw
niepelnej sprawnoéci wymaga nie tylko ogélnych dzialan pedagogicznych, ale
takze wspomagajacych o charakterze rehabilitacyjnym i terapeutycznym, adek-
watnych do potrzeb i mozliwosci jednostki. Pamieta¢ tez nalezy, ze r6zne koncep-
cje rehabilitacji i dzialan pomocowych nie muszg wykluczaé sie wzajemnie —
wrecz przeciwnie — moga by¢ ujmowane komplementarnie. Kazda z nich stanowi
bowiem podstawe teoretyczna dla formulowania celéw i sposobéw ich osiggania
w réznych obszarach edukacji, zatrudniania czy wspomagania rozwoju jednostki.
Nalezy domniemywa¢, ze bedzie to chroni¢ przed podejsciem technokratycz-
nym, umozliwiajac jednoczesnie tworzenie osobistych koncepcji dziatan orto-
pedagogicznych, pozwalajacych tez lepiej zrozumie¢ osobliwosé¢ czynnosci i za-
chowan w kontekscie pomocowym.

W toczacej si¢ obecnie dyskusji nad miejscem pedagoga w postepowaniu
usprawniajacym i jego obliczem tozsamo$ciowym oraz spoteczng i prakseolo-
giczna funkcja zasadne wydaje sie nawigzanie do tego watku, ktéry podejmuje
préby umocowania teoretycznych podstaw dzialan ortopedagogicznych, po-
przez ich ukierunkowanie na orientacje systemowo-ekologiczna [por. Speck 2005,
s. 271 in.]. Odniesienia takie byly czynione od poczatkéw formutowania sie $ro-
dowiskowo i spolecznie skierowanej mysli pedagogiki specjalnej, a zwlaszcza
tych nurtéw jej uprawiania, ktére pozostawaly w merytorycznym zwigzku ze zja-
wiskami czy mechanizmami spotecznego wlaczenia jednostki do systemu zmie-
niajacych sie ztozonych relacji w srodowisku zyciowym [Speck 2005, s. 272].

Majac na uwadze wspolczesna tozsamosé pedagoga specjalnego, a takze per-
spektywe systemowo-ekologiczng, trzeba pamietaé o tej tradycji (niewatpliwie
wzbogaconej o elementy myslenia filozoficznego i aksjologicznego), ktéra nawiazuje
do spolecznych probleméw oséb z niepetnosprawnosciami, tworzacych funda-
ment przezwyciezania jednostronnego i przyczynowo-linearnego podejscia lecz-
niczego i terapeutycznego. Uszczegétawiajac, konieczne wydaje sie odwolanie do
zawarto$ci merytorycznej wybranych stanowisk pedagogicznych, aplikujac je
przykiadami. I tak, w pierwszej kolejnosci niejako z obowiazku, nalezy przywola¢
posta¢ M. Grzegorzewskiej, ktdra wniosta wiele swoja twdrczoscia naukowa do
procesu konstytuowania si¢ nowoczesnej mysli pedagogicznej, postulujac zmia-
ne statusu osob z niepelnosprawnosciami oraz formulujac zadania jakie stojg
przed spoteczenistwem w kontekscie ich probleméw i potrzeb zyciowych. Na-
stepng, ale —jak sie wydaje — zapomniang postacig, wazna w aspekcie referowane-
go zagadnienia, jest M. Warzynowski, ktérego przesycone giebokim humaniz-
mem nastawienie do tej subpopulacji, pozwolilo dostrzec w kazdym czlowieku
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warto$¢ osoby ludzkiej. Z kolei wyrézniona przez H. Hanselmana nowa forma
niepelnosprawnosci, — tj. niepelnosprawnos¢ srodowiska wychowawczego,
wskazala na istotne zadanie ortopedagogiczne, jakim bylo uzdrowienie tegoz
srodowiska [zob. Szarkowicz 2007, s. 282 i n.]. Ponadto nie sposéb w opracowa-
nym tekscie nie przywola¢ takiej osoby, jak A. Hulek. Stal sie on bowiem przez
wyrazane poglady Zrédlem inspiracji dla tych wszystkich, ktérzy pragna dosko-
nali¢ sie w niesieniu skutecznej pomocy czlowiekowi dZwigajacemu ciezar nie-
pelnosprawnosci. Strategicznym celem oddzialywan w ujeciu Profesora stalo sie
maksymalne wlaczenie tej grupy oséb w podstawowe obszary przestrzeni zycio-
wej jednostki opartej na urzeczywistnianych zasadach normalizacji, personaliza-
¢ji — w konicu integracji. Nalezy przy tym doda¢, ze tak w Polsce, jak i w wielu in-
nych krajach problematyka swiadczonych ustug pomocowych w odniesieniu do
niepelnosprawnosci stala sie przedmiotem troski licznych, oddanych tej sprawie,
wybitnych postaci, ktérych nazwisk nie sposéb przytoczy¢ w przyjetej konwencji
opracowania.

Istotny jednak dla prowadzonych dociekan jest fakt, ze zasygnalizowana
w tytule niniejszego tekstu kwestia afirmacji i szacunku dla osoby jest formula
wyraznie osadzong w tradycji mysli pedagogiki specjalnej. Wymaga ona jednak
nadal twoérczego namystu celem ustawicznego wzmacniania teoretycznych pod-
staw ortopedagogicznych interwencji zmierzajacych ku optymalizowaniu szans
zyciowych 0séb z niepelnosprawnosciami, uspoteczniajacych sie w zréznicowa-
nych warunkach zdrowotnych, rodzinnych i srodowiskowych [por. Modrzewski
2007, s. 18]. Ponadto kontynuacja wskazanego dorobku powinna nie tylko stuzy¢
do wyjasniania fenomenu zycia z niepelnosprawnoscia w jego indywidualnej
i spolecznej postaci, ale przede wszystkim wzmacniac i rozwija¢ aspekt prakseo-
logiczny, poszukujac odpowiedzi na pytania o mozliwosci i warunki optymalizo-
wania szans rozwoju jednostkowego zycia ludzkiego, odnalezienia jego sensu
w nietypowym obrazie. Wszystko to ma umozliwi¢ czlowiekowi — tu z niepelno-
sprawnoscia — obecno$¢ spoleczng i jego podmiotowe wzmocnienie, jako warun-
kujacych realizacje wartosci istnienia poza czasem jego fizykalnego czy biologicz-
nego zycia [Modrzewski 2007, s. 11].

W prezentowanym ujeciu bardzo wyraznie uwidacznia si¢ wspomniane
podejscie systemowo-ekologiczne, w ktérym — jak wida¢ — w mniejszym stopniu
chodzi o to, jakie uszkodzenia i ograniczenia funkcji obejmuja dziatania ortopeda-
gogiczne, a bardziej o to, jak jednostka istnieje i funkcjonuje spolecznie, czy sze-
rzej, jak uksztaltuje sensownie swdéj wlasny byt na podstawie indywidualnych
uwarunkowan i we wspoéldzialaniu z innymi [por. Speck 2005, s. 272].

W swietle prowadzonych analiz doradztwo i dzialania ortopedagogiczne poj-
mowac mozna jako tworzaca sig przestrzen relacji pomocowej wspomagajaca jed-
nostke z niepelnosprawnoscia w zaistnieniu spolecznym, ktéra przezywa swoje
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biologiczne zycie w nietypowej formie uczestnictwa spolecznego w postaci nie-
standardowej spolecznej biografii — odpowiadajacej warto$ciom i wzorom kultu-
rowym [por. Modrzewski 2007, s. 18]. Tym samym na podstawie treéci uchwalo-
nej 13 grudnia 2006 r. Konwencji ONZ o prawach oséb niepelnosprawnych za
ogolny cel dzialan ortopedagogicznych mozna uznaé¢ ustawiczne popieranie,
ochrone oraz zapewnienie nieograniczonej i réwnej mozliwosci korzystania ze
wszelkich praw czlowieka i podstawowych wolnosci kazdej osobie z niepelno-
sprawnoscia, jak i poszanowanie ich przyrodzonej godnosci. Zawiera sie w tym
wyraznie postulat inkluzji spolecznej, zwigzany z prawem czlowieka do réwnego
uczestnictwa spolecznego i szansa na osiggniecie swojego pelnego potencjalu
[Speck 2013, s. 82in.]. Nalezy wyraznie przy tym wyartykulowa¢, ze w myél przy-
toczonego ujecia w postepowaniu usprawniajacym chodzi nie tylko o egzekwo-
wanie praw czlowieka, ale takze o réwny udzial w Zyciu spolecznym oraz zaha-
mowanie i przezwyciezenie dyskryminacji oraz wszelkich barier uznawanych za
naruszajace godnosc¢ czlowieka [Speck 2013, s. 84].

Ostatecznie, konceptualizujgc pojecie pomocy w perspektywie dziatan orto-
pedagogicznych, mozna sprowadzi¢ je do ograniczenia, a nawet niwelowania
swoiscie pojetej ludzkiej luki jako pewnego dystansu miedzy zlozonoscia Swiata
a zdolnoscig sprostania jej przez cztowieka — zwlaszcza z niepetlnosprawnoscia —
tak w wymiarze indywidualnym, jak i spolecznym [zob. Botkin, Elmandjra i in.
1982].

Ponowoczesnos¢ jako spoleczny kontekst wypelniania funkcji.
Szanse i zagrozenia

Traktujac poczynione wyzej ustalenia jako punk wyjscia dla prowadzonej
dyskusji pytaniem o podstawowym znaczeniu, ktére nalezy postawi¢ w tym
miejscu, jest kwestia konsekwencji przemian dokonujacych sie we wspolczesnej
rzeczywistosci spolecznej, dotyczaca tozsamosci cztowieka i procesow ja konstytu-
ujacych.

Wspdlczesny Swiat, okreslany mianem ponowoczesnosci, jawi sie zdaniem
T.H. Eriksona [za: Leszniewski 2010, s. 79] jako kolejny etap rozwoju spolecznego
oraz przestrzen wielu przemian, ktére cechuja sie brakiem ciagtosci, niestabilno-
Scig czynnikéw, nowymi formami ryzyka i globalnoscia, tworzac potrzebe wypra-
cowania heterogenicznych, czesto zmiennych warunkéw zycia, a tym samym réz-
nych tozsamosci [por. Erikson 2003; Beck 2002; Fukuyama 2008; Giddens 2008].
Rozwijajac te kwestie mozna wyprowadzi¢ wniosek, ze podejmowane analizy
dotyczace tozsamosci jednostki majg réwniez wiasciwe odniesienia do jej pono-
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woczesnej formy. Z. Bauman [2000, 2011] wskazuje w tym zakresie na wyrazna
wspolobecnoé¢ zrebow Swiata spolecznego bedacego odzwierciedleniem nowo-
czesnoécii ponowoczesnosci. W §lad za tym mozna réwniez wskazaé na dwie for-
my tozsamoéci, ktére w pewien sposdb wspolistnieja, jako ze we wspodlczesnej
kulturze znajduja odzwierciedlenie obydwie strategie tozsamosciowe. Problem
ten wpisuje sie w dyskurs o specyfice ksztaltowania sie tozsamosci czlowieka
w czasach ponowoczesnych. Z jednej bowiem strony wskazuje si¢ na fenomen
ponowoczesnego rozchwiania tozsamosci (wielos¢ wzoréw osobowych, niekon-
kluzywnos¢ samookreélania, brak przywigzania), a z drugiej méwi sie o tendencji
do fundamentalizowania sie tozsamosci, co stanowi odpowiedz na zjawisko ptyn-
nej i nieskrystalizowanej tozsamosci [Bauman 2006]. Potwierdza ten trend takze
A. Giddens [2001, s. 261-274], opisujac swoiste dylematy tozsamosciowe charak-
terystyczne dla p6znej nowoczesnosci: unifikacja vs. fragmentacja, bezsilnos¢ vs.
kontrola, autorytet vs. niepewnoé¢, oraz do$wiadczenie indywidualne (osobiste)
vs. doswiadczenie urynkowione. Dodatkowo podkreslany przez G. Hegla [1990]
logiczny zwiagzek tozsamosci z pojeciem réznicy wyraznie koresponduje z pono-
woczesnym ryzykiem uwiklania proceséw formulowania tozsamosci w rézne
praktyki wykluczenia i kolonizowania innosci [por. Szkudlarek 2012, s. 127].
Interpretujac nieco szerzej przedstawione treéci nie sposéb nie zauwazy¢ tez
pewnych immanentnych cech postmodernizmu, takich jak wszechobecny nad-
miar wolnoéci i mozliwosci stojacych przed kazdym czlowiekiem. Tym samym
zwiazana z nimi logika rozwoju kultury ponowoczesnej powoduje, ze proces for-
mulowania tozsamosci jest obecnie bardzo utrudniony. Jak zauwaza Z. Kwiecii-
ski [1999, s. 64] wynika to z faktu, ze przekazywana wspdlczesnie wielo$¢ réwno-
prawnych, kulturowych i $wiatopogladowych ofert, a przez to rézne wzory
identyfikacyjne, wyznaczaja specyficzne trudnosci, ktére jednostka musi poko-
na¢ samodzielnie. Wszystko to sklada sie w konsekwencji na fakt, ze kazdy
czlowiek podejmujac okreslone decyzje — ktére w swojej istocie sa niewartos-
ciujace i niedyrektywne — musi ponies$¢ za nie odpowiedzialnoé¢, co okazuje sie
by¢ nielatwe w réznorodnej, niejednoznacznej, zmiennej, jak i ambiwalentnej
ponowoczesnej rzeczywistosci. W rezultacie jednostka skazana jest na ciagla nie-
pewnosc co do stusznosci podjetych wyboréw oraz poprawnosci dokonywanych
ocen. Co wazne, wynikajace z postmodernizmu pluralistyczne zdobycze w zakre-
sie wolnosci oraz autonomii [Speck 2005, s. 138] powoduja, ze sposob, w jaki jed-
nostka postepuje, zalezy tylko i wylacznie od niej samej jako swego rodzaju akto-
ra napisanej przez siebie roli. Wida¢ stad, ze wspoélczesny swiat stawia okreslone
wyzwania, ktére naruszaja czas relacji, stawiajac jednostke w sytuacji swoiscie po-
jetego osamotnienia, co réwnoczesnie skutkuje tez pozytywnie dazeniem do
autentycznodci zawartej w kondycji wspolczesnego czlowieka. Nalezy przy tym
zauwazy¢, ze problem ten nabiera szczeg6lnego znaczenia w kwestiach z zakresu
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etyki. Ot6z czlowiek podejmujacy dzialanie napotyka stale na problemy moralne
i zostaje zobligowany do wyboréw miedzy réwnowaznymi czesto zaleceniami
[zob. Lis-Kujawski 2008, s. 18]. Przy czym, jak zauwaza Z. Bauman [1991, s. 24],
kazdy ,[...] wybér zawsze oznacza przyjecie odpowiedzialnosci i z tego powodu
nabiera cech aktu moralnego. W kondycji postmodernistycznej, podmiot
dzialania jest wiec ograniczony nie jako aktor i nie jako ten, ktéry podejmuje de-
cyzje, lecz jako podmiot kompetentny moralnie”. Z tej perspektywy widag, ze
postmodernizm posiada okreslony tresciowy fundament etyczny, zgodnie z kto-
rym zinternalizowane zasady moralne stajq sie czyms§ silnie wigzacym.

Przechodzac dalej w prowadzonej dyskusji, a zarazem traktujac dokonane in-
terpretacje jako swoiste tto, mozna postawi¢ pytanie o to jakie zmiany postmoder-
nizm wprowadzil w refleksje ortopedagogiki. Odpowiadajac na tak postawiony
problem wydaje sie, ze dokonujace si¢ we wspoélczesnym $wiecie przemiany wy-
warly znaczacy wplyw na zakres Swiadczonych przez ortopedagoga uslug pomo-
cowych czy doradczych. UsciSlajac te kwestie mozna za O. Speck [2005, s. 137]
stwierdzi¢, iz w stworzonych przez ponowoczesnoé¢ warunkach znalezienie jed-
nolitych podstaw ortopedagogicznego myslenia i dzialania stato sie niemozliwe,
brakuje tez jednorodnych wyobrazei o sposobach rozwigzywania probleméw
ortopedagogiki. Przyjmujac takie zaloZzenia nalezy jednak wyrazi¢ tez przekona-
nie, ze widoczna w ponowoczesnosci réznorodnoé¢ pozwala niejako na nowo
spojrze¢ na wiele spraw, stajac sie przydatna w podejmowanych prébach odnale-
zienia otwartego horyzontu mysli ortopedagogiczne;j.

Rozwijajac tym samym poglad o pozytywnym aspekcie postmodernizmu dla
rozwoju ortopedagogiki nalezy odwolac sie m.in. do zalozen rozwijanej w tym
okresie pragmatycznej koncepcji réwnosci [Krause 2010, s. 198] i do powszechnej
W ponowoczesnosci wiary w mozliwoé¢ uczestniczenia kazdej jednostki we
wszystkich obszarach Zzycia spotecznego. Innymi slowy, widoczne w tym okresie
zmiany $wiatopogladowe stworzyly osobom niepelnosprawnym szanse siegania
po wiecej, po nieprzestrzegane prawo réwnoéci, po deklarowane, a nie zawsze
realizowane wsparcie spoleczne oraz po przeciwdzialanie wykluczeniu spotecz-
nemu [Krause 2010, s. 196]. W praktyce wiaza sie z tym nowe sposoby zycia i for-
my dzialania, do ktérych czlowiek z niepelnosprawnoscia — w efekcie akceptacji
w ponowoczesnosci réznorodnosci i wielosci — ma coraz bardziej swobodny do-
step [por. Speck 2005, s. 137]. Ponowoczesne idealy zniosty bowiem wszelkie
ograniczenia partycypacji, traktujac uczestnictwo w zyciu zbiorowym za ogoél-
nodostepne [zob. Zotkowska 2013, s. 43—44].

Innym, waznym z omawianej perspektywy zalozeniem ponowoczesnosci
wydaje sie rowniez pluralizm, wieloé¢ horyzontéw myslowych oraz r6znorod-
nos$¢ wzoréw zycia i sensu ludzkiej egzystencji. Jednoczesnie — co wymaga pod-
kreslenia — we wspodlczesnym $wiecie owa réznorodnosé i calosé nie wykluczaja
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sie nawzajem, wrecz przeciwnie, wspolgraja ze soba, z tym jednak zastrzezeniem,
ze musi doj$¢ do akceptacji r6znorodnoéci oraz przyjecia faktu, iz powolaniem
kazdego czlowieka jest uczestnictwo we wspoélnocie oraz poszanowanie godnosci
ludzkiej i wszystkich przystugujacych jej praw [Speck 2005, s. 140]. Poszerzajac te
kwestie nalezy zauwazy¢, ze w kulturze postmodernistycznej dowartoSciowane
zostaja takze cechy indywidualne. W $lad za tym w spoleczenstwie znajduja miej-
sce okreslone mniejszosci, ktére w jego ramach majg mozliwos¢i prawo do zacho-
wania wlasnej odrebnosci. W zwiazku z tym obserwuje sie swoiscie pojete odej-
Scie od koncentracji uwagi na rodzajach i stopniach niepelnosprawnosci, czyniac
przedmiotem zainteresowania te cechy umystu, osobowosciowe i sytuacyjne, kto-
re decyduja o zdolnosci jednostki do uczenia sie [Smith 2009, s. 152-156].

Tym samym z punktu widzenia dziatari ortopedagogicznych szczegdlnego
znaczenia nabiera analiza sposobéw obchodzenia sie w postmodernizmie z r6z-
norodnoscia, celem wypracowania konkretnych narzedzi pozwalajacych na ko-
egzystencje spoleczng os6b pelno- i niepelnosprawnych [Speck 2005, s. 137-138].
Uszczegodlawiajac, nowe idee myslowe omawianego okresu koresponduja wyraz-
nie ze strukturalnymi i filozoficznymi przemianami w systemie wspierania oséb
niepelnosprawnych, ktére wynikaja z realizacji podstawowego zalozenia norma-
lizacyjnego, zwigzanego ze stworzeniem osobom niepelnosprawnym warunkéw
do normalnego Zzycia w jak najbardziej optymalnym dla kazdej jednostki zakresie
[Krause 2010, s. 196].

Nie mozna przy tym zapomnie¢, ze warunki wyznaczone przez postmoder-
nizm stawiajq tez pewne wyzwania dla praktyki ortopedagogicznej. W ramach
podejmowanych oddzialywan waznym elementem staje sie pogodzenie wspo-
magania w niezaleznym zyciu z podmiotowym wsparciem w rozumieniu pono-
woczesnego $wiata i nabywaniu kompetencji do funkcjonowania w nowej rze-
czywistosci spotecznej [Zotkowska 2013, s. 52]. W tym kontekscie postmodernizm
rzuca takze nowe $wiatto na poradnictwo jako forme pomocy niesionej jednym
ludziom przez drugich. Mieszczg sie w tym zgodnie z zalozeniami teorii walory-
zacji r6l spotecznych dzialania, ktérych istote mozna sprowadzi¢ do zarzadzania
relacjami miedzyludzkimi, celem umozliwienia pelnienia cenionych spolecznie
r6l wszystkim jednostkom wykluczonym z gléwnego nurtu zycia zbiorowego
[Osburn 2006, s. 4-13].

Konkludujac, z postmodernistycznej mysli wysuwaja sie pewne wnioski istot-
ne z punktu widzenia ortopedagogiki. Odwolujac si¢ do nich mozna wskazag, ze
wszelkie oddzialywania w postepowaniu usprawniajacym, ukierunkowane na
jednostke z niepelnosprawnoscia w swych zatozeniach programowych, musza
przygotowywac oraz stwarza¢ warunki do normalnego i tylko w niektérych sytu-
acjach zmodyfikowanego zycia. Co wiecej, ukonstytuowanie sie wspodlczesnie ta-
kich kategorii pojeciowych, jak réznorodnosc¢ i wielos¢ niejako a priori wiaze sie
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z koniecznoscig poszukiwania szerszych podstaw teoretycznych pracy doradczej,
stanowiac dla wypelniania przez nig swojej funkcji zaréwno szanse, jak i zagroze-
nia. Sytuacje te unifikuje jednak nowy horyzont poznawczy ortopedagogiki
wyznaczony z jednej strony przez wspomniany juz paradygmat systemowo-
-ekologiczny, a z drugiej, przez progresywna koncepcje rozwoju. Wyjasniajac,
dzieje sie tak, gdyz koncepcje te nawigzuja do istotnego z perspektywy ponowo-
czesnej zalozenia, iz wszystkie problemy rozwiazywane w akcie doradczym
powinny by¢ ujmowane zawsze w kontekscie jednostkowego rozwoju czlowieka,
czyli z perspektywy biodromalnej [Kargulowa 1996, s. 107], ze szczegdlnym uw-
zglednieniem zachodzacych relacji i powigzan miedzy jednostka a Srodowiskiem
jej rozwoju. Nie mozna zapomnie¢, ze fundamentalng role w ksztaltowaniu sie
wizji wlasnej osoby i schematu Ja odgrywa otoczenie spoleczne, ktére stanowi
zrédlo komunikatéw na temat wlasnej osoby, i istotny punkt odniesienia [Jary-
mowicz 2008]. Precyzujac, zwiazane z funkcjonowaniem w okreslonym ukladzie
spolecznym odniesienia poréwnawcze wplywaja na fakt, ze zmieniamy siebie,
gdyz wynik naszego funkcjonowania w przestrzeni spolecznej wraca do nas jako
nowa samoswiadomo$¢ Ja [Szkudlarek 2012, s. 129].

Doradztwo ortopedagogiczne w postepowaniu usprawniajacym

Przeprowadzona dotad dyskusja naukowa pozwala uznaé, ze zasadniczg
forma pomocy ukierunkowana na niepetnosprawnosc, a zarazem ograniczenie jej
skutkéw, jest profesjonalne doradztwo ortopedagogiczne oparte na wiedzy eklek-
tycznej, wielowatkowej, otwarte na nowe mysli, odkrycia i nurty. Rozwijajac te
kwestie nalezy wzia¢ pod uwage dwie wyraznie zarysowujace sie perspektywy
interpretacyjne przedmiotowego tu zagadnienia. Doradztwo ortopedagogiczne
ujmowaé mozna bowiem jako: 1) zorganizowany system pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej; 2) specyficzng czynno$¢ podejmowana w celu pomocy
jednostce, gdzie podstawowa kategoria teoretycznych i praktycznych analiz staje
si¢ relacja pomagania. Przywolany tu drugi punkt widzenia stanie si¢ w dalszej
czesci niniejszego tekstu przedmiotem bardziej pogtebionej deskrypcyjnej refleksii

Doradztwo w wypadkach wystepowania niepelnosprawnosci jest znaczaca
formg pomocy ortopedagogicznej. Wydaje sie przy tym, ze omawiajac jej formy,
najbardziej przydatna w systemie okazuje sie koncepcja poradnictwa biodro-
malnego, ktéra odnosi sie do trzech podstawowych sfer aktywnosci kazdego
czlowieka: 1) procesu personalizacji, 2) procesu socjalizacji, 3) procesu uczestnic-
twa (partycypacji) w kulturze [Wlodek-Chronowska 1993, s. 12]. Doradztwo
w omawianym tu zakresie kieruje swa oferte do oséb znajdujacych sie¢ w réznych
problematycznych sytuacjach zyciowych.
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Doprecyzowujac uwagi wprowadzajace istotne dla przedmiotu prowadzo-
nych analiz jest rozwiniecie koncepcji struktury problemu zyciowego, a zarazem
wskazanie na etapy jego trwania. Chodzi tu o uwzglednienie stopniowo
wylaniajacego sie problemu z dynamicznego kontekstu relacji cztowiek-otocze-
nie, bedacego przez pewien czas ukladem organizujacym ogél podmiotowej
aktywnosci czlowieka, w konicu ustepujacego miejsca nowym problemom zalez-
nym jednak w sposob znaczacy od przebiegu radzenia sobie z pierwotna trudno-
Scig. Zauwazy¢ jednak trzeba, ze podstawowaq kategoria wylonionej powyzej
koncepcji staje sie modelowy podmiot tej koncepcji, a jest nim cztowiek jako pod-
miot swych probleméw zyciowych. W $wietle powyzszego jednostka staje sie
aktorem rozgrywajacym swoje zyciowe dramaty, bedac kategorig otwarta na dia-
log hermeneutyczny i ulatwiajacg wejscie w 6w dialog. Tym samym wyrazne tu
relacyjne podejécie do mechanizmu powstawania probleméw zZyciowych jest
podstawa tezy o nieistnieniu nierozwigzywalnych probleméw zyciowych, co na-
biera ogromnej wagi, wrecz ogélnie obowigzujacej idei ukierunkowujacej wszelkie
postepowanie pomocowe w kontaktach ortopedagoga z osobami znajdujacymi
sie w szczegolnie zlozonych sytuacjach zyciowych, zwiazanych z posiadang
wada rozwojowa czy kalectwem [por. Przesmycka-Kaminska, Pietruszko 1994,
s. 40-41].

Wsréd wielu réznych koncepcji doradztwa ortopedagogicznego za najbar-
dziej przydatna dla potrzeb dalej prowadzonego dyskursu staje sie ujecie struktu-
ry doradczej C. Hillenbranda [2007, s. 126], przez ktéra rozumie sie ,wsp6lne po-
szukiwanie rady mieszczace w sobie pojecie wspolpracy doradczej”. Z tego
punktu widzenia doradztwo ortopedagogiczne staje sie forma swego rodzaju ko-
munikacji majacej na uwadze niwelowanie wzglednie ograniczanie skutkéw nie-
pelnosprawnosci odnoszonych do czterech podstawowych sfer: osobowoscio-
wej, rodzinnej, spolecznej i zajeciowej [Witkowski 1993]. Jego adresatami sa
przede wszystkim jednostki objete wychowaniem specjalnym, jak i inne podmio-
ty bezposrednio wlaczone w proces wychowania i opieki (m.in. rodzice, nauczy-
ciele czy wychowawcy).

Ostatecznie konstatujac, doradztwo ortopedagogiczne nalezy uznac za spe-
cyficzny rodzaj wzajemnego oddzialywania osoby pomagajacej oraz wspomaga-
nej. Wpisane jest ono w catoksztalt postepowania usprawniajacego w odniesieniu
do 0s6b z niepelnosprawnosciami i ma na celu poprawe ich zdolnosci do czynne-
go udzialu w zyciu spotecznym. Ponadto doradztwo, realizujac zasade pomocy
czlowiekowi staje si¢ dzialaniem, w ktérym obie strony jako réwnowazne pod-
mioty poszukujg rozwigzania lub mozliwosci rozwigzania zdefiniowanego juz
problemu. Sam za$ proces jego rozwigzywania odbywa sie przez uruchomienie
w danych warunkach egzystencjalnych czynnosci zaradczych, co w efekcie pro-
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wadzi do osiagniecia r6znych rezultatow, ktére rzutuja pézniej na relacje cztowie-
ka ze $wiatem i jego codzienne zycie [Lewicka 1994, s. 92].

Tym samym przyjmujac na podstawie dokonanych interpretacji, ze prymar-
nym celem postepowania usprawniajacego jest optymalizacja zachowan czlowie-
ka zaréwno w sytuacjach typowych, jak i trudnych, generowanych przez nie-
pelnosprawnos$¢, za cel drugiego rzedu nalezy uznaé prewencje i wczesng
interwencje, a za cel trzeciego rzedu korekte i stymulacje rozwoju. W tej optyce
celem najbardziej podrzednym staja sie zadania szczegélowe w szerokim rozu-
mieniu prakseologicznym. Chodzi gléwnie o rozumna akceptacje niepelno-
sprawnosci oraz jej konsekwencji przez osobe nig dotknieta i jej najblizsze otocze-
nie, ksztaltowanie pozytywnych postaw wobec zabiegéw usprawniajacych oraz
pomoc w antycypowaniu pozadanych standw rzeczy [Wlodek-Chronowska 1993,
s. 18; Stachowska 1998, s. 124].

Nalezy jednak podkresli¢, ze realizacja nakreslonych celéw staje sie dopiero
mozliwa, kiedy pomoc w rozwiazywaniu specyficznych probleméw cztowieka, tj.
uczenia zycia z dang niepelnosprawnoscia, zostanie poprzedzona — poprzez po-
stepowanie diagnostyczne — dokladna znajomoscia jednostki i jej Srodowiska zy-
cia. Oznacza to, ze zmy$la o tym, by jednostka osiagneta wlasciwy dla niej poziom
samodzielnosci fizycznej, psychicznej i spotecznej, wstepna diagnoza musi ukie-
runkowywac¢ wszelkie oddzialywania ortopedagogiczne, stajac sie istotnym
skladnikiem (wrecz podstawa) dla wszelkich przedsiewziec profilaktycznych, ko-
rekcyjnych, terapeutycznych, jak i tych zwigzanych z ksztalceniem czy zatrudnie-
niem. Implikacja tego jest zwykle jej wieloaspektowy charakter, réwnoczeénie
medyczny, psychologiczny i pedagogiczny z uwzglednieniem sytuacji socjalnej
czlowieka. Mamy wiec na uwadze zebranie fachowych opinii o jednostce i jej
re- akcjach odnoszonych do leczniczego usprawniania [Sowa, Wojciechowski
2001, s. 289].

Reasumujac, postawiona diagnoza staje sie¢ pewnym systemem twierdzen:
1) opisujacych zaburzone funkcjonowanie osobiste i spoteczne; 2) wyjasniajacych
owe zaburzone funkcjonowanie; 3) okreslajacych, jaki udziat w genezie tego za-
burzenia maja czynniki sytuacyjne i osobowosciowe, a ponadto na ile wyste-
pujace w tym obszarze sytuacje problemowe uwarunkowane sa bezposrednio
i posrednio czynnikami natury zdrowotnej, czy tez niekorzystnymi wplywami
otoczenia [por. Jarosz, Sek 1983, s. 115].

W ramach konkluzji mozna powiedzie¢, ze podane ujecia definiujg diagnoze
w doradztwie ortopedagogicznym jako praktyczna, realizacyjna oraz ukierunko-
wana na kwestie kompensacji psychospolecznej, forme dziatania. Konsekwencja
jednak takiego ujecia staje sie problem wykonalnosci zalecefi postdiagnostycz-
nych oraz kwestia zalezno$ci miedzy zadaniami, metodami i technikami postepo-
wania usprawniajacego a skutkami (rezultatami) tego procesu [Kowalik 2007].
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Uszczegodtawiajac, chodzi o potrzebe prowadzenia analiz sprawdzajacych zaist-
nienie zwigzku miedzy podejmowang diagnoza a zorganizowanym tokiem od-
dzialywan pomocowych, by w ten sposéb zaznaczyly sie trzy zasadnicze etapy
postepowania usprawniajacego: od diagnozy konstatujacej fakty, poprzez diag-
noze ukierunkowujaca interwencje i wskazujaca na prognoze, do spinajacej
wszystko diagnozy weryfikujacej [Sowa, Wojciechowski 2001, s. 293]. Innymi
stowy, dopiero gdy podejmowane interwencje nakierowane na jednostke z nie-
pelnosprawnoscia sprowadzajq sie do tych trzech plaszczyzn, mozliwa staje sie
ocena i weryfikacja osiagnietych celéw doradztwa ortopedagogicznego.

W nawigzaniu do poczynionych wyzej ustaleit mozna tez przyjaé, ze wnik-
niecie w indywidualne i egzystencjonalne problemy osoby z niepelnosprawnoscia
oraz wspoélne rozwazanie (zdefiniowanie) wskazanych probleméw, a dopiero
w nastepstwie tego ustalenie zakresu dzialan ortopedagogicznych (dostosowa-
nych Scisle do jednostkowych potrzeb) sprzyja pozadanym relacjom tak w ukfad-
zie osobistym, jak i spotecznym. W tej perspektywie diagnostycznym punktem
odniesienia nie jest sam czlowiek z niepelnosprawnoscig, lecz on w swoim otocze-
niu [Speck 2005, s. 378].

Co za tym idzie, zgodnie z ujeciem systemowym w akcie doradczym mamy
na uwadze polegajaca na sprzezeniu zwrotnym kooperacje dwéch autonomicz-
nych systeméw bedacych w stanie wspoéizaleznosci [Speck 2005, s. 380]. Staje sie
to istotne zwlaszcza wtedy, gdy jednostce z powodu hamujacych i blokujacych
zaburzen rozwoju lub warunkéw istniejacych w otoczeniu grozi niebezpieczen-
stwo rozwijania zawezonych czy obciazajgcych interpretacji sensu $wiata. W za-
istnialej sytuacji przed doradztwem ortopedagogicznym pojawia sie swoiste
wyzwanie, jak pomoc czlowiekowi, by mial mozliwos¢ znalezienia konstruktyw-
nego sensu zycia i wlaczenia sie we wspoélnote oraz codzienny bieg wydarzen, po-
mimo indywidualnych i/lub spotecznych ograniczen badz tez obcigzenn [Speck
2005, s. 303]. W $Slad za tym oddzialywania pomocowe moga by¢ podejmowane
w wielu réznych zakresach, przyjmujgc okreslong forme pomocy. I tak mozna je
rozpatrywa¢ jako: 1) doradztwo edukacyjno-zawodowe zwigzane z planowa-
niem i bilansowaniem zycia; 2) indywidualne doradztwo interwencyjno-terapeu-
tyczne w sytuacji wystepowania zaburzen socjalizacyjnych i zagrozeh psycho-
spolecznych; 3) spoleczno-ortopedagogiczne poradnictwo ukierunkowane na
rodzine i placéwki szkolno-wychowawcze oraz opiekuncze [por. Hillenbrand
2007, s, 125; Sowa, Wojciechowski 2001, s. 300 i n.].

Zgodnie z powyzszym, mowiac o doradztwie ortopedagogicznym, nalezy
zwroci¢ uwage, ze nie ma ono jednorodnego charakteru. Oparcie sie tylko na jed-
nych przestankach pociaga za soba powazne konsekwencje co do sposobu trakto-
wania osoby wspomaganej oraz zakresu w jakim uwzgledniany bedzie jego kon-
tekst zyciowy. Z drugiej strony fachowa pomoc powinna by¢ oferowana takze
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poza zakresem ortopedagogiki. Ponadto konieczne staje sie odpowiednie, mery-
torycznie ukierunkowane, wsparcie ze strony innych dyscyplin naukowych —
o czym szerzej w dalszej czeéci opracowanego artykutu.

Sadzi¢ takze nalezy, ze szczegélnego znaczenia nabierajg tu wzajemne rela-
cje: niepelnosprawnosc a rodzina oraz potrzeba integralnego i ekologicznego po-
dejécia do udzielanej porady. Po drugie, pomoc w postepowaniu doradczym nie
moze przyjaé postaci jednoetapowej i jednosytuacyjnej, lecz powinna towarzy-
szy¢ terapii i innym zabiegom usprawniajacym na réznych jej etapach. Szerzej,
tak rozumiane oddzialywania pomocowe powinny wspomagac procesy integra-
¢ji oraz normalizacji zycia, a w koncu takze partycypacje spoleczna jednostki [por.
Sowa, Wojciechowski 2001, s. 316]. Inaczej méwiac, postepowanie pomocowe ma
w swych zamierzeniach ulatwi¢ osobie wigczenie si¢ do aktywnego uczestnicze-
nia w zyciu indywidualnym i zbiorowym, pelnienie adekwatnych rdl spotecz-
nych — majac na wzgledzie wlasciwe dla wieku zadania rozwojowe — oraz
osiggniecie niezbednego poziomu autonomii i poczucia podmiotowosci.

Wspolpraca doradcza jako przestrzen kreowania
relacji pomocowej

Nawiazujac do poczynionych powyzej ustalen nie sposéb nie zauwazy¢, ze
kwestig o podstawowym znaczeniu w doradztwie ortopedagoicznym jest wlasciwe
przygotowanie specjalnie wytworzonej przestrzeni relacji pomocowej. Dobitnie
rzecz ujmujac zarysowuje sie tu istotne zadanie ksztaltowania obszaréw do-
tyczacych waznych warunkéw ramowych i organizacyjnych dziatan ortopedago-
gicznych, ktére pézniej wplywaja dodatnio na przebieg postepowania uspraw-
niajacego i efekty z nim zwiazane.

W tym kontekécie w ortopedagogice przytacza sie czesto konkretne zasady
sprzyjajace tworzeniu przyjaznej przestrzeni relacji pomocowych. Wéréd nich
wymienia sie zwykle stworzona atmosfere bezpieczefistwa i poufnosci prowa-
dzonych rozméw, sprzyjajacq zarazem nieskrepowanej wymianie informacji do-
radczych, kreowanie symetrycznych relacji partneréw interakcji, wreszcie dialog
i akceptacje dla autonomii emocjonalnej. Kreuje sie w ten sposéb podejscie skon-
centrowane nie tyle na problemie, ale osobie doswiadczajacej tego problemu,
gdyz podstawowego znaczenia nabieraja tworzaca sie wiez w przestrzeni pomo-
cowej oraz refleksja, ktéra towarzyszy podejmowanym prébom konstruktywne-
go rozwigzania problemu.

Wnikajac nieco glebiej w sens teoretycznych i praktycznych analiz w przed-
miotowym zakresie wyraznie zarysowana tu kategorig deskrypcji staje sie pojecie
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relacji [por. Przesmycka-Kaminska, Pietraszko 1994, s. 38]. W przywolanym kon-
tekscie ma si¢ na uwadze relacje osoby — tu z niepelnosprawnoscia — do samej sie-
bie; cztowieka do drugiego czlowieka; wreszcie czlowieka do $wiata i otaczajacej
g0 rzeczywistosci, co pociaga za sobg okreslone konsekwencje epistemologiczne
i aksjologiczne. Odczytana w ten sposéb wspdlpraca doradcza rozumiana jest
jako relacja pomagania zachodzaca miedzy osobg pomagajaca i wspomagana.
W tym tez kontekscie, uznajac jednostke za osobe, przyjmuje si¢ personalne zaan-
gazowanie pedagoga w kreowanie wartosci pozytywnych zgodnie z kryterium
wyboru zawartego w $wiadomosci aksjologicznej [Przesmycka-Kaminiska, Pie-
traszko 1994,].

Na kanwie powyzszego, w ramach prowadzonej dyskusji nad relacja poma-
gania, przychodzi na mysl kolejna kategoria pojeciowa tzw. relacji konstruktyw-
nej. W literaturze przedmiotu opisana jest ona przede wszystkim jako typ relacji
czlowiek-$wiat, mogacy obejmowac zbiory relacji konkretyzowanych interakcja-
mi realnymi o dowolnym zasiegu czasowym i przestrzennym. W rezultacie cechy
relacji konstruktywnej sprzyjaja koncentrowaniu aktywnosci na celach typu
samorealizacyjnego, stuzacych rozwigzywaniu waznych problemoéw zyciowych
[Pietraszko 1994, s. 158].

Wydaje si¢ przy tym, ze podstawowego znaczenia nabiera tu charakter wiezi
tworzacej sie w relacji pomagania, a zwlaszcza emocjonalnej, komunikacyjnej
oraz zadaniowej. Nie bez znaczenia pozostaje tez dla relacji konstruktywnej
wspolnota realizowanych zadan w ramach procesu definiowania i rozwigzywa-
nia trudnych probleméw zyciowych [por. Pietraszko 1994, s. 160].

Nie trudno przy tym stwierdzi¢, ze w relacji pomocowej mieszcza sie rOwniez
zadania ukierunkowane na partycypacje spoleczng, rozumiang jako wazny prze-
jaw zycia 0s6b z niepetlnosprawnosciami. Biorac zgodnie z tym za punkt wyjscia
fakt, ze w kazdej grupie spolecznej istniejg skodyfikowane wzory takich indy-
widualnych cech czlowieka, ktérych ujawnienie przez jednostke sklania grupe do
przypisania jej roli pelnoprawnego uczestnika, a tym samym do uruchomiania
wobec niej oddziatywan socjalizujacych, w istocie rzeczy w ramach doradztwa
ortopedagogicznego chodzi o takie uksztaltowanie dyspozycji socjalizacyjnych,
ktére stang sie gwarancjg bycia czlonkiem danego ukladu [Modrzewski 2007,
s. 33]. Z tej tez perspektywy szczegélnego znaczenia dla procesu kreowania relacji
pomocowej nabiera socjalizacja edukacyjna, polegajaca na systematycznym od-
dzialywaniu - tu usprawniajacym — formujacym okreslony rodzaj kompetencji
niezbednych przy realizacji wlasciwych dla wieku rél spotecznych i zadan rozwo-
jowych [Modrzewski 2007, s. 36].

Sprawa staje sie bardziej klarowna w odniesieniu do oséb, u ktérych jednost-
kowe wtasciwosci osobowe (obiektywnie obserwowalne i percypowane spolecz-
nie) nie sg zgodne z przyjetymi w danym ukladzie spotecznym standardowymi
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ich wzorami. W tej sytuacji niejako z zalozenia, majac na wzgledzie relatywne
ujmowanie zjawiska uczestnictwa spolecznego, nalezy liczy¢ sie z okreslonym ty-
pem reakcji spotecznej mieszczacej w sobie desygnaty zjawiska przyjmujacego
posta¢ marginalizacji i wykluczenia spolecznego [Modrzewski 2007].

Doprecyzowujac ten watek analiz nalezy postawi¢ pytanie, jaki rodzaj sto-
sunkéw pojawic sie moze w kreowanej relacji pomocowej i jakie uwarunkowania
leza u jego podstaw. I tak w literaturze przedmiotu spotyka sie rézne klasyfikacje
porzadkujace zagadnienie. Zwykle daje sie wyrézni¢ trzy podstawowe modele
relacji pomocowej: aktywnosé-biernos¢; kierownictwo-wspoélpraca oraz obu-
stronne uczestnictwo [zob. Heszen-Klemens, Jarosz 1983, s. 304].

Interpretujac dalej powyzsza kwestie, wida¢, ze w podanej tu klasyfikacji
uwzglednione zostaly dwa kryteria podziatu. Pierwsze z nich dotyczy stopnia
zaangazowania osoby wspomaganej, drugie natomiast zakresu udziatu obu stron
w kierowaniu sytuacjg pomocowa. Szerzej rzecz ujmujac, wymienione kryteria
zwiazane sg wyraznie ze stopniem aktywnosci obu stron w relacji, z zakresem
udzialu obu stron w rozwigzywaniu sytuacji problemowej oraz celem kontaktu
pomocowego i rodzajem wzajemnych stosunkéw emocjonalne [Heszen-Kle-
mens, Jarosz 1983]. Poddajac jednoczesnie pod rozwage problem, ktéry z poda-
nych elementéw relacji pomocowej odgrywa zasadnicza role w jej przebiegu,
znawcy zagadnienia wskazuja jednoznacznie na klimat emocjonalny jako czyn-
nik ulatwiajacy wybor optymalnej formy reagowania pomocowego. Taki punkt
widzenia zawiera tym samym w sobie probe implementacji w przestrzen od-
dzialywan usprawniajacych takich desygnatéw, jak akceptacja i szacunek, empa-
tia oraz kongruencja (autentycznos¢) [por. Wlodek-Chronowska 1993, s. 14].

Tym samym, rozwijajac o kolejne watki kwestii wsp6tpracy doradczej w kre-
owaniu wlasciwej relacji pomocowej mozna jeszcze zapytac o to, jakie s uwarun-
kowania wzajemnych ustosunkowan w interesujacej nas diadzie — jednostka
wspomagana i wspomagajaca. Wyjasniajac ten problem nalezy zaakcentowac, ze
jest to zaleznoé¢ zlozona, wyznaczona tak przez wladciwosci i dzialania oséb
w niej uczestniczacych, jak i czynniki sytuacyjne oraz szersze warunki srodowis-
kowe, w ktérych zachodzi cala interakcja. Na tej podstawie, skupiajac nieco blizej
uwage na samych uczestnikach aktu pomocowego, szczegélne znaczenie dla bu-
dowanej relacji maja te uwarunkowania, ktére zwiazane sg z indywidualnymi
do$wiadczeniami osoby wspieranej wyniesionymi z badan diagnostycznych, za-
bieg6éw leczniczych, zespolone z percepcja wlasnych powiklan zdrowotnych oraz
cechami osobowymi. W przypadku natomiast doradcy rzecz dotyczy nie tylko
wiedzy i kompetencji zawodowych, ale takze jego osobowosci oraz rodzaju zinter-
nalizowanych schematéw poznawczych i behawioralnych dotyczacych stosunkéw
miedzyludzkich [Heszen-Klemens, Jarosz 1983, s. 297-299]. Wszystko to zanurzo-
ne jest w szerszym kontekscie spolecznym, tworzac wieloczynnikowe uwarunko-
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wania, pomagajac — jak sie wydaje — zrozumie¢ jednak specyfike interakcji
zawiazujacych sie w przestrzeni wyznaczonej przez relacje pomocowsa.

Reasumujac, na podstawie przytoczonych ujec i stanowisk nalezy zalozy¢, ze
celem kazdej wlasciwie kreowanej relacji pomocowej powinna sta¢ sie taka
wspolpraca, ktéra pozwoli uruchomic zasoby tkwiace w osobie wspomaganego,
wzbogacic ja, modyfikowacé i rozwija¢, a takze zwiekszyc¢ jej kompetencje osobiste
[por. Sek, Brzezifiska 2008]. Wiaze sie z tym takze pomoc w aktualizacji siebie
[zob. Witkowski 1996], ktora nalezy rozumiec jako dazenie do rozwoju wszyst-
kich potencjatéw jednostki, obejmujacych wiedze, uzdolnienia, zainteresowania
iwszystko to co jest w zawigzku z obrazem siebie oraz przyczynia sie do wlasnego
wzrostu i konstruktywnego zadowolenia [Hojczyk, Bidzan 2011, s. 438].

Profesjonalizm ortopedagogiczny w kontekscie
interdyscyplinarnej wymiany

Przechodzac do kolejnego problemowego obszaru prowadzonych analiz na-
lezy zwrdci¢ uwage na rysujacy sie od poczatku niniejszego wywodu interdyscy-
plinarny i polisemiczny charakter omawianego zagadnienia. W $wietle tego co zo-
stalo powiedziane, niewatpliwie potrzeba wielozakresowej diagnozy sytuacji
problemowej i koniecznosci udzielania adekwatnej (kompetentnej) pomocy
wiaze sie z konstatacjg faktu, ze podejmujac dzialania wspomagajace ortopeda-
gog musi korzystac¢ z szerokiej wiedzy o czlowieku, zwlaszcza psychologicznej,
lingwistycznej, logopedycznej, medycznej, prawnej i socjologicznej. UsciSlajac
nieco zagadnienie nie sposob nie zauwazy¢, ze w rzeczywistosci problematyka
niepelnosprawnosci ksztattuje pole teoretycznych analiz wielu dyscyplin nauko-
wych. I tak, oprécz oczywistych podstaw lezacych w medycynie, jest mocno osa-
dzona w psychologii, socjologii oraz prawie. Ponadto stojac na stanowisku, ze
przedmiotem zainteresowania dzialania ortopedagogicznego nie jest niepetno-
sprawno$¢ sama w sobie, lecz uposledzone warunki rozwoju i wychowywania,
ktére rozpatrywane sa zar6wno jednostkowo, jak i na tle catosci zycia spoleczne-
g0, wyraznie zarysowuje si¢ zlozonoé¢ probleméw praktyki ortopedagogicznej
[por. Hillenbrand 2007, s. 32].

W rzeczywistosci, zgodnie z przytoczonym ujeciem, postepowanie pomoco-
we nalezy uznac za zorganizowany system dzialalnosci o charakterze informacyj-
nym, edukacyjnym, interwencyjno-wyprzedzajacym, jak i terapeutycznym [por.
Pawlowska 2009]. Jezeli wiec méwimy o doradztwie w postepowaniu uspraw-
niajagcym, nalezy zwrdci¢ uwage, ze nie ma ono charakteru jednorodnego, co
oznacza konieczno$¢ calosciowego podejscia do udzielonej pomocy, majac na



Afirmacja i szacunek dla osoby w przestrzeni oddziatywari ortopedagogicznych... 79

wzgledzie nie tylko aspekt zdrowotny, a takze ogoét czynnikéw, ktére wplywaja
na stan psychiczny jednostki w ich wzajemnych powigzaniach. Oparcie sie tylko
na jednym wymiarze funkcjonowania czlowieka pocigga za soba powazne konsek-
wencje co do jego sposobu traktowania oraz zakresu+

, w jakim uwzgledniony zostanie kontekst spoleczny.

Syntetyzujac, przyjete stanowisko w sposéb jednoznaczny wskazuje na potrze-
be wejscia w dialog z dyscyplinami pokrewnymi, ukazujac szerokie mozliwosci
uruchomienia interdyscyplinarnych proceséw wymiany. Egzemplifikacja tego
staja sie dazenia do spozytkowania dla celd6w opracowania teoretycznych pod-
staw ortopedagogicznych interwencji osiagnie¢ innych dziedzin wiedzy oraz
stworzonych w ich ramach teorii [Speck 2005, s. 270 i 377]. Podejscie takie wiaze
sie z otwartoscia i kooperacja, wtedy gdy ma sie na celu calosciowe i komplemen-
tarne podejscie do probleméw zyciowych czlowieka. Dodaé nalezy, ze poste-
pujaca specjalizacja w obrebie samej ortopedagogiki znacznie wzmocnita owgq
interdyscyplinarnos$¢, powodujaca jednoczesnie oczywistg zasadnosé zréznico-
wania metod, form i srodkéw w postepowaniu usprawniajacym. W tym Swietle
interdyscyplinarno$¢ wraz z interdziedzinowoscia stala sie swoista koniecznoscia,
wymuszong potrzeba naukowego rozwiazania okreslonych probleméw prak- ty-
cznych zwigzanych z wielowymiarowoscig uszkodzen i funkgji, ztozonoscig wa-
runkéw ich powstawania i nasilania si¢ oraz zarysowujacym sie pluralizmem w
leczeniu usprawniajacym [Speck 2005, s. 309-312].

Pamietac¢ przy tym trzeba, ze to indywidualne uszkodzenia czy zaburzenia sa
istotnym wyznacznikiem specjalnych potrzeb edukacyjnych jednostki, i — co wie-
cej — poprzestanie tylko na ogdélnym stwierdzeniu wspomaganie rozwoju nie
wskazuje istotnych punktéw ciezkosci, waznych dla podejmowanych oddzia-
tywan ortopedagogicznych. W tym tez kontekscie znaczenia nabiera doradcze
wsparcie ze strony innych dyscyplin naukowych.

Wyrazem pozadanej interdyscyplinarnosci w podejsciu do probleméw jed-
nostki z niepelnosprawnoscia jest wspéipraca w ramach zespotu diagnostyczno-
-terapeutycznego i pomocowego. Tworza go: lekarz prowadzacy, psycholog, peda-
gog oraz inne podmioty w zaleznosci od indywidualnych potrzeb osoby wspo-
maganej. Skuteczno$¢ funkcjonowania zespolu zalezy m.in. od umiejetnego
rozlozenia przypadajacych zadan oraz komplementarnej wspoélpracy. Jest rzecza
nieodzowna, zeby z ogélnym kierunkiem dzialania zespotu byli zapoznani rodzi-
ce oraz inne osoby sprawujace opieke pedagogiczna nad dzieckiem. Spelnienie
wskazanych warunkéw jest potrzebne dla uksztaltowania wlasciwej, wspoma-
gajacej atmosfery psychoterapeutycznej, ktora skutecznie bedzie zapobiegac po-
jawieniu sie tak bledéw jatrogennych, jak i sporéw kompetencyjnych [Heszen-
-Klemens, Jarosz 1983, s. 294]. Odpowiednikiem tego jest opracowany przez
G. Egana [2002, s. 53] model kompetentnej pomocy, ktéry w swych zalozeniach
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zawiera trzy podstawowe etapy: 1) ocene sytuacji zyciowej, 2) okreslenie potrzeb
i probleméw do rozwigzania, 3) wybor strategii dzialann pomocowych.

Zlozonym problemom i zadaniom doradczym oraz pomocowym odpowia-
daja r6zne mozliwosci postepowania usprawniajacego. Wyboér ich wiaze sie z po-
siadaniem specjalistycznych kwalifikacji zawodowych uzyskiwanych formalnie
po ukonczeniu wiasciwego kierunku studiéw wyzszych. Oprécz tego ortopeda-
gog w ramach swojego wyksztalcenia i r6znych form doskonalenia podyplomo-
wego powinien zdoby¢ konkretny zaséb kompetencji. Pozadane sa nie tylko
poglebione zdolnosci i umiejetnosci w obszarze komunikacji interpersonalnej
oraz w sferze spolecznej i emocjonalnej, ale niezbedne stajq si¢ kwalifikacje profe-
sjonalne, przede wszystkim diagnostyczno-terapeutyczne.

W Swietle prowadzonego wywodu profesjonalny doradca-ortopedagog nie
moze poslugiwacé sie wiedza czerpana wylacznie z wlasnego doswiadczenia, ale
powinien kierowac sie przede wszystkim zweryfikowanymi teoriami naukowy-
mi, wiedzg usystematyzowana oraz oczekiwaniami oséb wspomaganych. Tym
samym powinien posiada¢ wiedze nie tylko o tym jak radzi¢, ale takze szerszg
wiedze i kompetencje na temat budowania relacji doradczej, realizacji procesu
doradczego (w tym jego profesjonalizacji), umiejetnosci zarzadzania wlasnym
rozwojem zawodowym. Wspoélgraé ma z tym wszystkim rozumne podejscie do
zasad etycznych i standardéw zawodowych oraz gotowos¢ ich przestrzegania
w procesie udzielanego wsparcia [por. Wysocka 2013, s. 303 i in..].

Doradztwo na gruncie ortopedagogiki wymaga réwniez wypracowania wlas-
nych (sprawdzonych w praktyce) strategii pomocowych, autooceny uzyskiwa-
nych efektéw, a przede wszystkim informacji zwrotnych od odbiorcow udziela-
nego wsparcia. Wéwczas dopiero staje si¢ ono procesem spersonalizowanym
i konstruktywnym w swoim praktycznym wymiarze.

Refleksja koncowa. Aplikacja paradygmatu

Rozwazajac problematyke doradztwa ortopedagogicznego nalezy na zakon-
czenie odnie$¢ sie szerzej do przyjetego zalozenia, zgodnie z ktérym jednostka
z niepelnosprawnoscia traktowana jest jako wyjatkowy byt-fenomen, zdolny do
podmiotowego istnienia i tworzenia zwigzkéw z innymi ludzmi [por. Zeidler
2007, s. 30-31].

Zgodnie z powyzszym ujeciem, prowadzac rozwazania dotyczace problema-
tyki zycia z niepelnosprawnoscia i dostosowania sie do niepetnosprawnoéci, za-
sadne staje sie chocby skrétowe odniesienie sie do kwestii antropologicznego
punktu widzenia osoby, ktéry aplikuje podmiotowy wymiar jej istnienia. Co za
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tym idzie, waznym atrybutem zakladanego tu osobowego, podmiotowego eg-
zystowania, czyli bycia-w-$wiecie kazdego czlowieka jest potencjalnie nieograni-
czony rozwoj, niejako budowanie swojej osobowosci — stawanie sie per se [ Ole-
niacz 2005, s. 81-82]. Zgodnie z tym doswiadczanie owego bycia, egzystowanie,
istnienie podmiotowe oznacza przezywanie zdarzen wlasnego zycia w odniesie-
niu do §wiata wartosci i intencjonalne odnoszenie sie do zjawisk rzeczywistosci,
do innych o0séb oraz samego siebie i wartosci [zob. Krasnodebski 1986].

Tak nakreslony zamyst pozwala przyjaé, ze Swiadczenie ustug pomocowych
czy wspierajacych dotyka réwnie wyraznie systemu wartosci. Jak zauwaza bo-
wiem O. Speck [2005, s. 307], wszelkie ortopedagogiczne dzialania sg jednoczes-
nie dzialaniami zorientowanymi na wartoéci. Oznacza to, ze jesli ma sie na wzgle-
dzie udane zycie jednostki z niepelnosprawnoscig, powinny by¢ one pojmowane
przez pedagoga przede wszystkim jako osobiste etyczne zobowigzanie — odpo-
wiedzialno$¢ — nie za$ tylko jako funkcjonalne, profesjonalne wykonywanie
czynnosci. Przy tym waznym aspektem tej odpowiedzialnosci jest nie tylko odpo-
wiedzialno$¢ za siebie, bedaca dyspozycja do swiadomego i umiejetnego poru-
szania sie w $wiecie wartosci, ale rtéwniez odpowiedzialno$¢ za drugiego czlowie-
ka — tu osoby o niepelnej sprawnosci [zob. Ablewicz 2003, s. 173 i n.].

Czym sa zatem wartoSci w doradztwie ortopedagogicznym, jaka pelnig
w nim funkcje? Uwaza sie, ze kazda relacja pomocowa powinna opierac sie na
wartosciach, ktdre ja przenikaja i dynamizujg, gdyz stanowi ona pewien orga-
nizm, dzieki ktéremu wartosci moga ozy¢. Zdaniem E. Egana [2002, s. 77-78]
wartosci odgrywaja kluczowa role w procesie pomocy, a orientacje wartosciujace
pomagajacego w postepowaniu usprawniajacym wplywaja na orientacje aksjo-
normatywne osoby wspomaganej.

W tym ujeciu podstawowego znaczenia nabiera wydobycie istotnych wartosci
dla procesu pomocy. Okazuje sie, ze w praktyce wartoéci pozwalaja doradcy
podja¢ wlasciwa decyzje co do dalszego postepowania. Jezeli nie ma on precyzyj-
nego systemu wartosci, staje sie ambiwalentny w swoim postepowaniu [Egan,
2002]. W rezultacie, respektujac potrzeby kazdego czlowieka, przejawiajac bez-
warunkowa gotowos¢ akceptowania go w sytuacji innosci, wyraziscie egzemplifi-
kuja sie r6zne cnoty, a wérdd nich zdolnoé¢ odnajdywania sensu w momencie
kryzysu zwiazanego z jego brakiem, a wiec mozliwosci postrzegania i wskazania
sensu w obliczu jego utraty [Speck 2005, s. 307-308].

Jednym slowem partnerzy relacji pomocowych staja w obliczu podstawowe-
go pytania dotyczacego sensu ich istnienia i dzialania. Zgodnie z tym zadanie
ortopedagoga polega nie tylko na wskazywaniu wartosci wspomagajacych goto-
wosc¢ do odnajdywania przez jednostke wlasnego sensu zycia, ale takze na rozpoz-
nawaniu indywidualnych i spolecznych ograniczen oraz obcigzen, ktére ten sens
naruszaja [por. Rosinski 2003, s. 38].
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Konkludujac, w podejsciu skoncentrowanym na osobie wyraznie zarysowuje
sie partnerski stosunek i wzglednie trwala wiez w trakcie konstruktywnego roz-
wigzywania sytuacji problemowych. Pedagog staje sie wiec kim$ kto pomaga,
a w przypadku sytuacyjnie sprzecznych sposobéw ich postrzegania prébuje
uzgodni¢ wspélny punkt widzenia, wykazujac umiejetnos¢ wyjasnienia swojego
profesjonalnego i moralnego stanowiska. W zakreslonym podejsciu termin oso-
bowy wymiar relacji pomocowej oznacza pomoc skoncentrowana na jednostce,
w ktorej rzeczywiste potrzeby czlowieka, a nie modele pomocy czy metody stoso-
wne przez wspomagajacego, znajduja sie w centrum zainteresowania [por. Egan
2002, s 25].

Rozwazajac dalej kwestie zwiazang z budowaniem relacji pomocowej stuszne
wydaje sie, by na zakonczenie odnies¢ sie jeszcze do ogdlnej zasady dotyczacej
uwzgledniania kontekstu rozwojowego w poradnictwie terapeutycznym. Trans-
ponujac tym samym wypracowane przez S. Greenspan [1999] zalozenia modelu
terapii rozwojowej na grunt ortopedagogiki mozna wskaza¢ na pewne istotne
sposoby dynamizowania przez doradce przebiegu relacji w postepowaniu uspraw-
niajacym. Przyjmujac zgodnie z tym, ze dynamika kontaktu wyznaczana jest
dzialaniem podmiotéw relacji, doradca-ortopedagog powinien w szczegélnosci:

- odwotywac sie do naturalnych zasobéw i zainteresowan osoby wspomaganej,
aby w procesie udzielanej pomocy zaangazowac kilka istotnych proceséw roz-
wojowych w tym samym czasie;

— pracowac z klientem na tym poziomie rozwoju, na ktérym sie on w danym cza-
sie znajduje;

— uczynic celem pomocy dazenie do ustalenia z osobg wspierang pozioméw roz-
wojowych, do ktérych ona dazy w procesie postepowania usprawniajacego;

— wspiera¢ poczucie podmiotowosci i samowystarczalnos¢ klienta.

W nakreslonej perspektywie wida¢ wyraznie, ze warto$¢ osoby w relacjach
pomocowych nabiera szczegélnego znaczenia. Wiaze sie ona bowiem z afirmacjq
iszacunkiem dla osoby wspomaganej, zaangazowanej w te relacje. W filozofii dia-
logu M. Bubera [za: Wolicki 2008, s. 73-74] wskazuje sie, ze cecha autentycznych
relacji miedzyosobowych jest wzajemna akceptacja i afirmacja jednostki w jej oso-
bowym, indywidualnym bycie. Co wazniejsze, kazde autentyczne odniesienie do
innych oséb oznacza akceptacje innosci drugiego czlowieka, a wskazana akcepta-
cja i afirmacja staje sie nieodzowna dla bytu i rozwoju osoby [Wolicki 2008].

Dodatkowo tworzy sie przekonanie, ze szczegdlny wymiar akceptacja i afir-
macja dla osoby przybiera w sytuacji, gdy odniesiemy je do wartoéci szacunku.
W rzeczywistosci szacunek wigze sie ze szczegélnym sposobem postrzegania sie-
bie i innych. Szacunek, jesli ma mie¢ znaczenie w praktyce, nie moze by¢ tylko
sposobem podejscia lub widzenia innych. Odczytany natomiast jako swoista kon-
cepcja, wskazuje na pewne normy, wynikajace ze zwigzku miedzy godnoscig
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czlowieka a szacunkiem, ktére daja sie odnie$¢ do relacji pomocowych [zob. Ega
2002, s. 80].

W tak zarysowanej optyce wyraza sie poszanowanie autonomii czlowieka
i tworzenie wspomnianych juz symetrycznych relacji w procesie udzielania po-
mocy, gdzie uczestniczace w nim osoby sa istotami rownymi w swej godnosci
iwolnosci. Zwrot, ktéry dokonat sie w procesie pomocy, stat sie mozliwy dlatego,
ze w tym nurcie jednostka traktowana jest podmiotowo, a udzielane wsparcie
czyni sie partnerskim wspoéldzialaniem w rozwigzywaniu probleméw drugiego
czlowieka. Jednym z podstawowych celéw udzielanej pomocy staje sie wtedy
umozliwienie poznania, wlasciwego przezywania swoich indywidualnych pre-
dyspozycji i ograniczen oraz zwiekszenie tego co daje sie pomiesci¢ w slowach
potencjal zyciowy, czy osobiste zasoby.

Przyjety punkt widzenia ukierunkowuje sposéb myélenia na temat dziatan
pomocowych, uwzglednia zaréwno wiasciwe patrzenie na czlowieka, jak i role
wplywoéw zewnetrznych na kreowanie niezaleznego i normalnego zycia. Z po-
wyzszego wynika, ze doswiadczenia wynoszone z relacji pomocowej wplywaja
na ustosunkowanie sie do siebie i otoczenia, przekonania, zasady postepowania
i ksztaltujacy sie system wartosci. Zdefiniowane relacje osobowe wraz z afirmacjq
i szacunkiem 0s6b wspomaganych oraz innych zaangazowanych w te relacje sta-
nowilyby w tym ujeciu jedng w swoim rodzaju strukture, ktéra powstaje
z polaczenia okreslonego typu relacji: poznawczych, sprawczych i aksjologicz-
nych [zob. Zeidler 2007, s. 227-228]. W koncu nalezy powiedzie¢, ze otwarcie sie
na problemy i potrzeby 0séb z niepelnosprawnosciami — charakterystyczne obli-
cze czlowieka Innego — wyznacza sens i miare wszelkiego ortopedagogicznego
dzialania w postepowaniu usprawniajacym, stanowiac zarazem czytelne punkty
odniesienia dla etycznych kryteriéw. Jego wyrazem jest cigglte poszukiwanie
optymalnych rozwigzan w zakresie niesienia pomocy przez doradcoéw asymi-
lujacych lub odrzucajacych r6zne koncepcje i podejscia. W tym tez kontekscie za-
rysowuje sie wyraznie idea spotecznego wiaczenia oséb niepetnosprawnych, a co
za tym idzie, spoleczny wymiar pedagogiki specjalnej ujety w zadaniu ,[...] obro-
ny praw 0sob z niepelnosprawnosciami do udzialu we wspélnym zyciu w prze-
ciwienistwie do tendencji wykluczajacych je z tego zycia” [Speck 2005, s. 401].
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Wprowadzenie

Od kilkunastu lat w polskim systemie wspomagania oséb z niepelnospraw-
noscig oraz nig zagrozonych funkcjonuje kilka niezaleznych sposobéw udzielania
wsparcia na jego wczesnym ontogenetycznie etapie. Podstawowe modele opieraja
sie na systemie sluzby zdrowia (pomoc udzielana jest tu w tak zwanych osrodkach
wczesnej interwencji) oraz na systemie oswiaty (pomoc udzielana w przedszko-
lach, poradniach psychologiczno-pedagogicznych czy tez osrodkach terapeu-
tycznych).

Idea, ktéra spowodowata powstanie wszystkich wyzej wymienionych form
wsparcia, opiera si¢ na zalozeniu, iz wiele z trudnosci zwigzanych z niepetno-
sprawnoécia jednostki nie jest zwigzanych z organiczng, konstytucjonalng dys-
funkcja. Pewne fizjologiczne predykatory, jak nazywa je w przypadku uposle-
dzenia umyslowego Malgorzata Koscielska [1998], pozwalajg tylko na wiekszg
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procentowo szanse wystapienia okreslonych utrudnien. Problemy zwigzane z za-
burzeniami rozwoju psychoruchowego dziecka stanowig réwniez o ryzyku
wystgpienia dalszych zaki6cen w sferze osobowej i w rezultacie pojawienia sie, na
zasadzie sprzezenia zwrotnego, wtérnych zaburzen dodatkowo blokujacych
rozwoj.

Wedlug definicji wczesne wspomaganie to: ,praca nastawiona na udzielanie
wieloaspektowej pomocy psychospotecznej rodzinie w przystosowaniu sie do
akceptacji i integracji nowego jej cztonka oraz mozliwie wczesne psychopedago-
giczne oddzialywanie na mate niepelnosprawne dziecko w celu poprawy jego
funkcjonowania oraz udzielania wsparcia psychicznego i merytorycznego jego
rodzinie” [Kwasniewska, Wojnarska 2004, s. 186]. Udzielenie wsparcia na wczes-
nym ontogenetycznie etapie rozwoju pozwala na wyeliminowanie czynnikéw,
ktére moga takiego rodzaju predykatory uruchomié. Czynniki te sa zazwyczaj
zwigzane z szeroko pojetym Srodowiskiem, w ktérym rozwija si¢ dziecko z nie-
pelnosprawnoscia.

Wczesna interwencja, wczesne wspomaganie i wszelkie inne oddzialywania
wobec bardzo matych dzieci sa naznaczone szczegélng niepewnoscia. Pozwalam
sobie postawic teze, iz jest to niepewnos¢ dajaca raczej wolnosé¢ oddziatywan niz
je ograniczajaca. Niepewnos¢ ta zwigzana jest z niedookresleniem stanu rozwi-
jajacego sie wcigz malego czlowieka. Wiele dzieci, ktére trafiaja pod opieke placé-
wek czy 0s6b zajmujacych sie wczesnym wsparciem, nie jest formalnie okreslo-
nych jako osoby niepelnosprawne. Czeé¢ z nich w toku swego indywidualnego
rozwoju pozyska orzeczenia o takim stanie, cze$¢ z nich Swiadomie (samemu lub
przy pomocy opiekuna) z takiego orzeczenia zrezygnuje, kolejna cze$¢ natomiast
pokona pojawiajace sie poczatkowo rozwojowe utrudnienia i nie pojawia sie wo-
bec niej zadne sygnaly wskazujace na mozliwos¢ okreslenia ich mianem oséb nie-
pelnosprawnych.

Funkcje wczesnego wspomagania

Istotg wczesnego wspomagania jest dzialanie przed uruchomieniem sie me-
chanizméw patologizujacych wtérnie. Podobnie rzecz ma sie z oddzialywaniami
skierowanymi w tym obszarze ku rodzinie. Nalezy wylapa¢ jej problemy zanim
zabrna w zaulki, w ktérych potrzeba juz znacznie dalej posunietych dziatan, jak
wlaczenie pomocy spolecznej czy wyreczenie rodziny w jej podstawowych funk-
cjach. ,Ideg profilaktyki i wczesnej interwencji jest wspomaganie rodzicéw i ro-
dzin zanim jeszcze pojawia sie problemy” [D’Addato, Williams 2013, s. 6].

Wczesne wsparcie nie jest idea wystepujaca wylacznie w polu pedagogiki
specjalnej. Wiele jego zalozen rozwijalo sie i nadal rozwija w innych dziedzinach,
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dotyczacych pracy z ludzmi w ogdle. W wyjatkowo wywazony sposéb zasady
wczesnego wsparcia, uwzgledniajace prace z rodzinami dzieci zagrozonych trud-
nosciami, opracowalo stowarzyszenie Eurochild, zajmujace sie gléwnie srodowi-
skami zagrozonymi dysfunkcjami spolecznymi. Respektowania tych zasad sto-
warzyszenie poszukuje u instytucji zajmujacych sie dzieckiem i jego rodzing
w wielu europejskich krajach, oznaczajac ich dziatania jako dobre praktyki. Do
zasad tych zalicza sie:

— ukierunkowanie w najwiekszym stopniu na prace z rodzicem, rodzing, wspdl-
nota lokalng, tak by promowaé tworzenie stymulujacego otoczenia, sprzy-
jajacego rozwojowi dziecka;

— podkreslanie bezwzglednej potrzeby projektowania odpowiednio dobranej
interwencji, podjetej w stosownym czasie, w spotykajacej podmioty oddzia-
tywan trudnej zyciowej sytuacji;

— respektowanie zasad: podejécia nieoceniajacego, braku stygmatyzacji, wspo6l-
uczestnictwa, skupienia na atutach, powszechnej dostepnosci i wczesnej inter-
wengji;

— uwzglednianie wspoélpracy miedzysektorowej [D’Addato, Williams 2013].

Niestety wczesna diagnoza i wsparcie, tak szeroko postulowane we wszyst-
kich ideologicznych, teoretycznych czy prawnych deklaracjach, wcale nie ma sie
w czasach obecnych dobrze. Jest to obszar wyjatkowo nieodporny na ekonomicz-
ne wahania, ktére dotykaja ostatnio $wiat zachodni [D’Addato, Williams 2013].
Nie kieruje si¢ przy tym myslenia w ekonomicznie uzasadnionym kierunku,
gdzie wczesna interwencja redukuje przyszte koszty wtdrnej i catozyciowej opieki.

Rodzima wersje waznych zasad, ktérymi powinno sie kierowa¢, podejmujac
dzialania zwrécone ku wczesnej interwencji, stworzyli rodzice — zalozyciele naj-
wigkszej polskiej pozarzadowej organizacji pomocowej, zadedykowanej osobom
niepelnosprawnym: Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Uposledzeniem
Umystowym. W mysl tych zasad:

— diagnoza musi by¢ stawiana jak najwczesniej;

— diagnoza musi by¢ nierozerwalnie zwigzana z rozpoczeciem terapii i rehabili-
tacji oraz pomoca rodzinie;

— jesli sprecyzowanie diagnozy wymaga dluzszego czasu, to rehabilitacja i tera-
pia musza by¢ rozpoczete na podstawie rozpoznania objawéw;

— opieka medyczna, w tym rehabilitacja ruchowa, musi by¢ potaczona z psycho-
logiczna, logopedyczna i pedagogiczna;

— diagnoza, programowanie terapii oraz ocena efektéw rehabilitacji wymagaja
wspolnej pracy wielospecjalistycznego zespolu;

— podmiotem wczesnej pomocy ma by¢ nie tylko dziecko, ale i jego rodzina, kt6-
ra wymaga wsparcia psychicznego, informacji i edukacji [Kastory-Bronowska,
Pakuta 2004, s. 113].
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Wsparcie spoleczne i pomoc spoleczna

Istotne jest dostrzezenie r6znic definicyjnych w rodzajach niesionej ludziom
pomocy. Wystepuje oczywiscie cale spektrum jej rodzajow, natomiast literatura
dostarcza kilku mozliwych sposobéw jej kategoryzacji.

Wsparciem nazywamy postawe pomagania ludziom w odzyskiwaniu przez
nich pewnego rodzaju réwnowagi psychicznej, ktéra powstala na skutek zabu-
rzonego procesu socjalizacji. Jest nim réwniez postawa nakierowana na zapobie-
ganie sytuacjom, ktére moglyby do takiego stanu doprowadzi¢ [Kirenko 2002, s. 76].

Jak nadmienia Caplan [za: Kirenko 2002], wsparcie spoteczne dotyczy zaspo-
kajania potrzeb w nastepujacych obszarach:

— pomoc socjoemocjonalna,
— pomoc instrumentalna.

Szczegodlowiej rodzaje tak rozumianego wsparcia, w zaleznosci od potrzeb
wspieranego i zasobéw wspierajacego, moga by¢ zdefiniowane jako udzielane
w sferach: informacyjnej, emocjonalnej, materialnej, instrumentalnej i wartos-
ciujacej.

Wedlug znaczacego teoretyka wsparcia spotecznego, A. Axera [za: Kirenko
2002], wsparcie spoleczne zatacza wokol otrzymujacej je osoby coraz szersze kre-
gi, przynoszac tym samym coraz bardziej rozrzedzone i mniej osobiste sieci
spoteczne. Kregi te to wsparcie:

— instytucjonalne (medyczne, spoteczne, psychologiczne, edukacyjne),
— laickich organizacji pomocowych,
— najblizszego otoczenia jednostki.

Nalezy zauwazy¢, ze w sytuacjach wyjatkowo skomplikowanych, jakimi sq
z pewnoscia nabycie niepelnosprawnosci czy stanie sie rodzicem niepelnospraw-
nego dziecka, kregi pomocy w pierwszej chwili zawezaja sie. Badania ukazuja, iz
rodzina z niepetlnosprawnym dzieckiem i same osoby niepelnosprawne czesto
moga liczy¢ wylacznie na wsparcie najblizszych. Dalsze kregi spoteczne rozluz-
niajg sie z powodu stygmatu oraz funkcjonowania opisywanych oséb w sposéb
odmienny i utrudniony. Z kolei znane do tej pory instytucje przestaja odpowia-
da¢indywidualnym potrzebom bohater6w moich rozwazan [Kirenko 2002, s. 80.]

W rozwazaniach Kawuli [1996] wsparcie mozna ujrze¢ w kilku jego podsta-
wowych ukladach/wymiarach:

— czlowiek — cztowiek,

— czlowiek — grupa,

- czlowiek - instytucje,

— czlowiek — szersze uklady spoteczne.
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Kazdy kolejny z wymienionych ukladéw posiada coraz mniej osobowy kon-
takt strony wspieranej i wspierajacej. Rosnie zakres mozliwosci wsparcia, ale
wzrastajq takze jego negatywne skutki, takie jak uzaleznienie od pomocy, uprzed-
miotowienie strony obdarowywanej czy wyuczona bezradnos¢.

Wsparcie spoleczne ma kilka unikatowych, znaczacych dla jego identyfikacji,
cech. Wedlug Kirenki [2002] zamykajg si¢ one w nastgpujacych jakosciach:

— jest podjete jedno- lub obustronnie;

— jest nakierowane na rozwigzanie aktualnego, doskwierajacego problemu
(przez jedna lub obie strony);

— zawiera wymiane emocji, informacji, instrumentéw, débr oraz komunikaty
o dostepnosci tych wlasnosci u stron wymiany/wsparcia;

— jest jedno- lub obustronne;

— oczekiwane i uzyskane wsparcie musi by¢ zblizone w kategoriach jakosci i ilosci,
inaczej jest nieskuteczne;

— kierunek wsparcia moze si¢ zmienia¢, udzielane jest stronom naprzemiennie;

— zostaje podjete w sytuacji dla jednej ze stron interakcji kryzysowej, problemo-
wej lub trudnej.

Relacje wczesnego wsparcia z wspieraniem rodzin

Jak zaznaczylam na samym wstepie, wczesna pomoc dziecku z niepetnospraw-
noscig udzielana jest w Polsce dzieki kilku programom. R6znorodnoé¢ ta, na pierw-
szy rzut oka pozytywna i umozliwiajaca wybranie odpowiadajacej poszukujacym
rodzicom jej formy, jest spowodowana przez niekorzystne systemowe czynniki
i przynosi bardzo niesprzyjajace obdarzanym nia podmiotom konsekwencje.

Wielo$¢ form udzielanego wczesnego wsparcia zwigzana jest bowiem z resor-
towoscig! naszej polityki. Stan ten wiaze sie z faktem, iz kazdy resort, za ktory
odpowiedzialne sg poszczegélne ministerstwa, przyznaje srodki i proponuje roz-
porzadzenia dotyczace wylacznie wlasnej dzialalnosci.

Takie podejécie do udzielania pomocy przeczy zasadzie kompleksowosci,
ktéra jest jednym z naczelnych wyznacznikéw dobrego wsparcia. Opisywane we
wczedniejszej czesci artykulu stowarzyszenie Eurochild, podkreslajac cechy efek-
tywnego wczesnego wspierania, opowiada sie za:

— powszechng dostepnoscia wszelkich form wsparcia, ktore realizowane jest
w sposOb umacniajacy jego beneficjenta;

— dostosowywaniem form wsparcia zaréwno do warunkéw lokalnych, jak i in-
dywidualnych cech wspieranych rodzin;

! Jestto pojecie potocznie uzywane do opisu tej cechy naszego systemu. Nie znajduje jednak innego,
bardziej odpowiedniego do opisania tego stanu, okreslenia w naukowej spotecznej debacie.
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— silng, wielowymiarowg i skoordynowana wspélpraca miedzysektorowa, ktéra
jest warunkiem niezbednym oraz opoka dla $wiadczen podejmowanych wo-
bec rodzicéw; jest tez kluczem do odpowiednio zaprojektowanej wczesnej in-
terwencji [D’Addato, Williams 2013].

Koniecznos$¢ rozdzielania form pomocy matym dzieciom o zagrozonym roz-
woju nie przynosi zbyt wielu korzysci. Wielo$¢ miejsc, do ktérych mozna sie
zwrdci¢ o pomoc, rézne zasady ich przydzielania oraz jej niejednorodnos¢ sta-
wiaja zagubionych rodzicéw w koniecznosci radzenia sobie z chaosem. Udzielana
pomoc jest przy tym bardzo czesto fragmentaryczna. Pozyskiwana natomiast
w réznych miejscach nie moze by¢ efektywnie koordynowana i nakierowana na
dobro otrzymujacego ja dziecka oraz jego rodziny.

Ten rodzaj podejscia do wczesnego wspomagania doczekal si¢ w naszym
kraju znaczacej krytyki. Na jej fali powstat ministerialny? program obejmujacy
wczesne wsparcie realizowane dotad dzieki srodkom z ministerstw: zdrowia,
edukacji i polityki spotecznej. Niestety ze wzgledu na jego eksperymentalnos¢
oraz brak instytucjonalnych i systemowych mozliwosci podtrzymania, program
przestal funkcjonowa¢ okolo dwoéch lat temu, pozostawiajac wczesng pomoc
w formie proponowanej uprzednio.

Zatem szansa na to, aby rozumiane w waskim znaczeniu wsparcie spoleczne
stalo sie zwyczajnym i codziennym elementem wczesnego wspomagania rozwo-
ju, zostala zaprzepaszczona.

W niniejszym artykule postaram sie opisa¢ trzy zauwazalne pola relacji po-
miedzy wczesnym wspomaganiem rozwoju a wsparciem spolecznym:

— koniecznoéc¢ udzielenia typowego dla tego momentu w funkcjonowaniu syste-
mu wsparcia dla rodziny dziecka;

— sytuacja, w ktérej wczesne wspomaganie staje si¢ stymulujaca interwencja
przez wychowawczo i edukacyjnie zaniedbujace Srodowisko rodzinne podda-
nego opiece dziecka;

— wspolpraca z placéwkami pomocy spolecznej, konieczna w przypadku trud-
nych sytuacji spotykajacych podopiecznych.

Niektére z tych zjawisk sa bardzo dobrze osadzone w literaturze przedmiotu,
inne z kolei moge zaprezentowac tylko na podstawie wlasnej praktyki terapeu-
tycznej oraz praktyki zarzadzania placowka wczesnego wspomagania rozwoju.

2 Ze wzgledu na ksztalt naszego systemu wszystkie miedzyresortowe programy musza by¢ koordy-
nowane przez kancelari¢ premiera. Przynosi to oczywiscie trudnosci w ich planowaniu.
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Elementy wsparcia kierowanego do rodzin dziecka
z niepelnosprawnoscia we wczesnym wspomaganiu

Oczywistym faktem jest, iz rodzice, ktérzy zauwazaja u swojego dziecka dys-
funkcje rozwojowe, potrzebuja emocjonalnego wsparcia, terapeutycznego in-
struktazu, a takze kierownictwa stluzacego odnalezieniu alternatywnych miejsc
pomocy. Sytuacja znalezienia sie w sytuacji kryzysowej, trudnej, niecodziennej
rodzi potrzebe uzyskania wsparcia. ,Przezywanie bowiem zycia w kategoriach
utraty rownowagi, znalezienie si¢ na rozdrozu, w konsekwencji odczuwanie
potrzeby i koniecznosci zmiany, tudziez natychmiastowych rozwiazan i decyzji
wykraczajacych poza aktualne mozliwosci, Swiadczy o wystapieniu kryzysu. Dla
osoby go przezywajacej, a niewidzacej mozliwosci wyijscia, czynnikiem ulatwia-
jacym jego przezwyciezenie jest doswiadczanie wspierajgcej obecnosci innych
ludzi” [Kirenko 2002, s. 75].

Oddzialywania nakierowane bezposrednio na dziecko sa tylko jednym z pdl
zadan wczesnej interwencji. Wszystkie inne nakierowane sa na $rodowisko.
W odréznieniu od Sciezek podejmowanych kilkadziesiat lat temu, gdzie pomoc
udzielano w izolowanych warunkach, oddalonych od gléwnego nurtu Zzycia
spolecznego, w tym najblizszej rodziny osoby niepelnosprawnej, obecnie wiek-
sz0$¢ oddzialywan skierowana jest wiasnie na $rodowisko.

Do rodzajéw oddzialywan, sklasyfikowanych wiasnie pod tym katem, Galkow-
ski [1979] zalicza:

— bezposrednie dzialania na dziecku (do ktérych zaliczane sa m.in. wstepna diag-
noza, kontrole, programy);

— inicjatywy wobec rodziny (w ktérych uwzglednia sie przede wszystkim jej
indywidualne potrzeby);

— zapewnienie rodzinie mozliwosci doswiadczania wzglednie niezaburzonego
zycia w pelni, co lokuje sie m.in. w takich obszarach, jak: wypoczynek, opieka
medyczna, kontakty z instytucjami;

— rozmaite inicjatywy wobec spolecznosci, w ktérej rodzina zyje.

Wszystkim tym celom stuza placowki wczesnego wspomagania: niektére
z nich realizujac w sposéb statutowy, przewidziany przez ustawodawce, inne
w sposéb mniej jawny, niejako przy okazji codziennych oddzialywan.

Bezposrednie wsparcie rodzicow, dostarczane przez niektére Osrodki Wczes-
nej Interwencji, prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Upo-
§ledzeniem Umyslowym przybieraja nastepujace formy:

— trening umiejetnosci,

- grupy wsparcia,

— psychoterapia,
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— wspolpraca ze Srodowiskiem lokalnym [Kastory-Bronowska, Pakuta 2004].

Zauwazy¢ nalezy, ze podlegajace pod organa zarzadzajace stuzba zdrowia
Osrodki Wcezesnej Interwencji nie maja w swoich NFZ-owskich kontraktach
wsparcia kierowanego bezposrednio do rodziny niepelnosprawnego dziecka.
Wszystkie jego formy sa realizowane niejako przy okazji oddzialywan terapeu-
tycznych.

Wsparcie terapeutyczne wobec dziecka jest oczywiscie bardzo wazne. Nato-
miast pamieta¢ nalezy, ze w rodzinach konfrontujacych sie dopiero z niepetno-
sprawnodcia ich czlonkéw ,istnieje najwieksze zapotrzebowanie na wsparcie
emocjonalne, szczegdlnie w poczatkowym okresie, tuz po pojawieniu si¢ choroby
i utracie sprawnoéci. Na tym wilasnie etapie cztowiek ma najwieksze trudnosci
przystosowawcze, dosy¢ szybko traci kontakt z drugim i trzecim kregiem spotecz-
nym, a najwiekszym Srodowiskiem wspierajacym staje si¢ rodzina, co zresztg ma
decydujacy wplyw na powodzenie leczenia i rehabilitacji, nawet w przypadku
0s0b z najciezszym przebiegiem choroby czy najciezszymi rodzajami niepelno-
sprawnoéci [...] dopiero W drugiej kolejnosci odczuwana jest potrzeba wsparcia
instrumentalnego. Bierze sie tu pod uwage sytuacje rodzinna, mieszkaniowa i so-
cjalna [...]” [Kirenko 2002, s. 98].

Pamietac¢ nalezy réwniez, ze rodzina jest najcenniejszym zrédlem uzyskiwa-
nia wsparcia przez osoby w trudnej sytuacji. Zaopiekowana, bezpiecznie czujaca
sie w srodowisku i satysfakcjonujaco funkcjonujaca we wszystkich polach zycia
rodzina osoby niepelnosprawnej ma szanse stac sie dla niej niezwykle waznym
zasobem [por. Kirenko 2002]. Jak mozna przeczyta¢ w rodzimej literaturze
,oprécz budowania zasobé6w osobowych samego dziecka nalezy budowac¢ rodzi-
ny i osobiste zasoby poszczegdlnych jej cztonkéw poprzez poprawe warunkéw
materialnych rodziny, ale nie na drodze rozdawania débr, a raczej stwarzania do-
datkowych mozliwosci zarobkowania. Waznym elementem wsparcia jest dostep
do informacji i rzetelne, a zarazem komunikatywne materialy dla rodzicow”
[Kwasniewska, Wojnarska 2004, s. 188].

Inwestycja w rodzine dziecka niepelnosprawnego nie dotyczy zatem wylacz-
nie polepszenia dobrostanu jej czlonkéw. Jest rownoczesnie inwestycja w samo
dziecko, ktére dzieki postaciom ze swojego najblizszego $wiata ma szanse nie stac
sie pozniej beneficjentem innych, z zalozenia duzo bardziej ograniczajacych pod-
miotowos¢, samodzielno$é i naznaczajacych Zrédet wsparcia, jak pomoc spoleczna.

Oddzialywania zwigzane ze wczesnym wspomaganiem rodzicow malego
niepelnosprawnego dziecka nakierowane sa na dwa gléwne tory. Pierwszy
zwiazany jest przede wszystkim z wsparciem ich dojrzewania do akceptacji swo-
jej nowej, niekomfortowej i niezrozumialej sytuacji, drugi natomiast skierowany
jest na wspieranie terapii dziecka, bez ktérego czesto postepowanie rehabilitacyj-
ne nie jest skuteczne [Kwasniewska, Wojnarska 2004].
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W pi$miennictwie zachodnim mozna odnalez¢ nastepujace sposoby podej-
Scia profesjonalistow do pracy z rodzinami:

1. skoncentrowane na profesjonalistach — caly ciezar terapii jest przeniesiony na
laboratoryjne warunki placowek wsparcia;

2. traktujace rodzicow jako sprzymierzencow — rodzice i rodzina sa w tym po-
dejsciu zaledwie wykonawca dziatan proponowanych, projektowanych przez
profesjonalistow;

3. zogniskowane wokot rodziny — rodzina jest tu traktowana jako konsument
uslug, wymagajacy wsparcia.

4. skoncentrowane na rodzinie — tu profesjonaliéci sg tylko instrumentem w re-
kach rodziny [Dunst, Johansons, za: Kwasniewska, Wojnarska 2004].
Najwazniejszym celem wspierania rodziny niepelnosprawnego dziecka po-

winno by¢ kierowanie jej ku blizszym kregom pomocy. Pomoc kregéw najbliz-
szych, jak rodzina i dotychczasowe grupy przyjacielskie, moze by¢ niewystar-
czajaca. Problemy, ktére przynosi ze sobg zycie z niepelnosprawnoscia, sa czesto
na tyle specyficzne, Ze te najnaturalniejsze dla nas grupy wsparcia okazuja sie nie-
wystarczajace. Bliskimi kregami wsparcia w przypadku opisywanej przeze mnie
zbiorowo4ci stajg sie czesto grupy samopomocowe. Istnieje przekonanie spotecz-
ne, ze ich powstawanie zwigzane jest z niewydolnoscia systemowych form wspar-
cia. Nie jest to jednak przekonanie prawdziwe.

Rodzice co prawda wysuwaja wiele postulatéow dotyczacych nieadekwatnosci,
niewystarczalnosci czy zlej jakosci pozyskiwanej pomocy. Wiele z nich jest
zresztg zasadnych. Wiele jednak wigze si¢ gniewem, rozpacza lub innymi silnymi
emocjami, przypisanymi do wczesnych faz radzenia sobie z trudna sytuacja. Cza-
sami wymagania te s nieSwiadomie stawiane, tak by byly niemozliwe do spelnie-
nia. Jak wykazaly na przyklad badania E. Minczakiewicz [2004] nad populacja
rodzicéw dzieci z zespolem Downa, oczekuja oni wielu prawie niemozliwych do
spelnienia warunkoéw: stalego, dyspozycyjnego, dyzurujacego calodobowo pro-
fesjonalisty ,0d wszystkiego”, doraznych wolontariuszy, miejsc spotkan, prze-
szkoli i zlobkow.

Trzeba pamietaé, ze instytucjonalna pomoc na ogél w znacznym stopniu
ogranicza podmiotowo$¢. Samopomoc z kolei pozwala na tej podmiotowosci od-
zyskanie. Ludzie zrzeszajacy sie w rodzicielskie stowarzyszenia czy grupy wspar-
cia moga od nowa poczué sprawcza mog, i jak w przypadku najciasniejszych kre-
goéw pomocy, stac sie jednoczesnie jej biorcami i dawcami. Przywraca to poczucie
samostanowienia, wzbudza aktywnos¢ i powoduje uruchomienie zablokowa-
nych traumatyczng sytuacja potrzeb [Kirenko 2002].

Dzialania podejmowane wobec rodziny powinny w zwigzku z tym lagodnie
kierowac jg od naturalnej w jej sytuacji anomii przez heteronomie ku autonomii.
W procesie tym nastepuje ewolucja tozsamosci rodziny od poczucia dzialania
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W zbiorowym przymusie, przez przyzwolenie grupowe az do udzielenia sobie
przyzwolenia osobistego, ktére pozwala ostatecznie zmierzy¢ sie z pojawiajacym
sie problemem, a takze odzyska¢ samostanowienie, mozliwo$¢ wiedzenia satys-
fakcjonujacego zycia oraz poczucia szczescia. ,Efektem wielokierunkowych od-
dzialywan wspierajacych rodzine powinna by¢ pelna autonomia zaréwno nie-
pelnosprawnego dziecka, jak i jego rodziny. Wsparcie nie moze wplywac na
ksztaltowanie postaw biernosci, roszczen i ,wyuczonej bezradnosci”. Celem jest
bowiem rozwijanie poczucia odpowiedzialnosci za wydarzenia, aktywnosci spo-
tecznej, czyli poczucia kontroli nad zdarzeniami, pomimo paradoksalnie czestych
komunikatéw o niespelnianiu oczekiwan otoczenia” [Kwasniewska, Wojnarska
2004, s. 190]. Wsparcie musi by¢ zatem ukierunkowane na wyzwolenie i aktywizacje.

W zwigzku z tym nalezy wyjatkowo uwazaé na skutki wsparcia, tak by nie
stawalo si¢ samo w sobie zZrédtem dodatkowych utrudnien. ,[...] sie¢ spoteczna
[...] moze by¢ zaréwno zrédlem stresu, jak i buforem przeciwko niemu. Stad nale-
zy eliminowac negatywne skutki zachowan, ktérych intencjq jest dawanie wspar-
cia, na przyktad wzbudzanie nierealistycznych nadziei, przez co mozna utrudni¢
osobie wspieranej zaakceptowanie wlasnej sytuacji i w efekcie skuteczng adapta-
cje —a dazy¢ do samodzielnosci wspieranej osoby, poniewaz wsparcie jest przede
wszystkim procesem wspomagania rozwoju drugiego czlowieka. Powinno wigc
uwzglednia¢ samorozwdj i samowychowanie czlowieka. Skuteczne wsparcie to
takie, ktore kieruje sie dewiza: ,pomagam tobie tak aby$ umial sobie sam pora-
dzi¢” [Kirenko 2004, s. 15].

Dawanie wsparcia laczy sie z koniecznosciag zachowania duzej dozy ostrozno-
Sci oraz zwazania na jego negatywne skutki. Czasem, zgodnie z zasadg najmniej
ograniczajacego Srodowiska, lepsze jest wsparcie o mniejszym zasiegu, niz jego
nadmiar i zwigzane z tym ryzyko pojawienia sie wtérnych patologii.

Weczesne wspomaganie jako interwencja
w niestymulujace Srodowiska

Z wlasnych codziennych obserwacji, dokonywanych oczami dyrektora nie-
publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, nakierowanej giéwnie na
realizacje programu wczesnego wspomagania rozwoju, chcialabym nakresli¢ pe-
wien powielajacy sie trend. Czestymi ,klientami” naszej placowki staja sie dzieci,
u ktérych nie stwierdzono niepelnosprawnosci na wczesnych etapach rozwoju.
Dysfunkcje przejawiane przez nich pojawiaja sie w toku ich rozwoju, coraz inten-
sywniej niepokojac rodzicéw lub osoby pozostajace z nimi w kontakcie.
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Bardzo czesto obraz funkcjonowania tych dzieci jest niejednoznaczny. Cze-
stymi objawami utrudnien sa: opéZniony rozw6j mowy, zaburzenia emogji i za-
chowania, utrudnione kontakty w grupie réwiesniczej, trudnosci w kontakcie
spolecznym (ktérych najczestsza manifestacja jest zaburzony kontakt wzrokowy)
czy objawy zaburzonej wrazliwosci lub integracji sensoryczne;j.

Zwieloletnich doswiadczen w dziedzinie wczesnego wspomagania wiadomo
mi réwniez, iz etiologia oraz prognoza funkcjonowania dwojga dzieci, ktére tra-
fiaja z podobnym obrazem funkcjonowania do placéwki pomocowej, bywa skraj-
nie rdzna.

Niejednokrotnie zdarza sie sytuacja, ze po wczesnych etapach terapii, nawig-
zaniu przez dorostego (terapeute) prawidlowego kontaktu z dzieckiem, jego roz-
wdj zaczyna przebiega¢ prawidlowo. Doswiadczanie wielu stymulujacych sytuacji,
instruktaz dla czasem nieSwiadomych popeltnianych btedéw rodzicéw, zwielo-
krotnione sytuacje wzmacniajace dziecko i rodzine — powoduja brak koniecznosci
jakiegokolwiek wsparcia w p6zniejszych etapach zycia.

Tak rozumiane dzialania sa wpisane w idee funkcjonowania wczesnego
wspomagania. Sa jednak niejednoznaczne w znaczeniu prawnym. Brak koniecz-
nosci orzeczenia konkretnego rodzaju niepelnosprawnosci w celu uznania jego
potrzeby jest spowodowany gléwnie brakiem mozliwosci wydania pewnych ty-
pow diagnoz we wczesnych fazach rozwoju. Sytuacja rzeczywistego braku nie-
pelnosprawnosci u dziecka obdarzanego taka pomoca nie zostala przewidziana
przez twércéw oswiatowego prawa. Nie zmienia to faktu, ze istnieje wsréd pra-
cownikéw systemu, terapeutéw czy jego organizatordw, poczucie sensownosci,
a wrecz koniecznosci udzielania takiego rodzaju pomocy.

Relacje palcéwek wczesnego wsparcia i pomocy spolecznej

Inng jeszcze kwestig sa sytuacje, w ktérych dzieciom wymagajacym wczesne-
g0 wspomagania rozwoju oraz ich rodzinom, niezbedna jest, rozumiana w spo-
s6b najwezszy, pomoc spoleczna. Placéwki oferujace wczesne wspomaganie roz-
woju, podobnie jak przedszkola czy klasy w edukacji wczesnoszkolnej, sa bardzo
czesto pierwszymi miejscami, w ktérych zauwazane sg: rodzicielska niewydol-
nos¢, przemoc w rodzinie, uzaleznienia i inne trudne dla rodziny sytuacje.

Niejednokrotnie zdarza sie, iz konieczne s3 interwencje, wprowadzajace
w zycie rodziny osrodki pomocy spolecznej. Sytuacje te sg trudne. Organy te,
mimo wyluszczonej w ich nazwie pomocy, kojarza si¢ jednak wielu z instytucjami
nadzoru i kary. Wyjaénienie czlonkom rodziny zalet korzystania z takich form
wsparcia nie jest latwe.
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Trudne sa tez kontakty placowek dostarczajacych wczesne wsparcie z oma-
wianymi instytucjami. W obliczu opisywanej wczeéniej resortowosci nie ma moz-
liwosci fatwego przeptywu informacji miedzy np. instytucjami edukacyjnymi
a pomocowymi. Kontakty miedzy tymi dziedzinami musza mie¢ wymiar formal-
ny, przyjmuja obraz nie tyle wspélpracy co przekazywania sobie spraw.

Wydaje sie niemal konieczne, aby kwestie zwiazane z pomoca spoleczna staty
sie nieodlagcznym elementem wczesnego wspomagania, wpisanym wrecz w pra-
ce jego transdyscyplinarnych zespoléw. Niestety, jak nadmienitam powyzej, sy-
tuacje te s dalekie od estymowanych ideatow.

Zakonhczenie

Istnieje wiele wymiaréw wspierania i pomocy spolecznej w obszarze wczes-
nego wspomagania rozwoju. Jak staralam si¢ zobrazowa¢ w powyzszym tekscie,
moga one przybra¢ forme calkowicie naturalnego wzmacniania rodziny z nie-
pelnosprawnym dzieckiem, jak i wspierania w jej funkcjach wychowawczych.
Moga rowniez wigzac si¢ ze skierowaniem rodziny w wyjatkowej sytuacji w opie-
ke instytucji pomocy spolecznej.

Mimo iz ostatnia z wymienionych form ma charakter najmniej pozadany, ze
wzgledu na swoje wymiary stygmatyzacyjne, a takze umozliwiajace wpadniecie
w bledne kolo pomocy, niekiedy jest niezbedna do wprowadzenia.

Niezwykle istotne jest, aby skupiajac sie na terapii samego dziecka, nie zapo-
minac o jego otoczeniu oraz indywidualnych jego potrzebach. Ich zaspokojenie
jest dla wczesnego wsparcia co najmniej tak samo istotne, jak udzielenie bezpo-
§redniej pomocy dziecku niepelnosprawnemu.
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Wprowadzenie

Artykul ma na celu zaprezentowanie krétkiej, bo zaledwie dwudziestopie-
cioletniej, historii szkolnictwa wyzszego otwierajacego sie na osoby z niepelno-
sprawnoscig. Przez wieki cechg charakterystyczng szkolnictwa wyzszego byla
ograniczona dostepno$¢ do niego i prawie zupelna niedostepnos¢ dla oséb z nie-
pelna sprawnoscia. Pierwsze zmiany w tym zakresie nastapily na przetomie lat 80.
190. XX w. Swiatopoglad, na ktérym opierata sie wizja edukacji osoby z niepetno-
sprawnoécia, od swoich poczatkéw zdominowany byt przez ograniczanie jej do
minimum, co dobrze odzwierciedla (w tej chwili juz historyczna) dyskusja o wy-
uczalnosci osoby z okreslonymi rodzajami niepelnej sprawnosci. Istotne zmiany
dla szkolnictwa wyzszego w Polsce przyniosty zmiany polityczno-gospodarcze
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poczatku lat 90. ubiegtego wieku, wstapienie Polski do struktur Unii Europejskiej;
kolejne spodziewane przemiany maja zwigzek z nizem demograficznym. W wy-
niku tych zmian osoba z niepelnosprawnoscia coraz czesciej jest uczestnikiem
oferty edukacyjnej wyzszej.

Niespotykany nigdy w historii przyrost liczby studentéw z niepelnosprawno-
Scig na przestrzeni niespetna trzech dekad wymaga glebokich przemian w zakre-
sie Swiadomosci tego, czym jest niepelna sprawnosc¢ i w jaki sposob jej sprostac
w procesie ksztalcenia. Ostatnich dwadziescia piec lat to czas budowania przeko-
nania, zgodnie z ktérym réznych propozycji edukacji 0séb z niepelnosprawnoscig
nie moze traktowaé w sposéb konkurencyjny, a powinny one by¢ zorientowane
na podejscie komplementarne. Do$wiadczenia wyniesione z okresu Polskiej Rzecz-
pospolitej Ludowej oraz pdézniejsze, po zmianie ustroju polityczno-gospodarcze-
go, wyraznie ukazuja droge prowadzacg od jednowymiarowego, konkurencyj-
nego sposobu postrzegania edukacji 0séb z niepelnosprawnoscia do budowania
elastycznej strategii ksztalcenia 0oséb o zréznicowanych potrzebach edukacyjnych
na przestrzeni calego zycia.

Wyksztalcenie wyzsze zajmuje szczeg6lne miejsce w $ciezce edukacyjnej oso-
by z niepelnosprawnoscia z kilku powodéw. Poza szeroko pojetym rozwojem
osobistym; zwiekszeniem szans na rynku pracy, a co za tym idzie, zwiekszeniem
szans na niezalezne zycie; okres studiéw (szczegélnie w warunkach niedoboru
konkurencyjnych form zagospodarowania czasu, spowodowany np. ogranicze-
niami rynku pracy) jest czasem nabywania kompetencji w zakresie swiadomego
budowania swojej przyszlosci.

Definicje

Nie dysponujemy jedna, ogolnie przyjeta definicjq terminu ,student z nie-
pelnosprawnoscia”, nie ma tez powszechnej zgody na postugiwanie sie zwrotem
osoba/student: niepelnosprawny, z niepelnosprawnoscia, poza norma psychofi-
zyczng, z dysfunkcja, z ograniczong sprawnoscia itp. Przyjecie okreslonych defi-
nicji ma daleko idace konsekwencje, w zwigzku z czym debata nad ich ostatecz-
nym ksztaltem prawdopodobnie nigdy nie wygasnie. Jednak postugiwanie sie
okreélona terminologia musi uwzglednia¢ kilka elementéw. Naleza do nich:

— regulacje prawne! — w Polsce zasadnicze znaczenie ma ustawa o rehabilitacji
zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych z dnia

! Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb nie-

pelnosprawnych (Dz. U. z 2008 r. Nr 14, poz. 92). Orzeczenia w celach rentowych reguluja naste-
pujace przepisy: Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen
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27 sierpnia 1997 r. oraz odpowiednie zapisy regulujace kwestie zwiazane
z orzeczeniami o niepelnosprawnosci (student dysponujacy odpowiednim
orzeczeniem moze korzysta¢ z naleznych mu §wiadczen);

— czynniki realnie wplywajace na mozliwosci uczestnictwa w realizacji progra-
mu studiéw. Mozliwosci uczestnictwa moga byc¢ zmienione przez takie czynniki,
jak: ograniczenia w funkcjonowaniu na okreslonej (jednej badz wielu) ptasz-
czyznie zycia; stan niepelnosprawnosci (ustabilizowany lub progresywny);
wzorzec okre$lonego sposobu funkcjonowania spolecznego jednostki trakto-
wany jako stan pozadany. Przy czym oddzialywanie wymienionych czynni-
kéw na powodzenie procesu ksztalcenia moze by¢ modyfikowane przez
urzadzenia techniczne, rozwigzania architektoniczne i organizacyjne oraz
inne (o czym w dalszej czesci tekstu).

Uwzgledniajac powyzsze, student niepelnosprawny to osoba, ktdrej niepelno-
sprawno$¢ jest realna przeszkoda w pelnym dostepie do oferty uczelni. Niepelno-
sprawno$¢ w tym rozumieniu stanowi ,wzglednie trwala dyspozycje cztowieka,
ktéra moze stac sie zrédlem wielu probleméw zyciowych. Dyspozycja ta charak-
teryzuje czlowieka posiadajacego okreslone uszkodzenie organizmu w taki sam
sposob jak inne jego wilasciwosci: ple¢, wzrost, waga, wyksztalcenie, stan cywilny
itd. Nie jest to wiec wlasciwo$¢ patologiczna, ale raczej pewna osobliwos$¢, ktéra
w sposdb istotny ukierunkowuje zycie czlowieka. Podobnie jak zbyt duzy lub zbyt
maly wzrost moze wywolywac trudnosci w zakresie funkcjonowania, réwniez
kalectwo zwigksza prawdopodobienstwo, ze czlowiek moze natrafi¢ w swym zy-
ciu na specyficzne problemy” [Kowalik 2007, s. 91-92].

Przesztosé

Historia dostepu szkolnictwa wyzszego dla oséb z niepelnosprawnoscia jest
bardzo kroétka, poniewaz liczy zaledwie ¢wier¢ wieku. Przeszlo$¢ dostarcza nam
przykladéw oséb wybitnych, ktére zdolaly uzyskac wyksztalcenie wyzsze pomi-
mo posiadanej niepetnosprawnosci. Jedna z najstynniejszych postaci byta Helena
Keller, ktéra na zawsze pozostanie wzorem determinacji w ujawnianiu swego po-

Spolecznych (Dz. U.z2004 r. Nr 39, poz. 353 z p6zn. zm.), rozporzadzenie Ministra Polityki Spotecz-
nej z dnia 14 grudnia 2004 r. w sprawie orzekania o niezdolnosci do pracy (Dz. U. Nr 273, poz. 2711).
Orzeczenia wydawane w celach pozarentowych regulowane sg przepisami: ustawa z dnia 27 sierp-
nia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu os6b niepelnosprawnych (tekst
jedn.: Dz. U.z2008 r. Nr 14, poz. 92), rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spolecz-
nej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu niepelnosprawnosci
(Dz. U.Nr 139, poz.1328), rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 1 lutego 2002 1.
w sprawie kryteriow oceny niepelnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz. U. Nr 17,
poz. 162).
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tencjalu. Jednak przyklady takie to wyjatki, ktére dla podnoszenia wskaznikéw
skolaryzacji wérdéd grupy spolecznej tworzonej przez osoby z niepetlnosprawno-
Scig, mialy niewielkie znaczenie. Edukacji 0s6b z niepetlnosprawnoécig nie mozna
budowac¢ na sporadycznych przykladach oséb, ktére dysponowaly istotnym za-
pleczem materialnym oraz spolecznym. WyraZnie zaznacza sie niewystarczal-
noéc¢ tego, a nawet szkodliwos¢ takiego podejscia (podkreslanie wyjatkowosci
i niezwyklosci takich wydarzeh w zyciu osoby z niepelnosprawnoscig, jak zdoby-
cie przez nig wyksztalcenia wyzszego moze sklania¢ do samopotwierdzenia styg-
matu niepelnosprawnosci). Realny dostep do edukacji wyzszej moga otworzy¢
mechanizmy prawne, ktére w Polsce zaistnialy dopiero na przelomie lat 80. i 90.
ubieglego wieku. W Polsce pierwsza uczelnig wyzsza, ktéra podjela sie ksztalce-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscia, byla Wyzsza Szkola Rolniczo-Pedagogiczna
(obecnie Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny) w Siedlcach.

Szkolnictwo wyzsze nie funkcjonuje w izolacji od nizszych szczebli ksztalce-
nia, a to z nich naptywa mlodziez do uczelni. Stad otwarcie uczelni na osoby z nie-
pelnosprawnoscia to tylko jeden z elementéw w myéleniu o edukacji tej grupy
spolecznej. W okresie II RP szanse na zdobycie wyksztalcenia przez osoby z nie-
pelnosprawnoscia w zasadzie ograniczaly sie do szkél specjalnych, ktdre zorien-
towane byly na przygotowanie ucznia do wzglednie prostego zawodu, najcze-
Sciej opartego na pracy manualnej. Do konca lat 80. ubieglego wieku to byla
przestrzen wyznaczona dla oséb z niepetnosprawnoscia. Wyraznie ukazuja to
statystyki, odsetek oséb z niepelnosprawnoscia, ktore legitymizowaly sie wy-
ksztalceniem podstawowym w 1988 r. to blisko 70% [Sleboda 2012, s. 117]. Eaczyto
sie to z wizjg ladu spolecznego, ktéry odwolywat sie do gloryfikacji pracy fizycz-
nej, a przez to waloréw zwigzanych ze zdrowiem, kondycja, tezyzna fizyczna.
Tego brakowalo osobom z niepelnosprawnoscia, skoro nie pasowaly do wizji
socjalistycznego spoleczenstwa, zostaly ukryte za murami szkét specjalnych, pla-
cowek opiekunczych, zakladéw pracy chronionej. Dlatego osoba z niepetnospra-
wnoscig musiala pokonaé dwie gléwne przeszkody na drodze do wyksztalcenia
wyzszego: przelamanie obrazu osoby z niepelnosprawnoscia jako uczestnika je-
dynie edukacji specjalnej, oraz uzyskanie dostepu do dobr ekskluzywnych, jakim
byla edukacja wyzsza. Druga z wymienionych przeszkéd dotyczy okreslonego
myslenia o wyksztalceniu wyzszym, tj. jako o dobru z zasady dostepnym bardzo
nielicznym. ,Ostatni kompleksowy raport tuz przed przemianami ustrojowymi
w Polsce w 1989 r. przygotowal i opublikowal 34-osobowy Komitet Ekspertow ds.
Edukacji Narodowej (1987-1989).

W obszernym dokumencie zatytulowanym Edukacja narodowym priorytetem
przedstawiono trzy scenariusze reformy systemu edukacji, a mianowicie: stagna-
¢ji, ozywienia i rozwoju. [...] Przy nakladach budzetowych na o$wiate w wysoko-
sci okolo 10% PKB planowano wdrozenie scenariusza rozwoju. Mialby on stac sie
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zrédlem powszechnosci, droznosci, ustawicznosci, elastycznosci programowej
i organizacyjnej systemu o§wiatowego, a szkolnictwo wyzsze mialoby sta¢ si¢ bar-
dziej dostepne dla absolwentéw szkot srednich. Zakladano, ze co najmniej 20%
maturzystéw z kazdego rocznika bedzie mialo mozliwos¢ podjecia studiow za-
wodowych. Na owe czasy zakladany 20% udzial absolwentéw szkét srednich
w szkolnictwie wyzszym uznawany byt jako bardzo wysoki i $wiadczyt o duzym
zrozumieniu dla upowszechnia ksztalcenia wyzszego”[ Dziewula 2013, s. 164
165]. Zgodnie z éwczesng alokacjg absolwentéw szkét podstawowych, ponad
polowa z nich trafiala do zasadniczych szkét zawodowych, co praktycznie zamy-
katlo droge do studiéw wyzszych. Jedynie co piaty absolwent liceum mialby szanse
na rozpoczecie studiéw. Taki plan rozwoju uznawano w 1989 r. za optymistyczny

i postepowy.

Terazniejszos¢

Prognozy zawarte w przytoczonym wyzej dokumencie nie potwierdzity sie,
rozwdj szkolnictwa wyzszego, jaki nastapit niedtugo po opublikowaniu raportu,
przeszedl najémielsze oczekiwania. W 1989 r. liczba studentéw wynosita 378 ty-
siecy [Geryk 2007, s. 10]. W roku 2011 ich liczba przekraczata 1,5 miliona?, w tym
ponad 30 tys. 0s6b z niepelnosprawnoscia®. Dynamika wzrostu w grupie studen-
tow z niepelnosprawnoscia jest wyzsza niz w przypadku studentéw zdrowych.
Biorac pod uwage rodzaj wybieranych studiéw, studia stacjonarne cieszg si¢ nie-
znacznie wiekszym zainteresowaniem niz studia niestacjonarne. Uwzgledniajac
rodzaj uczelni, w ktérych osoby z niepelnosprawnoscia kontynuuja nauke,
najczesciej wybierane uczelnie wyzsze to: uniwersytety — 34%, wyzsze szkoly
techniczne — 14,5%, wyzsze szkoty ekonomiczne — 13,3%*.

Zgodnie z zapisami prawa studiowa¢ moze kazda osoba posiadajaca Swia-
dectwo dojrzatoéci. Gwarantuje to Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej? (art. 70
ust. 1). W praktyce motywacja 0séb z niepelnosprawnoscia do podejmowania
aktywnosci w zakresie edukacji wyzszej nie wystarczy. Bariery, jakie napotykaja
osoby z niepelnosprawnoscig w dostepie do edukacji, sa rozpoznawane w naste-
puja- cych obszarach:

— poziomie nauczania w szkolach specjalnych (niewystarczajacy, aby sprostaé
wymaganiom stawianym podczas rekrutacji) [Sak 2011, s. 157-169];
— alokagcji dotacji dla uczelni ksztalcgcych osoby z niepelnosprawnoscia;

Szkolnictwo wyzsze w Polsce 2013, MNiSW, Warszawa 2013, s. 7.

Szkoly wyzsze i ich finanse, GUS, Warszawa 2013, s. 155.

Szkoly wyzsze i ich finanse w 2011 r., GUS, Warszawa 2012, s. 283.

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz. 483).

[SIESEGtIN N}
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— miejscu zamieszkania (wie$, miasto);

— negatywnych postawach oséb z niepelnosprawnoscia (brak wiary w swoje
mozliwosci) [Chrzanowska 2009, s. 67];

— niskim poziomie swiadomosci potencjalu 0séb z réznego typu dysfunkcjami
wsrdd pracownikéw uczelni;

— braku organizacyjnego przygotowania uczelni do ksztalcenia oséb niepelno-
sprawnych, w tym niedostosowaniu materiatéw dydaktycznych do specyficz-
nych potrzeb o0séb z dysfunkcja sensoryczng (wzroku, stuchu, mowy);

— nieréwnym dostepie do uczelni w poszczegdlnych regionach kraju;

— niskim statusie materialnym rodzin osoby niepetnosprawnej [Zebrak 2012,
s. 103].

Dostepnos¢ wyksztalcenia wyzszego koncentruje sie wokoél m.in. rozwigzan
systemowych, w tym regulacji prawnych; warunkéw ksztalcenia w zakresie okres-
lonej wizji edukadji (jej paradygmatycznych podstaw) oraz srodowiska material-
nego i organizacyjnego; ktére powinny tworzy¢ realne szanse na rozwoj i budo-
wanie satysfakcjonujacego zycia. Pierwszym krokiem i podstawa w budowaniu
mechanizméw otwierajacych dostepnosé do wyksztalcenia oraz zapewniajacych
jego droznos¢ sa okreslone regulacje prawne. W Polsce jest to przede wszystkim
ustawa o szkolnictwie wyzszym z 2005 r.® Na jej podstawie student ma prawo do:
uzyskania urlopu od zaje¢ w uczelni zgodnie z zasadami okreslonymi w regula-
minie studiéw; przeniesienia z innej uczelni wyzszej; studiowania na wiecej niz
jednym kierunku lub studiowania innych przedmioty (réwniez w r6znych uczel-
niach); studiowania wedlug indywidualnego planu i programu studiéw; pomocy
materialnej w formie stypendium socjalnego, specjalnego dla oséb niepelno-
sprawnych, za wyniki w nauce lub sporcie, na wyzywienie, stypendium mieszka-
niowego, stypendium ministra za osiggniecia w nauce, stypendium ministra za
wybitne osiggniecia sportowe, zapomogi; korzystania z 50% ulgi w oplatach za
przejazdy publicznymi $rodkami komunikacji miejskiej’. Prawo o szkolnictwie
wyzszym znowelizowane w 2011 r. okresla podstawowe obowiazki uczelni, ktére
zostaly rozszerzone o ,stwarzanie osobom niepelnosprawnym warunkéw do
pelnego udziatu w procesie ksztalcenia i w badaniach naukowych”8. Poza tym za-
pisy regulujg sprawy zwigzane z: dotacjami dla studentéw, dostosowaniem pro-
cesu dydaktycznego oraz rekrutacyjnego do specyficznych potrzeb 0séb z nie-
pelnosprawnoscig, formami pomocy materialnej, zapisami w regulaminach
studiow pod katem wymienionych wymogow?®. Wymienione zapisy stanowia od-

% Ustawa z dnia 27 lipca 2005 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym (Dz. U. Nr 164, poz. 1365).

7 Ibidem.

8 Tbidem.

? Rozporzadzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia 19 lipca 2011 r. w sprawie warun-
kow, jakim muszg odpowiadac¢ postanowienia regulaminu studiéw w uczelniach (Dz. U. Nr 160,
poz. 958).
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powiedZ na specyficzne potrzeby studentéw laczace sie z konsekwencjami nie-

pelnosprawnosci dla mozliwosci funkcjonowania w roli studenta.

Niepelnosprawno$¢ powszechnie odbierana jest jako szczegdlnie trudna
i przykra, a jej nastepstwa odczuwalne w wielu sferach funkcjonowania. Biorac
pod uwage sytuacje studenta szczegdlne znaczenie ma zagrozenie deprywacja
poznawcza wynikajaca z konsekwencji niepelnej sprawnosci. W zaleznosci od ro-
dzaju, stopnia niepelnosprawnosci, przyczyn i okresu jej powstania, ale tez uzys-
kanej pomocy w zakresie rehabilitacji, rewalidacji, kompensacji, korekty (w zalez-
nosci od potrzeby), niepelnosprawno$é¢ w wymiarze poznawczym moze wyrazac
sie na wiele sposob6éw. Sa to m.in..:

— uszkodzenie narzadu wzroku: nierozréznianiu barw, niemoznosci osiagania
pewnych sprawnosci przez nasladownictwo; trudnosciach nabywania pojec¢
o otoczeniu, Swiecie organicznym; ksztattach przedmiotéw zywych i martwych,
o tym co przekracza zasieg rak niewidomego; braku spostrzezen o wszystkim,
co jest w ruchu, dzialaniu, rozwoju; trudnosci w ksztattowaniu pojecia od-
legtosci, rozpoznania przeszkdéd spotykanych na drodze, brak poczucia per-
spektywy; niemoznosci widzenia twarzy, jej mimiki zwiazanej z przezyciami
emocjonalnymi podczas kontaktéw miedzyludzkich; braku zdolnosci widze-
nia krajobrazéw i réznych zjawisk natury” [Klinkosz 2003, s. 57];

— uszkodzenie narzadu sluchu: ,zaburzenia mowy, opézniony rozwdéj mowy,
brak kompetencji jezykowej, utrudnienia w procesie mysélenia abstrakcyjnego,
zaburzenia sfery poznawczej, emocjonalnej i spolecznej” [Zaborniak-Sobczak
2009, s. 108];

— uszkodzenie narzadu ruchu moze objawia¢ sie nieuksztaltowang na wiasci-
wym poziomie motoryka, lokomocja czy manipulacja; moga jej towarzyszy¢
zaburzenia sfery emocjonalnej i spoteczne;j.

Wymienione wyzej czynniki nie stanowig pelnej i wyczerpujacej listy. Trud-
nosci, jakie sg nastepstwem powyzszych utrudnieny, coraz czesciej stajq sie przed-
miotem zainteresowania réznych Srodowisk, w tym akademickiego. To z kolei
prowadzi do podejmowania réznego rodzaju inicjatyw na rzecz znormalizowa-
nia sytuacji studenta z niepelnosprawnoscia w uczelni, w taki sposoéb, aby nie byto
potrzeby dodawania okreslenia ,z niepelnosprawnoscia” do okreslenia ,student”.
Przejawia sie to na wielu ptaszczyznach. Chodzi tu o:

— rozbudowe infrastruktury uczelni, ktéra zapewnia dostepnos¢ budynkow i in-
nych obiektéw w jej obrebie;

— wsparcie studentéw w zakresie podnoszenia ich kompetencji jezykowych (nie
tylko w zakresie jezyka narodowego, ale tez obcych), gléwnie dotyczy to stu-
dentéw z niepelnosprawnoscig sensoryczna;

— dostep do oséb i technologii (w tym urzadzen), ktére maja zapewnic wsparcie
merytoryczne, psychologiczne, w codziennym funkcjonowaniu (np. ttumacze
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jezyka migowego, asystent osoby niepelnosprawnej, osoby prowadzace rdz-
nego typu zajecia specjalistyczne itp.). W zakresie technologii i urzadzen beda
to wszelkiego rodzaju urzadzenia zapewniajace dostep do obiektéw (np. win-
dy), do zaje¢ (np. petle indukcyjne, laptopy itp.), materialy dydaktyczne (np.
biblioteka cyfrowa);

- przygotowanie pracownikéw uczelni w zakresie dotyczgcym postepowania ze
studentami, zwiekszenia $wiadomosci wéréd kadry akademickiej, czym jest
i jak radzi¢ sobie z niepelnosprawnoscia;

— powolywanie do zycia biur do spraw oséb z niepelnosprawnoscia w uczel-
niach.

Wazna role w ulatwieniu dostepu do edukacji odgrywa dzialalno$¢ Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, ktéry dziala na mocy
ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz za-
trudnianiu oséb niepelnosprawnych.

Przedstawiony zakres pomocy, z jakiego moze korzysta¢ osoba z niepelno-
sprawnoscig, jest rozlegly i bogaty. Jednak analiza literatury z omawianego zakresu
ukazuje ograniczong droznos¢ w zakresie dostepu do wsparcia, czesto jego nie-
adekwatnos¢, niewlasciwa dystrybucje pod wzgledem jakosci i czasu dostarczenia.

»Narastajagcemu wéréd badaczy i praktykéw przekonaniu, ze niesprawnos¢
kreuja warunki zycia zbiorowego organizujace i/lub umozliwiajace pelnienie rél
spolecznych, towarzyszy¢ musi podejmowanie wszelkich dziatan stuzacych usu-
nieciu/redukowaniu zasadniczej przyczyny niepelnej sprawnosci tkwigcej w in-
terakcjach miedzy indywidualnymi umiejetnosciami/zdolnosciami osoby z ogra-
niczeniem sprawnosci a warunkami srodowiska, w ktérym potencjat jednostki sie
aktualizuje” [Wozniak 2008, s. 253]. Dzisiaj zasadno$¢ podejscia interakcyjnego do
niepelnosprawnosci jest poza dyskusja. Odbiologizowane podejscie do niepelnej
sprawnosci przesuwa ciezar winy i odpowiedzialnosci w kwestii fizycznej kondy-
¢ji organizmu do wymiaru barier tkwiacych w srodowisku, ewentualnie postaw
wobec niepelnosprawnoéci. ,Najogoélniej bariery mozna podzieli¢ na fizyczne
i spoleczne. R6znica miedzy nimi jest oczywista. Pierwsze odnoszg sie do cech $ro-
dowiska materialnego, ktére uniemozliwiaja orientowanie si¢ w nim i dzialanie.
Drugie wynikaja z obowiazujacych tradycji kulturowych. Polegaja na mato ela-
stycznej organizacji zycia spotecznego, powszechnie przyjmowanych systemach
oceniania innych ludzi, stereotypach itd. Wydaje sie, ze eliminacja tych pierw-
szych jest latwiejsza niz usunigcie drugich” [Kowalik 2007, s. 57].

Trudnosci w funkcjonowaniu w uczelni wyzszej do§wiadczanych przez oso-
by z niepelnosprawnoscia maja charakter: specyficzny (gléwnie zwiazane ze spe-
cyfikg ograniczen, np. niedostatki w zakresie znajomosci jezyka polskiego wyni-
kajace z braku doswiadczen stuchowych studentéw ze znacznym ubytkiem
stuchu) oraz ogodlny (doswiadczajq ich wszyscy studenci, tj. stres zwiazany z egza-
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minami, zlozono$¢ i nowos¢ tresci do opanowania w toku zaje¢ itp.). Znoszenie

barier moze odbywac sie w wymiarze:

— fizycznym — najogoélniej chodzi tu o budowanie dostgpnosci do pelnej oferty
uczelni oraz jej modyfikacje, bez obnizania standardéw jej jakosci. Zgodnie
zideg nowoczesnego zagospodarowania przestrzeni powinna ona spelniac ta-
kie kryteria, jak: osiggalnos¢, rozpoznawalnosé, uzytecznosé, dostepnosc [No-
wak 1999, s. 119]. Poza tym dostepnos¢ to réwniez urzadzenia techniczne,
ktére sa wykorzystywane do zwiekszenia, doskonalenia lub podtrzymania
zdolnosci funkcjonowania jednostki z niepetnosprawnoscia [Scherer, Gluec-
kauf 2005, s. 132-141];

— spolecznym — mozna je opisa¢ w kategoriach okreslonych sprzezen zwrotnych
polegajacych na tworzeniu i podtrzymywaniu okre$lonych schematéw w my-
Sleniu o osobach z niepelnosprawnoécia. Przejawem tego rodzaju barier sa ste-
reotypy, uprzedzenia, ktére generowane sa przez bledna percepcje okreslonych
zjawisk i ich przyczyn. Tak rozumiane bariery wiklajg sposéb myslenia o nie-
pelnosprawnosci w taki sposdb, ze przelamanie sztywnych schematéw staje
sie bardzo trudne. W konsekwencji obraz zjawiska jest ograniczony, znie-
ksztalcony, niejednokrotnie zupelnie falszywy. ,Niewlasciwe postawy, przesady
oraz uprzedzenia wobec 0s6b niepelnosprawnych uniemozliwiaja realizacje
ich celéw zyciowych, ograniczenie ich aktywnosci w petnieniu réznorodnych
r6l spolecznych oraz ich marginalizacje. Dlatego bardzo wazne jest ksztaltowa-
nie prawidlowych postaw spolecznych w stosunku do ludzi z zaburzeniami
w stanie zdrowia i rozwoju, a takze tworzenie przychylnej atmosfery wokoét
nich” [Ochonczenko, Mitkowska 2005, s. 232].

Przysztosc¢

Szansa na istotne zmiany w obszarze edukacji moze by¢ inkluzja (edukacja
wlaczajaca). Jest to stosunkowo nowa idea. Odwoluje si¢ ona do réznorodnosci,
ktérej nie nalezy przezwycieza¢ w organizacji ksztalcenia. Termin ,inkluzja”
w kontekscie edukacji rozumiany jest jako edukacja wigczajaca, czyli otwarta na
potrzeby edukacyjne uczniéw z niepelnosprawnoscia, pochodzacych z mniejszo-
Sci narodowych, etnicznych czy wyznaniowych i innych, pochodzacych z grup
defaworyzowanych” [Ainscow, Booth 2011, s. 1]. Innymi stowy, na poziomie in-
kluzji kulturowa, etniczna, psychofizyczna réznorodnoé¢ studenta nie wpltywa
na jego dostepnos¢ do edukacji. Edukacja wlaczajaca ma by¢ ukierunkowana na
zapewnienie studentowi normalnej kariery edukacyjnej [Szumski 2006, s. 176], to
oznacza, ze pomoc w postaci oprzyrzadowania w urzadzenia techniczne czy dal-
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sza rozbudowa zaplecza specjalistycznego, np. specjalne metody nauczania, spe-
cjalne programy wspierajace, terapie r6znego rodzaju; zostaje ograniczona. Pierw-
szym krokiem na tej drodze ma by¢ zaprzestanie definiowania potrzeb studenta
z niepelnosprawnoscia, jako specjalnych. Zamiast poszukiwac ,specjalnych” me-
tod w zaspokajaniu ,specjalnych” potrzeb inkluzja proponuje postrzeganie stu-
dentéw w kategoriach wewnetrznego zréznicowania, na ktére system ksztalcenia
powinien pozytywnie odpowiedzie¢. W konsekwencji ma to zapobiega¢ proce-
som dopasowywania studenta do systemu, i prowadzi¢ do zmiany systemu badz
jego elementéw.

Realizacja postulatow i zalozen inkluzji jest przedsiewzieciem, ktére swym
zasiegiem musi obejmowac wszystkie elementy systemu edukacji, rozpoczynajac
od zmian w zakresie okreslonych regulacji prawnych zgodnych z wieloletnia stra-
tegia budowania edukacji wlaczajacej, poprzez ksztalcenie kadry przygoto-
wujacej nauczycieli oraz samych nauczycieli do funkcjonowania w edukacji
wlaczajacej, po odpowiednie realizowanie postulatéw inkluzji na wszystkich jej
szczeblach. Tak obszerne zmiany nie moga by¢ wprowadzone bez spolecznej de-
baty i bez zgody na nie. Wszystko to uswiadamia, ze edukacja wiaczajaca w Polsce
to nadal odlegta perspektywa. Niemniej postulaty edukacji wlgczajacej stanowig
bardzo atrakcyjng propozycje dla rozwoju praktyki edukacyjnej. Inkluzja moze
ograniczy¢ negatywne skutki obserwowanych, od lat coraz bardziej niepo-
kojacych, tendencji zwigzanych z funkcjonowaniem jednostki w spoleczenstwie
masowym. ,Zycie cztowieka w spoleczenstwie masowym cechuje anonimowos¢,
rozluznienie badz brak wiezi spolecznych, obojetnos¢ wobec Innego, bezbron-
nos¢ i podatnoé¢ na zlo powodowane kulturalnym wykorzenieniem i préznig
aksjologiczng” [Sobiecki 2010, s. 20]. Inkluzja przeciwstawia sie odpersonalizowa-
niu uczestnika systemu edukacji i proponuje narzedzia stuzace temu celowi.

Z punktu widzenia os6b z dysfunkcjami ,niepetnosprawnos¢” zawsze bedzie
postrzegana przez osoby nig dotkniete jako stan niekorzystny, ktéry nalezy opisy-
wacé i nadawa¢ mu odpowiednig range” [Kirenko 2006, s. 24]. Jednoczesnie nie-
pelnosprawnos$¢ nie moze ograniczaé postrzegania czlowieka nig dotknietego czy
determinowac jego przyszlosci. Otwieranie sie szkolnictwa wyzszego na studenta
z niepelnosprawnoscia stanowi duzy krok na drodze do emancypacji tej grupy
spolecznej. Pomimo okredlonych brakéw na gruncie edukacji, niedoskonatos¢
dotychczasowych rozwigzan nie znosi ich zasadnosci, a okres studiéw moze stac
sie czasem intensywnego rozwoju do samos$wiadomosci w budowaniu swojej
przysztodci, do aktywnosci i jakosci zycia, ktére daje poczucie szczeécia. Obecnie
najpilniejsze potrzeby studentéw z niepelnosprawnoscia ogniskuja sie wokét bu-
dowania wieloletnich strategii, w ktérych uwzglednia sie¢ wszystkie etapy
ksztalcenia, rozpoczynajac juz od przedszkola. Holistyczne myslenie o obecnosci
osoby z niepelnosprawnoscig w systemie o§wiaty powinno umozliwi¢ rozsadne
wykorzystanie zasobéw i rozwiniecie potencjatu ucznia z niepetlnosprawnoscia.
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Wprowadzenie

Doswiadczenie zbyt wczednie rozpoczetego macierzynstwa, jak i straty dziec-
ka mozna uznac za nietypowe, zaburzajace naturalny rytm rozwoju kobiety, jej
funkcjonowania w zwiazku czy cykl zycia rodziny. Wczesne zostanie matka oraz
doswiadczenie przez kobiete $mierci dziecka traktujemy jako wyjatkowe rodzaje
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macierzynstwa, istotne z perspektywy naukowej, jak tez spolecznej. Jak zauwaza-
my, rzadko stajg sie one tematem rozwazan naukowych i poszukiwan badaw-
czych, ajednoczeénie sg prawie nieobecne w dyskursie publicznym i medialnym.

W artykule podejmujemy sie analizy tych dwoéch (pozornie) réznych i od-
leglych wydarzen w zyciu kobiety: przedwczesnego zostania matka w przypadku
nastolatki oraz straty dziecka, ktéra ograniczamy na uzytek naszych rozwazan do
sytuacji poronienia oraz Smierci okoloporodowej. Naszym celem jest przyjrzenie
sie tym doswiadczeniom z perspektywy kobiety, z wykorzystaniem wspdlnej
plaszczyzny teoretycznej, ktéra pozwala uwidoczni¢ podobienstwa i réznice
w sytuacji obu grup matek oraz ich wyjatkowego doswiadczenia macierzyiistwa
zaréwno na poziomie jednostkowym, jak i spotecznym. Wyniki analizy i wyciag-
niete na jej podstawie wnioski majg umozliwi¢ zrozumienie specyfiki wyrédznio-
nych typéw macierzynstwa oraz zwréci¢ uwage na potrzebe udzielania wsparcia
nastoletnim matkom oraz kobietom, ktore utracily dziecko, w radzeniu sobie
z nietypowym macierzynstwem oraz uwrazliwi¢ na sytuacje tych kobiet.

Dwa typy macierzyfnistwa — nastoletnie i utracone

Przez nastoletnie matki rozumiemy kobiety, ktére zostaly matkami do 19 roku
zycia wlacznie. Ze wzgledu na réznice prawne i psychiczne w tej grupie nalezy
wyraznie wyodrebni¢ niepelnoletnie matki, a wiec dziewczeta, ktore zaszly
w cigze i urodzily dziecko przed ukonczeniem 18 roku zycia. Sposrod wszystkich
urodzonych dzieci w Polsce w 2012 1. 4% miato matki nastolatki, co stanowilo licz-
be 15 704 kobiet. Przy czym prawie 24% z nich (prawie 4 tys.) to matki niepelnolet-
niel. Szczegélowa analiza danych demograficznych w Polsce pokazuje, ze od
2006 r. natezenie urodzen wsréd tych ostatnich — najmlodszych niepelnoletnich
dziewczat niebezpiecznie wzrasta [Szukalski 2011, s. 15]%

Nastoletnia (a tym bardziej niepelnoletnia) matka ze wzgledu na mlody wiek
nie jest przygotowana do macierzynstwa. Dotychczasowe badania wielu autoréw
zainteresowanych tg tematyka wskazuja, ze nastoletnie matki charakteryzuja sie
czesto nie tylko niskimi zasobami wynikajacymi z wlasnej niedojrzatosci psycho-
spotecznej, ale rowniez niskim kapitatem ekonomicznym i spolecznym. W rezultacie
splotu wielu niekorzystnych czynnikéw matki te do§wiadczaja zwykle negatywnych
konsekwencji wczesnego macierzynstwa, jak: przerwanie lub odroczenie w eduka-

Rocznik Demograficzny 2012, tab. 70, GUS, Warszawa 2013, s. 308, www.stat.gov.pl [dostep: 10.01.
2014].

Zdaniem Piotra Szukalskiego ,im mlodsza grupa wieku (wsréd nastolatek), tym wiekszy wzrost
plodnosci”. W efekcie plodnoé¢ wséréd pietnastolatek w 2009 r. byla o 81% wyzsza niz w 2002 r.,
szesnastolatek o 48,4%, a osiemnastolatek tylko 0 7,4%.
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¢ji, ubozenie lub zycie w biedzie, rozpad zwiazku z ojcem dziecka, doswiadczenie
samotnego macierzynstwa, skracanie czasu mlodosci itp. [Wiectawska 2005;
Bidzan 2007; Skowronska-Zbierzchowska 2010].

Z drugiej strony, podobnie jak dorosle kobiety, nastolatki moga czerpa¢ ra-
dos¢ z macierzynistwa, sprawowania opieki i wychowywania dziecka. Czasami to
wilasnie przedwczesna (zwykle nieplanowana) cigza i narodziny dziecka nadaja
sens zyciu nastoletniej dziewczyny, staja sie motorem do rozwoju i pokonywania
wyzwan. Zatem z perspektywy lat doSwiadczenie wczesnego macierzynstwa
moze by¢ ocenione jako zyciowy sukces czy wykorzystana szansa. Dzieje sie tak
zwlaszcza wtedy, gdy mloda matka otrzyma wsparcie od bliskich oséb [Skowron-
ska, za: Muszynski, Sikora 2008].

Drugi z omawianych przypadkéw jest jeszcze rzadziej podejmowany w pra-
cach wspolczesnych badaczy [Herbert 2005; Krakowiak 2007; Sanders 2001; Badura-
-Madej 1996]. Interesuje nas przede wszystkim strata dziecka w wyniku poronie-
nia oraz $mierci okoloporodowej, ze wzgledu na skale tego zjawiska [Krakowiak
2007; Barton-Smoczynska 2010, s. 109]3, jak réwniez specyfike doswiadczenia
z perspektywy macierzynstwa, polegajaca na braku lub ograniczeniu kontaktu
z dzieckiem, niemozliwosci realizacji zadan przypisanych matce i wynikajacym
z tego koncentrowaniu sie kobiety na wyobrazeniach o nim. Szczegélnie poronie-
nie jest sytuacja doSwiadczana przez wiele kobiet, ktére podlega spotecznej tabui-
zacji [Barton-Smoczynska 2010, s. 110], co dodatkowo utrudnia matkom radzenie
sobie z zaloba po $mierci dziecka i dalsze funkcjonowanie w rolach rodzinnych.

W obu przypadkach zaréwno w sytuacji poronienia, jak i Smierci okotoporo-
dowej, mamy do czynienia niejako z macierzynstwem ,niezrealizowanym”, ,nie-
spelnionym”. Na obraz dziecka skladaja sie przede wszystkim wyobrazenia ro-
dzicow. Postrzeganie roli matki opiera si¢ rowniez gléwnie na oczekiwaniach
i projekcjach kobiety [Krakowiak 2007]. Strata jest tym dotkliwsza, im bardziej
oczekiwane bylo dziecko oraz im wiecej konkretnych oczekiwan i wyobrazen
wiazala matka z jego narodzinami. Smier¢ dziecka otwiera na dowiadczenie ma-
cierzynstwa, pozwala niejako ,dojrzewaé do niego”.

Oba te wydarzenia w zyciu kobiety, przedwczesne zostanie matkq oraz strate
dziecka, mozna rozpatrywac, siegajac do wspélnych kontekstéw teoretycznych,
pozwalajacych opisa¢ te doswiadczenia, uporzadkowac spostrzezenia i refleksje.
Takie podejscie stanowi¢ moze punkt wyjscia dla rekomendacji praktycznych,
ktére — mimo réznic miedzy przypadkami — moga by¢ zblizone. Zestawienie tych

3 Dotyczy to w szczegdlnosci poronien, ktére stanowa zjawisko powszechne i przypadaja statystycznie
na co czwartg cigze. Obecnie $mier¢ dziecka w okresie okoloporodowym stanowi okoto 0,5% w sto-
sunku do catkowitej liczby urodzen. Ponad polowa strat dotyczy pierwszych 7 dni zycia noworodka.
Por. dane GUS do roku 2012, http:/www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/L_podst_inf_o_rozwoju_
dem_pl_do_2012.pdf [dostep: 13.01.2013].
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pozornie tak odleglych typéw macierzynstwa uwypukla znaczenie kontekstu
spolecznego dla przyjmowania przez nastolatki nowej roli oraz konstruktywnego
przejscia przez proces zaloby w przypadku matek po stracie dziecka. Zwraca jed-
nocze$nie uwage na potrzebe projektowania adekwatnego wsparcia dla tych ma-
tek i ich rodzin, w szczegdlnosci o charakterze profesjonalnym.

Analizowane typy macierzynstwa w $wietle teorii zdarzen
krytycznych i niepunktualnych

Narodziny dziecka w zyciu dorostej osoby — zwlaszcza kobiety — w psycholo-
gii rozwojowej sa opisywane jako zadanie rozwojowe lub kryzys rozwojowy,
a wiec jako sytuacje powszechnie doswiadczane, przewidziane w toku rozwoju
czlowieka, w mozliwym do przewidzenia czasie, wymagajace przystosowania sie,
przeobrazen i nabycia nowych kompetencji. Narodziny pierwszego dziecka i wej-
Scie w role rodzicow Robert ]. Havighurst czy B.M. Newman i P.R. Newman trak-
tuja jako jedno z zadan rozwojowych, przypadajace na okres wczesnej dorostosci
[Havighurst 1953; B.M. Newman, P.R. Newman 1979, s. 17-21]. Najnowsze
badania pokazuja, ze granice wiekowe realizacji tego zadania coraz bardziej sie
przesuwaja [Farnicka 2011; Liberska, Malin 2011, s. 97-120], co potwierdzaja row-
niez dane demograficzne®*. Stad tez w obecnych czasach i naszej kulturze nie jest
norma, gdy dziecko rodzi nastoletnia, a tym bardziej niepelnoletnia dziewczyna.
W tym okresie adolescencji mlodziez nastawiona jest na ksztaltowanie swojej
tozsamosci, nie za$ na tworzenie stalego zwigzku ani tym bardziej pelnienie rol
rodzicielskich. Koncepcja wydarzehn rozwojowych zdecydowanie nie pasuje do
sytuacji straty dziecka, ktéra w zaden spos6b nie jest wydarzeniem przewidywal-
nym w zyciu czlowieka, a tym bardziej wpisanym w jego rozwo;.

Analizowane typy wydarzen sa niewatpliwie niecodzienne i przelomowe dla
0s0b je doswiadczajgcych. W psychologii tego wydarzenia sg okreslane mianem
zdarzen krytycznych [Sek 1991; Adamczak, Selye 1977; Holmes, Rahe 1967; Filipp
1990; Heszen-Niejodek, Ratajczak 1996; Adamczak 1992]°. Wedtug Heleny Sek —
prekursorki tej tematyki w Polsce — zdarzenia krytyczne stanowig wzajemne od-
dzialywania na siebie podmiotu i otoczenia, ktére wywoluja stan zwrotny, wyma-
gajacy zmiany w zyciu jednostki. Zmiana moze by¢ czesciowa lub calkowita i do-
tyczy¢ jednego z trzech elementéw: podmiotu, otoczenia lub relacji miedzy
otoczeniem a podmiotem. Przy czym nierzadko zdarzenia krytyczne wywoluja

* Por. Rocznik Demograficzny 2011, Tab. 76 (102), GUS, Warszawa 2012, s. 259; Rocznik Demograficzny

2012, tab. 70, Warszawa 2013, www.stat.gov.pl [dostep: 10.01.2014].
Wsrdd zagranicznych badaczy problematyka zdarzen krytycznych i stresu do tej pory zajmowali
sie m.in.: H. Selye, T.H. Holmes, R H. Rahe, L. Sugarman oraz S.H. Filipp.

5



Duwa przypadki wydarzeri niepunktualnych w zyciu kobiety... 115

restrukturyzacje na poziomie dwoéch lub wszystkich wymienionych elementow.
Krytyczne wydarzenia w zyciu czlowieka moga mie¢ r6zng dlugos¢ i znaczenie
(pozytywne, negatywne lub ambiwalentne) i dotyczy¢ réznych sfer zycia, zawsze
jednak maja czasowo-przestrzenny charakter. W zyciu konkretnej osoby beda
wiec to tylko niektdre, naprawde wyjatkowe, znaczace dla niej wydarzenia, ktére
w subiektywnym odczuciu mozna okredli¢ jako punkty zwrotne [Sek 1991, 5. 190in.].

Smier¢ kogos bliskiego, jak réwniez narodziny dziecka juz w latach 60. XX w.
zostaly przez psychologéw uznane za jedne z najbardziej stresujacych zdarzen
zyciowych [Holmes, Rahe 1967, za: Sugarman 1986, s. 141-152; Kury$ 2010; Bu-
dzowska 2000]. Oba te wydarzenia (cho¢ wywoluja rézne emocje) sa bowiem dla
jednostki znaczace, wymagajace adaptacji do nowej sytuacji i wymuszajace zmia-
ne zachowan oraz nabycie nowych kompetencji. Tym bardziej wydaje si¢ uzasad-
nione zastosowanie tej koncepcji do urodzenia dziecka przez nastolatke oraz
do$wiadczenia przez matke Smierci dziecka.

Ciazaiurodzenie dziecka, a zatem wejécie w role matki, wywoluje najczesciej
unastolatek uczucia negatywne lub ambiwalentne. Ma to zwigzek przede wszyst-
kim z ich mlodym wiekiem, nieplanowaniem potomstwa oraz nieprzygotowa-
niem do macierzynistwa na poziomie emocjonalnym i spolecznym, a w przypadku
bardzo mtodych dziewczat (13-15-letnich) — réwniez biologicznym. Jesli nastolet-
nie matki podejma sie opieki nad dzieckiem, to ich dotychczasowe Zycie zmienia
sie diametralnie i nic juz nie jest takie jak wczesniej. W tym miejscu warto podkres-
li¢, ze adaptacja do nowej roli w sytuacji braku zasobéw jest duzo trudniejsza niz
w przypadku dojrzatych rodzicéw.

Strata dziecka przez poronienie czy Smier¢ okotoporodowa jest natomiast do-
Swiadczeniem szczegodlnie trudnym, wrecz traumatycznym dla doswiadczajacej
go kobiety, mimo Ze nie wigze sie ze zmiang codziennego funkcjonowania rodzi-
ny i nie wymaga przyjmowania nowych rél czy tez podejmowania dodatkowych
zadan, jak w przypadku $mierci wspdétmatzonka. W odréznieniu od zajscia
w cigze i narodzin dziecka, ktére u nastolatki i jej bliskich mogg wywolywacé r6zne
uczucia, $mierci dziecka w zyciu kobiety, niemal zawsze bedzie wydarzeniem sil-
nie negatywnym. Jest to wydarzenie laczace sie z bardzo wysokim poziomem
stresu, bedace przyczyng diametralnej zmiany w zyciu, jego dezorganizacji oraz
dezaktualizacji dotychczasowych lub planowanych rél matki [Pilecka 2004,
s. 190-195]. Powr6t do stanu wzglednej rownowagi zarowno w aspekcie fizycz-
nym, psychicznym, jak i spolecznym, wymaga dluzszego czasu. Konsekwencje
straty dziecka, w duzej mierze, zalezne od otrzymanego wsparcia oraz sposobu
radzenia sobie z kryzysem i zaloba, znaczaco oddzialuja na przyszlosc kobiet i ich
rodzin.

Jak wykazano, oba omawiane przypadki niewatpliwie moga by¢ wydarzenia-
mi krytycznymi w zyciu kobiet, jednak teoria wydarzen krytycznych wydaje sie
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niewystarczajaca do ich pelnego opisu, nie uwzglednia bowiem tego co wspdlne
i specyficzne dla tych pozornie skrajnie odmiennych doswiadczen w zyciu kobiety.
Zaréwno urodzenie dziecka przez nastoletnia dziewczyne, jak i strata potomstwa
stanowia w zyciu kobiety wydarzenie krytyczne, pojawiajace sie nieoczekiwanie,
zwykle nieplanowane, przychodzace w nieodpowiednim, bo nierozwojowym
czasie. Oba wydarzenia posiadaja cechy zdarzenia niepunktualnego, o ktérym
pisze Anna Brzezinska. Autorka niepunktualnymi nazywa wydarzenia wyste-
pujace zbyt szybko czy tez zbyt p6zno w stosunku do biologicznego rozwoju
czlowieka (zadan rozwojowych wpisanych w jego zycie) [Brzeziniska 2000, s. 234;
Brzezifiska 2003, s. 47—48]. Sa to zatem znaczace wydarzenia w zyciu czlowieka,
wymagajace zmiany, ktére pojawiaja sie w nieodpowiednim czasie, nie s oczeki-
wane.

Smier¢ dziecka i do$wiadczenie macierzyfstwa utraconego (niezaleznie od
przyczyny straty) zawsze bedzie nierozwojowe, niezgodne z naturalnym tokiem
rozwoju czlowieka. W przypadku straty dziecka niepunktualnos¢ zasadza sie na
wykroczeniu poza porzadek natury — $mier¢ matki z reguty poprzedza $mier¢
dziecka, zaburzenie tego porzadku mozemy traktowac jako szczegélny typ nie-
punktualnosci. Natomiast urodzenie dziecka i przedwczesne wejscie w role matki
beda dla niepelnoletniej dziewczyny niepunktualne przede wszystkim w aspek-
cie psychicznym i spolecznym, co warunkowane jest gléwnie kulturowo. W na-
szej kulturze norme stanowi rodzenie dzieci po osiggnieciu dojrzalosci psychicz-
nej i spolecznej, co wigze si¢ ze znalezieniem partnera zyciowego i osiggnigciem
wzglednej stabilnosci ekonomicznej. Macierzynistwo bardzo mtodych dziewczat,
ponizej 15 roku zycia, jest rowniez nierozwojowe pod wzgledem biologicznym.

Omawiane typy macierzynstwa laczy zatem fakt, iz sg to zdarzenia krytyczne,
niepunktualne, nieoczekiwane, obarczone duzg doza stresu i wywolujace silne,
najczesciej negatywne emocje.

Macierzynistwo nastoletnie a utracone — préba poréwnania

Analiza macierzynistwa nastoletniego i po stracie dziecka na plaszczyznie teorii
zdarzen krytycznych i niepunktualnych pokazuje ich specyfike i istote. Gléwne
wnioski mozna opisa¢ w odniesieniu do kilku aspektéw: dezintegracji, temporal-
nosci i kontekstu spolecznego.

Aspekt dezintegracji

Opisywane doswiadczenia jako nieplanowane w zyciu kobiety wywoluja
szok, lek i rozpacz. Nastolatki po diagnozie cigzy czesto maja wrazenie, jakby cale
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ich zycie w jednej chwili uleglo zmianie, z przerazeniem mysla o przyszlosci.
Uczuciom tym towarzyszy bezradnos$¢ wobec wydarzenia, ktére nastapilo w ich
zyciu wbrew im samym, jednak na skutek ich zachowania, wprowadzajac chaos
i burzac zastany porzadek, zmuszajac do wprowadzenia zmian w gtéwnych sfe-
rach zycia. Podobny chaos i poczucie bezradnosci wprowadza $mier¢ dziecka
w sytuacji, gdy wszystko zostalo przygotowane na jego przyjscie i wszyscy z oto-
czenia rodzicéw byli powiadomieni o cigzy. Dla wigkszosci nastoletnich matek
i kobiet po stracie jest to pierwsze tak znaczace do$wiadczenie utraty kontroli nad
wlasnym zyciem [Barton-Smoczyniska 2010, s 110]. Pojawiaja sie nurtujace pyta-
nia: Jak teraz zyc? Jak sie zachowac? Czy jestem juz/jeszcze matkg? Co powiedzq inni?
Przeciez mojg cigze wida¢ (w przypadku nastolatek) lub przeciwnie — widac jej brak!
(w przypadku straty dziecka). Dezintegracja zachodzi bowiem na poziomie spo-
tecznym zwigzanym z pelnionymi rolami, zadaniami, relacjami z innymi ludZmi,
jak réwniez na poziomie psychicznym - tozsamosciowym, ktére sa ze soba
powiazane. Opisywane wydarzenia beda wplywaly bezposrednio na ksztaltowa-
nie sie poczucia tozsamosci kobiet, wywolujac réwniez jej dezintegracje. Nowa
sytuacja i nowa rola wymagaja zmiany postrzegania samej siebie, przewartoscio-
wania i poszukiwania nowej identyfikacji. Zmiany te nie zachodza samoistnie,
natychmiastowo i bezbolesnie.

Nastoletnie matki zwykle nie akceptuja cigzy, nie utozsamiaja sie poczatkowo
z rola, ktéra przyszlo im petni¢. Czasami wrecz catkowicie ja odrzucaja, szczegél-
nie na poczatku. Ich wiek, dotychczasowe zainteresowania, aktywnosc i fakt, ze
sa dopiero na etapie gruntownego ksztaltowania swojej tozsamoéci nie ulatwiaja
im akceptacji roli matki i identyfikacji z nig. Zwykle dopiero narodziny dziecka
i opieka nad nimi stopniowo umozliwiajg uporzadkowanie réwniez na poziomie
tozsamosciowym swojego obrazu jako nastolatki-matki [Skowroniska-Zbierzchow-
ska 2010, s. 166-176].

Podobny proces ma miejsce w sytuacji poronienia lub $mierci dziecka. Kobieta,
ktéra akceptowala cigze i oczekiwatla narodzin dziecka, byta gotowa do przyjecia
roli matki, stawala sie juz matka we wlasnych oczach, ale takze dla swoich bliskich
i otoczenia, nagle zostaje pozbawiona mozliwosci pelnienia tej roli. Dezintegracja
wynika réwniez z biologicznego zwigzku kobiety z dzieckiem. Podczas cigzy sta-
nowi ono jej czastke, co mozemy traktowac bardzo dostownie. Strata dziecka
oznacza zatem dla matki czeSciowa $mier¢, utrate czastki siebie, co przeklada sie
na struktury tozsamosciowe [Krakowiak 2007].

Zapanowanie nad chaosem, ktéry w zyciu kobiet zwykle poczatkowo
wywoluja opisywane wydarzenia, wymaga czasu. Stad kolejny wyrdézniony
aspekt analizy macierzynstwa nastoletniego i utraconego — temporalny, nierozer-
walnie polaczony z aspektem dezintegracyjnym.
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Aspekt temporalny

Temporalno$¢ widoczna jest juz przy kategoryzacji opisywanych rodzajow
doswiadczen jako niepunktualnych, czyli pojawiajacych si¢ w nieodpowiednim
rozwojowo czasie. Samo wydarzenie krytyczne wedlug S.H. Filipp — rozumiane
jako proces — rozciggniete jest w czasie. Obejmuje przeszlo$¢ (antecedensy po-
przedzajace wydarzenie), terazniejszos¢ (wystapienie wydarzenia) i przyszlosé
(jego konsekwencje) [por. Filipp 1990; Teusz 2002, s. 9]. Przedwczesne narodziny
czy $mier¢ dziecka — na co juz zwrdcilysmy uwage — oddzialuja zwlaszcza na teraz-
niejszos¢ i przyszloé¢ kobiet-matek. Tu i teraz trzeba zaja¢ sie niemowlakiem, zro-
zumie¢ i zaspokoi¢ jego potrzeby, co wymaga nowej organizacji zycia, zmiany
nawykow i uczenia si¢ nowej roli. W drugim przypadku mamy do czynienia
z terazniejszoscia bez dziecka w przestrzeni, gdzie bylo juz dla niego przygotowa-
ne miejsce (pokoik, dzieciece rzeczy, ubranka itd.), w ktorej trzeba zy¢. Trzeba
zmieni¢ wizje przyszlosci — z dzieckiem lub wladnie bez niego — w sytuacji, kiedy
w wyobrazeniach kobiety juz organizowaly swo6j nowy rytm Zzycia jako matki,
badz tez same ciaggle pelnily role dziecka. Na to wszystko nastolatka, ktéra do-
$wiadcza przedwczesnej ciazy, jak rowniez kobieta, ktéra przezywa $mier¢ swego
dziecka, potrzebuja czasu. Dla nastolatki jest to zwykle czas pierwszych miesiecy,
a nawet lat zycia dziecka wpisany jednoczesnie w jej faze adolescencji.

W przypadku kobiet po stracie dziecka ten czas dojrzewania stanowi zatoba,
ktorej dlugosc jest mocno zindywidualizowana. Przyjmuje sie, Ze jest to najdluzej
trwajgca zaloba po kims bliskim, ktéra moze rowniez nie zosta¢ zamknieta. Prze-
pracowanie bélu wymaga bowiem pogodzenia sie ze strata, ktérej kobiety do-
$wiadczyly, a to nie jest proste. W opisywanym przypadku $mierci dziecka strata
dotyczy bezposrednio nie tylko dziecka, ale réwniez przysztosci ,osieroconej” ko-
biety, mozliwosci realizacji roli matki. W momencie poronienia czy §mierci nowo-
rodka, ,odchodza marzenia, nikna plany zwigzane z przyszloscia dziecka, z jej
[matki] wlasnym macierzynstwem, z przyszloscig rodziny” [Barton-Smoczynska
2010, s. 74].

Paradoksalnie réwniez w sytuacji cigzy i macierzynstwa nastolatki mamy do
czynienia ze stratg. Nie chodzi oczywiscie o dziecko narodzone, ktére stopniowo
moze przynosi¢, obok trudu, rados¢ mlodej mamie i jej bliskim, lecz tego ,dziec-
ka”, ktérym jeszcze ,wczoraj” byla nastoletnia dziewczyna, jej dziecigcej roli,
w ktéra wpisana jest swoboda i brak odpowiedzialnosci. Przedwczesne matki
tracg ,terazniejszo$¢” nastolatki i dotychczasowa wizje swojej przyszlosci. Podej-
mujac sie roli matki poprzez obowiazki i problemy szybciej wkraczajg w $wiat do-
roslych, tym samym skracaja sobie beztroski mlodzieficzy okres w zyciu
[Skowronska-Zbierzchowska 2010].
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Doswiadczenie ‘zdarzenia krytyczne’ siega bowiem, jak juz zostalo zaznaczo-
ne, swoimi konsekwencjami w przyszlos¢. Nic juz nie bedzie takie jak wczesniej.
Kobieta, ktéra stracila dziecko, jak zauwaza Piotr Krakowiak, w pewnym sensie
stracila rowniez swoja przyszlos¢. W przypadku zbyt wczesnego wejscia w macie-
rzyhstwo mloda dziewczyna musi zrezygnowac z zycia nastolatki i zmieni¢ wizje
swojej przyszloéci. Dziewczeta dotkliwie to zauwazaja zwykle dopiero po naro-
dzinach dziecka, tesknigc za utraconym beztroskim zyciem nastolatki. Jednoczes-
nie trud Igczenia roli matki z rolg uczennicy, pracownika czy partnerki/zony w tak
mlodym wieku moze skutkowa¢ wieloma utrudnieniami i komplikacjami w co-
dziennym funkcjonowaniu bezposrednio po urodzeniu dziecka, ale réwniez
w przysztosci, gdy dochodzi do nawarstwiania sie probleméw, wynikajacych
m.in. ze zubozenia, nizszego wyksztalcenia, rozpadu zwigzku itp. [Izdebski,
Niemiec, Waz 2010; Bidzan 2007]. Problemy nastoletnich matek w réznych sfe-
rach zycia nie koncza sie wraz z uzyskaniem pelnoletniosci czy nawet przekrocze-
niem 20 roku zycia, lecz czesto trwaja duzo dluzej. Podobnie nie przestaje sie by¢
matka w sytuacji, kiedy dziecko zmarto w trakcie cigzy lub tuz po narodzeniu, po-
zostaje sie nig réwniez po zakonczeniu zaloby. Macierzynstwa utraconego do-
$wiadcza sie nawet po urodzeniu kolejnego dziecka.

Wreszcie czas jest niejako miernikiem zachodzgcych zmian. Potrzeba czasu
na dojrzewanie do kazdego macierzynstwa, a w szczegdlnosci do dwéch opisa-
nych typéw, na odnalezienie si¢ w nowej sytuacji w swoim zyciu — zaréwno po
przedwczesnym pojawieniu si¢ w nim dziecka, jak i po jego stracie.

Aspekt spoleczny

Kobiety, ktére do§wiadczaja opisywanych typéw macierzynstwa, zazwyczaj
nie sa same, zyja w rodzinach, maja przyjaciot, funkcjonuja w réznych grupach
i spolecznosciach. Czeé¢ z nich otrzymuje wsparcie od najblizszych os6b — mate-
rialne, emocjonalne czy instrumentalne — w zaleznoéci od mozliwosci bliskich.
Problem jednak w tym, ze analizowane wydarzenia dotykaja te bliskie osoby na
tyle mocno, ze czesto nie sa one w stanie wspiera¢ matki nalezycie, szczegdlnie na
poczatku, a czasami réwniez przez dluzszy czas. Nieplanowang cigze corki rodzi-
ce zwykle przyjmuja z szokiem, réwniez dla nich jest to doswiadczenie kryzyso-
we [Skowronska-Zbierzchowska 2010; Izdebski, Niemiec, Waz 2010; Bidzan 2007],
podobnie w przypadku $mierci dziecka w rodzinie strate odczuwa kazdy jej
czlonek. Rodzina czesto nie jest przygotowana do udzielenia pomocy matce,
a wrecz sama tej pomocy potrzebuje [Krakowiak 2007].

Spoleczenistwo zdaje sie nie dostrzegac, a nawet w pewnym stopniu nie akcep-
towaé omoéwionych typéw macierzynstwa. Strata dziecka przez kobiete, zwlasz-
cza w przypadku poronienia lub $mierci okoloporodowej, jest zwykle tematem
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tabu. Ludzie nie wiedzg czy i jak okazywaé wsparcie matkom w tej sytuaciji.
W spoleczenstwie funkcjonuje wiele stereotypdéw na temat przezywania zaltoby,
co sprawia, ze osoby chcace pomoc, pocieszy¢, czesto nieSwiadomie ranig matki
po stracie dziecka (np. méwiac ,Nie martw sie, mozesz mie¢ kolejne dziecko” czy
,Czas leczy rany”) [Nowak 2009, s. 46].

Nieco lepiej przedstawia sie sytuacja nastoletnich i niepelnoletnich matek.
Ciaza nastolatki nie wywoluje obecnie takiego zdziwienia i szoku jak 20-30 lat
temu. Ciezarne dziewczeta i nastoletnie mamy mogg kontynuowaé¢ nauke
w szkole i nie sg (przynajmniej na poziomie prawa) dyskryminowane z powodu
przedwczesnego macierzynstwa. Jednak spoleczny odbiér ich sytuacji jest czesto
ambiwalentny lub wrecz negatywny. Nastoletnie matki, odr6zniajac sie od swo-
ich réwiesniczek, moga czuc sie niezrozumiane, niedoceniane, wy$miewane, cza-
sem wrecz stygmatyzowane. Niestety zdarza sie, jak wykazaly m.in. badania
A. Skowronskiej-Zbierzchowskiej, ze w ten sposéb sa one traktowane przez
nauczycieli, lekarzy czy innych profesjonalistow, ktérzy powinni prezentowac
zachowania wzorcowe [Skowronska-Zbierzchowska 2010].

Zakonhczenie

W niniejszym artykule przedstawiono analize straty dziecka i przedwczesne-
go zostania matka jako krytycznych, niepunktualnych wydarzen w zyciu kobiety.
Uwzgledniajac trzy wymiary doswiadczanych wydarzen (dezintegracyjny, tem-
poralny i spoteczny), wskazano na cechy wspélne doswiadczen nastoletnich ma-
tek i matek po stracie dziecka. Przezywanie $mierci dziecka wiaze sie dla kobiety
ze stratg wyobrazen o zyciu z dzieckiem i byciu jego matka, natomiast w przypad-
ku nastolatki strata dotyczy wiasnego dziecifstwa, terazniejszosci zycia nastolatki
oraz dotychczasowej wizji przysztosci. W obu przypadkach traumatycznosé i nie-
punktualnos$¢ doswiadczonych wydarzenh wymaga czasu na przyzwyczajenie sie
do funkcjonowania w nowej sytuacji, wypelniania nowej/innej roli. Natomiast
w aspekcie spolecznym zwrécily$Smy uwage na wyrazne bagatelizowanie i niedo-
strzeganie przez otoczenie znaczenia i traumatycznosci opisywanych przezy¢
w zyciu kobiet. Tak wyjatkowe i trudne doswiadczenia wymagaja wiekszej uwagi
i wrazliwosci ze strony spoleczenstwa.

Tymczasem matki nie zawsze moga liczy¢ na pomoc najblizszych krewnych
czy przyjaciol. Zresztg nalezy pamietad, ze oni rowniez sg uwiklani w doswiad-
czenie krytycznego wydarzenia. Ze wzgledu na ograniczenia i trudnosci w udzie-
laniu wsparcia przez osoby bliskie, niezbedna okazuje sie¢ pomoc specjalistow.
W wielu przypadkach uzasadnione wydaje sie organizowanie zewnetrznego
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wsparcia spolecznego nie tylko dla matek, ale rowniez dla ich rodzin [Skowron-
ska-Zbierzchowska 2010, s. 108-115]¢.

Podejmowane obecnie w Polsce dzialania wspierajace, kierowane do opisy-
wanej grupy matek, maja niestety charakter jedynie incydentalny, dorazny i nie-
systemowy; tymczasem niezbedne wydajg sie wlasnie dzialania systemowe.
Niewatpliwie potrzebna jest rowniez edukacja, kierowana do szerszych grup
spolecznych, a zwlaszcza do wspomnianych lekarzy i pedagogéw, w zakresie po-
dejscia do nastoletnich matek i kobiet po stracie, ktéra bedzie polegata nie tylko na
przekazywaniu wiedzy, ale przede wszystkim na ksztaltowaniu pozadanych
spolecznie postaw i zachowan oraz uwrazliwianiu na problemy opisywanych
matek.
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Wprowadzenie

W ciggu ostatnich kilkunastu lat, w publikacjach z zakresu pedagogiki specjal-
nej, wyraznie zmienilo sie podejécie metodologiczne do badania dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Dorosla osoba niepelnosprawna intelektu-
alnie coraz czesciej jest juz nie tylko ,obiektem” badan i dociekan empirycznych,
eksponujacych pozytywistyczny obiektywizm, ale coraz czesciej bywa podmio-
tem badan, majac do ,zaoferowania” badaczowi cala zlozonos¢ swojego bytu.
Wiaze sie to z coraz czestsza rezygnacja ze stosowania w badaniu tych oséb domi-
nujacej do tej pory metodologii ilosciowej na korzys¢ badania jednostkowych do-
Swiadczen tych oséb, pozwalajacego uchwyci¢ niepowtarzalnos¢ ich biografii.

Warto podkresli¢, Ze na gruncie metodologicznym doswiadczenia biograficz-
ne (rozumiane jako zachowania i (nie)aktywnosci latwe do zarejestrowania) oséb
niepelnosprawnych intelektualnie najczesciej ,zglebiane” byly z perspektywy
obiektywnego badacza. Fakt niepelnosprawnosci intelektualnej zazwyczaj od
razu bowiem implikowal pewne zalozenie o niekompetencji osoby z uposledze-
niem jako podmiotu badan. Mam tu réwniez na mysli odmawianie dorostym oso-
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bom z niepelnosprawnoscia intelektualng prawa do bycia kompetentnym w za-
kresie wlasnych doswiadczen. D. Urbaniak-Zajac podaje, ze w pedagogicznych
badaniach narracyjno-biograficznych chodzi o ,ujecie ludzkiego dzialania na tle
warunkow i okolicznosci, w jakich przebiega zycie danego czlowieka, ujecie tego
dzialania wraz z jego sensem i znaczeniem” [2005, s. 126], a celem jest ,zrozumie-
nie pojedynczego czlowieka w jego wyznaczonych sensem odniesieniach do co-
dziennego Swiata przezywanego oraz odtworzenie jego biograficznego stawania
sie” [Urbaniak-Zajac 2005, s. 126]. Tak rozumiane badania biograficzne w kontek-
Scie badania doswiadczen os6b niepelnosprawnych intelektualnie s3 wyzwaniem
dla badacza, poniewaz owo ,rozumienie czlowieka” wymaga otwartosci na Inne-
go. Dominujaca do niedawna postawa, przejawiajaca sie typowo klinicznym po-
dejsciem do osoby z uposledzeniem, zakladala, ze wszystko lub prawie wszystko
o tych osobach wiemy, a jej narracja nie jest ani wiarygodna, ani nawet warta
zainteresowania.

W rzeczywistosci rehabilitacyjnej czy terapeutycznej nadal mozna obserwo-
wac jeszcze takie podejscie do dorosltych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, w ktérym dochodzi do wyraznego ich uprzedmiotowienia. Dostrzeganie
mocnych stron w funkcjonowaniu danej osoby dla wielu ,naprawiaczy” oznacza
po prostu nadal dostrzeganie jakiego$ dodatku do uposledzenia — na zasadzie:
»ma zaburzone myslenie logiczne, przyczynowo-skutkowe czy tez hipotetyczno-
-dedukcyjne, ale lubi rysowac”, czy tez ,skupia sie diuzej na czyms co go zaintere-
suje”. Nadal jest to myslenie ,naprawcze”, poniewaz punktem wyjscia sa deficyty
izaburzenia, a osoba niepelnoprawna intelektualnie nadal jest przedmiotem tych
dzialan, a nie podmiotem majacym profesjonalistom co$ do zaoferowania ze
wzgledu na swoja jednostkowa biografie. Pedagodzy specjalni nadal czesto, jak
podkredla E. Zakrzewska-Manterys [2010, s. 176], stoja na strazy uposledzenia,
uzywajac by¢ moze troche innego jezyka okreslajacego wilasne dzialania, ale na-
dal dostrzegajac ,kariere biograficzng” osoby niepelnosprawnej, intelektualnie
ograniczong do ,bycia uczestnikiem” czy ,bycia podopiecznym”.

Jako osoba koegzystujaca z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w rzeczywistosci terapeutycznej, ale przede wszystkim réwniez jako
badacz, zainteresowana jestem doswiadczeniami oséb niepelnosprawnych inte-
lektualnie, nie tylko obserwujac je jako zauwazalne ,fakty”. Przede wszystkim in-
teresuje sie znaczeniami nadawanymi przez nich wlasnym doswiadczeniom.
W niniejszym artykule przedmiotem moich badan sg znaczenia nadawane nie-
pelnosprawnosci przez badane dorosle osoby z glebsza niepelnosprawnoscia
intelektualng. Celem badawczym odnoszacym sie do przedmiotu badan byto
poznanie i ,odsloniecie” tych znaczen. Swoj projekt badawczy umiejscowitam
w paradygmacie interpretatywnym, a przyjeta strategia badawcza byla strategia
biograficzna. Jak twierdzi M. Nowak-Dziemianowicz: ,jednym z charakterystycz-
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nych elementéw paradygmatu interpretatywnego jest zwrdcenie uwagi na kate-
gorie potocznodci, skladajaca sie na wiedze potoczng czlowieka, odzwiercied-
lajaca obraz jego codziennych, zyciowych doswiadczen, zachowan i zdarzen”
[2006, s. 21]. Niewatpliwie jako badacz jakosciowy w tego typu badaniach sama
stanowilam istotng cze$¢ procesu badawczego — nie tylko przez moj osobisty
udzial w tych badaniach, ale i w zwiazku ze znajomoéscia tego obszaru badan
(zwiazanego z moimi codziennymi do§wiadczeniami), jak i refleksyjnosci towa-
rzyszacej mi podczas calego procesu badawczego[por. Flick, 2012, s. 140]. Strate-
gie biograficzna w badaniach, jakie podjelam, rozumiem jako wyraznie zaryso-
wang orientacje poznawcza, jako pewien rodzaj podejscia interpretatywnego,
ktérym to celem badan jest wydobycie subiektywnego sensu przezy¢ i doswiad-
czen podmiotu biografii [Lalak 2010, s. 239]. Biografia dla badacza jest bowiem
wszak sama w sobie interpretacjq lub tez pewna rekonstrukcja przebiegu zycia.
Uwzglednienie tego faktu w podejsciu interpretatywnym pozwala badaczowi na
spojrzenie w inny sposéb na rzeczywisto$¢ spoleczng Lalak 2010]. I. Surina pod-
kresla, iz ,w biograficznym podejéciu waznym elementem jest pojecie zyciowej
konstrukcji w takim aspekcie, iz zycie danej jednostki jest podporzadkowane
okres§lonemu sposobowi jego konstruowania” [Surina 2006, s. 202].

Metoda zbierania danych jakosciowych byly indywidualne wywiady
poglebione oraz wywiady grupowe przeprowadzone z badanymi. S. Kvale pod-
kresla, iz jakosciowy wywiad badawczy jest ,wyjatkowo wrazliwa i skuteczng
metoda pochwycenia przezy¢i przezywanych senséw Swiata codziennosci bada-
nych podmiotéw” [Kvale 2004, s. 79]. Warto podkresli¢, ze owa wrazliwos¢ odnosi
sie tu do wrazliwosci na sytuacje czlowieka, mozliwo$¢ empatycznego dialogu
zbadanymi, ktérego skutkiem moze by¢ przyczynienie sie do ich emancypacji czy
tez wzmocnienia ich pozycji [Kvale 2004, s. 79]. Ze wzgledu na moje osobiste
uwiklanie w rzeczywistos¢ badawcza wywiady indywidualne czy tez grupowe,
ktére prowadzitam, mialy posta¢ rozmoéw toczonych w wydzielonych przestrze-
niach (pomieszczenie na terenie warsztatu, gdzie bylo cicho i gdzie moglismy spo-
kojnie prowadzi¢ nasza rozmowe), ale tez prowadzone byly w miejscach wyko-
rzystywanych w danej sytuacji do innych celéw (np. podczas waznych dla
wszystkich wydarzen). Zdarzalo sie, ze podczas wywiadu grupowego z braku od-
powiedniego miejsca toczyliSmy rozmowe nawet w obecnosci innych uczestni-
kéw. Jak twierdzg M. Hammersley i P. Atkinson, czasami bardzo trudno popro-
wadzi¢ linie oddzielajaca obserwacje uczestniczaca od wywiadu, co typowe jest
dla badan etnograficznych [Hammersley, Atkinson 2010, s. 146], ale réwniez (cze-
go doswiadczalam osobiscie), moze wynikaé z osobistego uwiklania badacza
w rzeczywisto$¢ badawcza.

Podmiotami moich badan bylo szes¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym. Wszyscy badani, w kontekscie ich stopnia nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, mieli dos¢ duze mozliwosci komunikacyjne (tzn.
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dos¢ swobodnie i chetnie wypowiadali sie i zazwyczaj byli zrozumiali dla innych
wspolrozmoéwcow). Niewatpliwie przy wyborze oséb badanych bralam pod uwa-
ge kryterium komunikacyjne, ale wazna kwestig byt dla mnie fakt, iz osoby te
czuja sie w swoim towarzystwie bardzo dobrze oraz, ze podczas wywiadéw gru-
powych stanowili oni pewna naturalnag grupe. Wszyscy badani sg uczestnikami
jednego z warsztatow terapii zajeciowej w Gdansku.

Osobami badanymi jest: Kamil[K] (27 lat, w WTZ od 3 lat), Andzela[A] (32 lata,
w WTZ od 6 lat), Lukasz[L] (29 lat, w WTZ od 5 lat), Maja[M] (42 lata, w WTZ od
12 lat), Grzegorz[G] (42 lata, w WTZ od 14 lat) i Mariusz[Mr] (29 lat, w WTZ od
51lat). Kamil, Eukasz, Maja i Mariusz sa absolwentami Specjalnego Osrodka Szkol-
no-Wychowawczego, za$ Andzela i Grzegorz uczeszczali do szkoly specjalnej,
pomimo diagnozy niepelnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym.

(Nie)pelnosprawnos¢ w doswiadczeniach os6b badanych

Moi rozméwcey nadawali rézne znaczenia samemu pojeciu ,niepelnospraw-
nos¢”. Dla ich osobistych definicji charakterystyczne byto odnoszenie tego stanu
do sytuacji konkretnych oséb. Charakterystyczne dla ich wypowiedzi byto
odwolywanie sie do widocznosci tego stanu, a wiec do czegos$ co jest im w bezpo-
Sredni sposdb dostepne. Niewatpliwie zwracaja uwage na pewne atrybuty innosci/
niepelnej sprawnosci u oséb, ktére znaja osobiscie lub ktére tylko znajg z widzenia.

Dla Kamila niepelnosprawnos¢ to ewidentny brak czego$ co inni maja: ,nie-
pelnosprawny... kto to... No taki niepelnosprawny jest co nie ma nég. I ktory jez-
dzi na wézku inwalidzkim albo nie ma oka czasami”.

Podczas wywiadu grupowego powyzsza wypowiedZ badanego wywolala
rézne przemyslenia badanych.

Lk: Tak, tak nie ma nog na przyklad taki czlowiek. To sa takie dzieci, ktére maja
taki problem, ze ruszac¢ sie nie moga. No nie majq sprawnosci takiej w nogach
czy rekach.

M: Jak kto$ jest niepelnosprawny to kule ma czy wdzek albo... laske moze
mie¢ jak niewidomi majg, bo rusza¢ sie nie moga i patrze¢ nie mogga.

A: Lukasz, ale to nie tylko dzieci sa przeciez. Bo tez dorosli na wézku jezdza.
L: Doroéli tez przeciez.

A: A niektérzy maja nogi, przeciez pani Iwonko, a Kamil powiedzial, Ze oni
jezdza na wozku, bo nég nie maja.

M: Maja nogi niektorzy.

A: I rece majq a jezdza na wozku.
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W powyzszej narracji uwidacznia sie w wyrazny sposéb pewne uzgadnianie
znaczen pomiedzy badanymi. Kazdy z rozméwcéw dopowiada co$ co dla niego
jest wazne we wlasnym definiowaniu tego stanu. Inni korzystaja z wypowiedzi
swoich poprzednikéw, wzajemnie poprawiajg sie i w pewien sposéb uzgadniajg
kto to jest osoba niepetnosprawna. Nawet jesli ich indywidualne definicje r6znia
sie od siebie, wsp6lna rozmowa staje sie polem do weryfikowania wlasnych do-
$wiadczen.

Badani zauwazaja r6zne atrybuty niepetnosprawnosci i tacza je z mniejszymi
mozliwo$ciami w konkretnych wymiarach funkcjonowania takiej osoby. W ze-
branych narracjach pojawiato si¢ najczesciej odwolywanie do zakresu spoteczne-
go oraz fizycznego/sensorycznego. Uwazam ze zwigzane jest to z widocznoscig
pewnych zmian w funkcjonowaniu oséb, ktére moi rozméwcy identyfikuja jako
osoby niepelnosprawne.

Ciekawa probe okreslenia osoby niepelnosprawnej podjat Lukasz: ,Jak jest
osoba taka niepelnosprawna, to zawsze co$ jej nie tak idzie, to znaczy chodzi go-
rzej albo sity nie ma w rekach na przyklad, albo styszy Zle i ma na uchach takie cos.
Aparat taki jakis”. Moja uwage niewatpliwie zwrdcilo tu uzycie okreslenia: ,zawsze
jej nie tak idzie”. To sformulowanie jest proba uogdlnienia i jednoczesnie uchwy-
cenia przez badanego pewnej zauwazanej przez niego ,prawidtowosci”.

Prébe wyjscia poza konstruowanie definicji niepelnosprawnosci oparta na
odwolaniu sie do zakresu spolecznego czy tez motorycznego i sensorycznego
funkcjonowania podjat Grzegorz: ,Niepelnosprawnos¢ to... ze czlowiek nie moze
sobie sam do konca dac rade, poradzi¢ ze wszystkim. No, ze sprzataniem i goto-
waniem i nawet praniem. Ale ze czlowiek tez samotny i smutny jest. Czasami tak
jest”. Badany zwrdécil w tej wypowiedzi uwage na aspekt emocjonalnego funkcjo-
nowania czlowieka, i co najwazniejsze, odniost to od razu do wiasnych doswiad-
czen: ,[...] Jestem tez taki czasem smutny, taki niepetnosprawny jakby”.

Dla badanego niepelnosprawnos¢ jest takim stanem, ,ze czlowiek nie moze
sobie sam do konca dac¢ rade, poradzi¢ ze wszystkim”, ale jednocze$nie sam okre-
Sla sie jako osobe pelnosprawna w niektérych wymiarach funkcjonowania
spolecznego: ,Mozna powiedzie¢, ze ja jestem pelnosprawny. Wiele rzeczy juz
umiem. Nieraz to jest taka sytuacja, ze... na przyklad wczoraj wiaczyliSmy pranie
ija wtedy co$ tam sobie pisalemi...iw tym czasie pani Ola sobie poszla. I ja w tym
czasie sobie pisalem... Pralke musialem zobaczy¢... jak sie program zakonczy¢,
wode zakreci¢, kabel wyciagna¢. To ja wszystko umiem to. I potem spokojnie so-
bie usiadlem i pisalem”. Podczas naszych licznych rozméw badany czesto poru-
szal watek wlasnych umiejetnosci; wymieniat je czy tez szczegélowo opisywal.
Zdarzalo sie rowniez, ze przedstawial sytuacje, z ktérymi nie még}l sobie poradzié
(zagubienie klucza i niemozno$¢ dostania sie do domu, peknieta rura w lazience,
zapowietrzone kaloryfery... itp.). Warto podkresli¢, ze powyzsze wyzwania dnia
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codziennego bylyby pewnie wyzwaniami dla kazdego przecietnego czlowieka.
Grzegorz réwniez nie nadaje im znaczenia zwyklych zdarzen, nazwat je w swojej
narracji ,katastrofami”.

Badany podkreslal réwniez, Ze sa czynnosci, z ktérymi nie tyle, Ze sobie nie ra-
dzi, co nie lubi ich wykonywac i dlatego chetnie przyjmuje pomoc innych oséb.
Szczegblne miejsce w jego narracji zajmuja panie pomagajace mu, ktére sg pra-
cownicami MOPR-u:

G: Nie radze sobie czasami... No tyle, ze nie lubie robi¢ niektérych rzeczy.
Ja: To powiedz czego nie lubisz?

G: To, jezeli sobie z czym nie radze... to nie radze sobie z prasowaniem... bo
po prostu jak sg juz wyprane rzeczy, to ja juz przygotuje zelazko... ale nie lu-
bie robic tego. I nie idzie mi to w ogole. A jak Ola przyjdzie, to ona prasuje, ja
patrze i ja z nig tylko rozmawiam.

Ja: Pani Ola to jest pracownikiem socjalnym?

G: Tak. Taki pomocnik. Ona jako pomoc przychodzi do mnie.

L: Ciagle siedzi u Ciebie?

G: Nie, trzy razy w tygodniu jest.

Ja: Taka mloda jest czy stara?

G: Mloda. Mlodsza ode mnie na pewno. Na przyklad w czwartek, a myslalem,
ze przyjdzie w czwartek, a przyszia w piatek. I zadzwonitlem do bratowej, a ona
zadzwonila gdzie ja sie walesalem. A ja... I powiedzialem: prosze pani, pani
powinna przyjé¢ do mnie w czwartek . Ja bylem u lekarza zalatwi¢ sobie za-
Swiadczenie z Mopsu i bylem u bratowej. I nic nie powiedziala. Przeprosita
mnie, a na drugi dzien to ja jej pokazatem, to i jej to wszystko udowodnitem.
No i wczoraj byla i dzisiaj tez przyjdzie.

L: Dlugo siedzi u ciebie, bo ja bym nie byl zadowolony jak kto$ by siedziat
u mnie dlugo.

G: Ale ty nie mieszkasz sam. Jakbys$ jak kolek siedzial sam, to bys$ cieszyt sie,
ze kto$ przyjdzie. Pani Ola siedzi ze dwie godziny co najmniej.

A: Lubisz ja?

G: Polubilem ja. A najbardziej to lubie pania Kasie co tez przychodzi.

Ja: To masz dwie opiekunki?

G: Nie, to kolezanka, ktéra zastepuje pania Ole. Jak Pani Ola wyjedzie gdzie$
albo chora jest, to zawsze przychodzi do mnie ta druga. I w zeszlym roku
przyszla na takie zakonczenie roku szkolnego. Nie, mozna powiedzie¢ zakon-
czenie roku kalendarzowego. I ja wtedy rano poszedlem i kupilem banany,
mandarynki, ciastka jakie$. Przyszla ona, herbate zrobilem. Takiego malego
sylwestra se urzadzilismy. Kalendarz jej dalem na przyszly rok. I pogadalem
sobie z nig jak z prawdziwa, dorosla dziewczyna.
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Powyzszy fragment wywiadu nie jest jedynym, w ktérym pojawia sie motyw
pomocy jaka badany otrzymuje. Grzegorz jest przekonany, ze pomoc jest mu nie-
zbedna gléwnie ze wzgledu na fakt, iz pewnych czynnoéci nie lubi wykonywaé
oraz z powodéw emocjonalnych (,potrzebuje towarzystwa”, ,czasami czuje sie
samotny”), a nie z powodu niepelnosprawnosci. Podczas wywiadu zdumie-
wajace dla mnie bylo to, ze podczas tego fragmentu inni wspétuczestnicy rozmo-
wy dopytywali Grzegorza o kwestie, o ktére sama chcialam go zapytaé. Inni
wspoélrozmoéwcy ciekawi byli szczegdtéw dotyczacych doswiadczen Grzegorza.

Ten sam watek pomagania Grzegorz poruszyl rowniez w innym momencie
wywiadu grupowego:

G: Taki czlowiek chory czy niepelnosprawny wlasnie, to jak ruszac sie nie
moze, to w domu siedzi i sam jest. A jak rodzice umrg, jak moi, to juz sam liczy
na siebie. Oj bieda, bieda...

E: To Zle jest. A ja mame mam i tate, cho¢ on nami sie nie interesuje za bardzo
tak.

K: Moja mamusia jest i kocha mnie mamusia, to sam nie jestem.

Mr: Rodzice moi to oni pomagaja.

G: Jak mama zyla, to ja chory bylem, ale niepelnosprawny to tak nie. A teraz
to juz nie radze sobie sam. To dobrze, ze z opieki pomagaja i bratowa pomaga.
A: Opieka pomaga kiedy chce, a czasami to nie pomagaja, bo ja widzialam
film taki w telewizji o takim niepelnosprawnym, co nie mégt z domu wycho-
dzi¢, bo windy nie bylo i nie miat jak wyjs¢, znieé¢ go nie miat kto z tych scho-
déw. I siedzial biedny w domu.

M: To smutne jak nie mégl. I nikt mu nie pomagat?

A: Mame mial, ale to ona stara juz byla i sity nie miala go znosi¢. A sasiedzi nie
pomagali w ogole i nie chcieli sie zgodzi¢ na taki tor... No nie wiem jak to sie
nazywa... takie co$, zeby do domu mogt wjecha¢ inaczej.

Mr: Nie lubie o tych rzeczach stucha¢. To wyjde.

Ja: To mozemy przerwac rozmowe o tym.

Mr: Nie, ja pdzniej przyjde.

U Mariusza w biezacym roku lekarze zdiagnozowali chorobe nowotworowa.
Wdrozyli leczenie za pomocg chemioterapii, ktérg poprzedzil zabieg operacyjny.
Zmieniony wyglad badanego (utrata wloséw, utrata wagi) wywolywala liczne
rozmowy innych uczestnikéw warsztatu, ktérych tematem byta jego choroba.
Mariusz zaczal dostawac liczne dowody sympatii od swoich kolegéw czy koleza-
nek, ale zdarzalo sie réwniez, iz pytania, ktére sa mu zadawane (np. ,Mariusz, ale
ty nie umrzesz niedlugo?” czy tez ,Na tego twojego raka sie nie umiera?”),
wywoluja u niego czasami drazliwos¢ czy wrecz agresije.
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Podczas powyzszej rozmowy Mariusz rzeczywiscie opuscit nas, a jego nieobec-
nos¢ spowodowala koncentracje badanych na jego sytuacji. Moi rozméwcy kon-
tynuowali dalej rozmowe, cho¢ wyraznie nawiagzywali do choroby Mariusza:

A: Mariusz biedny jest... taki chory.

K: Biedny.

L: Mariusz sie zdenerwowal.

A: Po co my o tych biednych rozmawiali$my.

Ja: Biednych?

A: Niepelnosprawnych. No, chorych i niepelnosprawnych.

E: O dzieciach to on nie chcial stysze¢.

M: O wszystkich chorych nie chcial, bo mysle, on sam chory jest. No, raka ma.

Mariusz podczas wywiadu indywidualnego okreslil niepelnosprawnosé jako
stan bedacy pewnym uniemozliwieniem realizacji wlasnych planéw zyciowych:
,Czlowiek niepelnosprawny to i nie moze zy¢ normalnie. No, rodziny nie moze
miec i tych spraw wszystkich zalatwi¢ nie moze on sam. Trudnosci ma. To mu po-
moga inni. No, rodzice pomoga”. Zapytany o to, jakie trudnosci (bo tego stowa
uzyl w swojej narracji badany) ma czlowiek niepelnosprawny, Mariusz wyrazit to
w nastepujacy sposob: ,Nie umie zrobi¢ wszystkiego tak sam. Zakupy... zapamie-
ta¢ co kupi¢, i na pienigdzach to si¢ nie zna...”. W zasadzie byl to na tyle ogélny
opis trudnosci, iz staralam sie dopyta¢ badanego o szczegély, ale Mariusz ucial to
stwierdzeniem: ,nie lubie rozmawia¢ o tych niepetlnosprawnych”.

Wszyscy badani w swoich narracjach podkreslali, ze czlowiek niepetnospraw-
ny wymaga wsparcia w wielu sytuacjach zyciowych. Warto jednak podkresli¢, iz
nie wszyscy z nich podejmowali kwestie uniemozliwienia z powodu niepelno-
sprawnosci pelnienia pewnych rél zyciowych zwigzanych z posiadaniem wlasnej
rodziny. Kwestie ta podjat z wlasnej inicjatywy wlasnie Mariusz oraz t.ukasz. Oni
tez byli inspiratorami dyskusji grupowej na ten temat:

M: Jak kto$ jest niepelnosprawny, to rodziny nie moze mie¢ najczesciej.

Ja: Nie moze?

E: No nie ma najczesciej chyba. Ani Zony nie ma, ani dzieci.

A: Albo meza. Bo to mezczyzna ma zong, a kobiety meza.

E: No tak. O to chodzi, ze cigzko mie¢ rodzine... bo za co to zy¢. Oni nie maja
za co zy¢. Pieniazkéw nie ma dla dzieci. Na chleb nie ma.

A: A u mnie na osiedlu tam jeden taki mieszka na wézku. Niepelnosprawny
jest. I on zone ma i dzieci ma. Ja go widze.

Ja: A Zona jest petlnosprawna?

A: Tak, tak. Ona ten woézek prowadzi. I ten pan ma na woézku, tez jg wi-
dzialam, dziecko jedno, ze dziecko jedzie na kolanach. No siedzi mu na kola-
nach.
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K: Niepelnosprawny taki ma dzieci?

A: Tak, tak.

M: To dzieci tez s takie niepelnosprawne?

A: Nie. One biegaja. Tak normalnie. One w porzadku sa.

Mr: Ale to kto$ pomaga, nie...? Bo tak sam on nic nie zrobi przeciez.

L: A pienigdze maja z opieki chyba nie? Bo on jak na wézku to pracy nie ma.
Ma prace?

A: No nie wiem, ale nie ma, mysle, ze on w domu siedzi z dzie¢mi, a zona
moze pracuje sobie na te dzieci, zeby wszystko mialy.

M: Biedne dzieci takie sa.

b: Szkoda dzieci takie biedne.

Powyzszy fragment ukazuje wedlug mnie pewien mechanizm wzajemnego
uzupelniania znaczen nadawanych przez moich badanych niepelnosprawnosci
w kontekscie ich wyobrazenn o normalnosci/nienormalnosci sytuacji. Fragment
ten odslania tez w ewidentny sposéb pewne ich stereotypowe myslenie o osobach
niepelnosprawnych. Ten sposéb myslenia nie odbiega jednak od stereotypowego
my$lenia os6b pelnosprawnych na temat pelnienia roli matzonka czy rodzica.

Jak juz pisalam, moim rozméwcom trudno bylo rozmawiaé na temat samego
pojecia niepetlnosprawnosci. Nikt z nich nie podjal sie definiowania tego stanu,
odwotujac sie do ogdlnej kategorii. Badani najczeéciej wymieniali osoby znane im
z widzenia, takie, ktére znali stabo osobiscie albo znane im bardzo dobrze (kole-
dzy czy kolezanki ze szkoly, czy tez z Warsztatu).

W zebranych narracjach w dos¢ specyficzny sposéb uwidacznia sie odnosze-
nie kategorii niepelnosprawnosci do wlasnej sytuacji. Nikt z badanych nie czuje
sie niepelnosprawny ani tez nie uwaza, ze inni go tak wtasnie odbieraja.

Jedna z 0s6b badanych — Kamil — podczas wywiadéw indywidualnych ewen-
tualnych pytan o niepelnosprawnos¢ nie odnosit do wlasnej osoby. Podczas jed-
nej z naszych rozméw zostal w pewnym stopniu sprowokowany do tego przeze
mnie:

J: A Ty jeste$s Kamil pelnosprawny czy niepelnosprawny?

K: Ja? Ja jestem pelnosprawny... bo mam nogi.

J: A masz takie orzeczenie o niepelnosprawnosci. Dlaczego Ty je masz?

K: Dlaczego ja je mam? Hm... no nie wiem, dlaczego je mam... bo mam nogi
przeciez i nie jezdze na wodzku. To pelnosprawny jestem. Musze zapytaé sie
mamy, dlaczego mam to orzeczenie, ze niepelnosprawny jestem. I ksigzeczke
ta... wojskowg mam. Dlaczego ja dostalem kategorie taka? Ja jestem niezdolny
do stuzby wojskowej. Taka kategorie mam. Ale jestem... przeciez pelnospraw-
ny jestem.
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W zasadzie od momentu tej niewielkiej (jak mi sie wydawalo) prowokacji
zmojej strony Kamil podczas rozméw indywidualnych wielokrotnie powracat do
sprawy formalnego stwierdzenia u niego niepelnosprawnosci. Konsultowat to
réwniez (co zapowiadal) z mama:

K: Mama mowi, Ze to orzeczenie mam, ze jestem niepelnosprawny prze
szkole mam... Ze chodzilem do szkoly takiej dla dzieci niepetnosprawnych i dla-
tego mam.

Ja: Pytates mame?

K: Tak, pytalem. I dlatego mam... ale mam przeciez nogi, nie? I rece mam. No
a orzeczenie mam.

Jak wida¢, Kamil nie moze pogodzi¢ sie z wersja przedstawiona przez mame.
OczywiScie mozna powyzsze fragmenty wypowiedzi interpretowa¢ przez pryz-
mat typowo klinicznej wiedzy i Iaczy¢ to niepogodzenie sie z zaburzeniami logi-
cznego my$lenia czy myslenia przyczynowo-skutkowego. W kontekscie jednak
przyjetej przeze mnie interpretacji biograficznej taka interpretacja nie w petni
wyijasnia caly mechanizm myslenia o sobie i wlasnych doswiadczeniach badanego.
Sam fakt istnienia zaburzenia nie determinuje korzystania z zasobéw biograficz-
nych —jest pewnym sposobem do$wiadczania; odmiennym, ale rtéwnouprawnio-
nym.

Ten watek powrdcit podczas wywiadéw grupowych, sprowokowany zostal
tym razem nie przeze mnie, ale wlasnie prze Kamila:

K: Ja mam to orzeczenie, Ze jestem niepelnosprawny a przeciez wszystko
mam... Jestem pelnosprawny. Do szkoly chodzilem takiej dla niepelnospraw-
nych.

M: A dlaczego ja je mam to nie wiem... bo ja chcg by¢ normalng dziewczyna,
a nie niepelnosprawna.

K: Ja w szkole nie moglem sie skupi¢... bo bylem ciggle taki w szkole zdener-
wowany... i sie pocilem. Jak odrabialem lekcje to ciggle... no tego... nie moglem
sie skupié.

J: A teraz tez masz jakie$ takie problemy?

K: Tak. Skupienie mi nie przychodzi. Wszystko, co ludzie méwia, rozumiem te-
raz. I w szkole z matematyka kltopoty mialem. Z odejmowaniem. Nie wiem tez
jak odja¢ teraz. To jest trudne bardzo.

M: Ja tez mam orzeczenie. Ale tu w warsztacie wszyscy sg pelnosprawni.
Wszyscy.

A: A Basia tez jest pelnosprawna? Przeciez jezdzi na wézku ona.

M: No nie... Ale Marzena jest zdrowa i Emilka tez. Ja jestem tez pelnospraw-
na.

J: Ale tez masz orzeczenie, tak?
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M: No tak od lekarzy chyba mam... nie wiem od kogo mam... Nie wiem dla-
czego je mam... Moze w szkole mialam trudnosci.

A: Trudnosci miatas?

M: Nie lubitam sie uczy¢.

K: W warsztacie Basia jest niepelnosprawna. Tylko.

Watek jaki zainicjowat Kamil, wywotlat — jak wida¢ — r6zne przemysélenia mo-
ich rozméwcéw na temat wlasnego formalnego statusu ,0soby niepetnospraw-
nej”. Kazda z os6b bioragca udzial w dyskusji odnosila podang przez Kamila infor-
macje do wlasnej sytuaciji.

Dla Andzeli niepelnosprawnos¢ jest zwiazana z choroba: ,jest jak choroba”/
,to taka choroba”/,to taka jakby choroba”. Moja rozméwczyni nie mogta sie zde-
cydowacg, jak okresli¢ zwiazek choroby i niepelnosprawnosci, ale dla zrozumienia
jej indywidualnych znaczehh nadawanych niepetnosprawnosci kluczowy jest fakt
zestawiania przez badana tych poje¢. W zadnym razie nie bylo to inicjowane
przez moje pytania. Podczas jednego z wywiadéw indywidualnych Andzela
okreédlita osobe niepelnosprawna w nastepujacy sposob: ,to taki kto§ co nie moze
chodzi¢iruszacé sie, ale tez jak jest troche chory jakby. Bo to nie tylko jak na wézku
jezdzi”.

Wazne dla osobistego definiowania niepelnosprawnosci w kontekscie zwigzku
z chorobg s3 jej indywidualne do$wiadczenia zwigzane z choroba:

Ja: Czyli niepelnosprawno$¢ moze polega¢ na chorobie? Dobrze cie zrozu-
miatam?

A: Tak, tak... Na takiej samej jak ja mam. Ja juz nie mam... pani Iwonko... ja
juz 10 lat nie mam. Tylko lekarz chcial mi odlozy¢ tabletki... jak mi odlozyl to
mi sie wracalo. I ja sie zle czutam. I w sklepie tak chodzitam (pokazuje jakby
byla pijana)... jakbym byta... I $lina mi sie tak zbierata. I posztam do doktor i mi
powiedziala, ze tabletki mam bra¢ caly czas. Kiedy$ bratam calg, a teraz polowki.
Juz mi rozdzielia te... te... Chciala mi juz odlozy¢, ale mama powiedziala, ze
nie. I wrdcito. W sklepie juz mi sie¢ niedobrze robilo. Az mi stabo zrobito i tak
mi jezyk gledzil, Ze... I nie mogtam nic powiedzie¢. Jezyk tak... Zle sie czutam.
Ja: I bierzesz te tabletki caly czas?

A: Biore... jak je biorg to lepiej... dobrze sie tak czuje. A gdybym nie brafa to
bym Zle sie czula.

Niewatpliwie ten fragment narracji nasycony jest duzym zaangazowaniem
emocjonalnym badanej. Andzela sama postrzega siebie przez pryzmat swojej
choroby i czesto do watku epilepsji w swoich wypowiedziach wracata. Niewatpli-
wie wizyty u lekarza, branie tabletek, zwracanie uwagi na réznice w samopoczu-
ciu naleza do jej codziennych do§wiadczen.
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Podczas jednego z wywiadéw grupowych badana, powracajac do watku
wlasnej choroby, powiazala go z formalnym statusem osoby niepelnosprawnej:

A: Ja to czuje sie czasami nie tak sobie, Zle sie czuje. Usigé¢ wtedy musze, wte-
dy w tramwaju a nie sta¢, bo mi sie w glowi kreci, ale mam legitymacje to sie-
dzie¢ musze. Ale pani wie pani Iwonko, Ze ludzie siedzg w tramwaju i petno
jest, to oni nie ustgpia mi. Ja wygladam normalnie, to Zaden nie wstanie. A ja
sta¢ musze i tak mi stabo jest, i w glowie mi sie robi tak jakos...

M: Nie wstang? Ludzie s3 tacy. A legitymacje masz.

K: No, to orzeczenie! Ja tez mam.

L: Niepelnosprawna ze jeste$. To masz.

A: Chora jestem... tak jakby niepelnosprawna. Tak sie nazywa ta legitymacja,
ale to choroba jest.

b: Padaczka.

A: No tak. Tylko ja wygladam normalnie i taki problem mam z tym.

Badana czuje si¢ chora i lgczy fakt posiadania orzeczenia/legitymacji wlasnie
z epilepsja. Ani razu podczas naszych licznych rozméw z wlasnej inicjatywy nie
podjela watku niepelnosprawnosci intelektualnej. Tak wiec niepelnosprawnosg,
ktora stwierdza orzeczenie, jest dla niej Scisle zwigzana z chorobg. Mozna by po-
wiedzie¢, ze choroba, ktérej doswiadcza, jest dla niej pewna odmiang niepelno-
sprawnosci — jest tez etykieta, z ktérg zdecydowanie lepiej sie jej funkcjonuje.
Charakterystyczne dla jej wypowiedzi jest réwniez podkreslanie, iz jej wyglad
jest zupelnie normalny oraz ze nie wyglada na niepelnosprawna: ,nikt nie widzi
przeciez, ze co$ jest nie tak”. Fakt braku widocznosci niepelnosprawnosci jest dla
Andzeli dowodem na normalnos¢.

Inny z moich badanych — Lukasz — réwniez choruje na epilepsje. W jego na-
rracji watek choroby réwniez sie pojawit. Tak samo jak w przypadku Andzeli, nie
zostal zainicjowany przeze mnie:

Ja: A ty znasz jakie$ osoby niepelnosprawne?

Lk: Kiedy$ znalem takie osoby. W warsztacie dla mnie zawsze osoba niepelno-
sprawna, tak mocno niepelnosprawng byla Basia.

Ja: A ty jeste$ osoba pelnosprawng?

L: Pelnosprawny jestem. Mam chorobe... epilepsje. Ona polega na atakach... rzuca
tak czlowiekiem. I mozna w tych atakach uderzy¢ sie o szafke. Rzuca ten atak mna.
Ja: Masz takie ataki?

E: No takie nie... W nocy je dostaje czasami. To nic nie pamietam potem, ale
inni maja, ze ich tak rzuca i moze sie uderzy¢ o stol, szatke gdzies.

bukasz réwniez taczy fakt posiadania orzeczenia o niepelnosprawnosci i legi-
tymacji z wlasng chorobg. W zadnym fragmencie swojej narracji nie okreslit sie
jako osobe niepelnosprawng w aspekcie innym niz choroba, jaka jest epilepsja.
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Watek wlasnej choroby powracal w jego wypowiedziach zaréwno w sytuacji
wywiadéw indywidualnych, jak i grupowych. Badany zdaje sobie sprawe, ze
choroba, ktérej do§wiadcza, ma charakter przewlekly, ale kilkakrotnie wyrazal
nadzieje na poprawe swojego stanu — wrecz na wyzdrowienie(,nie bede potrze-
bowat orzeczenia”):

E: A martwi cie Grzesiu czasami czy uda ci sie wyzdrowiec?

G: Wyzdrowie¢ juz mi sie nie uda. Na pewno.

K: A jak ja cudownie ozdrowieje to co? Mi nie nalezy sie kasa. I co?

Ja: To co? Nie oplaca sie wyzdrowiec?

K: Nie oplaca. Oni tak méwia w ZUS-ie. Jak dziecko nie dostanie pieniedzy to
co? Moze cudownie ozdrowieje?

E: Bo ja czasami myslalem o tym czy uda mi sie wyzdrowiec.

K: I co?

k: I mysle, ze uda mi sie kiedy$ wyzdrowie¢.

K: Czyli nie dostaniesz renty chyba. Jak sie... jak cudownie ozdrowiejesz to ci
zabierajq kase.

E: Ale ja mam na stale i oni raczej nie moga mi zabrac.

K: Bo z ZUS-em nie ma zartéw. Moga ci zabra¢ i tak i tak. Jak dziecko cudow-
nie ozdrowieje to moga zabra¢ kase.

E: No wiasnie o to chodzi, ze tobie moga zabra¢ a mnie nie.

K: Dlaczego?

E: I z tym jest caly problem.

K: Ale z renty nie zaplacisz za mieszkanie, bo dostajesz taka malg rente ze...
E: TY masz mniejsza! Ja dostaje wigksza.

Ja: Skad wiesz?

K: No, skad wiesz wiaénie?

k: Ja mysle, ze wyzdrowieje i legitymacji nie bede potrzebowal, ale moze rente
mi zostawig, jak mam na stale, nie...?

Dla jego wypowiedzi charakterystyczny jest réwniez brak leku o przysztos¢.
Mozna zaryzykowaé stwierdzenie, ze Lukasz pragnie wyzdrowiec i nie boi sie
ewentualnych konsekwencji wyzdrowienia. Mozna oczywiScie na powyzsze wy-
powiedzi spojrze¢ pod katem nieracjonalnoéci wywodom moich rozméwcow,
braku logiki w pewnych fragmentach wypowiedzi, ale nalezy dostrzec ich indy-
widualny charakter i nasycenie pewnymi emocjami. Wypowiedz Kamila w przy-
toczonym fragmencie jest dla niego bardzo typowa. Wielokrotnie w jego narracji
wracal temat ZUS, orzeczenia czy legitymacji. Instytucja ZUS budzi duzy lek
w badanym. Czuje on zagrozenie zwigzane z ewentualnoscia zabrania mu statu-
su formalnego osoby niepelnosprawnej i pozbawienia renty. Wielokrotnie wracat
do tego watku w trakcie naszych rozmoéw:
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K: Za to na rencie nie mozna pracowac nigdzie... bo kierownik... pracownik,
gdzie pracujesz, sie dowie, ze pracujesz i zabierze ci rente.

Ja: A ty skad to wiesz?

K: Ja... musze stana¢ na komisji i wtedy oni mogg zabra¢ mi rente. ZUS mi zabie-
rze, ale jak pdjde do pracy gdzies, to tam sie dowiedza o tym i zabiorg mi rente
tez.

E: Ale ja mam rente taka Kamil... ktdra jest stala... Ale ty masz taka rente, ktora
mozna ci zabrac.

K: Tak musze jeszcze raz wtedy stang¢ na komisje i poprosi¢ zeby mi dali na
stale, tak? Tak jak Lukaszowi. Ja nie moge ozdrowie¢ cudownie... bo co zabiora
mi rente.

L: Pracowa¢ nie mozesz tez, bo tez ci zabiora.

K: Tak, tak...

Gdy badany poruszal kwestie ewentualnosci utraty renty, przybieral powaz-
ny ton glosu, czasami glos lekko mu drzal — znajac jego sytuacje, sadze, ze wielo-
krotnie byl swiadkiem rozméw na ten temat w domu albo tez taka interpretacja
przedstawiona mu zostala przez mame w bezposredniej rozmowie. Uwazam, ze
tak negatywne emocje towarzyszace Kamilowi sa w pewnym sensie ,kalka” lekéw
jego mamy. Sam badany kilka razy przyznal: ,mama moéwi, ze mam z tg praca
uwazad, ze do pracy nie i§¢. A jak mi powiedza zeby is¢, to jej powiem (...) bo jak
ZUS sie dowie, ze mnie kierownik wystal do pracy, to mame skaza no nie? (...) Nie
ozdrowieje cudownie, bo sie dowiedza i co mama zrobi?”.

Podsumowanie

Badane przeze mnie osoby nadawaly rézne znaczenia niepelnosprawnosci.
Istniejg jednak znaczenia podzielane przez wszystkich badanych. Ich osobiste de-
finicje niepelnosprawnosci maja charakter indywidualny i trudno je rozpatrywac
bez zwrécenia uwagi na kontekst biograficzny poszczegélnych badanych oséb.
Swiat codziennego zycia moich rozméwcéw ma oczywiécie pewna strukture cza-
sowgq oraz przestrzenng [por. Berger, Luckmann 2010, s. 41].

W tym opracowaniu chcialbym jedynie zwréci¢ uwage na wspoélne znaczenia
nadawane przez badanych niepelnosprawnosci:

1. Definicje niepelnosprawnosci tworzone przez badanych sa podmiotowe
w tym sensie, ze odnosza sie do cztowieka, a nie do stanu jako takiego. Nie-
pelnosprawnos¢ jest wiec tu zawsze ,czyjas” — przypisywana jest zawsze
czlowiekowi i nie wystepuje w narracjach badanych jako uogélniony stan.
Niewatpliwie badani musieli siega¢ do wlasnych zasobéw biograficznych,
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aby okresli¢: , kto to jest osoba niepelnosprawna” i konfrontowac je z doswiad-
czeniami innych 0séb uczestniczacych w rozmowach. Jeéli ten temat nie byl
dla nich ,zadany” przez konkretne pytanie, sami przywotywali ten watek,
opowiadajac np. o warsztacie, szkole, kolegach czy tez pracy, jaka chcieliby
wykonywac.

Wszyscy badani wigzali niepelnosprawnos¢ z pewnym brakiem oraz mniej-
szymi mozliwo$ciami. Tak wiec jest to jaki$ konkretny brak np. nogi czy reki
lub niedyspozycja (cztowiek nie widzi czy nie chodzi).Uwazam, ze ich wiedza
na ten temat nie odbiega od potocznej wiedzy o niepelnosprawnosci oséb
sprawnych intelektualnie.

Badani odnosili niepelnosprawnoé¢ gltéwnie do zakresu funkcjonowania
spolecznego, sensorycznego i fizycznego. Przywolywane wiec byly te wymia-
ry, ktore sa w bezposredni sposéb uchwytne/widoczne, a wiec ,dostepne” ba-
danym. Pojawialy sie tez interpretacje wyraznie nawiazujace do wymiaru
emocjonalnego. Zdarzalo sie, ze badani nawiazywali do kategorii niepetno-
sprawnoéci w aspekcie pewnych konsekwencji emocjonalno-uczuciowych
(np. samotno$¢ czy tez smutek), ktére moga wystepowac u osoby, ktéra okres-
lali jako niepeinosprawna.

Wszyscy badani w swoich narracjach podkreslali, ze cztowiek niepelnosprawny
wymaga pomocy i wsparcia w wielu sytuacjach zyciowych. W swoich narra-
cjach wielokrotnie przywolywali sytuacje, tj. osoby, ktére znali i ktére iden-
tyfikowali jako niepelnosprawne, potrzebowaly pomocy. Placéwka, z ktérej
wsparcia sami korzystaja, byta identyfikowana przez nich niejednoznacznie.
W zaleznosci od tego czy dzialania w warsztacie odnosili do oséb, ktére sami
okreélali jako niepetnosprawne, czy tez do siebie samych, albo WTZ byt miejs-
cem terapii czy uczenia sie, albo miejscem pracy czy spotkan towarzyskich.
Badane przeze mnie osoby laczyly niepelnosprawnos¢ z ograniczeniem lub
uniemozliwieniem pelnienia rél zyciowych zwigzanych z posiadaniem wtas-
nej rodziny.

Zadna z badanych przeze mnie 0s6b nie czuta sie niepelnosprawna, ale zda-
rzalo sie, ze badani werbalizowali swoje ograniczenia czy trudnosci. Laczyli je
jednak z okreélona choroba (epilepsja) lub somatycznymi dolegliwos$ciami.
Nikt z badanych nie uzyl w swojej narracji okreslenia: ,uposledzenie
umyslowe” czy tez ,niepelnosprawnosc intelektualna” w kontekscie wlasnej
osoby. Warto podkresli¢, iz badani znaja to pojecie i uzywali go czasami
w kontekscie innych os6b, ale sami nie okre$lali sie w taki sposéb. Uwazam, ze
tradycyjna interpretacja, za pomoca ktorej probowano w ujeciu klinicznym
wytlumaczy¢ fakt negowania wlasnego uposledzenia przez osoby niepelno-
sprawne intelektualnie, jest tu bezuzyteczna. Skupiata sie ona na deficytach
intelektualnych uniemozliwiajacych niepelnosprawnym intelektualnie zro-



138

Iwona Lindyberg

zumienie faktu uposledzenia. Dla mnie jako badacza jakoSciowego taka inter-
pretacja jest niewystarczajaca i niezadowalajaca. Myéle, ze badane przeze
mnie osoby probowaly przez wiele lat radzi¢ sobie z trudnymi dla siebie do-
$wiadczeniami (np. doswiadczeniem ,bycia gorszym”, ,bycia stabszym™, ,by-
cia wolniejszym” czy tez ,bycia niezauwazanym”) w dostepny dla siebie
sposob. Paradoksalnie, niedopuszczanie do siebie negatywnych komunika-
tow o sobie moze by¢ interpretowane jako swoistego rodzaju sposéb obrony
przed tymi doswiadczeniami.

Wszystkie osoby, z ktérymi rozmawialam, czuly sie kompetentne w zakresie
tematu niepelnosprawnosci. Miaty co$ do powiedzenia na ten temat. Czasami
watek niepelnosprawnosci byl wywolywany przeze mnie, ale znacznie bar-
dziej wartoéciowe dla mnie byly te wypowiedzi, ktére pojawialy si¢ samoist-
nie. Chcialabym podkresli¢, ze sytuacja wywiadu grupowego pozwalala
badanym na pewne uzgadnianie czy tez negocjowanie wiedzy na ten temat.
Niewatpliwie ten mechanizm nie zaistnialby w sytuacji indywidualnego wy-
wiadu. Podczas wywiaddéw grupowych staralam sie ograniczy¢ mojq aktyw-
noé¢ do swoistej roli moderatora, tak aby da¢ jak najwiecej przestrzeni do
rozmowy pomiedzy badanymi.

Dla niemal wszystkich moich rozméwcéw ogromne znaczenie miala ,insty-
tucjonalizacja” niepelnosprawnosci. Sami nie czuli sie niepelnosprawni, ale
wazny dla nich byt status formalny, jaki posiadali dzieki legitymacji czy tez
orzeczeniu o stopniu niepetlnosprawnosci. Zazwyczaj uzyskanie tego statusu
faczyli z edukacja specjalng i trudnoéciami w nauce. Wydaje sie, ze ogromne
znaczenie dla owej apoteozy dokumentéw stwierdzajacych niepelnospraw-
nos¢ ma dla badanych najblizsze otoczenie, a wigc postawy czlonkéw rodzi-
ny. Najblizsi boja sie utraty miejsca w WTZ, utraty renty czy tez zmiany
zapisbw w orzeczeniach wydawanych na czas okreslony — owe leki podzie-
laty niektére z badanych przeze mnie oséb.
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Wprowadzenie — mukowiscydoza jako problem medyczny

~,Mukowiscydoza (zwldknienie torbielowate, cystic fibrosis — CF) jest najcze-
Sciej wystepujaca w populacji kaukaskiej genetycznie uwarunkowana, nieule-
czalng, wielonarzagdowa przewlekla choroba o autosomalnym recesywnym trybie
dziedziczenia” [Mazurek 2012, s. 19].

Wywolana jest mutacja genu kodujacego biatko blonowe (cystic fibrosis trans-
membrane conductance regulator - CFTR), bedace kanatem jonowym, od ktérego za-
lezy uwodnienie wydzieliny gruczoléw nablonkowych. Aktualnie fgczna liczba
opisanych i skatalogowanych mutacji genu CFTR wynosi ponad 1900. Najczestsza
mutacjg u chorych w Europie jest F508del. Stanowi ona 66% (w Polsce 64%) zmu-
towanych wariantéw genu. Skutkiem mutacji jest produkcja nadmiernie lepkiego
Sluzu przez gruczoly zewnatrz wydzielnicze, prowadzaca do przewleklej choro-
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by oskrzelowo-plucnej i niewydolnosci egzokrynowej trzustki. Objawy zwykle
pojawiaja sie we wczesnym dziecifnstwie. Za jakos¢ i dlugos¢ zycia pacjenta
z mukowiscydoza odpowiedzialne sa gléwnie zmiany w ukladzie oddechowym.
Wspolczesne metody terapeutyczne umozliwiaja osiagniecie wieku dorostego
przez 40% pacjentow [Mazurek 2012; Popielski 2008; Sanak 2012]. Niestety, w Pol-
sce $redni wiek przezycia chorych z mukowiscydoza jest o polowe krétszy i wy-
nosi okoto 18 lat [Mazurek 2009]. Wczesna diagnostyka choroby, zwigzana
z wprowadzeniem od 2009 r. ogélnokrajowych badan przesiewowych oraz staty
postep medycyny, niosa nadzieje na wydluzenie zycia polskich chorych z muko-
wiscydoza. W kilku $wiatowych osrodkach badawczych podejmowane sa stale
proby trwatego wprowadzenia prawidlowego genu do komérek, prowadzace do
syntezy czynnego bialka CFTR Niestety, jak dotad, nie udalo si¢ wypracowac sku-
tecznej terapii genowej i mukowiscydoza nadal pozostaje choroba nieuleczalng
[Mazurek 2009, 2012].

Z mukowiscydoza moga takze wspotwystepowac: choroba refleksowa przelyku,
niedrozno$¢ smétkowa, choroby watroby, cukrzyca, zaburzenia gestosci masy kosci,
zaburzenia plodnosci, kamica nerkowa oraz zmiany w ukladzie sercowo-naczy-
niowym [Zasady rozpoznawania i leczenia mukowiscydozy, 2009]. Choroby te moga
znaczaco pogorszyg, i tak juz niepomyslne, rokowanie w mukowiscydozie.

Specyficzne trudnosci 0s6b z mukowiscydoza oraz ich rodzin.
Materialno-organizacyjne warunki zycia rodzin chorych
z mukowiscydoza

Doswiadczenie choroby w rodzinie wiaze sie ciéle ze zmianami realizacji jej
funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej, skupiajacej sie gléwnie na zadaniach pie-
legnacyjnych i zabezpieczeniu opieki osobie chorej. Zmiany te obejmujg m.in.:
przejecie kontroli nad dzialaniami medycznymi, konieczno$¢ stalej obecnosci
i zwigzang z nig rezygnacje z pracy zawodowej jednego z czlonkéw rodziny,
a takze przeorganizowanie planu dnia i zakresu obowigzkow wszystkich domow-
nikow. Zwiekszenie wysitku rodzicéw w zakresie realizacji funkcji opiekunczej
moze skutkowa¢ zmniejszeniem ich zaangazowania w innych obszarach funkcjo-
nowania rodziny, takich jak np. rekreacja, dbalos¢ o dom, relacje spoleczne, czy
tez sprawowanie kontroli nad nauka i wypoczynkiem dzieci [Szyszka 2010].

W przypadku choroby manifestujacej si¢ wieloobjawowo, jaka jest mukowis-
cydoza, obcigzenia wynikajace z wymagan medycznej opieki domowej sg szcze-
golnie dotkliwe. Przeprowadzanie codziennej fizjoterapii ukladu oddechowego
jest nie tylko czasochlonne (zajmuje od 1 do 4 godzin), ale wymaga zastosowania
kosztownego sprzetu rehabilitacyjnego (inhalatoréw, nebulizatoréw, sprzetu do
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drenazu oskrzeli itp.). Stosowanie rezimu zywieniowego, niezbednego dla pra-
widlowego metabolizmu i funkcjonowania chorego dodatkowo zwieksza koszty
utrzymania i rehabilitacji, rownocze$nie nakladajac specyficzne wymagania i do-
datkowe obowiazki na osobe przygotowujaca dla chorego positki — najczesciej jest
to osoba dbajgca takze o zywienie catej rodziny. Dojazdy do specjalistycznych
oérodkéw leczniczych oraz uzyskanie dostepu i oplacenie stosownej farmako-
terapii pochlaniaja czas i niemate $rodki finansowe. W przypadku, gdy na muko-
wiscydoze choruja dzieci, niemal wszystkie wspomniane obcigzenia materialno-
-organizacyjne spadaja na rodzicow. Chociaz w okresie adolescencji mlodziez
czesciowo moze wspoélorganizowaé rehabilitacje, odcigzajac swoich rodzicow,
jednak w polskich warunkach takze chorzy w okresie wczesnej dorostosci sa
znaczaco uzaleznieni od ich finansowego i organizacyjnego wsparcia.

Szacunkowe dane dotyczace kosztéw leczenia chorych na mukowiscydoze
udostepnione przez stowarzyszenia dzialajace na ich rzecz zawieraja sie w prze-
dziale od 800 do 3000 PLN w skali miesiecznej. Rozbieznos¢ tych szacowan wynika
z indywidualizacji potrzeb chorych, zwigzanych z ich wiekiem, stopniem za-
awansowania choroby, czasem jej wykrycia, zakresem patologizacji funkcjono-
wania poszczegélnych ukladéw w organizmie chorego oraz istnieniem choréb
wspolistniejacych.

We wstepnych badaniach wiasnych dotyczacych socjoekonomicznych aspek-
tow funkcjonowania polskich rodzin dzieci i mlodziezy z mukowiscydoza (prze-
prowadzonych z zastosowaniem kwestionariusza ankiety w grupie 63 rodzicow)
ujawniono, iz miesieczne wydatki przeznaczone na leczenie dzieci miedcily sie
w przedziale od 300 do 3000 PLN. Srednia kwota kosztow leczenia wynosita okoto
1200 PLN, niemal tyle samo co $redni, deklarowany przez rodzicéw, dochéd na
osobe w rodzinie (informacje o dochodzie podato tylko 55 os6b). Niepokoi fakt, ze
wysoki wskaznik badanych (87%, tj. 55 os6b) zadeklarowat doch6d na osobe w ro-
dzinie w przedziale 600-1000 PLN, podczas gdy wedlug danych GUS z grudnia
2013 r. [IPSS 2014] minimum socjalne na jedng osobe w przypadku rodziny 4-oso-
bowej wynosilo 845,74 PLN.

Zestawienie powyzszych danych oraz informacji na temat wydatkéw zwiaza-
nych z leczeniem chorych dzieci prowadzi do wniosku, ze wiele rodzin chorych
zmukowiscydozg w Polsce moze zy¢ na, lub nawet ponizej, granicy minimum so-
cjalnego.

Wyniki analiz bardziej szczegdlowych kwestii, dotyczacych srodkéw finanso-
wych pozostajacych w dyspozycji rodzin oraz sposobéw ich wydatkowania sa na-
stepujace: w 56 (88%) rodzinach pobierane s zasilki pielegnacyjne z tytulu posia-
dania chorego dziecka, jednak tylko 1/4 badanych rodzicéw uznala, Ze jest w stanie
samodzielnie pokry¢ koszty leczenia i rehabilitacji. 46 (73%) oséb przyznalo, ze sa
zmuszone poszukiwac wsparcia finansowego z zewnatrz, siegajac po pomoc ro-
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dziny (14 wskazan) zasitki dorazne (5 wskazan), pozyskiwanie wplat z tytutu odli-
czen 1% podatku od os6b prywatnych i podmiotéw gospodarczych (9 wskazan),
czy pomoc finansowa i rzeczowa oferowana przez Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza i Fundacje MATIO (34 wskazania).

Badani rodzice deklarowali, Ze koszty leczenia pokrywaja przede wszystkim
zakup lekéw (63 wskazania), suplementéw diety (58 wskazan), koszty dojazdéw
do specjalistoéw leczacych dziecko (48 wskazan), korzystanie z ustug prywatnych
lekarzy - specjalistow (26 wskazan), prywatnych rehabilitantow (16 wskazan)
oraz dietetykéw (11 wskazan). Trzynascie os6b wskazato takze dodatkowe koszty,
takie jak: oplaty za turnusy rehabilitacyjne, koszty wyjazdéw na leczenie klimatycz-
ne, zalecanych szczepieni, oplacenie wysokokalorycznej diety, konsultacji psy-
chologicznych, zaje¢ sportowych (np. plywania) oraz koszty zakwaterowania ro-
dzicow podczas pobytu dziecka w klinice.

Swiadomos¢ wystepowania powaznych obcigzen finansowych w rodzinach
dzieci chorych moglaby rodzi¢ przypuszczenia, ze badani rodzice beda ocenia¢
swoja sytuacje materialng jako niekorzystna. Z zaskoczeniem przyjeto wiec wyni-
ki, wskazujace, ze negatywna ocene sformutowalo jedynie 11 (17%) rodzicéw,
22 (34%) bylo zadowolonych ze swojej sytuacji materialnej, niemal potowa bada-
nych za$ ocenita jg jako przecietng. Mozna przypuszczac, ze do§wiadczenie ciez-
kiej i nieuleczalnej choroby wlasnego dziecka moglo spowodowa¢ reorientacje
hierarchii wartosci rodzicéw: wartosci materialne zeszly na dalszy plan, za$ ich
uwaga i wszelkie wysilki skoncentrowaly sie na uzyskaniu mozliwie jak najlep-
szego stanu zdrowia dziecka. Sytuacja materialna moze by¢ dla rodzicéw wazna
o tyle, o ile umozliwia realizacje powyzszego celu.

Analiza wynikéw potwierdzila takze powszechnie opisywane zjawisko rezy-
gnacji jednego z rodzicow z pracy zawodowej, w zwigzku z koniecznoscig spra-
wowania opieki nad chorym dzieckiem — w badanej grupie dotyczylto ono 28 ma-
tek (44% rodzicow) i 4 ojcow. Warto zauwazy¢, ze duza czeé¢ zatrudnionych
matek (26, tj.41%) oraz niemal wszyscy ojcowie w rodzinach objetych badaniem
(51, tj. 80%) wykonywalo prace w pelnym wymiarze godzin. Podjecie przez matki
zatrudnienia na calym etacie wymagalo zapewne rozwigzania kwestii zorganizo-
wania opieki nad powaznie chorym dzieckiem. W przypadku niemoznosci uzy-
skania wsparcia ze strony innych czlonkéw rodziny, np. dziadkéw, rodzice sa
zmuszeni do korzystania z odplatnej pomocy. Finansowanie z pensji opiekunki
do chorego dziecka pochlania §rodki potrzebne na jego rehabilitacje i moze by¢
uznane za niezbyt korzystne z punktu widzenia potrzeb dziecka. Dodatkowym
problemem dla rodzicéw moga by¢ negatywne psychospoleczne skutki wyni-
kajace z przecigzenia obowigzkami zawodowymi, domowymi i trudnymi obo-
wiazkami rodzicielskimi. Teze te potwierdzajg wyniki licznych badan obcojezycz-
nych [Berge, Patterson 2004; Quittner, Opipari i wsp. 1992], aczkolwiek pojawiaja
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sie tez doniesienia o dobrym funkcjonowaniu rodzin chorych na mukowiscydoze
[Bluebond-Lamger i In. 2001, za: Harrop 2007].

Jako ze ryzyko dysfunkcyjnosci zwigzane z przecigzeniem matek dotyczy nie-
mal polowy badanych rodzin, warto podkresli¢ pilna potrzebe wsparcia stowa-
rzyszen w dzialaniach ukierunkowanych na zmiane uregulowan prawnych,
dotyczacych statusu rodzicow-opiekunéw dzieci niepetnosprawnych oraz pobie-
ranych przez nich §wiadczen.

Pozostaje tez otwartym pytanie, na ile ostatecznie rodzicom udaje sie¢ zabez-
pieczy¢ finansowanie leczenia tak ciezko chorych dzieci. Skutki zaniedbah w tym
obszarze moga by¢ dramatyczne, np. brak pieniedzy na leki nierefundowane (wi-
taminy, odzywki, enzymy) moze uniemozliwi¢ utrzymanie diety, powodujac
spadek wagi ciala chorego dziecka oraz utrudnienie wchianiania lekéw i w kon-
sekwengji skrocenie czasu jego zycia.

Specyficzne potrzeby i ograniczenia w zakresie
rehabilitacji medycznej

Wedlug Zasad rozpoznawania i leczenia mukowiscydozy [2009], ktére aktual-
nie sa podstawowym dokumentem okreslajacym standardy leczenia tej choroby
w Polsce, opieka medyczna nad chorymi powinna by¢ kompleksowa i prowadzo-
na w oSrodkach referencyjnych i specjalistycznych. Obejmuje ona: profilaktyke
i leczenie choroby oskrzelowo-ptucnej, leczenie Zzywieniowe i terapie niewydol-
nosci zewnatrz wydzielniczej trzustki oraz leczenie choréb towarzyszacych i po-
wiklan mukowiscydozy. Wobec chorych powinna by¢ takze stosowana opieka
paliatywna.

Na leczenie choroby oskrzelowo-plucnej sktadaja sie codzienne:

— wykonywanie fizjoterapii uktadu oddechowego celem usuniecia gestego $lu-
zu, z wykorzystaniem zaleconych metod (np. techniki natezonego wydechu,
aktywnego cyklu oddechowego, takze przy pomocy urzadzen: np. maski PEP,
fluttera, kamizelki VEST);

— stosowanie lekéw (mukolitycznych i antybiotykéw) przy uzyciu inhalatoréw
i nebulizatoréw, w polaczeniu z zabiegiem fizjoterapeutycznym;

— przyjmowanie lekdw przeciwzapalnych, rozszerzajacych oskrzela, wykrztus-
nych oraz antybiotykéw.

Z kolei leczenie zaburzen trawienia i wchlaniania obejmuje:

— przyjmowanie enzymow trzustkowych do kazdego posilku (wyjatek stanowia
posilki niezawierajace ttuszczéw, jak: soki owocowe i warzywne, owoce i nie-
ktore stodycze),
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- stosowanie wysokoenergetycznej i wysokobiatkowej diety,

— przyjmowanie witamin rozpuszczalnych w tluszczach,

— suplementacje NaCl [Pogorzelski 2012a,b; Sands 2010, Zasady rozpoznawania
i leczenia mukowiscydozy 2009].

W przypadku nieskutecznosci zachowawczych metod leczenia zywieniowe-
go stosuje sie¢ zywienie dojelitowe, prowadzone za pomoca zglebnika nosowo-
zoladkowego lub gastrostomii (PEG — przezskérna endoskopowa gastrostomia)
i pozajelitowe (takze w warunkach domowych) [Zasady rozpoznawania i leczenia
mukowiscydozy 2009].

Rzadkie wystepowanie mukowiscydozy implikuje szereg probleméw zwig-
zanych z praktyka oddzialywan rehabilitacyjnych wobec pacjentéw w réznych
grupach wiekowych. Naleza do nich trudnosci zwigzane z dostepnoscia leczenia
specjalistycznego, brak szczeg6lowej wiedzy na temat diagnostyki i symptomato-
logii mukowiscydozy wéréd personelu podstawowej opieki zdrowotnej oraz brak
doswiadczenia w leczeniu pacjentéw z mukowiscydozg w placowkach medycz-
nych w miejscu zamieszkania chorych. Osrodki specjalistyczne, w tym osrodki le-
czenia mukowiscydozy przeznaczone sa gtéwnie dla dzieci, totez rosngca grupa
doroslych pacjentéw ma powazne problemy z dostepnoscia do stosownej pomocy
medycznej. Wypowiedzi 0s6b z mukowiscydoza i ich rodzicéw na internetowych
forach dyskusyjnych oraz artykulowane podczas dorocznych zjazdéw Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza wskazuja na rézne czynniki opdzniajace
proces leczenia. Dotyczg one m.in.: utrudnien w korzystaniu z zagwarantowane-
go prawem leczenia ambulatoryjnego, nieprzestrzegania zasad higieny i profilak-
tyki zakazeh w warunkach szpitalnych, dostepu do najnowoczeéniejszych lekow,
a takze problemoéw z kwalifikacja do przeszczepéw organdéw w osrodkach zagra-
nicznych. Ostatni z probleméw dotyczy gléwnie chorych dorostych z zaawanso-
wang mukowiscydoza, dla ktérych transplantacja pluc jest jedynym skutecznym
leczeniem majacym wplyw na rokowanie [Cofta 2010]. W przypadku chorych
z marskoscig watroby pojawia si¢ tez koniecznos¢ przeszczepu watroby. U pa-
cjentéw z mukowiscydoza istnieje ryzyko zakazenia sie szczepami bakteryjnymi
i odrzucenia przeszczepu. Stalym problemem jest tez niewystarczajaca liczba
dawcéw narzadéw [www.mukowiscydoza.net.pl].

Bardzo trudnym zagadnieniem jest problem opieki terminalnej oséb z muko-
wiscydoza. Wobec chorych doswiadczajacych ogromnego cierpienia fizycznego
zaleca sie stosowanie ,terapii mieszanej”, Iaczacej leczenie objawowe (np. opio-
idami) z leczeniem przyczynowym (np. antybiotykami) i zapobiegawczymi (np.
witaminami) [Hodson 1995, za: Cofta 2010]. Objawami, ktére wymagajq dziatan
medycznych sg: dusznosci, bél, nudnosci i wymioty oraz lek. Opieka terminalng
otoczeni sa chorzy:

— w schylkowej fazie niewydolnosci oddechowej,
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— ktérzy nie wyrazaja zgody na dalsze leczenie w warunkach szpitalnych,
a w tym na podejmowanie czynnosci resuscytacyjnych,
— u ktérych nie rozwaza si¢ zabiegu transplantacji ptuc.

Opieka terminalna w praktyce rzadko jest jednak przejmowana przez osrodki
opieki paliatywnej, zwykle pacjenci pozostaja az do $mierci w szpitalu na od-
dzialach intensywnej terapii, gdzie opiekuja sie¢ nimi wyspecjalizowane zespoly,
zwlaszcza pulmonologiczne [Cofta 2010].

Specyficzne problemy psychospoleczne oséb z mukowiscydoza
oraz ich rodzin

Chociaz kazda z choréb przewleklych ma swoisty obraz kliniczny, to w psy-
chologii zdrowia nadal dyskutowana jest kwestia, na ile determinuje on okreslone
skutki psychospoleczne u o0séb z poszczegélnymi jednostkami chorobowymi,
szczegblnie w wieku rozwojowym. Czeé¢ badaczy zaklada, ze przewlekle chorzy
do$wiadczaja wspoélnych trudnosci przystosowawczych, niezaleznie od jednostki
chorobowej, ktéra sg dotknieci [Eiser 2003; Petersen, Schmidt i wsp. 2005]. Nie
sposob jednak nie zauwazy¢, ze pewne cechy choréb przewlektych, takie jak np.
ich terminalny charakter lub wystepowanie nagtych objawdéw, zwigzanych z ry-
zykiem utraty zycia moga wywolywac specyficzne konsekwencje: nasilenie leku,
znaczace obnizenie poczucia sprawstwa lub inne zaburzenia adaptacyjne. Pilecka
i Stachel [2011], omawiajgc kontrowersje wokot paradygmatu wspdlnych i swois-
tych cech rozwoju w sytuacji r6znych chordéb przewleklych, wskazujg na poja-
wiajace si¢ wspolczesnie przekonanie o potrzebie ,bardzo rozlegtych badan pro-
wadzonych w grupach dzieci dotknietych réznymi chorobami, dobranych
w sposob homogeniczny, aby na podstawie ich rezultatéw rozstrzygnaé bardziej
jednoznacznie, ktére cechy sa wspélne, a ktére sg wylaczna konsekwencjg okre-
§lonej choroby” [Pilecka, Stachel 2011, s. 179].

Ograniczona forma niniejszego opracowania, wynikajaca z charakteru publi-
kacji oraz jego cel, jakim jest przyblizenie szeroko ujetych probleméw srodowiska
0sob dotknietych mukowiscydoza zadecydowaly, ze analiza psychospolecznego
funkcjonowania chorych
iich rodzin zostala w nich przedstawiona wylacznie w aspekcie wybranych, spe-
cyficznych trudnosci. W literaturze przedmiotu istnieja doniesienia ukazujace
pozytywne wymiary tegoz funkcjonowania [Foster, Bryon i wsp. 1998; Wong,
Heriott 2007], aczkolwiek sa one mniej licznie reprezentowane niz publikacje
podkreslajace negatywne pozamedyczne skutki mukowiscydozy [Berge, Patter-
son 2004].
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Warto zaznaczyg¢, ze polskie prace badawcze odnoszace sie do powyzszej pro-
blematyki sg bardzo nieliczne [m.in. Debska 2006, Pilecka 1990]. Glebsze poznanie
doswiadczen ,Srodowiska muko’ moze umozliwic¢ siegniecie do literatury biogra-
ficznej autorstwa samych chorych na mukowiscydoze [Gliniecka, Maksymowicz
2007; Hedwig 2011], odkrywajacej Swiat peten cierpienia, ale zarazem niezwyklej
sity w zmaganiu si¢ z nieuleczalng chorobg i przekraczania jej granic poprzez
wielka afirmacje zycia.

,Pietno” choroby genetycznej

Mukowiscydoza jest choroba, ktéra moze manifestowac sie odmiennoscia fi-
zyczna, m.in. specyficzna budowa palcéw (palce paleczkowate, tzw. ,palce dobo-
sza”), niskim wzrostem i niedoborami wagi oraz kaszlem. Powyzsze objawy sa
czasami ukrywane przez chorych, zwlaszcza kiedy sa w wieku rozwojowym
[Foster, Eiser i wsp. 2001; D’auria, Christian i wsp. 1997; D’auria, Christian i wsp.
2000, za: Pizzignacco, Falleiros de Mello i wsp. 2010; Wenninger, Weiss i wsp.
2003]. Dzieci i mlodziez ukrywajq takze zazywanie lekow [Tolbert 2003, za: Orlicz
2010], a lek przed odrzuceniem przez rowiesnikéw staje sie przyczyna wycofywa-
nia z relacji spotecznych [Badlan 2006, za: Orlicz 2010].

Powazne trudnosci wynikajace z genetycznego charakteru transmisji muko-
wiscydozy moga dotykac takze relacji wewnatrzrodzinnych. Brytyjskie badania
jakosciowe zrealizowane przez Hodgkinson i Lester [2002] w grupie 17 matek wy-
chowujacych mate dzieci z mukowiscydoza pokazaly, ze obciazenie genetyczne
dziecka jest trudnym wyzwaniem dla rodzicéw i dziadkéw. Matki czuly sie odpo-
wiedzialne za problemy zdrowotne wlasnego dziecka, szczegdlnie dotyczylo to
samotnych matek, matek w rodzinach, w ktérych wystepowaly problemy z po-
dzialem ucigzliwych obowiazkéw opieki nad chorym dzieckiem oraz trudnosci
zwiazane z uzyskaniem wsparcia ze strony czlonkéw dalszej rodziny. Wiekszo§¢
badanych kobiet zachecata innych czlonkéw rodziny, aby poddali sie¢ badaniom
w kierunku nosicielstwa mukowiscydozy, ale czesto starania te byly bezskuteczne.
Okazalo sie takze, ze na skutek konfliktéw wokét nosicielstwa nieprawidlowego
genu w wielu rodzinach doszlo do zaburzenia wiezi miedzyosobowych.

Teoretyczny kontekst stygmatyzacji spolecznej chorych z mukowiscydoza
zostal zaprezentowany szerzej w odrebnym opracowaniu [Zubrzycka 2012], za-
gadnienie to nadal czeka na empiryczng weryfikacje na gruncie polskim.

Utrudnione rodzicielstwo oséb z mukowiscydoza

Jeszcze przed 50 laty chorzy na mukowiscydoze umierali we wczesnym dzie-
cinstwie [Mazurek 2009]. Zwiekszajaca sie dzi$, dzieki postepowi medycyny, liczba
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dorostych chorych na $wiecie i w Polsce generuje potrzebe okreslenia konkret-
nych wyzwan dorostosci z mukowiscydoza w aspektach: medycznym i pozame-
dycznym oraz poszukiwania sposoboéw sprostania im. Jednym z najbardziej istot-
nych jest problem zakladania wlasnych rodzin i rodzicielstwa oséb chorych.

Okoto 97-98 % mezczyzn z mukowiscydoza cierpi na nieplodnos¢, ktdra jest
najczesciej spowodowana niedroznoécia nasieniowoddéw, a takze nieprawidlo-
wosciami w produkcji plemnikéw: oligozoospermia (niedobér plemnikéw) lub
azoospermig (brak plemnikéw). U kobiet oslabiona plodnos¢ jest najczesciej wy-
nikiem zwiekszonej gestosci sluzu, ktéry utrudnia przenikanie plemnikéw do ko-
morki jajowej [Pogorzelski 2012c].

Interesujace badania dotyczace problematyki seksualnosci przeprowadzono
w duzej, liczacej 264 os6b grupie mezczyzn z 5 Osrodkéw Leczenia Mukowiscy-
dozy dla Dorostych w Australii [Sawyer, Farrandt i wsp. 2009]. Wiek badanych
wynosil od 17 do 56 lat, zastosowano Kwestionariusz dotyczacy zdrowia seksual-
nego i reprodukcyjnego (sexual and reproductive Heath — SHR), odnoszacy sie do
stanu wiedzy, postaw i zachowan. W $wietle uzyskanych wynikéw 99% bada-
nych mialo Swiadomo$¢, ze mukowiscydoza moze wplywac na ich plodnos¢, jed-
nak dla 49% mezczyzn informacja o bezplodnosci nie byla znaczaca i tylko 12%
uznalo jg za bardzo przygnebiajacy. 30% badanych stwierdzilo, ze bezptodnosé
wplynela negatywnie na ich zwiazek. Przykladowe odpowiedzi obrazujace
powyzszy problem byly nastepujace: ,Nie moglem zbytnio angazowaé sie
w zwiazek, w ktérym partner nie akceptuje braku mozliwosci posiadania dzieci”,
»Nieplodnos¢ zniszczyta méj zwiazek”, czy tez: ,jestem rozwiedziony dwa razy
z powodu nieplodnosci”. 22% (57 os6b) badanych mezczyzn mialo dzieci, przy
czy rézne byly ich drogi do ojcostwa: 29 respondentéw skorzystato z technik
wspomaganego rozrodu, a 26 nie bylo biologicznymi ojcami. Dziewieciu mez-
czyzn bylo ojcami zastepczymi, 15 skorzystalo z inseminacji nasieniem dawcy,
2 zadeklarowalo, ze do poczecia doszlo drogg naturalng, 2 badanych za$ nie
podato szczegotow.

Zakonhczenie

Celem niniejszego artykulu byto zasygnalizowanie trudnosci, z jakimi zmaga
sie stosunkowo nieliczna grupa os6b w Polsce, cierpiacych na rzadka chorobe ge-
netyczng — mukowiscydoze — oraz ich rodziny. Najnowsze szacunkowe dane
okreélaja populacje polskich chorych na 1500 oséb. Jezeli dolaczy¢ do ich grona
najblizszych czlonkéw rodzin, to liczba ludzi do$wiadczajacych réznorakich
obcigzen z tytulu mukowiscydozy wzrosnie do kilku tysiecy. W poréwnaniu z po-



Uszkodzony gen. O problemach os6b z mukowiscydozq i ich rodzin 149

pulacjami ,uwiklanymi” w doSwiadczenie zycia z innymi, czesciej wystepuja-
cymi chorobami przewleklym lub tez innego rodzaju niepelnosprawnosciami,
jest to niewielka liczba. Rzadko$¢ wystepowania, wieloobjawowos¢ mukowiscy-
dozy i jej terminalny charakter sprawiaja jednak, Ze choroba ta stanowi powazne
wyzwanie dla specjalistow z wielu dziedzin.

Jest takze wciaz zbyt malo znana w odbiorze spolecznym, aczkolwiek
z nadziejg i uznaniem nalezy dostrzec popularyzatorska dziatalnoé¢ organizacji
zrzeszajacych chorych, np. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zaan-
gazowalo do wspélpracy ceniong medalistke olimpijska — Justyne Kowalczyk,
Fundacja MATIO zas$ jest realizatorem medialnych kampanii spolecznych, m.in.
Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.

Zaprezentowane powyzej opracowanie jest syntetycznym przegladem pro-
blematyki, ktérej wybrane obszary sa aktualnie badane przez autorke i beda sta-
nowi¢ przedmiot jej przyszlych publikacji. Pozostaje nadzieja, ze zmaganiom
0s6b chorych na mukowiscydoze w Polsce bedzie towarzyszy¢ zrozumienie
i aktywne wsparcie ze strony coraz wiekszej liczby oséb i srodowisk.
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Mechanisms of social labeling towards people with short stature

Contact with persons with disabilities causes discomfort to many people. This is associated with
the existence of unjust stereotypes relating, among other things, to the appearance of the “others”
leading to their stigmatization and increasing social distance towards such persons. The percep-
tion of a human body is in many ways dictated by an aesthetic canon, generally accepted and pro-
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Wprowadzenie

W postrzeganiu niepelnosprawnosci jako zjawiska spotecznego w ostatnich
dekadach wystepowaly znaczace zmiany. Swoistym zwieficzeniem tych zmian
bylo przejécie od modelu biomedycznego (skoncentrowanego na deficytach jed-
nostki, wymagajacych pomocy medycznej) do modelu spolecznego (uwzgled-
niajacego potencjal oséb z niepelnosprawnoscia i mozliwosci ich rozwoju w wa-
runkach tworzonych przez otwarte spoleczenistwo). Obecnie podkreéla sie
znaczenie kontekstu spolecznego, interakcji z otoczeniem, oddzialywan i zalez-
nosci pomiedzy osobami z niepelnosprawnoscig a spoleczenstwem, poniewaz —
zgodnie z definicja WHO z 2007 r. — ,niepelnosprawnosc to wielowymiarowe zja-
wisko wynikajace ze wzajemnych oddzialywan miedzy ludZzmi a ich fizycznym
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i spotecznym otoczeniem, efekt barier napotykanych w otoczeniu fizycznym
i spolecznym” [Wozniak 2008, s. 54].

Niepelnosprawno$¢ nadal traktowana jest jednak jako co$ odmiennego, na-
dal bywa takze postrzegana w wymiarze negatywnym. Osoby z niepelnospraw-
noscia, oprocz barier architektonicznych i prawnych, napotykaja takze na bariery
psychologiczne (powiazane z ,obrazem siebie” problemy z samoakceptacja, po-
czuciem wlasnej wartosci i jakosci zycia) oraz spoleczne (dotyczace relacji z innymi
osobami, negatywnych interakcji, postaw i stereotypow), majace istotny wplyw
na sposob funkcjonowania spotecznego [Wozniak 2008].

Spoleczna percepcja 0séb z niepetnosprawnoscia czesto ogranicza sie gtéwnie
do zauwazania (podkreslania) odmiennosci ich wygladu i sposobu funkcjonowa-
nia oraz do postrzegania ich jako jednostek r6znigcych sie od typowych przedsta-
wicieli danej zbiorowosci. Wszelkie odchylenia od spotecznie akceptowanej nor-
my (jak np. ograniczenia sprawnosci, widocznos$¢ dysfunkeji, odmiennosé
w wygladzie lub zachowaniu itp.) sprzyjaja powstawaniu stereotypéw oraz styg-
matyzowaniu 0sob o cechach niezgodnych z norma, traktowaniu oséb z nie-
pelnosprawnoscia jako ,dewiantéw”, zas samej niepelnosprawnosci jako swoistej
formy dewiacji spolecznej [Marszalek 2007].

Teoria naznaczania spolecznego

Proces tworzenia stereotypéw oraz stygmatyzowania jednostek innych od
og6lu stanowi od lat przedmiot dociekan badaczy z réznych dyscyplin nauko-
wych. Jedna z wielu istniejacych koncepcji jest powstala na poczatku lat 50. XX w.
teoria naznaczania spolecznego (labeling theory — teoria etykietowania, teoria styg-
matyzacji), wedlug pierwotnych zalozen dotyczaca gléwnie zachowan przestep-
czych. Podstawa jej powstania bylo pojecie ,jazni odzwierciedlonej” Ch.H. Cooley’a,
czyli sposobu ,w jaki indywidualne poczucie jazni jest »odzwierciedlane« i odbi-
jane przez innych” [Marshall 2004, s. 43]. Wedlug Cooley’a obraz samego siebie
stanowi wynik interakcji pomiedzy jednostka a jej otoczeniem: kazda jednostka —
na podstawie opinii innych oséb — posiada zdanie na swoj temat oraz samoocene
wplywajaca na jej zachowanie [Marshall 2004].

W teorii naznaczania spolecznego istotne jest nie tyle samo zachowanie de-
wiacyjne, ile reakcja spoleczna na nie, za$ ,dewiacja” jako naruszenie wzorcow
normatywnych danej grupy stanowi pojecie ,0 zmiennym zakresie, wieloznacz-
nymiplynnym” [Marshall 2004, s. 54]. R6znicowanie os6b tworzy reakcje spolecz-
ne (np. karanie, degradacje czy izolacje) wobec jednostek lub grup, okreslanych
jako ,inne”. Dewiacja jest statusem przypisanym wlasciwosciom (psychicznym
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i fizycznym), zachowaniu badz roli negatywnie ocenianej przez otoczenie, a jed-
nostka o takim zachowaniu zostaje nazwana dewiantem [Kojder 1980; Marszatek
2007].

Teoria (czesciej i trafniej okreslana jako koncepcja badz kierunek) naznacza-
nia spolecznego ewoluowata na przestrzeni dekad. Za jej pierwszego przedstawi-
ciela uznaje sie E. Lemerta, ktéry uwazal, ze dewiacja powstaje w wyniku reakcji
(kontroli) spotecznej. Wyréznit takze dwa rodzaje dewiacji: pierwotna —istniejaca
bez reakcji spolecznej, oraz wtérng, powodowana przez ciag interakcji pomiedzy
dewiantem a pietnujacym go otoczeniem, eskalacje negatywnych emociji i stoso-
wanie coraz silniejszych kar i odrzucenia, az do akceptacji przez dewianta narzu-
conego statusu spolecznego i przystosowania sie do nowej roli spotecznej. Reak-
cje spoleczne na obecnos¢ dewianta (dewiacji) sprawiaja, iz niektore jednostki tak
okreélane zaczynaja si¢ zachowywac zgodnie z nadanymi im przez otoczenie ety-
kietami: poddane procesowi stygmatyzacji wytwarzaja negatywny obraz samego
siebie, wptywajacy na ich zachowanie [Kojder 1980; Marszatek 2007].

Jeden z reprezentantéw teorii naznaczania H.S. Becker w pracy Outsiders
21963 r. dowodzil, ze to grupy spoleczne stanowia reguly, ,ktérych zlamanie sta-
nowi dewiacje”, a ,dewiacja nie jest wlasciwoscia czynu, ktéry popelnila jednost-
ka, tylko konsekwencja zastosowania przez innych regul i sankcji wobec »przestep-
cy« Dewiant to osoba, ktérej z powodzeniem przylepiono ta etykietke; zachowa-
nie dewiacyjne to zachowanie, ktére ludzie okreslaja w ten sposéb” [Becker 2009,
s. 13]. ,Dewiacyjno$¢” danego zachowania zalezy zatem wylacznie od spolecznej
reakgcji na nie, za$ samo zachowanie dewiacyjne nie posiada specyficznych cech,
umozliwiajacych odréznienie go od innych zachowan, a dewianta od ,nie-de-
wianta” [Becker 2009]. Podobnie twierdzit E. Lemert w odniesieniu do oséb nie-
pelnosprawnych, podkreslajac, ze niepelnosprawnos¢ fizyczna istnieje niezalez-
nie od kultury i jest spotykana we wszystkich spolecznosciach, odmienny
i kulturowo zréznicowany jest natomiast stopien, w jakim dysfunkcja ogranicza
mozliwosci pelnienia rél spotecznych [Kojder 1980]. Zatem dewiacja pierwotna
jest tu dysfunkcja biomedyczna, za$ dewiacja wtérng — dysfunkcja spoleczna, czy-
li nieakceptowane spolecznie formy reagowania osoby z niepelnosprawnoscia na
przejawiane wobec niej postawy otoczenia (izolowanie, stygmatyzowanie, dys-
kryminowanie) [Bleszyfiska 2001]. Niepelnosprawnoé¢ powoduje nadawanie
etykietek, ktére ,wttaczaja osobe w kategorie, ktora jest wypelniona spotecznymi
znaczeniami i uprzedzeniami [...]. Osobowos¢ jakby zastyga w postaci uposledze-
nia” [Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997, s. 13].

W koncepcji naznaczania spotecznego kluczowe jest pojecie tozsamosci, rede-
finiowanej i przeksztalcanej zgodnie z wzorem przypisanym przez otoczenie
spoleczne. Tozsamos¢ jednostki, zwigzang z petnionymi przez nia rolami spotecz-
nymi, tworzg dwie, zintegrowane i wchodzace we wzajemne powigzania struktu-
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ry: tozsamos¢ osobista (stale i specyficzne, niepowtarzalne wlasciwosci podmio-
tu) i tozsamos¢ spoteczna (znaczace dla jednostki zaszeregowania, okreélajace
stopien jej przynaleznosci oraz identyfikacji z otoczeniem) [Bleszyniska 2001].

A. Ostrowskai]. Sikorska [1996] definiowaly proces naznaczania spolecznego
w kategorii automarginalizacji, rozumiejac owo pojecie jako zaakceptowanie
przez osobe z niepelnosprawnoscia oferowanego jej przez otoczenie obrazu ,ja”
wraz z towarzyszacym temu obrazowi niskim statusem spolecznym, zwiazanym
z przynaleznoscig do grupy zmarginalizowanej. W syndromie automarginaliza-
qji, ksztaltujacym sie w toku socjalizacji, szczegdlna role pelniag wpajane osobom
z niepelnosprawnoscia specyficzne modele osobowe, wzory karier zyciowych
oraz sposoby postepowania.

Wobec teorii naznaczania spolecznego formutowano liczne uwagi krytyczne.
Dotyczyly one m.in. koncepcji E. Lemerta, wedlug ktérej bezwolna jednostka po-
zwala na wttoczenie jej w role dewianta, bez uwzglednienia zaréwno indywidua-
Inej odpornosci na dzialania stygmatyzujace, jak i psychologiczne oraz spoleczne
mechanizmy obronne. Krytycy wskazywali takze na istnienie proceséw pro-
wadzacych do zachowan dewiacyjnych (takich jak odmienne wzorce socjalizacji)
[Kojder 1980].

,Spoleczna widownia”, stereotypy i stygmatyzowanie

Odmienne spojrzenie zaprezentowat E. Goffman [2005], wedlug ktérego piet-
no to wszystko, co zakléca ,normalne” spoteczne kontakty, wéréd trzech typow
stygmatu wymieniajac takze fizyczny, zwigzany z dysfunkcjami, deformacjami
ciala, brzydota itp. Dla Goffmana pietno jest nie tylko przymiotem nosiciela, ale
takze relacja pomiedzy nosicielem pietna a normalsem. Niepelnosprawnos¢ jako
stygmat jest cecha negatywna, przypisana jednostce przez ogoét spoteczenistwa —
do przyczepienia etykietki inwalidy wystarczy wzbudzajaca nieche¢ ulomnos¢
ciala, za$ osoba z niepelnosprawnoscia nie ma wplywu na swa nowa tozsamos¢,
stworzong w §wiadomosci spoteczne;j.

Spoleczenstwa funkcjonuja w ramach okreslonych systeméw aksjologiczno-
normatywnych. Spoleczenstwo (,spoleczna widownia”) ustala kategorie i decy-
duje, ktore cechy sa postrzegane jako normalne i naturalne, decyduje, co jest nie-
pozadane/nieaprobowane. Proces stygmatyzacji dotyczy negatywnej spolecznej
reakcji na istnienie jednostki innej, rézniacej sie »czyms« od spolecznie przyjetej
normalnosci. Stygmatem moze by¢ np. cecha fizyczna, niedoskonaloé¢ lub
stabos¢, sprzeczna ze stereotypowymi oczekiwaniami co do tego, jaki powinien
by¢ dany typ jednostki oraz uwazana w danym Srodowisku za dyskredytujaca
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[Goffman 2007; Link, Phelan 2001; Pawlica 2001]. Znaczaca cecha spostrzegania
spolecznego jest przyporzadkowywanie innych wedlug takich kryteriéw, jak np.
specyficzne cechy osobowosci lub cechy fizyczne (m.in. ple¢, wiek, wyglad, spraw-
noé¢ fizyczna). ,Spoteczna widownia” (zgodnie z mechanizmem atrybucji) nie
szuka uzasadnienia dla zjawisk, zdarzen czy zachowan, poniewaz uwaza, ze je
zna; latwo przy tym o tworzenie stereotypéw (stosowanie uogdélnieti na podsta-
wie jednej lub kilku informacji) i idace za tym dyskryminujace zachowania
[Forsterling 2005; Weigl 2000].

Niepelnosprawnos$¢ i zmiany chorobowe moga wykluczaé spotecznie osoby,
ktore odbiegaja od ,normy”. Widoczno$¢ choroby/niepelnosprawnosci oraz typ
przejawianych zaburzen odr6zniaja je od wiekszosci spoleczefistwa oraz deter-
minujg postawy wystepujace w ich otoczeniu spotecznym, tj. wysoki poziom dys-
tansu spolecznego oraz tendencje izolacyjne. Proces naznaczania spolecznego
mozna zdefiniowaé w kategorii automarginalizacji — zaakceptowania przez osobe
z niepelnosprawnoscia oferowanego jej przez otoczenie (spoleczna widownie,
czyli osoby z rodziny, grup odniesienia itp.) obrazu ,ja” i towarzyszacego temu
obrazowi niskiego statusu spolecznego, przyjecie tozsamosci czlonka grupy
zmarginalizowanej [Major, O’Brien 2005; Somma, Bond 2006].

Posiadanie nietolerowanej spolecznie cechy moze prowadzi¢ do stopniowej
zmiany obrazu wlasnej osoby, do samonaznaczania — jednostka ma swiadomosc,
ze jej cechy lub wlasciwosci sa gorsze, brzydkie, inne, dyskredytujace, co moze
prowadzi¢ do zaistnienia poczucia matej wartosci, powstania komplekséw i zmian
W samoocenie; zatem zanizona samoocena jest w tym przypadku przyczyna
naznaczania i samonaznaczania. Nalezy podkresli¢, Ze mechanizmy naznaczania
spolecznego oraz samonaznaczanie moga wystepowac niezaleznie od siebie
[Goffman 2007; Pawlica 2001].

Niskorostos¢ — przyczyny, wplyw na codzienne funkcjonowanie

Niskorostos¢ (short stature — niski wzrost, niedobér wzrostu) to zaburzenie
wzrastania, ktére ocenia sie na podstawie poréwnan z dzie¢mi tej samej plci
i w tym samym wieku. Definiowane jest ,jako sytuacja, gdy wysokos¢ ciala danej
osoby osigga warto$¢ ponizej 2 odchylen standardowych dla wieku, plci i popula-
qji” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008, s. 72].

Niski wzrost moze by¢ wariantem normy rozwojowej badZ wynikiem patolo-
gii. Moze powsta¢ w efekcie zaburzen hormonalnych, jako element zespoléw ge-
netycznych, skutek wewnatrzmacicznego opéznienia wzrastania badz choréb
przewleklych, albo tez by¢ cecha konstytucjonalna, niemajaca zwigzku z innymi
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patologiami. Interpretujac pomiary dziecka nalezy sprawdzi¢, czy niski wzrost
nie jest cecha rodzinng, uwzgledniajac wzrost rodzicéw i dziadkéw oraz fakt, ze
niskorosto$¢ w rodzinie wielodzietnej moze dotyczy¢ np. tylko jednego dziecka
[Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczynska 2008; Styne 2001; Wheeler i in. 2004].
Poniewaz przyczyny niskorostosci moga by¢ rozmaite, zréznicowanie to sprawia
liczne problemy w obiektywnym poréwnywaniu funkcjonowania psycho-
spolecznego grup dzieci o r6znej etiologii niedoboru wzrostu. Najbardziej obszerna
i zarazem najczesciej badana pod wzgledem funkcjonowania psychospolecznego
(oprécz dzieci z niedoborem hormonu wzrostu powodowanym niedoczynnoscia
przysadki: somatotropinowa SNP lub wielohormonalna WNP), a przy tym nie-
jednolita, jest grupa dzieci z niskorosloscig bez jednoznacznie rozpoznanej przy-
czyny, okreélana za pomoca réznych terminéw: idiopatyczny niski wzrost (INW,
ang. idiopathic short stature — ISS), rodzinny niski wzrost, konstytucjonalny niski
wzrost, konstytucjonalne op6znienie wzrastania i dojrzewania/rozwoju (KOWR)
[Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyniska 2008; Ranke 1996].

Niskorosloé¢ (a zwlaszcza znaczny niedobdr wzrostu) w istotny sposéb kom-
plikuje codzienne funkcjonowanie. Przede wszystkim moze znaczaco utrudniac
(lub wrecz uniemozliwiac) korzystanie z miejsc i urzadzen standardowo dostoso-
wanych do przewazajgcej w populacji grupy os6b o wzroscie przecietnym, takich
jak rzeczy uzytkowe (np. meble, sprzet AGD, samochody), obiekty uzytecznosci
publicznej czy §rodki transportu; cze$¢ utrudnien moze przyczyniac sie do ogra-
niczania badZ rezygnacji z uczestnictwa w niektérych formach zycia spotecznego.
Niski wzrost ogranicza mozliwosci swobodnego wyboru drogi edukacji i kariery
zawodowej, moze takze utrudniac relacje z innymi, szczeg6lnie przy tworzeniu
bliskich relacji oraz szukaniu partnera zyciowego [Busschbach i in. 1998; Stabler
iin. 1996; Ulph i in. 2004].

Stereotypy zwiazane z niskorostoscia

Postawy wobec niskorostoci i 0s6b o niskim wzroscie, ujawniane w spoteczen-
stwie (w tym przez dzieci, mlodziez, rodzicow i lekarzy), majg zazwyczaj postac
utrwalonych przekonan i powszechnie spotykanych negatywnych stereotypéw
[Kelnar 1990]. Powszechnie uznawany kanon estetyczny, lansowany przez prze-
kazy mass-mediéw, faworyzuje osoby wysokie, ktére zdecydowanie dominuja
w obszarze kultury masowej. Schemat ten jest gleboko zakotwiczony w tradycji
i kulturze, powoduje, ze wspoélczesnego czlowieka postrzega gléwnie poprzez
pryzmat ciata [Samborska 2005]. Dla wiekszosci ludzi wyglad fizyczny odgrywa
znaczaca role w zyciu — stanowi o atrakcyjnosci danej osoby, wplywa na jej
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postrzeganie przez innych (lacznie z przypisywaniem ludziom o danym wygla-
dzie okreslonych cech osobowosci oraz oczekiwan), co przeklada sie na ksztatt co-
dziennych relacji interpersonalnych (dobieranie sympatii oraz antypatii, tworzenie
zwiazkéw, szukanie partnera zyciowego) [Sandberg i in. 2004; Zieniewicz 2010].

Stereotypy spoleczne dotyczace niskorostosci funkcjonuja juz od najmlod-
szych lat; status danej osoby i osiggane korzysci spoleczne sg utozsamiane z jej sy-
Iwetka — wysoki wzrost postrzegany jako synonim sily fizycznej, autorytetu,
wladzy i sukcesu. Osobom o wzroscie wyzszym niz przecietny przypisywane jest
znacznie wiecej cech pozytywnych niz pozostaltym, przy czym nawet dzieci przy-
pisuja pozytywne cechy osobom wysokim oraz negatywne — niskim. Liczne
zrédla [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyniska 2008; Gilmour, Skuse 1996;
Kelnar 1990; Kelnariin. 1999; Myers 2003; Sandbergiin. 2004; Sandberg, Colsman
2005a; Voss, Wiklund 1995; Zieniewicz 2010] potwierdzaja, ze w wiekszosci
spoleczenstw osoby wysokie czesciej osiagaja wyzszy status zawodowy, czesciej
staja sie liderami spolecznymi i politycznymi, przy czym dotyczy to przede
wszystkim mezczyzn — niski wzrost u plci zeniskiej bywa bowiem oceniany jako
kobiecy i atrakcyjny [Busschbach i in. 1998].

Stereotypowo niskoroslos¢ jest niemal powszechnie traktowana jako nie-
pelnosprawnos¢, majaca istotny wplyw na fizyczny, psychiczny oraz spoleczny
rozwoj dziecka/adolescenta oraz na poziom stresu spolecznego i jako$¢ zycia oso-
by doroslej. Dzieci i doroéli z niskorosloscia sg Zle traktowani z powodu ich wzro-
stu oraz sa gorzej przystosowani psychospolecznie; niscy mezczyzni sa mniej
atrakcyjni dla kobiet jako partnerzy, zas osoby dorosle z niskorosloécia osiagaja
nizszy status zawodowy [Kelnar 1990; Sandberg i in. 2004; Sandberg, Colsman
2005a; Voss, Wiklund 1995].

Wystepujace powszechnie negatywne stereotypy dotyczace niskorostosci
wynikaja m.in. z mechanizméw spolecznych oraz rodzinnych.

Skupienie uwagi na skladniku danego obiektu czy zjawiska sprawia, ze przy-
daje mu sie wieksze znaczenie niz ma ono w rzeczywistosci (zjawisko focusing illu-
sion). Wyrazisto$¢ i niemoznos¢ ukrycia cechy, jaka jest niski wzrost moze tez
pelni¢ role wskaznika (lighting rod), ktéry moze odwraca¢ uwage od takich ele-
mentdéw, jak inne przyczyny zaburzen zachowania i funkcjonowania spoteczne-
go [Sandberg, Colsman 2005a].

Zdaniem L.D Voss i D.E. Sandberga [2004] znaczna czes¢ lekarzy uwaza, ze
u dzieci ze wzrostem ponizej 3 centyla wystepuje uposéledzony dobrostan emo-
cjonalny. Potencjalnie tendencyjne jest takze postrzeganie niskorostosci przez ro-
dzicow i nauczycieli, sklonnych interpretowac problemy behawioralne lub emo-
cjonalne jako majgce bezposredni zwigzek z niskoroslodcia. Istotne sa takze
reakcje otoczenia, jakich doswiadcza dziecko z niskorostoscia, a ktére wplywaja
na cala rodzine; umiejetnos¢ rodzicéw radzenia sobie z nimi jest waznym czynni-
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kiem determinujacym zdolno$¢ dziecka do zaakceptowania niedoboru wzrostu
i warunkujacym jego adaptacje spoleczng [Sandberg i in. 1994; Starke i in. 2000;
Voss, Sandberg 2004].

Niskorostos¢ a funkcjonowanie psychospoteczne
w analizach badawczych

Wiele z badanh prowadzonych w ostatnich kilkudziesieciu latach wykazywato
negatywne konsekwencje niskorostosci dla psychospotecznego rozwoju dziecka
(zaréwno w przypadku dzieci zdrowych, tj. z idiopatycznym niskim wzrostem,
jak i tych, u ktérych niski wzrost wynika ze schorzen); od dzieci o przecietnym
wzroécie odréznialy si¢ m.in. wigksza doza samokontroli, czesciej wykazywaty
symptomy leku i depresji; w wiekszosci interakcji spolecznych brakowalo im
asertywnosci, sktfonnosci do dominacji i agresji, charakteryzowala je natomiast
wieksza wrazliwo$¢ i sumiennoé¢ (takze po zakonczeniu okresu dziecinstwa). Ba-
dania wykazywaly takze stabsze niz w przypadku dzieci przecietnego wzrostu
funkcjonowanie poznawcze i osiagniecia szkolne, stabsze kompetencje spoleczne
oraz wigcej probleméw dotyczacych zachowania, nizsze wyniki w przystosowa-
niu spotecznym, niskie poczucie wlasnej wartosci, silnie rozwiniete i utrwalone
mechanizmy obronne typu hiperkompensacji i zaprzeczania. Dzieci z niskim
wzrostem czeéciej niz ich réwiesnicy wykazuja spoleczng niedojrzalos¢, izolacje,
niesmialos¢ oraz tendencje do wycofania i unikania konfliktéw (jako dominujacy
sposob zachowania, takze po zakonczeniu okresu dziecinstwa); czesto cierpig
z powodu fobii spolecznej, czujq sie niedostosowane i zalezne od rodzicéw oraz
obwiniaja siebie za swdj niski wzrost [Erling i in. 2002; Gilmour, Skuse 1996;
Mazzone i in. 2003; Molinari i in. 2002; Nicholas i in. 1997, Sandberg i in. 1994;
Schneil, Bannard 1991; Siegel i in. 1991; Skuse i in. 1994].

Jednakze obecnie wyniki wielu badan dotyczacych niskorostosci sa poddawa-
ne krytyce, z uwagi na istotne bledy metodologiczne (m.in. mala liczebnos¢ grup,
brak randomizacji, niewlasciwy dobér badanych — grupy zlozone z oséb o réznej
etiologii niskorostosci, ignorowanie wplywu waznych zmiennych niezaleznych)
[Downie i in. 1997; Gollust i in. 2003; Kranzler i in. 2000; Noeker 2005; Sandberg
2011; Voss, Sandberg 2004]. Slaboscia badan jest takze fakt, ze ,zwykle dotycza
wyselekcjonowanych grup dzieci — pacjentéw kierowanych na diagnostyke do
specjalistycznych klinik i poradni: »najbardziej prawdopodobnego miejsca, gdzie
mozna znalez¢é lekliwych rodzicéow i dzieci funkcjonujace ponizej oczekiwan
(underachieving children<” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyniska 2008, s. 74].
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Znaczace zmiany mogace mie¢ wplyw na wyniki studiéw badawczych wiaza
sie takze z coraz szerszym stosowaniem terapii syntetycznym hormonem wzrostu
rhGH (od 1986 1.); nie mozna wykluczy¢ silnej presji zaréwno rodzicéw dzieci, jak
i koncernéw farmaceutycznych zorientowanych na zyski (przez objecie lecze-
niem jak najwiekszej liczby pacjentéw) [Downie i in. 1996; Sandberg 2011; Sand-
berg, Colsman 2005b].

Nalezy podkreéli¢, ze pomimo dopuszczenia w USA od roku 2003 stosowania
terapii hormonem wzrostu u dzieci i mlodziezy z idiopatycznym niskim wzro-
stem [Freemark 2004] terapia ta (kosztowna, a jednoczesnie nieprzynoszaca spek-
takularnych efektéw) pozostaje tematem kontrowersji — do dzi$ nie sg znane
dlugoterminowe korzysci uzasadniajace terapie hormonem wzrostu oséb niskich
bez deficytu hormonalnego, istnieja natomiast badania dotyczace mozliwosci
wystgpienia efektow niepozadanych [Kemp i in. 2005; Quigley i in. 2005; Ranke
2013].

Pomimo ze wskazania do leczenia rhGH nie uwzgledniaja zalecen stosowania
tej terapii u zdrowych niskich dzieci, to powszechny obecnie dostep do tej meto-
dy leczenia oraz nacisk na atrakcyjnosé fizyczna (zwigzana m.in. z wysokim wzro-
stem) nasilaja dazenia do leczenia niedoboru wzrostu w przypadkach nie wyni-
kajacych ze wskazan medycznych.

Wielu badaczy [m.in. Allen 2006; Brook 1997; Ranke 2013; Saenger 2000; Sand-
berg 2011; Sandberg, Colsman 2005b; Voss 2000; Voss, Sandberg 2004] skupia sie
na dylematach moralnych i etycznych dotyczacych tego typu praktyk (okresla-
nych endokrynologia kosmetyczna lub plastyczna), w tym kwestii, czy szerokie
stosowanie leczenia rhGH nie doprowadzi do sytuacji rozbudzenia nierealistycz-
nych oczekiwan co do efektéw terapii oraz braku akceptacji niskorostosci (przez
rodzicoéw i spoleczefnistwo), a zabiegi zwigzane z diagnostyka i leczeniem dziecka,
ktore wcale nie czuje sie inne i gorsze od réwiesnikéw z powodu swego nizszego
wzrostu, stang sie dla niego wyrazistym ,sygnatem braku akceptacji dla jego od-
miennosci, urastajgcej do rangi dewiacji, a samo leczenie moze si¢ okaza¢
»okrutna iluzja i kosztownym bledem«” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczy-
ska 2008, s. 77].

Z uwagi na niewielka iloé¢ przeprowadzonych badan oraz zastosowang
w nich réznorodna metodyke zaréwno ocena funkcjonowania spolecznego
i emocjonalnego, rozwoju intelektualnego, jak i funkcji kognitywnych dzieci z ni-
skorosloscia jest utrudniona, jednak nie odbiegaja one znaczaco od przecietnych
osiagnieé swych réwiesnikow. Nie potwierdzono takze zaleznosci w ocenie kom-
petencji spolecznych, probleméw z zachowaniem oraz stopniem adaptacji
spolecznej zwigzanych z przyczyna oraz gltebokoscia niedoboru wzrostu [Sand-
berg, Colsman 2005a].
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Zgodnie z systematycznym przegladem piSmiennictwa dotyczacego zabu-
rzen funkcjonalnych u dzieci z pierwotnym niedoborem wzrostu (idiopatyczny
niski wzrost — INW, konstytucjonalne op6Znienie wzrastania i dojrzewania/roz-
woju — KOWR, somatotropinowa SNP lub wielohormonalng WNP niedoczyn-
nos¢ przysadki) ich iloraz inteligencji pozostawal na poziomie przecietnych war-
todci, cho¢ czestos$¢ wystepowania istotnego deficytu 1Q (Z) byla wieksza od
wystepujacej w populacji ogélnej (w przypadku dzieci z INW/KOWR okolo
szeéciokrotnie, a dzieci z SNP/WNP okolo trzykrotnie) [Wheeler i in. 2004]. Specy-
ficzne trudnosci dotyczyly sprawnosci matematycznych i powtarzania klasy (istot-
nie czesciej niz rowiesnicy z grupy kontrolnej), choé¢ poziom ich osiggnie¢ szkol-
nych nie odbiegal zwykle od $redniej réwiesniczej, nie zalezal tez — podobnie jak
IQ - od zmian wysokoéci ciala uzyskanych w terapii rhGH [Stabler i in. 1998].

Sfera osiagnie¢ szkolnych dzieci niskich jest w znacznym stopniu zalezna od
wplywu czynnikéw $rodowiskowych i psychospolecznych: czesto sg one izolo-
wane spolecznie, funkcjonujg na marginesie grupy réwiesniczej i niemal stale sa
narazone na ryzyko wiktymizacji (ponad polowa rodzicéw potwierdza czeste
przypadki zlego traktowania — zaczepki, draznienie, wySmiewanie oraz drecze-
nie fizyczne z powodu niskiego wzrostu jest nieomal norma) [Busschbach i in.
1998; Lee i in. 2009; Voss, Sandberg 2004; Voss, Wiklund 1995].

Réznica wzrostu wzbudza ciekawos¢, ale takze nieche(, sprzyja naznaczaniu
— powoduje nadawanie etykietek, powstawanie nieuzasadnionych uprzedzen.
Wplyw negatywnych doswiadczenh w kontaktach z otoczeniem spolecznym
moze skutkowaé wystgpieniem probleméw psychosocjalnych, a w wieku do-
roslym obnizona jakoscia zycia, wyzszym poziomem stresu psychospolecznego
oraz wystepowaniem fobii spolecznej [Sandberg i in. 2004; Starke i in. 2000; Stab-
leriin. 1996].

Nowe badania dotyczace os6b z niskorostoscia dowodzg, ze za utrudnienia
w wyksztalceniu sie dojrzalej osobowosci dziecka z niskorosloscia odpowiadaja
przede wszystkim negatywne stereotypy spoleczne i nieodpowiednie traktowa-
nie, a nie niski wzrost; jego wplyw zmniejsza sie, gdy uwzgledni sie wszystkie
czynniki majace wplyw na rozwdj dziecka (edukacja, otoczenie spoleczne, cechy
indywidualne etc.). Jesli przyczyna niskiego wzrostu nie jest choroba lub zanied-
banie psychospoleczne (wolne tempo wzrastania moze §wiadczy¢ m.in. o proble-
mach i konfliktach emocjonalnych lub materialnych, przewleklym stresie psycho-
spolecznym lub emocjonalnym doswiadczanym przez dziecko), zwykle nie funk-
cjonujg one gorzej od 0séb o przecietnym wzroscie, nie wykazuja takze czesciej
zaburzeh w sferze osobowosciowo-emocjonalnej i intelektualnej [Downie i in.
1997; Ross i in. 2004; Sandberg, Voss 2002; Visser-van Balen i in. 2007; Voss 2006;
Voss, Sandberg 2006].
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Wyniki rozpoczetego w Wielkiej Brytanii w 1986 r. obszernego badania
podtuznego The Wessex Growth Study (poréwnanie rozwoju zdrowych dzieci
z niskorostoscig z dzie¢mi normalnego wzrostu) dowodza, ze niski wzrost moze
mie¢ wplyw na poziom rozwoju psychicznego (gorsze wyniki w podskalach oce-
niajgcych m.in. IQ oraz podstawowe umiejetnosci szkolne), jednakze w znacznie
wigkszym stopniu réznice te ttumaczyla klasa pochodzenia spolecznego (14%
roéznic) niz niedobér wzrostu (2%) [Downie i in. 1997; Sandberg, Voss 2002].
Niskorosloé¢ nie powoduje takze powaznych utrudnien psychologicznych i edu-
kacyjnych u dzieci i adolescentéw, nie wplywa w sposéb bezposredni na wskaz-
niki przystosowania, na zachowanie ani samoocene czy poczucie wlasnej warto-
Sci; wigze sie z jednak z poziomem satysfakcji z wlasnego wygladu fizycznego
i pragnieniem bycia wyzszym, cho¢ nie zaburza globalnego obrazu wlasnej osoby
[Sandberg 2011; Sandberg, Voss 2002; Zieniewicz 2010].

Wiele zalezy takze od sposobu sprawowania rodzicielstwa. Dzieci z nisko-
rostoscia czesciej sa okreslane przez rodzicow jako stabo skoordynowane, niezdar-
ne [Gilmour, Skuse 1996]. Problemy w funkcjonowaniu czesto sa wynikiem nado-
piekunczosci ze strony rodziny, réznic w okresleniu funkcjonowania dziecka
W ocenie jego samego oraz w opinii rodzicoéw [Starke i in. 2000]. Niskorostosé
moze powodowa¢ ,infantylizowanie” go przez rodzicéw, réwiesnikéw oraz na-
uczycieli; zjawisko traktowania dziecka niskiego jako mlodszego (tzw. juwenili-
zacja) jest powszechne — dotyczy okoto 3/4 dzieci niskorostych obu plci. Wedlug
badan D. Skuse i in. [1994] ponad 80% rodzicéw uwaza, ze dziecko zachowuje sie
jak mlodsze, co skutkuje tendencjq do zanizania oczekiwan ze strony rodzicéw
inauczycielii w konsekwencji funkcjonowanie dziecka ponizej faktycznych moz-
liwosci oraz przyjecie przez niego dziecinnego zachowania jako normy. Dziecko
czesto ma Swiadomos¢, ze nie przynosi dumy rodzicom, co moze prowadzi¢ do
obnizenia poczucia wartosci, zwigzanego z obrazem wlasnego ciala [Downie i in.
1997; Voss 2011]. Takze posiadanie mlodszego, lecz wyzszego rodzefistwa (sytua-
cja dotyczy okolo 20% dzieci z niskorosloécig) moze mie¢ istotny wplyw na obni-
zony rozwo6j kompetencji spolecznych oraz zaburzenia zachowania [Sandberg,
Voss 2002; Voss, Wiklund 1995].

Wielu rodzicéw przejawia obawy o relacje rowiesnicze dziecka, jednak z ba-
dain wynika, Ze nie istniejg statystycznie istotne zwigzki pomiedzy wzrostem
a wskaznikami przyjazni, popularnosci i reputacji wéréd réwiesnikow. Niski
wzrost ma niewielki wplyw na akceptacje, zawigzywane przyjaznie, popularnosé
i reputacje w grupie réwiesniczej/klasie szkolnej, bowiem akceptacja réwiesni-
kéw jest silnie zwigzana z umiejetnosciami spolecznymi dziecka, a ,zwiazek ten
dziala na zasadzie sprzezenia zwrotnego: umiejetnosci spoleczne sg niezbedne do
nawigzywania i podtrzymywania interakcji z innymi ludZzmi, a interakcje te sg
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podstawa dla formowania sie odpowiednich kompetencji spolecznych” [Zienie-
wicz 2010, s. 343].

Niskie dzieci sa w stanie wypracowywac wlasne strategie, umozliwiajace im
psychologiczna adaptacje do swojej sytuacji; pomocne w usprawnianiu funkcjo-
nowania psychospotecznego moga by¢ trening asertywnosci oraz trening psycho-
logiczny radzenia sobie z niskorostoscig [Bannink i in. 2005; Hoverkamp, Noeker
1998].

Zdolnoéci spoleczne dzieci z niskorosloscig sg poréwnywalne z tymi posiada-
nymi przez ich réwiesnikéw; z drugiej strony potrzeba aktywnosci spolecznej
oraz zabieganie o akceptacje grupy moga odsuwac¢ na dalszy plan zadania
zwiazane z nauka, co z kolei moze mie¢ wplywa na — wykazywane w badaniach —
obnizone osiggniecia w rozwoju [Gilmour, Skuse 1996; Voss, Sandberg 2006].

Zakonczenie

Osoby z niedoborem wzrostu nie stanowia jednolitej grupy; réwniez do-
tyczace ich badania przeprowadzane sa giéwnie z udzialem dzieci z nisko-
rosloécia bez jednoznacznie rozpoznanej przyczyny, czesto okreslanych jako
»zdrowe o niskim wzroscie”. Nie mozna zatem generalizowac wnioskéw z badan,
tym bardziej ze studia badawcze nad przystosowaniem 0séb z niskorostoscia ko-
rzystaja z réznych zalozen metodologicznych.

Pomimo ze niski wzrost nie ma bezposredniego wplywu na jakos¢ zycia jed-
nostki, zazwyczaj nie jest takze zwigzany z istotnymi zaburzeniami, to jednak
moze wywiera¢ znaczny wplyw na jej status psychospoleczny i samoocene.
Wiekszos¢ os6b z niskorostoscia wykazuje normalng adaptacje emocjonalna i be-
hawioralna, pomimo istniejacych niedogodnosci, radzi sobie ze swoja odmienno-
$cia nieakceptowang przez cze$¢ otoczenia, jednak cze$¢ z nich ma trudnosci
w zaakceptowaniu swego stanu — wykazuje stabsze kompetencje spoleczne, cze-
Sciej podlega izolacji, jest narazona na ryzyko wiktymizacji (lekcewazenia, poni-
zania) i traktowanie nieadekwatne do wieku (przez rodzicéw oraz nauczycieli).
Naznaczanie spoleczne ma wplyw na rozwoj, moze prowadzi¢ do przyjecia na-
rzuconego przez otoczenie obrazu ,ja” i wraz z nim niskiego statusu spolecznego,
tozsamosci osoby zmarginalizowanej (automarginalizacja).

Warto tu przytoczy¢ za D.E. Sandbergiem i M. Colsman [2005a] zalecenia
i przeciwwskazania adresowane do lekarzy, przypominajace o koniecznosci prze-
prowadzenia kompleksowej oceny funkcjonowania psychospolecznego, jednak
- w przypadku wykrycia probleméw w adaptacji psychospolecznej — bez
zakladania a priori, ze sa spowodowane one przez niskoroslos¢. Nie nalezy takze
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zaniedbywac zar6wno szczegoélowych badan (celem dotarcia do faktycznej przy-
czyny wszystkich komplikacji zdrowotnych), jak i préb rozwiazania probleméw
w psychospotecznym funkcjonowaniu osoby z niskorostoscia. Zalecenia dotycza
takze Scistej wspolpracy z pacjentem i rodzicami/opiekunami oraz wspierania
w S§wiadomym podejmowaniu decyzji, w tym dotyczacych skutecznosci leczenia
(pewnosci co do oczekiwanych efektéw i bezpieczenistwa terapii), racjonalnego
wyjasniania, ze wyzszy wzrost nie wiaze sie bezposrednio ze zmianami w odczu-
wanej jakosci zycia, jak tez rzetelnego rozwazenia zastosowania terapii syntetycz-
nym hormonem wzrostu thGH (przedyskutowanie wszelkich potencjalnych ko-
rzysci i zagrozen zwigzanych z wystapieniem efektow niepozadanych).

Chociaz w wiekszosci przypadkéw jedyna cecha osoby z niskorosloscig réz-
nigcy ja od wiekszosci spoleczenstwa jest nizszy wzrost, nieposiadajacy cech dys-
funkgji, to — podobnie jak w przypadku 0séb z niepelnosprawnoscig — satysfakcjo-
nujace funkcjonowanie w otoczeniu spolecznym zalezy w duzej mierze od
stopnia adaptacji do sytuacji wlasnej odmiennosci oraz samoakceptacji i odpo-
wiedniego przystosowania do uwarunkowan powodowanych wzrostem. Nie-
zwykle istotny jest takze sposob, w jaki dziecko/adolescenta z niskorostoscia trak-
tuje najblizsze otoczenie, w tym odpowiedzialny sposéb wychowania i wsparcie
ze strony rodziny.
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Bdl jako staly element
choroby nowotworowej dziecka

Pain as the constant element of a child's cancer

Pain occupies a special place in any human life, but it is particularly significant when it affects
a child. It is not possible to express how pain is perceived. This is a very individual feeling. Pain
can occur at any stage of cancer and at any phase of oncological treatment. It is the most frequent
ailment in the case of many children with cancer. Its occurrence depends primarily on factors
associated with the disease itself and on the way both diagnostic and therapeutic procedures are
conducted. Various methods are employed to diagnose pain in children and implement effective
treatment, based both on the child’s subjective evaluation and on the assessment of pain by
persons who notice a child’s reactions in response to painful stimuli.
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Keywords: pain, cancer, iatrogenic pain

Wprowadzenie

Historia bélu — to historia ludzkosci
wraz z wszystkimi jej cierpieniami
i zmaganiami

(Domzat 1983, s. 8).

Bol zajmuje szczegblne miejsce w zyciu cztowieka. Jest specyficznym doswiad-
czeniem. Mozna o nim moéwi¢, lecz nie mozna sie nim podzieli¢ [Muller, Lehr
1998]. Nie mozna dokladnie przekazac tego, w jaki sposéb odczuwa sie bol. Jest to
odczucie ,jak najbardziej” indywidualne.

Potocznie postrzega sie b6l w dwoéch aspektach. W pierwszym mowi sie o ob-
jawie choroby, a w drugim dostrzega sie rodzaj czucia ostrzegajacego przed
grozacym niebezpieczefistwem lub uszkodzeniem [Domzal 1983; Antoszewska
2006]. Bol to takze synonim ogolnego cierpienia czlowieka [Banko 2005, s. 63].



168 Beata Antoszewska

Bol okresla sie czesto jako uczucie dyskomfortu wywolane fizycznym urazem
lub uszkodzeniem tkanek. Jednak istnieja takie sytuacje, w ktérych czlowiek do-
znaje bélu niezwigzanego z uszkodzeniem lub odczuwa bél pomimo zagojenia
rany. Sa osoby, ktére nie odczuwaja bélu pomimo widocznego uszkodzenia [por.
Bishop 2000; Melzak, Wall 2006]. R. Melzak i P. D. Wall [2006, s. 17] zauwazaja, ze
»~powiazania pomiedzy uszkodzeniem a bélem sa w wysokim stopniu zloZone:
uszkodzenie moze pojawi¢ sie bez bélu i bl bez uszkodzenia”.

Definicja bolu (International Association for the Study of Pain) podaje, Ze jest to
nieprzyjemne doznanie czuciowe, jak i emocjonalne, zwigzane z aktualnym lub
potencjalnym uszkodzeniem tkanek, badZ opisywane jako uszkodzenie [Dangel
2001, s. 15].

Rodzaje i reakcje na bol

Bol to zjawisko subiektywne zalezne od wielu czynnikéw, m.in. od indywidu-
alnych predyspozycji, proceséw poznawczych, doswiadczen osoby chorej, plci,
wieku, jak réwniez od cech etnicznych czy kulturowych [por. Domzal 1983; Smith
1989; Obuchowska, Krawczynski 1991; de Walden-Galuszko 1996; Bishop 2000;
Melzak, Wall 2006; Suchocka 2008]. Reakcja na bél jest dostrzegalna i moze by¢
zmierzona (cho¢ to dostarcza wielu trudnosci zwlaszcza jeéli chodzi o dzieci).
Najslabszy bodziec bélowy, znajdujacy sie na granicy dostrzegalnosci niewy-
wolujacy zadnej reakgji, jest miarg progu bélowego. Z kolei odwrotnie — maksy-
malny bodziec dotykajacy granic wytrzymalosci, wywoluje silng reakcje, i jest
okreslany jako prog wytrzymatosci lub wrazliwosci na bél [Domzal 1983, s. 64-65].
Wszystkie bodZce wywolujace bél mozna podzieli¢ na fizjologiczne oraz patolo-
giczne [Domzal 1983].

Istnieje wiele klasyfikacji bolu, ktére za podstawe podzialéw biora rézne
czynniki. Jedng z czeSciej uzywanych jest klasyfikacja dotyczaca miejsca za-
dzialania bodZca na uklad nerwowy. Wyréznia ona: bél receptorowy (obwodo-
wy) — ,najbardziej naturalny bél, gdyz odbieraja go przeznaczone do tego celu or-
gany —receptory” [Domzal 1983, s. 112-118], bél przewodowy (pozareceptorowy),
bol osrodkowy!.

Z kolei ze wzgledu na czas trwania wyrézniamy bol ostry i przewlekty. Bol
ostry najczesciej jest intensywny, a jego podstawowa cechg jest przejSciowosc.
Moze on zmieni¢ sie w bl przewlekly bez dostrzegalnych zmian w natezeniu i ja-

! Bol receptorowy (obwodowy) powierzchniowy: szybki — ostry; wolny — przewlekly; gteboki —
narzadowy, naczyniowy, miesniowy, kostno-stawowy. B6l przewodowy (pozareceptorowy) — ner-
wobdl (neuralgia, rwa, bél korzeniowy); kauzalgia (piekaco-palacy); bél fantomowy. Bél osrodko-
wy — organiczny; psychogenny.
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kosci [Koztowski 2000]. Z kolei bol przewlekly (uporczywy), ma tendencje do
utrzymywania sie przez dlugi czas po ustapieniu fizycznej przyczyny bélu [Bishop
2000, s. 523-524]. Czas trwania bolu przewleklego w literaturze okresla si¢ na
ponad trzy miesigce [Turska 2003].

Wyodrebnia sie cztery reakcje na bol: reakcje psychiczna, ruchowa, wegeta-
tywna oraz humoralng [Domzal 1983, s. 65-78]. Pierwsza z wymienionych jest
podstawowa oznaka bélu patologicznego, jest indywidualna i subiektywna. Jest
zespolem zréznicowanych doznan i zachowan czlowieka. Reakcje psychiczng
niektérzy uznajg za decydujaca o cierpieniu. Reakcja psychiczna moze by¢ jedy-
nym zrédlem boélu (np. choroby psychiczne). O typie reakcji psychicznej
Swiadcza zachowania czlowieka, ktére moze cechowac pobudzenie ruchowe, nie-
pokoj lub zahamowanie ruchowe i psychiczne. Kolejna reakcja — ruchowa zazwy-
czaj SciSle powigzana z psychiczng (cho¢ moze by¢ zjawiskiem niezaleznym, od-
ruchowym mogacym zmniejszy¢ dzialanie i skutki szkodliwego czynnika
wywolujacego bdl) posiada trzy formy: odruch obronny majacy na celu ucieczke
od szkodliwego bodzca (cofniecie koficzyny, oslona glowy); obrona mie$niowa
(skurcz mieéni w okolicach dzialania bodZca) oraz zewnetrzny wyraz emocji
zwiazany z psychiczna reakcja na bodl (skurcz miesni mimicznych twarzy —i skur-
cze w innych grupach mig$niowych, np. zaciskanie zebéw, skurcz miesni odde-
chowych). Z kolei reakcje wegetatywna charakteryzuje podwyzszone cisnienie
krwi, przyspieszone tetno, rozszerzenie Zrenic. Wszystkie objawy wegetatywne
zazwyczaj wystepuja razem. Reakcje humoralng cechuje wydzielanie réznych
substancji produkowanych przez organizm. Najaktywniej w reakcji na bdl
uczestniczg nadnercza [Domzal 1983, s. 65-78).

Bol zawsze kojarzony jest z nieprzyjemnym stanem, w ktérym centralne
miejsce zajmuja lek, ztos¢, depresja [Sitnik 2006, s. 244]. Lek towarzyszacy bolowi
nasila jego doswiadczanie — mozna zatem moéwi¢ tu o blednym kole. Bl zwigzany
z zagrozeniem nasila niepokdj, a pojawiajaca sie reakcja fizjologiczna, w postaci
zwigkszenia napiecia migsniowego, powoduje wzrost natezenia bélu [za: Sitnik
2006, s. 245]. B6l uwiktany w lek wyzwala r6zne skrajne stany uczuciowe, np. na-
przemiennie agresywne rozdraznienie, cierpliwo$¢, poczucie bezradnosci i krzyw-
dy czy nadzieje [Obuchowska, Krawczynski 1991, s. 33].

Bl trwajacy dlugo wywoluje przykre psychiczne przezycie, ktore jest okre-
§lane w piSmiennictwie jako cierpienie. W odniesieniu do chorych z b6lami nowo-
tworowymi literatura przedmiotu cierpienie opisuje jako b6l wszechogarniajacy
(ang. total pain). R.G. TwycrossiS.A. Lack [1991] wyodrebnili cztery grupy czynni-
koéw sktadajacych sie na bol totalny, sa to: czynniki somatyczne, depresja, lek
i gniew. Skuteczne leczenie mozliwe jest tylko wtedy, kiedy lekarz uwzgledni
wszystkie czynniki w planowanym postepowaniu.
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Istniejg takze stanowiska, ktérych autorzy twierdza, iz cierpienie jest czyms$
wiecej niz bol. D. Adams [1997] wskazuje na bardziej ztozone Zrédia bolu, szerszy
zasieg i diuzszy czas trwania. Cierpienie to intensywne przezywanie przykrych
odczué emocjonalnych i cielesnych.

Dziecko a doznawanie bdolu

Analizujac prace dotyczace wystepowania bélu u dzieci mozna wskaza¢ te,
w ktorych sugerowano wieksza odpornos¢ dzieci na jego odczuwanie. Twierdzo-
no, ze male dzieci znosza bdl lepiej niz dorosli, a noworodki nie majg wystar-
czajacej dojrzalosci neurologicznej i fizjologicznej by odczuwaé bél. Sadzono réw-
niez, ze ocena bdélu w tych grupach jest nienaukowa, a niesienie ulgi bardziej
traumatyzujace, jak pozostawienie dziecka w b6lu. Sugerowano réwniez, ze wra-
zliwo$¢ na bl wzrasta z wiekiem jako wyuczona odpowiedz na bodzce bélowe
[za: Pabis, Kowalczyk, Kulik 2010, s. 39].

Pamigtac jednak nalezy, iz pomimo wskazanych stanowisk istniaty prace, kt6-
rych autorzy wyrazali odmienne zdania udowadniajac wrazliwos¢ dzieci na bol.
Artykul dotyczacy rozwoju mézgu ludzkiego wskazywal, ze kora mézgowa ma
kompletna strukture komoérkows juz w polowie cigzy. Po raz pierwszy zaczeto
woweczas postrzegac bol z perspektywy anatomicznej i fizjologicznej [za: Pabis,
Kowalczyk, Kulik 2010, s. 40].

W 1981 r. Robinson i Gregory, jako jedni z pierwszych, podkreslali, ze wlasci-
we znieczulenie jest niezbedne u noworodkéw poddawanych procedurom chi-
rurgicznym. Owens w roku 1984 podkreslat znaczenie sposobéw oceniajacych
poziom boélu w sytuacji, kiedy chory ma ograniczong zdolnos¢ ekspresji werbal-
nej, takich jak pomiar czestosci akcji serca, stezenia kortyzolu we krwi oraz obser-
wowanie zachowania np. placzu czy wyrazu twarzy [za: Pabis, Kowalczyk, Kulik
2010, s. 40].

Kluczowym momentem w znoszeniu bariery obojetnosci na bdl u dzieci jak
pisze M. Korzon [2000, s. 7] staly sie badania Ananda i wsp., ktérzy wykazali, ze
zabiegi z niepelnym lub bez wykonanego znieczulenia powoduja u niemowlat
silng reakcje stresowa [Korzon 2000, s. 7]. W roku 1988 R. Melzack [za: Korzon
2000, s. 8] napisal, ze ,Dzieci s tak bezbronne, ze juz patrzenie na ich cierpienie
jest bolesne. [...] Jak szok spada na nas $wiadomo$¢, ze nasze koncepcje na temat
bélu u dzieci zdominowal mit, zgodnie z ktérym dzieci nie odczuwaja bélu tak in-
tensywnie jak doroélii z tej przyczyny wymagaja mniej licznych dawek analgety-
kéw lub w ogoéle nie potrzeba im lekéw przeciwbdlowych”.
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Obecny stan wiedzy z zakresu badan neurochemicznych pozwala lepiej rozu-
miec fizjologie odczuwania bélu i pewne jest to, ze dzieci, nawet te najmniejsze,
odczuwaja bol [zob. Gauvain-PiQuard, Pichard-Leandri 1998].

M. Korzon [2000, s. 8] wymienia nastepujace fakty na temat bélu u dzieci:

dzieci nie sa w stanie znosi¢ bolu lepiej niz dorosli,

— nie jest prawdg, ze z powodu niedojrzaloéci neurologicznej, dzieci nie odczu-
waja bolu,

— $pigce dzieci odczuwaja bol,

— nieuzasadniony jest takze lek przed uzaleznieniem dzieci od narkotykéw jako
skutku leczenia bdlu,

— mylne przekonanie, ze uklad oddechowy dzieci jest nadmiernie wrazliwy na
opioidy i z powodu niedojrzaloéci watroby oraz odmiennego niz u dorostych
metabolizmu opiatéw leki te sg szczegdlnie dla nich niebezpieczne.

Bol dziecka w chorobie nowotworowej

Corocznie w Polsce na choroby nowotworowe zapada okoto 1200 dzieci
imlodziezy. Najczestszym nowotworem w tej grupie sa biataczki, nastepnie guzy
osrodkowego ukladu nerwowego oraz chloniaki [Kowalczyk, Samardakiewicz
1998]. W roku 1993 eksperci zgromadzeni na konferencji organizowanej przez
WHO i MTBB (IASP) ustalili, ze leczenie bélu u dzieci to podstawowy element
opieki nad nimi [Mess, Szmyd 2009].

Bol moze wystapi¢ na kazdym etapie choroby nowotworowej i leczenia onko-
logicznego [Kram, Kurylak 2006; Mess, Szmyd 2009]. U wielu dzieci jest on
wiodacg dolegliwoscig [Bednarek, Cipora, Panasiuk 2007]. Jego wystepowanie
i nasilenie zalezy od zaawansowania klinicznego nowotworu i rodzaju procesu
chorobowego, stosowanych zabiegéw zaréwno diagnostycznych, jak i terapeuty-
cznych oraz ubocznych skutkow zastosowanej chemio- i radioterapii [Mess,
Szmyd 2009].

Dzieci z ostrg biataczka limfoblastyczng, poza objawami wywolanymi rozrostem
komoérek blastycznych oraz objawami zwigzanymi z nacieczeniem narzadéw,
doznaja porannych béléw glowy, wymiotéw, sztywnosci karku, boléw miesni,
a takze kosci i stawow [por. Kowalczyk, Samardakiewicz 1998; Sonta-Jakimczyk
2002]. W guzach mézgu réwniez wystepuja nudnosci i wymioty oraz state lub na-
padowe bole glowy. Dzieci skarzg sie na ostabienie wzroku, czasami stuchu. Guzy
rdzenia kregowego moga powodowacé bdle plecow wzmagajace sie podczas leze-
nia, bolesne skurcze miesni przykregostupowych, béle przy sktonach [Woéjcik
2009, s. 158-159]. Dzieci z guzem nerki odczuwajq bdle brzucha bedace skutkiem
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ucisku guza na sasiednie narzady [Kram, Kurylak 2006, s. 345]. W przypadku no-
wotworéw kosci pojawiaja sie béle spoczynkowe czesto o znacznym nasileniu.
Bol zlokalizowany w obrebie zajetej kosci jest zglaszany przez ponad 90% pacjen-
tow [Wectawek-Tompol 2009].

Dzieci z choroba nowotworowa, w przeciwienstwie do dorostych, pierwszo-
planowga przyczyne dolegliwoéci bélowych upatruja w zabiegach diagnostycz-
nych i terapeutycznych [Mess, Szmyd 2009]. W leczeniu onkologicznym moze
wystapi¢ bol pooperacyjny, niezyt zoladka zwigzany z wymiotami, bél glowy po
punkgcjiledZzwiowej, dolegliwosci kostne zwiazane ze sterydoterapia, bole w prze-
biegu radioterapii czy béle fantomowe po amputacji [Mess, Szwed 2009, s. 28].
Zrédlem bolu i cierpienia dzieci chorych sg takze zmiany wrzodziejace w obrebie
blon §luzowych jamy ustnej. Nastolatki twierdza, ze sa one bardziej przykre niz
sama choroba [Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 75].

Warto zauwazyé¢, iz bol jest czesto wywolywany procedurami terapeutyczno-
-diagnostycznymi, ale i takze sytuacjami wzbudzajacymi lek i strach. Bél taki
okreéla sie jako jatrogenny [Zidtkowski 2003]. J. Zidtkowski [2003] twierdzi, ze
percepcja bélu przez dzieci i towarzyszace mu reakcje behawioralne sa modyfiko-
wane przez: stres i lek, negatywne doswiadczenia bélowe wzbudzajace obawe
powtoérzenia bolesnej sytuacji, ,lek przed igta” zmieniajacy sie w lek przed bialym
fartuchem i jakimkolwiek kontaktem z personelem medycznym, bledne zrozu-
mienie celowosci dziatan diagnostycznych i leczniczych, $wiadomoscig wlasnej
choroby, u dzieci starszych takze leku przed §miercig, wyobrazenia bélu przeka-
zanego przez rodzicéw, religie czy réwiesnikow.

Bdl jatrogenny mozna minimalizowa¢ lub redukowa¢, aczkolwiek potrzeba
ku temu zaréwno madrych rozwigzan organizacyjnych, jak i wysilku ludzi zaan-
gazowanych w leczenie i opieke nad dzieckiem z choroba nowotworowa. Mozna
to osiggnac przez:

— odpowiednie zaplanowanie czasu, miejsca i kolejnosci wykonywania zabie-
gow (dzialania organizacyjne);

— spokojna, wspolpracujaca i konsekwentng (w realizacji zadan) obecnos¢ rodzi-
cow. Wymaga to jednak odpowiedniego przygotowania rodzicéw z wykorzy-
staniem ich wczesniejszych do§wiadczen, opracowania specjalnych programéw
edukacyjnych wspartych latwo dostepnymi i zrozumialymi materiatami;

— odpowiednie przygotowanie dziecka — ten kierunek dziatan jest odpowiednim
miejscem dla pozamedycznych metod lagodzenia bélu i przykrych doznar;

— farmakoterapie [Zidtkowski 2003, s. 56-58].

N.S. Marton [1999, s. 56] dodaje, iz wszystkie aspekty praktyki pediatrycznej
powinny uwzglednia¢ emocjonalny element bélu, dba¢ o dobre psychiczne samo-
poczucie, zapewniaé przyjazne otoczenie, odwraca¢ uwage dziecka od nieprzyje-
mnych zabiegéw.
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Ocena bélu u dzieci

Dzieciece doswiadczenia bélowe moga mie¢ powazne konsekwencje w do-
roslym zyciu [Brzostek 2003]. Dzieci odczuwajgce bdl stajq sie drazliwe, bojazliwe
i niespokojne. Moga doswiadcza¢ nocnych koszmaréw, zaburzen snu i faknienia.
Moga czuc¢ sie przygnebione, izolowane i samotne, co w konsekwencji wplywa na
zdolnoé¢ do znoszenia przez dzieci procesu leczenia [Dangel 2001, s. 14]. Pra-
widlowe rozpoznanie bélu u dzieci i odpowiednio dobrane leczenie sg istotne
z wielu wzgledéw, wsrdd ktérych niemale znaczenie ma poprawa jakosci zycia
[Pilecka 2002; NiedZwiecki 2008, s. 155]. B.A. Larsson [za: Uscinowicz, Kaczmarski
2003] twierdzi, ze podstawa postepowania z bélem to jego wlasciwy pomiar i roz-
poznanie.

N.S. Morton [1999, s. 56] zauwaza, ze metody oceny bélu u dzieci nalezy do-
stosowac do nastepujacych czynnikéw: okresu rozwojowego, stopnia ciezkosci
i przewleklosci choroby, rodzaju przeprowadzanych operacjii zabiegéw medycz-
nych oraz otoczenia szpitalnego. Dzieci powinny mie¢ mozliwo$¢ wyrazenia swo-
ich odczug, ktére uznaje sie za najbardziej wiarygodna ocena bélu.

Reakcje najmtodszych dzieci odczuwajacych bél najdoktadniej uwidaczniaja
sie na twarzy — dzieci szczelinowo przymykaja oczy, tréjkatnie ustawiaja brwi,
opuszczaja kaciki ust, prezentujg niepokéj ruchowy, placz, nieche¢ do jedzenia
i zabawy oraz przyjmuja charakterystyczna pozycje ulozeniowa. Maja problemy
ze snem i wymagajq noszenia na rekach. W wieku poniemowlecym (1-3 r.z.) reak-
cja na bdl jest czesto bardziej wyrazna. Dziecko chwyta za bolace miejsce lub je
wskazuje. Starsze dzieci (3-7 lat) dodatkowo, oprécz wskazania bolgcego miejsca,
potrafia okresli¢ stopien nasilenia swego bélu (wykorzystujac nastepujace katego-
rie: brak bolu, bél lagodny, umiarkowany i silny). Dzieci powyzej 7 r.z. sa w stanie
samodzielnie okreéli¢ nasilenie bolu, bolace miejsce i jego rodzaj [por. Morton
1999; Pyszkowska 2006]. R. Srouji, S. Ratnapalan i S. Schneeweiss [2010] wskazuja,
ze z wiekiem uzewnetrznianie bélu i jego rozumienie jest bardziej dokladne. Na-
tomiast Bush [za: Bishop 2000, s. 516] wskazuje, ze prég bélu rosnie wraz z wie-
kiem, a do$wiadczenie bolu ma zwigzek zaréwno z rozwojem poznawczym, jak
i psychospotecznym.

W rozpoznawaniu bélu wykorzystuje sie wiele metod. Jedne zwigzane sa ze
specyficznymi reakcjami organizmu pojawiajacymi sie w odpowiedzi na bél. Inne
z kolei opieraja sie na samoocenie bolu lub ocenie bélu przez obserwatoréw [Bruz-
da-Zwierzch 2001, s. 12]. Uzywane sa:

— system MAX do oceny przezywanych emocji opartych na wyrazie twarzy dzie-
cka (podstawe oceny stanowi analiza trzech czesci twarzy: czola, brwi, oczu,
nosa oraz ust) [za: Bruzda-Zwierzch 2001, s. 13];
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— skala behawioralno-obserwacyjna DEGR (Douleur Enfant Gustave Roussy) [Kram,
Kurylak 2006, s. 347];

— zestaw twarzy od wesolej do smutnej [Dangel 1993];

— ukladanki skladajace sie z kilku czesci (kazda cze$¢ ukladanki symbolizuje
maly bol) [za: Balcerska, Skoczylas-Stoba 1998];

— wzrokowa skala analogowa (visual analogue scale — VAS) u dzieci powyzej 8 ro-
ku zycia;

— skala obrazkowa McGratha lub Pawlowskiej-Wdjcik i Rawicza [Mess, Szypa,
Twardak, Lisowska, Jonak, Manikowska, Chybicki 2007];

— skala z wykorzystaniem tzw. mapy bolu, na ktérej dziecko zaznacza miejsce
boluy;

— metody oparte na wyborze koloru (czerwieni jest wybierana na ogél w celu
okreglenia silnego bolu) lub wyrazenia bolu w formie rysunku [Dangel 1993, s. 12].

Warto zaznaczy¢, ze wskazane metody nalezy uzupelnia¢ obserwacja zacho-
wan zwiazanych zbdlem (np. placz, wyraz twarzy, reakcja obronna, postawa, po-
zycja ciala, napigcie migéni, werbalizacja) oraz pomiarem parametréw fizjologicz-
nych (czesto$¢ akcji serca, czestos¢ oddechowa, wilgotno$¢ dloni, pocenie sie,
puls, ciSnienie tetnicze krwi, ci$nienie parcjalne tlenu we krwi [Dangel 1993; Srouji,
Ratnapalan, Schneeweiss 2010].

A. Muller i D. Lehr [1998, s. 39] dodaja, ze dziecko moze by¢ zamkniete w so-
bie, jak rowniez wyraza¢ zobojetnienie wobec otoczenia na skutek zbyt duzego
poziomu nasilenia bélu oraz czasu jego trwania. Ponadto zachowanie nienatural-
nie grzeczne moze sygnalizowac obecno$¢ nadmiernie silnego bélu.

Zakonhczenie

Rozpoznawanie bélu u dzieci jest trudniejsze niz u os6b dorostych. Oprocz
tozsamych elementéw pojawiajacych sie podczas przezywania bolu, jego diagno-
styka u dzieci musi opierac sie przede wszystkim na obserwacji reakcji dziecka za-
réwno werbalnych, jak i niewerbalnych [Cepuch, Domanska, Debska 2013].

Leczenie bélu nie tylko u dzieci, ale w ich przypadku szczegdlnie, powinno
zosta¢ podjete od momentu rozpoznania choroby i by¢ stosowane przez caly jej
przebieg. W przypadku choroby nowotworowej podjete terapie powinny by¢
jednym spéjnym programem dziatan wraz z odpowiednimi metodami behawio-
ralnymi, fizykalnymi i wspomagajacymi [Dangel 2001]. Minimalizowanie i sku-
teczne zwalczanie bélu u dzieci mozliwe jest tylko poprzez wieloaspektowa,
nieustannie modyfikowang i adekwatng do aktualnych doswiadczen dziecka
interwencje [Pilecka 2002].
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Pamieta¢ nalezy, ze w okresach silnego bélu dzieci, bez wzgledu na wiek,
potrzebuja by rodzice byli razem z nimi [Pilecka 2002]. Konieczne staje si¢ zatem
stworzenie na oddzialach onkohematologii dziecigcej przyjaznego Srodowiska
dla rodziny i dbanie o jego utrzymanie. Jest to zadanie kierowane gléwnie w stro-
ne personelu medycznego, jak i pozamedycznego. To wlasnie on moze da¢ od-
czué rodzicom, ze sa mile widziani, a ich ,rozsadne” dzialanie i wspotpraca wspo-
moga leczenie. Jednak, by ten warunek moégl by¢ realizowany w codziennej
praktyce rodziny, rowniez musza przestrzegaé zasad panujacych w oddziale.

Nie mozna pozwoli¢ by w okresie wzrostu wiedzy medycznej, a szczegdlnie
lepszej znajomosci fizjologii bélu, postepu technicznego, dzieci odczuwaty bél.
Zapewne w wielu szpitalach mozna zaobserwowac braki dotyczace warunkéw
lokalowych i wynikajacych z nich trudnosci, to jednak bardziej pomocna, istot-
niejsza jest obecnoé¢ petnych troski i zaangazowania ludzi bedacych w otoczeniu
cierpigcego dziecka. W nich bowiem tkwi ogromny potencjal ,leczenia”, ktéry
umozliwia przetrwanie ciezkiego okresu w zyciu malego pacjenta. I tych wlasnie
nie powinno zabraknad.
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Autism in the light of the views of Temple Grandin

Temple Grandin is a person with autism and still won the title of doctor of zoology at Colorado
State University. She is the author of numerous publications on autism and how to deal with ani-
mals. It is important to improve the quality of life for both humans and animals. This article is
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Wprowadzenie

Autyzm jest schorzeniem wciaz jeszcze nie w pelni poznanym i opisanym, co
stawia je w szeregu zagadnien niezwykle intrygujacych. Mimo ze od opisania
autyzmu jako jednostki chorobowej mineto juz ponad 60 lat, to nadal istnieja nie-
Scistosci co do tego, jaka jest etiologia tej choroby, jak skutecznie pomagac osobom
autystycznym, czy jakie stosowac metody terapii, aby uzyska¢ satysfakcjonujace
efekty. Na przestrzeni lat zmienit si¢ sposéb definiowania, kryteria diagnostyczne
oraz metody terapii tego zaburzenia.

Liczne hipotezy, dotyczace przyczyn pojawienia sie autyzmu oraz opisy spo-
sobu diagnozowania i postepowania terapeutycznego znalez¢ mozna w wielu
opracowaniach naukowych [Kanner 1943; Brauner, Brauner 1988; Wing, Gould
1979; Konstantareas, Blackstock, Webster 1992; Baron-Cohen, Bolton 1999; Kruk-
Lasocka 1999; Shattock, Savery 2000; Winczura 2005; Pisula 2010]. Nowe oblicze
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autyzmu przedstawia w swoich pracach doktor Temple Grandin, wysokofunk-
cjonujaca autystka. Jako dwuletnia dziewczynka zostata uznana za chora psychicz-
nie, a nastepnie poddana terapii w szkole dla dzieci i mlodziezy uzdolnionej
z problemami emocjonalnymi. Znana jest jako konstruktorka specjalnego
urzadzenia zwanego kojcem uciskowym, dajacym poczucie bezpieczenistwa i od-
prezenia osobom autystycznym. T. Grandin zdobyla w 1970 r. tytul licencjata
z psychologii na Franklin Pierce College, w 1975 r. tytul magistra z zoologii na Ari-
zona State University, za$ czternascie lat pdZniej stopien doktora w tej samej dzie-
dzinie, na University of Illinois. Jej nowatorskie podejscie do rozumienia istoty
autyzmu, i co za tym idzie, zachowan os6b autystycznych wigze sie z wlasnymi
do$wiadczeniami jako osoby autystycznej oraz z obserwacjami zachowan
zwierzat.

Autorka odnosi sie do historii rozwoju gatunku ludzkiego, podkreslajac war-
tos¢ zwierzat w ewolucji czlowieka. Prze$wiadczenie, ze to ludzie udomowili wil-
ka Grandin przeciwstawila nowym wynikom badan, wskazujac, ze ludzie ewolu-
owali wraz z wilkami, a nawet, ze to wilki po czeéci udomowily ludzi. Wplyw ten
byl wzajemny, poniewaz dzieki obopdlnej wspolpracy czlowiek nauczyl sie
dziala¢ i mysle¢ jak wilki, mial wieksze szanse przetrwania oraz nauczyl sie
wspoltpracowac z osobnikami niespokrewnionymi [Grandin 2011, s. 377-378]. Ko-
lejnym waznym argumentem przemawiajacym za tym, jak bardzo ta wzajemna
relacja ksztaltowala czlowieka i udomowionego wilka, czyli psa, byl aspekt biolo-
giczny. Nastgpila zmiana w budowie struktur mézgowych zaréwno u zwierzat
domowych, u ktérych przeksztatceniu uleglo przodomézgowie z platami przed-
nimi i cialo modzelowate, jak i u ludzi, ktérym zmienita sie budowa §rédmézgo-
wia. Skutkiem pomocy ze strony drugiego gatunku bylo zaniechanie podejmo-
wania okre$lonych dzialan przez pierwszy gatunek, co z kolei w logicznym naste-
pstwie spowodowalo zmniejszenie sie tych czeSci modzgu, ktére byly
odpowiedzialne za dane funkcje. Zatem, od kiedy ludzie zaczeli troszczy¢ sie o
bezpieczenstwo i byt zwierzat, te nie musialy juz korzystac z pierwotnych zdolno-
Sci przetrwania w naturalnym Srodowisku. Zadania w diadzie zostaly podzielone,
ludzie zajmowali si¢ planowaniem i organizacja zycia a psy podejmowaly
dzialania wymagajace skupienia sie na zdolnosciach zmystowych [Grandin 2011,
s. 377-378]. Wspdlny czas ewolucji czlowieka i psa doprowadzit do nawiazania
specyficznej relacji, jakiej czlowiek nigdy wczedniej ani p6zniej nie nawigzat
z zadnym innym gatunkiem. Ta specyficzna relacja stala sie podstawa rozwazan
naukowych Grandin, ale réwniez stanowi wymiar nowej dyscypliny naukowe;j.

Temple Grandin stwierdzila, ze posiadanie autyzmu pozwolilo jej na zaobser-
wowanie i opisanie rzeczy, jakich nikt z ,ludzi” nie jest w stanie dostrzec. Zauwa-
zyla podobienstwo miedzy autystycznymi uzdolnieniami i umiejetno$ciami
zwierzat, powiazania miedzy ludzka i zwierzeca inteligencja. Pragnienie Grandin
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to rozpowszechni¢ wiedze z tego zakresu, poniewaz w ten sposéb by¢ moze uda
sie poprawic jakos¢ zycia zaréwno ludzi, jak i zwierzat, a jest to dla niej niezwykle
istotne. Dlatego wiele robi, aby propagowac swojg wiedze. Opublikowala ponad
trzysta prac naukowych, wygtasza rocznie okolo trzydziestu pieciu odczytow na
temat sposobéw zajmowania sie zwierzetami i okolo dwudziestu pieciu na temat
autyzmu. W Polsce opublikowane zostaly tylko cztery jej ksiazki: Bytam dzieckiem
autystycznym [Grandin 1995], Myslenie obrazami oraz inne relacje z zycia z autyzmem
[Grandin 2006], Zwierzgta czynig nas ludZmi [Grandin, Johnson 2011], Zrozumiec¢
zwierzeta. Wykorzystywanie tajemnic autyzmu do rozszyfrowania zachowan zwierzqt
[Grandin, Johnson 2011]. Najczestsze poréwnania funkcjonowania 0séb z autyz-
mem i zwierzat znalez¢ mozna w dwoch ostatnich pozycjach. Autorka w swych
rozwazaniach wyréznia i opisuje trzy grupy, za pomoca zastosowania wobec kaz-
dej z nich specyficznych okreslen. Pierwsza z grup stanowia ,ludzie”, czyli osoby
niecierpigce na autyzm, druga ,0soby myslace obrazami”, czyli autysci, natomiast
trzecig grupa sa zwierzeta. Niniejszy artykul powoluje sie na taki opis. Zdaniem
Grandin zwierzeta przypominaja autystykéw z nadnaturalnymi zdolnosciami,
niektdre z nich dysponuja czyms$ w rodzaju geniuszu w okreslonych dziedzinach.
Maja okreslone zdolnosci, ktérych brakuje ludziom, podobnie jak osoby z autyz-
mem, ktére wybijaja sie swoimi nieprzecietnymi zdolnosciami sposréd zwyklych
ludzi. Autorka przyczyn takiego stanu rzeczy dopatruje si¢ w réznicy budowy
moézgu, ktéra wystepuje zaréwno u ludzi z autyzmem jak i u zwierzat [Grandin
2011, s. 18].

Artykul ten stanowi prezentacje pogladéw Temple Grandin w kontekscie re-
lacji, jaka autorka tworzy miedzy autystami a zwierzetami z ich ponadprzecietnymi
zdolnosciami. W pierwszej kolejnosci opisano zjawisko autyzmu, koncentrujac
sie na tym, czym ono jest dla Grandin. Nastepnie wyjasniono cechy wspdlne
dotyczace funkcjonowania oséb z autyzmem i zwierzat. Przeslanie autorki do-
tyczace wykorzystania jej doswiadczen i obserwacji stanowi¢ bedzie zakonczenie
niniejszej pracy. W artykule znalazla sie takze krotka wzmianka dotyczaca zapro-
ponowanych przez Grandin wskazéwek do pracy terapeutycznej z osobami
z autyzmem.

Autyzm wedlug Temple Grandin

Analiza literatury opisujacej geneze autyzmu nasuwa refleksje, ze istnieje
wiele r6znych czynnikéw mogacych zadecydowac o jego powstaniu. Mowi sie
o teoriach wskazujacych na role rodzicéw, istniejq teorie podkreslajace zwlaszcza
role matki, ktéra swoim chtodnym nastawieniem do dziecka, postawg ukierunko-
wana na kariere czy odcieciem sie uczuciowym moze by¢ czynnikiem etiologicz-
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nym. Autyzm uznawano za wrodzony, nieokreslony defekt lub za wynik urazu
okoloporodowego. W ostatnich latach podkresla sie czesto czynniki genetyczne
jako determinujace powstanie zaburzenia. Nie udalo sie okresli¢ genu autyzmu,
jednak ustalono, ze szczegdlnie z autyzmem zwigzany jest chromoson 15. Bada-
cze stoja na stanowisku, ze uczestniczace w procesie powstawania autyzmu czyn-
niki genetyczne stanowia jeden z elementéw sktadowych etiologii tego zjawiska.
Bardzo niepokojacg hipotezg powstania autyzmu jest kwestia przyjmowania
szczepien ochronnych. Analiza ubogiego materialu empirycznego wskazuje na
watle potwierdzenie przestanek. Jeden ze sposobéw wyjasniajacych mechanizm
powstania autyzmu wigze sie z nieprawidlowosciami strukturalnymi mézgu.
Mimo wielu prowadzonych badan z wykorzystaniem specjalistycznego sprzetu
nadal jednoznacznie nie ustalono, czy i jakie lokalizacje uszkodzonego mézgu
majg zwiazek z autyzmem. Wedlug posiadanych danych empirycznych najcze-
Sciej mozna mowic o takich strukturach, jak: cialo migdatowate, hipokamp, mdz-
dzek, platy skroniowe i czolowe [Pisula 2010]. Temple Grandin nalezy wiasnie do
grona naukowcéw odnoszacych sie do anomalii w budowie i funkcjonowaniu
mozgu.

Temple Grandin piszac o diagnozie, terapii, o funkcjonowaniu oséb z autyz-
mem iich problemach w funkcjonowaniu spotecznym positkuje sie wlasnymi do-
$wiadczeniami. Opierajgc sie na nich nie zapomina jednak o badaniach nauko-
wych w tym zakresie i w swoich opracowaniach umiejetnie przeplata obie tresci.
O autyzmie pisze jako o czym$ w rodzaju pulapki, poréwnujac to schorzenie do
przebywania w niewoli, ktérej bariere stanowia nie kraty a szyby, uniemozli-
wiajace jakiekolwiek porozumiewanie sie z kim$ na zewnatrz [Grandin 2006,
s. 36]. Nade wszystko stwierdza, ze autyzm stanowi czes¢ jej samej. Jest zdania, ze
wiekszo§¢ osob z autyzmem posiada niezwykle zdolnosci wizualne i wyobraznie
przestrzenna przy bardzo ubogich umiejetnosciach werbalnych. Autysci nie po-
trafigcy wytlumaczy¢, w jaki sposéb mysla, w jej opinii, postuguja sie wybitnie
skojarzeniowymi schematami. W ciezszych przypadkach autyzmu symbole moga
by¢ mniej czytelne i utrudnia¢ zrozumienie powiazania z pojeciami, ktére maja
reprezentowac.

Grandin, powolujac sie na wyniki badan neurologicznych, dochodzi do wniosku,
ze myslenie obrazowe i mysélenie werbalne mogga opierac sie na réznych mechaniz-
mach neurologicznych [Grandin 2006, s. 38]. Rozwijajac ten watek autorka podaje,
ze myélenie wizualne w autyzmie jest gléwng metodg przetwarzania informacji,
dlatego tez wielu autystow jest mistrzami w uktadaniu puzzli, w zapamietywaniu
dat i innych szczegétowych informacji, takze zwigzanych z orientacja w prze-
strzeni. Jest im tez trudno nauczy¢ sie tresci, ktérych nie da sie przetworzy¢ w ka-
tegorie obrazu. W pracy Myslenie obrazami rozwija poglad, Ze istnieja trzy rézne
typy wyspecjalizowanych umystowosci. Ludzie nalezacy do spektrum autystycz-
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nego mozna zaliczy¢ do jednej z trzech kategorii. Pierwsza kategoria oséb to lu-
dzie ,myslacy wizualnie”, czyli myslacych konkretnymi obrazami. Druga grupa
0s6b to ,myslacy muzycznie i matematycznie”, ktérzy postuguja si¢ wzorcami,
okreslonymi schematami i zalezno$ciami miedzy nimi. Ostatnia wyrézniona kate-
goria to ,myslacy werbalnie”. Osoby z tej grupy bardzo dobrze formuluja swoje
mysli w stowach, nie wykazuja opdznien w zakresie rozwoju mowy. Autorka jest
przekonana, ze mozliwa jest kombinacja poszczegélnych kategorii. Ponadto
cecha wspolng wszystkich typodw wyspecjalizowanych umystowosci jest problem
z myéleniem pojeciowym [Grandin 2006, s. 43-45]. Zdolnoé¢ myslenia pojeciowe-
go zachodzi w korze czolowej, a zdaniem autorki ta struktura u autystykéw nie
funkcjonuje prawidtowo i stad wynikajg klopoty. Autorka poréwnuje autyzm do
Zespolu Aspergera, podaje, ze wspdlng ich cechg jest specyfika myslenia, to zna-
czy, ze szczegoOly lacza sie w kategorie, aby nastepnie utworzy¢ pojecie. Zas$ to co
rézni te dwie jednostki, to fakt wystepowania op6znienia jezykowego, ktore
zawsze pojawia sie w autyzmie [Grandin 2006, s. 150-151].

Zasadniczym watkiem we wszystkich pracach Grandin jest teza, ze myslenie
obrazami, a nie jezykiem stéw, jest typowe dla autystéw. Dzieki temu osoby te
moga lepiej rozumieé zachowania zwierzat. Autorka konkluduje: ,Ludzie z autyz-
mem potrafig mysle¢ jak zwierzeta” [Grandin 2006, s.16]. W tym sensie uznaje
autyzm za ,faze przejsciowa miedzy zwierzetami a ludzmi”. Przyznaje, ze to do-
Swiadczenie dalo jej jako osobie autystycznej dojrze¢ funkcjonowanie ludzi
i zwierzat z zupelnie nowej perspektywy, pozwolilo jej na wyjasnianie ludziom
zachowan zwierzat. Za swoja misje i cel postawila badanie zachowan zwierzat,
ich specyficznego sposobu odczuwania. Zaczela wyjasnia¢, jak zaspokoié potrze-
by emocjonalne zwierzat domowych i hodowlanych oraz w jaki sposéb zapewnié
im najlepsze warunki do rozwoju. Podkreslata, Zze ludzie czerpig korzysci ze
wspoélnego bytowania. Dziatalnos¢ autorki miesci sie w obszarze malo znanej
w Polsce antrozoologii, wielowymiarowej, nowoczesnej dyscypliny naukowej
taczacej w sobie takie dziedziny jak: antropologie, etologie, medycyne, zoologie,
weterynarie, psychologie [zob.: Wiodarczyk-Dudka 2013].

Wybrane obszary funkcjonowania oséb z autyzmem i zwierzat

Temple Grandin [2011a], poréwnujac funkcjonowanie 0s6b z autyzmem
i zwierzat, wykazuje wiele podobienstw. Przyklady, ktére opisuje, pozwalaja jej
jednoczesnie okresli¢ ,faze przejsciowq”.

Pierwsza kwestia zawiera sie w tezie: zwierzeta i ludzie z autyzmem sa nasta-
wieni na dane wzrokowe. Autysci mysla obrazami. Zwierzeta i osoby, ktére mysla
obrazami, zwracaja duza uwage na szczego6ly. ,Autystycy i zwierzeta widza takie
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rzeczy, ktére umykaja zwyklym ludziom” [Grandin 2011a, s. 38]. Autorka rozwija
stanowisko, podkreslajac, ze autystycy i zwierzeta nie postrzegaja swojego widze-
nia w kategoriach wyobrazen, oni w ten sposob patrza na dane rzeczy. Autystycy
dostrzegaja szczegoly, z ktérych sklada sie Swiat w przeciwienistwie do ludzi, kto-
rzy tworza ogélne koncepcje na temat Swiata. Poglad ten zostal potwierdzony
przez badania Nancy Minshew i Geralda Goldsteina dotyczace autyzmu w kon-
tekscie kognitywnego przetwarzania danych. Badani autystycy potwierdzili fakt,
ze bardziej skupiaja sie na detalach niz na catych obiektach [Minshew, Goldstein
1998]. Jesli chodzi o zagadnienie wrazliwosci na danych wzrokowych, to problem
ten Grandin stawia niejako w centrum swojej koncepcji.

Poréwnanie drugie: ,Zwierzeta i osoby z autyzmem to rozdrabniacze. Dostrze-
gaja oni przede wszystkim réznice miedzy poszczegdlnymi rzeczami” [Minshew,
Goldstein 1998, s. 365]. Autorka wskazuje, ze jedni i drudzy nie potrafiag dobrze
uogoélniaé, a tym samym trudno jest im przenies¢ jedno doswiadczenie na inne.
Ich uogdlnienia maja ,wezszy i bardziej specyficzny charakter niz u normalnych
0s6b” [Minshew, Goldstein 1998, s. 367].

Trzecia, bardzo wazna kwestia, wiaze sie z neuropsychologia. Autorka twier-
dzi, ze mozna zrozumie¢ wiele zachowan ludzi z autyzmem oraz wiele zachowan
zwierzat dzigki analizie pracy mézgu. Takg mozliwo$¢ mozna uzyskac nie dzieki
doszukiwaniu sie podobienstw miedzy moézgiem ludzkim a zwierzecym, gdyz
oczywiste sa réznice, chociazby np. w wielkosci struktur, ale analizujac réznice
miedzy jego goérna i dolna czescig. Ludzie z autyzmem i zwierzeta widza szcze-
goly, co jest zwigzane z aktywacja platéw czolowych, ktére albo sa mniejsze
i stabiej rozwiniete w przypadku zwierzat, albo gorzej pracuja w przypadku auty-
stykéw. Autorka powoluje si¢ na badania Elkhonona Goldberga, neuropsycho-
loga Nowojorskiego Uniwersytetu Medycznego nad funkcjonowaniem platéw
czolowych. Wyniki tych badan pokazuja, ze wszystkie czesci mézgu lacza sie
z platami czolowymi, stanowiac wielki o§rodek asocjacyjny w mézgu. Uszkodze-
nie jakiejkolwiek czesci mézgu skutkuje tym, ze platy czolowe réwniez nie sg
w stanie prawidlowo funkcjonowaé. Kazde uszkodzenie staje sie zatem niejako
uszkodzeniem platéw czolowych. Grandin konkluduje, Zze osoby autystyczne
majgq powazne problemy z platami czolowymi mézgu, o czym $wiadcza ich za-
chowania, jednak struktury te nie musza ulegac¢ destrukcji. ,Nasze platy czolowe
nigdy nie funkcjonuja tak dobrze jak u normalnych ludzi, zatrzymujemy sie wiec
gdzies w polowie drogi miedzy zwierzeciem a czlowiekiem. Korzystamy z na-
szych zwierzecych mézgéw w znacznie wiekszym stopniu niz pozostali, gdyz nie
mamy innego wyboru” [Minshew, Goldstein 1998, s.79].

Rozwiniecie powyzszego watku pozwala opisaé czwarty przyktad poréwnania
funkcjonowania 0s6b z autyzmem i zwierzat. Grandin twierdzi, ze w przypadku
niewydolnosci funkcjonowania platéw czolowych ludzie mogg korzysta¢ z méz-
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gu zwierzecego. Mozg zwierzecy definiuje jako ,sprzet domyslny”. Ta niewydol-
nos¢ platéw czolowych i korzystanie z mézgu zwierzecego zbliza do zwierzat.
Autorka podaje: ,Zatrzymujemy sie wiec gdzie§ w polowie drogi miedzy zwie-
rzeciem a czlowiekiem” [Minshew, Goldstein 1998, s. ]. Stad tez w opinii autorki
zwierzeta przypominaja ludzi, a ludzie sa jak zwierzeta, kiedy ich platy czolowe
zawodza. Wnioskuje, ze ma to wplyw na poczucie wiezi oséb z autyzmem ze
zwierzetami, mowi: ,Autystycy sa blizsi zwierzat niz normalni ludzie” [Minshew,
Goldstein 1998, s. 79]. Ponadto zauwaza pozytywne konsekwencje niewydolnosci
platéw czolowych w postaci postrzegania i koncentracji na szczegétach a nie na
ogolnym obrazie, czego doswiadczy¢ moga autystycy i zwierzeta.

Kolejne poréwnanie funkcjonowania autystykow i zwierzat, jakie mozna od-
nalez¢ w pracy Grandin wigze sie z wyspecjalizowaniem sie w okre§lonych ty-
pach wiedzy, wytworzenie sie okreS§lonych umiejetnosci. Zwierzeta potrafig
umiejetnie dziala¢ w niektérych dziedzinach, co niestety nie ulatwia im dzialania
w innych. Ludzie za$ potrafig generalizowac swoje umiejetnosci i wykorzystaé
potencjal w wielu innych podobnych dziedzinach. Osoby z autyzmem w tym
wzgledzie sa bardziej podobne do zwierzat z niezwyklymi zdolnosciami, to zna-
czy specjalizujg si¢ w okreslonych typach wiedzy, charakteryzuja sie wysypko-
wymi zdolnoéciami, badz tez staja sie mistrzami okre$lonych czynnosci. Autorka
przywoluje przyklad bohatera filmu Rain Man, ktéry jest genialnym autystykiem,
poza wlasna specjalizacjg niedoréwnujacym normalnym ludziom. Zwierzeta sg
obdarzone niezwyklymi umiejetnosciami, na przyklad psy potrafia wyczu¢ spa-
dek cukru we krwi, nadchodzacy atak epilepsji badz tez atak serca u swojego
wlasciciela, oraz ostrzec go przed tym. Robig zatem to, czego zaden czlowiek nie
potrafi. S w tym genialne, jednak w ogélnym funkcjonowaniu pozostaja w gra-
nicach upoéledzenia. Autystycy réwniez posiadaja wybrane niespecyficzne umie-
jetnosci, na przyklad sprawnego rozumowania arytmetycznego w pamieci, badz
tez zapamietywania dat, czy rysowania, malowania z pamieci z bezbledng
doktadnoscig, uwzgledniajgc zachowanie najdrobniejszych szczegéiéw, a jednak
nie sa w stanie samodzielnie funkcjonowa¢, pozostaja zalezne od oséb bliskich.
Wymagaja stalej opiekiidozoru. Pomimo Ze inne umiejetnosci posiadajg genialne
zwierzeta a inne autystycy, to wspdlnym dla nich mianownikiem jest fakt, ze jed-
ni i drudzy dostrzegaja wiecej szczegoléw i zapamietuja ogromna ich liczbe.
Autorka uzasadnia swoje stanowisko powolujac sie na badania Allana Snydera
i Johna Mitchell, ktérzy wykazali, ze wszystkie umiejetnoéci autystyczne
powiazane s z tym, ze osoby cierpiace na autyzm nie przetwarzaja tego, co stysza
i widzg i nie tworza z tego calosci badz koncepcji, jak inni ludzie. Puentuje: ,dla
zwierzat i ludzi z autyzmem rézne strony tej samej rzeczy naprawde sa rézne”
[Grandin 2011a, s. 376].
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Istotnym problemem zaréwno dla autystykéw, jak i dla zwierzat jest wyste-
powanie nowosci. Owszem, nowe rzeczy moga by¢ dyskomfortem takze dla dzie-
ci czy wiekszosci dorostych, jednak zdaniem Grandin, radza sobie oni lepiej niz
dwie pierwsze grupy. Na przyklad krowy czy $winie niepokoi kazdy nowy
przedmiot w polu ich widzenia. Autorka stworzyla liste szczeg6low, ktérych boja
sie zwierzeta hodowlane. Sg to miedzy innymi I$niace odbicia w katuzach, odbicia
na gladkim metalu, wysokie dzwieki o duzym nasileniu, syk powietrza, wiszace
ubrania, wolno obracajace sie skrzydla wentylatora, mate przedmioty na ziemi,
czy kawatek plastiku w ruchu.

Autorka dokonujac poréwnania w funkcjonowaniu oséb z autyzmem i zwie-
rzat omawia nie tylko kwestie sfery poznawczej czy percepcji, ale porusza takze
obszar emocjonalnosci. Zaréwno ludzie z autyzmem, jak i zwierzeta kieruja sie
znacznie prostszym systemem emocji. Uczucia autystykoéw sa bezposrednie i pro-
ste, tak jak to wystepuje w Swiecie zwierzat. Grandin tlumaczy, ze biologia emo-
cjonalna zwierzat jest zblizona do biologii ludzi, co potwierdzaja prowadzone
badania z zakresu neurologii emocji, neurobiologii afektywnej, ktére sa prowa-
dzone na zwierzetach. Wyrazna réznica pojawia sie wtedy, kiedy méwi sie
o uczuciach mieszanych czy emocjach wtérnych, poniewaz zwierzeta ich nie do-
$wiadczaja.

Grandin przywoluje jeden z symptomoéw autyzmu jako wigzacy zwierzeta
i autystéw, jest nim brak wrazliwosci na bol. Jej zdaniem , wielu autystykow (cho-
ciaz nie wszyscy) zachowuja sie tak, jakby odczuwali mniejszy bdl, co jest typowe
dla zwierzat” [Grandin 2011a, s. 235]. Autorka podaje przyktady obnizonej wrazli-
wosci na bol w zachowaniach dzieci i doroslych z autyzmem. Bél nie jest dla
zwierzat tak determinujacym dzialanie czynnikiem jak strach. Poczynione obser-
wacje Grandin utwierdzily ja w przekonaniu, ze zwierzeta ogarniete panika traca
zdolnoé¢ normalnego funkcjonowania, pozwalajacego na ocene zagrozen. Po-
réwnujac osoby z autyzmem i zwierzeta, stwierdza, ze zaréwno strach, jak i lek
w obu grupach jest czyms$ obezwtadniajacym. ,Oto kolejna cecha Iaczgca osoby
z autyzmem ze zwierzetami: mamy dobra pamie¢, zwlaszcza jesli idzie o to
wszystko, co wiaze sie ze strachem.[...] Nie mozemy specjalnie zapomnie¢ jaki$
zlych rzeczy. I to samo dotyczy zwierzat” [Grandin 2011a, s. 240]. Podaje kolejna
ceche Iaczaca auty stykow i zwierzeta, a mianowicie autystycy cechujag sie syste-
mem strachu okreélanym jako ,dziki strach”, ktéry przypomina zachowanie dzi-
kich zwierzat. Ponadto obie wspomniane grupy cechuje podwyzszony poziom
strachu, jest to zwiazane z dysfunkcjg ptatéw czolowych. System panowania nad
strachem jest slabszy i wydaje sie autorce zblizony do siebie w obydwu przypad-
kach.

Grandin, podsumowujac stwierdza, ze u ludzi z autyzmem, podobnie jak
u zwierzat system czuciowy i percepcja sa czyms$ bardziej naturalnym niz
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u zwyklych ludzi, niemniej jednak nie jest w stanie okresli¢, jak bardzo sg one ze
sa porownywalne. Wymienia trzy rzeczy, ktdre jej zdaniem wystepujg zaréwno
u 0s6b z autyzmenm, jak i u zwierzat: wyzszy prog odczuwania bélu, nizszy prég
odczuwania strachu i mniejsza kontrole platow czolowych nad reszta mézgu
[Grandin 2011a, s. 239].

Zastosowanie wiedzy w praktyce

Celem Temple Grandin jest przekazywanie swojej wiedzy w taki sposéb, by
moéc wykorzystac ja w praktyce. Podaje rady i wskazéwki dotyczace postepowania
wobec zwierzat gléwnie hodowlanych, ale i dyrektywy pedagogiczne stosowane
wobec dzieci i doroslych, w tym z autyzmem. Ponizej przytoczono kilka z nich.

»Nauczyciele pracujacy z autystycznymi dzie¢mi musza pozna¢ szlaki koja-
rzeniowe ich mysli” [Grandin 2006, s. 31]. Jest to bardzo wazne, poniewaz pozwoli
uniknaé nieporozumienn wynikajacych z nadania stowom innego znaczenia, cza-
sami wbrew logice. Analiza dysfunkcji mézgowych oséb z autyzmem pozwolila
Grandin na sformulowanie kolejnych zalecetr pedagogicznych: ,Poniewaz mozgi
0s0b ze spektrum autystycznego sa wyraznie wyspecjalizowane, w edukacji po-
trzebny jest wiekszy nacisk na wspieranie ich mocnych stron, a nie tylko na prace
nad pokonywaniem ograniczen” [Grandin 2006, s. 44]. Szczegdtowo opisuje jak
terapeuci powinni pracowac z dzie¢mi ze spektrum autyzmu: ,Nauczyciele po-
winni skoncentrowaé wysilki na nauce elastycznosci myslenia, na przyklad po-
przez zabawe, ktérej elementem byloby tworzenie nowej kategorii, dajmy na to
rzeczy zawierajace metal lub przedmioty uzywane w sporcie. Potem nauczyciel
powinien poprosi¢ o wyjasnienie, na jakiej zasadzie dany obiekt znalazl sie
w okreslonej kategorii”[Grandin 2006, s. 45-46]. Wedlug Grandin rodzice i na-
uczyciele, ktérzy chcieliby lepiej zrozumie¢ jak funkcjonuje mézg, powinni poba-
wié¢ sie wyszukiwarka obrazéw na przyklad Google. Ma to poméc osobom
myslacym werbalnie przesledzi¢, jak przebiega kojarzenie o typie wizualnym
[Grandin 2006, s. 45-47]. W ostatnio opublikowanej w Polsce ksigzce autorka
przedstawia walory kontaktu dzieci i mlodziezy z konmi. Konie sprawdzaja sie
zwlaszcza w pracy z nastolatkami. Nie tylko jazda konna, ktéra jest pewnego ro-
dzajem wspd6lnym taficem, ale i opieka nad koniem, wedtug autorki, wzbogacaja
dzieci, podwyzszajac poczucie wlasnej wartosci i ksztattujac poczucie odpowie-
dzialnosci. ,Uczucie i wspolpraca ze zwierzeciem ma dobry wplyw na nastolat-
kéw” [Grandin, Johnson 2011a, s. 14-16]. Grandin zauwazyla takze, ze dzieci z au-
tyzmem nie wiedza, jak glaskac¢ zwierzeta i trzeba je tego nauczy¢ [Grandin,
Johnson 2011a, s.150].
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Zakoficzenie

Temple Grandin jest niezwyklg postacia, dzieki ktérej jesteSmy w stanie
poznac i zrozumie¢ potrzeby oséb autystycznych oraz zwierzat. W umiejetny
sposob polaczyla doswiadczenia zawodowe i osobiste. Jest prekursorem nowego
spojrzenia na role oséb z autyzmem, postrzegajac je z racji ich innego sposobu
myslenia jako posrednikow pomiedzy zwierzetami a reszta ludzi. W 2009 r. stacja
telewizyjna HBO zrealizowala film fabularny poswiecony Temple Grandin.
Zostal uhonorowany licznymi wyréznieniami, w tym m.in. 7 nagrodami Emmy
i Nagroda Zlotego Globu dla odtwdrczyni roli tytutowej — Claire Danes.

Bibliografia

Baron-Cohen S., Bolton P. (1999), Autyzm: fakty (ttum. E. Wiekiera), Krajowe Towarzystwo
Autyzmu, Krakow.

Brauner A., Brauner F. (1988), Dziecko zagubione w rzeczywistosci. Historia autyzmu od czasow
basni o wrdzkach. Fikcja literacka i rzeczywistos¢ kliniczna (ttum. T. Galkowski), Wydawnic-
twa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa.

Grandin T. (2006), Myslenie obrazami oraz inne relacje z zycia z autyzmem, Wydawnictwo Fraszka
Edukacyjna we wspotpracy z Fundacja Synapsis, Warszawa.

Grandin T., Scariano M.M. (1995), Bytam dzieckiem autystycznym, PWN, Warszawa.

Grandin T., Johnson C. (2011a), Zrozumie¢ zwierzeta. Wykorzystywanie tajemnic autyzmu do
rozszyfrowania zachowari zwierzqt, Media Rodzina, Poznan.

Grandin T., Johnson C. (2011b), Zwierzeta czynig nas ludZmi, Media Rodzina, Poznan.

Kanner L. (1943), Autistic disturbances of affective contact, ,Nervous Child”, 2, s. 217-250.

Konstantareas M.M., Blackstock E.B., Webster Ch.D. (1992), Autyzm (ttum. K. Hipp), Krajo-
we Towarzystwo Autyzmu, Warszawa.

Kruk-Lasocka J. (1999), Autyzm czy nie autyzm? Problemy diagnozy i terapii pedagogicznej matych
dzieci, DSWE TWP, £.6dz.

Minshew N.J., Goldstein G. (1998), Autism as a Disorder of Complex Information Processing,
»,Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews”, 4, s. 129-136

Pisula E. (2010), Mate dziecko z autyzmem, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot.

Shattock P., Savery D. (2000), Autyzm jako zaburzenie metaboliczne (ttum. M. Przybyszewska),
Fundacja Synapsis, Warszawa.

Winczura B. (2005), Diagnoza i terapia deficytow poznawczych dziecka autystycznego na podstawie
koncepcji teorii umystu [w:] Dziecko z zaburzeniami w rozwoju — konteksty diagnostyczne i tera-
peutyczne, red. B. Cytowska, B. Winczura, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakow.

Wing L., Gould J. (1979), Severe impairments of social interaction and associated abnormalities in
children: epidemiology and classification, ,Journal of Autism and Developmental Disor-
ders”, 9(1), s. 11-29.

Wiodarczyk-Dudka M. (2013), Pies przyjacielem i terapeutq. Psychologiczne konteksty antrozoo-
logii [w:] Psychologia na uniwersytecie i w praktyce, E. Wesolowska, Wydawnictwo UWM,
Olsztyn.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 15/2014

Disability. Discourses of special education
No. 15/2014

Matgorzata Obara-Gol¢biowska, Katarzyna Przybylowicz

Uniwersytet Warminisko-Mazurski w Olsztynie

Cywilizacyjne uwarunkowania otylosci.
Poréwnanie stylu zycia oséb otylych i os6b
Z waga w normie

Obesity civilisation factors. The comparison of life styles
of people with obesity and people with weight in norm

On account of seriousness of obesity and overweight problem in Poland, current article and
research presented were dedicated to analyze life style of obese women participating weight
reduction program. 36 overweight women were compared to equally numbered group of women
with weight in norm. Questionnaires applicated in the research presented that obese women
were less physically active and committed more nutritional irregularities than second group of
women. Besides only in obese women group body mass index (BMI) proved to be significantly
dependent on eating habits. Obtained results indicate necessity of society health education
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style promotion in children and youth, is a basic strategy bringing health related benefits to all
human population in long term perspective.
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Wprowadzenie

Otylos¢ staje sie jednym z najpowazniejszych zagrozen zdrowotnych we
wspolczesnym Swiecie. Dzieje sie tak, poniewaz jest ona czynnikiem bezposred-
nio wplywajacym na zwiekszone prawdopodobienstwo wystepowania najpo-
wszechniejszych choréb cywilizacyjnych XXI w., czyli choréb ukiadu krazenia
oraz nowotworowych. Niestety statystyki WHO pokazuja, ze na $wiecie jest juz
okolo 1,6 mld os6b przekraczajacych normo wage, wsréd ktérych przynajmniej
400 mln cierpi na otyltos¢ [Caballero 2007; Owecki 2009]. Statystyki dotyczace Pol-
ski sg réwniez nieublagane. Wedlug ogodlnokrajowych badan poswieconych
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zdrowiu, nadmiarem kilograméw charakteryzuje sie¢ ponad 50% kobiet i 60%
mezczyzn [Mastej, J6zwiak, Lukas 2006].

Jesli chodzi o klasyfikacje otylosci, najbardziej popularnym wskaZnikiem
wagi ciala jest BMI - indeks masy ciala okreslajacy, ze BMI25 kg/m? to nadwaga,
BMI30 kg/m? to otylos¢ I stopnia, BMI35 kg/m? to otytos¢ II stopnia, inaczej zwana
zaawansowana, natomiast BMI40 kg/m? jest okreslana otyloscia III stopnia, czyli
ekstremalna. Zaleznie od liczby i wielkosci komérek tluszczowych, wyrézniamy
otyloé¢ hiperplastyczna (wzrost liczby adipocytéw — komoérek ttuszczowych),
hipertroficzng (przerost adipocytéw) albo mieszang. Z kolei, wedlug rozmiesz-
czenia tkanki ttuszczowej, wyrézniamy otylos¢ charakterystyczna dla kobiet — gy-
noidalng, gdzie ttuszcz gromadzi si¢ gtéwnie w okolicach ud, posladkéw, oraz
charakterystyczng dla mezczyzn otyloé¢ androidalna, w ktorej tkanka tluszczowa
gromadzi sie gléwnie na brzuchu i klatce piersiowej [Kokot 1989; Oginska-Bulik
2004].

Generalnie przyczyny otylosci maja charakter wielowymiarowy i mozna po-
dzieli¢ je na trzy, wzajemnie na siebie wplywajace, grupy. Pierwsza grupa to uwa-
runkowania biologiczne powiazane chociazby z gospodarka hormonalng organi-
zmu. W przypadku genetycznie zdeterminowanego niedoboru leptyny (hormon
sytosci wydzielany przez tkanke tluszczowa) lub braku reakcji organizmu na ten
hormon mamy do czynienia z biologicznie uwarunkowanymi tendencjami do ob-
jadania sie [Bluher 2009]. Obnizenie poziomu serotoniny lub dopaminy obserwo-
wane w zaburzeniach afektywnych moze przyczynia¢ sie rowniez do nadmiernego
jedzenia, poniewaz pokarm powoduje wzrost stezenia wspomnianych neurohor-
monéw [Lopresti, Drummond 2013].

Do przyczyn psychologicznych, czyli drugiego wywolujacego otylos¢ czynni-
ka, zaliczamy, po pierwsze, zaburzenia samoregulacji odzywiania sie, ktére pole-
gaja przede wszystkim na tym, ze czlowiek nie sprawuje odpowiedniej oraz
wystarczajacej kontroli nad swoimi zachowaniami zywieniowymi [Baumeister,
Heatherton, Tice 2000]. Réwniez uwarunkowania osobowosciowo-tempera-
mentalne moga mie¢ wplyw na tendencje do traktowania jedzenia jako sposobu
na poprawe nastroju. Nalezy pamietac o tym, ze objadanie sie, obok picia alkoho-
lu, zazywania narkotykéw czy tez palenia papieroséw, moze stanowic¢ ucieczke
przed samoswiadomoscia stosowang w momencie narazenia na nieprzyjemne
mysli dotyczace samego siebie [Heatherton, Baumeister 1991].

Z kolei determinanty cywilizacyjne oraz wynikajacy z nich styl Zycia, ktéremu
to w wiekszosci zostanie poswiecona tre$¢ niniejszego artykulu, stanowi trzeci
element posredniczacy powstawaniu otylosci.

Jak wiadomo, wspolczesny czlowiek bardzo sie r6zni pod wzgledem sposobu
odzywiania sie od swoich przodkéw. Kiedy$ pozywienie pojawialo sie nieregu-
larnie, bylo to zwigzane na przykiad z udanym lub nieudanym polowaniem.
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Z tego powodu jedzenie nie bylo dostepne dla kazdego w dowolnej chwili i iloéci,
tak jak czesto ma to miejsce dzisiaj. Co prawda wraz z rozwojem cywilizacji znik-
neta okresowa koniecznosé glodowania, natomiast wciaz nie byto to réwnoznacz-
ne z nieograniczonym dostepem do zywnosci. Obecnie pozywienie jest dostepne
niemalze zawsze i wszedzie. Na przyklad liczba baréw typu fast-food jest ogrom-
na, co umozliwia nawet dzieciom bardzo tatwy dostep do gotowego spozycia je-
dzenia. Z tego powodu czlowiek jest zmuszony samodzielnie kontrolowa¢ ilosci
jadanych przez siebie positkéw, a wbrew pozorom nie jest to takie latwe. Przeciez
przez tysiace lat w zachowaniu ludzi byla obecna strategia nakazujgca jes¢ kiedy
pozywienie bylo dostepne, ktéra miata bardzo adaptacyjny charakter [Buss 2001].
Réwniez posiadanie genéw warunkujacych zwiekszone kumulowanie ttuszczu
w organizmie, zapewnialo przetrwanie oraz wiekszy sukces reprodukcyjny.
Inng warta poruszenia kwestig jest to, ze rodzaj pozywienia wspoélczesnego
czlowieka rézni sie bardzo od tego co jadat jego przodek. Ocenia sie, ze w porow-
naniu do wspolczesnej zachodniej cywilizacji, czlowiek paleolitu zjadat dwa razy
mniej ttuszczéw nasyconych, dziesieé razy mniej soli, pobieral dwukrotnie mniej
kalorii pod postacig ttuszczu, natomiast spozywat dwa razy wiecej kwasu foliowe-
go, witaminy B12, B6, pie¢ razy wiecej blonnika, szeSciokrotnie wiecej witaminy C
oraz trzy razy wiecej biatka zwierzecego Mniej wiecej 10-12 tys. lat temu doszto
do wzrostu populacjii w zwiazku z tym glodu, co zmusilo 6wczesnego czlowieka
do przejscia z lowieckiego trybu zycia na rolniczy. Z kolei dzisiejsze pokolenia
przechodza kolejng rewolucje, spowodowang nieograniczonym dostepem do
wysokoprzetworzonych, wysokokalorycznych pokarméw. Na przyktad w Stanach
Zjednoczonych od lat 50. do 80. ilos¢ konsumowanego miesa wzrosla praktycznie
o polowe — z 60,8 do 98 kg/rok/osobe i to w dodatku miesa z dodatkami réznego
rodzaju niezdrowych konserwantéw i innych modyfikatoréw. W ciggu ostatnie-
go ¢wieréwiecza, weglowodany o dlugim czasie uwalniania (fasola, groch, chleb
pelnoziarnisty), zostaly wyparte przez rafinowane, wysokoprzetworzone cukry,
zwane potocznie ,pustymi kaloriami” [Mc Cully 2001; Agadzhanyan, Chizov 2014].
Innym waznym, cywilizacyjnie uwarunkowanym czynnikiem wywolujacym
otylo$¢, jest mato aktywny fizycznie styl zycia wspolczesnego czlowieka. Swiato-
wa Organizacja Zdrowia ustalila, Ze niewystarczajaca aktywnos¢ ruchowa jest
jedna z podstawowych przyczyn przedwczesnych zgonéw na swiecie [WHO
2012, za: Leszczynska 2013]. Z kolei regularne ¢wiczenia fizyczne miedzy innymi
umozliwiaja utrzymywanie prawidlowej masy ciala, obnizaja ryzyko zachorowa-
nia na choroby ukladu krazenia, cukrzyce, niektére rodzaje nowotworéw oraz
stanowia znakomity sposob przeciwdziatania negatywnym skutkom stresu [Sahaj
2001]. Niestety wigkszo$¢ rodzimych badan wskazuje na bardzo niski poziom
aktywnosci spoleczefistwa polskiego. Wyniki badan CBOS z 2009 roku pokazaty,
ze ponad polowa badanych nie uprawia zadnej dyscypliny sportu. Podobnie
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wedlug raportu Eurobarometru z 2009 roku az 49% Polakéw stroni od jakichkol-
wiek ¢wiczen. Z kolei w badaniach CBOS z 2012 roku 61% respondentéw nigdy
lub prawie nigdy nie uprawialo takich ¢wiczen, jak gimnastyka, aerobik, ¢wicze-
nia na sitfowni. Natomiast 47% badanych stronilo od biegania, plywania, jazdy na
rowerze oraz gier zespolowych.

Nalezy takze wspomnie¢ réwniez o tym, ze ogdlnie rzecz biorac tempo wsp6l-
czesnego zycia, nadmiar stymulacji, chroniczny stres, powoduja, ze czlowiekowi
brakuje czasu zeby zadba¢ o wlasne podstawowe zyciowe potrzeby. Z kolei malo
higieniczny styl Zzycia nierzadko sam w sobie bywa przyczyna zaburzen psy-
chosomatycznych, do ktérych miedzy innymi zaliczamy wiasnie otyloé¢ oraz za-
burzenia odzywiania [Tylka 2010].

Badanie

Celem badania jest scharakteryzowanie zachowan zdrowotnych mogacych
mie¢ bezposredni wplyw na powstawanie oraz utrzymywanie sie otylosci wéréd
0s6b z BMI>30 oraz poréwnanie ich do grupy oséb z waga w normie.

Materiat

W badaniu wzigty udziat dwie réwnoliczne grupy kobiet. Pierwsza grupa li-
czyla 36 otylych kobiet z indeksem masy ciala BMI>25, przebywajacych na turnu-
sach odchudzajacych na terenie wojew6dztwa warminisko-mazurskiego. Do ba-
dania zostaly wlaczone jedynie kobiety z uwagi na ich zdecydowana przewage
liczebna nad mezczyznami w klinice leczenia otylosci. Kobiety otyte poréwnywa-
no z drugg grupa 36 kobiet z normo wagg, indeks masy ciala BMI<25.

Tabela 1. Charakterystyka grupy badawczej — osoby otyte

Indeks masy ciala (BMI) Nadwaga (BMI 25-29) 3
Otyloé¢ 1stopnia (BMI 30-35) 20
Otylos¢ 2stopnia (BMI 35-40) 11
Otylos¢ 3 stopnia (BMI>40) 2
Choroby wspoélwystepujace | Choroby zwyrodnieniowe stawéw, kregostupa 29
Choroby ukladu krazenia 27
Niedoczynno$¢ tarczycy 7
Cukrzyca 5
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Wiek Od 25 do 29 lat 3
Od 30 do 39 lat 7
Od 40 do 49 lat 11
0Od 50 do 59 lat 13
0Od 60 do 65 lat 2
Wyksztalcenie Zawodowe 1
Srednie 16
Wyzsze 19
Stan cywilny Panna 4
Mezatka 23
Rozwdédka 5
Wdowa 2
Sytuacja zawodowa Praca zawodowa 32
Bezrobocie 1
Emerytura 3
Tabela 2. Charakterystyka grupy badawczej —osoby z normo waga
Indeks masy ciata (BMI) Normo waga BMI 36
Choroby wspoélwystepujace | Choroby zwyrodnieniowe stawéw, kregostupa 17
Choroby ukiadu krazenia 11
Niedoczynno$¢ tarczycy 5
Wiek Od 25 do 29 lat 3
0d 30 do 39 lat 7
0Od 40 do 49 lat 11
Od 50 do 59 lat 13
Od 60 do 65 lat 2
Wyksztalcenie Zawodowe 7
Srednie 13
Wyzsze 16
Stan cywilny Panna 8
Mezatka 20
Rozwdédka 5
Wdowa 3
Sytuacja zawodowa Praca zawodowa 28
Bezrobocie 4
Emerytura 4
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Metoda

Niniejsza praca miala charakter badania kwestionariuszowego, w ktérym po-
réwnano grupe 36 kobiet z nadwagg badz otyloscia BMI25 z grupa kobiet z normo
waga BMI. Zastosowanym narzedziem badawczym byl Inwentarz Zachowan
Zdrowotnych (IZZ) Zygfryda Juczyniskiego, powszechnie wykorzystywany m.in.
w dziedzinach, takich jak psychologia oraz promocja zdrowia. IZZ jest wystan-
daryzowanym narzedziem badawczym sluzagcym do badania dorostych oséb
zdrowych lub chorych. Sklada sie z 24 stwierdzen opisujacych réznego rodzaju
zachowania zwigzane ze zdrowiem. W sklad kwestionariusza wchodza cztery
wymiary: nawyki zywieniowe, zachowania profilaktyczne, pozytywne nastawie-
nie psychiczne, praktyki zdrowotne. Im wyzsze wyniki otrzymuje osoba badana
w IZZ, tym korzystniejszym dla zdrowia stylem zycia sie charakteryzuje. Dodat-
kowo styl zycia 0s6b z obu grup w zakresie sposobu odzywiania oraz aktywnosci
fizycznej zostal scharakteryzowany za pomoca celowo przegotowanej na potrze-
by badania ankiety. Celem badania bylo poréwnanie zachowan zdrowotnych
0s6b otylych z grupa kontrolng z normo waga oraz okreélenie zaleznosci pomie-
dzy indeksem masy ciala BMI a poszczeg6lnymi wymiarami oraz catodcia Inwen-
tarza Zachowan Zdrowotnych w obu grupach.

Wyniki

Inwentarz Zachowan Zdrowotnych (IZZ)

Obie grupy badawcze poréwnywano za pomocg testu t-Studenta dla préb
niezaleznych. Otrzymane wyniki zostajg przedstawione w ponizszej tabeli 3.

Tabela 3. Wyniki - 1ZZ

. Osoby otyle Osoby Wynl}( poréwnania
1ZZ wymiar _ srednia (m) Z NOrmo waga $rednich
— $rednia (m) testem t-Studenta

Nawyki zywieniowe 14,83 18,58 T(70)=-3,029, p<0,05
Zachowania profilaktyczne 19,50 19,72 n.i
Pozytywne nastawienie 19,31 19,80 ni
psychiczne

Praktyki zdrowotne 19,72 19,58 n.i

Catos¢ 73,36 77,70 T (70)=-2,89, p<0,05
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90

80

- |

Il kobiety otyte

1ZZ nawyki zywieniowe

kobiety z nadwaga w normie

1ZZ catosé

Wrykres 1. Istotne réznice pomiedzy grupa kobiet otylych a grupa kobiet z waga w normie

w kwestionariuszu 1ZZ

Tabela 4.

Korelacje pomiedzy BMI a IZZ

Wspdlczynnik r Pearsona
dla grupy osob otylych

Wspdlczynnik r Pearsona
dla grupy oséb z normo waga

Nawyki zywieniowe 1 (72)=-0,49, p<0,05 n.i

Zachowania profilaktyczne ni n.i

Pozytywne nastawienie . .
. ni n.i

psychiczne

Praktyki zdrowotne n.i n.i

Catos¢ r(72)=-0, 335, p<0,05 n.i

Ankieta stylu zycia w zakresie nawykow zywieniowych

oraz aktywnodci fizycznej

Uzupelniajgca charakterystyka zachowan zdrowotnych w zakresie nawykow
zywieniowych oraz aktywnosci fizycznej obu zostala przedstawiona w tabelach

4i5.
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Tabela 4. Ankieta — osoby otyte

Nawyki zywieniowe przed uczestnictwem
turnusie odchudzajacym

— regularno$¢ positkéw

— liczba positkéw w ciggu dnia

czestotliwosé jedzenia warzyw

czestotliwos¢ jedzenia stodyczy/przekasek

posilki regularne (o statych porach) — 4;
posilki nieregularne (brak stalych poér) — 32

2 posilki dziennie - 18; 3 posilki dziennie — 10;
4 do 6 positkéw dziennie - 3; powyzej 6 positkéw
dziennie — 5

rzadko — 26; umiarkowanie — 7; czesto — 3

czesto — 15; umiarkowanie — 11; rzadko — 10

Aktywno$¢ fizyczna: przed uczestnictwem
w turnusie odchudzajacym (czestotliwos¢)

nie ¢wiczy w ogdle — 31; raz w tygodniu - 3;
2-3 razy w tygodniu — 2

Ocena stylu zycia: przed uczestnictwem
w turnusie odchudzajgcym

bierny (brak checi na ruch) — 20; bierny
(brak czasu na ruch) — 14; aktywny — 2

Rodzaj wykonywanej pracy zawodowej
ze wzgledu na stopien aktywnosci fizycznej

siedzaca — 27; umiarkowanie aktywna - 7;
fizyczna — 2

Tabela 5. Ankieta — osoby z normo waga

Nawyki zywieniowe:

— regularno$¢

liczba positkéw w ciggu dnia

— czestotliwos¢ jedzenia warzyw

- czestotliwos¢ jedzenia stodyczy/przekasek

positki regularne (o stalych porach) - 11;
posilki nieregularne (brak stalych poér) — 25

2 positki dziennie — 16; 3 posilki dziennie — 12;
4 do 6 posilkow dziennie — 4; powyzej 6 posilkéw
dziennie — 2

rzadko - 12; umiarkowanie - 10; czesto — 4

rzadko — 25; umiarkowanie — 6; czesto — 5

Aktywnos¢ fizyczna

nie ¢wiczy w ogdle - 19; raz w tygodniu - 12;
2-3 razy w tygodniu - 5

Ocena stylu zycia

bierny (brak checi na ruch) — 11; bierny
(brak czasu na ruch) — 11; aktywny — 14

Rodzaj wykonywanej pracy zawodowej
ze wzgledu na stopien aktywnosci fizycznej

siedzaca — 23; umiarkowanie aktywna - 9;
fizyczna — 4

Omowienie wynikoéw i podsumowanie

Styl zycia jest jednym z czynnikéw, ktéry w sposéb bezposredni warunkuje
stan zdrowia cztowieka. Zywienie i aktywnosc¢ fizyczna sa powszechnie uznawa-
ne za gléwne czynniki ryzyka chordéb przewlekltych, do ktérych naleza: otytos,
choroby ukladu krazenia, nowotwory czy tez cukrzyca typu 2 [Jarosz, Sekula
2012]. Istnieje takze powszechna zgodno$¢, ze czynniki te s3 modyfikowalne,
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a poprawa zywienia i zwiekszenie aktywnosci fizycznej przynosi efekty w postaci
poprawy zdrowia publicznego. Tak wiec styl zycia jest sfera, ktérg mozna w kaz-
dym momencie swojego zycia naprawia¢. Modyfikacja zachowan zdrowotnych
zgodnie z zaleceniami specjalistow wywiera realny wplyw na jakos¢ zycia
czlowieka w sferze psychofizycznej [Pogge 2013]. Na przyklad osoby utrzy-
mujace prawidlowy ciezar ciala, wykonujace odpowiednia dawke ¢wiczen, ogra-
niczajace stosowanie uzywek, zyja przecietnie o 7 lat dluzej od swych réwiesni-
kéw nieprzestrzegajacych wyzej wymienionych zasad zdrowego stylu zycia.
[Schnohr, Lange, Scharling 2006].

Jako zZe otylo$¢ oraz wynikajace z niej powiklania zdrowia psychofizycznego
staja sie coraz powazniejszym problemem w Polskim spoteczenstwie [Jarosz,
Respondek, Rychlik, 2006], przedstawione powyzej badanie zostalo poswiecone
analizie stylu zycia os6b otylych i poréwnanie tejze grupy z osobami z waga
W normie.

Wyniki przeprowadzonego badania pokazaly, ze w grupie os6b z normo-
wagg wynik w zakresie calosci Inwentarza Zachowan Zdrowotnych byt istotnie
wyzszy niz w grupie os6b otylych. Mimo to w obu grupach zar6wno z nadmiarem
kilograméw i waga w normie poziom zachowan sprzyjajacym zdrowiu byl
wedlug zastosowanego narzedzia badawczego na poziomie przecietnym. W ob-
rebie poszczegélnych wymiaréw kwestionariusza istotna réznica pomiedzy
dwiema grupami uwidocznila sie jedynie w zakresie nawykow zywieniowych.
Ot6z usredniony wynik otyltych kobiet w wymiarze nawykéw zywieniowych byt
na poziomie niskim, w zwigzku z tym wskazywal na wystepowanie w tej grupie
strategii zywieniowych niesprzyjajacych zachowaniu szczuplej sylwetki a co za
tym idzie, zdrowia. Wynik kobiet z grupy drugiej w tym wymiarze byl na pozio-
mie przecigtnym.

Poza tym jedynie w grupie 0s6b otytych uwidocznil sie zwigzek pomiedzy in-
deksem masy ciala a nawykami zywieniowymi, czyli im wyzsze BMI tym mniej
prawidlowe strategie zywieniowe kobiet z nadmiarem kilograméw. Z tego powo-
du réwniez wynik calosci IZZ w ten sposéb korelowal z indeksem masy ciata. Wy-
niki te sa zbiezne z bogata literaturg przedmiotu, pokazujaca silng zaleznos¢ po-
migdzy liczba posiadanych kilograméw a zastosowaniem strategii zywieniowych
zgodnych z zaleceniami dietetyki [Kabadayi, Menderes 2013; Jastrzebska-Mierzyn-
ska, Ostrowska, Hady, Dadan 2014; Perk, Rosengren, Dallongeville 2006]. Nato-
miast jedli chodzi o ankiete stylu zycia, ktéra zostala zastosowana w celu uzyska-
nia bardziej szczegélowego wgladu w zachowaniu zywieniowym oraz te do-
tyczace aktywnosci fizycznej, to takze i to narzedzie badawcze pokazalo, Ze otyle
kobiety popelniaja wiecej bledéw zywieniowych niz kobiety z waga w normie.
Bledy te polegaja miedzy innymi na nieregularnym oraz zbyt rzadkim jedzeniu
posilkéw, podjadaniu przekasek pomiedzy gléwnymi positkami oraz zbyt rzad-
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kim jedzeniu warzyw i owocow. Ankieta pokazala réwniez, ze kobiety otyle po-
$wiecaja malo czasu na aktywnos¢ fizyczna z powodu braku checi lub braku cza-
su. Mimo iz odpowiedzi na pytania kobiet z normo waga wskazuja, ze ich styl
zycia jest zdrowszy, rowniez i ta grupa prawidlowo nie realizuje zalecen eksper-
tow zajmujacych sie edukacja zdrowotng oraz promocjq zdrowia [Lau, Douketis,
Morrison 2006; Lee, Blair, Jackson 1999].

Badania innych autoréw poswiecone stylowi zycia oséb z nadmiarem kilogra-
moéw réwniez wskazuja na silny wplyw malej aktywnosci fizycznej i niepra-
widlowych nawykéw zywieniowych, sprzecznych z zasadami dietetyki, na liczbe
posiadanych kilograméw [Kabadayi, Menderes 2013; Paffenbarger, Hyde, Wing
1993]. Na przyklad przeprowadzony sondaz diagnostyczny w grupie 69 otylych
kobiet i 51 otylych mezczyzn pokazal, ze ponad polowa badanych podjadata
miedzy positkami, a co czwarty nieregularnie przyjmowat posilki i spozywat je
w pospiechu. Z kolei w zakresie aktywnosci fizycznej jedynie 37% badanych
przecietnie 2-3 razy w tygodniu podejmowalo wysilek fizyczny przez okoto
30 minut, zaé najczestsza jego forma byla jazda rowerem lub marsz [Slusarska,
Mackowiak, Deluga, Zarzycka 2013].

Walka z nadmiarem kilogramoéw jest bardzo wazna réwniez z punktu widze-
nia polityki spotecznej. Nalezy wspomniec¢ réwniez, ze zwigkszajaca sig czgstosé
wystepowania nadwagi i otylosci prowadzi do rosnacych wydatkéw na ochrone
zdrowia. Szacuje sie, ze koszty opieki zdrowotnej u 0oséb z nadwaga i otyloscia sq
0 44% wyzsze niz u os6b z prawidlowa masa ciata. Na podstawie danych dla réz-
nych krajéw ocenia sie, ze koszty bezposrednie zwigzane z otyloscia, w zaleznosci
od kraju, pochlaniaja 1-10% pieniedzy wydawanych na ochrone zdrowia. Koszty
posrednie moga by¢ nawet dwukrotnie wyzsze. W skali §wiata przewlekte choro-
by niezakazne powoduja okolo 70% utraconych zdrowych lat zycia wsréd oséb
powyzej 30. roku zycia [Jarosz, Sekula 2012]. Tak wiec, jak wida¢, problem otylosci
jest bardzo szeroki. Aby przeciwdziala¢ problemom psychospolecznym wyni-
kajacym z posiadania nadmiaru kilograméw, Unia Europejska z Polska wlacznie
aktywnie walczy z otyloscia. Z tego powodu miedzy innymi Komisja Europejska
przyjeta Strategie dla Europy w sprawie zagadnien zdrowotnych zwigzanych
z odzywianiem si¢, nadwaga i otytoscia oraz utworzyla Grupe Robocza Wysokie-
g0 Szczebla ds. Zywienia i Aktywnoéci Fizycznej oraz platforme UE ds. zywienia,
aktywnosci fizycznej i zdrowia.

Przedstawione w niniejszym artykule badanie wiasne potwierdza wyniki in-
nych publikacji naukowych ukazujacych wplyw stylu zycia charakteryzujacego
sie zbyt mala aktywnoscia fizycznag oraz nieprawidlowymi nawykami zywienio-
wymi na kondycje fizyczng kobiet, czyli m.in. liczbe posiadanych przez nie kilo-
gramoéw [Kabadayi, Menderes 2013; Paffenbarger, Hyde, Wing 1993].
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Uzyskane wyniki wskazujg na koniecznos$¢ edukacji zdrowotnej polegajacej
m.in. na rozpowszechnianiu w spoleczenistwie wiedzy na temat praktycznych,
efektywnych sposobéw modyfikacji wlasnego stylu zycia. Nalezy pamietaé, ze
otylosc jest choroba przewlekla i wymaga ciagtej terapii oraz wsparcia udzielnego
pacjentom, starajacym sie zredukowaé mase ciala i dlugotrwale ten stan utrzy-
mac. Tak tez zindywidualizowany program terapeutyczny, realizowany przez ze-
spol interdyscyplinarny zlozony z lekarza, dietetyka, psychologa oraz fizjotera-
peuty, bywa dla niektérych oséb, borykajacych sie z problemem posiadania
nadmiaru kilograméw, jedynym skutecznym wyjsciem. Jednakze, jak wiadomo,
podstawa dziatan majgcych na celu poprawe stanu zdrowia spoleczenstwa jest
promocja zdrowia, czyli zapobieganie chorobie cywilizacyjnej naszych czasow,
jaka jest otylos¢. Jest to wyzwanie przede wszystkim dla rodzicow, ktérzy we
wspolpracy z pedagogami i nauczycielami powinni realizowaé wszechstronna
edukacje zdrowotna ukierunkowana na walke z otyloscig i nadwagg wsréd dzieci
i mlodziezy. Walka z ogdlnoswiatowa epidemia nadmiaru kilograméw prowa-
dzona od najmlodszych lat dziecka, polegajaca m.in. na promocji zdrowego stylu
zycia, jest podstawowa strategia przynoszaca korzysci zdrowotne dla calej popu-
lacji w perspektywie dlugoterminowej.
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