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Od Redakcji

Oddajemy do Pañstwa r¹k 15 ju¿ numer czasopisma „Niepe³nosprawnoœæ”
poœwiêcony ró¿nym obliczom choroby i niepe³nosprawnoœci oraz tematyce szero-
ko rozumianego wsparcia spo³ecznego. Zebrane w tym tomie poszczególne
teksty zawieraj¹ wiele w¹tków dotycz¹cych spo³ecznego, medycznego, peda-
gogicznego czy te¿ kulturowego „uwik³ania” choroby oraz niepe³nosprawnoœci.

W niniejszym tomie jednym z istotniejszych kontekstów dla namys³u nad
owym uwik³aniem jest ten, który dotyczy wsparcia spo³ecznego, a taki charakter
maj¹ miêdzy innymi oddzia³ywania edukacyjne, rehabilitacyjne czy te¿ te z za-
kresu pomocy spo³ecznej.

S. Byra w swoim tekœcie przybli¿a czytelnikowi pewien konstrukt spo³eczny
okreœlany mianem „paradoksu niepe³nosprawnoœci”, który z jednej strony jest
pewnym wskaŸnikiem postêpuj¹cych konstruktywnych przeobra¿eñ w obrêbie
psychospo³ecznej sytuacji osoby z niepe³nosprawnoœci¹, a z drugiej strony jest
dowodem na utrzymuj¹ce siê wci¹¿ stereotypowe postrzeganie osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹. Niew¹tpliwie taka perspektywa generuje potrzebê poznawania
mechanizmów, które odpowiedzialne s¹ za powstanie i utrwalanie siê zjawiska
„paradoksu niepe³nosprawnoœci” oraz poszukiwania argumentów podwa¿aj¹-
cych zasadnoœæ jego przyjêcia.

W dwóch tekstach S. Byra i M. Parchomiuk przedstawiaj¹ istotn¹ kategoriê
teoretyczn¹ jak¹ jest kategoria stygmatyzacji. W obu opracowaniach autorzy do-
konali analizy zjawiska stygmatyzacji przeniesionej, maj¹c na wzglêdzie funkcjo-
nowanie cz³onków rodzin (ze szczególnym uwzglêdnieniem rodziców) dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ i chorob¹. W tekstach zosta³a wskazana specyfika stygma-
tyzacji przeniesionej, zw³aszcza w wymiarze funkcjonalnym i podkreœlony zosta³
jej relacyjny charakter, maj¹c na uwadze zarówno jego przebieg, jak i konsekwen-
cje. Warty podkreœlenia jest fakt, na co wskazuj¹ autorzy tekstów poœwiêconych
stygmatyzacji przeniesionej, i¿ wyjaœnienie mechanizmów jej dzia³ania dostar-
czyæ mo¿e informacji u¿ytecznych dla zrozumienia przystosowania do ¿ycia
z niepe³nosprawnoœci¹ czy chorob¹, zarówno cz³onków rodziny, jak i samej jed-
nostki niepe³nosprawnej.

W centrum zainteresowania F. Wojciechowskiego i S. Opozdy-Suder znalaz³a
siê przestrzeñ oddzia³ywañ ortopedagogicznych ze szczególnym uwzglêdnie-



niem spo³ecznych aspektów wype³niania zadañ przez pedagoga specjalnego
w kontekœcie przemian dokonuj¹cych siê we wspó³czesnej rzeczywistoœci. Auto-
rzy tekstu podjêli siê uchwycenia splotu czynników wp³ywaj¹cych na kszta³towa-
nie siê to¿samoœci zawodowej pedagoga w odniesieniu do wyzwañ i zagro¿eñ
ponowoczesnoœci. Szczególnie interesuj¹c¹ kategori¹ w kontekœcie szeroko rozu-
mianego wsparcia spo³ecznego jest kategoria doradztwa ortopedagogicznego
w postêpowaniu usprawniaj¹cym. Niew¹tpliwie dla autorów klamr¹ spinaj¹c¹
ca³oœæ ich dociekañ sta³ siê problem profesjonalizmu dzia³añ ortopedagogicznych
w kontekœcie swoiœcie pojêtej interdyscyplinarnej wymiany.

K. Tersa w kolejnym tekœcie niniejszego tomu skupia swoje rozwa¿ania wokó³
wczesnego wspomagania rozwoju w kontekœcie wsparcia spo³ecznego i pomocy
spo³ecznej. Autorka w swoim tekœcie przybli¿a czytelnikowi specyfikê wczesnego
wspomagania rozwoju i jego korelacjê ze wsparciem spo³ecznym oraz pomoc¹
spo³eczn¹. W niniejszym opracowaniu znalaz³o siê omówienie bardzo ciekawych
w¹tków tej korelacji, takich jak elementy wsparcia kierowanego do rodziców
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ we wczesnym wspomaganiu rozwoju czy te¿
wczesne wspomaganie jako interwencja w niestymuluj¹ce œrodowiska.

Z tekstu E. Krzymowskiej wy³ania siê obraz krótkiej, bo zaledwie 25-letniej,
historii szkolnictwa wy¿szego otwieraj¹cego siê na osoby z niepe³nosprawnoœci¹.
Otwieranie siê szkolnictwa wy¿szego na studenta z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi
wed³ug autorki du¿y krok na drodze do emancypacji tej grupy spo³ecznej, a w wy-
miarze jednostkowych doœwiadczeñ okres studiów mo¿e staæ siê czasem inten-
sywnego rozwoju do samoœwiadomoœci w budowaniu swojej przysz³oœci, do
aktywnoœci i jakoœci ¿ycia, które daje poczucie szczêœcia.

W centrum zainteresowania K. Stankiewicz i A. Zbierzchowskiej znalaz³o siê
doœwiadczenie nietypowego macierzyñstwa, które zaburzaæ mo¿e naturalny
rytm rozwoju kobiety, jej funkcjonowania w zwi¹zku czy cykl ¿ycia rodziny.
Autorki w swoim tekœcie podjê³y siê analizy dwóch (pozornie) ró¿nych i od-
leg³ych wydarzeñ w ¿yciu kobiety: przedwczesnego zostania matk¹ w przypadku
nastolatki oraz straty dziecka. Niew¹tpliwie tekst ten mo¿e byæ przyczynkiem do
dyskusji na temat specyfiki wsparcia niezbêdnego jednostce na ró¿nych etapach
jej ¿ycia.

W tekœcie I. Lindyberg istotn¹ kategori¹ teoretyczno-empiryczn¹ s¹ doœwiad-
czenia doros³ych osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Tekst jest
prób¹ ukazania znaczeñ nadawanych niepe³nosprawnoœci przez badane doros³e
osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Badania te wpisuj¹ siê w pa-
radygmat narracyjno-biograficzny, a ich celem jest nie tylko opis doœwiadczeñ, ale
przede wszystkim zrozumienie i wsparcie cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ w kontekœcie jego „œwiata prze¿ywanego”.
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W opracowaniu R. Zubrzyckiej odnaleŸæ mo¿na rozwa¿ania dotycz¹ce prob-
lemów osób z mukowiscydoz¹ i ich rodzin. Temat ten rzadko jest podejmowany
w opracowaniach akcentuj¹cych wymiar wsparcia spo³ecznego dedykowanego
osobom „uwik³anym” w codzienn¹ koegzystencjê z t¹ chorob¹. Warto podkreœliæ,
i¿ specyfika mukowiscydozy, jej wieloobjawowoœæ, terminalny charakter oraz
wyzwania zwi¹zane z wsparciem osoby chorej i jej rodziny sprawiaj¹, ¿e choroba
ta stanowi powa¿ne wyzwanie dla specjalistów z wielu dziedzin.

B. Szczupa³ w kolejnym tekœcie niniejszego tomu skupia swoje rozwa¿ania
wokó³ sytuacji spo³ecznej osób z niskoros³oœci¹. W artykule znalaz³ siê opis teorii
naznaczania spo³ecznego oraz zjawiska stygmatyzacji spo³ecznej wobec osób
z niedoborem wzrostu. Autorkê interesowa³y g³ówne ograniczenia i trudnoœci do-
œwiadczane przez osoby z niedoborem wzrostu, problemy z zakresu funkcjono-
wania psychospo³ecznego, trudnoœci w adaptowaniu siê w œrodowisku spo³ecz-
nym oraz znaczenie strategii radzenia sobie. Powy¿sze konteksty w których
omówione zosta³y problemy, jakich doœwiadczaæ mog¹ osoby z niskoros³oœci¹, s¹
kluczowe w dyskusji o specyfice adresowanego do nich wsparcia spo³ecznego.

Tekst B. Antoszewskiej jest poœwiêcony sytuacji dziecka z chorob¹ nowotwo-
row¹. Autorkê interesuje ból jako doœwiadczenie bardzo indywidualne i typowe
dla choroby nowotworowej. U wielu dzieci z chorob¹ nowotworow¹ jest on naj-
czêœciej wystêpuj¹c¹ dolegliwoœci¹, a jego wystêpowanie jest uzale¿nione przede
wszystkim od czynników zwi¹zanych z chorob¹, jak i od specyfiki zabiegów diag-
nostycznych czy te¿ terapeutycznych. W niniejszym tekœcie znaleŸæ mo¿na wiele
przemyœleñ autorki dotycz¹cych wsparcia dzieci doœwiadczaj¹cych bólu podczas
choroby nowotworowej.

A. W³odarczyk-Dudka w swoim opracowaniu prezentuje pogl¹dy Temple
Grandin w kontekœcie relacji miêdzy autystami a zwierzêtami z ich ponadprze-
ciêtnymi zdolnoœciami. Autorka przedstawia ciekawe oblicze zaburzeñ ze spec-
trum autyzmu, a osoby dotkniête t¹ chorob¹ stawia w nowej roli, jako poœredników
miêdzy zwierzêtami a reszt¹ ludzi. Niew¹tpliwie tak ciekawe i inne spojrzenie na
zachowania osób autystycznych warunkowaæ mo¿e pewne przeformu³owanie
dotycz¹ce specyfiki ich wsparcia.

M. Obara-Go³êbiowska i K. Przyby³owicz w ostatnim tekœcie niniejszego tomu
zajê³y siê problematyk¹ oty³oœci bêd¹cej jednym z najpowa¿niejszych zagro¿eñ
zdrowotnych we wspó³czesnym œwiecie. Autorki omawiaj¹ wyniki swoich badañ
dotycz¹cych analizy stylu ¿ycia kobiet oty³ych, uczestnicz¹cych w zorganizowa-
nych programach redukcji masy cia³a. W tekœcie zosta³a podkreœlona rola promo-
cji zdrowia jako jednej z podstaw dzia³añ maj¹cych na celu poprawê stanu zdro-
wia spo³eczeñstwa. Wed³ug autorek jest to wyzwanie przede wszystkim dla
rodziców, którzy we wspó³pracy z pedagogami i nauczycielami powinni realizo-
waæ cele edukacji zdrowotnej.
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Oddaj¹c do pañstwa r¹k kolejny ju¿ numer „Niepe³nosprawnoœci” mamy
nadziejê, ¿e zamieszczone w nim teksty, w których przedstawione zosta³y ró¿ne
oblicza choroby i niepe³nosprawnoœci w kontekœcie szeroko rozumianego wspar-
cia spo³ecznego, staæ siê mog¹ zaczynem do w³asnych poszukiwañ teoretycznych
czy empirycznych. Zapraszamy oczywiœcie do dzielenia siê nimi na ³amach na-
stêpnych numerów naszego czasopisma.

Iwona Lindyberg
Redaktor tomu
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Stanis³awa Byra
Instytut Pedagogiki, UMCS w Lublinie

Paradoks niepe³nosprawnoœci – w krêgu 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.

S³owa kluczowe: paradoks niepe³noprawnoœci, jakoœæ ¿ycia, perspektywa wykluczone

Keywords: disability paradox, quality of life, outsider perspective

Wprowadzenie

Spo³ecznie utrwalony stereotypowy wizerunek niepe³nosprawnoœci i psycho-
spo³ecznej sytuacji osoby z niepe³nosprawnoœci¹ przez wiele pokoleñ zestawiany
by³ ze zjawiskami o typowo negatywnej konotacji: tragedi¹ ¿yciow¹, nieszczêœ-
ciem, patologicznymi i nieakceptowanymi zachowaniami, litoœci¹, poczuciem
niespe³nienia i niezadowolenia itp. Dynamiczne przeobra¿enia spo³eczne, korzyst-
nie zmieniaj¹ce obraz i status osoby z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e wyniki badañ
przeprowadzonych w ostatnim dwudziestoleciu nad jakoœci¹ ¿ycia po radykal-
nych (w tym traumatycznych) zmianach ¿yciowych, ujawni³y – w powszechnym



przekonaniu – kontrastuj¹ce zjawiska w ¿yciu jednostek obarczonych trwa³ymi
uszkodzeniami, np. doœwiadczanie niepe³nosprawnoœci i wysokiej satysfakcji ¿y-
ciowej czy poczucie szczêœcia przy znacznie obni¿onej sprawnoœci psychofizycz-
nej. Podkreœlenie i utrwalenie ich antynomicznego charakteru dokonuje siê za
pomoc¹ nowego konstruktu spo³ecznego okreœlanego mianem „paradoksu nie-
pe³nosprawnoœci”. Z jednej strony jest on swoistym wskaŸnikiem postêpuj¹cych
konstruktywnych przeobra¿eñ w obrêbie psychospo³ecznej sytuacji osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (³¹czy tradycyjne i wspó³czesne podejœcia w okreœlaniu konsek-
wencji posiadania znacz¹cych ograniczeñ w zdrowiu i sprawnoœci). Jednak z dru-
giej strony jest dowodem na silnie utrzymuj¹ce siê stereotypowe postrzeganie
i wartoœciowanie osoby doœwiadczaj¹cej trwa³ej niepe³nosprawnoœci. Taka per-
spektywa generuje potrzebê nie tylko poznawania czynników/mechanizmów
odpowiedzialnych za powstanie i utrwalanie siê zjawiska „paradoksu niepe³no-
sprawnoœci”, ale tak¿e poszukiwania i rozpowszechniania argumentów podwa-
¿aj¹cych zasadnoœæ jego przyjêcia.

Pojêcie paradoksu niepe³nosprawnoœci

Termin „paradoks niepe³nosprawnoœci” zosta³ spopularyzowany przez
G.L. Albrechta i P.J. Devliegera [1999] i przywo³ywany jest najczêœciej w analizach
odnosz¹cych siê do jakoœci ¿ycia osób z nabytymi niepe³nosprawnoœciami (g³ów-
nie fizycznymi) oraz rodziców dzieci z trwa³ym i znacz¹cym obni¿eniem zdrowia
lub sprawnoœci [np. Carona i in. 2012]. Znaczenie przypisywane temu terminowi
opiera siê na za³o¿eniu o niewiarygodnym, zaskakuj¹cym, nieoczekiwanym
i sprzecznym charakterze wspó³wystêpuj¹cych zjawisk: niepe³nosprawnoœci
i pozytywnych doœwiadczeñ ¿yciowych (zadowolenie z ¿ycia, poczucie szczêœcia,
satysfakcjonuj¹ca jakoœæ ¿ycia itp.). Pojêcie to odzwierciedla swoiste, spo³ecznie
skonstruowane wyjaœnienie sytuacji zestawiaj¹cej zjawiska, które w powszech-
nym uznaniu s¹ niemo¿liwe do pogodzenia, wzbudzaj¹ce dysonans w utrwalo-
nych przekonaniach na temat niepe³nosprawnoœci i osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Zakres treœciowy pojêcia paradoksu niepe³nosprawnoœci obejmuje trzy p³asz-
czyzny, w których upatrywany jest znacz¹cy (choæ pozorny) rozdŸwiêk miêdzy
zjawiskami:
1) sprzecznoœæ miêdzy niepe³nosprawnoœci¹ i przypisywan¹ jej konotacj¹ nega-

tywn¹ a pozytywnymi aspektami ¿ycia osób doœwiadczaj¹cych trwa³ych
ograniczeñ, w tym wysok¹ satysfakcj¹ ¿yciow¹, nierzadko wy¿sz¹ lub zbli-
¿on¹ do osób niedoznaj¹cych permanentnych dysfunkcji;
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2) niezgodnoœæ pozytywnej percepcji osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w zakresie
w³asnego zdrowia, kondycji, funkcjonalnoœci, swojej sytuacji ¿yciowej, do-
znawania przyjemnoœci z obiektywnie obni¿onym stanem zdrowia i spraw-
noœci;

3) rozbie¿noœæ pomiêdzy dobrostanem psychospo³ecznym zg³aszanym przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ a przewidywaniami (czêsto odmiennymi)
i swoistymi oczekiwaniami osób pe³nosprawnych w tym zakresie. Rozbie¿noœæ
ta bazuje na dostrzeganej kolizji przekonañ osób pe³nosprawnych i niepe³no-
sprawnych odnosz¹cych siê do uwarunkowañ pozytywnych doœwiadczeñ
¿yciowych [por. Fellinghauer i in. 2012; Albrecht, Devlieger 1999].
Wymienione obszary definicyjne ró¿ni¹ siê przedmiotem i kontekstem analiz,

istot¹ wskazywanej sprzecznoœci i mo¿liwoœciami jej wyjaœniania. Elementem
wi¹¿¹cym jest obserwowana, niezgodna z dotychczas przyjmowanymi za³o¿e-
niami, przewidywaniami, relacja niepe³nosprawnoœci z innymi doœwiadczeniami
¿yciowymi osoby.

Paradoks okreœlany w ramach pierwszej p³aszczyzny definicyjnej wywodzi
siê z wyraŸnie stereotypowych przekonañ na temat niepe³nosprawnoœci, a tak¿e
doœwiadczeñ pozytywnych bezpoœrednio i niemal liniowo wi¹zanych z okreœlo-
nymi, z za³o¿enia niepodwa¿alnymi, czynnikami. Zaznacza siê tutaj swoisty kon-
tekst przyczynowoœci, niepe³nosprawnoœæ uznaje siê za przyczynê doœwiadczeñ
jedynie negatywnych, z kolei przyczyny zjawisk pozytywnych w ¿yciu cz³owieka
ograniczane s¹ przede wszystkim warunków korzystnych. Nakreœlany w tym
wzglêdzie determinizm pozwala utrzymywaæ przyjête rozumienie paradoksu
niepe³nosprawnoœci.

Druga p³aszczyzna definicyjna akcentuje swoiste zderzenie subiektywizmu
–obiektywizmu. U podstaw tego okreœlenia paradoksu znajduje siê oczekiwanie,
i¿ osoba z doznawanymi ograniczeniami, w ocenie siebie, w³asnej sytuacji ¿ycio-
wej, przyjmie kryteria obiektywne (fakt doznawanej trwa³ej niepe³nosprawnoœci)
oraz uzna je za jedyne i najistotniejsze.

Ostatni z wymienionych obszarów definicyjnych bazuje na postrzeganiu
uwarunkowañ satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia, budowanym na swoiœcie ustruk-
turalizowanych schematach poznawczych, odnosz¹cych siê do pewnego u³o¿e-
nia œwiata i zachodz¹cych w nim zjawisk. Charakterystyczne jest ono dla osób
niedoznaj¹cych trwa³ych ograniczeñ sprawnoœci, jednak¿e kieruj¹cych siê okreœ-
lon¹ interpretacj¹ ¿ycia z niepe³noprawnoœci¹.

Nale¿y podkreœliæ, ¿e termin „paradoks niepe³nosprawnoœci”, znaczeniowo
niezwykle pojemny, opiera siê na stosunkowo w¹skich (a jednoczeœnie inter-
pretacyjnie ograniczonych) definicjach niepe³nosprawnoœci i pozytywnych aspek-
tów ¿ycia. Dok³adna analiza semantyczna tego pojêcia, jak i odpowiadaj¹cego mu
zjawiska, znacz¹co wykracza poza ramy tego opracowania, st¹d zostan¹ zapre-
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zentowane najwa¿niejsze Ÿród³a ogólnie rozumianego paradoksu niepe³nospraw-
noœci (bez szczegó³owej analizy wyodrêbnionych jego obszarów) oraz najistot-
niejsze argumenty podwa¿aj¹ce zasadnoœæ jego uznawania.

�ród³a paradoksu niepe³nosprawnoœci – co wyzwala
i podtrzymuje ten paradoks?

Podstaw¹ paradoksu niepe³nosprawnoœci – jak ju¿ wczeœniej wspomniano –
s¹ stereotypowe przekonania dotycz¹ce samej niepe³nosprawnoœci (jako zja-
wiska) i osób z niepe³nosprawnoœci¹ (z punktu widzenia poziomu i jakoœci ich
codziennego funkcjonowania). Przekonania te s¹ ugruntowane w tzw. tradycyj-
nych konceptualizacjach niepe³nosprawnoœci, a tak¿e w okreœlonych interpreta-
cjach wspó³czesnych osi¹gniêæ badawczych zorientowanych na pewne uwarun-
kowania satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia cz³owieka.

Medyczny model niepe³nosprawnoœci i pochodne modelu
medycznego – nakreœlaj¹ce stereotypowy wizerunek
niepe³nosprawnoœci i osoby z niepe³nosprawnoœci¹

Niepe³nosprawnoœci w tym modelu nadawana jest konotacja negatywna; uj-
mowana jest w kategorii osobistego dramatu, tragedii, przeszkody, któr¹ nale¿y
w maksymalnym stopniu wyeliminowaæ czy te¿ os³abiæ, aby realizowaæ warto-
œciowe cele indywidualne i spo³eczne. W modelu akcentuje siê znaczenie odpo-
wiedniej rehabilitacji fizycznej i psychicznej jednostki maj¹cej jej u³atwiæ przysto-
sowanie do warunków spo³ecznych. D¹¿enie do usuniêcia lub przynajmniej
znacz¹cego ograniczenia uszkodzeñ psychofizycznych traktowane jest tutaj jako
warunek osi¹gania równowagi w relacji jednostka – otoczenie, potencjalnie satys-
fakcjonuj¹cego uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym. Osoba niepe³nosprawna nato-
miast postrzegana jest jako ofiara, nieszczêœnik pokrzywdzony przez los, której
ograniczenia s¹ osobistym problemem. Do jednostki nale¿y zadanie skutecznego
poradzenia sobie z nim poprzez zaanga¿owany udzia³ w rehabilitacji i podejmo-
wanie wysi³ku na rzecz optymalnego usamodzielniania siê [por. Bickenbach i in.
1999; Badley 1995]. Osadzenie funkcjonowania osoby, g³ównie w patogenetycz-
nym wymiarze uto¿samianym z uszkodzeniem i jego niekorzystnymi konsek-
wencjami, kreuje pesymistyczny wizerunek cz³owieka, zorientowanego raczej na
przetrwanie ni¿ rozwój oparty na samorealizacji i samoakceptacji. Przypisanie
osobie z niepe³nosprawnoœci¹ roli niemal sta³ego beneficjenta us³ug rehabilitacyj-
nych i spo³ecznych wi¹¿e siê z nadaniem naznaczaj¹cej etykiety kumuluj¹cej wy-
brakowanie, nieudolnoœæ ¿yciow¹, zale¿noœæ od innych, nieosi¹galnoœæ celów,
spo³ecznie wysoko wartoœciowanych.
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Przyjêcie takich za³o¿eñ w odniesieniu do niepe³nosprawnoœci i osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ znajduje konsekwencje w roz³¹cznoœci semantycznej nie-
pe³nosprawnoœci i satysfakcji z ¿ycia oraz innych pozytywnych zjawisk. Z tej per-
spektywy bycie osob¹ niepe³nosprawn¹ i osob¹ szczêœliw¹, zadowolon¹ z ¿ycia,
snuj¹c¹ plany na przysz³oœæ, traktuj¹c¹ przysz³oœæ jako wyzwanie, mo¿liwoœæ wy-
korzystania wielu szans – wzajemnie siê wyklucza [Byra 2012].

Naukowo usankcjonowany zwi¹zek miêdzy zdrowiem,
sprawnoœci¹ a jakoœci¹ ¿ycia

Uczynienie jakoœci ¿ycia przedmiotem analiz naukowych ujawni³o ju¿ we
wstêpnych etapach badañ niezwykle z³o¿ony i skomplikowany charakter tego
zjawiska, znalaz³o to odzwierciedlenie w niespójnoœci terminologicznej, pomiaro-
wej, zachodz¹cej tak¿e w zakresie wyodrêbniania wskaŸników i wnioskowania.
Jednoznaczne ustalenie czynników, które by³yby decyduj¹ce dla osi¹gania satys-
fakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia, okaza³o siê trudniejsze ni¿ pocz¹tkowo zak³adano,
g³ównie ze wzglêdu na wieloœæ interakcji obejmuj¹cych zmienne o z³o¿onej i zró¿-
nicowanej naturze [por. Dziurowicz-Koz³owska 2002]. Wielop³aszczyznowe ana-
lizy da³y podstawê do wypracowania ró¿norodnych perspektyw interpretacyj-
nych, z których czêœæ zawiera³a wyjaœnienia jakoœci ¿ycia przez odwo³ywanie siê
do biopsychospo³ecznej kondycji cz³owieka. Bazuj¹c na procesualnoœci i stopnio-
walnoœci cech sk³adaj¹cych siê na tê kondycjê, nierzadko rozpatrywanych na kon-
tinuum, zak³adano œcis³e powi¹zanie zdrowia i jego wskaŸników (na p³aszczyŸnie
fizycznej, psychicznej i spo³ecznej) z pozytywnym wartoœciowaniem ¿ycia i co-
dziennoœci [por. Fuhrer 2000].

W rezultacie wyodrêbniono nurt badawczy, w którym zdrowie i sprawnoœæ
traktowane s¹ jako g³ówne wyznaczniki wysokiej czy satysfakcjonuj¹cej jakoœci
¿ycia. Œcis³e i swoiste zespolenie tych zjawisk oddaje znaczenie wprowadzonego
terminu „jakoœæ ¿ycia uwarunkowana stanem zdrowia”. Opiera siê ono na za³o¿e-
niu, i¿ w sytuacji zachorowania czy znacz¹cego obni¿enia sprawnoœci wszystkie
aspekty dobrostanu fizycznego, psychicznego i spo³ecznego zale¿ne s¹ od zdro-
wia, sprawnoœci, powrotu do równowagi w relacji jednostka – œrodowisko. Takie
rozumienie jakoœci ¿ycia zak³ada jej zale¿noœæ od funkcjonalnych efektów choro-
by czy obni¿onej sprawnoœci, percypowanych przez osobê [Shipper 1990]. Poczu-
cie zdrowia ujmowane jest natomiast jako jeden z podstawowych wskaŸników,
ale te¿ warunków jakoœci ¿ycia. Pozwala to przewidywaæ wy¿sz¹, satysfakcjo-
nuj¹c¹ jakoœæ ¿ycia przy lepszym zdrowiu, a tak¿e ni¿sze zadowolenie z ¿ycia
w kontekœcie s³abszego zdrowia czy obni¿onej sprawnoœci [Dubey, Agarwal 2007;
Elfström i in. 2005; Anke, Fugl-Meyer 2003].
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Tendencyjnoœæ w interpretacji zwi¹zku: niepe³nosprawnoœæ
– jakoœæ ¿ycia

Analiza postrzeganego charakteru relacji miêdzy niepe³nosprawnoœci¹ i jakoœ-
ci¹ ¿ycia z punktu widzenia zarówno osób z niepe³nosprawnoœci¹, jak i pe³no-
sprawnych dostarcza dodatkowej perspektywy wyjaœniaj¹cej Ÿród³o paradoksu
niepe³nosprawnoœci, stanowi¹cej nieod³¹czne uzupe³nienie poprzedniej, zawar-
tej w punkcie 2. Zawiera siê w niej sk³onnoœæ do pewnej stronniczoœci w interpre-
tacji tego zwi¹zku, wyra¿aj¹cej siê m.in. w skrajnym eksponowaniu negatywnych
konsekwencji niepe³nosprawnoœci lub pomijaniu istotnej roli mo¿liwoœci adapta-
cyjnych cz³owieka w konfrontacji z traumatycznymi zdarzeniami ¿yciowymi.

Przeszacowanie emocjonalnego wp³ywu niepe³nosprawnoœci
na ca³oœciowo ujêt¹ psychospo³eczn¹ sytuacjê osoby

Tendencja ta wyra¿a siê w koncentracji osoby g³ównie na tych p³aszczyznach,
na które wp³ywa lub bêdzie oddzia³ywaæ w przysz³oœci niepe³nosprawnoœæ, znaj-
duje to konsekwencje w pesymistycznym przewidywaniu swojej przysz³oœci,
przecenianiu przeszkód, ignorowaniu zachowanych mo¿liwoœci. W rezultacie
osoba postrzega siebie i swoje ¿ycie przesadnie negatywnie, a swoje warunki ¿y-
ciowe o wiele bardziej niekorzystnie ni¿ mo¿e to mieæ miejsce w rzeczywistoœci
[por. Ubel i in. 2005; Dunn 1994]. Nale¿y zwróciæ tutaj uwagê na mo¿liwy do
pope³nienia b³¹d w dokonywanych przewidywaniach, okreœlany mianem
„uprzedzenia dotycz¹cego efektu”, który polega na prognozowaniu w³asnych
dzia³añ opartych na nadmiernym skupianiu siê na zmianach wywo³anych naby-
ciem niepe³nosprawnoœci i ich prawdopodobnych implikacjach, przy równoczes-
nym pomijaniu innych wydarzeñ i sytuacji, które równie¿ mog¹ uczestniczyæ
w kszta³towaniu ogólnie pojêtej sytuacji ¿yciowej. Tym samym ignorowane s¹
okolicznoœci i sytuacje, które w zbli¿onym (lub nawet wy¿szym) stopniu mog¹
kszta³towaæ codzienne funkcjonowanie osoby [Dunn, Uswatte, Elliott 2009].
Badania P.A. Ubela i wspó³pracowników [2005] pokaza³y, ¿e tendencja do takiej
interpretacji zwi¹zku: niepe³nosprawnoœæ – jakoœæ ¿ycia jest mocno utrwalona
równie¿ wœród osób bez niepe³noprawnoœci. Badani zachêceni do wyobra¿enia
sobie przysz³ego ¿ycia, w którym doznaliby trwa³ej niepe³nosprawnoœci, pomimo
dostarczenia tzw. „rozpraszaj¹cych treœci” w postaci podkreœlania znaczenia wie-
lu wartoœciowych aspektów ¿yciowych, w zdecydowanej wiêkszoœci koncentro-
wali siê na niepe³noprawnoœci i jej zasadniczej roli w ustalaniu jakoœci ¿ycia, czy-
ni¹c j¹ w pierwszej kolejnoœci odpowiedzialn¹ za bycie nieszczêœliwym. Tym
samym powa¿ne trudnoœci sprawia³o im zrozumienie satysfakcjonuj¹cej jakoœci
¿ycia zg³aszanej przez osobê obarczon¹ trwa³ymi ograniczeniami. Nastêpowa³o
niejako przenoszenie w³asnych wyobra¿eñ odnoœnie do ¿ycia z niepe³nospraw-
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noœci¹ (ograniczaj¹cych siê do jedynie niekorzystnych jego aspektów) na bezpo-
œredni¹ ocenê rzeczywistoœci osób faktycznie jej doœwiadczaj¹cych.

P. Naidoo [2006] dowodzi, i¿ wystêpowanie tego typu tendencji zarówno
u osób z niepe³noprawnoœci¹, jak i pe³nosprawnych mo¿e byæ w dominuj¹cej
mierze rezultatem ustaleñ przyjmowanych w ramach utrwalonego w spo³eczeñ-
stwie medycznego modelu niepe³noprawnoœci. Pomimo i¿ za³o¿enia modelu zo-
rientowane s¹ jedynie na uszkodzenia i ograniczenia, to sam fakt podkreœlania,
decyduj¹cego ich znaczenia w charakteryzowaniu osoby, prowadzi do przedsta-
wienia ca³oœciowego jej obrazu, w³¹cznie z ogóln¹ sytuacj¹ ¿yciow¹ (naznaczon¹
niepe³nosprawnoœci¹).

Niedocenienie mechanizmów adaptacyjnych

Tendencja ta wyra¿a siê z kolei w marginalizowaniu znacz¹cych mo¿liwoœci
adaptacyjnych cz³owieka, niedocenianiu korzystnych skutków adaptacji i pomi-
janiu faktu, i¿ wiele osób pomyœlnie przystosowuje siê do nowych okolicznoœci
¿yciowych, nawet po ekstremalnie traumatycznych zdarzeniach ¿yciowych. Ten-
dencja ta mo¿e wyst¹piæ równie¿ w ³agodniejszej postaci i cechuje siê wówczas
otwartoœci¹ osoby na pomyœlne przystosowanie do radykalnie przeobra¿onych
warunków ¿yciowych i jednoczesnym pow¹tpiewaniu w skutecznoœæ dyspono-
wanych zdolnoœci adaptacyjnych. Mo¿liwe jest jej utrzymywanie siê nawet w wy-
niku dostrzegania przez osobê nieoczekiwanych u siebie umiejêtnoœci zadowa-
laj¹cego zmagania siê z sytuacjami trudnymi i organizowania swojej codziennoœci
w sposób sprzyjaj¹cy zaspokajaniu potrzeb i realizacji zak³adanych celów [Delle
Fave 2006, za: Dunn, Uswatte, Elliott 2009]. Mechanizmem towarzysz¹cym niedo-
cenianiu zdolnoœci adaptacyjnych jest tendencja do przeceniania natê¿enia
i trwa³oœci swoich emocjonalnych (negatywnych) reakcji w zwi¹zku z nabyciem
niepe³nosprawnoœci. Identyfikowana jest sk³onnoœæ osoby do uporczywych
i skrajnych przekonañ, i¿ doznana trwa³a niepe³nosprawnoœæ zawsze bêdzie
kszta³towa³a tak silne emocjonalne wzglêdem niej ustosunkowanie. Stanowi ona
rezultat podwa¿ania (lub czêœciowo nieuœwiadamiania sobie) istotnej roli dyna-
micznych procesów adaptacyjnych, zasobów stale uczestnicz¹cych (lub mo¿li-
wych do uruchomienia) w radzeniu sobie z now¹ i trudn¹ sytuacj¹ ¿yciow¹.
Zwraca siê uwagê na fakt, ¿e po nabyciu trwa³ej niepe³nosprawnoœci osoba cechu-
je siê tendencj¹ do obni¿ania oczekiwañ wzglêdem dysponowanych zasobów
psychospo³ecznych, sprzyjaj¹cych i odpowiedzialnych za przywrócenie utraco-
nej równowagi, mimo ich wczeœniejszego (niemal nawykowego) wykorzystywa-
nia [Dunn 1994]. Charakterystyczne jest ponadto zjawisko os³abiania mocy adap-
tacyjnej wyra¿aj¹ce siê w sk³onnoœci do uznania (zarówno przez osoby
pe³nosprawne, jak i z niepe³nosprawnoœci¹), i¿ cz³owiek posiada mocniejsze dys-
pozycje adaptacyjne w stosunku do wszelkich innych zmian ¿yciowych ni¿ prze-
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obra¿eñ wywo³anych nabyciem niepe³nosprawnoœci czy utrat¹ zdrowia [por.
Dunn, Uswatte, Elliott 2009].

Perspektywa outsiderów

Niektórzy badacze [np. Ubel i in. 2005; Albrecht, Devlieger 1999] wyra¿aj¹
przekonanie, ¿e zjawisko paradoksu niepe³nosprawnoœci jest g³ównie rezultatem
przyjêcia perspektywy outsidera (osoby niedoœwiadczaj¹cej niepe³nosprawnoœci,
ale posiadaj¹cej okreœlone przekonania – najczêœciej stereotypowe – na temat nie-
pe³nosprawnoœci i osoby z niepe³nosprawnoœci¹, oraz jej sytuacji ¿yciowej), która
z kolei mo¿e w znacz¹cym stopniu kszta³towaæ punkt widzenia insidera (osoby
doœwiadczaj¹cej niepe³nosprawnoœci) i jej najbli¿szego otoczenia.

Jakie przekonania ousidera kszta³tuj¹ pod³o¿e paradoksu
niepe³nosprawnoœci?

Po pierwsze, outsider mo¿e zak³adaæ, ¿e insider jest ca³kowicie poch³oniêty
swoj¹ niepe³nosprawnoœci¹, uznaj¹c j¹ za centralny element swojego ¿ycia, co-
dziennoœci, stanowi¹cy przeszkodê w osi¹ganiu poczucia normalnoœci. Outsider
mo¿e wyra¿aæ przekonanie, i¿ nabycie trwa³ej niepe³nosprawnoœci jest obiektyw-
nie tragiczn¹ sytuacj¹, przynosz¹c¹ negatywne skutki na ca³e ¿ycie cz³owieka.
Z racji swej obiektywnoœci stanowi wiêc niemo¿liw¹ do pokonania barierê
w osi¹ganiu szczêœcia, satysfakcji z ¿ycia, ale te¿ „normalnoœci” spo³ecznie akcep-
towanej. Nierzadko tego typu przekonanie przyjmuje formê tzw. z³udzenia pate-
tycznego polegaj¹cego na przecenianiu skutków negatywnych zdarzeñ ¿ycio-
wych innych ludzi dla doœwiadczania przez nich dobrostanu psychospo³ecznego,
zadowolenia z ¿ycia. Charakterystyczne dla outsidera jest równie¿ za³o¿enie, ¿e
pozytywne zjawiska wskazywane przez osobê niepe³nosprawn¹ s¹ w gruncie
rzeczy rezultatem stosowanych mechanizmów obronnych przes³aniaj¹cych rze-
czywiste status quo [Majewicz 2006; Dunn, Dougherty 2005; Dunn 1996]. Konsek-
wencj¹ takiego przekonania jest czêsta u outsidera tendencja do podwa¿ania
wiarygodnoœci relacjonowania wysokiej satysfakcji z ¿ycia przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹. Dopatruje siê u nich raczej mechanizmu samooszukiwania
pozwalaj¹cego przetrwaæ niemo¿liwe do zmiany warunki ¿yciowe ni¿ rzeczywis-
tych Ÿróde³ deklarowanego satysfakcjonuj¹cego ¿ycia. Wysokie wyniki w zakre-
sie subiektywnego zdrowia, poczucia szczêœcia, jakoœci ¿ycia, optymizmu, zado-
wolenia z codziennoœci u osób z niepe³nosprawnoœci¹ traktowane s¹ wiêc przez
outsidera jako wyolbrzymione, bêd¹ce konsekwencj¹ albo b³êdnego postrzegania
przez nich doœwiadczanej sytuacji ¿yciowej lub te¿ wadliwego pomiaru wskaza-
nych zmiennych [Ubel i in. 2005].

Dostrze¿ono, ¿e jednym z najtrudniejszych do zrozumienia i zaakceptowania
faktów dla outsidera jest to, i¿ wielu ludzi z niepe³nosprawnoœci¹ w znacz¹cym
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stopniu przystosowuje siê do doœwiadczanych okolicznoœci, doznaj¹c przy tym
poczucia szczêœcia, zadowolenia z prze¿ywanej codziennoœci czy formu³uj¹c po-
myœlne wizje przysz³oœci [Dunn, Dougherty 2005]. Co istotne, wyniki badañ [np.
Amundson 2010] wskazuj¹, ¿e trudniejsze do przyjêcia i zrozumienia jest poczu-
cie szczêœcia czy wysoki poziom ogólnej jakoœci ¿ycia u osób z niepe³nosprawnoœ-
ci¹ przez personel medyczny pozostaj¹cy z nimi w bezpoœredniej relacji ni¿ przez
osoby niedoœwiadczaj¹ce takiego kontaktu.

Wskazane Ÿród³a paradoksu niepe³nosprawnoœci t³umacz¹, z czego mo¿e wy-
nikaæ uznanie jego zasadnoœci czy wiarygodnoœci. To jedna strona interpretacji.
Jednak¿e druga perspektywa dostarcza powa¿nych argumentów do podwa¿enia
tego paradoksu i uznania, ¿e niepe³nosprawnoœæ i satysfakcjonuj¹ca jakoœæ ¿ycia
oraz inne pozytywne doœwiadczenia w ¿yciu cz³owieka nie tworz¹ rozbie¿noœci
i zjawisk niemo¿liwych do pogodzenia.

Argumenty za podwa¿eniem paradoksu niepe³nosprawnoœci

Paradoks niepe³nosprawnoœci poparty jest tezami wyprowadzanymi z ró¿no-
rodnych kontekstów interpretacyjnych, podobnie antytezy w tym zakresie po-
chodz¹ z odmiennych pod wzglêdem za³o¿eniowym perspektyw. Ich zró¿nico-
wany charakter nie podwa¿a spójnoœci wywodu, wrêcz przeciwnie, ugruntowuje
zasadnoœæ argumentów przez ukazanie wielu obszarów analitycznych, w obrêbie
których mo¿liwe jest dowodzenie pozornoœci istnienia paradoksu niepe³nospraw-
noœci, a tym samym zanegowanie przypuszczenia o swoistym istnieniu „szklanego
sufitu” w osi¹ganiu satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia przez osoby z niepe³nospraw-
noœci¹. Pozwala to unikn¹æ stronniczego, a zarazem ograniczonego, charakteru
formu³owanej antytezy.

Pierwsza p³aszczyzna argumentacji odnosi siê do podstawy ontologicznej
i statusu osoby niepe³nosprawnej okreœlanego w przyjmowanej koncepcji cz³o-
wieka. Zanegowanie zasadnoœci paradoksu niepe³nosprawnoœci czyni siê na pod-
stawie czêsto obecnie przywo³ywanej personalistyczno-egzystencjalnej koncepcji
cz³owieka. Zgodnie z t¹ koncepcj¹ cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹ ujmowany
jest przede wszystkim w kategorii osoby i interpretowany z perspektywy wymia-
ru osobowego. Zak³ada siê w niej, i¿ niezale¿nie od kondycji psychofizycznej
cz³owiek wyposa¿ony jest we wszystkie wartoœci konstytuuj¹ce osobê, a przede
wszystkim w „g³êbok¹ wartoœæ ontyczn¹”, doznawan¹ z samego faktu bycia
cz³owiekiem [Chudy 2007]. Bezwarunkowo przys³uguje mu prawo indywidual-
nego prze¿ywania ¿ycia, czynienia go bardziej twórczym, wielowymiarowym,
w subiektywnym odczuciu sensowniejszym, rozwojowym i satysfakcjonuj¹cym.
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Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ i deklarowana przez ni¹ satysfakcjonuj¹ca jakoœæ
¿ycia nie powinna podlegaæ ocenie z punktu widzenia jakichkolwiek relatyw-
nych kryteriów. Doœwiadczana przez ni¹ niepe³nosprawnoœæ niczego nie wnosi
do bycia osob¹, ani te¿ niczego nie ujmuje, nie podwa¿a wartoœci osoby w najg³êb-
szym wymiarze jego egzystencji [Chudy 1988a, 1988b; por. Domaga³a-Zyœk 2010].
Inaczej mówi¹c, jeœli osoba z niepe³nosprawnoœci¹ deklaruje satysfakcjonuj¹c¹ ja-
koœæ ¿ycia, nie nale¿y postrzegaæ tego w kategorii paradoksu, jest to bowiem nie
tyle sprzecznoœæ co naturalne prawo osoby do czynienia swojego ¿ycia takim, by
jak najpe³niej zrealizowaæ ten osobowy wymiar. W personalistycznej koncepcji
cz³owieka – paradoks niepe³nosprawnoœci – nie ma racji bytu; w jej ramach przyj-
mowane jest bowiem za³o¿enie, ¿e ka¿da przygodnoœæ, w tym te¿ uszkodzenie,
ograniczenie, niedoskona³oœæ, jest dana cz³owiekowi, ale te¿ zadana; wi¹¿e siê to
z zadaniem nieustannego doskonalenia w³asnego ¿ycia, przejêcia odpowiedzial-
noœci za jak najbardziej optymalny rozwój, mimo doznawanej przygodnoœci [por.
Chudy, 2004].

Satysfakcjonuj¹ca jakoœæ ¿ycia traktowana jest jako efekt swoistego procesu
autorewalidacji opartego na odpowiedzialnej realizacji zadania, jakim jest dosko-
nalenie w³asnego ¿ycia. Jakoœæ ¿ycia ujmowana jest tutaj z perspektywy holistycz-
nej i traktowana jako zjawisko wielowymiarowe, z³o¿one obejmuj¹ce wymiar
psychiczny, psychospo³eczny, podmiotowy i metafizyczny. Œciœle jest ona powi¹-
zana z wartoœciami transcendentnymi, których przyjêcie przez osobê z niepe³no-
sprawnoœci¹ pozwala na przekraczanie w³asnych s³aboœci i ograniczeñ wyni-
kaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. W kontekœcie wartoœci transcendentnych ka¿da
osoba, bez wzglêdu na doœwiadczan¹ sytuacjê ¿yciow¹, ma szansê doœwiadczaæ
satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia [por. Domaga³a-Zyœk 2009; Straœ-Romanowska,
Fr¹ckowiak 2007].

Druga p³aszczyzna argumentacji odnoszona jest do preferowanych przez
osobê wartoœci i dokonywanych w ich obrêbie przeobra¿eñ. Transformacja warto-
œci uznawana jest jako jeden z najwa¿niejszych procesów odpowiedzialnych za
budowanie i odbudowywanie satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia u osób z nabyt¹
niepe³nosprawnoœci¹. Mo¿e wyra¿aæ siê w ró¿norodnych postaciach. Nawi¹zuj¹c
do klasycznej ju¿, ale obecnie reaktywowanej koncepcji transformacji wartoœci
zaproponowanej przez B. Wright, mo¿liwe s¹ nastêpuj¹ce przeobra¿enia wartoœci:
– poszerzenie zakresu wartoœci uznawanych za wa¿ne w ¿yciu;
– przesuniêcie wartoœci zwi¹zanych ze zdrowiem i sprawnoœci¹ na ni¿sz¹ pozy-

cjê w przyjmowanej przez jednostkê hierarchii;
– przyjêcie za korzystne i po¿¹dane choæby czêœciowe odzyskanie utraconych

wartoœci, wczeœnie niezwykle wa¿nych dla jednostki;
– wybieranie innych ni¿ dotychczas kryteriów wartoœciowania w³asnego ¿ycia

[za: Ferrin i in. 2011; Larkowa 1987].
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Przeobra¿enia wartoœci rozpatrywane s¹ z perspektywy uwarunkowañ akcep-
tacji doœwiadczanych ograniczeñ. Prowadz¹c do uformowania lub wzmocnienia
zdolnoœci minimalizowania strat, w tym wynikaj¹cych z nabycia niepe³nospraw-
noœci, tworz¹ korzystne warunki do wypracowania umiejêtnoœci dostrzegania
i zachowania wa¿noœci nieutraconych zdolnoœci i mo¿liwoœci [Keany, Glueckauf
1993]. Z kolei zintensyfikowane dzia³ania na rzecz wykorzystania zachowanego
potencja³u, w wyniku dokonanych przewartoœciowañ, w wiêkszym stopniu ni¿
dotychczas docenionego, urealnia szanse na satysfakcjonuj¹ce osi¹gniêcia ¿yciowe.

W efekcie tego typu przeobra¿eñ mo¿liwe jest ukszta³towanie przekonania
o mo¿liwoœci rozpatrywania siebie w poszerzonej perspektywie nowych wartoœci.
Przekonanie to daje solidne podstawy do ukszta³towania ca³oœciowej oceny w³as-
nej osoby, a nie tylko z perspektywy posiadanych ograniczeñ, tym samym czerpa-
nie satysfakcji z ¿ycia oparte na wartoœci, nienaruszone przez niepe³nosprawnoœæ,
nieblokuj¹ce mo¿liwoœci spe³nienia, samorealizacji. Co istotne, dokonywane po
nabyciu niepe³nosprawnoœci przeobra¿enia wartoœci dokonywane s¹ nie tylko na
p³aszczyŸnie ich relacji z celami ¿yciowymi, osi¹gniêciami, kryteriami wartoœcio-
wania w³asnych dzia³añ i cudzych, ale równie¿ w obszarze postrzegania trud-
nych, traumatycznych zdarzeñ ¿yciowych, trwale zmieniaj¹cych dotychczasow¹
codziennoœæ. Wyniki badañ [np. Weitzner i in. 2011; Hefferon, Grealy, Mutrie
2009; Chun, Lee 2008] nad wzrostem potraumatycznym, odnajdywanymi korzyœ-
ciami po doznaniu trwa³ych uszkodzeñ, wskazuj¹, ¿e ich doœwiadczenie mo¿e
zmieniæ perspektywê i kryteria wartoœciowania tego typu zdarzeñ, niekoniecznie
nacechowanego negatywizmem. Pozytywne wartoœciowanie posiadanej nie-
pe³nosprawnoœci, wbrew potocznym przekonaniom, wyra¿a siê w traktowaniu
jej jako wyzwania uruchamiaj¹cego szeroki zakres wartoœci, w opinii badanych,
w wiêkszym stopniu urzeczywistniaj¹cych radoœæ ¿ycia i bycie szczêœliwym. Post-
rzegana jest ona w kategorii wartoœciowego bodŸca do odkrywania i doskonale-
nia siebie, zmiany pogl¹dów, w subiektywnym odczuciu na bardziej sensowne
i rozwojowe, a w rezultacie jako bodŸca toruj¹cego warunki do wiêkszego doce-
niania ¿ycia, nierzadko bardziej pozytywnego podejœcia do ¿ycia ni¿ przed naby-
ciem niepe³nosprawnoœci, wspó³wystêpuj¹cego ze zwiêkszonym poczuciem celu
i znaczenia wszystkiego, co sk³ada siê na codzienn¹ rzeczywistoœæ [Weitzner i in.
2011].

Trzecia p³aszczyzna argumentacji opiera siê na dokonywanej przez osobê re-
definicji poczucia jakoœci ¿ycia po nabyciu niepe³nosprawnoœci. Argumentacjê tê
mo¿na omówiæ m.in. na podstawie za³o¿enia modelu wp³ywu niepe³nosprawno-
œci M. Bishopa [2005a, 2005b]. Przyjmuje siê w nim, ¿e niepe³nosprawnoœæ wpraw-
dzie powoduje dezorganizacjê w ¿yciu jednostki, zagra¿aj¹c jej psychospo³eczne-
mu dobrostanowi, jednak¿e nie prowadzi w prostej linii do obni¿ania ogólnego
poczucia jakoœci ¿ycia. Ten wp³yw niepe³nosprawnoœci ma charakter kontekstual-
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ny, a warunki, przez które w mniejszym lub wiêkszym stopniu jest widoczny
w kszta³towaniu poziomu zadowolenia z ¿ycia, dotycz¹ wartoœciowania przez
jednostkê poszczególnych obszarów ¿yciowych. Ka¿da osoba wartoœciuje swoje
¿ycie w taki sposób, ¿e pewne obszary ¿yciowe s¹ decyduj¹ce dla wyznaczania
satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia. Przyjêta selekcja obszarów ¿yciowych stanowi
wyjœciowy kontekst oceny znaczenia doœwiadczanych zdarzeñ, w tym równie¿
nabycia trwa³ych uszkodzeñ dla ogólnego zadowolenia z ¿ycia.

Poczucie jakoœci ¿ycia zatem mo¿e utrzymaæ siê na wysokim poziomie (lub
nie ulec redukcji) u osoby nabywaj¹cej niepe³nosprawnoœci w sytuacji, gdy nie
wprowadza ona zasadniczych blokad, zniszczeñ w najwy¿ej cenionych przez ni¹
p³aszczyznach ¿yciowych. Natomiast je¿eli niepe³nosprawnoœæ spowoduje po-
wa¿ne zak³ócenia (czy zniszczenia) w najwy¿ej cenionych przez osobê obszarach
¿yciowych, wówczas bêdzie ona oddzia³ywaæ na obni¿enie ogólnego poczucia ja-
koœci ¿ycia. Niemniej mo¿liwe jest odwrócenie tego procesu. Za³o¿enia modelu
pozwalaj¹ wnioskowaæ, ¿e prawdopodobne jest odbudowanie satysfakcjonuj¹cej
jakoœci ¿ycia w wyniku przyjêcia przez jednostkê aktywnej postawy wobec do-
znawanych zmian. Aktywnoœæ ta mo¿e przejawiaæ siê w zmianie lub adaptacyj-
nym przenoszeniu znaczenia danych p³aszczyzn funkcjonowania w taki sposób,
¿e uprzednio priorytetowe, ale zasadniczo dotkniête przez niepe³nosprawnoœæ,
traktowane s¹ przez jednostkê jako peryferyjne. I odwrotnie, obszary wczeœniej
uznawane za poboczne zyskuj¹ rangê centralnych i wyznaczaj¹cych satysfakcjo-
nuj¹c¹ jakoœæ ¿ycia. Istotn¹ rolê w tej aktywnoœci spe³nia mechanizm kontroli wy-
ra¿aj¹cy siê w zdolnoœci do swoistego dbania o utrzymanie satysfakcji ¿yciowej
mimo zmiany okolicznoœci. Poczucie kontroli zbie¿ne z przyjêciem odpowiedzial-
noœci i aktywnym zaanga¿owaniem w racjonalne zarz¹dzanie niepe³nosprawno-
œci¹ stwarza mo¿liwoœæ zniwelowania dostrzeganego rozdŸwiêku miêdzy obec-
nym poziomem jakoœci ¿ycia (zak³óconym przez nabycie niepe³nosprawnoœci)
a po¿¹danym, satysfakcjonuj¹cym [Bishop, Shepard, Stenhoff 2007; Bishop 2005a,
2005b].

Zarówno wyniki badañ autorów przywo³anej koncepcji wp³ywu niepe³no-
sprawnoœci na poczucie jakoœci ¿ycia, jak te¿ innych badaczy, dowodz¹, i¿ wiele
osób jest zdolne pomyœlnie zaadoptowaæ siê do nowych okolicznoœci ¿yciowych
i doœwiadczaæ relatywnie wysokiej satysfakcji ¿yciowej. Wskazuje siê, i¿ nawet
jeœli efekty adaptacyjne nie s¹ w pe³ni zadowalaj¹ce w subiektywnym odbiorze
osób z niepe³nosprawnoœci¹, to relacjonowany przez nich poziom dobrostanu
psychospo³ecznego jest czêsto wy¿szy ni¿ wyobra¿any, przewidywany przez
osoby pe³nosprawne odnoœnie do okolicznoœci posiadania trwa³ych ograniczeñ
[Ubel i in. 2005].

W obrêbie tej p³aszczyzny argumentacji nale¿y podkreœliæ dodatkow¹ kwe-
stiê rozumienia satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia. Istotny do zaznaczenia jest fakt,
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i¿ nie istnieje uniwersalne podejœcie do okreœlania jakoœci ¿ycia. Empirycznie pod-
wa¿ono rolê obiektywnych warunków, standardów, które warunkowa³yby po-
ziom jakoœci ¿ycia czy bycie szczêœliwym. Skoro dowiedziono brak determi-
nuj¹cego wp³ywu czynników obiektywnych: materialnych, s³awy, presti¿u,
osi¹gniêæ, zdrowia, pojawia siê pytanie o zasadnoœæ uznawania niepe³nospraw-
noœci (w tym fizycznej) jako bezpoœredniego wyznacznika dyssatyfakcji ¿yciowej.
O ile w przypadku wymienionych wczeœniej czynników interpretowanych
w kontekœcie osi¹gania satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿yciowej zwraca siê uwagê na
subiektywn¹ percepcjê ich znaczenia, to w sytuacji niepe³nosprawnoœci zaznacza
siê mniejsze przyzwolenie i ni¿sz¹ tendencjê do takiego poszerzania zakresu wy-
jaœniania.

Kolejna p³aszczyzna argumentacji bazuje na mechanizmach odpowiedzial-
nych za kszta³towanie poczucia szczêœcia u osób doznaj¹cych radykalnych zmian
¿yciowych, w tym wywo³anych nabyciem trwa³ej niepe³nosprawnoœci. Zgodnie
z teori¹ S. Lyubomirsky, K.M. Sheldon i D. Schkade [2005] poziom szczêœcia u ka¿-
dego cz³owieka kszta³towany jest przez trzy czynniki: bazowy, wzglêdnie stabil-
ny poziom szczêœcia, indywidualnie zdeterminowany, czynniki okolicznoœciowe
(w tym cechy osobiste: wiek, p³eæ, historia ¿ycia, zdarzenia, sytuacje) i dzia³ania
intencjonalne. Tworz¹ one tzw. „architekturê zrównowa¿onego szczêœcia”. Trau-
ma zwi¹zana z nabyciem trwa³ej niepe³nosprawnoœci mo¿e silnie oddzia³ywaæ na
ten indywidualnie ustalony poziom szczêœcia, prowadz¹c od jego obni¿enia. Jed-
nak¿e wraz z up³ywem czasu, w którym zachodzi proces przystosowania i pomy-
œlnego radzenia sobie z sytuacjami generowanymi przez niepe³nosprawnoœæ,
równolegle mo¿e te¿ zachodziæ proces powracania do bazowego poziomu szczêœ-
cia. Pewne aspekty sk³adaj¹ce siê bowiem na poczucie szczêœcia mog¹ byæ podat-
ne na oddzia³ywanie okreœlonych czynników rehabilitacyjnych, interwencyj-
nych, wspieraj¹cych, aktywnoœæ w³asn¹ jednostki, prowadz¹c do przywrócenia
i umocnienia wczeœniejszego ich poziomu, pomimo doœwiadczanego zdarzenia
traumatycznego. S³u¿ebn¹ niejako w tym zakresie rolê pe³ni pomyœlnie za-
chodz¹cy proces przystosowania do ¿ycia z nabytymi ograniczeniami, w ramach
którego dochodzi do asymilacji trudnego do zaakceptowania zdarzenia i stopnio-
wego przenoszenia uwagi na inne aspekty funkcjonowania. Wyniki badañ [np.
Amundson 2010] dowodz¹, ¿e mo¿liwe s¹ faktyczne zmiany w poczuciu szczêœ-
cia, subiektywnej ocenie jakoœci ¿ycia, równie¿ w rezultacie zachodzenia hedonis-
tycznej adaptacji, naturalnej sk³onnoœci cz³owieka do poszukiwania bodŸców
wzbudzaj¹cych pozytywne prze¿ycia i doœwiadczenia, niezale¿nie od wspó³wy-
stêpuj¹cych niekorzystnych sytuacji ¿yciowych.

Teoria ta daje podstawy, by uznaæ, i¿ nabycie niepe³nosprawnoœci – choæ jest
niezwykle traumatycznym, wstrz¹sowym zdarzeniem ¿yciowym – mo¿e nie mieæ
decyduj¹cego znaczenia dla ogólnego, bazowego poziomu szczêœcia. Zak³ada siê
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w niej, ¿e obiektywne okolicznoœci ¿yciowe maj¹ relatywnie niewielki wp³yw na
poczucie szczêœcia w d³u¿szej perspektywie czasowej, g³ównie z powodu hedo-
nistycznych mechanizmów adaptacyjnych. Przyjmuje siê tutaj ulotn¹, przemi-
jaj¹c¹ naturê szczêœcia, ale tak¿e mo¿liwoœæ jego prze¿ywania/odczuwania nawet
po doœwiadczeniu niespodziewanej, traumatycznej straty. Podobne wnioski for-
mu³uj¹ inni badacze zajmuj¹cy siê problematyk¹ szczêœcia, dowodz¹c wystêpo-
wania zjawiska odradzania siê poczucia szczêœcia, powrotu do równowagi psychicz-
nej po nabyciu trwa³ej niepe³nosprawnoœci czy zachorowaniu na nieuleczaln¹
chorobê, która rozwija siê wraz z up³ywem czasu od traumatycznego zdarzenia,
momentu diagnozy [zob. Czapiñski, 2001]. Nie oznacza to jednak uniwersalnoœci
w osi¹ganiu poczucia szczêœcia u osób z trwa³¹ niepe³nosprawnoœci¹. Uwarunko-
wania indywidualne w przystosowywaniu siê do ¿ycia z nabytymi ograniczenia-
mi, wyjœciowy poziom szczêœcia, a tak¿e czynniki kontekstualne mog¹ nakreœlaæ
jednostkowy wymiar i stopieñ bycia szczêœliwym.

Istotnych argumentów na podwa¿enie paradoksu niepe³nosprawnoœci do-
starcza równie¿ obszar badañ empirycznych dowodz¹cy znaczenia czynników
kontekstualnych dla poziomu satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia. Pomimo tego, ¿e
dowiedziono zale¿noœci poziomu satysfakcji ¿yciowej od parametrów niepe³no-
sprawnoœci, znaczna czêœæ analiz dostarcza równie¿ danych wskazuj¹cych na
brak bezpoœredniego zwi¹zku miêdzy niepe³nosprawnoœci¹, jej powag¹, nasile-
niem, stopniem ciê¿koœci a poziomem satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia [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, i¿ bycie zadowolonym z ¿y-
cia nie zale¿y, lub te¿ pozostaje w niewielkim stopniu, z posiadanymi przez osobê
uszkodzeniami i ograniczeniami. Zdecydowanie negowane jest twierdzenie o li-
niowej zale¿noœci tych zmiennych.

Na podstawie za³o¿eñ przyjêtych w Miêdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjo-
nowania, Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia, akcentuj¹cych œcis³¹ relacjê miêdzy
czterema komponentami: organizmem, jego funkcjami, aktywnoœci¹ jednostki
i jej uczestnictwem w ¿yciu spo³ecznym, zwraca siê uwag¹ na znacz¹c¹ rolê czyn-
ników kontekstualnych i wpisuj¹cych siê w aktywnoœæ w³asn¹ jednostki [Badley
2008]. Deklarowana przez osobê z niepe³nosprawnoœci¹ satysfakcjonuj¹ca zdro-
wie, wysoka satysfakcja ¿yciowa, zadowalaj¹ca funkcjonalnoœæ wyjaœniana jest
przez wskazywanie okreœlonych oddzia³ywañ wymienionych czynników (w tym
socjoekonomicznych, adekwatnego wsparcia spo³ecznego, zaanga¿owanie jed-
nostki w realizacjê zadañ, pe³nienie ról itp.). Czynniki te mog¹ odgrywaæ media-
cyjn¹ lub moderacyjn¹ rolê w okreœlaniu relacji miêdzy posiadanym przez osobê
uszkodzeniem a poziomem satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia oraz innych pozytyw-
nych doœwiadczeñ w ¿yciu jednostki [Wang, Badley, Gignac 2006]. Na przyk³ad
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S. Uppal [2006] dowodzi, ¿e zmienna w postaci udzielania adekwatnej do zapot-
rzebowania pomocy ma istotne znaczenie w ustalaniu poczucia dobrostanu
u osób z niepe³nosprawnoœci¹, niezale¿nie od stopnia posiadanych uszkodzeñ.

Podkreœlenie znaczenia czynników kontekstualnych pozwala przenieœæ
punkt ciê¿koœci w przyjmowanym rozumowaniu z analizy uwarunkowañ zado-
walaj¹cej jakoœci ¿ycia, osadzanych jedynie w niepe³nosprawnoœci i zak³adanych
jej konsekwencjach, na zdecydowanie szerszy zakres wyjaœnieñ. Jako zasadne na-
suwa siê wówczas pytanie, co sprawia, ¿e osoba z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiad-
cza satysfakcjonuj¹cej jakoœci ¿ycia? a nie – jak to mo¿liwe, ¿e osoba z niepe³nospraw-
noœci¹ osi¹ga satysfakcjê ¿yciow¹? O ile pierwsze pytanie orientuje na odnalezienie
rzeczywistych uwarunkowañ pozytywnych doœwiadczeñ w ¿yciu osoby do-
znaj¹cej trwa³ych ograniczeñ (co jest wartoœciowe zarówno z punktu widzenia
poznawczego, jak i terapeutyczno-rehabilitacyjnego i pomocowego), to drugie
opiera siê na ukrytym za³o¿eniu o swoistej nieprawid³owoœci, niezgodnej z ocze-
kiwaniami, któr¹ nale¿y zdemaskowaæ.

W odniesieniu do zaprezentowanych treœci charakteryzuj¹cych Ÿród³a zjawis-
ka paradoksu niepe³nosprawnoœci oraz mo¿liwych argumentów na jego podwa-
¿enie mo¿na sformu³owaæ pewne wnioski. Po pierwsze, dowodzony paradoks
miêdzy doœwiadczaniem niepe³nosprawnoœci a mo¿liwoœci¹ osi¹gania satysfak-
cjonuj¹cej jakoœci ¿ycia ma donios³e implikacje spo³eczne (utrwalanie jednostron-
nej, negatywnej, stereotypowej konotacji niepe³nosprawnoœci) i indywidualne
(przyjêcie uproszczonej koncepcji w³asnego ¿ycia zdominowanej ograniczeniami
wynikaj¹cymi z niepe³nosprawnoœci, uniemo¿liwiaj¹cymi doœwiadczanie satys-
fakcjonuj¹cej codziennoœci). Po drugie, zjawisko paradoksu niepe³nosprawnoœci
jako pochodna fragmentarycznej wiedzy na temat osób z trwa³ymi uszkodzenia-
mi wymaga jednak nie tylko zanegowania, ale tak¿e wykorzystania w celu ukaza-
nia powa¿nych b³êdów w ich postrzeganiu i wartoœciowaniu.

Podsumowuj¹c, nale¿y równie¿ zaznaczyæ, ¿e specyfika tego zjawiska jed-
noznacznie potwierdza istotne znacznie wyjœciowych za³o¿eñ (ontologicznych
i epistemologicznych) w konceptualizacji niepe³nosprawnoœci i jej konsekwencji,
tworzy to kluczowy kontekst wyjaœniania i uzasadniania zjawisk w okresie aktu-
alnych paradygmatycznych przeobra¿eñ w pedagogice specjalnej.
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Stygmatyzacja przeniesiona
Czêœæ 1. Perspektywa rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ i chorob¹

Courtesy stigma.
Part 1. The perspective of parents of children with disability
and disease

The following article discusses the phenomenon of courtesy sigma. This complex issue, related to
the quality of life of individuals with disability/sickness, and of their families, is relatively little-
known in Poland. Here, with reference to mostly foreign source materials, it is conceptualized
and analyzed in the context of how families of children with disability/chronic illness function. Its
relational nature is highlighted, and its structural and functional aspects are discussed. Explica-
ting the nature of courtesy stigma, including contextual factors, is aimed at highlighting its com-
plex correlations not only with the quality of how parents of children with disability/ chronic
illness function psycho-socially, but also, and more importantly, with its effects on these chil-
dren’s development and their adaptation to living with disability/ chronic illness. The paper also
offers suggestions for activities aimed at preventing stigma-related experiences and their conse-
quences. Finally, it points to issues which may inspire and orient further research into the subject.

S³owa kluczowe: stygmatyzacja, dziecko z niepe³nosprawnoœci¹/przewlek³¹ chorob¹, perspektywa
rodziców

Keywords: stigmatization, children with disabilities/chronic illness, parents perspective

Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji znane jest g³ównie z prac autorów, którzy intereso-
wali siê funkcjonowaniem osób z chorobami psychicznymi. W tym obszarze
powsta³y opracowania dostarczaj¹ce szczegó³owych wyjaœnieñ zarówno na temat
jego przebiegu, przyczyn, jak i nastêpstw. W kontekœcie uzyskanych dowodów
empirycznych najbardziej zasadne jest ujmowanie stygmatyzacji w kategoriach



z³o¿onej relacji miêdzy okreœlonymi podmiotami. Tak zwany stygmat (piêtno),
które E. Goffman [2007, s. 33] zdefiniowa³ jako „atrybut dotkliwie dyskredytuj¹cy
jednostkê”, jest jedynie elementem tego procesu, a charakter nadawanych mu
znaczeñ i sposobów wartoœciowania zale¿y od wielu czynników, w tym zw³asz-
cza spo³eczno-kulturowych. W procesie stygmatyzacji mamy do czynienia z:
– wyró¿nieniem i zetykietowaniem ró¿nic miêdzy ludŸmi;
– ich negatywn¹ stereotypizacj¹, rozumian¹ tutaj jako po³¹czenie zetykietowa-

nych jednostek z niepo¿¹danymi cechami;
– kategoryzacj¹ – dokonaniem separacji „nas” od „nich”;
– doœwiadczaniem utraty statusu i dyskryminacji przez zetykietowane jednostki

[Link, Phelan 2001].
Zdaniem B.G. Linka i J.C. Phelana [2001] niezbêdnym warunkiem zaistnienia

stygmatyzacji jest posiadanie spo³ecznej, ekonomicznej i politycznej w³adzy.
W³adza mo¿e siê wywodziæ z posiadanej wiedzy naukowej (specjaliœci), na mocy
której dokonuje siê identyfikacji ró¿nic i ich klasyfikowania, zajmowanego stano-
wiska i pe³nionej roli zawodowej czy te¿ zasobnoœci ekonomicznej. Wydaje siê, ¿e
w³adnoœæ oceniania, udzielania dezaprobaty oraz dyskryminowania wynika rów-
nie¿ ze spe³niania warunków „normalnoœci” czy to fizycznej, psychicznej, spo-
³ecznej czy moralnej. Nale¿y jednak zaznaczyæ, ¿e kryteria „normalnoœci” nie s¹
stabilne, zale¿nie od okolicznoœci mo¿e nast¹piæ zmiana pozycji – z piêtnuj¹cego
na piêtnowanego [Hoffman 2007, s. 175], podkreœlaj¹c tego typu relatywnoœæ,
u¿ywa terminu „normalny dewiant”.

Dyskryminacja jest empirycznie uchwytnym wskaŸnikiem stygmatyzacji.
Przyjmuje ona ró¿ny stopieñ nasilenia oraz zaznacza siê w wielorakich kontek-
stach funkcjonowania, maj¹c negatywne konsekwencje dla jej podmiotu. Analiza
stygmatyzacji w tym wymiarze przebiega niejako z perspektywy „zewnêtrznej”1.
Istot¹ stygmatyzacji jest jednak to co ma charakter uwewnêtrzniony. Tê pozorn¹
dwuwymiarowoœæ stygmatyzacji odzwierciedlaj¹ dwa pojêcia wprowadzone na
gruncie teoretycznym, z wiêkszym czy mniejszym powodzeniem oraz zasadno-
œci¹ wdra¿ane w empirii – pojêcie stygmatyzacji postrzeganej (enacted stigma) i od-
czuwanej (felt stigma). Enacted stigma to aktualne epizody stygmatyzacji, w któ-
rych osoba bierze udzia³, najczêœciej dyskryminacja ze strony innych jednostek,
grup czy instytucji. Felt stigma konceptualizowana jest jako wstyd zwi¹zany ze
stygmatem i obsesyjny lêk przed reakcjami stygmatyzuj¹cymi [Jacoby 2002]. To
drugie, pojêcie ma oddawaæ istotê tzw. stygmatyzacji uwewnêtrznionej i w takim
znaczeniu mo¿e byæ stosowane zamiennie z okreœleniem self-stigma. Podzia³ ten
wydaje siê u¿yteczny przede wszystkim w kontekœcie podejmowania dzia³añ
zmierzaj¹cych do redukcji zjawiska. Opisywanie dyskryminacji z perspektywy
jednostki mo¿e s³u¿yæ ustaleniu jej zasiêgu, miejsc wystêpowania, nasilenia i cha-
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rakteru, co jest wa¿ne w procesie profilaktyki. Ta perspektywa analiz wydaje siê
szczególnie istotna w przypadku stygmatyzacji strukturalnej (dyskryminacji na
poziomie strukturalnym), której Ÿród³em s¹ m.in. negatywne postawy ze strony
specjalistów, niekorzystne uregulowania prawne i organizacyjne czy nieformalna
kultura instytucji.

Zastosowanie wspomnianego podzia³u do analizy doœwiadczeñ jednostki bu-
dzi pewne w¹tpliwoœci. Próby zdiagnozowania zjawiska stygmatyzacji postrze-
ganej z perspektywy osoby nieuchronnie ³¹cz¹ siê jego subiektywizacj¹, ze swo-
istym przetworzeniem rzeczywistoœci percypowanej przez jednostkê (np.
przejawów zachowañ i reakcji innych) przez pryzmat osobistych ocen i oczeki-
wañ. Mamy tutaj do czynienia z „uwewnêtrznieniem” stygmatyzuj¹cej rzeczywi-
stoœci, którego nastêpstwem mo¿e byæ doœwiadczanie negatywnych stanów emo-
cjonalnych. Niekorzystny obraz spo³ecznych realiów (wiêkszy zakres czy
nasilenie postrzeganej dyskryminacji) mo¿e byæ wskaŸnikiem g³êbszych i bar-
dziej rozleg³ych konsekwencji okreœlonych doznañ (np. obni¿onej samooceny,
wy¿szego lêku, depresji, poczucia bezradnoœci, niskiego poczucia w³asnej skutecz-
noœci) [Jacoby 2002; Morrell 2002; Scambler, Hopkins, za: Ertugrul, Uluð 2004;
Smith i in. 2007; Œwitaj 2008]. Wydaje siê, ¿e o stygmatyzacji postrzeganej mo¿na
mówiæ w sposób trafny jedynie w odniesieniu do percepcji reakcji i zachowañ
wzglêdem zewnêtrznego obiektu (np. grupy osób niepe³nosprawnych, do której
siê przynale¿y z racji w³asnej niepe³nosprawnoœci), jakkolwiek z zaznaczeniem,
¿e równie¿ i w tym procesie nale¿y spodziewaæ siê subiektywnych zniekszta³ceñ
ze strony podmiotu spostrzegaj¹cego.

Analiza stygmatyzacji, jej mechanizmu i korelatów, w odniesieniu do doœwiad-
czaj¹cej jej jednostki, zw³aszcza w perspektywie rozwoju, musi obejmowaæ najbli¿-
sze œrodowisko ¿ycia. Wspomniana relacyjnoœæ dotyczy nie tylko osoby styg-
matyzowanej i podmiotów dokonuj¹cych stygmatyzacji, ale równie¿ uwik³anych
w tê relacjê przez okreœlone wiêzi czy to rodzinne, czy inne. W tym z³o¿onym
kontekœcie mo¿liwe jest trafniejsze wnioskowanie na temat pewnych zjawisk,
przede wszystkim osobniczych skutków stygmatyzacji. W literaturze przedmiotu
istnieje termin stygmatyzacji przeniesionej (courtesy stigma), który odnosi siê do
zjawiska polegaj¹cego na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezpoœrednio nim do-
tkniêtej na œrodowisko z ni¹ zwi¹zane. E. Goffman [za: McRae 1999, s. 55] s¹dzi, ¿e
„kiedy jednostka jest powi¹zana w spo³ecznej strukturze ze stygmatyzowan¹
osob¹, otoczenie mo¿e j¹ traktowaæ w ten sam sposób, co osobê stygmatyzo-
wan¹”. W obszarze stygmatyzacji przeniesionej funkcjonuje podzia³ podobny do
wskazanego wczeœniej (tj. enacted stigma oraz felt stigma). Termin courtesy stigma
bywa zwykle stosowany w relacji do stygmatyzacji postrzeganej wobec siebie
jako osoby zwi¹zanej z nosicielem okreœlonego stygmatu (b¹dŸ te¿ wobec spe-
cyficznej grupy, do której siê przynale¿y z tej racji). Stygmatyzacjê uwewnêtrz-

Stygmatyzacja przeniesiona. Czêœæ 1. Perspektywa... 31



nian¹, bêd¹c¹ wynikiem przepracowania pewnych doœwiadczeñ spo³ecznych
(dyskryminacji), ma opisywaæ termin affiliate stigma [Mak, Kwok 2010]. Empirycz-
na weryfikacja obu zjawisk, przy za³o¿eniu o ich œcis³ym powi¹zaniu na poziomie
wewnêtrznych procesów emocjonalnych, poznawczych i motywacyjnych, podob-
nie jak w przypadku enacted i felt stigma, mo¿e mieæ swoje zastosowanie i uzasad-
nienie jedynie w okreœlonych kontekstach, o czym pisano wczeœniej. W perspek-
tywie osobistej mamy bowiem do czynienia z analiz¹ doœwiadczeñ subiektywnych,
przepracowanych przez jednostkê w odniesieniu do wielu jej specyficznych
w³aœciwoœci oraz zasobów.

Adaptacja koncepcji stygmatyzacji opracowanej przez B.G. Linka i J.C. Phelana
pozwala stwierdziæ, ¿e stygmatyzacja afiliacyjna to z³o¿ony proces, w którym wy-
stêpuj¹: œwiadomoœæ spo³ecznych stereotypów na swój temat (na temat grupy, do
której siê nale¿y z tytu³u okreœlonego powi¹zania z nosicielem piêtna), uznanie
ich za s³uszne (adekwatne w stosunku do siebie), doœwiadczanie spo³ecznej dys-
kryminacji oraz ich skutki w postaci negatywnych odczuæ. Trzeba podkreœliæ, ¿e
dla nasilenia tego zjawiska istotne mog¹ byæ te¿ doœwiadczenia zwi¹zane z post-
rzeganiem stygmatyzacji wobec nosiciela okreœlonego atrybutu (np. osoby z ogra-
niczeniami w stanie zdrowia i sprawnoœci) [Green 2003; Phelan i in. 2011]. W prze-
biegu stygmatyzacji afiliacyjnej mamy do czynienia ze wzbudzaniem winy
i odpowiedzialnoœci za sytuacjê stygmatyzowanego podmiotu, z poczuciem
obci¹¿enia stresem w zwi¹zku z niemo¿noœci¹ uchronienia go przed przejawami
i skutkami stygmatyzacji (szczególnie dyskryminacji w ró¿nych obszarach ¿ycia),
z bezradnoœci¹ wobec obserwowanych przejawów jego dyskryminacji [Rûsch i in.
2005; Phelan i in. 2011].

Dotychczasowe rozwa¿ania pozwoli³y wyjaœniæ istotê stygmatyzacji. Przed-
miotem tego opracowania bêdzie stygmatyzacja przeniesiona ujmowana w per-
spektywie rodziny. Analizy poœwiêcone jej przejawom i konsekwencjom maj¹
w efekcie zmierzaæ do ukazania relacyjnoœci tego zjawiska, tzn. jej z³o¿onych
powi¹zañ z rozwojem i funkcjonowaniem podmiotów z niepe³nosprawnoœci¹
oraz chorob¹. Realizacja tak okreœlonego celu wymaga omówienia zarówno spe-
cyfiki samej stygmatyzacji przeniesionej, jak i stygmatyzacji jednostek z ograni-
czeniami w stanie zdrowia i sprawnoœci.

Funkcjonalne aspekty stygmatyzacji przeniesionej
u rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ i chorob¹

Stygmatyzacja rodzinna ma charakter specyficzny. Decyduje o tym zarówno
rodzaj wiêzi emocjonalnych, jak i zobowi¹zañ zwi¹zanych z rolami. Podjêcie roli
rodzica ³¹czy siê nie tylko z przyjêciem okreœlonych zadañ, ale równie¿ pewnego
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poziomu ich realizacji, zgodnego ze spo³ecznymi oczekiwaniami. Rodzicielstwo
zostaje wpisane w biografiê cz³owieka, dostarczaj¹c w niej okreœlonych zdarzeñ
pozytywnych i negatywnych. Dobrowolna rezygnacja z podjêtych zobowi¹zañ
rodzicielskich, bez wzglêdu na przyczyny, mo¿e staæ siê Ÿród³em spo³ecznego ob-
winiania oraz stygmatyzacji. T. Sensky [1982] pisze, ¿e w zakresie rodzicielskiej
odpowiedzialnoœci za dziecko (jeœli jest akceptowana) mieœci siê równie¿ odpo-
wiedzialnoœæ za jego potencjaln¹ stygmatyzacjê. W tym kontekœcie nie ma mo¿li-
woœci wyboru, któr¹ posiadaj¹ osoby wchodz¹ce w relacjê partnersk¹ (formaln¹
ma³¿eñsk¹ czy nieformaln¹) z doros³ym niepe³nosprawnym. Rola rodzicielska
w sposób szczególny jest uwik³ana w spo³eczne normy i oceny, bowiem jej jakoœæ
decyduje o wychowaniu wartoœciowych spo³ecznie obywateli. Rozwa¿aj¹c zna-
czenie stygmatyzacji przeniesionej nale¿y zatem mieæ na uwadze kontekst
spo³eczno-kulturowy, który z jednej strony jest istotny dla oceniania roli rodziciel-
skiej, z drugiej, dla postrzegania i definiowania ró¿nic wynikaj¹cych z odmien-
nych warunków zdrowotnych czy poziomu sprawnoœci [Edwardraj i in. 2010;
Huang i in. 2012]. Zdaniem A. Francis [2012] Ÿród³em stygmatyzacji rodziców nie
musz¹ byæ atrybuty posiadane przez dziecko, ale dominuj¹ce w danej kulturze
konstrukty macierzyñstwa, ojcostwa oraz niepe³nosprawnoœci. Inn¹ cech¹ charak-
terystyczn¹ stygmatyzacji rodzinnej jest kontynuacja doœwiadczeñ biograficz-
nych, która mo¿e decydowaæ o tym, ¿e stygmatyzacja przeniesiona nie ogranicza
siê do tych sytuacji, kiedy cz³onek rodziny wystêpuje w towarzystwie osoby piêt-
nowanej [Gray 2002]. Zdaniem D. Gray’a [2002], stygmatyzacja jest elementem
ca³oœciowej biografii bycia rodzicem dziecka niepe³nosprawnego oraz ukszta³to-
wanej specyficznej to¿samoœci.

Realizowane dotychczas badania upowa¿niaj¹ do stwierdzenia, ¿e rodzice
z dzieckiem niepe³nosprawnym i chorym doœwiadczaj¹ stygmatyzacji oraz post-
rzegaj¹ jej przejawy wobec w³asnych dzieci, jednak dane na ten temat s¹ bardzo
z³o¿one. Podejmuj¹c zagadnienie autorzy badañ w ró¿norodny sposób koncep-
tualizowali zjawisko, ponadto dokonywali jego oceny w wielorakim kontekœcie
podmiotowym. Szereg eksploracji by³o osadzonych w paradygmacie jakoœcio-
wym. Za wskaŸniki stygmatyzacji przeniesionej uznawano m.in. poczucie wsty-
du i winy; doœwiadczanie stresu opieki, postrzegan¹ dewaluacjê i dyskryminacjê
(rodziny), izolacjê i brak wsparcia (przegl¹d badañ na ten temat [Ali i in., 2012]).
Jedn¹ z ciekawszych, a jednoczeœnie wielostronnych propozycji analizy zjawiska,
przedstawiaj¹ w swoich pracach W.W. Mak i wspó³autorzy [Mak, Cheung 2008;
Mak, Kwok 2010]. W strukturze stygmatyzacji przeniesionej uwzglêdniaj¹ zarów-
no stygmatyzacjê postrzegan¹ wobec rodzin osób z okreœlon¹ niepe³nosprawno-
œci¹/chorob¹, jak i afiliacyjn¹, a zatem doznawan¹ w p³aszczyŸnie osobistej przez
pe³nosprawnych cz³onków tych rodzin. Istotê procesu stygmatyzacji afiliacyjnej
stanowi¹ trzy aspekty: afektywny (emocje i uczucia wzbudzane w kontaktach
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z innymi z powodu bycia rodzicem dziecka niepe³nosprawnego/chorego), poznaw-
czy (przekonania na temat zachowañ i reakcji innych osób wobec dziecka) oraz
behawioralny (deklarowane zachowania rodzica bêd¹ce konsekwencj¹ negatyw-
nych reakcji i zachowañ ze strony innych) [Mak, Cheung 2008].

Tak konceptualizowana stygmatyzacja poddawana by³a weryfikacji w wy-
miarze funkcjonalnym, pozwoli³o to uzyskaæ informacje na temat czynników
kontekstualnych, przyczyn, czy czêœciej skutków w osobistym i spo³ecznym funk-
cjonowaniu rodziców. Powi¹zanie wielu aspektów powoduje, ¿e trzeba zwykle
mówiæ o korelacjach, a nie zwi¹zkach przyczynowo-skutkowych w zakresie anali-
zowanych zjawisk. Jak wynika z badañ, stygmatyzacja rodziców jest dodatnio
powi¹zana z obci¹¿eniem opiek¹ nad dzieckiem; stresem, a ujemnie z percepcj¹
pozytywnych aspektów sprawowania opieki nad dzieckiem [Shin i in. 2006; Mak,
Cheung 2008]. Doœwiadczenia stygmatyzuj¹ce maj¹ miejsce w dwóch obszarach,
które mo¿na okreœliæ mianem publicznego i prywatnego. Obszar publiczny
tworz¹ te œrodowiska, w których wiêzi rodziców maj¹ charakter formalny, tzw.
miejsca u¿ytecznoœci publicznej, ale tak¿e instytucje edukacji, rehabilitacji, lecze-
nia, pomocy spo³ecznej. W œrodowiskach obszaru prywatnego dominuj¹ wiêzi
o zró¿nicowanym nasileniu nieformalnym: rodzinne, przyjacielskie, kole¿eñskie,
zawodowe, s¹siedzkie [por. Wnorski 2008; Gil, Liamputtong 2011].

Analizuj¹c czynniki kontekstowe stygmatyzacji przeniesionej nale¿y zwróciæ
uwagê na szereg takich, które opisuj¹ charakter relacji opiekuñczej oraz odnosz¹
siê do specyfiki niepe³nosprawnoœci dziecka (obie grupy czynników mog¹ byæ ze
sob¹ powi¹zane). W przypadku tych ostatnich warto rozwa¿yæ przede wszystkim
funkcjonalne nastêpstwa choroby czy niepe³nosprawnoœci, z którymi wi¹¿e siê
okreœlony poziom i zakres potrzeb opiekuñczych, leczniczych i rehabilitacyjnych,
ponadto mo¿liwoœci i ograniczenia dziecka, przede wszystkim w perspektywie
rozwojowej. Odwo³uj¹c siê tutaj do za³o¿eñ teorii stygmatyzacji, mo¿na powie-
dzieæ, ¿e istotne s¹ wymiary piêtna. Charakter etiologiczny zaburzenia czy choro-
by, ich konsekwencje, ale tak¿e sama kategoria diagnostyczna, mog¹ byæ wa¿ne
dla doœwiadczania stygmatyzacji rodzicielskiej. Etiologia wrodzona, zw³aszcza
natury genetycznej, ale tak¿e nabyta, tutaj szczególnie w wyniku okreœlonych
zdarzeñ losowych (wypadków, urazów), stanowi¹ czynniki zwiêkszaj¹ce poczu-
cie spo³ecznego obci¹¿enia, tj. bycia obwinianym za niepe³nosprawnoœæ dziecka.
W zakresie konsekwencji nale¿y zwróciæ uwagê przede wszystkim na zachowa-
nia i reakcje osoby niepe³nosprawnej czy chorej, które naruszaj¹ spo³eczne nor-
my. S¹ one szczególnie niekorzystne w sytuacji niewystêpowania widocznych
atrybutów fizycznych, które mog¹ je „usprawiedliwiaæ” [Ryan 2005; Francis 2012].
Sama kategoria diagnostyczna, o ile jest znana i zdefiniowana za pomoc¹ przypi-
sanej etykietki, w przypadku niektórych chorób (choroby psychicznej) i niepe³no-
sprawnoœci (upoœledzenia umys³owego), mo¿e wzmagaæ stygmatyzacjê spo³eczn¹
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nawet bez obecnoœci specyficznych manifestacji, jak wspomniane naruszanie
norm. W analizowanym kontekœcie nale¿y rozwa¿yæ wymiar przewidywalnoœci
nie tylko objawów niepe³nosprawnoœci czy choroby, ale równie¿ perspektyw roz-
wojowych. Mo¿na sugerowaæ, ¿e wiêksza mo¿liwoœæ przewidywania podwy¿sza
motywacjê do dzia³añ wspieraj¹cych, zmniejsza lêk przed przy- sz³oœci¹ dziecka,
zw³aszcza w sytuacji utraty opieki rodziców zwi¹zanej z ich starzeniem czy
œmierci¹. Wydaje siê, ¿e jest to czynnik znacz¹cy dla normalizacji ¿ycia rodziny
[por. Gray 1993].

Diagnoza ma wielorakie znaczenie, a wa¿¹ce w tej kwestii s¹ czynniki specyfi-
kuj¹ce niepe³nosprawnoœæ, takie jak jej etiologia oraz charakter. Diagnoza jest
punktem wyjœcia dla uruchomienia negatywnych procesów i reakcji u rodziców
(w tym samoobowiniania, bêd¹cego niekiedy skutkiem postaw specjalistów
i cz³onków rodziny) [Kerr, Macintosh 1998; Carpenter 2000]. Dowody wynikaj¹ce
z badañ realizowanych w kontekœcie zagadnienia stygmatyzacji przeniesionej
wskazuj¹ jednak, ¿e mo¿e byæ ona wydarzeniem pomyœlnym. Dotyczy to szcze-
gólnie tych zaburzeñ, które nie s¹ manifestowane w postaci cech stygmaty-
zuj¹cych (szczególnie fizycznych), ale ujawniaj¹ siê w formie trudnych zacho-
wañ, naruszaj¹cych spo³eczne normy (np. autyzm czy zespó³ Aspergera).
Diagnoza, dostarczaj¹c wyjaœnieñ w racjonalnej i obiektywnej perspektywie
(autorzy u¿ywaj¹ pojêcia „medykalizacji znaczenia nieodpowiednich i trudnych
zachowañ” [Farrugia 2009, s. 1016]), pozwala uwolniæ siê od poczucia winy i wsty-
du, zwi¹zanych ze „z³ym rodzicielstwem” [Bywaters i in. 2003; Farrugia 2009; Gil,
Liamputtong 2011; Perry i in., za: Bussing, Mehta 2013], staje siê przyczynkiem do
zmiany zachowañ zaradczych (np. zamiast unikania – udzielanie wyjaœnieñ),
mo¿na powiedzieæ, ¿e daje rodzicom narzêdzie do odpowiadania na dyskrymi-
nacjê, jakkolwiek jej nie zapobiega. Nale¿y podkreœliæ, ¿e pozytywne znaczenie
diagnozy mo¿na rozwa¿aæ jedynie wtedy, kiedy rodzice potrafi¹ zachowaæ to¿sa-
moœæ dziecka i przyj¹æ jako dominuj¹c¹ w procesie jego wychowania perspekty-
wê normalizacji i racjonalizacji a nie medykalizacji [por. Farrugia 2009].

Diagnoza, pozwalaj¹ca poznaæ specyfikê zaburzenia i okreœliæ charakter oraz
zakres specjalistycznego dzia³ania, wprowadza rodziców w nowe nieformalne
role – edukatora, terapeuty, cz³onka zespo³u pracuj¹cego na rzecz zaspokojenia
specjalnych potrzeb dziecka. Rodzice wystêpuj¹c w wymienionych rolach, po-
nosz¹ pewn¹ odpowiedzialnoœæ za postêpy w rozwoju dziecka i s¹ z tego tytu³u
oceniani przez otoczenie (por. wyniki badañ S. Edwardraj i wspó³autorów [2010]).
W tym kontekœcie nale¿y zwróciæ uwagê na mo¿liwoœæ wyst¹pienia negatywnych
doœwiadczeñ stygmatyzuj¹cych, chocia¿ nie znaleziono badañ, które odnosi³yby
siê do tego wymiaru rodzicielskiego funkcjonowania.

Ró¿nicuj¹ce znaczenie w zakresie nasilenia stygmatyzacji ma p³eæ rodzica,
jakkolwiek dowody empiryczne na ten temat nie s¹ jednoznaczne. J. Shin i wspó³-
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autorzy [2006] nie wykazali determinuj¹cego dzia³ania tej zmiennej. Z niektórych
badañ wynika jednak, ¿e zjawisko jest bardziej charakterystyczne dla matek ni¿
ojców. Sugeruje siê, ¿e silniejsza stygmatyzacja u kobiet mo¿e byæ rezultatem ich
czêstszego reprezentowania dziecka „na zewn¹trz”, koniecznoœci ujawniania
swoich kompetencji rodzicielskich w kontaktach ze specjalistami oraz innymi
osobami, z którymi wchodz¹ w codzienne interakcje; dominuj¹cego znaczenia
w realizacji roli opiekuñczej oraz zwi¹zanego z tym poczucia odpowiedzialnoœci
za dziecko (za jego rozwój oraz funkcjonowanie w sytuacjach spo³ecznych) [Gray
1993, 2002; Craig, Scambler 2006; Van Riper 2007; Francis 2012].

Inn¹ zmienn¹, która mo¿e mieæ znaczenie w kszta³towaniu charakteru do-
œwiadczeñ stygmatyzuj¹cych, jest wiek rodziców. Podobnie jak w przypadku p³ci
dowody empiryczne dostarczaj¹ zró¿nicowanych informacji [Leyser, Dekel 1991;
Austin i in. 2004; Mak, Cheung 2008; Hirfanoglu i in. 2009]. M³odszy wiek mo¿e
wi¹zaæ siê z wiêkszymi trudnoœciami adaptacyjnymi, s³abiej rozbudowanymi za-
sobami, niewypracowanymi sposobami radzenia sobie; starszy z kolei zwiêksza
ryzyko obci¹¿enia psychofizycznego i redukcji zasobów osobistych. Wiek rodzica
pozostaje w zwi¹zku z okreœlonym etapem ¿ycia dziecka i specyficznymi wyda-
rzeniami, które wymagaj¹ adaptacji, nasileniem niepo¿¹danych objawów zabu-
rzeñ czy schorzeñ (a raczej ich wyraŸniejsz¹ manifestacj¹ powodowan¹ silniej
zarysowuj¹cymi siê ró¿nicami z „normalnie” funkcjonuj¹cymi rówieœnikami)
[DeMeyer, za: Gray 1993]. W toku rozwoju dziecka, jak te¿ funkcjonowania ca³ej
rodziny, nieustannie pojawiaj¹ siê wydarzenia wymagaj¹ce adaptacji. Zdaniem
S.E. Green [2003] doœwiadczenia stygmatyzacji przeniesionej prowadz¹ do nega-
tywnej percepcji tych wydarzeñ, np. perspektywa podjêcia nauki w szkole wzbu-
dza lêk rodziców zwi¹zany z niemo¿noœci¹ ochrony dziecka przed dyskryminacj¹
i dewaluacj¹.

Jak wspomniano, wraz z wiekiem dziecka zwiêksza siê rozbie¿noœæ poziomu
jego mo¿liwoœci rozwojowych w stosunku do rówieœników. S. Ryan [2005], anali-
zuj¹c doœwiadczenia spo³eczne matek wychowuj¹cych dziecko z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, zwraca uwagê na nasilaj¹c¹ siê dyskryminacjê z powodu sa-
mej niepe³nosprawnoœci, która w postaci fizycznych manifestacji staje siê coraz
bardziej „czytelna” w spo³ecznym odbiorze. Na wczeœniejszym etapie ¿ycia dziecka
negatywne reakcje by³y spowodowane jego specyficznymi zachowaniami, nie-
kojarzonymi z sam¹ niepe³nosprawnoœci¹ (trudnymi zachowaniami) – z powodu
takich reakcji dziecko oraz osoby mu towarzysz¹ce nie by³y po¿¹danymi uczestni-
kami sytuacji publicznych. Manifestacja niepe³nosprawnoœci sprawia, ¿e jednostka
jest odrzucana ze wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ – osoba upoœledzona umys³owo
nie jest akceptowana w miejscach publicznych.

W³aœciwoœci i doœwiadczenia rodziców, specyfika relacji opiekuñczej zwi¹-
zana z niepe³nosprawnoœci¹ czy chorob¹ dziecka tworz¹ konstelacjê uwarunko-
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wañ, które w analizowanym kontekœcie dzia³aj¹ w sposób ca³oœciowy i z³o¿ony
(por. wyniki badañ J. Shin i in. [2006]). W takim te¿ znaczeniu nale¿y rozwa¿aæ
kwestiê radzenia sobie rodziców ze stygmatyzacj¹. Charakter ich reakcji czy za-
chowañ pozostaje w zwi¹zku z czynnikami kontekstualnymi, opisuj¹cymi okolicz-
noœci stygmatyzacji, ponadto dotycz¹cymi samej niepe³nosprawnoœci. Dokonuj¹c
znacz¹cego uogólnienia opartego na teorii radzenia sobie, mo¿na wskazaæ na
pewne kierunki aktywnoœci zaradczej, takie jak unikanie (wycofywanie siê rodzi-
ców z ¿ycia spo³ecznego, ograniczenie spo³ecznych relacji, unikanie okreœlonych
miejsc i sytuacji wymagaj¹cych spo³ecznych konfrontacji, ukrywanie niepe³no-
sprawnoœci/choroby), konfrontacja (poszukiwanie racjonalnej wiedzy na temat
zaburzeñ, podejmowanie wyjaœnieñ w kwestii istoty niepe³nosprawnoœci czy
choroby, relacjonowanie problemów w funkcjonowaniu dziecka i ich przyczyn,
wyjaœnianie etiologii zachowañ naruszaj¹cych spo³eczne normy, stosowanie hu-
moru, werbalne atakowanie), poznawcze przeformu³owanie znaczenia reakcji in-
nych [Gray 2002; Green 2003; Turner i in. 2007; Farrugia 2009; Gil, Liamputtong 2011].

Nie mo¿na apriorycznie oceniæ konsekwencji reakcji i zachowañ rodziców,
ich istota zawiera siê bowiem we wskazanej kontekstualnoœci. Chodzi tutaj szcze-
gólnie o adekwatnoœæ i elastycznoœæ sposobów radzenia. Specyficzne znaczenie
ma poszukiwanie wsparcia spo³ecznego. W badaniach wykazano, i¿ sprzyja ono
redukowaniu nasilenia stygmatyzacji [Shin i in. 2006; Farrugia 2009; Mak, Kwok
2010]. Nale¿y jednak nadmieniæ, ¿e wskazane wczeœniej unikanie, bêd¹ce sposo-
bem ograniczania negatywnych doœwiadczeñ spo³ecznych, wi¹¿e siê z deterio-
racj¹ wsparcia [Gray 1993; McConkey i in. 2008]. Z kolei otwarcie siê rodziców na
jego Ÿród³a – formalne i nieformalne – niesie ryzyko stygmatyzacji (np. udzia³
w stowarzyszeniach). Zaanga¿owanie w dzia³alnoœæ samopomocow¹ powoduje
koniecznoœæ „zdyskredytowania”, tutaj nie tyle samej niepe³nosprawnoœci czy
choroby, co charakteru funkcjonowania rodziny (jej specjalnych potrzeb). Rodzi-
ce musz¹ zrezygnowaæ ze strategii utrzymywania „normalnie wygl¹daj¹cego
przebiegu ¿ycia rodziny” [Gray 2002]. Byæ mo¿e jest to powodem niewielkiego ich
udzia³u w dzia³alnoœci samopomocowej [por. Parchomiuk 2007]. D.E. Gray [2002]
pisze, ¿e rodzice unikaj¹ pe³nego zaanga¿owania w ¿ycie organizacji, prze-
chodz¹c przez „cykl afiliacji”, w którym ich aktywnoœæ ma ró¿ny charakter w zale¿-
noœci od potrzeb i okolicznoœci.

W radzeniu sobie mo¿e siê wyra¿aæ specyfika rodzinnej stygmatyzacji. Ze
wzglêdu na z³o¿one relacje, przede wszystkim natury emocjonalnej, zachowania
i reakcje poszczególnych jej cz³onków maj¹ znaczenie dla innych, w tym pe³no-
i niepe³nosprawnych. T. Sensky [1982], podkreœlaj¹c tê z³o¿onoœæ, podaje
przyk³ad informowania otoczenia na temat niepe³nosprawnoœci – potrzeba jej
ukrycia przed jednymi osobami, a ujawnienia innym, wymaga spójnoœci postêpo-
wania cz³onków rodziny. Spójnoœæ ta jest szczególnie wa¿na w tworzeniu obrazu
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niepe³nosprawnoœci, w którym wyra¿a siê jego znaczenie dla poszczególnych
cz³onków rodziny oraz ca³ego jej systemu. Rodzina mo¿e podporz¹dkowaæ siê
chorobie czy niepe³nosprawnoœci, ogniskuj¹c wokó³ niej swoje doœwiadczenia.
Dochodzi do ukszta³towania specyficznej to¿samoœci jej cz³onków, zw³aszcza
tych, którzy najsilniej s¹ zaanga¿owani w bezpoœrednie dzia³ania opiekuñcze,
lecznicze i rehabilitacyjne wobec osoby niepe³nosprawnej czy chorej (dotyczy to
szczególnie matek) [Gray 2002].

W zrozumieniu indywidualnych ró¿nic w zakresie stygmatyzuj¹cych do-
œwiadczeñ wa¿ne jest zwrócenie uwagi na postawy samych rodziców wobec nie-
pe³nosprawnoœci. Charakter tych postaw kszta³tuje siê zanim podejm¹ oni rolê
rodzica dziecka niepe³nosprawnego, mo¿e on te¿ ulegaæ zmianie na skutek osobi-
stych doœwiadczeñ. S¹dzi siê, ¿e silniejsze sk³onnoœci w kierunku negatywnego
ustosunkowania (wydaje siê, ¿e równie¿ ambiwalencji) s¹ czynnikiem zwiêk-
szaj¹cym si³ê stygmatyzacji przeniesionej oraz postrzegania jej przejawów wobec
w³asnego dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ [Green 2003]. Stygmatyzacja uwewnêt-
rzniona u rodziców jest tutaj nie tylko wynikiem okreœlonych doœwiadczeñ w sy-
tuacjach spo³ecznych kontaktów, ale tak¿e retrospektywnych samoocen w³as-
nych postaw. Œwiadomoœæ znaczenia takich postaw dla funkcjonowania osoby
niepe³nosprawnej/chorej i cz³onków jej rodziny zwiêksza poziom wra¿liwoœci
wobec spo³ecznych reakcji i zachowañ. S.E. Green [2003] pisze o pu³apce, w jakiej
pozostaj¹ rodzice nieakceptuj¹cy niepe³nosprawnoœci i niezmieniaj¹cy swoich
postaw, pomimo osobistych doœwiadczeñ. Niepe³nosprawnoœæ dziecka mo¿e byæ
dla nich Ÿród³em wstydu, zak³opotania, od którego nie mog¹ siê uwolniæ przez
zerwanie wiêzi. Zdaniem autorki jest to element istotny dla obci¹¿enia opiek¹.

Stygmatyzacja rodziców zwiêksza ryzyko nasilenia stresu opieki (obci¹¿enia
opiek¹), a redukuje pozytywne doznania z ni¹ zwi¹zane (satysfakcjê). W z³o¿onej
konstelacji czynników mo¿e stanowiæ przyczynek do rezygnacji z opieki nad
dzieckiem [Bywaters i in. 2003; Green, 2004]. W tym przypadku nale¿y wzi¹æ pod
uwagê nie tylko oddanie go do instytucji, ale równie¿ emocjonalne odseparowa-
nie. W obu sytuacjach elementem towarzysz¹cym mo¿e byæ stygmatyzacja
zwi¹zana z obwinianiem. Z badañ zrealizowanych przez S.E. Green [2004] wyni-
ka, ¿e relacja miêdzy odczuwan¹ stygmatyzacj¹ a motywacj¹ do umieszczenia
dziecka w placówce ma charakter poœredni, w istocie bowiem to ciê¿ar opieki nad
dzieckiem (oraz zmniejszenie poziomu satysfakcji z rodzicielstwa), wzmacniany
przez stygmatyzacjê, prowadzi do wzbudzenia takiej motywacji. Co ciekawe, ten-
dencja ta jest charakterystyczna przede wszystkim w przypadku starszych dzieci.
W sytuacji wychowania dzieci m³odszych mo¿na zaobserwowaæ poœrednie i bez-
poœrednie powi¹zania stygmatyzacji z chêci¹ zrezygnowania z opieki. S.E. Green
[2004, s. 809] sugeruje, ¿e u podstaw takich zale¿noœci pozostaje potrzeba ochrony
siebie oraz ca³ej rodziny przed „skutkami choroby” dziecka.
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Zestawione rezultaty informuj¹ o z³o¿onoœci zjawiska stygmatyzacji oraz wielo-
p³aszczyznowoœci jej ujawniania zarówno w obszarze funkcjonowania rodziców
(i innych cz³onków rodziny), jak i œciœle z nim zwi¹zanym, dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹ czy chorob¹.

Znaczenie stygmatyzacji przeniesionej w procesie rozwoju
osoby niepe³nosprawnej i chorej

W wyjaœnianiu zagadnienia przydatna mo¿e byæ charakterystyka dokonana
przez E. Goffmana [2007], odnosz¹ca siê do wzorców socjalizacji osób bêd¹cych
nosicielami piêtna.
1. Wzorzec obejmuj¹cy jednostki nosz¹ce potencjalne piêtno od urodzenia oraz

wychowywane w sposób, który pozwala stopniowo dokonywaæ konfrontacji
z rzeczywistoœci¹ istniej¹c¹ poza sfer¹ piêtna.

2. Wzorzec socjalizacji odnosz¹cy siê równie¿ do jednostek obdarzonych piêt-
nem od urodzenia, jednak wychowywanych w sposób, jaki mo¿na okreœliæ
mianem „roztaczaniem parasola ochronnego”, a zatem nieumo¿liwiaj¹cy
konfrontacji ze œrodowiskiem potencjalnie piêtnuj¹cym. Znalezienie siê w sy-
tuacji, która doprowadza do negatywnego naznaczenia i uœwiadomienia jed-
nostce jej innoœci, stanowi moment prze³omowy w jej ¿yciu. Wi¹¿e siê
z dezaprobat¹ Ja, koniecznoœci¹ dokonania radykalnej redefinicji siebie. Wy-
darzeniem ¿yciowym, stanowi¹cym pierwsz¹ powa¿n¹ konfrontacjê z insty-
tucjami spo³ecznymi oraz normami, jest zwykle podjêcie nauki w szkole.
Zdaniem J. Ablon [2002] dla dzieci, które ró¿ni¹ siê od rówieœników, stanowi
ono sygna³ niemo¿liwej do unikniêcia traumy, która mo¿e mieæ charakter
okresowy b¹dŸ trwa³y.

3. Wzorzec socjalizacji dotycz¹cy osób z piêtnem nabytym. Taki charakter piêt-
na, w konfrontacji z oczekiwaniami i ocenami spo³ecznymi, mo¿e zmuszaæ do
zmian w obrazie siebie, zwi¹zanych z koniecznoœci¹ przejœcia z grupy „My”
(pe³nosprawni, zdrowi) do „Inni” (niepe³nosprawni, chorzy). Pod pewnymi
wzglêdami sytuacja ta jest podobna do wy¿ej opisanej.
Istota procesu stygmatyzacji spo³ecznej w kontekœcie osobistym wyra¿a siê

w samostygmatyzacji (stygmatyzacji uwewnêtrznionej, self-stigmy). P.W. Corrigan
i A.C. Watson [za: Œwitaj 2008] definiuj¹ j¹ jako reakcjê jednostek nale¿¹cych do
stygmatyzowanej grupy, polegaj¹c¹ na internalizacji, akceptacji i odniesieniu do
siebie negatywnych postaw spo³ecznych. W jej zakresie mo¿na wyró¿niæ:
œwiadomoœæ i uznanie s³usznoœci stereotypowych, negatywnych przekonañ
formu³owanych wobec w³asnej niepe³nosprawnoœci/ choroby, doœwiadczanie
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negatywnych emocjonalnych reakcji jako wyniku akceptacji stereotypów, w kon-
sekwencji posiadanie niskiej samooceny, niskiego poczucia w³asnej skutecznoœci,
ujawnianie zachowañ 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 koniecznoœæ godzenia posiadanej koncepcji siebie z internalizowanymi opi-
niami innych [Martz 2004]. Skutkiem tego procesu jest zmiana w obrazie siebie.
U niektórych osób cecha stygmatyzuj¹ca staje siê fundamentem w³asnego obra-
zu, który dominuje nad innymi jego aspektami, staj¹c siê dlañ czynnikiem organi-
zuj¹cym. Kszta³tuje siê schemat percepcyjny ukierunkowuj¹cy autopercepcjê
osoby – postrzega ona siebie przez pryzmat cechy potencjalnie piêtnuj¹cej [Czyk-
win 2007]. Œwiadomoœæ stygmatu mo¿e wp³ywaæ na Ja jednostki zarówno w wy-
niku internalizowania negatywnych opinii i wzbudzania przekonania o byciu
mniej wartoœciowym, jak równie¿ na skutek reakcji wynik³ych z przewidywania
spo³ecznego odrzucenia, tj. izolacji i rezygnowania z udzia³u w istotnych formach
aktywnoœci ¿yciowej [Corrigan, Kerr, Knudsen 2005].

Charakter rodzinnej socjalizacji ma istotne znaczenie dla przystosowania do
¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ [Sensky 1982]. Wa¿ne jest kszta³towanie podstaw
osobowoœciowych, pozwalaj¹cych radziæ sobie ze stygmatyzacj¹ oraz maj¹cych
ochronne znaczenie w odniesieniu do self-stygmatyzacji. Socjalizacja w rodzinie
mo¿e dostarczaæ podstaw dla rozwijania takiej koncepcji siebie, w której piêtno
nie stanowi elementu dominuj¹cego, nie jest wy³¹czn¹ podstaw¹ formu³owania
ocen w³asnych mo¿liwoœci, ustanawiania ¿yciowych priorytetów i sposobów ich
realizacji. Socjalizacja taka jest p³aszczyzn¹ wypracowywania pozytywnych spo-
sobów odpowiadania na stygmatyzacjê, które z czasem podlegaj¹ specyfikacji na
tle osobniczych w³aœciwoœci. W³aœciwoœci takie równie¿ w stopniu znacz¹cym s¹
wynikiem doœwiadczeñ zyskanych w procesie rozwoju. Do szczególnie istotnych
nale¿¹ okreœlone cechy osobowoœci, takie jak: optymizm, poczucie w³asnej skutecz-
noœci, samoakceptacja, odpornoœæ emocjonalna. Badania osób doros³ych, pomyœl-
nie radz¹cych sobie ze stygmatyzacj¹, dowiod³y, ¿e posiadaj¹ one w swojej bio-
grafii wspólne specyficzne doœwiadczenia. Najbardziej znacz¹ce w ich zakresie
by³o bezwarunkowe wsparcie ze strony rodziny, dostarczaj¹ce poczucia zaufania
i bezpieczeñstwa, ponadto korzystne wzorce radzenia sobie obecne w rodzinie po
zdiagnozowaniu zaburzenia [Ablon 2002]. W tych samych badaniach wykazano,
¿e innym wa¿nym aspektem jest koncepcja w³asnej niepe³nosprawnoœci czy cho-
roby. Postrzeganie ich w kategoriach spo³ecznego modelu a nie indywidualnego,
zwi¹zana z tym internalizacja przekonañ o zewnêtrznych Ÿród³ach ograniczeñ,
ale nade wszystko silnie uwewnêtrznione przekonanie na temat w³asnej wartoœ-
ciowoœci i posiadania mo¿liwoœci, zdaniem autorki eksploracji, jest czynnikiem
zwiêkszaj¹cym skutecznoœæ radzenia sobie.
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Obraz niepe³nosprawnoœci czy choroby, który posiadaj¹ cz³onkowie rodziny,
jest wynikiem wielu doœwiadczeñ, o których wspominano w tej publikacji. Mo¿e
byæ rezultatem uznania spo³ecznych stereotypów, ale równie¿ efektem konfron-
tacji w³asnych oczekiwañ, ocen i zmagañ z rzeczywistoœci¹, w której pojawia siê
problem niepe³nosprawnoœci czy choroby. Rodzicielska stygmatyzacja mo¿e po-
wodowaæ takie postawy, które sprzyjaj¹ self-stygmatyzacji u dziecka. T. Moses
[2010] wymienia modelowanie poczucia winy, zak³opotania, nadwra¿liwoœci
i skrytoœci. W badaniach w³asnych z udzia³em m³odzie¿y z problemami psychicz-
nymi oraz ich rodziców autorka wykaza³a powi¹zanie sposobu percepcji zabu-
rzeñ prezentowanego przez rodziców oraz ich doœwiadczeñ stygmatyzacyjnych
z samostygmatyzacj¹ m³odzie¿y [Moses 2010]. Wiêkszy optymizm rodziców co
do przysz³ego funkcjonowania dziecka, silniejsza wiara w mo¿liwoœæ samokon-
troli zachowañ i emocji pozostawa³y w negatywnej zale¿noœci z self-stygmaty-
zacj¹; wy¿szemu jej poziomowi towarzyszy³a natomiast silniejsza sk³onnoœæ
rodziców do ukrywania problemów zdrowotnych oraz postrzeganie ich jako dez-
organizuj¹cych ¿ycie rodziny, ponadto silniejsze poczucie winy. A. Jacoby [2002,
s. 14], analizuj¹c doœwiadczenia socjalizacyjne osób z padaczk¹, pisze, ¿e rodzice
uznaj¹cy negatywne przekonania na temat tej choroby „uœwiadamiaj¹ stygmat
dziecku”, ucz¹c je, ¿e choroba ta ma w³aœciwoœci negatywnie ró¿nicuj¹ce, stanowi
moralny ciê¿ar towarzysz¹cy cz³owiekowi w toku jego ¿ycia. Skupiaj¹ siê na ogra-
niczeniach powodowanych chorob¹ i wzbudzaj¹ u dziecka potrzebê jej ukrywania.

Wyjaœnienia wymaga wzorzec socjalizacji, którego istotê E. Goffman okreœli³
mianem „roztaczania parasola ochronnego”. W jego zakresie przypuszczalnie do-
minuj¹ postawy nadopiekuñcze, jakkolwiek s¹ one tylko jednym z elementów ta-
kiej socjalizacji. Ograniczanie spo³ecznej przestrzeni dziecka wywo³ane mo¿e byæ
lêkiem zwi¹zanym z postrzegan¹ stygmatyzacj¹ wobec osób niepe³nosprawnych
czy chorych oraz siln¹ potrzeb¹ jego ochrony. Zdaniem cytowanej S. Ryan [2005,
s. 71] nadopiekuñczoœæ, zwykle rozumiana w kategoriach postawy negatywnej,
ograniczaj¹cej mo¿liwoœci dziecka w ró¿nych zakresach jego funkcjonowania,
powinna byæ oceniana jako „racjonalna i realistyczna odpowiedŸ wobec œwiata,
który nie jest przyjazny czy akceptuj¹cy wobec dziecka”. Nale¿y jednak zauwa-
¿yæ, ¿e jest to tylko jedna z mo¿liwych interpretacji postaw nadopiekuñczych ro-
dziców. Mog¹ one wynikaæ na tle swoistej percepcji niepe³nosprawnoœci, osadzo-
nej w modelu indywidualnym, podkreœlaj¹cym straty i ograniczenia.

Rozwa¿aj¹c konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej dla rozwoju osoby
niepe³nosprawnej czy chorej nale¿y zwróciæ uwagê na sposoby radzenia sobie
podejmowane na poziomie rodziny oraz jej cz³onków. Jak pisano wczeœniej, pod-
legaj¹ one specyfikuj¹cemu znaczeniu zmiennych osobowych rodziców oraz tzw.
wymiarów piêtna. W kontekœcie mechanizmów zaradczych ukierunkowanych na
unikanie nale¿y wskazaæ na: izolacjê dziecka w œrodowisku rodzinnym, separo-
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wanie go od rówieœników i innych osób, planowanie kontaktów wy³¹cznie z ludŸ-
mi, których postawy postrzegane s¹ jako korzystne dla dziecka. Konsekwencj¹
takich zachowañ i dzia³añ, obok sygnalizowanych wczeœniej trudnoœci w rozwija-
niu kompetencji osobowoœciowych niezbêdnych do radzenia sobie z negatywny-
mi doœwiadczeniami, s¹ problemy w ukszta³towaniu pozytywnej to¿samoœci
i samoakceptacji, ale tak¿e ograniczenia kompetencji spo³ecznych dziecka. Potrze-
ba ochrony siebie oraz rodziny przed negatywnymi reakcjami spo³ecznymi,
utrzymywanie pozorów „normalnoœci” mo¿e prowadziæ do ukrywania trudnoœci
oraz zaniechania dzia³añ leczniczych i rehabilitacyjnych.

Zakoñczenie

W tym artykule dokonano analizy zjawiska stygmatyzacji przeniesionej,
maj¹c na wzglêdzie funkcjonowanie rodziców (rodzin) dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ i chorob¹. Wskazano na jego specyfikê, zw³aszcza w wymiarze funkcjonal-
nym. W rozwa¿aniach podkreœlano relacyjny charakter stygmatyzacji przeniesio-
nej, maj¹c na uwadze zarówno jego przebieg, jak i konsekwencje. Niepe³no-
sprawnoœæ czy choroba cz³onka rodziny (w tym przypadku dziecka) mo¿e byæ
Ÿród³em doœwiadczania dyskryminacji czy dewaluacji, które, przy uwzglêdnie-
niu zasobów zaradczych jednostek i ca³ej rodziny, prowadz¹ do konsekwencji
w wielu obszarach, tj. w osobistym funkcjonowaniu, w relacji z jednostk¹ nie-
pe³nosprawn¹ czy chor¹, w relacjach z pozosta³ymi cz³onkami rodziny oraz jej
œrodowiskiem spo³ecznym. Wyjaœnienie mechanizmów dzia³ania stygmatyzacji
przeniesionej dostarcza informacji u¿ytecznych dla zrozumienia przystosowania
do ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ czy chorob¹ zarówno cz³onków rodziny, jak i sa-
mej jednostki. Mo¿e byæ istotne w przewidywaniu rodzicielskich postaw oraz ich
skutków dla rozwoju i funkcjonowania osoby niepe³nosprawnej czy chorej. Stwa-
rza podstawy dla wnioskowania na temat charakteru i jakoœci relacji opiekuñczej,
w tym doznawanej satysfakcji i obci¹¿enia.

Przystosowania do niepe³nosprawnoœci czy to z perspektywy cz³onków ro-
dziny, czy samej osoby niepe³nosprawnej nie mo¿na traktowaæ w kategoriach
procesu w pe³ni przewidywalnego, zw³aszcza w odniesieniu do jego ostatecz-
nych skutków. Jak pisano w pracy, ¿ycie z niepe³nosprawnoœci¹ b¹dŸ przewlek³¹
chorob¹ jest Ÿród³em sta³ych wyzwañ wymagaj¹cych adaptacji. W takim kontek-
œcie nale¿y postrzegaæ stygmatyzacjê, która jest zjawiskiem spo³ecznym i jako takie
trudnym do kontrolowania czy ograniczania. Istot¹ przystosowania do ¿ycia z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest nie tyle ochrona przed ni¹, co wypracowanie adekwatnych
sposobów radzenia sobie oraz innych zasobów natury psychospo³ecznej, które
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pozwol¹ zredukowaæ negatywne jej skutki w postaci opisywanej samostygmaty-
zacji.

W literaturze przedmiotu odnajdujemy rozwa¿ania poœwiêcone ogranicza-
niu stygmatyzacji. Rozbudowan¹ koncepcjê dzia³añ prezentuje R. Haghighat [za:
Œwitaj, 2008]. Autor wymienia poziomy i rodzaje dzia³añ s³u¿¹cych destygmaty-
zacji: poziom poznawczy (interwencja edukacyjna), poziom afektywny (inter-
wencja psychologiczna); poziom dyskryminacji (interwencja legislacyjna), poziom
zaprzeczania (interwencja lingwistyczna), poziom ekonomiczny (interwencja po-
lityczna), poziom ewolucyjny (interwencja intelektualna i kulturowa). Dokonuj¹c
adaptacji tej propozycji do sytuacji rodzin z dzieckiem niepe³nosprawnym czy
chorym mo¿na zaproponowaæ nastêpuj¹ce obszary dzia³añ potencjalnie redu-
kuj¹cych zakres i si³ê doœwiadczeñ stygmatyzuj¹cych:
1. Interwencja edukacyjna, przewidziana w procesie zawodowego przygotowania

specjalistów pracuj¹cych z rodzinami; racjonalne dzia³ania wspieraj¹ce dla
rodziców o charakterze edukacyjnym; upowszechnianie w spo³eczeñstwie
wiedzy na temat niepe³nosprawnoœci i schorzeñ, zw³aszcza tych, wzglêdem
których wystêpuje silnie zakorzeniona wiedza stereotypowa (niepe³nospraw-
noœæ intelektualna, choroba psychiczna, zaburzenia autystyczne).

2. Interwencja psychologiczna, realizowana dla cz³onków rodzin, skoncentro-
wana na próbach wypracowania zasobów psychicznych, kompetencji zarad-
czych oraz korzystnego sposobu konceptualizowania niepe³nosprawnoœci
czy choroby; doradztwo w sytuacjach trudnych; wykorzystanie idei samopo-
mocy, przy jednoczesnym kszta³towaniu pozytywnych nastawieñ i motywa-
cji do zaanga¿owania w dzia³alnoœæ samopomocow¹.

3. Interwencja legislacyjna i polityczna, zmierzaj¹ca do ustalenia i wdra¿ania ra-
cjonalnych rozwi¹zañ instytucjonalnych w zakresie wsparcia rodzin oraz jej
cz³onków. W tym przypadku nale¿y rozwa¿yæ kwestie wsparcia o charakte-
rze wielowymiarowym, pozostaj¹cym w gestii ró¿nych resortów. Wa¿ne jest
zabezpieczenie potrzeb ¿yciowych, zdrowotnych i edukacyjnych zarówno
w perspektywie bie¿¹cego funkcjonowania rodziny, jak i przysz³oœci osoby
niepe³nosprawnej czy chorej (perspektywa przysz³oœci, zw³aszcza w sytuacji
znacz¹cych ograniczeñ zdrowia i sprawnoœci jednostki, jest Ÿród³em silnego
obci¹¿enia psychicznego opiekunów).

4. Interwencja lingwistyczna, z perspektywy rodziny jej znaczenie mo¿na
wi¹zaæ przede wszystkim z kwesti¹ diagnozowania, które jest warunkiem
wstêpnym podejmowania wielu dzia³añ, nie tylko natury medycznej, ale tak-
¿e psychologicznej i edukacyjnej, oraz jego konsekwencji w postaci tworzenia
okreœlonej charakterystyki mo¿liwoœci i ograniczeñ rozwojowych dziecka (co
pozostaje w gestii specjalistów).
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Optymalizacja poczynañ ukierunkowanych na redukowanie stygmatyzacji
przeniesionej wymaga dzia³añ na ró¿nych p³aszczyznach, z wykorzystaniem
wielu strategii oraz podmiotów sprawczych.

Zaprezentowana problematyka ma s³abe podstawy empiryczne i teoretyczne
na gruncie polskim. Pewne kwestie, o których wnioskowano, maj¹ na dzieñ dzi-
siejszy charakter hipotetyczny i wymagaj¹ potwierdzenia w badaniach. Wœród ta-
kich nale¿y wymieniæ powi¹zanie stygmatyzacji przeniesionej (afiliacyjnej i post-
rzeganej) z doœwiadczeniami okresu diagnozy, z wypaleniem siê si³ rodziców,
radzeniem sobie ze stresem; satysfakcj¹ z rodzicielstwa, ma³¿eñstwa oraz z ¿ycia;
znaczenie stygmatyzacji dla charakteru postaw rodzicielskich i stylów wychowa-
nia dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ i chorob¹; zwi¹zek doœwiadczeñ stygmaty-
zuj¹cych oraz postrzegan¹ dyskryminacj¹ z posiadanymi przez cz³onków rodziny
postawami wobec osób niepe³nosprawnych (chorych) oraz preferencj¹ modelu
niepe³nosprawnoœci. Interesuj¹ce z perspektywy poznawczej oraz znacz¹ce prak-
tycznie by³by analizy poœwiêcone zwi¹zkom stygmatyzacji przeniesionej z cecha-
mi osobowoœci, takimi jak: poczucie w³asnej skutecznoœci, optymizm dyspozycyj-
ny czy poczucie koherencji. Sugerowane kierunki analizy zjawiska odnosz¹ siê
przede wszystkim do jego warstwy funkcjonalnej. Trzeba jednak mieæ na uwa-
dze, ¿e w polskiej literaturze przedmiotu brakuje wyczerpuj¹cych informacji do-
tycz¹cych jego struktury i nade wszystko przyczyn. Warto poszukiwaæ odpowie-
dzi na pytanie, w jakim stopniu stygmatyzacja przeniesiona jest rezultatem
spo³ecznego postrzegania danej niepe³nosprawnoœci czy choroby, w jakim nato-
miast zastosowania po¿¹danego modelu macierzyñstwa czy ojcostwa, tych ról ro-
dzinnych, które w sposób szczególny podlegaj¹ spo³ecznym os¹dom.
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Czêœæ 2. Perspektywa cz³onków rodziny
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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.

S³owa kluczowe: stygmatyzacja, dziecko z niepe³nosprawnoœci¹/przewlek³¹ chorob¹, perspek-
tywa rodziców

Keywords: stigmatization, children with disabilities/chronic illness, parents perspective

Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej ma charakter z³o¿ony, wielowymiaro-
wy, a w zwi¹zku z tym jest trudne do jednoznacznego i precyzyjnego uchwyce-
nia. Niejednoznacznoœæ ta wystêpuje zarówno na poziomie terminu, jak i jego
empirycznych desygnatów, w naturze swej nieostrych i niejasnych. Podstawowe
Ÿród³o rozumienia pojêcia stygmatyzacji przeniesionej i specyfiki odpowiadaj¹-



cego mu zjawiska to monografia E. Goffmana [2007], wzbogacane w ostatnich la-
tach dodatkowymi opracowaniami ukazuj¹cymi próby wyjaœnienia struktury
i konsekwencji tego zjawiska, a tak¿e mechanizmów le¿¹cych u jego pod³o¿a. Za-
znacza siê wœród nich tendencja do weryfikacji tezy E. Goffmana w odniesieniu
do ró¿norodnych grup osób stygmatyzowanych wraz z d¹¿eniem do nakreœlenia
specyfiki przeniesienia atrybutów stygmatyzuj¹cych na najbli¿sze otoczenie.
W poprzedniej czêœci opracowaniascharakteryzowano zjawisko stygmatyzacji
przeniesionej identyfikowane wœród rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
i chorob¹. Nakreœlone w niej rozumienie stygmatyzacji rodzinnej jako zgenerali-
zowanego przejawu stygmatyzacji przeniesionej obejmuje, poza rodzicami, tak¿e
pozosta³ych cz³onków rodziny, której trwa³ym atrybutem jest cecha/w³aœciwoœæ
spo³ecznie dyskredytowana (ma³¿onków osoby z niepe³nosprawnoœci¹ lub prze-
wlek³¹ chorob¹, zdrowego i pe³nosprawnego rodzeñstwa oraz dzieci rodziców
chorych czy z niepe³nosprawnoœci¹). O ile stygmatyzacja rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest szerzej udokumentowana, to analizy dotycz¹ce pozo-
sta³ych cz³onków rodziny s¹ sporadyczne i fragmentaryczne, bardziej skoncen-
trowane na pojedynczych wskaŸnikach stygmatyzacji (tzw. afiliacyjnej lub
skojarzonej) ni¿ na ca³oœciowej strukturze zjawiska. Dotychczas proponowane
wyjaœnienia w zasygnalizowanym obszarze (sk³adaj¹ce siê na ci¹gle pocz¹tkowe
stadium badañ) maj¹ w zdecydowanej mierze postaæ postulatywn¹, domagaj¹c¹
siê weryfikacji empirycznej. St¹d zawarta tu prezentacja zjawiska stygmatyzacji
przeniesionej bêdzie mia³a charakter typowo sprawozdawczy i bardziej przybli-
¿aj¹cy ni¿ ca³oœciowo wyjaœniaj¹cy jego specyfikê.

Na okreœlenie ró¿nych przejawów stygmatyzacji przeniesionej u poszczegól-
nych cz³onków rodziny z niepe³nosprawnoœci¹ czy chorob¹ stosowane s¹ nastê-
puj¹ce 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 powi¹zanie/skojarzenie – S.L. Neuberg
i in. 1994), vicarious stigma (zastêpcza stygmatyzacja – P.W. Corrigan, F.E. Miller
2004) . Wyró¿niaj¹c¹ cech¹ przypisywanego im znaczenia jest relacyjnoœæ. Styg-
matyzacja ta oznacza proces, przez który osoby pozostaj¹ce w bliskiej relacji z jed-
nostkami stygmatyzowanymi równie¿ s¹ poddawane mechanizmom dyskredy-
tuj¹cym. Zjawisko to zaznacza siê zarówno w ramach relacji pokrewieñstwa, jak
równie¿ w opartych na wyborze, przy zachowaniu kryterium bliskoœci lub podo-
bieñstwa. J.B. Pryor ze wspó³pracownikami [2012, za: van der Sanden i in. 2013]
dowodzi zbli¿onej natury reakcji poznawczych, emocjonalnych i behawioralnych
u krewnych oraz pracowników socjalnych pozostaj¹cych w spo³ecznej relacji
z osobami stygmatyzowanymi.
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Cecha relacyjnoœci zjawiska stygmatyzacji przeniesionej odnosi siê nie tylko
do warunków jego rozwoju i umacniania, ale tak¿e do wymiaru funkcjonalnego.
Obejmuje on potencjalne skutki sk³adaj¹cych siê na niego procesów i mechaniz-
mów oraz zwi¹zki z innymi aspektami ogólnie pojêtej stygmatyzacji. W³aœciwoœci
funkcjonalne stygmatyzacji przeniesionej dostarczaj¹ pewnych przes³anek do ro-
zumienia strukturalnej perspektywy szeroko pojêtego zjawiska stygmatyzacji,
np. w ramach ustalonego œcis³ego (ale te¿ z³o¿onego i niejednoznacznego)
zwi¹zku miêdzy stygmatyzacj¹ przez powi¹zanie a stygmatyzacj¹ spo³ecznie
postrzegan¹ [np. Pryor i in. 2012, za: van der Sanden i in. 2013].

Funkcjonalny wymiar stygmatyzacji przeniesionej wœród cz³onków rodziny,
wyra¿aj¹cy siê w jej konsekwencjach, analizowany jest na wielu p³aszczyznach,
w odniesieniu do relacji, biopsychospo³ecznego funkcjonowania zaanga¿owa-
nych w ni¹ osób oraz kontekstu kulturowo-spo³ecznego. W ich obrêbie wypraco-
wano nastêpuj¹ce ustalenia. Po pierwsze, doœwiadczenie stygmatyzacji przez
powi¹zanie wykazuje zwi¹zek z psychologicznym dystansowaniem siê wzglê-
dem relacji bêd¹cy pod³o¿em jej zaistnienia [Pryor, Reeder, Monroe 2012]. Na
reagowanie wobec doznawanej stygmatyzacji przeniesionej sk³adaj¹ siê bowiem
reakcje osoby na stygmat nadany przez innych, w³asnej osobie, a tak¿e reakcje na
wystêpuj¹ce powi¹zanie z jednostk¹ dysponuj¹c¹ atrybutem spo³ecznie dyskre-
dytowanym [por. Werner, Goldstein, Buchbinder 2010]. Po drugie, stygmatyzacja
dotykaj¹ca poznawczej, emocjonalnej i spo³ecznej sfery funkcjonowania cz³owie-
ka znajduje odzwierciedlenie w niekorzystnych zmianach w ich obrêbie. Dowie-
dziono jej znaczenia dla obni¿enia zdrowia (psychicznego: m.in. roztargnienie,
wewnêtrzny niepokój, dra¿liwoœæ, stany depresyjne, bezsennoœæ; fizycznego:
m.in. zmêczenie, chroniczne bóle) oraz ogólnego dobrostanu psychospo³ecznego
cz³onków rodziny przez wywo³ywanie przewlek³ego dystresu [por. van der San-
den i in. 2013]. Ustalenie predykcyjnej roli stygmatyzacji przeniesionej (zw³aszcza
zinternalizowanej) w genezie i natê¿eniu obci¹¿enia czynnoœciami opiekuñczymi
da³o podstawy do przyjêcia œcis³ego powi¹zania obu zjawisk, ale te¿ okreœlenia
ich specyfiki. Jak wskazuj¹ W.W. Mak i R.Y. Cheung [2008] afiliacyjna stygmaty-
zacja odnosi siê do bardziej ogólnych emocjonalnych, poznawczych i behawioral-
nych reakcji stanowi¹cych rezultat istnienia powi¹zania ze stygmatyzowan¹
osob¹, natomiast subiektywne obci¹¿enie odnosi siê do okreœlonych subiektyw-
nych doœwiadczeñ opiekunów i ich psychologicznego statusu bêd¹cego wyni-
kiem permanentnego dostarczania opieki osobie chorej lub z niepe³nosprawno-
œci¹. I po trzecie, nasilenie i rozpiêtoœæ stygmatyzacji przeniesionej w odniesieniu
do cz³onków rodziny wykazuje zale¿noœæ z elementami otoczenia spo³ecznego
(w tym równie¿ w obrêbie stygmatyzacji strukturalnej) oraz kulturowymi kryte-
riami normy i postrzegania wartoœci [Yang i in. 2007].
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Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej obserwowane jest u poszczególnych
cz³onków rodziny w nastêpuj¹cych kontekstach: a) samego pokrewieñstwa
z osob¹ stygmatyzowan¹ ze wzglêdu na doœwiadczan¹ niepe³nosprawnoœæ czy
chorobê; b) sprawowan¹ opiekê wzglêdem cz³onka rodziny obarczonego dys-
kredytowalnym atrybutem; c) œwiadomego wyboru partnera z cechami spo³ecz-
nie stygmatyzowanymi. Na wszystkich p³aszczyznach mog¹ wyst¹piæ przejawy
stygmatyzacji postrzeganej oraz zinternalizowanej. Pierwsza z nich odnosi siê do
przypisania cech spo³ecznie naznaczaj¹cych, pierwotnie zlokalizowanych w oso-
bie chorej lub z niepe³nosprawnoœci¹, osobie pozostaj¹cej z ni¹ w bliskiej relacji.
Druga natomiast wyra¿a siê w ich uwewnêtrznieniu przez cz³onka rodziny nie-
doœwiadczaj¹cego choroby czy niepe³nosprawnoœci [por. Ostman, Kjellin 2002;
Goldstein, Johnson 1997].

Stygmatyzacja przeniesiona analizowana jest nierzadko w odniesieniu do
ogólnie pojêtego opiekuna rodzinnego osoby z niepe³nosprawnoœci¹ lub chorob¹
przewlek³¹ (ma³¿onek, dziecko, dalsza rodzina), bez wyszczególniania konkret-
nych cz³onków rodziny. Okreœlana jest wówczas z perspektywy „stygmatyzacji
rodzinnej”, która powstaje pod wp³ywem oddzia³ywania spo³ecznej stygmatyza-
cji. Stygmatyzacja rodzinna doœwiadczana przez cz³onków rodziny z osobami ze
stygmatyzowan¹ chorob¹ lub niepe³nosprawnoœci¹ definiowana jest zazwyczaj
przez trzy wymiary: stygmat opiekuna, stygmatyzacjê spo³eczn¹ i strukturaln¹.
Wymiary te odzwierciedlaj¹ intrapersonalne, interpersonalne i spo³eczne aspekty
stygmatyzacyjne przez powi¹zanie i s¹ charakteryzowane przez trzy podstawo-
we elementy: poznawcze atrybucje (dotycz¹ce ciê¿koœci choroby, wygl¹du, per-
cepcji stopnia bezpieczeñstwa w relacji z osob¹), emocjonalne reakcje (obej-
muj¹ce emocje pozytywne, tj. wspó³czucie, i negatywne, tj. wstyd, zak³opotanie,
poczucie winy) oraz reagowanie behawioralne (tj. zmniejszanie bezpoœredniego
zaanga¿owania w sprawowanie opieki i jej ukrywanie). Elementy te odzwiercied-
laj¹ proces, w którym poznawcze atrybucje lub stereotypy (dotycz¹ce np.
wygl¹du lub zachowania) prowadz¹ do emocjonalnych reakcji (wstydu, strachu),
a nastêpnie do behawioralnych konsekwencji (np. ukrywania swojego statusu
lub dystansowania siê) [Werner i in. 2012].

Rezultaty badañ dowodz¹, ¿e opiekunowie rodzinni relacjonuj¹ doœwiadcza-
nie stygmatyzacji spo³ecznej, ale te¿ wyraŸnie uwewnêtrznionej, afiliacyjnej
w wyniku powi¹zania z osobami doœwiadczaj¹cymi choroby czy niepe³nospraw-
noœci. Jednak¿e stosunkowo niewielki jeszcze ich zakres oraz niespójne wyniki
nie pozwalaj¹ dokonywaæ klarownych rozstrzygniêæ odnoœnie do z³o¿onej natu-
ry stygmatyzacji przeniesionej u poszczególnych cz³onków rodziny. Na przyk³ad
C. Donaldson i A. Burns [1999] dokonali analizy zinternalizowanego wstydu wy-
ra¿aj¹cego siê w poczuciu zak³opotania z diagnozy choroby Alzheimera u cz³onka
rodziny, w³¹cznie z odczuwaniem z tego powodu oddzielenia spo³ecznego od
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osób, które w swoim otoczeniu maj¹ jednostki zdrowe. Towarzyszy³o temu po-
czucie winy na bazie bezradnoœci wobec genezy choroby i zmagania siê z jej pro-
gresem oraz nasilona potrzeba zachowania tajemnicy o jej wystêpowaniu w ro-
dzinie. Zidentyfikowany wœród badanych przejaw stygmatyzacji spo³ecznej
wyra¿a³ siê w poczuciu odrzucenia ze strony przyjació³, innych cz³onków rodzi-
ny, znajomych, percepcji mniejszego z ich strony respektu, unikania kontaktu,
sygnalizowania dyskomfortu odczuwanego w obecnoœci osoby chorej. Z kolei
P. Werner i J. Heinik [2008], analizuj¹cy stygmatyzacjê przeniesion¹ wœród opie-
kunów osób z chorob¹ Alzheimera (ma³¿onków, dzieci, rodzeñstwa, przyjació³),
ujawnili, ¿e postrzegaj¹ oni minimalne bezpoœrednie jej przejawy. Tylko niewiel-
ki procent badanych postrzega³ stygmatyzacjê w uwzglêdnionych wymiarach:
relacji interpersonalnych, dyskryminacji, dostêpu do instytucji, us³ug, pe³nienia
zró¿nicowanych ról spo³ecznych, a jeszcze mniej osób relacjonowa³o poczucie
winy i wstydu. Wiêkszoœæ badanych nie doœwiadcza³a zmniejszenia nasilenia i za-
kresu swoich kontaktów spo³ecznych po diagnozie choroby u bliskiej osoby.

Zaznaczaj¹ce siê w literaturze zró¿nicowanie wyników badañ sugeruje skom-
plikowany mechanizm stygmatyzacji przeniesionej, zapewne moderowany
przez szereg dodatkowych czynników, poza sk³adaj¹cymi siê na sam proces
spo³ecznego powi¹zania z osobami stygmatyzowanymi. Mo¿na domniemywaæ
wielop³aszczyznowego i wielotorowego udzia³u zmiennych kontekstowych
w ustalaniu zarówno nasilenia, jak i zakresu tego typu stygmatyzacji. Za istotny
czynnik moderuj¹cy uznawane jest np. natê¿enie choroby czy niepe³nosprawno-
œci. Wy¿szy poziom stygmatyzacji uwewnêtrznionej stwierdzono u opiekunów
rodzinnych w kontekœcie bardziej nasilonych i widocznych symptomów choroby
czy oznak niepe³nosprawnoœci, kojarzonych spo³ecznie z okreœlonymi i nara-
staj¹cymi problemami w zachowaniu [Chang, Horrocks 2006; MacRae 1999]. Do-
wiedziono równie¿ znacz¹cej roli stereotypów przyjmowanych w spo³eczeñstwie
na temat pewnych chorób, niepe³nosprawnoœci zestawianych z innymi stereo-
typowymi przekonaniami (np. wieku) w zwiêkszaniu 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 powi¹zanie mo¿e byæ znacz¹co ró¿nicowana przez rolê pe³nion¹
w rodzinie (rodzica, rodzeñstwa, dziecka, ma³¿onka, partnera), specyficznie roz-
patrywan¹ ze wzglêdu na nak³adaj¹c¹ siê rolê opiekuna. Ta perspektywa analiz
stygmatyzacji przeniesionej u cz³onków rodziny z osob¹ niepe³nosprawn¹ czy
chor¹ dominuje w dotychczasowych weryfikacjach empirycznych. W zwi¹zku
z tym w dalszej czêœci opracowania zostanie dokonany przegl¹d zawartych w lite-
raturze doniesieñ badawczych obejmuj¹cych dzieci rodziców z niepe³nospraw-
noœci¹ lub chorob¹, zdrowe i sprawne rodzeñstwo dzieci chorych lub z niepe³no-
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sprawnoœci¹ oraz osób opiekuj¹cych siê wspó³ma³¿onkiem doœwiadczaj¹cym
powa¿nego i chronicznego obni¿enia zdrowia lub sprawnoœci.

Dzieci rodziców z niepe³nosprawnoœci¹ lub chorob¹

Przejawy stygmatyzacji przeniesionej stwierdzono m.in. u dzieci matek z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Perkins i in. 2002]. Stygmatyzacja w tej grupie
badanych przyjmowa³a postaæ stygmatyzacji odczuwanej na podstawie niektó-
rych cech i zachowañ charakteryzuj¹cych ich matki, wyraŸnie ró¿nych od prezen-
towanych przez innych rodziców. Jej specyfika zawiera siê w dostrzeganiu nieco
odmiennych odpowiedzi matek na potrzeby dziecka. Nietypowoœæ tych sposo-
bów reagowania mo¿e byæ postrzegana przez dziecko jako uci¹¿liwa (przez po-
równanie z funkcjonowaniem matek niedoœwiadczaj¹cych niepe³nosprawnoœci)
i wzbudzaj¹ca spo³eczne zainteresowanie [Whitman, Accardo,1990, za: Perkins
i in. 2002]. Proces stygmatyzacji przeniesionej u dzieci mo¿e przebiegaæ dwutoro-
wo: przez obserwacjê stygmatyzacji wzglêdem matki oraz reakcje stygmaty-
zuj¹ce wzglêdem siebie. Prawdopodobna rola stygmatyzacji odczuwanej przez
dziecko w kszta³towaniu siê jego relacji z matk¹ zosta³a zweryfikowana w ramach
analiz nad stylami przywi¹zania. Wyniki badañ ujawni³y, i¿ ni¿szy poziom zinter-
nalizowanej stygmatyzacji korespondowa³ z wiêkszym nasileniem bezpiecznego
stylu przywi¹zania. Style przywi¹zania w postaci unikania i niepokoju nie wyka-
zywa³y korelacji ze stygmatyzacj¹. Jednak¿e wykazano przy tym, ¿e relacja ta jest
znacz¹co mediowana przez percepcjê dziecka w zakresie przejawianego przez
matkê stylu opieki, który przez badanych wskazuj¹cych na bezpieczny styl przy-
wi¹zania okreœlany by³ jako ambiwalentny lub ciep³y. Wyniki te sugeruj¹, ¿e styg-
matyzacja przeniesiona mo¿e negatywnie oddzia³ywaæ na jakoœæ relacji miêdzy
dzieckiem a matk¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, przez jej wp³yw na post-
rzeganie matczynej opieki przez dziecko [Perkins i in. 2002].

T. Booth i W. Booth [1997, za: Perkins i in. 2002] sugeruj¹, ¿e doœwiadczanie
stygmatyzacji w zwi¹zku z posiadaniem rodzica z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ i towarzysz¹cej jej spo³ecznej ekskluzji mo¿e prowadziæ do s³abszych edu-
kacyjnych, psychologicznych i behawioralnych wyników oraz obni¿enia samo-
oceny dziecka. Wyniki badañ tych autorów wskazuj¹ przy tym, i¿ bardziej
dotkniête stygmatyzacj¹ przez powi¹zanie by³y dzieci z inteligencj¹ przeciêtn¹
lub wy¿sz¹ od przeciêtnej, co znajdowa³o wyraz w odmiennych wzglêdem nich
oczekiwaniach w zakresie wyników w nauce i zachowania. J. Faureholm [2010, za:
Collings, Llewellyn 2012] dowodzi, ¿e konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej
doœwiadczanej we wczesnym dzieciñstwie mog¹ w póŸniejszych okresach roz-
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wojowych ulegaæ os³abieniu na wskutek dzia³ania ró¿norodnych czynników
spo³ecznych (np. wsparcia) i indywidualnych (m.in. umacniania samooceny i roz-
wijania posiadanych predyspozycji w ramach aktywnoœci w³asnej). Wysuniêta
teza nie zosta³a jednak empirycznie udokumentowana, a jej weryfikacja wymaga
badañ pod³u¿nych.

Odczuwanie stygmatyzacji u doros³ych dzieci matek z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ potwierdzaj¹ badania narracyjne dostarczaj¹ce wiedzy na temat ich
doœwiadczeñ w okresie dzieciñstwa. Na przyk³ad C.R. Ronai [1997] relacjonuje
doznawanie spo³ecznej izolacji i reakcji stygmatyzuj¹cych ze strony innych wy-
muszaj¹cych wypracowanie pewnych strategii zaradczych w postaci np. ukrywa-
nia to¿samoœci matki, by byæ uznanym przez rodziców swoich rówieœników za
odpowiedniego partnera do zabaw dla ich dzieci. Stygmatyzacjê przeniesion¹
w formie uwewnêtrznionej stwierdzono tak¿e u doros³ych dzieci opiekuj¹cych
siê rodzicem z chorob¹ Alzheimera. Jej geneza i nasilenie wi¹zane s¹ zarówno
z dostrzeganymi wzglêdem siebie przejawami uprzedzenia ze strony innych, jak
równie¿ z percypowaniem procesu stygmatyzacji wobec chorego rodzica.

P. Werner D. Goldstein, E. Buchbinder [2010], wyjaœniaj¹c proces rozwoju
stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie osób, wskazuj¹, i¿ obejmuje on przeko-
nania stygmatyzuj¹ce wzbudzane przez nasilaj¹ce siê symptomy choroby, ujaw-
niane emocje, (co istotne, zarówno pozytywne tj. wspó³czucie, ¿al, poczucie winy,
jak i negatywne, tj. wstyd, niesmak, dyskomfort) oraz zachowania, których charak-
ter bezpoœrednio dyktowany jest aspektami poznawczymi i emocjonalnymi.
Wœród reakcji emocjonalnych w najwiêkszym nasileniu zaznacza³ siê wstyd ba-
danych doros³ych dzieci, œciœle zwi¹zany z obci¹¿eniem opiek¹ i zachowaniami
ucieczkowymi przed wyraŸnymi przejawami spo³ecznej stygmatyzacji. Badani
Ÿród³o wystêpuj¹cego u nich wstydu sytuowali w dokonywanej przez innych
obserwacji niew³aœciwych zachowañ rodzica wynikaj¹cych z ich ograniczeñ po-
znawczych. Reakcje spo³eczne ujawniaj¹ce m.in. dyskomfort wywo³ywany obec-
noœci¹ chorego rodzica, sprzyjaj¹cy dystansowaniu siê wzglêdem rodziny, wzbu-
dza³y poczucie za¿enowania i upokorzenia u osób badanych. Charakterystyczne
dla badanych „fizyczne ukrywanie” rodzica przed innymi mia³o na celu unikanie
przewidywanych ich emocji negatywnych w zwi¹zku z widokiem zmienionego
przez chorobê cia³a i powa¿nych ograniczeñ intelektualnych. Jako istotny efekt
nasilonej stygmatyzacji odczuwanej przez doros³e dzieci rodzica z Alzheimerem,
przywo³ywani tu badacze wskazywali na obni¿anie siê zaanga¿owania w opiekê,
wycofywanie siê z relacji w postaci fizycznego dystansu oraz minimalizowania
codziennych kontaktów.

Interesuj¹ce jest, ¿e wy¿szy poziom obci¹¿enia opiek¹ oraz bardziej nasilone
przejawy stygmatyzacji uwewnêtrznionej stwierdzono u doros³ych dzieci cho-
rych rodziców w porównaniu z ma³¿onkami, zw³aszcza mieszkaj¹cych we wspól-
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nym domu. U podstaw stwierdzonego zró¿nicowania znajduj¹ siê ca³kowicie od-
mienne role pe³nione w rodzinie. Badane dzieci cechowa³y siê równie¿ znacz¹co
wy¿szym poczuciem winy (traktowanym jako element zinternalizowanej styg-
matyzacji), kszta³towanym na bazie moralnego obowi¹zku sprawowania nale¿y-
tej opieki nad rodzicem oraz bezradnoœci wobec niemo¿liwej do zmiany sytuacji
zdrowotnej. Co istotne, nie zachowania rodzica i symptomy jego choroby, a per-
cypowany zakres posiadanych zdolnoœci przystosowawczych mia³ decyduj¹ce
znaczenie dla nasilenia obci¹¿enia opiek¹ u doros³ych dzieci [Conde-Sale i in.
2010; por. Ott, Sanders, Kelber 2007].

Rodzeñstwo dzieci z niepe³nosprawnoœci¹

Stygmatyzacja przeniesiona u rodzeñstwa dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ lub
chorob¹ opisywana jest np. w kontekœcie „niepe³nosprawnoœci przez powi¹za-
nie/skojarzenie” (disability by association). Zaznaczaj¹ce siê w tym kontekœcie ro-
zumienie niepe³nosprawnoœci nie oznacza, ¿e rodzeñstwo dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹ przejmuje w jakimœ sensie posiadane przez nie ograniczenia.
Przyjêta tu perspektywa interpretacyjna bazuje na za³o¿eniach spo³ecznego mo-
delu niepe³nosprawnoœci. Zgodnie z nim konstruktem spo³ecznym jest zarówno
niepe³nosprawnoœæ, funkcjonowanie osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jak równie¿
niepe³nosprawnoœæ przez skojarzenie. �ród³o niepe³nosprawnoœci rodzeñstwa
obarczonego danym uszkodzeniem psychofizycznym oderwane jest zatem od
niego samego i przeniesione w kontekst spo³eczny, który narzuca mu specyfikê
charakteryzuj¹cych go doœwiadczeñ [Burke 2010]. W oparciu o stereotypowe
przekonania spo³eczeñstwo tworzy równie¿ wizerunek rodziny z osob¹ chor¹ czy
doœwiadczaj¹c¹ trwa³ego obni¿enia sprawnoœci przez przypisanie jej okreœlonych
cech, odnosz¹c je tak¿e do pojedynczych cz³onków rodziny. Zarejestrowany fakt
obecnoœci w rodzinie spo³ecznie skonstruowanej niepe³nosprawnoœci mo¿e uru-
chomiæ okreœlony proces percepcyjno-ewaluacyjny w stosunku do poszczegól-
nych jej cz³onków. Postrzeganie zdrowego i sprawnego rodzeñstwa przez pryz-
mat skojarzonej z nim niepe³nosprawnoœci mo¿e prowadziæ do konstruowania
tzw. to¿samoœci asocjacyjnej, której przypisane jest pewne spo³eczne zobowi¹za-
nie realizowane w relacji do niepe³nosprawnego brata lub siostry. Odnoszenie
niepe³nosprawnoœci przez skojarzenie do zdrowego i sprawnego rodzeñstwa
mo¿na uznaæ za swoist¹ formê etykietyzacji prowadz¹c¹ do specyficznego jego
postrzegania, z za³o¿enia ró¿ni¹cego siê od tego, jakie cechowa³oby otoczenie
spo³eczne wzglêdem rodzeñstwa osób niedoœwiadczaj¹cych niepe³nosprawnoœci.
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Wyjaœnienie niepe³nosprawnoœci przez powi¹zanie u sprawnego rodzeñstwa
zaproponowa³ P. Burke [2004, 2010] z perspektywy interakcyjnej. Wychodzi on
od tezy g³osz¹cej, i¿ rodzeñstwo to w porównaniu z innym, niemaj¹cym w rodzi-
nie niepe³nosprawnoœci, ma odmienne doœwiadczenia interakcji spo³ecznych, tak
w œrodowisku wewn¹trzrodzinnym, jak i poza nim. Odmiennoœæ tê mog¹ two-
rzyæ trzy elementy wchodz¹ce we wzajemne powi¹zania: 1) spo³eczne interakcje:
potencjalna spo³eczna ekskluzja; 2) domowe doœwiadczenia: potencjalna izolacja
lub zaniedbanie; 3) „normalnoœæ” rodziny. Wskazuje, i¿ rodzeñstwo zdrowe
i sprawne mo¿e spotkaæ siê z koniecznoœci¹ zmierzenia siê z doœwiadczeniem za-
niedbania z powodu skomplikowanych i nierzadko przyt³aczaj¹cych potrzeb ro-
dzeñstwa z niepe³nosprawnoœci¹. Doœwiadczenie to mo¿e byæ potêgowane przez
mo¿liwe do wyst¹pienia wykluczenie spo³eczne w œrodowisku pozarodzinnym.
Tak zwana „normalnoœæ” rodziny w percepcji pe³nosprawnego rodzeñstwa
t³umaczy w nastêpuj¹cy sposób. Dorastanie w rodzinie z niepe³nosprawnoœci¹
kszta³tuje u dziecka pe³nosprawnego jej rozumienie jako codziennego doœwiad-
czenia, naturalnie wpisuj¹cego siê w ¿ycie rodzinne. Interakcje z otoczeniem
zewnêtrznym s¹ p³aszczyzn¹ uœwiadomienia, i¿ doœwiadczenie to ma charakter
specyficzny, wyró¿niaj¹cy to rodzeñstwo od innych, niepozostaj¹cych w relacji
pokrewieñstwa z osobami niepe³nosprawnymi. Proces, w ramach którego nastê-
puje konstruowanie niepe³nosprawnoœci przez powi¹zanie/skojarzenie, opiera
siê na stopniowym ³¹czeniu doœwiadczeñ rodzinnych z tymi, które nabywane s¹
w obrêbie aktywnoœci spo³ecznej. Rezultat przebiegu tego procesu mo¿e przyj¹æ
postaæ uwewnêtrznienia cech sk³adaj¹cych siê na przypisan¹ to¿samoœæ asocja-
cyjn¹.

Przejawy zinternalizowanej stygmatyzacji spo³ecznej u rodzeñstwa dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zidentyfikowali np. A. Naylor i P. Prescott
[2004]. Rodzeñstwo to wykazywa³o wyraŸn¹ niechêæ do ujawniania swoich
odczuæ zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ wystêpuj¹c¹ w rodzinie oraz jej od-
dzia³ywania na w³asn¹ osobê. Wyniki badañ [Gamble, McHale 1989] ujawni³y
tak¿e poczucie wstydu u rodzeñstwa, a tak¿e dostrzegan¹ przez nich spo³eczn¹
izolacjê rodziny ze wzglêdu na posiadanie dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

P. Burke [2010] zaznacza, ¿e niepe³nosprawnoœæ przez skojarzenie nie ma cha-
rakteru determinuj¹cego, nie wystêpuje bezwarunkowo w ka¿dej rodzinie
u pe³nosprawnego rodzeñstwa. Stanowi raczej okreœlenie mo¿liwego do zaistnie-
nia zjawiska, które obejmuje sytuacje wytwarzane w toku codziennego ¿ycia ro-
dzeñstwa osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jako konsekwencja skutków interakcji
miêdzy rodzin¹ a otoczeniem spo³ecznym. Podkreœla ponadto, ¿e wytworzona
w wyniku tych interakcji asocjacyjna to¿samoœæ u pe³nosprawnego rodzeñstwa,
bêd¹ca sensu stricte konstruktem spo³ecznym, nie ma wy³¹cznie natury stygma-
tyzuj¹cej. Pomimo spo³ecznego jej narzucania, mo¿e nie dochodziæ do ca³oœcio-
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wego jej zinternalizowania (lub nie u wszystkich osób) ze wzglêdu na to, i¿ pe³no-
sprawne rodzeñstwo, dorastaj¹c w poczuciu „normalnoœci” rodziny, pocz¹tkowo
akceptuje niepe³nosprawnoœæ jako naturaln¹ czêœæ doœwiadczenia rodzinnego.
Potwierdzeniem tego wyjaœnienia s¹ wyniki badañ [np. Cate, Loots 2000] wœród
rodzeñstwa dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, które dostrzega³o "normalnoœæ" rodzi-
ny, naturalne i pozytywne relacje z rodzeñstwem. Badani postrzegali i oceniali
reakcje swoich przyjació³ jako „normalne” wzglêdem w³asnego rodzeñstwa, zwra-
caj¹c przy tym uwagê na to, ¿e niektórzy z nich nie byli pewni co do prawid³owo-
œci prezentowanego zachowania. Dotychczasowe analizy pozwalaj¹ twierdziæ
o z³o¿onym i niedostatecznie jeszcze wyjaœnionym procesie kszta³towania siê to¿-
samoœci asocjacyjnej u osób maj¹cych rodzeñstwo doœwiadczaj¹ce niepe³no-
sprawnoœci.

Ma³¿onkowie osób chorych lub z niepe³nosprawnoœci¹

Stygmatyzacja przeniesiona identyfikowana jest przede wszystkim u ma³¿on-
ków osób obarczonych chorobami spo³ecznie stygmatyzowanymi, np. chorob¹
psychiczn¹ czy AIDS. Niemniej jej przejawy widoczne s¹ równie¿ u osób pozo-
staj¹cych w relacji ma³¿eñskiej z osobami doœwiadczaj¹cymi innych chorób prze-
wlek³ych (których natura i przebieg wzbudza niepewnoœæ, niekontrolowalnoœæ,
nieprzewidywalnoœæ, z objawami wywo³uj¹cymi dyskomfort i bezradnoœæ) lub
niepe³nosprawnoœci (w tym z oznakami widocznymi, wyrazistymi, niezrozu-
mia³ymi dla otoczenia).

Rozprzestrzenianie siê stygmatu na ma³¿onków dokonuje siê w ramach przy-
jmowanej przez nich roli opiekuna. Pomimo ¿e oddzia³ywanie przenoszonego
stygmatu traci na intensywnoœci, wystêpowanie w podwójnej roli: ma³¿onka
i opiekuna osoby skupiaj¹cej cechy spo³ecznie dyskredytowane, wi¹¿e siê z do-
œwiadczaniem jego wielop³aszczyznowych konsekwencji.

Po pierwsze, swoistej redukcji ulega rola ma³¿onka, w spo³ecznym postrzega-
niu niejako zastêpowana przez rolê opiekuna, którego funkcjonowanie œciœle
zwi¹zane jest ze wspó³ma³¿onkiem wymagaj¹cym opieki. Zjawisko to zaznacza
siê nie tylko w percepcji spo³ecznej, mo¿e równie¿ wyst¹piæ u samych ma³¿on-
ków, sygnalizuj¹cych poczucie straty to¿samoœci wraz z przejêciem roli opiekuna,
czemu towarzyszy ukszta³towanie koncepcji ¿ycia i codziennoœci na podstawie
potrzeb i mo¿liwoœci ma³¿onka z d³ugotrwa³¹ chorob¹ lub niepe³nosprawnoœci¹
[np. Shim, Barroso, Davis 2012; Dickson i in. 2010]. Zachodzi tutaj mechanizm
zwrotnego wi¹zania stygmatyzacji przeniesionej. Z jednej strony stwarza ona
podstawy do postrzegania ma³¿onka w zredukowanej roli i przez pryzmat relacji
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z osob¹ spo³ecznie zdewaluowan¹, jednoczeœnie uzasadniaj¹c oczekiwania
spo³eczne wzglêdem takiej transformacji. Jednak¿e z drugiej strony odrzucenie
przez ma³¿onka przewidywanej roli wywo³uje stygmatyzacjê spo³eczn¹ z racji
z³amania normatywnych kryteriów funkcjonowania zawieraj¹cych siê w pomocy
s³abszemu i wype³nianiu czynnoœci wynikaj¹cych z przyjêtej roli spo³ecznej. Za-
tem niezale¿nie od przyjêtej perspektywy ma³¿onek osoby chorej czy z niepe³no-
sprawnoœci¹, w mniejszym lub wiêkszym stopniu, poddany jest procesowi styg-
matyzacji.

Po drugie, zjawisko stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie osób rozpatry-
wane jest przy u¿yciu wyró¿niaj¹cego go elementu – przemieszczania pewnych
cech. Poprzez skojarzenie z osob¹ chor¹ czy niepe³nosprawn¹, w postrzeganiu
spo³ecznym ma³¿onek pozyskuje kategoriê „innoœci”, znacz¹co wzmocnionej
w przypadku wchodzenia w relacjê ma³¿eñsk¹ z osob¹ z wrodzonymi ogranicze-
niami w zdrowiu czy sprawnoœci, czy nabytymi przed decyzj¹ o ma³¿eñstwie
[por. Czykwin, 2007]. „Innoœci” tej rzadziej towarzyszy zrozumienie spo³eczne ni¿
dystansowanie siê, podejrzliwoœæ, litoœæ, wspó³czucie. Reakcja ma³¿onka mo¿e
przejawiaæ siê w stygmatyzacji afiliacyjnej, lêku przed przyjêciem na sta³e roli
opiekuna i kojarzeniem w³asnej osoby jako obcuj¹cej w otoczeniu spo³ecznie nie-
atrakcyjnym, a tym samym pozbawieniem mo¿liwoœci doceniania przez innych
ze wzglêdu na indywidualne predyspozycje [Sanders i in. 2008]. Jak wskazuj¹
M. Asch i A. Fine [1988, za: Goldstein, Johnson 1997] kobiety z niepe³nosprawnoœci¹,
maj¹ce partnerów bez ograniczeñ psychofizycznych, mog¹ odkrywaæ na bazie re-
akcji spo³ecznych, i¿ zarówno one, jak i zwi¹zani z nimi mê¿czyŸni s¹ podmiotami
ciekawoœci, kontroli, niezrozumienia, a w rezultacie obserwowaæ rozprzestrzenia-
nie siê cech przypisywanych im samym (np. litoœci) na partnerów.

Jednak¿e, zgodnie z ustaleniami badaczy, to nie jedyne sposoby reagowania
na stygmatyzacjê przeniesion¹ przez ma³¿onków, czego dowodz¹ badania nad
personalnym wzrostem w tej grupie osób, warunkowanym przede wszystkim
okreœlonymi cechami osobowoœciowymi [Ott, Sanders, Kelber 2007]. Nale¿y przy
tym podkreœliæ, ¿e mechanizm stygmatyzacji przez powi¹zanie zaznaczaj¹cej siê
w bliskich, intymnych, ma³¿eñskich relacjach z osob¹ chor¹ czy niepe³nosprawn¹,
ma charakter z³o¿ony i niejednoznaczny. Dowodzi siê raczej jej ambiwalentnej
natury wyra¿aj¹cej siê w kombinacji dyskomfortu spo³ecznego i wspó³czucia,
a tak¿e sympatii. Na stygmatyzacjê przeniesion¹ sk³ada siê zatem nie tylko
swoisty wymiar podzielania cech negatywnych przynale¿nych osobie chorej czy
z niepe³nosprawnoœci¹, ale tak¿e postrzeganie ma³¿onków/partnerów jako jed-
nostek wyj¹tkowo tolerancyjnych, sympatycznych, godnych zaufania, którym
przypisywana jest szczególna dobroæ z racji ich decyzji o trwa³ym obcowaniu
z osobami doœwiadczaj¹cymi wyraŸnych ograniczeñ [Goldstein, Johnson 1997;
Neuberg i in. 1994].
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Po trzecie, zakres wystêpowania i umacniania siê stygmatyzacji przeniesionej
(np. za pomoc¹ stygmatyzacji afiliacyjnej) wœród ma³¿onków poddawany jest
analizie z punktu widzenia jej skutków dla ich ogólnego psychospo³ecznego funk-
cjonowania. Podjêcie roli opiekuna prowadzi do radykalnej modyfikacji dotych-
czasowego stylu ¿ycia i koniecznoœci w³¹czenia w obraz siebie cech bezpoœrednio
zwi¹zanych z realizacj¹ funkcji opiekuñczej [Post i in. 2005]. Wyniki badañ wska-
zuj¹, i¿ na doœwiadczenia wynikaj¹ce z tej roli sk³adaj¹ siê elementy zwiêkszaj¹ce
ryzyko obni¿enia jakoœci ¿ycia. Identyfikowane jest obci¹¿enie emocjonalne,
w tym obci¹¿enie codziennym i wyczerpuj¹cym wspieraniem ma³¿onka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (którego nasilenie moderowane jest m.in. czasem sprawowa-
nia opieki czy stopniem ciê¿koœci choroby lub niepe³nosprawnoœci), pogorszenie
zdrowia psychicznego i fizycznego, izolacja spo³eczna [m.in. Borren i in. 2012; Bla-
nes, Carmagnani, Ferreira 2007; Post, Bloemen, de Witte 2005]. Brakuje jednak¿e
solidnych dowodów empirycznych, które ustala³yby charakter relacji miêdzy
tymi zmiennymi a stygmatyzacj¹ (a zw³aszcza stygmatyzacj¹ odczuwan¹). Podyk-
towane jest to najprawdopodobniej dwoma zaznaczaj¹cymi siê tutaj przyczyna-
mi. Po pierwsze, nie wszyscy ma³¿onkowie doœwiadczaj¹ stygmatyzacji afiliacyj-
nej lub te¿ doznaj¹ mniej dotkliwych przejawów stygmatyzacji przeniesionej. Po
drugie, przywo³ane wskaŸniki psychospo³ecznego funkcjonowania osób bêd¹-
cych opiekunami wspó³ma³¿onków chorych czy z niepe³nosprawnoœci¹, mog¹
mieæ zró¿nicowan¹ genezê, trudn¹ do jednoznacznego uchwycenia. Stygmatyza-
cja przeniesiona mo¿e natomiast stanowiæ jeden z czynników kszta³tuj¹cych te
doœwiadczenia oraz maj¹cych znaczenie dla relacji z chorym lub niepe³nospraw-
nym wspó³ma³¿onkiem.

Identyfikowana wœród ma³¿onków – opiekunów stygmatyzacja odczuwana
pozostawa³a w zwi¹zku z poczuciem opuszczenia przez innych i nieotrzymywa-
nia potrzebnego wsparcia oraz z byciem izolowanym. Percypowany dystans
spo³eczny traktowany by³ przez nich jako czynnik znacz¹co zwiêkszaj¹cy poczu-
cie ¿alu z powodu doœwiadczanej sytuacji ¿yciowej, w³asnej i partnera [Sanders
i in. 2008]. Co istotne, badani opiekunowie wskazuj¹cy na przejawy stygmatyzacji
uwewnêtrznionej, dostrzegali jednoczeœnie proces spo³ecznego stygmatyzowa-
nia skierowany wobec ich ma³¿onka. Proces ten stwarza³ dogodne pod³o¿e do for-
mowania siê lub umacniania stygmatyzacji afiliacyjnej, obci¹¿enia opiek¹ oraz ob-
ni¿enia ogólnej jakoœci ¿ycia ma³¿onka-opiekuna [Akkus 2011; Sanders i in. 2008].
Zwrotnie nasilone przejawy odczuwanej stygmatyzacji sprzyja³y wycofywaniu
siê z relacji interpersonalnych i anga¿owania siê w ¿ycie spo³eczne, poprzez tego
typu zwi¹zek oddzia³uj¹c na zwiêkszenie obci¹¿enia emocjonalnego [Croog i in.
2006].

Podsumowuj¹c, stygmatyzacja przeniesiona u ma³¿onków osób chorych
przewlekle somatycznie i niepe³noprawnych ma niedostateczne ugruntowanie
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teoretyczne. Dostêpne analizy cechuj¹ siê znacz¹c¹ fragmentarycznoœci¹, uw-
zglêdniaj¹c wybrane aspekty sygnalizowanej z³o¿onej natury tego zjawiska.
Wprawdzie przyjmuje siê podstawowe za³o¿enia stygmatyzacji przez powi¹za-
nie, niemniej weryfikowane s¹ one poœrednio przez odwo³anie siê do roli opieku-
na, zwi¹zków z psychospo³ecznym funkcjonowaniem itp. Dotychczasowe ustale-
nia nie pozwalaj¹ rozstrzygn¹æ jednak czy wykorzystywane sposoby pomiaru
adekwatnie odzwierciedlaj¹ specyfikê stygmatyzacji przeniesionej na p³aszczyŸ-
nie ma³¿eñskiej.

Zakoñczenie

Za³o¿onym celem opracowania by³o przybli¿enie natury stygmatyzacji prze-
niesionej wœród cz³onków rodziny ze wzglêdu na ich bliskie powi¹zania z osob¹
doœwiadczaj¹c¹ choroby przewlek³ej czy niepe³nosprawnoœci. Omawiana jest
w literaturze obcojêzycznej, natomiast nie podlega³a jeszcze analizie na gruncie
polskim. Jak wielokrotnie sygnalizowano, przytaczane sposoby wyjaœniania me-
chanizmu stygmatyzacji przez powi¹zanie nacechowane s¹ znacz¹cymi ograni-
czeniami wynikaj¹cymi z charakteru zjawiska, nieprecyzyjnej jego konceptuali-
zacji, braku adekwatnych narzêdzi do pomiaru wskaŸników, w³¹czaniu do badañ
zró¿nicowanej grupy cz³onków rodziny zaliczanych do ³¹cznej kategorii opieku-
nów osób z chorob¹ czy niepe³nosprawnoœci¹. Stosunkowo niewielki jeszcze
zakres weryfikacji empirycznych wysuwanych tez w obrêbie tej problematyki do-
starcza powierzchownej i poœredniej wiedzy na temat stygmatyzacji przeniesio-
nej u poszczególnych cz³onków rodziny ró¿ni¹cych siê pe³nion¹ rol¹, p³ci¹, wie-
kiem, doœwiadczeniem radzenia sobie ze spo³ecznymi przejawami stereotypizacji
i przenoszenia stygmatu. Wyjœciowy mechanizm stygmatyzacji przeniesionej,
opieraj¹cy siê na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezpoœrednio nim dotkniêtej na
jednostki pozostaj¹ce z ni¹ w relacji, przyjmowany jest niejako a priori, przy
wci¹¿ niepe³nym wyjaœnieniu procesów zaanga¿owanych w rozwój tego zjawi-
ska u osób bêd¹cych w zró¿nicowanych zwi¹zkach z osob¹ dotkniêt¹ atrybutem
spo³ecznie dyskredytuj¹cym. Interesuj¹ce jest na przyk³ad, na ile procesy pozna-
wcze odpowiadaj¹ce za przenoszenie cech stygmatyzuj¹cych maj¹ charakter za-
utomatyzowany (w oparciu o kulturowo utrwalone stereotypowe przekonania),
a w jakim zakresie s¹ poddawane œwiadomej refleksji. A jeœli stygmatyzacja prze-
niesiona bazuje na przemyœlanych procesach decyzyjnych, to jakie czynniki s¹
ostatecznie za nie odpowiedzialne. Rozstrzygniêcie tych kwestii by³oby pomocne
w os³abianiu zjawiska stygmatyzacji przez powi¹zanie [por. Pryor, Reeder, Mon-
roe 2011].
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Niezaprzeczalnie, problematyczne wci¹¿ pozostaje ujêcie samego zjawiska
stygmatyzacji przeniesionej, którego eksploracja wœród poszczególnych cz³on-
ków rodziny z osob¹ stygmatyzowan¹ ods³oni³a wiele niejasnoœci, brak precyzyj-
noœci i roz³¹cznoœci zakresowej miêdzy przyjmowanymi wskaŸnikami. Jedynie
sporadyczne analizy zorientowane na ustalenie predykcyjnej funkcji identyfiko-
wanych przejawów stygmatyzacji przez powi¹zanie uniemo¿liwiaj¹ ponadto
jednoznaczne wnioskowanie odnoœnie do rzeczywistych ich konsekwencji. Na
aktualnym etapie badañ nierozstrzygniêta pozostaje równie¿ kwestia czasowej
perspektywy potencjalnie wywo³ywanych skutków. Postulowane tezy w tym
wzglêdzie wymagaj¹ analiz longitudinalnych.

Wartoœæ poznawcza ustaleñ dotycz¹cych natury zjawiska okreœlanego styg-
matyzacj¹ przeniesion¹, identyfikowanego w zró¿nicowanym stopniu u cz³onków
rodziny z osob¹ chor¹ czy niepe³nosprawn¹, wyra¿a³aby siê ponadto w dostar-
czeniu podstaw do ujawnienia mechanizmów odpowiedzialnych za podatnoœæ
na uwewnêtrznianie dyskredytuj¹cych doœwiadczeñ spo³ecznych oraz radzenie
sobie z jej przejawami i konsekwencjami.
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Afirmacja i szacunek dla osoby
w przestrzeni oddzia³ywañ ortopedagogicznych.
Próba definiowania paradygmatu

Affirmation and respect for the person
in the space of ortho-pedagogical interactions.
An attempt to define the paradigm

All action in the streamlining proceedings in ortho-pedagogical practice should be connected
with theoretical reflection, which only enables to determine its purposes, justifying the manner of
their realization. It seems that only such an approach allows to give meaning to these proceedings
from a perspective of values it is supposed to serve which. The principal thematic areas, subjected
to the analytical description in hereby study, are letting draw themselves. In the first part authors
of the text are making an attempt to grasp theoretical bases of ortho-pedagogical influences by
directing them at the ecological model of nested contexts.

S³owa kluczowe: ortopedagogika, paradygmat, osoba niepe³nosprawna
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Wprowadzenie

Wszelkie dzia³ania w postêpowaniu usprawniaj¹cym w praktyce ortopeda-
gogicznej powinny wi¹zaæ siê z refleksj¹ teoretyczn¹, która dopiero umo¿liwia
okreœliæ jego cele, uzasadniaj¹c sposób ich realizacji. Jak siê wydaje, tylko takie po-
dejœcie pozwala nadaæ temu postêpowaniu sens z perspektywy wartoœci, jakim
ma ono s³u¿yæ. W przywo³anej optyce daj¹ siê nakreœliæ g³ówne obszary tematycz-
ne poddane analitycznej deskrypcji w niniejszym artykule. W pierwszej czêœci
autorzy tekstu podejmuj¹ próbê uchwycenia teoretycznych podstaw oddzia³ywañ
ortopedagogicznych poprzez ich ukierunkowanie na orientacjê systemowo-eko-
logiczn¹. Nastêpnie prowadzone s¹ rozwa¿ania nad spo³ecznymi aspektami



wype³niania zadañ przez pedagoga specjalnego w kontekœcie przemian doko-
nuj¹cych siê we wspó³czesnej rzeczywistoœci. Chodzi przede wszystkim o uchwy-
cenie splotu czynników wp³ywaj¹cych na kszta³towanie siê to¿samoœci zawodo-
wej pedagoga w odniesieniu do wyzwañ i zagro¿eñ ponowoczesnoœci.

Bior¹c pod uwagê powy¿sze przes³anki zarysowuje siê zasadniczy trzon po-
dejmowanych analiz. Sk³adaj¹ siê na nie kwestie zwi¹zane z doradztwem orto-
pedagogicznym w postêpowaniu usprawniaj¹cym i definiowaniem relacji pomo-
cowych w omawianym procesie. Klamr¹ spinaj¹c¹ ca³oœæ dociekañ staje siê
problem profesjonalizmu dzia³añ ortopedagogicznych w kontekœcie swoiœcie po-
jêtej interdyscyplinarnej wymiany.

Poszukiwanie Ÿróde³ i inspiracji

Wszelkie dzia³ania w postêpowaniu usprawniaj¹cym w praktyce ortopeda-
gogicznej powinny wi¹zaæ siê z refleksj¹ teoretyczn¹, która dopiero umo¿liwia
okreœliæ jego cele, uzasadniæ sposób ich realizacji, w koñcu nadaæ mu sens z per-
spektywy wartoœci, którym ma s³u¿yæ. Spraw¹ ci¹gle otwart¹ jest przy tym charak-
ter zwi¹zku miêdzy teori¹ a praktyk¹. Z jednej bowiem strony zak³ada siê, ¿e
teoria powinna dostarczaæ swoist¹ instrukcjê praktycznego dzia³ania. Z drugiej
strony trudno oczekiwaæ, by naukowy opis rzeczywistoœci móg³ byæ pe³ny w sto-
sunku do z³o¿onoœci problemów praktyki ortopedagogicznej. Zgodnie z tym nie
mo¿na akceptowaæ i kierowaæ siê wy³¹cznie deskrypcj¹ jako pewnego rodzaju
teori¹ opracowan¹ na podstawie praktyki, i na odwrót, preskrypcj¹, czyli teori¹
narzucaj¹c¹ okreœlon¹ praktykê. St¹d optymalnym rozwi¹zaniem staje siê for-
mu³a wyra¿ona w okreœleniu „teoria praktyki” [Hillenbrand 2007, s. 19]. W przy-
wo³anym kontekœcie samodzielnoœæ sfery praktyki oraz samodzielnoœæ funkcjo-
nuj¹cego w jej ramach ortopedagoga wi¹¿e siê zwykle z podejmowaniem decyzji,
które sprowadziæ mo¿na do rozstrzygniêcia kwestii, jakie przes³anki teoretyczne
przyj¹æ, uwzglêdniæ b¹dŸ odrzuciæ. Jednakowo nale¿y wyraŸnie wyartyku³owaæ,
¿e nauka jako taka nie zdo³a uj¹æ w sposób dog³êbny pojedynczej, konkretnej rze-
czywistoœci, przenikaj¹c w pe³ni istniej¹ce zale¿noœci i wp³ywy [Hillenbrand 2007].

Nie ulega przy tym w¹tpliwoœci, ¿e warunkiem koniecznym, rozwik³ania po-
jawiaj¹cych siê dylematów sfery praktyki jest zdobycie interdyscyplinarnej wie-
dzy naukowej. Dowiedziono, ¿e dzia³ania niemaj¹ce podstaw teoretycznych
bêd¹ zmierzaæ wy³¹cznie do doskonalenia technik, form organizacyjnych pracy,
modyfikacji zachowania rehabilitowanego cz³owieka, jednak bez jego podmioto-
wego udzia³u i zaanga¿owania. Projektowanie dzia³añ w postêpowaniu uspraw-
niaj¹cym wymaga zatem znajomoœci nie tylko ogólnych koncepcji pedagogicz-
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nych i psychologicznych, ale równie¿ specjalistycznej wiedzy z zakresu
uprawianej dyscypliny i innych dziedzin naukowych umo¿liwiaj¹cych rozumie-
nie istoty niepe³nosprawnoœci, jej uwarunkowañ oraz konsekwencji indywidual-
nych i spo³ecznych. Dzieje siê tak, gdy¿ ograniczenie (niwelowanie) nastêpstw
niepe³nej sprawnoœci wymaga nie tylko ogólnych dzia³añ pedagogicznych, ale
tak¿e wspomagaj¹cych o charakterze rehabilitacyjnym i terapeutycznym, adek-
watnych do potrzeb i mo¿liwoœci jednostki. Pamiêtaæ te¿ nale¿y, ¿e ró¿ne koncep-
cje rehabilitacji i dzia³añ pomocowych nie musz¹ wykluczaæ siê wzajemnie –
wrêcz przeciwnie – mog¹ byæ ujmowane komplementarnie. Ka¿da z nich stanowi
bowiem podstawê teoretyczn¹ dla formu³owania celów i sposobów ich osi¹gania
w ró¿nych obszarach edukacji, zatrudniania czy wspomagania rozwoju jednostki.
Nale¿y domniemywaæ, ¿e bêdzie to chroniæ przed podejœciem technokratycz-
nym, umo¿liwiaj¹c jednoczeœnie tworzenie osobistych koncepcji dzia³añ orto-
pedagogicznych, pozwalaj¹cych te¿ lepiej zrozumieæ osobliwoœæ czynnoœci i za-
chowañ w kontekœcie pomocowym.

W tocz¹cej siê obecnie dyskusji nad miejscem pedagoga w postêpowaniu
usprawniaj¹cym i jego obliczem to¿samoœciowym oraz spo³eczn¹ i prakseolo-
giczn¹ funkcj¹ zasadne wydaje siê nawi¹zanie do tego w¹tku, który podejmuje
próby umocowania teoretycznych podstaw dzia³añ ortopedagogicznych, po-
przez ich ukierunkowanie na orientacjê systemowo-ekologiczn¹ [por. Speck 2005,
s. 271 i n.]. Odniesienia takie by³y czynione od pocz¹tków formu³owania siê œro-
dowiskowo i spo³ecznie skierowanej myœli pedagogiki specjalnej, a zw³aszcza
tych nurtów jej uprawiania, które pozostawa³y w merytorycznym zwi¹zku ze zja-
wiskami czy mechanizmami spo³ecznego w³¹czenia jednostki do systemu zmie-
niaj¹cych siê z³o¿onych relacji w œrodowisku ¿yciowym [Speck 2005, s. 272].

Maj¹c na uwadze wspó³czesn¹ to¿samoœæ pedagoga specjalnego, a tak¿e per-
spektywê systemowo-ekologiczn¹, trzeba pamiêtaæ o tej tradycji (niew¹tpliwie
wzbogaconej o elementy myœlenia filozoficznego i aksjologicznego), która nawi¹zuje
do spo³ecznych problemów osób z niepe³nosprawnoœciami, tworz¹cych funda-
ment przezwyciê¿ania jednostronnego i przyczynowo-linearnego podejœcia lecz-
niczego i terapeutycznego. Uszczegó³awiaj¹c, konieczne wydaje siê odwo³anie do
zawartoœci merytorycznej wybranych stanowisk pedagogicznych, aplikuj¹c je
przyk³adami. I tak, w pierwszej kolejnoœci niejako z obowi¹zku, nale¿y przywo³aæ
postaæ M. Grzegorzewskiej, która wnios³a wiele swoj¹ twórczoœci¹ naukow¹ do
procesu konstytuowania siê nowoczesnej myœli pedagogicznej, postuluj¹c zmia-
nê statusu osób z niepe³nosprawnoœciami oraz formu³uj¹c zadania jakie stoj¹
przed spo³eczeñstwem w kontekœcie ich problemów i potrzeb ¿yciowych. Na-
stêpn¹, ale – jak siê wydaje – zapomnian¹ postaci¹, wa¿n¹ w aspekcie referowane-
go zagadnienia, jest M. Warzynowski, którego przesycone g³êbokim humaniz-
mem nastawienie do tej subpopulacji, pozwoli³o dostrzec w ka¿dym cz³owieku
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wartoœæ osoby ludzkiej. Z kolei wyró¿niona przez H. Hanselmana nowa forma
niepe³nosprawnoœci, – tj. niepe³nosprawnoœæ œrodowiska wychowawczego,
wskaza³a na istotne zadanie ortopedagogiczne, jakim by³o uzdrowienie tego¿
œrodowiska [zob. Szarkowicz 2007, s. 282 i n.]. Ponadto nie sposób w opracowa-
nym tekœcie nie przywo³aæ takiej osoby, jak A. Hulek. Sta³ siê on bowiem przez
wyra¿ane pogl¹dy Ÿród³em inspiracji dla tych wszystkich, którzy pragn¹ dosko-
naliæ siê w niesieniu skutecznej pomocy cz³owiekowi dŸwigaj¹cemu ciê¿ar nie-
pe³nosprawnoœci. Strategicznym celem oddzia³ywañ w ujêciu Profesora sta³o siê
maksymalne w³¹czenie tej grupy osób w podstawowe obszary przestrzeni ¿ycio-
wej jednostki opartej na urzeczywistnianych zasadach normalizacji, personaliza-
cji – w koñcu integracji. Nale¿y przy tym dodaæ, ¿e tak w Polsce, jak i w wielu in-
nych krajach problematyka œwiadczonych us³ug pomocowych w odniesieniu do
niepe³nosprawnoœci sta³a siê przedmiotem troski licznych, oddanych tej sprawie,
wybitnych postaci, których nazwisk nie sposób przytoczyæ w przyjêtej konwencji
opracowania.

Istotny jednak dla prowadzonych dociekañ jest fakt, ¿e zasygnalizowana
w tytule niniejszego tekstu kwestia afirmacji i szacunku dla osoby jest formu³¹
wyraŸnie osadzon¹ w tradycji myœli pedagogiki specjalnej. Wymaga ona jednak
nadal twórczego namys³u celem ustawicznego wzmacniania teoretycznych pod-
staw ortopedagogicznych interwencji zmierzaj¹cych ku optymalizowaniu szans
¿yciowych osób z niepe³nosprawnoœciami, uspo³eczniaj¹cych siê w zró¿nicowa-
nych warunkach zdrowotnych, rodzinnych i œrodowiskowych [por. Modrzewski
2007, s. 18]. Ponadto kontynuacja wskazanego dorobku powinna nie tylko s³u¿yæ
do wyjaœniania fenomenu ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ w jego indywidualnej
i spo³ecznej postaci, ale przede wszystkim wzmacniaæ i rozwijaæ aspekt prakseo-
logiczny, poszukuj¹c odpowiedzi na pytania o mo¿liwoœci i warunki optymalizo-
wania szans rozwoju jednostkowego ¿ycia ludzkiego, odnalezienia jego sensu
w nietypowym obrazie. Wszystko to ma umo¿liwiæ cz³owiekowi – tu z niepe³no-
sprawnoœci¹ – obecnoœæ spo³eczn¹ i jego podmiotowe wzmocnienie, jako warun-
kuj¹cych realizacjê wartoœci istnienia poza czasem jego fizykalnego czy biologicz-
nego ¿ycia [Modrzewski 2007, s. 11].

W prezentowanym ujêciu bardzo wyraŸnie uwidacznia siê wspomniane
podejœcie systemowo-ekologiczne, w którym – jak widaæ – w mniejszym stopniu
chodzi o to, jakie uszkodzenia i ograniczenia funkcji obejmuj¹ dzia³ania ortopeda-
gogiczne, a bardziej o to, jak jednostka istnieje i funkcjonuje spo³ecznie, czy sze-
rzej, jak ukszta³tuje sensownie swój w³asny byt na podstawie indywidualnych
uwarunkowañ i we wspó³dzia³aniu z innymi [por. Speck 2005, s. 272].

W œwietle prowadzonych analiz doradztwo i dzia³ania ortopedagogiczne poj-
mowaæ mo¿na jako tworz¹c¹ siê przestrzeñ relacji pomocowej wspomagaj¹c¹ jed-
nostkê z niepe³nosprawnoœci¹ w zaistnieniu spo³ecznym, która prze¿ywa swoje
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biologiczne ¿ycie w nietypowej formie uczestnictwa spo³ecznego w postaci nie-
standardowej spo³ecznej biografii – odpowiadaj¹cej wartoœciom i wzorom kultu-
rowym [por. Modrzewski 2007, s. 18]. Tym samym na podstawie treœci uchwalo-
nej 13 grudnia 2006 r. Konwencji ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych za
ogólny cel dzia³añ ortopedagogicznych mo¿na uznaæ ustawiczne popieranie,
ochronê oraz zapewnienie nieograniczonej i równej mo¿liwoœci korzystania ze
wszelkich praw cz³owieka i podstawowych wolnoœci ka¿dej osobie z niepe³no-
sprawnoœci¹, jak i poszanowanie ich przyrodzonej godnoœci. Zawiera siê w tym
wyraŸnie postulat inkluzji spo³ecznej, zwi¹zany z prawem cz³owieka do równego
uczestnictwa spo³ecznego i szans¹ na osi¹gniêcie swojego pe³nego potencja³u
[Speck 2013, s. 82 i n.]. Nale¿y wyraŸnie przy tym wyartyku³owaæ, ¿e w myœl przy-
toczonego ujêcia w postêpowaniu usprawniaj¹cym chodzi nie tylko o egzekwo-
wanie praw cz³owieka, ale tak¿e o równy udzia³ w ¿yciu spo³ecznym oraz zaha-
mowanie i przezwyciê¿enie dyskryminacji oraz wszelkich barier uznawanych za
naruszaj¹ce godnoœæ cz³owieka [Speck 2013, s. 84].

Ostatecznie, konceptualizuj¹c pojêcie pomocy w perspektywie dzia³añ orto-
pedagogicznych, mo¿na sprowadziæ je do ograniczenia, a nawet niwelowania
swoiœcie pojêtej ludzkiej luki jako pewnego dystansu miêdzy z³o¿onoœci¹ œwiata
a zdolnoœci¹ sprostania jej przez cz³owieka – zw³aszcza z niepe³nosprawnoœci¹ –
tak w wymiarze indywidualnym, jak i spo³ecznym [zob. Botkin, Elmandjra i in.
1982].

Ponowoczesnoœæ jako spo³eczny kontekst wype³niania funkcji.
Szanse i zagro¿enia

Traktuj¹c poczynione wy¿ej ustalenia jako punk wyjœcia dla prowadzonej
dyskusji pytaniem o podstawowym znaczeniu, które nale¿y postawiæ w tym
miejscu, jest kwestia konsekwencji przemian dokonuj¹cych siê we wspó³czesnej
rzeczywistoœci spo³ecznej, dotycz¹ca to¿samoœci cz³owieka i procesów j¹ konstytu-
uj¹cych.

Wspó³czesny œwiat, okreœlany mianem ponowoczesnoœci, jawi siê zdaniem
T.H. Eriksona [za: Leszniewski 2010, s. 79] jako kolejny etap rozwoju spo³ecznego
oraz przestrzeñ wielu przemian, które cechuj¹ siê brakiem ci¹g³oœci, niestabilno-
œci¹ czynników, nowymi formami ryzyka i globalnoœci¹, tworz¹c potrzebê wypra-
cowania heterogenicznych, czêsto zmiennych warunków ¿ycia, a tym samym ró¿-
nych to¿samoœci [por. Erikson 2003; Beck 2002; Fukuyama 2008; Giddens 2008].
Rozwijaj¹c tê kwestiê mo¿na wyprowadziæ wniosek, ¿e podejmowane analizy
dotycz¹ce to¿samoœci jednostki maj¹ równie¿ w³aœciwe odniesienia do jej pono-

Afirmacja i szacunek dla osoby w przestrzeni oddzia³ywañ ortopedagogicznych... 67



woczesnej formy. Z. Bauman [2000, 2011] wskazuje w tym zakresie na wyraŸn¹
wspó³obecnoœæ zrêbów œwiata spo³ecznego bêd¹cego odzwierciedleniem nowo-
czesnoœci i ponowoczesnoœci. W œlad za tym mo¿na równie¿ wskazaæ na dwie for-
my to¿samoœci, które w pewien sposób wspó³istniej¹, jako ¿e we wspó³czesnej
kulturze znajduj¹ odzwierciedlenie obydwie strategie to¿samoœciowe. Problem
ten wpisuje siê w dyskurs o specyfice kszta³towania siê to¿samoœci cz³owieka
w czasach ponowoczesnych. Z jednej bowiem strony wskazuje siê na fenomen
ponowoczesnego rozchwiania to¿samoœci (wieloœæ wzorów osobowych, niekon-
kluzywnoœæ samookreœlania, brak przywi¹zania), a z drugiej mówi siê o tendencji
do fundamentalizowania siê to¿samoœci, co stanowi odpowiedŸ na zjawisko p³yn-
nej i nieskrystalizowanej to¿samoœci [Bauman 2006]. Potwierdza ten trend tak¿e
A. Giddens [2001, s. 261–274], opisuj¹c swoiste dylematy to¿samoœciowe charak-
terystyczne dla póŸnej nowoczesnoœci: unifikacja vs. fragmentacja, bezsilnoœæ vs.
kontrola, autorytet vs. niepewnoœæ, oraz doœwiadczenie indywidualne (osobiste)
vs. doœwiadczenie urynkowione. Dodatkowo podkreœlany przez G. Hegla [1990]
logiczny zwi¹zek to¿samoœci z pojêciem ró¿nicy wyraŸnie koresponduje z pono-
woczesnym ryzykiem uwik³ania procesów formu³owania to¿samoœci w ró¿ne
praktyki wykluczenia i kolonizowania innoœci [por. Szkudlarek 2012, s. 127].

Interpretuj¹c nieco szerzej przedstawione treœci nie sposób nie zauwa¿yæ te¿
pewnych immanentnych cech postmodernizmu, takich jak wszechobecny nad-
miar wolnoœci i mo¿liwoœci stoj¹cych przed ka¿dym cz³owiekiem. Tym samym
zwi¹zana z nimi logika rozwoju kultury ponowoczesnej powoduje, ¿e proces for-
mu³owania to¿samoœci jest obecnie bardzo utrudniony. Jak zauwa¿a Z. Kwieciñ-
ski [1999, s. 64] wynika to z faktu, ¿e przekazywana wspó³czeœnie wieloœæ równo-
prawnych, kulturowych i œwiatopogl¹dowych ofert, a przez to ró¿ne wzory
identyfikacyjne, wyznaczaj¹ specyficzne trudnoœci, które jednostka musi poko-
naæ samodzielnie. Wszystko to sk³ada siê w konsekwencji na fakt, ¿e ka¿dy
cz³owiek podejmuj¹c okreœlone decyzje – które w swojej istocie s¹ niewartoœ-
ciuj¹ce i niedyrektywne – musi ponieœæ za nie odpowiedzialnoœæ, co okazuje siê
byæ nie³atwe w ró¿norodnej, niejednoznacznej, zmiennej, jak i ambiwalentnej
ponowoczesnej rzeczywistoœci. W rezultacie jednostka skazana jest na ci¹g³¹ nie-
pewnoœæ co do s³usznoœci podjêtych wyborów oraz poprawnoœci dokonywanych
ocen. Co wa¿ne, wynikaj¹ce z postmodernizmu pluralistyczne zdobycze w zakre-
sie wolnoœci oraz autonomii [Speck 2005, s. 138] powoduj¹, ¿e sposób, w jaki jed-
nostka postêpuje, zale¿y tylko i wy³¹cznie od niej samej jako swego rodzaju akto-
ra napisanej przez siebie roli. Widaæ st¹d, ¿e wspó³czesny œwiat stawia okreœlone
wyzwania, które naruszaj¹ czas relacji, stawiaj¹c jednostkê w sytuacji swoiœcie po-
jêtego osamotnienia, co równoczeœnie skutkuje te¿ pozytywnie d¹¿eniem do
autentycznoœci zawartej w kondycji wspó³czesnego cz³owieka. Nale¿y przy tym
zauwa¿yæ, ¿e problem ten nabiera szczególnego znaczenia w kwestiach z zakresu
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etyki. Otó¿ cz³owiek podejmuj¹cy dzia³anie napotyka stale na problemy moralne
i zostaje zobligowany do wyborów miêdzy równowa¿nymi czêsto zaleceniami
[zob. Lis-Kujawski 2008, s. 18]. Przy czym, jak zauwa¿a Z. Bauman [1991, s. 24],
ka¿dy „[…] wybór zawsze oznacza przyjêcie odpowiedzialnoœci i z tego powodu
nabiera cech aktu moralnego. W kondycji postmodernistycznej, podmiot
dzia³ania jest wiêc ograniczony nie jako aktor i nie jako ten, który podejmuje de-
cyzje, lecz jako podmiot kompetentny moralnie”. Z tej perspektywy widaæ, ¿e
postmodernizm posiada okreœlony treœciowy fundament etyczny, zgodnie z któ-
rym zinternalizowane zasady moralne staj¹ siê czymœ silnie wi¹¿¹cym.

Przechodz¹c dalej w prowadzonej dyskusji, a zarazem traktuj¹c dokonane in-
terpretacje jako swoiste t³o, mo¿na postawiæ pytanie o to jakie zmiany postmoder-
nizm wprowadzi³ w refleksjê ortopedagogiki. Odpowiadaj¹c na tak postawiony
problem wydaje siê, ¿e dokonuj¹ce siê we wspó³czesnym œwiecie przemiany wy-
war³y znacz¹cy wp³yw na zakres œwiadczonych przez ortopedagoga us³ug pomo-
cowych czy doradczych. Uœciœlaj¹c tê kwestiê mo¿na za O. Speck [2005, s. 137]
stwierdziæ, i¿ w stworzonych przez ponowoczesnoœæ warunkach znalezienie jed-
nolitych podstaw ortopedagogicznego myœlenia i dzia³ania sta³o siê niemo¿liwe,
brakuje te¿ jednorodnych wyobra¿eñ o sposobach rozwi¹zywania problemów
ortopedagogiki. Przyjmuj¹c takie za³o¿enia nale¿y jednak wyraziæ te¿ przekona-
nie, ¿e widoczna w ponowoczesnoœci ró¿norodnoœæ pozwala niejako na nowo
spojrzeæ na wiele spraw, staj¹c siê przydatn¹ w podejmowanych próbach odnale-
zienia otwartego horyzontu myœli ortopedagogicznej.

Rozwijaj¹c tym samym pogl¹d o pozytywnym aspekcie postmodernizmu dla
rozwoju ortopedagogiki nale¿y odwo³aæ siê m.in. do za³o¿eñ rozwijanej w tym
okresie pragmatycznej koncepcji równoœci [Krause 2010, s. 198] i do powszechnej
w ponowoczesnoœci wiary w mo¿liwoœæ uczestniczenia ka¿dej jednostki we
wszystkich obszarach ¿ycia spo³ecznego. Innymi s³owy, widoczne w tym okresie
zmiany œwiatopogl¹dowe stworzy³y osobom niepe³nosprawnym szansê siêgania
po wiêcej, po nieprzestrzegane prawo równoœci, po deklarowane, a nie zawsze
realizowane wsparcie spo³eczne oraz po przeciwdzia³anie wykluczeniu spo³ecz-
nemu [Krause 2010, s. 196]. W praktyce wi¹¿¹ siê z tym nowe sposoby ¿ycia i for-
my dzia³ania, do których cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹ – w efekcie akceptacji
w ponowoczesnoœci ró¿norodnoœci i wieloœci – ma coraz bardziej swobodny do-
stêp [por. Speck 2005, s. 137]. Ponowoczesne idea³y znios³y bowiem wszelkie
ograniczenia partycypacji, traktuj¹c uczestnictwo w ¿yciu zbiorowym za ogól-
nodostêpne [zob. ¯ó³kowska 2013, s. 43–44].

Innym, wa¿nym z omawianej perspektywy za³o¿eniem ponowoczesnoœci
wydaje siê równie¿ pluralizm, wieloœæ horyzontów myœlowych oraz ró¿norod-
noœæ wzorów ¿ycia i sensu ludzkiej egzystencji. Jednoczeœnie – co wymaga pod-
kreœlenia – we wspó³czesnym œwiecie owa ró¿norodnoœæ i ca³oœæ nie wykluczaj¹
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siê nawzajem, wrêcz przeciwnie, wspó³graj¹ ze sob¹, z tym jednak zastrze¿eniem,
¿e musi dojœæ do akceptacji ró¿norodnoœci oraz przyjêcia faktu, i¿ powo³aniem
ka¿dego cz³owieka jest uczestnictwo we wspólnocie oraz poszanowanie godnoœci
ludzkiej i wszystkich przys³uguj¹cych jej praw [Speck 2005, s. 140]. Poszerzaj¹c tê
kwestiê nale¿y zauwa¿yæ, ¿e w kulturze postmodernistycznej dowartoœciowane
zostaj¹ tak¿e cechy indywidualne. W œlad za tym w spo³eczeñstwie znajduj¹ miej-
sce okreœlone mniejszoœci, które w jego ramach maj¹ mo¿liwoœæ i prawo do zacho-
wania w³asnej odrêbnoœci. W zwi¹zku z tym obserwuje siê swoiœcie pojête odej-
œcie od koncentracji uwagi na rodzajach i stopniach niepe³nosprawnoœci, czyni¹c
przedmiotem zainteresowania te cechy umys³u, osobowoœciowe i sytuacyjne, któ-
re decyduj¹ o zdolnoœci jednostki do uczenia siê [Smith 2009, s. 152–156].

Tym samym z punktu widzenia dzia³añ ortopedagogicznych szczególnego
znaczenia nabiera analiza sposobów obchodzenia siê w postmodernizmie z ró¿-
norodnoœci¹, celem wypracowania konkretnych narzêdzi pozwalaj¹cych na ko-
egzystencje spo³eczn¹ osób pe³no- i niepe³nosprawnych [Speck 2005, s. 137–138].
Uszczegó³awiaj¹c, nowe idee myœlowe omawianego okresu koresponduj¹ wyraŸ-
nie ze strukturalnymi i filozoficznymi przemianami w systemie wspierania osób
niepe³nosprawnych, które wynikaj¹ z realizacji podstawowego za³o¿enia norma-
lizacyjnego, zwi¹zanego ze stworzeniem osobom niepe³nosprawnym warunków
do normalnego ¿ycia w jak najbardziej optymalnym dla ka¿dej jednostki zakresie
[Krause 2010, s. 196].

Nie mo¿na przy tym zapomnieæ, ¿e warunki wyznaczone przez postmoder-
nizm stawiaj¹ te¿ pewne wyzwania dla praktyki ortopedagogicznej. W ramach
podejmowanych oddzia³ywañ wa¿nym elementem staje siê pogodzenie wspo-
magania w niezale¿nym ¿yciu z podmiotowym wsparciem w rozumieniu pono-
woczesnego œwiata i nabywaniu kompetencji do funkcjonowania w nowej rze-
czywistoœci spo³ecznej [¯ó³kowska 2013, s. 52]. W tym kontekœcie postmodernizm
rzuca tak¿e nowe œwiat³o na poradnictwo jako formê pomocy niesionej jednym
ludziom przez drugich. Mieszcz¹ siê w tym zgodnie z za³o¿eniami teorii walory-
zacji ról spo³ecznych dzia³ania, których istotê mo¿na sprowadziæ do zarz¹dzania
relacjami miêdzyludzkimi, celem umo¿liwienia pe³nienia cenionych spo³ecznie
ról wszystkim jednostkom wykluczonym z g³ównego nurtu ¿ycia zbiorowego
[Osburn 2006, s. 4–13].

Konkluduj¹c, z postmodernistycznej myœli wysuwaj¹ siê pewne wnioski istot-
ne z punktu widzenia ortopedagogiki. Odwo³uj¹c siê do nich mo¿na wskazaæ, ¿e
wszelkie oddzia³ywania w postêpowaniu usprawniaj¹cym, ukierunkowane na
jednostkê z niepe³nosprawnoœci¹ w swych za³o¿eniach programowych, musz¹
przygotowywaæ oraz stwarzaæ warunki do normalnego i tylko w niektórych sytu-
acjach zmodyfikowanego ¿ycia. Co wiêcej, ukonstytuowanie siê wspó³czeœnie ta-
kich kategorii pojêciowych, jak ró¿norodnoœæ i wieloœæ niejako a priori wi¹¿e siê
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z koniecznoœci¹ poszukiwania szerszych podstaw teoretycznych pracy doradczej,
stanowi¹c dla wype³niania przez ni¹ swojej funkcji zarówno szanse, jak i zagro¿e-
nia. Sytuacjê tê unifikuje jednak nowy horyzont poznawczy ortopedagogiki
wyznaczony z jednej strony przez wspomniany ju¿ paradygmat systemowo-
-ekologiczny, a z drugiej, przez progresywn¹ koncepcjê rozwoju. Wyjaœniaj¹c,
dzieje siê tak, gdy¿ koncepcje te nawi¹zuj¹ do istotnego z perspektywy ponowo-
czesnej za³o¿enia, i¿ wszystkie problemy rozwi¹zywane w akcie doradczym
powinny byæ ujmowane zawsze w kontekœcie jednostkowego rozwoju cz³owieka,
czyli z perspektywy biodromalnej [Kargulowa 1996, s. 107], ze szczególnym uw-
zglêdnieniem zachodz¹cych relacji i powi¹zañ miêdzy jednostk¹ a œrodowiskiem
jej rozwoju. Nie mo¿na zapomnieæ, ¿e fundamentaln¹ rolê w kszta³towaniu siê
wizji w³asnej osoby i schematu Ja odgrywa otoczenie spo³eczne, które stanowi
Ÿród³o komunikatów na temat w³asnej osoby, i istotny punkt odniesienia [Jary-
mowicz 2008]. Precyzuj¹c, zwi¹zane z funkcjonowaniem w okreœlonym uk³adzie
spo³ecznym odniesienia porównawcze wp³ywaj¹ na fakt, ¿e zmieniamy siebie,
gdy¿ wynik naszego funkcjonowania w przestrzeni spo³ecznej wraca do nas jako
nowa samoœwiadomoœæ Ja [Szkudlarek 2012, s. 129].

Doradztwo ortopedagogiczne w postêpowaniu usprawniaj¹cym

Przeprowadzona dot¹d dyskusja naukowa pozwala uznaæ, ¿e zasadnicz¹
form¹ pomocy ukierunkowan¹ na niepe³nosprawnoœæ, a zarazem ograniczenie jej
skutków, jest profesjonalne doradztwo ortopedagogiczne oparte na wiedzy eklek-
tycznej, wielow¹tkowej, otwarte na nowe myœli, odkrycia i nurty. Rozwijaj¹c tê
kwestiê nale¿y wzi¹æ pod uwagê dwie wyraŸnie zarysowuj¹ce siê perspektywy
interpretacyjne przedmiotowego tu zagadnienia. Doradztwo ortopedagogiczne
ujmowaæ mo¿na bowiem jako: 1) zorganizowany system pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej; 2) specyficzn¹ czynnoœæ podejmowana w celu pomocy
jednostce, gdzie podstawow¹ kategori¹ teoretycznych i praktycznych analiz staje
siê relacja pomagania. Przywo³any tu drugi punkt widzenia stanie siê w dalszej
czêœci niniejszego tekstu przedmiotem bardziej pog³êbionej deskrypcyjnej refleksji

Doradztwo w wypadkach wystêpowania niepe³nosprawnoœci jest znacz¹c¹
form¹ pomocy ortopedagogicznej. Wydaje siê przy tym, ¿e omawiaj¹c jej formy,
najbardziej przydatna w systemie okazuje siê koncepcja poradnictwa biodro-
malnego, która odnosi siê do trzech podstawowych sfer aktywnoœci ka¿dego
cz³owieka: 1) procesu personalizacji, 2) procesu socjalizacji, 3) procesu uczestnic-
twa (partycypacji) w kulturze [W³odek-Chronowska 1993, s. 12]. Doradztwo
w omawianym tu zakresie kieruje sw¹ ofertê do osób znajduj¹cych siê w ró¿nych
problematycznych sytuacjach ¿yciowych.

Afirmacja i szacunek dla osoby w przestrzeni oddzia³ywañ ortopedagogicznych... 71



Doprecyzowuj¹c uwagi wprowadzaj¹ce istotne dla przedmiotu prowadzo-
nych analiz jest rozwiniêcie koncepcji struktury problemu ¿yciowego, a zarazem
wskazanie na etapy jego trwania. Chodzi tu o uwzglêdnienie stopniowo
wy³aniaj¹cego siê problemu z dynamicznego kontekstu relacji cz³owiek-otocze-
nie, bêd¹cego przez pewien czas uk³adem organizuj¹cym ogó³ podmiotowej
aktywnoœci cz³owieka, w koñcu ustêpuj¹cego miejsca nowym problemom zale¿-
nym jednak w sposób znacz¹cy od przebiegu radzenia sobie z pierwotn¹ trudno-
œci¹. Zauwa¿yæ jednak trzeba, ¿e podstawow¹ kategori¹ wy³onionej powy¿ej
koncepcji staje siê modelowy podmiot tej koncepcji, a jest nim cz³owiek jako pod-
miot swych problemów ¿yciowych. W œwietle powy¿szego jednostka staje siê
aktorem rozgrywaj¹cym swoje ¿yciowe dramaty, bêd¹c kategori¹ otwart¹ na dia-
log hermeneutyczny i u³atwiaj¹c¹ wejœcie w ów dialog. Tym samym wyraŸne tu
relacyjne podejœcie do mechanizmu powstawania problemów ¿yciowych jest
podstaw¹ tezy o nieistnieniu nierozwi¹zywalnych problemów ¿yciowych, co na-
biera ogromnej wagi, wrêcz ogólnie obowi¹zuj¹cej idei ukierunkowuj¹cej wszelkie
postêpowanie pomocowe w kontaktach ortopedagoga z osobami znajduj¹cymi
siê w szczególnie z³o¿onych sytuacjach ¿yciowych, zwi¹zanych z posiadan¹
wad¹ rozwojow¹ czy kalectwem [por. Przesmycka-Kamiñska, Pietruszko 1994,
s. 40–41].

Wœród wielu ró¿nych koncepcji doradztwa ortopedagogicznego za najbar-
dziej przydatn¹ dla potrzeb dalej prowadzonego dyskursu staje siê ujêcie struktu-
ry doradczej C. Hillenbranda [2007, s. 126], przez któr¹ rozumie siê „wspólne po-
szukiwanie rady mieszcz¹ce w sobie pojêcie wspó³pracy doradczej”. Z tego
punktu widzenia doradztwo ortopedagogiczne staje siê form¹ swego rodzaju ko-
munikacji maj¹cej na uwadze niwelowanie wzglêdnie ograniczanie skutków nie-
pe³nosprawnoœci odnoszonych do czterech podstawowych sfer: osobowoœcio-
wej, rodzinnej, spo³ecznej i zajêciowej [Witkowski 1993]. Jego adresatami s¹
przede wszystkim jednostki objête wychowaniem specjalnym, jak i inne podmio-
ty bezpoœrednio w³¹czone w proces wychowania i opieki (m.in. rodzice, nauczy-
ciele czy wychowawcy).

Ostatecznie konstatuj¹c, doradztwo ortopedagogiczne nale¿y uznaæ za spe-
cyficzny rodzaj wzajemnego oddzia³ywania osoby pomagaj¹cej oraz wspomaga-
nej. Wpisane jest ono w ca³okszta³t postêpowania usprawniaj¹cego w odniesieniu
do osób z niepe³nosprawnoœciami i ma na celu poprawê ich zdolnoœci do czynne-
go udzia³u w ¿yciu spo³ecznym. Ponadto doradztwo, realizuj¹c zasadê pomocy
cz³owiekowi staje siê dzia³aniem, w którym obie strony jako równowa¿ne pod-
mioty poszukuj¹ rozwi¹zania lub mo¿liwoœci rozwi¹zania zdefiniowanego ju¿
problemu. Sam zaœ proces jego rozwi¹zywania odbywa siê przez uruchomienie
w danych warunkach egzystencjalnych czynnoœci zaradczych, co w efekcie pro-
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wadzi do osi¹gniêcia ró¿nych rezultatów, które rzutuj¹ póŸniej na relacje cz³owie-
ka ze œwiatem i jego codzienne ¿ycie [Lewicka 1994, s. 92].

Tym samym przyjmuj¹c na podstawie dokonanych interpretacji, ¿e prymar-
nym celem postêpowania usprawniaj¹cego jest optymalizacja zachowañ cz³owie-
ka zarówno w sytuacjach typowych, jak i trudnych, generowanych przez nie-
pe³nosprawnoœæ, za cel drugiego rzêdu nale¿y uznaæ prewencjê i wczesn¹
interwencjê, a za cel trzeciego rzêdu korektê i stymulacjê rozwoju. W tej optyce
celem najbardziej podrzêdnym staj¹ siê zadania szczegó³owe w szerokim rozu-
mieniu prakseologicznym. Chodzi g³ównie o rozumn¹ akceptacjê niepe³no-
sprawnoœci oraz jej konsekwencji przez osobê ni¹ dotkniêt¹ i jej najbli¿sze otocze-
nie, kszta³towanie pozytywnych postaw wobec zabiegów usprawniaj¹cych oraz
pomoc w antycypowaniu po¿¹danych stanów rzeczy [W³odek-Chronowska 1993,
s. 18; Stachowska 1998, s. 124].

Nale¿y jednak podkreœliæ, ¿e realizacja nakreœlonych celów staje siê dopiero
mo¿liwa, kiedy pomoc w rozwi¹zywaniu specyficznych problemów cz³owieka, tj.
uczenia ¿ycia z dan¹ niepe³nosprawnoœci¹, zostanie poprzedzona – poprzez po-
stêpowanie diagnostyczne – dok³adn¹ znajomoœci¹ jednostki i jej œrodowiska ¿y-
cia. Oznacza to, ¿e z myœl¹ o tym, by jednostka osi¹gnê³a w³aœciwy dla niej poziom
samodzielnoœci fizycznej, psychicznej i spo³ecznej, wstêpna diagnoza musi ukie-
runkowywaæ wszelkie oddzia³ywania ortopedagogiczne, staj¹c siê istotnym
sk³adnikiem (wrêcz podstaw¹) dla wszelkich przedsiêwziêæ profilaktycznych, ko-
rekcyjnych, terapeutycznych, jak i tych zwi¹zanych z kszta³ceniem czy zatrudnie-
niem. Implikacj¹ tego jest zwykle jej wieloaspektowy charakter, równoczeœnie
medyczny, psychologiczny i pedagogiczny z uwzglêdnieniem sytuacji socjalnej
cz³owieka. Mamy wiêc na uwadze zebranie fachowych opinii o jednostce i jej
re- akcjach odnoszonych do leczniczego usprawniania [Sowa, Wojciechowski
2001, s. 289].

Reasumuj¹c, postawiona diagnoza staje siê pewnym systemem twierdzeñ:
1) opisuj¹cych zaburzone funkcjonowanie osobiste i spo³eczne; 2) wyjaœniaj¹cych
owe zaburzone funkcjonowanie; 3) okreœlaj¹cych, jaki udzia³ w genezie tego za-
burzenia maj¹ czynniki sytuacyjne i osobowoœciowe, a ponadto na ile wystê-
puj¹ce w tym obszarze sytuacje problemowe uwarunkowane s¹ bezpoœrednio
i poœrednio czynnikami natury zdrowotnej, czy te¿ niekorzystnymi wp³ywami
otoczenia [por. Jarosz, Sêk 1983, s. 115].

W ramach konkluzji mo¿na powiedzieæ, ¿e podane ujêcia definiuj¹ diagnozê
w doradztwie ortopedagogicznym jako praktyczn¹, realizacyjn¹ oraz ukierunko-
wan¹ na kwestie kompensacji psychospo³ecznej, formê dzia³ania. Konsekwencj¹
jednak takiego ujêcia staje siê problem wykonalnoœci zaleceñ postdiagnostycz-
nych oraz kwestia zale¿noœci miêdzy zadaniami, metodami i technikami postêpo-
wania usprawniaj¹cego a skutkami (rezultatami) tego procesu [Kowalik 2007].
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Uszczegó³awiaj¹c, chodzi o potrzebê prowadzenia analiz sprawdzaj¹cych zaist-
nienie zwi¹zku miêdzy podejmowan¹ diagnoz¹ a zorganizowanym tokiem od-
dzia³ywañ pomocowych, by w ten sposób zaznaczy³y siê trzy zasadnicze etapy
postêpowania usprawniaj¹cego: od diagnozy konstatuj¹cej fakty, poprzez diag-
nozê ukierunkowuj¹c¹ interwencjê i wskazuj¹c¹ na prognozê, do spinaj¹cej
wszystko diagnozy weryfikuj¹cej [Sowa, Wojciechowski 2001, s. 293]. Innymi
s³owy, dopiero gdy podejmowane interwencje nakierowane na jednostkê z nie-
pe³nosprawnoœci¹ sprowadzaj¹ siê do tych trzech p³aszczyzn, mo¿liwa staje siê
ocena i weryfikacja osi¹gniêtych celów doradztwa ortopedagogicznego.

W nawi¹zaniu do poczynionych wy¿ej ustaleñ mo¿na te¿ przyj¹æ, ¿e wnik-
niêcie w indywidualne i egzystencjonalne problemy osoby z niepe³nosprawnoœci¹
oraz wspólne rozwa¿anie (zdefiniowanie) wskazanych problemów, a dopiero
w nastêpstwie tego ustalenie zakresu dzia³añ ortopedagogicznych (dostosowa-
nych œciœle do jednostkowych potrzeb) sprzyja po¿¹danym relacjom tak w uk³ad-
zie osobistym, jak i spo³ecznym. W tej perspektywie diagnostycznym punktem
odniesienia nie jest sam cz³owiek z niepe³nosprawnoœci¹, lecz on w swoim otocze-
niu [Speck 2005, s. 378].

Co za tym idzie, zgodnie z ujêciem systemowym w akcie doradczym mamy
na uwadze polegaj¹c¹ na sprzê¿eniu zwrotnym kooperacjê dwóch autonomicz-
nych systemów bêd¹cych w stanie wspó³zale¿noœci [Speck 2005, s. 380]. Staje siê
to istotne zw³aszcza wtedy, gdy jednostce z powodu hamuj¹cych i blokuj¹cych
zaburzeñ rozwoju lub warunków istniej¹cych w otoczeniu grozi niebezpieczeñ-
stwo rozwijania zawê¿onych czy obci¹¿aj¹cych interpretacji sensu œwiata. W za-
istnia³ej sytuacji przed doradztwem ortopedagogicznym pojawia siê swoiste
wyzwanie, jak pomóc cz³owiekowi, by mia³ mo¿liwoœæ znalezienia konstruktyw-
nego sensu ¿ycia i w³¹czenia siê we wspólnotê oraz codzienny bieg wydarzeñ, po-
mimo indywidualnych i/lub spo³ecznych ograniczeñ b¹dŸ te¿ obci¹¿eñ [Speck
2005, s. 303]. W œlad za tym oddzia³ywania pomocowe mog¹ byæ podejmowane
w wielu ró¿nych zakresach, przyjmuj¹c okreœlon¹ formê pomocy. I tak mo¿na je
rozpatrywaæ jako: 1) doradztwo edukacyjno-zawodowe zwi¹zane z planowa-
niem i bilansowaniem ¿ycia; 2) indywidualne doradztwo interwencyjno-terapeu-
tyczne w sytuacji wystêpowania zaburzeñ socjalizacyjnych i zagro¿eñ psycho-
spo³ecznych; 3) spo³eczno-ortopedagogiczne poradnictwo ukierunkowane na
rodzinê i placówki szkolno-wychowawcze oraz opiekuñcze [por. Hillenbrand
2007, s, 125; Sowa, Wojciechowski 2001, s. 300 i n.].

Zgodnie z powy¿szym, mówi¹c o doradztwie ortopedagogicznym, nale¿y
zwróciæ uwagê, ¿e nie ma ono jednorodnego charakteru. Oparcie siê tylko na jed-
nych przes³ankach poci¹ga za sob¹ powa¿ne konsekwencje co do sposobu trakto-
wania osoby wspomaganej oraz zakresu w jakim uwzglêdniany bêdzie jego kon-
tekst ¿yciowy. Z drugiej strony fachowa pomoc powinna byæ oferowana tak¿e
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poza zakresem ortopedagogiki. Ponadto konieczne staje siê odpowiednie, mery-
torycznie ukierunkowane, wsparcie ze strony innych dyscyplin naukowych –
o czym szerzej w dalszej czêœci opracowanego artyku³u.

S¹dziæ tak¿e nale¿y, ¿e szczególnego znaczenia nabieraj¹ tu wzajemne rela-
cje: niepe³nosprawnoœæ a rodzina oraz potrzeba integralnego i ekologicznego po-
dejœcia do udzielanej porady. Po drugie, pomoc w postêpowaniu doradczym nie
mo¿e przyj¹æ postaci jednoetapowej i jednosytuacyjnej, lecz powinna towarzy-
szyæ terapii i innym zabiegom usprawniaj¹cym na ró¿nych jej etapach. Szerzej,
tak rozumiane oddzia³ywania pomocowe powinny wspomagaæ procesy integra-
cji oraz normalizacji ¿ycia, a w koñcu tak¿e partycypacjê spo³eczn¹ jednostki [por.
Sowa, Wojciechowski 2001, s. 316]. Inaczej mówi¹c, postêpowanie pomocowe ma
w swych zamierzeniach u³atwiæ osobie w³¹czenie siê do aktywnego uczestnicze-
nia w ¿yciu indywidualnym i zbiorowym, pe³nienie adekwatnych ról spo³ecz-
nych – maj¹c na wzglêdzie w³aœciwe dla wieku zadania rozwojowe – oraz
osi¹gniêcie niezbêdnego poziomu autonomii i poczucia podmiotowoœci.

Wspó³praca doradcza jako przestrzeñ kreowania
relacji pomocowej

Nawi¹zuj¹c do poczynionych powy¿ej ustaleñ nie sposób nie zauwa¿yæ, ¿e
kwesti¹ o podstawowym znaczeniu w doradztwie ortopedagoicznym jest w³aœciwe
przygotowanie specjalnie wytworzonej przestrzeni relacji pomocowej. Dobitnie
rzecz ujmuj¹c zarysowuje siê tu istotne zadanie kszta³towania obszarów do-
tycz¹cych wa¿nych warunków ramowych i organizacyjnych dzia³añ ortopedago-
gicznych, które póŸniej wp³ywaj¹ dodatnio na przebieg postêpowania uspraw-
niaj¹cego i efekty z nim zwi¹zane.

W tym kontekœcie w ortopedagogice przytacza siê czêsto konkretne zasady
sprzyjaj¹ce tworzeniu przyjaznej przestrzeni relacji pomocowych. Wœród nich
wymienia siê zwykle stworzon¹ atmosferê bezpieczeñstwa i poufnoœci prowa-
dzonych rozmów, sprzyjaj¹c¹ zarazem nieskrêpowanej wymianie informacji do-
radczych, kreowanie symetrycznych relacji partnerów interakcji, wreszcie dialog
i akceptacjê dla autonomii emocjonalnej. Kreuje siê w ten sposób podejœcie skon-
centrowane nie tyle na problemie, ale osobie doœwiadczaj¹cej tego problemu,
gdy¿ podstawowego znaczenia nabieraj¹ tworz¹ca siê wiêŸ w przestrzeni pomo-
cowej oraz refleksja, która towarzyszy podejmowanym próbom konstruktywne-
go rozwi¹zania problemu.

Wnikaj¹c nieco g³êbiej w sens teoretycznych i praktycznych analiz w przed-
miotowym zakresie wyraŸnie zarysowan¹ tu kategori¹ deskrypcji staje siê pojêcie
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relacji [por. Przesmycka-Kamiñska, Pietraszko 1994, s. 38]. W przywo³anym kon-
tekœcie ma siê na uwadze relacje osoby – tu z niepe³nosprawnoœci¹ – do samej sie-
bie; cz³owieka do drugiego cz³owieka; wreszcie cz³owieka do œwiata i otaczaj¹cej
go rzeczywistoœci, co poci¹ga za sob¹ okreœlone konsekwencje epistemologiczne
i aksjologiczne. Odczytana w ten sposób wspó³praca doradcza rozumiana jest
jako relacja pomagania zachodz¹ca miêdzy osob¹ pomagaj¹c¹ i wspomagan¹.
W tym te¿ kontekœcie, uznaj¹c jednostkê za osobê, przyjmuje siê personalne zaan-
ga¿owanie pedagoga w kreowanie wartoœci pozytywnych zgodnie z kryterium
wyboru zawartego w œwiadomoœci aksjologicznej [Przesmycka-Kamiñska, Pie-
traszko 1994,].

Na kanwie powy¿szego, w ramach prowadzonej dyskusji nad relacj¹ poma-
gania, przychodzi na myœl kolejna kategoria pojêciowa tzw. relacji konstruktyw-
nej. W literaturze przedmiotu opisana jest ona przede wszystkim jako typ relacji
cz³owiek-œwiat, mog¹cy obejmowaæ zbiory relacji konkretyzowanych interakcja-
mi realnymi o dowolnym zasiêgu czasowym i przestrzennym. W rezultacie cechy
relacji konstruktywnej sprzyjaj¹ koncentrowaniu aktywnoœci na celach typu
samorealizacyjnego, s³u¿¹cych rozwi¹zywaniu wa¿nych problemów ¿yciowych
[Pietraszko 1994, s. 158].

Wydaje siê przy tym, ¿e podstawowego znaczenia nabiera tu charakter wiêzi
tworz¹cej siê w relacji pomagania, a zw³aszcza emocjonalnej, komunikacyjnej
oraz zadaniowej. Nie bez znaczenia pozostaje te¿ dla relacji konstruktywnej
wspólnota realizowanych zadañ w ramach procesu definiowania i rozwi¹zywa-
nia trudnych problemów ¿yciowych [por. Pietraszko 1994, s. 160].

Nie trudno przy tym stwierdziæ, ¿e w relacji pomocowej mieszcz¹ siê równie¿
zadania ukierunkowane na partycypacjê spo³eczn¹, rozumian¹ jako wa¿ny prze-
jaw ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœciami. Bior¹c zgodnie z tym za punkt wyjœcia
fakt, ¿e w ka¿dej grupie spo³ecznej istniej¹ skodyfikowane wzory takich indy-
widualnych cech cz³owieka, których ujawnienie przez jednostkê sk³ania grupê do
przypisania jej roli pe³noprawnego uczestnika, a tym samym do uruchomiania
wobec niej oddzia³ywañ socjalizuj¹cych, w istocie rzeczy w ramach doradztwa
ortopedagogicznego chodzi o takie ukszta³towanie dyspozycji socjalizacyjnych,
które stan¹ siê gwarancj¹ bycia cz³onkiem danego uk³adu [Modrzewski 2007,
s. 33]. Z tej te¿ perspektywy szczególnego znaczenia dla procesu kreowania relacji
pomocowej nabiera socjalizacja edukacyjna, polegaj¹ca na systematycznym od-
dzia³ywaniu – tu usprawniaj¹cym – formuj¹cym okreœlony rodzaj kompetencji
niezbêdnych przy realizacji w³aœciwych dla wieku ról spo³ecznych i zadañ rozwo-
jowych [Modrzewski 2007, s. 36].

Sprawa staje siê bardziej klarowna w odniesieniu do osób, u których jednost-
kowe w³aœciwoœci osobowe (obiektywnie obserwowalne i percypowane spo³ecz-
nie) nie s¹ zgodne z przyjêtymi w danym uk³adzie spo³ecznym standardowymi

76 Franciszek Wojciechowski, Sylwia Opozda-Suder



ich wzorami. W tej sytuacji niejako z za³o¿enia, maj¹c na wzglêdzie relatywne
ujmowanie zjawiska uczestnictwa spo³ecznego, nale¿y liczyæ siê z okreœlonym ty-
pem reakcji spo³ecznej mieszcz¹cej w sobie desygnaty zjawiska przyjmuj¹cego
postaæ marginalizacji i wykluczenia spo³ecznego [Modrzewski 2007].

Doprecyzowuj¹c ten w¹tek analiz nale¿y postawiæ pytanie, jaki rodzaj sto-
sunków pojawiæ siê mo¿e w kreowanej relacji pomocowej i jakie uwarunkowania
le¿¹ u jego podstaw. I tak w literaturze przedmiotu spotyka siê ró¿ne klasyfikacje
porz¹dkuj¹ce zagadnienie. Zwykle daje siê wyró¿niæ trzy podstawowe modele
relacji pomocowej: aktywnoœæ-biernoœæ; kierownictwo-wspó³praca oraz obu-
stronne uczestnictwo [zob. Heszen-Klemens, Jarosz 1983, s. 304].

Interpretuj¹c dalej powy¿sz¹ kwestiê, widaæ, ¿e w podanej tu klasyfikacji
uwzglêdnione zosta³y dwa kryteria podzia³u. Pierwsze z nich dotyczy stopnia
zaanga¿owania osoby wspomaganej, drugie natomiast zakresu udzia³u obu stron
w kierowaniu sytuacj¹ pomocow¹. Szerzej rzecz ujmuj¹c, wymienione kryteria
zwi¹zane s¹ wyraŸnie ze stopniem aktywnoœci obu stron w relacji, z zakresem
udzia³u obu stron w rozwi¹zywaniu sytuacji problemowej oraz celem kontaktu
pomocowego i rodzajem wzajemnych stosunków emocjonalne [Heszen-Kle-
mens, Jarosz 1983]. Poddaj¹c jednoczeœnie pod rozwagê problem, który z poda-
nych elementów relacji pomocowej odgrywa zasadnicz¹ rolê w jej przebiegu,
znawcy zagadnienia wskazuj¹ jednoznacznie na klimat emocjonalny jako czyn-
nik u³atwiaj¹cy wybór optymalnej formy reagowania pomocowego. Taki punkt
widzenia zawiera tym samym w sobie próbê implementacji w przestrzeñ od-
dzia³ywañ usprawniaj¹cych takich desygnatów, jak akceptacja i szacunek, empa-
tia oraz kongruencja (autentycznoœæ) [por. W³odek-Chronowska 1993, s. 14].

Tym samym, rozwijaj¹c o kolejne w¹tki kwestii wspó³pracy doradczej w kre-
owaniu w³aœciwej relacji pomocowej mo¿na jeszcze zapytaæ o to, jakie s¹ uwarun-
kowania wzajemnych ustosunkowañ w interesuj¹cej nas diadzie – jednostka
wspomagana i wspomagaj¹ca. Wyjaœniaj¹c ten problem nale¿y zaakcentowaæ, ¿e
jest to zale¿noœæ z³o¿ona, wyznaczona tak przez w³aœciwoœci i dzia³ania osób
w niej uczestnicz¹cych, jak i czynniki sytuacyjne oraz szersze warunki œrodowis-
kowe, w których zachodzi ca³a interakcja. Na tej podstawie, skupiaj¹c nieco bli¿ej
uwagê na samych uczestnikach aktu pomocowego, szczególne znaczenie dla bu-
dowanej relacji maj¹ te uwarunkowania, które zwi¹zane s¹ z indywidualnymi
doœwiadczeniami osoby wspieranej wyniesionymi z badañ diagnostycznych, za-
biegów leczniczych, zespolone z percepcj¹ w³asnych powik³añ zdrowotnych oraz
cechami osobowymi. W przypadku natomiast doradcy rzecz dotyczy nie tylko
wiedzy i kompetencji zawodowych, ale tak¿e jego osobowoœci oraz rodzaju zinter-
nalizowanych schematów poznawczych i behawioralnych dotycz¹cych stosunków
miêdzyludzkich [Heszen-Klemens, Jarosz 1983, s. 297–299]. Wszystko to zanurzo-
ne jest w szerszym kontekœcie spo³ecznym, tworz¹c wieloczynnikowe uwarunko-
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wania, pomagaj¹c – jak siê wydaje – zrozumieæ jednak specyfikê interakcji
zawi¹zuj¹cych siê w przestrzeni wyznaczonej przez relacje pomocow¹.

Reasumuj¹c, na podstawie przytoczonych ujêæ i stanowisk nale¿y za³o¿yæ, ¿e
celem ka¿dej w³aœciwie kreowanej relacji pomocowej powinna staæ siê taka
wspó³praca, która pozwoli uruchomiæ zasoby tkwi¹ce w osobie wspomaganego,
wzbogaciæ j¹, modyfikowaæ i rozwijaæ, a tak¿e zwiêkszyæ jej kompetencje osobiste
[por. Sêk, Brzeziñska 2008]. Wi¹¿e siê z tym tak¿e pomoc w aktualizacji siebie
[zob. Witkowski 1996], któr¹ nale¿y rozumieæ jako d¹¿enie do rozwoju wszyst-
kich potencja³ów jednostki, obejmuj¹cych wiedzê, uzdolnienia, zainteresowania
i wszystko to co jest w zawi¹zku z obrazem siebie oraz przyczynia siê do w³asnego
wzrostu i konstruktywnego zadowolenia [Hojczyk, Bidzan 2011, s. 438].

Profesjonalizm ortopedagogiczny w kontekœcie
interdyscyplinarnej wymiany

Przechodz¹c do kolejnego problemowego obszaru prowadzonych analiz na-
le¿y zwróciæ uwagê na rysuj¹cy siê od pocz¹tku niniejszego wywodu interdyscy-
plinarny i polisemiczny charakter omawianego zagadnienia. W œwietle tego co zo-
sta³o powiedziane, niew¹tpliwie potrzeba wielozakresowej diagnozy sytuacji
problemowej i koniecznoœci udzielania adekwatnej (kompetentnej) pomocy
wi¹¿e siê z konstatacj¹ faktu, ¿e podejmuj¹c dzia³ania wspomagaj¹ce ortopeda-
gog musi korzystaæ z szerokiej wiedzy o cz³owieku, zw³aszcza psychologicznej,
lingwistycznej, logopedycznej, medycznej, prawnej i socjologicznej. Uœciœlaj¹c
nieco zagadnienie nie sposób nie zauwa¿yæ, ¿e w rzeczywistoœci problematyka
niepe³nosprawnoœci kszta³tuje pole teoretycznych analiz wielu dyscyplin nauko-
wych. I tak, oprócz oczywistych podstaw le¿¹cych w medycynie, jest mocno osa-
dzona w psychologii, socjologii oraz prawie. Ponadto stoj¹c na stanowisku, ¿e
przedmiotem zainteresowania dzia³ania ortopedagogicznego nie jest niepe³no-
sprawnoœæ sama w sobie, lecz upoœledzone warunki rozwoju i wychowywania,
które rozpatrywane s¹ zarówno jednostkowo, jak i na tle ca³oœci ¿ycia spo³eczne-
go, wyraŸnie zarysowuje siê z³o¿onoœæ problemów praktyki ortopedagogicznej
[por. Hillenbrand 2007, s. 32].

W rzeczywistoœci, zgodnie z przytoczonym ujêciem, postêpowanie pomoco-
we nale¿y uznaæ za zorganizowany system dzia³alnoœci o charakterze informacyj-
nym, edukacyjnym, interwencyjno-wyprzedzaj¹cym, jak i terapeutycznym [por.
Paw³owska 2009]. Je¿eli wiêc mówimy o doradztwie w postêpowaniu uspraw-
niaj¹cym, nale¿y zwróciæ uwagê, ¿e nie ma ono charakteru jednorodnego, co
oznacza koniecznoœæ ca³oœciowego podejœcia do udzielonej pomocy, maj¹c na
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wzglêdzie nie tylko aspekt zdrowotny, a tak¿e ogó³ czynników, które wp³ywaj¹
na stan psychiczny jednostki w ich wzajemnych powi¹zaniach. Oparcie siê tylko
na jednym wymiarze funkcjonowania cz³owieka poci¹ga za sob¹ powa¿ne konsek-
wencje co do jego sposobu traktowania oraz zakresu+

, w jakim uwzglêdniony zostanie kontekst spo³eczny.
Syntetyzuj¹c, przyjête stanowisko w sposób jednoznaczny wskazuje na potrze-

bê wejœcia w dialog z dyscyplinami pokrewnymi, ukazuj¹c szerokie mo¿liwoœci
uruchomienia interdyscyplinarnych procesów wymiany. Egzemplifikacj¹ tego
staj¹ siê d¹¿enia do spo¿ytkowania dla celów opracowania teoretycznych pod-
staw ortopedagogicznych interwencji osi¹gniêæ innych dziedzin wiedzy oraz
stworzonych w ich ramach teorii [Speck 2005, s. 270 i 377]. Podejœcie takie wi¹¿e
siê z otwartoœci¹ i kooperacj¹, wtedy gdy ma siê na celu ca³oœciowe i komplemen-
tarne podejœcie do problemów ¿yciowych cz³owieka. Dodaæ nale¿y, ¿e postê-
puj¹ca specjalizacja w obrêbie samej ortopedagogiki znacznie wzmocni³a ow¹
interdyscyplinarnoœæ, powoduj¹c¹ jednoczeœnie oczywist¹ zasadnoœæ zró¿nico-
wania metod, form i œrodków w postêpowaniu usprawniaj¹cym. W tym œwietle
interdyscyplinarnoœæ wraz z interdziedzinowoœci¹ sta³a siê swoist¹ koniecznoœci¹,
wymuszon¹ potrzeb¹ naukowego rozwi¹zania okreœlonych problemów prak- ty-
cznych zwi¹zanych z wielowymiarowoœci¹ uszkodzeñ i funkcji, z³o¿onoœci¹ wa-
runków ich powstawania i nasilania siê oraz zarysowuj¹cym siê pluralizmem w
leczeniu usprawniaj¹cym [Speck 2005, s. 309–312].

Pamiêtaæ przy tym trzeba, ¿e to indywidualne uszkodzenia czy zaburzenia s¹
istotnym wyznacznikiem specjalnych potrzeb edukacyjnych jednostki, i – co wiê-
cej – poprzestanie tylko na ogólnym stwierdzeniu wspomaganie rozwoju nie
wskazuje istotnych punktów ciê¿koœci, wa¿nych dla podejmowanych oddzia-
³ywañ ortopedagogicznych. W tym te¿ kontekœcie znaczenia nabiera doradcze
wsparcie ze strony innych dyscyplin naukowych.

Wyrazem po¿¹danej interdyscyplinarnoœci w podejœciu do problemów jed-
nostki z niepe³nosprawnoœci¹ jest wspó³praca w ramach zespo³u diagnostyczno-
-terapeutycznego i pomocowego. Tworz¹ go: lekarz prowadz¹cy, psycholog, peda-
gog oraz inne podmioty w zale¿noœci od indywidualnych potrzeb osoby wspo-
maganej. Skutecznoœæ funkcjonowania zespo³u zale¿y m.in. od umiejêtnego
roz³o¿enia przypadaj¹cych zadañ oraz komplementarnej wspó³pracy. Jest rzecz¹
nieodzown¹, ¿eby z ogólnym kierunkiem dzia³ania zespo³u byli zapoznani rodzi-
ce oraz inne osoby sprawuj¹ce opiekê pedagogiczn¹ nad dzieckiem. Spe³nienie
wskazanych warunków jest potrzebne dla ukszta³towania w³aœciwej, wspoma-
gaj¹cej atmosfery psychoterapeutycznej, która skutecznie bêdzie zapobiegaæ po-
jawieniu siê tak b³êdów jatrogennych, jak i sporów kompetencyjnych [Heszen-
-Klemens, Jarosz 1983, s. 294]. Odpowiednikiem tego jest opracowany przez
G. Egana [2002, s. 53] model kompetentnej pomocy, który w swych za³o¿eniach
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zawiera trzy podstawowe etapy: 1) ocenê sytuacji ¿yciowej, 2) okreœlenie potrzeb
i problemów do rozwi¹zania, 3) wybór strategii dzia³añ pomocowych.

Z³o¿onym problemom i zadaniom doradczym oraz pomocowym odpowia-
daj¹ ró¿ne mo¿liwoœci postêpowania usprawniaj¹cego. Wybór ich wi¹¿e siê z po-
siadaniem specjalistycznych kwalifikacji zawodowych uzyskiwanych formalnie
po ukoñczeniu w³aœciwego kierunku studiów wy¿szych. Oprócz tego ortopeda-
gog w ramach swojego wykszta³cenia i ró¿nych form doskonalenia podyplomo-
wego powinien zdobyæ konkretny zasób kompetencji. Po¿¹dane s¹ nie tylko
pog³êbione zdolnoœci i umiejêtnoœci w obszarze komunikacji interpersonalnej
oraz w sferze spo³ecznej i emocjonalnej, ale niezbêdne staj¹ siê kwalifikacje profe-
sjonalne, przede wszystkim diagnostyczno-terapeutyczne.

W œwietle prowadzonego wywodu profesjonalny doradca-ortopedagog nie
mo¿e pos³ugiwaæ siê wiedz¹ czerpan¹ wy³¹cznie z w³asnego doœwiadczenia, ale
powinien kierowaæ siê przede wszystkim zweryfikowanymi teoriami naukowy-
mi, wiedz¹ usystematyzowan¹ oraz oczekiwaniami osób wspomaganych. Tym
samym powinien posiadaæ wiedzê nie tylko o tym jak radziæ, ale tak¿e szersz¹
wiedzê i kompetencje na temat budowania relacji doradczej, realizacji procesu
doradczego (w tym jego profesjonalizacji), umiejêtnoœci zarz¹dzania w³asnym
rozwojem zawodowym. Wspó³graæ ma z tym wszystkim rozumne podejœcie do
zasad etycznych i standardów zawodowych oraz gotowoœæ ich przestrzegania
w procesie udzielanego wsparcia [por. Wysocka 2013, s. 303 i in.].

Doradztwo na gruncie ortopedagogiki wymaga równie¿ wypracowania w³as-
nych (sprawdzonych w praktyce) strategii pomocowych, autooceny uzyskiwa-
nych efektów, a przede wszystkim informacji zwrotnych od odbiorców udziela-
nego wsparcia. Wówczas dopiero staje siê ono procesem spersonalizowanym
i konstruktywnym w swoim praktycznym wymiarze.

Refleksja koñcowa. Aplikacja paradygmatu

Rozwa¿aj¹c problematykê doradztwa ortopedagogicznego nale¿y na zakoñ-
czenie odnieœæ siê szerzej do przyjêtego za³o¿enia, zgodnie z którym jednostka
z niepe³nosprawnoœci¹ traktowana jest jako wyj¹tkowy byt-fenomen, zdolny do
podmiotowego istnienia i tworzenia zwi¹zków z innymi ludŸmi [por. Zeidler
2007, s. 30–31].

Zgodnie z powy¿szym ujêciem, prowadz¹c rozwa¿ania dotycz¹ce problema-
tyki ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ i dostosowania siê do niepe³nosprawnoœci, za-
sadne staje siê choæby skrótowe odniesienie siê do kwestii antropologicznego
punktu widzenia osoby, który aplikuje podmiotowy wymiar jej istnienia. Co za
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tym idzie, wa¿nym atrybutem zak³adanego tu osobowego, podmiotowego eg-
zystowania, czyli bycia-w-œwiecie ka¿dego cz³owieka jest potencjalnie nieograni-
czony rozwój, niejako budowanie swojej osobowoœci – stawanie siê per se [ Ole-
niacz 2005, s. 81–82]. Zgodnie z tym doœwiadczanie owego bycia, egzystowanie,
istnienie podmiotowe oznacza prze¿ywanie zdarzeñ w³asnego ¿ycia w odniesie-
niu do œwiata wartoœci i intencjonalne odnoszenie siê do zjawisk rzeczywistoœci,
do innych osób oraz samego siebie i wartoœci [zob. Krasnodêbski 1986].

Tak nakreœlony zamys³ pozwala przyj¹æ, ¿e œwiadczenie us³ug pomocowych
czy wspieraj¹cych dotyka równie wyraŸnie systemu wartoœci. Jak zauwa¿a bo-
wiem O. Speck [2005, s. 307], wszelkie ortopedagogiczne dzia³ania s¹ jednoczeœ-
nie dzia³aniami zorientowanymi na wartoœci. Oznacza to, ¿e jeœli ma siê na wzglê-
dzie udane ¿ycie jednostki z niepe³nosprawnoœci¹, powinny byæ one pojmowane
przez pedagoga przede wszystkim jako osobiste etyczne zobowi¹zanie – odpo-
wiedzialnoœæ – nie zaœ tylko jako funkcjonalne, profesjonalne wykonywanie
czynnoœci. Przy tym wa¿nym aspektem tej odpowiedzialnoœci jest nie tylko odpo-
wiedzialnoœæ za siebie, bêd¹ca dyspozycj¹ do œwiadomego i umiejêtnego poru-
szania siê w œwiecie wartoœci, ale równie¿ odpowiedzialnoœæ za drugiego cz³owie-
ka – tu osoby o niepe³nej sprawnoœci [zob. Ablewicz 2003, s. 173 i n.].

Czym s¹ zatem wartoœci w doradztwie ortopedagogicznym, jak¹ pe³ni¹
w nim funkcjê? Uwa¿a siê, ¿e ka¿da relacja pomocowa powinna opieraæ siê na
wartoœciach, które j¹ przenikaj¹ i dynamizuj¹, gdy¿ stanowi ona pewien orga-
nizm, dziêki któremu wartoœci mog¹ o¿yæ. Zdaniem E. Egana [2002, s. 77–78]
wartoœci odgrywaj¹ kluczow¹ rolê w procesie pomocy, a orientacje wartoœciuj¹ce
pomagaj¹cego w postêpowaniu usprawniaj¹cym wp³ywaj¹ na orientacje aksjo-
normatywne osoby wspomaganej.

W tym ujêciu podstawowego znaczenia nabiera wydobycie istotnych wartoœci
dla procesu pomocy. Okazuje siê, ¿e w praktyce wartoœci pozwalaj¹ doradcy
podj¹æ w³aœciw¹ decyzjê co do dalszego postêpowania. Je¿eli nie ma on precyzyj-
nego systemu wartoœci, staje siê ambiwalentny w swoim postepowaniu [Egan,
2002]. W rezultacie, respektuj¹c potrzeby ka¿dego cz³owieka, przejawiaj¹c bez-
warunkow¹ gotowoœæ akceptowania go w sytuacji innoœci, wyraziœcie egzemplifi-
kuj¹ siê ró¿ne cnoty, a wœród nich zdolnoœæ odnajdywania sensu w momencie
kryzysu zwi¹zanego z jego brakiem, a wiêc mo¿liwoœci postrzegania i wskazania
sensu w obliczu jego utraty [Speck 2005, s. 307–308].

Jednym s³owem partnerzy relacji pomocowych staj¹ w obliczu podstawowe-
go pytania dotycz¹cego sensu ich istnienia i dzia³ania. Zgodnie z tym zadanie
ortopedagoga polega nie tylko na wskazywaniu wartoœci wspomagaj¹cych goto-
woœæ do odnajdywania przez jednostkê w³asnego sensu ¿ycia, ale tak¿e na rozpoz-
nawaniu indywidualnych i spo³ecznych ograniczeñ oraz obci¹¿eñ, które ten sens
naruszaj¹ [por. Rosiñski 2003, s. 38].
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Konkluduj¹c, w podejœciu skoncentrowanym na osobie wyraŸnie zarysowuje
siê partnerski stosunek i wzglêdnie trwa³a wiêŸ w trakcie konstruktywnego roz-
wi¹zywania sytuacji problemowych. Pedagog staje siê wiêc kimœ kto pomaga,
a w przypadku sytuacyjnie sprzecznych sposobów ich postrzegania próbuje
uzgodniæ wspólny punkt widzenia, wykazuj¹c umiejêtnoœæ wyjaœnienia swojego
profesjonalnego i moralnego stanowiska. W zakreœlonym podejœciu termin oso-
bowy wymiar relacji pomocowej oznacza pomoc skoncentrowan¹ na jednostce,
w której rzeczywiste potrzeby cz³owieka, a nie modele pomocy czy metody stoso-
wne przez wspomagaj¹cego, znajduj¹ siê w centrum zainteresowania [por. Egan
2002, s 25].

Rozwa¿aj¹c dalej kwestiê zwi¹zan¹ z budowaniem relacji pomocowej s³uszne
wydaje siê, by na zakoñczenie odnieœæ siê jeszcze do ogólnej zasady dotycz¹cej
uwzglêdniania kontekstu rozwojowego w poradnictwie terapeutycznym. Trans-
ponuj¹c tym samym wypracowane przez S. Greenspan [1999] za³o¿enia modelu
terapii rozwojowej na grunt ortopedagogiki mo¿na wskazaæ na pewne istotne
sposoby dynamizowania przez doradcê przebiegu relacji w postêpowaniu uspraw-
niaj¹cym. Przyjmuj¹c zgodnie z tym, ¿e dynamika kontaktu wyznaczana jest
dzia³aniem podmiotów relacji, doradca-ortopedagog powinien w szczególnoœci:
– odwo³ywaæ siê do naturalnych zasobów i zainteresowañ osoby wspomaganej,

aby w procesie udzielanej pomocy zaanga¿owaæ kilka istotnych procesów roz-
wojowych w tym samym czasie;

– pracowaæ z klientem na tym poziomie rozwoju, na którym siê on w danym cza-
sie znajduje;

– uczyniæ celem pomocy d¹¿enie do ustalenia z osob¹ wspieran¹ poziomów roz-
wojowych, do których ona d¹¿y w procesie postêpowania usprawniaj¹cego;

– wspieraæ poczucie podmiotowoœci i samowystarczalnoœæ klienta.
W nakreœlonej perspektywie widaæ wyraŸnie, ¿e wartoœæ osoby w relacjach

pomocowych nabiera szczególnego znaczenia. Wi¹¿e siê ona bowiem z afirmacj¹
i szacunkiem dla osoby wspomaganej, zaanga¿owanej w tê relacje. W filozofii dia-
logu M. Bubera [za: Wolicki 2008, s. 73–74] wskazuje siê, ¿e cech¹ autentycznych
relacji miêdzyosobowych jest wzajemna akceptacja i afirmacja jednostki w jej oso-
bowym, indywidualnym bycie. Co wa¿niejsze, ka¿de autentyczne odniesienie do
innych osób oznacza akceptacjê innoœci drugiego cz³owieka, a wskazana akcepta-
cja i afirmacja staje siê nieodzowna dla bytu i rozwoju osoby [Wolicki 2008].

Dodatkowo tworzy siê przekonanie, ¿e szczególny wymiar akceptacja i afir-
macja dla osoby przybiera w sytuacji, gdy odniesiemy je do wartoœci szacunku.
W rzeczywistoœci szacunek wi¹¿e siê ze szczególnym sposobem postrzegania sie-
bie i innych. Szacunek, jeœli ma mieæ znaczenie w praktyce, nie mo¿e byæ tylko
sposobem podejœcia lub widzenia innych. Odczytany natomiast jako swoista kon-
cepcja, wskazuje na pewne normy, wynikaj¹ce ze zwi¹zku miêdzy godnoœci¹
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cz³owieka a szacunkiem, które daj¹ siê odnieœæ do relacji pomocowych [zob. Ega
2002, s. 80].

W tak zarysowanej optyce wyra¿a siê poszanowanie autonomii cz³owieka
i tworzenie wspomnianych ju¿ symetrycznych relacji w procesie udzielania po-
mocy, gdzie uczestnicz¹ce w nim osoby s¹ istotami równymi w swej godnoœci
i wolnoœci. Zwrot, który dokona³ siê w procesie pomocy, sta³ siê mo¿liwy dlatego,
¿e w tym nurcie jednostka traktowana jest podmiotowo, a udzielane wsparcie
czyni siê partnerskim wspó³dzia³aniem w rozwi¹zywaniu problemów drugiego
cz³owieka. Jednym z podstawowych celów udzielanej pomocy staje siê wtedy
umo¿liwienie poznania, w³aœciwego prze¿ywania swoich indywidualnych pre-
dyspozycji i ograniczeñ oraz zwiêkszenie tego co daje siê pomieœciæ w s³owach
potencja³ ¿yciowy, czy osobiste zasoby.

Przyjêty punkt widzenia ukierunkowuje sposób myœlenia na temat dzia³añ
pomocowych, uwzglêdnia zarówno w³aœciwe patrzenie na cz³owieka, jak i rolê
wp³ywów zewnêtrznych na kreowanie niezale¿nego i normalnego ¿ycia. Z po-
wy¿szego wynika, ¿e doœwiadczenia wynoszone z relacji pomocowej wp³ywaj¹
na ustosunkowanie siê do siebie i otoczenia, przekonania, zasady postêpowania
i kszta³tuj¹cy siê system wartoœci. Zdefiniowane relacje osobowe wraz z afirmacj¹
i szacunkiem osób wspomaganych oraz innych zaanga¿owanych w te relacje sta-
nowi³yby w tym ujêciu jedn¹ w swoim rodzaju strukturê, która powstaje
z po³¹czenia okreœlonego typu relacji: poznawczych, sprawczych i aksjologicz-
nych [zob. Zeidler 2007, s. 227–228]. W koñcu nale¿y powiedzieæ, ¿e otwarcie siê
na problemy i potrzeby osób z niepe³nosprawnoœciami – charakterystyczne obli-
cze cz³owieka Innego – wyznacza sens i miarê wszelkiego ortopedagogicznego
dzia³ania w postêpowaniu usprawniaj¹cym, stanowi¹c zarazem czytelne punkty
odniesienia dla etycznych kryteriów. Jego wyrazem jest ci¹g³e poszukiwanie
optymalnych rozwi¹zañ w zakresie niesienia pomocy przez doradców asymi-
luj¹cych lub odrzucaj¹cych ró¿ne koncepcje i podejœcia. W tym te¿ kontekœcie za-
rysowuje siê wyraŸnie idea spo³ecznego w³¹czenia osób niepe³nosprawnych, a co
za tym idzie, spo³eczny wymiar pedagogiki specjalnej ujêty w zadaniu „[…] obro-
ny praw osób z niepe³nosprawnoœciami do udzia³u we wspólnym ¿yciu w prze-
ciwieñstwie do tendencji wykluczaj¹cych je z tego ¿ycia” [Speck 2005, s. 401].
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Wprowadzenie

Od kilkunastu lat w polskim systemie wspomagania osób z niepe³nospraw-
noœci¹ oraz ni¹ zagro¿onych funkcjonuje kilka niezale¿nych sposobów udzielania
wsparcia na jego wczesnym ontogenetycznie etapie. Podstawowe modele opieraj¹
siê na systemie s³u¿by zdrowia (pomoc udzielana jest tu w tak zwanych oœrodkach
wczesnej interwencji) oraz na systemie oœwiaty (pomoc udzielana w przedszko-
lach, poradniach psychologiczno-pedagogicznych czy te¿ oœrodkach terapeu-
tycznych).

Idea, która spowodowa³a powstanie wszystkich wy¿ej wymienionych form
wsparcia, opiera siê na za³o¿eniu, i¿ wiele z trudnoœci zwi¹zanych z niepe³no-
sprawnoœci¹ jednostki nie jest zwi¹zanych z organiczn¹, konstytucjonaln¹ dys-
funkcj¹. Pewne fizjologiczne predykatory, jak nazywa je w przypadku upoœle-
dzenia umys³owego Ma³gorzata Koœcielska [1998], pozwalaj¹ tylko na wiêksz¹



procentowo szansê wyst¹pienia okreœlonych utrudnieñ. Problemy zwi¹zane z za-
burzeniami rozwoju psychoruchowego dziecka stanowi¹ równie¿ o ryzyku
wyst¹pienia dalszych zak³óceñ w sferze osobowej i w rezultacie pojawienia siê, na
zasadzie sprzê¿enia zwrotnego, wtórnych zaburzeñ dodatkowo blokuj¹cych
rozwój.

Wed³ug definicji wczesne wspomaganie to: „praca nastawiona na udzielanie
wieloaspektowej pomocy psychospo³ecznej rodzinie w przystosowaniu siê do
akceptacji i integracji nowego jej cz³onka oraz mo¿liwie wczesne psychopedago-
giczne oddzia³ywanie na ma³e niepe³nosprawne dziecko w celu poprawy jego
funkcjonowania oraz udzielania wsparcia psychicznego i merytorycznego jego
rodzinie” [Kwaœniewska, Wojnarska 2004, s. 186]. Udzielenie wsparcia na wczes-
nym ontogenetycznie etapie rozwoju pozwala na wyeliminowanie czynników,
które mog¹ takiego rodzaju predykatory uruchomiæ. Czynniki te s¹ zazwyczaj
zwi¹zane z szeroko pojêtym œrodowiskiem, w którym rozwija siê dziecko z nie-
pe³nosprawnoœci¹.

Wczesna interwencja, wczesne wspomaganie i wszelkie inne oddzia³ywania
wobec bardzo ma³ych dzieci s¹ naznaczone szczególn¹ niepewnoœci¹. Pozwalam
sobie postawiæ tezê, i¿ jest to niepewnoœæ daj¹ca raczej wolnoœæ oddzia³ywañ ni¿
je ograniczaj¹ca. Niepewnoœæ ta zwi¹zana jest z niedookreœleniem stanu rozwi-
jaj¹cego siê wci¹¿ ma³ego cz³owieka. Wiele dzieci, które trafiaj¹ pod opiekê placó-
wek czy osób zajmuj¹cych siê wczesnym wsparciem, nie jest formalnie okreœlo-
nych jako osoby niepe³nosprawne. Czêœæ z nich w toku swego indywidualnego
rozwoju pozyska orzeczenia o takim stanie, czêœæ z nich œwiadomie (samemu lub
przy pomocy opiekuna) z takiego orzeczenia zrezygnuje, kolejna czêœæ natomiast
pokona pojawiaj¹ce siê pocz¹tkowo rozwojowe utrudnienia i nie pojawi¹ siê wo-
bec niej ¿adne sygna³y wskazuj¹ce na mo¿liwoœæ okreœlenia ich mianem osób nie-
pe³nosprawnych.

Funkcje wczesnego wspomagania

Istot¹ wczesnego wspomagania jest dzia³anie przed uruchomieniem siê me-
chanizmów patologizuj¹cych wtórnie. Podobnie rzecz ma siê z oddzia³ywaniami
skierowanymi w tym obszarze ku rodzinie. Nale¿y wy³apaæ jej problemy zanim
zabrn¹ w zau³ki, w których potrzeba ju¿ znacznie dalej posuniêtych dzia³añ, jak
w³¹czenie pomocy spo³ecznej czy wyrêczenie rodziny w jej podstawowych funk-
cjach. „Ide¹ profilaktyki i wczesnej interwencji jest wspomaganie rodziców i ro-
dzin zanim jeszcze pojawi¹ siê problemy” [D’Addato, Williams 2013, s. 6].

Wczesne wsparcie nie jest ide¹ wystêpuj¹c¹ wy³¹cznie w polu pedagogiki
specjalnej. Wiele jego za³o¿eñ rozwija³o siê i nadal rozwija w innych dziedzinach,

88 Karolina Tersa



dotycz¹cych pracy z ludŸmi w ogóle. W wyj¹tkowo wywa¿ony sposób zasady
wczesnego wsparcia, uwzglêdniaj¹ce pracê z rodzinami dzieci zagro¿onych trud-
noœciami, opracowa³o stowarzyszenie Eurochild, zajmuj¹ce siê g³ównie œrodowi-
skami zagro¿onymi dysfunkcjami spo³ecznymi. Respektowania tych zasad sto-
warzyszenie poszukuje u instytucji zajmuj¹cych siê dzieckiem i jego rodzin¹
w wielu europejskich krajach, oznaczaj¹c ich dzia³ania jako dobre praktyki. Do
zasad tych zalicza siê:
– ukierunkowanie w najwiêkszym stopniu na pracê z rodzicem, rodzin¹, wspól-

not¹ lokaln¹, tak by promowaæ tworzenie stymuluj¹cego otoczenia, sprzy-
jaj¹cego rozwojowi dziecka;

– podkreœlanie bezwzglêdnej potrzeby projektowania odpowiednio dobranej
interwencji, podjêtej w stosownym czasie, w spotykaj¹cej podmioty oddzia-
³ywañ trudnej ¿yciowej sytuacji;

– respektowanie zasad: podejœcia nieoceniaj¹cego, braku stygmatyzacji, wspó³-
uczestnictwa, skupienia na atutach, powszechnej dostêpnoœci i wczesnej inter-
wencji;

– uwzglêdnianie wspó³pracy miêdzysektorowej [D’Addato, Williams 2013].
Niestety wczesna diagnoza i wsparcie, tak szeroko postulowane we wszyst-

kich ideologicznych, teoretycznych czy prawnych deklaracjach, wcale nie ma siê
w czasach obecnych dobrze. Jest to obszar wyj¹tkowo nieodporny na ekonomicz-
ne wahania, które dotykaj¹ ostatnio œwiat zachodni [D’Addato, Williams 2013].
Nie kieruje siê przy tym myœlenia w ekonomicznie uzasadnionym kierunku,
gdzie wczesna interwencja redukuje przysz³e koszty wtórnej i ca³o¿yciowej opieki.

Rodzim¹ wersjê wa¿nych zasad, którymi powinno siê kierowaæ, podejmuj¹c
dzia³ania zwrócone ku wczesnej interwencji, stworzyli rodzice – za³o¿yciele naj-
wiêkszej polskiej pozarz¹dowej organizacji pomocowej, zadedykowanej osobom
niepe³nosprawnym: Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osób z Upoœledzeniem
Umys³owym. W myœl tych zasad:
– diagnoza musi byæ stawiana jak najwczeœniej;
– diagnoza musi byæ nierozerwalnie zwi¹zana z rozpoczêciem terapii i rehabili-

tacji oraz pomoc¹ rodzinie;
– jeœli sprecyzowanie diagnozy wymaga d³u¿szego czasu, to rehabilitacja i tera-

pia musz¹ byæ rozpoczête na podstawie rozpoznania objawów;
– opieka medyczna, w tym rehabilitacja ruchowa, musi byæ po³¹czona z psycho-

logiczn¹, logopedyczn¹ i pedagogiczn¹;
– diagnoza, programowanie terapii oraz ocena efektów rehabilitacji wymagaj¹

wspólnej pracy wielospecjalistycznego zespo³u;
– podmiotem wczesnej pomocy ma byæ nie tylko dziecko, ale i jego rodzina, któ-

ra wymaga wsparcia psychicznego, informacji i edukacji [Kastory-Bronowska,
Paku³a 2004, s. 113].
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Wsparcie spo³eczne i pomoc spo³eczna

Istotne jest dostrze¿enie ró¿nic definicyjnych w rodzajach niesionej ludziom
pomocy. Wystêpuje oczywiœcie ca³e spektrum jej rodzajów, natomiast literatura
dostarcza kilku mo¿liwych sposobów jej kategoryzacji.

Wsparciem nazywamy postawê pomagania ludziom w odzyskiwaniu przez
nich pewnego rodzaju równowagi psychicznej, która powsta³a na skutek zabu-
rzonego procesu socjalizacji. Jest nim równie¿ postawa nakierowana na zapobie-
ganie sytuacjom, które mog³yby do takiego stanu doprowadziæ [Kirenko 2002, s. 76].

Jak nadmienia Caplan [za: Kirenko 2002], wsparcie spo³eczne dotyczy zaspo-
kajania potrzeb w nastêpuj¹cych obszarach:
– pomoc socjoemocjonalna,
– pomoc instrumentalna.

Szczegó³owiej rodzaje tak rozumianego wsparcia, w zale¿noœci od potrzeb
wspieranego i zasobów wspieraj¹cego, mog¹ byæ zdefiniowane jako udzielane
w sferach: informacyjnej, emocjonalnej, materialnej, instrumentalnej i wartoœ-
ciuj¹cej.

Wed³ug znacz¹cego teoretyka wsparcia spo³ecznego, A. Axera [za: Kirenko
2002], wsparcie spo³eczne zatacza wokó³ otrzymuj¹cej je osoby coraz szersze krê-
gi, przynosz¹c tym samym coraz bardziej rozrzedzone i mniej osobiste sieci
spo³eczne. Krêgi te to wsparcie:
– instytucjonalne (medyczne, spo³eczne, psychologiczne, edukacyjne),
– laickich organizacji pomocowych,
– najbli¿szego otoczenia jednostki.

Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e w sytuacjach wyj¹tkowo skomplikowanych, jakimi s¹
z pewnoœci¹ nabycie niepe³nosprawnoœci czy stanie siê rodzicem niepe³nospraw-
nego dziecka, krêgi pomocy w pierwszej chwili zawê¿aj¹ siê. Badania ukazuj¹, i¿
rodzina z niepe³nosprawnym dzieckiem i same osoby niepe³nosprawne czêsto
mog¹ liczyæ wy³¹cznie na wsparcie najbli¿szych. Dalsze krêgi spo³eczne rozluŸ-
niaj¹ siê z powodu stygmatu oraz funkcjonowania opisywanych osób w sposób
odmienny i utrudniony. Z kolei znane do tej pory instytucje przestaj¹ odpowia-
daæ indywidualnym potrzebom bohaterów moich rozwa¿añ [Kirenko 2002, s. 80.]

W rozwa¿aniach Kawuli [1996] wsparcie mo¿na ujrzeæ w kilku jego podsta-
wowych uk³adach/wymiarach:
– cz³owiek – cz³owiek,
– cz³owiek – grupa,
– cz³owiek – instytucje,
– cz³owiek – szersze uk³ady spo³eczne.
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Ka¿dy kolejny z wymienionych uk³adów posiada coraz mniej osobowy kon-
takt strony wspieranej i wspieraj¹cej. Roœnie zakres mo¿liwoœci wsparcia, ale
wzrastaj¹ tak¿e jego negatywne skutki, takie jak uzale¿nienie od pomocy, uprzed-
miotowienie strony obdarowywanej czy wyuczona bezradnoœæ.

Wsparcie spo³eczne ma kilka unikatowych, znacz¹cych dla jego identyfikacji,
cech. Wed³ug Kirenki [2002] zamykaj¹ siê one w nastêpuj¹cych jakoœciach:
– jest podjête jedno- lub obustronnie;
– jest nakierowane na rozwi¹zanie aktualnego, doskwieraj¹cego problemu

(przez jedn¹ lub obie strony);
– zawiera wymianê emocji, informacji, instrumentów, dóbr oraz komunikaty

o dostêpnoœci tych w³asnoœci u stron wymiany/wsparcia;
– jest jedno- lub obustronne;
– oczekiwane i uzyskane wsparcie musi byæ zbli¿one w kategoriach jakoœci i iloœci,

inaczej jest nieskuteczne;
– kierunek wsparcia mo¿e siê zmieniaæ, udzielane jest stronom naprzemiennie;
– zostaje podjête w sytuacji dla jednej ze stron interakcji kryzysowej, problemo-

wej lub trudnej.

Relacje wczesnego wsparcia z wspieraniem rodzin

Jak zaznaczy³am na samym wstêpie, wczesna pomoc dziecku z niepe³nospraw-
noœci¹ udzielana jest w Polsce dziêki kilku programom. Ró¿norodnoœæ ta, na pierw-
szy rzut oka pozytywna i umo¿liwiaj¹ca wybranie odpowiadaj¹cej poszukuj¹cym
rodzicom jej formy, jest spowodowana przez niekorzystne systemowe czynniki
i przynosi bardzo niesprzyjaj¹ce obdarzanym ni¹ podmiotom konsekwencje.

Wieloœæ form udzielanego wczesnego wsparcia zwi¹zana jest bowiem z resor-
towoœci¹1 naszej polityki. Stan ten wi¹¿e siê z faktem, i¿ ka¿dy resort, za który
odpowiedzialne s¹ poszczególne ministerstwa, przyznaje œrodki i proponuje roz-
porz¹dzenia dotycz¹ce wy³¹cznie w³asnej dzia³alnoœci.

Takie podejœcie do udzielania pomocy przeczy zasadzie kompleksowoœci,
która jest jednym z naczelnych wyznaczników dobrego wsparcia. Opisywane we
wczeœniejszej czêœci artyku³u stowarzyszenie Eurochild, podkreœlaj¹c cechy efek-
tywnego wczesnego wspierania, opowiada siê za:
– powszechn¹ dostêpnoœci¹ wszelkich form wsparcia, które realizowane jest

w sposób umacniaj¹cy jego beneficjenta;
– dostosowywaniem form wsparcia zarówno do warunków lokalnych, jak i in-

dywidualnych cech wspieranych rodzin;
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– siln¹, wielowymiarow¹ i skoordynowan¹ wspó³prac¹ miêdzysektorow¹, która
jest warunkiem niezbêdnym oraz opok¹ dla œwiadczeñ podejmowanych wo-
bec rodziców; jest te¿ kluczem do odpowiednio zaprojektowanej wczesnej in-
terwencji [D’Addato, Williams 2013].
Koniecznoœæ rozdzielania form pomocy ma³ym dzieciom o zagro¿onym roz-

woju nie przynosi zbyt wielu korzyœci. Wieloœæ miejsc, do których mo¿na siê
zwróciæ o pomoc, ró¿ne zasady ich przydzielania oraz jej niejednorodnoœæ sta-
wiaj¹ zagubionych rodziców w koniecznoœci radzenia sobie z chaosem. Udzielana
pomoc jest przy tym bardzo czêsto fragmentaryczna. Pozyskiwana natomiast
w ró¿nych miejscach nie mo¿e byæ efektywnie koordynowana i nakierowana na
dobro otrzymuj¹cego j¹ dziecka oraz jego rodziny.

Ten rodzaj podejœcia do wczesnego wspomagania doczeka³ siê w naszym
kraju znacz¹cej krytyki. Na jej fali powsta³ ministerialny2 program obejmuj¹cy
wczesne wsparcie realizowane dot¹d dziêki œrodkom z ministerstw: zdrowia,
edukacji i polityki spo³ecznej. Niestety ze wzglêdu na jego eksperymentalnoœæ
oraz brak instytucjonalnych i systemowych mo¿liwoœci podtrzymania, program
przesta³ funkcjonowaæ oko³o dwóch lat temu, pozostawiaj¹c wczesn¹ pomoc
w formie proponowanej uprzednio.

Zatem szansa na to, aby rozumiane w w¹skim znaczeniu wsparcie spo³eczne
sta³o siê zwyczajnym i codziennym elementem wczesnego wspomagania rozwo-
ju, zosta³a zaprzepaszczona.

W niniejszym artykule postaram siê opisaæ trzy zauwa¿alne pola relacji po-
miêdzy wczesnym wspomaganiem rozwoju a wsparciem spo³ecznym:
– koniecznoœæ udzielenia typowego dla tego momentu w funkcjonowaniu syste-

mu wsparcia dla rodziny dziecka;
– sytuacja, w której wczesne wspomaganie staje siê stymuluj¹c¹ interwencj¹

przez wychowawczo i edukacyjnie zaniedbuj¹ce œrodowisko rodzinne podda-
nego opiece dziecka;

– wspó³praca z placówkami pomocy spo³ecznej, konieczna w przypadku trud-
nych sytuacji spotykaj¹cych podopiecznych.
Niektóre z tych zjawisk s¹ bardzo dobrze osadzone w literaturze przedmiotu,

inne z kolei mogê zaprezentowaæ tylko na podstawie w³asnej praktyki terapeu-
tycznej oraz praktyki zarz¹dzania placówk¹ wczesnego wspomagania rozwoju.
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Elementy wsparcia kierowanego do rodzin dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ we wczesnym wspomaganiu

Oczywistym faktem jest, i¿ rodzice, którzy zauwa¿aj¹ u swojego dziecka dys-
funkcje rozwojowe, potrzebuj¹ emocjonalnego wsparcia, terapeutycznego in-
strukta¿u, a tak¿e kierownictwa s³u¿¹cego odnalezieniu alternatywnych miejsc
pomocy. Sytuacja znalezienia siê w sytuacji kryzysowej, trudnej, niecodziennej
rodzi potrzebê uzyskania wsparcia. „Prze¿ywanie bowiem ¿ycia w kategoriach
utraty równowagi, znalezienie siê na rozdro¿u, w konsekwencji odczuwanie
potrzeby i koniecznoœci zmiany, tudzie¿ natychmiastowych rozwi¹zañ i decyzji
wykraczaj¹cych poza aktualne mo¿liwoœci, œwiadczy o wyst¹pieniu kryzysu. Dla
osoby go prze¿ywaj¹cej, a niewidz¹cej mo¿liwoœci wyjœcia, czynnikiem u³atwia-
j¹cym jego przezwyciê¿enie jest doœwiadczanie wspieraj¹cej obecnoœci innych
ludzi” [Kirenko 2002, s. 75].

Oddzia³ywania nakierowane bezpoœrednio na dziecko s¹ tylko jednym z pól
zadañ wczesnej interwencji. Wszystkie inne nakierowane s¹ na œrodowisko.
W odró¿nieniu od œcie¿ek podejmowanych kilkadziesi¹t lat temu, gdzie pomoc
udzielano w izolowanych warunkach, oddalonych od g³ównego nurtu ¿ycia
spo³ecznego, w tym najbli¿szej rodziny osoby niepe³nosprawnej, obecnie wiêk-
szoœæ oddzia³ywañ skierowana jest w³aœnie na œrodowisko.

Do rodzajów oddzia³ywañ, sklasyfikowanych w³aœnie pod tym k¹tem, Ga³kow-
ski [1979] zalicza:
– bezpoœrednie dzia³ania na dziecku (do których zaliczane s¹ m.in. wstêpna diag-

noza, kontrole, programy);
– inicjatywy wobec rodziny (w których uwzglêdnia siê przede wszystkim jej

indywidualne potrzeby);
– zapewnienie rodzinie mo¿liwoœci doœwiadczania wzglêdnie niezaburzonego

¿ycia w pe³ni, co lokuje siê m.in. w takich obszarach, jak: wypoczynek, opieka
medyczna, kontakty z instytucjami;

– rozmaite inicjatywy wobec spo³ecznoœci, w której rodzina ¿yje.
Wszystkim tym celom s³u¿¹ placówki wczesnego wspomagania: niektóre

z nich realizuj¹c w sposób statutowy, przewidziany przez ustawodawcê, inne
w sposób mniej jawny, niejako przy okazji codziennych oddzia³ywañ.

Bezpoœrednie wsparcie rodziców, dostarczane przez niektóre Oœrodki Wczes-
nej Interwencji, prowadzone przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osób z Upo-
œledzeniem Umys³owym przybieraj¹ nastêpuj¹ce formy:
– trening umiejêtnoœci,
– grupy wsparcia,
– psychoterapia,
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– wspó³praca ze œrodowiskiem lokalnym [Kastory-Bronowska, Paku³a 2004].
Zauwa¿yæ nale¿y, ¿e podlegaj¹ce pod organa zarz¹dzaj¹ce s³u¿b¹ zdrowia

Oœrodki Wczesnej Interwencji nie maj¹ w swoich NFZ-owskich kontraktach
wsparcia kierowanego bezpoœrednio do rodziny niepe³nosprawnego dziecka.
Wszystkie jego formy s¹ realizowane niejako przy okazji oddzia³ywañ terapeu-
tycznych.

Wsparcie terapeutyczne wobec dziecka jest oczywiœcie bardzo wa¿ne. Nato-
miast pamiêtaæ nale¿y, ¿e w rodzinach konfrontuj¹cych siê dopiero z niepe³no-
sprawnoœci¹ ich cz³onków „istnieje najwiêksze zapotrzebowanie na wsparcie
emocjonalne, szczególnie w pocz¹tkowym okresie, tu¿ po pojawieniu siê choroby
i utracie sprawnoœci. Na tym w³aœnie etapie cz³owiek ma najwiêksze trudnoœci
przystosowawcze, dosyæ szybko traci kontakt z drugim i trzecim krêgiem spo³ecz-
nym, a najwiêkszym œrodowiskiem wspieraj¹cym staje siê rodzina, co zreszt¹ ma
decyduj¹cy wp³yw na powodzenie leczenia i rehabilitacji, nawet w przypadku
osób z najciê¿szym przebiegiem choroby czy najciê¿szymi rodzajami niepe³no-
sprawnoœci […] dopiero W drugiej kolejnoœci odczuwana jest potrzeba wsparcia
instrumentalnego. Bierze siê tu pod uwagê sytuacjê rodzinn¹, mieszkaniow¹ i so-
cjaln¹ […]” [Kirenko 2002, s. 98].

Pamiêtaæ nale¿y równie¿, ¿e rodzina jest najcenniejszym Ÿród³em uzyskiwa-
nia wsparcia przez osoby w trudnej sytuacji. Zaopiekowana, bezpiecznie czuj¹ca
siê w œrodowisku i satysfakcjonuj¹co funkcjonuj¹ca we wszystkich polach ¿ycia
rodzina osoby niepe³nosprawnej ma szansê staæ siê dla niej niezwykle wa¿nym
zasobem [por. Kirenko 2002]. Jak mo¿na przeczytaæ w rodzimej literaturze
„oprócz budowania zasobów osobowych samego dziecka nale¿y budowaæ rodzi-
ny i osobiste zasoby poszczególnych jej cz³onków poprzez poprawê warunków
materialnych rodziny, ale nie na drodze rozdawania dóbr, a raczej stwarzania do-
datkowych mo¿liwoœci zarobkowania. Wa¿nym elementem wsparcia jest dostêp
do informacji i rzetelne, a zarazem komunikatywne materia³y dla rodziców”
[Kwaœniewska, Wojnarska 2004, s. 188].

Inwestycja w rodzinê dziecka niepe³nosprawnego nie dotyczy zatem wy³¹cz-
nie polepszenia dobrostanu jej cz³onków. Jest równoczeœnie inwestycj¹ w samo
dziecko, które dziêki postaciom ze swojego najbli¿szego œwiata ma szansê nie staæ
siê póŸniej beneficjentem innych, z za³o¿enia du¿o bardziej ograniczaj¹cych pod-
miotowoœæ, samodzielnoœæ i naznaczaj¹cych Ÿróde³ wsparcia, jak pomoc spo³eczna.

Oddzia³ywania zwi¹zane ze wczesnym wspomaganiem rodziców ma³ego
niepe³nosprawnego dziecka nakierowane s¹ na dwa g³ówne tory. Pierwszy
zwi¹zany jest przede wszystkim z wsparciem ich dojrzewania do akceptacji swo-
jej nowej, niekomfortowej i niezrozumia³ej sytuacji, drugi natomiast skierowany
jest na wspieranie terapii dziecka, bez którego czêsto postêpowanie rehabilitacyj-
ne nie jest skuteczne [Kwaœniewska, Wojnarska 2004].
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W piœmiennictwie zachodnim mo¿na odnaleŸæ nastêpuj¹ce sposoby podej-
œcia profesjonalistów do pracy z rodzinami:
1. skoncentrowane na profesjonalistach – ca³y ciê¿ar terapii jest przeniesiony na

laboratoryjne warunki placówek wsparcia;
2. traktuj¹ce rodziców jako sprzymierzeñców – rodzice i rodzina s¹ w tym po-

dejœciu zaledwie wykonawc¹ dzia³añ proponowanych, projektowanych przez
profesjonalistów;

3. zogniskowane wokó³ rodziny – rodzina jest tu traktowana jako konsument
us³ug, wymagaj¹cy wsparcia.

4. skoncentrowane na rodzinie – tu profesjonaliœci s¹ tylko instrumentem w rê-
kach rodziny [Dunst, Johansons, za: Kwaœniewska, Wojnarska 2004].
Najwa¿niejszym celem wspierania rodziny niepe³nosprawnego dziecka po-

winno byæ kierowanie jej ku bli¿szym krêgom pomocy. Pomoc krêgów najbli¿-
szych, jak rodzina i dotychczasowe grupy przyjacielskie, mo¿e byæ niewystar-
czaj¹ca. Problemy, które przynosi ze sob¹ ¿ycie z niepe³nosprawnoœci¹, s¹ czêsto
na tyle specyficzne, ¿e te najnaturalniejsze dla nas grupy wsparcia okazuj¹ siê nie-
wystarczaj¹ce. Bliskimi krêgami wsparcia w przypadku opisywanej przeze mnie
zbiorowoœci staj¹ siê czêsto grupy samopomocowe. Istnieje przekonanie spo³ecz-
ne, ¿e ich powstawanie zwi¹zane jest z niewydolnoœci¹ systemowych form wspar-
cia. Nie jest to jednak przekonanie prawdziwe.

Rodzice co prawda wysuwaj¹ wiele postulatów dotycz¹cych nieadekwatnoœci,
niewystarczalnoœci czy z³ej jakoœci pozyskiwanej pomocy. Wiele z nich jest
zreszt¹ zasadnych. Wiele jednak wi¹¿e siê gniewem, rozpacz¹ lub innymi silnymi
emocjami, przypisanymi do wczesnych faz radzenia sobie z trudn¹ sytuacj¹. Cza-
sami wymagania te s¹ nieœwiadomie stawiane, tak by by³y niemo¿liwe do spe³nie-
nia. Jak wykaza³y na przyk³ad badania E. Minczakiewicz [2004] nad populacj¹
rodziców dzieci z zespo³em Downa, oczekuj¹ oni wielu prawie niemo¿liwych do
spe³nienia warunków: sta³ego, dyspozycyjnego, dy¿uruj¹cego ca³odobowo pro-
fesjonalisty „od wszystkiego”, doraŸnych wolontariuszy, miejsc spotkañ, prze-
szkoli i ¿³obków.

Trzeba pamiêtaæ, ¿e instytucjonalna pomoc na ogó³ w znacznym stopniu
ogranicza podmiotowoœæ. Samopomoc z kolei pozwala na tej podmiotowoœci od-
zyskanie. Ludzie zrzeszaj¹cy siê w rodzicielskie stowarzyszenia czy grupy wspar-
cia mog¹ od nowa poczuæ sprawcz¹ moc, i jak w przypadku najciaœniejszych krê-
gów pomocy, staæ siê jednoczeœnie jej biorcami i dawcami. Przywraca to poczucie
samostanowienia, wzbudza aktywnoœæ i powoduje uruchomienie zablokowa-
nych traumatyczn¹ sytuacj¹ potrzeb [Kirenko 2002].

Dzia³ania podejmowane wobec rodziny powinny w zwi¹zku z tym ³agodnie
kierowaæ j¹ od naturalnej w jej sytuacji anomii przez heteronomiê ku autonomii.
W procesie tym nastêpuje ewolucja to¿samoœci rodziny od poczucia dzia³ania
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w zbiorowym przymusie, przez przyzwolenie grupowe a¿ do udzielenia sobie
przyzwolenia osobistego, które pozwala ostatecznie zmierzyæ siê z pojawiaj¹cym
siê problemem, a tak¿e odzyskaæ samostanowienie, mo¿liwoœæ wiedzenia satys-
fakcjonuj¹cego ¿ycia oraz poczucia szczêœcia. „Efektem wielokierunkowych od-
dzia³ywañ wspieraj¹cych rodzinê powinna byæ pe³na autonomia zarówno nie-
pe³nosprawnego dziecka, jak i jego rodziny. Wsparcie nie mo¿e wp³ywaæ na
kszta³towanie postaw biernoœci, roszczeñ i „wyuczonej bezradnoœci”. Celem jest
bowiem rozwijanie poczucia odpowiedzialnoœci za wydarzenia, aktywnoœci spo-
³ecznej, czyli poczucia kontroli nad zdarzeniami, pomimo paradoksalnie czêstych
komunikatów o niespe³nianiu oczekiwañ otoczenia” [Kwaœniewska, Wojnarska
2004, s. 190]. Wsparcie musi byæ zatem ukierunkowane na wyzwolenie i aktywizacjê.

W zwi¹zku z tym nale¿y wyj¹tkowo uwa¿aæ na skutki wsparcia, tak by nie
stawa³o siê samo w sobie Ÿród³em dodatkowych utrudnieñ. „[…] sieæ spo³eczna
[…] mo¿e byæ zarówno Ÿród³em stresu, jak i buforem przeciwko niemu. St¹d nale-
¿y eliminowaæ negatywne skutki zachowañ, których intencj¹ jest dawanie wspar-
cia, na przyk³ad wzbudzanie nierealistycznych nadziei, przez co mo¿na utrudniæ
osobie wspieranej zaakceptowanie w³asnej sytuacji i w efekcie skuteczn¹ adapta-
cjê – a d¹¿yæ do samodzielnoœci wspieranej osoby, poniewa¿ wsparcie jest przede
wszystkim procesem wspomagania rozwoju drugiego cz³owieka. Powinno wiêc
uwzglêdniaæ samorozwój i samowychowanie cz³owieka. Skuteczne wsparcie to
takie, które kieruje siê dewiz¹: „pomagam tobie tak abyœ umia³ sobie sam pora-
dziæ” [Kirenko 2004, s. 15].

Dawanie wsparcia ³¹czy siê z koniecznoœci¹ zachowania du¿ej dozy ostro¿no-
œci oraz zwa¿ania na jego negatywne skutki. Czasem, zgodnie z zasad¹ najmniej
ograniczaj¹cego œrodowiska, lepsze jest wsparcie o mniejszym zasiêgu, ni¿ jego
nadmiar i zwi¹zane z tym ryzyko pojawienia siê wtórnych patologii.

Wczesne wspomaganie jako interwencja
w niestymuluj¹ce œrodowiska

Z w³asnych codziennych obserwacji, dokonywanych oczami dyrektora nie-
publicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej, nakierowanej g³ównie na
realizacjê programu wczesnego wspomagania rozwoju, chcia³abym nakreœliæ pe-
wien powielaj¹cy siê trend. Czêstymi „klientami” naszej placówki staj¹ siê dzieci,
u których nie stwierdzono niepe³nosprawnoœci na wczesnych etapach rozwoju.
Dysfunkcje przejawiane przez nich pojawiaj¹ siê w toku ich rozwoju, coraz inten-
sywniej niepokoj¹c rodziców lub osoby pozostaj¹ce z nimi w kontakcie.
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Bardzo czêsto obraz funkcjonowania tych dzieci jest niejednoznaczny. Czê-
stymi objawami utrudnieñ s¹: opóŸniony rozwój mowy, zaburzenia emocji i za-
chowania, utrudnione kontakty w grupie rówieœniczej, trudnoœci w kontakcie
spo³ecznym (których najczêstsz¹ manifestacj¹ jest zaburzony kontakt wzrokowy)
czy objawy zaburzonej wra¿liwoœci lub integracji sensorycznej.

Z wieloletnich doœwiadczeñ w dziedzinie wczesnego wspomagania wiadomo
mi równie¿, i¿ etiologia oraz prognoza funkcjonowania dwojga dzieci, które tra-
fiaj¹ z podobnym obrazem funkcjonowania do placówki pomocowej, bywa skraj-
nie ró¿na.

Niejednokrotnie zdarza siê sytuacja, ¿e po wczesnych etapach terapii, nawi¹-
zaniu przez doros³ego (terapeutê) prawid³owego kontaktu z dzieckiem, jego roz-
wój zaczyna przebiegaæ prawid³owo. Doœwiadczanie wielu stymuluj¹cych sytuacji,
instrukta¿ dla czasem nieœwiadomych pope³nianych b³êdów rodziców, zwielo-
krotnione sytuacje wzmacniaj¹ce dziecko i rodzinê – powoduj¹ brak koniecznoœci
jakiegokolwiek wsparcia w póŸniejszych etapach ¿ycia.

Tak rozumiane dzia³ania s¹ wpisane w ideê funkcjonowania wczesnego
wspomagania. S¹ jednak niejednoznaczne w znaczeniu prawnym. Brak koniecz-
noœci orzeczenia konkretnego rodzaju niepe³nosprawnoœci w celu uznania jego
potrzeby jest spowodowany g³ównie brakiem mo¿liwoœci wydania pewnych ty-
pów diagnoz we wczesnych fazach rozwoju. Sytuacja rzeczywistego braku nie-
pe³nosprawnoœci u dziecka obdarzanego tak¹ pomoc¹ nie zosta³a przewidziana
przez twórców oœwiatowego prawa. Nie zmienia to faktu, ¿e istnieje wœród pra-
cowników systemu, terapeutów czy jego organizatorów, poczucie sensownoœci,
a wrêcz koniecznoœci udzielania takiego rodzaju pomocy.

Relacje palcówek wczesnego wsparcia i pomocy spo³ecznej

Inn¹ jeszcze kwesti¹ s¹ sytuacje, w których dzieciom wymagaj¹cym wczesne-
go wspomagania rozwoju oraz ich rodzinom, niezbêdna jest, rozumiana w spo-
sób najwê¿szy, pomoc spo³eczna. Placówki oferuj¹ce wczesne wspomaganie roz-
woju, podobnie jak przedszkola czy klasy w edukacji wczesnoszkolnej, s¹ bardzo
czêsto pierwszymi miejscami, w których zauwa¿ane s¹: rodzicielska niewydol-
noœæ, przemoc w rodzinie, uzale¿nienia i inne trudne dla rodziny sytuacje.

Niejednokrotnie zdarza siê, i¿ konieczne s¹ interwencje, wprowadzaj¹ce
w ¿ycie rodziny oœrodki pomocy spo³ecznej. Sytuacje te s¹ trudne. Organy te,
mimo wy³uszczonej w ich nazwie pomocy, kojarz¹ siê jednak wielu z instytucjami
nadzoru i kary. Wyjaœnienie cz³onkom rodziny zalet korzystania z takich form
wsparcia nie jest ³atwe.
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Trudne s¹ te¿ kontakty placówek dostarczaj¹cych wczesne wsparcie z oma-
wianymi instytucjami. W obliczu opisywanej wczeœniej resortowoœci nie ma mo¿-
liwoœci ³atwego przep³ywu informacji miêdzy np. instytucjami edukacyjnymi
a pomocowymi. Kontakty miêdzy tymi dziedzinami musz¹ mieæ wymiar formal-
ny, przyjmuj¹ obraz nie tyle wspó³pracy co przekazywania sobie spraw.

Wydaje siê niemal konieczne, aby kwestie zwi¹zane z pomoc¹ spo³eczn¹ sta³y
siê nieod³¹cznym elementem wczesnego wspomagania, wpisanym wrêcz w pra-
cê jego transdyscyplinarnych zespo³ów. Niestety, jak nadmieni³am powy¿ej, sy-
tuacje te s¹ dalekie od estymowanych idea³ów.

Zakoñczenie

Istnieje wiele wymiarów wspierania i pomocy spo³ecznej w obszarze wczes-
nego wspomagania rozwoju. Jak stara³am siê zobrazowaæ w powy¿szym tekœcie,
mog¹ one przybraæ formê ca³kowicie naturalnego wzmacniania rodziny z nie-
pe³nosprawnym dzieckiem, jak i wspierania w jej funkcjach wychowawczych.
Mog¹ równie¿ wi¹zaæ siê ze skierowaniem rodziny w wyj¹tkowej sytuacji w opie-
kê instytucji pomocy spo³ecznej.

Mimo i¿ ostatnia z wymienionych form ma charakter najmniej po¿¹dany, ze
wzglêdu na swoje wymiary stygmatyzacyjne, a tak¿e umo¿liwiaj¹ce wpadniêcie
w b³êdne ko³o pomocy, niekiedy jest niezbêdna do wprowadzenia.

Niezwykle istotne jest, aby skupiaj¹c siê na terapii samego dziecka, nie zapo-
minaæ o jego otoczeniu oraz indywidualnych jego potrzebach. Ich zaspokojenie
jest dla wczesnego wsparcia co najmniej tak samo istotne, jak udzielenie bezpo-
œredniej pomocy dziecku niepe³nosprawnemu.
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Wprowadzenie

Artyku³ ma na celu zaprezentowanie krótkiej, bo zaledwie dwudziestopiê-
cioletniej, historii szkolnictwa wy¿szego otwieraj¹cego siê na osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹. Przez wieki cech¹ charakterystyczn¹ szkolnictwa wy¿szego by³a
ograniczona dostêpnoœæ do niego i prawie zupe³na niedostêpnoœæ dla osób z nie-
pe³n¹ sprawnoœci¹. Pierwsze zmiany w tym zakresie nast¹pi³y na prze³omie lat 80.
i 90. XX w. Œwiatopogl¹d, na którym opiera³a siê wizja edukacji osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹, od swoich pocz¹tków zdominowany by³ przez ograniczanie jej do
minimum, co dobrze odzwierciedla (w tej chwili ju¿ historyczna) dyskusja o wy-
uczalnoœci osoby z okreœlonymi rodzajami niepe³nej sprawnoœci. Istotne zmiany
dla szkolnictwa wy¿szego w Polsce przynios³y zmiany polityczno-gospodarcze



pocz¹tku lat 90. ubieg³ego wieku, wst¹pienie Polski do struktur Unii Europejskiej;
kolejne spodziewane przemiany maj¹ zwi¹zek z ni¿em demograficznym. W wy-
niku tych zmian osoba z niepe³nosprawnoœci¹ coraz czêœciej jest uczestnikiem
oferty edukacyjnej wy¿szej.

Niespotykany nigdy w historii przyrost liczby studentów z niepe³nosprawno-
œci¹ na przestrzeni niespe³na trzech dekad wymaga g³êbokich przemian w zakre-
sie œwiadomoœci tego, czym jest niepe³na sprawnoœæ i w jaki sposób jej sprostaæ
w procesie kszta³cenia. Ostatnich dwadzieœcia piêæ lat to czas budowania przeko-
nania, zgodnie z którym ró¿nych propozycji edukacji osób z niepe³nosprawnoœci¹
nie mo¿e traktowaæ w sposób konkurencyjny, a powinny one byæ zorientowane
na podejœcie komplementarne. Doœwiadczenia wyniesione z okresu Polskiej Rzecz-
pospolitej Ludowej oraz póŸniejsze, po zmianie ustroju polityczno-gospodarcze-
go, wyraŸnie ukazuj¹ drogê prowadz¹c¹ od jednowymiarowego, konkurencyj-
nego sposobu postrzegania edukacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ do budowania
elastycznej strategii kszta³cenia osób o zró¿nicowanych potrzebach edukacyjnych
na przestrzeni ca³ego ¿ycia.

Wykszta³cenie wy¿sze zajmuje szczególne miejsce w œcie¿ce edukacyjnej oso-
by z niepe³nosprawnoœci¹ z kilku powodów. Poza szeroko pojêtym rozwojem
osobistym; zwiêkszeniem szans na rynku pracy, a co za tym idzie, zwiêkszeniem
szans na niezale¿ne ¿ycie; okres studiów (szczególnie w warunkach niedoboru
konkurencyjnych form zagospodarowania czasu, spowodowany np. ogranicze-
niami rynku pracy) jest czasem nabywania kompetencji w zakresie œwiadomego
budowania swojej przysz³oœci.

Definicje

Nie dysponujemy jedn¹, ogólnie przyjêt¹ definicj¹ terminu „student z nie-
pe³nosprawnoœci¹”, nie ma te¿ powszechnej zgody na pos³ugiwanie siê zwrotem
osoba/student: niepe³nosprawny, z niepe³nosprawnoœci¹, poza norm¹ psychofi-
zyczn¹, z dysfunkcj¹, z ograniczon¹ sprawnoœci¹ itp. Przyjêcie okreœlonych defi-
nicji ma daleko id¹ce konsekwencje, w zwi¹zku z czym debata nad ich ostatecz-
nym kszta³tem prawdopodobnie nigdy nie wygaœnie. Jednak pos³ugiwanie siê
okreœlon¹ terminologi¹ musi uwzglêdniaæ kilka elementów. Nale¿¹ do nich:
– regulacje prawne1 – w Polsce zasadnicze znaczenie ma ustawa o rehabilitacji

zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych z dnia
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27 sierpnia 1997 r. oraz odpowiednie zapisy reguluj¹ce kwestie zwi¹zane
z orzeczeniami o niepe³nosprawnoœci (student dysponuj¹cy odpowiednim
orzeczeniem mo¿e korzystaæ z nale¿nych mu œwiadczeñ);

– czynniki realnie wp³ywaj¹ce na mo¿liwoœci uczestnictwa w realizacji progra-
mu studiów. Mo¿liwoœci uczestnictwa mog¹ byæ zmienione przez takie czynniki,
jak: ograniczenia w funkcjonowaniu na okreœlonej (jednej b¹dŸ wielu) p³asz-
czyŸnie ¿ycia; stan niepe³nosprawnoœci (ustabilizowany lub progresywny);
wzorzec okreœlonego sposobu funkcjonowania spo³ecznego jednostki trakto-
wany jako stan po¿¹dany. Przy czym oddzia³ywanie wymienionych czynni-
ków na powodzenie procesu kszta³cenia mo¿e byæ modyfikowane przez
urz¹dzenia techniczne, rozwi¹zania architektoniczne i organizacyjne oraz
inne (o czym w dalszej czêœci tekstu).
Uwzglêdniaj¹c powy¿sze, student niepe³nosprawny to osoba, której niepe³no-

sprawnoœæ jest realn¹ przeszkod¹ w pe³nym dostêpie do oferty uczelni. Niepe³no-
sprawnoœæ w tym rozumieniu stanowi „wzglêdnie trwa³¹ dyspozycjê cz³owieka,
która mo¿e staæ siê Ÿród³em wielu problemów ¿yciowych. Dyspozycja ta charak-
teryzuje cz³owieka posiadaj¹cego okreœlone uszkodzenie organizmu w taki sam
sposób jak inne jego w³aœciwoœci: p³eæ, wzrost, waga, wykszta³cenie, stan cywilny
itd. Nie jest to wiêc w³aœciwoœæ patologiczna, ale raczej pewna osobliwoœæ, która
w sposób istotny ukierunkowuje ¿ycie cz³owieka. Podobnie jak zbyt du¿y lub zbyt
ma³y wzrost mo¿e wywo³ywaæ trudnoœci w zakresie funkcjonowania, równie¿
kalectwo zwiêksza prawdopodobieñstwo, ¿e cz³owiek mo¿e natrafiæ w swym ¿y-
ciu na specyficzne problemy” [Kowalik 2007, s. 91–92].

Przesz³oœæ

Historia dostêpu szkolnictwa wy¿szego dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest
bardzo krótka, poniewa¿ liczy zaledwie æwieræ wieku. Przesz³oœæ dostarcza nam
przyk³adów osób wybitnych, które zdo³a³y uzyskaæ wykszta³cenie wy¿sze pomi-
mo posiadanej niepe³nosprawnoœci. Jedn¹ z najs³ynniejszych postaci by³a Helena
Keller, która na zawsze pozostanie wzorem determinacji w ujawnianiu swego po-
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Spo³ecznych (Dz. U. z 2004 r. Nr 39, poz. 353 z póŸn. zm.), rozporz¹dzenie Ministra Polityki Spo³ecz-
nej z dnia 14 grudnia 2004 r. w sprawie orzekania o niezdolnoœci do pracy (Dz. U. Nr 273, poz. 2711).
Orzeczenia wydawane w celach pozarentowych regulowane s¹ przepisami: ustawa z dnia 27 sierp-
nia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych (tekst
jedn.: Dz. U. z 2008 r. Nr 14, poz. 92), rozporz¹dzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spo³ecz-
nej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepe³nosprawnoœci i stopniu niepe³nosprawnoœci
(Dz. U. Nr 139, poz.1328), rozporz¹dzenie Ministra Pracy i Polityki Spo³ecznej z dnia 1 lutego 2002 r.
w sprawie kryteriów oceny niepe³nosprawnoœci u osób w wieku do 16 roku ¿ycia (Dz. U. Nr 17,
poz. 162).



tencja³u. Jednak przyk³ady takie to wyj¹tki, które dla podnoszenia wskaŸników
skolaryzacji wœród grupy spo³ecznej tworzonej przez osoby z niepe³nosprawno-
œci¹, mia³y niewielkie znaczenie. Edukacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie mo¿na
budowaæ na sporadycznych przyk³adach osób, które dysponowa³y istotnym za-
pleczem materialnym oraz spo³ecznym. WyraŸnie zaznacza siê niewystarczal-
noœæ tego, a nawet szkodliwoœæ takiego podejœcia (podkreœlanie wyj¹tkowoœci
i niezwyk³oœci takich wydarzeñ w ¿yciu osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jak zdoby-
cie przez ni¹ wykszta³cenia wy¿szego mo¿e sk³aniaæ do samopotwierdzenia styg-
matu niepe³nosprawnoœci). Realny dostêp do edukacji wy¿szej mog¹ otworzyæ
mechanizmy prawne, które w Polsce zaistnia³y dopiero na prze³omie lat 80. i 90.
ubieg³ego wieku. W Polsce pierwsz¹ uczelni¹ wy¿sz¹, która podjê³a siê kszta³ce-
nia osób z niepe³nosprawnoœci¹, by³a Wy¿sza Szko³a Rolniczo-Pedagogiczna
(obecnie Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny) w Siedlcach.

Szkolnictwo wy¿sze nie funkcjonuje w izolacji od ni¿szych szczebli kszta³ce-
nia, a to z nich nap³ywa m³odzie¿ do uczelni. St¹d otwarcie uczelni na osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ to tylko jeden z elementów w myœleniu o edukacji tej grupy
spo³ecznej. W okresie II RP szanse na zdobycie wykszta³cenia przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ w zasadzie ogranicza³y siê do szkó³ specjalnych, które zorien-
towane by³y na przygotowanie ucznia do wzglêdnie prostego zawodu, najczê-
œciej opartego na pracy manualnej. Do koñca lat 80. ubieg³ego wieku to by³a
przestrzeñ wyznaczona dla osób z niepe³nosprawnoœci¹. WyraŸnie ukazuj¹ to
statystyki, odsetek osób z niepe³nosprawnoœci¹, które legitymizowa³y siê wy-
kszta³ceniem podstawowym w 1988 r. to blisko 70% [Œleboda 2012, s. 117]. £¹czy³o
siê to z wizj¹ ³adu spo³ecznego, który odwo³ywa³ siê do gloryfikacji pracy fizycz-
nej, a przez to walorów zwi¹zanych ze zdrowiem, kondycj¹, tê¿yzn¹ fizyczn¹.
Tego brakowa³o osobom z niepe³nosprawnoœci¹, skoro nie pasowa³y do wizji
socjalistycznego spo³eczeñstwa, zosta³y ukryte za murami szkó³ specjalnych, pla-
cówek opiekuñczych, zak³adów pracy chronionej. Dlatego osoba z niepe³nospra-
wnoœci¹ musia³a pokonaæ dwie g³ówne przeszkody na drodze do wykszta³cenia
wy¿szego: prze³amanie obrazu osoby z niepe³nosprawnoœci¹ jako uczestnika je-
dynie edukacji specjalnej, oraz uzyskanie dostêpu do dóbr ekskluzywnych, jakim
by³a edukacja wy¿sza. Druga z wymienionych przeszkód dotyczy okreœlonego
myœlenia o wykszta³ceniu wy¿szym, tj. jako o dobru z zasady dostêpnym bardzo
nielicznym. „Ostatni kompleksowy raport tu¿ przed przemianami ustrojowymi
w Polsce w 1989 r. przygotowa³ i opublikowa³ 34-osobowy Komitet Ekspertów ds.
Edukacji Narodowej (1987–1989).

W obszernym dokumencie zatytu³owanym Edukacja narodowym priorytetem
przedstawiono trzy scenariusze reformy systemu edukacji, a mianowicie: stagna-
cji, o¿ywienia i rozwoju. […] Przy nak³adach bud¿etowych na oœwiatê w wysoko-
œci oko³o 10% PKB planowano wdro¿enie scenariusza rozwoju. Mia³by on staæ siê
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Ÿród³em powszechnoœci, dro¿noœci, ustawicznoœci, elastycznoœci programowej
i organizacyjnej systemu oœwiatowego, a szkolnictwo wy¿sze mia³oby staæ siê bar-
dziej dostêpne dla absolwentów szkó³ œrednich. Zak³adano, ¿e co najmniej 20%
maturzystów z ka¿dego rocznika bêdzie mia³o mo¿liwoœæ podjêcia studiów za-
wodowych. Na owe czasy zak³adany 20% udzia³ absolwentów szkó³ œrednich
w szkolnictwie wy¿szym uznawany by³ jako bardzo wysoki i œwiadczy³ o du¿ym
zrozumieniu dla upowszechnia kszta³cenia wy¿szego”[ Dziewula 2013, s. 164–
165]. Zgodnie z ówczesn¹ alokacj¹ absolwentów szkó³ podstawowych, ponad
po³owa z nich trafia³a do zasadniczych szkó³ zawodowych, co praktycznie zamy-
ka³o drogê do studiów wy¿szych. Jedynie co pi¹ty absolwent liceum mia³by szansê
na rozpoczêcie studiów. Taki plan rozwoju uznawano w 1989 r. za optymistyczny
i postêpowy.

TeraŸniejszoœæ

Prognozy zawarte w przytoczonym wy¿ej dokumencie nie potwierdzi³y siê,
rozwój szkolnictwa wy¿szego, jaki nast¹pi³ nied³ugo po opublikowaniu raportu,
przeszed³ najœmielsze oczekiwania. W 1989 r. liczba studentów wynosi³a 378 ty-
siêcy [Geryk 2007, s. 10]. W roku 2011 ich liczba przekracza³a 1,5 miliona2, w tym
ponad 30 tys. osób z niepe³nosprawnoœci¹3. Dynamika wzrostu w grupie studen-
tów z niepe³nosprawnoœci¹ jest wy¿sza ni¿ w przypadku studentów zdrowych.
Bior¹c pod uwagê rodzaj wybieranych studiów, studia stacjonarne ciesz¹ siê nie-
znacznie wiêkszym zainteresowaniem ni¿ studia niestacjonarne. Uwzglêdniaj¹c
rodzaj uczelni, w których osoby z niepe³nosprawnoœci¹ kontynuuj¹ naukê,
najczêœciej wybierane uczelnie wy¿sze to: uniwersytety – 34%, wy¿sze szko³y
techniczne – 14,5%, wy¿sze szko³y ekonomiczne – 13,3%4.

Zgodnie z zapisami prawa studiowaæ mo¿e ka¿da osoba posiadaj¹ca œwia-
dectwo dojrza³oœci. Gwarantuje to Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej5 (art. 70
ust. 1). W praktyce motywacja osób z niepe³nosprawnoœci¹ do podejmowania
aktywnoœci w zakresie edukacji wy¿szej nie wystarczy. Bariery, jakie napotykaj¹
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w dostêpie do edukacji, s¹ rozpoznawane w nastê-
puj¹- cych obszarach:
– poziomie nauczania w szko³ach specjalnych (niewystarczaj¹cy, aby sprostaæ

wymaganiom stawianym podczas rekrutacji) [Sak 2011, s. 157–169];
– alokacji dotacji dla uczelni kszta³c¹cych osoby z niepe³nosprawnoœci¹;

104 Ewelina Krzymowska

2 Szkolnictwo wy¿sze w Polsce 2013, MNiSW, Warszawa 2013, s. 7.
3 Szko³y wy¿sze i ich finanse, GUS, Warszawa 2013, s. 155.
4 Szko³y wy¿sze i ich finanse w 2011 r., GUS, Warszawa 2012, s. 283.
5 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz. 483).



– miejscu zamieszkania (wieœ, miasto);
– negatywnych postawach osób z niepe³nosprawnoœci¹ (brak wiary w swoje

mo¿liwoœci) [Chrzanowska 2009, s. 67];
– niskim poziomie œwiadomoœci potencja³u osób z ró¿nego typu dysfunkcjami

wœród pracowników uczelni;
– braku organizacyjnego przygotowania uczelni do kszta³cenia osób niepe³no-

sprawnych, w tym niedostosowaniu materia³ów dydaktycznych do specyficz-
nych potrzeb osób z dysfunkcj¹ sensoryczn¹ (wzroku, s³uchu, mowy);

– nierównym dostêpie do uczelni w poszczególnych regionach kraju;
– niskim statusie materialnym rodzin osoby niepe³nosprawnej [¯ebrak 2012,

s. 103].
Dostêpnoœæ wykszta³cenia wy¿szego koncentruje siê wokó³ m.in. rozwi¹zañ

systemowych, w tym regulacji prawnych; warunków kszta³cenia w zakresie okreœ-
lonej wizji edukacji (jej paradygmatycznych podstaw) oraz œrodowiska material-
nego i organizacyjnego; które powinny tworzyæ realne szanse na rozwój i budo-
wanie satysfakcjonuj¹cego ¿ycia. Pierwszym krokiem i podstaw¹ w budowaniu
mechanizmów otwieraj¹cych dostêpnoœæ do wykszta³cenia oraz zapewniaj¹cych
jego dro¿noœæ s¹ okreœlone regulacje prawne. W Polsce jest to przede wszystkim
ustawa o szkolnictwie wy¿szym z 2005 r.6 Na jej podstawie student ma prawo do:
uzyskania urlopu od zajêæ w uczelni zgodnie z zasadami okreœlonymi w regula-
minie studiów; przeniesienia z innej uczelni wy¿szej; studiowania na wiêcej ni¿
jednym kierunku lub studiowania innych przedmioty (równie¿ w ró¿nych uczel-
niach); studiowania wed³ug indywidualnego planu i programu studiów; pomocy
materialnej w formie stypendium socjalnego, specjalnego dla osób niepe³no-
sprawnych, za wyniki w nauce lub sporcie, na wy¿ywienie, stypendium mieszka-
niowego, stypendium ministra za osi¹gniêcia w nauce, stypendium ministra za
wybitne osi¹gniêcia sportowe, zapomogi; korzystania z 50% ulgi w op³atach za
przejazdy publicznymi œrodkami komunikacji miejskiej7. Prawo o szkolnictwie
wy¿szym znowelizowane w 2011 r. okreœla podstawowe obowi¹zki uczelni, które
zosta³y rozszerzone o „stwarzanie osobom niepe³nosprawnym warunków do
pe³nego udzia³u w procesie kszta³cenia i w badaniach naukowych”8. Poza tym za-
pisy reguluj¹ sprawy zwi¹zane z: dotacjami dla studentów, dostosowaniem pro-
cesu dydaktycznego oraz rekrutacyjnego do specyficznych potrzeb osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, formami pomocy materialnej, zapisami w regulaminach
studiów pod k¹tem wymienionych wymogów9. Wymienione zapisy stanowi¹ od-
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powiedŸ na specyficzne potrzeby studentów ³¹cz¹ce siê z konsekwencjami nie-
pe³nosprawnoœci dla mo¿liwoœci funkcjonowania w roli studenta.

Niepe³nosprawnoœæ powszechnie odbierana jest jako szczególnie trudna
i przykra, a jej nastêpstwa odczuwalne w wielu sferach funkcjonowania. Bior¹c
pod uwagê sytuacjê studenta szczególne znaczenie ma zagro¿enie deprywacj¹
poznawcz¹ wynikaj¹c¹ z konsekwencji niepe³nej sprawnoœci. W zale¿noœci od ro-
dzaju, stopnia niepe³nosprawnoœci, przyczyn i okresu jej powstania, ale te¿ uzys-
kanej pomocy w zakresie rehabilitacji, rewalidacji, kompensacji, korekty (w zale¿-
noœci od potrzeby), niepe³nosprawnoœæ w wymiarze poznawczym mo¿e wyra¿aæ
siê na wiele sposobów. S¹ to m.in.:
– uszkodzenie narz¹du wzroku: nierozró¿nianiu barw, niemo¿noœci osi¹gania

pewnych sprawnoœci przez naœladownictwo; trudnoœciach nabywania pojêæ
o otoczeniu, œwiecie organicznym; kszta³tach przedmiotów ¿ywych i martwych,
o tym co przekracza zasiêg r¹k niewidomego; braku spostrze¿eñ o wszystkim,
co jest w ruchu, dzia³aniu, rozwoju; trudnoœci w kszta³towaniu pojêcia od-
leg³oœci, rozpoznania przeszkód spotykanych na drodze, brak poczucia per-
spektywy; niemo¿noœci widzenia twarzy, jej mimiki zwi¹zanej z prze¿yciami
emocjonalnymi podczas kontaktów miêdzyludzkich; braku zdolnoœci widze-
nia krajobrazów i ró¿nych zjawisk natury” [Klinkosz 2003, s. 57];

– uszkodzenie narz¹du s³uchu: „zaburzenia mowy, opóŸniony rozwój mowy,
brak kompetencji jêzykowej, utrudnienia w procesie myœlenia abstrakcyjnego,
zaburzenia sfery poznawczej, emocjonalnej i spo³ecznej” [Zaborniak-Sobczak
2009, s. 108];

– uszkodzenie narz¹du ruchu mo¿e objawiaæ siê nieukszta³towan¹ na w³aœci-
wym poziomie motoryk¹, lokomocj¹ czy manipulacj¹; mog¹ jej towarzyszyæ
zaburzenia sfery emocjonalnej i spo³ecznej.
Wymienione wy¿ej czynniki nie stanowi¹ pe³nej i wyczerpuj¹cej listy. Trud-

noœci, jakie s¹ nastêpstwem powy¿szych utrudnieñ, coraz czêœciej staj¹ siê przed-
miotem zainteresowania ró¿nych œrodowisk, w tym akademickiego. To z kolei
prowadzi do podejmowania ró¿nego rodzaju inicjatyw na rzecz znormalizowa-
nia sytuacji studenta z niepe³nosprawnoœci¹ w uczelni, w taki sposób, aby nie by³o
potrzeby dodawania okreœlenia „z niepe³nosprawnoœci¹” do okreœlenia „student”.
Przejawia siê to na wielu p³aszczyznach. Chodzi tu o:
– rozbudowê infrastruktury uczelni, która zapewnia dostêpnoœæ budynków i in-

nych obiektów w jej obrêbie;
– wsparcie studentów w zakresie podnoszenia ich kompetencji jêzykowych (nie

tylko w zakresie jêzyka narodowego, ale te¿ obcych), g³ównie dotyczy to stu-
dentów z niepe³nosprawnoœci¹ sensoryczn¹;

– dostêp do osób i technologii (w tym urz¹dzeñ), które maj¹ zapewniæ wsparcie
merytoryczne, psychologiczne, w codziennym funkcjonowaniu (np. t³umacze
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jêzyka migowego, asystent osoby niepe³nosprawnej, osoby prowadz¹ce ró¿-
nego typu zajêcia specjalistyczne itp.). W zakresie technologii i urz¹dzeñ bêd¹
to wszelkiego rodzaju urz¹dzenia zapewniaj¹ce dostêp do obiektów (np. win-
dy), do zajêæ (np. pêtle indukcyjne, laptopy itp.), materia³y dydaktyczne (np.
biblioteka cyfrowa);

– przygotowanie pracowników uczelni w zakresie dotycz¹cym postêpowania ze
studentami, zwiêkszenia œwiadomoœci wœród kadry akademickiej, czym jest
i jak radziæ sobie z niepe³nosprawnoœci¹;

– powo³ywanie do ¿ycia biur do spraw osób z niepe³nosprawnoœci¹ w uczel-
niach.
Wa¿n¹ rolê w u³atwieniu dostêpu do edukacji odgrywa dzia³alnoœæ Pañstwo-

wego Funduszu Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych, który dzia³a na mocy
ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz za-
trudnianiu osób niepe³nosprawnych.

Przedstawiony zakres pomocy, z jakiego mo¿e korzystaæ osoba z niepe³no-
sprawnoœci¹, jest rozleg³y i bogaty. Jednak analiza literatury z omawianego zakresu
ukazuje ograniczon¹ dro¿noœæ w zakresie dostêpu do wsparcia, czêsto jego nie-
adekwatnoœæ, niew³aœciw¹ dystrybucjê pod wzglêdem jakoœci i czasu dostarczenia.

„Narastaj¹cemu wœród badaczy i praktyków przekonaniu, ¿e niesprawnoœæ
kreuj¹ warunki ¿ycia zbiorowego organizuj¹ce i/lub umo¿liwiaj¹ce pe³nienie ról
spo³ecznych, towarzyszyæ musi podejmowanie wszelkich dzia³añ s³u¿¹cych usu-
niêciu/redukowaniu zasadniczej przyczyny niepe³nej sprawnoœci tkwi¹cej w in-
terakcjach miêdzy indywidualnymi umiejêtnoœciami/zdolnoœciami osoby z ogra-
niczeniem sprawnoœci a warunkami œrodowiska, w którym potencja³ jednostki siê
aktualizuje” [WoŸniak 2008, s. 253]. Dzisiaj zasadnoœæ podejœcia interakcyjnego do
niepe³nosprawnoœci jest poza dyskusj¹. Odbiologizowane podejœcie do niepe³nej
sprawnoœci przesuwa ciê¿ar winy i odpowiedzialnoœci w kwestii fizycznej kondy-
cji organizmu do wymiaru barier tkwi¹cych w œrodowisku, ewentualnie postaw
wobec niepe³nosprawnoœci. „Najogólniej bariery mo¿na podzieliæ na fizyczne
i spo³eczne. Ró¿nica miêdzy nimi jest oczywista. Pierwsze odnosz¹ siê do cech œro-
dowiska materialnego, które uniemo¿liwiaj¹ orientowanie siê w nim i dzia³anie.
Drugie wynikaj¹ z obowi¹zuj¹cych tradycji kulturowych. Polegaj¹ na ma³o ela-
stycznej organizacji ¿ycia spo³ecznego, powszechnie przyjmowanych systemach
oceniania innych ludzi, stereotypach itd. Wydaje siê, ¿e eliminacja tych pierw-
szych jest ³atwiejsza ni¿ usuniêcie drugich” [Kowalik 2007, s. 57].

Trudnoœci w funkcjonowaniu w uczelni wy¿szej doœwiadczanych przez oso-
by z niepe³nosprawnoœci¹ maj¹ charakter: specyficzny (g³ównie zwi¹zane ze spe-
cyfik¹ ograniczeñ, np. niedostatki w zakresie znajomoœci jêzyka polskiego wyni-
kaj¹ce z braku doœwiadczeñ s³uchowych studentów ze znacznym ubytkiem
s³uchu) oraz ogólny (doœwiadczaj¹ ich wszyscy studenci, tj. stres zwi¹zany z egza-
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minami, z³o¿onoœæ i nowoœæ treœci do opanowania w toku zajêæ itp.). Znoszenie
barier mo¿e odbywaæ siê w wymiarze:
– fizycznym – najogólniej chodzi tu o budowanie dostêpnoœci do pe³nej oferty

uczelni oraz jej modyfikacjê, bez obni¿ania standardów jej jakoœci. Zgodnie
z ide¹ nowoczesnego zagospodarowania przestrzeni powinna ona spe³niaæ ta-
kie kryteria, jak: osi¹galnoœæ, rozpoznawalnoœæ, u¿ytecznoœæ, dostêpnoœæ [No-
wak 1999, s. 119]. Poza tym dostêpnoœæ to równie¿ urz¹dzenia techniczne,
które s¹ wykorzystywane do zwiêkszenia, doskonalenia lub podtrzymania
zdolnoœci funkcjonowania jednostki z niepe³nosprawnoœci¹ [Scherer, Gluec-
kauf 2005, s. 132–141];

– spo³ecznym – mo¿na je opisaæ w kategoriach okreœlonych sprzê¿eñ zwrotnych
polegaj¹cych na tworzeniu i podtrzymywaniu okreœlonych schematów w my-
œleniu o osobach z niepe³nosprawnoœci¹. Przejawem tego rodzaju barier s¹ ste-
reotypy, uprzedzenia, które generowane s¹ przez b³êdn¹ percepcjê okreœlonych
zjawisk i ich przyczyn. Tak rozumiane bariery wik³aj¹ sposób myœlenia o nie-
pe³nosprawnoœci w taki sposób, ¿e prze³amanie sztywnych schematów staje
siê bardzo trudne. W konsekwencji obraz zjawiska jest ograniczony, znie-
kszta³cony, niejednokrotnie zupe³nie fa³szywy. „Niew³aœciwe postawy, przes¹dy
oraz uprzedzenia wobec osób niepe³nosprawnych uniemo¿liwiaj¹ realizacje
ich celów ¿yciowych, ograniczenie ich aktywnoœci w pe³nieniu ró¿norodnych
ról spo³ecznych oraz ich marginalizacjê. Dlatego bardzo wa¿ne jest kszta³towa-
nie prawid³owych postaw spo³ecznych w stosunku do ludzi z zaburzeniami
w stanie zdrowia i rozwoju, a tak¿e tworzenie przychylnej atmosfery wokó³
nich” [Ochonczenko, Mi³kowska 2005, s. 232].

Przysz³oœæ

Szans¹ na istotne zmiany w obszarze edukacji mo¿e byæ inkluzja (edukacja
w³¹czaj¹ca). Jest to stosunkowo nowa idea. Odwo³uje siê ona do ró¿norodnoœci,
której nie nale¿y przezwyciê¿aæ w organizacji kszta³cenia. Termin „inkluzja”
w kontekœcie edukacji rozumiany jest jako edukacja w³¹czaj¹ca, czyli otwarta na
potrzeby edukacyjne uczniów z niepe³nosprawnoœci¹, pochodz¹cych z mniejszo-
œci narodowych, etnicznych czy wyznaniowych i innych, pochodz¹cych z grup
defaworyzowanych” [Ainscow, Booth 2011, s. 1]. Innymi s³owy, na poziomie in-
kluzji kulturowa, etniczna, psychofizyczna ró¿norodnoœæ studenta nie wp³ywa
na jego dostêpnoœæ do edukacji. Edukacja w³¹czaj¹ca ma byæ ukierunkowana na
zapewnienie studentowi normalnej kariery edukacyjnej [Szumski 2006, s. 176], to
oznacza, ¿e pomoc w postaci oprzyrz¹dowania w urz¹dzenia techniczne czy dal-
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sza rozbudowa zaplecza specjalistycznego, np. specjalne metody nauczania, spe-
cjalne programy wspieraj¹ce, terapie ró¿nego rodzaju; zostaje ograniczona. Pierw-
szym krokiem na tej drodze ma byæ zaprzestanie definiowania potrzeb studenta
z niepe³nosprawnoœci¹, jako specjalnych. Zamiast poszukiwaæ „specjalnych” me-
tod w zaspokajaniu „specjalnych” potrzeb inkluzja proponuje postrzeganie stu-
dentów w kategoriach wewnêtrznego zró¿nicowania, na które system kszta³cenia
powinien pozytywnie odpowiedzieæ. W konsekwencji ma to zapobiegaæ proce-
som dopasowywania studenta do systemu, i prowadziæ do zmiany systemu b¹dŸ
jego elementów.

Realizacja postulatów i za³o¿eñ inkluzji jest przedsiêwziêciem, które swym
zasiêgiem musi obejmowaæ wszystkie elementy systemu edukacji, rozpoczynaj¹c
od zmian w zakresie okreœlonych regulacji prawnych zgodnych z wieloletni¹ stra-
tegi¹ budowania edukacji w³¹czaj¹cej, poprzez kszta³cenie kadry przygoto-
wuj¹cej nauczycieli oraz samych nauczycieli do funkcjonowania w edukacji
w³¹czaj¹cej, po odpowiednie realizowanie postulatów inkluzji na wszystkich jej
szczeblach. Tak obszerne zmiany nie mog¹ byæ wprowadzone bez spo³ecznej de-
baty i bez zgody na nie. Wszystko to uœwiadamia, ¿e edukacja w³¹czaj¹ca w Polsce
to nadal odleg³a perspektywa. Niemniej postulaty edukacji w³¹czaj¹cej stanowi¹
bardzo atrakcyjn¹ propozycjê dla rozwoju praktyki edukacyjnej. Inkluzja mo¿e
ograniczyæ negatywne skutki obserwowanych, od lat coraz bardziej niepo-
koj¹cych, tendencji zwi¹zanych z funkcjonowaniem jednostki w spo³eczeñstwie
masowym. „¯ycie cz³owieka w spo³eczeñstwie masowym cechuje anonimowoœæ,
rozluŸnienie b¹dŸ brak wiêzi spo³ecznych, obojêtnoœæ wobec Innego, bezbron-
noœæ i podatnoœæ na z³o powodowane kulturalnym wykorzenieniem i pró¿ni¹
aksjologiczn¹” [Sobiecki 2010, s. 20]. Inkluzja przeciwstawia siê odpersonalizowa-
niu uczestnika systemu edukacji i proponuje narzêdzia s³u¿¹ce temu celowi.

Z punktu widzenia osób z dysfunkcjami „niepe³nosprawnoœæ” zawsze bêdzie
postrzegana przez osoby ni¹ dotkniête jako stan niekorzystny, który nale¿y opisy-
waæ i nadawaæ mu odpowiedni¹ rangê” [Kirenko 2006, s. 24]. Jednoczeœnie nie-
pe³nosprawnoœæ nie mo¿e ograniczaæ postrzegania cz³owieka ni¹ dotkniêtego czy
determinowaæ jego przysz³oœci. Otwieranie siê szkolnictwa wy¿szego na studenta
z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi du¿y krok na drodze do emancypacji tej grupy
spo³ecznej. Pomimo okreœlonych braków na gruncie edukacji, niedoskona³oœæ
dotychczasowych rozwi¹zañ nie znosi ich zasadnoœci, a okres studiów mo¿e staæ
siê czasem intensywnego rozwoju do samoœwiadomoœci w budowaniu swojej
przysz³oœci, do aktywnoœci i jakoœci ¿ycia, które daje poczucie szczêœcia. Obecnie
najpilniejsze potrzeby studentów z niepe³nosprawnoœci¹ ogniskuj¹ siê wokó³ bu-
dowania wieloletnich strategii, w których uwzglêdnia siê wszystkie etapy
kszta³cenia, rozpoczynaj¹c ju¿ od przedszkola. Holistyczne myœlenie o obecnoœci
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w systemie oœwiaty powinno umo¿liwiæ rozs¹dne
wykorzystanie zasobów i rozwiniecie potencja³u ucznia z niepe³nosprawnoœci¹.
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Dwa przypadki wydarzeñ niepunktualnych
w ¿yciu kobiety – przedwczesne rozpoczêcie
i zakoñczenie macierzyñstwa. Analiza teoretyczna

Premature start and premature finish of motherhood
Two cases of unpunctual events in a woman’s life

In the article we analyze two apparently different and distant events in a woman’s life: premature
becoming mother and the experience of early death of a baby. The experience of losing a child we
limit to the situation of miscarriage and perinatal mortality. The experience of premature becoming
mother by teenagers and the experience of a baby’s death by adult women are treated as unique types
of motherhood. Both experiences we can found as unusual, but natural. They derange
functioning of women and their happening is unusual and unexpected in the family’s circle. Our
goal is to look at the experience from the perspective of women, using a common theoretical plan.
This plan allows to show similarities and differences in the situation of both experiences of
unpunctual motherhood, both at the level of an individual as well as society. The results of the
analysis and lessons learned on the basis of requests allow understanding of the specificity of the
specific types of motherhood. Consequently, they raise awareness on the situation of these
women and draw attention to the need of supporting teenage mothers and women who have
lost a child.

S³owa kluczowe: macierzyñstwo, niedojrza³e macierzyñstwo, nastoletnie matki, utrata dziecka,
niepunktualne wydarzenia

Keywords: motherhood, premature motherhood, teenage mothers, losing a child, unpunctual
events

Wprowadzenie

Doœwiadczenie zbyt wczeœnie rozpoczêtego macierzyñstwa, jak i straty dziec-
ka mo¿na uznaæ za nietypowe, zaburzaj¹ce naturalny rytm rozwoju kobiety, jej
funkcjonowania w zwi¹zku czy cykl ¿ycia rodziny. Wczesne zostanie matk¹ oraz
doœwiadczenie przez kobietê œmierci dziecka traktujemy jako wyj¹tkowe rodzaje



macierzyñstwa, istotne z perspektywy naukowej, jak te¿ spo³ecznej. Jak zauwa¿a-
my, rzadko staj¹ siê one tematem rozwa¿añ naukowych i poszukiwañ badaw-
czych, a jednoczeœnie s¹ prawie nieobecne w dyskursie publicznym i medialnym.

W artykule podejmujemy siê analizy tych dwóch (pozornie) ró¿nych i od-
leg³ych wydarzeñ w ¿yciu kobiety: przedwczesnego zostania matk¹ w przypadku
nastolatki oraz straty dziecka, któr¹ ograniczamy na u¿ytek naszych rozwa¿añ do
sytuacji poronienia oraz œmierci oko³oporodowej. Naszym celem jest przyjrzenie
siê tym doœwiadczeniom z perspektywy kobiety, z wykorzystaniem wspólnej
p³aszczyzny teoretycznej, która pozwala uwidoczniæ podobieñstwa i ró¿nice
w sytuacji obu grup matek oraz ich wyj¹tkowego doœwiadczenia macierzyñstwa
zarówno na poziomie jednostkowym, jak i spo³ecznym. Wyniki analizy i wyci¹g-
niête na jej podstawie wnioski maj¹ umo¿liwiæ zrozumienie specyfiki wyró¿nio-
nych typów macierzyñstwa oraz zwróciæ uwagê na potrzebê udzielania wsparcia
nastoletnim matkom oraz kobietom, które utraci³y dziecko, w radzeniu sobie
z nietypowym macierzyñstwem oraz uwra¿liwiæ na sytuacjê tych kobiet.

Dwa typy macierzyñstwa – nastoletnie i utracone

Przez nastoletnie matki rozumiemy kobiety, które zosta³y matkami do 19 roku
¿ycia w³¹cznie. Ze wzglêdu na ró¿nice prawne i psychiczne w tej grupie nale¿y
wyraŸnie wyodrêbniæ niepe³noletnie matki, a wiêc dziewczêta, które zasz³y
w ci¹¿e i urodzi³y dziecko przed ukoñczeniem 18 roku ¿ycia. Spoœród wszystkich
urodzonych dzieci w Polsce w 2012 r. 4% mia³o matki nastolatki, co stanowi³o licz-
bê 15 704 kobiet. Przy czym prawie 24% z nich (prawie 4 tys.) to matki niepe³nolet-
nie1. Szczegó³owa analiza danych demograficznych w Polsce pokazuje, ¿e od
2006 r. natê¿enie urodzeñ wœród tych ostatnich – najm³odszych niepe³noletnich
dziewcz¹t niebezpiecznie wzrasta [Szukalski 2011, s. 15]2.

Nastoletnia (a tym bardziej niepe³noletnia) matka ze wzglêdu na m³ody wiek
nie jest przygotowana do macierzyñstwa. Dotychczasowe badania wielu autorów
zainteresowanych t¹ tematyk¹ wskazuj¹, ¿e nastoletnie matki charakteryzuj¹ siê
czêsto nie tylko niskimi zasobami wynikaj¹cymi z w³asnej niedojrza³oœci psycho-
spo³ecznej, ale równie¿ niskim kapita³em ekonomicznym i spo³ecznym. W rezultacie
splotu wielu niekorzystnych czynników matki te doœwiadczaj¹ zwykle negatywnych
konsekwencji wczesnego macierzyñstwa, jak: przerwanie lub odroczenie w eduka-
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cji, ubo¿enie lub ¿ycie w biedzie, rozpad zwi¹zku z ojcem dziecka, doœwiadczenie
samotnego macierzyñstwa, skracanie czasu m³odoœci itp. [Wiêc³awska 2005;
Bidzan 2007; Skowroñska-Zbierzchowska 2010].

Z drugiej strony, podobnie jak doros³e kobiety, nastolatki mog¹ czerpaæ ra-
doœæ z macierzyñstwa, sprawowania opieki i wychowywania dziecka. Czasami to
w³aœnie przedwczesna (zwykle nieplanowana) ci¹¿a i narodziny dziecka nadaj¹
sens ¿yciu nastoletniej dziewczyny, staj¹ siê motorem do rozwoju i pokonywania
wyzwañ. Zatem z perspektywy lat doœwiadczenie wczesnego macierzyñstwa
mo¿e byæ ocenione jako ¿yciowy sukces czy wykorzystana szansa. Dzieje siê tak
zw³aszcza wtedy, gdy m³oda matka otrzyma wsparcie od bliskich osób [Skowroñ-
ska, za: Muszyñski, Sikora 2008].

Drugi z omawianych przypadków jest jeszcze rzadziej podejmowany w pra-
cach wspó³czesnych badaczy [Herbert 2005; Krakowiak 2007; Sanders 2001; Badura-
-Madej 1996]. Interesuje nas przede wszystkim strata dziecka w wyniku poronie-
nia oraz œmierci oko³oporodowej, ze wzglêdu na skalê tego zjawiska [Krakowiak
2007; Barton-Smoczyñska 2010, s. 109]3, jak równie¿ specyfikê doœwiadczenia
z perspektywy macierzyñstwa, polegaj¹c¹ na braku lub ograniczeniu kontaktu
z dzieckiem, niemo¿liwoœci realizacji zadañ przypisanych matce i wynikaj¹cym
z tego koncentrowaniu siê kobiety na wyobra¿eniach o nim. Szczególnie poronie-
nie jest sytuacj¹ doœwiadczan¹ przez wiele kobiet, które podlega spo³ecznej tabui-
zacji [Barton-Smoczyñska 2010, s. 110], co dodatkowo utrudnia matkom radzenie
sobie z ¿a³ob¹ po œmierci dziecka i dalsze funkcjonowanie w rolach rodzinnych.

W obu przypadkach zarówno w sytuacji poronienia, jak i œmierci oko³oporo-
dowej, mamy do czynienia niejako z macierzyñstwem „niezrealizowanym”, „nie-
spe³nionym”. Na obraz dziecka sk³adaj¹ siê przede wszystkim wyobra¿enia ro-
dziców. Postrzeganie roli matki opiera siê równie¿ g³ównie na oczekiwaniach
i projekcjach kobiety [Krakowiak 2007]. Strata jest tym dotkliwsza, im bardziej
oczekiwane by³o dziecko oraz im wiêcej konkretnych oczekiwañ i wyobra¿eñ
wi¹za³a matka z jego narodzinami. Œmieræ dziecka otwiera na doœwiadczenie ma-
cierzyñstwa, pozwala niejako „dojrzewaæ do niego”.

Oba te wydarzenia w ¿yciu kobiety, przedwczesne zostanie matk¹ oraz stratê
dziecka, mo¿na rozpatrywaæ, siêgaj¹c do wspólnych kontekstów teoretycznych,
pozwalaj¹cych opisaæ te doœwiadczenia, uporz¹dkowaæ spostrze¿enia i refleksje.
Takie podejœcie stanowiæ mo¿e punkt wyjœcia dla rekomendacji praktycznych,
które – mimo ró¿nic miêdzy przypadkami – mog¹ byæ zbli¿one. Zestawienie tych
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pozornie tak odleg³ych typów macierzyñstwa uwypukla znaczenie kontekstu
spo³ecznego dla przyjmowania przez nastolatki nowej roli oraz konstruktywnego
przejœcia przez proces ¿a³oby w przypadku matek po stracie dziecka. Zwraca jed-
noczeœnie uwagê na potrzebê projektowania adekwatnego wsparcia dla tych ma-
tek i ich rodzin, w szczególnoœci o charakterze profesjonalnym.

Analizowane typy macierzyñstwa w œwietle teorii zdarzeñ
krytycznych i niepunktualnych

Narodziny dziecka w ¿yciu doros³ej osoby – zw³aszcza kobiety – w psycholo-
gii rozwojowej s¹ opisywane jako zadanie rozwojowe lub kryzys rozwojowy,
a wiêc jako sytuacje powszechnie doœwiadczane, przewidziane w toku rozwoju
cz³owieka, w mo¿liwym do przewidzenia czasie, wymagaj¹ce przystosowania siê,
przeobra¿eñ i nabycia nowych kompetencji. Narodziny pierwszego dziecka i wej-
œcie w role rodziców Robert J. Havighurst czy B.M. Newman i P.R. Newman trak-
tuj¹ jako jedno z zadañ rozwojowych, przypadaj¹ce na okres wczesnej doros³oœci
[Havighurst 1953; B.M. Newman, P.R. Newman 1979, s. 17–21]. Najnowsze
badania pokazuj¹, ¿e granice wiekowe realizacji tego zadania coraz bardziej siê
przesuwaj¹ [Farnicka 2011; Liberska, Malin 2011, s. 97–120], co potwierdzaj¹ rów-
nie¿ dane demograficzne4. St¹d te¿ w obecnych czasach i naszej kulturze nie jest
norm¹, gdy dziecko rodzi nastoletnia, a tym bardziej niepe³noletnia dziewczyna.
W tym okresie adolescencji m³odzie¿ nastawiona jest na kszta³towanie swojej
to¿samoœci, nie zaœ na tworzenie sta³ego zwi¹zku ani tym bardziej pe³nienie ról
rodzicielskich. Koncepcja wydarzeñ rozwojowych zdecydowanie nie pasuje do
sytuacji straty dziecka, która w ¿aden sposób nie jest wydarzeniem przewidywal-
nym w ¿yciu cz³owieka, a tym bardziej wpisanym w jego rozwój.

Analizowane typy wydarzeñ s¹ niew¹tpliwie niecodzienne i prze³omowe dla
osób je doœwiadczaj¹cych. W psychologii tego wydarzenia s¹ okreœlane mianem
zdarzeñ krytycznych [Sêk 1991; Adamczak, Selye 1977; Holmes, Rahe 1967; Filipp
1990; Heszen-Niejodek, Ratajczak 1996; Adamczak 1992]5. Wed³ug Heleny Sêk –
prekursorki tej tematyki w Polsce – zdarzenia krytyczne stanowi¹ wzajemne od-
dzia³ywania na siebie podmiotu i otoczenia, które wywo³uj¹ stan zwrotny, wyma-
gaj¹cy zmiany w ¿yciu jednostki. Zmiana mo¿e byæ czêœciowa lub ca³kowita i do-
tyczyæ jednego z trzech elementów: podmiotu, otoczenia lub relacji miêdzy
otoczeniem a podmiotem. Przy czym nierzadko zdarzenia krytyczne wywo³uj¹
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4 Por. Rocznik Demograficzny 2011, Tab. 76 (102), GUS, Warszawa 2012, s. 259; Rocznik Demograficzny
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restrukturyzacjê na poziomie dwóch lub wszystkich wymienionych elementów.
Krytyczne wydarzenia w ¿yciu cz³owieka mog¹ mieæ ró¿n¹ d³ugoœæ i znaczenie
(pozytywne, negatywne lub ambiwalentne) i dotyczyæ ró¿nych sfer ¿ycia, zawsze
jednak maj¹ czasowo-przestrzenny charakter. W ¿yciu konkretnej osoby bêd¹
wiêc to tylko niektóre, naprawdê wyj¹tkowe, znacz¹ce dla niej wydarzenia, które
w subiektywnym odczuciu mo¿na okreœliæ jako punkty zwrotne [Sêk 1991, s. 190 i n.].

Œmieræ kogoœ bliskiego, jak równie¿ narodziny dziecka ju¿ w latach 60. XX w.
zosta³y przez psychologów uznane za jedne z najbardziej stresuj¹cych zdarzeñ
¿yciowych [Holmes, Rahe 1967, za: Sugarman 1986, s. 141–152; Kuryœ 2010; Bu-
dzowska 2000]. Oba te wydarzenia (choæ wywo³uj¹ ró¿ne emocje) s¹ bowiem dla
jednostki znacz¹ce, wymagaj¹ce adaptacji do nowej sytuacji i wymuszaj¹ce zmia-
nê zachowañ oraz nabycie nowych kompetencji. Tym bardziej wydaje siê uzasad-
nione zastosowanie tej koncepcji do urodzenia dziecka przez nastolatkê oraz
doœwiadczenia przez matkê œmierci dziecka.

Ci¹¿a i urodzenie dziecka, a zatem wejœcie w rolê matki, wywo³uje najczêœciej
u nastolatek uczucia negatywne lub ambiwalentne. Ma to zwi¹zek przede wszyst-
kim z ich m³odym wiekiem, nieplanowaniem potomstwa oraz nieprzygotowa-
niem do macierzyñstwa na poziomie emocjonalnym i spo³ecznym, a w przypadku
bardzo m³odych dziewcz¹t (13–15-letnich) – równie¿ biologicznym. Jeœli nastolet-
nie matki podejm¹ siê opieki nad dzieckiem, to ich dotychczasowe ¿ycie zmienia
siê diametralnie i nic ju¿ nie jest takie jak wczeœniej. W tym miejscu warto podkreœ-
liæ, ¿e adaptacja do nowej roli w sytuacji braku zasobów jest du¿o trudniejsza ni¿
w przypadku dojrza³ych rodziców.

Strata dziecka przez poronienie czy œmieræ oko³oporodow¹ jest natomiast do-
œwiadczeniem szczególnie trudnym, wrêcz traumatycznym dla doœwiadczaj¹cej
go kobiety, mimo ¿e nie wi¹¿e siê ze zmian¹ codziennego funkcjonowania rodzi-
ny i nie wymaga przyjmowania nowych ról czy te¿ podejmowania dodatkowych
zadañ, jak w przypadku œmierci wspó³ma³¿onka. W odró¿nieniu od zajœcia
w ci¹¿ê i narodzin dziecka, które u nastolatki i jej bliskich mog¹ wywo³ywaæ ró¿ne
uczucia, œmierci dziecka w ¿yciu kobiety, niemal zawsze bêdzie wydarzeniem sil-
nie negatywnym. Jest to wydarzenie ³¹cz¹ce siê z bardzo wysokim poziomem
stresu, bêd¹ce przyczyn¹ diametralnej zmiany w ¿yciu, jego dezorganizacji oraz
dezaktualizacji dotychczasowych lub planowanych ról matki [Pilecka 2004,
s. 190–195]. Powrót do stanu wzglêdnej równowagi zarówno w aspekcie fizycz-
nym, psychicznym, jak i spo³ecznym, wymaga d³u¿szego czasu. Konsekwencje
straty dziecka, w du¿ej mierze, zale¿ne od otrzymanego wsparcia oraz sposobu
radzenia sobie z kryzysem i ¿a³ob¹, znacz¹co oddzia³uj¹ na przysz³oœæ kobiet i ich
rodzin.

Jak wykazano, oba omawiane przypadki niew¹tpliwie mog¹ byæ wydarzenia-
mi krytycznymi w ¿yciu kobiet, jednak teoria wydarzeñ krytycznych wydaje siê
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niewystarczaj¹ca do ich pe³nego opisu, nie uwzglêdnia bowiem tego co wspólne
i specyficzne dla tych pozornie skrajnie odmiennych doœwiadczeñ w ¿yciu kobiety.
Zarówno urodzenie dziecka przez nastoletni¹ dziewczynê, jak i strata potomstwa
stanowi¹ w ¿yciu kobiety wydarzenie krytyczne, pojawiaj¹ce siê nieoczekiwanie,
zwykle nieplanowane, przychodz¹ce w nieodpowiednim, bo nierozwojowym
czasie. Oba wydarzenia posiadaj¹ cechy zdarzenia niepunktualnego, o którym
pisze Anna Brzeziñska. Autorka niepunktualnymi nazywa wydarzenia wystê-
puj¹ce zbyt szybko czy te¿ zbyt póŸno w stosunku do biologicznego rozwoju
cz³owieka (zadañ rozwojowych wpisanych w jego ¿ycie) [Brzeziñska 2000, s. 234;
Brzeziñska 2003, s. 47–48]. S¹ to zatem znacz¹ce wydarzenia w ¿yciu cz³owieka,
wymagaj¹ce zmiany, które pojawiaj¹ siê w nieodpowiednim czasie, nie s¹ oczeki-
wane.

Œmieræ dziecka i doœwiadczenie macierzyñstwa utraconego (niezale¿nie od
przyczyny straty) zawsze bêdzie nierozwojowe, niezgodne z naturalnym tokiem
rozwoju cz³owieka. W przypadku straty dziecka niepunktualnoœæ zasadza siê na
wykroczeniu poza porz¹dek natury – œmieræ matki z regu³y poprzedza œmieræ
dziecka, zaburzenie tego porz¹dku mo¿emy traktowaæ jako szczególny typ nie-
punktualnoœci. Natomiast urodzenie dziecka i przedwczesne wejœcie w rolê matki
bêd¹ dla niepe³noletniej dziewczyny niepunktualne przede wszystkim w aspek-
cie psychicznym i spo³ecznym, co warunkowane jest g³ównie kulturowo. W na-
szej kulturze normê stanowi rodzenie dzieci po osi¹gniêciu dojrza³oœci psychicz-
nej i spo³ecznej, co wi¹¿e siê ze znalezieniem partnera ¿yciowego i osi¹gniêciem
wzglêdnej stabilnoœci ekonomicznej. Macierzyñstwo bardzo m³odych dziewcz¹t,
poni¿ej 15 roku ¿ycia, jest równie¿ nierozwojowe pod wzglêdem biologicznym.

Omawiane typy macierzyñstwa ³¹czy zatem fakt, i¿ s¹ to zdarzenia krytyczne,
niepunktualne, nieoczekiwane, obarczone du¿¹ doz¹ stresu i wywo³uj¹ce silne,
najczêœciej negatywne emocje.

Macierzyñstwo nastoletnie a utracone – próba porównania

Analiza macierzyñstwa nastoletniego i po stracie dziecka na p³aszczyŸnie teorii
zdarzeñ krytycznych i niepunktualnych pokazuje ich specyfikê i istotê. G³ówne
wnioski mo¿na opisaæ w odniesieniu do kilku aspektów: dezintegracji, temporal-
noœci i kontekstu spo³ecznego.

Aspekt dezintegracji

Opisywane doœwiadczenia jako nieplanowane w ¿yciu kobiety wywo³uj¹
szok, lêk i rozpacz. Nastolatki po diagnozie ci¹¿y czêsto maj¹ wra¿enie, jakby ca³e
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ich ¿ycie w jednej chwili uleg³o zmianie, z przera¿eniem myœl¹ o przysz³oœci.
Uczuciom tym towarzyszy bezradnoœæ wobec wydarzenia, które nast¹pi³o w ich
¿yciu wbrew im samym, jednak na skutek ich zachowania, wprowadzaj¹c chaos
i burz¹c zastany porz¹dek, zmuszaj¹c do wprowadzenia zmian w g³ównych sfe-
rach ¿ycia. Podobny chaos i poczucie bezradnoœci wprowadza œmieræ dziecka
w sytuacji, gdy wszystko zosta³o przygotowane na jego przyjœcie i wszyscy z oto-
czenia rodziców byli powiadomieni o ci¹¿y. Dla wiêkszoœci nastoletnich matek
i kobiet po stracie jest to pierwsze tak znacz¹ce doœwiadczenie utraty kontroli nad
w³asnym ¿yciem [Barton-Smoczyñska 2010, s 110]. Pojawiaj¹ siê nurtuj¹ce pyta-
nia: Jak teraz ¿yæ? Jak siê zachowaæ? Czy jestem ju¿/jeszcze matk¹? Co powiedz¹ inni?
Przecie¿ moj¹ ci¹¿ê widaæ (w przypadku nastolatek) lub przeciwnie – widaæ jej brak!
(w przypadku straty dziecka). Dezintegracja zachodzi bowiem na poziomie spo-
³ecznym zwi¹zanym z pe³nionymi rolami, zadaniami, relacjami z innymi ludŸmi,
jak równie¿ na poziomie psychicznym – to¿samoœciowym, które s¹ ze sob¹
powi¹zane. Opisywane wydarzenia bêd¹ wp³ywa³y bezpoœrednio na kszta³towa-
nie siê poczucia to¿samoœci kobiet, wywo³uj¹c równie¿ jej dezintegracjê. Nowa
sytuacja i nowa rola wymagaj¹ zmiany postrzegania samej siebie, przewartoœcio-
wania i poszukiwania nowej identyfikacji. Zmiany te nie zachodz¹ samoistnie,
natychmiastowo i bezboleœnie.

Nastoletnie matki zwykle nie akceptuj¹ ci¹¿y, nie uto¿samiaj¹ siê pocz¹tkowo
z rol¹, któr¹ przysz³o im pe³niæ. Czasami wrêcz ca³kowicie j¹ odrzucaj¹, szczegól-
nie na pocz¹tku. Ich wiek, dotychczasowe zainteresowania, aktywnoœæ i fakt, ¿e
s¹ dopiero na etapie gruntownego kszta³towania swojej to¿samoœci nie u³atwiaj¹
im akceptacji roli matki i identyfikacji z ni¹. Zwykle dopiero narodziny dziecka
i opieka nad nimi stopniowo umo¿liwiaj¹ uporz¹dkowanie równie¿ na poziomie
to¿samoœciowym swojego obrazu jako nastolatki-matki [Skowroñska-Zbierzchow-
ska 2010, s. 166–176].

Podobny proces ma miejsce w sytuacji poronienia lub œmierci dziecka. Kobieta,
która akceptowa³a ci¹¿ê i oczekiwa³a narodzin dziecka, by³a gotowa do przyjêcia
roli matki, stawa³a siê ju¿ matk¹ we w³asnych oczach, ale tak¿e dla swoich bliskich
i otoczenia, nagle zostaje pozbawiona mo¿liwoœci pe³nienia tej roli. Dezintegracja
wynika równie¿ z biologicznego zwi¹zku kobiety z dzieckiem. Podczas ci¹¿y sta-
nowi ono jej cz¹stkê, co mo¿emy traktowaæ bardzo dos³ownie. Strata dziecka
oznacza zatem dla matki czêœciow¹ œmieræ, utratê cz¹stki siebie, co przek³ada siê
na struktury to¿samoœciowe [Krakowiak 2007].

Zapanowanie nad chaosem, który w ¿yciu kobiet zwykle pocz¹tkowo
wywo³uj¹ opisywane wydarzenia, wymaga czasu. St¹d kolejny wyró¿niony
aspekt analizy macierzyñstwa nastoletniego i utraconego – temporalny, nierozer-
walnie po³¹czony z aspektem dezintegracyjnym.
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Aspekt temporalny

Temporalnoœæ widoczna jest ju¿ przy kategoryzacji opisywanych rodzajów
doœwiadczeñ jako niepunktualnych, czyli pojawiaj¹cych siê w nieodpowiednim
rozwojowo czasie. Samo wydarzenie krytyczne wed³ug S.H. Filipp – rozumiane
jako proces – rozci¹gniête jest w czasie. Obejmuje przesz³oœæ (antecedensy po-
przedzaj¹ce wydarzenie), teraŸniejszoœæ (wyst¹pienie wydarzenia) i przysz³oœæ
(jego konsekwencje) [por. Filipp 1990; Teusz 2002, s. 9]. Przedwczesne narodziny
czy œmieræ dziecka – na co ju¿ zwróci³yœmy uwagê – oddzia³uj¹ zw³aszcza na teraŸ-
niejszoœæ i przysz³oœæ kobiet-matek. Tu i teraz trzeba zaj¹æ siê niemowlakiem, zro-
zumieæ i zaspokoiæ jego potrzeby, co wymaga nowej organizacji ¿ycia, zmiany
nawyków i uczenia siê nowej roli. W drugim przypadku mamy do czynienia
z teraŸniejszoœci¹ bez dziecka w przestrzeni, gdzie by³o ju¿ dla niego przygotowa-
ne miejsce (pokoik, dzieciêce rzeczy, ubranka itd.), w której trzeba ¿yæ. Trzeba
zmieniæ wizjê przysz³oœci – z dzieckiem lub w³aœnie bez niego – w sytuacji, kiedy
w wyobra¿eniach kobiety ju¿ organizowa³y swój nowy rytm ¿ycia jako matki,
b¹dŸ te¿ same ci¹gle pe³ni³y rolê dziecka. Na to wszystko nastolatka, która do-
œwiadcza przedwczesnej ci¹¿y, jak równie¿ kobieta, która prze¿ywa œmieræ swego
dziecka, potrzebuj¹ czasu. Dla nastolatki jest to zwykle czas pierwszych miesiêcy,
a nawet lat ¿ycia dziecka wpisany jednoczeœnie w jej fazê adolescencji.

W przypadku kobiet po stracie dziecka ten czas dojrzewania stanowi ¿a³oba,
której d³ugoœæ jest mocno zindywidualizowana. Przyjmuje siê, ¿e jest to najd³u¿ej
trwaj¹ca ¿a³oba po kimœ bliskim, która mo¿e równie¿ nie zostaæ zamkniêta. Prze-
pracowanie bólu wymaga bowiem pogodzenia siê ze strat¹, której kobiety do-
œwiadczy³y, a to nie jest proste. W opisywanym przypadku œmierci dziecka strata
dotyczy bezpoœrednio nie tylko dziecka, ale równie¿ przysz³oœci „osieroconej” ko-
biety, mo¿liwoœci realizacji roli matki. W momencie poronienia czy œmierci nowo-
rodka, „odchodz¹ marzenia, nikn¹ plany zwi¹zane z przysz³oœci¹ dziecka, z jej
[matki] w³asnym macierzyñstwem, z przysz³oœci¹ rodziny” [Barton-Smoczyñska
2010, s. 74].

Paradoksalnie równie¿ w sytuacji ci¹¿y i macierzyñstwa nastolatki mamy do
czynienia ze strat¹. Nie chodzi oczywiœcie o dziecko narodzone, które stopniowo
mo¿e przynosiæ, obok trudu, radoœæ m³odej mamie i jej bliskim, lecz tego „dziec-
ka”, którym jeszcze „wczoraj” by³a nastoletnia dziewczyna, jej dzieciêcej roli,
w któr¹ wpisana jest swoboda i brak odpowiedzialnoœci. Przedwczesne matki
trac¹ „teraŸniejszoœæ” nastolatki i dotychczasow¹ wizjê swojej przysz³oœci. Podej-
muj¹c siê roli matki poprzez obowi¹zki i problemy szybciej wkraczaj¹ w œwiat do-
ros³ych, tym samym skracaj¹ sobie beztroski m³odzieñczy okres w ¿yciu
[Skowroñska-Zbierzchowska 2010].
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Doœwiadczenie ‘zdarzenia krytyczne’ siêga bowiem, jak ju¿ zosta³o zaznaczo-
ne, swoimi konsekwencjami w przysz³oœæ. Nic ju¿ nie bêdzie takie jak wczeœniej.
Kobieta, która straci³a dziecko, jak zauwa¿a Piotr Krakowiak, w pewnym sensie
straci³a równie¿ swoj¹ przysz³oœæ. W przypadku zbyt wczesnego wejœcia w macie-
rzyñstwo m³oda dziewczyna musi zrezygnowaæ z ¿ycia nastolatki i zmieniæ wizjê
swojej przysz³oœci. Dziewczêta dotkliwie to zauwa¿aj¹ zwykle dopiero po naro-
dzinach dziecka, têskni¹c za utraconym beztroskim ¿yciem nastolatki. Jednoczeœ-
nie trud ³¹czenia roli matki z rol¹ uczennicy, pracownika czy partnerki/¿ony w tak
m³odym wieku mo¿e skutkowaæ wieloma utrudnieniami i komplikacjami w co-
dziennym funkcjonowaniu bezpoœrednio po urodzeniu dziecka, ale równie¿
w przysz³oœci, gdy dochodzi do nawarstwiania siê problemów, wynikaj¹cych
m.in. ze zubo¿enia, ni¿szego wykszta³cenia, rozpadu zwi¹zku itp. [Izdebski,
Niemiec, W¹¿ 2010; Bidzan 2007]. Problemy nastoletnich matek w ró¿nych sfe-
rach ¿ycia nie koñcz¹ siê wraz z uzyskaniem pe³noletnioœci czy nawet przekrocze-
niem 20 roku ¿ycia, lecz czêsto trwaj¹ du¿o d³u¿ej. Podobnie nie przestaje siê byæ
matk¹ w sytuacji, kiedy dziecko zmar³o w trakcie ci¹¿y lub tu¿ po narodzeniu, po-
zostaje siê ni¹ równie¿ po zakoñczeniu ¿a³oby. Macierzyñstwa utraconego do-
œwiadcza siê nawet po urodzeniu kolejnego dziecka.

Wreszcie czas jest niejako miernikiem zachodz¹cych zmian. Potrzeba czasu
na dojrzewanie do ka¿dego macierzyñstwa, a w szczególnoœci do dwóch opisa-
nych typów, na odnalezienie siê w nowej sytuacji w swoim ¿yciu – zarówno po
przedwczesnym pojawieniu siê w nim dziecka, jak i po jego stracie.

Aspekt spo³eczny

Kobiety, które doœwiadczaj¹ opisywanych typów macierzyñstwa, zazwyczaj
nie s¹ same, ¿yj¹ w rodzinach, maj¹ przyjació³, funkcjonuj¹ w ró¿nych grupach
i spo³ecznoœciach. Czêœæ z nich otrzymuje wsparcie od najbli¿szych osób – mate-
rialne, emocjonalne czy instrumentalne – w zale¿noœci od mo¿liwoœci bliskich.
Problem jednak w tym, ¿e analizowane wydarzenia dotykaj¹ te bliskie osoby na
tyle mocno, ¿e czêsto nie s¹ one w stanie wspieraæ matki nale¿ycie, szczególnie na
pocz¹tku, a czasami równie¿ przez d³u¿szy czas. Nieplanowan¹ ci¹¿e córki rodzi-
ce zwykle przyjmuj¹ z szokiem, równie¿ dla nich jest to doœwiadczenie kryzyso-
we [Skowroñska-Zbierzchowska 2010; Izdebski, Niemiec, W¹¿ 2010; Bidzan 2007],
podobnie w przypadku œmierci dziecka w rodzinie stratê odczuwa ka¿dy jej
cz³onek. Rodzina czêsto nie jest przygotowana do udzielenia pomocy matce,
a wrêcz sama tej pomocy potrzebuje [Krakowiak 2007].

Spo³eczeñstwo zdaje siê nie dostrzegaæ, a nawet w pewnym stopniu nie akcep-
towaæ omówionych typów macierzyñstwa. Strata dziecka przez kobietê, zw³asz-
cza w przypadku poronienia lub œmierci oko³oporodowej, jest zwykle tematem
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tabu. Ludzie nie wiedz¹ czy i jak okazywaæ wsparcie matkom w tej sytuacji.
W spo³eczeñstwie funkcjonuje wiele stereotypów na temat prze¿ywania ¿a³oby,
co sprawia, ¿e osoby chc¹ce pomóc, pocieszyæ, czêsto nieœwiadomie rani¹ matki
po stracie dziecka (np. mówi¹c „Nie martw siê, mo¿esz mieæ kolejne dziecko” czy
„Czas leczy rany”) [Nowak 2009, s. 46].

Nieco lepiej przedstawia siê sytuacja nastoletnich i niepe³noletnich matek.
Ci¹¿a nastolatki nie wywo³uje obecnie takiego zdziwienia i szoku jak 20–30 lat
temu. Ciê¿arne dziewczêta i nastoletnie mamy mog¹ kontynuowaæ naukê
w szkole i nie s¹ (przynajmniej na poziomie prawa) dyskryminowane z powodu
przedwczesnego macierzyñstwa. Jednak spo³eczny odbiór ich sytuacji jest czêsto
ambiwalentny lub wrêcz negatywny. Nastoletnie matki, odró¿niaj¹c siê od swo-
ich rówieœniczek, mog¹ czuæ siê niezrozumiane, niedoceniane, wyœmiewane, cza-
sem wrêcz stygmatyzowane. Niestety zdarza siê, jak wykaza³y m.in. badania
A. Skowroñskiej-Zbierzchowskiej, ¿e w ten sposób s¹ one traktowane przez
nauczycieli, lekarzy czy innych profesjonalistów, którzy powinni prezentowaæ
zachowania wzorcowe [Skowroñska-Zbierzchowska 2010].

Zakoñczenie

W niniejszym artykule przedstawiono analizê straty dziecka i przedwczesne-
go zostania matk¹ jako krytycznych, niepunktualnych wydarzeñ w ¿yciu kobiety.
Uwzglêdniaj¹c trzy wymiary doœwiadczanych wydarzeñ (dezintegracyjny, tem-
poralny i spo³eczny), wskazano na cechy wspólne doœwiadczeñ nastoletnich ma-
tek i matek po stracie dziecka. Prze¿ywanie œmierci dziecka wi¹¿e siê dla kobiety
ze strat¹ wyobra¿eñ o ¿yciu z dzieckiem i byciu jego matk¹, natomiast w przypad-
ku nastolatki strata dotyczy w³asnego dzieciñstwa, teraŸniejszoœci ¿ycia nastolatki
oraz dotychczasowej wizji przysz³oœci. W obu przypadkach traumatycznoœæ i nie-
punktualnoœæ doœwiadczonych wydarzeñ wymaga czasu na przyzwyczajenie siê
do funkcjonowania w nowej sytuacji, wype³niania nowej/innej roli. Natomiast
w aspekcie spo³ecznym zwróci³yœmy uwagê na wyraŸne bagatelizowanie i niedo-
strzeganie przez otoczenie znaczenia i traumatycznoœci opisywanych prze¿yæ
w ¿yciu kobiet. Tak wyj¹tkowe i trudne doœwiadczenia wymagaj¹ wiêkszej uwagi
i wra¿liwoœci ze strony spo³eczeñstwa.

Tymczasem matki nie zawsze mog¹ liczyæ na pomoc najbli¿szych krewnych
czy przyjació³. Zreszt¹ nale¿y pamiêtaæ, ¿e oni równie¿ s¹ uwik³ani w doœwiad-
czenie krytycznego wydarzenia. Ze wzglêdu na ograniczenia i trudnoœci w udzie-
laniu wsparcia przez osoby bliskie, niezbêdna okazuje siê pomoc specjalistów.
W wielu przypadkach uzasadnione wydaje siê organizowanie zewnêtrznego

120 Katarzyna Stankiewicz, Alicja Zbierzchowska



wsparcia spo³ecznego nie tylko dla matek, ale równie¿ dla ich rodzin [Skowroñ-
ska-Zbierzchowska 2010, s. 108–115]6.

Podejmowane obecnie w Polsce dzia³ania wspieraj¹ce, kierowane do opisy-
wanej grupy matek, maj¹ niestety charakter jedynie incydentalny, doraŸny i nie-
systemowy; tymczasem niezbêdne wydaj¹ siê w³aœnie dzia³ania systemowe.
Niew¹tpliwie potrzebna jest równie¿ edukacja, kierowana do szerszych grup
spo³ecznych, a zw³aszcza do wspomnianych lekarzy i pedagogów, w zakresie po-
dejœcia do nastoletnich matek i kobiet po stracie, która bêdzie polega³a nie tylko na
przekazywaniu wiedzy, ale przede wszystkim na kszta³towaniu po¿¹danych
spo³ecznie postaw i zachowañ oraz uwra¿liwianiu na problemy opisywanych
matek.
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Wprowadzenie

W ci¹gu ostatnich kilkunastu lat, w publikacjach z zakresu pedagogiki specjal-
nej, wyraŸnie zmieni³o siê podejœcie metodologiczne do badania doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Doros³a osoba niepe³nosprawna intelektu-
alnie coraz czêœciej jest ju¿ nie tylko „obiektem” badañ i dociekañ empirycznych,
eksponuj¹cych pozytywistyczny obiektywizm, ale coraz czêœciej bywa podmio-
tem badañ, maj¹c do „zaoferowania” badaczowi ca³¹ z³o¿onoœæ swojego bytu.
Wi¹¿e siê to z coraz czêstsz¹ rezygnacj¹ ze stosowania w badaniu tych osób domi-
nuj¹cej do tej pory metodologii iloœciowej na korzyœæ badania jednostkowych do-
œwiadczeñ tych osób, pozwalaj¹cego uchwyciæ niepowtarzalnoœæ ich biografii.

Warto podkreœliæ, ¿e na gruncie metodologicznym doœwiadczenia biograficz-
ne (rozumiane jako zachowania i (nie)aktywnoœci ³atwe do zarejestrowania) osób
niepe³nosprawnych intelektualnie najczêœciej „zg³êbiane” by³y z perspektywy
obiektywnego badacza. Fakt niepe³nosprawnoœci intelektualnej zazwyczaj od
razu bowiem implikowa³ pewne za³o¿enie o niekompetencji osoby z upoœledze-
niem jako podmiotu badañ. Mam tu równie¿ na myœli odmawianie doros³ym oso-



bom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prawa do bycia kompetentnym w za-
kresie w³asnych doœwiadczeñ. D. Urbaniak-Zaj¹c podaje, ¿e w pedagogicznych
badaniach narracyjno-biograficznych chodzi o „ujêcie ludzkiego dzia³ania na tle
warunków i okolicznoœci, w jakich przebiega ¿ycie danego cz³owieka, ujêcie tego
dzia³ania wraz z jego sensem i znaczeniem” [2005, s. 126], a celem jest „zrozumie-
nie pojedynczego cz³owieka w jego wyznaczonych sensem odniesieniach do co-
dziennego œwiata prze¿ywanego oraz odtworzenie jego biograficznego stawania
siê” [Urbaniak-Zaj¹c 2005, s. 126]. Tak rozumiane badania biograficzne w kontek-
œcie badania doœwiadczeñ osób niepe³nosprawnych intelektualnie s¹ wyzwaniem
dla badacza, poniewa¿ owo „rozumienie cz³owieka” wymaga otwartoœci na Inne-
go. Dominuj¹ca do niedawna postawa, przejawiaj¹ca siê typowo klinicznym po-
dejœciem do osoby z upoœledzeniem, zak³ada³a, ¿e wszystko lub prawie wszystko
o tych osobach wiemy, a jej narracja nie jest ani wiarygodna, ani nawet warta
zainteresowania.

W rzeczywistoœci rehabilitacyjnej czy terapeutycznej nadal mo¿na obserwo-
waæ jeszcze takie podejœcie do doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, w którym dochodzi do wyraŸnego ich uprzedmiotowienia. Dostrzeganie
mocnych stron w funkcjonowaniu danej osoby dla wielu „naprawiaczy” oznacza
po prostu nadal dostrzeganie jakiegoœ dodatku do upoœledzenia – na zasadzie:
„ma zaburzone myœlenie logiczne, przyczynowo-skutkowe czy te¿ hipotetyczno-
-dedukcyjne, ale lubi rysowaæ”, czy te¿ „skupia siê d³u¿ej na czymœ co go zaintere-
suje”. Nadal jest to myœlenie „naprawcze”, poniewa¿ punktem wyjœcia s¹ deficyty
i zaburzenia, a osoba niepe³noprawna intelektualnie nadal jest przedmiotem tych
dzia³añ, a nie podmiotem maj¹cym profesjonalistom coœ do zaoferowania ze
wzglêdu na swoj¹ jednostkow¹ biografiê. Pedagodzy specjalni nadal czêsto, jak
podkreœla E. Zakrzewska-Manterys [2010, s. 176], stoj¹ na stra¿y upoœledzenia,
u¿ywaj¹c byæ mo¿e trochê innego jêzyka okreœlaj¹cego w³asne dzia³ania, ale na-
dal dostrzegaj¹c „karierê biograficzn¹” osoby niepe³nosprawnej, intelektualnie
ograniczon¹ do „bycia uczestnikiem” czy „bycia podopiecznym”.

Jako osoba koegzystuj¹ca z doros³ymi osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ w rzeczywistoœci terapeutycznej, ale przede wszystkim równie¿ jako
badacz, zainteresowana jestem doœwiadczeniami osób niepe³nosprawnych inte-
lektualnie, nie tylko obserwuj¹c je jako zauwa¿alne „fakty”. Przede wszystkim in-
teresujê siê znaczeniami nadawanymi przez nich w³asnym doœwiadczeniom.
W niniejszym artykule przedmiotem moich badañ s¹ znaczenia nadawane nie-
pe³nosprawnoœci przez badane doros³e osoby z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Celem badawczym odnosz¹cym siê do przedmiotu badañ by³o
poznanie i „ods³oniêcie” tych znaczeñ. Swój projekt badawczy umiejscowi³am
w paradygmacie interpretatywnym, a przyjêt¹ strategi¹ badawcz¹ by³a strategia
biograficzna. Jak twierdzi M. Nowak-Dziemianowicz: „jednym z charakterystycz-
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nych elementów paradygmatu interpretatywnego jest zwrócenie uwagi na kate-
goriê potocznoœci, sk³adaj¹c¹ siê na wiedzê potoczn¹ cz³owieka, odzwiercied-
laj¹c¹ obraz jego codziennych, ¿yciowych doœwiadczeñ, zachowañ i zdarzeñ”
[2006, s. 21]. Niew¹tpliwie jako badacz jakoœciowy w tego typu badaniach sama
stanowi³am istotn¹ czêœæ procesu badawczego – nie tylko przez mój osobisty
udzia³ w tych badaniach, ale i w zwi¹zku ze znajomoœci¹ tego obszaru badañ
(zwi¹zanego z moimi codziennymi doœwiadczeniami), jak i refleksyjnoœci towa-
rzysz¹cej mi podczas ca³ego procesu badawczego[por. Flick, 2012, s. 140]. Strate-
giê biograficzn¹ w badaniach, jakie podjê³am, rozumiem jako wyraŸnie zaryso-
wan¹ orientacjê poznawcz¹, jako pewien rodzaj podejœcia interpretatywnego,
którym to celem badañ jest wydobycie subiektywnego sensu prze¿yæ i doœwiad-
czeñ podmiotu biografii [Lalak 2010, s. 239]. Biografia dla badacza jest bowiem
wszak sama w sobie interpretacj¹ lub te¿ pewn¹ rekonstrukcj¹ przebiegu ¿ycia.
Uwzglêdnienie tego faktu w podejœciu interpretatywnym pozwala badaczowi na
spojrzenie w inny sposób na rzeczywistoœæ spo³eczn¹ Lalak 2010]. I. Surina pod-
kreœla, i¿ „w biograficznym podejœciu wa¿nym elementem jest pojêcie ¿yciowej
konstrukcji w takim aspekcie, i¿ ¿ycie danej jednostki jest podporz¹dkowane
okreœlonemu sposobowi jego konstruowania” [Surina 2006, s. 202].

Metod¹ zbierania danych jakoœciowych by³y indywidualne wywiady
pog³êbione oraz wywiady grupowe przeprowadzone z badanymi. S. Kvale pod-
kreœla, i¿ jakoœciowy wywiad badawczy jest „wyj¹tkowo wra¿liw¹ i skuteczn¹
metod¹ pochwycenia prze¿yæ i prze¿ywanych sensów œwiata codziennoœci bada-
nych podmiotów” [Kvale 2004, s. 79]. Warto podkreœliæ, ¿e owa wra¿liwoœæ odnosi
siê tu do wra¿liwoœci na sytuacjê cz³owieka, mo¿liwoœæ empatycznego dialogu
z badanymi, którego skutkiem mo¿e byæ przyczynienie siê do ich emancypacji czy
te¿ wzmocnienia ich pozycji [Kvale 2004, s. 79]. Ze wzglêdu na moje osobiste
uwik³anie w rzeczywistoœæ badawcz¹ wywiady indywidualne czy te¿ grupowe,
które prowadzi³am, mia³y postaæ rozmów toczonych w wydzielonych przestrze-
niach (pomieszczenie na terenie warsztatu, gdzie by³o cicho i gdzie mogliœmy spo-
kojnie prowadziæ nasz¹ rozmowê), ale te¿ prowadzone by³y w miejscach wyko-
rzystywanych w danej sytuacji do innych celów (np. podczas wa¿nych dla
wszystkich wydarzeñ). Zdarza³o siê, ¿e podczas wywiadu grupowego z braku od-
powiedniego miejsca toczyliœmy rozmowê nawet w obecnoœci innych uczestni-
ków. Jak twierdz¹ M. Hammersley i P. Atkinson, czasami bardzo trudno popro-
wadziæ liniê oddzielaj¹c¹ obserwacjê uczestnicz¹c¹ od wywiadu, co typowe jest
dla badañ etnograficznych [Hammersley, Atkinson 2010, s. 146], ale równie¿ (cze-
go doœwiadcza³am osobiœcie), mo¿e wynikaæ z osobistego uwik³ania badacza
w rzeczywistoœæ badawcz¹.

Podmiotami moich badañ by³o szeœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu umiarkowanym. Wszyscy badani, w kontekœcie ich stopnia nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej, mieli doœæ du¿e mo¿liwoœci komunikacyjne (tzn.
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doœæ swobodnie i chêtnie wypowiadali siê i zazwyczaj byli zrozumiali dla innych
wspó³rozmówców). Niew¹tpliwie przy wyborze osób badanych bra³am pod uwa-
gê kryterium komunikacyjne, ale wa¿n¹ kwesti¹ by³ dla mnie fakt, i¿ osoby te
czuj¹ siê w swoim towarzystwie bardzo dobrze oraz, ¿e podczas wywiadów gru-
powych stanowili oni pewn¹ naturaln¹ grupê. Wszyscy badani s¹ uczestnikami
jednego z warsztatów terapii zajêciowej w Gdañsku.

Osobami badanymi jest: Kamil[K] (27 lat, w WTZ od 3 lat), And¿ela[A] (32 lata,
w WTZ od 6 lat), £ukasz[£] (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
5 lat). Kamil, £ukasz, Maja i Mariusz s¹ absolwentami Specjalnego Oœrodka Szkol-
no-Wychowawczego, zaœ And¿ela i Grzegorz uczêszczali do szko³y specjalnej,
pomimo diagnozy niepe³nosprawnoœci intelektualnej w stopniu umiarkowanym.

(Nie)pe³nosprawnoœæ w doœwiadczeniach osób badanych

Moi rozmówcy nadawali ró¿ne znaczenia samemu pojêciu „niepe³nospraw-
noœæ”. Dla ich osobistych definicji charakterystyczne by³o odnoszenie tego stanu
do sytuacji konkretnych osób. Charakterystyczne dla ich wypowiedzi by³o
odwo³ywanie siê do widocznoœci tego stanu, a wiêc do czegoœ co jest im w bezpo-
œredni sposób dostêpne. Niew¹tpliwie zwracaj¹ uwagê na pewne atrybuty innoœci /
niepe³nej sprawnoœci u osób, które znaj¹ osobiœcie lub które tylko znaj¹ z widzenia.

Dla Kamila niepe³nosprawnoœæ to ewidentny brak czegoœ co inni maj¹: „nie-
pe³nosprawny... kto to... No taki niepe³nosprawny jest co nie ma nóg. I który jeŸ-
dzi na wózku inwalidzkim albo nie ma oka czasami”.

Podczas wywiadu grupowego powy¿sza wypowiedŸ badanego wywo³a³a
ró¿ne przemyœlenia badanych.

£: Tak, tak nie ma nóg na przyk³ad taki cz³owiek. To s¹ takie dzieci, które maj¹
taki problem, ¿e ruszaæ siê nie mog¹. No nie maj¹ sprawnoœci takiej w nogach
czy rêkach.
M: Jak ktoœ jest niepe³nosprawny to kule ma czy wózek albo... laskê mo¿e
mieæ jak niewidomi maj¹, bo ruszaæ siê nie mog¹ i patrzeæ nie mog¹.
A: £ukasz, ale to nie tylko dzieci s¹ przecie¿. Bo te¿ doroœli na wózku je¿d¿¹.
£: Doroœli te¿ przecie¿.
A: A niektórzy maj¹ nogi, przecie¿ pani Iwonko, a Kamil powiedzia³, ¿e oni
je¿d¿¹ na wózku, bo nóg nie maj¹.
M: Maj¹ nogi niektórzy.
A: I rêce maj¹ a je¿d¿¹ na wózku.
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W powy¿szej narracji uwidacznia siê w wyraŸny sposób pewne uzgadnianie
znaczeñ pomiêdzy badanymi. Ka¿dy z rozmówców dopowiada coœ co dla niego
jest wa¿ne we w³asnym definiowaniu tego stanu. Inni korzystaj¹ z wypowiedzi
swoich poprzedników, wzajemnie poprawiaj¹ siê i w pewien sposób uzgadniaj¹
kto to jest osoba niepe³nosprawna. Nawet jeœli ich indywidualne definicje ró¿ni¹
siê od siebie, wspólna rozmowa staje siê polem do weryfikowania w³asnych do-
œwiadczeñ.

Badani zauwa¿aj¹ ró¿ne atrybuty niepe³nosprawnoœci i ³¹cz¹ je z mniejszymi
mo¿liwoœciami w konkretnych wymiarach funkcjonowania takiej osoby. W ze-
branych narracjach pojawia³o siê najczêœciej odwo³ywanie do zakresu spo³eczne-
go oraz fizycznego/sensorycznego. Uwa¿am ¿e zwi¹zane jest to z widocznoœci¹
pewnych zmian w funkcjonowaniu osób, które moi rozmówcy identyfikuj¹ jako
osoby niepe³nosprawne.

Ciekaw¹ próbê okreœlenia osoby niepe³nosprawnej podj¹³ £ukasz: „Jak jest
osoba taka niepe³nosprawna, to zawsze coœ jej nie tak idzie, to znaczy chodzi go-
rzej albo si³y nie ma w rêkach na przyk³ad, albo s³yszy Ÿle i ma na uchach takie coœ.
Aparat taki jakiœ”. Moj¹ uwagê niew¹tpliwie zwróci³o tu u¿ycie okreœlenia: „zawsze
jej nie tak idzie”. To sformu³owanie jest prób¹ uogólnienia i jednoczeœnie uchwy-
cenia przez badanego pewnej zauwa¿anej przez niego „prawid³owoœci”.

Próbê wyjœcia poza konstruowanie definicji niepe³nosprawnoœci opart¹ na
odwo³aniu siê do zakresu spo³ecznego czy te¿ motorycznego i sensorycznego
funkcjonowania podj¹³ Grzegorz: „Niepe³nosprawnoœæ to... ¿e cz³owiek nie mo¿e
sobie sam do koñca daæ radê, poradziæ ze wszystkim. No, ze sprz¹taniem i goto-
waniem i nawet praniem. Ale ¿e cz³owiek te¿ samotny i smutny jest. Czasami tak
jest”. Badany zwróci³ w tej wypowiedzi uwagê na aspekt emocjonalnego funkcjo-
nowania cz³owieka, i co najwa¿niejsze, odniós³ to od razu do w³asnych doœwiad-
czeñ: „[...] Jestem te¿ taki czasem smutny, taki niepe³nosprawny jakby”.

Dla badanego niepe³nosprawnoœæ jest takim stanem, „¿e cz³owiek nie mo¿e
sobie sam do koñca daæ radê, poradziæ ze wszystkim”, ale jednoczeœnie sam okre-
œla siê jako osobê pe³nosprawn¹ w niektórych wymiarach funkcjonowania
spo³ecznego: „Mo¿na powiedzieæ, ¿e ja jestem pe³nosprawny. Wiele rzeczy ju¿
umiem. Nieraz to jest taka sytuacja, ¿e... na przyk³ad wczoraj w³¹czyliœmy pranie
i ja wtedy coœ tam sobie pisa³em i… i w tym czasie pani Ola sobie posz³a. I ja w tym
czasie sobie pisa³em... Pralkê musia³em zobaczyæ... jak siê program zakoñczyæ,
wodê zakrêciæ, kabel wyci¹gn¹æ. To ja wszystko umiem to. I potem spokojnie so-
bie usiad³em i pisa³em”. Podczas naszych licznych rozmów badany czêsto poru-
sza³ w¹tek w³asnych umiejêtnoœci; wymienia³ je czy te¿ szczegó³owo opisywa³.
Zdarza³o siê równie¿, ¿e przedstawia³ sytuacje, z którymi nie móg³ sobie poradziæ
(zagubienie klucza i niemo¿noœæ dostania siê do domu, pêkniêta rura w ³azience,
zapowietrzone kaloryfery... itp.). Warto podkreœliæ, ¿e powy¿sze wyzwania dnia
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codziennego by³yby pewnie wyzwaniami dla ka¿dego przeciêtnego cz³owieka.
Grzegorz równie¿ nie nadaje im znaczenia zwyk³ych zdarzeñ, nazwa³ je w swojej
narracji „katastrofami”.

Badany podkreœla³ równie¿, ¿e s¹ czynnoœci, z którymi nie tyle, ¿e sobie nie ra-
dzi, co nie lubi ich wykonywaæ i dlatego chêtnie przyjmuje pomoc innych osób.
Szczególne miejsce w jego narracji zajmuj¹ panie pomagaj¹ce mu, które s¹ pra-
cownicami MOPR-u:

G: Nie radzê sobie czasami... No tyle, ¿e nie lubiê robiæ niektórych rzeczy.
Ja: To powiedz czego nie lubisz?
G: To, je¿eli sobie z czym nie radzê... to nie radzê sobie z prasowaniem... bo
po prostu jak s¹ ju¿ wyprane rzeczy, to ja ju¿ przygotujê ¿elazko... ale nie lu-
biê robiæ tego. I nie idzie mi to w ogóle. A jak Ola przyjdzie, to ona prasuje, ja
patrzê i ja z ni¹ tylko rozmawiam.
Ja: Pani Ola to jest pracownikiem socjalnym?
G: Tak. Taki pomocnik. Ona jako pomoc przychodzi do mnie.
£: Ci¹gle siedzi u Ciebie?
G: Nie, trzy razy w tygodniu jest.
Ja: Taka m³oda jest czy stara?
G: M³oda. M³odsza ode mnie na pewno. Na przyk³ad w czwartek, a myœla³em,
¿e przyjdzie w czwartek, a przysz³a w pi¹tek. I zadzwoni³em do bratowej, a ona
zadzwoni³a gdzie ja siê wa³êsa³em. A ja... I powiedzia³em: proszê pani, pani
powinna przyjœæ do mnie w czwartek . Ja by³em u lekarza za³atwiæ sobie za-
œwiadczenie z Mopsu i by³em u bratowej. I nic nie powiedzia³a. Przeprosi³a
mnie, a na drugi dzieñ to ja jej pokaza³em, to i jej to wszystko udowodni³em.
No i wczoraj by³a i dzisiaj te¿ przyjdzie.
£: D³ugo siedzi u ciebie, bo ja bym nie by³ zadowolony jak ktoœ by siedzia³
u mnie d³ugo.
G: Ale ty nie mieszkasz sam. Jakbyœ jak ko³ek siedzia³ sam, to byœ cieszy³ siê,
¿e ktoœ przyjdzie. Pani Ola siedzi ze dwie godziny co najmniej.
A: Lubisz j¹?
G: Polubi³em j¹. A najbardziej to lubiê pani¹ Kasiê co te¿ przychodzi.
Ja: To masz dwie opiekunki?
G: Nie, to kole¿anka, która zastêpuje pani¹ Olê. Jak Pani Ola wyjedzie gdzieœ
albo chora jest, to zawsze przychodzi do mnie ta druga. I w zesz³ym roku
przysz³a na takie zakoñczenie roku szkolnego. Nie, mo¿na powiedzieæ zakoñ-
czenie roku kalendarzowego. I ja wtedy rano poszed³em i kupi³em banany,
mandarynki, ciastka jakieœ. Przysz³a ona, herbatê zrobi³em. Takiego ma³ego
sylwestra se urz¹dziliœmy. Kalendarz jej da³em na przysz³y rok. I pogada³em
sobie z ni¹ jak z prawdziw¹, doros³¹ dziewczyn¹.
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Powy¿szy fragment wywiadu nie jest jedynym, w którym pojawia siê motyw
pomocy jak¹ badany otrzymuje. Grzegorz jest przekonany, ¿e pomoc jest mu nie-
zbêdna g³ównie ze wzglêdu na fakt, i¿ pewnych czynnoœci nie lubi wykonywaæ
oraz z powodów emocjonalnych („potrzebujê towarzystwa”, „czasami czujê siê
samotny”), a nie z powodu niepe³nosprawnoœci. Podczas wywiadu zdumie-
waj¹ce dla mnie by³o to, ¿e podczas tego fragmentu inni wspó³uczestnicy rozmo-
wy dopytywali Grzegorza o kwestie, o które sama chcia³am go zapytaæ. Inni
wspó³rozmówcy ciekawi byli szczegó³ów dotycz¹cych doœwiadczeñ Grzegorza.

Ten sam w¹tek pomagania Grzegorz poruszy³ równie¿ w innym momencie
wywiadu grupowego:

G: Taki cz³owiek chory czy niepe³nosprawny w³aœnie, to jak ruszaæ siê nie
mo¿e, to w domu siedzi i sam jest. A jak rodzice umr¹, jak moi, to ju¿ sam liczy
na siebie. Oj bieda, bieda...
£: To Ÿle jest. A ja mamê mam i tatê, choæ on nami siê nie interesuje za bardzo
tak.
K: Moja mamusia jest i kocha mnie mamusia, to sam nie jestem.
Mr: Rodzice moi to oni pomagaj¹.
G: Jak mama ¿y³a, to ja chory by³em, ale niepe³nosprawny to tak nie. A teraz
to ju¿ nie radzê sobie sam. To dobrze, ¿e z opieki pomagaj¹ i bratowa pomaga.
A: Opieka pomaga kiedy chce, a czasami to nie pomagaj¹, bo ja widzia³am
film taki w telewizji o takim niepe³nosprawnym, co nie móg³ z domu wycho-
dziæ, bo windy nie by³o i nie mia³ jak wyjœæ, znieœæ go nie mia³ kto z tych scho-
dów. I siedzia³ biedny w domu.
M: To smutne jak nie móg³. I nikt mu nie pomaga³?
A: Mamê mia³, ale to ona stara ju¿ by³a i si³y nie mia³a go znosiæ. A s¹siedzi nie
pomagali w ogóle i nie chcieli siê zgodziæ na taki tor... No nie wiem jak to siê
nazywa... takie coœ, ¿eby do domu móg³ wjechaæ inaczej.
Mr: Nie lubiê o tych rzeczach s³uchaæ. To wyjdê.
Ja: To mo¿emy przerwaæ rozmowê o tym.
Mr: Nie, ja póŸniej przyjdê.

U Mariusza w bie¿¹cym roku lekarze zdiagnozowali chorobê nowotworow¹.
Wdro¿yli leczenie za pomoc¹ chemioterapii, któr¹ poprzedzi³ zabieg operacyjny.
Zmieniony wygl¹d badanego (utrata w³osów, utrata wagi) wywo³ywa³a liczne
rozmowy innych uczestników warsztatu, których tematem by³a jego choroba.
Mariusz zacz¹³ dostawaæ liczne dowody sympatii od swoich kolegów czy kole¿a-
nek, ale zdarza³o siê równie¿, i¿ pytania, które s¹ mu zadawane (np. „Mariusz, ale
ty nie umrzesz nied³ugo?” czy te¿ „Na tego twojego raka siê nie umiera?”),
wywo³uj¹ u niego czasami dra¿liwoœæ czy wrêcz agresjê.
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Podczas powy¿szej rozmowy Mariusz rzeczywiœcie opuœci³ nas, a jego nieobec-
noœæ spowodowa³a koncentracjê badanych na jego sytuacji. Moi rozmówcy kon-
tynuowali dalej rozmowê, choæ wyraŸnie nawi¹zywali do choroby Mariusza:

A: Mariusz biedny jest... taki chory.
K: Biedny.
£: Mariusz siê zdenerwowa³.
A: Po co my o tych biednych rozmawialiœmy.
Ja: Biednych?
A: Niepe³nosprawnych. No, chorych i niepe³nosprawnych.
£: O dzieciach to on nie chcia³ s³yszeæ.
M: O wszystkich chorych nie chcia³, bo myœlê, on sam chory jest. No, raka ma.

Mariusz podczas wywiadu indywidualnego okreœli³ niepe³nosprawnoœæ jako
stan bêd¹cy pewnym uniemo¿liwieniem realizacji w³asnych planów ¿yciowych:
„Cz³owiek niepe³nosprawny to i nie mo¿e ¿yæ normalnie. No, rodziny nie mo¿e
mieæ i tych spraw wszystkich za³atwiæ nie mo¿e on sam. Trudnoœci ma. To mu po-
mog¹ inni. No, rodzice pomog¹”. Zapytany o to, jakie trudnoœci (bo tego s³owa
u¿y³ w swojej narracji badany) ma cz³owiek niepe³nosprawny, Mariusz wyrazi³ to
w nastêpuj¹cy sposób: „Nie umie zrobiæ wszystkiego tak sam. Zakupy... zapamiê-
taæ co kupiæ, i na pieni¹dzach to siê nie zna…”. W zasadzie by³ to na tyle ogólny
opis trudnoœci, i¿ stara³am siê dopytaæ badanego o szczegó³y, ale Mariusz uci¹³ to
stwierdzeniem: „nie lubiê rozmawiaæ o tych niepe³nosprawnych”.

Wszyscy badani w swoich narracjach podkreœlali, ¿e cz³owiek niepe³nospraw-
ny wymaga wsparcia w wielu sytuacjach ¿yciowych. Warto jednak podkreœliæ, i¿
nie wszyscy z nich podejmowali kwestiê uniemo¿liwienia z powodu niepe³no-
sprawnoœci pe³nienia pewnych ról ¿yciowych zwi¹zanych z posiadaniem w³asnej
rodziny. Kwestiê t¹ podj¹³ z w³asnej inicjatywy w³aœnie Mariusz oraz £ukasz. Oni
te¿ byli inspiratorami dyskusji grupowej na ten temat:

M: Jak ktoœ jest niepe³nosprawny, to rodziny nie mo¿e mieæ najczêœciej.
Ja: Nie mo¿e?
£: No nie ma najczêœciej chyba. Ani ¿ony nie ma, ani dzieci.
A: Albo mê¿a. Bo to mê¿czyzna ma ¿onê, a kobiety mê¿a.
£: No tak. O to chodzi, ¿e ciê¿ko mieæ rodzinê... bo za co to ¿yæ. Oni nie maj¹
za co ¿yæ. Pieni¹¿ków nie ma dla dzieci. Na chleb nie ma.
A: A u mnie na osiedlu tam jeden taki mieszka na wózku. Niepe³nosprawny
jest. I on ¿onê ma i dzieci ma. Ja go widzê.
Ja: A ¿ona jest pe³nosprawna?
A: Tak, tak. Ona ten wózek prowadzi. I ten pan ma na wózku, te¿ j¹ wi-
dzia³am, dziecko jedno, ¿e dziecko jedzie na kolanach. No siedzi mu na kola-
nach.
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K: Niepe³nosprawny taki ma dzieci?
A: Tak, tak.
M: To dzieci te¿ s¹ takie niepe³nosprawne?
A: Nie. One biegaj¹. Tak normalnie. One w porz¹dku s¹.
Mr: Ale to ktoœ pomaga, nie...? Bo tak sam on nic nie zrobi przecie¿.
£: A pieni¹dze maj¹ z opieki chyba nie? Bo on jak na wózku to pracy nie ma.
Ma pracê?
A: No nie wiem, ale nie ma, myœlê, ¿e on w domu siedzi z dzieæmi, a ¿ona
mo¿e pracuje sobie na te dzieci, ¿eby wszystko mia³y.
M: Biedne dzieci takie s¹.
£: Szkoda dzieci takie biedne.

Powy¿szy fragment ukazuje wed³ug mnie pewien mechanizm wzajemnego
uzupe³niania znaczeñ nadawanych przez moich badanych niepe³nosprawnoœci
w kontekœcie ich wyobra¿eñ o normalnoœci/nienormalnoœci sytuacji. Fragment
ten ods³ania te¿ w ewidentny sposób pewne ich stereotypowe myœlenie o osobach
niepe³nosprawnych. Ten sposób myœlenia nie odbiega jednak od stereotypowego
myœlenia osób pe³nosprawnych na temat pe³nienia roli ma³¿onka czy rodzica.

Jak ju¿ pisa³am, moim rozmówcom trudno by³o rozmawiaæ na temat samego
pojêcia niepe³nosprawnoœci. Nikt z nich nie podj¹³ siê definiowania tego stanu,
odwo³uj¹c siê do ogólnej kategorii. Badani najczêœciej wymieniali osoby znane im
z widzenia, takie, które znali s³abo osobiœcie albo znane im bardzo dobrze (kole-
dzy czy kole¿anki ze szko³y, czy te¿ z Warsztatu).

W zebranych narracjach w doœæ specyficzny sposób uwidacznia siê odnosze-
nie kategorii niepe³nosprawnoœci do w³asnej sytuacji. Nikt z badanych nie czuje
siê niepe³nosprawny ani te¿ nie uwa¿a, ¿e inni go tak w³aœnie odbieraj¹.

Jedna z osób badanych – Kamil – podczas wywiadów indywidualnych ewen-
tualnych pytañ o niepe³nosprawnoœæ nie odnosi³ do w³asnej osoby. Podczas jed-
nej z naszych rozmów zosta³ w pewnym stopniu sprowokowany do tego przeze
mnie:

J: A Ty jesteœ Kamil pe³nosprawny czy niepe³nosprawny?
K: Ja? Ja jestem pe³nosprawny... bo mam nogi.
J: A masz takie orzeczenie o niepe³nosprawnoœci. Dlaczego Ty je masz?
K: Dlaczego ja je mam? Hm... no nie wiem, dlaczego je mam... bo mam nogi
przecie¿ i nie je¿d¿ê na wózku. To pe³nosprawny jestem. Muszê zapytaæ siê
mamy, dlaczego mam to orzeczenie, ¿e niepe³nosprawny jestem. I ksi¹¿eczkê
t¹... wojskow¹ mam. Dlaczego ja dosta³em kategoriê tak¹? Ja jestem niezdolny
do s³u¿by wojskowej. Tak¹ kategoriê mam. Ale jestem... przecie¿ pe³nospraw-
ny jestem.
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W zasadzie od momentu tej niewielkiej (jak mi siê wydawa³o) prowokacji
z mojej strony Kamil podczas rozmów indywidualnych wielokrotnie powraca³ do
sprawy formalnego stwierdzenia u niego niepe³nosprawnoœci. Konsultowa³ to
równie¿ (co zapowiada³) z mam¹:

K: Mama mówi, ¿e to orzeczenie mam, ¿e jestem niepe³nosprawny prze
szko³ê mam... ¯e chodzi³em do szko³y takiej dla dzieci niepe³nosprawnych i dla-
tego mam.
Ja: Pyta³eœ mamê?
K: Tak, pyta³em. I dlatego mam... ale mam przecie¿ nogi, nie? I rêce mam. No
a orzeczenie mam.

Jak widaæ, Kamil nie mo¿e pogodziæ siê z wersj¹ przedstawion¹ przez mamê.
Oczywiœcie mo¿na powy¿sze fragmenty wypowiedzi interpretowaæ przez pryz-
mat typowo klinicznej wiedzy i ³¹czyæ to niepogodzenie siê z zaburzeniami logi-
cznego myœlenia czy myœlenia przyczynowo-skutkowego. W kontekœcie jednak
przyjêtej przeze mnie interpretacji biograficznej taka interpretacja nie w pe³ni
wyjaœnia ca³y mechanizm myœlenia o sobie i w³asnych doœwiadczeniach badanego.
Sam fakt istnienia zaburzenia nie determinuje korzystania z zasobów biograficz-
nych – jest pewnym sposobem doœwiadczania; odmiennym, ale równouprawnio-
nym.

Ten w¹tek powróci³ podczas wywiadów grupowych, sprowokowany zosta³
tym razem nie przeze mnie, ale w³aœnie prze Kamila:

K: Ja mam to orzeczenie, ¿e jestem niepe³nosprawny a przecie¿ wszystko
mam... Jestem pe³nosprawny. Do szko³y chodzi³em takiej dla niepe³nospraw-
nych.
M: A dlaczego ja je mam to nie wiem... bo ja chcê byæ normaln¹ dziewczyn¹,
a nie niepe³nosprawn¹.
K: Ja w szkole nie mog³em siê skupiæ... bo by³em ci¹gle taki w szkole zdener-
wowany... i siê poci³em. Jak odrabia³em lekcje to ci¹gle... no tego... nie mog³em
siê skupiæ.
J: A teraz te¿ masz jakieœ takie problemy?
K: Tak. Skupienie mi nie przychodzi. Wszystko, co ludzie mówi¹, rozumiem te-
raz. I w szkole z matematyk¹ k³opoty mia³em. Z odejmowaniem. Nie wiem te¿
jak odj¹æ teraz. To jest trudne bardzo.
M: Ja te¿ mam orzeczenie. Ale tu w warsztacie wszyscy s¹ pe³nosprawni.
Wszyscy.
A: A Basia te¿ jest pe³nosprawna? Przecie¿ jeŸdzi na wózku ona.
M: No nie... Ale Marzena jest zdrowa i Emilka te¿. Ja jestem te¿ pe³nospraw-
na.
J: Ale te¿ 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... Mo¿e w szkole mia³am trudnoœci.
A: Trudnoœci mia³aœ?
M: Nie lubi³am siê uczyæ.
K: W warsztacie Basia jest niepe³nosprawna. Tylko.

W¹tek jaki zainicjowa³ Kamil, wywo³a³ – jak widaæ – ró¿ne przemyœlenia mo-
ich rozmówców na temat w³asnego formalnego statusu „osoby niepe³nospraw-
nej”. Ka¿da z osób bior¹ca udzia³ w dyskusji odnosi³a podan¹ przez Kamila infor-
macjê do w³asnej sytuacji.

Dla And¿eli niepe³nosprawnoœæ jest zwi¹zana z chorob¹: „jest jak choroba”/
„to taka choroba”/„to taka jakby choroba”. Moja rozmówczyni nie mog³a siê zde-
cydowaæ, jak okreœliæ zwi¹zek choroby i niepe³nosprawnoœci, ale dla zrozumienia
jej indywidualnych znaczeñ nadawanych niepe³nosprawnoœci kluczowy jest fakt
zestawiania przez badan¹ tych pojêæ. W ¿adnym razie nie by³o to inicjowane
przez moje pytania. Podczas jednego z wywiadów indywidualnych And¿ela
okreœli³a osobê niepe³nosprawn¹ w nastêpuj¹cy sposób: „to taki ktoœ co nie mo¿e
chodziæ i ruszaæ siê, ale te¿ jak jest trochê chory jakby. Bo to nie tylko jak na wózku
jeŸdzi”.

Wa¿ne dla osobistego definiowania niepe³nosprawnoœci w kontekœcie zwi¹zku
z chorob¹ s¹ jej indywidualne doœwiadczenia zwi¹zane z chorob¹:

Ja: Czyli niepe³nosprawnoœæ mo¿e polegaæ na chorobie? Dobrze ciê zrozu-
mia³am?
A: Tak, tak... Na takiej samej jak ja mam. Ja ju¿ nie mam... pani Iwonko... ja
ju¿ 10 lat nie mam. Tylko lekarz chcia³ mi od³o¿yæ tabletki... jak mi od³o¿y³ to
mi siê wraca³o. I ja siê Ÿle czu³am. I w sklepie tak chodzi³am (pokazuje jakby
by³a pijana)... jakbym by³a... I œlina mi siê tak zbiera³a. I posz³am do doktor i mi
powiedzia³a, ¿e tabletki mam braæ ca³y czas. Kiedyœ bra³am ca³¹, a teraz po³ówki.
Ju¿ mi rozdzieli³a te... te... Chcia³a mi ju¿ od³o¿yæ, ale mama powiedzia³a, ¿e
nie. I wróci³o. W sklepie ju¿ mi siê niedobrze robi³o. A¿ mi s³abo zrobi³o i tak
mi jêzyk glêdzi³, ¿e... I nie mog³am nic powiedzieæ. Jêzyk tak... �le siê czu³am.
Ja: I bierzesz te tabletki ca³y czas?
A: Biorê... jak je biorê to lepiej... dobrze siê tak czuje. A gdybym nie bra³a to
bym Ÿle siê czu³a.

Niew¹tpliwie ten fragment narracji nasycony jest du¿ym zaanga¿owaniem
emocjonalnym badanej. And¿ela sama postrzega siebie przez pryzmat swojej
choroby i czêsto do w¹tku epilepsji w swoich wypowiedziach wraca³a. Niew¹tpli-
wie wizyty u lekarza, branie tabletek, zwracanie uwagi na ró¿nice w samopoczu-
ciu nale¿¹ do jej codziennych doœwiadczeñ.
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Podczas jednego z wywiadów grupowych badana, powracaj¹c do w¹tku
w³asnej choroby, powi¹za³a go z formalnym statusem osoby niepe³nosprawnej:

A: Ja to czujê siê czasami nie tak sobie, Ÿle siê czujê. Usi¹œæ wtedy muszê, wte-
dy w tramwaju a nie staæ, bo mi siê w g³owi krêci, ale mam legitymacjê to sie-
dzieæ muszê. Ale pani wie pani Iwonko, ¿e ludzie siedz¹ w tramwaju i pe³no
jest, to oni nie ust¹pi¹ mi. Ja wygl¹dam normalnie, to ¿aden nie wstanie. A ja
staæ muszê i tak mi s³abo jest, i w g³owie mi siê robi tak jakoœ...
M: Nie wstan¹? Ludzie s¹ tacy. A legitymacjê masz.
K: No, to orzeczenie! Ja te¿ mam.
£: Niepe³nosprawna ¿e jesteœ. To masz.
A: Chora jestem... tak jakby niepe³nosprawna. Tak siê nazywa ta legitymacja,
ale to choroba jest.
£: Padaczka.
A: No tak. Tylko ja wygl¹dam normalnie i taki problem mam z tym.

Badana czuje siê chora i ³¹czy fakt posiadania orzeczenia/legitymacji w³aœnie
z epilepsj¹. Ani razu podczas naszych licznych rozmów z w³asnej inicjatywy nie
podjê³a w¹tku niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Tak wiêc niepe³nosprawnoœæ,
któr¹ stwierdza orzeczenie, jest dla niej œciœle zwi¹zana z chorob¹. Mo¿na by po-
wiedzieæ, ¿e choroba, której doœwiadcza, jest dla niej pewn¹ odmian¹ niepe³no-
sprawnoœci – jest te¿ etykiet¹, z któr¹ zdecydowanie lepiej siê jej funkcjonuje.
Charakterystyczne dla jej wypowiedzi jest równie¿ podkreœlanie, i¿ jej wygl¹d
jest zupe³nie normalny oraz ¿e nie wygl¹da na niepe³nosprawn¹: „nikt nie widzi
przecie¿, ¿e coœ jest nie tak”. Fakt braku widocznoœci niepe³nosprawnoœci jest dla
And¿eli dowodem na normalnoœæ.

Inny z moich badanych – £ukasz – równie¿ choruje na epilepsjê. W jego na-
rracji w¹tek choroby równie¿ siê pojawi³. Tak samo jak w przypadku And¿eli, nie
zosta³ zainicjowany przeze mnie:

Ja: A ty znasz jakieœ osoby niepe³nosprawne?
£: Kiedyœ zna³em takie osoby. W warsztacie dla mnie zawsze osoba niepe³no-
sprawna, tak mocno niepe³nosprawn¹ by³a Basia.
Ja: A ty jesteœ osob¹ pe³nosprawn¹?
£: Pe³nosprawny jestem. Mam chorobê… epilepsjê. Ona polega na atakach... rzuca
tak cz³owiekiem. I mo¿na w tych atakach uderzyæ siê o szafkê. Rzuca ten atak mn¹.
Ja: Masz takie ataki?
£: No takie nie... W nocy je dostajê czasami. To nic nie pamiêtam potem, ale
inni maj¹, ¿e ich tak rzuca i mo¿e siê uderzyæ o stó³, szafkê gdzieœ.

£ukasz równie¿ ³¹czy fakt posiadania orzeczenia o niepe³nosprawnoœci i legi-
tymacji z w³asn¹ chorob¹. W ¿adnym fragmencie swojej narracji nie okreœli³ siê
jako osobê niepe³nosprawn¹ w aspekcie innym ni¿ choroba, jak¹ jest epilepsja.
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W¹tek w³asnej choroby powraca³ w jego wypowiedziach zarówno w sytuacji
wywiadów indywidualnych, jak i grupowych. Badany zdaje sobie sprawê, ¿e
choroba, której doœwiadcza, ma charakter przewlek³y, ale kilkakrotnie wyra¿a³
nadziejê na poprawê swojego stanu – wrêcz na wyzdrowienie(„nie bêdê potrze-
bowa³ orzeczenia”):

£: A martwi ciê Grzesiu czasami czy uda ci siê wyzdrowieæ?
G: Wyzdrowieæ ju¿ mi siê nie uda. Na pewno.
K: A jak ja cudownie ozdrowiejê to co? Mi nie nale¿y siê kasa. I co?
Ja: To co? Nie op³aca siê wyzdrowieæ?
K: Nie op³aca. Oni tak mówi¹ w ZUS-ie. Jak dziecko nie dostanie pieniêdzy to
co? Mo¿e cudownie ozdrowieje?
£: Bo ja czasami myœla³em o tym czy uda mi siê wyzdrowieæ.
K: I co?
£: I myœlê, ¿e uda mi siê kiedyœ wyzdrowieæ.
K: Czyli nie dostaniesz renty chyba. Jak siê... jak cudownie ozdrowiejesz to ci
zabieraj¹ kasê.
£: Ale ja mam na stale i oni raczej nie mog¹ mi zabraæ.
K: Bo z ZUS-em nie ma ¿artów. Mog¹ ci zabraæ i tak i tak. Jak dziecko cudow-
nie ozdrowieje to mog¹ zabraæ kasê.
£: No w³aœnie o to chodzi, ¿e tobie mog¹ zabraæ a mnie nie.
K: Dlaczego?
£: I z tym jest ca³y problem.
K: Ale z renty nie zap³acisz za mieszkanie, bo dostajesz tak¹ ma³¹ rentê ¿e...
£: TY masz mniejsz¹! Ja dostajê wiêksz¹.
Ja: Sk¹d wiesz?
K: No, sk¹d wiesz w³aœnie?
£: Ja myœlê, ¿e wyzdrowiejê i legitymacji nie bêdê potrzebowa³, ale mo¿e rentê
mi zostawi¹, jak mam na stale, nie...?

Dla jego wypowiedzi charakterystyczny jest równie¿ brak lêku o przysz³oœæ.
Mo¿na zaryzykowaæ stwierdzenie, ¿e £ukasz pragnie wyzdrowieæ i nie boi siê
ewentualnych konsekwencji wyzdrowienia. Mo¿na oczywiœcie na powy¿sze wy-
powiedzi spojrzeæ pod k¹tem nieracjonalnoœci wywodom moich rozmówców,
braku logiki w pewnych fragmentach wypowiedzi, ale nale¿y dostrzec ich indy-
widualny charakter i nasycenie pewnymi emocjami. WypowiedŸ Kamila w przy-
toczonym fragmencie jest dla niego bardzo typowa. Wielokrotnie w jego narracji
wraca³ temat ZUS, orzeczenia czy legitymacji. Instytucja ZUS budzi du¿y lêk
w badanym. Czuje on zagro¿enie zwi¹zane z ewentualnoœci¹ zabrania mu statu-
su formalnego osoby niepe³nosprawnej i pozbawienia renty. Wielokrotnie wraca³
do tego w¹tku w trakcie naszych rozmów:
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K: Za to na rencie nie mo¿na pracowaæ nigdzie... bo kierownik… pracownik,
gdzie pracujesz, siê dowie, ¿e pracujesz i zabierze ci rentê.
Ja: A ty sk¹d to wiesz?
K: Ja... muszê stan¹æ na komisji i wtedy oni mog¹ zabraæ mi rentê. ZUS mi zabie-
rze, ale jak pójdê do pracy gdzieœ, to tam siê dowiedz¹ o tym i zabior¹ mi rentê
te¿.
£: Ale ja mam rentê tak¹ Kamil... która jest sta³a... Ale ty masz tak¹ rentê, któr¹
mo¿na ci zabraæ.
K: Tak muszê jeszcze raz wtedy stan¹æ na komisjê i poprosiæ ¿eby mi dali na
sta³e, tak? Tak jak £ukaszowi. Ja nie mogê ozdrowieæ cudownie... bo co zabior¹
mi rentê.
£: Pracowaæ nie mo¿esz te¿, bo te¿ ci zabior¹.
K: Tak, tak...

Gdy badany porusza³ kwestiê ewentualnoœci utraty renty, przybiera³ powa¿-
ny ton g³osu, czasami g³os lekko mu dr¿a³ – znaj¹c jego sytuacjê, s¹dzê, ¿e wielo-
krotnie by³ œwiadkiem rozmów na ten temat w domu albo te¿ taka interpretacja
przedstawiona mu zosta³a przez mamê w bezpoœredniej rozmowie. Uwa¿am, ¿e
tak negatywne emocje towarzysz¹ce Kamilowi s¹ w pewnym sensie „kalk¹” lêków
jego mamy. Sam badany kilka razy przyzna³: „mama mówi, ¿e mam z t¹ prac¹
uwa¿aæ, ¿e do pracy nie iœæ. A jak mi powiedz¹ ¿eby iœæ, to jej powiem (...) bo jak
ZUS siê dowie, ¿e mnie kierownik wys³a³ do pracy, to mamê ska¿¹ no nie? (...) Nie
ozdrowiejê cudownie, bo siê dowiedz¹ i co mama zrobi?”.

Podsumowanie

Badane przeze mnie osoby nadawa³y ró¿ne znaczenia niepe³nosprawnoœci.
Istniej¹ jednak znaczenia podzielane przez wszystkich badanych. Ich osobiste de-
finicje niepe³nosprawnoœci maj¹ charakter indywidualny i trudno je rozpatrywaæ
bez zwrócenia uwagi na kontekst biograficzny poszczególnych badanych osób.
Œwiat codziennego ¿ycia moich rozmówców ma oczywiœcie pewn¹ strukturê cza-
sow¹ oraz przestrzenn¹ [por. Berger, Luckmann 2010, s. 41].

W tym opracowaniu chcia³bym jedynie zwróciæ uwagê na wspólne znaczenia
nadawane przez badanych niepe³nosprawnoœci:
1. Definicje niepe³nosprawnoœci tworzone przez badanych s¹ podmiotowe

w tym sensie, ¿e odnosz¹ siê do cz³owieka, a nie do stanu jako takiego. Nie-
pe³nosprawnoœæ jest wiêc tu zawsze „czyjaœ” – przypisywana jest zawsze
cz³owiekowi i nie wystêpuje w narracjach badanych jako uogólniony stan.
Niew¹tpliwie badani musieli siêgaæ do w³asnych zasobów biograficznych,
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aby okreœliæ: „kto to jest osoba niepe³nosprawna” i konfrontowaæ je z doœwiad-
czeniami innych osób uczestnicz¹cych w rozmowach. Jeœli ten temat nie by³
dla nich „zadany” przez konkretne pytanie, sami przywo³ywali ten w¹tek,
opowiadaj¹c np. o warsztacie, szkole, kolegach czy te¿ pracy, jak¹ chcieliby
wykonywaæ.

2. Wszyscy badani wi¹zali niepe³nosprawnoœæ z pewnym brakiem oraz mniej-
szymi mo¿liwoœciami. Tak wiêc jest to jakiœ konkretny brak np. nogi czy rêki
lub niedyspozycja (cz³owiek nie widzi czy nie chodzi).Uwa¿am, ¿e ich wiedza
na ten temat nie odbiega od potocznej wiedzy o niepe³nosprawnoœci osób
sprawnych intelektualnie.

3. Badani odnosili niepe³nosprawnoœæ g³ównie do zakresu funkcjonowania
spo³ecznego, sensorycznego i fizycznego. Przywo³ywane wiêc by³y te wymia-
ry, które s¹ w bezpoœredni sposób uchwytne/widoczne, a wiêc „dostêpne” ba-
danym. Pojawia³y siê te¿ interpretacje wyraŸnie nawi¹zuj¹ce do wymiaru
emocjonalnego. Zdarza³o siê, ¿e badani nawi¹zywali do kategorii niepe³no-
sprawnoœci w aspekcie pewnych konsekwencji emocjonalno-uczuciowych
(np. samotnoœæ czy tez smutek), które mog¹ wystêpowaæ u osoby, któr¹ okreœ-
lali jako niepe³nosprawn¹.

4. Wszyscy badani w swoich narracjach podkreœlali, ¿e cz³owiek niepe³nosprawny
wymaga pomocy i wsparcia w wielu sytuacjach ¿yciowych. W swoich narra-
cjach wielokrotnie przywo³ywali sytuacje, tj. osoby, które znali i które iden-
tyfikowali jako niepe³nosprawne, potrzebowa³y pomocy. Placówka, z której
wsparcia sami korzystaj¹, by³a identyfikowana przez nich niejednoznacznie.
W zale¿noœci od tego czy dzia³ania w warsztacie odnosili do osób, które sami
okreœlali jako niepe³nosprawne, czy te¿ do siebie samych, albo WTZ by³ miejs-
cem terapii czy uczenia siê, albo miejscem pracy czy spotkañ towarzyskich.

5. Badane przeze mnie osoby ³¹czy³y niepe³nosprawnoœæ z ograniczeniem lub
uniemo¿liwieniem pe³nienia ról ¿yciowych zwi¹zanych z posiadaniem w³as-
nej rodziny.

6. ¯adna z badanych przeze mnie osób nie czu³a siê niepe³nosprawna, ale zda-
rza³o siê, ¿e badani werbalizowali swoje ograniczenia czy trudnoœci. £¹czyli je
jednak z okreœlon¹ chorob¹ (epilepsja) lub somatycznymi dolegliwoœciami.
Nikt z badanych nie u¿y³ w swojej narracji okreœlenia: „upoœledzenie
umys³owe” czy te¿ „niepe³nosprawnoœæ intelektualna” w kontekœcie w³asnej
osoby. Warto podkreœliæ, i¿ badani znaj¹ to pojêcie i u¿ywali go czasami
w kontekœcie innych osób, ale sami nie okreœlali siê w taki sposób. Uwa¿am, ¿e
tradycyjna interpretacja, za pomoc¹ której próbowano w ujêciu klinicznym
wyt³umaczyæ fakt negowania w³asnego upoœledzenia przez osoby niepe³no-
sprawne intelektualnie, jest tu bezu¿yteczna. Skupia³a siê ona na deficytach
intelektualnych uniemo¿liwiaj¹cych niepe³nosprawnym intelektualnie zro-
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zumienie faktu upoœledzenia. Dla mnie jako badacza jakoœciowego taka inter-
pretacja jest niewystarczaj¹ca i niezadowalaj¹ca. Myœlê, ¿e badane przeze
mnie osoby próbowa³y przez wiele lat radziæ sobie z trudnymi dla siebie do-
œwiadczeniami (np. doœwiadczeniem „bycia gorszym”, „bycia s³abszym”', „by-
cia wolniejszym” czy te¿ „bycia niezauwa¿anym”) w dostêpny dla siebie
sposób. Paradoksalnie, niedopuszczanie do siebie negatywnych komunika-
tów o sobie mo¿e byæ interpretowane jako swoistego rodzaju sposób obrony
przed tymi doœwiadczeniami.

7. Wszystkie osoby, z którymi rozmawia³am, czu³y siê kompetentne w zakresie
tematu niepe³nosprawnoœci. Mia³y coœ do powiedzenia na ten temat. Czasami
w¹tek niepe³nosprawnoœci by³ wywo³ywany przeze mnie, ale znacznie bar-
dziej wartoœciowe dla mnie by³y te wypowiedzi, które pojawia³y siê samoist-
nie. Chcia³abym podkreœliæ, ¿e sytuacja wywiadu grupowego pozwala³a
badanym na pewne uzgadnianie czy te¿ negocjowanie wiedzy na ten temat.
Niew¹tpliwie ten mechanizm nie zaistnia³by w sytuacji indywidualnego wy-
wiadu. Podczas wywiadów grupowych stara³am siê ograniczyæ moj¹ aktyw-
noœæ do swoistej roli moderatora, tak aby daæ jak najwiêcej przestrzeni do
rozmowy pomiêdzy badanymi.

8. Dla niemal wszystkich moich rozmówców ogromne znaczenie mia³a „insty-
tucjonalizacja” niepe³nosprawnoœci. Sami nie czuli siê niepe³nosprawni, ale
wa¿ny dla nich by³ status formalny, jaki posiadali dziêki legitymacji czy te¿
orzeczeniu o stopniu niepe³nosprawnoœci. Zazwyczaj uzyskanie tego statusu
³¹czyli z edukacj¹ specjaln¹ i trudnoœciami w nauce. Wydaje siê, ¿e ogromne
znaczenie dla owej apoteozy dokumentów stwierdzaj¹cych niepe³nospraw-
noœæ ma dla badanych najbli¿sze otoczenie, a wiêc postawy cz³onków rodzi-
ny. Najbli¿si boj¹ siê utraty miejsca w WTZ, utraty renty czy te¿ zmiany
zapisów w orzeczeniach wydawanych na czas okreœlony – owe lêki podzie-
la³y niektóre z badanych przeze mnie osób.
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Genetic disorder. On the problems of people with mucoviscidosis
and their parents

Cystic Fibrosis is the most common life-limiting genetic disorder of Caucasians, affecting appro-
ximately 1500 individuals in Poland. It impairs the functions of many organs with its greatest effects
on the lungs and digestion. Treatment of the disease involves a multi- component regimen,
including airway clearance techniques, nebulized medications, antibiotics, pancreatic enzymes and
increased caloric intake. Cystic fibrosis is a burden for patients and their families in the context of
their daily life tasks. The article presents generic medical, psychological and social problems of such
people, which are still little known in Poland. The detailed issues are: medical characteristics of
cystic fibrosis, financial and organizational conditions of life and rehabilitation, specific
psychosocial problems including: a stigmatization and a reproductive health in cystic fibrosis.
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Wprowadzenie – mukowiscydoza jako problem medyczny

„Mukowiscydoza (zw³óknienie torbielowate, cystic fibrosis – CF) jest najczê-
œciej wystêpuj¹c¹ w populacji kaukaskiej genetycznie uwarunkowan¹, nieule-
czaln¹, wielonarz¹dow¹ przewlek³¹ chorob¹ o autosomalnym recesywnym trybie
dziedziczenia” [Mazurek 2012, s. 19].

Wywo³ana jest mutacj¹ genu koduj¹cego bia³ko b³onowe (cystic fibrosis trans-
membrane conductance regulator – CFTR), bêd¹ce kana³em jonowym, od którego za-
le¿y uwodnienie wydzieliny gruczo³ów nab³onkowych. Aktualnie ³¹czna liczba
opisanych i skatalogowanych mutacji genu CFTR wynosi ponad 1900. Najczêstsz¹
mutacj¹ u chorych w Europie jest F508del. Stanowi ona 66% (w Polsce 64%) zmu-
towanych wariantów genu. Skutkiem mutacji jest produkcja nadmiernie lepkiego
œluzu przez gruczo³y zewn¹trz wydzielnicze, prowadz¹ca do przewlek³ej choro-



by oskrzelowo-p³ucnej i niewydolnoœci egzokrynowej trzustki. Objawy zwykle
pojawiaj¹ siê we wczesnym dzieciñstwie. Za jakoœæ i d³ugoœæ ¿ycia pacjenta
z mukowiscydoz¹ odpowiedzialne s¹ g³ównie zmiany w uk³adzie oddechowym.
Wspó³czesne metody terapeutyczne umo¿liwiaj¹ osi¹gniêcie wieku doros³ego
przez 40% pacjentów [Mazurek 2012; Popielski 2008; Sanak 2012]. Niestety, w Pol-
sce œredni wiek prze¿ycia chorych z mukowiscydoz¹ jest o po³owê krótszy i wy-
nosi oko³o 18 lat [Mazurek 2009]. Wczesna diagnostyka choroby, zwi¹zana
z wprowadzeniem od 2009 r. ogólnokrajowych badañ przesiewowych oraz sta³y
postêp medycyny, nios¹ nadziejê na wyd³u¿enie ¿ycia polskich chorych z muko-
wiscydoz¹. W kilku œwiatowych oœrodkach badawczych podejmowane s¹ stale
próby trwa³ego wprowadzenia prawid³owego genu do komórek, prowadz¹ce do
syntezy czynnego bia³ka CFTR Niestety, jak dot¹d, nie uda³o siê wypracowaæ sku-
tecznej terapii genowej i mukowiscydoza nadal pozostaje chorob¹ nieuleczaln¹
[Mazurek 2009, 2012].

Z mukowiscydoz¹ mog¹ tak¿e wspó³wystêpowaæ: choroba refleksowa prze³yku,
niedro¿noœæ smó³kowa, choroby w¹troby, cukrzyca, zaburzenia gêstoœci masy koœci,
zaburzenia p³odnoœci, kamica nerkowa oraz zmiany w uk³adzie sercowo-naczy-
niowym [Zasady rozpoznawania i leczenia mukowiscydozy, 2009]. Choroby te mog¹
znacz¹co pogorszyæ, i tak ju¿ niepomyœlne, rokowanie w mukowiscydozie.

Specyficzne trudnoœci osób z mukowiscydoz¹ oraz ich rodzin.
Materialno-organizacyjne warunki ¿ycia rodzin chorych
z mukowiscydoz¹

Doœwiadczenie choroby w rodzinie wi¹¿e siê œciœle ze zmianami realizacji jej
funkcji opiekuñczo-zabezpieczaj¹cej, skupiaj¹cej siê g³ównie na zadaniach pie-
lêgnacyjnych i zabezpieczeniu opieki osobie chorej. Zmiany te obejmuj¹ m.in.:
przejêcie kontroli nad dzia³aniami medycznymi, koniecznoœæ sta³ej obecnoœci
i zwi¹zan¹ z ni¹ rezygnacjê z pracy zawodowej jednego z cz³onków rodziny,
a tak¿e przeorganizowanie planu dnia i zakresu obowi¹zków wszystkich domow-
ników. Zwiêkszenie wysi³ku rodziców w zakresie realizacji funkcji opiekuñczej
mo¿e skutkowaæ zmniejszeniem ich zaanga¿owania w innych obszarach funkcjo-
nowania rodziny, takich jak np. rekreacja, dba³oœæ o dom, relacje spo³eczne, czy
te¿ sprawowanie kontroli nad nauk¹ i wypoczynkiem dzieci [Szyszka 2010].

W przypadku choroby manifestuj¹cej siê wieloobjawowo, jak¹ jest mukowis-
cydoza, obci¹¿enia wynikaj¹ce z wymagañ medycznej opieki domowej s¹ szcze-
gólnie dotkliwe. Przeprowadzanie codziennej fizjoterapii uk³adu oddechowego
jest nie tylko czasoch³onne (zajmuje od 1 do 4 godzin), ale wymaga zastosowania
kosztownego sprzêtu rehabilitacyjnego (inhalatorów, nebulizatorów, sprzêtu do
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drena¿u oskrzeli itp.). Stosowanie re¿imu ¿ywieniowego, niezbêdnego dla pra-
wid³owego metabolizmu i funkcjonowania chorego dodatkowo zwiêksza koszty
utrzymania i rehabilitacji, równoczeœnie nak³adaj¹c specyficzne wymagania i do-
datkowe obowi¹zki na osobê przygotowuj¹c¹ dla chorego posi³ki – najczêœciej jest
to osoba dbaj¹ca tak¿e o ¿ywienie ca³ej rodziny. Dojazdy do specjalistycznych
oœrodków leczniczych oraz uzyskanie dostêpu i op³acenie stosownej farmako-
terapii poch³aniaj¹ czas i niema³e œrodki finansowe. W przypadku, gdy na muko-
wiscydozê choruj¹ dzieci, niemal wszystkie wspomniane obci¹¿enia materialno-
-organizacyjne spadaj¹ na rodziców. Chocia¿ w okresie adolescencji m³odzie¿
czêœciowo mo¿e wspó³organizowaæ rehabilitacjê, odci¹¿aj¹c swoich rodziców,
jednak w polskich warunkach tak¿e chorzy w okresie wczesnej doros³oœci s¹
znacz¹co uzale¿nieni od ich finansowego i organizacyjnego wsparcia.

Szacunkowe dane dotycz¹ce kosztów leczenia chorych na mukowiscydozê
udostêpnione przez stowarzyszenia dzia³aj¹ce na ich rzecz zawieraj¹ siê w prze-
dziale od 800 do 3000 PLN w skali miesiêcznej. Rozbie¿noœæ tych szacowañ wynika
z indywidualizacji potrzeb chorych, zwi¹zanych z ich wiekiem, stopniem za-
awansowania choroby, czasem jej wykrycia, zakresem patologizacji funkcjono-
wania poszczególnych uk³adów w organizmie chorego oraz istnieniem chorób
wspó³istniej¹cych.

We wstêpnych badaniach w³asnych dotycz¹cych socjoekonomicznych aspek-
tów funkcjonowania polskich rodzin dzieci i m³odzie¿y z mukowiscydoz¹ (prze-
prowadzonych z zastosowaniem kwestionariusza ankiety w grupie 63 rodziców)
ujawniono, i¿ miesiêczne wydatki przeznaczone na leczenie dzieci mieœci³y siê
w przedziale od 300 do 3000 PLN. Œrednia kwota kosztów leczenia wynosi³a oko³o
1200 PLN, niemal tyle samo co œredni, deklarowany przez rodziców, dochód na
osobê w rodzinie (informacjê o dochodzie poda³o tylko 55 osób). Niepokoi fakt, ¿e
wysoki wskaŸnik badanych (87%, tj. 55 osób) zadeklarowa³ dochód na osobê w ro-
dzinie w przedziale 600–1000 PLN, podczas gdy wed³ug danych GUS z grudnia
2013 r. [IPSS 2014] minimum socjalne na jedn¹ osobê w przypadku rodziny 4-oso-
bowej wynosi³o 845,74 PLN.

Zestawienie powy¿szych danych oraz informacji na temat wydatków zwi¹za-
nych z leczeniem chorych dzieci prowadzi do wniosku, ¿e wiele rodzin chorych
z mukowiscydoz¹ w Polsce mo¿e ¿yæ na, lub nawet poni¿ej, granicy minimum so-
cjalnego.

Wyniki analiz bardziej szczegó³owych kwestii, dotycz¹cych œrodków finanso-
wych pozostaj¹cych w dyspozycji rodzin oraz sposobów ich wydatkowania s¹ na-
stêpuj¹ce: w 56 (88%) rodzinach pobierane s¹ zasi³ki pielêgnacyjne z tytu³u posia-
dania chorego dziecka, jednak tylko 1/4 badanych rodziców uzna³a, ¿e jest w stanie
samodzielnie pokryæ koszty leczenia i rehabilitacji. 46 (73%) osób przyzna³o, ¿e s¹
zmuszone poszukiwaæ wsparcia finansowego z zewn¹trz, siêgaj¹c po pomoc ro-
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dziny (14 wskazañ) zasi³ki doraŸne (5 wskazañ), pozyskiwanie wp³at z tytu³u odli-
czeñ 1% podatku od osób prywatnych i podmiotów gospodarczych (9 wskazañ),
czy pomoc finansow¹ i rzeczow¹ oferowan¹ przez Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoz¹ i Fundacjê MATIO (34 wskazania).

Badani rodzice deklarowali, ¿e koszty leczenia pokrywaj¹ przede wszystkim
zakup leków (63 wskazania), suplementów diety (58 wskazañ), koszty dojazdów
do specjalistów lecz¹cych dziecko (48 wskazañ), korzystanie z us³ug prywatnych
lekarzy - specjalistów (26 wskazañ), prywatnych rehabilitantów (16 wskazañ)
oraz dietetyków (11 wskazañ). Trzynaœcie osób wskaza³o tak¿e dodatkowe koszty,
takie jak: op³aty za turnusy rehabilitacyjne, koszty wyjazdów na leczenie klimatycz-
ne, zalecanych szczepieñ, op³acenie wysokokalorycznej diety, konsultacji psy-
chologicznych, zajêæ sportowych (np. p³ywania) oraz koszty zakwaterowania ro-
dziców podczas pobytu dziecka w klinice.

Œwiadomoœæ wystêpowania powa¿nych obci¹¿eñ finansowych w rodzinach
dzieci chorych mog³aby rodziæ przypuszczenia, ¿e badani rodzice bêd¹ oceniaæ
swoj¹ sytuacjê materialn¹ jako niekorzystn¹. Z zaskoczeniem przyjêto wiêc wyni-
ki, wskazuj¹ce, ¿e negatywn¹ ocenê sformu³owa³o jedynie 11 (17%) rodziców,
22 (34%) by³o zadowolonych ze swojej sytuacji materialnej, niemal po³owa bada-
nych zaœ oceni³a j¹ jako przeciêtn¹. Mo¿na przypuszczaæ, ¿e doœwiadczenie ciê¿-
kiej i nieuleczalnej choroby w³asnego dziecka mog³o spowodowaæ reorientacjê
hierarchii wartoœci rodziców: wartoœci materialne zesz³y na dalszy plan, zaœ ich
uwaga i wszelkie wysi³ki skoncentrowa³y siê na uzyskaniu mo¿liwie jak najlep-
szego stanu zdrowia dziecka. Sytuacja materialna mo¿e byæ dla rodziców wa¿na
o tyle, o ile umo¿liwia realizacjê powy¿szego celu.

Analiza wyników potwierdzi³a tak¿e powszechnie opisywane zjawisko rezy-
gnacji jednego z rodziców z pracy zawodowej, w zwi¹zku z koniecznoœci¹ spra-
wowania opieki nad chorym dzieckiem – w badanej grupie dotyczy³o ono 28 ma-
tek (44% rodziców) i 4 ojców. Warto zauwa¿yæ, ¿e du¿a czêœæ zatrudnionych
matek (26, tj.41%) oraz niemal wszyscy ojcowie w rodzinach objêtych badaniem
(51, tj. 80%) wykonywa³o pracê w pe³nym wymiarze godzin. Podjêcie przez matki
zatrudnienia na ca³ym etacie wymaga³o zapewne rozwi¹zania kwestii zorganizo-
wania opieki nad powa¿nie chorym dzieckiem. W przypadku niemo¿noœci uzy-
skania wsparcia ze strony innych cz³onków rodziny, np. dziadków, rodzice s¹
zmuszeni do korzystania z odp³atnej pomocy. Finansowanie z pensji opiekunki
do chorego dziecka poch³ania œrodki potrzebne na jego rehabilitacjê i mo¿e byæ
uznane za niezbyt korzystne z punktu widzenia potrzeb dziecka. Dodatkowym
problemem dla rodziców mog¹ byæ negatywne psychospo³eczne skutki wyni-
kaj¹ce z przeci¹¿enia obowi¹zkami zawodowymi, domowymi i trudnymi obo-
wi¹zkami rodzicielskimi. Tezê tê potwierdzaj¹ wyniki licznych badañ obcojêzycz-
nych [Berge, Patterson 2004; Quittner, Opipari i wsp. 1992], aczkolwiek pojawiaj¹
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siê te¿ doniesienia o dobrym funkcjonowaniu rodzin chorych na mukowiscydozê
[Bluebond-Lamger i In. 2001, za: Harrop 2007].

Jako ¿e ryzyko dysfunkcyjnoœci zwi¹zane z przeci¹¿eniem matek dotyczy nie-
mal po³owy badanych rodzin, warto podkreœliæ piln¹ potrzebê wsparcia stowa-
rzyszeñ w dzia³aniach ukierunkowanych na zmianê uregulowañ prawnych,
dotycz¹cych statusu rodziców-opiekunów dzieci niepe³nosprawnych oraz pobie-
ranych przez nich œwiadczeñ.

Pozostaje te¿ otwartym pytanie, na ile ostatecznie rodzicom udaje siê zabez-
pieczyæ finansowanie leczenia tak ciê¿ko chorych dzieci. Skutki zaniedbañ w tym
obszarze mog¹ byæ dramatyczne, np. brak pieniêdzy na leki nierefundowane (wi-
taminy, od¿ywki, enzymy) mo¿e uniemo¿liwiæ utrzymanie diety, powoduj¹c
spadek wagi cia³a chorego dziecka oraz utrudnienie wch³aniania leków i w kon-
sekwencji skrócenie czasu jego ¿ycia.

Specyficzne potrzeby i ograniczenia w zakresie
rehabilitacji medycznej

Wed³ug Zasad rozpoznawania i leczenia mukowiscydozy [2009], które aktual-
nie s¹ podstawowym dokumentem okreœlaj¹cym standardy leczenia tej choroby
w Polsce, opieka medyczna nad chorymi powinna byæ kompleksowa i prowadzo-
na w oœrodkach referencyjnych i specjalistycznych. Obejmuje ona: profilaktykê
i leczenie choroby oskrzelowo-p³ucnej, leczenie ¿ywieniowe i terapiê niewydol-
noœci zewn¹trz wydzielniczej trzustki oraz leczenie chorób towarzysz¹cych i po-
wik³añ mukowiscydozy. Wobec chorych powinna byæ tak¿e stosowana opieka
paliatywna.

Na leczenie choroby oskrzelowo-p³ucnej sk³adaj¹ siê codzienne:
– wykonywanie fizjoterapii uk³adu oddechowego celem usuniêcia gêstego œlu-

zu, z wykorzystaniem zaleconych metod (np. techniki natê¿onego wydechu,
aktywnego cyklu oddechowego, tak¿e przy pomocy urz¹dzeñ: np. maski PEP,
fluttera, kamizelki VEST);

– stosowanie leków (mukolitycznych i antybiotyków) przy u¿yciu inhalatorów
i nebulizatorów, w po³¹czeniu z zabiegiem fizjoterapeutycznym;

– przyjmowanie leków przeciwzapalnych, rozszerzaj¹cych oskrzela, wykrztuœ-
nych oraz antybiotyków.
Z kolei leczenie zaburzeñ trawienia i wch³aniania obejmuje:

– przyjmowanie enzymów trzustkowych do ka¿dego posi³ku (wyj¹tek stanowi¹
posi³ki niezawieraj¹ce t³uszczów, jak: soki owocowe i warzywne, owoce i nie-
które s³odycze),
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– stosowanie wysokoenergetycznej i wysokobia³kowej diety,
– przyjmowanie witamin rozpuszczalnych w t³uszczach,
– suplementacjê NaCl [Pogorzelski 2012a,b; Sands 2010, Zasady rozpoznawania

i leczenia mukowiscydozy 2009].
W przypadku nieskutecznoœci zachowawczych metod leczenia ¿ywieniowe-

go stosuje siê ¿ywienie dojelitowe, prowadzone za pomoc¹ zg³êbnika nosowo-
¿o³¹dkowego lub gastrostomii (PEG – przezskórna endoskopowa gastrostomia)
i pozajelitowe (tak¿e w warunkach domowych) [Zasady rozpoznawania i leczenia
mukowiscydozy 2009].

Rzadkie wystêpowanie mukowiscydozy implikuje szereg problemów zwi¹-
zanych z praktyk¹ oddzia³ywañ rehabilitacyjnych wobec pacjentów w ró¿nych
grupach wiekowych. Nale¿¹ do nich trudnoœci zwi¹zane z dostêpnoœci¹ leczenia
specjalistycznego, brak szczegó³owej wiedzy na temat diagnostyki i symptomato-
logii mukowiscydozy wœród personelu podstawowej opieki zdrowotnej oraz brak
doœwiadczenia w leczeniu pacjentów z mukowiscydoz¹ w placówkach medycz-
nych w miejscu zamieszkania chorych. Oœrodki specjalistyczne, w tym oœrodki le-
czenia mukowiscydozy przeznaczone s¹ g³ównie dla dzieci, tote¿ rosn¹ca grupa
doros³ych pacjentów ma powa¿ne problemy z dostêpnoœci¹ do stosownej pomocy
medycznej. Wypowiedzi osób z mukowiscydoz¹ i ich rodziców na internetowych
forach dyskusyjnych oraz artyku³owane podczas dorocznych zjazdów Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoz¹ wskazuj¹ na ró¿ne czynniki opóŸniaj¹ce
proces leczenia. Dotycz¹ one m.in.: utrudnieñ w korzystaniu z zagwarantowane-
go prawem leczenia ambulatoryjnego, nieprzestrzegania zasad higieny i profilak-
tyki zaka¿eñ w warunkach szpitalnych, dostêpu do najnowoczeœniejszych leków,
a tak¿e problemów z kwalifikacj¹ do przeszczepów organów w oœrodkach zagra-
nicznych. Ostatni z problemów dotyczy g³ównie chorych doros³ych z zaawanso-
wan¹ mukowiscydoz¹, dla których transplantacja p³uc jest jedynym skutecznym
leczeniem maj¹cym wp³yw na rokowanie [Cofta 2010]. W przypadku chorych
z marskoœci¹ w¹troby pojawia siê te¿ koniecznoœæ przeszczepu w¹troby. U pa-
cjentów z mukowiscydoz¹ istnieje ryzyko zaka¿enia siê szczepami bakteryjnymi
i odrzucenia przeszczepu. Sta³ym problemem jest te¿ niewystarczaj¹ca liczba
dawców narz¹dów [www.mukowiscydoza.net.pl].

Bardzo trudnym zagadnieniem jest problem opieki terminalnej osób z muko-
wiscydoz¹. Wobec chorych doœwiadczaj¹cych ogromnego cierpienia fizycznego
zaleca siê stosowanie „terapii mieszanej”, ³¹cz¹cej leczenie objawowe (np. opio-
idami) z leczeniem przyczynowym (np. antybiotykami) i zapobiegawczymi (np.
witaminami) [Hodson 1995, za: Cofta 2010]. Objawami, które wymagaj¹ dzia³añ
medycznych s¹: dusznoœci, ból, nudnoœci i wymioty oraz lêk. Opiek¹ terminaln¹
otoczeni s¹ chorzy:
– w schy³kowej fazie niewydolnoœci oddechowej,
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– którzy nie wyra¿aj¹ zgody na dalsze leczenie w warunkach szpitalnych,
a w tym na podejmowanie czynnoœci resuscytacyjnych,

– u których nie rozwa¿a siê zabiegu transplantacji p³uc.
Opieka terminalna w praktyce rzadko jest jednak przejmowana przez oœrodki

opieki paliatywnej, zwykle pacjenci pozostaj¹ a¿ do œmierci w szpitalu na od-
dzia³ach intensywnej terapii, gdzie opiekuj¹ siê nimi wyspecjalizowane zespo³y,
zw³aszcza pulmonologiczne [Cofta 2010].

Specyficzne problemy psychospo³eczne osób z mukowiscydoz¹
oraz ich rodzin

Chocia¿ ka¿da z chorób przewlek³ych ma swoisty obraz kliniczny, to w psy-
chologii zdrowia nadal dyskutowana jest kwestia, na ile determinuje on okreœlone
skutki psychospo³eczne u osób z poszczególnymi jednostkami chorobowymi,
szczególnie w wieku rozwojowym. Czêœæ badaczy zak³ada, ¿e przewlekle chorzy
doœwiadczaj¹ wspólnych trudnoœci przystosowawczych, niezale¿nie od jednostki
chorobowej, któr¹ s¹ dotkniêci [Eiser 2003; Petersen, Schmidt i wsp. 2005]. Nie
sposób jednak nie zauwa¿yæ, ¿e pewne cechy chorób przewlek³ych, takie jak np.
ich terminalny charakter lub wystêpowanie nag³ych objawów, zwi¹zanych z ry-
zykiem utraty ¿ycia mog¹ wywo³ywaæ specyficzne konsekwencje: nasilenie lêku,
znacz¹ce obni¿enie poczucia sprawstwa lub inne zaburzenia adaptacyjne. Pilecka
i Stachel [2011], omawiaj¹c kontrowersje wokó³ paradygmatu wspólnych i swois-
tych cech rozwoju w sytuacji ró¿nych chorób przewlek³ych, wskazuj¹ na poja-
wiaj¹ce siê wspó³czeœnie przekonanie o potrzebie „bardzo rozleg³ych badañ pro-
wadzonych w grupach dzieci dotkniêtych ró¿nymi chorobami, dobranych
w sposób homogeniczny, aby na podstawie ich rezultatów rozstrzygn¹æ bardziej
jednoznacznie, które cechy s¹ wspólne, a które s¹ wy³¹czn¹ konsekwencj¹ okre-
œlonej choroby” [Pilecka, Stachel 2011, s. 179].

Ograniczona forma niniejszego opracowania, wynikaj¹ca z charakteru publi-
kacji oraz jego cel, jakim jest przybli¿enie szeroko ujêtych problemów œrodowiska
osób dotkniêtych mukowiscydoz¹ zadecydowa³y, ¿e analiza psychospo³ecznego
funkcjonowania chorych
i ich rodzin zosta³a w nich przedstawiona wy³¹cznie w aspekcie wybranych, spe-
cyficznych trudnoœci. W literaturze przedmiotu istniej¹ doniesienia ukazuj¹ce
pozytywne wymiary tego¿ funkcjonowania [Foster, Bryon i wsp. 1998; Wong,
Heriott 2007], aczkolwiek s¹ one mniej licznie reprezentowane ni¿ publikacje
podkreœlaj¹ce negatywne pozamedyczne skutki mukowiscydozy [Berge, Patter-
son 2004].

146 Renata Zubrzycka



Warto zaznaczyæ, ¿e polskie prace badawcze odnosz¹ce siê do powy¿szej pro-
blematyki s¹ bardzo nieliczne [m.in. Dêbska 2006, Pilecka 1990]. G³êbsze poznanie
doœwiadczeñ „œrodowiska muko’ mo¿e umo¿liwiæ siêgniêcie do literatury biogra-
ficznej autorstwa samych chorych na mukowiscydozê [Gliniecka, Maksymowicz
2007; Hedwig 2011], odkrywaj¹cej œwiat pe³en cierpienia, ale zarazem niezwyk³ej
si³y w zmaganiu siê z nieuleczaln¹ chorob¹ i przekraczania jej granic poprzez
wielk¹ afirmacjê ¿ycia.

„Piêtno” choroby genetycznej

Mukowiscydoza jest chorob¹, która mo¿e manifestowaæ siê odmiennoœci¹ fi-
zyczn¹, m.in. specyficzn¹ budow¹ palców (palce pa³eczkowate, tzw. „palce dobo-
sza”), niskim wzrostem i niedoborami wagi oraz kaszlem. Powy¿sze objawy s¹
czasami ukrywane przez chorych, zw³aszcza kiedy s¹ 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 m³odzie¿ ukrywaj¹ tak¿e za¿ywanie leków [Tolbert 2003, za: Orlicz
2010], a lêk przed odrzuceniem przez rówieœników staje siê przyczyn¹ wycofywa-
nia z relacji spo³ecznych [Badlan 2006, za: Orlicz 2010].

Powa¿ne trudnoœci wynikaj¹ce z genetycznego charakteru transmisji muko-
wiscydozy mog¹ dotykaæ tak¿e relacji wewn¹trzrodzinnych. Brytyjskie badania
jakoœciowe zrealizowane przez Hodgkinson i Lester [2002] w grupie 17 matek wy-
chowuj¹cych ma³e dzieci z mukowiscydoz¹ pokaza³y, ¿e obci¹¿enie genetyczne
dziecka jest trudnym wyzwaniem dla rodziców i dziadków. Matki czu³y siê odpo-
wiedzialne za problemy zdrowotne w³asnego dziecka, szczególnie dotyczy³o to
samotnych matek, matek w rodzinach, w których wystêpowa³y problemy z po-
dzia³em uci¹¿liwych obowi¹zków opieki nad chorym dzieckiem oraz trudnoœci
zwi¹zane z uzyskaniem wsparcia ze strony cz³onków dalszej rodziny. Wiêkszoœæ
badanych kobiet zachêca³a innych cz³onków rodziny, aby poddali siê badaniom
w kierunku nosicielstwa mukowiscydozy, ale czêsto starania te by³y bezskuteczne.
Okaza³o siê tak¿e, ¿e na skutek konfliktów wokó³ nosicielstwa nieprawid³owego
genu w wielu rodzinach dosz³o do zaburzenia wiêzi miêdzyosobowych.

Teoretyczny kontekst stygmatyzacji spo³ecznej chorych z mukowiscydoza
zosta³ zaprezentowany szerzej w odrêbnym opracowaniu [Zubrzycka 2012], za-
gadnienie to nadal czeka na empiryczn¹ weryfikacjê na gruncie polskim.

Utrudnione rodzicielstwo osób z mukowiscydoz¹

Jeszcze przed 50 laty chorzy na mukowiscydozê umierali we wczesnym dzie-
ciñstwie [Mazurek 2009]. Zwiêkszaj¹ca siê dziœ, dziêki postêpowi medycyny, liczba
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doros³ych chorych na œwiecie i w Polsce generuje potrzebê okreœlenia konkret-
nych wyzwañ doros³oœci z mukowiscydoz¹ w aspektach: medycznym i pozame-
dycznym oraz poszukiwania sposobów sprostania im. Jednym z najbardziej istot-
nych jest problem zak³adania w³asnych rodzin i rodzicielstwa osób chorych.

Oko³o 97–98 % mê¿czyzn z mukowiscydoz¹ cierpi na niep³odnoœæ, która jest
najczêœciej spowodowana niedro¿noœci¹ nasieniowodów, a tak¿e nieprawid³o-
woœciami w produkcji plemników: oligozoospermi¹ (niedobór plemników) lub
azoospermi¹ (brak plemników). U kobiet os³abiona p³odnoœæ jest najczêœciej wy-
nikiem zwiêkszonej gêstoœci œluzu, który utrudnia przenikanie plemników do ko-
mórki jajowej [Pogorzelski 2012c].

Interesuj¹ce badania dotycz¹ce problematyki seksualnoœci przeprowadzono
w du¿ej, licz¹cej 264 osób grupie mê¿czyzn z 5 Oœrodków Leczenia Mukowiscy-
dozy dla Doros³ych w Australii [Sawyer, Farrandt i wsp. 2009]. Wiek badanych
wynosi³ od 17 do 56 lat, zastosowano Kwestionariusz dotycz¹cy zdrowia seksual-
nego i reprodukcyjnego (sexual and reproductive Heath – SHR), odnosz¹cy siê do
stanu wiedzy, postaw i zachowañ. W œwietle uzyskanych wyników 99% bada-
nych mia³o œwiadomoœæ, ¿e mukowiscydoza mo¿e wp³ywaæ na ich p³odnoœæ, jed-
nak dla 49% mê¿czyzn informacja o bezp³odnoœci nie by³a znacz¹c¹ i tylko 12%
uzna³o j¹ za bardzo przygnêbiaj¹c¹. 30% badanych stwierdzi³o, ¿e bezp³odnoœæ
wp³ynê³a negatywnie na ich zwi¹zek. Przyk³adowe odpowiedzi obrazuj¹ce
powy¿szy problem by³y nastêpuj¹ce: „Nie mog³em zbytnio anga¿owaæ siê
w zwi¹zek, w którym partner nie akceptuje braku mo¿liwoœci posiadania dzieci”,
„Niep³odnoœæ zniszczy³a mój zwi¹zek”, czy te¿: „jestem rozwiedziony dwa razy
z powodu niep³odnoœci”. 22% (57 osób) badanych mê¿czyzn mia³o dzieci, przy
czy ró¿ne by³y ich drogi do ojcostwa: 29 respondentów skorzysta³o z technik
wspomaganego rozrodu, a 26 nie by³o biologicznymi ojcami. Dziewiêciu mê¿-
czyzn by³o ojcami zastêpczymi, 15 skorzysta³o z inseminacji nasieniem dawcy,
2 zadeklarowa³o, ¿e do poczêcia dosz³o drog¹ naturaln¹, 2 badanych zaœ nie
poda³o szczegó³ów.

Zakoñczenie

Celem niniejszego artyku³u by³o zasygnalizowanie trudnoœci, z jakimi zmaga
siê stosunkowo nieliczna grupa osób w Polsce, cierpi¹cych na rzadk¹ chorobê ge-
netyczn¹ – mukowiscydozê – oraz ich rodziny. Najnowsze szacunkowe dane
okreœlaj¹ populacjê polskich chorych na 1500 osób. Je¿eli do³¹czyæ do ich grona
najbli¿szych cz³onków rodzin, to liczba ludzi doœwiadczaj¹cych ró¿norakich
obci¹¿eñ z tytu³u mukowiscydozy wzroœnie do kilku tysiêcy. W porównaniu z po-
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pulacjami „uwik³anymi” w doœwiadczenie ¿ycia z innymi, czêœciej wystêpuj¹-
cymi chorobami przewlek³ym lub te¿ innego rodzaju niepe³nosprawnoœciami,
jest to niewielka liczba. Rzadkoœæ wystêpowania, wieloobjawowoœæ mukowiscy-
dozy i jej terminalny charakter sprawiaj¹ jednak, ¿e choroba ta stanowi powa¿ne
wyzwanie dla specjalistów z wielu dziedzin.

Jest tak¿e wci¹¿ zbyt ma³o znana w odbiorze spo³ecznym, aczkolwiek
z nadziej¹ i uznaniem nale¿y dostrzec popularyzatorsk¹ dzia³alnoœæ organizacji
zrzeszaj¹cych chorych, np. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoz¹ zaan-
ga¿owa³o do wspó³pracy cenion¹ medalistkê olimpijsk¹ – Justynê Kowalczyk,
Fundacja MATIO zaœ jest realizatorem medialnych kampanii spo³ecznych, m.in.
Ogólnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.

Zaprezentowane powy¿ej opracowanie jest syntetycznym przegl¹dem pro-
blematyki, której wybrane obszary s¹ aktualnie badane przez autorkê i bêd¹ sta-
nowiæ przedmiot jej przysz³ych publikacji. Pozostaje nadziej¹, ¿e zmaganiom
osób chorych na mukowiscydozê w Polsce bêdzie towarzyszyæ zrozumienie
i aktywne wsparcie ze strony coraz wiêkszej liczby osób i œrodowisk.
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Mechanizmy naznaczania spo³ecznego
osób z niskoros³oœci¹

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-
moted by mass media and thus a person with a short stature is usually perceived by society
through the prism of flawed beauty. This article presents short describe of the labeling theory as
well as the phenomenon of social stigmatization towards individuals with short stature (espe-
cially children with idiopathic short stature). Indicates on the limitations and difficulties of indi-
viduals with short stature, problems with his/her psychosocial functioning, difficulties in
adaptation to social community and meaning of coping strategies.
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Wprowadzenie

W postrzeganiu niepe³nosprawnoœci jako zjawiska spo³ecznego w ostatnich
dekadach wystêpowa³y znacz¹ce zmiany. Swoistym zwieñczeniem tych zmian
by³o przejœcie od modelu biomedycznego (skoncentrowanego na deficytach jed-
nostki, wymagaj¹cych pomocy medycznej) do modelu spo³ecznego (uwzglêd-
niaj¹cego potencja³ osób z niepe³nosprawnoœci¹ i mo¿liwoœci ich rozwoju w wa-
runkach tworzonych przez otwarte spo³eczeñstwo). Obecnie podkreœla siê
znaczenie kontekstu spo³ecznego, interakcji z otoczeniem, oddzia³ywañ i zale¿-
noœci pomiêdzy osobami z niepe³nosprawnoœci¹ a spo³eczeñstwem, poniewa¿ –
zgodnie z definicj¹ WHO z 2007 r. – „niepe³nosprawnoœæ to wielowymiarowe zja-
wisko wynikaj¹ce ze wzajemnych oddzia³ywañ miêdzy ludŸmi a ich fizycznym



i spo³ecznym otoczeniem, efekt barier napotykanych w otoczeniu fizycznym
i spo³ecznym” [WoŸniak 2008, s. 54].

Niepe³nosprawnoœæ nadal traktowana jest jednak jako coœ odmiennego, na-
dal bywa tak¿e postrzegana w wymiarze negatywnym. Osoby z niepe³nospraw-
noœci¹, oprócz barier architektonicznych i prawnych, napotykaj¹ tak¿e na bariery
psychologiczne (powi¹zane z „obrazem siebie” problemy z samoakceptacj¹, po-
czuciem w³asnej wartoœci i jakoœci ¿ycia) oraz spo³eczne (dotycz¹ce relacji z innymi
osobami, negatywnych interakcji, postaw i stereotypów), maj¹ce istotny wp³yw
na sposób funkcjonowania spo³ecznego [WoŸniak 2008].

Spo³eczna percepcja osób z niepe³nosprawnoœci¹ czêsto ogranicza siê g³ównie
do zauwa¿ania (podkreœlania) odmiennoœci ich wygl¹du i sposobu funkcjonowa-
nia oraz do postrzegania ich jako jednostek ró¿ni¹cych siê od typowych przedsta-
wicieli danej zbiorowoœci. Wszelkie odchylenia od spo³ecznie akceptowanej nor-
my (jak np. ograniczenia sprawnoœci, widocznoœæ dysfunkcji, odmiennoœæ
w wygl¹dzie lub zachowaniu itp.) sprzyjaj¹ powstawaniu stereotypów oraz styg-
matyzowaniu osób o cechach niezgodnych z norm¹, traktowaniu osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jako „dewiantów”, zaœ samej niepe³nosprawnoœci jako swoistej
formy dewiacji spo³ecznej [Marsza³ek 2007].

Teoria naznaczania spo³ecznego

Proces tworzenia stereotypów oraz stygmatyzowania jednostek innych od
ogó³u stanowi od lat przedmiot dociekañ badaczy z ró¿nych dyscyplin nauko-
wych. Jedn¹ z wielu istniej¹cych koncepcji jest powsta³a na pocz¹tku lat 50. XX w.
teoria naznaczania spo³ecznego (labeling theory – teoria etykietowania, teoria styg-
matyzacji), wed³ug pierwotnych za³o¿eñ dotycz¹ca g³ównie zachowañ przestêp-
czych. Podstaw¹ jej powstania by³o pojêcie „jaŸni odzwierciedlonej” Ch.H. Cooley’a,
czyli sposobu „w jaki indywidualne poczucie jaŸni jest »odzwierciedlane« i odbi-
jane przez innych” [Marshall 2004, s. 43]. Wed³ug Cooley’a obraz samego siebie
stanowi wynik interakcji pomiêdzy jednostk¹ a jej otoczeniem: ka¿da jednostka –
na podstawie opinii innych osób – posiada zdanie na swój temat oraz samoocenê
wp³ywaj¹c¹ na jej zachowanie [Marshall 2004].

W teorii naznaczania spo³ecznego istotne jest nie tyle samo zachowanie de-
wiacyjne, ile reakcja spo³eczna na nie, zaœ „dewiacja” jako naruszenie wzorców
normatywnych danej grupy stanowi pojêcie „o zmiennym zakresie, wieloznacz-
nym i p³ynnym” [Marshall 2004, s. 54]. Ró¿nicowanie osób tworzy reakcje spo³ecz-
ne (np. karanie, degradacjê czy izolacjê) wobec jednostek lub grup, okreœlanych
jako „inne”. Dewiacja jest statusem przypisanym w³aœciwoœciom (psychicznym
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i fizycznym), zachowaniu b¹dŸ roli negatywnie ocenianej przez otoczenie, a jed-
nostka o takim zachowaniu zostaje nazwana dewiantem [Kojder 1980; Marsza³ek
2007].

Teoria (czêœciej i trafniej okreœlana jako koncepcja b¹dŸ kierunek) naznacza-
nia spo³ecznego ewoluowa³a na przestrzeni dekad. Za jej pierwszego przedstawi-
ciela uznaje siê E. Lemerta, który uwa¿a³, ¿e dewiacja powstaje w wyniku reakcji
(kontroli) spo³ecznej. Wyró¿ni³ tak¿e dwa rodzaje dewiacji: pierwotn¹ – istniej¹c¹
bez reakcji spo³ecznej, oraz wtórn¹, powodowan¹ przez ci¹g interakcji pomiêdzy
dewiantem a piêtnuj¹cym go otoczeniem, eskalacjê negatywnych emocji i stoso-
wanie coraz silniejszych kar i odrzucenia, a¿ do akceptacji przez dewianta narzu-
conego statusu spo³ecznego i przystosowania siê do nowej roli spo³ecznej. Reak-
cje spo³eczne na obecnoœæ dewianta (dewiacji) sprawiaj¹, i¿ niektóre jednostki tak
okreœlane zaczynaj¹ siê zachowywaæ zgodnie z nadanymi im przez otoczenie ety-
kietami: poddane procesowi stygmatyzacji wytwarzaj¹ negatywny obraz samego
siebie, wp³ywaj¹cy na ich zachowanie [Kojder 1980; Marsza³ek 2007].

Jeden z reprezentantów teorii naznaczania H.S. Becker w pracy Outsiders
z 1963 r. dowodzi³, ¿e to grupy spo³eczne stanowi¹ regu³y, „których z³amanie sta-
nowi dewiacjê”, a „dewiacja nie jest w³aœciwoœci¹ czynu, który pope³ni³a jednost-
ka, tylko konsekwencj¹ zastosowania przez innych regu³ i sankcji wobec »przestêp-
cy«. Dewiant to osoba, której z powodzeniem przylepiono t¹ etykietkê; zachowa-
nie dewiacyjne to zachowanie, które ludzie okreœlaj¹ w ten sposób” [Becker 2009,
s. 13]. „Dewiacyjnoœæ” danego zachowania zale¿y zatem wy³¹cznie od spo³ecznej
reakcji na nie, zaœ samo zachowanie dewiacyjne nie posiada specyficznych cech,
umo¿liwiaj¹cych odró¿nienie go od innych zachowañ, a dewianta od „nie-de-
wianta” [Becker 2009]. Podobnie twierdzi³ E. Lemert w odniesieniu do osób nie-
pe³nosprawnych, podkreœlaj¹c, ¿e niepe³nosprawnoœæ fizyczna istnieje niezale¿-
nie od kultury i jest spotykana we wszystkich spo³ecznoœciach, odmienny
i kulturowo zró¿nicowany jest natomiast stopieñ, w jakim dysfunkcja ogranicza
mo¿liwoœci pe³nienia ról spo³ecznych [Kojder 1980]. Zatem dewiacj¹ pierwotn¹
jest tu dysfunkcja biomedyczna, zaœ dewiacj¹ wtórn¹ – dysfunkcja spo³eczna, czy-
li nieakceptowane spo³ecznie formy reagowania osoby z niepe³nosprawnoœci¹ na
przejawiane wobec niej postawy otoczenia (izolowanie, stygmatyzowanie, dys-
kryminowanie) [B³eszyñska 2001]. Niepe³nosprawnoœæ powoduje nadawanie
etykietek, które „wt³aczaj¹ osobê w kategoriê, która jest wype³niona spo³ecznymi
znaczeniami i uprzedzeniami [...]. Osobowoœæ jakby zastyga w postaci upoœledze-
nia” [Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997, s. 13].

W koncepcji naznaczania spo³ecznego kluczowe jest pojecie to¿samoœci, rede-
finiowanej i przekszta³canej zgodnie z wzorem przypisanym przez otoczenie
spo³eczne. To¿samoœæ jednostki, zwi¹zan¹ z pe³nionymi przez ni¹ rolami spo³ecz-
nymi, tworz¹ dwie, zintegrowane i wchodz¹ce we wzajemne powi¹zania struktu-
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ry: to¿samoœæ osobista (sta³e i specyficzne, niepowtarzalne w³aœciwoœci podmio-
tu) i to¿samoœæ spo³eczna (znacz¹ce dla jednostki zaszeregowania, okreœlaj¹ce
stopieñ jej przynale¿noœci oraz identyfikacji z otoczeniem) [B³eszyñska 2001].

A. Ostrowska i J. Sikorska [1996] definiowa³y proces naznaczania spo³ecznego
w kategorii automarginalizacji, rozumiej¹c owo pojêcie jako zaakceptowanie
przez osobê z niepe³nosprawnoœci¹ oferowanego jej przez otoczenie obrazu „ja”
wraz z towarzysz¹cym temu obrazowi niskim statusem spo³ecznym, zwi¹zanym
z przynale¿noœci¹ do grupy zmarginalizowanej. W syndromie automarginaliza-
cji, kszta³tuj¹cym siê w toku socjalizacji, szczególn¹ rolê pe³ni¹ wpajane osobom
z niepe³nosprawnoœci¹ specyficzne modele osobowe, wzory karier ¿yciowych
oraz sposoby postêpowania.

Wobec teorii naznaczania spo³ecznego formu³owano liczne uwagi krytyczne.
Dotyczy³y one m.in. koncepcji E. Lemerta, wed³ug której bezwolna jednostka po-
zwala na wt³oczenie jej w rolê dewianta, bez uwzglêdnienia zarówno indywidua-
lnej odpornoœci na dzia³ania stygmatyzuj¹ce, jak i psychologiczne oraz spo³eczne
mechanizmy obronne. Krytycy wskazywali tak¿e na istnienie procesów pro-
wadz¹cych do zachowañ dewiacyjnych (takich jak odmienne wzorce socjalizacji)
[Kojder 1980].

„Spo³eczna widownia”, stereotypy i stygmatyzowanie

Odmienne spojrzenie zaprezentowa³ E. Goffman [2005], wed³ug którego piêt-
no to wszystko, co zak³óca „normalne” spo³eczne kontakty, wœród trzech typów
stygmatu wymieniaj¹c tak¿e fizyczny, zwi¹zany z dysfunkcjami, deformacjami
cia³a, brzydot¹ itp. Dla Goffmana piêtno jest nie tylko przymiotem nosiciela, ale
tak¿e relacj¹ pomiêdzy nosicielem piêtna a normalsem. Niepe³nosprawnoœæ jako
stygmat jest cech¹ negatywn¹, przypisan¹ jednostce przez ogó³ spo³eczeñstwa –
do przyczepienia etykietki inwalidy wystarczy wzbudzaj¹ca niechêæ u³omnoœæ
cia³a, zaœ osoba z niepe³nosprawnoœci¹ nie ma wp³ywu na sw¹ now¹ to¿samoœæ,
stworzon¹ w œwiadomoœci spo³ecznej.

Spo³eczeñstwa funkcjonuj¹ w ramach okreœlonych systemów aksjologiczno-
normatywnych. Spo³eczeñstwo („spo³eczna widownia”) ustala kategorie i decy-
duje, które cechy s¹ postrzegane jako normalne i naturalne, decyduje, co jest nie-
po¿¹dane/nieaprobowane. Proces stygmatyzacji dotyczy negatywnej spo³ecznej
reakcji na istnienie jednostki innej, ró¿ni¹cej siê »czymœ« od spo³ecznie przyjêtej
normalnoœci. Stygmatem mo¿e byæ np. cecha fizyczna, niedoskona³oœæ lub
s³aboœæ, sprzeczna ze stereotypowymi oczekiwaniami co do tego, jaki powinien
byæ dany typ jednostki oraz uwa¿ana w danym œrodowisku za dyskredytuj¹c¹
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[Goffman 2007; Link, Phelan 2001; Pawlica 2001]. Znacz¹c¹ cech¹ spostrzegania
spo³ecznego jest przyporz¹dkowywanie innych wed³ug takich kryteriów, jak np.
specyficzne cechy osobowoœci lub cechy fizyczne (m.in. p³eæ, wiek, wygl¹d, spraw-
noœæ fizyczna). „Spo³eczna widownia” (zgodnie z mechanizmem atrybucji) nie
szuka uzasadnienia dla zjawisk, zdarzeñ czy zachowañ, poniewa¿ uwa¿a, ¿e je
zna; ³atwo przy tym o tworzenie stereotypów (stosowanie uogólnieñ na podsta-
wie jednej lub kilku informacji) i id¹ce za tym dyskryminuj¹ce zachowania
[Försterling 2005; Weigl 2000].

Niepe³nosprawnoœæ i zmiany chorobowe mog¹ wykluczaæ spo³ecznie osoby,
które odbiegaj¹ od „normy”. Widocznoœæ choroby/niepe³nosprawnoœci oraz typ
przejawianych zaburzeñ odró¿niaj¹ je od wiêkszoœci spo³eczeñstwa oraz deter-
minuj¹ postawy wystêpuj¹ce w ich otoczeniu spo³ecznym, tj. wysoki poziom dys-
tansu spo³ecznego oraz tendencje izolacyjne. Proces naznaczania spo³ecznego
mo¿na zdefiniowaæ w kategorii automarginalizacji – zaakceptowania przez osobê
z niepe³nosprawnoœci¹ oferowanego jej przez otoczenie (spo³eczn¹ widowniê,
czyli osoby z rodziny, grup odniesienia itp.) obrazu „ja” i towarzysz¹cego temu
obrazowi niskiego statusu spo³ecznego, przyjêcie to¿samoœci cz³onka grupy
zmarginalizowanej [Major, O’Brien 2005; Somma, Bond 2006].

Posiadanie nietolerowanej spo³ecznie cechy mo¿e prowadziæ do stopniowej
zmiany obrazu w³asnej osoby, do samonaznaczania – jednostka ma œwiadomoœæ,
¿e jej cechy lub w³aœciwoœci s¹ gorsze, brzydkie, inne, dyskredytuj¹ce, co mo¿e
prowadziæ do zaistnienia poczucia ma³ej wartoœci, powstania kompleksów i zmian
w samoocenie; zatem zani¿ona samoocena jest w tym przypadku przyczyn¹
naznaczania i samonaznaczania. Nale¿y podkreœliæ, ¿e mechanizmy naznaczania
spo³ecznego oraz samonaznaczanie mog¹ wystêpowaæ niezale¿nie od siebie
[Goffman 2007; Pawlica 2001].

Niskoros³oœæ – przyczyny, wp³yw na codzienne funkcjonowanie

Niskoros³oœæ (short stature – niski wzrost, niedobór wzrostu) to zaburzenie
wzrastania, które ocenia siê na podstawie porównañ z dzieæmi tej samej p³ci
i w tym samym wieku. Definiowane jest „jako sytuacja, gdy wysokoœæ cia³a danej
osoby osi¹ga wartoœæ poni¿ej 2 odchyleñ standardowych dla wieku, p³ci i popula-
cji” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñska 2008, s. 72].

Niski wzrost mo¿e byæ wariantem normy rozwojowej b¹dŸ wynikiem patolo-
gii. Mo¿e powstaæ w efekcie zaburzeñ hormonalnych, jako element zespo³ów ge-
netycznych, skutek wewn¹trzmacicznego opóŸnienia wzrastania b¹dŸ chorób
przewlek³ych, albo te¿ byæ cech¹ konstytucjonaln¹, niemaj¹c¹ zwi¹zku z innymi
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patologiami. Interpretuj¹c pomiary dziecka nale¿y sprawdziæ, czy niski wzrost
nie jest cech¹ rodzinn¹, uwzglêdniaj¹c wzrost rodziców i dziadków oraz fakt, ¿e
niskoros³oœæ w rodzinie wielodzietnej mo¿e dotyczyæ np. tylko jednego dziecka
[Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñska 2008; Styne 2001; Wheeler i in. 2004].
Poniewa¿ przyczyny niskoros³oœci mog¹ byæ rozmaite, zró¿nicowanie to sprawia
liczne problemy w obiektywnym porównywaniu funkcjonowania psycho-
spo³ecznego grup dzieci o ró¿nej etiologii niedoboru wzrostu. Najbardziej obszerna
i zarazem najczêœciej badana pod wzglêdem funkcjonowania psychospo³ecznego
(oprócz dzieci z niedoborem hormonu wzrostu powodowanym niedoczynnoœci¹
przysadki: somatotropinow¹ SNP lub wielohormonaln¹ WNP), a przy tym nie-
jednolita, jest grupa dzieci z niskoros³oœci¹ bez jednoznacznie rozpoznanej przy-
czyny, okreœlana za pomoc¹ ró¿nych terminów: idiopatyczny niski wzrost (INW,
ang. idiopathic short stature – ISS), rodzinny niski wzrost, konstytucjonalny niski
wzrost, konstytucjonalne opóŸnienie wzrastania i dojrzewania/rozwoju (KOWR)
[Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñska 2008; Ranke 1996].

Niskoros³oœæ (a zw³aszcza znaczny niedobór wzrostu) w istotny sposób kom-
plikuje codzienne funkcjonowanie. Przede wszystkim mo¿e znacz¹co utrudniaæ
(lub wrêcz uniemo¿liwiaæ) korzystanie z miejsc i urz¹dzeñ standardowo dostoso-
wanych do przewa¿aj¹cej w populacji grupy osób o wzroœcie przeciêtnym, takich
jak rzeczy u¿ytkowe (np. meble, sprzêt AGD, samochody), obiekty u¿ytecznoœci
publicznej czy œrodki transportu; czêœæ utrudnieñ mo¿e przyczyniaæ siê do ogra-
niczania b¹dŸ rezygnacji z uczestnictwa w niektórych formach ¿ycia spo³ecznego.
Niski wzrost ogranicza mo¿liwoœci swobodnego wyboru drogi edukacji i kariery
zawodowej, mo¿e tak¿e utrudniaæ relacje z innymi, szczególnie przy tworzeniu
bliskich relacji oraz szukaniu partnera ¿yciowego [Busschbach i in. 1998; Stabler
i in. 1996; Ulph i in. 2004].

Stereotypy zwi¹zane z niskoros³oœci¹

Postawy wobec niskoros³oœci i osób o niskim wzroœcie, ujawniane w spo³eczeñ-
stwie (w tym przez dzieci, m³odzie¿, rodziców i lekarzy), maj¹ zazwyczaj postaæ
utrwalonych przekonañ i powszechnie spotykanych negatywnych stereotypów
[Kelnar 1990]. Powszechnie uznawany kanon estetyczny, lansowany przez prze-
kazy mass-mediów, faworyzuje osoby wysokie, które zdecydowanie dominuj¹
w obszarze kultury masowej. Schemat ten jest g³êboko zakotwiczony w tradycji
i kulturze, powoduje, ¿e wspó³czesnego cz³owieka postrzega g³ównie poprzez
pryzmat cia³a [Samborska 2005]. Dla wiêkszoœci ludzi wygl¹d fizyczny odgrywa
znacz¹c¹ rolê w ¿yciu – stanowi o atrakcyjnoœci danej osoby, wp³ywa na jej
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postrzeganie przez innych (³¹cznie z przypisywaniem ludziom o danym wygl¹-
dzie okreœlonych cech osobowoœci oraz oczekiwañ), co przek³ada siê na kszta³t co-
dziennych relacji interpersonalnych (dobieranie sympatii oraz antypatii, tworzenie
zwi¹zków, szukanie partnera ¿yciowego) [Sandberg i in. 2004; Zieniewicz 2010].

Stereotypy spo³eczne dotycz¹ce niskoros³oœci funkcjonuj¹ ju¿ od najm³od-
szych lat; status danej osoby i osi¹gane korzyœci spo³eczne s¹ uto¿samiane z jej sy-
lwetk¹ – wysoki wzrost postrzegany jako synonim si³y fizycznej, autorytetu,
w³adzy i sukcesu. Osobom o wzroœcie wy¿szym ni¿ przeciêtny przypisywane jest
znacznie wiêcej cech pozytywnych ni¿ pozosta³ym, przy czym nawet dzieci przy-
pisuj¹ pozytywne cechy osobom wysokim oraz negatywne – niskim. Liczne
Ÿród³a [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñska 2008; Gilmour, Skuse 1996;
Kelnar 1990; Kelnar i in. 1999; Myers 2003; Sandberg i in. 2004; Sandberg, Colsman
2005a; Voss, Wiklund 1995; Zieniewicz 2010] potwierdzaj¹, ¿e w wiêkszoœci
spo³eczeñstw osoby wysokie czêœciej osi¹gaj¹ wy¿szy status zawodowy, czêœciej
staj¹ siê liderami spo³ecznymi i politycznymi, przy czym dotyczy to przede
wszystkim mê¿czyzn – niski wzrost u p³ci ¿eñskiej bywa bowiem oceniany jako
kobiecy i atrakcyjny [Busschbach i in. 1998].

Stereotypowo niskoros³oœæ jest niemal powszechnie traktowana jako nie-
pe³nosprawnoœæ, maj¹ca istotny wp³yw na fizyczny, psychiczny oraz spo³eczny
rozwój dziecka/adolescenta oraz na poziom stresu spo³ecznego i jakoœæ ¿ycia oso-
by doros³ej. Dzieci i doroœli z niskoros³oœci¹ s¹ Ÿle traktowani z powodu ich wzro-
stu oraz s¹ gorzej przystosowani psychospo³ecznie; niscy mê¿czyŸni s¹ mniej
atrakcyjni dla kobiet jako partnerzy, zaœ osoby doros³e z niskoros³oœci¹ osi¹gaj¹
ni¿szy status zawodowy [Kelnar 1990; Sandberg i in. 2004; Sandberg, Colsman
2005a; Voss, Wiklund 1995].

Wystêpuj¹ce powszechnie negatywne stereotypy dotycz¹ce niskoros³oœci
wynikaj¹ m.in. z mechanizmów spo³ecznych oraz rodzinnych.

Skupienie uwagi na sk³adniku danego obiektu czy zjawiska sprawia, ¿e przy-
daje mu siê wiêksze znaczenie ni¿ ma ono w rzeczywistoœci (zjawisko focusing illu-
sion). Wyrazistoœæ i niemo¿noœæ ukrycia cechy, jak¹ jest niski wzrost mo¿e te¿
pe³niæ rolê wskaŸnika (lighting rod), który mo¿e odwracaæ uwagê od takich ele-
mentów, jak inne przyczyny zaburzeñ zachowania i funkcjonowania spo³eczne-
go [Sandberg, Colsman 2005a].

Zdaniem L.D Voss i D.E. Sandberga [2004] znaczna czêœæ lekarzy uwa¿a, ¿e
u dzieci ze wzrostem poni¿ej 3 centyla wystêpuje upoœledzony dobrostan emo-
cjonalny. Potencjalnie tendencyjne jest tak¿e postrzeganie niskoros³oœci przez ro-
dziców i nauczycieli, sk³onnych interpretowaæ problemy behawioralne lub emo-
cjonalne jako maj¹ce bezpoœredni zwi¹zek z niskoros³oœci¹. Istotne s¹ tak¿e
reakcje otoczenia, jakich doœwiadcza dziecko z niskoros³oœci¹, a które wp³ywaj¹
na ca³¹ rodzinê; umiejêtnoœæ rodziców radzenia sobie z nimi jest wa¿nym czynni-
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kiem determinuj¹cym zdolnoœæ dziecka do zaakceptowania niedoboru wzrostu
i warunkuj¹cym jego adaptacjê spo³eczn¹ [Sandberg i in. 1994; Starke i in. 2000;
Voss, Sandberg 2004].

Niskoros³oœæ a funkcjonowanie psychospo³eczne
w analizach badawczych

Wiele z badañ prowadzonych w ostatnich kilkudziesiêciu latach wykazywa³o
negatywne konsekwencje niskoros³oœci dla psychospo³ecznego rozwoju dziecka
(zarówno w przypadku dzieci zdrowych, tj. z idiopatycznym niskim wzrostem,
jak i tych, u których niski wzrost wynika ze schorzeñ); od dzieci o przeciêtnym
wzroœcie odró¿nia³y siê m.in. wiêksz¹ doz¹ samokontroli, czêœciej wykazywa³y
symptomy lêku i depresji; w wiêkszoœci interakcji spo³ecznych brakowa³o im
asertywnoœci, sk³onnoœci do dominacji i agresji, charakteryzowa³a je natomiast
wiêksza wra¿liwoœæ i sumiennoœæ (tak¿e po zakoñczeniu okresu dzieciñstwa). Ba-
dania wykazywa³y tak¿e s³absze ni¿ w przypadku dzieci przeciêtnego wzrostu
funkcjonowanie poznawcze i osi¹gniêcia szkolne, s³absze kompetencje spo³eczne
oraz wiêcej problemów dotycz¹cych zachowania, ni¿sze wyniki w przystosowa-
niu spo³ecznym, niskie poczucie w³asnej wartoœci, silnie rozwiniête i utrwalone
mechanizmy obronne typu hiperkompensacji i zaprzeczania. Dzieci z niskim
wzrostem czêœciej ni¿ ich rówieœnicy wykazuj¹ spo³eczn¹ niedojrza³oœæ, izolacjê,
nieœmia³oœæ oraz tendencjê do wycofania i unikania konfliktów (jako dominuj¹cy
sposób zachowania, tak¿e po zakoñczeniu okresu dzieciñstwa); czêsto cierpi¹
z powodu fobii spo³ecznej, czuj¹ siê niedostosowane i zale¿ne od rodziców oraz
obwiniaj¹ siebie za swój 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].

Jednak¿e obecnie wyniki wielu badañ dotycz¹cych niskoros³oœci s¹ poddawa-
ne krytyce, z uwagi na istotne b³êdy metodologiczne (m.in. ma³a liczebnoœæ grup,
brak randomizacji, niew³aœciwy dobór badanych – grupy z³o¿one z osób o ró¿nej
etiologii niskoros³oœci, ignorowanie wp³ywu wa¿nych zmiennych niezale¿nych)
[Downie i in. 1997; Gollust i in. 2003; Kranzler i in. 2000; Noeker 2005; Sandberg
2011; Voss, Sandberg 2004]. S³aboœci¹ badañ jest tak¿e fakt, ¿e „zwykle dotycz¹
wyselekcjonowanych grup dzieci – pacjentów kierowanych na diagnostykê do
specjalistycznych klinik i poradni: »najbardziej prawdopodobnego miejsca, gdzie
mo¿na znaleŸæ lêkliwych rodziców i dzieci funkcjonuj¹ce poni¿ej oczekiwañ
(underachieving children«” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñska 2008, s. 74].
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Znacz¹ce zmiany mog¹ce mieæ wp³yw na wyniki studiów badawczych wi¹¿¹
siê tak¿e z coraz szerszym stosowaniem terapii syntetycznym hormonem wzrostu
rhGH (od 1986 r.); nie mo¿na wykluczyæ silnej presji zarówno rodziców dzieci, jak
i koncernów farmaceutycznych zorientowanych na zyski (przez objêcie lecze-
niem jak najwiêkszej liczby pacjentów) [Downie i in. 1996; Sandberg 2011; Sand-
berg, Colsman 2005b].

Nale¿y podkreœliæ, ¿e pomimo dopuszczenia w USA od roku 2003 stosowania
terapii hormonem wzrostu u dzieci i m³odzie¿y z idiopatycznym niskim wzro-
stem [Freemark 2004] terapia ta (kosztowna, a jednoczeœnie nieprzynosz¹ca spek-
takularnych efektów) pozostaje tematem kontrowersji – do dziœ nie s¹ znane
d³ugoterminowe korzyœci uzasadniaj¹ce terapiê hormonem wzrostu osób niskich
bez deficytu hormonalnego, istniej¹ natomiast badania dotycz¹ce mo¿liwoœci
wyst¹pienia efektów niepo¿¹danych [Kemp i in. 2005; Quigley i in. 2005; Ranke
2013].

Pomimo ¿e wskazania do leczenia rhGH nie uwzglêdniaj¹ zaleceñ stosowania
tej terapii u zdrowych niskich dzieci, to powszechny obecnie dostêp do tej meto-
dy leczenia oraz nacisk na atrakcyjnoœæ fizyczn¹ (zwi¹zan¹ m.in. z wysokim wzro-
stem) nasilaj¹ d¹¿enia do leczenia niedoboru wzrostu w przypadkach nie wyni-
kaj¹cych ze wskazañ 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 siê
na dylematach moralnych i etycznych dotycz¹cych tego typu praktyk (okreœla-
nych endokrynologi¹ kosmetyczn¹ lub plastyczn¹), w tym kwestii, czy szerokie
stosowanie leczenia rhGH nie doprowadzi do sytuacji rozbudzenia nierealistycz-
nych oczekiwañ co do efektów terapii oraz braku akceptacji niskoros³oœci (przez
rodziców i spo³eczeñstwo), a zabiegi zwi¹zane z diagnostyk¹ i leczeniem dziecka,
które wcale nie czuje siê inne i gorsze od rówieœników z powodu swego ni¿szego
wzrostu, stan¹ siê dla niego wyrazistym „sygna³em braku akceptacji dla jego od-
miennoœci, urastaj¹cej do rangi dewiacji, a samo leczenie mo¿e siê okazaæ
»okrutn¹ iluzj¹ i kosztownym b³êdem«” [Bielecka-Jasiocha, Rymkiewicz-Kluczyñ-
ska 2008, s. 77].

Z uwagi na niewielk¹ iloœæ przeprowadzonych badañ oraz zastosowan¹
w nich ró¿norodn¹ metodykê zarówno ocena funkcjonowania spo³ecznego
i emocjonalnego, rozwoju intelektualnego, jak i funkcji kognitywnych dzieci z ni-
skoros³oœci¹ jest utrudniona, jednak nie odbiegaj¹ one znacz¹co od przeciêtnych
osi¹gniêæ swych rówieœników. Nie potwierdzono tak¿e zale¿noœci w ocenie kom-
petencji spo³ecznych, problemów z zachowaniem oraz stopniem adaptacji
spo³ecznej zwi¹zanych z przyczyn¹ oraz g³êbokoœci¹ niedoboru wzrostu [Sand-
berg, Colsman 2005a].
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Zgodnie z systematycznym przegl¹dem piœmiennictwa dotycz¹cego zabu-
rzeñ funkcjonalnych u dzieci z pierwotnym niedoborem wzrostu (idiopatyczny
niski wzrost – INW, konstytucjonalne opóŸnienie wzrastania i dojrzewania/roz-
woju – KOWR, somatotropinowa SNP lub wielohormonaln¹ WNP niedoczyn-
noœæ przysadki) ich iloraz inteligencji pozostawa³ na poziomie przeciêtnych war-
toœci, choæ czêstoœæ wystêpowania istotnego deficytu IQ (Z) by³a wiêksza od
wystêpuj¹cej w populacji ogólnej (w przypadku dzieci z INW/KOWR oko³o
szeœciokrotnie, a dzieci z SNP/WNP oko³o trzykrotnie) [Wheeler i in. 2004]. Specy-
ficzne trudnoœci dotyczy³y sprawnoœci matematycznych i powtarzania klasy (istot-
nie czêœciej ni¿ rówieœnicy z grupy kontrolnej), choæ poziom ich osi¹gniêæ szkol-
nych nie odbiega³ zwykle od œredniej rówieœniczej, nie zale¿a³ te¿ – podobnie jak
IQ – od zmian wysokoœci cia³a uzyskanych w terapii rhGH [Stabler i in. 1998].

Sfera osi¹gniêæ szkolnych dzieci niskich jest w znacznym stopniu zale¿na od
wp³ywu czynników œrodowiskowych i psychospo³ecznych: czêsto s¹ one izolo-
wane spo³ecznie, funkcjonuj¹ na marginesie grupy rówieœniczej i niemal stale s¹
nara¿one na ryzyko wiktymizacji (ponad po³owa rodziców potwierdza czêste
przypadki z³ego traktowania – zaczepki, dra¿nienie, wyœmiewanie oraz drêcze-
nie fizyczne z powodu niskiego wzrostu jest nieomal norm¹) [Busschbach i in.
1998; Lee i in. 2009; Voss, Sandberg 2004; Voss, Wiklund 1995].

Ró¿nica wzrostu wzbudza ciekawoœæ, ale tak¿e niechêæ, sprzyja naznaczaniu
– powoduje nadawanie etykietek, powstawanie nieuzasadnionych uprzedzeñ.
Wp³yw negatywnych doœwiadczeñ w kontaktach z otoczeniem spo³ecznym
mo¿e skutkowaæ wyst¹pieniem problemów psychosocjalnych, a w wieku do-
ros³ym obni¿on¹ jakoœci¹ ¿ycia, wy¿szym poziomem stresu psychospo³ecznego
oraz wystêpowaniem fobii spo³ecznej [Sandberg i in. 2004; Starke i in. 2000; Stab-
ler i in. 1996].

Nowe badania dotycz¹ce osób z niskoros³oœci¹ dowodz¹, ¿e za utrudnienia
w wykszta³ceniu siê dojrza³ej osobowoœci dziecka z niskoros³oœci¹ odpowiadaj¹
przede wszystkim negatywne stereotypy spo³eczne i nieodpowiednie traktowa-
nie, a nie niski wzrost; jego wp³yw zmniejsza siê, gdy uwzglêdni siê wszystkie
czynniki maj¹ce wp³yw na rozwój dziecka (edukacja, otoczenie spo³eczne, cechy
indywidualne etc.). Jeœli przyczyn¹ niskiego wzrostu nie jest choroba lub zanied-
banie psychospo³eczne (wolne tempo wzrastania mo¿e œwiadczyæ m.in. o proble-
mach i konfliktach emocjonalnych lub materialnych, przewlek³ym stresie psycho-
spo³ecznym lub emocjonalnym doœwiadczanym przez dziecko), zwykle nie funk-
cjonuj¹ one gorzej od osób o przeciêtnym wzroœcie, nie wykazuj¹ tak¿e czêœciej
zaburzeñ w sferze osobowoœciowo-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 rozpoczêtego w Wielkiej Brytanii w 1986 r. obszernego badania
pod³u¿nego The Wessex Growth Study (porównanie rozwoju zdrowych dzieci
z niskoros³oœci¹ z dzieæmi normalnego wzrostu) dowodz¹, ¿e niski wzrost mo¿e
mieæ wp³yw na poziom rozwoju psychicznego (gorsze wyniki w podskalach oce-
niaj¹cych m.in. IQ oraz podstawowe umiejêtnoœci szkolne), jednak¿e w znacznie
wiêkszym stopniu ró¿nice te t³umaczy³a klasa pochodzenia spo³ecznego (14%
ró¿nic) ni¿ niedobór wzrostu (2%) [Downie i in. 1997; Sandberg, Voss 2002].
Niskoros³oœæ nie powoduje tak¿e powa¿nych utrudnieñ psychologicznych i edu-
kacyjnych u dzieci i adolescentów, nie wp³ywa w sposób bezpoœredni na wskaŸ-
niki przystosowania, na zachowanie ani samoocenê czy poczucie w³asnej warto-
œci; wi¹¿e siê z jednak z poziomem satysfakcji z w³asnego wygl¹du fizycznego
i pragnieniem bycia wy¿szym, choæ nie zaburza globalnego obrazu w³asnej osoby
[Sandberg 2011; Sandberg, Voss 2002; Zieniewicz 2010].

Wiele zale¿y tak¿e od sposobu sprawowania rodzicielstwa. Dzieci z nisko-
ros³oœci¹ czêœciej s¹ okreœlane przez rodziców jako s³abo skoordynowane, niezdar-
ne [Gilmour, Skuse 1996]. Problemy w funkcjonowaniu czêsto s¹ wynikiem nado-
piekuñczoœci ze strony rodziny, ró¿nic w okreœleniu funkcjonowania dziecka
w ocenie jego samego oraz w opinii rodziców [Starke i in. 2000]. Niskoros³oœæ
mo¿e powodowaæ „infantylizowanie” go przez rodziców, rówieœników oraz na-
uczycieli; zjawisko traktowania dziecka niskiego jako m³odszego (tzw. juwenili-
zacja) jest powszechne – dotyczy oko³o 3/4 dzieci niskoros³ych obu p³ci. Wed³ug
badañ D. Skuse i in. [1994] ponad 80% rodziców uwa¿a, ¿e dziecko zachowuje siê
jak m³odsze, co skutkuje tendencj¹ do zani¿ania oczekiwañ ze strony rodziców
i nauczycieli i w konsekwencji funkcjonowanie dziecka poni¿ej faktycznych mo¿-
liwoœci oraz przyjêcie przez niego dziecinnego zachowania jako normy. Dziecko
czêsto ma œwiadomoœæ, ¿e nie przynosi dumy rodzicom, co mo¿e prowadziæ do
obni¿enia poczucia wartoœci, zwi¹zanego z obrazem w³asnego cia³a [Downie i in.
1997; Voss 2011]. Tak¿e posiadanie m³odszego, lecz wy¿szego rodzeñstwa (sytua-
cja dotyczy oko³o 20% dzieci z niskoros³oœci¹) mo¿e mieæ istotny wp³yw na obni-
¿ony rozwój kompetencji spo³ecznych oraz zaburzenia zachowania [Sandberg,
Voss 2002; Voss, Wiklund 1995].

Wielu rodziców przejawia obawy o relacje rówieœnicze dziecka, jednak z ba-
dañ wynika, ¿e nie istniej¹ statystycznie istotne zwi¹zki pomiêdzy wzrostem
a wskaŸnikami przyjaŸni, popularnoœci i reputacji wœród rówieœników. Niski
wzrost ma niewielki wp³yw na akceptacjê, zawi¹zywane przyjaŸnie, popularnoœæ
i reputacjê w grupie rówieœniczej/klasie szkolnej, bowiem akceptacja rówieœni-
ków jest silnie zwi¹zana z umiejêtnoœciami spo³ecznymi dziecka, a „zwi¹zek ten
dzia³a na zasadzie sprzê¿enia zwrotnego: umiejêtnoœci spo³eczne s¹ niezbêdne do
nawi¹zywania i podtrzymywania interakcji z innymi ludŸmi, a interakcje te s¹
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podstaw¹ dla formowania siê odpowiednich kompetencji spo³ecznych” [Zienie-
wicz 2010, s. 343].

Niskie dzieci s¹ w stanie wypracowywaæ w³asne strategie, umo¿liwiaj¹ce im
psychologiczn¹ adaptacjê do swojej sytuacji; pomocne w usprawnianiu funkcjo-
nowania psychospo³ecznego mog¹ byæ trening asertywnoœci oraz trening psycho-
logiczny radzenia sobie z niskoros³oœci¹ [Bannink i in. 2005; Hoverkamp, Noeker
1998].

Zdolnoœci spo³eczne dzieci z niskoros³oœci¹ s¹ porównywalne z tymi posiada-
nymi przez ich rówieœników; z drugiej strony potrzeba aktywnoœci spo³ecznej
oraz zabieganie o akceptacjê grupy mog¹ odsuwaæ na dalszy plan zadania
zwi¹zane z nauk¹, co z kolei mo¿e mieæ wp³ywa na – wykazywane w badaniach –
obni¿one osi¹gniêcia w rozwoju [Gilmour, Skuse 1996; Voss, Sandberg 2006].

Zakoñczenie

Osoby z niedoborem wzrostu nie stanowi¹ jednolitej grupy; równie¿ do-
tycz¹ce ich badania przeprowadzane s¹ g³ównie z udzia³em dzieci z nisko-
ros³oœci¹ bez jednoznacznie rozpoznanej przyczyny, czêsto okreœlanych jako
„zdrowe o niskim wzroœcie”. Nie mo¿na zatem generalizowaæ wniosków z badañ,
tym bardziej ¿e studia badawcze nad przystosowaniem osób z niskoros³oœci¹ ko-
rzystaj¹ z ró¿nych za³o¿eñ metodologicznych.

Pomimo ¿e niski wzrost nie ma bezpoœredniego wp³ywu na jakoœæ ¿ycia jed-
nostki, zazwyczaj nie jest tak¿e zwi¹zany z istotnymi zaburzeniami, to jednak
mo¿e wywieraæ znaczny wp³yw na jej status psychospo³eczny i samoocenê.
Wiêkszoœæ osób z niskoros³oœci¹ wykazuje normaln¹ adaptacjê emocjonaln¹ i be-
hawioraln¹, pomimo istniej¹cych niedogodnoœci, radzi sobie ze swoj¹ odmienno-
œci¹ nieakceptowan¹ przez czêœæ otoczenia, jednak czêœæ z nich ma trudnoœci
w zaakceptowaniu swego stanu – wykazuje s³absze kompetencje spo³eczne, czê-
œciej podlega izolacji, jest nara¿ona na ryzyko wiktymizacji (lekcewa¿enia, poni-
¿ania) i traktowanie nieadekwatne do wieku (przez rodziców oraz nauczycieli).
Naznaczanie spo³eczne ma wp³yw na rozwój, mo¿e prowadziæ do przyjêcia na-
rzuconego przez otoczenie obrazu „ja” i wraz z nim niskiego statusu spo³ecznego,
to¿samoœci osoby zmarginalizowanej (automarginalizacja).

Warto tu przytoczyæ za D.E. Sandbergiem i M. Colsman [2005a] zalecenia
i przeciwwskazania adresowane do lekarzy, przypominaj¹ce o koniecznoœci prze-
prowadzenia kompleksowej oceny funkcjonowania psychospo³ecznego, jednak
– w przypadku wykrycia problemów w adaptacji psychospo³ecznej – bez
zak³adania a priori, ¿e s¹ spowodowane one przez niskoros³oœæ. Nie nale¿y tak¿e
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zaniedbywaæ zarówno szczegó³owych badañ (celem dotarcia do faktycznej przy-
czyny wszystkich komplikacji zdrowotnych), jak i prób rozwi¹zania problemów
w psychospo³ecznym funkcjonowaniu osoby z niskoros³oœci¹. Zalecenia dotycz¹
tak¿e œcis³ej wspó³pracy z pacjentem i rodzicami/opiekunami oraz wspierania
w œwiadomym podejmowaniu decyzji, w tym dotycz¹cych skutecznoœci leczenia
(pewnoœci co do oczekiwanych efektów i bezpieczeñstwa terapii), racjonalnego
wyjaœniania, ¿e wy¿szy wzrost nie wi¹¿e siê bezpoœrednio ze zmianami w odczu-
wanej jakoœci ¿ycia, jak te¿ rzetelnego rozwa¿enia zastosowania terapii syntetycz-
nym hormonem wzrostu rhGH (przedyskutowanie wszelkich potencjalnych ko-
rzyœci i zagro¿eñ zwi¹zanych z wyst¹pieniem efektów niepo¿¹danych).

Chocia¿ w wiêkszoœci przypadków jedyn¹ cech¹ osoby z niskoros³oœci¹ ró¿-
ni¹c¹ j¹ od wiêkszoœci spo³eczeñstwa jest ni¿szy wzrost, nieposiadaj¹cy cech dys-
funkcji, to – podobnie jak w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ – satysfakcjo-
nuj¹ce funkcjonowanie w otoczeniu spo³ecznym zale¿y w du¿ej mierze od
stopnia adaptacji do sytuacji w³asnej odmiennoœci oraz samoakceptacji i odpo-
wiedniego przystosowania do uwarunkowañ powodowanych wzrostem. Nie-
zwykle istotny jest tak¿e sposób, w jaki dziecko/adolescenta z niskoros³oœci¹ trak-
tuje najbli¿sze otoczenie, w tym odpowiedzialny sposób wychowania i wsparcie
ze strony rodziny.
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Ból jako sta³y 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.

S³owa kluczowe: ból, rak, ból jatrogenny

Keywords: pain, cancer, iatrogenic pain

Wprowadzenie

Historia bólu – to historia ludzkoœci
wraz z wszystkimi jej cierpieniami

i zmaganiami
(Dom¿a³ 1983, s. 8).

Ból zajmuje szczególne miejsce w ¿yciu cz³owieka. Jest specyficznym doœwiad-
czeniem. Mo¿na o nim mówiæ, lecz nie mo¿na siê nim podzieliæ [Muller, Lehr
1998]. Nie mo¿na dok³adnie przekazaæ tego, w jaki sposób odczuwa siê ból. Jest to
odczucie „jak najbardziej” indywidualne.

Potocznie postrzega siê ból w dwóch aspektach. W pierwszym mówi siê o ob-
jawie choroby, a w drugim dostrzega siê rodzaj czucia ostrzegaj¹cego przed
gro¿¹cym niebezpieczeñstwem lub uszkodzeniem [Dom¿a³ 1983; Antoszewska
2006]. Ból to tak¿e synonim ogólnego cierpienia cz³owieka [Bañko 2005, s. 63].



Ból okreœla siê czêsto jako uczucie dyskomfortu wywo³ane fizycznym urazem
lub uszkodzeniem tkanek. Jednak istniej¹ takie sytuacje, w których cz³owiek do-
znaje bólu niezwi¹zanego z uszkodzeniem lub odczuwa ból pomimo zagojenia
rany. S¹ osoby, które nie odczuwaj¹ bólu pomimo widocznego uszkodzenia [por.
Bishop 2000; Melzak, Wall 2006]. R. Melzak i P. D. Wall [2006, s. 17] zauwa¿aj¹, ¿e
„powi¹zania pomiêdzy uszkodzeniem a bólem s¹ w wysokim stopniu z³o¿one:
uszkodzenie mo¿e pojawiæ siê bez bólu i ból bez uszkodzenia”.

Definicja bólu (International Association for the Study of Pain) podaje, ¿e jest to
nieprzyjemne doznanie czuciowe, jak i emocjonalne, zwi¹zane z aktualnym lub
potencjalnym uszkodzeniem tkanek, b¹dŸ opisywane jako uszkodzenie [Dangel
2001, s. 15].

Rodzaje i reakcje na ból

Ból to zjawisko subiektywne zale¿ne od wielu czynników, m.in. od indywidu-
alnych predyspozycji, procesów poznawczych, doœwiadczeñ osoby chorej, p³ci,
wieku, jak równie¿ od cech etnicznych czy kulturowych [por. Dom¿al 1983; Smith
1989; Obuchowska, Krawczyñski 1991; de Walden-Ga³uszko 1996; Bishop 2000;
Melzak, Wall 2006; Suchocka 2008]. Reakcja na ból jest dostrzegalna i mo¿e byæ
zmierzona (choæ to dostarcza wielu trudnoœci zw³aszcza jeœli chodzi o dzieci).
Najs³abszy bodziec bólowy, znajduj¹cy siê na granicy dostrzegalnoœci niewy-
wo³uj¹cy ¿adnej reakcji, jest miar¹ progu bólowego. Z kolei odwrotnie – maksy-
malny bodziec dotykaj¹cy granic wytrzyma³oœci, wywo³uje siln¹ reakcjê, i jest
okreœlany jako próg wytrzyma³oœci lub wra¿liwoœci na ból [Dom¿al 1983, s. 64–65].
Wszystkie bodŸce wywo³uj¹ce ból mo¿na podzieliæ na fizjologiczne oraz patolo-
giczne [Dom¿al 1983].

Istnieje wiele klasyfikacji bólu, które za podstawê podzia³ów bior¹ ró¿ne
czynniki. Jedn¹ z czêœciej u¿ywanych jest klasyfikacja dotycz¹ca miejsca za-
dzia³ania bodŸca na uk³ad nerwowy. Wyró¿nia ona: ból receptorowy (obwodo-
wy) – „najbardziej naturalny ból, gdy¿ odbieraj¹ go przeznaczone do tego celu or-
gany – receptory” [Dom¿al 1983, s. 112–118], ból przewodowy (pozareceptorowy),
ból oœrodkowy1.

Z kolei ze wzglêdu na czas trwania wyró¿niamy ból ostry i przewlek³y. Ból
ostry najczêœciej jest intensywny, a jego podstawow¹ cech¹ jest przejœciowoœæ.
Mo¿e on zmieniæ siê w ból przewlek³y bez dostrzegalnych zmian w natê¿eniu i ja-
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1 Ból receptorowy (obwodowy) powierzchniowy: szybki – ostry; wolny – przewlek³y; g³êboki –
narz¹dowy, naczyniowy, miêœniowy, kostno-stawowy. Ból przewodowy (pozareceptorowy) – ner-
woból (neuralgia, rwa, ból korzeniowy); kauzalgia (piek¹co-pal¹cy); ból fantomowy. Ból oœrodko-
wy – organiczny; psychogenny.



koœci [Koz³owski 2000]. Z kolei ból przewlek³y (uporczywy), ma tendencjê do
utrzymywania siê przez d³ugi czas po ust¹pieniu fizycznej przyczyny bólu [Bishop
2000, s. 523–524]. Czas trwania bólu przewlek³ego w literaturze okreœla siê na
ponad trzy miesi¹ce [Turska 2003].

Wyodrêbnia siê cztery reakcje na ból: reakcjê psychiczn¹, ruchow¹, wegeta-
tywn¹ oraz humoraln¹ [Dom¿al 1983, s. 65–78]. Pierwsza z wymienionych jest
podstawow¹ oznak¹ bólu patologicznego, jest indywidualna i subiektywna. Jest
zespo³em zró¿nicowanych doznañ i zachowañ cz³owieka. Reakcjê psychiczn¹
niektórzy uznaj¹ za decyduj¹c¹ o cierpieniu. Reakcja psychiczna mo¿e byæ jedy-
nym Ÿród³em bólu (np. choroby psychiczne). O typie reakcji psychicznej
œwiadcz¹ zachowania cz³owieka, które mo¿e cechowaæ pobudzenie ruchowe, nie-
pokój lub zahamowanie ruchowe i psychiczne. Kolejna reakcja – ruchowa zazwy-
czaj œciœle powi¹zana z psychiczn¹ (choæ mo¿e byæ zjawiskiem niezale¿nym, od-
ruchowym mog¹cym zmniejszyæ dzia³anie i skutki szkodliwego czynnika
wywo³uj¹cego ból) posiada trzy formy: odruch obronny maj¹cy na celu ucieczkê
od szkodliwego bodŸca (cofniêcie koñczyny, os³ona g³owy); obrona miêœniowa
(skurcz miêœni w okolicach dzia³ania bodŸca) oraz zewnêtrzny wyraz emocji
zwi¹zany z psychiczn¹ reakcj¹ na ból (skurcz miêœni mimicznych twarzy – i skur-
cze w innych grupach miêœniowych, np. zaciskanie zêbów, skurcz miêœni odde-
chowych). Z kolei reakcjê wegetatywn¹ charakteryzuje podwy¿szone ciœnienie
krwi, przyspieszone têtno, rozszerzenie Ÿrenic. Wszystkie objawy wegetatywne
zazwyczaj wystêpuj¹ razem. Reakcjê humoraln¹ cechuje wydzielanie ró¿nych
substancji produkowanych przez organizm. Najaktywniej w reakcji na ból
uczestnicz¹ nadnercza [Dom¿al 1983, s. 65–78).

Ból zawsze kojarzony jest z nieprzyjemnym stanem, w którym centralne
miejsce zajmuj¹ lêk, z³oœæ, depresja [Sitnik 2006, s. 244]. Lêk towarzysz¹cy bólowi
nasila jego doœwiadczanie – mo¿na zatem mówiæ tu o b³êdnym kole. Ból zwi¹zany
z zagro¿eniem nasila niepokój, a pojawiaj¹ca siê reakcja fizjologiczna, w postaci
zwiêkszenia napiêcia miêœniowego, powoduje wzrost natê¿enia bólu [za: Sitnik
2006, s. 245]. Ból uwik³any w lêk wyzwala ró¿ne skrajne stany uczuciowe, np. na-
przemiennie agresywne rozdra¿nienie, cierpliwoœæ, poczucie bezradnoœci i krzyw-
dy czy nadziejê [Obuchowska, Krawczyñski 1991, s. 33].

Ból trwaj¹cy d³ugo wywo³uje przykre psychiczne prze¿ycie, które jest okre-
œlane w piœmiennictwie jako cierpienie. W odniesieniu do chorych z bólami nowo-
tworowymi literatura przedmiotu cierpienie opisuje jako ból wszechogarniaj¹cy
(ang. total pain). R.G. Twycross i S.A. Lack [1991] wyodrêbnili cztery grupy czynni-
ków sk³adaj¹cych siê na ból totalny, s¹ to: czynniki somatyczne, depresja, lêk
i gniew. Skuteczne leczenie mo¿liwe jest tylko wtedy, kiedy lekarz uwzglêdni
wszystkie czynniki w planowanym postêpowaniu.
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Istniej¹ tak¿e stanowiska, których autorzy twierdz¹, i¿ cierpienie jest czymœ
wiêcej ni¿ ból. D. Adams [1997] wskazuje na bardziej z³o¿one Ÿród³a bólu, szerszy
zasiêg i d³u¿szy czas trwania. Cierpienie to intensywne prze¿ywanie przykrych
odczuæ emocjonalnych i cielesnych.

Dziecko a doznawanie bólu

Analizuj¹c prace dotycz¹ce wystêpowania bólu u dzieci mo¿na wskazaæ te,
w których sugerowano wiêksz¹ odpornoœæ dzieci na jego odczuwanie. Twierdzo-
no, ¿e ma³e dzieci znosz¹ ból lepiej ni¿ doroœli, a noworodki nie maj¹ wystar-
czaj¹cej dojrza³oœci neurologicznej i fizjologicznej by odczuwaæ ból. S¹dzono rów-
nie¿, ¿e ocena bólu w tych grupach jest nienaukowa, a niesienie ulgi bardziej
traumatyzuj¹ce, jak pozostawienie dziecka w bólu. Sugerowano równie¿, ¿e wra-
¿liwoœæ na ból wzrasta z wiekiem jako wyuczona odpowiedŸ na bodŸce bólowe
[za: Pabis, Kowalczyk, Kulik 2010, s. 39].

Pamiêtaæ jednak nale¿y, i¿ pomimo wskazanych stanowisk istnia³y prace, któ-
rych autorzy wyra¿ali odmienne zdania udowadniaj¹c wra¿liwoœæ dzieci na ból.
Artyku³ dotycz¹cy rozwoju mózgu ludzkiego wskazywa³, ¿e kora mózgowa ma
kompletn¹ strukturê komórkow¹ ju¿ w po³owie ci¹¿y. Po raz pierwszy zaczêto
wówczas postrzegaæ ból z perspektywy anatomicznej i fizjologicznej [za: Pabis,
Kowalczyk, Kulik 2010, s. 40].

W 1981 r. Robinson i Gregory, jako jedni z pierwszych, podkreœlali, ¿e w³aœci-
we znieczulenie jest niezbêdne u noworodków poddawanych procedurom chi-
rurgicznym. Owens w roku 1984 podkreœla³ znaczenie sposobów oceniaj¹cych
poziom bólu w sytuacji, kiedy chory ma ograniczon¹ zdolnoœæ ekspresji werbal-
nej, takich jak pomiar czêstoœci akcji serca, stê¿enia kortyzolu we krwi oraz obser-
wowanie zachowania np. p³aczu czy wyrazu twarzy [za: Pabis, Kowalczyk, Kulik
2010, s. 40].

Kluczowym momentem w znoszeniu bariery obojêtnoœci na ból u dzieci jak
pisze M. Korzon [2000, s. 7] sta³y siê badania Ananda i wsp., którzy wykazali, ¿e
zabiegi z niepe³nym lub bez wykonanego znieczulenia powoduj¹ u niemowl¹t
siln¹ reakcjê stresow¹ [Korzon 2000, s. 7]. W roku 1988 R. Melzack [za: Korzon
2000, s. 8] napisa³, ¿e „Dzieci s¹ tak bezbronne, ¿e ju¿ patrzenie na ich cierpienie
jest bolesne. [...] Jak szok spada na nas œwiadomoœæ, ¿e nasze koncepcje na temat
bólu u dzieci zdominowa³ mit, zgodnie z którym dzieci nie odczuwaj¹ bólu tak in-
tensywnie jak doroœli i z tej przyczyny wymagaj¹ mniej licznych dawek analgety-
ków lub w ogóle nie potrzeba im leków przeciwbólowych”.
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Obecny stan wiedzy z zakresu badañ neurochemicznych pozwala lepiej rozu-
mieæ fizjologiê odczuwania bólu i pewne jest to, ¿e dzieci, nawet te najmniejsze,
odczuwaj¹ ból [zob. Gauvain-PiQuard, Pichard-Leandri 1998].

M. Korzon [2000, s. 8] wymienia nastêpuj¹ce fakty na temat bólu u dzieci:
– dzieci nie s¹ w stanie znosiæ bólu lepiej ni¿ doroœli,
– nie jest prawd¹, ¿e z powodu niedojrza³oœci neurologicznej, dzieci nie odczu-

waj¹ bólu,
– œpi¹ce dzieci odczuwaj¹ ból,
– nieuzasadniony jest tak¿e lêk przed uzale¿nieniem dzieci od narkotyków jako

skutku leczenia bólu,
– mylne przekonanie, ¿e uk³ad oddechowy dzieci jest nadmiernie wra¿liwy na

opioidy i z powodu niedojrza³oœci w¹troby oraz odmiennego ni¿ u doros³ych
metabolizmu opiatów leki te s¹ szczególnie dla nich niebezpieczne.

Ból dziecka w chorobie nowotworowej

Corocznie w Polsce na choroby nowotworowe zapada oko³o 1200 dzieci
i m³odzie¿y. Najczêstszym nowotworem w tej grupie s¹ bia³aczki, nastêpnie guzy
oœrodkowego uk³adu nerwowego oraz ch³oniaki [Kowalczyk, Samardakiewicz
1998]. W roku 1993 eksperci zgromadzeni na konferencji organizowanej przez
WHO i MTBB (IASP) ustalili, ¿e leczenie bólu u dzieci to podstawowy element
opieki nad nimi [Mess, Szmyd 2009].

Ból mo¿e wyst¹piæ na ka¿dym etapie choroby nowotworowej i leczenia onko-
logicznego [Kram, Kurylak 2006; Mess, Szmyd 2009]. U wielu dzieci jest on
wiod¹c¹ dolegliwoœci¹ [Bednarek, Cipora, Panasiuk 2007]. Jego wystêpowanie
i nasilenie zale¿y od zaawansowania klinicznego nowotworu i rodzaju procesu
chorobowego, stosowanych zabiegów zarówno diagnostycznych, jak i terapeuty-
cznych oraz ubocznych skutków zastosowanej chemio- i radioterapii [Mess,
Szmyd 2009].

Dzieci z ostr¹ bia³aczk¹ limfoblastyczn¹, poza objawami wywo³anymi rozrostem
komórek blastycznych oraz objawami zwi¹zanymi z nacieczeniem narz¹dów,
doznaj¹ porannych bólów g³owy, wymiotów, sztywnoœci karku, bólów miêœni,
a tak¿e koœci i stawów [por. Kowalczyk, Samardakiewicz 1998; Soñta-Jakimczyk
2002]. W guzach mózgu równie¿ wystêpuj¹ nudnoœci i wymioty oraz sta³e lub na-
padowe bóle g³owy. Dzieci skar¿¹ siê na os³abienie wzroku, czasami s³uchu. Guzy
rdzenia krêgowego mog¹ powodowaæ bóle pleców wzmagaj¹ce siê podczas le¿e-
nia, bolesne skurcze miêœni przykrêgos³upowych, bóle przy sk³onach [Wójcik
2009, s. 158–159]. Dzieci z guzem nerki odczuwaj¹ bóle brzucha bêd¹ce skutkiem
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ucisku guza na s¹siednie narz¹dy [Kram, Kurylak 2006, s. 345]. W przypadku no-
wotworów koœci pojawiaj¹ siê bóle spoczynkowe czêsto o znacznym nasileniu.
Ból zlokalizowany w obrêbie zajêtej koœci jest zg³aszany przez ponad 90% pacjen-
tów [Wêc³awek-Tompol 2009].

Dzieci z chorob¹ nowotworow¹, w przeciwieñstwie do doros³ych, pierwszo-
planow¹ przyczynê dolegliwoœci bólowych upatruj¹ w zabiegach diagnostycz-
nych i terapeutycznych [Mess, Szmyd 2009]. W leczeniu onkologicznym mo¿e
wyst¹piæ ból pooperacyjny, nie¿yt ¿o³¹dka zwi¹zany z wymiotami, ból g³owy po
punkcji lêdŸwiowej, dolegliwoœci kostne zwi¹zane ze sterydoterapi¹, bóle w prze-
biegu radioterapii czy bóle fantomowe po amputacji [Mess, Szwed 2009, s. 28].
�ród³em bólu i cierpienia dzieci chorych s¹ tak¿e zmiany wrzodziej¹ce w obrêbie
b³on œluzowych jamy ustnej. Nastolatki twierdz¹, ¿e s¹ one bardziej przykre ni¿
sama choroba [Kowalczyk, Samardakiewicz 1998, s. 75].

Warto zauwa¿yæ, i¿ ból jest czêsto wywo³ywany procedurami terapeutyczno-
-diagnostycznymi, ale i tak¿e sytuacjami wzbudzaj¹cymi lêk i strach. Ból taki
okreœla siê jako jatrogenny [Zió³kowski 2003]. J. Zió³kowski [2003] twierdzi, ¿e
percepcja bólu przez dzieci i towarzysz¹ce mu reakcje behawioralne s¹ modyfiko-
wane przez: stres i lêk, negatywne doœwiadczenia bólowe wzbudzaj¹ce obawê
powtórzenia bolesnej sytuacji, „lêk przed ig³¹” zmieniaj¹cy siê w lêk przed bia³ym
fartuchem i jakimkolwiek kontaktem z personelem medycznym, b³êdne zrozu-
mienie celowoœci dzia³añ diagnostycznych i leczniczych, œwiadomoœci¹ w³asnej
choroby, u dzieci starszych tak¿e lêku przed œmierci¹, wyobra¿enia bólu przeka-
zanego przez rodziców, religiê czy rówieœników.

Ból jatrogenny mo¿na minimalizowaæ lub redukowaæ, aczkolwiek potrzeba
ku temu zarówno m¹drych rozwi¹zañ organizacyjnych, jak i wysi³ku ludzi zaan-
ga¿owanych w leczenie i opiekê nad dzieckiem z chorob¹ nowotworow¹. Mo¿na
to osi¹gn¹æ przez:
– odpowiednie zaplanowanie czasu, miejsca i kolejnoœci wykonywania zabie-

gów (dzia³ania organizacyjne);
– spokojn¹, wspó³pracuj¹c¹ i konsekwentn¹ (w realizacji zadañ) obecnoœæ rodzi-

ców. Wymaga to jednak odpowiedniego przygotowania rodziców z wykorzy-
staniem ich wczeœniejszych doœwiadczeñ, opracowania specjalnych programów
edukacyjnych wspartych ³atwo dostêpnymi i zrozumia³ymi materia³ami;

– odpowiednie przygotowanie dziecka – ten kierunek dzia³añ jest odpowiednim
miejscem dla pozamedycznych metod ³agodzenia bólu i przykrych doznañ;

– farmakoterapiê [Zió³kowski 2003, s. 56–58].
N.S. Marton [1999, s. 56] dodaje, i¿ wszystkie aspekty praktyki pediatrycznej

powinny uwzglêdniaæ emocjonalny element bólu, dbaæ o dobre psychiczne samo-
poczucie, zapewniaæ przyjazne otoczenie, odwracaæ uwagê dziecka od nieprzyje-
mnych zabiegów.
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Ocena bólu u dzieci

Dzieciêce doœwiadczenia bólowe mog¹ mieæ powa¿ne konsekwencje w do-
ros³ym ¿yciu [Brzostek 2003]. Dzieci odczuwaj¹ce ból staj¹ siê dra¿liwe, bojaŸliwe
i niespokojne. Mog¹ doœwiadczaæ nocnych koszmarów, zaburzeñ snu i ³aknienia.
Mog¹ czuæ siê przygnêbione, izolowane i samotne, co w konsekwencji wp³ywa na
zdolnoœæ do znoszenia przez dzieci procesu leczenia [Dangel 2001, s. 14]. Pra-
wid³owe rozpoznanie bólu u dzieci i odpowiednio dobrane leczenie s¹ istotne
z wielu wzglêdów, wœród których niema³e znaczenie ma poprawa jakoœci ¿ycia
[Pilecka 2002; NiedŸwiecki 2008, s. 155]. B.A. Larsson [za: Uœcinowicz, Kaczmarski
2003] twierdzi, ¿e podstawa postêpowania z bólem to jego w³aœciwy pomiar i roz-
poznanie.

N.S. Morton [1999, s. 56] zauwa¿a, ¿e metody oceny bólu u dzieci nale¿y do-
stosowaæ do nastêpuj¹cych czynników: okresu rozwojowego, stopnia ciê¿koœci
i przewlek³oœci choroby, rodzaju przeprowadzanych operacji i zabiegów medycz-
nych oraz otoczenia szpitalnego. Dzieci powinny mieæ mo¿liwoœæ wyra¿enia swo-
ich odczuæ, które uznaje siê za najbardziej wiarygodn¹ ocen¹ bólu.

Reakcje najm³odszych dzieci odczuwaj¹cych ból najdok³adniej uwidaczniaj¹
siê na twarzy – dzieci szczelinowo przymykaj¹ oczy, trójk¹tnie ustawiaj¹ brwi,
opuszczaj¹ k¹ciki ust, prezentuj¹ niepokój ruchowy, p³acz, niechêæ do jedzenia
i zabawy oraz przyjmuj¹ charakterystyczn¹ pozycjê u³o¿eniow¹. Maj¹ problemy
ze snem i wymagaj¹ noszenia na rêkach. W wieku poniemowlêcym (1–3 r.¿.) reak-
cja na ból jest czêsto bardziej wyraŸna. Dziecko chwyta za bol¹ce miejsce lub je
wskazuje. Starsze dzieci (3–7 lat) dodatkowo, oprócz wskazania bol¹cego miejsca,
potrafi¹ okreœliæ stopieñ nasilenia swego bólu (wykorzystuj¹c nastêpuj¹ce katego-
rie: brak bólu, ból ³agodny, umiarkowany i silny). Dzieci powy¿ej 7 r.¿. s¹ w stanie
samodzielnie okreœliæ nasilenie bólu, bol¹ce miejsce i jego rodzaj [por. Morton
1999; Pyszkowska 2006]. R. Srouji, S. Ratnapalan i S. Schneeweiss [2010] wskazuj¹,
¿e z wiekiem uzewnêtrznianie bólu i jego rozumienie jest bardziej dok³adne. Na-
tomiast Bush [za: Bishop 2000, s. 516] wskazuje, ¿e próg bólu roœnie wraz z wie-
kiem, a doœwiadczenie bólu ma zwi¹zek zarówno z rozwojem poznawczym, jak
i psychospo³ecznym.

W rozpoznawaniu bólu wykorzystuje siê wiele metod. Jedne zwi¹zane s¹ ze
specyficznymi reakcjami organizmu pojawiaj¹cymi siê w odpowiedzi na ból. Inne
z kolei opieraj¹ siê na samoocenie bólu lub ocenie bólu przez obserwatorów [Bruz-
da-Zwierzch 2001, s. 12]. U¿ywane s¹:
– system MAX do oceny prze¿ywanych emocji opartych na wyrazie twarzy dzie-

cka (podstawê oceny stanowi analiza trzech czêœci twarzy: czo³a, 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 weso³ej do smutnej [Dangel 1993];
– uk³adanki sk³adaj¹ce siê z kilku czêœci (ka¿da czêœæ uk³adanki symbolizuje

ma³y ból) [za: Balcerska, Skoczylas-Stoba 1998];
– wzrokowa skala analogowa (visual analogue scale – VAS) u dzieci powy¿ej 8 ro-

ku ¿ycia;
– skala obrazkowa McGratha lub Paw³owskiej-Wójcik i Rawicza [Mess, Szypa,

Twardak, Lisowska, Jonak, Mañkowska, Chybicki 2007];
– skala z wykorzystaniem tzw. mapy bólu, na której dziecko zaznacza miejsce

bólu;
– metody oparte na wyborze koloru (czerwieñ jest wybierana na ogó³ w celu

okreœlenia silnego bólu) lub wyra¿enia bólu w formie rysunku [Dangel 1993, s. 12].
Warto zaznaczyæ, ¿e wskazane metody nale¿y uzupe³niaæ obserwacj¹ zacho-

wañ zwi¹zanych z bólem (np. p³acz, wyraz twarzy, reakcja obronna, postawa, po-
zycja cia³a, napiêcie miêœni, werbalizacja) oraz pomiarem parametrów fizjologicz-
nych (czêstoœæ akcji serca, czêstoœæ oddechowa, wilgotnoœæ d³oni, pocenie siê,
puls, ciœnienie têtnicze krwi, ciœnienie parcjalne tlenu we krwi [Dangel 1993; Srouji,
Ratnapalan, Schneeweiss 2010].

A. Muller i D. Lehr [1998, s. 39] dodaj¹, ¿e dziecko mo¿e byæ zamkniête w so-
bie, jak równie¿ wyra¿aæ zobojêtnienie wobec otoczenia na skutek zbyt du¿ego
poziomu nasilenia bólu oraz czasu jego trwania. Ponadto zachowanie nienatural-
nie grzeczne mo¿e sygnalizowaæ obecnoœæ nadmiernie silnego bólu.

Zakoñczenie

Rozpoznawanie bólu u dzieci jest trudniejsze ni¿ u osób doros³ych. Oprócz
to¿samych elementów pojawiaj¹cych siê podczas prze¿ywania bólu, jego diagno-
styka u dzieci musi opieraæ siê przede wszystkim na obserwacji reakcji dziecka za-
równo werbalnych, jak i niewerbalnych [Cepuch, Domañska, Dêbska 2013].

Leczenie bólu nie tylko u dzieci, ale w ich przypadku szczególnie, powinno
zostaæ podjête od momentu rozpoznania choroby i byæ stosowane przez ca³y jej
przebieg. W przypadku choroby nowotworowej podjête terapie powinny byæ
jednym spójnym programem dzia³añ wraz z odpowiednimi metodami behawio-
ralnymi, fizykalnymi i wspomagaj¹cymi [Dangel 2001]. Minimalizowanie i sku-
teczne zwalczanie bólu u dzieci mo¿liwe jest tylko poprzez wieloaspektow¹,
nieustannie modyfikowan¹ i adekwatn¹ do aktualnych doœwiadczeñ dziecka
interwencjê [Pilecka 2002].
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Pamiêtaæ nale¿y, ¿e w okresach silnego bólu dzieci, bez wzglêdu na wiek,
potrzebuj¹ by rodzice byli razem z nimi [Pilecka 2002]. Konieczne staje siê zatem
stworzenie na oddzia³ach onkohematologii dzieciêcej przyjaznego œrodowiska
dla rodziny i dbanie o jego utrzymanie. Jest to zadanie kierowane g³ównie w stro-
nê personelu medycznego, jak i pozamedycznego. To w³aœnie on mo¿e daæ od-
czuæ rodzicom, ¿e s¹ mile widziani, a ich „rozs¹dne” dzia³anie i wspó³praca wspo-
mog¹ leczenie. Jednak, by ten warunek móg³ byæ realizowany w codziennej
praktyce rodziny, równie¿ musz¹ przestrzegaæ zasad panuj¹cych w oddziale.

Nie mo¿na pozwoliæ by w okresie wzrostu wiedzy medycznej, a szczególnie
lepszej znajomoœci fizjologii bólu, postêpu technicznego, dzieci odczuwa³y ból.
Zapewne w wielu szpitalach mo¿na zaobserwowaæ braki dotycz¹ce warunków
lokalowych i wynikaj¹cych z nich trudnoœci, to jednak bardziej pomocna, istot-
niejsza jest obecnoœæ pe³nych troski i zaanga¿owania ludzi bêd¹cych w otoczeniu
cierpi¹cego dziecka. W nich bowiem tkwi ogromny potencja³ „leczenia”, który
umo¿liwia przetrwanie ciê¿kiego okresu w ¿yciu ma³ego pacjenta. I tych w³aœnie
nie powinno zabrakn¹æ.

Bibliografia

Adams D. (1997), Cierpienie dziecka i m³odocianych. Jak lecz¹cy mog¹ im pomóc [w:] Cz³owiek nie-
uleczalnie chory, red. B. Block, W. Otrêbski, Wydawnictwo TN KUL, Lublin.

Antoszewska B. (2006), Dziecko z chorob¹ nowotworow¹ – problemy psychopedagogiczne, Oficyna
Wydawnicza „Impuls”, Kraków.

Bednarek A., Cipora E., Panasiuk L. (2007), Ból jako symptom niepe³nosprawnoœci u dzieci
w przebiegu choroby nowotworowej, „Zdrowie Publiczne”, nr 117, t. 1.

Bishop G..D. (2000), Psychologia zdrowia, Wydawnictwo ASTRUM, Wroc³aw.
Bruzda-Zwierzch A. (2001), Ból i metody jego pomiaru u dzieci i m³odzie¿y – aspekt stomatologicz-

ny, „Przegl¹d Stomatologii Wieku Rozwojowego”, nr 3/4.
Brzostek D. (2003), Mali pacjenci, du¿y ból, „Newsweek”, nr 39.
Cepuch G., Domañska D., Dêbska G. (2013), Ból i cierpienie a godnoœæ i prawa dziecka chorego

w aspekcie uporczywej terapii, „Psychoonkologia”, nr 4.
Dangel T. (1993), Zasady leczenia bólu nowotworowego u dzieci, „Medicus”, vol. 1, no. 3.
Dangel T. (red.) (2001), Leczenie bólu nowotworowego i opieka paliatywna nad dzieæmi, Instytut

Matki i Dziecka & Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa.
de Walden-Ga³uszko K. (1996), U kresu, Wydawnictwo Medyczne MAKmed, Gdañsk.
Dom¿al T.M. (1983), Ból, Wiedza Powszechna, Warszawa.
Gauvain-Piquard A., Pichard-Leandri E. (1998), Ró¿nice w odczuwaniu bólu przez dzieci, [w:]

Ból – diagnostyka, leczenie i prewencja, red. C. Saint-Maurice, A. Muller, J. Meynadier, Wy-
dawnictwo Gebethner i Ska, Warszawa.

Korzon M. (red.) (2000), Æwiczenia z pediatrii, Akademia Medyczna, Gdañsk.
Kowalczyk J.R., Samardakiewicz M. (1998), Dziecko z chorob¹ nowotworow¹, PZWL, Warszawa.
Koz³owski A. (2000), Przezwyciê¿yæ ból, Prószyñski i S-ka, Warszawa.

Ból jako sta³y element choroby nowotworowej dziecka 175



Kram M., Kurylak A. (2006), Ból w przebiegu choroby nowotworowej u dzieci i m³odzie¿y,
„Wspó³czesna Onkologia”, nr 10, t. 7.

Melzack R., Wall P.D. (2006), Tajemnica bólu, Wydawnictwo WAM, Kraków.
Mess E., Szmyd K. (2009), Ból u dzieci [w:] Od objawu do nowotworu. Wczesne rozpoznanie chorób

nowotworowych u dzieci, red. A. Chybicka, Wydawnictwo Elsevier, Wroc³aw.
Mess E., Szypa A., Twardak I., Lisowska A., Jonak K., Mañkowska M., Chybicki M. (2007),

Zale¿noœæ miêdzy odczuwanym bólem a poziomem lêku u dzieci ze schorzeniami nowotworo-
wymi, „Onkologia Polska”, nr 10, t. 4.

Morton N.S. (2000), Zapobieganie i leczenie bólu u dzieci, „Medycyna Praktyczna”, nr 4, t³um.
M. G¹sior.

Muller A., Lehr D. (1998), Sposoby wyra¿ania bólu [w:] Ból-diagnostyka, leczenie i prewencja, red.
C. Saint-Maurice, A. Muller, J. Meynadier, Wydawnictwo Gebethner i Ska, Warszawa.

NiedŸwiecki M.P. (2008), Leczenie bólu nowotworowego u dzieci ze szczególnym uwzglêdnieniem
silnie dzia³aj¹cych opioidów, „Opieka paliatywna nad dzieæmi”, t. XVI.

Obuchowska I., Krawczyñski M. (1991), Chore dziecko, Nasza Ksiêgarnia, Warszawa.
Pabis E., Kowalczyk M., Kulik T.B. (2010), Ból u dzieci – spojrzenie historyczne, „Anestezjologia

Intensywna Terapia”, nr 42.
Pilecka W. (2002), Przewlek³a choroba somatyczna w ¿yciu i rozwoju dziecka. Problemy psychologicz-

ne, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloñskiego, Kraków.
Przys³o £. (2011), Odrêbnoœci w diagnozowaniu i terapii bólu u dzieci, „Ból” nr 1, t. 12.
Pyszkowska J. (2002), Ból przewlek³y u dzieci, „Lekarz Rodzinny. Œwiat Medycyny i Farma-

cji”, nr kwiecieñ/maj.
Sitnik K. (2006), Istota i funkcje bólu [w:] Psychologia podrêcznik dla studentów kierunków medycz-

nych, red. A. Trzcieniecka-Green, Wydawnictwo Universitas, Kraków.
Srouji R., Ratnapalan S., Schneeweiss S. (2010), Pain in children: assessment and nonpharma-

cological management, „International Journal of Pediatrics”, vol. 2010.
Suchocka L. (2008), Psychologia bólu, Difin, Warszawa.
Twycross R.G., Lack S.A. (1991), Leczenie terminalnej fazy choroby nowotworowej, PZWL, War-

szawa.
Uœcimowicz M., Kaczmarski M. (2003), Bóle brzucha u dziecka, ocena kliniczna z wykorzystaniem

skal nasilenia bólu, „Przegl¹d Pediatryczny”, vol. 33, no. 4.
Wêc³awek-Tompol J. (2009), Guzy koœci u dzieci [w:] Od objawu do nowotworu. Wczesne rozpozna-

nie chorób nowotworowych u dzieci, red. A. Chybicka, Wydawnictwo Elsevier, Wroc³aw.
Wójcik D. (2009), Guzy mózgu [w:] Od objawu do nowotworu. Wczesne rozpoznanie chorób nowo-

tworowych u dzieci, red. A. Chybicka, Wydawnictwo Elsevier, Wroc³aw.
Zió³kowski J. (2003), Ból jatrogenny u dzieci – zapobieganie i zwalczanie, „Laryngologia”, t. 11.

176 Beata Antoszewska



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 15/2014

Disability. Discourses of special education
No. 15/2014

_______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

Monika W³odarczyk-Dudka
Uniwersytet Warmiñsko-Mazurski w Olsztynie

Autyzm w œwietle pogl¹dów Temple Grandin

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
a presentation of ideas Temple Grandin in the context of the relationship that the she creates be-
tween autistics and animals with their above-average abilities. She puts people with autism in
a new role, in her opinion, they are the intermediaries between the animals and the rest of the
people. The main theme in all the work Grandin is the thesis that thinking in pictures not words is
typical of autism. In this way people with autism can better understand the behavior of animals.
The author describes the characteristics common to the functioning of people with autism and
animals.

S³owa kluczowe: autyzm, ludzkie funkcjonowanie, zachowania zwierz¹t

Keywords: autism, humans functioning, animals behaviore

Wprowadzenie

Autyzm jest schorzeniem wci¹¿ jeszcze nie w pe³ni poznanym i opisanym, co
stawia je w szeregu zagadnieñ niezwykle intryguj¹cych. Mimo ¿e od opisania
autyzmu jako jednostki chorobowej minê³o ju¿ ponad 60 lat, to nadal istniej¹ nie-
œcis³oœci co do tego, jaka jest etiologia tej choroby, jak skutecznie pomagaæ osobom
autystycznym, czy jakie stosowaæ metody terapii, aby uzyskaæ satysfakcjonuj¹ce
efekty. Na przestrzeni lat zmieni³ siê sposób definiowania, kryteria diagnostyczne
oraz metody terapii tego zaburzenia.

Liczne hipotezy, dotycz¹ce przyczyn pojawienia siê autyzmu oraz opisy spo-
sobu diagnozowania i postêpowania terapeutycznego znaleŸæ mo¿na 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



autyzmu przedstawia w swoich pracach doktor Temple Grandin, wysokofunk-
cjonuj¹ca autystka. Jako dwuletnia dziewczynka zosta³a uznana za chor¹ psychicz-
nie, a nastêpnie poddana terapii w szkole dla dzieci i m³odzie¿y uzdolnionej
z problemami emocjonalnymi. Znana jest jako konstruktorka specjalnego
urz¹dzenia zwanego kojcem uciskowym, daj¹cym poczucie bezpieczeñstwa i od-
prê¿enia osobom autystycznym. T. Grandin zdoby³a w 1970 r. tytu³ licencjata
z psychologii na Franklin Pierce College, w 1975 r. tytu³ magistra z zoologii na Ari-
zona State University, zaœ czternaœcie lat póŸniej stopieñ doktora w tej samej dzie-
dzinie, na University of Illinois. Jej nowatorskie podejœcie do rozumienia istoty
autyzmu, i co za tym idzie, zachowañ osób autystycznych wi¹¿e siê z w³asnymi
doœwiadczeniami jako osoby autystycznej oraz z obserwacjami zachowañ
zwierz¹t.

Autorka odnosi siê do historii rozwoju gatunku ludzkiego, podkreœlaj¹c war-
toœæ zwierz¹t w ewolucji cz³owieka. Przeœwiadczenie, ¿e to ludzie udomowili wil-
ka Grandin przeciwstawi³a nowym wynikom badañ, wskazuj¹c, ¿e ludzie ewolu-
owali wraz z wilkami, a nawet, ¿e to wilki po czêœci udomowi³y ludzi. Wp³yw ten
by³ wzajemny, poniewa¿ dziêki obopólnej wspó³pracy cz³owiek nauczy³ siê
dzia³aæ i myœleæ jak wilki, mia³ wiêksze szanse przetrwania oraz nauczy³ siê
wspó³pracowaæ z osobnikami niespokrewnionymi [Grandin 2011, s. 377–378]. Ko-
lejnym wa¿nym argumentem przemawiaj¹cym za tym, jak bardzo ta wzajemna
relacja kszta³towa³a cz³owieka i udomowionego wilka, czyli psa, by³ aspekt biolo-
giczny. Nast¹pi³a zmiana w budowie struktur mózgowych zarówno u zwierz¹t
domowych, u których przekszta³ceniu uleg³o przodomózgowie z p³atami przed-
nimi i cia³o modzelowate, jak i u ludzi, którym zmieni³a siê budowa œródmózgo-
wia. Skutkiem pomocy ze strony drugiego gatunku by³o zaniechanie podejmo-
wania okreœlonych dzia³añ przez pierwszy gatunek, co z kolei w logicznym nastê-
pstwie spowodowa³o zmniejszenie siê tych czêœci mózgu, które by³y
odpowiedzialne za dane funkcje. Zatem, od kiedy ludzie zaczêli troszczyæ siê o
bezpieczeñstwo i byt zwierz¹t, te nie musia³y ju¿ korzystaæ z pierwotnych zdolno-
œci przetrwania w naturalnym œrodowisku. Zadania w diadzie zosta³y podzielone,
ludzie zajmowali siê planowaniem i organizacj¹ ¿ycia a psy podejmowa³y
dzia³ania wymagaj¹ce skupienia siê na zdolnoœciach zmys³owych [Grandin 2011,
s. 377–378]. Wspólny czas ewolucji cz³owieka i psa doprowadzi³ do nawi¹zania
specyficznej relacji, jakiej cz³owiek nigdy wczeœniej ani póŸniej nie nawi¹za³
z ¿adnym innym gatunkiem. Ta specyficzna relacja sta³a siê podstaw¹ rozwa¿añ
naukowych Grandin, ale równie¿ stanowi wymiar nowej dyscypliny naukowej.

Temple Grandin stwierdzi³a, ¿e posiadanie autyzmu pozwoli³o jej na zaobser-
wowanie i opisanie rzeczy, jakich nikt z „ludzi” nie jest w stanie dostrzec. Zauwa-
¿y³a podobieñstwo miêdzy autystycznymi uzdolnieniami i umiejêtnoœciami
zwierz¹t, powi¹zania miêdzy ludzk¹ i zwierzêc¹ inteligencj¹. Pragnienie Grandin
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to rozpowszechniæ wiedzê z tego zakresu, poniewa¿ w ten sposób byæ mo¿e uda
siê poprawiæ jakoœæ ¿ycia zarówno ludzi, jak i zwierz¹t, a jest to dla niej niezwykle
istotne. Dlatego wiele robi, aby propagowaæ swoj¹ wiedzê. Opublikowa³a ponad
trzysta prac naukowych, wyg³asza rocznie oko³o trzydziestu piêciu odczytów na
temat sposobów zajmowania siê zwierzêtami i oko³o dwudziestu piêciu na temat
autyzmu. W Polsce opublikowane zosta³y tylko cztery jej ksi¹¿ki: By³am dzieckiem
autystycznym [Grandin 1995], Myœlenie obrazami oraz inne relacje z ¿ycia z autyzmem
[Grandin 2006], Zwierzêta czyni¹ nas ludŸmi [Grandin, Johnson 2011], Zrozumieæ
zwierzêta. Wykorzystywanie tajemnic autyzmu do rozszyfrowania zachowañ zwierz¹t
[Grandin, Johnson 2011]. Najczêstsze porównania funkcjonowania osób z autyz-
mem i zwierz¹t znaleŸæ mo¿na w dwóch ostatnich pozycjach. Autorka w swych
rozwa¿aniach wyró¿nia i opisuje trzy grupy, za pomoc¹ zastosowania wobec ka¿-
dej z nich specyficznych okreœleñ. Pierwsz¹ z grup stanowi¹ „ludzie”, czyli osoby
niecierpi¹ce na autyzm, drug¹ „osoby myœl¹ce obrazami”, czyli autyœci, natomiast
trzeci¹ grup¹ s¹ zwierzêta. Niniejszy artyku³ powo³uje siê na taki opis. Zdaniem
Grandin zwierzêta przypominaj¹ autystyków z nadnaturalnymi zdolnoœciami,
niektóre z nich dysponuj¹ czymœ w rodzaju geniuszu w okreœlonych dziedzinach.
Maj¹ okreœlone zdolnoœci, których brakuje ludziom, podobnie jak osoby z autyz-
mem, które wybijaj¹ siê swoimi nieprzeciêtnymi zdolnoœciami spoœród zwyk³ych
ludzi. Autorka przyczyn takiego stanu rzeczy dopatruje siê w ró¿nicy budowy
mózgu, która wystêpuje zarówno u ludzi z autyzmem jak i u zwierz¹t [Grandin
2011, s. 18].

Artyku³ ten stanowi prezentacjê pogl¹dów Temple Grandin w kontekœcie re-
lacji, jak¹ autorka tworzy miêdzy autystami a zwierzêtami z ich ponadprzeciêtnymi
zdolnoœciami. W pierwszej kolejnoœci opisano zjawisko autyzmu, koncentruj¹c
siê na tym, czym ono jest dla Grandin. Nastêpnie wyjaœniono cechy wspólne
dotycz¹ce funkcjonowania osób z autyzmem i zwierz¹t. Przes³anie autorki do-
tycz¹ce wykorzystania jej doœwiadczeñ i obserwacji stanowiæ bêdzie zakoñczenie
niniejszej pracy. W artykule znalaz³a siê tak¿e krótka wzmianka dotycz¹ca zapro-
ponowanych przez Grandin wskazówek do pracy terapeutycznej z osobami
z autyzmem.

Autyzm wed³ug Temple Grandin

Analiza literatury opisuj¹cej genezê autyzmu nasuwa refleksjê, ¿e istnieje
wiele ró¿nych czynników mog¹cych zadecydowaæ o jego powstaniu. Mówi siê
o teoriach wskazuj¹cych na rolê rodziców, istniej¹ teorie podkreœlaj¹ce zw³aszcza
rolê matki, która swoim ch³odnym nastawieniem do dziecka, postaw¹ ukierunko-
wan¹ na karierê czy odciêciem siê uczuciowym mo¿e byæ czynnikiem etiologicz-
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nym. Autyzm uznawano za wrodzony, nieokreœlony defekt lub za wynik urazu
oko³oporodowego. W ostatnich latach podkreœla siê czêsto czynniki genetyczne
jako determinuj¹ce powstanie zaburzenia. Nie uda³o siê okreœliæ genu autyzmu,
jednak ustalono, ¿e szczególnie z autyzmem zwi¹zany jest chromoson 15. Bada-
cze stoj¹ na stanowisku, ¿e uczestnicz¹ce w procesie powstawania autyzmu czyn-
niki genetyczne stanowi¹ jeden z elementów sk³adowych etiologii tego zjawiska.
Bardzo niepokoj¹c¹ hipotez¹ powstania autyzmu jest kwestia przyjmowania
szczepieñ ochronnych. Analiza ubogiego materia³u empirycznego wskazuje na
w¹t³e potwierdzenie przes³anek. Jeden ze sposobów wyjaœniaj¹cych mechanizm
powstania autyzmu wi¹¿e siê z nieprawid³owoœciami strukturalnymi mózgu.
Mimo wielu prowadzonych badañ z wykorzystaniem specjalistycznego sprzêtu
nadal jednoznacznie nie ustalono, czy i jakie lokalizacje uszkodzonego mózgu
maj¹ zwi¹zek z autyzmem. Wed³ug posiadanych danych empirycznych najczê-
œciej mo¿na mówiæ o takich strukturach, jak: cia³o migda³owate, hipokamp, mó¿-
d¿ek, p³aty skroniowe i czo³owe [Pisula 2010]. Temple Grandin nale¿y w³aœnie do
grona naukowców odnosz¹cych siê do anomalii w budowie i funkcjonowaniu
mózgu.

Temple Grandin pisz¹c o diagnozie, terapii, o funkcjonowaniu osób z autyz-
mem i ich problemach w funkcjonowaniu spo³ecznym posi³kuje siê w³asnymi do-
œwiadczeniami. Opieraj¹c siê na nich nie zapomina jednak o badaniach nauko-
wych w tym zakresie i w swoich opracowaniach umiejêtnie przeplata obie treœci.
O autyzmie pisze jako o czymœ w rodzaju pu³apki, porównuj¹c to schorzenie do
przebywania w niewoli, której barierê stanowi¹ nie kraty a szyby, uniemo¿li-
wiaj¹ce jakiekolwiek porozumiewanie siê z kimœ na zewn¹trz [Grandin 2006,
s. 36]. Nade wszystko stwierdza, ¿e autyzm stanowi czêœæ jej samej. Jest zdania, ¿e
wiêkszoœæ osób z autyzmem posiada niezwyk³e zdolnoœci wizualne i wyobraŸniê
przestrzenna przy bardzo ubogich umiejêtnoœciach werbalnych. Autyœci nie po-
trafi¹cy wyt³umaczyæ, w jaki sposób myœl¹, w jej opinii, pos³uguj¹ siê wybitnie
skojarzeniowymi schematami. W ciê¿szych przypadkach autyzmu symbole mog¹
byæ mniej czytelne i utrudniaæ zrozumienie powi¹zania z pojêciami, które maj¹
reprezentowaæ.

Grandin, powo³uj¹c siê na wyniki badañ neurologicznych, dochodzi do wniosku,
¿e myœlenie obrazowe i myœlenie werbalne mog¹ opieraæ siê na ró¿nych mechaniz-
mach neurologicznych [Grandin 2006, s. 38]. Rozwijaj¹c ten w¹tek autorka podaje,
¿e myœlenie wizualne w autyzmie jest g³ówn¹ metod¹ przetwarzania informacji,
dlatego te¿ wielu autystów jest mistrzami w uk³adaniu puzzli, w zapamiêtywaniu
dat i innych szczegó³owych informacji, tak¿e zwi¹zanych z orientacj¹ w prze-
strzeni. Jest im te¿ trudno nauczyæ siê treœci, których nie da siê przetworzyæ w ka-
tegoriê obrazu. W pracy Myœlenie obrazami rozwija pogl¹d, ¿e istniej¹ trzy ró¿ne
typy wyspecjalizowanych umys³owoœci. Ludzie nale¿¹cy do spektrum autystycz-
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nego mo¿na zaliczyæ do jednej z trzech kategorii. Pierwsza kategoria osób to lu-
dzie „myœl¹cy wizualnie”, czyli myœl¹cych konkretnymi obrazami. Druga grupa
osób to „myœl¹cy muzycznie i matematycznie”, którzy pos³uguj¹ siê wzorcami,
okreœlonymi schematami i zale¿noœciami miêdzy nimi. Ostatnia wyró¿niona kate-
goria to „myœl¹cy werbalnie”. Osoby z tej grupy bardzo dobrze formu³uj¹ swoje
myœli w s³owach, nie wykazuj¹ opóŸnieñ w zakresie rozwoju mowy. Autorka jest
przekonana, ¿e mo¿liwa jest kombinacja poszczególnych kategorii. Ponadto
cech¹ wspóln¹ wszystkich typów wyspecjalizowanych umys³owoœci jest problem
z myœleniem pojêciowym [Grandin 2006, s. 43–45]. Zdolnoœæ myœlenia pojêciowe-
go zachodzi w korze czo³owej, a zdaniem autorki ta struktura u autystyków nie
funkcjonuje prawid³owo i st¹d wynikaj¹ k³opoty. Autorka porównuje autyzm do
Zespo³u Aspergera, podaje, ¿e wspóln¹ ich cech¹ jest specyfika myœlenia, to zna-
czy, ¿e szczegó³y ³¹cz¹ siê w kategorie, aby nastêpnie utworzyæ pojêcie. Zaœ to co
ró¿ni te dwie jednostki, to fakt wystêpowania opóŸnienia jêzykowego, które
zawsze pojawia siê w autyzmie [Grandin 2006, s. 150–151].

Zasadniczym w¹tkiem we wszystkich pracach Grandin jest teza, ¿e myœlenie
obrazami, a nie jêzykiem s³ów, jest typowe dla autystów. Dziêki temu osoby te
mog¹ lepiej rozumieæ zachowania zwierz¹t. Autorka konkluduje: „Ludzie z autyz-
mem potrafi¹ myœleæ jak zwierzêta” [Grandin 2006, s.16]. W tym sensie uznaje
autyzm za „fazê przejœciow¹ miêdzy zwierzêtami a ludŸmi”. Przyznaje, ¿e to do-
œwiadczenie da³o jej jako osobie autystycznej dojrzeæ funkcjonowanie ludzi
i zwierz¹t z zupe³nie nowej perspektywy, pozwoli³o jej na wyjaœnianie ludziom
zachowañ zwierz¹t. Za swoj¹ misjê i cel postawi³a badanie zachowañ zwierz¹t,
ich specyficznego sposobu odczuwania. Zaczê³a wyjaœniaæ, jak zaspokoiæ potrze-
by emocjonalne zwierz¹t domowych i hodowlanych oraz w jaki sposób zapewniæ
im najlepsze warunki do rozwoju. Podkreœla³a, ¿e ludzie czerpi¹ korzyœci ze
wspólnego bytowania. Dzia³alnoœæ autorki mieœci siê w obszarze ma³o znanej
w Polsce antrozoologii, wielowymiarowej, nowoczesnej dyscypliny naukowej
³¹cz¹cej w sobie takie dziedziny jak: antropologiê, etologiê, medycynê, zoologiê,
weterynariê, psychologiê [zob.: W³odarczyk-Dudka 2013].

Wybrane obszary funkcjonowania osób z autyzmem i zwierz¹t

Temple Grandin [2011a], porównuj¹c funkcjonowanie osób z autyzmem
i zwierz¹t, wykazuje wiele podobieñstw. Przyk³ady, które opisuje, pozwalaj¹ jej
jednoczeœnie okreœliæ „fazê przejœciow¹”.

Pierwsza kwestia zawiera siê w tezie: zwierzêta i ludzie z autyzmem s¹ nasta-
wieni na dane wzrokowe. Autyœci myœl¹ obrazami. Zwierzêta i osoby, które myœl¹
obrazami, zwracaj¹ du¿¹ uwagê na szczegó³y. „Autystycy i zwierzêta widz¹ takie
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rzeczy, które umykaj¹ zwyk³ym ludziom” [Grandin 2011a, s. 38]. Autorka rozwija
stanowisko, podkreœlaj¹c, ¿e autystycy i zwierzêta nie postrzegaj¹ swojego widze-
nia w kategoriach wyobra¿eñ, oni w ten sposób patrz¹ na dane rzeczy. Autystycy
dostrzegaj¹ szczegó³y, z których sk³ada siê œwiat w przeciwieñstwie do ludzi, któ-
rzy tworz¹ ogólne koncepcje na temat œwiata. Pogl¹d ten zosta³ potwierdzony
przez badania Nancy Minshew i Geralda Goldsteina dotycz¹ce autyzmu w kon-
tekœcie kognitywnego przetwarzania danych. Badani autystycy potwierdzili fakt,
¿e bardziej skupiaj¹ siê na detalach ni¿ na ca³ych obiektach [Minshew, Goldstein
1998]. Jeœli chodzi o zagadnienie wra¿liwoœci na danych wzrokowych, to problem
ten Grandin stawia niejako w centrum swojej koncepcji.

Porównanie drugie: „Zwierzêta i osoby z autyzmem to rozdrabniacze. Dostrze-
gaj¹ oni przede wszystkim ró¿nice miêdzy poszczególnymi rzeczami” [Minshew,
Goldstein 1998, s. 365]. Autorka wskazuje, ¿e jedni i drudzy nie potrafi¹ dobrze
uogólniaæ, a tym samym trudno jest im przenieœæ jedno doœwiadczenie na inne.
Ich uogólnienia maj¹ „wê¿szy i bardziej specyficzny charakter ni¿ u normalnych
osób” [Minshew, Goldstein 1998, s. 367].

Trzecia, bardzo wa¿na kwestia, wi¹¿e siê z neuropsychologi¹. Autorka twier-
dzi, ¿e mo¿na zrozumieæ wiele zachowañ ludzi z autyzmem oraz wiele zachowañ
zwierz¹t dziêki analizie pracy mózgu. Tak¹ mo¿liwoœæ mo¿na uzyskaæ nie dziêki
doszukiwaniu siê podobieñstw miêdzy mózgiem ludzkim a zwierzêcym, gdy¿
oczywiste s¹ ró¿nice, chocia¿by np. w wielkoœci struktur, ale analizuj¹c ró¿nicê
miêdzy jego górn¹ i doln¹ czêœci¹. Ludzie z autyzmem i zwierzêta widz¹ szcze-
gó³y, co jest zwi¹zane z aktywacj¹ p³atów czo³owych, które albo s¹ mniejsze
i s³abiej rozwiniête w przypadku zwierz¹t, albo gorzej pracuj¹ w przypadku auty-
styków. Autorka powo³uje siê na badania Elkhonona Goldberga, neuropsycho-
loga Nowojorskiego Uniwersytetu Medycznego nad funkcjonowaniem p³atów
czo³owych. Wyniki tych badañ pokazuj¹, ¿e wszystkie czêœci mózgu ³¹cz¹ siê
z p³atami czo³owymi, stanowi¹c wielki oœrodek asocjacyjny w mózgu. Uszkodze-
nie jakiejkolwiek czêœci mózgu skutkuje tym, ¿e p³aty czo³owe równie¿ nie s¹
w stanie prawid³owo funkcjonowaæ. Ka¿de uszkodzenie staje siê zatem niejako
uszkodzeniem p³atów czo³owych. Grandin konkluduje, ¿e osoby autystyczne
maj¹ powa¿ne problemy z p³atami czo³owymi mózgu, o czym œwiadcz¹ ich za-
chowania, jednak struktury te nie musz¹ ulegaæ destrukcji. „Nasze p³aty czo³owe
nigdy nie funkcjonuj¹ tak dobrze jak u normalnych ludzi, zatrzymujemy siê wiêc
gdzieœ w po³owie drogi miêdzy zwierzêciem a cz³owiekiem. Korzystamy z na-
szych zwierzêcych mózgów w znacznie wiêkszym stopniu ni¿ pozostali, gdy¿ nie
mamy innego wyboru” [Minshew, Goldstein 1998, s.79].

Rozwiniêcie powy¿szego w¹tku pozwala opisaæ czwarty przyk³ad porównania
funkcjonowania osób z autyzmem i zwierz¹t. Grandin twierdzi, ¿e w przypadku
niewydolnoœci funkcjonowania p³atów czo³owych ludzie mog¹ korzystaæ z móz-
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gu zwierzêcego. Mózg zwierzêcy definiuje jako „sprzêt domyœlny”. Ta niewydol-
noœæ p³atów czo³owych i korzystanie z mózgu zwierzêcego zbli¿a do zwierz¹t.
Autorka podaje: „Zatrzymujemy siê wiêc gdzieœ w po³owie drogi miêdzy zwie-
rzêciem a cz³owiekiem” [Minshew, Goldstein 1998, s. ]. St¹d te¿ w opinii autorki
zwierzêta przypominaj¹ ludzi, a ludzie s¹ jak zwierzêta, kiedy ich p³aty czo³owe
zawodz¹. Wnioskuje, ¿e ma to wp³yw na poczucie wiêzi osób z autyzmem ze
zwierzêtami, mówi: „Autystycy s¹ bli¿si zwierz¹t ni¿ normalni ludzie” [Minshew,
Goldstein 1998, s. 79]. Ponadto zauwa¿a pozytywne konsekwencje niewydolnoœci
p³atów czo³owych w postaci postrzegania i koncentracji na szczegó³ach a nie na
ogólnym obrazie, czego doœwiadczyæ mog¹ autystycy i zwierzêta.

Kolejne porównanie funkcjonowania autystyków i zwierz¹t, jakie mo¿na od-
naleŸæ w pracy Grandin wi¹¿e siê z wyspecjalizowaniem siê w okreœlonych ty-
pach wiedzy, wytworzenie siê okreœlonych umiejêtnoœci. Zwierzêta potrafi¹
umiejêtnie dzia³aæ w niektórych dziedzinach, co niestety nie u³atwia im dzia³ania
w innych. Ludzie zaœ potrafi¹ generalizowaæ swoje umiejêtnoœci i wykorzystaæ
potencja³ w wielu innych podobnych dziedzinach. Osoby z autyzmem w tym
wzglêdzie s¹ bardziej podobne do zwierz¹t z niezwyk³ymi zdolnoœciami, to zna-
czy specjalizuj¹ siê w okreœlonych typach wiedzy, charakteryzuj¹ siê wysypko-
wymi zdolnoœciami, b¹dŸ te¿ staj¹ siê mistrzami okreœlonych czynnoœci. Autorka
przywo³uje przyk³ad bohatera filmu Rain Man, który jest genialnym autystykiem,
poza w³asn¹ specjalizacj¹ niedorównuj¹cym normalnym ludziom. Zwierzêta s¹
obdarzone niezwyk³ymi umiejêtnoœciami, na przyk³ad psy potrafi¹ wyczuæ spa-
dek cukru we krwi, nadchodz¹cy atak epilepsji b¹dŸ te¿ atak serca u swojego
w³aœciciela, oraz ostrzec go przed tym. Robi¹ zatem to, czego ¿aden cz³owiek nie
potrafi. S¹ w tym genialne, jednak w ogólnym funkcjonowaniu pozostaj¹ w gra-
nicach upoœledzenia. Autystycy równie¿ posiadaj¹ wybrane niespecyficzne umie-
jêtnoœci, na przyk³ad sprawnego rozumowania arytmetycznego w pamiêci, b¹dŸ
te¿ zapamiêtywania dat, czy rysowania, malowania z pamiêci z bezb³êdn¹
dok³adnoœci¹, uwzglêdniaj¹c zachowanie najdrobniejszych szczegó³ów, a jednak
nie s¹ w stanie samodzielnie funkcjonowaæ, pozostaj¹ zale¿ne od osób bliskich.
Wymagaj¹ sta³ej opieki i dozoru. Pomimo ¿e inne umiejêtnoœci posiadaj¹ genialne
zwierzêta a inne autystycy, to wspólnym dla nich mianownikiem jest fakt, ¿e jed-
ni i drudzy dostrzegaj¹ wiêcej szczegó³ów i zapamiêtuj¹ ogromn¹ ich liczbê.
Autorka uzasadnia swoje stanowisko powo³uj¹c siê na badania Allana Snydera
i Johna Mitchell, którzy wykazali, ¿e wszystkie umiejêtnoœci autystyczne
powi¹zane s¹ z tym, ¿e osoby cierpi¹ce na autyzm nie przetwarzaj¹ tego, co s³ysz¹
i widz¹ i nie tworz¹ z tego ca³oœci b¹dŸ koncepcji, jak inni ludzie. Puentuje: „dla
zwierz¹t i ludzi z autyzmem ró¿ne strony tej samej rzeczy naprawdê s¹ ró¿ne”
[Grandin 2011a, s. 376].
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Istotnym problemem zarówno dla autystyków, jak i dla zwierz¹t jest wystê-
powanie nowoœci. Owszem, nowe rzeczy mog¹ byæ dyskomfortem tak¿e dla dzie-
ci czy wiêkszoœci doros³ych, jednak zdaniem Grandin, radz¹ sobie oni lepiej ni¿
dwie pierwsze grupy. Na przyk³ad krowy czy œwinie niepokoi ka¿dy nowy
przedmiot w polu ich widzenia. Autorka stworzy³a listê szczegó³ów, których boj¹
siê zwierzêta hodowlane. S¹ to miêdzy innymi lœni¹ce odbicia w ka³u¿ach, odbicia
na g³adkim metalu, wysokie dŸwiêki o du¿ym nasileniu, syk powietrza, wisz¹ce
ubrania, wolno obracaj¹ce siê skrzyd³a wentylatora, ma³e przedmioty na ziemi,
czy kawa³ek plastiku w ruchu.

Autorka dokonuj¹c porównania w funkcjonowaniu osób z autyzmem i zwie-
rz¹t omawia nie tylko kwestie sfery poznawczej czy percepcji, ale porusza tak¿e
obszar emocjonalnoœci. Zarówno ludzie z autyzmem, jak i zwierzêta kieruj¹ siê
znacznie prostszym systemem emocji. Uczucia autystyków s¹ bezpoœrednie i pro-
ste, tak jak to wystêpuje w œwiecie zwierz¹t. Grandin t³umaczy, ¿e biologia emo-
cjonalna zwierz¹t jest zbli¿ona do biologii ludzi, co potwierdzaj¹ prowadzone
badania z zakresu neurologii emocji, neurobiologii afektywnej, które s¹ prowa-
dzone na zwierzêtach. WyraŸna ró¿nica pojawia siê wtedy, kiedy mówi siê
o uczuciach mieszanych czy emocjach wtórnych, poniewa¿ zwierzêta ich nie do-
œwiadczaj¹.

Grandin przywo³uje jeden z symptomów autyzmu jako wi¹¿¹cy zwierzêta
i autystów, jest nim brak wra¿liwoœci na ból. Jej zdaniem „wielu autystyków (cho-
cia¿ nie wszyscy) zachowuj¹ siê tak, jakby odczuwali mniejszy ból, co jest typowe
dla zwierz¹t” [Grandin 2011a, s. 235]. Autorka podaje przyk³ady obni¿onej wra¿li-
woœci na ból w zachowaniach dzieci i doros³ych z autyzmem. Ból nie jest dla
zwierz¹t tak determinuj¹cym dzia³anie czynnikiem jak strach. Poczynione obser-
wacje Grandin utwierdzi³y j¹ w przekonaniu, ¿e zwierzêta ogarniête panik¹ trac¹
zdolnoœæ normalnego funkcjonowania, pozwalaj¹cego na ocenê zagro¿eñ. Po-
równuj¹c osoby z autyzmem i zwierzêta, stwierdza, ¿e zarówno strach, jak i lêk
w obu grupach jest czymœ obezw³adniaj¹cym. „Oto kolejna cecha ³¹cz¹ca osoby
z autyzmem ze zwierzêtami: mamy dobr¹ pamiêæ, zw³aszcza jeœli idzie o to
wszystko, co wi¹¿e siê ze strachem.[…] Nie mo¿emy specjalnie zapomnieæ jakiœ
z³ych rzeczy. I to samo dotyczy zwierz¹t” [Grandin 2011a, s. 240]. Podaje kolejn¹
cechê ³¹cz¹c¹ auty styków i zwierzêta, a mianowicie autystycy cechuj¹ siê syste-
mem strachu okreœlanym jako „dziki strach”, który przypomina zachowanie dzi-
kich zwierz¹t. Ponadto obie wspomniane grupy cechuje podwy¿szony poziom
strachu, jest to zwi¹zane z dysfunkcj¹ p³atów czo³owych. System panowania nad
strachem jest s³abszy i wydaje siê autorce zbli¿ony do siebie w obydwu przypad-
kach.

Grandin, podsumowuj¹c stwierdza, ¿e u ludzi z autyzmem, podobnie jak
u zwierz¹t system czuciowy i percepcja s¹ czymœ bardziej naturalnym ni¿
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u zwyk³ych ludzi, niemniej jednak nie jest w stanie okreœliæ, jak bardzo s¹ one ze
s¹ porównywalne. Wymienia trzy rzeczy, które jej zdaniem wystêpuj¹ zarówno
u osób z autyzmem, jak i u zwierz¹t: wy¿szy próg odczuwania bólu, ni¿szy próg
odczuwania strachu i mniejsz¹ kontrolê p³atów czo³owych nad reszt¹ mózgu
[Grandin 2011a, s. 239].

Zastosowanie wiedzy w praktyce

Celem Temple Grandin jest przekazywanie swojej wiedzy w taki sposób, by
móc wykorzystaæ j¹ w praktyce. Podaje rady i wskazówki dotycz¹ce postêpowania
wobec zwierz¹t g³ównie hodowlanych, ale i dyrektywy pedagogiczne stosowane
wobec dzieci i doros³ych, w tym z autyzmem. Poni¿ej przytoczono kilka z nich.

„Nauczyciele pracuj¹cy z autystycznymi dzieæmi musz¹ poznaæ szlaki koja-
rzeniowe ich myœli” [Grandin 2006, s. 31]. Jest to bardzo wa¿ne, poniewa¿ pozwoli
unikn¹æ nieporozumieñ wynikaj¹cych z nadania s³owom innego znaczenia, cza-
sami wbrew logice. Analiza dysfunkcji mózgowych osób z autyzmem pozwoli³a
Grandin na sformu³owanie kolejnych zaleceñ pedagogicznych: „Poniewa¿ mózgi
osób ze spektrum autystycznego s¹ wyraŸnie wyspecjalizowane, w edukacji po-
trzebny jest wiêkszy nacisk na wspieranie ich mocnych stron, a nie tylko na pracê
nad pokonywaniem ograniczeñ” [Grandin 2006, s. 44]. Szczegó³owo opisuje jak
terapeuci powinni pracowaæ z dzieæmi ze spektrum autyzmu: „Nauczyciele po-
winni skoncentrowaæ wysi³ki na nauce elastycznoœci myœlenia, na przyk³ad po-
przez zabawê, której elementem by³oby tworzenie nowej kategorii, dajmy na to
rzeczy zawieraj¹ce metal lub przedmioty u¿ywane w sporcie. Potem nauczyciel
powinien poprosiæ o wyjaœnienie, na jakiej zasadzie dany obiekt znalaz³ siê
w okreœlonej kategorii”[Grandin 2006, s. 45–46]. Wed³ug Grandin rodzice i na-
uczyciele, którzy chcieliby lepiej zrozumieæ jak funkcjonuje mózg, powinni poba-
wiæ siê wyszukiwark¹ obrazów na przyk³ad Google. Ma to pomóc osobom
myœl¹cym werbalnie przeœledziæ, jak przebiega kojarzenie o typie wizualnym
[Grandin 2006, s. 45–47]. W ostatnio opublikowanej w Polsce ksi¹¿ce autorka
przedstawia walory kontaktu dzieci i m³odzie¿y z koñmi. Konie sprawdzaj¹ siê
zw³aszcza w pracy z nastolatkami. Nie tylko jazda konna, która jest pewnego ro-
dzajem wspólnym tañcem, ale i opieka nad koniem, wed³ug autorki, wzbogacaj¹
dzieci, podwy¿szaj¹c poczucie w³asnej wartoœci i kszta³tuj¹c poczucie odpowie-
dzialnoœci. „Uczucie i wspó³praca ze zwierzêciem ma dobry wp³yw na nastolat-
ków” [Grandin, Johnson 2011a, s. 14–16]. Grandin zauwa¿y³a tak¿e, ¿e dzieci z au-
tyzmem nie wiedz¹, jak g³askaæ zwierzêta i trzeba je tego nauczyæ [Grandin,
Johnson 2011a, s.150].
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Zakoñczenie

Temple Grandin jest niezwyk³¹ postaci¹, dziêki której jesteœmy w stanie
poznaæ i zrozumieæ potrzeby osób autystycznych oraz zwierz¹t. W umiejêtny
sposób po³¹czy³a doœwiadczenia zawodowe i osobiste. Jest prekursorem nowego
spojrzenia na rolê osób z autyzmem, postrzegaj¹c je z racji ich innego sposobu
myœlenia jako poœredników pomiêdzy zwierzêtami a reszt¹ ludzi. W 2009 r. stacja
telewizyjna HBO zrealizowa³a film fabularny poœwiêcony Temple Grandin.
Zosta³ uhonorowany licznymi wyró¿nieniami, w tym m.in. 7 nagrodami Emmy
i Nagrod¹ Z³otego Globu dla odtwórczyni roli tytu³owej – Claire Danes.
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Cywilizacyjne uwarunkowania oty³oœci.
Porównanie stylu ¿ycia osób oty³ych i osób
z wag¹ 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
related to practical and effective methods of individual life style modification. Worldwide battle
with epidemic of excessive kilograms in human population, among others relying on healthy life
style promotion in children and youth, is a basic strategy bringing health related benefits to all
human population in long term perspective.

S³owa kluczowe: oty³oœæ, styl ¿ycia, zdrowie

Keywords: obesity, life-style, health

Wprowadzenie

Oty³oœæ staje siê jednym z najpowa¿niejszych zagro¿eñ zdrowotnych we
wspó³czesnym œwiecie. Dzieje siê tak, poniewa¿ jest ona czynnikiem bezpoœred-
nio wp³ywaj¹cym na zwiêkszone prawdopodobieñstwo wystêpowania najpo-
wszechniejszych chorób cywilizacyjnych XXI w., czyli chorób uk³adu kr¹¿enia
oraz nowotworowych. Niestety statystyki WHO pokazuj¹, ¿e na œwiecie jest ju¿
oko³o 1,6 mld osób przekraczaj¹cych normo wagê, wœród których przynajmniej
400 mln cierpi na oty³oœæ [Caballero 2007; Owecki 2009]. Statystyki dotycz¹ce Pol-
ski s¹ równie¿ nieub³agane. Wed³ug ogólnokrajowych badañ poœwiêconych



zdrowiu, nadmiarem kilogramów charakteryzuje siê ponad 50% kobiet i 60%
mê¿czyzn [Mastej, JóŸwiak, Lukas 2006].

Jeœli chodzi o klasyfikacjê oty³oœci, najbardziej popularnym wskaŸnikiem
wagi cia³a jest BMI – indeks masy cia³a okreœlaj¹cy, ¿e BMI25 kg/m2 to nadwaga,
BMI30 kg/m2 to oty³oœæ I stopnia, BMI35 kg/m2 to oty³oœæ II stopnia, inaczej zwana
zaawansowan¹, natomiast BMI40 kg/m2 jest okreœlana oty³oœci¹ III stopnia, czyli
ekstremaln¹. Zale¿nie od liczby i wielkoœci komórek t³uszczowych, wyró¿niamy
oty³oœæ hiperplastyczn¹ (wzrost liczby adipocytów – komórek t³uszczowych),
hipertroficzn¹ (przerost adipocytów) albo mieszan¹. Z kolei, wed³ug rozmiesz-
czenia tkanki t³uszczowej, wyró¿niamy oty³oœæ charakterystyczn¹ dla kobiet – gy-
noidaln¹, gdzie t³uszcz gromadzi siê g³ównie w okolicach ud, poœladków, oraz
charakterystyczn¹ dla mê¿czyzn oty³oœæ androidaln¹, w której tkanka t³uszczowa
gromadzi siê g³ównie na brzuchu i klatce piersiowej [Kokot 1989; Ogiñska-Bulik
2004].

Generalnie przyczyny oty³oœci maj¹ charakter wielowymiarowy i mo¿na po-
dzieliæ je na trzy, wzajemnie na siebie wp³ywaj¹ce, grupy. Pierwsza grupa to uwa-
runkowania biologiczne powi¹zane chocia¿by z gospodark¹ hormonaln¹ organi-
zmu. W przypadku genetycznie zdeterminowanego niedoboru leptyny (hormon
sytoœci wydzielany przez tkankê t³uszczow¹) lub braku reakcji organizmu na ten
hormon mamy do czynienia z biologicznie uwarunkowanymi tendencjami do ob-
jadania siê [Bluher 2009]. Obni¿enie poziomu serotoniny lub dopaminy obserwo-
wane w zaburzeniach afektywnych mo¿e przyczyniaæ siê równie¿ do nadmiernego
jedzenia, poniewa¿ pokarm powoduje wzrost stê¿enia wspomnianych neurohor-
monów [Lopresti, Drummond 2013].

Do przyczyn psychologicznych, czyli drugiego wywo³uj¹cego oty³oœæ czynni-
ka, zaliczamy, po pierwsze, zaburzenia samoregulacji od¿ywiania siê, które pole-
gaj¹ przede wszystkim na tym, ¿e cz³owiek nie sprawuje odpowiedniej oraz
wystarczaj¹cej kontroli nad swoimi zachowaniami ¿ywieniowymi [Baumeister,
Heatherton, Tice 2000]. Równie¿ uwarunkowania osobowoœciowo-tempera-
mentalne mog¹ mieæ wp³yw na tendencje do traktowania jedzenia jako sposobu
na poprawê nastroju. Nale¿y pamiêtaæ o tym, ¿e objadanie siê, obok picia alkoho-
lu, za¿ywania narkotyków czy te¿ palenia papierosów, mo¿e stanowiæ ucieczkê
przed samoœwiadomoœci¹ stosowan¹ w momencie nara¿enia na nieprzyjemne
myœli dotycz¹ce samego siebie [Heatherton, Baumeister 1991].

Z kolei determinanty cywilizacyjne oraz wynikaj¹cy z nich styl ¿ycia, któremu
to w wiêkszoœci zostanie poœwiêcona treœæ niniejszego artyku³u, stanowi trzeci
element poœrednicz¹cy powstawaniu oty³oœci.

Jak wiadomo, wspó³czesny cz³owiek bardzo siê ró¿ni pod wzglêdem sposobu
od¿ywiania siê od swoich przodków. Kiedyœ po¿ywienie pojawia³o siê nieregu-
larnie, by³o to zwi¹zane na przyk³ad z udanym lub nieudanym polowaniem.
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Z tego powodu jedzenie nie by³o dostêpne dla ka¿dego w dowolnej chwili i iloœci,
tak jak czêsto ma to miejsce dzisiaj. Co prawda wraz z rozwojem cywilizacji znik-
nê³a okresowa koniecznoœæ g³odowania, natomiast wci¹¿ nie by³o to równoznacz-
ne z nieograniczonym dostêpem do ¿ywnoœci. Obecnie po¿ywienie jest dostêpne
niemal¿e zawsze i wszêdzie. Na przyk³ad liczba barów typu fast-food jest ogrom-
na, co umo¿liwia nawet dzieciom bardzo ³atwy dostêp do gotowego spo¿ycia je-
dzenia. Z tego powodu cz³owiek jest zmuszony samodzielnie kontrolowaæ iloœci
jadanych przez siebie posi³ków, a wbrew pozorom nie jest to takie ³atwe. Przecie¿
przez tysi¹ce lat w zachowaniu ludzi by³a obecna strategia nakazuj¹ca jeœæ kiedy
po¿ywienie by³o dostêpne, która mia³a bardzo adaptacyjny charakter [Buss 2001].
Równie¿ posiadanie genów warunkuj¹cych zwiêkszone kumulowanie t³uszczu
w organizmie, zapewnia³o przetrwanie oraz wiêkszy sukces reprodukcyjny.

Inn¹ wart¹ poruszenia kwesti¹ jest to, ¿e rodzaj po¿ywienia wspó³czesnego
cz³owieka ró¿ni siê bardzo od tego co jada³ jego przodek. Ocenia siê, ¿e w porów-
naniu do wspó³czesnej zachodniej cywilizacji, cz³owiek paleolitu zjada³ dwa razy
mniej t³uszczów nasyconych, dziesiêæ razy mniej soli, pobiera³ dwukrotnie mniej
kalorii pod postaci¹ t³uszczu, natomiast spo¿ywa³ dwa razy wiêcej kwasu foliowe-
go, witaminy B12, B6, piêæ razy wiêcej b³onnika, szeœciokrotnie wiêcej witaminy C
oraz trzy razy wiêcej bia³ka zwierzêcego Mniej wiêcej 10–12 tys. lat temu dosz³o
do wzrostu populacji i w zwi¹zku z tym g³odu, co zmusi³o ówczesnego cz³owieka
do przejœcia z ³owieckiego trybu ¿ycia na rolniczy. Z kolei dzisiejsze pokolenia
przechodz¹ kolejn¹ rewolucjê, spowodowan¹ nieograniczonym dostêpem do
wysokoprzetworzonych, wysokokalorycznych pokarmów. Na przyk³ad w Stanach
Zjednoczonych od lat 50. do 80. iloœæ konsumowanego miêsa wzros³a praktycznie
o po³owê – z 60,8 do 98 kg/rok/osobê i to w dodatku miêsa z dodatkami ró¿nego
rodzaju niezdrowych konserwantów i innych modyfikatorów. W ci¹gu ostatnie-
go æwieræwiecza, wêglowodany o d³ugim czasie uwalniania (fasola, groch, chleb
pe³noziarnisty), zosta³y wyparte przez rafinowane, wysokoprzetworzone cukry,
zwane potocznie „pustymi kaloriami” [Mc Cully 2001; Agadzhanyan, Chizov 2014].

Innym wa¿nym, cywilizacyjnie uwarunkowanym czynnikiem wywo³uj¹cym
oty³oœæ, jest ma³o aktywny fizycznie styl ¿ycia wspó³czesnego cz³owieka. Œwiato-
wa Organizacja Zdrowia ustali³a, ¿e niewystarczaj¹ca aktywnoœæ ruchowa jest
jedn¹ z podstawowych przyczyn przedwczesnych zgonów na œwiecie [WHO
2012, za: Leszczyñska 2013]. Z kolei regularne æwiczenia fizyczne miêdzy innymi
umo¿liwiaj¹ utrzymywanie prawid³owej masy cia³a, obni¿aj¹ ryzyko zachorowa-
nia na choroby uk³adu kr¹¿enia, cukrzycê, niektóre rodzaje nowotworów oraz
stanowi¹ znakomity sposób przeciwdzia³ania negatywnym skutkom stresu [Sahaj
2001]. Niestety wiêkszoœæ rodzimych badañ wskazuje na bardzo niski poziom
aktywnoœci spo³eczeñstwa polskiego. Wyniki badañ CBOS z 2009 roku pokaza³y,
¿e ponad po³owa badanych nie uprawia ¿adnej dyscypliny sportu. Podobnie
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wed³ug raportu Eurobarometru z 2009 roku a¿ 49% Polaków stroni od jakichkol-
wiek æwiczeñ. Z kolei w badaniach CBOS z 2012 roku 61% respondentów nigdy
lub prawie nigdy nie uprawia³o takich æwiczeñ, jak gimnastyka, aerobik, æwicze-
nia na si³owni. Natomiast 47% badanych stroni³o od biegania, p³ywania, jazdy na
rowerze oraz gier zespo³owych.

Nale¿y tak¿e wspomnieæ równie¿ o tym, ¿e ogólnie rzecz bior¹c tempo wspó³-
czesnego ¿ycia, nadmiar stymulacji, chroniczny stres, powoduj¹, ¿e cz³owiekowi
brakuje czasu ¿eby zadbaæ o w³asne podstawowe ¿yciowe potrzeby. Z kolei ma³o
higieniczny styl ¿ycia nierzadko sam w sobie bywa przyczyn¹ zaburzeñ psy-
chosomatycznych, do których miêdzy innymi zaliczamy w³aœnie oty³oœæ oraz za-
burzenia od¿ywiania [Tylka 2010].

Badanie

Celem badania jest scharakteryzowanie zachowañ zdrowotnych mog¹cych
mieæ bezpoœredni wp³yw na powstawanie oraz utrzymywanie siê oty³oœci wœród
osób z BMI>30 oraz porównanie ich do grupy osób z wag¹ w normie.

Materia³

W badaniu wziê³y udzia³ dwie równoliczne grupy kobiet. Pierwsza grupa li-
czy³a 36 oty³ych kobiet z indeksem masy cia³a BMI>25, przebywaj¹cych na turnu-
sach odchudzaj¹cych na terenie województwa warmiñsko-mazurskiego. Do ba-
dania zosta³y w³¹czone jedynie kobiety z uwagi na ich zdecydowana przewagê
liczebn¹ nad mê¿czyznami w klinice leczenia oty³oœci. Kobiety oty³e porównywa-
no z drug¹ grup¹ 36 kobiet z normo wag¹, indeks masy cia³a BMI<25.

Tabela 1. Charakterystyka grupy badawczej – osoby oty³e

Indeks masy cia³a (BMI) Nadwaga (BMI 25–29) 3

Oty³oœæ 1stopnia (BMI 30–35) 20

Oty³oœæ 2stopnia (BMI 35–40) 11

Oty³oœæ 3 stopnia (BMI>40) 2

Choroby wspó³wystêpuj¹ce Choroby zwyrodnieniowe stawów, krêgos³upa 29

Choroby uk³adu kr¹¿enia 27

Niedoczynnoœæ 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

Od 50 do 59 lat 13

Od 60 do 65 lat 2

Wykszta³cenie Zawodowe 1

Œrednie 16

Wy¿sze 19

Stan cywilny Panna 4

Mê¿atka 23

Rozwódka 5

Wdowa 2

Sytuacja zawodowa Praca zawodowa 32

Bezrobocie 1

Emerytura 3

Tabela 2. Charakterystyka grupy badawczej –osoby z normo wag¹

Indeks masy cia³a (BMI) Normo waga BMI 36

Choroby wspó³wystêpuj¹ce Choroby zwyrodnieniowe stawów, krêgos³upa 17

Choroby uk³adu kr¹¿enia 11

Niedoczynnoœæ tarczycy 5

Wiek Od 25 do 29 lat 3

Od 30 do 39 lat 7

Od 40 do 49 lat 11

Od 50 do 59 lat 13

Od 60 do 65 lat 2

Wykszta³cenie Zawodowe 7

Œrednie 13

Wy¿sze 16

Stan cywilny Panna 8

Mê¿atka 20

Rozwódka 5

Wdowa 3

Sytuacja zawodowa Praca zawodowa 28

Bezrobocie 4

Emerytura 4
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Metoda

Niniejsza praca mia³a charakter badania kwestionariuszowego, w którym po-
równano grupê 36 kobiet z nadwag¹ b¹dŸ oty³oœci¹ BMI25 z grup¹ kobiet z normo
wag¹ BMI. Zastosowanym narzêdziem badawczym by³ Inwentarz Zachowañ
Zdrowotnych (IZZ) Zygfryda Juczyñskiego, powszechnie wykorzystywany m.in.
w dziedzinach, takich jak psychologia oraz promocja zdrowia. IZZ jest wystan-
daryzowanym narzêdziem badawczym s³u¿¹cym do badania doros³ych osób
zdrowych lub chorych. Sk³ada siê z 24 stwierdzeñ opisuj¹cych ró¿nego rodzaju
zachowania zwi¹zane ze zdrowiem. W sk³ad kwestionariusza wchodz¹ cztery
wymiary: nawyki ¿ywieniowe, zachowania profilaktyczne, pozytywne nastawie-
nie psychiczne, praktyki zdrowotne. Im wy¿sze wyniki otrzymuje osoba badana
w IZZ, tym korzystniejszym dla zdrowia stylem ¿ycia siê charakteryzuje. Dodat-
kowo styl ¿ycia osób z obu grup w zakresie sposobu od¿ywiania oraz aktywnoœci
fizycznej zosta³ scharakteryzowany za pomoc¹ celowo przegotowanej na potrze-
by badania ankiety. Celem badania by³o porównanie zachowañ zdrowotnych
osób oty³ych z grup¹ kontroln¹ z normo wag¹ oraz okreœlenie zale¿noœci pomiê-
dzy indeksem masy cia³a BMI a poszczególnymi wymiarami oraz ca³oœci¹ Inwen-
tarza Zachowañ Zdrowotnych w obu grupach.

Wyniki

Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych (IZZ)

Obie grupy badawcze porównywano za pomoc¹ testu t-Studenta dla prób
niezale¿nych. Otrzymane wyniki zostaj¹ przedstawione w poni¿szej tabeli 3.

Tabela 3. Wyniki – IZZ

IZZ wymiar
Osoby oty³e
– œrednia (m)

Osoby
z normo wag¹
– œrednia (m)

Wynik porównania
œrednich

testem t-Studenta

Nawyki ¿ywieniowe 14,83 18,58 T(70)=-3,029, p<0,05

Zachowania profilaktyczne 19,50 19,72 n.i

Pozytywne nastawienie
psychiczne

19,31 19,80 n.i

Praktyki zdrowotne 19,72 19,58 n.i

Ca³oœæ 73,36 77,70 T (70)=-2,89, p<0,05
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Tabela 4.

Korelacje pomiêdzy BMI a IZZ
Wspó³czynnik r Pearsona

dla grupy osób oty³ych
Wspó³czynnik r Pearsona

dla grupy osób z normo wag¹

Nawyki ¿ywieniowe r (72)=-0,49, p<0,05 n.i

Zachowania profilaktyczne n.i n.i

Pozytywne nastawienie
psychiczne

n.i n.i

Praktyki zdrowotne n.i n.i

Ca³oœæ r(72)=- 0, 335, p<0,05 n.i

Ankieta stylu ¿ycia w zakresie nawyków ¿ywieniowych
oraz aktywnoœci fizycznej

Uzupe³niaj¹ca charakterystyka zachowañ zdrowotnych w zakresie nawyków
¿ywieniowych oraz aktywnoœci fizycznej obu zosta³a przedstawiona w tabelach
4 i 5.
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Tabela 4. Ankieta – osoby oty³e

Nawyki ¿ywieniowe przed uczestnictwem
turnusie odchudzaj¹cym

– regularnoœæ posi³ków posi³ki regularne (o sta³ych porach) – 4;
posi³ki nieregularne (brak sta³ych pór) – 32

– liczba posi³ków w ci¹gu dnia 2 posi³ki dziennie – 18; 3 posi³ki dziennie – 10;
4 do 6 posi³ków dziennie – 3; powy¿ej 6 posi³ków
dziennie – 5

– czêstotliwoœæ jedzenia warzyw rzadko – 26; umiarkowanie – 7; czêsto – 3

– czêstotliwoœæ jedzenia s³odyczy/przek¹sek czêsto – 15; umiarkowanie – 11; rzadko – 10

Aktywnoœæ fizyczna: przed uczestnictwem
w turnusie odchudzaj¹cym (czêstotliwoœæ)

nie æwiczy w ogóle – 31; raz w tygodniu – 3;
2–3 razy w tygodniu – 2

Ocena stylu ¿ycia: przed uczestnictwem
w turnusie odchudzaj¹cym

bierny (brak chêci na ruch) – 20; bierny
(brak czasu na ruch) – 14; aktywny – 2

Rodzaj wykonywanej pracy zawodowej
ze wzglêdu na stopieñ aktywnoœci fizycznej

siedz¹ca – 27; umiarkowanie aktywna – 7;
fizyczna – 2

Tabela 5. Ankieta – osoby z normo wag¹

Nawyki ¿ywieniowe:

– regularnoœæ posi³ki regularne (o sta³ych porach) – 11;
posi³ki nieregularne (brak sta³ych pór) – 25

– liczba posi³ków w ci¹gu dnia 2 posi³ki dziennie – 16; 3 posi³ki dziennie – 12;
4 do 6 posi³ków dziennie – 4; powy¿ej 6 posi³ków
dziennie – 2

– czêstotliwoœæ jedzenia warzyw rzadko – 12; umiarkowanie – 10; czêsto – 4

– czêstotliwoœæ jedzenia s³odyczy/przek¹sek rzadko – 25; umiarkowanie – 6; czêsto – 5

Aktywnoœæ fizyczna nie æwiczy w ogóle – 19; raz w tygodniu – 12;
2–3 razy w tygodniu – 5

Ocena stylu ¿ycia bierny (brak chêci na ruch) – 11; bierny
(brak czasu na ruch) – 11; aktywny – 14

Rodzaj wykonywanej pracy zawodowej
ze wzglêdu na stopieñ aktywnoœci fizycznej

siedz¹ca – 23; umiarkowanie aktywna – 9;
fizyczna – 4

Omówienie wyników i podsumowanie

Styl ¿ycia jest jednym z czynników, który w sposób bezpoœredni warunkuje
stan zdrowia cz³owieka. ¯ywienie i aktywnoœæ fizyczna s¹ powszechnie uznawa-
ne za g³ówne czynniki ryzyka chorób przewlek³ych, do których nale¿¹: oty³oœæ,
choroby uk³adu kr¹¿enia, nowotwory czy te¿ cukrzyca typu 2 [Jarosz, Seku³a
2012]. Istnieje tak¿e powszechna zgodnoœæ, ¿e czynniki te s¹ modyfikowalne,
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a poprawa ¿ywienia i zwiêkszenie aktywnoœci fizycznej przynosi efekty w postaci
poprawy zdrowia publicznego. Tak wiêc styl ¿ycia jest sfer¹, któr¹ mo¿na w ka¿-
dym momencie swojego ¿ycia naprawiaæ. Modyfikacja zachowañ zdrowotnych
zgodnie z zaleceniami specjalistów wywiera realny wp³yw na jakoœæ ¿ycia
cz³owieka w sferze psychofizycznej [Pogge 2013]. Na przyk³ad osoby utrzy-
muj¹ce prawid³owy ciê¿ar cia³a, wykonuj¹ce odpowiedni¹ dawkê æwiczeñ, ogra-
niczaj¹ce stosowanie u¿ywek, ¿yj¹ przeciêtnie o 7 lat d³u¿ej od swych rówieœni-
ków nieprzestrzegaj¹cych wy¿ej wymienionych zasad zdrowego stylu ¿ycia.
[Schnohr, Lange, Scharling 2006].

Jako ¿e oty³oœæ oraz wynikaj¹ce z niej powik³ania zdrowia psychofizycznego
staj¹ siê coraz powa¿niejszym problemem w Polskim spo³eczeñstwie [Jarosz,
Respondek, Rychlik, 2006], przedstawione powy¿ej badanie zosta³o poœwiêcone
analizie stylu ¿ycia osób oty³ych i porównanie tej¿e grupy z osobami z wag¹
w normie.

Wyniki przeprowadzonego badania pokaza³y, ¿e w grupie osób z normo-
wag¹ wynik w zakresie ca³oœci Inwentarza Zachowañ Zdrowotnych by³ istotnie
wy¿szy ni¿ w grupie osób oty³ych. Mimo to w obu grupach zarówno z nadmiarem
kilogramów i wag¹ w normie poziom zachowañ sprzyjaj¹cym zdrowiu by³
wed³ug zastosowanego narzêdzia badawczego na poziomie przeciêtnym. W ob-
rêbie poszczególnych wymiarów kwestionariusza istotna ró¿nica pomiêdzy
dwiema grupami uwidoczni³a siê jedynie w zakresie nawyków ¿ywieniowych.
Otó¿ uœredniony wynik oty³ych kobiet w wymiarze nawyków ¿ywieniowych by³
na poziomie niskim, w zwi¹zku z tym wskazywa³ na wystêpowanie w tej grupie
strategii ¿ywieniowych niesprzyjaj¹cych zachowaniu szczup³ej sylwetki a co za
tym idzie, zdrowia. Wynik kobiet z grupy drugiej w tym wymiarze by³ na pozio-
mie przeciêtnym.

Poza tym jedynie w grupie osób oty³ych uwidoczni³ siê zwi¹zek pomiêdzy in-
deksem masy cia³a a nawykami ¿ywieniowymi, czyli im wy¿sze BMI tym mniej
prawid³owe strategie ¿ywieniowe kobiet z nadmiarem kilogramów. Z tego powo-
du równie¿ wynik ca³oœci IZZ w ten sposób korelowa³ z indeksem masy cia³a. Wy-
niki te s¹ zbie¿ne z bogat¹ literatur¹ przedmiotu, pokazuj¹c¹ siln¹ zale¿noœæ po-
miêdzy liczb¹ posiadanych kilogramów a zastosowaniem strategii ¿ywieniowych
zgodnych z zaleceniami dietetyki [Kabadayi, Menderes 2013; Jastrzebska-Mierzyñ-
ska, Ostrowska, Hady, Dadan 2014; Perk, Rosengren, Dallongeville 2006]. Nato-
miast jeœli chodzi o ankietê stylu ¿ycia, która zosta³a zastosowana w celu uzyska-
nia bardziej szczegó³owego wgl¹du w zachowaniu ¿ywieniowym oraz te do-
tycz¹ce aktywnoœci fizycznej, to tak¿e i to narzêdzie badawcze pokaza³o, ¿e oty³e
kobiety pope³niaj¹ wiêcej b³êdów ¿ywieniowych ni¿ kobiety z wag¹ w normie.
B³êdy te polegaj¹ miêdzy innymi na nieregularnym oraz zbyt rzadkim jedzeniu
posi³ków, podjadaniu przek¹sek pomiêdzy g³ównymi posi³kami oraz zbyt rzad-
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kim jedzeniu warzyw i owoców. Ankieta pokaza³a równie¿, ¿e kobiety oty³e po-
œwiêcaj¹ ma³o czasu na aktywnoœæ fizyczn¹ z powodu braku chêci lub braku cza-
su. Mimo i¿ odpowiedzi na pytania kobiet z normo wag¹ wskazuj¹, ¿e ich styl
¿ycia jest zdrowszy, równie¿ i ta grupa prawid³owo nie realizuje zaleceñ eksper-
tów zajmuj¹cych siê edukacj¹ zdrowotn¹ oraz promocj¹ zdrowia [Lau, Douketis,
Morrison 2006; Lee, Blair, Jackson 1999].

Badania innych autorów poœwiêcone stylowi ¿ycia osób z nadmiarem kilogra-
mów równie¿ wskazuj¹ na silny wp³yw ma³ej aktywnoœci fizycznej i niepra-
wid³owych nawyków ¿ywieniowych, sprzecznych z zasadami dietetyki, na liczbê
posiadanych kilogramów [Kabadayi, Menderes 2013; Paffenbarger, Hyde, Wing
1993]. Na przyk³ad przeprowadzony sonda¿ diagnostyczny w grupie 69 oty³ych
kobiet i 51 oty³ych mê¿czyzn pokaza³, ¿e ponad po³owa badanych podjada³a
miêdzy posi³kami, a co czwarty nieregularnie przyjmowa³ posi³ki i spo¿ywa³ je
w poœpiechu. Z kolei w zakresie aktywnoœci fizycznej jedynie 37% badanych
przeciêtnie 2–3 razy w tygodniu podejmowa³o wysi³ek fizyczny przez oko³o
30 minut, zaœ najczêstsz¹ jego form¹ by³a jazda rowerem lub marsz [Œlusarska,
Maækowiak, Deluga, Zarzycka 2013].

Walka z nadmiarem kilogramów jest bardzo wa¿na równie¿ z punktu widze-
nia polityki spo³ecznej. Nale¿y wspomnieæ równie¿, ¿e zwiêkszaj¹ca siê czêstoœæ
wystêpowania nadwagi i oty³oœci prowadzi do rosn¹cych wydatków na ochronê
zdrowia. Szacuje siê, ¿e koszty opieki zdrowotnej u osób z nadwag¹ i oty³oœci¹ s¹
o 44% wy¿sze ni¿ u osób z prawid³ow¹ mas¹ cia³a. Na podstawie danych dla ró¿-
nych krajów ocenia siê, ¿e koszty bezpoœrednie zwi¹zane z oty³oœci¹, w zale¿noœci
od kraju, poch³aniaj¹ 1-10% pieniêdzy wydawanych na ochronê zdrowia. Koszty
poœrednie mog¹ byæ nawet dwukrotnie wy¿sze. W skali œwiata przewlek³e choro-
by niezakaŸne powoduj¹ oko³o 70% utraconych zdrowych lat ¿ycia wœród osób
powy¿ej 30. roku ¿ycia [Jarosz, Seku³a 2012]. Tak wiêc, jak widaæ, problem oty³oœci
jest bardzo szeroki. Aby przeciwdzia³aæ problemom psychospo³ecznym wyni-
kaj¹cym z posiadania nadmiaru kilogramów, Unia Europejska z Polsk¹ w³¹cznie
aktywnie walczy z oty³oœci¹. Z tego powodu miêdzy innymi Komisja Europejska
przyjê³a Strategie dla Europy w sprawie zagadnieñ zdrowotnych zwi¹zanych
z od¿ywianiem siê, nadwag¹ i oty³oœci¹ oraz utworzy³a Grupê Robocz¹ Wysokie-
go Szczebla ds. ¯ywienia i Aktywnoœci Fizycznej oraz platformê UE ds. ¿ywienia,
aktywnoœci fizycznej i zdrowia.

Przedstawione w niniejszym artykule badanie w³asne potwierdza wyniki in-
nych publikacji naukowych ukazuj¹cych wp³yw stylu ¿ycia charakteryzuj¹cego
siê zbyt ma³¹ aktywnoœci¹ fizyczn¹ oraz nieprawid³owymi nawykami ¿ywienio-
wymi na kondycjê fizyczn¹ kobiet, czyli m.in. liczbê posiadanych przez nie kilo-
gramów [Kabadayi, Menderes 2013; Paffenbarger, Hyde, Wing 1993].
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Uzyskane wyniki wskazuj¹ na koniecznoœæ edukacji zdrowotnej polegaj¹cej
m.in. na rozpowszechnianiu w spo³eczeñstwie wiedzy na temat praktycznych,
efektywnych sposobów modyfikacji w³asnego stylu ¿ycia. Nale¿y pamiêtaæ, ¿e
oty³oœæ jest chorob¹ przewlek³¹ i wymaga ci¹g³ej terapii oraz wsparcia udzielnego
pacjentom, staraj¹cym siê zredukowaæ masê cia³a i d³ugotrwale ten stan utrzy-
maæ. Tak te¿ zindywidualizowany program terapeutyczny, realizowany przez ze-
spó³ interdyscyplinarny z³o¿ony z lekarza, dietetyka, psychologa oraz fizjotera-
peuty, bywa dla niektórych osób, borykaj¹cych siê z problemem posiadania
nadmiaru kilogramów, jedynym skutecznym wyjœciem. Jednak¿e, jak wiadomo,
podstaw¹ dzia³añ maj¹cych na celu poprawê stanu zdrowia spo³eczeñstwa jest
promocja zdrowia, czyli zapobieganie chorobie cywilizacyjnej naszych czasów,
jak¹ jest oty³oœæ. Jest to wyzwanie przede wszystkim dla rodziców, którzy we
wspó³pracy z pedagogami i nauczycielami powinni realizowaæ wszechstronn¹
edukacje zdrowotn¹ ukierunkowana na walkê z oty³oœci¹ i nadwag¹ wœród dzieci
i m³odzie¿y. Walka z ogólnoœwiatow¹ epidemi¹ nadmiaru kilogramów prowa-
dzona od najm³odszych lat dziecka, polegaj¹ca m.in. na promocji zdrowego stylu
¿ycia, jest podstawow¹ strategi¹ przynosz¹ca korzyœci zdrowotne dla ca³ej popu-
lacji w perspektywie d³ugoterminowej.
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