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Od Redakgji
Editor's Note

Przed Panstwem — Czytelnikami i Autorami tekstéw — kolejny, 26 juz tom cza-
sopisma ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej”. Artykuly, ktére
znalazly si¢ w tym wydaniu nielatwo spig¢ klamrg jednoznacznie brzmigcego,
wiodacego tytulu czy hasta: obejmujg bowiem wiele zagadnief i probleméw, wska-
zujac zarazem jak zlozonym i wieloznacznym fenomenem pozostaje niepelno-
sprawnos¢, podobnie jak mnogos¢ doswiadczen podmiotéw w rézny sposéb wen
uwiktanych. By zaakcentowac¢ swoistg réznorodnosé i bogactwo podejmowanych
W niniejszym tomie zagadnien i treSci zogniskowanych wokét niepelnosprawnosci
i czlowieka, ktérego biografia splata sie z niepelnosprawnoscia, tytul gléwny tego
wydania Czasopisma nie przypadkiem, a w pelni intencjonalnie brzmi: ,Swiat(y)
niepelnosprawnosci. Wielos¢ watkow, obrazéw, kreacji i doswiadczen”.

Tom, ktéry oddajemy do rak Pafistwa, jest obszerny — miesci osiemnascie arty-
kuléw, niewatpliwie pozwala to, by sugerowag, iz zjawisko niepelnosprawnosci
i zwigzana z nim materia indywidualnych i spolecznych eksperiencji, praktyk co-
dziennosci i profesjonalnego dzialania nieustajaco budzi ciekawos¢, wyzwalajac
motywacje do poglebionych studiéw /badan i krytycznego namystu. Finalne rezul-
taty owych eksploracji i dociekan, ujete w ramy naukowego tekstu, zyskuja szanse,
by ukazac¢ sie drukiem m.in. w naszym Czasopi$mie. Tym samym, na jego lamach
niepelnosprawnos¢ — jako fenomen wielowymiarowy i niejednoznaczny, ustana-
wiajacy przestrzen wielorakich doswiadczen, losow, biografii, na ktérych odciska
swoj Slad — odslania nowe, nieodkryte, nie do$¢ poznane obszary badz ujawnia tro-
py czy watki, ktére domagaja sie ponownego/nowego ogladu, aktualizacji, przefor-
mulowan czy dekonstrukcji. W biezacym tomie Czasopisma prezentujemy arty-
kuly badaczy, ktorzy zechcieli przedstawi¢ wlasne naukowe eksploracje, zar6wno
takie, ktére skonkretyzowaly sie jako projekty empiryczne, osadzone w zréznico-
wanych kontekstach teoretyczno-metodologicznych, czy tez sg rezultatem roz-
poznania na drodze refleksyjnej analizy, w pochyleniu nad tekstem zastanym.

W przedkladanym tomie ,Niepelnosprawnosci” wyrdznione zostaly niejako
cztery czesci, w ktérych umieszczone teksty harmonizuja ze sobg w kontekscie
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rozwazan przedmiotowych. Czes$¢ pierwsza ogniskuje sie wokol kategorii zakre-
§lajacych obszerne pole dociekan (badawczych), interpretacji i namystu: sa nimi
niepetnosprawnos¢, konceptualizacje i doswiadczenia, $wiat spoteczny. Dyskusje
rozpoczyna tekst K. Barlég, ktéra podejmuje w nim zagadnienie motywacji
mlodych oséb z ograniczeniami sprawnosci do podejmowania aktywnosci
i spotecznej partycypacji. Zblizona problematyke ukazuje w artykule I. Kucharczyk,
ktéra swoja wypowiedzZ réwniez dedykuje osobom w podobnym przedziale wie-
kowym — w okresie dorastania, koncentrujac sie w tekscie na kompetencjach
spolecznych i samo§wiadomosci emocji 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku.
Obie autorki podnosza kwestie wejscia w okres adolescencji i dorastania os6b
z niepelnosprawnoscia, analizujac istotne czynniki, ktére znaczaco oddzialuja,
niekiedy utrudniajac funkcjonowanie wymienionej grupy w spotecznych kontek-
stach. Motywacja do aktywno$ci i uczestnictwa, wielo$¢ oraz jakos$¢ doswiadczen
zwiazanych z czerpaniem wzor(c)0w zachowan i dzialafi innych uczestnikéw
spolecznego zycia, samoocena, samo$wiadomos¢, poziom spolecznych kompe-
tencji wraz z niezbednoscig ich doskonalenia i zdobywania nowych — to niektére
z wymienionych przez K. Bartég i I. Kucharczyk czynnikéw jako waznych dla
mlodych o0s6b z niepelnosprawnoscia w drodze ku doroslosci.

D. Krzeminska i A. Szczesiul pochylaja sie nad narracjami osob z niepetno-
sprawnoscia, z ktoérych staraja sie wyczytac to, co sami o sobie i otaczajacym swie-
cie komunikuja uczestnicy relacjonowanych przez obie autorki badan. Z artykulu
D. Krzeminskiej dowiemy sie jaki jest Swiat wartosci patriotycznych dorostych
z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng — co to dla nich znaczy patriotyzm
oraz bycie patriota, jakie znaczenia przypisuja tym kategoriom i w jaki sposéb
o nich opowiadaja. A. Szczesiul za$, skupia si¢ na licealistach z niepetnosprawnos-
cig ruchowa, dazac do wylonienia z uczniowskich narracji tego, jak przezywaja
swoje codzienne zycie, jak widza ( w nim) siebie oraz otaczajacy ich Swiat.

O tym z kolei, iz niepelnosprawno$¢ jawi sie spotecznym i konceptualnym
konstruktem, projektowanym w toku rozlozonych w czasie codziennych praktyk
interakcyjnych pisze w Swietle wlasnych badan J. Niedbalski. Autor skoncentro-
wal sie na procesie wlaczania osoby z niepelnosprawnoscia ruchowq do grupy
pelnosprawnych sportowcéw, trenujacych w klubie sportowym. Badania — jak
konkluduje sam autor — ujawnily ,zestaw praktyk organizacyjnych, ktére prze-
ksztalcily osobe z niepelnosprawnoscia w sportowca z niepelnosprawnoscia”.
Zdemaskowane zostaly takze potoczne i stereotypowe sposoby postrzegania nie-
pelnosprawnosci, ktére okazaly sie by¢ falszywymi, aczkolwiek niepozbawio-
nymi upraszczajacej kategoryzacji etykietami.

J. Gladyszewska-Cylulko i A. Lis-Zaldivar skupiaja uwage na niepetnospraw-
nosci i osobach z niepelnosprawnoscia jako fenomenom rozgrywajacym sie
w przestrzeni §wiata spolecznego, a tym samym uwiklanym w spoteczne postrze-
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ganie i wartoéciowanie. Pierwsza w wymienionych autorek relacjonuje badania
poréwnawcze zrealizowane wéréd studentéw w Polsce i w Australii, w ktérych
poszukiwata podobienstw w percepcji mozliwosci i potrzeb oséb niewidomych.
Okazalo sie, iz w sposobie widzenia potrzeb i mozliwosci niewidomych, studenci
z dwdch réznych kontynentéw ujawniajg wiele analogii, co autorka przypisuje
m.in. wiasciwej dla mtodych ludzi otwartosci na innos¢. Z kolei A. Lis-Zaldivar
przyglada sie uszkodzeniu stuchu jako problemowi spolecznemu, wskazujac, iz
stuch jako jeden z gléwnych narzadéw zmystéw pozostaje spolecznie niedoce-
niany, jesli chodzi o obserwacje i kontrole jego wlasciwego dzialania. Autorka
wskazuje na niedostatek badan przesiewowych, ktére zwykle wykonuje sie jedy-
nie u noworodkéw, lekcewazac znaczenie badan kontrolnych na pézniejszych
etapach zycia i rozwoju, w szczeg6lnosci za$ u os6b starszych. U tych bowiem,
niedoslyszenie staje sie problemem wstydliwym i ukrywanym, ktéry przy odpo-
wiednim protezowaniu méglby zosta¢ skutecznie wyeliminowany, podnoszac
jako$¢ zycia seniora.

W kolejnej w wylonionych czesci numeru Czasopisma znalazly sie trzy arty-
kuly, ktére tematycznie zakreslaja trzy pojecia: niepelnosprawnosé¢ — media —
edukacja. Dwa z nich, bezpoérednio odnosza si¢ do edukacyjnej roli medidéw iich
znaczeniu w kreowaniu wiedzy i postaw wobec niepelnosprawnosci. A. Hulewska,
w odwotaniu do wlasnych badan zaznacza, iz nie sposéb zanegowag, iz wiedzy
pozyskana za posrednictwem social media niewatpliwie oddzialuje na ich uzytko-
wnikéw. I nie jest to wylgcznie oddzialywanie o charakterze informacyjnym, lecz
— aczkolwiek pewna ostroznoscia — mozna méwic o dziataniu inspirujacym czy
motywujacym. Okazuje si¢ bowiem, ze pozyskiwana z social media wiedza o nie-
pelnosprawnosci, nawet jesli jest fragmentaryczna i pozyskiwana w nie w pelni
intencjonalnie, to jednak wzbudza motywacje do dzialania na rzecz oséb nie-
pelnosprawnych badz sktania do refleksji nad samym soba, w odwotaniu do kon-
kretnych przyktadéw oséb z niepelnosprawnoscia. Z kolei A. Majeri A. Nawrocka
przygladaja sie i analizuja telewizyjne bajki dla dzieci, wskazujac w jaki sposob
wpleciony i zaznaczony zostaje watek niepelnosprawnosci w telewizyjnych baj-
kach dla dzieci, a zarazem jaki wizerunek osoby z niepelnosprawnoscia i obraz
niepelnosprawnosci wylania sie z bajek. Nieco z innej perspektywy spogladaja na
media J.I. Belzyt i W. Kruszynska, ktore zauwazaja, iz powszechny charakter me-
diéw, nieodlgcznie obecnych w codziennym zyciu, umieszcza w kregu ich uzytko-
wnikéw takze osoby z niepelnosprawnoscia. Autorki wnikliwie przygladaja sie
obecnosci niepelnosprawnych w sieci, co sktania je do pewnych konkluzji: role
Internetu w zyciu 0séb z niepelnosprawnoscia mozna uzna¢ za co najmniej dwu-
znaczna — moze on zaréwno oddzialywac w sposéb bardzo korzystny, m.in. sprzy-
ja¢ spolecznej inkluzji, tworzy¢ przestrzenie wspélnoty (doSwiadczen), stuzace
wsparciu i wzmacnianiu wlasnej oceny. budowaniu poczucia pewnosci i spraw-
stwa. Rola Internetu w dostepie do szkolen, kurséw i wszelkich form edukacji jest
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nie do przecenienia. Jednak to nie jedyne oblicze sieci: jak zauwazajq Belzyt i Kru-
szynska, obecnos¢ niepelnosprawnych w Internecie wigze si¢ takze z pewnymi
zagrozeniami: zalewem falszywych informacji, zachwianiem i rozmyciem
wartosci, utratg dystansu do siebie, ostabieniem bezposrednich relacji z ludzmi
i przyroda.

Trzeci z obszaréw tematycznych zawartych w tomie ogniskuje sie¢ wokét pro-
blematyki (doskonalenia) jakosci Zycia z niepelnosprawnoécia. Znalazly sie tutaj
cztery artykuly. Dwa z nich — autorstwa A. Czyz i A. Rosinskiego poruszaja zagad-
nienia zwigzane z podnoszeniem jakosci funkcjonowania oséb niepelnospraw-
nych, ktére dokonuje sie¢ dzieki zastosowaniu najnowoczeéniejszych rozwigzan
i technologii zwigzanych zaréwno z protezowaniem, jak i treningowi okreslo-
nych umiejetnosci z wykorzystaniem systemu elektroakustycznego. W obu przy-
padkach — jak przekonuja wymienieni autorzy — niewatpliwie zmienia sie na
korzys¢ poczucie jakosci zycia 0séb z niepetlnosprawnoscia wzroku i stuchu.

Uwage L. Wawryk i B. Ziélkowskiej zaprzata zjawisko niepelnosprawnosci
splecione z nieprawidlowym zachowaniem. Pierwsza z autorek prezentuje przy-
padek chlopca z Zespolem Tourett’a, eksponujac kwestie diagnozowania i od-
dzialywania na wystepujace u opisywanej osoby zachowania przejawiajace
niedostosowanie. B. Ziétkowska za$, podejmuje problematyke sprzezenia nie-
pelnosprawnosci fizycznej z nieprawidlowymi zachowaniami jedzeniowymi,
analizujgc zaburzenia zywieniowe w kontekscie diagnostyki problemu, a takze
jego profilaktyki i terapii.

Ostatnia z czesci sktadajacych sie na catos¢ tomu jest calkowicie dedykowana
tworczej aktywnosci 0séb z niepelnosprawnoscia. Znalazly sie tutaj cztery teksty.
Dwa z nich zostaly napisane przez M. Zaorska, ktéra egzemplifikuje twoércze po-
czynania dwéch mezczyzn z niepelnosprawnoscia wzroku, przy czym jeden
znich to osoba gluchoniewidoma. Autorka akcentujac nie tylko unikalny charakter
ich tworczosci, ale eksponuje réwniez znaczenie twérczego dzialania w zyciu
kazdego z nich. W obu bowiem przypadkach twdérczos¢ stanowi plaszczyzne bu-
dowania wlasnej tozsamosci jako osoby zdolnej do aktywnego Zycia i przezwy-
ciezania ograniczen, jakie niesie ze soba niepelnosprawnos¢. Twoércza aktywnosé,
jako wartoéciowy obszar dzialania podejmowany przez osoby z niepetlnospraw-
noscia psychiczna i intelektualnga, jest przedmiotem rozwazan A. Steligi. W ujeciu
autorki przestrzen kreacji staje sie zarazem przestrzenig komunikowania odmien-
nych znaczen choroby/niepelnosprawnosci, anizeli te, ktére sklaniajg, by na oso-
be niepelnosprawna patrze¢ wylgcznie przez pryzmat owej niepelnosprawnosci.
Tworcza aktywnosc i jej efekty w postaci konkretnych wytworéw pozwalaja spoj-
rze¢ na ich twércow z perspektywy dziela, nie za$ widzie¢ ich li tylko w optyce
(doswiadczanej) niepetnosprawnosci. W szczegdlny sposéb na twércach i ich
dzietach koncentruje sie E. Lubinska-Kosciélek. Proponuje ona przyjrzenie sie
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twoércom z kregu Art. Brut i ich pracom, ktére powstawaly jako efekt spontanicz-
nego dzialania, niekoniecznie ugruntowanego profesjonalnym podkladem,
niewatpliwie jednak motywowane (wrodzonym) talentem, imperatywem do
twoérczego, nacechowanego indywidualnym stylem dzialania. Tworcy sztuki
Art Brut niejako na przekdr czy nawet wbrew wiasnej niepelnosprawnosci wy-
kraczajq poza granice izolacji, zyskujac szanse na przemieszczenie ku centrum —
za sprawa uznania, jakimi cieszg sie ich dzieta.

Liczymy na to, iz dokonany dla niniejszego tomu czasopisma ,Niepelnospraw-
no$¢” wybdr tekstow oraz podejmowana w nich problematyka otwiera realng
przestrzen dyskursu (pedagogiki specjalnej). Zapraszamy Panstwa nie tylko do
lektury i namyslu nad proponowanymi opracowaniami, ale serdecznie zacheca-
my juz teraz do wlaczenia sie w 6w dyskurs, skladajac wlasne artykuty do kolej-
nych wydan Czasopisma.

Dorota Krzemiriska
Redaktor tomu
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Motywacja do aktywnoSci i spolecznego uczestnictwa
mlodych 0s6b z ograniczeniami sprawnoSci

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie oraz dyskusja nad zmianami jakie dokonuja sie w pod-
miotach/jednostkach znajdujacych sie w kregu zainteresowan pedagogiki specjalnej, a konkretnie
w grupie miodych o0séb z niepelnosprawnoscig. W artykule podjeto probe wskazania przemian
zachodzacych w $wiadomosci wymienionej grupy, ktére bezposrednio oddziatuja na ich zdolnos¢/
kompetencje do definiowania oraz pokonywania barier i wyzwan, z jakimi zwykle borykaja sie
mlode osoby z niepelnosprawnoscig. Doniosla role odgrywa tu takze motywacja do edukacjii za-
trudnienia, a takze r6znorodnos¢ podejmowanych dziatan oraz uczestnictwo w zyciu spolecznym.
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Motivation for activity and social participation of young people
with disabilities

The idea of the presented text is to show and discuss changes undergoing in individuals of special
pedagogy, particularly in young people with disabilities. The article attempts to point out changes
of consciousness, directly affecting the ability/competence to defining and overcoming the chal-
lenges and barriers, young people with disabilities usually face. It also includes the significance of
their motivation for education and employment, as well as variety of undertaken activities and
participation in social life.

Keywords: change, motivation for activity and participation, young people with disabilities

Proba okreslenia problemu

Dokonujace sie wspoélczednie zmiany gospodarcze, spoteczno-kulturowe i edu-
kacyjne przyczyniaja sie do sytuacji, w ktérej proces wchodzenia w dorostos¢,
stawanie si¢ mlodym, doroslym czlowiekiem jest dla niego nie tylko powaznym
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wyzwaniem, ale i problemem. Szczegoélnie trudny jest to proces w odniesieniu do
mlodych oséb z ograniczeniami sprawnosci. Zaréwno w Polsce, jak i w innych
krajach Unii Europejskiej oraz wielu innych stajemy si¢ juz uczestnikami demokra-
tycznych zmian zwlaszcza w odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia, w kie-
runku integracji i wigczania. Prowadzone w szerokim zakresie badania naukowe
podejmuja préoby odpowiedzi na pytanie o stan oraz zakres wlaczajacej przestrze-
ni dla os6b z niepelnosprawnoscia. Sa to pytania typu: czy spoleczenstwa, ludzie
pelnosprawni wielu krajéw udostepnily juz autentyczna przestrzen bez barier
i ograniczen dla oséb z niepetlnosprawnoscia? [Bloemers 2004]. Interesujace jest
réwniez pytanie: jaka jest w tym zakresie sytuacja indywidualnych oséb z nie-
pelnosprawnoscia, szczegdlnie w kontekscie ich satysfakcji z zycia, Zyciowego
dobrostanu, ich jakosci zycia, motywacji do rehabilitacji, aktywnosci w wielu
plaszczyznach funkcjonowania oraz pelnionych rolach, ich uczestnictwo i zaan-
gazowanie? To réwniez pytanie o sens i wartosci, przekonanie, ze mimo nie-
pelnosprawnosci warto podejmowaé aktywnos¢, realizowac cele, podejmowac
wysilek, uruchamia¢ motywacje, w kierunku wprowadzania oczekiwanych
zmian, dla projektowania godnego zycia, zyciowego dobrostanu.

Prezentacja problemu

W Polsce, w Unii Europejskiej podejmuje sie wiele dzialari majgcych na celu
poprawe warunkow, w tym szczegdlnie w odniesieniu do oséb z niepelnospraw-
noécia. Nadal jednak jesteSmy $wiadkami spolecznego odrzucania, wykluczania,
marginalizacji, braku pomocy dla oséb czy grup wykluczanych. W polityce
wlaczajacego, europejskiego spoleczenstwa w odniesieniu do 0séb z niepelno-
sprawnodcig szczegolnie znaczace sa dziatania, ktérych celem jest zapewnienie
wszystkim na rownych prawach aktywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym.
W odniesieniu do 0séb z niepelnosprawnoscia deklaruje sie: ,koniecznosé¢ ich
aktywizowania oraz aktywnego ksztalcenia, a takze konieczno$¢ uwrazliwiania
calego spoleczenstwa przez rzady, organizacje pozarzadowe oraz specjalistow
w dziedzinie socjologii i pedagogiki. Koniecznos¢ ogdlnoeuropejskiego wspol-
dzialania ma na celu upowszechnienie ,etycznych nastawien” i ,spolecznie sprawied-
liwych proceséw politycznych” [Bloemers 2004, s. 17].

W odniesieniu do pedagogiki specjalnej W. Dykcik [2010, s. 12] przyznaje, ze
,dynamiczny rozwo6j wiedzy w naukach spolecznych oraz biologicznych spowo-
dowat znaczne podniesienie si¢ $wiadomosci oséb z niepelnosprawnoscig, oraz
jakoSciowa zmiane $wiadomosci spolecznej dostrzeganej w akceptujacych i przy-
jaznych postawach, nastawieniach i zachowaniach otoczenia. Wzmacniaja one
procesy spolecznej akceptacji, integracji i normalizacji Zycia 0os6b z niepetnospra-
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wnoscig”. Sytuujac pedagogike specjalng miedzy przeszloscig a wspodlczesnoscia
J. Wyczesany uwaza, ze ,realizacji zadan w zakresie rehabilitacji stuzg wielopro-
filowe dziatania o charakterze profilaktycznym, terapeutycznym i socjalnym. Jest
to szczegdlnie istotne w sytuacji zmian jakie majg miejsce w czasach wspdtczes-
nych” [Wyczesany 2015, s. 13]. Wskazujac perspektywy rozwoju pedagogiki spe-
cjalnej w kontekscie przyjetych paradygmatéw tej subdyscypliny pedagogiki
A. Krause stwierdza, ze ,specyfika pomocy osobom z niepelnosprawnoscia wy-
maga coraz wiekszych kompetencji, ktére trudno zapewnié¢ na poziomie dyscy-
pliny ogélnej. Nowym wyzwaniom edukacyjnym, rehabilitacyjnym i spotecznym
muszg sprosta¢ zaréwno osoby bezposrednio pracujace z osobami nie-
pelnosprawnymi, jak i osoby, ktdre przez swoje dzialania majg szanse konstruo-
wacich srodowisko” [Krause 2011, s. 7]. W walce z negatywnymi zjawiskami, taki-
mi jak: odrzucenie spoleczne, wykluczanie, nauki spoteczne i edukacyjne, przy-
bieraja forme nauk w dzialaniu, a przejawem ich nowych tendencji sa
prowadzone badania naukowe podluzne dla uchwycenia dokonujacych sie
zmian, i ich wykorzystania w praktyce, dla poprawy warunkéw, i rozwoju szcze-
gblnie w wymiarze europejskim [Bloemers 2004]. Wiele wspodlczesnie prowadzo-
nych juz badan naukowych potwierdza, iz mozliwosci rozwojowo-edukacyjne
tych os6b sa o wiele wieksze [Wyczesany 2015]. Oczekiwane sa wiec prakseologi-
czne, pragmatyczne zalozenia, i praktyczne zadania w kierunku rozwijania moty-
wacji do aktywnosci edukacyjnej, zawodowej i spoleczno-kulturalnej oséb z nie-
pelnosprawnoscia celem pokonania wielu barier w drodze do ich autonomii,
samorealizacji i spolecznej partycypacji, a szczegdlnie godnej jakosci zycia.

Model spoteczny jako sytuacja wyjsciowa do motywacji
i uczestnictwa oséb z niepelnosprawnoscia

Przyjmujac spoleczny model niepetnosprawnoéci S. Kowalik m.in. dostrzega
problem podmiotowego zaangazowania osoby z niepelnosprawnoscia w proces
rehabilitacji, aktywnosci i uczestnictwa oraz jej motywacje do aktywnosci i uspraw-
niania. Podkre$la si¢ tu wzrost znaczenia motywacji do rehabilitacji i aktywnosci
w ramach modelu spolecznego. Rehabilitacja w takim ujeciu prowadzona jest
glownie w naturalnym $rodowisku zyciowym, a osoba niepelnosprawna jest
aktywnym elementem procesu usprawniania [Kowalik 2008]. W ujeciu R. Wilif-
skiego zgodnie ze spolecznym modelem niepelnosprawnosci — niepelnospraw-
nos¢ (disability) to ,izolacja i wykluczenie z pelnej partycypacji (aktywnosci)
spolecznej powstale w wyniku opresji 0s6b z ograniczeniami sprawnosci ze stro-
ny spoleczenistwa (struktury wspoélczesnego spoleczenistwa) [Wilinski 2010, s. 51].
Zgodnie z tym ujeciem relacja normatywna utraty sprawnosci odwoluje sie nie do
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jednostki, ale do teoretycznie skonstruowanej normy spolecznej, zgodnie z ktéra
to spoleczenstwo musi sie zmieni¢ i dostosowac do potrzeb oséb z niepelnospraw-
nosciag [Wilinski 2010, s. 54].

Motywacja do zmiany, do uczestnictwa i aktywnosci

Zmiany spoleczno-gospodarcze w edukacji staja si¢ wyzwaniem dla mlodziezy
z niepelnosprawnoscia. Motywacja do osobistego rozwoju laczy sie z inteligencja
spoleczng i emocjonalna, motywacja do aktywnosci i osiggnie¢ oraz koncentruje
si¢ na: potrzebach, umiejetnosci radzenia sobie ze stresem oraz korelatach
osiagnie¢ edukacyjnych. Istota sa pytania o kierunki dzialan ludzkich, co pobudza
do podejmowania dziatan dla okreslonych celow, jaka jest intensywnos¢ z ktérg
ludzie realizuja okreslone przez siebie cele, dlaczego jedni ludzie sg bardziej wy-
trwali niz inni, dluzej koncentruja swéj wysitek, jakie sa przyczyny wytrwalosci,
wysitku? (Osobiste zaangazowanie, presja spoleczna, motywacja sukcesu) [por.
Klinkosz 2016]. Na przyktad w modelu decyzji ryzykownych (Heinza Heckhause-
na) przyjmuje sie, ze motywacja sukcesu to wypadkowa konfliktu dychotomicz-
nych tendencji: nadziei na sukces i leku przed niepowodzeniem. Inaczej méwiac
osoby motywowane obawg przed porazka niechetnie wybieraja zadania trudne,
chociaz mozliwe do osiagniecia, natomiast osoby motywowane wysokim pozio-
mem potrzeby osiagniec¢ wybieraja cele, zawody wymagajace ryzykownych decy-
zji, osiagaja sukces zawodowy i osobisty. Te, u ktérych potrzeby osiagniec sa na
niskim poziomie, wybieraja cele zyciowe, zawody o niskim stopniu ryzyka [Klin-
kosz 2016]. Nie zglebiajac si¢ w szczegdly mechanizméw motywacyjnych, ktére
sa szczegdlne u 0séb z niepelnosprawnoscig, mozna domniemywac, ze mlode
osoby z ograniczeniami sprawnosci, ich szczegélna faza zycia taczy sie problema-
mi w pogodzeniu sie z wlasnag niepelnosprawnoscia, ze znaczacym ogranicze-
niem planéw zyciowych, z niechecia do rehabilitacji, negatywnym ustosunkowa-
niem sie¢ do wlasnego zycia i aktywnoéci, w tym ograniczeniami w planowaniu
przysztosci, wyborach celéw zyciowych oraz wartosci.

Dorostos¢, dylematy wczesnej dorostosci mtodych oséb
z ograniczeniami sprawnosci

Wystepuje wiele uje¢ terminologicznych w definiowaniu dorostoéci. W psy-
chologii E.H. Erikson przyjmuje, Ze jest to etap w zyciu mtodego czlowieka przy-
padajacy na lata 18/20-30/35. Najczesciej przyjmuje sie jednak, Ze jest to okres



Motywacja do aktywnosci i spotecznego uczestnictwa mtodych oséb z ograniczeniami sprawnosci 19

zycia przypadajacy okolo 2040 roku zycia. Sposréd celow, zadan rozwojowych
tego okresu zycia w psychologii miedzy innymi wymienia sie: uzyskanie odpo-
wiedzi na pytanie: kim jestem? kim moge by¢? w co chcg sie zaangazowac? Naby-
cie zdolnosci do tworzenia zwigzkéw, odczuwania miltosci, bez ryzyka utraty toz-
samosci czy — jak proponuje R. Havighurst — budowanie bardziej dojrzalych
zwigzkéw, osigganie emocjonalnej niezaleznoéci od rodzicéw, bezpieczenstwa
i niezaleznosci ekonomicznej, wybdr zawodu, osiaganie spolecznie niezaleznego
zachowania, wybdr partnera zyciowego, start w rolach rodzinnych i zawodo-
wych, wzigcie na siebie odpowiedzialnosci, znalezienie grupy towarzyskiej [Brze-
zinska 2007].

Zadania dla wczesnej dorostosci to: wybor partnera zyciowego, uczenie sie
zycia z partnerem, start w rolach rodzinnych, opieka nad dzie¢mi, zarzgdzanie
domem, start w karierze zawodowej, przyjecie odpowiedzialnosci obywatelskiej,
znalezienie odpowiedniej grupy towarzyskiej [Brzezinska 2007, s. 235]. Méwiac
o punktualnosci i niepunktualnosci podejmowania zadan rozwojowych przyj-
muje sie, ze osoba, ktéra w wieku 40 lat nadal pozostaje na utrzymaniu rodzicéw,
nie realizuje w spos6b punktualny takiego zadania rozwojowego, jakim jest pod-
jecie aktywnosci zawodowej, i uzyskanie niezaleznosci ekonomicznej, nie podjeta
jeszcze innych zadan dorostoéci (posiadanie stalego partnera, dzieci) mimo swojego
wieku nie jest ,petnoprawnym dorostym”, a jej spoleczna rola jest bliska dla okresu
dorastania [Piotrowski 2010, s. 12].

Interesujacym jest, ze w literaturze psychologicznej [Arnett] wspélczednie
wskazuje sie na konieczno$¢ wyodrebniania stadium rozwoju pomiedzy dorasta-
niem a dorosloscia, okreslajac go mianem: wylaniajacej sie dorostosci (emerginga-
dulthood). Osoby z wylaniajacej sie dorostosci czesto przyznaja, ze osiagnety do-
rostoéc¢ jedynie w pewnych wymaganych dla tego okresu obszarach [ Majewicz
2016]. ,Odraczanie podejmowania dorostych rél spotecznych, coraz dluzszy pro-
ces edukacji i dluzsze pozostawanie w stanie czesciowej przynajmniej zaleznosci
od rodzicéw wiaza sie takze z subiektywna oceng wlasnej osoby w wymiarze
dziecko/nastolatek—dorosty” [Piotrowski 2010] jako odpowiedz na czasy wspol-
czesne, ale i problemy, bariery jakie powstaja w sytuacji niepelnosprawnosci.

Zaprezentowane zadania rozwojowe sa utrudnione w przypadku miodych
0s0b z ograniczeniami sprawnosci. W odniesieniu do mlodych oséb z ogranicze-
niami sprawnosci mozna wskaza¢ na wiele probleméw nie tylko wynikajacych
z okresu dorostosci, lecz szczegdlnie realizacja celéw, zadan rozwojowych jest
tu utrudniona ze wzgledu na stan zdrowia i niepetnosprawnoé¢, obraz samego
siebie, uruchamiane mechanizmy obronne, pytania o sens czy bezsens zycia
i wartosci, trudnosci w edukacji i zatrudnianiu, relacje z innymi oraz z plcig
przeciwna. ,Poczucie dorostosci 0s6b niepelnosprawnych silniej niz wéréd oséb
zdrowych wiaze sie z oceng wlasnych cech i aktywnoscia spoteczng” [Piotrow-
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ski 2010]. Analizujac dylematy dorostosci miodych oséb z ograniczeniami spraw-
noéci mozna odnies$¢ sie do zaproponowanych zadan i dylematéw wczesnej
dorostosci wedtug Levinsona, ktéry wyodrebnia nastgpujgce obszary: dylemat
teraz vs przyszlos¢, dylemat zaleznos¢ vs niezaleznosé¢, dylemat eksploracja
vs zaangazowanie, dylemat praca vs rodzina [Borawski 2016].

KIM JESTEM?
TERAZ? - PRZYSZEOSC?
ZALEZNOSC? - NIEZALEZNOSC?
DYLEMATY DOROSEOSCI OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
EKSPLORACJA? - ZAANGAZOWANIE?
PRACA? - RODZINA?
ZYCIE SPOLECZNE?

Rys. 1. Dylematy wczesnej dorostosci oséb z ograniczeniami sprawnosci

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie [Borawski 2016].

Wszystkim tym problemom czy dylematom, ale i wyzwaniom towarzyszy
wiele konfliktéw, lekéw, zagrozen wynikajacych z réznych grup naciskéw,
a zwlaszcza spolecznego.

Dylemat: TERAZ vs PRZYSZIOSC - trudne wkraczanie w dorostos¢ os6b
z niepelnosprawnoscig

= SFORMULOWANIE

* Ja realne — ocena szans

e NASTAWIENIA

* MARZENIA scenariusze realizacji
najwazniejszych celow
* Emocje miedzy Z.a N.

o MOTYWACYINEGO

* Ja mozliwe

Rys. 2. Dylematy doroslosci miedzy terazniejszoscia a przysztoscia

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie [Borawski 2016].
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Mlode osoby z ograniczeniami sprawnosci majq takie same cele, plany oraz
marzenia, problemem jest uzyskanie efektéw w ich realizacji. Trudno jest mlodym
osobom z niepelnosprawnoécia doswiadczy¢, ze sq doroslymi zanim bedg mie¢
wlasne mieszkanie, oczekiwang prace, niezalezno$¢ ekonomiczna, wieksza spraw-
nos¢ czy bardziej oczekiwany stan zdrowia. Jednak z badan wynika, ze decy-
dujace jest tu uznanie siebie jako osoby bioracej odpowiedzialnos¢ za siebie,
podejmujacej samodzielne decyzje, niezaleznej finansowo, czyli to wszystko co
jest zmiang postrzegania siebie [Piotrowski 2016, s. 18]. Mimo wielu dylematéw
i probleméw coraz wiecej mlodych 0séb z ograniczeniami sprawnosci podejmuje
sie tego rodzaju wyzwan. W sformulowaniu marzenia nastepuje poszukiwanie
mozliwos$ci oraz scenariuszy dla okreslenia nastawienia motywacyjnego z oceng
szans na realizacje marzen, i mozliwosci realizacji. Emocje jakie temu procesowi
towarzysza sa miedzy zniecheceniem a nadzieja [Borawski 2016].

Dylemat: ZALEZNOSC: vs NIEZALEZNOSC - trudne wkraczanie w dorosto$¢
W trakcie realizacji zadan, celéw oraz marzen zyciowych mloda osoba z ogra-
niczeniami sprawnosci jest postawiona przed dylematami pozostania w zaleznosci
zwlaszcza emocjonalnej, ekonomicznej od rodzicéw, rehabilitantéw czy lekarzy
dotyczacych wyboréw wlasnej drogi zycia. Pytanie kim jestem staje sie pytaniem
kim byc? Kim moge zostac? ,W relacjach ludzi niepelnosprawnych czesto pojawiaja
sie opisy sytuacji wskazujace na ich infantylizowanie — informacja o ich stanie
zdrowia bywa przekazywana rodzinie osoby niepelnosprawnej, a nie samemu
zainteresowanemu” [Benedyktynska, Rycielski 2010, s. 7]. W sytuacji niepowo-

~Uwaiaj na siebie” ~Otworz sie na ludzi, zbliz sie do

tych, ktorych masz wokot”

do dziatan chronigcych przed /do zaufania interpersonalnego/
zagrozeniem ze strony innych
/do ksztattowania indywidualizmu/

1 prowadzido: l

zbudowaniadojrzatej relacjiz drugim
cztowiekiem- z jednoczesnym domaganiem
sie peini praw.

oczekiwaniaspoleczne =y JA idealne

MARZENIA: komunikaty rodzicéw, nauczycieli,
autorytetow

) AW potgczeniu M i P

=) JA powinnosciowe /w niepowodzeniach
Rys. 3. Miedzy zaleznoscig a niezaleznoscig

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie [Borawski 2016].
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dzenrh mloda osoba z niepelnosprawnoscia jeszcze bardziej staje sie uzalezniona
od innych, rodzicéw, opiekunéw, specjalistow. Nadmierne wsparcie i pomoc
moze poglebia¢ sytuacje zaleznosci oraz ogranicza¢ autonomie i podmiotowos¢
mlodych 0s6b z ograniczeniami sprawnosci. Oczekiwana jest dojrzala relacja
z osoba z niepelnosprawnoscia.

Dazenie do autonomii u mlodych 0séb z ograniczeniami sprawnosci jedno-
czesnie laczy sie z lekiem przed utrata stabilizacji i poczucia bezpieczenstwa,
niepewnosci, potrzebg podmiotowosci, uczestnictwa, odkrywania réznych ob-
szarow aktywnosci, zaangazowania, poszukiwania stabilizacji i eksploracji,
wzmacniania tego co jest juz osiggniete i pewne, bezpieczne, ale i poszukiwania
tworczych rozwigzan.

Dylemat: PRACA vs RODZINA. Trudne wkraczanie w dorosto$¢

Dla miodych oséb wkraczanie w doroslos¢ jest dzisiaj trudnym wyzwaniem
zwlaszcza w sytuacji poszukiwania pracy, ze wzgledu na wysokie wskazniki bez-
robocia. W tych plaszczyznach szczegélnie zaobserwowa¢ mozna odraczanie,
opdznienie realizacji zadan rozwojowych. Warto nadmienic, ze tylko co czwarta
osoba z niepelnosprawnoscia posiada partnera zyciowego, a i wszelkie zwigzki
w tej populacji, w tym takze formalne, sa szczegdlnie narazone na rozpad czesciej
anizeli u 0séb pelnosprawnych. Mlode osoby z niepelnosprawnoscia obawiaja sie
utraty ukochanej osoby, obawiaja sie litosci z jej strony i poSwiecenia. W Polsce je-
dynie okolo 20% 0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczng zaklada rodzine. Zdecydo-
wana wiekszos¢ z tej populacji nie zaklada rodziny, nie posiada dzieci, nie ma
stalego partnera, najczesciej pozostaje i mieszka z rodzicami [Kirenko 1995; Maje-
wicz 2016; Barlog 2016].

Mlode osoby z niepelnosprawnoscia do$wiadczaja dwojakiego rodzaju ba-
rier: trudnosci na rynku pracy, ale i specyficznych barier zwiazanych z ich nie-
pelnosprawnoscia. Przejscie od edukacji do pracy jest jednym z najtrudniejszych
momentéw dla mlodych oséb niepelnosprawnych. Jesli zakonczy sie ono sukce-
sem, jest podstawa do efektywnego dorostego ich zycia. Najczesciej jednak kon-
czy sie porazka, co w znaczacym stopniu obniza poczucie ich wlasnej wartosci,
wprowadza lek i bezradno$¢, poczucie niepewnosci i w dalszej perspektywie pro-
wadzi do syndromu wyuczonej bezradnosci, wplywajac na kolejne decyzje nie
tylko zawodowe, ale i osobiste, rodzinne, obnizajac ich marzenia na godna jakos¢
zycia, w tym oczekiwany status spoleczno-ekonomiczny, aktywnos¢, kreatyw-
no$¢ w wypelnianiu wielu dorostych rél i zadan doroslosci [Struck-Peregonczyk
2016]. Jest to tez okres szczegdlnie trudnych decyzji i dylematéw dla mlodych
0s0b z niepelnosprawnoscig, zwlaszcza jezeli chodzi o takie wyzwania, ale i ma-
rzenia, takie jak: zalozenie wlasnej rodziny, opuszczenie domu rodzinnego czy
podjecie aktywnosci edukacyjnej, spolecznej, a w koficu i zawodowej. Badania
potwierdzajg, ze mlode osoby z niepelnosprawnoscia czesciej doswiadczajq
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dlugotrwatego bezrobocia, i jednoczesnie wczesniej konicza edukacje, mimo, iz
wzrasta wskaznik mlodych oséb z niepelnosprawnoscia studiujacych w uczel-
niach wyzszych. Niepelnosprawnej mlodziezy rzadziej, oraz w czasie pdzniej-
szym, udaje sie uniezalezni¢ od rodziny pochodzenia, i w koncu zalozy¢ wilasng
rodzine [Piotrowski 2010].

Szczegblnym problemem jest zbyt opiekunicza rodzina, ktéra czesto obniza
lub uniemozliwia decyzje realizacji zadan rozwojowych przypisywane okresowi
dorostosci. Badania potwierdzaja réwniez, ze znaczacy odsetek mlodych oséb
w tym wieku nadal mieszka z rodzicami, nie pracuje i nie wchodzi w Zadne
zwiazki partnerskie, co potwierdza niskie ich poczucie dorostosci [Piotrowski
2010], ale i poczucie bycia przez nich w pelni osobg dorosla. Szczegdlnie waznym
obszarem wchodzenia w dorostos¢ jest aktywnosé zawodowa. Praca zawodowa
jest swoista forma ich rehabilitacji, ale i tak oczekiwanej w dorostosci niezalezno-
Sci finansowej oraz budowania w nich poczucia przydatnosci, niezaleznosci, po-
czucia wlasnej wartoéci. Nadaje ona réwniez osobie z niepelnosprawnoscia status
bycia ,0s0ba dorosty”. Realizacja r6l zawodowych staje sie¢ podstawq do realizacji
kolejnych zadan rozwojowych okresu dorostosci [Piotrowski 2010; Struck-
-Peregonczyk 2016].

Znaczenie edukacji i zatrudniania w procesie budowania
gotowosci do zmiany

Zmiana jaka nastepuje szczegélnie w odniesieniu do mlodych o0séb z nie-
pelnosprawnoscia, zgodnie z teoria dotyczaca zmiany, jest procesem przechodza-
cym przez kolejne fazy (zob. rys. 4) i prowadzi do naruszenia dotychczasowej
sytuacji osoby z niepelnosprawnoscia oraz jej Srodowiska. Jest to proces trudny,
w ktérym ma miejsce naruszenie status quo podmiotu i jego przestrzeni, a takze
powoduje opdr i niepewnosé czy lek przed zmiang. Wymaga diagnozy czynni-
kéw zaréwno ryzyka, jak i zasobéw podmiotu, aby rozpoczynaé dziatania do-
tyczace zmian. Od mlodych o0séb z niepelnosprawnoscia zmiana bedzie
wymagala ogromnego wysilku, moze obniza¢ poczucie wlasnej wartosci, na-
stroju, poczucie niepewnosci, oraz budzi¢ wiele watpliwosci. Wszystkim tym
trudnodciom oraz szczegdlnym potrzebom w okresie zmiany musi poméc edu-
kacja, szczeg6lnie w kontekscie wspierania przeswiadczenia o potrzebie zmian,
a takze potwierdzania jej zasobéw, budowania jej poczucia wlasnej wartosci,
i ukazywania ,bialych plam” jako przestrzeni do zmiany [Rosifiska 2008; Egan
2002]. Dla mtodych o0séb z niepelnosprawnoscig szczegélnym wyzwaniem,
nadzieja na zmiane ich sytuacji dotyczacej trudnej przyszlosci jest edukacja,
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Wizja zmiany

Budzenie zaangazowania
i przezywciezanie oporu

Destabilizacja status quo

Realizowanie zmian

Wzmacnianie i utrwalanie zmian

Rys. 4. Zjawiska i etapy w procesie zmiany
Zrodto: [Rosinska 2008].

réwniez na poziomie akademickim, wejécie w role studenta, kontakty w spolecz-
nosci akademickiej, i w koficu nabywanie profesjonalnych kompetencji zawo-
dowych, uzyskanie stopnia magistra czy nawet doktora, jako nie tylko szansy

" 7.Uwewnetrznianie
zmiany

i 6.Poszukiwanie
szanszmiany

5. Testowanie

" 4 Akceptaga

[ 3.Depresia | @

Rys. 5. Poczucie wlasnej wartosci podmiotu w procesie zmiany
Zrédto: [Clarks1997, za: Rosiniska 2008].
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na zatrudnienie zgodne z wyuczonymi kwalifikacjami, ale poczucie autonomii,
niezaleznosci, poczucie wlasnej wartosci.

W przezwyciezaniu niepewnoéci i leku o przyszlos¢, ale i leku zwigzanego
z mechanizmami marginalizacji i wykluczania, w budowaniu gotowosci do zmiany
szczegblnego znaczenia nabiera samoocena, potrzeba budowania poczucia
wilasnej warto$ci mtodych 0séb z niepelnosprawnoscia.

U 0s6b z niepelnosprawnoscia pojawia sie wiele mechanizméw obronnych,
takich jak: zaprzeczanie, regresja, fiksacja, przemieszczenie, projekcja, sublima-
¢ja, racjonalizacja, kompensacja oraz inne. Powodem sa sytuacje trudne, ktére
utrudniaja lub udaremniaja realizacje celéw i dgzen, prowadzac do frustracji,
braku szacunku do siebie, depresji, autoagresji z uczuciami nienawisci do siebie
w sytuacjach bezradnoéci. Tego rodzaju mechanizmy nie redukujg negatywnych
emocji, leku, ale prowadza do samooszukiwania sie, zaprzeczania. U os6b z nie-
pelnosprawnosciag ruchowa mozna dostrzec symptomy posttraumatycznego dys-
tresu. Edukacja i sukcesy w zatrudnieniu mogg wyzwalaé pozytywne mechaniz-
my, takie jak: dzialalnos¢ literacka, malarska, muzyczna, aktywnos¢ artystyczng
i spoleczna, samopomocowg, ktére pozwalajg nada¢ ich zyciu sens [Majewicz
2016; Barl6g 2016a].

Z danych GUS z 2011 roku dotyczacych wyksztalcenia mtodych oséb z nie-
pelnosprawnoécia na Podkarpaciu wynika, ze wzrasta poziom wyksztalcenia
0s6b z niepelnosprawnoscia: policealne/srednie (33,2%), gimnazjalne, podstawowe
(32,4%), zasadnicze zawodowe (18,3%), wyzsze (10,7%), podstawowe nieukon-
czone, bez wyksztalcenia (54%) [Struck-Peregonczyk 2016]. Bardzo powoli
zmienia sie sytuacja zatrudnienia mtodych oséb z niepelnosprawnoscig. Mimo
wyksztalcenia mlodzi niepelnosprawni nadal do$wiadczaja wielu barier ograni-
czajacych mozliwosci ich zatrudnienia. Do przyczyn nieposzukiwania pracy
przez mlode osoby z niepelnosprawnoscia na Podkarpaciu, na podstawie prowa-
dzonych rozleglych badan M. Struck-Peregonczyk, [2016] m.in. nalezy wymienic¢:
stan zdrowia uniemozliwiajacy zatrudnienie, lek spowodowany mozliwoscig
utraty renty lub innych $wiadczen spolecznych, plany zwiazane z dalsza ich edu-
kacja, niewiedza jak szukaé pracy, odlozenie w czasie decyzji o poszukiwaniu
pracy, przewidywane trudnosci wynikajacych z dojazdu do pracy, brak zgody ro-
dziny, inne obowiazki rodzinno-domowe, przekonanie o braku pracy zgodnej
z wyksztalceniem, obawa przed znalezieniem pracy odpowiednio wynagradza-
nej, zniechecenie bezskutecznym poszukiwaniem pracy. Wielu mlodych oséb
z niepelnosprawnoscia rezygnuje z poszukiwania zatrudnienia, aktywnosci za-
wodowej. Jest wiele przyczyn takiego stanu bezradnosci i niewiary w szanse
pelnienia roli zawodowej, mimo iz w tym regionie realizowanych jest wiele projektéw
unijnych przygotowujacych z wykorzystaniem wykwalifikowanych treneréw
pracy do podjecia aktywnosci zawodowe;j.
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Zakonczenie

Zmiana sytuacji mlodych oséb z niepelnosprawnoscia jest dtugofalowym
procesem pelnym jeszcze wielu barier, ograniczen, ale i trudnosci, i laczy sie cze-
sto z oporem ze strony samych mlodych oséb z niepetnosprawnoscia, u ktérym
mimo trudnosci wzrasta Swiadomos¢ praw i potrzeba aktywnosci, autonomii
i uczestnictwa. Przyczyn powolnego procesu zmian nalezy nadal poszukiwac
w przestrzeni spolecznej oséb z niepelnosprawnoscia, oraz w nieréwnomiernej
nadal jeszcze ofercie pomocy i wsparcia. Z badan Benedyktynskiej i Rycielskiego
[2010] wynika, Ze wystepuja jeszcze niekiedy procesy stereotypizacji i stygmaty-
zacji, ktére w sposob znaczacy obnizajg samoocene oraz aktywnos$¢ spoleczna
i zawodowa mlodych oséb z ograniczeniami sprawnosci. Badania wlasne po-
twierdzaja, ze mlodziez studiujaca z niepelnosprawnoscia jest silnie motywowa-
na do aktywnosci i uczestnictwa w sytuacji wsparcia kolegéw, sympatii, wyktado-
wcow, jednak powaznym problemem dla niej jest lek o przysztosé, ek przed
samotnoscia, i nadal wystepujace ograniczenia oraz bariery.

Depresja Lek Wstyd
Niepewnost Niskasamoocena Brak przekonania o wtasnej
skutecznosci
POWODUJA

.

Niechec do wigczenia sie w proces
aktywnosci i uczestnictwa
Rys. 6. Polozenie zyciowe mlodych oséb utrudniajace zaangazowanie w rehabilitacje

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie [Kowalik 2008, s. 20].

Negatywny odbiér spoleczny powoduje obnizony nastrdj, podwyzszony
lek, mysli negatywne, wysoki poziom stresu, nasilone objawy psychosomatycz-
ne, i w konsekwencji trudnosci w funkcjonowaniu spolecznym, intelektualnym
oraz zawodowy. A Krause [2016, s. 17] jako powody takiego stanu podaje brak
rozwigzan systemowych dotyczacych pracy z doroslymi osobami z niepetno-
sprawnoscia. Jak pisze ,dalsze Zrédla uposledzonej dorostosci leza w samym sy-
stemie organizacji wsparcia dla osoby doroslej. Podstawowym jej problemem
(oprocz opisywanej jednolitej formy) jest nieréwnomierno$¢ dostepu do rézno-
rodnego wsparcia w miastach, miasteczkach i na wsi”.
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Wyzwaniem jest tu poszukiwanie mozliwosci, podnoszenie poczucia wlasnej
wartosci oraz doznawanie emocji pozytywnych, ktére sg podstawa budowania
gotowosci do zmiany, radzenia sobie z problemami. W toku pozytywnej rehabili-
tacji warto rozwija¢ te pozytywne cechy oraz kompetencje. Aktywizowanie
mlodych oséb z niepelnosprawnoscig, ich silna motywacja, zaangazowanie sie
w proces rehabilitacji, uczestnictwa nadaje ich zyciu sens. Problem motywacji
0s0b z niepelnosprawnoscia wydaje sie szczegolnie interesujacy w sytuacji poste-
pujacych zmian inkluzyjnych, ale bywa, ze czasem wykluczajacych. M. Wilinski,
prezentujac modelowe strategie pomocy osobom z ograniczeniami sprawnosci,
domaga sie systemowych dziatan interwencyjnych, spotecznych oraz wiedzy
spolecznej na temat autentycznych i podmiotowych potrzeb mtodych oséb z nie-
pelnosprawnoscig. W strategiach pomocy zwraca sie w kierunku: medykalizacji,
usprawniania i wlgczania [Wilifiski 2010].
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Postrzeganie mozliwosci i potrzeb os6b niewidomych
w Polsce i Australii

Badania przedstawione w niniejszym artykule zostaly wykonane w Polsce i Australii. Obejmo-
waly 60 oséb: 30 w Polsce (19 kobiet i 11 mezczyzn) oraz 30 w Australii (14 kobiet i 16 mezczyzn).
Wszystkie osoby miaty od 18 do 25 lat i byly studentami uniwersytetu we Wroclawiu czy Melbourne.
Hipoteza zerowa zostala sformulowana w sposéb nastepujacy: nie ma réznicy w dostrzeganiu
mozliwosci i potrzeb niewidomych w Polsce i Australii. Wyniki badania potwierdzaja hipoteze.
Badania wykazaly, Ze istnieje wiele podobienstw pomiedzy mlodziezg z r6znych krajéw w posta-
wach wobec 0séb niewidomych. Taka sytuacja moze wynika¢ ze zmian spoteczno-kulturowych
na $wiecie. Mlodzi ludzie, dzieki otwartosci na inno$¢, moga by¢ dobrymi adresami réznych ro-
dzajéw dzialai majacych na celu wiaczenie spoleczne os6b niewidomych. Dziatania pedagogicz-
ne skierowane do mtodziezy powinny dostarcza¢ informacji na temat mozliwosci i potrzeb oséb
niewidomych oraz zachecaé do refleksji i poglebiania kontaktéw z nimi.

Stowa kluczowe: osoby niewidome, osoby widzace, postrzeganie, mozliwosci, potrzeby

Perception of opportunities and needs of the blind
in Poland and Australia

The research presented in the article was conducted in Poland and Australia. It involved 60 par-
ticipants: 30 people in Poland (19 women and 11 men) and 30 in Australia (14 women and 16 men).
They were all university students (Wroclaw and Melbourne Universities) aged 18-25. The null hy-
pothesis was formulated as follows: there is no difference in how the abilities and needs of blind
people are perceived in Poland and Australia. The findings of a study have confirmed hypothesis
that here are many similarities between young people from different countries in terms of their at-
titudes toward the blind, what can be affected by some social and cultural changes in the world.
Openness towards others as a feature of young people makes them a possible target audience for
various activities aiming at social integration of the blind. Educational activities for young people
should be designed to transfer and construct knowledge of abilities and needs of the blind, en-
courage the students to reflect on them and eventually deepen awareness and foster understand-
ing of the blind and their problems.

Keywords: blind people, perception, abilities, needs
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Wprowadzenie

Inspiracjg do przeprowadzenia nizej prezentowanych badan byly rezultaty
pomiaréw wczeéniej przeze mnie przeprowadzonych. Mialy one na celu rozpo-
znanie obrazu osoby niewidomej w oczach pelnosprawnego spoleczenstwa,
ustalenie zakresu wiedzy oséb widzacych dotyczacej potrzeb oséb niewido-
mych, odkrycie w jakim stopniu wiedza ta oparta jest na faktycznym ich poznaniu,
a w jakim na istniejacych stereotypach. Jedno z pytafi badawczych dotyczyto
wplywu wieku badanych na postrzeganie przez nich os6b niewidomych. Prze-
badatam 120 os6b nalezacych do do czterech grup wiekowych: 18-25 lat, 2640
lat, 41-65 lat i powyzej 65 lat. W kazdej z grup byla taka sama liczba badanych.
Wyniki uzyskane przez poszczegélne grupy roznily sie od siebie w niektérych
aspektach [Gladyszewska-Cylulko 2013]. Badania te zainspirowaly mnie do dal-
szych poszukiwan — tym razem pragnelam uzyska¢ odpowiedz na pytanie, czy
postrzeganie mozliwosci i potrzeb oséb niewidomych rézni sie w populacji os6b
w tym samym wieku, lecz zamieszkujgcej kraje odmienne pod wzgledem kul-
turowo-spotecznym.

Badania dotyczace stosunku pelnosprawnego spoleczenstwa do oséb nie-
pelnosprawnych przynosza niejednoznaczne rezultaty. Z wiekszosci z nich wyni-
ka, ze osoby pelnosprawne maja malg wiedze na temat oséb niepelnosprawnych.
Ich problemy zyciowe kojarza si¢ w gléwnej mierze z problemami architektonicz-
nymi i trudng sytuacja materialng. Nieco zaskakujace jest to, Ze znaczna cze$¢
spoleczenstwa twierdzi, iz nie zna zadnej osoby niepelnosprawnej [Ostrowska
1994]. W sytuacji braku kontaktu ros$nie znaczenie istniejacych stereotypow.
Eksponuja one przede wszystkim cechy nieadekwatne do rzeczywistosci, czesto
krzywdzace osoby niepelnosprawne, a przez to wplywaja na wzajemne stosunki
obu grup osob. Najczestszymi stereotypami dotyczacymi oséb z niepelnospraw-
nosciag wzrokows sg te, ze niewidomi majg ,sz6sty zmyst”, wszyscy sa dobrymi
muzykami, nie majg o§wietlenia w domach, ani obrazéw na $cianie, nie dbajq o to
jak wygladaja, nie posiadaja telewizoréw, bo nie ogladaja telewizji [Kazanowski
2010]. Warto zwrdéci¢ uwage na to, iz stereotypy nie zawsze odnosza sie do cech
negatywnych. W odniesieniu do oséb niewidomych funkcjonuje na przyktad ste-
reotyp, ze sa one szczegdlnie uzdolnione muzycznie, cho¢ nie ma zadnego nauko-
wego potwierdzenia tego pogladu [Jutrzyna 2007]. Spostrzeganie 0oséb niepelno-
sprawnych jako tych posiadajacych szczegélne umiejetnosci, bedace jakby
przeciwwaga ich niepelnosprawnosci, nie jest czyms$ zaskakujacym. Wedlug
E. Goffmana gdy osoba ma jaka$ ulomnos¢, jestesmy skfonni przypisywac jej inne
cechy negatywne, ale czesto takze atrybuty o charakterze nadnaturalnym. Dlate-
go tez ludzie nierzadko zwracajac sie do niewidomych méwia glosniej, tak jakby
byli oni réwniez stabo styszacy, albo przypisuja im takie cechy jak np. nad-
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zwyczajny stuch czy nadzwyczajna, nadnaturalna, dostepna pozawzrokowo wie-
dza o $wiecie [Goffman 2005].

W wiekszosci badan dotyczacych obrazu oséb niepelnosprawnych w oczach
pelnosprawnego spoleczefistwa badani przypisuja im gléwnie cechy nie-
pozadane, takie jak na przyklad: slabo$¢, samotnosé, wycofywanie sie¢ z zycia
spolecznego, biernos¢. Osoby niepelnosprawne sa wedlug nich ciezarem dla swo-
ich najblizszych, maja nikle szanse na ulozenie sobie zycia osobistego i rodzinne-
go [Ostrowska 1994; Durka 2009]. Badani uwazaja niepelnosprawnych takze za
nieprzydatnych do pelnienia rél zawodowych [Byra 2010]. W tym miejscu warto
wspomnieé, ze w badaniach braly udzial takze osoby opiniotwoércze — liderzy
spoleczni, lekarze, nauczyciele — oni réwniez przyznawali sie do rzadkich kontak-
tow z osobami niepetnosprawnymi, méwili o wlasnej niepewnosci w zakresie
umiejetnosci komunikacji i zachowan w relacjach z nimi. Zdecydowana wiek-
szo$¢ respondentéw koncentrowala sie raczej na znaczeniu oddzialywan
opiekunczych wobec 0s6b niepelnosprawnych, nie odnoszac sie do koniecznosci
stworzenia warunkéw dla rozwoju ich umiejetnosci samodzielnosci i samoreali-
zacji [Ostrowska 1994; Ostrowska 2002].

Spostrzeganie spoleczne niepelnosprawnych nie jest jednolite, zalezy
w gléwnej mierze od rodzaju oraz stopnia niepelnosprawnosci, zaburzen w sfe-
rze funkcjonowania psychospolecznego oraz mozliwoséci samoobslugowych
idyslokacyjnych jednostki [Kossewska 2014]. Najbardziej pozadanymi spotecznie
partnerami bliskich interakcji wsréd oséb niepelnosprawnych sa niewidomi
i nieslyszacy. Wskazuja na to na przyklad badania prowadzone przez J. Wyczesa-
ny. Grupe badawcza stanowito w nich 60 gimnazjalistow i 42 licealistéw, przeba-
danych za pomoca dyferencjalu semantycznego ,Integracja”, skali postaw wobec
0s6b niepetnosprawnych (PWON) wedlug A. Sekowskiego, arkusza uspolecznie-
nia uczniéw wedtug W. Soborskiego i analizy wypracowan uczniéw. W wyniku
analizy badan okazalo sie, ze 37% badanej mlodziezy zaakceptowaloby jako przy-
jaciela osobe niewidoma, 25% — osobe z niepelnosprawnoscig ruchowa, 23% —
nieslyszacg, a jedynie 15% - intelektualna. Jesli chodzi o akceptacj¢ osoby z nie-
pelnosprawnoscig jako sasiada, to 42% wyrazilo che¢ mieszkania obok osoby nie-
widomej, a zaraz potem — z niepelnosprawnoscia ruchowa. Jednoczesnie jednak
55% badanych uwazatlo, ze osoba nieslyszaca moze uczestniczy¢ w takich samych
formach rozrywki jak ludzie pelnosprawni, a jedynie 20% mialo takie zdanie
w odniesieniu do oséb niewidomych [Wyczesany 2009].

Zdecydowanie bardziej optymistyczny obraz wylania sie z badaii prowadzo-
nych przez J. Kirenko. Wizerunek osoby niepelnosprawnej jest w przewazajacej
mierze pozytywny. Cho¢, jak zauwaza autor, odpowiedzi badanych majg charak-
ter deklaratywny, zatem zmienna aprobaty spolecznej mogla wplynaé¢ na nie
przemieszczajac je w kierunku bardziej poprawnym politycznie. Nie bez znacze-
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nia jest tez fakt, iz wérdd respondentéw przewazali ludzie mtodzi (zwlaszcza stu-
denci), kobiety i mieszkancy duzych miast, co réwniez moglo mie¢ wplyw na ro-
dzaj udzielanych odpowiedzi [Kirenko 2007].

Chcialabym wspomnie¢ jeszcze o jednych badaniach korespondujacych z te-
matem moich rozwazan. Mam na mysli badania CBOS dotyczace stosunku Pola-
kéw do oséb niepelnosprawnych. Niemal polowa (45%) ankietowanych byta
przekonana o pozytywnym stosunku spoleczenstwa do oséb niepelnospraw-
nych, prawie tyle samo (48%) os6b za$ wyrazilo opinie przeciwna. Wsrdd tych
drugich byli najmlodsi ankietowani — uczniowie i studenci. Poglady ankietowa-
nych wykazuja w tym aspekcie tendencje do stagnacji — w poréwnaniu z wynika-
mi badan CBOS z roku 2000 prawie sie nie zmienily (Chajda 2007).

Badania wtasne

Prezentowane w niniejszym artykule badania zostaly przeprowadzone
w Polsce i Australii. Objeto nimi 60 0s6b (30 os6b w Polsce i 30 w Australii). Wszys-
cy badani byli w wieku 18-25 lat, wszyscy byli studentami wyzszych uczelni
(Wroclaw lub Melbourne). Wsréd badanych w Polsce byto 19 kobiet i 11 mez-
czyzn, w Australii za$ 14 os6b to kobiety i 16 mezczyZni.

Tabela 1. Ple¢ oséb badanych z podzialem na kraje

Kobiety Mezczyzni
Polska 19 11
Australia 14 16

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Celem badan byla préba odpowiedzi na pytanie: czy istnieja r6znice w spo-
strzeganiu mozliwosci i potrzeb oséb niewidomych w Polsce i Australii przez
petnosprawnych mtodych ludzi?

Pytania szczegdtowe byly nastepujace:

1. W jaki sposéb badani rozpoznaja potrzeby oséb niewidomych?

Jak badani potrafig rozpozna¢ mozliwosci oséb niewidomych?

3. Jakie czynniki moga wplywacé na podobienistwa w spostrzeganiu mozliwosci

i postaw w obu krajach?

Przeprowadzone przeze mnie badania osadzilam w paradygmacie pozytywis-
tycznym, opierajac sie miedzy innymi na pogladzie, iz badania ilosciowe szczeg6l-
nie przydatne sa w réznego rodzaju badaniach poréwnawczych [Lobocki 2000].
Zastosowalam metode sondazu diagnostycznego, technikg badawcza byta ankieta,
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anarzedziem badawczym kwestionariusz ankiety z wykorzystaniem skali Liker-
ta. Zaleta tej skali jest to, Ze moze by¢ ona traktowana jako skala ilosciowa i dzieki

temu mozliwe jest przeprowadzenie podstawowych obliczen statystycznych.
Przedstawitlam nastepujaca hipoteze: istnieja r6znice w postrzeganiu mozli-

wosci i potrzeb oséb niewidomych w Polsce i Australii.
Hipoteza zerowa sformulowana przeze mnie brzmiata nastepujaco: nie ma

réznic w postrzeganiu mozliwoscii potrzeb oséb niewidomych w Polsce i Australii.

Tabela 2. Srednia arytmetyczna, mediana, odchylenie standardowe dla poszczegdlnych
pytan (dane z Polski i Australii)

POLSKA AUSTRALIA
Nr pytania | grednia aryt- . odchylenie |$rednia aryt- . odchylenie
metyczna mediana stardardowe | metyczna mediana stardardowe
1 2,03 2 0,79 2,66 3 0,788
2 3,33 3 0,93 3,13 3 0,805
3 4,26 4,5 1,15 3,76 4 1,022
4 3,53 4 1,055 3,53 4 0,805
5 2,22 2 1,013 2,90 3 0,978
6 4,16 4,5 1,127 3,66 4 1,043
7 4,16 4,5 1,067 4,26 4 0,853
8 2,70 2 1,320 2,13 2 0,921
9 3,63 4 1,251 3,83 4 0,859
10 3,10 4 1,374 4,16 4 0,933
11 2,43 2 1,116 2,96 3 0,948
12 3,56 4 1,085 3,43 4 0,989
13 4,43 4,5 0,843 4,36 4 0,706
14 1,86 2 0,921 2,53 2 0,921
15 4,20 4 0,945 3,63 4 1,015
16 3,73 4 1,181 2,96 3 0,948
17 3,93 4 0,891 2,96 3 1,015
18 2,83 2 1,318 3,00 3 0,966
19 4,50 5 1,087 4,10 4 1,011
20 4,10 4,5 1,220 4,10 4 0,789
21 4,60 5 0,553 2,96 3 0,912
22 4,46 5 1,117 4,40 4 0,711
23 3,83 4 1,267 4,06 4 0,928
24 3,56 4 1,406 2,70 3 1,037

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Rys. 2. Mediany dla poszczegdlnych pytan (dane z Polski)

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Badania mialy charakter celowo-losowy, gdyz wyboru oséb badanych doko-
nalam na podstawie kryterium wieku i faktu bycia studentem, lecz dalszego do-
boru wéréd oséb spetniajacych te kryteria dokonatam w sposéb losowy. Kazdy
z badanych mial za zadanie odpowiedzie¢ na 24 pytania na temat oséb niewido-
mych, ktére dotyczyly ich mozliwosci i potrzeb. Pytalam miedzy innymi o to, czy
osoba niewidoma moze wykonywac zawo6d nauczyciela, czy to prawda, ze niewi-
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domi nie uprawiaja zadnych sportéw, czy prawdziwy jest poglad, ze dobrze im
we wlasnym Swiecie, czy tez do kogo nalezy sie zwraca¢, gdy osoba niewidoma
idzie z przewodnikiem itd.

Dla wszystkich odpowiedzi na poszczegdlne pytania dokonalam obliczenia
§redniej arytmetycznej, mediany i odchylenia standardowego. Sa to miary
potrzebne do przeprowadzenia dalszych operacji statystycznych umozli-
wiajacych stwierdzenie istnienia lub braku istnienia réznic pomiedzy badanymi
populacjami.

Aby poréwnac wyniki uzyskane w trakcie badan przeprowadzonych w Austra-
lii z tymi przeprowadzonymi w Polsce wykorzystalam Test T studenta dla préb
niezaleznych, przyjmujac poziom istotnosci 0,05.

Wyniki badah przemawiaja za potwierdzeniem hipotezy zerowej. Jedynie
w przypadku 7 pytah na 24 mozna moéwic¢ o niewielkich istotnych statystycznie
réznicach pomiedzy krajami. Pytania te dotyczyly niemal wylacznie mozliwosci
pracy oséb niewidomych w przykladowych zawodach. Jednak najwieksza r6zni-
caw odpowiedziach dotyczyla pytania o to, czy dotykowe plany architektoniczne
ulatwiaja poruszanie sie i orientacje w przestrzeni osobom niewidomym? Tu ba-
dani z Polski odpowiedzieli zdecydowanie tak (Srednia: 4,6), badani z Australii za$
nie mieli jasno sprecyzowanego zdania (Srednia 2,96).

Warto zwréci¢ uwage na jeszcze jedng kwestie. Badani z Australii znacznie
czesciej niz badani z Polski wybierali odpowiedz ,nie mam zdania”. Mediana
wynoszaca 3 przy pieciostopniowej skali Likerta dotyczy dziewieciu pytaii w po-
pulacjibadanych z Australii i tylko jednego pytania w populacji badanych z Polski.

Dyskusja

W artykule tym prébuje skupi¢ sie raczej na spotecznych uwarunkowaniach
stosunku 0s6b pelnosprawnych wzrokowo do oséb niewidomych, pobieznie tyl-
ko wspominajac o takich uznawanych przez wielu autoréw osobowosciowych
uwarunkowaniach postaw, jak: poziom inteligencji, zdolnos¢ twérczego mysle-
nia, preferowanie okreslonych wartosci spolecznych i moralnych, czy refleksyj-
nos¢ [Sekowski 1994]. Jednakze istotne wydaje mi sie w tym miejscu przytoczenie
wynikéw dwoéch badan. W pierwszych z nich podjeta zostata préba sprawdzenia
w grupie studentek pedagogiki specjalnej, czy istnieje zalezno$¢ pomiedzy po-
czuciem sensu zycia a postawami wobec 0s6b niepelnosprawnych. Okazalo sie,
ze istniejg dodatnie, istotne statystycznie wspodtczynniki korelacji miedzy posta-
wami wobec 0s6b niepetnosprawnych a ogélnym poczuciem sensu zycia, jak tez
jego skladnikami, tj. celami zycia, afirmacja zycia, oceng siebie, ocena wlasnego
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zycia, poczuciem wolnosci i odpowiedzialnosci. Osoby, ktére sa sklonne bardziej
akceptowac niepelnosprawnych przejawiaja entuzjazm w podejsciu do zycia,
swoje obowigzki traktujg jako Zrédto zadowolenia i przyjemnosci, maja poczucie
wartosci zycia [Zasepa i in. 2005]. Inne badania za$ wykazaly, ze gotowos¢ niesie-
nia pomocy osobom niepelnosprawnym prezentowaly przede wszystkim osoby
mlodsze (mlodziez i studenci) i majace wyzsze wyksztalcenie [Zasepa iin. 2005].

Na podstawie przeprowadzonych wczesniej przez M.T. Westbrook i innych
autoréw analiz mozna stwierdzi¢ réznice miedzy postawami wobec niepelno-
sprawnych zalezace od narodowosci oséb badanych. Wéréd 20 badanych grup na
pierwszym miejscu w zakresie prezentowania pozytywnych postaw byli Niemcy,
zaraz po nich Australijczycy, grupe zamykali zas Grecy i Arabowie. Cho¢ Polakéw
nie bylo wéréd badanych, to wspomnie¢ nalezy, ze istnieje poglad, iz w porow-
naniu z zachodnimi spoleczefistwami prezentujemy bardziej negatywne posta-
wy wobec 0s6b niepelnosprawnych [Kossewska 2003]. By¢ moze sa jeszcze inne
istotne czynniki ré6znicujace w tym temacie spoleczenstwo, na przyklad wiek ba-
danych. Mozliwe, iz dla mlodych ludzi znaczenie maja takie wartosci jak autono-
mia i niezalezno$¢, a ich zachowanie jest determinowane przede wszystkim cela-
mi osobistymi, podobnie jak dzieje sie w spoleczefistwach indywidualistycznych,
w ktorych przewazaja postawy bardziej pozytywne niz w spoleczefistwach kole-
ktywnych [Sieradzki 1996].

Cho¢ Polska wydaje sie rézni¢ od Australii w wielu aspektach zycia kulturo-
wo-spolecznego, to w polityce spolecznej obu krajéw mozna dostrzec takze podo-
biefistwa tlumaczace zasadnoé¢ wynikéw uzyskanych w prowadzonych przeze
mnie badaniach. W obu krajach przestrzega sie niewatpliwie Konwencji Praw
Czlowieka, ktéra stoi u podstaw wszelkich innych dokumentéw dotyczacych
wsparcia spolecznego os6b z niepelnosprawnoscig. Konwencja ta m. in. potwier-
dza powszechno$¢ i niepodzielnosé wszystkich praw czlowieka i podstawowych
wolnosci oraz potrzebe zagwarantowania osobom niepelnosprawnym pelnego
z nich korzystania, bez jakiejkolwiek dyskryminacji. Osoby te traktowane sg jako
czes$¢ ludzkiej réznorodnosci. W Konwencji Praw Czlowieka bardzo wyraznie
zwraca sie uwage takze na to, ze niepelnosprawnos¢ jest wynikiem oddzialywa-
nia pomiedzy osobami z dysfunkcjami a barierami wynikajacymi z postaw i ro-
dowiska, co utrudnia im pefen udzial w zyciu spolecznym, na réwni z innymi.
Akcentuje sie w niej takze znaczenie, jakie dla 0séb niepetnosprawnych maich sa-
modzielnos¢ i niezaleznoé¢, uwarunkowana miedzy innymi dostepnoscia $rodo-
wiska fizycznego, spolecznego, gospodarczego i kulturalnego, opieki zdrowotnej,
edukacji, informacji i komunikacji. W Konwencji kladzie sie nacisk na role
wspolpracy z osobami niepelnosprawnymi (takze za posrednictwem reprezen-
tujacych je organizacji) przy tworzeniu i wdrazaniu ustawodawstwa i polityki na
rzecz implementacji jej postanowien. Podkresla sie takze wage podnoszenia Swia-
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domosci poprzez dzialania zmierzajace do zwalczania stereotypow, uprzedzen
i szkodliwych praktyk wobec os6b niepelnosprawnych. W tym zakresie za szcze-
gblnie wazne uznaje si¢ role¢ prowadzonych kampanii spotecznych oraz dziatan
edukacyjno-wychowawczych w szkolach. Uwypukla sie w niej koniecznos¢
zapewnienie dostepu do srodowiska fizycznego, srodkéw transportu, informacji
i komunikacji, innych urzadzen i ustug powszechnie zapewnianych np. poprzez
zachecanie do uwzgledniania aspektu dostepnosci na etapie projektowania, pro-
dukcji i dystrybucji, oznakowanie ogélnodostepnych budynkéw w alfabecie
Braille’a etc. Podkresla sie takze prawo wszystkich oséb niepelnosprawnych do
zycia w spoleczenstwie, a takze prawo dokonywania przez nich wyboréw. Zwra-
ca sie w niej tez uwage na prawo do wyrazania opinii oraz dostep do informacji na
zasadzie rownosci z innymi osobami, a takze prawo do korzystania z wszelkich
ulatwien mogacych pomdéc w komunikacji z innymi — na przyklad z alfabetu Braille’a.
W Konwencji mowa jest takze o prawie do edukacji na wszystkich poziomach,
stworzeniu wlaczajacego systemu ksztalcenia, umozliwiajacego integracje dzieci
imlodziezy niepelnosprawnych na wszystkich poziomach edukacji. Podkresla sie
takze potrzebe podejmowania dzialan w celu zapewnienia dostepu do wszelkich
form dzialalnosci w dziedzinie kultury, rozwoju i wykorzystania potencjalu twoér-
czego, artystycznego i intelektualnego, wspieranie uznania tozsamosci kulturo-
wej i jezykowej oséb niepelnosprawnych [http:/www.ohchr.org/EN/HRBodies/
CRPD/Pages/ConventionRightsPersonsWithDisabilities.aspx (dostep17.03.2017)].

Jedli chodzi o podobienstwa w zakresie polityki zdrowotnej i spotecznej, to,
jak wynika z Biuletynu Australijskiego Instytutu Zdrowia i Opieki Spotecznej, od
roku 1998 odnotowano wzrost liczby uczniéw z umiarkowana i ciezka niepetno-
sprawnoscia w szkolach ogélnodostepnych. Prawdopodobnie jest to wynik poli-
tyki zmierzajacej do integracji szkolnej tych oséb. Og6lna liczba oséb niepetno-
sprawnych wzrosta ponad dwukrotnie, nalezy jednak w tym miejscu zauwazy¢,
ze tendencje wzrostowe odnotowano przede wszystkim jesli chodzi o osoby
majace zaburzenia ze strony ukladu mie$niowo-szkieletowego, cierpiace na cho-
roby krazenia, zaburzenia psychiczne i zaburzenia rozwoju intelektualnego. Jesli
chodzi o osoby z zaburzeniami widzenia to ich liczba w zasadzie nie zmienila sie.
Gloéwna tendencjg w australijskim szkolnictwie jest zwiekszajaca sie populacja
dzieci z zaburzeniami w szkotach ogélnodostepnych. Wzrost ten moze powodo-
waé m.in. zwiekszenie popytu na edukacje na wyzszych poziomach, a takze
zapotrzebowanie na nowe miejsca pracy [http://www.aihw.gov.au/publication-
detail/?id=60129555544 (dostep17.03.2017)].

Wg raportu przygotowanego przez Biuro Prasowe Kongresu Kobiet liczbe
niewidomych w Polsce szacuje sie na 100 tysiecy, z czego ponad 73 tysiace zrzesza
Polski Zwiazek Niewidomych. Zgodnie z wynikami Narodowego Spisu Po-
wszechnego 2002, liczba 0s6b niepelnosprawnych wynosi w Polsce blisko 5,5 mln,
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co stanowi 14,3% ogétu mieszkancéw, w tym okolo 4,5 mIn posiada prawne po-
twierdzenie faktu niepetnosprawnosci.

Najwiecej jest oséb niepelnosprawnych w wieku 55 lat i wiecej (60%). Jesli
chodzi o rodzaje niepetnosprawnosci to przewazaja schorzenia ukladu krazenia
(48%), schorzenia i uszkodzenia narzadu ruchu (46%), uszkodzenia i choroby
oczu (29,5%) i schorzenia neurologiczne (29%). Problemem w naszym kraju jest
niska aktywno$¢ zawodowa oséb niepelnosprawnych, ktéra wynosi zaledwie
16%. Dla poréwnania aktywno$¢ w krajach UE wynosi $rednio 40-50% [https://
www.google.pl/#q=niepe % 3Bnosprawni+w +polsce+raport, dostep 17.02.2016.].
Wedlug badatn GUS BAEL (dane za 2012 r. dla 0s6b niepetnosprawnych w wieku
produkcyjnym) wspoétczynnik aktywnosci zawodowej oséb niepetlnosprawnych
wynosi 27,5 %, wskaznik zatrudnienia 23 % przy stopie bezrobocia 16,3 %. Na
podstawie wynikéw Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci Polski (BAEL)
mozna jednak powiedzie¢, ze sytuacja os6b niepelnosprawnych na rynku pracy
w ciggu ostatnich lat poprawila sie znaczaco. Niewatpliwy wplyw na to mialo
duze zainteresowanie pracodawcéw zatrudnianiem oséb niepetnosprawnych,
ktére wynikato z otrzymywanego przez nich wsparcia. Od 2007 r. odnotowuje sie
znaczny wzrost wspo6lczynnika aktywnosci zawodowej i wskaznika zatrudnienia
0s0b niepetnosprawnych, szczegdlnie tych w wieku produkcyjnym. W 2007 r.
wspolczynnik aktywnosci zawodowej 0s6b niepelnosprawnych w wieku produ-
kcyjnym wynosit 22,6%, a w 2011 juz 26,4%. Udzial pracujacych wéréd oséb nie-
pelnosprawnych w wieku produkcyjnym w roku 2012 osiggnal wartos¢ 23%
(w2010 r.-21,8%). Stopa bezrobocia 0s6b niepetnosprawnych w wieku produkceyj-
nym w 2012 r. wzrosta do 16,3% (w 2010 r. — 15,3%). Wedlug GUS BAEL w 2012 .
aktywnych zawodowo bylo 17,4% os6b niepelnosprawnych w wieku 15 lat i wie-
cej, a udzial oséb pracujacych wérdd oséb niepelnosprawnych w wieku 15 lat
i wiecej w 2012 roku wynosil 14,7%, stopa bezrobocia 15,5% [http://www.niepelno-
sprawni.gov.pl/niepelnosprawnosc-w-liczbach-/rynek-pracy/, dostep17.02.2016].

Mozna zauwazy¢ takze podobienistwo pomiedzy dzialalnoscig stowarzyszen
na rzecz os6b z niepelnosprawnoscia wzrokowa w obu przedstawianych przeze
mnie krajach. W Australii dla 0s6b niewidomych dzialajg dwie organizacje:
Australijska Fundacja Wzroku (Vision Australia Foundation) i Niewidomi Oby-
watele Australii (Blind Citizents Australia). Gléwnym celem pierwszej z nich jest
$wiadczenie specjalistycznych ustug osobom z uszkodzonym wzrokiem oraz wal-
ka o realizacje ich podstawowych praw zagwarantowanych w Ustawie o dyskry-
minacji oséb niepelnosprawnych z 1992 r. Jest to organizacja o zasiegu ogoélnokra-
jowym. Z jej uslug korzysta okolo 20 tys. niewidomych i slabowidzacych,
a dzialalnos¢ jej opiera sie w znacznym stopniu na pracy widzacych wolontariuszy.
Bardzo czesto sq to ludzie miodzi - studenci i licealiéci. Pracuja oni gléwnie wokét
o$rodkéw dziennego pobytu, a tym, ktérzy nie moga sami dotrze¢ do osrodka,
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pomocy udziela sie w domu. Fundacja prowadzi réwniez poradnie dla oséb
stabowidzacych, w ktérych udziela sie pomocy we wspoélpracy z wysoko specjali-
stycznymi placéwkami okulistycznymi. Obok personelu medycznego, zatrudnia
sie takze instruktora rehabilitacji wzroku, orientacji przestrzennej i poruszania
sie, terapeute zajeciowego i pracownika socjalnego. W takich poradniach nie le-
czy sie wzroku, lecz przeprowadza jego rehabilitacje poprzedzona diagnostyka
funkcjonalng. Drugg wazna instytucja jest ogélnokrajowa organizacja Niewidomi
Obywatele Australii, ktérej podstawowym celem jest zapewnienie praw osobom
z uszkodzonym wzrokiem we wszystkich sferach Zycia. Dzialania organizacji
maja m.in. na celu zmiane postaw spoleczefistwa oraz zapewnienie specjalistycz-
nych ustug zgodnie z potrzebami 0s6b z uszkodzonym wzrokiem. Organizacja ta
wydaje czasopisma o charakterze informacyjnym, adresowane do oséb niewido-
mych, instytucji zajmujacych sie niewidomymi i do calego spoleczenstwa. Ponad-
to nadaje co tydzien audycje radiowa, przygotowywana przez osoby niewidome,
pracuje nad zmiang postaw spoteczenstwa wobec 0s6b niewidomych przez syste-
matyczne informowanie o ich problemach i osiagnieciach, przez czeste pogadanki
w szkolach dla dziecii mlodziezy widzacej, ktére przeprowadzaja osoby niewido-
me [Majewski 2001].

W Polsce najwieksza organizacja dbajaca o potrzeby oséb z niepelnosprawno-
$cig wzrokowsa jest Polski Zwiazek Niewidomych. Cele jego dziatalnosci nie odbie-
gaja od celéw australijskich stowarzyszen na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia
wzrokowa. W naszym kraju podejmuje sie¢ m.in. dzialania przeciwdzialajacych
wykluczeniu os6b niepelnosprawnych podkreslajac w tym wzgledzie wage
takich dzialan, jak: dostarczanie informacji o mozliwosci dofinansowania ze $rod-
koéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych sportu,
kultury, turystyki i rekreacji dla osob niepelnosprawnych oraz rehabilitacji, infor-
mowanie o: problemach o0s6b niepelnosprawnych, instytucjach $wiadczacych
pomoc osobom niepelnosprawnym, mozliwosciach i sposobach otrzymania po-
mocy, prawach oséb niepelnosprawnych i mozliwosciach ich egzekwowania.
Proponowane sa takze inne dzialania takie jak np. organizowanie szkolen i war-
sztatow dla os6b niepelnosprawnych, cztonkéw ich rodzin, przedstawicieli orga-
nizacji pozarzagdowych, opiekunéw i wolontariuszy zaangazowanych w proces
rehabilitacji [http:/www.niepelnosprawni.gov.pl/niepelnosprawnosc-w-liczbach-/
rynek-pracy/, dostep: 17.03.2017].

Sadze, ze odnoszac sie do uzyskanych przeze mnie wynikéw badan nie spo-
s6b nie wspomnie¢ takze o istniejacym procesie globalizacji spolecznej, w wyniku
ktérego zachodzi wieksza integracja spoleczenstw, kurczenie sie przestrzeni
spolecznej i wzrost integracji miedzy przedstawicielami poszczegélnych narodéw
m.in. przez wykorzystanie technologii informacyjnych. Nastolatkowie i mlodzi
ludzie zdajg sie w wielkim stopniu by¢ pod wplywem globalizacji. Z. Melosik
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uwaza, ze tozsamos¢ globalnego nastolatka uwarunkowana jest w mniejszym sto-
pniu przez wartosci narodowe i panstwowe, w wiekszych zas poprzez kulture
popularna. Taki globalny nastolatek jest bardziej podobny pod wzgledem stylu
zycia i tozsamosci do nastolatka z innego kraju czy kontynentu niz do pokolenia
swoich rodzicéw we wlasnym kraju. Charakteryzuje sie m.in. tym, ze jest bardzo
tolerancyjny dla odmiennosci, cho¢ jednoczesnie jest niechetny do zaangazowa-
nia sie w przyblizenie zrozumienia problemu [Melosik 2012].

W obu krajach, do ktérych sie w tym miejscu odnosze, osoby z niepelnospra-
wnoscig wzrokowa pojawiaja sie w programach telewizyjnych bedacych odpo-
wiednikami amerykanskich programéw rozrywkowych, a popularnych takze
wséréd miodych ludzi. Sadze, ze wizerunek oséb niewidomych tam pokazywany
moze w pewnym stopniu wplynaé na stosunek spoleczenistwa do nich.
Przykladem tego typu programu jest australijska edycja ,The Voice” (jego odpo-
wiednikiem w Polsce jest ,The Voice of Poland”), w ktérym bardzo pozytywnie
zaprezentowala sie niewidoma Rachael Leahcar, czy popularny takze w naszym
kraju program MasterChef, w ktérym laury zbieral Totem Douangmala niemal
calkowicie niewidzacy lewym okiem uczestnik programu. W Polsce nalezy wy-
mieni¢ cho¢by Ewe Lewandowska, niepelnosprawna wzrokowo finalistke pro-
gramu ,Mam Talent””
,Must be the Music”.

W obu krajach prowadzi sie kampanie spoteczne modyfikujace postawy oséb
widzacych wobec 0s6b z niepetnosprawnoscia wzrokowa. Przykladem moze by¢
nieco zaskakujaca kampania prowadzona przez organizacje¢ Guide Dogs Austra-
lia umozliwiajaca osobom niewidomym poczucie wsparcia i zyczliwosci ze strony
spoleczefistwa. Kampania ta wchodzi w zakres dziatan przeciwko wykluczeniu

, czy duet ,Czarno to widze” uczestniczacy w programie

spolecznemu. U jej zalozenia lezy fakt, ze na calym $wiecie ludzie uzywaja réz-
nych gadzetéw, by zamanifestowac jednos$¢ z wybrang grupa np. noszac rézowe
wstazki bedace symbolem solidarnoéci z osobami walczacymi z rakiem. W austra-
lijskiej kampanii takim symbolem jest woda toaletowa ,Support Scent” (,Wspie-
rajacy zapach”), ktérej zapach bylby symbolem takiego wsparcia mozliwym do
rozpoznania przez osoby niewidome. W Polsce za$ nie sposéb nie wspomnie¢
o kampanii ,Czy naprawde jesteSmy inni?” prezentowanych przez Stowarzysze-
nie Przyjaciét Integracji.

W jednym ze spotéw widzimy mezczyzne, ktéry pomaga synkowi w przygo-
towaniach do snu, dopiero, ze widzimy jak czyta mu bajke na dobranoc zauwaza-
my, ze ojciec jest niewidomy.



Postrzeganie mozliwosci i potrzeb 0sob niewidonych w Polsce i Australii 41

Konkluzja

Na podstawie analizy przeprowadzonych badan mozna przypuszczaé, ze
miedzy miodymi ludZmi w wieku 18-25 lat pochodzacymi z odmiennych pod
wieloma wzgledami krajow istnieje wiecej podobiefistw niz réznic, jesli chodzi
0 spostrzeganie mozliwosci i potrzeb osob niewidomych. Mlodzi ludzie, z uwagi
na otwarcie na inno$¢, moga by¢ dobrymi adresatami r6znego rodzaju dzialan
majacych na celu integracje spoleczna niewidomych i widzacych. Wydaje sie jed-
nak istotne, by te dzialania przyblizaty problematyke os6b z niepelnosprawnoscia
wzrokowa, dostarczaly informacji o ich mozliwosciach i potrzebach, a takze pro-
wokowaly do refleksji i pogtebiania kontaktéw z osobami niewidomymi.
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Samo$wiadomos$¢ emocji i kompetencje spoteczne
ucznidow z niepelnosprawnoscig wzroku w wieku
wczesnego dorastania

Celem niniejszego artykutu jest poznanie i ustalenie zaleznosci, jakie istniejg miedzy samoswia-
domoscia emocji i kompetencjami spotecznymi miodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku oraz
widzacych w wieku wczesnego dorastania. Aby zrealizowaé powyzszy cel, zastosowano dwa
kwestionariusze: Emotion Awareness Questionnaire — Revised EAS-30-R. Rieffe, P. Oostervelda,
A.C. Miersa, M.M. Terwogta (2008) w polskiej adaptacji I. Kucharczyk i A. Dluzniewskiej oraz
Social Competence Scale (SCS) P.M. Valkenburga, P.M, i J. Petera (2008) w polskiej adaptacji
I. Kucharczyk i A. Dluzniewskiej. Badaniami objeto 30 uczniow z niepetlnosprawnoscia wzroku
i 30 bez niej w wieku wczesnego dorastania.

Stowa kluczowe: samo$wiadomos¢, kompetencje spoleczne, uczniowie z niepelnosprawnoscia
wzroku

Self-awareness of emotions and social competence of students
with visual impairments at the age of early adolescence

The purpose of this article is to present the results of a research devoted to establishing relations
beteween self-awareness and social competence of students with visual impairments in early ado-
lescence. There were two questionnaires used in the study: Emotion Awareness Questionnaire —
Revised EAS-30-R. Rieffe, P. Oosterveld, A.C. Miers, M.M. Terwogt (2008) in the Polish adaptation
of I. Kucharczyk and A. Dluzniewska and Social Competence Scale (SCS) P.M. Valkenburg, P.M,
J. Peter (2008) in the Polish adaptation of I. Kucharczyk and A. Dluzniewska. The research group
consisted of 30 students with visual impairments and 30 students without visual impairments at
the age of early adolescence.

Stowa kluczowe: self — awareness, social competence, students with visual impairments

Wprowadzenie

Czlowiek jako jednostka spoleczna potrzebuje kontaktu z innymi ludZmi.
Dzieki temu uczy sie zachowan spolecznie akceptowanych, zasad moralnych, ale
tez dostosowywania sie do wymogow sytuacyjnych.
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Rozwdj zdolnosci spolecznych jest réwnie istotny jak ksztaltowanie innych
umiejetnosci. Proces uczenia sie zachowan spolecznych i odpowiednich reakcji
emocjonalnych powinien rozpoczac¢ sie jak najwczes$niej. Wszyscy uczniowie nie-
zaleznie od niepelnosprawnosci podlegaja treningowi umiejetnosci spotecznych
[Saks, Kekelis, Gaylord-Ross 1992]. Jednak uczniowie z niepelnosprawnoscig
wzrokowa majg czestokro¢ trudnosci w dostosowaniu sie do srodowiska z powo-
du ograniczonej ilosci dodwiadczen zaréwno z réwiesnikami, jak i z najblizszymi.
Uczniowie, aby rozwija¢ kompetencje spoleczne, potrzebuja okazji do spotkan to-
warzyskich, a nie tylko na gruncie szkoly, zas w przypadku uczniéw z niepeino-
sprawnoscia wzroku jest to szczegdlnie wazne [Sacks, Wolffe 2006]. Bardzo czesto
majg ograniczone mozliwoéci nawiazywania nowych znajomosci, a dzieki temu
uczenia sie¢ nowych zachowan, odczytywania komunikatéw niewerbalnych. Jak
twierdza K.A. Ferell [1996] oraz V.B. Van Hasselt, M. Hersen, A.E. Kazdin [1983],
uczniowie niewidomi i stabowidzacy charakteryzuja sie opéznionym rozwojem
spolecznym w poréwnaniu do widzacych réwiesnikow. Dzieje sie tak, gdyz cze-
sto nie otrzymuja informacji zwrotnej na temat swoich zachowan, a takze rzadziej
biora udzial w grach interakcyjnych. Zdaniem Corn i in. [2002] uczniowie z nie-
pelnosprawnoscia wzroku juz we wczesnych etapach edukacji maja mniejsze
mozliwo$ci brania udzialu w wydarzeniach spotecznych. Im mniejsza jest ta ilos¢,
tym uczein w przyszlosci moze by¢ bardziej wycofany i bierny, gdyz nie bedzie
wiedzial jak sie zachowac.

Badania wykazaly, Ze istnieje korelacja miedzy osiagnieciami akademickimi,
poczuciem wlasnej skutecznodci, a poczuciem wsparcia spolecznego w grupie
uczniéw z niepelnosprawnoscia wzroku. Im spoleczenstwo posiada wieksza wie-
dze na temat funkcjonowania uczniéw z niepetnosprawnoscia wzroku, tym wie-
kszego wsparcia moga oni doswiadczac¢. Te trzy zmienne majg takze ogromne
znaczenie dla samooceny oraz odpowiedniego zachowania dostosowanego do
wymogow spolecznych. Jak twierdzg S. Shahed, Z. Ilyas, A. Hashmi [2016] istnieje
bardzo silna zalezno$¢ pomiedzy wynikami w nauce uczniéw z niepetnospraw-
noécia wzroku a otrzymywanym przez nich wsparciem otoczenia.

Kluczowym czynnikiem wplywajacym na rozwdéj umiejetnosci spolecznych
iemocjonalnych uczniéw z niepetnosprawnoscia wzroku wydaja sie by¢ uwarun-
kowania edukacyjne [Warren 1994].

Biorac pod uwage fakt, ze szkola jest nastawiona przede wszystkim na realiza-
cje podstawy programowej, nauczyciele nie zawsze majg czas na uczenie podsta-
wowych umiejetnosci spolecznych. Zdaniem P.H. Hatlen [2004] w placéwkach
edukacyjnych kompetencje spoleczne nalezy traktowaé na réwni z uczeniem
podstawowych umiejetnosci szkolnych, takich jak: czytanie, pisanie czy liczenie.
Wedtug P.H. Hatlen i S.A. Curry [1987] oraz M. Friend [2005] brak mozliwosci
korzystania ze wzroku wplywa nie tylko na rozwéj, proces uczenia sie, ale
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przede wszystkim na ilos¢ i jako$¢ interakcji spotecznych. Zdaniem E.W. Hill'a
i B.B. Blascha [1980] az 85% kompetencji spolecznych jest nabywanych w wyniku
nasladownictwa i obserwacji otoczenia. Uczniowie, ktérzy nie opanuja wiasci-
wych zachowan, nie beda posiada¢ odpowiednich kompetencji spotecznych.
Beda odczuwac przede wszystkim izolacje, a samoocena réwniez bedzie zanizona
[Guralnick i in. 1996; Sacks, Kekelis, Gaylord-Ross 1992; Sakcs, Silberman 2000;
Sacks, Wolffe 2006]. Autorzy zwracajg rowniez uwage na to, ze uczniowie z nie-
pelnosprawnoscia wzroku czesto do$wiadczaja ignorowania przez réwiesnikoéw
widzacych. Poczucie izolacji i odrzucenia bardzo przyczynia sie do wycofania
przez niewidomych i stabowidzacych z kontaktéw interpersonalnych, braku
checi do wspétpracy i do zawierania nowych znajomosci.

Czynnikami, ktére réwniez moga wplyna¢ na oslabienie relacji réwiesni-
czych, sg stereotypowe zachowania okreélane mianem blindisméw. Sa to reakcje
motoryczne w postaci kolysania, opukiwania oczu, pocierania gatek ocznych, kla-
skania itp. Zachowania te ograniczaja mozliwosci nawigzywania interakcji z inny-
mi, bo dzialaja czesto odpychajaco [Webster, Roe 1998]. Zdaniem S.Z. Saksa
i KEE. Wolffe [2006], aby uczniowie stabowidzacy i niewidomi odniesli sukces
spoleczny, przede wszystkim musza rozwinaé swoje poczucie przynaleznosci do
grupy, zwiekszy¢ poziom samooceny i poczucie wlasnej wartosci.

Ksztaltowanie si¢ umiejetnosci spolecznych nie jest naturalng umiejetnoscia.
Wymaga ¢wiczen i treningu przez wszystkie lata nauki szkolne;.

Badania na temat socjalizacji, kompetencji spolecznych uczniéw niewido-
mych i stabowidzacych w wieku adolescencyjnym opisali m.in. A.L. George
i C. Duquette [2006]; D. Gold, A. Shaw i K.E. Wolffe [2010]; S. Kef [1997]; K.O. Peavey
i D. Leff [2002]; L. Rosenblum [1997, 1998]; S.Z. Sacks i K.E. Wolffe [1998] oraz
S.Z. Sacks, K.E. Wolffe i D. Tierney [1998].

Niepelnosprawnos¢ wzrokowa wplywa nie tylko na ilos¢ i jako$¢ kontaktow
réwiesniczych. Powoduje, ze uczniowie ci majg [Cochrane, Lamoureux, Keeffe
2008] mniejsze umiejetnosdci spoteczne oraz mniejsze umiejetnosci interper-
sonalne [Huurre, Aro 2000]. Wynika to najprawdopodobniej z tego, ze maja ogra-
niczone mozliwosci obserwacji, a dostosowywanie sie do sytuacji spotecznej nie
jest wladciwe. Z kolei badania S.H. Bhati, A. Parveen, ].A. Puju [2012] wskazuja, Ze
co najmniej 20% wszystkich uczniéw stabowidzacych i niewidomych ma mniejsza
samokontrole w sytuacjach spolecznych i mniejsze poczucie bezpieczenstwa
emocjonalnego, przeklada sie to na zachowanie w postaci wycofania z Zycia
spolecznego i niecheci do nawiazywania nowych kontaktéw spolecznych.

Wzrost liczby uczniéw z niepelnosprawnoscia wzroku w szkotach ogélnodo-
stepnych i integracyjnych stwarza wiele mozliwosci do uczestniczenia w zyciu
spolecznym, lecz zdaniem M. Celeste [2007] uczeszczanie dziecka stabo-
widzacego lub niewidomego na zajecia do klasy integracyjnej czy klasy w szkole
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ogolnodostepnej nie wystarczy, aby zostalo ono pelnoprawnym czlonkiem grupy
réwiesniczej. Uczen taki nie bedzie w grupie lideréw, wrecz przeciwnie — w wielu
przypadkach bedzie outsiderem, osoba na uboczu, tylko stuchajaca co dzieje sie
na korytarzu lub w sali lekcyjnej. Jak twierdzi Guralnick i in. [1996] zwiazane jest
to z brakiem obserwacji zachowan innych.

Wsparcie spoleczne w przypadku niewidomych i stabowidzacych jest bardzo
wazne. Jak wynika z badan T.M. Huurre i H.M. Aro [1998] i D. Jindal-Snape [2005]
nastolatkowie z niepelnosprawnoscia wzroku maja poczucie izolacji i problemy
w tworzeniu prawdziwych wiezi z réwiesnikami. Z kolei badania V.B. Van Hasselt,
M. Hersen, E.A. Kazdin [1985]; W.E. Sharkey i in. [2000]; C. McGaha, D.C. Farran
[2001]; T. D" Allura [2002] wskazuja, Ze uczniowie z niepelnosprawnoscia wzro-
kowa maja problem z rozumieniem werbalnych i niewerbalnych komponentéw
spolecznych umiejetnosci.

Analiza zaleznosci, jakie zachodza miedzy $wiadomoscia wlasnych emocji
a kompetencjami spolecznymi stabowidzacych w okresie wczesnej i p6znej ado-
lescencji, jest niezwykle istotna. Im wieksza jest wiedza w tym zakresie, tym
stworzy¢ mozna skuteczniejsze programy terapeutyczne i pomdc uczniom dosto-
sowaé sie do wymogdéw spoleczenstwa w zakresie nabywania kompetencji
spotecznych i w zakresie samoregulacji zachowan.

Metodologia badan wtasnych

Celem zaprezentowanych badan jest poznanie i ustalenie zaleznosci, jakie ist-
nieja miedzy samo$wiadomoscig emocji i kompetencjami spotecznymi mlodziezy
z niepelnosprawnoscia wzroku w poréwnaniu do uczniéw widzacych w wieku
wczesnego dorastania. W tym celu postawiono nastepujace pytania badawcze:
1) Jaki jest poziom samo$wiadomosci emocji i kompetencji spolecznych w percep-
¢ji uczniéw z niepelnosprawnoscia wzroku i uczniéw widzacych w wieku gimna-
zjalnym? 2) Czy i jakie istniejg r6znice miedzy samo$wiadomoscig emocji a kom-
petencjami spolecznymi w percepcji wilasnej miodziezy szkél gimnazjalnych
z niepelnosprawnoscia wzroku oraz mlodziezy widzacej? 3) Czy i jakie istnieja
zaleznosci miedzy samos$wiadomoscia emocji a kompetencjami spolecznymi
w percepcji mlodziezy szkot gimnazjalnych z niepelnosprawnoscia wzroku oraz
mlodziezy widzacej?

W badaniach wlasnych zastosowano metode sondazu diagnostycznego,
natomiast jako narzedzia badawcze wykorzystano dwa kwestionariusze.
Pierwszym byl Emotion Awareness Questionnaire — Revised EAS-30-R. Rieffe,
P. Oostervelda, A.C. Miersa, M.M. Terwogta [2008] w polskiej adaptacji I. Kucharczyk
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i A. Dluzniewskiej. Kwestionariusz ten sklada sie z 30 twierdzen. Przeznaczony
jest do badania §wiadomosci wlasnych stanéw emocjonalnych miodziezy od
12 do 17 roku zycia. Obszary badane w kwestionariuszu obejmuja nastepujace ka-
tegorie: Identyfikowanie Emocji (7 itemow), Werbalizowanie Emocji (3 itemy), Ujaw-
nianie Emocji (5 itemow), Swiadomos¢ Reakcji Fizjologicznych Organizmu (5 itemow),
Empatia (5 iteméw), Analiza Wlasnych Emocji (5 iteméw). W kwestionariuszu auto-
rzy zastosowali 3-stopniowgq skale Likerta.

Drugim kwestionariuszem, ktéry zostal wypelniony przez uczniéw z nie-
pelnosprawnosciag wzroku oraz bez niej, byl Social Competence Scale (SCS)
P.M. Valkenburga, P.M, i J. Petera [2008] w polskiej wersji jezykowej I. Kuchar-
czykiA. Dluzniewskiej. Kwestionariusz ten sklada sie z 19 iteméw. Przeznaczony
jest do badania kompetencji spolecznych uczniéw od 12 do 17 roku zycia. Narze-
dzie uwzglednia cztery Podskale: Inicjowanie Kontaktéw (5 iteméw), Udzielanie
Wsparcia Innym (5 itemoéw), Ujawnianie Wilasnych Emocji w Interakcjach Spotecznych
(5 itemow), Asertywnost (4 itemy). W kwestionariuszu autorzy zastosowali 5-stop-
niowaq skale Likerta.

W artykule przyjmuje sie za D. Golemanem [2012], ze Swiadomo$¢ wlasnych
stanéw emocjonalnych jest skladowg inteligencji emocjonalnej rozumianej jako
zesp6l pewnych zdolnoéci wykorzystywanych w réznych sytuacjach spoltecz-
nych w wyniku wyuczonych umiejetnosci odnoszacych sie do emocji oraz
wiedzy na ich temat. Zaliczyl do niej: samoswiadomos¢ (czyli wiedze na temat
przezywanych emocji), samoregulacje (zdolnoé¢ do kontrolowania emocji), mo-
tywacje do dzialania (z uzyciem emocji), empatie (umiejetno$¢ wczuwania sie
w stany emocjonalne innych oséb), umiejetnosci spoteczne (zdolnos¢ do nawia-
zywania kontaktéw z innymi ludZmi i wywolywanie odpowiednich reakcji ze
strony ludzi). W przedstawionych ponizej analizach wzieto pod uwage tylko
wybrane elementy inteligencji emocjonalnej, co wynikalo z budowy i zalozen
teoretycznych kwestionariusza EAQ-30R C. Rieffe, P. Oostervelda, A.C. Miersa,
M.M. Terwogta. Autorzy wyréznili podskale Identyfikowanie Emocji, Werbalizowanie
Emocji i Analiza Wiasnych Emocji jako odpowiednik samoswiadomosci w koncepcji
Golemana; Ujawnianie Emocji jako odpowiednik samoregulacji. Zaréwno D. Gole-
man, jak i C. Rieffe, P. Oosterveld, A.C. Miers, M.M. Terwogt wyrdznili podskale
Empatia. Dodatkowo uwzgledniono podskale Swiadomos¢ Reakcji Fizjologicznych
Organizmu. Poniewaz autorzy kwestionariusza EAQ-30R nie wzieli pod uwage
skladowej umiejetnosci spoleczne, dlatego w ponizszych badaniach zastosowano
kwestionariusz Social Competence Scale (SCS) P.M. Valkenburg, P.M. 1i]. Petera [2008].

W niniejszym artykule kompetencje spoleczne rozumiane sa zgodnie z defi-
nicjg zaproponowana przez A. Matczak [2007, s. 7] jako ,zlozone umiejetnosci wa-
runkujace efektywno$¢ radzenia sobie w okreslonego typu sytuacjach spotecz-
nych, nabywane przez jednostke w toku treningu spolecznego”.
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Organizacja i teren badan

Badania objely grupe 60 uczniéw uczeszczajacych do szkél gimnazjalnych na
terenie wojewddztwa mazowieckiego. Uczniowie ci zostali podzieli na dwie pod-
grupy. Do pierwszej zaliczono 27 uczniéw z niepetnosprawnoscia wzroku (stabo-
widzacy) uczeszczajacych do Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego
im. Zofii Galewskiej w Warszawie (byli to wszyscy uczniowie uczacy sie w powyz-
szej placowce na poziomie gimnazjum) oraz 3 uczniéw uczacych si¢ w szkole
integracyjnej w Miescie Stotecznym Warszawa. Natomiast do drugiej grupy zali-
czono 30 ucznidw widzacych, bez zadnych niepelnosprawnosci. Uczniowie ci
uczeszezali do gimnazjum ogdlnodostepnego w Warszawie.

Grupy dobierano komplementarnie, czyli z klasy I gimnazjum po 7 uczniéw,
zklasy II - po 11 uczniéw i z klasy IIl - po 12 uczniéw. Kryterium doboru do grupy
stabowidzacych byla ostro$¢ wzroku i wynosita ona od 0,03 do 0,01, a takze brak
dodatkowych sprzezen.

Analiza i interpretacja wynikéw badan witasnych

W niniejszym artykule najpierw zostana zaprezentowane statystyki opisowe,
nastepnie istotnosci r6znic w zakresie dwoch badanych grup (stabowidzacych
i widzacych), a na koncu zaleznosci pomiedzy poszczegdlnymi podskalami
w grupie uczniéw stabowidzacych i widzacych.

Tabela 1 zawiera zestawienie wynikow dotyczacych samoswiadomosci emo-
¢ji i kompetencji spolecznych uczniéw stabowidzacych i widzacych w okresie
wczesnego dorastania

Szczegblowa analiza danych liczbowych uzyskanych w procesie badawczym
pozwala zauwazy¢ nieduza rozpietos¢ wynikéw w poszczegélnych podskalach
kwestionariuszy do badania $wiadomosci wiasnych stanéw emocjonalnych i ko-
mpetencji spotecznych. W grupie uczniéw stabowidzacych wyniki mieszcza sie
w przedziale 54,86-83,33% wyniku maksymalnego. Najnizsze wyniki uzyskali ucz-
niowie z niepelnosprawnoscia wzroku w nastepujacych podskalach: Swiadomos¢
Reakcji Fizjologicznych Organizmu (54, 86% wyniku maksymalnego; Sredni wynik
to 1,646; wartos¢ odchylenia standardowego — 0,483); Ujawnianie Wilasnych Emocji
w Interakcjach Spolecznych (58,82% wyniku maksymalnego; sredni otrzymany wy-
nik to 2,926; warto$¢ odchylenia standardowego — 0,809); Empatia (59,76% wyniku
maksymalnego; $rednia z uzyskanych odpowiedzi wynosi 1,793 pkt, a odchylenie
standardowe —0,513). Natomiast wyniki najwyzsze dotycza podskal: Identyfikowa-
nie Emocji (70% wyniku maksymalnego; Sredni otrzymany wynik to 2,1; wartos¢
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odchylenia standardowego — 0,547); Udzielanie Wsparcia (72,92% wyniku maksy-
malnego; $redni wynik to 3,646, warto$¢ odchylenia standardowego — 0,756);
Analiza wtasnych emocji (83,33% wyniku maksymalnego; $redni otrzymany wy-
nik wyniést 2,5; a warto$¢ odchylenia standardowego — 0,447).

Natomiast w przypadku uczniéw widzacych w okresie wczesnego dorastania
wyniki plasuja sie w przedziale od 71,66% do 81,46% wyniku maksymalnego. Do
najnizej funkcjonujacych sfer naleza takie podskalne, jak: Identyfikowanie Emocji
(71,66% wyniku maksymalnego; $redni otrzymany wynik wyniost 2,15 pkt przy
wartosci odchylenia standardowego 0,579); Ujawnianie Wiasnych Emocji (72,12%
wyniku maksymalnego; $redni otrzymany wynik — 3,606 pkt, warto$¢ odchylenia
standardowego — 0,887) oraz Swiadomos¢ Reakcji Fizjologicznych Organizmu (73,10%
wyniku maksymalnego; $redni otrzymany wynik wyniost 2,193; wartos¢ odchyle-
nia standardowego — 0,652). Natomiast najwyzsze wyniki uczniowie widzacy
otrzymali w podskalach: Asertywnos¢ (77,32% wyniku maksymalnego; $redni
otrzymany wynik wyniést 3,866 pkt, przy wartosci odchylenia standardowego —
0,781); Ujawnianie Wtasnych Emocji w Interakcjach Spotecznych (78,43% wyniku ma-
ksymalnego; $redni otrzymany wynik — 2,353 pkt; a warto$¢ odchylenia standar-
dowego — 0,405); Inicjowanie Kontaktow (81,46% wyniku maksymalnego; $redni
otrzymany wynik — 4,607 pkt, wartoé¢ odchylenia standardowego — 0,663).

Uzyskane dane liczbowe pozwolily réwniez na zbadanie, czy istnieje réznica
istotna statystycznie pomiedzy poziomem samoswiadomosci emocji oraz kompe-
tencji spolecznych uczniéw z niepelnosprawnoscia wzroku (stabowidzacych)
i widzacych w okresie wczesnego dorastania (tab. 2).

Z danych zaprezentowanych w tabeli 2 wynika, Ze réznice istotne statystycznie
pomiedzy grupa uczniéw z niepetlnosprawnoscia wzroku a uczniami widzacymi
w okresie wczesnego dorastania wystepuja w skalach: Werbalizowanie Emocji
(t=2,801(58); p<0,001); Ujawnianie Emocji (t=3,19(58); p<0,002); Swiadomos¢
Wilasnych Standw  Fizjologicznych Organizmu (t=3,686(58); p<0,001), Empatia
(t=3,862(58); p<0,000); Inicjowanie Kontaktow (t=3,073(58); p<0,003) oraz Ujawnia-
nie Wlasnych Emocji w Interakcjach Spotecznych (t=3,073(58); p<0,003).

Na podstawie wartosci $redniej arytmetycznej mozna zauwazy¢, ze ucznio-
wie stabowidzacy osiagaja nizsze rezultaty w poréwnaniu do uczniéw widzacych
(poza jedna podskala: Analiza Wiasnych Emocji). Takie wyniki moga $wiadczy¢
o tym, ze uczniowie stabowidzacy maja wieksze trudnosci w zakresie nazywania
emogji, co jest w duzym stopniu zwigzane z brakiem mozliwosci obserwacji ko-
munikacji niewerbalnej (postawy ciala, mimiki twarzy, gestykulacji podczas roz-
mowy) z powodu ograniczenia widzenia. Uczniowie stabowidzacy osiagaja row-
niez nizsze wyniki w zakresie pokazywania wlasnych emocji i s mniej swiadomi
stanéw fizjologicznych organizmu, co moze mie¢ przelozenie na brak zrozumie-
nia reakcji wlasnego ciala w réznych sytuacjach zaréwno stresogennych, jak
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i podczas interakcji spotecznych. Brak wiedzy na temat reakcji organizmu moze
sie takze objawiac¢ psychosomatycznie, powodujac czestsze problemy zdrowotne.

Tabela 2. Poréwnanie wynikéw w zakresie swiadomosci emocji i relacji spolecznych
miedzy uczniami stabowidzgcymi a widzacymi w okresie wczesnego dorastania

Uczniowie stabo- Uczniowie
Podskala widzacy (N = 30) | widzacy (N=30) t df P
M SD M SD
Identyfikowanie Emocji 2,100 0,547 2,150 ,579 -,327 58 0,745
Werbalizowanie Emocji 1,800 0,610 2,222 0,555 -2,801 58 0,007*
Ujawnianie Emocji 1,995 0,460 2,353 0,405 -3,190 58 0,002*

Swiadomos¢ Reakdji Fizjo-

. . 1,646 0,483 2,193 0,652 | -3,686 58 0,001*
logicznych Organizmu

Empatia 1,793 0,513 2,273 0,447 -3,862 58 0,000*
Analiza wlasnych emocji 2,500 0,447 2,233 0,100 -2,008 58 0,050
Inicjowanie Kontaktow 3,333 1,104 4,073 0,663 -3,146 58 0,003*

Udzielanie Wsparcia Innym 3,646 0,756 3,820 0,770 -0,879 58 0,383

Ujawnianie Wlasnych Emocji
w Interakcjach Spolecznych

Asertywnos¢ 3,483 0,863 3,866 0,781 -1,803 58 0,077

Objasnienia: M - §rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t — warto$¢ testu ,t” Studenta;
df - stopnie swobody; p — poziom istotnosci
* istotnos¢ statystyczna na poziomie 0,01

2,926 0,809 3,606 0,887 -3,073 58 0,003*

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Z analizy $rednich arytmetycznych wynika takze, ze uczniowie stabowidzacy
sqa mniej empatyczni, rzadziej inicjujg kontakty z réwiesnikami oraz rzadziej
ujawniajq wlasne emocje podczas spotkan z réwie$nikami. Taki stan, oprécz in-
nych czynnikéw, moze by¢ spowodowany takze tym, ze uczniom nie organizuje
sie zaje¢ z zakresu treningu umiejetnosci spotecznych i zbyt rzadko rozmawia na
temat przezywanych emocji lub pojawiajacych sie konfliktéw spolecznych.

Wprawdzie w zakresie Analizy Wlasnych Emocji nie ma réznic istotnych
statystycznie miedzy dwoma badanymi grupami, jednak warto podkresli¢, ze
uczniowie stabowidzacy tylko w tej jednej skali osiggneli wyzsza $rednia arytme-
tyczna. Oznacza¢ to moze, ze uczniowie ci czeSciej od widzacych rowiesnikéw
moga analizowaé przezywane wydarzenia i sytuacje, ale emocje te czesto moga
by¢ niewlasciwie zinterpretowane, gdyz wymaga to nie tylko odpowiedniego za-
sobu poje¢, lecz takze odpowiedniej wiedzy na temat relacji rowiesniczych.

Aby odpowiedzie¢ na postawione pytania badawcze wskazana jest jeszcze
analiza zaleznosci (r-Pearsona; rozklad normalny) wystepujacych pomiedzy
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poszczegdlnymi podskalami zaréwno w grupie uczniéw stabowidzacych, jak
i widzacych.

Z analizy danych zaprezentowanych w tabeli 3 wynika, Ze w grupie uczniéw
stabowidzacych istnieje dodatnia, istotna statystycznie, umiarkowana zaleznos¢
pomiedzy Identyfikowaniem Emocji a Werbalizowaniem Emocji (r=0,505; p<0,05), ni-
ska w zakresie Identyfikowania Emocji a Ujawnianiem Emocji (r=0,364; p<0,05) oraz
umiarkowana miedzy Identyfikowaniem Emocji a Analizq Wiasnych Emocji (r=0,497;
p<0,05). Mozna zatem przypuszczaé, ze im czeéciej uczniowie stabowidzacy beda
rozmawia¢, ujawnia¢ swoje stany emocjonalne i analizowa¢ je, tym beda mieli
wigkszy trening w zakresie identyfikowania emocji, co w konsekwencji bedzie
mie¢ przelozenie na rozumienie zaréwno siebie, jak i innych.

Pomiedzy Werbalizowaniem Emocji a Swiadomoscig Reakcji Fizjologicznych Orga-
nizmu istnieje dodatnia, istotna statystycznie, wysoka zaleznos¢ (r=0,678; p<0,05)
Taka sama zaleznos¢ stwierdzono miedzy Werbalizowaniem Emocji a Analizq Wias-
nych Emocji (r=0,722; p<0,05). Oznacza to, ze im bardziej uczniowie stabowidzacy
nazywaja wlasne emocje, tym bardziej rozumieja wlasne stany emocjonalne.

Analiza uzyskanych danych liczbowych pozwala stwierdzi¢, ze w grupie ucz-
niéw slabowidzacych istnieje dodatnia, istotna statystycznie, umiarkowana zalez-
nosé¢ miedzy Ujawnianiem Emocji a Swiadomoscig Reakcji Fizjologicznych Organizmu
(r=0,457; p<0,01) oraz dodatnia, niska, istotna statystycznie zalezno$¢ miedzy
Ujawnianiem Emocji a Analizq Wiasnych Emocji (r=0,358; p,01). Mozna zatem przy-
puszczagé, ze im uczniowie stabowidzacy czesciej ujawniaja przezywane emocje,
tym sq bardziej swiadomi swoich reakcji psychosomatycznych, dlatego tez pra-
widlowo moga zareagowac na sytuacje dla nich trudne.

Istnieje dodatnia, istotna statystycznie, umiarkowana zalezno$¢ miedzy Ini-
cjowaniem Kontaktow a Ujawnianiem Wtasnych Emocji w Interakcjach Spotecznych
(r=0,534; p<0,05) oraz dodatnia, istotna statystycznie, niska zaleznos¢ miedzy
Analizq Wlasnych Emocji a Ujawnianiem Wtasnych Emocji w Interakcjach Spolecznych
(r=0,385; p<0,05). Wystapienie takich zaleznosci moze $wiadczy¢ o tym, ze im
uczniowie stabowidzacy beda czesciej inicjowac kontakty spoleczne, beda pieleg-
nowac znajomosci z réwiesnikami, tym beda mie¢ wigeksze mozliwosci ujawnia-
nia wlasnych emocji w kontaktach spolecznych i beda je umieli nazywac¢, bo
latwiej uczniom jest ujawnia¢ emocje w srodowisku znanym i przyjaznym niz
w obcym otoczeniu.

W grupie uczniow widzacych w przeciwienstwie do uczniéw stabowidzacych
zaleznosci istotnych statystycznie pomiedzy poszczegdlnymi podskalami jest
znacznie wiecej (tab. 4). Wszystkie sa dodatnie — od niskich po wysokie. Istnieje
istotna statystycznie umiarkowana zalezno$¢ na przyklad miedzy Identyfikacjg
Emocji a Werbalizowaniem (r=0,424, p<0,05), §wiad0mos’ciq Reakcji Fizjologicznych
Wiasnego Organizmu (r=0,478, p<0,05), Empatig (r=0,406, p<0,01) oraz wysoka
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miedzy Identyfikacjq Emocji a Ujawnianiem Emocji (r=0,617, p<0,05). Réwniez mie-
dzy Werbalizowaniem Emocji a Ujawnianiem Emocji (r=0,445, p<0,05) i Werbalizowa-
niem Emocji (r=0,559, p<0,05) istnieje zaleznos¢ istotna, umiarkowana, ale miedzy
Werbalizowaniem Emocji a Analizq Wiasnych Emocji (r=0,621, p<0,05) zaleznos¢ ta
jest wysoka. Podobne zaleznosci dodatnie, umiarkowane, istotne statystycznie
wystepuja miedzy Ujawnianiem Emocji a Swiadomoscig Reakcji Fizjologiczmych Wias-
nego Organizmu (r=0,533, p<0,05), Ujawnieniem Emocji a Empatig (r=0,369, p<0,05)
oraz miedzy Swiadomoscig Reakcji Fizjologicznych Wiasnego Organizmu a Empatig
(r=0,389, p<0,05). Oznacza¢ to moze, ze uczniowie widzacy najprawdopodob-
niej czedciej skupiaja sie na przekazie tresci o natezeniu emocjonalnym, analizujg
emocje pojawiajace sie w sytuacjach trudnych i stresogennych, a im wieksza maja
wiedze na temat emocji, tym adekwatniej uzywaja poje¢ nazywajac je, méwia
o swoich emocjach, skupiajg sie takze na pojawiajacych sie reakcjach fizjologicz-
nych wlasnego organizmu, dzieki czemu moga przewidywag, jak zareaguje ich
cialo pod wplywem réznorodnych emocji.

Tabela 3. Zaleznosci pomiedzy zmiennymi dotyczacymi stanéw emocjonalnych i kompe-
tengji spotecznych w grupie uczniéw stabowidzacych w okresie wczesnego dorastania

WE UE SRFO AWE UWEwKS
IE 0,505** 0,364** 0,497**
WE 0,678** 0,722%*
UE 0,457* 0,385**
IK 0,534**
AWE 0,385*

Objasnienia: * istotno$¢ na poziomie 0,05; ** istotno$¢ na poziomie 0,01, IE — identyfikowanie emocji;
WE - werbalizowanie emocji; UE — ujawnianie emocji; SRFO — §wiadomos¢ reakdii fizjologicznych
organizmu; AWE - analiza wlasnych emocji; IK - inicjowanie kontaktéw; UWEwWKS - ujawnianie
wilasnych emocji w interakcjach spotecznych

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Pomiedzy Empatig a Analizq Wilasnych Emocji istnieje dodatnia, istotna statysty-
cznie, wysoka zalezno$¢ o wartosci r=0,663, p<0,05. Zwiazek miedzy Inicjowa-
niem Kontaktow a Udzielaniem Wsparcia Innym (r=0,403, p<0,01), Ujawnianiem
Wiasnych Emocji w Interakcjach Spolecznych (r=0,481, p<0,05) oraz Asertywnoscig
(r=0,481, p<0,05) nalezy interpretowa¢ jako zaleznos¢ dodatnia, umiarkowana,
istotng statystycznie. Oznacza to, ze im bardziej uczniowie chca nawiazaé kontakt
z réwiesnikami, tym czedciej beda udziela¢ w razie potrzeby wsparcia réwiesni-
kom, ale takze ujawnia¢ wiasne emocje podczas interakcji spotecznych.

Ostatnie zaleznosci istotne statystycznie w grupie uczniéw widzacych w okresie
wczesnego dorastania wystepuja miedzy Udzielaniem Wsparcia Innym a Ujawnianiem
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Wiasnych Emocji w Interakcjach Spolecznych (r=0,668, p<0,05), Udzielaniem Wsparcia
Innym i Asertywnoscia (r=0,496, p<0,05) oraz miedzy Ujawnianiem Wlasnych
Emocji w Interakcjach Spolecznych i Asertywnoscig (r=0,647, p<0,05). Oznaczac to
moze, ze uczniowie widzacy w okresie wczesnego dorastania pomagajac innym,
bardziej niz ich koledzy z niepelnosprawnoscia wzroku okazuja emocje, sa tez
bardziej asertywni, co wynika z do§wiadczanych w danym momencie stanéw
emocjonalnych.

Tabela 4. Zaleznosci pomiedzy zmiennymi dotyczacymi stanéw emocjonalnych i kompe-
tencji spotecznych w grupie uczniéw widzacych w okresie wczesnego dorastania

WE UE SRFO E AWE UWI UWEWKS | A
IE 0,424** | 0,617** | 0478%* 0,406*
WE 0,445** 0,559** | 0,621**
UE 0,535** | 0,369**
SRFO 0,389*
E 0,663**
IK 0,403* | 0481 ** | 0481**
UWI 0,688** 0,496**
UWEWKS 0,647**

Objasnienia: * istotno$¢ na poziomie 0,05; ** istotnos¢ na poziomie 0,01, IE — identyfikowanie emocji;
WE — werbalizowanie emocji; UE — ujawnianie emocji; SRFO — §wiadomos¢ reakiji fizjologicznych orga-
nizmu; E — empatia; AWE — analiza wlasnych emocji; IK — inicjowanie kontaktéw; UWI — udzielanie
wsparcia innym; UWEwKS — ujawnianie wlasnych emocji w interakcjach spolecznych; A —asertywnosé

Zrédto: Opracowanie wlasne.

Zakoniczenie

Proces ksztaltowania sie kompetencji spolecznych oraz $wiadomos¢ wias-
nych stanéw emocjonalnych jest procesem zlozonym. Wymaga czasu, ale tez
ogromnej pracy nad soba. Wiek dojrzewania jest okresem nie tylko zmian za-
chodzacych pod wzgledem fizycznym, ale przede wszystkim psychicznym
(intelektualnym, emocjonalnym i spolecznym). To czas, kiedy czlowiek dokonu-
je konfrontacji zachowan spolecznie akceptowanych z akceptacja ze strony ré6-
wiesnikéw. Uczy sie hamowac emocje lub je okazywac w zaleznosci od sytuaciji.
Dokonuje tez pordwnania tego jak widza go inni, a jak postrzega sam siebie.
Przynaleznos¢ do grupy we wczesnym okresie dojrzewania daje poczucie bez-
pieczenistwa, daje mozliwo$¢ poznania siebie, ale tez por6wnania z réwieénika-
mi i wymiany pogladéw na temat pojawiajacych sie trudnosci i problemoéw.



Samoswiadomosc emocji i kompetencje spoleczne ucznidw z niepetnosprawnoscig wzroku... 55

Uczen z niepelnosprawnoscia wzroku ma nie tylko utrudniony start edukacyj-
ny, ale takze pozbawiony jest mozliwosci obserwacji zachowan innych ludzi, co
ma ogromne znaczenie w procesie socjalizacji, ksztalttowania samooceny, tworze-
nia sie przyjazni i zwiazkéw na dalsze etapy edukacyjne.

Celem opisanych wyzej badan bylo okreslenie zaleznosci miedzy samoswia-
domoscia emocji a kompetencjami spotecznymi miodziezy z niepelnosprawno-
$cia wzroku oraz bez niej w okresie wczesnego dojrzewania. Badania pokazaly,
ze uczniowie z niepelnosprawnoscig wzroku we wszystkich podskalach, oprocz
jednej (Analiza Wtasnych Emocji) osiagneli nizsze rezultaty w poréwnaniu do
widzacych réwiesnikow. Wynika¢ to moze przede wszystkim z niemoznosci ob-
serwacji sytuacji spolecznych, niemoznosci uczestniczenia w organizowanych
przedsiewzieciach spolecznych, ale tez moze by¢ to spowodowane izolacjq
spoleczna uczniéw stabowidzacych [Sacks, Wolffe 2006].

Wobec powyzszego w procesie edukacji nalezaloby stwarza¢ mozliwosc¢ ucze-
stniczenia tych uczniéw w réznych kursach, szkoleniach i warsztatach majacych na
celu podniesienie kompetencji spolecznych, ale tez nauczenie wilasciwych sposo-
béw wyrazania wlasnych emocji.

Kolejnym elementem, ktéry zaréwno nauczyciele, jak i rodzice powinni
zwrdci¢ uwage, jest umozliwienie uczniom zaangazowania w zadania, w ktérych
mogliby sprawdzi¢ swoje umiejetnosci spoteczne, ale tez rozwija¢ juz posiadane.
Okres wczesnego dojrzewania jest czasem, w ktérym uczniowie przejawiaja silne
reakcje emocjonalne. Pojawiaja si¢ one wtedy, gdy rzeczywistos¢ okazuje sie inna
od wyidealizowanego obrazu $wiata. Dlatego tez bardzo wazne jest, aby ucznio-
wie mogli znalez¢ swoje miejsce w przestrzeni szkolnej, aby mogli dokonywaé
samopoznania siebie i wykorzystywaé proces samoregulacji.
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O patriotyzmie, patriotach i wartosciach
patriotycznych w rozmowach z dorostymi

osobami z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Refleksje na marginesie pewnej pracy magisterskiej

W artykule zaprezentowano fragmentaryczne wyniki badan jakosciowych przeprowadzonych
przez studentke w ramach jej wlasnej pracy magisterskiej, ktérej przedmiotem byt wiat wartosci
patriotycznych doroslych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ta problematyka bywa
rzadko podejmowana w eksploracjach naukowych poswieconych grupie dorostych z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng, stad tez pomysl, aby badania autorki pracy magisterskiej
opublikowac. Niestety, przedwczesna i nagta Smier¢ dziewczyny wkrétce po egzaminie magisterskim
zniweczyla realizacje tego przedsiewziecia. Jako promotorka tej pracy magisterskiej postano-
wilam, niejako w imieniu studentki, czesciowo wykorzysta¢ wyniki jej badan oraz przyblizy¢ je,
nadajac jakkolwiek wybranym z calodci fragmentom materialu empirycznego wilasny, bardziej
indywidualny oglad i sposob prezentacji. Intencja zaprojektowanego wiasnego tekstu bylo
wyzyskanie narracji badanych kobiet i mezczyzn z niepelnosprawnoscia intelektualng i pokazanie
tego, jak widza i opowiadajg o patriotyzmie, patriotach/byciu patriota, wartosciach patriotycz-
nych. Interesujgcym wydaje sie takZe spojrzenie na osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng,
jako podmioty, ktére ,radza sobie” z nielatwa materig patriotyzmu, zwlaszcza w kontekscie
obywatelskiego modelu wsparcia (spolecznego).

Stowa kluczowe: $wiat wartoéci patriotycznych, osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna, badania jako$ciowe

On patriotism, patriots and patriotic values in conversations
with adults with intellectual disabilities.
Reflections on the margins of a particular master’s thesis

The presented paper refers to a student’s qualitative research conducted in the master’s thesis. It
was devoted to a poorly recognized problem of patriotic values in adults with intellectual
disabilities. It is therefore the more to be regretted that really methodical research on this problem
is rarely undertaken, especially within the group of adults with moderate and severe intellectual
disability. Thus, it has been found desirable to report the findings of a student’s study.
Unfortunately, performing of this task was thwarted by a sudden and untimely death of a student,
shortly after her final exams at the university. Being a supervisor of this particular master’s thesis,
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I decided to write a paper somehow in behalf of a student, but to show some excerpts from her
results section in my own perspective and following my individual way. I intended to describe
how adults with intellectual disability view and communicate meanings ascribed to patriots /
being a patriot; how do they manage with the concept of patriotism and patriotic values. The issue
appears especially important in the context of adults” with intellectual disabilities access to social,
employment and civic pursuits within active supporting their full inclusion and participa-
tion in social and civic life.

Keywords: patriotic values, adults with intellectual disabilities, qualitative research

Wprowadzenie

Tytul prezentowanego tekstu zapowiada jego tres¢, akcentujac watki, ktére
poddane beda prezentacji i dyskusji: wartosci patriotyczne, dorosli z niepetno-
sprawnoscia intelektualng oraz zaznacza, iz jest on poklosiem studenckiej eksplo-
racji. Odwolam sie bowiem do szczegélnej pracy dyplomowej, ktéra powstala
pod moim kierunkiem, podczas prowadzonego przeze mnie seminarium magister-
skiego na studiach niestacjonarnych, na kierunku Pedagogika Specjalna o specjal-
noéci Rehabilitacja i Wsparcie w Dorostosci z Terapia Zajeciowa.

Decyzja o wykorzystaniu czeéci (wynikéw) probki badawczej wykonanej
przez ,moja” studentke zapadla w okolicznosciach specyficznych i cho¢ ich opisy-
wanie nie ma merytorycznego zwiazku z artykutem, ktéry ma spelnia¢ kryteria
tekstu naukowego, czuje sie zobowigzana, by owe okolicznoéci choéby skrétowo,
tytutem wprowadzenia opisa¢. Prezentowany bowiem artykutl nie byt uwzgled-
niony przeze mnie w cyklu publikacji (za)planowanych do przygotowania, nie
byl ,robota na warsztacie”, kompletowang na potrzeby konkretnego czasopisma
czy innych planéw wydawniczych. Jego powstanie wyznaczyly nieoczekiwane
okolicznosci, ktére pokrétce ponizej wyluszczam, a sa one bezposrednio powiazane
z 0soba bedaca autorka wzmiankowanej pracy magisterskiej. Jest nig Daria Kuchta
[2017], ktéra w niespelna dwa tygodnie po zakoficzonym sukcesem egzaminie
magisterskim zmartla. Byla to $mier¢ nagla, niespodziewana ( o ile w ogéle mozna
w spos6b zupelnie $wiadomy ,spodziewac” sie czyjejs $mierci), ktéra przekreslita
wszelkie ,ziemskie”, doczesne plany dziewczyny, w tym takze te zwiazane z kon-
tynuacja studiéw na podjetym drugim kierunku — psychologia, czy te bardziej
osobiste, rodzinne, zawodowe.

Daria sama byta osoba niepelnosprawng — poruszata sie na wézku, miata duza
trudnos¢ w komunikacji werbalnej, nie w pelni skutecznie postugiwala sie obie-
ma rekami. Nie wiem dokladnie co bylo przyczyna jej niepelnosprawnosci, moge
sie jedynie domysla¢ — mézgowe porazenie dzieciece, konsekwencje choréb/ za-
burzen neurologicznych. Sama Daria nigdy o tym nie méwila, nawet jesli sponta-
nicznie pojawialy sie watki niepelnosprawnosci w rozmowach podczas semina-
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rium (a takze w trakcie realizacji innego prowadzonego przeze mnie w toku
studiow przedmiotu, ktéry miat forme ¢wiczen). Kwestia jej konkretnej niepetno-
sprawnosci oraz wynikajacych z niej utrudnien, ktérych dziewczyna sama do-
Swiadczata, nie byla przez nig podejmowana nawet w okolicznosciach, ktére
mogly do tego sktania¢. Zdarzaly sie bowiem sytuacje, gdy np. z powodu awarii
windy w budynku uczelni, nie mogla dostac sie na pietro, by uczestniczy¢ w zaje-
ciach, a ja odbywalam z nig konsultacje w takiej lokalizacji naszego wydzialu, do
ktérego mogla swobodnie dotrze¢. Byla to oczywista odpowiedz na jej specjalne
potrzeby jako niepelnosprawnej studentki, jednak i w takim sytuacyjnym konte-
kécie Daria nie epatowata niepetnosprawnoscia, a zwyczajnie skupiala si¢ na rea-
lizacji kolejnych zaje¢ i czynnosci zwigzanych z kompletowaniem wlasnej pracy
dyplomowej. Zupelnie tak, jak gdyby nie chciala, by niepelnosprawnos¢ wyzna-
czala jej ,podstawowa” tozsamoé¢. I udawalo jej sie to z powodzeniem. Realizo-
wala po prostu role studentki i zwigzane z nig powinnosci, ktére wypelniala sy-
stematycznie i sukcesywnie. Jednocze$nie pracowata jako terapeutka w jednym
ze §rodowiskowych doméw samopomocy na Pomorzu; to miejsce sklonilo jg do
zainteresowania sie i ostatecznie podjecia badan w spolecznosci tej placéwki, kto-
rych przedmiotem ustanowila $wiat wartosci patriotycznych dorostych oséb
zniepelnosprawnoscia intelektualng. W swojej pracy napisata [Kuchta 2017, s. 65]:

Moje zainteresowanie wartosciami patriotycznymi oséb niepetnosprawnych intelektualnie wy-
nikto w duzej mierze z silnie zakorzenionych wartosci patriotycznych we mnie, lecz przekonatam
sig co do wagi tego tematu podczas swojej pracy z dorostymi osobami niepelnosprawnymi intelek-
tualnie. Prowadzqc terapig zajeciowq w Srodowiskowym Domu Samopomocy w K. z dorostymi
osobami niepetnosprawnymi intelektualnie skupiamy si¢ na planach pracy tworzonych wedlug
okreslonych wytycznych, dostosowanych do konkretnej pracowni i majgcych na celu przekazanie
podopiecznym wiedzy i umiejetnosci praktycznych, ktore utatwig im funkcjonowanie i mozliwie
jak najbardziej samodzielng egzystencje, nie ma zas miejsca na rozwdj i pielggnowanie wartosci
patriotycznych.

Sama réwniez nie podjetabym tego tematu, gdyby nie zdarzenie, ktdre miato miejsce w mojej pracy
tuz przed Dniem Niepodlegtosci, ktory nie byt w zaden sposéb propagowany w naszym osrodku
(...). Wtedy trzydziestoszescioletni letni mgzczyzna z zespotem Downa przynidst mi do pracow-
ni biato-czerwong flage wykonang z papieru, umocowang na dtugiej wykataczce, dodat, ze to
z okazji Swieta, bo , on tez jest prawdziwym Polakiem”. Niepetnosprawnosc intelektualna w mo-
jej opinii nie zawsze musi ograniczac przezywanie uczuc¢ wyzszych, z pewnoscig wptywa na ich
wyrazanie lub czgsto moze zupetnie je hamowac na skutek braku bodZcow motywujgeych do po-
dejmowania takich préb, ale nie znaczy, Ze tych wartosci nie ma lub nie sq wazne z punktu widze-
nia osoby niepetnosprawnej.

Przystepujac do zaje¢ w ramach seminarium magisterskiego Daria niejako
ominela etap poszukiwania obszaru, ktdra finalnie staje sie przedmiotem (i terenem)
badan — etap jaki zwykle ,pokonuje” wiekszosé¢ studentéw, a ja — jako opiekun/
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promotor wspéluczestnicze w tym doswiadczeniu. Daria bowiem, juz podczas
poczatkowych zaje¢ miala gotowy pomyst; komunikowata co ja szczegodlnie zain-
teresowalo w jej indywidualnych, zawodowych kontaktach z podopiecznymi
w srodowiskowym domu samopomocy. Czynila to z pelnym przekonaniem, wie-
dziona checig poglebionego, blizszego poznania kwestii zwigzanych z patriotyz-
mem / warto$ciami patriotycznymi dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Precyzujac przedmiot wlasnych badan ustanowila nim $wiat wartosci
patriotycznych oséb z niepelnosprawnosciq intelektualng, za cel wyznaczajac po-
znanie i ukazanie $wiata wartosci patriotycznych oséb niepelnosprawnych intelek-
tualnie oraz probe nakreslenia wizerunku patrioty widzianego oczami tych oséb.
Formulujac problemy badawcze pytata w nich o to, jaki jest Swiat wartosci patrio-
tycznych dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng? Co to dla nich
znaczy patriotyzm, patriota/bycie patriota? W konsekwencji podjeta wysilek za-
projektowania i realizacji procesu badawczego w terenie wraz z analiza i namystem
nad zebranym materialem empirycznym. Badania byly jakosciowo zorientowa-
ne: studentka przeprowadzita jakosciowe wywiady z wybranymi osobami do-
roslymi z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng — uczestnikami placéwki
wsparcia, w ktérym pracowala jako terapeutka. Byly to rézne formy wywiadu:
wywiad swobodny realizowany zaré6wno indywidualnie z badanymi, jak i wy-
wiad z grupa / dyskusja grupowa, a takze wywiad jako obserwacje/obserwacje
jako wywiad [Kvale 2004; Konecki 2000; Bauman 2001; Hammersley, Atkinson
2000]. Wywiad grupowy byl bezposrednio powiazany z tym elementem badan,
ktéry w swojej naturze nawigzywat do badania przez wspdélne doswiadczanie,
z wykorzystaniem materiatéw wizualnych [Wyka 1993; Banks 2013]. Zastosowa-
nie tej drogi zgromadzenia materialu empirycznego odnosilo sie do zamysiu
D. Kuchty, by w swoim postepowaniu badawczym wkomponowaé wspoélne
z badanymi obejrzenie filmu, ktéry stanie sie kanwa do dialogowania o patriocie/
patriotach /patriotyzmie. Wybdr padl na polski fabularyzowany dokument zaty-
tulowany ,Pilecki” w rezyserii M. Krzyszkowskiego z 2015 roku. W badaniu brato
udzial 5 0s6b, mezczyzni i kobiety — uczestnicy srodowiskowego domu samopo-
mocy w niewielkiej miejscowosci w wojewddztwie pomorskim. Wszyscy z orzeczona
niepelnosprawnoscia intelektualng; dominowala niepelnosprawnoé¢ w stopniu
umiarkowanym i znacznym.

Eksploracje naukowe dotyczace kwestii patriotyzmu, bycia patriota, wartosci
patriotycznych w perspektywie os6b z ( glebsza) niepelnosprawnoscia intelektu-
alna nie sg czesto podejmowane, a tym samym dostatecznie rozpoznane, co spra-
wia, ze wiedza o tym obszarze pozostaje raczej uboga. Trudno w szczegélnosci
wskaza¢ na publikacje prezentujace wyniki badan i analiz bedacych poklosiem
poglebionego poznawania wymienionego fenomenu w odniesieniu do oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie, zwlaszcza z zastosowaniem jakoéciowego modelu
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empirii. Prawdopodobng przyczyne takiego stanu rzeczy upatrywac mozna, jak
mniemam, w tym, iz sama grupa os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna nie-
czesto bywa widziana jako podmiot na tyle zdolny (i $Swiadomy), by doswiadcza¢
uczuciowosci wyzszej, w sferze ktérej wymienia sie takze uczucia patriotyczne
[m.in. np. Koscielak 1989; Stelter 2010; Bobrowicz-Lewartowska 2011; Bobifiska,
Pietras, Gatecki 2012], okazywac poznawcze zainteresowanie warto$ciami patrio-
tycznymi, czy w dostepny dla siebie sposéb manifestowa¢ / dokonywa¢ ekspresji
wlasnej narodowej tozsamosci wraz z jej (patriotycznymi) atrybutami. We
wstepie do swojej pracy D. Kuchta [2017, s. 4] odwazyla sie¢ nawet, by powiedzie¢,
iz:

(...) zaréwno patriotyzm, jak i niepetnosprawnosc intelektualna to pojecia nietatwe do zdefinio-
wania, a tgczenie ich ze sobq sprawia, ze dla wielu ludzi staje si¢ to po prostu irracjonalne.

Kontynuujac autorka zauwaza:

Mimo coraz wigkszego zainteresowania tematykg wartosci patriotycznych w roznych sferach zZy-
cia — przede wszystkim preznie wzrasta ona w szkolach — to weigz nie zauwaza sig jej w takich
placéwkach, ktdre swiadczq wsparcie dla 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. Nie istniejq
zadne pozycje traktujgce scisle o wartosciach patriotycznych wsrod oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng, dlatego tez poprzez niniejszq pracq chcialabym zasygnalizowac, zZe taki temat
moze by¢ wazny i potrzebny (...).

W $wietle takich wspdélnych ze studentka konstatacji uznalam — jeszcze na
etapie ostatecznego kompletowania pracy i przygotowania jej do ztozenia i akce-
ptacji — by poczynania badawcze Darii Kuchty, ich analizy oraz wywiedzione
znich wnioski udostepni¢ w publikacji — jako prébki z badan studenckich. Podob-
ne byly réwniez sugestie recenzenta, oceniajacego prace studentki. Do powstania
tej publikacji, ktéra skreslona bylaby reka samej Darii jednak nie doszlo, gdyz po-
mysl ten i jego urealnienie zniweczyla jej Smier¢. Postanowitam zatem — czujac sie
zwiazana przez swoiste promotorskie do§wiadczenie z procesem powstawania
tej pracy magisterskiej — wykorzysta¢ fragmenty z zebranych danych empirycz-
nych i skonstruowac szkic do ewentualnego obszerniejszego i bardziej pogtebio-
nego studium, ktére rozwazam jako mozliwe do podjecia w przyszlosci.

Uczestniczenie w powstawaniu koncepcji badan D. Kuchty, co obejmowato
wszelkie te czynnosci, ktore lezg po stronie opiekuna pracy, pod kierunkiem kt6-
rego jest ona wykonywana uprawnia mnie, by uznag, ze w tej (jaki w kazdej innej
pracy dyplomowej, powstalej podczas seminariéw) zapisany pozostaje slad mojej
dziatalnosci. Korygowalam bowiem potkniecia i bledy, wspélnie z Darig przygla-
datam sie zebranemu materialowi badawczemu, wspomagatam studentke w do-
konywaniu analiz i konkretyzowaniu wnioskéw, dokonywatam poprawek itp.
Ale i tez - czemu nie spos6b zaprzeczy¢ — w pewien sposob czuje sie zwiazana
z Darig. Jak przypuszczam, osobom pracujacym ze studentami nieobce jest od-
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czucie, iz zajecia realizowane w ramach seminarium (dyplomowego), jawia sie
nieco inne, anizeli pozostale formy dydaktyki akademickiej. Sa bardziej kameralne,
znaczaco zindywidualizowane i nawet przy oczywistej, nieusuwalnej niesy-
metrycznosci relacji: student - wykladowca, ktéra rzadza okredlone reguly, zakre-
§lajace granice dystansu i wzajemnych odniesien, kontakt z magistrantem pozo-
staje szczegolny. Zwykle bowiem konstytuuja go nie tylko dyskutowane kwestie
merytoryczne, bezposrednio powigzane z przygotowywanga praca dyplomowa,
to jednak, cho¢ stanowia one pewien trzon tego uczelnianego funkcjonowania,
nieuchronnie pojawiaja sie pewne watki, ktére dotycza spraw bardziej osobistych
studenta. Nierzadko rzutujg one na sposéb jego dzialania, wykonywanych zadan,
ale tez po prostu modelujg sposoby bycia, komunikowania sie, dialogowania itd.
Sprawia to, iz w sposéb nie zamierzony ( i nieSwiadomy), obie strony przedsta-
wiaja sie sobie nie tylko w odslonie postaci (umieszczonych) w przestrzeni okre-
Slonej instytucji, ale odstaniajq sie (sobie wzajemnie) zwyczajnie jako czlowiek.
Nie ukrywam zatem, iz doSwiadczenie Smierci bylego studenta, a szczegdlnie
w czasie tak krétkim od zakonczenia dwuletniej, intensywnej, wspdlnej pracy,
ukoniczonej sukcesem i rado$cig przezywania finalnego egzaminu, ktéry wienczy
pewien etap akademickiego spotkania, dotknelo mnie osobiscie i dojmujaco.

Towarzyszaca mi mysl o Darii, wspomnienie o niej, uznanie dla zrealizowanej
przez nig probki badawczej sklonily mnie, by niejako za nig / w jej imieniu sfinali-
zowacé zamysl przygotowania tekstu i zgloszenia go do czasopisma naukowego.
Tekstu, ktory moze stanowié¢ skromny wkiad w wypelnienie dostrzezonej luki
w obszarze badan $wiata wartosci (patriotycznych) oséb z glebsza niepelnospraw-
noscia intelektualna, a zarazem w pewien sposéb — w mys$l zyczenia niezyjacej
studentki, ktére ponizej cytuje [Kuchta 2017, s. 4] — ozywi poczynania badawcze
i zdynamizuje dyskusje wokoél wzmiankowanego obszaru:

Chciatabym jednak, by praca ta stanowita podloze do kolejnych, bardziej szczegdotowych badari
nad tq problematykg, gdyz wartosci patriotyczne funkcjonujg tak naprawde wszedzie i wielkim
bledem, wydaje mi, sig jest oddzielanie ich od jednostek, ktore charakteryzowane sq w kategoriach
niepetnosprawnosci intelektualnej, a co za tym idzie, w stereotypowym postrzeganiu, nie posia-
dajgce umiejetnosci wyrazania swoich mysli i uczuc.

Patriota/patriotyzm/wartosci patriotyczne w perspektywie oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng — w kontekscie wlasnego
pomystu na wykorzystanie studenckiej prébki badawczej

Prébujac jakkolwiek rozgraniczy¢ emocjonalno$¢ zwigzang z doswiadcze-
niem $mierci studentki od koniecznosci wzbudzenia racjonalnej, poznawczej
dziatalnosci, do ktérej zobowigzalam siebie podejmujac zadanie sfinalizowania
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pomystu publikacji badan niezyjacej ,mojej magistrantki”, za istotne uwazam po-
czyni¢ pewne wyjasniajace ustalenia.

Tekst, ktéry niniejszym prezentuje nie stanowi wprost przywolania/stresz-
czenia tego, co w swojej pracy magisterskiej napisata Daria Kuchta. Owszem,
bede czyni¢ pewne odwolania do fragmentow jej narracji, przede wszystkim jed-
nak za$ chce w sposéb indywidualny wyzyska¢ pewne partie zgromadzonego
przez studentke materialu empirycznego, poddajac go wlasnemu namystowi
i subiektywnym interpretacjom. (Na marginesie dodam, iz wiasnie ta cze$¢ pracy
zyskala najwyzsze uznanie recenzenta dokonujacego oceny jej pracy magister-
skiej). W tym sensie, prace magisterska Darii traktuje jako tekst zastany/ Zrodlo
wtérne, moje za$ poczynania — w metodologicznym kontekscie okreslam jako
analize tekstu zastanego/ Zrédla wtérnego, bedacego sladem/ wytworem dziatal-
nosci innej osoby [Rubacha 2008; Charmaz 2009].

Artykul ten stanowi zatem jedynie pewien szkic; zaznaczam, iz celem mojego
dzialania jest proba odtworzenia rozmoéw, jakie toczyly sie w konkretnym $rodo-
wiskowym domu samopomocy z wybranymi osobami dorostymi z niepelnospraw-
noscia intelektualna i skoncentrowane byly na kwestiach zwigzanych z wartoscia-
mi patriotycznymi, patriota/ patriotyzmem. Rozmowy te zostaly wywolane w toku
jakosciowych swobodnych wywiadéw indywidualnych oraz wywiadu, ktéry byt
zrealizowany w formie grupowej — moderowany przez D. Kuchte po prezentacji
filmu ,Pilecki”. Dokonatam wyboru fragmentéw zarejestrowanych w zapisie
cyfrowym i poddanych transkrypcji narracji badanych oséb, nadajac niejako na
nowo odtworzonej empirii, méj wlasny sposob prezentacji materialu badawczego.
Chodzito mi o to, by zrekonstruowac autentyczne polilogi — dialogi/monologi bada-
nych, ktére stanowig ekspresje tego, jak badani widza interesujace badacza kwestie
i buduja wlasny Swiat wartosci patriotycznych (w swojej wlasnej perspektywie).

Traktujac prezentowany tekst jako zaledwie szkic, uprzystepniam jedynie su-
rowy material empiryczny wywiedziony z pola badan i nie daze, by prébowa¢
»umie$ci¢” go w konkretnej ramie teoretycznej, stuzacej jako pole interpretacji da-
nych. Nie jest istotg podjetego tu dzialania, by perspektywe badanych konfronto-
wacé np. z repertuarem mozliwych (do wyboru) teorii i koncepcji, bezposrednio
odnoszacych sie do pojecia wartosci (patriotycznych) patriotyzmu, postaw patrio-
tycznych/bycia patriota — ujmujac je w kontekscie aksjologicznym, czy referujac
do konkretnych definicji/uje¢/idei patriotyzmu, podziatéw /klasyfikacji wartosci
patriotycznych czy zagadniefi powigzanych z wychowaniem ku warto$ciom
(patriotycznym). Dla potrzeb niniejszego opracowania przywolam dla porzadku
jedynie podstawowe sposoby ujmowania i rozumienia poje¢, wokoét ktérych
zogniskowane byly badania studentki: wartosci, patriotyzm/patriota.

Moim zamystem - co akcentuje — jest ukazanie autentycznego, zywego do-
Swiadczenia rozmoéw, ktére toczyly badane osoby dorosle z niepelnosprawnosciag
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intelektualng uczestniczace w badaniach: byly to rozmowy spontaniczne, nie po-
przedzone okreslonym przygotowaniem. Przygotowujac wraz z D. Kuchtg sposéb
przebiegu wywiad6w, uczulalam ja — przypominajac cechy zaréwno badan przy-
nalezacych do jakoSciowej orientacji badawczej, jak i wlasciwosci realizowanych
w ich obszarze wywiad6éw. Chodzilo zatem o to, by — udzieli¢ glosu badanym,
wystucha¢ go i wzmocni¢ - tym samym nalezalo dotozy¢ staran, by wypowiedzi
badanych, manifestowane w swobodnych wywiadach, nacechowane byly auten-
tyzmem i w mozliwie naturalny sposéb odslonily fragmenty swiata przezywane-
g0, obrazujac to, co uczestnicy badan wiedza, mysélg i méwia o patriotach, patrio-
tyzmie, warto$ciach patriotycznych. Pozostawiam zatem 6w niewielki wycinek
z poznawanego $wiata niewielkiej grupy dorostych z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng w postaci nieomal ,surowej”, ,$wiezej”’, z zamyslem ewentualnej konty-
nuacji badan i poddania ich rezultatéw nalezytemu teoretycznemu opracowaniu.

Patriota, patriotyzm i wartosci (patriotyczne) w roboczym/
sygnalnym zarysie teoretycznym

Pojecia patriotyzm/patriota/wartosci (patriotyczne) wydaja sie, zwlaszcza
w ostatnim czasie w naszym kraju, nie schodzi¢ z naglowkéw medioéw, przewijaja
sie w wypowiedziach nieomal wszystkich grup spolecznych, znajdujac ujscie
w rozmaitych okolicznosciach i kontekstach sytuacyjnych. Nietrudno zreszta
dostrzec, iz wymienione tu kategorie, wokot ktorych skupia sie uwaga licznych
§rodowisk i interesow ulegaja wspodlczesnie pewnym przeobrazeniom — stajemy
sie niejako naocznymi uczestnikami przemieszczen i zmian w polu przypisywa-
nych im (dotad) znaczen, ktére prowadza do mozliwych redefinicji i przewarto-
§ciowan. Patriotyzm, wartosci i postawy patriotyczne, ojczyzna, naréd zawsze
(tak i teraz) pozostaja wypadkowa istniejacych warunkéw historycznych, ktére
przesadzaja o ich aktualizacji. Zyskuja r6zne sensy i interpretacje, ktére uobecnio-
ne w konkretnych ideach i konceptach, manifestowane w okreslonych dazeniach
i dzialaniach, owocowaly wydarzeniami, jakie umiesci¢ mozna na osi rozpostartej
pomiedzy wzniostymi, pelnymi dobra i szlachetnymi porywami, po najstraszliw-
sze granice i manowce ludzkich decyzji i czynéw.

Podejmujac dyskusje, w ktérej mowa o wartosciach patriotycznych, nieodzow-
ne staje sie pochylenie nad zagadnieniem wartosci w ogoéle — okazuje si¢ bowiem,
iz pojecie wartosci od dawien zaprzatalo uwage przedstawicieli r6znych nauk —
filozofii, socjologii, psychologii. Prymarng role petni tu aksjologia, ktéra w Ency-
klopedii PWN [https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/aksjologia;3866999.html] oraz
Powszechnej Encyklopedii Filozofii [http:/www.ptta.pl/pef/pdf/w/wartosc.pdf]
definiowana jest jako dziedzina filozofii, ktéra w centrum swojego zainteresowa-
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nia lokuje wartosci: eksploruje ich nature, dokonuje ustalerr w obrebie hierarchii
wartosci, wyznacza kryteria wartoéciowania, konstytuuje i ustala normy. Aksjolo-
gia rozumiana moze by¢ dwojako: w znaczeniu/ujeciu szerokim —jako ogdlna teo-
ria wartosci, podejmujaca wielowatkowe dociekania ogélnoteoretyczne nad poje-
ciem wartosci, zakorzenione w etyce dobra: , zajmuje sie analiza natury wartosci
(tego, co cenne, dobre), a wiec zagadnieniem, czym jest wartos¢, jaki jest jej charakter
(subiektywny, obiektywny, absolutny, wzgledny itp.), dociekaniem zrédetl i me-
chanizméw jej powstawania; w aspekcie systematyzujacym i postulatywnym —
podstawami i kryteriami warto$ciowania, klasyfikacja wartosci (np. wyodrebnia-
niem wartosci jako celéw samych w sobie i stuzacych do ich realizacji wartosci in-
strumentalnych), budowaniem ich hierarchii i ustalaniem, co stanowi wartosc¢
najwyzszg (tzw. summum bonum), ich statusem ontycznym, relacjami z innymi by-
tami, sposobami ich poznawania i realizowania; w aspekcie socjologicznym
i teoretyczno-kulturowym — badaniem spotecznego funkcjonowania wartosci
w danej epoce historycznej, zbiorowosci spolecznej i kulturze” [https://encyklo-
pedia.pwn.pl/haslo/aksjologia;3866999.html].

To samo Zrédlo wskazuje, iz w znaczeniu wezszym aksjologia ujmowana jest
jako szczegoblowa teoria wartosci, ktéra przynalezy do/ powigzana jest z okreslo-
nymi dyscyplinami naukowymi, w obrebie ktorych toczy sie dyskusja i rozwazania
nad wlasciwymi dla danej dziedziny wartosciami np. moralnymi, estetycznymi,
poznawczymi, ekonomicznymi, religijnymi. W obszarze nauki polskiej problema-
tyke aksjologii reprezentuja m.in. W. Tatarkiewicz [1919], R. Ingarden [1966],
W. Strézewski [1981], J. Tischner [1982].

W kontekscie przedmiotowym niniejszej wypowiedzi — podejmujac watek
wartosci patriotycznych - czyni¢ nalezaloby odwolania do aksjologii ojczyzny
i patriotyzmu. Jesli miatabym w jaki$ sposéb odnies¢ sie do teoretycznego opraco-
wania, ktére na potrzeby swojej pracy magisterskiej dokonata D. Kuchta — mu-
sialbym podjac¢ z nia dyskusje, zupelnie tak samo, gdy jeszcze rozmawialy$my
osobiscie, pochylajac sie nad kolejnymi fragmentami rozdzialu stanowiacego teo-
retyczna podstawe jej pracy. Argumentowatam bowiem wéwczas swoja niepelng
aprobate dla dokonanego przez nig wyboru literatury zrédtowej, a w konsekwen-
cji sposobu prezentacji definiowanych i analizowanych kategorii: patriotyzmu,
ojczyzny, wartodci patriotycznych. Studentka podeszta bowiem do opisu wyzej
wymienionych pojec¢ skupiajac na waskim, by nie rzec jednostronnym ich ujeciu.
Skoncentrowatla sie na rozumieniu patriotyzmu, ojczyzny, wartosci patriotycz-
nych w sposéb tradycyjny, gdzie w definiowaniu pojecia ,0jczyzny”, ,narodu”
dominuje ich rozumienie jako grupy genetycznej (ujecie naturalistyczne) czy
spoleczenstwa jednonarodowego, co w jego cztonkach wzbudza poczucie / od-
czuwanie wspdlnoty z wlasnym narodem, miloé¢ /oddanie ojczyznie, z charakte-
rystyczng swoistg retoryka wzniostosci i patetyzmu. Konstruujac ten fragment
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wlasnej pracy Daria okazala pewna stanowczo$¢ w takim ujeciu obszaru przed-
miotowego, nie kryjac swoich ideowych preferencji. Pozostawatam z szacunkiem
dla takiej osobistej postawy studentki, nie warto$ciowatam jej - wszak samo w so-
bie takie ujecie definicyjne omawianych pojec jest uprawnione. A spojrzenie na
patriotyzm — rozumiany wlasnie w taki sposéb — czyli jako milos¢ do ojczyzny,
znajdujaca ekspresje w zdolnosci do po$wigcania si¢ i altruistycznych postaw,
w ktérych dobro wspdlne zajmuje prymarne miejsce wobec dobra osobistego —
odnajdujemy np. w pracach takich autoréw jak np. M. Dziewiecki [2011], ]. Milu-
ska [2009], A. Zwolinski [2005]. Jednak, do czego prébowatam nakioni¢ Darie —
w dyskursie akademickim warto, by nakresli¢ inne, mozliwe sposoby interpre-
towania kategorii ojczyzny, narodu, patriotyzmu, niezaleznie od wlasnych
pogladéw i przekonan, czyniac wywod bardziej wielowymiarowym.

Takie wieloaspektowe podejscie do patriotyzmu, ojczyzny, bycia patriota,
wartosci patriotycznych — chocby skrétowo zarysowane — znajduje swoje uzasad-
nienie, jedli odnie$¢ wymienione pojecia do aktualnego kontekstu historycznego,
w jakim znajduja sie poszczegoélne panstwa/kraje zglobalizowanego $wiata, zwa-
zajac na rozmaite konsekwencje i skutki fenomenu jakim wlasnie jest globalizacja.
Naleza do nich zauwazalne przeobrazenia (spoleczne, kulturowe, polityczne,
ekonomiczne, gospodarcze, ludnoéciowe i in.), ktdre inicjujg zmiany w polu zna-
czen przypisywanych kategorii ojczyzny, narodu, patriotyzmu, bycia patriota,
wartosci patriotycznych. To z kolei otwiera przestrzen do namystu i dyskusji —
czgsto niepozbawionej polemik, sporéw czy napigé — zard6wno nad determinanta-
mi zarysowujacych sie niejednoznacznosci w pojmowaniu/rozumieniu wymie-
nionych poje¢, ale takze dla podejmowania prob odpoznania ich wspélczesnych
interpretacji oraz sposobow ekspresji/manifestowania przez okreélone jednostki
czy grupy spoleczne.

Okazuje sie bowiem, na co zwracaja uwage m.in. P. Burgonski [2008], ]. Salij
[2005], J. Nikitorowicz [2008], ze wspdlczesne definicyjne ujecie ojczyzny, patrio-
tyzmu ulega swoistemu rozmyciu i wydaje sie, ze aktualnie pojecie patriotyzm,
patriota/bycie patriota, ojczyzna, naréd oraz wigzanych z nimi wartosci, jawia sie
mozliwe, by spojrzec¢ na nie z punktu widzenia r6znych uje¢ czy koncepgji teorety-
cznych. Jedna z opgji jest np. odniesienie do uniwersalistycznej i relatywistycznej
koncepcji wartosci wraz z tendencja do oderwania rozumienia ojczyzny jako gene-
tycznej wspodlnoty / jednonarodowego panstwa, a takze bezposredniego wigzania
patriotyzmu li tylko z narodem/ojczyzna. Kolejna autorka, M. Megier [2011, s. 30-31]
dopowiada: ,Zanika pojmowanie wspdlnoty narodowej jako odwiecznej, odzie-
dziczonej po przodkach, organicznej, jednolitej, opartej na powszechnie podzie-
lanych pogladach i emocjach oraz niekwestionowanych wartosciach. Réwnocze$nie
nastepuje chaotyzacja przekazéw tozsamosciowych, uwiklanych w ré6znorodne
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konteksty kulturowe, wyzwolonych z kontroli politycznej i czeSciowo (ze wzgle-
du na dostepnos¢ nowych technologii) z ograniczefr ekonomicznych”.

W publikacjach M. Cichockiego [2011], A. Jedrzejewskiego [2009] czy D. Simo-
nides [1998] wyczytuje np. sugestie, iz wspodlczesny patriotyzm i postawy patrio-
tyczne, bycie patriota staje sie synonimem dobrze wypelnianych obowiazkéw
obywatelskich — zaistnieniu jako dobry obywatel, starannie i rzetelnie pelniacy
obowigzki obywatelskie. Patriotg jest si¢ w wymiarze lokalnym — w dziataniu na
rzecz miejscowej wspolnoty oraz w wymiarze szerszym, czyli na poziomie pan-
stwa, jednako holdujac warto$ciom obywatelskim, takim jak ofiarnos¢, solidar-
nos¢, troska i wsparcie wspdlnoty, z jednoczesng swiadomoscig wiasnych korzeni
i poczucia dumy z bycia np. Polakiem.

Ewentualna kontynuacja badan §wiata wartosci patriotycznych oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng wydaje mi si¢ mozliwa jedynie w ramach solidnie
skonstruowanego projektu, wspartego szczegdélowym rozpoznaniem obszernego
piSmiennictwa, ktére stanowig zaréwno teoretyczne rozwazania usytuowane
w polu réznych obszaréw i dyscyplin naukowych, jak i prezentowane przyktady
badan, w ktérych podjeto rozpoznanie i prezentacje wspoélczesnych sposobéw
rozumienia/ interpretowania kategorii patriotyzmu, bycia patriota, ojczyzny, na-
rodu, tozsamosci narodowej.

Do takiego dzialania juz teraz zacheca fragment wypowiedzi P. Burgonskiego
[2009, s. 103], ktory o terazniejszym patriotyzmie mowi nastepujaco: ,(...) mamy
dzi$ do czynienia z bogactwem jego przejawow. Wspodlczesnie w spotecznosciach
postawy patriotyczne mozna bowiem odnalez¢ na réznych poziomach: lokal-
nym, regionalnym, narodowym oraz europejskim. R6znig si¢ one miedzy sobg
nie tylko rodzajem przedmiotu afirmacji, ale tez natezeniem postawy, udzialem
elementu emocjonalnego, stosunkiem do innych spotecznoéci.”

Do owego ,bogactwa przejawow” — uwzgledniajacych rézne sposoby inter-
pretacji oraz ekspresji patriotyzmu, bycia patriota i zwigzanych z nimi wartosci,
niewatpliwie nalezy Swiat wartosci patriotycznych oséb dorostych z niepetno-
sprawnoscia intelektualng. Do jego fragmentu udalo sie przyblizy¢ w swoich bada-
niach Darii Kuchcie, nie dane jej bylo jakkolwiek samej swoje poczynania badaw-
cze zaprezentowac w publikacji. Czynie to zatem za nia / w jej imieniu, pozostajac
w przekonaniu, ze tego by sobie zyczyla. Nadajac za$ zrealizowanym przez
D. Kuchte badaniom wlasny oglad, chce raczej spojrze¢ na osoby doroste z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng jako na podmioty, ktére na miare wlasnych,
indywidualnych mozliwosci zywo i aktywnie uczestniczg w okre§lonych frag-
mentach rzeczywistosci spolecznej i kulturowej. Przeciwstawiaja sie jednako nie
tylko okreslonym stereotypom, ktére dotycza wymienionej grupy, ale takze
sktaniaja do namystu i dyskusji nad (wspoélczesna) kondycja osoby niepetnospraw-
nej intelektualnie, m.in. w kontekscie obywatelskiego modelu wsparcia. Ten watek
zasygnalizuje w dalszej czesci publikaciji.
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Prezentujac fragmenty badan D. Kuchty poddalam anonimizacji miejsce rea-
lizacji badafn oraz zmienilam imiona oséb, ktérych wypowiedzi beda przy-
wolywane.

(...) Patriotyzm to takie wazne stowo, ja nie wiem czy dam rade.
Bozena

Troéjglos o patriotyzmie, patriotach i wartoSciach patriotycznych —
wybrane narracje uczestnikéw Srodowiskowego domu samopomocy

Niniejszym przystepuje do prezentacji fragmentéw wypowiedzi badanych
0s6b dorostych z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, ktére wybralam,
aby zegzemplifikowaé ich wlasna perspektywe wymienionych w tytule ( tej czesci
niniejszego opracowania) kategorii. Sposréd pieciu uczestnikéw badan wybratam
probki z zarejestrowanych narracji trzech oséb, jednej kobiety i dwoch mezczyzn.
Zaproszenie do rozmowy o patriotyzmie i patriotach Bozena, Jan i Mateusz przy-
jeli bardzo chetnie i skorzy byli do wspoétpracy z badaczem. Jednak — co znamien-
ne dla wszystkich trzech oséb — podjecie w wywiadzie opisywanej problematyki
wywolalo w nich mieszane odczucia, w ktérych dominowato powatpiewanie, ze
sa w stanie podola¢ rozmowie na ,taki temat”.

Bozena, na poczatku wywiadu, zastrzegta z niepokojem:

Ja bardzo chetnie, ale ja skoriczytam tylko szkote specjalng, patriotyzm to takie wazne stowo, ja nie
wiem czy dam radg. Sprobuje, moge sprobowac. (...) Bo ze mng nikt nie gada o takich rzeczach,
wszyscy mysly, ze ja gtupia, bo chora, a ja niby cos wiem, ale to tak jest, Ze tu cos slysze, tam cos
stysze. Ja wiem, ze Polska to moj kraj. (...) Ja myslalam, ze ja za glupia jestem na takie sprawy!

D. Kuchta (2017: 84187) prezentujaci dokonujac analizy wywiadu z tg badana
kobieta napisata:

Bozena niejednokrotnie powtdrzyla, ze jest gtupia, ze moze zostac wysmiana, ze boi si¢ mowic
nawet, gdy jest czegos pewna, bo w domu czgsto jej mowili, ze nie ma sig odzywac lub ze do nicze-
go si¢ nie nadaje. (...) Zwrdcic zatem nalezy uwage na to, jak silny wplyw na wypowiedzi 0séb
badanych majq oceny innych ludzi oraz stereotypowe postrzeganie ich jako glupich czy niewy-
ksztalconych.

Z podobnym odczuciem, zdradzajacym pewne niedowierzanie, ze moga by¢
uczestnikami rozméw/badan dotyczacych patriotyzmu, a takze z niepokojem, czy
majq wystarczajaca wiedze, by zabiera¢ glos w interesujacej badacza materii, wy-
powiadaja si¢ dwaj mezczyzni.

Jan zapytany przez badaczke o to co to, jego zdaniem, jest patriotyzm wy-
krzyknal z niedowierzaniem:

No, jak to, co?! To Ty nie wiesz?! Ja bez wyksztalcenia jestem i ty si¢ mnie pytasz? Wiesz, to nie
jest latwy temat, ja nie wiem czy to chodzi o to, ze na przyklad jak jest jakies swigto to wywiesza-

my flagi (...)?
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Mateusz za$, rozpoczynajac rozmowe, przejawial tyle niepokoju i onie$miele-
nia, ze byl bliski rezygnacji z udzialu w wywiadzie. Dostrzegajac jego zdenerwo-
wanie, badaczka probowata go uspokoic¢ i zarazem zaznaczyta, Ze jesli tak bardzo
sie stresuje, to nie musi uczestniczy¢ w wywiadzie. Mateusz drzacym glosem
wyjasnil:

Nie, nie, ja cheg, ja cheg! Wstyd sig przyznad, ale ja juz nie pamigtam co to jest patriotyzm, chyba

w szkole tego nie miatem. Mi sig to kojarzy cos, ze chodzi o narodowosc i demokracje. (...) A, bo

wiesz jak to jest; w szkole to zawsze mnie wysmiewali jak czegos nie wiedzialem, bo wiesz, tam

wszyscy wiedzieli, ze ja mam orzeczenie. Mamusia bardzo cheiala, zebym skoticzyl szkole. Dum-
na ze mnie byta jak nie wiem co!

Przywolane wypowiedzi badanych pozwalaja — na co po raz kolejny zwrdce
uwage i zaakcentuje - by wyczytaé z nich wyrazna sugestie: Bozena, Jan i Mateusz
wydaja sie uwazac, iz w rozmowach o ,tak powaznych sprawach” jak patriotyzm
patriota, wartosci patriotyczne, ojczyzna uczestniczy¢ moga i zabierac glos osoby
kompetentne, tzn. takie, ktére ,nie sa glupie, bo chore” oraz legitymuja si¢ odpo-
wiednim wyksztalceniem. Same, znaczaco powatpiewajg, czy maja co$ do powie-
dzenia w materii o jakq sa pytani, a jesli juz podejmuja rozmowe, potrzebuja po-
twierdzenia czy ich sposéb myslenia i wypowiadania sie na dany temat jest
wlasciwy/poprawny/zadowalajacy. Nie spos6b pomina¢ tez komentarza w odnie-
sieniu do stwierdzenia, Ze nie nikt nie podejmuje z badanymi rozméw o patrioty-
zmie, patriotach, a Mateusz wydaje si¢ nawet wigzac te kwestie ze swojego rodza-
ju przedmiotem szkolnym. Tym samym, patriotyzm jawi sie kwestia dos¢ odlegla
w jego zyciorysie i aktualnie stabo podsycang. Mezczyzna najpewniej obecnie nie
uczestniczy w zaplanowanych, celowo projektowanych doswiadczeniach, ktore
bytyby dedykowane pielegnowaniu patriotyzmu, wartosci i postaw patriotycz-
nych czy tez w okolicznoéciowych celebracjach zwigzanych np. ze §wietowaniem
waznych dla ojczyzny wydarzen. Sama D. Kuchta [2017, s. 63—-64] w swojej pracy
sugeruje:

Wydaje mi si¢ rowniez, ze po wielu przemianach w Polsce, zardwno w zakresie edukacji i wycho-
wania, zaczeto klasc wigkszy nacisk na ksztattowanie takich postaw dzieci i mtodziezy, ktore bedg
ukierunkowane na ich integralnosc z regionem i przynaleznosc kulturows, szeroko pojety patrio-
tyzm, osobowosc swiadomg swej polskosci. Niestety, zmiany te wydajg si¢ pomijac doroste osoby
z niepetnosprawnosciq intelektualng. W placowkach swiadczqcych wsparcie dla tej grupy prowa-
dzana jest terapia ukierunkowana na rozwdj i podtrzymywanie zdobytych kompetencji, dbamy
przede wszystkim o wartosci rodzinne i edukacyjne. Zapominamy, ze osoby z niepetnosprawno-
scig intelektualng, choc czgsto tego nie wyrazajg, zapewne prezentujq okreslony system wartosci,
nie tylko ten ujawniany w zZyciu codziennym, ale réwniez wartosci patriotyczne, ktére powinny
byc pielegnowane i rozwijane.

Istotnie, badane przez studentke osoby w swoich wypowiedziach, ale takze
W znaczacy sposob poprzez zachowanie towarzyszace zainicjowanym wywiadom,
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wskazuja na swoiste zaskoczenie i niedowierzanie, Ze maja rozmawiac o patriotyz-
mie, dodatkowo dezawuujac samych siebie i wlasng zdolnos¢ do podjecia tej
kwestii. Jednak zachecone, zyskujac aprobate i wzmocnienie ze strony badaczki,
nabieraja odwagi i skutecznie komunikujg interesujace ja tresci.

Patriotyzm

Patriotyzm jest wtedy — méwi Bozena - jak ludzie poswigcajq sig dla innych ludzi w swoim kra-
ju. Na przyklad jak byta katastrofa smoleriska, oni lecieli uczcic pamigc innych Polakéw i to byt
wlasnie patriotyzm, a potem sami zgineli. Teraz my musimy o nich pamigtac i to tez bedzie pa-
triotyzm.

W interpretacji Jana patriotyzm przedstawia sie nastepujaco:

Patriotyzm to jest takie cos, ze czlowiek wierzy we wlasny kraj, a taki co odwrotnie, to nie patrio-
ta, jakis odmieniec albo pomieszaniec. (...) Chyba kazdy madry czlowiek wie, ze w swdj kraj trze-
ba wierzyc, bo jak nie, to wypad! Wystarczy nam Kaczyriski, co udaje patriote, na papierku
magister, a w glowie kapusta!

Jan, peten emocji ,rozkreca sie”, wlaczajac do wypowiedzi watki polityczne,
co sprawia, ze realizujgca badanie Daria komentuje:

Jestes bardzo negatywnie nastawiony do polityki w naszym kraju. Myslisz, ze zmiana rzqdu
przyczynilaby si¢ do zwigkszenia patriotyzmu i tej wiary we wlasny kraj, o ktdrej méwisz?

Jan:

Ja mysle, ze jo. Ale toby caty rzqd musiat si¢ zmienic, bo tak to nie. Oni nami rzqdzq jak cheg. Wy-
korzystujq nas. Kiedys to byto inaczej. (...) Jak ja bym taki mgdry byt, to juz bym robote miat i tu
nie przyjezdzat. Jak nie myslec o polityce to jeszcze moze to byc szacunek dla kraju, bo politycy to
na pewno szacunku nie majg.

Mateusz za$ o patriotyzmie méwi tak:

Patriotyzm to wszystko, co zwigzane z Polskg, to demokracja, solidarnosc, wspdtpraca, szacunek
i mitos¢ do naszego kraju i ludzi, tak jak w piosence bylo, ze wszyscy Polacy to jedna rodzina, my-
sle, Ze to jest wlasnie patriotyzm.

Sqdzisz, ze patriotyzm jest w sercach wszystkich Polakow? — dopytuje badaczka, na
co w odpowiedzi slyszy od Mateusza:

Nie, chyba nie. Ludzie nie majq czasu na takie sprawy. W telewizji mowig, ze to niemodne, a nie-
ktorzy to sig nawet wstydzg, ze sq Polakami, ja bym tak nie mogt. (...) Bo wiesz, chodzi mi o to, ze
trzeba si¢ zjednoczyc, na przyktad kiedys jak te straszne wojny byly, to ludzie byli razem, wszys-
cy chwalg Polakow za to. Teraz jest mato patriotyzmu, bo mato solidarnosci wszedzie jest. (...).
Bo ja czuje, ze ja mam patriotyzm, ale nie mam z kim o tym porozmawiac, moze inni tez majg,
tylko trzeba ich zapytac.
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Wartosci patriotyczne

To kolejna z kategorii, o ktérg zapytano badanych. Bozena dlugo sie zastana-

wiala, zanim wypowiedziala sie na jej temat:

Wartoscig takg chyba moze byc polityka, ale to musi byc taka dobra polityka, bo ten nasz rzqd to
nie. .., oni nie dbajg o nikogo, a w patriotyzmie to trzeba, trzeba pomagac innym i wspierac. I flaga,
nasza flaga Polski, biato-czerwona, to tez jest wazne w patriotyzmie, bo kazdy ma swojg flage
i wtedy wiadomo, ze my sig oznaczamy biato-czerwong. Jak na przyktad jest jakis mecz, to widac
gdzie Polacy, a gdzie na przyktad Niemcy. I Koscidl, bo ja chodzg si¢ modlic. (...) Ja nie wiem czy
ja dobrze mysle, ale Jan Pawel 11 byt patriotq, teraz zostat swigtym, dobry z niego cztowiek i duzo
sig modlit. (...) Byt patriotg, bo on zawsze méwit, zZe kocha Polske. Ja w telewizji czasem wi-
dziatam, jak on w Polsce byt i zawsze mowil, Ze Polska to jego dom. Ale ja tylko tak mysle, ja nie
wiem, ja Ci tylko problem robig jak tak gadam. .. Ojeju, bo ja lubig nasz Dom, lubig tu byc i lubig
moje kolezanki. Chcialabym pracowac, ale ja jestem za gtupia, ludzie by mnie wysmiali. A tu nikt
sig ze mnie nie Smieje. Jeszcze niepodleglosc, takie swigto jest 11 listopada.

Jan - zapytany o to jak rozumie / jakie i czym dla niego sa wartosci patriotycz-

ne — wyjasnia:

(...) Ze jest prezydent i on kieruje krajem. No, jo, ale zeby on tym krajem mgdrze kierowa, bo Kaczyr-
ski to tylko pomniki stawiac potrafi. Taki z niego patriota! Ale zeby w Polsce zylo sig lepiej, to nie.
Badacz docieka: powiedz mi, dlaczego wigzesz takie sprawy jak prezydent i kierowanie krajem
z wartosciami patriotycznymi?

Jan: A co, Zle mowie?
Badacz: Nie chodzi o to, ze Zle, ale jestem ciekawa dlaczego tak sqdzisz?

Jan: No jak czemu?! Bo kiedys tez tak bylo, ze ktos rzqdzil krajem, a inni go bronili, tylko teraz
nie ma komu bronic, a ten rzqd to pod sciang i rozstrzelac. Nic cztowiekowi nie pomogy. Jak szary
obywatel, to sam sobie radzi¢ musi. A jak juz niepetnosprawny. to w ogdle nikogo nie obchodzi.
(.-.) Jo, jeszcze ziemia Polska i historia, bo jak kiedys te wojny byty, pierwsza i druga swiatowa, ci
zolnierze ,co walczyli to mi si¢ wydaje, Ze to tez patriotyka.

Z kolei Mateusz wartosci patriotyczne nazywa tak:

Te wartosci to ja mysle, ze to milos¢ do rodziny, bo my Polacy musimy kocha¢ swojg rodzing
i wszystkich ludzi, na przyktad my tu w naszym osrodku si¢ lubimy i szanujemy, pomagamy sobie
i tu jest taka duza tolerancja. Bo tu my wszyscy jestesmy tacy sami. Jeszcze jesli moge cos dodac
to mysle, ze wiernosc narodowi, wiesz o co mi chodzi, nie? (...) Chodzi mi o takq wiernosc, ze na
przyktad jak jestem Polakiem, to kocham mdj kraj i jak wyjade do innego kraju, to juz tamtego nie
bedg kochat, bo mdj dom jest w Polsce. Jak ktos jest wierny, to wcale wyjezdzac mu sig nie chee, bo
zaraz teskni. Ale wiadomo, takie czasy, ze pracy nie ma, to i Polacy wyjezdzajg, to chyba nie jest
patriotyzm. (...) Aaaaa, jeszcze godlo i flaga Polski, bo to symbole naszego kraju sq. Trzeba je sza-
nowac i pielggnowac, tak jak tradycje naszq i historig. Z naszej historii mozemy byc dumni prawda?
Trochg pamigtam z historii, ze Polska cigzko miata, ale nigdy si¢ nie poddawata, (...) ale chyba
poswigcenie? Tak, poSwiecenie i pomaganie drugiemu czlowiekowi.
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D. Kuchta [2017, s. 86], podsumowujac analize wywiadu z Mateuszem, dopi-
sala jeszcze, iz poza wywiadem indywidualnym, w rozmowie za$ nieformalnej,
sytuacyjnej (wywiad jako obserwacja/obserwacja jako wywiad) miata miejsce na-
stepujaca sytuacja:

Po zakoriczeniu zaje¢ w placdwce Mateusz podszedt jeszcze do mnie i dorzucit, ze wartosci pa-

triotyczne to jeszcze Bog, honor i ojczyzna. Dodat, Ze wstydzil si¢ powiedziec, Zeby sig nie osmie-

szyc, ale pomyslal, ze moze to bedzie dobra odpowiedz.

Odnotowany przez studentke epizod po raz kolejny wskazuje jak bardzo nie-
pewnie czuja sie badani jako osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna w wypo-
wiadaniu swojego zdania, sadu, przekonania. Nie maja prawdopodobnie zbyt
wielu okazji, zwlaszcza funkcjonujac w swoich srodowiskach rodzinnych, domo-
wych, by doswiadczac¢ okolicznodci, w ktérych pyta sie ich o zdanie oraz styszy
i stucha tego, co méwia.

(Co to znaczy) by¢ patriota

Zdaniem Bozeny:

patriota to ktos, kto pomagatby podczas wojny, poswigcatby sie, byt odwazny i silny. To ktos, kto
szanuje innych. To moze by¢ Zotnierz, ksigdz, misjonarz, cztowiek, co kocha Polske i musi byc do-
bry dla ludzi.

Poglady Jana dotyczace patrioty odczytujemy z fragmentu wywiadu, w kto-
rym mezczyzna dialoguje z badaczka:

Patriota powinien byc dobry, nie zeby byt dla obcego kraju dobry, eno dla swojego, chyba ze oby-

watelstwo zmieni, wtedy zalezy jak patrzy na kraj, moze byc patriotq pot na pdl, ale jak juz zmie-

ni to obywatelstwo, to chyba nie kocha za mocno tego kraju.

Badacz: A potrafisz podac jakies przyktady patriotéw?

Jan: No, to na przyktad Pitsudski, Rej, Chopin, Konopacka...

Badacz: Chodzi ci 0 Konopnickg?

Jan: Przeciez méwie, ze Konopacka? Nie znasz jej? To sobie w Internecie poszukaj.

Badacz: Dobrze, kontynuuj prosze.

Jan: Kto jeszcze... Mickiewicz tez...

Badacz: A wspdtczesnie?

Jan: Wspdtczesnie to szkoda gadac, Kaczyriskiemu odbija, to patrioci uciekajg!

Na marginesie dopowiem, ze Daria Kuchta (2017: 92) analizujac te czes¢ wy-
wiadu z Janem napisala:

(...) Halina Konopacka to rzeczywiscie autentyczna postac — pierwsza Polska ztota medalistka
olimpijska. Jak Jacek poradzit, sprawdzitam w Internecie. W wywiadach nieustrukturyzowa-
nych nawet badacz moze dowiedziec si¢ czegos nowego.
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Mateusz o patriocie méwi tak:

Prezydent, kazdy z nas moze by¢ patriotq. Zolnierz jest patriotq, stuzy w naszym kraju. Patriota
musi by¢ odwazny, pracowity, nie moze si¢ bac i musi by¢ gotowy poswigcic si¢ dla ojczyzny.
Badacz: Jakie cechy wedtug Ciebie ma prezydent by mdc mdwic, ze jest on patriota?

Mateusz: Chodzi o to, ze jest on naszym przywddcg, kieruje krajem i podejmuje wazne decyzje.
Jest za nas odpowiedzialny, za nas i za wojsko, to dzigki niemu nasi zZotnierze wyruszajg do Afga-
nistanu i tam pomagajq innym.

O poczuciu tozsamosci narodowej — lakonicznie

W wywiadach z badanymi pojawily sie rowniez watki, ktére pozwalaja

wyloni¢ pewne sugestie w odniesieniu do tego, czy czuja sie oni czescig narodu
iw czym to sie wyraza, a takze czy uwazaja siebie za patriotéw.

Oto fragment transkrypcji wywiadu z Bozena:

Bozena: Ja mysle, ze jestem czgscig narodu, bo w Polsce mieszkam, chodzg¢ do kosciota, kocham
Polske. Ja bym za Polske w ogieri szta, w nocy bym wstata, zeby pomdc innym.

Badacz: Myslisz, ze jestes patriotkg?
Bozena: Ja sama nie wiem, ja Polske kocham i wszystko, ale to takie wazne byc patriotq, ze ja nie
wiem czy moglabym, ale moze tak. Ja bym zycie dla Polski oddata.

Badacz: Co masz na mysli mowige, ze oddatabys zZycie dla Polski?
Bozena: Ze na przyklad jakby wojna wybuchta, to ja bym poszta pomdc ludziom.

W rozmowie sytuacyjnej z Bozeng — kt6ra relacjonuje D. Kuchta [2017, s. 95] -

a jaka miata miejsce poza wywiadem indywidualnym z kobietg ( epizod w toku
obserwagji jako wywiadu/ wywiadu jako obserwacji) wyczytujemy:

Bozena podeszta do mnie i powiedziata, Ze chee jeszcze cos powiedziec, bo myslata od wczoraj
o tym czy jest patriotkq i wyjasnila mi, zZe przeciez mowi i pisze w jezyku polskim, podkreslajgc,
ze czasem robi bledy, ale bardzo sig stara. Ze dba, by w domu pojawiaty sie tradycyjne elementy
w wystroju. Kolejnego dnia przyniosta mi do pokazania recznie haftowang chusteczke ze wzorem
kociewskim. Powiedziala réwniez, ze uczestniczy w réznych wydarzeniach, podczas ktorych sze-
rzy sig¢ polskq kulture i tradycje - za przyklad podata spotkania z kolem gospodyr wiejskich.

Jan, ktéry w relacji Darii przedstawiany jest jako osoba energiczna, zywiolowa

i pewna siebie, z wlasciwym sobie ,nerwem” i emocjonalnoscia, wypowiadajac sie

o swoim byciu patriota i poczuciu polskosci méwi tak:

Jan: Jo, pewnie, zZe jestem. Przeciez mieszkam tu od urodzenia i podatki ptace jak kazdy obywatel.
No, i nie wyjezdzam za robotq za granicg, choc tam moze by mnie zatrudnili, ale juz tu zostane,
bo Zle nie mam.

Badacz: (...) Myslisz, ze jestes patriotq?

Jan: Bo ja wiem? Ale chyba jestem. Na wojng to moze bym nie poszedt, innym za to placq, ale lu-
big Polskg, gdyby nie politycy nasi, to catkiem przyzwoicie by si¢ zyto.
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Mateusz jako Polaka i patriote widzi siebie nastepujaco:

Mateusz: Ja sqdze, Ze jestem czgscig narodu. Ja wierzg w nasz nardd i zrobitbym dla niego wszystko.
Zawsze bedg bronil dobrego imienia Polski i za Polskq stang murem. Szanuje polskq flage i historig.
Badacz: Myslisz, ze jestes patriotg?

Mateusz: Mysle, ze jestem patriotq, Polska to moj dom, tu czuc dobro, cieplo, goscinnos¢, kazdy

sobie pomaga, a Polska tez pomaga innym krajom.

Jak zaznaczylam we wczesniejszej czesci artykutu, chcac w pewien sposéb
zanalizowac¢ i skomentowaé wypowiedzi badanych oséb z niepelnosprawnosciag
intelektualng, w ktérych ujawniaja swoja perspektywe kategorii patriotyzmu, by-
cia patriota czy wartosci patriotycznych — ktéra wywodze w badanh wykonanych
przez D. Kuchte — nie daze do odniesienia i interpretowania narracji badanych
w kontekscie wybranych teorii/koncepcji patriotyzmu czy wartosci patriotycznych.
Nie jest moja intencja oceni¢ to, czy ich sposéb widzenia patriotyzmu, system
wartosci z nim zwiazany, bycie patriota miesci si¢ (a tym bardziej zgadza si¢ z)
w repertuarze znaczen przypisywanych wymienionym kategoriom w dostep-
nych definicjach i typologiach.

Cho¢, z calg pewnoscia zauwazy¢ mozna, iz dyskurs badanych rekonstruuje/
reprodukuje tradycyjne i potoczne sposoby ujmowania i rozumienia poje¢ zwia-
zanych z patriotyzmem. Uczestnicy badan méwiag bowiem o patriotyzmie jako
o mitosci do ojczyzny, poSwieceniu, stawaniu w jej obronie, tgcza go z waznymi
wydarzeniami historycznymi i pamiecia o nich. Patriotyzm to wedle badanych
wiara we wlasny kraj i szacunek do niego; Pojecie to kojarza takze z demokracja,
solidarnoscia, wspolpraca, a takze miloscia i radoscia.

W podobny sposéb, a wiec odtwarzajac potoczny, tradycyjny obraz, wybrani
uczestnicy srodowiskowego domu samopomocy nakreslaja wizerunek patrioty.
Ich zdaniem patriota to osoba, ktéra jest odwazna i silna, zdolna do poswiecen
i gotowa do walki — zwlaszcza podczas wojny, przywiagzana do kraju. Dla przykladu
badani podawali np. zolnierzy, ksiezy, misjonarzy, ludzi kochajacych Polske, a takze
potrafili wymieni¢ konkretne postaci, podajac ich nazwiska (np. Mickiewicz,
Pilsudski). Za patriote uznano réwniez prezydenta i Jana Pawla IL

W5sréd wartosci patriotycznych, jakie znane sg badanym, wymieniajg oni sza-
cunek dla narodu i jego historii, miloé¢ do rodziny, ,dobra”, ,wlasciwg” polityke
(realizowana przez rzadzacych), bialo-czerwona flage, rados¢ z bycia Polakiem
oraz niepodlegloé¢ Polski. Maja réwniez swiadomos$¢ wlasnej tozsamosci narodo-
wej, ktérg rozumieja jako bycie Polakiem, konkretng identyfikacje terytorialna,
swoiscie pojmowang wiernos¢ ojczyznie, ktéra m.in. widza jako nie opuszczanie
Polski, podejmowanie pracy na miejscu. Tozsamo$¢ narodowa, w interpretacji
badanych, to najczesciej przynaleznos¢ do kraju oraz tradycji, wiaza ja takze
z warto$ciami religijnymi i praktykowaniem wiary w kosciele, miloScig i oddaniem
ojczyznie. Z relacji autorki badan — D. Kuchty wynika, Ze to wlasnie ta kategoria
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przysporzyta w wywiadach badanym najwiecej trudnosci. Jednak, co istotne,
wraz z intensyfikacja rozmoéw, swoistym zaglebianiem sie w poruszanej materii,
zyskujac wzmocnienie i nabierajac odwagi badani odnajdywali coraz wiecej sko-
jarzen, szczatkow informacji, ktére tworzyly coraz pelniejszy obraz wlasnej tozsa-
moéci narodowej. Bylo to np. odwolanie sie do tradycji i jej pielegnowanie, przy-
nalezno$¢ terytorialna, méwienie w danym jezyku, uroczyste obchodzenie $wiat
narodowych.

Niezaleznie zatem od tego z jakim mozolem, mniej lub bardziej lakonicznie —
badani skutecznie komunikuja sensowne i trafne interpretacje poje¢, ktérym po-
$wiecone byly badania. Pomimo leku i obaw, Ze nie poradza sobie w wypowiada-
niu sie na temat patriotyzmu, bycia patriota, wartosci patriotycznych — majac
ponadto naprawde nikte doswiadczenia, by o tym na co dzief rozmawia¢, podob-
nie jak niewiele jest okazji, by mogli osobiscie, zywo uczestniczy¢ w patriotycz-
nych celebracjach — prezentuja zupelnie niezlg orientacje w wymienionych kwe-
stiach. Operujg wlasciwa dla tychze siatkq znaczen. Tym, co zwraca uwage
w narracjach badanych jest takze komentowanie spraw biezacych, bezposrednio
powiazanych z polityka: przewijaja sie tutaj konkretne postaci i nazwiska,
krytyczna ocena sytuacji oséb niepelnosprawnych, ktéra badani bezposrednio
wiaza z polityka panistwa i dzialaniami podejmowanymi przez rzad i prezydenta.
Podejrzewam, ze w wypowiedziach uczestnikéw badan wybrzmiewaja rowniez
echa pogladéw, opinii i stanowisk zaslyszanych wéréd oséb z najblizszego oto-
czenia czy komentarzy w mediach. Przy zalozeniu, ze nie bedac uznawanymi
jako partnerzy (do) rozmdéw o polityce i sprawach dotyczacych panstwa — w tym
o byciu patriota, patriotyzmie — wiedzg catkiem sporo, zapytani za$ o te kwestie,
zyskujac zachete i wzmocnienie — podejmujg sensowng rozmowe i wypowiadaja
sie adekwatnie do zaproponowanego tematu. Pozostawiam w tym miejscu pole
do indywidualnego namystu i refleksji nad $wiatem patriotycznych wartosci ba-
danych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Przywolane powyzej frag-
menty ich narracji méwia niejako same za siebie, sg czytelne, wymowne i, jak
sadze, przekonuja, ze patriotyzm i pojecia z nim splecione nie sa badanym
zupelnie obce oraz Ze na swoj sposéb przezywaja je, nadaja im okre$lone znacze-
nia, formuja tym samym jaki$ element/czesc¢ ich wlasnej tozsamosci.

Kategoria patriotyzmu, patrioty i warto$ci patriotycznych w grupowym
wywiadzie z badanymi po wspdlnym obejrzeniu filmu ,Pilecki”

Jak wzmiankowalam juz we wprowadzajacej czesci tego artykulu zamystem
autorki pracy magisterskiej, do ktorej sie odwotuje, byl wkomponowany w proces
badawczy taki element wspdtdziatania z badanymi, jaki byt Sladem badania przez
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wspdlne doswiadczanie z wykorzystaniem materialéw wizualnych — rozumianego
dla potrzeb omawianej pracy —jako wspoélne przezycie projekgji filmu o rotmistrzu
Witoldzie Pileckim. Po filmie zostat zrealizowany wywiad grupowy/ zespolowy,
moderowany przez badaczke i skupiony na interesujacych ja kwestiach. Daria
Kuchta chciata bowiem przekonac sie, w jaki sposéb badane przez nig osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng interpretuja tresci filmu ,Pilecki”, a na jego kan-
wie wypowiadaja sie na temat patriotyzmu, patrioty i wartosci patriotycznych.

Ponizej zalaczam wybrane fragmenty wywiadu grupowego, ktére sa zapisem
tego, co i w jaki sposéb komunikowali badani. W cytowanej tu czesci wywiadu
glos zabiera piec¢ os6b, troje to ukazani juz wczesniej Bozena, Jan i Mateusz oraz
dwie ,nowe” postaci — Alicja i Karolina.

Wprowadzeniem do tej czesci wywodu, nich ponownie beda stowa samej
Darii Kuchty [2017, s. 97], ktora przystepujac do prezentacji i analizy (rezultatow)
zrealizowanego przez siebie wywiadu grupowego napisata:

Na wstepie filmu, zanim padly nazwiska, a widac juz bylo wizerunek Rotmistrza, Jan powie-
dziat: , To jest, no, jak mu tam, Pilecki, ten co do obozu byt zamknigty”. Nie spodziewatam sig, ze
ktorekolwiek z nich bedzie go znato, lecz byt to niezmiernie mity i zaskakujgcy akcent. W trakcie
trwania filmu wszyscy milczeli, Bozena ze wzruszenia si¢ poptakata w paru momentach; widac
bylo, ze poznanie sylwetki Rotmistrza wywotuje w nich wiele emocji i jest to dla nich ciekawe, po-
niewaz zupelnie nowe doswiadczenie.

Po zakoriczeniu filmu rozpoczelismy dyskusje, lecz zanim ktos wypowiedzial pierwsze stowo,
przez pare chwil trwalismy w milczeniu, jak gdyby kazdy potrzebowal przestrzeni na to, by
uporzgdkowac i usystematyzowac sobie, to czego dowiedziat si¢ z filmu, z tym, co do tej pory wie-
dzieli na temat patriotyzmu.

Oto, jakie fragmenty tego grupowego wywiadu wybralam indywidualnie,
aby zobrazowac to, co badani wyartykulowali po obejrzeniu filmu ,Pilecki”:
Mateusz: Ten film byt poruszajgcy.

Jan: Ja tam nie lubig historycznych filméw, wolg science fiction, kryminalne i takie tam, ale ten
Pilecki to nawet, nawet.

Bozena: Ja cig nie mogg, to nie do wiary, zZe ktos mogt si¢ tak poswigcic! To byt odwazny czlowiek,
naprawde.

Karolina: Musiato mu byc cigzko jak zostawit rodzing i dzieci, zeby pdjs¢ walczyc za kraj.
Badacz: A Ty Alu, co sgdzisz o tym filmie?

Alicja: Podobat mi sig, podobat. Pan Rotmistrz Witold Pilecki to wielki bohater i prawdziwy pa-
triota, on poswigcit swoje zycie dla ojczyzna, brawo dla niego. (Ala klaszcze w dlonie)

Badacz: Jak uwazacie, czy teraz mozna spotkac takich ludzi jak Rotmistrz Pilecki?
Bozena: W tych czasach cigzko o patriotéw.

Karolina: Ja mysle, ze nie mozna, bo ludzie teraz si¢ zabijajg wszedzie bez powodu, w telewizji
tylko o tym si¢ méwi, a o takich ludziach to nie.
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Mateusz: W tych czasach nie mozna za wielu takich ludzi. .., niektdrzy nie sq za Polskg. Donald
Tusk zostat szefem Europy, zostawit Polskg, on nie byt patriotq.

Jan o Pileckim: Jo, patriotq to on byl, ale po jakiego diabta on sig do tego obozu pchat?! Jakby wie-
dziat, ze po wojnie zabijg go Polacy, toby to przemyslat dwa razy!
Alicja — odpowiadajac Janowi: Zeby inni ludzie dowiedzieli sig, ze tam si¢ morduje wszy-

stkich, pali w piecu albo do komory gazowej.

W kontekscie zta i pozogi jaka byla wywolana przez Niemcy wojna, w wypo-

wiedziach badanych pojawia sie watek Hitlera. Ujawnily sie dwie skrajne inter-

pretacje postawy Hitlera:

Boa:zena méwi: Hitler byt zlym cztowiekiem, ja bym nie cheiata sig poswigcac dla niego. On za-
bijat dzieci. To strach myslec nawet, to byt bardzo z1y czlowiek. Jeszcze byt taki jeden, on tez zabi-
jat ludzi razem z Hitlerem. ..

Badacz: Myslisz o Stalinie?

Bozena: Tak, oni, oni wiasnie. Oni mordowali wszystkich, to nie byl Zaden patriotyzm.
Badacz: Skqd wiesz o nich i o tym co robili?

Bozena: A bo ja wiem? Chyba w telewizji trochg styszalam. Ja tam duzo nie oglgdam, ale czasem
cos sig ustyszy i zapamigta, a to bylo straszne.

Alicja z kolei Hitlera widzi tak:

Alicja: Hitler, Hitler byt patriotq.

Badacz: Opowiedz mi prosz¢ dlaczego tak sqdzisz?

Alicja: Bo on walczyt za swdj kraj, zajmowali Polske, ale hitlerowcy mieli mitos¢ i szacunek do
swojej ojczyzny.

Badacz: A myslisz, ze to co zrobili Polsce byto dobre? Czy to byt wedtug ciebie przejaw patriotyzmu?
Alicja: Nie, nie, nie! To nie byto dobre, ale oni tez walczyli dla swojego kraju, bo byli patriotami.
Badacz: A polscy zotnierze? Czy myslisz, ze oni byli patriotami?

Alicja: Tak, oni chcieli przepedzic hitlerowcow, ale im si¢ nie udalo niestety.

Warto wspomnie¢, iz zaraz po zakonczeniu realizacji tej czesci wywiadoéw

z badanymi, Daria natychmiast podzielita sie swoimi odczuciami w odniesieniu
do epizodu, jakim byla rozmowa z Alicja i jej interpretacjg dotyczaca Hitlera. Obie
uznaly$my, Ze nie jest ona pozbawiona sensu, a badana kobieta na swj sposob lo-
gicznie i trafnie potrafia argumentowac¢ wilasne rozumowanie. Daria [Kuchta,
2017, s. 93] opisuje doswiadczenie zwigzane z tym wywiadem tak:

Rozmowa z Alicjg zaskoczyta mnie najbardziej i wywolala we mnie wiele emocji, poniewaz nie
spodziewalam sig, ze bedzie mozna dopatrywac sig u Hitlera cech patrioty. Z pewnoscig w swoim
kraju, dla ludzi mu wspdtczesnych byt patriotq, lecz zaskakujgce bylo to, ze réwniez Alicja, ktdéra
jak si¢ okazuje posiada jakqs wiedze na temat wydarzen drugiej wojny swiatowej, opisuje Hitlera
jako patriote. Przez pewnq chwilg nie wiedziatam jak zareagowac, o co zapytac, by zrozumiec co
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ma na mysli Alicja, lecz potrafita wyjasnic swdj punkt widzenia: wedtug niej Hitler, podobnie
jak kazdy inny gospodarz kraju dbajgcy o dobro swego narodu byl patriotq.

Powracajac do przywolania fragmentéw z wywiadu grupowego, zalgczam
wypowiedzi, ktére stanowia jego uwienczenie:

Badacz: Powiedzcie mi, czy po obejrzeniu tego filmu cheielibyscie dodac cos do tego co powie-
dzieliscie mi podczas indywidualnych wywiadow?

Bozena: Ja teraz lepiej wiem co to jest prawdziwy patriotyzm. To trzeba zajgc sig sprawg Polski
przede wszystkim i kochac jg tak bardzo.

Karolina: Mi tez si¢ wydaje, ze przedtem inaczej trochg myslatam. Teraz mysle, zZe patriotyzm to
jeszcze poswigcenie dla kraju i odwaga. Ja bym sig bata postqpic tak jak Pilecki.

Bozena: Ja nie, ja bym oddata dla Polski duzo, jakby mnie tylko pozwolili, bo ja slepa prawie.
Badacz: Bozena, Polsce mozna oddawac si¢ rézny sposob, pielegnowanie pamigci o takich boha-
terach jak Rotmistrz tez jest w jakims sensie oddaniem, nie kazdy ma na to czas.

Jan: Ja bym nic nie dodat chyba, szkoda chtopa. Ciekawe czy znajdqg jego szczgtki. Jakby Kaczyriski
sig za robote wzigl, to juz dawno by go znaleZli.

Alicja: Ja szanuje bohaterdw i patriotdw. Kocham Pana Pileckiego Witolda i bedg si¢ modlic za
niego.

Mateusz: A ja uwazam, ze Witold Pilecki byl patriotq i Ze warto oglgdac takie filmy (...).

Wspdlne obejrzenie filmu , Pilecki” okazato sie dla badanych doswiadczeniem
pobudzajacym emocje i wyobraznie. Kolejne sceny filmu byly §ledzone w skupie-
niu i z uwaga. Natomiast sam film skoncentrowal uwage badanych gléwnie na
postaci rotmistrza Pileckiego, niekoniecznie skutkujac w nastepujacej po nim dys-
kusji grupowej wiekszymi uogélnieniami, czy szczegdlnym nawigzaniem do te-
matyki patriotyzmu, wartodci patriotycznych w ogéle. Rozmowa, nawigzujac
bezposrednio do obrazu filmowego, sprowadzala sie do pozytywnej, pelnej
uznania i podziwu oceny postawy bohatera. Jeden z badanych, Jan, zaskoczyl
swoja wypowiedzig, kwestionujac w pewien sposéb czyny Pileckiego i podajac
w watpliwosc ich zasadnos¢ i sens, skoro — pomimo zastug i bohaterstwa — zostat
skazany na $mier¢ito nawet nie podczas niemieckiej okupacji. Przyznam, Ze takie
spostrzezenie i tok rozumowania Jana mnie zaskoczyly. Nie w sensie oceny poste-
powania Pileckiego, ale splotu wydarzen i faktéw historycznych, ktére Jan ze sobg
polaczyt i wyciggnal wnioski.

(-..) Mieszkam w Polsce i mam tu swdj dom i rodzine.
Karolina
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W podsumowaniu

Przyblizajac sie do zakonczenia poprzestane na dwéch konstatacjach, ktore
wyprowadzam z rozwazan, jakimi podzielitam si¢ w prezentowanym tekscie.

Po pierwsze, chce raz jeszcze wyeksponowac kwestie, o ktérej wzmianko-
walam juz powyzej. Ot6z badane osoby doroste z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, pomimo niedostatku i swoistej deprywacji bodzcéw oraz zwigzanych z nimi
doswiadczen odnoszacych si¢ do patriotyzmu, wartosci patriotycznych, bycia
patriota czy identyfikacji siebie z okreSlong patriotyczng tozsamoscig ukazujq
niezlg orientacje w zakreSlonym obszarze. Wymienionym kategoriom nadajq
konkretne znaczenia, ktére na swdj sposob interpretuja i przezywaja, repertuar
owych znaczen za$, wydaje sie miesci¢ w tradycyjnym i potocznym rozumieniu,
jakie najpewniej mozna odpozna¢ zaréwno w narracjach ,przecietnych” Pola-
kéw, ale takze odnalez¢ ich $lad w okre$lonym kanonie literatury przedmiotowej
(ktora przywolywatam w tekscie).

Analizowane narracje badanych oséb doroslych z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna stanowia takze pewna sugestie w odniesieniu do charakterystyk tej grupy,
w ktérych kwestionuje sie, a w kazdym razie podaje w watpliwos¢ ich zdolnosé
do przezywania uczuciowosci wyzszej, nie wylaczajac zen uczué patriotycznych.
Trudno, co oczywiste, kategorycznie zaprzeczaé takim ustaleniom na podstawie
incydentalnej probki badawczej, to jednak opisywane jej rezultaty wzbudzaja
pewne watpliwosci oraz sklaniaja do namystu nad dotychczasowa wiedza do-
tyczaca m. in. sfery poznawczej, intelektualnej, emocji, uczu¢, komunikowania sie
i spolecznego funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. (Opisy
/ charakterystyki tychze, powielane sa np. w publikacjach, ktére nierzadko stano-
wia niezbednik studentéw psychologii, pedagogiki specjalnej czy spotecznej).

Drugg, i jak mi sie wydaje wazng kwestig, ktéra chce w podsumowaniu za-
znaczy¢ jest odniesienie sie do wspélczesnego modelu wsparcia dorostych oséb
niepetnosprawnych intelektualnie. Ot6z ,wykorzystywane przez polityke spoleczng
w Polsce strategie, metody i formy dzialania wobec 0séb niepelnosprawnych
maja u podstaw trzy historycznie uksztalttowane modele postrzegania i traktowa-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng: model pacjenta (pensjonariusza,
podopiecznego), klienta oraz obywatela” [Zycie w integracji, praca zbiorowa, 2012].
Model obywatela, zainicjowany w latach dziewiecdziesiatych, $ci$le nawiazuje do
idei praw czlowieka i dopomina sie pelnego uczestnictwa oséb z niepetnospraw-
noscia (intelektualng) w zyciu spolecznym, eksponujac dostepnosé¢ wszelkich
tych mozliwosci, z ktérych korzysta ogét obywateli. Ten model, szczegélowo
charakteryzowany m.in. przez A. Mirkowska-Mankiewicz [2006] zakorzeniony
jest w zmieniajacym sie paradygmacie w postrzeganiu osoby niepelnosprawnej
intelektualnie, w ktérym przestaje by¢ ona widziana jako odbiorca specjalnych
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programéw edukacyjno-rehabilitacyjnych, realizowanych w specjalnych placow-
kach, ale zaczyna jawi¢ sie jako podmiot w pelni uczestniczacy w zyciu rodzin-
nym i spolecznym, wspierany przez formalne i nieformalne sieci wsparcia w na-
turalnym miejscu/srodowisku jej zycia. Pomine w tym miejscu obszerniejsza
charakterystyke obywatelskiego modelu postrzegania i traktowania oséb nie-
pelnosprawnych intelektualnie, majgc przekonanie, ze profesjonalne zoriento-
wanie ewentualnych czytelnikéw mojego tekstu nie wymaga takiego zabiegu.

Moja mysl zaprzata jednak nastepujaca sprawa: o ile aktualny model wsparcia
wymienionej grupy (ktéry w rézny sposéb aplikowany bywa w formie rozmai-
tych lokalnych rozstrzygnie¢ i rozwigzan) jest wprost nazywany obywatelskim, to
w kontekscie jego obywatelskich zalozen i obywatelskiej misji sugeruje on réw-
niez wsparcie niepelnosprawnych intelektualnie w pelnieniu rél obywatela.
Oznacza to dazenie do integracji i partycypacji spotecznej, ktéra przejawia sie
m.in. w kreowaniu mozliwosci praktykowania wiary i uczestnictwa w praktykach
religijnych, a takze korzystania z praw obywatelskich — wigczajac weh prawo
wyborcze. W moim rozumieniu, wymienione obszary aktywnosci osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng jako obywatela, wiaza sie takze ze sferg funkcjo-
nowania, ktéra miesci si¢/stanowi pewna cze$¢ wspdlna z wartosciami patriotycz-
nymi, byciem patriota, patriotyzmem — referowanym do pola aktywnosci zaréwno
w wymiarze lokalnym, jak i szerszym. Stad za zasadne — w kontekscie zaprezento-
wanych w artykule przemyslefi - uwazam postawi¢ pytania o to czy wdrazany
we wsparciu niepelnosprawnych intelektualnie model obywatelski implikuje takze
wsparcie tej grupy w realnym pojmowaniu/rozumieniu, co to znaczy by¢ obywa-
telem; czy model ten kreuje postawy obywatelskie, ktére znajduja faktyczne urze-
czywistnienie w codziennym zyciu tej grupy — manifestujqc sie przez podjecie roli
obywatela. Jesli za$ odnies¢ sie do wspolczednie proponowanych uje¢ patriotyz-
mu (o czym pisalam we wczeéniejszej czesci tekstu), odnajdujemy w nich utozsa-
mienie bycia patriotg z byciem dobrym obywatelem — tak w spotecznoéci lokalnej,
jak i w spoleczenistwie. Warto zatem, jak mniemam, pochyli¢ sie nad swiatem
wartosci patriotycznych dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna —
prébowac rozpoznac jaki jest 6w $wiat oraz pomysle¢ nad tym, co i w jaki sposéb
ewentualnie czyni¢, by obywatelski model wsparcia stawal sie prawdziwie oby-
watelski, a jego beneficjenci — na miare indywidualnych mozliwosci, kompetencji
i potrzeb — odnajdywali sie w spolecznych rolach obywatela — patrioty.
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Obraz ,ja” i $wiat spoleczny w narracjach
uczniow z niepelnosprawnosciag ruchowa

Tytulowe zagadnienie traktuje o $wiecie spolecznym, ktérego sp6jna czescig sa osoby z dysfunkcja
ruchowa. Jest to wycinek szerszego projektu badawczego dotyczacego Swiata zycia codziennego
uczniéw z niepelnosprawnoscig ruchowa. Narracje podpowiadaja, ze projekt osadzony jest
w metodologii jakoéciowej i bazuje na indywidualnych do$wiadczeniach oséb dotknietych nie-
pelnosprawnoscia ruchowa. W prezentowanych fragmentach codziennosci przyjeto, iz $wiat
spoleczny pozostaje we wzajemnej relacji ze strukturg ,ja”. Gléwnym zasobem, ktéry znaczaco
wplywa na ksztalt $wiata spolecznego uczestnikow badania jest kategoria niepelnosprawnosci.
Zwlaszcza niepelnosprawnosc¢ ruchowa, ktéra jest widoczna dla ,ja” oraz dla otaczajacej spolecz-
nosci, nabiera charakteru pietna, jej dominujacy charakter jest oczywisty.

Wartosciowa plaszczyzng analityczng podjetego zagadnienia fragmentu codzienno$ci uczniéw
z niepelnosprawnoscia ruchowa bylo lustrzane odbicie $wiata spolecznego w obrazie samego
siebie poprzez konstruowanie struktury ,ja”. W przyjetej teorii uczen z niepelnosprawnoscia
ruchowa zajmuje miejsce w ekologicznym centrum.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ ruchowa, §wiat spoleczny, obraz ,ja”

Image of “Self” and the social world in narratives
of students with phisical disability

The issue mentioned in the title of the article devotes to a social world, whose immanent part are
persons with a physical disability. The presented paper is a short report based on a wider research
and reveals the picture of every day life of students with physical disability. The insight into nar-
ratives presented in the text directly indicates the qualitative model of a research in which indi-
vidual experiences of people with motor disabilities have been explored, involving the
assumption that social world remains in a mutual relationship with the structure of “Self”. The
main factor, strongly affecting a social world of research participants, is a category of disability,
emphasizing physical disability, which is immediately evident to “Self” and to surrounding com-
munity, resulting in attachment to stigma and its obvious dominant character.

The valuable theoretical basis employed to analyse everyday life of students with physical
disability was the concept of mirror reflections that provide the information individuals use to
define their own sense of self. One’s self-concept is a mirror reflection of how one has been seen
by the others in a society. According to the applied theory, student with a disability is located in
the ecological centre.

Keywords: phisical disability, social world, “Self”
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Wprowadzenie — uwagi o projekcie badawczym

Tytulowe zagadnienie traktuje o $wiecie spolecznym, ktérego spdjna czescia
sa osoby z dysfunkcja ruchowa. Obraz ,ja” i obraz §wiata spolecznego jest wycin-
kiem szerszego projektu badawczego ukierunkowanego na rozpoznanie codzien-
noéci uczniéw z niepetnosprawnoscia ruchowa. Caly projekt osadzony jest w me-
todologii jakoSciowej, w oparciu o orientacje fenomenologiczna oraz analize
hermeneutyczng. Zwolennicy fenomenologii — jak wskazuje Alfred Schiitz zain-
teresowani sg Swiatem przezywanym przez czlowieka i praca jego swiadomosci
W ktorej ten Swiat przezywany jest konstytuowany” [Schiitz 1989, s. 110]. Dla
fenomenologéw $wiat zycia codziennego jest od samego poczatku ,intersubiek-
tywnym $wiatem kultury”, Swiatem, w ktérym zyjemy z innymi ludZmi zanurze-
ni w ,uniwersum” zrozumialych dla nas i ludzi obok nas zyjacych znaczen
[Schiitz 1989, s. 124]. Na bazie formulowanych przez grupy systemdéw norm, war-
tosci i symboli jednostki uzyskuja wiedze o tym, co jest wazne, czego nalezy uni-
ka¢ i jak definiowa¢ obiekty i zdarzenia [Lachowicz-Tabaczek 2004, s. 96-97].
Z nurtu fenomenologicznego zaczerpnigto miedzy innymi tzw. stan epoch, czyli
zawieszenie uprzedzen, upodoban i sadéw; osoba prowadzaca badania stara sie
zrezygnowacé z wlasnych przypuszczen i opinii na temat oséb badanych. Obok
podejscia fenomenologicznego dzialania oparto na analizie hermeneutycznej,
ktéra w tradycyjnym rozumieniu jest metoda objasniania i ttumaczenia tekstow
[Ablewicz 1998, s. 31], sztuka interpretacjiiczytania tekstu [Cymerman 2007, s. 81],
czynienia tekstu zrozumialym [Pilch, Bauman 2001, s. 272]. W hermeneutycznej
koncepcji rozumienia zaklada si¢ koniecznosé¢ dazenia do uchwycenia ponadcza-
sowej i niezrelatywizowanej istoty zjawisk, koniecznos¢ uwzglednienia histo-
rycznego i spoleczno-kulturowego kontekstu oraz potrzebe analizy struktury ba-
danych zjawisk [Matwijow 1998, s. 18]. Zastosowana metoda biograficzna oraz
technika wywiadu narracyjnego wskazuja, ze material Zrédlowy stanowig indy-
widualne do$wiadczenia uczestnikéw badania. Podejécie takie daje mozliwo$é
stownej rekonstrukcji ciggu zdarzen oraz zarejestrowanie takiej rekonstrukcji
(narracji) [Konarzewski 2000, s. 122]. Przyjeta tu strategia zaklada rezygnacje z hi-
potez badawczych oraz ,eliminuje wszelkie teoretyczne zalozenia badacza do-
tyczace zakresu tematycznego, ktéry ma by¢ objety wywiadem” [Pilch, Bauman
2001, s. 330].

Homogeniczng grupe badawcza, jak zaleca Stanistaw Kowalik [1995, za: Sa-
dowska 2007, s. 131], tworzyli uczniowie z niepelnosprawnoscig ruchowa, ktérzy
w momencie badania uczeszczali do klasy maturalnej w oddziale integracyjnym.
Badanie przeprowadzono w latach 2011-2016, z udzialem szesnastu responden-
tow (8 chlopcéw i 8 dziewczat), z obszaru Polski Péinocnej. Pytanie badawcze
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calego projektu brzmi: Jak licealiéci z niepelnosprawnoscia ruchowg przezy-
wajg/doswiadczaja indywidualng codzienno$¢? Analiza narracji wskazuje wiele
watkow, ktére tworzg $wiat Zzycia codziennego uczniéw z niepetnosprawnoscia:
pole rodziny, doswiadczenia edukacyjne uczniéw z niepelnosprawnoscia ru-
chowg, przestrzen publiczna, przestrzen dzialan leczniczo-rehabilitacyjnych, fas-
cynacje i dylematy dorastania.

W prezentowanej czastce codziennosci uwaga badawcza skoncentrowana
jestna ,ja” ucznidw z niepelnosprawnoscia ruchowg oraz na $wiecie spolecznym
widzianym oczami badanych uczniéw. Posrednio bowiem analiza materialu
ujawnia: jaki obraz $wiata spolecznego jawi sie w narracjach uczniéw z niepetno-
sprawnoscia ruchowa, oraz jak widza siebie badani uczniowie. Przyjeto, ze Swiat
spoleczny ksztaltowal osoby badane na przestrzeni czasu; osoby badane sa
wspoluczestniakami $wiata spolecznego, wspéttworza Swiat spoleczny na podstawie
zebranych do$wiadczen i posiadanej podmiotowej zdolnosci zarza- dzania posia-
danymi zasobami. Koncepcja obejmujaca calosciowo przestrzen bycia i dzialania
czlowieka w $wiecie jest teoria systeméw ekologicznych Urie Bronfenbrennera
[1979]. Gléwnym zasobem, ktdry znaczaco wplywa na ksztalt Swiata spolecznego
uczestnikéw badania, jest kategoria niepelnosprawnosci, ktéra w perspektywie
spoleczno-humanistycznej traktowana jest jako fakt spoteczno-kulturowy [Dykcik
1997]. Wartosciowq plaszczyzng analityczng podjetego zagadnienia fragmentu
codziennosci uczniéw z niepelnosprawnoscia ruchowa bylo lustrzane odbicie
$wiata spotecznego w obrazie samego siebie przez konstruowanie struktury ,ja”,
ktore umiejscowi¢ mozna w ekologicznym centrum.

Swiat zycia codziennego i warunki spoteczno-kulturowe istotne
dla ,ja” z niepelnosprawnoscia — uwagi teoretyczne

Swiat zycia codziennego sklada sie z wielu komponentéw, z ktérych mozna
wydoby¢ przezycia i dzialania uczniow w réznych przestrzeniach, co nosi miano
mikro$wiatéw. Swiat/éwiaty uczniéw, mozna powiedzie¢, ze jest on [$wiat],
podobnie jak kazda inna ograniczona dziedzina znaczenia, §wiatem realnych
obiektow i zdarzen, na ktére uczniowie moga wplywac przez wlasne dzialania.
Swiat ucznia charakteryzuje sie okreslonym napieciem $wiadomosci, okreslong
struktura czasowa, specyficznym do$wiadczeniem samego siebie i forma
uspotecznienia [zob. Schiitz 2008, s. 25]. Jest to wiec mikroswiat osadzony w prze-
strzeni zycia codziennego, postrzegany i doswiadczany przez kazdego ucznia
osobno.
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W rozwazaniach nad codziennosciag wartosciowym punktem odniesienia,
umozliwiajacym objecie calosciowej przestrzeni bycia i dzialania czlowieka, jest
teoria systeméw ekologicznych (ecological systems theory) U. Bronfenbrennera
[1979], obecnie okreslana przez autora jako bioekologiczna teoria systemoéw (bio-
-ecological systems theory); ktéra U. Bronfenbrenner odnosi do procesu rozwoju
czlowieka [1995]. W podstawowym zaloZeniu tej teorii przyjmuje sie, ze rozwdj
mlodego czlowieka dokonuje sie w kontekscie srodowiska, gdzie jednostka jest
dynamicznym ogniwem, podlega wplywom srodowiska oraz sama oddzialuje na
srodowisko; teoria ta uwzglednia aktywna role cztowieka w §rodowisku. Miejsca,
zwane siedliskami, gdzie osoby nawiazuja osobiste, wzajemne relacje, maja
zmienny charakter. Ekologia rozwoju czlowieka umozliwia ,badanie proceséw
progresywnej, wzajemnej akomodacji pomiedzy aktywnym, rozwijajacym sie
czlowiekiem a zmieniajacymi sie wiasciwo$ciami siedlisk, w ktérych zyje; na prze-
bieg tych proceséw wplywaja relacje, jakie zachodzg miedzy r6znymi siedliskami
oraz szerszy kontekst spoleczny, w ktérym siedliska te sa zanurzone” [Bronfen-
brenner 1979, za: Brzeziiska 2007, s. 187].

Swiat wedlug systemu ekologicznego U. Bronfenbrennera, tworzony jest
w ukladzie koncentrycznych struktur, z ktérych kazda znajduje sie wewnatrz na-
stepnej — sam autor poréwnuje ten uklad do rosyjskiej lalki-matrioszki. Struktury
wzajemnie zaleznych od siebie podsysteméw wedlug systemu ekologicznego,
okreslane sa jako: mikrosystem, mezosystem, egzosystem, makrosystem, chrono-
system [zob. Bronfenbrenner 1979, za: Brzezinska 2007, s. 188; Bronfenbrenner
1995, za: Zawislak 2011, s. 14-15]. Zagadnienie $wiadczace o dynamice rozwoju
jednostki w $wiecie U. Bronfenbrenner nazywa przejsciem ekologicznym [Bron-
fenbrenner 1979, za: Brzezinska 2007, s. 188].

Wymienione systemy tworzg szeroko pojete srodowisko ekologiczne (ecologi-
cal environment) ogarniajace aspekty fizyczne, psychiczne oraz spoleczno-kulturowe,
ktére dzialaja we wzajemnym powiazaniu; przejawiajac jednoczesnie charakter
hierarchiczny i wzajemnie uwarunkowany [Banka 2002, za: Zawislak 2011, s. 15].
Adaptacja teorii systemoéw ekologicznych do poznawania Swiata oséb z niepelno-
sprawnoscia ruchowa umozliwia odkrywanie ukladéw i zaleznosci zachodza-
cych w otoczeniu czlowieka oraz w nim samym.

Swiat zycia mlodego cztowieka, $wiat jego doswiadczen mozna zrekonstruo-
wag, jak sugeruje Dieter Baacke, w podluznym przekroju biografii i w poprzecz-
nym przekroju rozmaitych stref i dziedzin ekologicznych. Wspomniany autor
wyrdznil: ,ekologiczne centrum” (teren rodziny, dom rodzinny, obszar zwigzkow
face-to-face), ,ekologiczna przestrzen oécienng” (dzielnica, ulica, osiedle, miejsco-
wos¢, kluby, dyskoteki — strefe czasu wolnego mlodziezy), strefe ,, odcinkéw eko-
logicznych” (szkola) oraz ,peryferia ekologiczne” jako strefe kontaktéw sporadycz-
nych (wakacje, inne) [Baacke 1980, za: Oleniacz 2005, s. 96]. Interesujace w tej kon-
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cepcji jest to, podsumowuje Stawomira Sadowska, ze system ekologiczny akcen-
tuje strukture terytorialng oraz naturalne uktady zachowania i rozwoju dziecka.
Wszystkie strefy ekologiczne majq okredlone cechy fizyczne i materialne. W kaz-
dej z nich mlody czlowiek wchodzi w interakcje z innymi ludZmi oraz dziata.
Doswiadczenia zycia codziennego dziecka w wieku szkolnym w tak nakreslonym
systemie ekologicznym sa wieloplaszczyznowe i wielopoziomowe [Sadowska
2006, s. 140].

W przyjetej teorii uczenn z niepelnosprawnoscia ruchowa zajmuje miejsce
w ekologicznym centrum. Przyjeto, iz ,ja” ucznia poddane jest formowaniu
w indywidualnej czasoprzestrzeni; indywidualne ,ja” wchodzi w interakcje ze
Swiatem, a do$wiadczenia zgromadzone i przechowywane ,w buklaku pamieci”
stuza swoim zasobem do zajecia miejsca w $wiecie, podjecia refleksji o Swiecie
oraz konstruowania otaczajacego Swiata.

Spoleczne myslenie o osobach z niepelnosprawnoscia oraz funkcjonowanie
w zyciu codziennym oséb z dysfunkcjami mozna odnieé¢ do ré6znych wyjasnien.
W $wiadomosci spolecznej, jak wskazuje S. Kowalik, funkcjonuje mocno osadzo-
ny, upowszechniony i utwierdzony wizerunek osoby niepelnosprawnej, jako
osoby cierpiacej, zalamanej i nieprzystosowanej. ,Ludzie oczekujq takiego wias-
nie odczuwania swojego kalectwa przez osoby niepelnosprawne oraz postepo-
wania zgodnego z tymi odczuciami. Nie ma podstaw do odrzucenia tezy, ze lu-
dzie ci, stajac sie¢ sami osobami niepelnosprawnymi, mieliby zapomnie¢ o tych
pogladach i nie stosowac si¢ do nich w swoim zachowaniu. A zatem wiedza, jaka
uzyskujemy z przekazéw spolecznych o funkcjonowaniu psychicznym i spotecz-
nym os6b niepelnosprawnych, moze wplynaé na sposéb reagowania na wilasne
kalectwo” [Kowalik 2014, s. 460].

Gléwnym zasobem, ktéry znaczaco wplywa na ksztalt swiata spolecznego
uczestnikéw badania, jest kategoria niepelnosprawnosci. Zwlaszcza niepelno-
sprawnosc¢ ruchowa, ktéra jest widoczna dla ,ja” oraz dla otaczajgcej spoleczno-
§ci, nabiera charakteru pietna, jej dominujacy charakter jest oczywisty. Zgodnie
z zasadami obowiazujacymi w teorii pietna Ervinga Goffmana [2007], osoby z nie-
pelnosprawnoscig ruchowa zajmuja miejsce w szeregu ludzi z widocznymi defor-
macjami i nosza miano napietnowanych [Goffman 2007, s. 34]. Grupe dominujaca,
wymagajaca okreslonych spolecznie norm i zachowan stanowia normalsi. Intere-
sujace jest w tym zagadnienie zarzadzania zasobami pietna, uzasadnione kalku-
lacja zyskow i strat w warunkach zajmowania pozycji spotecznej. Pietno w roli
karty przetargowej moze wzmacnia¢ lub oslabia¢ utarty wizerunek osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Wydaje sie, ze nosiciele okreslonego pietna, zgromadzeni
w grupy — subkultury napietnowanych — wyspecjalizowali si¢ w podtrzymywa-
niu utartych stereotypéw myslenia o niepetnosprawnoéci oraz w legalnym czer-
paniu zyskéw z pietna. ,[...] w toku swojej historii, jednostki i grupy wypracowuja
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wlasny, lokalny swiat — Umwelt — senséw kulturowych, kodéw komunikacyjnych,
stereotypow reakcji na specyficzne sygnaly innych uczestnikéw spotecznych sy-
tuacji” [Goffman 1971, za: Tokarska-Bakir 2007, s. 12]. ,Umwelt jest rdzeniem wy-
pracowanej i wielkim nakladem kosztéw utrzymywanej normalnosci, ktéra ota-
cza sie jednostka i grupa” [Goffman 1971, za: Tokarska-Bakir 2007, s. 12]. Pietno
jest narzedziem, za pomocg ktérego konstruuje sie i jest podtrzymywana hierar-
chia spoleczna, a dyskurs pietna jest ,czescig kodeksu moralnego, ktéry wykorzy-
stujemy, aby utrzymac ludzi na swoim miejscu” [Goffman 2007, s. 122].

W pojecie pietna wpisane jest zjawisko stygmatu, z greckiego stigma, tzn.
punkt, pietno. Napietnowanie prowadzi do zdyskredytowania tozsamosci lub
grupy przez okreslenie ich negatywnym mianem (etykietowanie), np. psychicz-
nie chory, upoéledzony, inwalida, niepelnosprawny itp.; okresla role osoby, jej
miejsce w spoleczenstwie i konsekwencje jej postrzegania w spoleczefistwie
[Czykwin 2007, za: Szczupal 2009, s. 183-184]. Spoleczne myslenie o niepelno-
sprawnosci pozostaje aktywne wobec 0séb z dysfunkcjami, oddziatuje kulturo-
tworczo oraz realnie wpltywa na ksztalttowanie obrazu siebie u 0séb z niepetno-
sprawnoscia.

Struktura ,ja”, jest to zapis doswiadczen dotyczacych wlasnej osoby powstaty
na przestrzeni czasu w wyniku gromadzenia, przeksztalcania oraz uogdlniania
doswiadczen dotyczacych wlasnej osoby, jej cech podmiotowych i przedmioto-
wych. Strukture ,ja” okresli¢ mozna jako system pogladéw, wyobrazen i spostrze-
zen dotyczacych wlasnej osoby [Reykowski 1992, s. 178]. Informacje zgromadzo-
ne w strukturze ,ja” skorelowane sa z podejmowaniem $wiadomych dziatan,
proceséw poznawczych oraz emocji; struktura ,ja” jest miejscem integracji
wewnetrznego doswiadczenia jednostki; dzieki niej mozliwe jest wyobrazanie
sobie siebie w réznych rolach, miejscach, a takze podlegajacego ré6znym zmia-
nom; struktura ,ja” posredniczy przy realizacji kazdego swiadomego aktu zacho-
wania [Lis-Kujawski 2008, s. 53].

Obraz siebie, podobnie jak struktura ,ja” powstaje na podstawie aktualnych
i wezesniejszych doswiadczen, ksztaltuje sie na przestrzeni czasu i jest zindy-
widualizowany. Obraz siebie jest to zorganizowany zesp6t cech, ktére osoba
uznaje za wlasne, specyficzne dla siebie; dotyczy szerokiego zakresu zjawisk waz-
nych dla jednostki, np.: wlasny wyglad, posiadane umiejetnosci i uzdolnienia,
wlasne pragnieniaidazenia, pozycja wérdd innych ludzi, okreslone potrzeby psy-
chiczne, wartosci decydujace o zachowaniu sie w konkretnych sytuacjach zycio-
wych [Borys, M. Majkowicz 1999, za: Lis-Kujawski 2008, s. 53]. Wedlug J6zefa
Kozieleckiego obraz siebie to posiadane przez jednostke okreslone informacje
o sobie, o swoich kompetencjach, charakterze czy dojrzaloéci emocjonalnej; zbiér
takich danych nazywa sie czesto obrazem samego siebie lub autopotrtretem psy-
chicznym [Kozielecki 1986, s. 12].
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Zaréwno struktura ,ja”, jak i obraz siebie sg wazne dla 0séb napietnowanych.
Istotnym dopelnieniem dla konstruowania obrazu §wiata spolecznego i struktury
0s0b z niepelnosprawnoécia jest tozsamosc¢ osobista rozumiana jako: ,zbidr samo-
okreslen, skladajacych sie z relewantnych cech!, za pomoca ktérych jednostka
opisuje wlasna osobe, réznicujac pomiedzy JA i INNIludzie w kategoriach JA ver-
sus nie-JA. Tozsamos¢ osobista zapewnia poczucie ciggltosci, spoéjnosci JA oraz po-
czucie wyjatkowosci wlasnej osoby” [Bikont 1988, s. 29]. I dalej: ,tozsamos¢ pod-
miotu mozna by okresli¢ jako wizje wlasnej osoby wyznaczona przez subsystemy
schematowych cech JA, to jest cech uwazanych za istotne i postrzeganych jako
wysoce dla wlasnej osoby charakterystyczne” [Jarymowicz, A. Kwiatkowska 1988,
s. 67].

Wyniki badan

W analizie materialu wyodrebniono trzy obszary zwigzane z obrazem ,ja”
i Swiatem spolecznym:

I ,Ja” swiadome spolecznych konstruktéw niepetnosprawnosci

I ,Ja” versus ,nie-ja”

I ,Ja” poszukujace ,Innych”.

Prezentowane wyniki ujawniaja zwigzki pomiedzy struktura ,ja” i obrazem
$wiata spolecznego.

,Ja” $wiadome spotecznych konstruktéw niepelnosprawnosci przywotuje ob-
raz 0sob z niepelnosprawnoscia funkcjonujacy w §wiadomosci spolecznej o lu-
dziach niepelnosprawnych. Wedlug E. Goffmana [2000], tworzenie jaZni jest
zwiazane z odzwierciedleniem sie w jazni widzow. W ,lustrze spolecznym” wi-
doczna niepelnosprawnos¢ jest najwazniejszym czynnikiem wplywajacym na
postawy i zachowania wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

Informacja ze $wiata zewnetrznego gleboko dotyka badanych uczniéw oraz
wyznacza im miejsce na marginesie spoleczenstwa:

M62 - Urodzitem sig z porazeniem mdzgowym (...) bo tak sq tez postrzegani takie osoby [osoby
niepelnosprawne — A.S.], wiem po sobie, sq tak postrzegani po prostu jak takie wyrzutki
jak takie, bardzo zte osoby, bardzo takie gltupie wiasnie wrecz i, i bezuzyteczne, pdiniej sig
okazuje ze wlasnie wigkszos¢ takich osdb, z takimi rodzajami niepelnosprawnosciami sq inteli-
gentne bardzo, tak jak chociaz wida¢ naprawdg ze majq problemy. M6 — (...) a niektorzy tak
twierdzq Ze wlasnie niepelnosprawny to po co on w ogole si¢ wysila? i to jest wlasnie takie

! Czyli wlasciwosci, ktérych utrata powoduje, ze dana rzecz lub zjawisko przestaja by¢ dang rzecza

lub zjawiskiem.
2 Symbol wlasny zastosowany w oznaczeniu zebranego materialu: M6 — wielka litera okresla plec re-
spondenta (M — mezczyzna, K — kobieta); 6 — liczba porzadkowa wywiadu.
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fajne nie? bo sam jestem osobg niepetnosprawng nikogo nie wytykatem palcami tak ooo,
ten jest taki ten jest taki.

Wypowiedzi wskazujg, ze uczniowie maja swiadomos¢ tego, jak Swiat zew-
netrzny postrzega ludzi z niepelnosprawnoscia: jak wyrzutki, zte osoby, glupie,
bez prawa do dziatania, z dowolnie przyklejong etykieta. Osoby z niepelnospraw-
noscia majg swiadomos¢ okreslonych zachowan i postaw powszechnie praktyko-
wanych wobec ogétu ludzi z dysfunkcjami:

M11 — Niektorzy pelnosprawni po prostu sie brzydzq niepetnosprawnych a niektorzy
petnosprawni po prostu sie ich bojg, nawet si¢ bojg sig, nawet sig bojq ich dotkngc bo bojg sig
ze sig zarazq po prostu, wiem ze takie urojenia w ludzkich glowach potrafiq siedziec kto-
rych nie da si¢ wyplenic po prostu.

Takie postawy spolecznosci ludzi pelnosprawnych mozna wprost odnies¢ do
wynikow badan, ktére méwia o gleboko zakorzenionej postawie dystansu. Kolej-
na wypowiedzZ ujawnia, ze badani uczniowie trafnie okreslajg zachowania oséb
pelnosprawnych:

K12 - (...) ludzie nie doswiadczajg tego Ze osoby niepetnosprawne tez cheq zyc normalnie tez
cheg pojsc na dyskotekg tez pospotykac sig ze znajomymi, po prostu nie majg tego doswiadczenia
z niepelnosprawnymi i nie wiedzq jak si¢ zachowywac jak widzq osobe niepetnosprawng,
nie wiedzq czy do niej podejs¢ czy przywitac sig z nig czy po prostu uciec od niej bo sig
bojq (...) mogq nie chciec z nig rozmawiac tak? (...) ale nie rozumiem wlasnie postawy tych
ludzi niektdrych, bo sq ludzie wlasnie ktdrzy si¢ bojg, ktdrzy nie chcq rozmawiac ktdrzy
odtrgcajg, ale wlasnie nie rozumiem dlaczego? czemu ludzie tak si¢ zachowujg? czemu? No bo
nie rozumiem tego bo co? bo my jestesmy trochg inni? niz wszyscy? Niz nasi rowiesnicy? dlacze-
8o ludzie czasami potrafig nas odtrqcic, nie pomdc, dlaczego tak si¢ dzieje? Nie rozumiem
tego, chciatabym tez zeby ludzie zrozumieli Ze to nie nasza wina tak? ze my jestesmy inni troche,
niepetnosprawni, ale ludzie tego czasami nie rozumiejq nie potrafig tego zaakceptowac.

WypowiedzZ potwierdza, ze osoby badane dostrzegajq Zrédlo barier spolecz-
nych: lek przed nieznanym obszarem jakim jest niepetnosprawnos¢; skutkiem
tego jest brak zrozumienia, odrzucenie, izolacja. Badani uczniowie poddaja takze
ocenie i krytykuja to, co widza w $wiecie:

M6 —(...) ja nie wiem no, dla mnie to naprawde jest smieszne to co si¢ dzieje w tym kraju ze
osoba niepetnosprawna nie moze na przyktad nie wiem przejechac przez chodnik, mdj wujek na-
prawdg na wozku spotykat si¢ z takimi sytuacjami ze naprawdg nie mogl przejechac przez chod-
nik zwyczajnie przez chodnik nie mdgl przejechac tak bylo ze byly dziury w chodnikach no
zwyczajne dziury, ktadli kiedys takie kafelki biale takie plytki, byly tak krzywe ze no jak by przeje-
chat to by sig przewrdcil, a nikt mu nie pomoze na ulicy kazdy by sie tylko Smiat, znajqc to
Zycie po prostu z mojej siostry tez sie bardzo czgsto Smiali, Ze oo glupia nie rozumie ona nie
jest gtupia, ona nie jest gtupia dziewczyna, ona wie co si¢ do niej mowi, ja z nig gadam na
naprawde bardzo normalnie, ona zawsze byla taka.
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Uczen trafnie okresSla powszechnie praktykowane postawy lekcewazenia
i dyskryminacji wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.

W obrazie $wiata spolecznego osoby z niepelnosprawnoscia jawia sie jako
niepelnowartosciowe, pozbawione godnosci. ,Spoteczne lustro” nie tylko wyzna-
cza osobom z niepelnosprawnosciag miejsce w spoleczenstwie, ale takze podtrzy-
muje zjawisko spolecznego przyzwolenia na stosowanie obrazliwych epitetow;
informuje osoby z niepelnosprawnoscia, ze mozna dowolnie dysponowac ich
podmiotowoscia i autonomia [Glodkowska 2005, za: Szczupat 2009, s. 186]. Wypo-
wiedzi uczniéw potwierdzajg niezwykla site stygmatu, ktéra najbardziej dotyka
ludzi z widoczng niepelnosprawnoscia.

Druga cze$¢ wynikow przedstawia obraz siebie z perspektywy wlasnej
uczniéw z niepelnosprawnoscia, co skupione jest w obszarze ,Ja” versus ,nie-ja”.
Zarys obrazu ,ja” jaki jawi sie w tej czeSci wynikéw moze by¢ podyktowany wzo-
rami wykreowanymi przez $wiat spoleczny. Tworzenie obrazu siebie w duzej
czesci podlega informacjom pochodzacym od innych ludzi. Teoria cech schema-
towych ,ja” uznaje schemat ,ja” za poznawcza generalizacje wlasnej osoby, wyra-
zong za pomoca cech, tworzacych sie wokoél aspektéw wiasnej osoby, ktére odréz-
niajg nas w pewien sposob od innych ludzi [Markus 1980, za: Bikont 1988, s. 19].

Z materialu empirycznego wyloniono trzy czeéci obrazu siebie badanych
uczniéw: pierwsza czeé¢ dotyczy zauwazenia podobienstw i réznic miedzy sobg
ainnymi uczestnikami $wiata spolecznego; druga, spostrzegania wlasnych mozli-
wosci dzialania w $wiecie; trzecia, postrzegania wartosci wlasnej osoby. Kazda
z trzech czeéci ujawnia takze trudnoéci z jakimi mierza sie uczniowie z niepetno-
sprawnoscia w zyciu codziennym.

W wypowiedziach badanych uczniéw akcent potozony jest na ,JA” ROZNY,
co podkresla poczucie odmiennoéci respondentéw na tle $wiata spolecznego.
Jedna z funkcji struktury ,ja” i poczucia tozsamosci jest odréznianie wlasnej oso-
by od innych ludzi — jest to wlasciwos¢ typowa dla wszystkich ludzi. U badanych
uczniéw spostrzezenie siebie jako osoby odmiennej wywotuje brak akceptacji sie-
bie i swojej niepelnosprawnosci:

K12 - z rodzing nie potrafig si¢ porozumiec przez to ze nie rozumiem tego ze moge byc nie-
petnosprawna tak? i Ze jestem i czgsto tego nie akceptuje, nie wiem, nie potrafi¢ zaakceptowac
tego ze jestem inna tak? ze jestem niepetnosprawna, staram sig¢ oczywiscie, bo juz trochg lat
minglo ale ciezko mi jest czasami si¢ zaakceptowac to ze, zZe jestem trochg inna, znaczy NIE
JESTEM INNA tak? bo inna nie jestem tylko ze jestem po prostu niepetnosprawna tak? i ciezko
jest mi to zaakceptowac.

Dla badanych uczniéw widoczna réznica z powodu niepelnosprawnosci
wigze sie z do§wiadczaniem trudnosci:
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K16 — No to urodzitam si¢ z przepukling oponowo-rdzeniowsg, praktycznie od urodzenia jestem
niepelnosprawna i jezdze na wozku, no w swoim zyciu trochg przezytam juz trudnosci wias-
nie zwigzane z chorobq niestety, rozne tam problemy wlasnie, na przyklad architektoniczne,
napotykaly mnie, rézne tam, nieraz obraZania w stosunku do mnie ze strony innych ludzi,
niestety wlasnie niektorym nie podobalo sig, Ze jestem na wozku.

Kolejne wypowiedzi wskazuja, ze respondenci wdrozyli w zycie wobec siebie
postawy ogoélnie przyjete przez spoleczenstwo:

K13 —(...) zwykle zZycie, z milionem problemow, z ogromnie martwigeg si¢ osobg czyli mng, bo ja
niestety bardzo przeZywam niektore swoje tam problemy ograniczenia i inne rzeczy, lqcz-
nie z tym Ze po prostu bardzo mam mato wiary w siebie, a poza tym mdwig to jest tylko Ze to jest
zwyczajne zycie, w sferach w ktdrych moge bo ono nie jest zwyczajne jesli by sie przypatrzec tak?
z ilu sfer jestem wykluczona jakby, sama sie wykluczam moze tez, ale w tych sferach, ktérych
moge to zycie jest normalne no, w miarg zwykle i koniec, i ja moze czasem chciatabym zmienic,
naprawdg chcialabym zmienic, chciatabym wyjsé i pojechac tym autobusem wyjsé do ludzi
i zrobic cos ale nie moge, i tutaj jest nie dosc ze ja nie moge w swojej glowie to jeszcze nie moge
fizycznie wigc jest jeszcze no wigc, jest tak jak jest, koniec. M1 — na pewno caly czas sig ciggnie
za mnq to ta wlasnie moja mdj brak zdrowia i to co raz bardziej odciska swoje pietno na psy-
chice czym starszy jestem tym bardziej juz nie mam sity z tym wszystkim.

Obie wypowiedzi sugeruja samowykluczenie z nurtu zycia spolecznego,
uczucie ciezaru z powodu choroby, brak rozwigzania problemu oraz brak impul-
su do zmiany. Dodatkowym utrapieniem dla niektérych uczniéw jest przezywa-
nie swojej niepelnosprawnosci w sposéb $wiadomy:

M1 - To tez trochg tak to jest, ze tak przychodze na jakies takie wlasnie rehabilitacje czy cos, no to
widzg jakby to Ze nie wiem, te wszystkie dzieci sq jakby jakies, opricz tego Ze majg w pewnym
sensie swoj Swiat, (...) dziewczyny ktdre zalozmy mogyq sq starsze majq iles tam lat cieszq sig nie
wiadomo z czego majq jakies takie nie tylko ruchowe ale tez umystowq niesprawnosc, ja z kolei
nie mam takich niestety mdwig niestety dlatego ze jestem bardziej chyba Swiadomy niz
inni tego jak to jest, no jaka jest moja sytuacja i to mnie tak boli i sq ludzie ktorzy potrafig nie-
ktdrzy potrafiq si¢ nie przejmowac tym ze na przyklad jezdzg na wozku prawda i tam jakies tam
jeszcze i to im nie przeszkadza sq usmiechnigci i tak dalej, i nie zdajg sobie sprawy z tego a ja so-
bie niestety zdaje i zadaje sobie jakies glupie pytania i nie znajde odpowiedzi i to wszystko tak
nie wiem jakos tak bedg trwat dalej czy co sig stanie nie wiem no, nie mam pomystu na to dalej
wszystko no.

Konsekwencja $wiadomego przezywania swojej niepelnosprawnosci jest po-
czucie wyobcowania, bezradno$¢ oraz poczucie niemocy do podjecia dziatan.
Postrzeganie siebie w wymiarze ,sprawny — niepelnosprawny”, centralno$¢ nie-
pelnosprawnosci w postrzeganiu siebie, wzmacnia poczucie odmiennosci u bada-
nych uczniéw.

Wiele wypowiedzi uczniéw, odnoszacych sie do spostrzegania wilasnych
mozliwosci dzialania w $wiecie, mozna zaklasyfikowac¢ jako ,JA” BEZRADNY.
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Przypomnie¢ nalezy, ze osoby z dysfunkcjami maja te same potrzeby podejmo-
wania wszelkich aktywnosci zyciowych, spolecznych czy fizycznych jak pozo-
stala cze$¢ spoteczenstwa. Od lat zauwaza sig, ze skutki niepelnosprawnosci oraz
jej znaczenie osoby z dysfunkcja oceniaja na podstawie swoich do$wiadczen by-
cia i dzialania w srodowisku, w ktérym zyja; na tej podstawie ksztaltuja obraz sie-
bie [Larkowa 1987, s. 149].

»Ja bezradny” ujawnia sie wobec sytuacji problemowych napotykanych w zyciu
codziennym przez osoby z niepelnosprawnoscia. Predyspozycje do powstawania
sytuacji problemowej — w rozumieniu S. Kowalika — wynikaja z samej niepetno-
sprawnosci oraz z warunkéw zewnetrznych, w tym bariery architektoniczne,
ekonomiczne i spoleczne [Kowalik 1999, s. 112]. Wérdéd os6b badanych doswiad-
czanie trudnoéci oraz niemoznoé¢ wykonywania pewnych czynnosci, godzi
w poczucie skutecznosci wlasnych dziatan:

K13 - jestern osobg niepetnosprawng z mozgowym porazeniem dziecigcym w skutek niedotlenie-
nia. (...) chciatam iS¢ na studia i chee, ale boje sig bo po prostu wiem ze sobie nie poradze tak
fizycznie strasznie i to tak wyglgda, wyjscie do jakiegokolwiek kina, teatru, na uniwersytet
bo teraz mamy isc jest juz jakims problemem bo ja si¢ juz cata stresuje, cala si¢ napinam ale
dostownie i potem rzeczywiscie tylko zle takie mam skojarzenia, zte zdarzenia, potem w takich
miejscach bo na przyktad sq schody nie ma poreczy, strasznie wysokie schody gdzies i nie ma po-
reczy, i czuje sig tak strasznie tez no tak strasznie zalezna i czuje si¢ czasami taka no, taka
bezsilna z tq swojg niepetnosprawnoscig, bo mowig, bo pojechatabym autobusem wrd-
citabym do domu koniec a ja nie moge, posztabym na uniwersytet nie moge, bo wigcza si¢ moj
lek Ze ja sobie nie poradze.

Przytoczona wypowiedZ wyraza bezradno$¢ uczennicy nie tylko wobec ba-
rier architektonicznych, ale przede wszystkim wyraza osobiste przezycia w po-
wstalej sytuacji problemowej; wérdd nich: obawy, lek, niepokéj, bezsilnosc i prze-
konanie o zaleznosci od innych. Inna wypowiedZ potwierdza do$wiadczanie
zaleznosci od innych, jednoczesénie sygnalizuje potrzebe i otwartos¢ przyjecia po-
mocy od innych:

K16 - (...) znaczy prawda ze tam muszq mi pomagac w niektérych rzeczach, przemieszczac
sig gdzies z miejsca na miejsce, w tak zwane od A do B, bo tak sobie nie raz nie radze sama, tam
typu schody jakies cos, tam krawezniki, no wiadomo ze czasami sobie nie poradze w tym sama
i nie przejde tego, wiec muszq mi pomagac tez w domu (...).

Sytuacja zaleznosci najczesciej kojarzona jest ze stabosciq i utratg kontroli nad
funkcjonowaniem swego ,ja” [Larkowa 1987, s. 123]. Przykladem przeciw-
dziatania dyskryminacji przestrzennej jest dostosowanie warunkéw architektoni-
cznych w obrebie miejsca zamieszkania:

K16 — znaczy teraz juz lepiej mam bo mieszkam w bloku, gdzie jak si¢ wchodzi na klatkg to nie
ma schodow i od razu jak si¢ wchodzi to mam dom, to jest parter taki bez schoddw i to mieszkanie
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jest w ogdle przystosowane do 0s6b niepetnosprawnych, tez na ogrddek sobie spokojnie
moge wyjechac sama, nikt mi nie musi pomagac (...).

Zwiekszenie ,pola zyciowego” pozytywnie skutkuje poczuciem sprawstwa
i samodzielnosci, ale nie zapobiega doswiadczaniu trudnoéci komunikacyjnych
w relacjach spolecznych:

K16 — dla mnie barierq jest to, zeby pokonac te schody tak?, bo poprosic kogos to moge kazdego
kto przechodzi na ulicy tam powiedziec: czy moze pan pani mi tam pomdc wejs¢ albo zejsc ze
schoddw, tylko potem problem jest czy ta osoba umie to zrobic, zeby mi pomdc i tez druga sytuacja
czy ja potrafie wyttumaczyc jak mi pomoc.

WypowiedZ ujawnia obawy o zrozumienie w komunikacji spolecznej. Do-
$wiadczane bariery spoleczne wynikaja z toposu osoby niepelnosprawnej jako
osoby gorszej. Negatywne postawy spoleczenistwa wobec oséb z dysfunkcjami,
przesady powoduja niepewnosc¢ osob z niepelnosprawnoscia w sytuacjach okre-
§lanych jako trudne.

Wypowiedzi badanych uczniéw odnosity sie takze do postrzegania wartosci
wlasnej osoby. Osoby z réznymi dysfunkcjami podobnie jak wszyscy ludzie chca
zy¢ z poczuciem spelnienia. Obraz siebie jako osoby wartosciowej ksztattowany
jest w oparciu o informacje ptyngce bezposrednio ze swojego ciala oraz ze $wiata
zewnetrznego poprzez reakcje innych, co wptywa na ksztaltowanie si¢ obrazu
wlasnego ciala i jego atrakcyjnosci [Thomas 1978, za: Lis-Kujawski 2008, s. 61].
Ocena siebie konstruowana przez pryzmat niepelnosprawnosci znaczaco
wplywa na samooceng, stosunek do siebie oraz rézne obszary funkcjonowania,
takie jak: samopoczucie, zakres planéw, poziom stawianych sobie wymagan oraz
rodzaj oczekiwan w stosunku do innych ludzi [Kirenko 1991, za: Lis-Kujawski
2008, s. 61]. Leon Festinger — jeden z twdrcow teorii spolecznych poréwnan —
zwrocil uwage, ze jedna z podstawowych potrzeb czlowieka jest che¢ utrzymania
poczucia normalnosci, przewidywalnosci i jednoznacznosci wlasnego zycia
[Festinger 1954, za: Kowalik 2001, s. 50-51]. W $wietle teorii spotecznych poréw-
nan obraz siebie moze by¢ budowany poprzez poréwnywanie sie do innych. Bar-
dzo wiele zalezy od tego, czy poréwnanie bedzie przebiegalo ,w gore” czy
,w dot”. Badani przedstawiali swéj obraz jako ,JA” WARTOSCIOWY. Strategia
obrana przez badanych uczniéw polegala na poréwnywaniu swojej sytuacji zy-
ciowej oraz zakresu swoich mozliwosci ,w d61”. Taka taktyka sprzyja podwyzsze-
niu wlasnej samooceny, sklania do wspoélczucia, a takze do powstania obaw
o wlasng przysztos¢ [zob. Kowalik 2001, s. 50].

Przykladowe wypowiedzi obrazujg, ze badani uczniowie sg zadowoleni ze
swojego stanu zdrowia, gdy w tle maja osoby o wyzszej w ich ocenie niepeino-
sprawnosci:
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taki urodzilem, bo jak patrze¢ na co niektorych to, no bym nie chciat by¢ taki jak co niektorzy
i sig cieszg ze tak z tego wyszedtem a nie inaczej no, no bo wie pani jak jest u nas w szkole sg
bardziej ten niepetnosprawni ode mnie na przyktad nie? no szkoda mi takich ludzi no bo, no nie
wiem jak sobie poradzg w zyciu bo ja to tam jeszcze jakos sobie poradze, bo ja to si¢ nie uwa-
zam za niepetnosprawnego czlowieka, tylko Ze nie chodze no, tak to jestem na umysle
zdrowy i w ogole wszystko ze mng okay, a czasem z kolei zaluje, ze nie moge chodzic tak jak
réwiesnicy no zeby gdzies sobie pdjs¢ z kolegami albo cos, no ale no co? Moje zZycie si¢ tak poto-
czylo no i trzeba sig z tym pogodzic, ostatnio juz si¢ pogodzitem z tym no, no i tyle no co?;

K13 - (...) latwiej jest troszeczkg nawigzac jakis kontakt z tym kto jest jakis taki niepelnospraw-
ny, latwiej bo wtedy ja juz jestem jakby, no jakby bardziej taka otwarta swojq i, bo wtedy no wi-
dzg ze jestem taka sama albo nawet widze przepascé miedzy sobq a tq osobq i se mysle oo ja
moge chodzi¢ tak? ze ja potrafig chodzi€ i zZe ja moge, Ze moge wszystko moge, nawet moge
podbiec nawet jezeli nie pojadg autobusem to zawsze moge pobiec nawet jezeli ten, nawet jezeli
ten moj bieg to jest taki szybki chdd jak u zdrowego cztowieka ale ja juz nazywam to Ze ja to po
prostu biegng tak?

Badani uczniowie preferuja swoja niepetnosprawnos¢, z powodu ktérej po-

ruszaja sie na wozku inwalidzkim, gdy w tle myslg o osobach o innej dysfunkcji,

np. wzrokowej:

K7 —(...) nieraz takie myslenia sq dla mnie takie jakies dziwne ja tak pomyslatam sobie, jakbym
zobaczyla osobe niepelnosprawng znaczy niewidzqcq, tak pomyslalam ze ja chociaz widze
wszystko caly swiat co si¢ dzieje, a taka osoba nie niewidzqca nic nie widzi tak w ogole ja-
kos tak nie wiem, co si¢ dzieje dookota, nie widzi tego () no to ja tak mysle ze nawet dobrze nie ze
nawet nie wiem nieraz tak mysle ze lepiej by¢ na wozku nie wiem, jakos to widziec wszystko,
niz w ogdle jak osoba niewidzgca, bo nie widzi nawet.

Bezposredni kontakt z osobami o wiekszej w ocenie badanych uczniéw nie-

pelnosprawnosci sklania do wspoétczucia wobec tych oséb:

M6 —(...) ja sig ciesze z tego powodu, Ze jestem tak niepetnosprawny a nie gorzej, czesto jak
bylem w jakiejs wtasnie Ameryce w jakims Busku Zdroju w sanatorium takim wiasnie na rehabi-
litacji na takich wtasnie turnusach, bardzo czgsto po prostu dziwilem sig co ja tu robig? bo w ta-
kich sytuacjach widziatem ludzi to tak pokrzywdzonych przez los, ze naprawde mi bylo ich
szkoda i zastanawiam sig co ja tu robig? Po co ja tu jestem? w jakim celu mnie tu po prostu przy-
wieziono? Przeciez osoba, ktdra jest gorzej niepetnosprawna, moglaby z tego miejsca skorzystac
nie? byli ludzie na wozkach chlopaczki, ktdrzy naprawde mieli po ile? Byli w moim wieku po
ostem dziesigc lat pamigtam i co? i oni mieli oni nie chodzili oni lezeli po prostu byli okryci i tyl-
ko tyle no i gadac i co im z tego gadania? Nic, ja zobaczylem przynajmniej swoje tak? moge sig
przejsc bez problemu gdzie chee (...).

Z ta ostatnig kategoria silnie wigze sie trzeci obszar wynikéw wskazujacy na

relacje miedzy ,ja” i §$wiatem spolecznym - ,Ja” poszukujace ,Innych”. Obszar
ten obrazuje dzialania uczniéw z niepelnosprawnoscia ruchowgq ukierunkowane
na poszukiwanie ludzi podobnych do «ja». Tego typu zabiegi mozna odnies¢ do
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zjawiska subkultury, ktéra w rozumieniu Andersa Gustavssona, jest miejscem
spolecznej obrony przed stygmatyzacja [Gustavsson 1997, s. 189]. To co stanowi
istote kazdej subkultury, to podtrzymywanie wspdlnych perspektyw, koncepcji
i wartosci w celu potwierdzania i wspierania tozsamosci i interesow jej cztonkéw
[A. Gustavsson 1997, s. 189].

Uczniowie z niepelnosprawnoscia ruchowa odnajduja siebie jako ,JA”
PODOBNY. Wypowiedzi tej czeSci wskazuja na poczucie przynaleznosci do gru-
py ludzi z niepelnosprawnoscia:

K14 - (...) Oczywiscie tez mamy znajomych niepelnosprawnych z ktorymi wydaje mi si¢ ze
mam dobry kontakt, bo z nimi wigze mnie wiasnie jakby to samo stwierdzenie: niepetnospra-
wnos¢, bo ja jestem osobg niepetnosprawng na wozku, znajomi tez sq niepelnosprawni tez czasa-
mi niektdrzy na wozku niektorzy majq jakqgs takg inng wade intelektualng i z nimi dobrze mi sig
porozumiewa, mamy wspolny jezyk, wspolne sprawy. (...) zawsze si¢ wspieramy, i na-
wzajem tez, uzyje brzydkiego stowa, w miare brzydkiego stowa: dotujemy. (...) najlepszq relacje
mam z osobami niepetnosprawnymi, bo jakby wiemy co te osoby czujg, w jakiej sq po prostu sy-
tuacji, po prostu co cheq w Zyciu, o czym marzq tak naprawde tak? bo mi si¢ zwierzajq, Ze oni
majq taki problem zZe chcieliby to Ze jest im cigzko, a nie wiedzq jak to zrobic i w 0gdle, i po prostu
czasami ze mng rozmawiajg pytajq sie o to jak ja to widze? jak ja bym to zrobita, a czasami ja tez
ich pytam o zdanie co oni by w tej danej sytuacji zrobili, jak by si¢ w 0gdle zachowali, i po prostu
jestesmy miedzy sobg doradcami w pewnych sprawach.

Z wypowiedzi wynika, ze to co laczy respondentéw, to nie tylko kategoria
niepelnosprawnosci, ale takze wspdlne sprawy, przestrzenie porozumienia, prze-
zycia, wzajemna pomoc. Subkultura gromadzi ludzi o wspélnych cechach, podo-
bnych pogladach:

K16 — To znaczy, to wiadomo, ze jest inaczej niz z osobami petnosprawnymi, [z niepelnospra-
wnymi — A.S.] po prostu lepiej jakby, postrzegamy swiat razem, Ze wiemy na czym to pole-
ga, z czym to sie je tzw. odczuwamy wtasnie to samo jesli chodzi o choroby, mamy te same
choroby, spotykajq nas na kazdym kroku w zZyciu te same problemy, i ja ze tak powiem sig, zna-
czy moze teraz trochg ublizam petnosprawnym moim przyjaciolom, kolegom, ale ja si¢ lepiej
czuje wlasnie w gronie tych niepelnosprawnych niz w gronie petnosprawnych, jakos tak
sq na tym na tym samym poziomie co ja, wigc jest mi z nimi po prostu lepiej, no a wiadomo
wlashie jak sq, pelnosprawni umig, umiejq chodzic, a ja nie umiem tylko jezdze na wozku, no to
wiadomo, ze na kazdym kroku moze mnie zawsze spotkac jakas przykros¢ w stosunku do mnie ze
strony tych petnosprawnych, wigc troche z tym Zle sig czuje, tutaj wiem, ze ze strony tych nie-
pelnosprawnych nie spotka mnie zadna przykros¢, bo wiedzq co ja czujg, co oni czujg, i wiedzq
w ogole jak ze mng rozmawiac, o czym, wigc to jest lepsze zycie jakby.

Respondenci podkreslaja, ze w swoim gronie czujq lepiej. Grupa, do ktoérej
przynaleza badani uczniowie wyzwala w nich nowe mozliwosci:

K13 - Nie no, trochg to jest tak jakby, ja jakby taka jestem, tak jak si¢ méwi podobne rozpuszcza
podobne i to wtedy ja jakby, ja jakby jestem tez w tej sferze wilasnie ludzi z niepetnosprawnoscig
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jakby i ja nie powiem Ze mi latwiej, no nie jest mi tatwiej nawigzac kontaktu bo w ogole mam takg
jakgs bariere ze trudno, ale z ludZmi z niepetnosprawnoscig to si¢ tak tatwiej jakos lepiej to
dziata, szybciej jakos bo ja tez wiem o co chodzi i po prostu zachowuje si¢ tak jakbym chciata
zeby zachowywali si¢ w stosunku do mnie ludzie tak? i jakos to si¢ jakby, to si¢ dzieje samoistnie
bo to nie jest cos na site, to jest wtasnie takie dziwne ja tez si¢ dzisiaj nad tym zastanawiatam, ze
ja jak widzg kogos niepetnosprawnego to mi sig¢ lepiej od razu robi, i wtedy jest jakos tak inaczej
jakas taka nié porozumienia jest, no jezeli jest to ktos akurat fajny tak?; M6 - (...) ja osoby nie-
petnosprawne bardzo toleruje, nigdy tam nie uwazam zadnych oséb niepelnosprawnych za
inne, za gorsze, (...) osoby niepetnosprawne dla mnie to naprawde no, traktuje ich jak swoich,
nieraz z wujkiem bytem wlasnie na jakis wyjazdach nie, moj wujek na wézku wszedzie ludzie na
wozku z kazdym gadatem normalnie, mimo tego Ze czasami jako jedyny chodzitem noico z tego?

W swoim gronie osoby z niepelnosprawnoscia sa sklonne do pokonywania
osobistych barier. Grupa o podobnych problemach wyzwala wzajemna akceptacje.

Uczniowie z niepelnosprawnoscia ruchowa odnajduja tez siebie jako ,JA”
WARTOSCIOWY. Wspétudziat w grupie o podobnych zasobach, przeklada sie
na osobiste poczucie wartosci:

K7 — rozmawialam z innymi ludZmi o niepelnosprawnosci tez () na wozku jak sobie radzg, co
myslg i doszlam do wniosku Ze, no ze to w zyciu nie jest takie najwazniejsze ta niepetnospraw-
nos¢ ze warto, Ze tez mozna i warto robic swoje spelniac swoje marzenia, swojq nie wiem,
w zyciu po szkole karierg jakgs nie wiem i ze zawdd miec, znaleZ¢ jakqs dobrg prace pozZniej
i zajecie miec, no i tak o tym nie myslec, starac si¢ o tym nie mysle¢ duzo, ze mozna z tym tez
zy¢, to w zyciu tak bardzo nie przeszkadza (...).

Obraz siebie jako osoby wartosciowej przejawia sie w pozytywnym mysleniu,
patrzeniu w przyszios¢, snuciu plandéw. Obraz ,ja” oséb z niepelnosprawnoscig
jaki tu sie ujawnia jest podmiotowym traktowaniem siebie jako osoby, wraz ze
Swiadoma rezygnacja z centralizacji niepelnosprawnosci na rzecz myslenia o so-
bie jako osobie zdolnej do podejmowania samodzielnych decyzji, odwaznej,
posiadajacej marzenia, Smialo patrzacej w przysztoé¢ i planujacej samodzielne
funkcjonowanie w Swiecie.

,Ja” w Swiecie spolecznym - refleksje koficowe

Wyniki badah mozna odnie$¢ do rozwazan o humanistycznej wizji postepu,
ktora Piotr Sztompka nazywa aktywistyczna lub inaczej podmiotowa [Sztompka
2004, s. 449]. Rozwazania o postepowosci lub regresie prowadzg do umiejscowie-
nia ludzkosci na kontinuum pomiedzy rozwojem oraz stagnacja w realnej tera-
Zniejszoéci. W danym tu i teraz, istota istniejacych stereotypéw oraz negatywnych
praktyk w $wiecie spotecznym jest dysonans pomiedzy glteboko zakorzenionym
wizerunkiem osoby zdrowej, pelnosprawnej, przydatnej spolecznie a préba
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zmiany mys$lenia o osobach z niepelnosprawnoscia, oraz mozolne starania o pod-
miotowo5s¢ i autonomie 0séb z niepelnosprawnoscia. Kluczem do minimalizowa-
nia skutkéw stygmatyzacji i stereotypowosci postaw wobec niepelnosprawnosci
jest zdaniem Amadeusza Krause, przyzwolenie na bycie odmiennym (przynaj-
mniej w zakresie nie kolidujagcym z prawami innych oséb) oraz ,stabniecie” nor-
matywnej roli kryteriéw dysfunkgji [Krause 2005]. Wbrew temu, co glosi $wiat ze-
wnetrzny, jaki wizerunek oséb z niepelnosprawnoscia jest podtrzymywany
w ,lustrze spolecznym” oraz jakie wzory zachowan dla oséb z dysfunkcjami wy-
znacza kultura dominujaca, badane osoby wysylaja nastepujacy komunikat do
$wiata spotecznego:

M11—(...) pozostato mi tylko pogodzic sig z tym ze jestem niepelnosprawny i zyc z tym w ja-

kis sposdb.

K5 - No to z niepetnosprawnosciq mi si¢ zyje normalnie, przyzwyczaitam sig do tego.

K7 —(...) ja jakos tak, juz jakos tak nie mysle tez ze to jest jakies straszne, ja juz tak jakos si¢ z tym
pogodzitam (...) po prostu tak jakos si¢ pogodzitam ze juz tak w ogole jestem osobg niepetno-
sprawng, Ze poruszam si¢ na wozku.

M8 —(...) ja tez w sumie juz si¢ tam przyzwyczaitem, znaczy przyzwyczailem, znaczy po pro-
stu jest ten, nie zwracam na to uwagi.

M10 — Mysle ze ja si¢ sam z tym, z niepelnosprawnoscig, pogodzitem.

Koncowe wypowiedzi badanych uczniéw daja podstawe do uznania spotecz-
nosci 0s6b z niepelnosprawnoscia jako postepowe.
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Organizacyjne (re)konstruowanie
pojecia niepetnosprawnosci w srodowisku
0sOb uprawiajacych sport

Niniejszy artykul jest oparty na studium przypadku przeprowadzonym w jednej z organizacji
zrzeszajacych sportowcéw (klubie sportowym), w ktérej obserwowano interakcje pomiedzy
osoba z dysfunkcjami ciala a jej pelnosprawnymi kolegami. Poczatkowym celem badan bylo zro-
zumienie i opis probleméw, z ktérymi spotykaja sie sportowcy z niepelnosprawnosciami,
dzialajacy w spolecznym, organizacyjnym i fizycznym otoczeniu, ktére nie bylo zaprojektowane
dla oséb niepelnosprawnych. Jednak w trakcie badann wylonily si¢ dodatkowe kwestie.
W zwigzku z tym gléwnym odkryciem bylo to, ze bycie niepelnosprawnym wydaje sie spolecznie
i organizacyjnie skonstruowane jeszcze zanim stanie sie biologiczng czy fizyczna ulomnoscia.
Ten wlasnie organizacyjny proces, przez ktéry ,bycie osoba z dysfunkcjami ciala” jest powolii ru-
tynowo konstruowany, zostal opisany w niniejszym artykule.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, sport, spoleczne konstruowanie znaczen, teoria ugruntowana

Organizational (re)construction of a disability concept
within social, organizational and physical environment
of people practicing sport

The article is based on a case study conducted in one of the sportsmen's organizations (in a sports
club), where interactions between a person with body dysfunctions and her able — bodied
colleagues were observed. The initial aim of the study was to understand and describe the
problems experienced by sportsmen with disabilities, functioning within social, organizational
and physical environment, which was not designed to meet the needs of the disabled. However,
within the course of a study some additional matters have been raised. Hence, the main finding
was that being a disabled person seems socially and organizationally constructed even before it
becomes a biological or physical handicap. The paper gives a detailed description of the
organizational process, through which "being the person with body dysfunctions" is slowly and
routinely constructed.

Keywords: disability, sport, social construction of meanings, grounded theory
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Wprowadzenie

Od przeszlo pét wieku w literaturze socjologicznej podejmowane sg zagad-
nienia dotyczace spoleczenstwa jako bytu ,skonstruowanego”, a liczni badacze
potwierdzili klasycznymi juz dzi§ pracami, ze otaczajaca nas rzeczywisto$¢ ma
wymiar procesualny i stanowi wytwor wspoéldzialajacych ze soba jednostek
[Gobo 2008]. Z tego wzgledu praca socjologéw miala czesto na celu dekonstrukcje
lub rekonstrukcje mechanizméw stojacych za wybranymi fenomenami zycia
spolecznego, w tym takze niepetnosprawnoscia. I tak na przyktad, w swoich ba-
daniach na temat gluchoty, H. Lane [1997, s. 154] pokazuje, ze w ksztaltowaniu
losu ludzi gluchych dominujace i wspéizawodniczace ze soba szczegdlnie sa dwie
wizje gltuchoty. Jedna konstruuje niestyszacego w kategoriach inwalidztwa, dru-
ga pokazuje go jako czlonka mniejszosci jezykowej. W podobny sposéb odkryto
spoleczng i polityczna podstawe bardzo wielu zréznicowanych kwestii spotecz-
nych, poczawszy od seksualnosci do utomnoséci, od rasy do choroby, od dewiacji
do wydajnosci pracy akademickiej [(Gobo 2008].

W niniejszym artykule réwniez postaram sie pokaza¢, jak rzeczywistos¢
spoleczna jest konstruowana przez jej aktywnych aktoréw, przy czym skoncen-
truje sie na czterech kluczowych obszarach.

Po pierwsze, celem badan jest pokazanie rekonstrukcji pojecia niepelnospraw-
nosci przez bezposrednig obserwacje interakcji badanych oséb. Chodzi tutaj prze-
de wszystkim o redefiniowanie pojecia niepelnosprawnosci (i sposobu postrzega-
nia oraz traktowania ludzi nia dotknietych) przez osoby pelnosprawne pod
wplywem doswiadczenh zwigzanych z obserwacja dzialah oséb z dysfunkcjami
ciala, uprawiajacych sport. Po drugie, niniejsze badanie koncentruje sie na rela-
cjach oséb niepelnosprawnych uprawiajacych sport ze swoimi pelnosprawnymi
kolegami. Po trzecie, artykul bierze takze pod uwage role jaka odgrywa przestrzen,
przedmioty i ich usytuowane w organizacyjnym konstruowaniu pojecia nie-
pelnosprawnosci. Po czwarte, w studiach nad niepelnosprawnoscia czesto
brakuje propozycji praktycznych, mozliwych do zastosowania w dziataniu,
w zwigzku z tym w moich badaniach podejmuje réwniez starania, aby ich wyniki
mialy charakter aplikacyjny.

Innymi slowy w przeprowadzonych badaniach interesowal mnie proces
przemian w sposobie percypowania niepetlnosprawnego sportowca przez osoby
pelnosprawne wspoétuczestniczace w podstawowym dzialaniu jakim bylo upra-
wianie sportu. Byla to obserwacja osoby niepelnosprawnej, ktéra ze wzgledu na
uwarunkowania instytucjonalne mogta trenowac na obiektach petnosprawnych
sportowcdéw, w tym samym czasie co oni, ale takze wspdlnie wykonywac z nimi
niektdre czynnosci. W ten sposéb osoby pelnosprawne byly nie tylko bezposred-
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nimi obserwatorami dzialan niepelnosprawnego, ale tez mogly podejmowac je
wspolnie z nim, stajac sie tym samym wspotuczestnikami osoby niepetlnospraw-
nej w procesie trenowania.

Problematyka niepelnosprawnosci na tle literatury przedmiotu

Sport 0s6b niepelnosprawnych zostal zapoczatkowany w ubiegtym stuleciu,
a na jego rozwoj szczegdlny wplyw mialty nowo powstajace organizacje, ktérych
celem bylo kierowanie i zarzadzanie r6znymi formami aktywizowania ludzi dys-
funkcjami psychofizycznymi [Rekowski, Wilk 1997, s. 109-112]. Na przestrzeni lat
zmianom ulegaly zaréwno warunki, jak i mozliwosci uprawniania sportu przez
osoby niepelnosprawne, a kolejne towarzyszace temu procesowi wydarzenia wy-
znaczaly stopniowe przechodzenie od rehabilitacji przez rekreacje do sportu wy-
czynowego [Molik, Morgulec-Adamowicz, Kosmol 2008, s. 63]. Poczatkowo sport
niepelnosprawnych stuzyt przede wszystkim usprawnianiu funkcjonalnemu
0s6b ze schorzeniami narzadu ruchu. Pézniej rozwinal sie sport wyczynowy,
a w jego obszarze sport paraolimpijski.

Dynamiczny rozwdj sportu oséb niepelnosprawnych rozpoczat sie w drugiej
polowie XX wieku. Miedzy innymi przyczynila sie do tego zmiana w podejéciu do
rozwigzywania probleméw oséb niepetnosprawnych. W tym okresie w nauce
dokonala sie bowiem zmiana podejicia teoretycznego w odniesieniu do samej
niepelnosprawnosci, od funkcjonalnej teorii zdrowia i choroby, analizujacej nie-
pelnosprawnos$¢ przede wszystkim z perspektywy teorii rél, po teorie interakcjo-
nistyczne, uwzgledniajace perspektywe oséb niepelnosprawnych, czyniac z nich
podmioty dzialania w ramach réznorodnych form stosunkéw spotecznych. Funk-
cjonalisci wyodrebniali zespét rél petnionych przez osoby niepelnosprawne
w spoleczenstwie, analizowali problemy synchronizowania tych rél i konflikty
miedzy nimi oraz problemy adaptacji spolecznej. ,Rola niepelnosprawnego”
wyodrebniona w ramach tego podejécia teoretycznego polega na zaakceptowa-
niu przez przedstawicieli tej grupy, swej zaleznosci od innych w zamian za upra-
womocnienie ich statusu. Interakcjoni$ci uwazaja natomiast, ze choroba (a takze
niepelnosprawnosc) jako zjawisko spoleczne pojawia sie na skutek oddzialywa-
nia czynnikéw zewngtrznych (Srodowiskowych). W zwigzku z tym wyrézniajg
dwa poziomy analizy: stosunkéw interpersonalnych, w trakcie ktérych maja
miejsce zmiany w zachowaniach ludzi, oraz poziom instytucji spolecznych, ktére
maja za zadanie skategoryzowanie i oceng¢ indywidualnych zachowan
[Uramowska-Zyto 2010]. W tym rozumieniu osoby niepelnosprawne sa ludzmi
z pietnem, ktérym jest kalectwo, utomnos¢, choroba, co dyskredytuje ich w oczach
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innych. W zwiazku z tym za przydatne i adekwatne do rozpatrywania sytuacji
0s6b niepelnosprawnych uznano koncepcje niepelnosprawnosci w jezyku teorii
dewiacji spolecznej i naznaczania spolecznego. Wykorzystano w nich kierunek
wyznaczony przez E. Goffmana [1963, 1961, 1959], H. Beckera [1963, 1953] i E. Le-
merta [1951]. Z tego wzgledu, definiujac pojecie niepelnosprawnosci nalezy
wzigé¢ pod uwage podstawowe rozréznienia terminologiczne zwigzane z ewo-
lucja i zmianami w sposobie postrzegania os6b niepelnosprawnych. Zanim przy-
jeto sie pojecie osoby niepelnosprawnej, w powszechnym uzyciu bylo okreslenie
Jinwalida” i ,inwalidztwo”, ktére etymologicznie wigzato sie z tacinskim invalidus
i oznaczato cztowieka bezsilnego, stabego, schorowanego. Termin inwalida uzywa-
ny byl zamiennie z okreéleniami, takimi jak: ,0osoba z odchyleniami od normy”,
,osoba trwale poszkodowana na zdrowiu”, osoba uposledzona”. Z czasem jednak
zrezygnowano z tego terminu ze wzgledu na jego jednoznacznie negatywne
konotacje [Balcerzak-Paradowska 2002]. Ewolucja ta polega na odchodzeniu od
przekonania, ze osoba niepelnosprawna nie potrafi zapewnic sobie samodzielnie
odpowiedniej jakosci zycia. Wizerunek osoby niepelnosprawnej, jako niesamo-
dzielnej, bezbronnej, niepotrafiagcej samodzielnie zadbac o siebie i wlasne interesy,
jednym slowem wizerunek osoby ,innej” od reszty ,normalnego” spoleczenstwa,
zastepowany byt coraz czesciej przez wizerunek osoby, ktéra nieustannie napoty-
ka na bariery tworzone przez to ,normalne” spoleczeistwo. Wlasnie te bariery,
a nie cechy osoby niepelnosprawnej, stanowia gtéwna przeszkode w funkcjono-
waniu na rownych prawach w spoteczenstwie [Balcerzak-Paradowska 2002].

Niepelnosprawno$¢ fizyczna moze by¢ zatem definiowana na wiele sposo-
béw. Jednym z nich jest jej rozumienie jako trwale, morfologiczne lub funkcjonal-
ne uszkodzenie aparatu ruchu (ko$¢ca, miesni, stawdéw, mechanizméw sterowa-
nia ruchem), ktére ze wzgledu na swoja specyfike i wielko$¢ w ré6znym stopniu
utrudnia lub uniemozliwia wykorzystanie tego aparatu w podejmowaniu aktyw-
nosci zyciowej [Tasiemski, Koper 2013, s. 111]. Ten rodzaj niepelnosprawnosci jest
reprezentowany przez duza grupe réznorodnych urazéw i schorzen. Zalicza sie
do nich miedzy innymi: amputacje i wrodzone ubytki koficzyn, porazenia i nie-
dowlady konczyn powstale w wyniku urazéw lub choréb rdzenia kregowego,
rézne postacie mézgowego porazenia dzieciecego, choroby migéni i choroby sta-
wow [Sobiecka 2013]. Nalezy podkredli¢, ze nabycie trwalej dysfunkcji narzadu
ruchu wiaze sie z szeregiem powaznych konsekwencji zaréwno tych bezposred-
nio zwiazanych z zaburzeniem okreslonych funkcji ruchowych, jak i tych do-
tyczacych psychicznego i spolecznego funkcjonowania osoby w jej Srodowisku
zyciowym [Tasiemski, Koper 2013, s. 112].

Zgodnie z definicjg przyjeta przez Miedzynarodowa Organizacje Zdrowia
(WHO) niepelnosprawnos¢ jest definiowana jako wszelkie ograniczenie lub braki
wynikajace z uszkodzenia zdolnosci wykonywania czynnosci w sposéb i w zakre-
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sie uwazanym za normalny dla czlowieka. Przedstawiona definicja odnosi sie do
niepelnosprawnosci funkcjonalnej jednostki i jest odr6zniana od niepelnospraw-
nosci spolecznej (handicap), ktéra oznacza mniej uprzywilejowana lub mniej ko-
rzystna sytuacje danej osoby, wynikajaca z uszkodzenia i niepelnosprawnosci
funkcjonalnej, ktéra ogranicza lub uniemozliwia jej wypelnianie rél zwigzanych
zjej wiekiem, plcig oraz sytuacja spoteczng i kulturowa [WHO 1980, s. 29]. Oprocz
wymienionych dwdch definicji WHO podaje trzecia, zgodnie z ktéra niepelno-
sprawno$¢, zwana tutaj uszkodzeniem, oznacza wszelki brak lub anormalnos¢
anatomiczng struktury narzagdéw oraz brak lub zaburzenie funkcji psychicznych
czy fizjologicznych organizmu [Barnes, Mercer 2008, s. 22].

Problematyka niepelnosprawnosci zaré6wno w dyskursie naukowym, jak
i spolecznej percepcji to zagadnienie, ktore w dalszym ciggu jest szeroko dyskuto-
wane i poddawane wszechstronnej analizie. W efekcie doprowadzilo to do
uksztaltowania sie r6znych perspektyw oraz sposobéw ujmowania tego zagad-
nienia [Barnes, Mercer 2004, s. 18]. Do szczegdlnie interesujacych, ze wzgledu na
swoj przeciwstawny charakter, naleza dwa z nich. Sa to model spoteczny i indy-
widualny niepelnosprawnosci [Finkelstein 1993]. Ten ostatni oparty byl na
zalozeniu, ze niepelnosprawnosc jest osobistg tragedia jednostki. W modelu tym
problem niepelnosprawnosci jest ,umiejscowiony” w samej jednostce, a jego
przyczyny dostrzega sie w funkcjonalnych ograniczeniach lub psychologicznych
ubytkach, bedacych skutkami niepelnosprawnosci [Oliver 1983]. Z kolei w ra-
mach spolecznego modelu niepelnosprawnosci funkcjonuje poglad, ze niepetno-
sprawno$¢ w znacznej mierze wynika z przeszkéd i barier doswiadczanych przez
osoby nig dotkniete, a bedacych wynikiem ,uposledzajacego” spoleczenstwa
[Finkelstein 1980; Oliver 1983; Abberley 1987]. Zatem nie indywidualne ograni-
czenia, ale niedostarczenie przez spoleczenstwo odpowiednich uslug oraz nieza-
spokajanie potrzeb o0s6b niepelnosprawnych ,tworza” niepelnosprawnosc.
W modelu tym przyczyn niepelnosprawnosci nie szuka sie w jednostce, lecz
w Srodowisku oraz réznego rodzaju barierach spotecznych, ekonomicznych i fi-
zycznych [Barnes i in. 1999; Oliver 1990; Swain i in. 1993].

W zwiazku z tym niepelnosprawnosc jest zjawiskiem biologicznym, psycho-
fizycznym oraz medycznym, ale jest ona takze konceptualnym produktem wy-
tworzonym w codziennych interakcjach pomiedzy aktorami spolecznymi, spra-
wia to, ze mozna ja takze okresli¢ mianem ,zjawiska spolecznego”. Jest to zgodne
z pogladem, wedlug ktérego charakterystyki przypisywane jednostkom posia-
dajacym fizyczne utomnosci sg kulturowo zdeterminowane. Innymi stowy, to co
niepelnosprawni moga robi¢, a czego nie zalezy zaréwno od ich wewnetrznych
cech, jak i zewnetrznych uwarunkowan spotecznych. Problemem zatem jest tutaj
nie zaprzeczanie réznicom w poznawczych zdolnosciach os6b niepelnospraw-
nych, ale raczej odwrdcenie perspektywy. Wiemy bowiem z prac psycholozki
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poznawczej E. Rosch [1973, 1978], ze kategoria poznawcza jest strukturg w ciagtej
przemianie. Ponadto nauczyliémy sie od H. Sacksa [1972] koncepcji ,narzedzi
kategoryzacji uczestnictwa” (membership categorization devices), ktéra méwi o nie-
stabilnosci wzajemnych i kulturowych zaleznosci pomiedzy kategoriami.

W zwigzku z tym niniejszy artykul bedzie prezentowal rozwazania oparte na
danych dotyczacych przypadku osoby uprawiajacej sport, ktérej niepelnospraw-
nos¢ zostala okreslona wspodlnie na podstawie definicji sytuacji z czlonkami $ro-
dowiska skupionego wokoél jednego dzialania, jakim jest uprawianie sportu, czyli
w przewazajacej wiekszosci na podstawie subiektywnej oceny badanych oséb
iich najblizszego otoczenia.

Teoretyczne podejscie i metodologiczne podstawy badan

Badanie stanowiace podstawe niniejszego artykulu! zostalo przeprowadzone
dzieki polaczeniu trzech r6znych, ale komplementarnych podejs¢ — etnometodo-
logii, etnografii i metodologii teorii ugruntowanej. Pierwsze podejscie ma charak-
ter fenomenologicznej orientacji i bylo niezwykle uzyteczne w rozpatrywaniu
niepelnosprawnosci jako procesu i konstruktu organizacyjnego, a takze jako
dziejacego sie ciagle zjawiska. Etnometodologia proponuje zatem logike odkry-
wania i dystansu, majac na celu rozpatrywanie niepelnej sprawnosci jednostki
w nowym $wietle. Etnografia natomiast byla metodologia najlepiej dopasowana
do zbierania danych, poniewaz umozliwia ona zbieranie bogatych w szczegoty
informacji, ktére sa niezaposredniczone przez interpretacje uczestnikéw [Gilbert,
Mulkay 1983; Heritage 1984, s. 236]. Metodologia teorii ugruntowanej (w wersji
Straussa i Corbin 1990) dostarczyta natomiast rygoru proceduralnego w zbieraniu
i analizowaniu danych.

Prezentowane studium przedstawia badanie etnograficzne przeprowadzone
w jednej z organizacji sportowych, w ktérej wspélnie z osobami pelnosprawnymi
¢wiczyla osoba niepelnosprawna. W badanej grupie znalazly si¢ osoby reprezen-
tujace rézne rodzaje niepelnosprawnosci ruchowej. Byty wéréd nich osoby z po-
razeniem cztero- i dwukonczynowym, porazeniem moézgu, a takze po amputa-
cjach konczyn dolnych. W grupie oséb badanych (czlonkéw organizacji
sportowej) znalazlo sie¢ w sumie 10 kobiet i 16 mezczyzn w wieku od 18 do 53 lat.

Przedmiotem badan byly organizacyjne praktyki, zasoby i bariery z bezpo-
§redniego otoczenia obecne we wspomnianej organizacji (klubie sportowym),
ktére razem konstruowaly szczegdélne znaczenie niepetnosprawnosci, a w szcze-

! Artykul powstal na podstawie badah przeprowadzonych w ramach projektu finansowanego przez
Narodowe Centrum Nauki, SONATA 9 (nr projektu 2015/17/D/HS6/00184).



108 Jakub Niedbalski

golnosci tozsamos¢ sportowca z niepelng sprawnoscia. Poczatkowa intencja ba-
dacza bylo zbadanie zjawiska integracji osoby niepelnosprawnej z resztg czlon-
kéw klubu sportowego. Jednak w miare jak badanie sie rozwijalo jego cel ulegt
zmianie. Udalo sie bowiem zauwazy¢, ze niepelnosprawnos¢ jest ,zjawiskiem
spolecznym”, poza tym, ze jest zjawiskiem biologicznym, psychofizycznym oraz
medycznym. Jest ona konceptualnym produktem wytworzonym w codziennych
interakcjach pomiedzy osoba niepelnosprawna i pelnosprawnymi wspéluczest-
nikami badanego $rodowiska. Przyktadowo, pelnosprawni czlonkowie klubu
sportowego posiadali poczatkowo spoleczna reprezentacje osoby niepetnospraw-
nej, bazujaca na schematach poznawczych, ktére zostaty przez nich zinternalizo-
wane w procesie socjalizacji. Innymi stowy, mialy one pewng okreslong wizje
tego jaka jest osoba z niepelna sprawnoscia, co moze ona zrobi¢ a czego nie i czego
w zwiazku z tym nalezy po niej oczekiwac¢. Wizja ta odwolywala sie do spotecz-
nych stereotypow i uprzedzen, zgodnie z ktérymi osoba petlnosprawna postrzega
ludzi z r6znego rodzaju dysfunkcjami ciafa jako niesamodzielnych, zaleznych od
innych i niepotrafigcych poradzic¢ sobie ze sprawami zycia codziennego. Tymcza-
sem osoba, ktéra uprawia sport, zaprzecza temu stereotypowi i w ten sposéb
przelamuje negatywny wizerunek calej kategorii ludzi niepelnosprawnych.
Sama za$ jako wspoétuczestnik okreslonych dzialan staje sie bezposrednim
motorem zmian dokonujacych sie wéréd czlonkéw danej spolecznosci tworzacej
srodowisko koncentrujace sie wokét instytucji sportowej. Jednoczesnie osoby
pelnosprawne, ktére tworza owo Srodowisko, stwarzaja nowa koncepcje nie-
pelnosprawnosci na podstawie praktyk organizacyjnych i codziennych rytualéw
odbywajacych sie wewnatrz, ale takze w otoczeniu ukonstytuowanego na pod-
stawie wspdlnych zainteresowan srodowiska sportowego. Organizacyjne i dyskur-
sywne praktyki, ktére zachodzity w ramach tego srodowiska, zdecydowanie przy-
czynily sie do rekonstrukgji tozsamosci osoby niepelnosprawnego sportowca.

W zwiazku z tym, aby méc zrozumieé specyfike badanych proceséw, rama
teoretyczng uczynilem symboliczny interakcjonizm, gdzie $wiat spoleczny jest
konstruktem, a jezyk jego najwiekszym i najwazniejszym narzedziem [Blumer
1969]. Zgodnie z przywolanymi zalozeniami teoretycznymi, to w jaki sposéb be-
dziemy patrze¢ na rzeczywisto$¢ i na nas samych, jest odzwierciedleniem ota-
czajacego nas Swiata spolecznego. Jednoczesnie swiata spolecznego nie mozna
rozumie¢ w kategoriach prostych, przyczynowych zwigzkéw czy analizowac
przez stosowanie wobec zdarzen spolecznych praw uniwersalnych [Charmaz
1994]. Wynika to z faktu, ze ludzkie dzialania sg oparte na spolecznych znacze-
niach, takich jak: intencje, motywy, przekonania, zasady i wartosci [Hammersley,
Atkinson 2007]. Na gruncie symbolicznego interakcjonizmu podkresla sie wage
proceséw interpretowania obiektéw i zjawisk, definiowania siebie i sytuacji
w sposob wlasciwy dla danej roli [Becker 1953, 1963]. Zgodnie z tym ujeciem natura
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jednostki jest tworcza, rzeczywistos¢ za$ jako intersubiektywny wytwoér uczestni-
kéw jest dynamiczna i zmienna. Z tego wzgledu nie da sie odkry¢ ,praw”
rzadzacych ludzkim zachowaniem bez uwzglednienia symbolicznego charakteru
postrzegania Swiata przez jednostki i symbolicznego charakteru interakcji za-
chodzacych pomiedzy aktorami spolecznymi [Blumer 1969].

Rekonstruowanie proceséw, interakcji, interpretacji i dziatan posiadajacych
sens dla tworzacych je jednostek wymaga poznania punktu widzenia aktora,
uchwycenia wszystkiego co posiada dla niego znaczenie i analizowania kazdego
zjawiska w kontekscie tych znaczen [Blumer 1966]. W zwigzku z tym, biorac pod
uwage powyzsze odniesienia teoretyczne w badaniach stanowiacych fundament
niniejszego artykulu, odwoluje sie do subiektywnej perspektywy badanych,
czynigc ich wlasny punkt widzenia podstawg do konstruowania uogélnien teore-
tycznych.

Podejmuje probe uchwycenia zaréwno refleksyjnego charakteru dzialajacych
ludzi w procesie indywidualnego rozwoju, jak i wymiaru grupowych, ponadjed-
nostkowych relacji i oddziatywan, a wszystko to przy uwzglednieniu procesual-
nosci i zarazem sytuacyjnego ugruntowania kazdej symbolicznej interakcji
[Denzin 1972]. To wlasnie spelnienie takich wymogéw powoduje, ze metodologia
musi zosta¢ dobrana wedtug kryterium jej funkcjonalnosci i potencjatu dla zasto-
sowania przy okreslonych zalozeniach ontologicznych i epistemologicznych ba-
dacza. W zwiazku z tym, aby przeprowadzi¢ tak zaprojektowane badanie,
uzylem teoretycznych i metodologicznych narzedzi metodologii teorii ugrunto-
wanej [Glaser, Strauss 1967; Glaser 1978; Konecki 2000]. Moim zamiarem bylo
zaobserwowanie organizacyjnych praktyk instytucji sportowej (klubu), ktére
przeksztalcaly osobe niepelnosprawna w sportowca z niepelnosprawnoscia.
W zwiazku z tym do badania wykorzystalem wywiady przeprowadzone z osoba-
mi pelnosprawnymi uprawiajacymi sport wspoélnie z osoba niepelnosprawng
[Glaser, Strauss 1967, s. 45-53; Charmaz 2006, s. 74], a takze obserwacje przepro-
wadzone w srodowisku sportowym (klubie).

Wyniki badan

Przeprowadzone badania pozwolily na okreslenie mechanizméw oraz eta-
pow skiadajacych sie na proces wlgczania do grupy osoby niepelnosprawnej oraz
jej konsolidacji ze Srodowiskiem 0séb pelnosprawnych uprawiajacych sport. Zja-
wisko to bylo bezposrednio zwigzane z procesem rekonstruowania pojecia samej
niepelnosprawnosci, ktére okazalo sie by¢ niezwykle plynne i elastyczne, podle-
gajac grupowym negocjacjom i ustaleniom na podstawie wewnatrzorganizacyj-
nych uwarunkowan.
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Poczatkowo czlonkowie klubu sportowego (osoby pelnosprawne) nie posia-
dali zadnej precyzyjnej reprezentacji osoby niepelnosprawnej. Innymi stowy, nie
wiedzieli kim dokfadnie taka osoba jest, oprécz wdrukowanego stereotypowego
jej postrzegania. Pewne, do$¢ mgliste i zazwyczaj posiadajace niewiele wspdlne-
g0 z rzeczywistoscig, prze$wiadczenia jakie mieli w tym zakresie czlonkowie
wspomnianego Srodowiska, opieraly sie zazwyczaj na niezweryfikowanych
przez nich schematach poznawczych, ktére stanowity w istocie wytwoér nierzad-
ko obecnej w spoleczenstwie ignorancji w zakresie znajomosci zagadnien zwigza-
nych z problematyka niepelnosprawnosci. W zwigzku z tym juz sama sytuacja
pojawienia sie w ich bezposrednim otoczeniu osoby niepelnosprawnej stanowita
nierzadko duze wyzwanie zaréwno interakcyjne, jak i interpretacyjne, dotyczace
zestawienia biezacych doswiadczen z dotychczasowa wiedza, ktére to okazywaly
sie by¢ niespojne, a w konsekwencji prowadzily do pojawienia sie dysonansu po-
znawczego. Towarzyszylto temu zaskoczenie, poglebiajace sie w miare, gdy osoba
niepelnosprawna zaczynata wchodzi¢ w role sportowca, a wiec kogos kojarzone-
go z ponadprzeci¢tnymi zdolnoéciami fizycznymi, co dla wielu spoéréd reprezen-
tantéw badanej grupy bylo dotychczas zarezerwowane wylacznie dla ludzi
pelnosprawnych. Poglebiajacy sie w zwiazku z tym dysonans poznawczy rodzil
z kolei poczucie niezrozumienia, czasem nawet leku wynikajacego z pojawienia
sie koniecznosci zestawienia ze soba dwoch przeciwstawnych i w percepcji bada-
nych os6b, wykluczajacych sie zjawisk: dysfunkcjonalnosci organizmu oraz
fizycznej sprawnosci.

Przyznam sig, ze poczqtkowo to byto dla mnie dziwne, takie nawet troche nierealne, ze ktos nie-
petnosprawny moze by¢ w naszym srodowisku, tak zupetnie bezposrednio, bo jakos wydato mi
sig, Ze nasz swiaty sig po prostu nie przenikajq. Jasne, styszato si¢ o takich czy innych niepetno-
sprawnych sportowcach, ale to raczej tak w mediach, a nie w zyciu, bo nigdy wczesniej nie spot-
katem takiej osoby (...) moze tez sig tym po prostu wczesniej nie interesowatem (w. 13.7)

Petnosprawni cztonkowie klubu musieli zatem nie tylko podja¢ prace nad kon-
taktem z nowoprzybylym niepelnosprawnym, ale takze staneli przed konieczno-
Scig zrozumienia, a wcze$niej wypracowania znaczenia samej niepetnosprawno-
§ci, jak rébwniez poznania innych pojec¢ z nig zwigzanych. Przy czym nie byly to
wylacznie powierzchowne rekonstrukcje, ale przewaznie dotyczyly one prze-
mian w sposobie postrzegania rzeczywistosci instytucjonalnej oraz dotychczas
zywionych przekonan i pogladéw na temat niepetnosprawnoéci. Byta to wiec
rekonstrukcja na poziomie percepcji, ktora dokonywata sie przez zaburzenie doty-
chczasowego, ugruntowanego $wiatopogladu, konstruowanego w zwykly sytu-
acjach zycia codziennego.

Uzgadnianie sensu znaczen okreélonych poje¢ odbywato sie w trakcie wyko-
nywania codziennych czynnosci i stanowilo istotny element socjalizacji. Pojawie-
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nie sie osoby niepetnosprawnej wymusito dokonanie swego rodzaju korygowania
znaczenia pojeé, a wiec sposobu w jaki dana osoba postrzegata dotychczas istote
biezacej sytuacji. Stereotypowe wyobrazenia powoli ustepowaly wiedzy budowanej
w bezposrednim doswiadczeniu w interakcjach z osoba niepetlnosprawna. W ten
sposéb dochodzilo do przetamywania utartych schematéw, ktére same w sobie
skladaly sie z kilku kluczowych (sub)proceséw (o ktérych nieco pdzniej), pozwa-
lajacych wyjasni¢ przemiany dokonujace sie¢ w zakresie zaréwno nabywania
czlonkostwa w grupie, jak i towarzyszacemu temu procesowi redefiniowania po-
jecia niepelnosprawnosci. Jednoczeénie formutujac swoja koncepcje niepetno-
sprawnosci czynili to przez organizacyjne praktykiirytualy odgrywane w odnie-
sieniu do osoby niepelnosprawnej. Dotyczyly one przede wszystkim réznych
czynnosci podejmowanych w zwigzku z gra w towarzystwie osoby niepelno-
sprawnej, w tym wspoélne uczestnictwo w treningach, ale takze wspoéldzielenie
w ramach réznych obszarow przestrzeni nalezacych do klubu, takich jak: sala
gimnastyczna, silowania czy bardziej intymnych, a wiec szatnia czy prysznic.
Zwtlaszcza dwa ostatnie z wymienionych miejsc stanowily spore wyzwanie dla
pelnosprawnych czlonkéw klubu, bowiem wymagatly od nich przedsiebrania od-
powiednich technik interakcyjnych w stosunku do osoby niepetnosprawnej, jak
i do siebie nawzajem. Bardzo obrazowo oddaja to stowa jednego z moich roz-
mowcow:
No nie bylo tatwo, zwtaszcza tak, gdy trzeba byto jakos tak zagadac, bo nie bardzo wiedzielismy
jako to zrobic, ale najwigkszy problem to mielismy, to znaczy ja miatem, ale wiem, zZe inni chtopa-
ki, tez nie mieli z tym prosto, zeby jakos si¢ odpowiednio zachowac no na przyktad w sytuacji
w ktorej by¢ moze Arek (imig zmienione — przyp. autora), potrzebowatby jakies pomocy, albo
co. No pamigtam, jak bylo dziwnie w szatni, no to byto chyba najtrudniejsze, no, bo nie wiesz jak
sig zachowac, tak, zeby tez nie wyszto jakos idiotycznie, a jednoczesnie jestes troche ciekawy, jak
taka osoba wyglgda, jak sobie radzi no i w ogole tak jakos dziwnie byto wtedy (w. 13.9)

Istotnym warunkiem majacym wplyw na przemiany w percepcji cztonkéw
klubu byty nie tylko okreslone okolicznosci, ale takze czas spedzony w obecnosci
osoby niepelnosprawnej oraz wiedza kumulowana wraz z kolejnymi doswiad-
czeniami plynacymi z takich interakcji. Biorac za$ pod uwage czestotliwos¢ oraz
dlugotrwatos¢ kontaktéw pelnosprawnych czlonkéw klubu z osobg niepelno-
sprawng, mozna zauwazy¢, ze w miare uplywu czasu oraz intensyfikacji relacji
interpersonalnych pomiedzy wymienionymi aktorami spolecznymi mamy do
czynienia ze stopniowym neutralizowaniem, wczes$niejszych obaw oraz poczucia
niepewnosci co do kontaktéw z osoba niepelnosprawna, a w skrajnych przypad-
kach nawet zywionych wobec niej uprzedzen. Poczatkowo miaty one forme goff-
manowskiego ,taktownego niezauwazania” [Goffman 2006] i oznaczaly swoistq
faze przejsciowq (liminalng), w ktérej pelnosprawni przedstawiciele klubu stop-
niowo oswajali si¢ z niepelnosprawnoscia jednego ze swoich cztonkéw, ktéra to
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cecha nadal jednak stanowita dla nich te wlasnosc¢ jednostki, przez pryzmat ktorej
byta on oceniana i definiowana. Oznaczalo to, ze dysfunkcja fizyczna osoby nie-
pelnosprawnej nie stanowila juz dla wiekszosci cztonkéw klubu wyzwania inter-
pretacyjnego, jednak nadal dominowata przy jej opisie, bedac w istocie podstawa
nadawanej jednostce tozsamosci. Innymi stowy niepelnosprawnos¢ przestawala
by¢ tabu czy tez swoista enigma i czyms co dyskredytowato [Goffman 2006] dana
osobe, czyniac z niej w $wiadomosci wielu pelnosprawnych sportowcow,
czlowieka niezdolnego do aktywnosci fizycznej. Przeciwnie, w oczach przedsta-
wicieli klubu, osoba taka zdobywala pelna legitymacje do tego by cieszy¢ sie statu-
sem sportowca, jednak w dalszym ciggu postrzeganego przez pryzmat posiada-
nej przez nig niepelnosprawnosci.

Wiesz, to nie przyszlo tak od razu, ale po pewnym czasie jakos tak si¢ juz oswoilismy z widokiem
Arka, Ze nie dziwil nas, nie wzbudzal naszej ciekawosci. Po prostu wpisat sig¢ tak jakos w ten nasz
codzienny krajobraz. I jako osoba niepetnosprawna, byt czescig naszego zycia, choc z drugiej stro-
ny trudno bylo tak zupelnie zapomniec, ze to osoba niepetnosprawna (w. 13.14)

W ten sposdb konczyt sie pewien etap w ksztattowaniu stosunkéw pomiedzy
osobg niepelnosprawna a jej pelnosprawnymi kolegami, ktéry polegal z jednej
strony na wypracowaniu swoistego modelu interakcyjnego, opartego na powol-
nym konstytuowaniu sie relacji istniejacych pomiedzy wspomnianymi powyzej
aktorami spolecznymi jako réwnorzednych podmiotéw w ramach klubu sporto-
wego, z drugiej za$ na operowaniu pojeciem niepelnosprawnosci pozbawionym
pejoratywnych konotacji.

W procesie tym wazng role odgrywali organizacyjni przewodnicy, a najwaz-
niejszym z nich byl trener, ktéry, wykorzystujac swoja uprzywilejowana pozycje
w strukturze organizacyjnej klubu, wplywal na ksztaltowanie sie relacji inter-
personalnych pomiedzy wszystkimi jego czlonkami, ale tez pelnil role osoby obja-
$niajacej to co poszczegdlne wydarzenia za sobg pociagaly, a takze podajacej ich
interpretacje. Jak podkresla H. Lane [1997, s. 155-156] kazdy profesjonalista (np.
lekarz, terapeuta) ma swoja wizje danego zjawiska, ktéra wplywa na jego kon-
strukcje. Podobnie trener staral si¢ swoim dzialaniem oraz przykladem pokaza¢
jak nalezy postepowac wzgledem osoby niepelnosprawnej. Warto przy tym pod-
kresli¢, ze do opisania relacji Iaczacych osobe niepelnosprawng uprawiajaca sport
a tg, ktéra stanowi dla niej swoisty drogowskaz ukierunkowujacy ja na pozadane
dzialanie, mozna zastosowac pojecie trenowania (coaching) wprowadzone przez
A. Strasussa [1996, s. 94]. Taka relacja zachodzi przewaznie pomiedzy osobami,
ktore charakteryzuja sie okreslonymi cechami, waznymi z punktu widzenia danej
sytuacji. Gléwne cechy relacji trenowania wyplywaja z tego, ze uczen prze-
chodzac kolejne etapy potrzebuje przewodnictwa. Nie chodzi tu tylko o konwe-
ncjonalny sens nauczania umiejetnosci, ale rGwniez o to, Ze w czasie poruszania
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sie przez ,trenowanego” w przestrzeni spolecznej zachodza istotne procesy, wy-
magajace stosowanego wyttumaczenia, w czym kluczowa role odgrywa ,trener”.
Kwestie te opisuja rowniez Bourdieu i Wacquant [2001, s. 220], podkreslajac, ze
,Nauczanie zawodu, rzemiosla, fachu, (...) wymaga pedagogii troche innej niz ta,
ktéra przystoi nauczaniu wiedzy (...). Wiele sposobéw myélenia i dzialania, i to
czesto tych najbardziej zywotnych, jest przekazywanych w formie praktycznej,
wprzekazie caloSciowym i dzieki praktykom opartym na bezposrednim konta-
kcie miedzy nauczajacym i uczacym sie”. Przy czym wspomniani autorzy nacisk
klada na charakterystyke procesu ,nauczania”, Strauss natomiast odnosi sie
w tym kontekscie do przemian tozsamosciowych, jakie staja sie udzialem samego
,ucznia”. Dobrze oddaje to ponizszy fragment wypowiedzi jednego z moich roz-
mowcoOw:
Aleks byt naszym trenerem jak pamigtam. Chyba od zawsze tak bylo, z tego, co styszatem od in-
nych. I kiedy ja przyszedlem to on tak si¢ mng zainteresowat, pokazat jak i co trzeba, jakie sq zasa-
dy i w ogole tak si¢ no interesowal wlasnie. Tak si¢ czutem pewniej jak on byl i jak mowil, co
trzeba robic. Inni z resztq tez go stuchali, bo on ma duzq wiedze, on gral kiedys naprawde profe-
sjonalnie (w. 13.4)

Trener jest takze ta osobg, ktéra dba, a zarazem pokazuje wlasnym przykia-
dem, jak nalezy traktowac i w jaki sposéb odnosic¢ sie do niepelnosprawnego
sportowca. Rodzaj jezyka oraz sam charakter relacji taczacych trenera z osoba nie-
pelnosprawng bardzo silnie rzutuja na postrzeganie tej ostatniej przez pozo-
stalych czlonkéw klubu. Do pewnego stopnia nasladujac zachowania trenera
inne osoby, zaczynajq mniej lub bardziej Swiadomie przyjmowac okreslona defi-
nicje sytuacji wraz z towarzyszacym jej jezykiem. W ten sposéb dochodzi do stop-
niowej akceptacji osoby niepetnosprawnej i jej obecnosci w danym srodowisku,
czego bezposrednim objawem jest tak zwana , naturalizacja” wspolnej gry i treningu,
oznacza to przejscie z koncentrowania uwagi na osobie niepelnosprawnej i jej
dysfunkcji, na wykonywanych przez nig czynnosciach sportowych. Jest to wiec
zaprzestanie negatywnego wyrdzniania osoby niepelnosprawnej sposréd innych
zawodnikéw, ktére oznacza, ze od tej pory jest ona postrzegana przez pryzmat
swoich zdolnosci, umiejetnosci i doswiadczenia, a nie dysfunkcyjnego ciata. Bez-
posrednim i namacalnym tego objawem jest rdwne traktowanie, a wigc stawianie ta-
kich samych wymagan przed osoba pelno i niepelnosprawna, a takze nie oszcze-
dzanie jej ze wzgledu na posiadana dysfunkcje.

Nie byto to takie oczywiste, Zeby tak po prostu traktowac Bartka, bo on jako osoba niepetnospraw-
na, to wydawalo si¢ mi i nam wszystkim chyba, ze jest, jakby to powiedziec, inny w tym znacze-
niu, Ze wymaga czegos innego i, ze trzeba go traktowac tak bardziej poblazliwie, wigcej mu
darowac, dawac takie fory, bo tak to ja widzialem. Ale potem okazalo sig, Ze to nie o to chodzi i jak
sig lepiej poznalisSmy, to stalo sig jasne, Ze on (Arek — przyp. autora) jest taki jak my, kiedy gra
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i trzeba go traktowac tak samo, bo to wlasnie jest w porzqdku, a nie kiedy jest na pozycji uprzy-
wilejowanej, bo on sam tego nie chee i nie lubi (w. 13.5)

W proces ten wkomponowane jest redefiniowanie znaczen i nowa operacjo-
nalizacja starych poje¢. Doswiadczenia nabywane w klubie zmieniajg sposéb
postrzegania niepetlnosprawnosci i osoby nig dotknietej. Réwnolegle z redefinio-
waniem pojecia niepelnosprawnosci, w $wiadomosci oséb tworzacych owo Sro-
dowisko, nastepuje proces rekonstruowania pojecia pelnosprawnosci. Ta ostatnia
kategoria staje sie zreszta kryterium odrézniajacym ,nienormalnos¢” (czy inaczej
rzecz ujmujac nie normatywnosci), od tego co za ,normalnos$¢” sie uwaza.
Z uplywem czasu i kumulowaniem przez poszczegélne osoby doswiadczen, obie
kategorie w coraz wiekszym stopniu brane s3 w nawias, oznacza to, ze zaciera sie
W pewnym przynajmniej zakresie granica pomiedzy tym co ,normalne” i ,nie-
normalne”. Oba pojecia nie sa wiec dychotomicznie istniejagcym tandemem,
o stalym i skonkretyzowanym zakresem znaczeniowym, a funkcjonuja raczej
jako pojecia uczulajace, o sytuacyjnym i zmiennym znaczeniu.

No normalng osobg to si¢ niby zna, to znaczy, wiesz jak to osoba, a z niepetnosprawnoscig to juz
jest gorzej, bo masz rézne jej rodzaje, stopnie (...) ale tez kazdy przypadek jest zawsze trochg inny
(...) W sumie przez ten czas jak tu jestem to inaczej patrz¢ na te spraw (...) a to kim jest osoba
sprawna i niepetnosprawna to nie jest teraz dla mnie takie oczywiste (...) (w. 12.3)

Wyniesiony i pochodzacy spoza klubu sportowego obraz normy spolecznej
zostaje skonceptualizowny w nowy, odmienny sposéb. Poczatkowe odwzorowa-
nie pewnej spolecznej kalki zostaje stopniowo zastepowane przez rekonstruowa-
ne na nowo pojecie normy i normalnosci wytwarzane w ramach srodowiska spor-
towego. Niepelnosprawnos$¢ nabiera innego charakteru, zostaje na nowo
zrekonstruowana na bazie aktualnego doswiadczenia.

Jednocze$nie warto podkresli¢, ze przecietna osoba petnosprawna wchodzaca
w sklad klubu posiadata poczatkowo w miare jednolity, cho¢ zazwyczaj uprosz-
czony i bazujacy na stereotypach, obraz osoby niepelnosprawnej. Dopiero
z uplywem czasu spedzonego z osobg niepetnosprawna pojecie niepelnej spraw-
noéci rozmywa sie i staje niejednolite definicyjnie. I cho¢ moze wydawac sie to
zaskakujace, to wlasnie rosngca wiedza i doswiadczenie, a w zwiazku z tym przy-
swajanie okreslonych wzorcéw interpretacyjnych sprawiato, ze pojecie niepeino-
sprawnosci przechodzilo transformacje z poziomu stereotypowej konkretyzacji do
poziomu uczulajgcego uogolnienia. W wyniku dokonanych rekonstrukeji pojecia
niepelnosprawnosci czlonkowie klubu postugiwali nie tyle jedna skonkretyzo-
wang definicjg, lecz r6znymi jej wariantami, bedacymi w istocie pochodna chara-
kteru i rodzaju relacji z osoba niepelnosprawna. Innymi stowy, czynnikami inter-
weniujacymi w tym procesie byly intensywnoé¢ oraz czestotliwosé kontaktow
z dang osobg, a takze wczedniejszymi doSwiadczeniami z udzialem innych
niepetnosprawnych.
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Ostatecznie wiec przejawem dokonujacych sie przemian na poziomie percep-
cji, widocznym w bezposrednich interakcjach pomiedzy pelnosprawnymi czton-
kami klubu a osoba niepelnosprawna, jest tak zwane ,realne niezauwazanie”,
a wiec mniej lub bardziej $wiadome niedostrzeganie w pierwszym rzedzie dys-
funkgji ciala danej osoby, a postrzeganie jej przede wszystkim w roli sportowca.
W ten sposéb dokonuje sie swoista konwersja w sposobie percypowania owej
osoby, ktéra oznacza symboliczne zakonczenie procesu jej wlaczania opartego na
zasadach partnerstwa w struktury klubu sportowego i grupy tworzacej jej srodo-
wisko.

Zakonczenie

Glownym odkryciem dokonanym podczas przeprowadzonych badan byto
to, ze bycie niepelnosprawnym jest spolecznie i organizacyjnie tworzone. W ni-
niejszym artykule opisany zostal proces, przez ktéry ,bycie osoba z dysfunkcjami
ciala” jest powoli i rutynowo konstruowane w toku wzajemnych interakcji po-
miedzy czlonkami instytucji sportowej. Innymi slowy, badanie ukazalo zestaw
praktyk organizacyjnych, ktére przeksztalcily osobe niepetnosprawng w sporto-
weca z niepelnosprawnoscia. Niepelnosprawnos¢ jako rezultat tych praktyk byta
zwigzana ze zdarzeniami oraz dziataniami, ktére nie sa inherentne dla niepelno-
sprawnosci postrzeganej w sposob stereotypowy, wspierany przez dosc¢ jeszcze
powszechne w naszym spoleczenstwie uprzedzenia. Takie potoczne postrzega-
nie niepelnosprawnosci, ktére posiadali czlonkowie klubu sportowego ze wzgle-
du na szczegdlne warunki organizacyjne obecne w instytucji wspierajace sport,
okazaly sie by¢ btednie przypisanymi i przyczyniajacymi sie do upraszczajacej
kategoryzacji etykietami.

Na podstawie przeprowadzonych badan i dokonanych analiz zebranego ma-
terialu zweryfikowano teze o tym, ze niepelnosprawnos¢ (w odniesieniu do cech
behawioralnych) byla przede wszystkim ,procesem”, konceptualnym produktem
skonstruowanym w codziennych interakcjach zaréwno oséb pelnosprawnych
miedzy soba, jak i w stosunku do niepelnosprawnego czlonka badanego $ro-
dowiskaZ.

2 Bardzo podobne postrzezenia staly si¢ udzialem Sudnowa, ktéry wiele lat temu (1967) w przepro-
wadzonych przez siebie badaniach na temat spolecznej organizacji umierania w szpitalu, pokazat,
Ze $mier¢ jest najpierw zjawiskiem spolecznym, a dopiero pézniej biologicznym. Smier¢ pacjenta
miala miejsce zanim nastapil fizyczny zgon, kiedy personel szpitala zadecydowat — prawidtowo
badz nie - Ze pacjent umiera. Rozpoczynano wéwczas serig organizacyjnych praktyk przeznaczo-
nych dla umierajacych, tak Ze niezwykle trudno bylo pacjentowi sie ,przed nimi uchronic”.



116 Jakub Niedbalski

Z punktu widzenia zastosowanego podejscia teoretycznego wyniki badan
potwierdzily, ze fenomenologicznie zorientowane podejscie badawczo-analitycz-
ne pozwolilo odkry¢ te procedury organizacyjne, ktére mogty by¢ nastepnie opi-
sane i przedstawione wladzom badanej instytucji, trenerom bezposrednio zaan-
gazowanym w proces wprowadzania osoby niepelnosprawnej w dzialalnos¢
sportows, a takze pozostalym czlonkom klubu sportowego.

Badania sklonily réwniez do wyciagniecia jednego jeszcze wniosku o charak-
terze pragmatycznym, a dotyczacym koniecznosci wyjécia poza prosta (chociaz
bardzo uzyteczna) perspektywe konstruktywistyczna i przyjecia takiej perspek-
tywy (spolecznej, ideologicznej, politycznej czy kulturowej), ktéra podkresla
dominujace i najbardziej powszechne spoleczne reprezentacje zjawiska nie-
pelnosprawnosci. Dlatego tez tak wazne jest pdjécie w kierunku zmian o charak-
terze operacyjnym, by rozwigza¢ praktyczne problemy, nawet wtedy, gdy zasoby
sa niewystarczajace. To uczyniloby socjologie dyscypling bardziej uzyteczng
spolecznie niz jest nig ona obecnie.
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Uszkodzenie stuchu jako problem spoteczny

W kazdym okresie Zycia moze nastgpic uszkodzenie stuchu, poczawszy od okresu prenatalnego
az do pdéznej starodci. Etiologia wad sluchu jest zr6znicowana. Obcigzenie genetyczne, zespoly
wad wrodzonych, zatrucia prenatalne, uszkodzenia okoloporodowe, zachorowania, to wazne
przyczyny uszkodzen stuchu malych dzieci. W wieku dojrzatym obnizenie stuchu jest spowodo-
wane degeneracja komoérek stuchowych oraz chorobami ogélnoustrojowymi. Dzieki przesiewo-
wym badaniom stluchu noworodkéw zwieksza si¢ wykrywalnoé¢ wad powstatych w tym okresie
zycia. Jednakze wiek przedszkolny, szkolny, po 40.160. roku Zycia sa okresami szczegdlnie podat-
nymi na obnizenie ostrosci slyszenia. Dlatego tez screening stuchowy powinien by¢ wykonywa-
ny réwniez w tych etapach zycia. Wczesne podejrzenie niedostuchu nie gwarantuje podjecia
racjonalnych dzialan ukierunkowanych na diagnoze i rehabilitacje. Brak skutecznego systemu
kontrolnego generuje opéznienia w tym zakresie, co skutecznie obniza rezultaty rehabilitacji. Sta-
rzenie si¢ spoleczenstwa implikuje wzrost liczby oséb z wadami stuchu, wigze sie to obnizeniem
jakosci zycia w zakresie kontaktéw spotecznych i poczucia wartosci. Utrata stuchu nadal dla cze-
4ci spoleczenstwa jest problemem wstydliwym, ktéry nalezy ukrywaé nawet przed najblizszymi
osobami.

Stowa kluczowe: wada stuchu, badania stuchu, badania przesiewowe, stuch, problem spoteczny

Hearing impairment as social problem

The hearing loss can occur at any stage of life - from prenatal to late old age. Etiology of hearing
defects is varied: genetic load, congenital malformations, prenatal intoxications, perinatal
injuries. The important causes of hearing impairment in young children could be diseases. In
adulthood, hearing loss is caused by hearing cell degeneration and systemic diseases. Newborn
hearing screening enables early detection of defects occurred at this stage of life. However
hearing impairment could also be detectable at preschool and school age, as well as at over
forty-year-olds or sixty -year -olds. Therefore, auditory screening should also be applied at these
stages of life. The early detection of hearing loss does not however guarantee a rational approach
to diagnosis and rehabilitation. The lack of effective control system causes undue delays,
meaningfully reducing the results of rehabilitation. Due to the aging of the population in the
developed world, hearing impairment is a growing problem that has been reported to reduce
quality of life, particularly reducing one’s social activity and relations as well as the sense of
value. Furthermore, hearing loss still remains a shameful and embarrassing problem in a society
which eventually should be hidden even within the immediate family.

Keywords: hearing loss (hearing impairment), illness, social problem, senior, hearing screening
(hearing screening)
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Wprowadzenie

W kazdym okresie zycia moze nastapi¢ uszkodzenie stuchu, poczawszy od
okresu prenatalnego do pdznej staroéci. Etiologia wad stuchu jest zréznicowana.
Obciazenie genetyczne, zespoly wad wrodzonych, zatrucia prenatalne, uszko-
dzenia okoloporodowe, zachorowania, to wazne przyczyny uszkodzen stuchu
malych dzieci. W wieku dojrzalym obnizenie stuchu jest spowodowane przede
wszystkim degeneracjg komoérek stuchowych oraz chorobami ogélnoustrojowy-
mi. Przesiewowe badania stuchu pozwalajg zdiagnozowa¢ stan drogi stuchowej
noworodkoéw i przyspieszy¢ zainicjowanie terapii. Jednakze réwniez wiek przed-
szkolny, szkolny, po 40.1 60. roku zycia s okresami szczegélnie podatnymi na ob-
nizenie ostrosci styszenia. Dlatego tez screening stuchowy powinien by¢ wykony-
wany réwniez w kolejnych etapach zycia. Praktyka pokazuje, ze wczesne
okreélenie niedosluchu nie gwarantuje podjecia racjonalnych dziatan ukierunko-
wanych na diagnoze i rehabilitacje. Brak skutecznego systemu kontrolnego gene-
ruje op6znienia w tym zakresie, co skutecznie obniza rezultaty rehabilitacji. Sta-
rzenie si¢ spoleczenstwa implikuje wzrost liczby os6b z wadami stuchu, wiaze sie
to obnizeniem jakosci zycia w zakresie kontaktéw spotecznych i poczucia warto-
Sci. Obnizenie ostroéci styszenia nadal dla czesci spoleczenstwa jest problemem
wstydliwym.

Znaczenie stuchu

Narzad stuchu jest jednym z najwazniejszych zmysiéw czlowieka. Pozwala
rozszerzy¢ przestrzen poznawcza do obszaréw, ktére nie moga by¢ zbadane in-
nymi zmystami, np. wzrokiem, dotykiem, zapachem. Dzieki niemu mozliwe jest
permanentne identyfikowanie, rozpoznawanie, analizowanie i weryfikacja naj-
blizszego, jak i dalszego srodowiska. Wyzwala si¢ poczucie bezpieczenistwa lub
jego brak. BodzZce sluchowe w szczegdélny sposéb przygotowuja do przewidywa-
nia nadchodzacych zmian, wydarzen, np. dzwiek otwieranych drzwi sugeruje
przybycie kogo$ lub wyjécie z pomieszczenia. Specyfika odgloséw (barwa, inten-
sywnos¢ itp.) inspiruje zastosowanie odpowiednich zabiegéw, np. rozloszczony
glos w telefonie mobilizuje do rozmowy wyciszonej lub catkiem odwrotnie pobu-
dzonej. Impulsy dzwiekowe aktywizuja lub hamuja dzialalnos¢ cztowieka. Bez-
posrednio wplywaja na doznania estetyczne, ksztattujac wrazliwos¢ akustyczna.
Stuch warunkuje formutowanie sprawnosci jezykowych zaréwno w mowie biernej
(zrozumienie), jak i czynnej (méwienie) oraz kompetencje poznawcze. Co wiecej,
mowa wnosi bezposredni i tworczy wklad w proces rozwigzywania problemoéw,
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czyniac go bardziej przemyslanym i planowym. Komunikaty werbalne pobu-
dzaja i rozwijaja mowe wewnetrzng, ktéra przeobraza procesy intelektualne
iwznosi je na wyzszy poziom. ,...mowa zwielokrotnia mozliwoéci mysli w zakre-
sie szerokosci i szybkosci...” [Piaget, Inhelder 1999, s. 66]. Ponadto ustna komuni-
kacja wplywa na uspolecznienie i ksztaltowanie osobowosci mlodego cztowieka.

Rozwdj i przyczyny uszkodzenia stuchu

Narzad stuchu rozwija sie od 4 tygodnia zycia plodowego [Eliot 2003, s. 319].
Jednak nawet po dalszych o$miu miesigcach dojrzewania nie jest w pelni sfor-
mulowany. ,Sluch wyostrza sie w miare stopniowej mielinizacji i doskonalenia sie
synaps najpierw w pniu moézgu, a pdzniej w bioracych udzial w styszeniu struk- tu-
rach korowych.” [Eliot 2013, s. 332]. Wymaga czasu i empirii. Wrazliwo$é¢ na pelny
zakres czestotliwosci tonalnej, lokalizacji dzwieku formuluje sie w pierwszym
polroczu zycia. [Eliot 2013, s. 333]. Jednakze potrzeba kilka lat wypelnionych ¢wi-
czeniami, aby dziecko w pelni nabylo umiejetnos¢ w zakresie analizy i syntezy
stuchowej dzwiekéw mowy.

Koniecznym faktorem prawidlowego wyksztalcenia sie zmystu stuchu sa
warunki biologiczne organizmu oraz brak patogennych czynnikéw $rodowiska.
Doswiadczenie oraz praktykowanie dziatan zwrotnych (bodziec — reakcja, np.
dzwonek — odbieranie telefonu).

W kazdym okresie zycia, od poczecia az do péznej staroéci, moga wystapié
wady stuchu o zr6znicowanej etiologii. Jedna z nich sg uwarunkowania genetycz-
ne. Genetyk L. Korniszewski [2013] stwierdza, Zze w Polsce okolo 3% mieszkancéw
jest nosicielami jednej kopii zmutowanego genu GJB2, ktéry moze prowadzi¢ do
uszkodzenia stuchu. Prawdopodobienistwo wystapienia defektu stuchu u dzie-
cka, gdy dwoje rodzicéw posiada kopie genu GJB2, wynosi 25% [Korniszewski
2013]. Okoto 20% niedostuchéw powstaje poprzez dziedziczenie dominujacego
zmutowanego genu GJB2 [Korniszewski 2013]. W tym przypadku problemy
w slyszeniu ujawniajq si¢ okoto 3040 r.z., a sam niedostuch przebiega w tagod-
niejszej formie niz w sytuacji recesywnego dziedziczenia.

30% dzieci urodzonych z wada stuchu posiada zespoty wad wrodzonych [Au-
diology News, 4/2016, s. 10], np. Zesp6t Waardenburga. Objawiajacy sie siwym
pasmem wloséw — bialy lok, zmianami w obrebie teczéwki, przebarwieniami na
skorze klatki piersiowej, dysfunkcja w uchu wewnetrznym. Zespét Ushera
taczacy gleboki niedostuch z zwyrodnieniem barwnikowym siatkéwki oka. Ze-
spol Sticklera odznacza sie postepujacym odbiorczym ubytkiem stuchu, plaska
twarza, krétkowzrocznoscia, odklejaniem siatkéwki, rozszczepem podniebienia,
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zmianami zwyrodnieniowymi stawéw. Réwniez zaburzenia w pracy tarczycy
moga stanowi¢ zrédlo etiologii utraty stuchu, np. Zespét Pendreda cechuje sie
niedoczynnoécia tarczycy oraz wadami ucha wewnetrznego powodujacymi
gleboki niedostuch. Zapalenie tarczycy Hoshimoto wplywa na obnizenie ostrosci
styszenia, z czestym wspoltwystepowaniem szuméw usznych [Audiology News,
2016, s. 9-10].

W okresie okoloporodowym i poporodowym czynnikami obcigzajacymi
stuch sg m.in.: wcze$niactwo, niedotlenienie okoloporodowe, hiperbilirubinemia,
przyjmowanie lekéw ototoksycznych, zapalenie opon mézgowo-rdzeniowych;
we wczesnym dziecinstwie: choroby nerek, cukrzyca, powiktania pochorobowe,
np. po $wince, odrze, zapalenie ucha sSrodkowego, wewnetrznego, przyjmowanie
lekéw ototoksycznych, zapalenie opon mézgowo-rdzeniowych. W pézZniejszym
okresie zycia sa to: choroby ukladu kostnego, nerek, cukrzyca, halas, procesy
degeneracyjne organizmu.

Podaje dla przykladu ustalenia dokonane przez K. Plutecka [2010, s. 58-59]
w zakresie przyczyn wystepowania gtuchoty wsréd 39 wychowankéw Specjalne-
go Osrodka Szkolno-Wychowawczego w Krakowie. Szesciu uczniéw (15%) po-
siadalo uwarunkowania genetyczne, 10 (26%) nabylo wade sluchu w okresie
plodowym, 9 (23%) w okresie okoloporodowym, 8 (21%) we wczesnym dziecifi-
stwieiu 6 (15%) uczniéw nie udalo sie okresli¢ przyczyny takiego stanu zdrowia.
Na szczeg6lng uwage zastuguje fakt, iz w grupie badanych dzieci najczesciej
gluchocie towarzyszyly réznorodne dysfunkcje rozwojowe, np. niepelnospraw-
nos¢ intelektualna w stopniu lekkim, wady wzroku, zaburzenia réwnowagi, za-
burzenia neurologiczne, niepelnosprawnosc intelektualna w stopniu umiarkowa-
nym, ADHD itp., a u 4 uczniéw (10%) wystepowalo wiecej niz jedno dodatkowe
zaburzenie.

W sytuacji fundamentalnego znaczenia analizatora stuchowego dla prawid-
towego rozwoju poznawczo-spoleczno-osobowosciowego, satysfakcji i szeroko
pojetego dobrostanu oraz ryzyka uszkodzenia stuchu we wszystkich etapach zy-
cia, zasadne jest przeprowadzanie przesiewowych badan stuchu. Dla dzieci
w okresie noworodkowym i niemowlecym systematycznie dokonuje sie to od kil-
kunastu lat, za sprawa Fundacji Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy. Dlatego
juz od pierwszych dni zycia dziecka potencjalne jest wykrycie podejrzenia uszko-
dzenia sluchu. Dzieki temu mozna szybciej, bardziej trafnie i skutecznie planowac
oraz realizowac rehabilitacje. Procedura postepowania screeningu sluchowego
jest nastepujaca. Jesli pierwsze badanie stuchu wykaze aberracje, woéwczas po-
winno sie je powtérzy¢é w dniu wypisu ze szpitala. Dzieci z nieprawidlowym wy-
nikiem oraz z grupy ryzyka otrzymuja w ksigzeczce zdrowia ostrzegawcza z6lta
naklejke i zostajg skierowane do specjalistycznych osrodkéw celem kontynuowania
diagnostyki. Jednakze od zaangazowania rodzicéw i lekarza rodzinnego zalezy
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realizacja wytyczonej drogi dzialania, gdyz nie ma wypracowanego systemu kon-
troli wykonania zalecen. Zdarza sie, ze ponowne badania stuchu zostaja zrealizo-
wane dopiero wowczas, gdy pojawia si¢ spolecznie widoczne objawy utraty
stuchu [Radziwanowska-Krajewska 2016, s. 18]. Tak wiec praktyka pokazuje, ze
wyposazenie osrodkéw w wysokospecjalistyczne urzadzenia do rozpoznawania
uszkodzen stuchu oraz stworzenie mechanizmu, programu wczesnej diagnostyki
i rehabilitacji, nie chroni przed bledami, u podstaw ktérych lezy niefrasobliwosé
jej uczestnikow.

Inny problem w zakresie diagnostyki stuchu obserwuje sie w sytuacji osob sta-
rszych. Badanie TNS 2014 (P 7, P 8, P 8a) wskazalo, ze polowa lekarzy pierwszego
kontaktu, jak i lekarze laryngolodzy nie pytaja swoich pacjentéw o ewentualne
problemy ze stuchem. Jednak, gdy to nastapi i potwierdzi sie obawa o pogorsze-
nie stuchu, wéweczas tylko w polowie przypadkéw lekarze rodzinni kierujg na
dalsze specjalistyczne rozpoznanie (P 13). Badania TNS z 2014 r. potwierdzajq
wiedze powszechna o trudnosciach w diagnozowaniu, leczeniu, a potem prote-
zowaniu stuchu i rehabilitacji.

Jesli osoby odpowiedzialne za diagnoze stuchu i wyznaczanie dalszej drogi
postepowania nie sa uwrazliwione na problem, to przy wystepujacym nieuzasad-
nionym zawstydzeniu oséb z wada stuchu (badania TNS 2014, P 17) trudnoscia
jest skuteczne przeciwdzialanie negatywnym skutkom deprywacji stuchowej, ja-
kimi s3 m.in. zmniejszenie satysfakcji zyciowej i kontaktéw spotecznych.

Stan stluchu dzieci i 0séb starszych w Swietle badan

,Zgodnie z danymi epidemiologicznymi Swiatowej Organizacji Zdrowia
uszkodzenie stuchu istotnie ograniczajace sprawnos¢ stuchowa wystepuje u 5%,
czyli okolo 360 mln ludzi na $wiecie [www.who.int]. Uwaza sie przy tym, ze istot-
ne ograniczenie sprawnosci stuchowej wystepuje wtedy, gdy $redni niedostuch
w czestotliwoéciach mowy przekracza 40 dB HL u dorostych i 30 dB HL u dzieci
(w uchu lepiej styszacym). Jesli wezmiemy pod uwage réwniez niedostuchy nie-
wielkiego stopnia, nieuposledzajace istotnie wydolnosci spotecznej, odsetek ten
w ogolnej populacji wynosi 12-17%" [Biuletyn PSPS. Wydanie Specjalne 2017, s. 18].
Utrata stuchu z przyczyn biologicznych rozpoczyna sie od okolo 30 r.z., ze szcze-
gblnym nasileniem po 65 r.z. [Pruszewicz 2003, s. 64].

,Opracowania statystyczne wielu o§rodkéw klinicznych wskazujg na staty
wzrost liczby ludnoéci bedacej w wieku ponad 60 lat, ktéra w 2005 r. ma osiagnaé
liczbe 1,1 miliarda (1/6 populacji). Uposledzenie stuchu w tej grupie ludnosci jest
najbardziej rozpowszechnione i stanowi bardzo wazny problem spoteczny” [Pru-
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szewicz 2003, s. 403]. ,Odsetek ludzi z gluchota starcza obejmujacy populacje
w wieku 65-75 lat oblicza sie od 6% do 10% [Pruszewicz 2003, s. 404]. Wedlug
Swiatowej Organizacji Zdrowia uszkodzenie stuchu na poziomie zasadniczo
ograniczajacym sprawnos¢ stuchowa wystepuje u 5% ludnosci $wiata (360 min)
[za: Sliwinska-Kowalska 2017, s. 18]. W sytuacji gdy uwzgledni sie niewielkiego
stopnia problemy w styszeniu, to wskaznik ten wzrosnie do 12-17% ogétu ludno-
§ci. W Polsce na koniec 2014 r. wedlug danych GUS [2014, s. 113-115] bylo prawie
4,7 mln os6b z niepelnosprawnoscig powyzej 15 roku zycia. Wérdd niepelnospraw-
nych dorostych 19% posiadato dysfunkcje stuchu.

Celem zilustrowania problemu postuze si¢ danymi uzyskanymi w Lubuskim
Urzedzie Wojew6dzkim w Gorzowie Wielkopolskim.

Analiza liczby orzeczen o niepelnosprawnosci wydanych przez Wojewo6dzki
Zesp6l ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci w Gorzowie Wielkopolskim w latach
2012-2016 (rys. 1) pokazuje, ze po 40 r.z. i 60. roku zycia nastepuje dynamiczny
przyrost niepelnosprawnosci stuchowej.
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Rysunek 1. Liczba orzeczen o niepelnosprawnosci z kodem 03-L wydana przez Wojewo6dzki
Zesp6l ds. orzekania o Niepelnosprawnosci w Gorzowie Wielkopolskim w latach 2012-2016

Zrédto: Lubuski Urzad Wojewddzki.

Na podstawie danych GUS [2009, s. 72] stwierdza sig, ze: ,Czesto$¢ wystepo-
wania niepelnosprawnosci rosnie wraz z wiekiem, gwaltownie po ukonczeniu
40 roku zycia. Wéréd czterdziestolatkéw niepetlnosprawna jest co dziesigta osoba,
awsrdd piecdziesieciolatkéw —blisko co piata, natomiast w grupie oséb 70-letnich
i starszych prawie co druga”. Ubytek stuchu dotyczy 14 % oséb posiadajacych
orzeczenie o stopniu niepetlnosprawnosci [GUS 2009, s. 74]

Kolejnymi okresami nasilonych probleméw ze stuchem jest koniec okresu
przedszkolnego i poczatek edukacji wczesnoszkolnej. Rysunek 2 dobitniej obra-
zuje istniejacy stan rzeczy.

Rozkiad danych statystycznych pokazany na rysunku 2 wskazuje, ze wérdd dzieci
w wieku 4-7 lat obserwuje sie czedciej wystepowanie wad stuchu w poréwnaniu
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z mlodsza grupa wiekowa. Uwazam, ze proces ten jest spowodowany zar6wno
zwiekszong zachorowalnoscia dzieci, jak réwniez bardziej trafnie przeprowa-
dzong diagnostyka stuchu. Dziecko przekraczajac prég przedszkola zostaje
wlaczone w wieloaspektowe dziatania spoteczno-wychowawczo-poznawcze.
Stawia sie mu konkretne wymagania, ktérym powinno sprosta¢ na miare wieku
biologicznego. Jedli nie bedzie dysponowalo odpowiednimi kompetencjami i nie
poradzi sobie z dzialalnoscia w przedszkolu rozpoczyna sie proces zindywidua-
lizowanych dzialan, réwnolegle z szeroko zakrojonymi aktywnosciami diagno-
stycznymi. Opisany tok postepowania skutkuje zwigekszong wykrywalnoscig
dysfunkcji lub nieharmonijnosci rozwojowych. Taka sama sytuacja zachodzi row-
niez w szkolach podstawowych. Analiza orzeczen przyznanych przez Wojewo-
dzki Zespoét ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci w Gorzowie Wielkopolskim
(rys. 1) oraz poradnie psychologiczno-pedagogiczne (rys. 2) wskazuje, ze krytycz-
nymi okresami istotnymi w diagnostyce stuchu sa czasy przedszkola, szkoty pod-
stawowej i gimnazjum, a nastepnie $redni i starszy wiek zycia.
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Rysunek 2. Liczba wydanych orzeczen przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne
nieslyszacy/slabostyszacy od 1.01.2016 do 30.09.2016 w wojewédztwie lubuskim

Zrédto: Kuratorium O$wiaty w Gorzowie Wielkopolskim.

W badaniach przesiewowych w roku szkolnym 2015/2016 [www.sponin.
org.pl] uzyskane dane ankietowe wykazaly, ze u prawie 13% badanych uczniéw
wystapilo podejrzenie utraty stuchu, w tym u ponad 30% niedostuchu obustron-
nego. W gminach wiejskich prawie 80% rodzicow dzieci z trudnoéciami w stysze-
niu nie zauwazaja tego problemu. Taka sytuacje potwierdzily réwniez badania



126 Anna Lis-Zaldivar

J. Szostak [2016, s. 29-32] przeprowadzone pod kierunkiem A. Lis-Zaldivar na
grupie rodzicéw 37 uczniéw gimnazjum. Badani rodzice bagatelizowali katary,
przezigbienia dzieci, jak i inne choroby, ktére moga przyczyni¢ sie chociazby cza-
sowo do obnizenia ostrodci stuchu. Uwazaja jednak za zasadne wykonywanie
przesiewowych badan stuchu celem wczesnego wykrywania wad. Wyniki badan
J. Szostak [2016] wykazaly, ze zaden gimnazjalista nie dysponowat wzorcowym
stuchem, a 18 na 37 badanych miala lekkie obnizenie stuchu w zakresie niskich to-
néw i 8 na 37 w zakresie wysokich tonéw. Ponadto stwierdzono, ze mlodziez wy-
kazala sie nizszq wrazliwoscia na hatas, co w przyszlosci moze skutkowac obnize-
niem ostrodci slyszenia. Rezultaty badan przesiewowych przeprowadzonych
wérdd siedmioletnich dzieci w latach 2008-2013 zobrazowano syntetycznie na ry-
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Rysunek 3. Wyniki przesiewowych badan stuchu przeprowadzonych wéréd 7-letnich
uczniow i starszych w latach 2008-2013
Zrodto: [Zukowicka 2014, s. 9-10].

Na ich podstawie mozna wysunaé wniosek, jak wazne jest kontynuowanie
przesiewowych badan sluchu réwniez i w tym okresie Zzycia (nie poprzestajac na
noworodkowym). Jednostronne problemy w styszeniu trudno jest zdiagnozowac
funkcjonalnie, gdyz nastepuje kompensacja zdrowego ucha, a nieleczona choro-
ba moze przeksztalci¢ sie w staly stan niedostuchu, w wade stuchu. W Polsce
wedlug danych GUS [2009, s. 265, 273] prawie 7 tysiecy dzieci korzystalo z aparatu
stuchowego w wieku od o do 4 lat, 9,2 tysigce w wieku 5-9 lat.

Narodowy Test Stuchu przeprowadzany przez firmy Siemens, Audio Service
we wspolpracy z firmami protetyki stuchu w 2015 r. [Biuletyn PSPS, 4/2015, s. 14]
pokazal nowe, niepokojace zjawisko. Obejmowat prawie 50 tys. mieszkancéw
z r6znych rejonéw Polski (facznie 150 miejsc). Zgodnie z procedurg byt wykony-
wany dwu etapowo. Wszyscy uczestnicy przechodzili test stricte przesiewowy
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ecola, trwajacy 1 minute. Jesli wykazano jakikolwiek problem, wykonywano
dokladne audiometryczne badanie stuchu. Rezultaty badan reprezentuje rysu-
nek 4.
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Rysunek 4. Wyniki Narodowego Testu Stuchu w latach 2011-2015 przeprowadzonego
w Polsce przez firme Siemens/Audio Service

Zrédto: Biuletyn PSPS, 4/15, s. 14.

Analiza danych uzyskanych w Narodowym Tescie Stuchu jednoznacznie wy-
kazala, ze liczba 0s6b w wieku 21-39 lat ze zdiagnozowanym problemem w sty-
szeniu jest taka sama, jak u 40-59-latkéw. Tak wiec osoby mlodsze o okolo 20 lat dys-
ponuja taka sama ostroécia stuchu, jak starsi uczestnicy screeningu. Jest to nowa
osobliwoé¢ w zakresie uszkodzen stuchu, ktéra w kolejnych edycjach ogélnopol-
skich badan nalezy potwierdzi¢ lub odrzucic.

Komisja Europejska [za: Sliwifiska-Kowalska 2017, s. 18-19] zwrdcila uwage
na implikacje stosowania osobistych odtwarzaczy muzyki z ryzykiem uszkodze-
nia stluchu. By¢ moze wczesniej przytoczone dane Narodowego Testu Stuchu sg
tego potwierdzeniem.

Klasyfikacja ubytkéw stuchu i jakos¢ styszenia os6b niedostyszacych

Tak jak powszechnie wiadomo, na poziom styszenia przy wystepujacym nie-
dostuchu wplywa nie tylko czas pojawienia si¢ problemu, ale réwniez stopien
ubytku sluchu. Wyrézniamy kilka klasyfikacji. Wedlug kryteriow ANSIiISO [za:
Pruszewicz 2003, s. 340] od 0 dB do 20 dB, jest norma styszenia, od 21dB do 40 dB
jest niedostuch stopnia lekkiego, od 41 dB do 60dB jest niedostuch $redni, od 61 dB
do 80 dB jest niedostuch gleboki i powyzej 81dB gluchota. Zgodnie z ANSI i ISO
istnieje réwniez odrebny podzial utraty stuchu [za: Pruszewicz 2003, s. 340]:
10-20 dB stuch w granicach normy, od 21-40 dB niewielki ubytek, 41-55 dB umiar-
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kowany ubytek, 56-70 dB umiarkowany/nasilony ubytek stuchu, 71-90 dB nasilo-
ny ubytek, powyzej 91 dB - gleboki ubytek. Miedzynarodowe Biuro Audiofonolo-
gii podaje nieznacznie odmienng typologie: od 2040 dB lekki ubytek stuchu, od
40-70 dB umiarkowany ubytek sluchu, od 70-90 dB znaczny, powyzej 90 dB
gleboki ubytek stuchu 9 [Sekowska 1998, s. 167]. Biorac pod uwage DSM-5 zabu-
rzenia mowy spowodowane utratg stuchu mozna zakwalifikowa¢ do grupy 3.1.2,
jako zaburzenia jezykowe, zaburzenia tworzenia dzwiekéw mowy [First M.B,
M.D 2016, s. 36]. Wystepuje réwniez funkcjonalna normalizacja deficytu stuchu.
C.Rojskjaer [Sekowska 1998, s. 168] wyrdznil niedostuch lekki, kiedy dzieci pomi-
mo niedostuchu nie korzystajac z aparatow stuchowych moga pobiera¢ nauke
w szkotach masowych. Sredni niedostuch, kiedy wymagane jest juz stosowanie
aparatow stuchowych, jednakze dzieci nadal uczeszczaja do szkét masowych.
Osoby posiadajace juz wyrazne wady wymowy wymagajace specjalistycznych
¢wiczen logopedycznych wowczas zakwalifikowane sa do grupy z powaznymi
niedostuchami. W grupie z glebokim niedostuchem wyréznia sie¢ dwie podgrupy:
dzieci, ktére odnosza korzysci z korzystania z aparatéw stuchowych, oraz te, dla
ktorych nie sa one skuteczne w rehabilitacji stuchu i mowy. Wedlug Rozporza-
dzenia MEN z 1993 wyrézniamy dzieci stabostyszace, ktore slysza i rozumiejq
mowe, pomimo wystepujacych u nich wad stuchu oraz dzieci niestyszace, ktore
tylko dzieki aparatom stuchowym odbieraja dZwieki mowy lub nawet po zastoso-
waniu protez stuchu nie rozumiejg mowy ustnej. Z punktu widzenia dziatan pra-
ktycznych klasyfikacja funkcjonalna daje pelniejszy obraz skutkéw deficytow
stuchu, zar6wno w odniesieniu do dzieci, jak réwniez oséb dorostych.

Czas postania niedostuchu wiaze sie z odmiennymi problemami. Jesli roz-
poczat sie w srednim badz starszym wieku przenika w szczeg6lny sposob na rela-
cje spoleczne i komunikacje werbalng. Zmienia sytuacje zawodowa i obniza po-
czucie bezpieczenstwa spoleczno- srodowiskowego. Kiedy zaburzenia stuchu
datujg sie we wczesnym okresie rozwojowym dziecka, wplywaja réwniez na sze-
roko pojeta komunikacje spoleczng oraz na sfere poznawcza, w tym egzystencjo-
nalna, pozycje w grupie réwiesniczej, bezpieczenstwo.

Badania EuroTrak Polska [Biuletyn PSPS, 1I/2017, s. 6], ktérych celem bylo
zweryfikowanie satysfakcji os6b noszacych aparaty stuchowe wyjawilo, ze okoto
16% badanych (z 40 tys.), to osoby z ubytkami stuchu, 1/3 z nich korzysta z apara-
tow stuchowych. Dane GUS [2009] pokazuja, ze 3% populacji oséb dorostych
w Polsce uzywa aparatu stuchowego. Sg to przewaznie osoby po 70-tym roku zycia.
96% 0s6b ankietowanych w Euro Trak twierdzi, ze dzieki aparatom stuchowym
ogolnie poprawila sie jakos¢ ich zycia. Dane GUS [2009] wskazuja jednak, ze co
szOsty szesédziesieciolatek i co drugi siedemdziesieciolatek ma problem ze zrozu-
mieniem mowy, gdy rozmawia z kilkoma osobami. Jest to bardzo trudna do zlikwi-
dowania komplikacja, gdyz rozpoznawanie i réznicowanie dzwiekéw nie zalezy
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tylko od poziomu glosnosci, ale w duzej mierze od ogdlnej sprawnosci poznaw-
czej i neurobiologicznej 0sob. A z tym osoby starsze maja problem. Dane uzyska-
ne w badaniach TNS nt. stuchu senioréw w 2014r (P6a), wskazuja, ze co czwarta
osoba z ubytkiem sluchu rezygnuje z rozmowy w glosnym otoczeniu, co piata
z rozmowy telefonicznej, ogladania telewizji i prawie co piata ze spotkan towa-
rzyskich zrodzing, badZ znajomymi. Prawie co trzecia osoba ze zdiagnozowanym
niedosluchem uwaza, ze mozna wstydzic¢ sie swojej dolegliwosci i mozna ukry-
wac ja przed osobami bliskimi (P17). I réwnie tyle samo mialo do czynienia z nie-
przyjemna reakcja oséb w swoim otoczeniu, gdy czego$ osoba niedoslyszgca nie
ustyszala (P19). Wedlug mnie jest to sytuacja o tyle niepokojaca, ze te poglady
izdarzenia przewaznie (wnioskuje na podstawie danych GUS) dotycza oséb star-
szych, ktére z racji wieku i do$wiadczenia powinny by¢ szanowane i powazane
w spoleczenstwie, a nie majq takiego odczucia. Z drugiej strony sa to rodzice,
dziadkowie, ktérzy nie akceptuja swojej przypadlosci. Na tej podstawie wniosku-
je, ze w sytuacji diagnozy probleméw dziecka badZz wnuka ze styszeniem nie beda
akceptowacé zaistnialego stanu. Jest tez prawdopodobne, ze decyzjami moga
opdzniac leczenie, protezowanie stuchu badz rehabilitacje.

Zakoficzenie

Stuch jako jeden z gtéwnych zmysléw poznania Swiata powinien by¢ szcze-
golnie chroniony. A troska o prawidlowos¢ jego funkcjonowania obiektem zain-
teresowania kazdego czlowieka. Tymczasem wyniki przytoczonych badan poka-
zuja, ze lekarze i rodzice nie przywiazuja wagi do kontrolowania jego sprawnosci.
Wyjatkiem jest okres tuz po urodzeniu dziecka, kiedy to przeprowadza sie po-
wszechne przesiewowe badania noworodkéw. Niestety brak swiadomosci rodzicow
znaczenia stuchu w rozwoju dziecka lub ich niefrasobliwo$é¢ skutkuje podjeciem
rehabilitacji dopiero wéweczas, gdy skutki deprywacji stuchowej sg funkcjonalnie
zauwazalne. Po 65 r.z. nastepuje intensywny wzrost liczby oséb o obnizonym
stuchu. Jednakze problem utraty stuchu wedltug opinii senioréw jest wstydliwy
i cze$¢ osoéb preferuje ukrywanie go niz podjecie leczenia badz protezowania
stuchu. Te osoby, ktére zdecydowaly sie na noszenie aparatow stuchowych
w wiekszosci sytuacji zyciowych uzyskaly poprawe jakosci zycia i komfort.
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Rola mediéw spotecznosciowych w edukowaniu
o niepelnosprawnosci — raport z badan

Artykul podejmuje zagadnienie potrzeby edukowania o niepelnosprawnosci zaréwno w celu posze-
rzania wiedzy odbiorcow na temat tego zjawiska, jak i oslabiania stereotypéw oraz uprzedzen
spolecznych wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami. Autorka sformulowala hipoteze gloszaca, iz
rozwdj nowoczesnych technologii informacyjnych, a w szczegélnosci — mediéw spolecznosciowych,
moze przyczyni¢ si¢ do poszerzenia Swiadomosci polskich studentéw na temat niepelnosprawnosci.
W celu zweryfikowania powyzszej hipotezy zaprojektowano badania empiryczne. Niniejsze opraco-
wanie zostalo poswigcone omoéwieniu metodologii badan oraz zaprezentowaniu uzyskanych rezultatéw.

Stowa kluczowe: social media, komunikacja spoleczna, stereotypy i uprzedzenia wobec oséb z
ograniczong sprawnoscia, edukowanie o niepelnosprawnosci

The role of social media in the process of educating
about disability

This paper is an attempt to discuss the need of educating about disability, either in order to
increase the knowledge about this phenomenon or to eliminate the persistent social stereotypes
and prejudices towards people with disabilities, which have been held in contemporary societies.
The authoress formulates the hypothesis that development of the new information technologies
and in particular — the social media — can raise the Polish students” awareness of disability. In order
to verify the above hypothesis an empirical study was conducted. The methodology of the
research and the obtained results are presented in the article.

Keywords: social media, social communication, stereotypes and prejudices against people with
disabilities, educating about disability

Wprowadzenie — cel podjetych badan

Badania na temat postaw wobec 0s6b niepelnosprawnych czesto ujawniaja
brak spdjnosci pomiedzy wyrazanymi werbalnie opiniami a rzeczywistym nasta-
wieniem respondentéw [Kossewska 2003]. Deklaracje ustne sa zazwyczaj wyra-
zem spolecznych konwenanséw (ktérych Zrédlem jest m.in. potrzeba aprobaty
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spolecznej) oraz przejawem leku przed negatywng oceng ze strony otoczenia.
Do$¢ czesto maskuja one nieprzychylne, a wrecz wrogie postawy rzeczywiste,
czyli uprzedzenia spoteczne [Kossewska 2003]. Przyczyna negatywnych postaw
jest najczesciej brak wiedzy i wynikajace z nich stereotypowe postrzeganie oséb
niepelnosprawnych [Kowalik 2007, s. 68].

Przykladowo, badania prowadzone wsréd miodziezy wskazuja na niski po-
ziom wiedzy o przyczynach niepetnosprawnosci, osobach niepetnosprawnych
iich mozliwosciach, czemu towarzyszy znaczne wyolbrzymianie ograniczen wy-
nikajacych z niepelnej sprawnosci [Konarska 1994; Oszustowicz 1995]. Badania
realizowane wsrdd pracodawcéw réwniez ujawniaja rozmaite leki zwigzane z za-
trudnieniem oséb z ograniczona sprawnoscia, ktérym towarzyszy brak lub zle
rozeznanie w kwestiach zwigzanych z umiejetnosciami i kwalifikacjami oséb nie-
pelnosprawnych, stereotypowe przekonanie o wiekszej chorobowosci i wiekszej
wypadkowosci tej grupy oséb [Wozniak 2007, s. 69-84]. Owocuje to sytuacja,
w ktorej rzeczywiste wskazniki zatrudnienia os6b niepetnosprawnych w polskich
przedsiebiorstwach sa nizsze niz deklarowana che¢ zatrudnienia osoby niepetno-
sprawnej (ktéra takze jest stosunkowo niska) [Wozniak 2007, s. 82]. Niewy-
starczajaca wiedza wraz z tendencja do opierania sie na stereotypach w mysle-
niu o osobach niepelnosprawnych skutkuje uprzedzeniami i réznymi formami
dyskryminowania tej grupy oséb [Kowalik 2007, s. 69]. Wszystko powyzsze wska-
zuje na istnienie pilnej potrzeby edukowania spoleczeistwa na temat niepetno-
sprawnoéci w celu wyeliminowania, a przynajmniej czgSciowego ograniczenia
tych niekorzystnych zjawisk [Hulewska 2014].

Podstawgq procesu uczenia sie i hauczania jest komunikowanie [Woynarowska
2008, s. 154]. W $wietle definicji Bogustawy Dobek-Ostrowskiej: ,komunikowanie
jest procesem porozumiewania sie jednostek, grup lub instytucji. Jego celem jest
wymiana mys$li, dzielenie sie wiedza, informacjami i ideami. Proces ten odbywa
sie przy uzyciu zréznicowanych srodkéw i wywoluje okreslone skutki” [Dobek-
-Ostrowska 2004, s. 13]. Waznym §rodkiem wykorzystywanym w procesie eduka-
¢ji sa media masowe [McQuail 2007]. Jak zauwaza Janusz Gajda: ,Rola mediéw
w zyciu spolecznym, a w tym i edukacji, zwlaszcza réwnolegtej, wcigz rosnie. To
one stanowig gtéwne Zrodlo informacji o otaczajacym Swiecie, kreujg obraz
wspolczesnej kultury, wytyczaja zakres kontaktéw z nia, ksztattuja upodobania
i postawy” [Gajda 2004, s. 63]. Bedac swiadomym zagrozen J. Gajda wskazuje na
szanse edukacyjnego wykorzystania mass mediéw. Upatruje ich m.in. w mozIi-
wosci realizacji wszelkiego rodzaju edukacji zaréwno w wymiarze edukacji insty-
tucjonalnej (szkolnej), jak i rownoleglej i ustawicznej (poszkolnej). Jednoczesénie
autor stusznie zauwaza, ze wspoélczesnie — poza programami edukacyjnymi in-
tencjonalnie skierowanymi do uczacych sie — w mediach coraz czesciej mozna



Rola mediow spolecznosciowych w edukowaniu o niepetnosprawnosci — raport z badar 133

znaleZ¢ inne tresci, np. o charakterze poradnikowym, z ktérych odbiorcy moga
czerpa¢ wiedze na interesujace ich tematy [Gajda 2004, s. 66].

Ostatnia dekada to dynamiczny rozwéj tzw. nowych mediéw [Lister, Dovey,
Giddings, Grant, Kelly 2009]'. Internet jest dzi$ coraz czesciej wykorzystywany
jako nosnik przekazéw edukacyjnych. W opinii Krzysztofa Puchalskiego sie¢
WWW poszerza dotychczasowe mozliwosci komunikacyjne (szybko$¢, zasieg)
i otwiera nowe (interakcja, wirtualne wspdlnoty), ktére przeobrazaja dotychcza-
sowa praktyke edukacyjna [Puchalski 2012, s. 119-139]. Kluczowa sprawg dla
mozliwosci korzystania z réznych Zrédet informacji w Internecie jest jego dostep-
nos¢. Jak wynika z raportu , Internauci 2014”2, od 2010 roku uzytkownicy sieci sta-
nowia w Polsce ponad polowe ogétu dorostych. W kwietniu 2014 roku korzysta-
nie z internetu przynajmniej raz w tygodniu zadeklarowalo niemal dwie trzecie
badanych (63%). Prawie wszyscy uzytkownicy (98%) maja w domu dostep do sie-
ci. Od kilku lat obserwuje si¢ wzrost popularnosci internetu bezprzewodowego,
z ktorego korzysta ponad trzy czwarte uzytkownikéw (77%).

Wraz z rosnaca liczba internautéw powieksza sie rowniez grono oséb korzy-
stajacych z mediéw spotecznosciowych. Zdaniem Clary Shih: ,rewolucja spotecz-
nosciowa w Internecie trwa juz w najlepsze” [Shih 2012, s. 31]. Dla wielu 0s6b so-
cial media sa pierwszym miejscem, do ktérego wchodza w sieci. Uzytkownicy
czesto uzalezniaja dalsze przeszukiwanie i przegladanie sieci od tresci, ktére poja-
wia sie w tych serwisach. Social media to dla wielu ,drzwi do calego Internetu”
[Shih 2012, s. 31]. Potwierdzaja to liczby. Wedlug raportu , We are social”® z mediow
spolecznosciowych korzysta obecnie ponad 2 miliardy oséb, co oznacza, ze
w ciaggu jednego roku przybylo 222 miliony nowych uzytkownikéw. W Polsce
konto w jednym z serwiséw spotecznosciowych w roku 2008 posiadato 21 % Pola-
kéw, a w 2014 — juz 39%. Lawinowo rosnaca popularnosc¢ social media, z ktérych
korzystajg gtéwnie ludzie mlodzi, rodzi pytanie o ich walory edukacyjne — w tym
wypadku: w zakresie edukowania o niepelnosprawnosci. W celu ustalenia, czy
i w jakim zakresie social media moga przyczyniac sie do wzrostu wiedzy uzytkow-
nikdéw o niepelnosprawnoéci, zrealizowano badania empiryczne, ktérych prezen-
tacji i oméwieniu zostaly poswiecone kolejne czesci artykutu.

Wspomniani autorzy definiuja nowe media jako: ,wszystkie te metody i praktyki spoteczne
zwigzane z komunikowaniem sig, reprezentacjq i ekspresjg, jakie rozwinely sie dzieki cyfrowemu,
multimedialnemu, usieciowionemu komputerowi, jak rowniez wszelkie innowacje, jakie za sprawg
komputera zostaly wprowadzone do innych mediéw, poczawszy od ksigzki az po film, od telefonu
po telewizje [Lister, Dovey, Giddings, Grant, Kelly 2009, s. 2]

Internauci 2014, Komunikat z badan CBOS, nr 82, s. 1.
http://wearesocial.net/blog/2015/01/digital-social-mobile-worldwide-2015/ [dostep: 11.04.2016].
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Metoda

W badaniach zastosowano metode zogniskowanego wywiadu grupowego, tj.
technike badan jakoSciowych polegajaca na pozyskiwaniu opinii grup oséb na te-
mat okre$lonego produktu, idei, zjawiska itp. [Barbour 2011]. Badania zrealizowa-
no w okresie: kwiecien-maj 2016, w 5 grupach. Kazda z nich liczyta 10 os6b. Wsréd
uczestnikéw znalazlo sig 29 kobiet i 21 mezczyzn. Srednia wieku badanych wyno-
sita 21,5 lat. Zaden z respondentéw nie posiadal orzeczenia o niepelnosprawno-
Sci. 7 oséb zadeklarowalo, Ze zna osobiscie co najmniej jedna osobe niepelno-
sprawna (krewny, przyjaciel, znajomy). W badaniach uczestniczyli studenci
trzech wroclawskich uczelni — Uniwersytetu Wroctawskiego, Uniwersytetu Przy-
rodniczego oraz Politechniki Wroclawskiej. Wszyscy respondenci przyznali, ze
codziennie korzystajq z Internetu, a takze posiadaja konto na co najmniej jednym
z popularnych portali spolecznoéciowych.

Jak nadmieniono wczeéniej, gléwnym celem badan bylo rozstrzygniecie na-
stepujacego problemu — pytania badawczego: czy social media poszerzaja zakres
wiedzy uzytkownikéw o zjawisku niepelnosprawnosci? W scenariuszu wywiadu
zawarto ponadto szereg pytan szczegétowych dotyczacych nastepujacych kate-
gorii tematycznych:

1) Media spolecznosciowe jako zrédlo wiedzy o niepelnosprawnosci.
2) Motywacja do poszukiwania wiedzy o niepetnosprawnosci w social media.
3) Rodzaje wiedzy o niepelnosprawnosci uzyskiwane w mediach spoteczno-

Sciowych.

4) Wplyw wiedzy o niepelnosprawnosci uzyskanej w social media na uzytkowni-
kéw.

5) Opinie badanych o mozliwosciach wykorzystania mediéw spotecznoscio-
wych w procesie edukowania o niepelnosprawnosci.

Prezentacja i omowienie wynikow

Zgromadzony material zostal poddany analizie, ktéra miata na celu wytonie-
nie kluczowych trendéw przejawiajacych si¢ w odpowiedziach uczestnikéw ba-
dafn na zawarte w scenariuszu pytania. Ujawnione tendencje zilustrowano
przyktadowymi wypowiedziami respondentéw, ktére zacytowano w brzmieniu
dostownym, tj. nie korygowano ich gramatycznie, stylistycznie itp.

Pierwsza grupa pytan miala na celu ustalenie, czy social media sa dla badanych
zrédlem wiedzy o niepelnosprawnosci. Analiza zgromadzonego materialu
empirycznego wykazuje, ze wigkszosci respondentéw zdarza sie uzyskiwacé
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nowe, nieznane wczeséniej informacje na temat niepelnosprawnosci w trakcie ko-
rzystania z mediéw spolecznosciowych:

,Kilka razy trafitem na post o niepetnosprawnej osobie, mem poruszajgcy problemy tych ludzi
itp.”; , Przewaznie pod koniec kwietnia na Facebooku pojawiajg si¢ prosby o przekazanie 1% po-
datku na sprzet dla niepelnosprawnych dzieci, na leczenie, rehabilitacje itp.”

Jednoczesnie okazuje sie, ze uczestnicy badan uzyskuja wiedze o niepelno-
sprawnosci z mediéw spotecznoéciowych sporadycznie, podobnie jak sporadycz-
nie pozyskuja tego rodzaju informacje z innych Zrédet:

»Szczerze mowige, to nie jestem jakos specjalnie zainteresowany tematem niepelnosprawnosci”;
»Wstyd si¢ przyzna¢, ale w ogdle rzadko szukam czegos. .. rzadko szukam jakichs szczegotow czy
danych o ludziach niepetnosprawnych”

Zdecydowana mniejszo$¢ respondentéw czerpie wiedze o niepelnosprawno-
Sci z social media regularnie:

JJakis czas temu trafitam na swietny blog podrdzniczy prowadzony przez sparalizowanego mez-
czyzng. Bardzo fajnie opisuje w nim, jak na wozku zwiedza rézne miejsca na swiecie. Subskrybu-
je go do dzis”.

Niektérzy respondenci nie potrafili przypomniec sobie, z ktérych konkretnie
mediéw spolecznosciowych dowiedzieli sie czego$ nowego o niepetnosprawno-
Sci. Pozostali wymieniali: Facebook, Instagram, YouTube, Nasza Klase, Google*,
Allegro i Twitter. Zapytani o to, zktérych mediéw (tradycyjnych czy nowych) naj-
czesciej uzyskuja wiedze o niepelnosprawnosci, uczestnicy badan méwili przede
wszystkim o nowych mediach (Internet). Rzadziej powolywali sie na telewizje,
broszury i ulotki, literature naukowg i popularno naukows, prase drukowanag, bil-
Iboardy oraz radio. Poproszeni o wskazanie miejsc w Internecie, z ktérych gléw-
nie czerpig wiedze o niepelnosprawnosci, badani wymieniali przede wszystkim
portale ogdlnotematyczne, strony internetowe organizacji pozarzadowych
dzialajacych na rzecz oséb niepelnosprawnych i — na 3 miejscu — media spolecz-
nosciowe. Na pytanie, od kogo bezposrednio pochodza tresci na temat niepetno-
sprawnoéci, z ktérymi badani stykaja sie w social media, respondenci wymieniali
przede wszystkim swoich znajomych:

»Nie mam czasu sledzic wszystkiego, co si¢ dzieje na Facebooku. Obserwuje tylko niektdrych
znajomych. Jak oni udostgpniajq u siebie cos, co przyktadowo ma zwigzek z niepetnosprawnoscig,
to przewaznie rzucam na to okiem”, ,Ostatnio znajomy polecit mi na YouTube filmik jednego
niepetnosprawnego mdwcy motywacyjnego. Zrobit na mnie duze wrazenie”.

Czes¢ badanych wskazywala ponadto na subskrybowane przez siebie kanaty:

a

»Mam w ulubionych fundacje Anny Dymnej ‘Mimo wszystko’, ,,Czytam bloga ‘moimioczami.pl””,
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a takze gléwny strumien tresci w danym portalu:

»Czasem, zaraz po zalogowaniu si¢ na Facebooka, trafiam na jakis post o osobach niepetnospraw-
nych”.

Druga kategoria pytan badala motywacje respondentéw do poszukiwania
wiedzy o niepelnosprawnosci w mediach spolecznosciowych. Jak sie okazuje,
wiekszos¢ badanych trafia w social media na informacje dotyczace niepelnospraw-
noéci przypadkiem. Ci, ktérym zdarza sie z celowo poszukiwac tego rodzaju tre-
§ci, deklaruja, Ze sklaniajg ich do tego rekomendacje znajomych:

»Znajomy polecit mi bardzo fajng stronke na Facebooku o kampaniach spotecznych. Tam dosé
czgsto pojawiajq sig kampanie dotyczgce 0séb niepelnosprawnych”

oraz che¢ poglebienia wiedzy o konkretnym przedsiewzieciu:

»Na uczelni zobaczylam plakat ‘#WroAccessible16” — byl tam podany adres ich Facebooka.
Wesztam tam, zeby dowiedziec si¢ czegos wigcej o tej akcji”, , Kolezanka zamiescita u siebie post
z prosbg o wsparcie dla niepetnosprawnego chtopaka. Zajrzatam na jego profil, zeby sprawdzic,
kim on jest i czego potrzebuje. Prawde mowige. .. chciatam sprawdzic, czy nie jest to fejk”.

Jedna osoba jako powdd poszukiwania tresci zwiazanych z niepelnospraw-
noécia w mediach spolecznosciowych wskazala zadanie realizowane w trakcie
studiow:

»Na zaliczenie mielismy przeanalizowac kilka kampanii spotecznych w social media”.

Jak sie okazuje, jesli badani z wlasnej inicjatywy szukaja informacji o nie-
pelnosprawnosci w mediach spolecznosciowych, to najczesciej siegaja do tresci
zamieszczanych na fanpage’ach organizacji pozarzadowych dzialajgcych na
rzecz 0s6b z ograniczona sprawnoscia, a takze zagladaja na profile i blogi prowa-
dzone przez konkretna osobe niepelnosprawna. Warto podkresli¢, ze responden-
ci nie zawsze decyduja sie zapoznac ze szczegdtami informacji o niepelnospraw-
nosci, na ktore trafiaja przypadkiem. Motywuje ich do tego wspomniana juz
wczeéniej rekomendacja znajomych, a takze interesujacy, przykuwajacy uwage
wyglad posta:

JJak widzg ciekawe zdjecie czy grafikg poswigcone problemom o0sob niepetnosprawnych, to na to
klikam. Ale to musi byc naprawde dobrze zrobione — tak, ze jestem tym od razu zaintrygowana i
cheg dowiedziec si¢ czegos wigcej”.

Badani pomijaja i/lub odrzucaja tresci malo wyraziste:
LJesli cos nie wyrdznia si¢ z ggszczu innych postow, to sig tym nie interesuje”,

nachalne:
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~Przestaje sledzic tych, ktdrzy w kétko wrzucajg to samo, np. blagalne posty o pomoc dla kolejnej

4

chorej osoby”, , Drazni mnie natretne wysylanie zaproszeri na to samo wydarzenie”,
a takze oceniane jako zbyt drastyczne:
»Nie jestem w stanie oglgdac zdjec zdeformowanych cial. Po prostu jestem na to zbyt wrazliwa”.

Wiekszosci respondentéw przynajmniej raz zdarzyto sie podzieli¢ treSciami
o niepelnosprawnosci pozyskanymi w social media z innymi uzytkownikami da-
nego serwisu. Sklaniala ich do tego gléwnie motywacja altruistyczna:

,Kiedys bardzo poruszyla mnie historia rodzicow zbierajgcych na rehabilitacje swojej coreczki.
Chciatam pomdc tej dziewczynce, wigc puscitam informacje dalej”,

a takze chec¢ podzielenia sie ze znajomymi treSciami uznawanymi za szczegdlnie
inspirujace i/lub ciekawe:

»Ostatnio trafitem na swietny piktogram pokazujgcy, jakie dyscypliny bedg reprezentowane na

paraolimpiadzie w Rio. Byt na tyle ciekawy i fajnie zaprojektowany, ze udostgpnitem go na swo-

jej tablicy”.

Kolejna grupa pytan odnosila si¢ do rodzajéw wiedzy o niepetnosprawnosci,
ktéra badani zdobywaja za posrednictwem social media. Odpowiedzi responden-
tow wskazuja przede wszystkim na informacje o kampaniach i akcjach spotecz-
nych realizowanych na rzecz os6b niepelnosprawnych:

»Czgsto na Allegro spotykam si¢ z aukcjami majgcymi na celu pomoc jakiejs niepelnosprawnej
osobie”,

a takze na dane o organizacjach zrzeszajacych osoby niepelnosprawne i/lub
dzialajgce na rzecz poprawy sytuacji tych oséb w Polsce:

»Z Facebooka dowiedziatam si¢ o Fundacji ‘Integralia’. Lubig tam czasem zaglgdac, bo zamiesz-
czajq ciekawe, dajgce do myslenia posty”.

Poza tym, w odpowiedziach badanych czesto pojawialy sie historie konkret-
nych oséb niepelnosprawnych, ktére poznali za posrednictwem ich blogéw czy
publicznych profili na Facebooku, Twitterze itp.:

»Znajoma udostepnita kiedys u siebie link do bloga studentki z porazeniem mdzgowym.
Weszlam na niego i bardzo spodobato mi sig to, jak dziewczyna opisuje swoje Zycie, swoje proble-
my, przeszkody, z jakimi musi si¢ na co dzieri zmagac i jak je pokonuge. .. Ale tez to, co jq intere-
suje, na przyktad ksigzki czy filmy, jak spedza Swigta czy wolny czas... Od tamtej pory
odwiedzam jej blog reqularnie. Inspiruje mnie, jest tez swietnym antidotum na chandre. Bo sko-
ro ona mimo takich trudnosci daje radg, to ja nie powinnam marudzic...”.

W opinii respondentéw gléwnym celem przekazéw o niepelnosprawnosci
w social media jest, po pierwsze: przekonywanie do udzielenia pomocy osobom
niepelnosprawnym:
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~Posty, na ktore trafiam, glownie dotyczq tego, comy... ze tak powiem... ludzie zdrowi mozemy
zrobic, by pomdc jakiejs konkretnej osobie niepetnosprawnej albo organizacji. Na przyktad prze-
kaza¢ 1% podatku”,

i — po drugie, informowanie:

»...pokazujg, czym jest niepelnosprawnosc, jak si¢ Zyje z okreslong przypadioscig, na jakie bariery
taka osoba napotyka, czego potrzebuje, dajmy na to, od urzednikéw, architektow czy pracodaw-
cow, ale tez od nas wszystkich, zeby zylo si¢ jej normalniej”.

Jednoczesénie, zdaniem uczestnikéw badafh, na najbardziej wartoSciowe
z edukacyjnego punktu widzenia treSci mozna trafi¢ w social media na profilach
organizacji wspierajacych osoby niepelnosprawne oraz na blogach prowadzo-
nych przez osoby niepelnosprawne i/lub na publicznych profilach tych oséb na
Facebooku. Na pytanie, czy respondenci majg poczucie, ze media spolecznoscio-
we przyczynily sie do poszerzenia ich wiedzy o zjawisku niepelnosprawnosci,
wiegkszos¢ badanych odpowiedziala twierdzaco.

Pytania z nastepnej, czwartej, kategorii dotyczyly wplywu wiedzy o nie-
pelnosprawnosci zaczerpnietej z social media na uzytkownikéw. W opinii bada-
nych wiedza o niepelnosprawnosci, ktérg uzyskali za posrednictwem mediéw
spolecznosciowych, przede wszystkim uczulita ich na to, z jakimi problemami
spotykaja sie na co dzieri konkretne osoby niepelnosprawne oraz jak sobie z nimi
radza:

+Jej blog uzmystowit mi, ze ona musi przeznaczyc¢ dwa razy wigcej czasu na kazdg codzienng

czynnosé, na glupie umycie zebdw czy zrobienie sobie kawy”, ,Nie wiedziatam, ze ludzie gtucho-

niemi tez majq problemy ze znalezieniem pracy”.

Respondenci méwili takze o inspiracji — w zakresie zmiany myslenia o sobie
i o wlasnym zyciu:

»Kiedy zobaczytem, jak on ma cigzko... cholernie cigzko..., zdatem sobie sprawg z tego, ze ja nie
mam prawa narzekac”,

mobilizacji do podjecia pracy nad soba:

»Skoro oni potrafig codziennie trenowac, to ja tez moge. Tak sobie powiedziatem dwa lata temu,
jak trafitem na YouTube na filmik o paraolimpijczykach. Od tamtej pory regularnie biegam”.

Czes¢ respondentéw poczula sie zachecona do zaangazowania sie w kon-
kretng akcje majaca na celu pomoc osobom niepetnosprawnym:

»Udato mi si¢ namowic rodzicow, zeby wplacili 1% podatku na jedng fundacje opiekujgceq sig nie-
petnosprawnymi dziecmi”.

Niektoérzy wskazywali tez na pozytywne zmiany w postrzeganiu oséb z ogra-
niczona sprawnoscia:
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»Wezesniej myslalem, Ze tacy ludzie to ofiary, ktore potrafig tylko jeczec o pomoc, ale niczego nie
robig. Ale jak znajoma podestata mi link do filmiku o tym gosciu bez rgk i ndg... Nick — chyba tak
ma na imie... — on plywa, surfuje, gra w golfa... i jeszcze jezdzi po calym sSwiecie ze swoimi
wyktadami. Wtedy dotarlo do mnie, ze si¢ mylilem... Ze wielu z tych ludzi to bohaterowie”.

Zaledwie 2 osoby przyznaly, Ze informacje o niepetlnosprawnoéci uzyskane
w social media zachecily je to do poszukiwania dodatkowej wiedzy w innych
zrédlach, tj. w ksigzkach i na stronach internetowych organizacji dzialajacych na
rzecz osob z ograniczong sprawnoscia.

Ostatnia grupa pytan badata opinie respondentéw na temat mozliwosci wy-
korzystania mediéw spolecznosciowych w procesie edukowania o niepetno-
sprawnosci. Zdaniem wiekszosci badanych sociel media sg uzytecznym zrédlem
wiedzy o niepelnosprawnosci. Po pierwsze, w zakresie informowania o konkret-
ny akcjach majacych na celu pomoc osobom niepetnosprawnym:

»Kolezanka udostepnila u siebie ciekawy rysunek. Na pierwszy rzut oka byty tam biegajgce zdro-
we dzieci. Dopiero kiedy przyjrzatam sig mu blizej, zobaczytam, ze kazde z tych dzieci jest niepetno-
sprawne... Jedno bez reki, inne na wozku, jeszcze inne z zawigzanymi oczami. .. Z jednej strony
mnie to zszokowato, a z drugiej — zaintrygowato. Zaraz wesztam na fanpage, z ktorego pochodzit
ten rysunek. I tak trafitam na Swietng akcje: “Maciek biega’. Bardzo mi sig podoba to, co robig”.

Po drugie, respondenci widza w zamieszczanych w social media tresciach do-
tyczacych niepelnosprawnosci cenne Zrédlo inspiracji w zakresie rozwoju osobi-
stego:

»Voujcic uzmystowit mi, ze najwigksze ograniczenia tkwig w naszych glowach. Jego posty na
Facebooku codziennie mi to przypominajg”.

Uzyskany material empiryczny prowadzi do wniosku, ze media spotecz-
noSciowe sg traktowane przez badanych nie tyle jako Zrédlo specjalistycznych
danych o ogdélnym zjawisku, jakim jest niepelnosprawnos¢, ile jako zaséb wiedzy
o subiektywnych przezyciach konkretnych oséb zmagajacych sie z okre§lonym
upoéledzeniem czy schorzeniem:

»Wiedzg typowo medyczng moge sobie znalezé w encyklopedii. Ale w zZadnej encyklopedii czy
w podreczniku nie znajdg tego, co daje mi czytanie bloga tej dziewczyny. Nie dowiem sig z nich,
jak ona zyje, co jq cieszy i martwi, z czym si¢ mierzy, jaki jest jej Swiat”.

Na pytanie o to, czego w tej chwili brakuje w social media w zakresie skuteczne-
go edukowania o niepelnosprawnosci, badani odpowiedzieli, ze ciekawych info-
grafik, ktére w skondensowanej i przystepnej formie ilustrowatyby dany problem:

~Moze gdybym trafit na dobrze zrobiong infografike, to bardziej zainteresowatbym sig¢ proble-
mem. W Stanach jest tego mndstwo, w Polsce praktycznie w ogdle si¢ z czyms takim nie spot-
katem”.
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Jednoczesnie kilkoro respondentéw deklarowalo przesyt treSciami majacymi
na celu sklonienie innych do udzielenia pomocy osobom niepelnosprawnym:

~Przestatem sledzic znajomych, ktdrzy bez przerwy wrzucajg cos o niepelnosprawnych ludziach,
biednych zwierzetach itp. Rozumiem, ze trzeba im pomagac, ale jak jest tego za duzo, to mnie to
odrzuca”.

Zakonhczenie

Jak zauwaza Zbigniew Wozniak: ,W zbyt wielu obszarach zycia spolecznego
weciaz utrzymuja sie zjawiska, procesy i postawy sprzyjajace dewaluacji pozycji
0s0b z niesprawnoécia, ograniczaniu ich praw obywatelskich, deprecjonowaniu
roli w zyciu zbiorowym poprzez redukowanie problemu niepetnej sprawnosci do
kosztéw ekonomicznych i aktywnosci zawodowej 0séb z niesprawnoscia. Pozo-
staje to w sprzecznosci z rzeczywistymi potrzebami ludzi z ograniczeniami funk-
cjonalnymi — niepelna sprawnosc oraz jej skutki jednostkowe i zbiorowe sa pro-
duktem ‘niesprawnego srodowiska” [Wozniak 2010, s. 81]. Waznym procesem,
ktéry — w opinii autorki niniejszego artykulu — moze przeciwdziala¢ tym nieko-
rzystnym zjawiskom, jest edukowanie o niepelnosprawnosci. Dzieki edukacji
wiedza niekompletna i oparta na stereotypowych uproszczeniach miataby szanse
przeobrazi¢ sie w pelniejsze zrozumienie oséb niepelnoprawnych — ich proble-
moéw, bolaczek, barier, ktére musza na co dzieri pokonywac, a takze — co jest nie-
zmiernie wazne z perspektywy integracji —ich indywidualnych wtasciwosci, aspi-
racji i zdolnosci, ktérymi nie réznia sie od innych ludzi.

Wyniki zaprezentowanych badan prowadza do wniosku, Ze social media maja
w sobie potencjal edukowania o niepetnosprawnosci. Bo chociaz tylko nieliczni
respondenci poszukuja na wlasna reke wiedzy o niepelnosprawnosci na porta-
lach spolecznosciowych (podobnie jak niewielu z nich intencjonalnie poszukuje
takiej wiedzy w tradycyjnych zrédlach), to jednoczesnie wiekszosé badanych
przyznaje, ze zdarza sie im uzyskiwac nowe, nieznane wczesniej informacje na
temat niepelnosprawnosci za posrednictwem tego kanatu. Wiedza ta pochodzi
przede wszystkim od znajomych udostepniajacych interesujace tresci na swoich
profilach. Rezultat ten ilustruje jedna z naczelnych zasad funkcjonowania social
media, jaka jest wspdlnotowos¢ [Celinski 2009, s. 263; Levinson, 2010]. Uzytkowni-
cy mediéw spolecznoéciowych bez przerwy wymieniajg si¢ z innymi rozmaitymi
treSciami, co napedza niekonczacy sie taficuch — a w zasadzie: sie¢ — wzajemnych
interakcji. Od czasu do czasu przedmiotem tej wymiany stajq sie posty, memy
iinne ,wytwory” odnoszace si¢ do problematyki 0oséb z ograniczong sprawnoscia.
Jak sie okazuje, czesci z tych tresci — przede wszystkim dzigeki rekomendacjom



Rola mediow spolecznosciowych w edukowaniu o niepetnosprawnosci — raport z badar 141

znajomych —udaje sie nie tylko przyku¢ uwage, ale takze istotnie wplyna¢ na my-
§lenie i dzialanie odbiorcéw.

Uzyskany w badaniach material pokazuje ponadto, ze dzieki mediom
spolecznosciowym respondenci poszerzaja swoja wiedze o niepelnosprawnosci
przede wszystkim w dwdch obszarach. Po pierwsze, zdobywaja nowe informacje
o akcjach organizowanych na rzecz oséb z ograniczong prawnoécig. Wiedza ta
wpisuje sie w obecny od dawna w mediach (tradycyjnych i nowych) trend ,cha-
rytatywny”, ktory z jednej strony pozwala udzieli¢ niepelnosprawnym konkret-
nego wsparcia, z drugiej jednak strony — przyczynia si¢ do utrwalania niekorzy-
stnego obrazu tej grupy jako tych, ktérzy wylacznie zalezg od dobrej woli innych
[Rus¢ 2007, s. 136]. Druga kategoria wiedzy o niepelnosprawnosci, ktéra badani
pozyskuja w social media, to informacje o zyciu konkretnych oséb z ograniczong
sprawno$cia, ktérymi ci dzielg si¢ z otoczeniem piszac blogi czy prowadzac
publiczne profile w portalach spolecznosciowych. Dzieki nim uzytkownicy Inter-
netu majg mozliwoé¢ poznaé¢ niepelnosprawnos¢ nie tyle z perspektywy ogol-
nych statystyk i bezosobowych faktow, ile — z perspektywy konkretnego czlowie-
ka, ktéry zyjac w okreSlonym kontekscie doswiadcza specyficznych dla siebie
barier, a takze swo6j jedyny i niepowtarzalny sposéb prébuje przekraczaé ograni-
czenia wynikajace z niepelnej sprawnosci. Na podstawie wynikéw referowanych
badan mozna stwierdzi¢, ze takie fenomenologiczne [Bugental 1978] (w odréznie-
niu od pozytywistycznego) poznanie osoby niepelnosprawnej — w jej jedynym
w swoim rodzaju sposobie-bycia-w-swiecie [Hall, Lindzey 1994, s. 310-317] —
sprzyja rozwojowi nastawiei empatycznych, a dzieki temu ulatwia wychodzenie
poza stereotypy i klisze spoleczne.

Powyzszy rezultat ten mozna analizowa¢ odwolujac si¢ do modelu dualistycz-
nego przetwarzania danych Marilynn Brewer [Brewer 1999, s. 209]. Badaczka wy-
r6znita dwa tory przetwarzania informacji o innych ludziach: kategorialny (przez
pryzmat stereotypu) i spersonalizowany (przez pryzmat zindywidualizowanych
informacji o konkretnej osobie). Model zaklada, ze: ,kiedy relacja pomiedzy
spostrzegajacym a osoba spostrzegang charakteryzuje sie silna orientacja inter-
personalng, stereotypy nie sa uzywane. Alternatywnym systemem odniesienia
w spostrzeganiu jednostek staja si¢ takie cechy, jak zyczliwo$¢, inteligencja czy to-
warzysko$¢” [Brewer 1999, s. 209]. Informacje o konkretnych osobach niepelno-
sprawnych, jakie badani czerpig z ich blogéw czy profili na Facebooku itp., zdaja
sie pelni¢ taka — personalizujaca percepcje — funkcje. Znajduje to potwierdzenie
w wypowiedziach, w ktérych respondenci odnosza sie do konkretnego cztowieka
z ograniczong sprawnoscig, a nie do calej grupy niepelnosprawnych oséb. W opi-
nii autorki niniejszego artykulu to wlasnie w opisywanym efekcie — tj. zdolnosci
do przekazywania informacji personalizujgcych o osobach niepetnosprawnych —
tkwi najwieksza sita mediow spolecznosciowych. Nie dostarczajg one uzytkowni-
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kom uogdlnionej (a wiec — bezosobowej) wiedzy akademickiej na takq skale, jak
robig to tradycyjne podreczniki, literatura fachowa czy wywiady z ekspertami.
Jednoczesnie — ze wzgledu na swoja specyfike (w social media ludzie bez przerwy
nawiazuja ze soba kontakty o charakterze mniej formalnym, bardziej otwarcie
dzielg sie z innymi informacjami o zZyciu prywatnym, a wreszcie — dzieki zdoby-
czom nowych technologii — mogg dotrze¢ ze swoim przekazem do szerokiej rze-
szy odbiorcéw) — w wiekszym stopniu personalizujg spostrzeganie i myélenie
0 osobach z ograniczona sprawnoscia, niz czynia to media tradycyjne.

Powyzsze zalozenia zdaja sie dodatkowo potwierdza¢ te wypowiedzi bada-
nych, z ktérych wynika, ze zdobyta w social media wiedza o niepelnosprawnosci
ma zdolno$¢ do wplywania na odbiorcéw. I nie jest to wylacznie wplyw o charak-
terze informacyjnym (przyrost wiedzy, zmiana optyki patrzenia), ale takze —
motywacyjnym. Ten ostatni przejawia si¢ we wzbudzaniu motywacji do podjecia
okreslonych dzialafi na rzecz oséb niepelnosprawnych i — co szczegoélnie intere-
sujace — mobilizacji do podjecia pracy nad soba i rozwoju osobistego (czerpanie
przykladu z oséb z ograniczong sprawnoscia). Mozna wiec pokusi¢ sie o sfor-
mulowanie tezy, ze zdobyta w social media wiedzo o niepelnosprawnosci — cho¢
pozyskiwana nieintencjonalnie i do$¢ fragmentaryczna — jest zasobem, ktdry nie
tylko uczy, ale takze, a moze przede wszystkim: inspiruje. Oczywiscie jest to kon-
kluzja, ktéra nalezy traktowac z duza ostroznoscia — raczej jako punkt wyjscia do
dalszych, poglebionych dociekan i analiz, niz jako ustalenie o charakterze osta-
tecznym.

Na zakonczenie warto przywola¢ fragment tekstu Tomasza Gobana-Klasa pt.
,Pokolenie SMS-u w rozwinietym spoleczenstwie informacyjnym” [Goban-Klas
2011, s. 226; 231-232]: ,Dla katechetéw, pedagogéw, nauczycieli akademickich,
a takze dla policjantéw, sedziéw sadéw dla nieletnich, w istocie dla wszystkich
tych, ktérzy maja roboczy kontakt z dzisiejsza mlodziezg, staje sie powoli oczywi-
ste, ze dorasta nowe pokolenie ludzi mlodych. (...) Jak wynika z wielu badan (...)
wspolczesni mlodzi ludzie:

1. To pokolenie, ktéremu puls bije szybko. Bombardowani obrazami maja stala,
niestabnaca potrzebe odbierania nowych pobudzen.

2. Zdalna kontrola, np. pilot od telewizora i innych urzadzen, najlepiej symboli-
zuje ich zachowania, zmiana jest stala, a koncentracja uwagi — kaprysem.

3. Nicich nie szokuje. Sa zmeczeni stale naptywajacym strumieniem informacji,
lecz nie potrafig bez niego zy¢ (...).

4. Nie ufajg dorostym, a w dziedzinach multimedialnych ich wiedza przekracza
wiedze nauczycieli.

5. Jest to pokolenie prefiguratywne®. Nastepuje odwrdcenie rol: dzieci s na-
uczycielami rodzicoéw; syn uczy ojca, jak obstugiwaé komputer, konsole gier,
telefon komoérkowy, pomaga mu buszowa¢ w Internecie.
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6. Zarazem jest to pokolenie o bardziej tolerancyjnym spojrzeniu na $wiat,
cenigcym réznorodnosc i odmiennoéc¢. Bardziej uznaje wartosci indywiduali-
zmu (wlacznie z uznaniem odpowiedzialnosci jednostki za swdj los), a takze
bardziej wartosci samorzadowe niz panstwowe.

Dla tego pokolenia, jak wynika z badan przeprowadzonych przez Japonczy-
kéw, komunikowanie medialne, zwlaszcza on-line, jest latwiejsza forma niz
komunikowanie osobowe face-to-face.

Powyzszy cytat zdaje sie potwierdza¢ generalng konkluzje, jaka nasuwa sie
z zaprezentowanych w niniejszym artykule badan — social media jako przestrzen,
w ktorej ludzie mlodzi sa dzi$ niemal codziennie obecni, staja sie coraz
wazniejszym kanalem komunikacji z ta grupa oséb. Warto wiec, by wzieli to pod
uwage profesjonalni edukatorzy, osoby zajmujace sie zawodowo integracja oséb
z ograniczong sprawnoscig, liderzy opinii, a wreszcie sami niepelnosprawni
zainteresowani zmiang postaw spolecznych wobec wlasnego srodowiska.

Bibliografia

Barbour R. (2011), Badania fokusowe, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Brewer M.B. (1999), Kiedy stereotypy powodujg stereotypizacje: wptyw stereotypdw na spostrzega-
nie 0s6b [w:] Stereotypy i uprzedzenia, C.N. Macrae, Ch. Stangor, M. Hewstone (red.),
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk, s. 208-224.

Bugental ].F.T. (1978), W poszukiwaniu autentycznosci [w:] Przelom w psychologii, K. Jankowski
(red.),, Czytelnik, Warszawa, s. 325-340.

Celinski P. (2009), Technologizacja wigzi spotecznych [w:] Wspdtczesne media. Status. Aksjologia.
Funkcjonowanie, t. 2, 1. Hofman, D. Kepa-Figrua (red.), Wydawnictwo Uniwersytetu Marii
Curie-Sklodowskiej, Lublin, s. 258-264.

Dobek-Ostrowska B. (2004). Podstawy komunikowania spolecznego, Wydawnictwo Astrum,
Wroclaw.

Gajda J. (2004), Media w edukacji, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Goban-Klas T. (2011), Pokolenie SMS-u w rozwinigtym spoleczeristwie informacyjnym [w:] Wartki
nurt mediow. Ku nowym formom spotecznego zycia informacji, T. Goban-Klas (red.), Univer-
sitas, Krakow.

Hall C.S., Lindzey G. (1994), Teorie osobowosci, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Hulewska A. (2014), Trudna lekcja tolerancji, ,Psychologia w szkole”, vol. 5(46), s. 65-72.

Internauci 2014, Komunikat z badain CBOS, nr 82, s. 1.
my integracji i edukacji 0sob niepetnosprawnych, J. Fenczyn, ]J. Wyczesany (red.), Zarzad
Gléwny Polskiego Stowarzyszenia Oséb Niepelnosprawnych: Ostoja, Krakéw, s. 25-36.

Kossewska J. (2003), Spoteczeristwo wobec 0s6b niepetnosprawnych — postawy i determinanty, Stu-
dia Psychologica, I, Annales Academiae Pedagogicae Cracoviensis, folia 14, s. 1-11.

* M. Mead (1978), Kultura i tozsamos¢, Warszawa 1978, s. 60-147.



144 Aleksandra Hulewska

Kowalik S. (2007), Psychologia rehabilitacji, Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne,
Warszawa.

Levinson P. (2010), Nowe media, Wydawnictwo WAM, Krakow.

Lister M., Dovey J., Giddings S., Grant 1., Kelly K. (2009), Nowe media. Wprowadzenie, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Jagiellofiskiego, Krakow.

McQuail D. (2007), Teoria komunikowania masowego, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa.

Mead M. (1978), Kultura i tozsamos¢, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Oszustowicz B. (1995), Integracyjny system ksztatcenia a stosunek nauczycieli i uczniow szkot ma-
sowych do uczniow klas specjalnych [w:] Pomoc pedagogiczna dzieciom niepetnosprawnym,
J. Wyczesany (red.), Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Pedagogicznej, Czestochowa.

Puchalski K. (2012), Internet a mozliwosci poprawy efektéw edukacji zdrowotnej, ,Studia Eduka-
cyjne”, nr 23, s. 119-139.

Rusé 1. (2007), Wizerunek osob z ograniczong sprawnoscig w mediach [w:] Osoby z ograniczong
sprawnoscigq na rynku pracy, W: A. Brzezifiska, Z. Wozniak, K. Maj (red.), Academica,
Warszawa, s. 131-147.

Shih, C. (2012), Era Facebooka, Helion, Gliwice.

Woynarowska B. (2008), Edukacja zdrowotna, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Wozniak Z. (2007), Gléwne bariery aktywnosci zawodowej 0s6b z ograniczong sprawnoscig [w:]
Osoby z ograniczong sprawnoscig na rynku pracy, A. Brzezinska, Z. Wozniak, K. Maj (red.),
Academica, Warszawa, s. 69-84.

Wozniak Z. (2010), Aktywizacja 0séb niepetnosprawnych w spotecznosci lokalnej [w:] Edukacja kul-
turowa. Spolecznos¢ — Aktywizacja — Uczenie sig, A.W. Brzezinska, A. Hulewska, J. Stomska-
-Nowak (red.), Wydawnictwo WSZE, Wroctaw, s. 59-82.

Zrédia internetowe:
http://wearesocial.net/blog/2015/01/digital-social-mobile-worldwide-2015/ [dostep: 11.04.2016].



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 26/2017

Disability. Discourses of special education
No. 26/2017

Joanna Iza Belzyt
Uniwersytet Gdanski

Weronika Kruszynska

Osoby niepelnosprawne w sieci —
emancypacyjny wymiar Internetu

Artykul dotyczy znaczenia Internetu w Zyciu oséb niepelnosprawnych, wskazuje na wybrane
role Internetu w zyciu os6b niepelnosprawnych oraz zwraca uwage na ich wielowymiarowos¢.
Osoby niepelnosprawne wedlug danych z GUS stanowia 19% calego spoteczenstwa polskiego.
W tej sytuacji konieczne staje sie zapewnienie tak licznej grupie oséb mozliwie pelnego uczestnic-
twa w zyciu spotecznym. Obejmuje to réwniez dostep do nowoczesnych technologii, co umozli-
wi aktywny udzial w spoleczefistwie, stanowiacy podstawe wyréwnywania szans w zyciu
spolecznym. W miare jak dojrzewa globalna sie¢, coraz czesciej akcentuje sie potrzebe dosto-
sowywania jej do potrzeb 0s6b niepelnosprawnych. Obecnie coraz wigcej 0s6b niepelnospraw-
nych zaczyna korzysta¢ z udogodnieni i szans jakie niesie ze soba Internet.

Stowa kluczowe: Internet, osoby niepelnosprawne, kreowanie obrazu wlasnej niepelnosprawno-
Sci, autoedukacja, blogi

People with disabilities in network —
emancipatory context of the Internet

The article is devoted to the significance of Internet in life of people with disabilities, pointing out
variety of particular roles Internet plays, as well as underling its multidimensional and complex
nature. In reference to data of Polish Statistical Centre people with disabilities represent 19% of
the entire Polish society, hence they should participate in social life as far as possible. It also means
an access to modern technologies offering an opportunity for inclusiveness. As the global network
develops, the necessity to improving persons with disabilities” access to the Internet is empha-
sized. If the appropriate Internet tools are available, people with disability can participate equally
in society.

Keywords: Internet, people with disabilities, creating self —image of disability, self — education, blogs



146 Joanna Iza Belzyt, Weronika Kruszynska

Wprowadzenie

Internet, podobnie jak inne media, to medium, ktére moze utrwala¢ stereotypy.
»,Niemniej przenikanie, wzajemne znoszenie sie i nawarstwianie przekazéw
sprawia, ze mass media nie s monolitycznym i twardym gruntem dla statej do-
minacji rél stereotypowych, ale nie stanowia tez agendy jednoznacznie niwe-
lujacej granice miedzy [osobami — JB]. Komercja i kultura popularna potrzebuja
rynku zbytu i zawlaszczajg sobie wszystkie jego podmioty. Tej zasadzie pod-
porzadkowane sa przekazy kulturowe, pelne wieloznacznosci i ofert zréznico-
wanych tozsamosci” [Chomczynska-Miliszkiewicz 2001, s. 20-30]. Z drugiej strony,
jak podkreslata podczas swojego wstapienia D. Podgorska-Jachnik' Internet
przyczynia sie do skoku emancypacyjnego oséb niepelnosprawnych, poprzez
ich czynne zaangazowanie w forach, na blogach czy stowarzyszeniach, w wymia-
nie informacji i mysli. Dzieki temu medium, osoby niepelnosprawne moga same
kreowacé swdj wizerunek, zgodnie z zasadg, ze ,obecni wywieraja wplyw na wi-
zerunki indywidualne i zbiorowe”.

Osoby niepelnosprawne w przestrzeni medialnej

Wskazujac na relacje pomiedzy swiatem mediéw a osobami niepelnospraw-
nymi dostrzec mozna podobne elementy jak w stosunku srodowiska spotecznego
do niepelnosprawnych. Jak méwi L. Bulifiski: ,niepelnosprawni w mediach to
media o niepelnosprawnych (...). Inaczej méwiac, media staja sie srodowiskiem
spolecznym dla 0séb niepetnosprawnych, srodowiskiem, ktére nie przeciwstawia
obu grup spotecznych, lecz je faczy” [Bulifiski 2009, s. 55].

Srodki masowego przekazu sg w dzisiejszych czasach gléwnym kreatorem
wizerunku os6b niepelnosprawnych. Jak podaje A. Bieganowska az 62% Polakéw
nie ma w ogole kontaktu z osobami niepelnosprawnymi, a 70% po zakoiiczeniu
edukacji calg swoja wiedze opiera na tym, co zobaczy lub uslyszy w telewizji.
Autorka potwierdza, ze wspoélczesne media teoretycznie sa dobrze przygotowane

Z wystapienia dr D. Podgorskiej-Jachnik, Rola elity intelektualnej gluchych w zmianie obrazu
wspolczesnej surdopedagogiki, na konferencji Dyskursy Pedagogii Specjalnej w dniach 20.05-
22.05.2009 w Sopocie.

Por. réwniez Plichta [2012, s. 70-71], gdzie autor wspomina o zdecydowanie wiekszej aktywnosci
0s6b korzystajacych z Internetu, gdzie mozliwa jest nie tylko ,,konsumpcja” zawartosci, ale réw-
niez jej tworzenie (kreowanie), wplywanie na zawarte tresci. Mozliwosci te oddaje dobrze neolo-
gizm ,prosument”, powstaly z polaczenia stéw ,producent” i ,konsument”. Inne cechy ,wirtualnej
rzeczywistoéci” to nieskonczona/niewidzialna publicznosé, hipermedialnosé, tatwa wyszukiwal-
nos¢ i kopiowalnos¢ tresci”; za: [Walrave, Wannes 2009, s. 27-46].
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do ukazywania obrazu niepelnosprawnosci poprzez zasady, ktore posiadaja i wy-

mienia kilka z nich.

1. Nalezy dbac¢ o to, by nikt nie poczul sie dotkniety z powodu utomnosci fizycz-
nych, psychicznych czy choroby (Zasady etyki dziennikarskiej w Telewizji
Polskiej S.A.)

2. Trzeba dba¢ o to, by nie urazi¢ oséb niepetnosprawnych fizycznie lub psychi-
cznie, starych i chorych, zyciowo nieporadnych (Kodeks etyki dziennikarskiej
Stowarzyszenia Dziennikarzy Polskich)

3. Dziennikarz moze jedynie wéwczas informowac o (...) ulomnosci, (...) oséb,
gdy ma to istotne znaczenie. Dziennikarz nie powinien ani opracowywac, ani
upowszechnia¢ materialéw mogacych wywolywaé dyskryminacje, oémiesza-
nie, uprzedzenia lub nienawié¢ z powyzszych powodéw (Kodeks postepowa-
nia Brytyjskiego Zwiazku Dziennikarzy) [Bieganowska 2004]

Niestety, w praktyce nie jest tak idealnie jak opisuja to powyzsze zasady. Wi-
zerunek ksztaltowany w mediach jest nadal bardzo schematyczny i stereotypo-
wy. Raport ,Integracji” [5/2003] donosi o dwdch skrajnych rodzajach wizerunkéw
0s6b niepelnosprawnych: ,biednego inwalidy” i ,superinwalidy”. Pierwszy z nich
to obraz cztowieka bezradnego, cierpigcego, potrzebujacego litosci, ktérego cen-
trum zycia jest niepelnosprawnoé¢. Natomiast drugi to obraz czlowieka z nadludz-
kimi umiejetnoéciami, czlowieka, ktéry pomimo niepetnosprawnosci wiele osiggnat.
Oba wizerunki sa ranigce dla tych oséb, bo nie pokazuja ich z zwyklych, codzien-
nych sytuacjach tylko albo idealizujg albo lituja si¢ nad nim [Bieganowska 2004].

Nalezy takze wspomnie¢ o tym, ze media kierujq sie prawami rynku — co
oznacza, ze jeSli materialy o tematyce niepelnosprawnosci nie ciesza sie¢ duzym
zainteresowaniem i nie przynosza znacznych zyskéw prezentowane sa poza cza-
sem najwiekszej ogladalnosci (na przyklad w sobote o godz. 7.30), co niestety tylko
utrudnia dostep do tych informacji i mozliwosci zmiany schematycznego mysle-
nia o niepelnosprawnosci [Bieganowska 2004].

Jednym ze sposob6éw walki ze stereotypowym postrzeganiem niepelnospraw-
noéci sa kampanie spoleczne. W Polsce powstaly takie jak na przykiad ,Czy na-
prawde jestesmy inni?” Stowarzyszenia Integracja czy ,Otwdrz oczy” Fundacji
Instytutu Rozwoju Regionalnego przedstawiajgce osoby niepelnosprawne w co-
dziennych, prozaicznych sytuacjach jak na przyklad robienie makijazu czy spe-
dzanie czasu z rodzing. Mimo to takie obrazy uznawane sa wciaz za nieprzy-
stajace do wizerunku oséb z niepelnosprawnoscia [Struck-Peregonczyk 2013].

Warto takze zwrdci¢ uwage na to, co w tym temacie méwia osoby, ktérych te
sytuacje dotycza. Srodowiska 0s6b niepetnosprawnych podkreslaja, ze 6w temat
powinien by¢ przedstawiany jak kazdy inny medialny. Innymi stowy, zwracaja
uwage na to, by jako grupe ukazywac ich jako zréznicowanych, o réznych, od-
miennych potrzebach, réznorodnych zainteresowaniach i w kazdym przedziale
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wiekowym, poniewaz nie sg oni reprezentacja typowa [Struck-Peregonczyk
2013].

Kreowanie wizerunku w przestrzeni medialnej przez osoby niepetnospraw-
ne jest bardzo wazne. Ich widzialnos¢, to jak sie pokazujg w spoleczenstwie jest
»papierkiem lakmusowym” [Sahaj 2010, s. 160]. Ten proces moze przybierac r6zne
formy poczawszy od manifestacji wlasnej niepelnosprawnosci, skupiania sie na
niej i jednoczesnie prébujac wykorzystacé ta sytuacje w celu uzyskania wsparcia fi-
nansowego, koficzac na prezentacji wlasnego udzialu w zyciu publicznym i co-
dziennym - chodzenie do kina, na wybory. Ta widzialno$¢ oséb niepelnospraw-
nych daje im mozliwo$¢ uczestnictwa w zyciu spotecznym [Sahaj 2010].

Blogi — miejsce kreowania wizerunku przez osoby
niepelnosprawne

Technologie informacyjno-komunikacyjne w ostatnim czasie staly si¢ nie-
odlgcznym elementem naszej codziennosci. Za kluczowa umiejetnos¢ uznaje sie
korzystanie z nich co moze robi¢ kazdy dla niezliczonej liczby celéw i na rézne
sposoby [Stachura 2010, s. 9].

Najwiekszy wzrost korzystajacych z tych technologii wystepuje w tych zbio-
rowosciach, ktére jak dotad uwazane byly za ,cyfrowo wykluczone”, tj. wsréd
stabo wyksztalconych, niepelnosprawnych, starszych czy pochodzacych z matych
miejscowosci [Stachura 2010]. Wynika¢ to moze z fundamentalnych cech nowego
medium jakimi sg wygoda i funkcjonalnosé. Internet pozwala zrealizowac wiele
spraw znaczaco oszczedzajac czas i ponadto dzieki niemu latwo mozna siegac po
to, co w inny sposob jest trudno dostepne. Co wigcej Internet znacznie utatwia do-
step do informacji i stanowi swego rodzaju narzedzie umozliwiajace podtrzyma-
nie wiezi lub jej nawiazanie — poprzez internetowe komunikatory czy blogi.
W dodatku przebywanie w Internecie daje okazje do poszerzania zainteresowan
co wigze sie z rozwojem samej jednostki, poznaniem odmiennych pogladéw
a dzieki temu moze ulatwic osiaganie sukceséw. Innymi slowy, umiejetne poru-
szanie sie w medialnym $wiecie stanowi gwarancje wielu korzysci [Lubiniska
2010, s. 48-50].

Jedna z wielu mozliwosci odnalezienia si¢ w wirtualnej przestrzeni przez oso-
be niepelnosprawna jest prowadzenie bloga. Poprzez pisanie o sobie, o swoich
pasjach, codziennosci Internet staje sie dla nich szansg wykreowania wlasnego
wizerunku i mozliwoscia podzielenia sie nim z innymi. M. Olcon [2003] wyodreb-
nia pie¢ najczesciej wystepujacych przyczyn pisania bloga, ktére mozna
przelozyé na zalety uczestnictwa oséb niepelnosprawnych w Internecie. Pierwsza
z nich jest spelnianie sprecyzowanych potrzeb emocjonalnych, innymi slowy
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wyladowanie siebie, wlasnych emocji nagromadzonych kazdego dnia. Blog w ta-
kim rozumieniu nazywany jest ,wentylem bezpieczenistwa”, a blogerzy sami
zwracaja uwage na jego terapeutyczng funkcje, ktéra pozwala im na wolnos¢
i swobode w prowadzeniu dziennika. Druga przyczyna jest potrzeba zaspokoje-
nia wiezi, co rozumie sie jako ucieczka od samotnoéci lub che¢ nawigzania no-
wych relacji. Autorzy blogéw tworza ze swoimi czytelnikami swoista wspdlnote,
znajduja pokrewne dusze i maja szanse poszerza¢ grono znajomych. Pisanie wir-
tualnego dziennika to takze mozliwos¢ kreowania wlasnego wizerunku, stworze-
nia sobie alternatywnego zycia. Blog oferuje przestrzei do rozméw, do promowa-
nia samego siebie i swojej popularnosci przypominajac w ten sposéb bardziej
forum dyskusyjne. Kolejna przyczyna prowadzenia bloga jest czerpanie z tego
przyjemnosci— samo przebywanie w blogosferze jest sposobem spedzenia wolne-
go czasu gdzie zawsze sig co$ dzieje. Sita prowadzenia wirtualnego dziennika po-
lega na tym, ze spelnia on wiele podstawowych i waznych dla kazdego cztowieka
potrzeb. Bardzo istotng — zwlaszcza dla 0séb niepelnosprawnych zaleta jest moz-
liwos¢ zrealizowania tych potrzeb w jednym miejscu, a mianowicie przed ekra-
nem wlasnego komputera. Jako ostatni powéd M. Olcon [2003] podaje potrzebe
ekspresji, pragnienie bycia podziwianym i widzialnym. Ta funkcja jest duza moz-
liwoscia dla 0séb niepetnosprawnych, ktérzy ze wzgledu na swoje ograniczenia
nie zawsze odczuwaja akceptacje ze strony spoleczefistwa a poprzez bloga moga
zaznaczy¢ wlasng obecnoé¢ w $wiecie, oryginalnos¢ i osobowos¢.

Calkiem inne znaczenie blogowaniu przypisuje ujecie psychologiczne. Tutaj
blog nie jest interpretowany jako pamietnik prowadzony w sieci tylko jako narze-
dzie komunikacyjne. Istnieje nadawca, ktéry nadaje komunikaty poprzez swoje
wpisy oraz odbiorca, ktéry po przeczytaniu notki, czyli odkodowaniu komunika-
tu moze na niego zareagowac. I co najwazniejsze —istnieje kanat komunikacyjny,
ktoéry pozwala konkretnym informacjom krazy¢ miedzy nadawca a odbiorca
[Cywinska-Milonas 2002, s. 97].

Natomiast perspektywa spoleczna dopatruje si¢ znaczenia bloga jeszcze
glebiej. Uwaza sie, ze jest on czyms wiecej niz samym narzedziem: jest miejscem
w sieci, gdzie mozna przebywac i realizowac sie spolecznie poprzez nawigzywa-
nie relacji z innymi ludzmi [Cywinska-Milonas 2002, s. 97]. M. Swiatkiewicz-Mogny
zwraca réwniez uwage, ze ,blog powinien by¢ rozumiany jako rodzaj komuniko-
wania siebie, czyli autoprezentacji” [Swigtkiewicz-Moény 2007, s. 36]. Blog jest
jednym z wielu nowych, internetowych sposobéw komunikacji, a pisanie go jest
forma autoprezentacji i proba zaistnienia w Internecie®. M. Cywinska-Milonas

3 Analizujac nadawce blogowego nalezy odwolac sie do kategoryzacji socjologicznej, ktéra wskazu-
je, ze wiekszos¢ blogdéw prowadzona jest przez osoby w wieku licealnym i studenckim. Najwieksza
iloé¢ blogowiczéw miesci si¢ w przedziale wiekowym 13-35. Ponadto mozna stwierdzi¢, ze wiecej
jest blogéw prowadzonych przez kobiety niz mezczyzn [Cywinska-Milonas 2002, s. 102-103].
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[2002] wymienia kategoryzacje psychologiczng, ktorej kryteria wynikaja z beha-

wioralnej obserwacji typéw osobowosci publikujacych informacje w Internecie.

Pierwszy z nich — ekshibicjonizm polega na publikowaniu w notkach intym-
nych zwierzen dotyczacych wlasnego zycia. Zazwyczaj jest to dobrowolne po-
zbawianie sie prawa do anonimowosci, poniewaz wiaze sie z udostepnianiem
swoich danych i zdjeé¢ i nierzadko wspdtwystepuje z opisami réznorodnych prze-
zy¢ emocjonalnych i/lub seksualnych.

Drugga jest ekstrawertyzm, chociaz trudno wskazaé zaleznos¢, czy wiecej blo-
gerow pisze wlasnie z checi dzielenia sie swoim zyciem czy moze wynikac to
z faktu ich introwertycznej osobowosci i wiazac sie z poczuciem bezpieczefistwa
w sieci i wielosci kontaktow.

Kolejnym rodzajem nadawcy moze by¢ bloger, ktéry przez swojego bloga
prébuje dokonaé autoterapii. Publikowanie wpiséw pozwala autorowi nabra¢
dystansu do swoich przezy¢ i uporzadkowac je. Blog pelni funkcje bufora emocji,
poniewaz jest miejscem, gdzie nadawca moze by¢ szczery wobec samego siebie.
Odbiorcy nawigzujg relacje poprzez komentowanie notek czesto wchodzac
w role ,terapeuty”, komentujacego i doradzajacego.

Czwartym rodzajem nadawcy jest autor, ktory piszac bloga tworzy na wzoér
siebie pewng postaé kreujac w ten sposob wlasny wizerunek, innymi stowy auto-
prezentacja. Moze sie zdarzy¢, ze bedzie ona odbiega¢ od prawdziwego obrazu
autora, jednak sposob kreacji zalezy jedynie od niego. W ten sposéb odbiorca two-
rzy sobie wizerunek nadawcy uzupelniajgc luki w swojej wiedzy na jego temat
stosujac zasade podobiefistwa. Sa takze i tacy blogerzy, ktérzy wykorzystuja to
narzedzie do promocji samego siebie. Priorytetem staje sie dla nich zdobycie
popularnoéci mierzonej liczbg odwiedzin i linkéw pozostawianych na innych
stronach. Ostatnig cecha nadawcéw, dzieki ktérym dokonano tego podziatu jest
ich tworczosé. Takie blogi to przestrzen artystyczna, a ich autorzy dziela sie na
nich swoimi dziefami [Cywinska-Milonas 2002, s. 102-106].

Prowadzenie bloga mozna réwniez analizowac w kontekscie kategorii tellicz-
nej, wskazujacej na réznorodnos¢ celow podejmowania tego dziatania, ktére wy-
nikaja z checi zaspokojenia wielorakich potrzeb:

— Potrzeba gratyfikacji ego — nadawca oczekuje zainteresowania ze strony czyte-
Inikéw samym soba cho¢by w formie wzrastajacej liczby odwiedzin na blogu.

— Potrzeba antydepersonalizacji — blog stanowi miejsce wyodrebnienia sie od
calej grupy, miejsce stworzenia wtasnej indywidualnoéci i unikatowosci.

— Potrzeba przynaleznosci — uczestnictwo w blogosferze daje poczucie czlonko-
stwa w zyciu elitarnej grupy spotecznej. Poprzez liczne wymiany pogladéw
pomiedzy blogerami i ich czytelnikami tworzy sie wspélnota, a nierzadko po-
tem dochodzi do spotkan w realnym $wiecie.
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— Potrzeba wladzy — niekiedy tworza sie pomiedzy blogowspdlnotami hierar-
chie i ztudne przeswiadczenia o wirtualnej wladzy nad innymi.

— Potrzeba samorealizacji — nadawcy korzystajg z blogéw w celu rozpowszech-
nienia swojej twdrczosci, rozwdj zainteresowan i wlasnych mozliwosci. W ten
sposob zyskuja publicznos¢, ktoéra o wiele trudniej byloby zabiega¢ w realnym
Swiecie[Cywinska-Milonas 2002, s. 102-106].

Jak mozna dostrzec, blogowanie moze by¢ miejscem zawierania nowych zna-
jomosci i jednoczesnie podtrzymywania tych juz istniejacych. Poprzez komentarze
autorzy wchodza w interakcje i otrzymujg informacje zwrotne od ,znaczacych
innych” (significant others) [Zajac, Rakocy, Nowak 2009, s. 226]. Trudno jednak
zdefiniowac¢ trwalos¢ relacji powstajacych w blogowych skupiskach i ich charak-
ter, poniewaz nie wiadomo, czy znajomosci te przenosza sie potem poza blogo-
sfere. Blogi moga mie¢ duze znaczenie dla relacji spotecznych zar6wno ze stro-
ny nadawcy jak i odbiorcy i sa kolejnym $rodowiskiem podtrzymywania i na-
wigzywania znajomosci. Pomimo tego jednak sa to przede wszystkim relacje
stabe [Zajac, Rakocy, Nowak 2009, s. 229].

W dzisiejszych czasach sila umiejetnie wykreowanego wizerunku moze by¢
bardzo duza, a za jej pomocg mozna odnies¢ sukces. Sile wizerunku poteguje
wspolczesnie zasieg telewizji i Internetu, dlatego ma on tak ogromne znaczenie.
Mozna zaobserwowag, ze dana osoba istnieje na tyle naile jej wizerunek jest obec-
ny w $wiadomosci innych i na ile i w jaki sposdb zostaje oceniony przez innych.
Wspomniana ocena jest przewaznie uproszczona, powierzchowna, poniewaz nie
dokonuje sie przed nig glebszej analizy. Oceny dokonuje sie pod katem zewnetrz-
nym, za pomocg ikony wizualnej, intuicyjnej i pojeciowej [Zajac, Rakocy, Nowak
2009].

Poprzez odpowiednie kreowanie wizerunku mozna takze zmienic¢ postrzega-
nie danej grupy spolecznej. Jednym z miejsc, na ktérych mozna tego dokonac sg
wlasnie blogi. To wlasnie tam miedzy innymi osoby niepelnosprawne moga two-
rzy¢ swéj wizerunek, wilasnej niepetnosprawnosci, aby walczy¢ ze stereotypami,
z tym jak sg postrzegane — by byly przez pryzmat tego, co robig, o czym marza.
Prowadzac bloga taka osoba ma mozliwoé¢ zaprezentowania siebie w sposéb
w jaki pragnie by¢ postrzegana.

Warto wspomnie¢ o dwoéch sposobach kreowania wizerunku wiasnej nie-
pelnosprawnosci w Internecie?. Pierwszy z nich jest powiazany z autoprezentacjq
fasadowa i skupia sie na ukazywaniu jedynie dobrych stron swojej choroby. Ten
sposob skupia sie na mozliwosciach pomijajac ograniczenia. Odbicie tego mozna

* Opisane szczegélowo w badaniach w niepublikowanej pracy dyplomowej (2017), badania netno-

graficzne blogéw prowadzonych przez kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowg — ,Kreowanie wi-
zerunku wlasnej niepelnosprawnosci na blogach przez osoby niepelnosprawne ruchowo”
Weronika Kruszynska, pod opiekg promotorska dr Joanny Belzyt.
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takze zaobserwowac w fazie godzenia sie z wlasna niepelnosprawnoscia, w ktdrej
dana osoba sie znajduje. Autoprezentacja fasadowa to faza zdrowa, jeszcze nie
ostatnia, w ktdrej osoba akceptuje swoja chorobe, ale nie jest sSwiadoma ograni-
czen i przeszkdd. Pisanie o swojej niepelnosprawnosci postugujac sie wyzej wy-
mienionym rodzajem autoprezentacji jest jedynie wybiérczym ukazaniem wtas-
nych cech, przemyslanym i zaplanowanym. Drugi ze sposobéw jest zwigzany
z przedstawianiem wlasnej niepelnosprawnosci w taki sam sposéb w jaki dana
osoba méwi o sobie. Tutaj kreowanie swojego wizerunku to po prostu bycie ta-
kim, jakim si¢ jest, pisanie o wadach i zaletach, a w temacie choroby o mozliwo-
Sciach, ale takze przeszkodach i radzeniu sobie z nimi. Ten sposéb zwiazany jest
z autentycznym typem autoprezentacji, w ktérym osoba akceptuje swoja choro-
be, bariery z niej wynikajace i jest Swiadoma swoich celéw, marzen, ale wie, ze nie
wszystkie uda jej sie tak szybko osiggnac jak osobie pelnosprawnej®. To wazne, by
osoba, ktora kreuje wizerunek wlasnej niepelnosprawnosci w Internecie byla
autentyczna. Bowiem dopiero wtedy pokazuje innym, czesto osobom, ktdre na co
dzief z osobami niepelnosprawnymi nie maja do czynienia, jaki jest prawdziwy
obraz takiej choroby i z czym sie ona wigze.

Osoby niepelnosprawne sa nosicielami pietna [Goffman 2003] i w ich sytuacji
istotne jest czy niepelnosprawnos¢ jest rozpoznawalna dla tych, z ktérymi sie sty-
kaja (zdyskredytowane) czy przyjmuja, ze niepelnosprawnosé¢/pietno nie jest roz-
poznawalna przez otoczenie (dyskredytowalna) [Goffman 2003, s. 34]. Kiedy oso-
ba pojawia sie¢ wsrdéd innych, jej postepowanie wplywa na tworzong przez nich
definicje sytuacji, a otoczenie oczekuje ,zgodnosci miedzy dekoracja, powierz-
chownoscia i sposobem bycia” [Goffman 1981, s. 45]. Osoby niepelnosprawne
moga zachowywac sie¢ w okreslony sposéb tylko po to, by zrobi¢ na innych okre-
S§lone wrazenie, ktére najpewniej wywola reakcje taka, jaka chciataby uzyskac
[Goffman 1981, s. 45]. Podazajac tropem rozwazan E. Goffmana, jak réwniez oséb,
ktére na forach i blogach okreslajg siebie mianem ,bezkomplesiar” [por. Belzyt
2009], jednostka wkraczajac w krag obecnosci innych, moga narzuci¢ im postrze-
ganie siebie i sytuacji, ktéra ma szanse (wy)kreowaé. Oczywiscie w toku interakgji
moze sie zdarzy¢ co$, co tej wykreowanej sytuacji ,zaprzeczy, zdyskredytuje ja
lub jako$ inaczej poda w watpliwos¢. W takich sytuacjach jednostka, ktérej przed-
stawiony wczesniej wizerunek wlasny zostal zdyskredytowany, moze poczu¢ sie
zawstydzona i spotkac sie z wrogoscia, za$ inni partnerzy interakcji moga odczu-
wac zaklopotanie, zagubienie, rodzaj anomii, ktéra powstala z chwila zalamania
sie skomplikowanego systemu interakcji twarza w twarz (face-to-face)” [Goffman
1981, s. 48]. Niemniej jednak kazda interakcja obarczona jest takim niebezpieczen-
stwem i nie moze to sta¢ si¢ powodem, aby ich unika¢ i nie podejmowac trudu

> w przeprowadzonych na potrzeby pracy dyplomowej badaniach [Kruszynska 2017] czesciej poja-
wial sie ten drugi oméwiony sposéb przedstawiania wiasnej niepelnosprawnosci.
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kreowania siebie przez osoby niepelnosprawne. Na szczescie nowoczesne media
daja osobom niepelnosprawnym sposobnos¢ na pokazanie sie $wiatu, zaistnienie
w nim, a jednoczeénie dajg mozliwoé¢ i poczucie wplywu na postrzeganie ich sa-
mych oraz innych oséb niepelnosprawnych w swiadomosci internautéw.

Uczestnik, tworca, ekspert — aktywne role os6b
niepelnosprawnych w Internecie®

Z badan GUS dotyczacych spedzania czasu wolnego z czterech dostepnych
grup aktywnosci az 97,7% oséb niepelnosprawnych (oraz 99% oséb pelnospraw-
nych) wybralo pierwsza grupe aktywnosci, ktéra zawierala w sobie czytanie,
ogladanie TV, sluchanie radia lub inne czynnosci niewymagajace wysitku’. Moz-
na zalozy¢, ze jedna z tych form spedzania czasu wolnego przez osoby niepelno-
sprawne jest korzystanie z Internetu. Wigze sie to z mozliwosciami, niebezpie-
czehstwami oraz barierami. Wéréd mozliwosci, ktére sa wskazywane przez osoby
niepelnosprawne mozna wymienic®:

— stawanie sie aktywnymi uczestnikami wirtualnej przestrzeni czy jej wspottwoé-
rcami — fora, blogi, strony domowe, komunikatory, portale spolecznosciowe;

— stawanie sie aktywnymi twércami (na forach ta cze$¢ aktywnosci okreslana jest
hastem: twérczos¢ w pelni sprawna):

a) twobrczos¢ powstajgca bezposrednio w internecie z wykorzystaniem pro-
graméw do komponowania czy autorskiego modyfikowania istniejacej
muzyki, a takze przy pomocy programéw graficznych umozliwienie two-
rzenia wlasnych obrazéw, zdje¢, filméw

b) twodrczosé powstajaca poza internetem publikowana w internecie na fo-
rach, serwisach/ portalach literackich, poetyckich, muzycznych, gdzie
poddawana jest ocenie, recenzji specjalistow, profesjonalistow oraz uzyt-
kownikéw internetu

— stawanie sie (bycie) ekspertem/ specjalista, ktére obejmuje dwa poziomy

a) stawanie sie (bycie) ekspertem/ specjalista dla os6b niepelnosprawnych
— pomoc w poszukiwaniu pomocy do korzystania z komputera, progra-
moéw, dzielenie sie wiedza na temat programéw pomocowych, dofinan-
sowania, rehabilitacji wyjazdéw, pomocy materialnej, prawo i ulgi dla

6 Fragmenty tekstu byly publikowane w: [Belzyt 2011].

7 Por. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/18238 (2007) oraz dane pochodzace z pochodzacych
z dwoch ogélnopolskich badan: Diagnozy Spolecznej z 2009 roku i sondazu przeprowadzonego
w tym samym roku przez Szkole Wyzsza Psychologii Spotecznej (SWPS) na temat , Sytuacji, potrzeb i
mozliwosci 0séb niepelnosprawnych” (http:/polki.pl/zdrowie/prawa-pacjenta,osoby-z-niepelno-
sprawnoscia-obecne-czy-nieobecne-w-sieci,10413564,artykul.html) [dostep: 20.07.2017].

8 Na podstawie wypowiedzi 0s6b niepelnosprawnych na forach internetowych OFON, IPONiinne.
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0s0b niepelnosprawnych, inf o wlasnej chorobie (objawy, leczenie, po-
moc, indywidualne rozwigzania), tworzenie e-poradnikéw dotyczacych
réznych dziedzin zycia

b) stawanie sie (bycie) ekspertem/ specjalista dla oséb pelnosprawnych —

udzial w badaniach naukowych, marketingowych, medycznych
— moc opiniotworcza, osoby tworzace opinie, rankingi — wypowiedzi na forach,
komentarze do opinii w sieci, udziat w konkursach np., pracodawcy przyjazni
osobom niepelnosprawnym, miejsca przyjazne osobom niepelnosprawnym
— aktywni fizycznie — wyczyny fizyczne/ turystyczne

Osobom niepelnosprawnym Internet daje mozliwo$¢ poszukiwania i zdo-
bywania przydatnej wiedzy czy wyksztalcenia (e-learning), jak réwniez poszukiwa-
nia i podjecia pracy (stacjonarnej, zdalnej lub on-line). W sieci osoby niepelno-
sprawne moga tworzy¢ wlasne programy komputerowe, pisa¢ artykuly i publiko-
wac je, przepisywac teksty i thumaczy¢ je, administrowac strony WWW. Internet
daje wszechstronne okazje pracy w domu i przesylania jej wynikéw drogg ele-
ktroniczng do wybranej instytucji, tym samym stwarzajac szanse zarobkowa-
nia i zwiekszania poczucia niezaleznosci. Jednakze najwazniejszg zaletg Interne-
tu w przypadku oséb niepelnosprawnych pozostaje dostep do szybkiej
informacji. Ogromne bogactwo Zrédel i wiadomosci oferuje mozliwos¢ dotarcia
do danych niemal ze wszystkich dziedzin Zycia, a takze spojrzenie na problemy z
réznych perspektyw dzieki dostepowi do serwiséw zaréwno profesjonalnych,
jak i amatorskich. Osoba niepelnosprawna moze w ten sposéb uzupelni¢ bra-
kujace informacje, ktére powstaly na skutek trudnosci w dotarciu do biblioteki,
ksiegarni czy poszukiwanych materiatow?®.

Waznym elementem w sieci jest rozrywka. Internet daje mozliwos¢ prze-
sylania filmow, gier, odwiedzania stron poswieconych sportowi, gotowaniu, pod-
r6zom. Dzieki Internetowi mozna na biezaco §ledzi¢ nowosci filmowe, muzyczne
oraz $ciagnaé (po dokonaniu oplaty lub zalogowaniu sie na odpowiednia strone,
platforme) niemal kazdy utwor, niezaleznie od gatunku i czasu jego powstania.
Co wigcej, specjalne programy daja mozliwos¢ przetwarzania utworéw, tworze-
nia piosenek lub modyfikowanie istniejacych. Komputer umozliwia takze malo-
wanie za pomoca skomplikowanych programéw graficznych wlasnych obrazéw,
dekorowanie dowolnych pomieszczen i przestrzeni. W tej lawinie mozliwosci
jedynym ograniczeniem staje si¢ jedynie wiasna wyobraznia [Klimek 2010].

Internet ma réwniez znaczenie dla udziatu oséb niepetnosprawnych w edu-
kacji, umozliwiajac im studiowanie, branie udzialu w kursach czy szkoleniach.
Przyczynia sie do tego zwigkszajaca si¢ z kazdym rokiem oferta placowek i szko6t
wyzszych oferujacych dostep do wyksztalcenia niemal wyltacznie na platformach
edukacyjnych tworzonych w sieci.

’ Na uwage zastuguja rowniez witryny e-gazet, ktére zawierajq aktualne i bogate w informacje.
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Zakonczenie

Mozliwosci korzystania z Internetu, jego zasobéw zwigzane jest z dostepno-
Scig. Niestety z badan na zlecenie ONZ! dotyczacych bariery w korzystaniu z in-
ternetu wynika, ze niewiele badanych witryn WWW bylo przyjaznych niepetno-
sprawnym. Najwieksze problemy osoby niepelnosprawne mialy z niewlasciwym
opisem informacji graficznej, brakiem kontrastu, okienkami typu pop-up (ktore
powoduja dezorientacje w poruszaniu si¢ na stronie zwlaszcza u oséb korzy-
stajacych z narzedzi powiekszajacych zawartoé¢ ekranuy).

Whioski, jakie plyna z badan wskazuja, ze dostepnos¢ do internetu jest dla
0s6b niepelnosprawnych wazna ze wzgledu na jego mozliwosci. Internet powi-
nien faczy¢ ludzi, ale niestety sprzyja cyfrowemu wykluczeniu (e-wykluczeniu
[por. Zétkowska 2010]) 0s6b niepetnosprawnych.

Mimo barier i zagrozeniu wykluczeniem cyfrowym osoby niepelnosprawne
sa obecne w wirtualnej przestrzeni. Aby przekonac sie o tym wystarczy spojrzec
na fora internetowe, gdzie najlatwiej zorientowac sie w ilosci oséb. I tak np. IPON
— zarejestrowanych prawie 16 tys., 150 tys. postéw na kilkadziesigt tematow,
odstony postéw od kilkunastu do 2 tys. razy. OFON - zarejestrowanych 2,5 tys.
uzytkownikow, postow ok 150 tys., statystyka odston podobna. To tylko dwa
najpopularniejsze, jest ich kilkanascie a wcigz przybywa.

Do zalet korzystania z internetu osoby niepelnosprawne zaliczajg poczucie
sprawstwa i stawanie sie ekspertami w swoich sprawach. Dzieki niemu mozliwy
jest ,skok emancypacyjny”!!, przejawiajacy si¢ w zaangazowaniu w wymiane
myéli i informacji co przeklada si¢ na kreowanie wizerunku oséb niepelnospraw-
nych zgodnie z zasada, Ze obecni wywieraja wplyw na wizerunki indywidualne
i zbiorowe. Internet umozliwia udzial w kreowaniu wizerunku oséb niepelno-
sprawnych przez nich samych.

Oczywiscie obok zalet korzystania z zasobéw sieci sa réwniez i niebezpie-
czenstwa wspolne dla oséb pelnosprawnych i niepelnosprawnych korzy-
stajacych z internetu. Warto zwréci¢ uwage na te, ktére podkreslaja same osoby
niepelnosprawne: zalew falszywych informacji, pozorna oczywistos$¢, zachwia-
nie warto$ci, utrata dystansu do siebie i do zycia, blokowanie dystansu do bezpo-
§rednich doswiadczen (relacje miedzyludzkie, kontakt z przyroda).

10 W Polsce do roku 2015 wszystkie strony internetowe administracji powinny by¢ dostosowane m.in.
do potrzeb o0s6b starszych i niepelnosprawnych. Z badania Fundacji Widzialni.org ,Badanie dostg-
pnosci stron www — raport Otwarcia 2013” wynika, ze 90,3% witryn internetowych musi zadba¢
o podstawowe elementy (http:/widzialni.org/strona-internetowa-bez-barier,m,mg,20) (21.07.2017)

iz wystgpienia dr D. Podgorskiej-Jachnik, Rola elity intelektualnej gluchych w zmianie obrazu
wspolczesnej surdopedagogiki, na konferencji Dyskursy Pedagogii Specjalnej 20.05-22.05.2009
w Sopocie.
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Internet dajac poczucie tacznosci ze $wiatem daje réwniez poczucie anonimo-
woéci i daje odwage do dzielenia sie¢ doswiadczeniami, przezyciami, takze tymi
trudnymi a nawet intymnymi. Osoby niepetlnosprawne czujac potrzebe dzielenia
sie doswiadczeniami, emocjami, informacjami tworza e-poradniki, np. ,,Prze-
wodnik” niepelnosprawnego podrywacza” autorstwa Mantis zamieszczony w sieci
w styczniu 2005.

Internet jest siecig wielkich (i wielu) mozliwosci, z ktérych moga korzystac
osoby niepelnosprawne. Dzieki stworzonym przez UE programom mozliwe stato
sie m.in. ksztalcenie na odlegloé¢, wykorzystanie multimediéw w edukacji czy
dostosowanie stron WWW dla potrzeb oséb niepelnosprawnych. Mimo wielu
trudnosci i ograniczen zaréwno ze strony fizycznej czy intelektualnej oséb nie-
pelnosprawnych oraz tych po stronie samego internetu daje on mozliwos¢ zdoby-
wania wyksztalcenia i podnoszenia kwalifikacji 0séb niepelnosprawnych a takze
rozwijania zainteresowan i pasji. Osoby niepelnosprawne takze moga stawac sie
aktywnymi uczestnikami zycia spolecznego, wyraza¢ swoje opinie, tworzy¢
i przeksztalca¢ wizerunek oséb niepelnosprawnych, uczestniczy¢é w skoku eman-
cypacyjnym.

Potencjal drzemiacy - jeszcze drzemiacy - w kontekscie dostepnosci dla ogéiu
0s0b niepelnosprawnych — w zasobach globalnej sieci jest nie do przeceniania.
Rozwijajaca sie technologia z pewnoscia bedzie przybliza¢ mozliwosci Internetu
osobom niepelnosprawnym poszerzajac tym samym obszary ich dzialan
przyczyniajgc si¢ tym samym do ich wszechstronnego rozwoju.
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Problematyka niepelnosprawnosci
w telewizyjnych bajkach dla dzieci

W artykule przedstawiono wyniki analizy telewizyjnych bajek dla dzieci ,Reksio” oraz ,Clifford —
wielki czerwony pies”. W badaniu skoncentrowano si¢ na analizie problematyki niepelnospraw-
nosci obecnej w obu produkcjach. Na wstepie ukazano znaczenie mediéw masowych jako istot-
nych czynnikéw socjalizacji i edukacji. Pokazano stanowiska badaczy wspoélczesnej kultury
w tym aspekcie. Nastepnie, prezentujac wyniki analizy bajki ,Reksio” oraz ,Clifford — Wielki
czerwony pies”, pokazano w jaki sposéb prezentowana jest interesujaca nas problematyka nie-
pelnosprawnosci. Na koniec, podkreslajac potencjat socjalizacyjno-edukacyjny bajek dla dzieci,
ukazano sposéb wykorzystania wynikéw badan w praktyce edukacyjnej.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosé¢, media, bajki dla dzieci, socjalizacja, edukacja

Disability in TV cartoons for kids

The article presents the results of the analysis of TV cartoons for kids “Reksio” and “Clifford — the
Big Red Dog”. The study was focused on the analysis of disability depicted in both films. The initial
part of the article is a discussion about the importance of mass media as the important factor of
socialization and education, including the researchers’ views on this particular aspect. The next part
of the paper is a results section, where we report the findings of the analysis of the films “Reksio”
and “Clifford — the Big Red Dog”, pointing out the ways disability plot is featured in children’s
animated movie. Eventually, emphasizing the impact of children’s animated movie on socialization
and education, the authors show how to use a performed results of the study in practice.

Keywords: disability, media, fairy tales for children, socialization, education

Wprowadzenia do problematyki — media masowe
jako czynnik socjalizacji i edukacji

W dzisiejszych czasach media masowe, a wiec prasa, radio, telewizja i w ostatnich
latach Internet, graja w zyciu czlonkéw naszego spoleczenstwa coraz wigksza
role. Wspoélczesny czlowiek jest zanurzony w $wiecie przez nich tworzonym —



Problematyka niepetnosprawnosci w telewizyjnych bajkach dla dzieci 159

w codziennym zyciu wlasciwie nieustannie otaczany jest przez tresci, teksty, ktére
plyna do niego z owych mediéw. Jak twierdza badacze wspodlczesnej kultury, dzis
media odgrywaja niebagatelna role w procesie socjalizacji, czyli w ,procesie naby-
wania przez jednostke wiedzy, systemu wartosci, bieglosci jezykowej, umiejetnosci
spolecznych i spolecznej wrazliwosci, ktéry pozwala zintegrowac sie ze spoleczen-
stwem i zachowywa¢ w nim przystosowawczo” [Reber 2002, za: Tana$ 2008,
s. 197]. Odgrywaja takze duzg role w procesach edukacyjnych, ktére pozwalaja
przygotowac jednostki do ,dziatalnosci zawodowej, udzialu w zyciu gospodar-
czym, uczestnictwa spolecznego, ksztaltowania loséw osobistych” [Szymanski
2013, s. 7] Dzi$, jak zauwaza Zbyszko Melosik, w praktyce mamy do czynienia ze
swoistym ,przesunieciem socjalizacyjnym” — tradycyjne instytucje socjalizacji
(rodzina, szkota, koscidl) tracq na znaczeniu, a ich role przejmuja w sposéb inwa-
zyjny: grupa réwiesnicza oraz mass media i szeroko rozumiana kultura popular-
na” [Melosik 2006, s. 68]. Rozmaite teksty kultury popularnej, rozpowszechniane
za pomoca medidw, w coraz szerszym stopniu ksztattuja tozsamos$¢ wspoélczesne-
go czlowieka [por. Melosik 1996, s. 21; Cwiklinski 2010, s. 270].

Oczywiscie media masowe to specyficzny instrument socjalizacji oraz eduka-
¢ji. Nie ma tu czesto zamierzonego efektu wplywu, ale jak zauwaza Tanas$: ,Na-
wet jesli owa rola jest posrednia, to i tak media sa znaczacym zrédlem socjalizacji,
oproécz rodziny, rowiesnikéw i oséb znaczacych z kregu znajomych, a takze
szkoly i kosciola. Problem jednak nie tkwi w tym, Zze sa ozywczym zrédlem,
a w tym, ze wartki nurt obrazéw i stow, ktéry z nich wyptywa, w wyjatkowych
tylko przypadkach ma ten sam kierunek i cel, co zamierzone i realizowane
w szkole dziatania wychowawcze” [Tanas 2008, s. 197].

Andrzej Cwiklinski zauwaza, analizujgc edukacyjny potencjal plynacy
z przekazu z medidw, iz ,mozna zaryzykowac poglad, ze tozsamo$¢ mlodych lu-
dzi jest konstruowana poprzez opozycyjne wobec siebie formy zycia spoteczne-
go, jakimi najczesciej sa formalna edukacja, realizowana w szkole oraz edukacja
nieformalna, ktéra jest wynikiem oddziatywan kultury popularnej” [Cwiklinski
2010, s. 271].

A zatem obok rodziny, media i rozpowszechniana przez nie kultura popular-
na, stajg si¢ gléwnym czynnikiem, instrumentem tych proceséw. Oczywiscie takg
funkcje pelnia nie od dzi$, ale na pewno w ostatnich latach ich oddzialywanie —
z oczywistych wzgledéw — rozszerzylo sie i wzmocnito.

Problem niepelnosprawnosci w przekazie medialnym

W zwiagzku z tym, ze media masowe bedac istotnymi czynnikami socjalizacji
i edukacji przekazuja wzorce zachowan, normy postepowania, wartosci, obraz
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Swiata czy wiedze o $wiecie, warto przyjrzec sie przekazowi z nich plynacemu.
Dlatego tez w niniejszym artykule skoncentrowano si¢ na wynikach analizy fil-
moéw animowanych dla dzieci, w ktérych to poszukiwano kwestii zwigzanych
z problematyka niepelnosprawnosci. Samo pojecie niepelnosprawnosci doczekato
sie na przestrzeni wielu lat licznych definicji i interpretacji.

Aleksander Hulek okresla osobe niepetnosprawna jako: ,osobe, ktéra na sku-
tek ograniczenn pod wzgledem fizycznym (motorycznym, sensorycznym), soma-
tycznym lub psychicznym ma znaczne trudnosci w wywigzaniu sie z zadan jakie
stawia przed nig zycie codzienne, szkola, praca zawodowa i czas wolny” [Hulek
1986, s. 37]. Oprécz watku medycznego nalezy zwréci¢ rowniez uwage na aspekt
funkcjonalny opisujacy czlowieka niepelnosprawnego jako takiego, ktéry ,nie
moze samodzielnie, czeSciowo lub catkowicie, zapewnic sobie mozliwosci normal-
nego zycia, indywidualnego lub spolecznego na skutek wrodzonego lub nabytego
uposledzenia sprawnosci fizycznych lub psychicznych” [Bulenda, Zabtocki 2003,
s. 371]. Istotny jest wiec kontekst spoleczny niepelnosprawnosci —- Amadeusz Krause
zauwaza, ze w tym przypadku ,(...) chodzi o zmiang pozycji w zbiorowosci i po-
dejscia do sytuacji niewydolnosci psychofizycznej, o przeciwdzialanie stygmaty-
zacjiiwykluczeniu, o integracje i akceptacje”, a takze kontekst kulturowy, gdzie —
jak zaznacza wspomniany autor — chodzi o ,réwnouprawnienie styléw, tolerancje
wobec innosci, przyzwolenie na réznorodnos¢ kulturowg” [Krauze 2010, s. 111].

Jak zauwaza Zdzislaw Kazanowski, perspektywa spoleczna jest obecnie
glownym obszarem analizowania zjawiska niepelnosprawnosci. Obszarem alte-
rnatywnym dla medykalizacji, ktéra to lokalizujac wade w strukturze biologicz-
nej jednostki, nawotywala do podjecia jej leczenia, co w efekcie prowadzilo do
alienacji spoteczno-politycznej osoby niepelnosprawnej, uznawszy ja za ,wad-
liwa [Kazanowski 2011, s. 14]. Wspomniana perspektywa spoteczna akcentuje, ze
osoba niepelnosprawna jest jednak przeciez integralng czastka spoleczenstwa
[Kosakowski 1996, s. 100]. Jest postrzegana jako pelnoprawny czlonek spotecz-
noéci, ktérego prawa czlowieka dotycza w takim samym stopniu jak pozostalej
reszty spoleczenstwa.

W przeciggu zaledwie kilku ostatnich lat mass media — zwlaszcza telewizja —
szerzej zajely si¢ tematyka obecnosci i funkcjonowania spolecznego oséb nie-
pelnosprawnych i uzyczyly im swojej przestrzeni antenowej. Pomimo wielu kam-
panii spolecznych i wiekszego dostepu do wiedzy na temat niepetnosprawnosci,
wielu odbiorcéw telewizyjnych zdziwi¢ jednak moze widok czlowieka dotknietego
powazna choroba lub kalectwem na ekranie telewizyjnym — szczegodlnie jako
glownego albo drugoplanowego bohatera filmu, serialu czy teatru telewizyjnego —
a juz zwlaszcza woweczas, kiedy dysfunkcje ruchowe lub zmiany cielesne sa
dostrzegalne i wyraznie widoczne.
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Jak zauwaza Anna Bieganowka: ,Czesto ukazuje sie niepelnosprawnych jako
tych, dzieki ktérym pelnosprawni odkrywaja siebie lub odnajduja utracony sens
zycia. Jako przyklad wystarczy przytoczy¢ nastepujace tytuly filmow: Osmy
dzien czy Forrest Gump. Dziwi tylko fakt, ze rownie czesto pod koniec takiego filmu
niepelnosprawny umiera lub zostaje oddany do przytulku. Moze to sugerowac
widzowi, ze niepelnosprawnos¢ jest zjawiskiem zbyt trudnym do zaakceptowa-
nia przez spoleczefistwo” [Bieganowska 2004a, s. 44—46].

Wspomniana autorka stoi rowniez na stanowisku, ze bardzo czesto mozna za-
uwazy¢, iz obok wizerunku osoby niepelnosprawnej ukazanej jako cierpietnika,
media ukazujg portret super bohatera-inwalidy, czlowieka, ktéry ,pomimo swo-
jego inwalidztwa” bardzo wiele osiagnat, ktéremu przypisuje sie niezwykle cechy,
dostrzega sie w nim liczne talenty i umiejetnosci. Ma to stuzy¢ nie tylko osobom
niepelnosprawnym, ale tez calej reszcie spoleczenistwa. Tym pierwszym ma to
dodac¢ otuchy i wiary w siebie, uzmyslowi¢, ze niepetnosprawnos¢ nie musi by¢
przeszkoda w codziennym zyciu; u drugich natomiast — zmniejszy¢ niechec¢ i oba-
we przed osobami niepelnosprawnymi [Bieganowska 2004b, s. 44—46].

Wybor filméw dla dzieci jako materiatu do analizy nie jest przypadkowy. Sam
wplyw mediéw na te kategorie spoteczna jest r6znie oceniany [por. Karkowska
2007; Szymanski 2013]. Jednak, jak zauwaza David Buckingham, ,Niezaleznie od
tego czy wplyw nowych mediéw na dzieci ocenia sie jako pozytywny, czy negaty-
wny, istnieje doé¢ jednolity poglad, ze media dysponujg nadzwyczaj poteznymi
mozliwo$ciami modelowania Swiadomosci dzieci, okreélania ich tozsamosci i dy-
ktowania wzorcéw powielanych czesto w codziennym zyciu” [Buckingham 2008,
s. 151].

Co wiecej, jak twierdzi Maciej Tana$, $wiat ukazywany przez media odciska
sie glebokim trwatym $ladem w umysle dziecka, gdyz — jak zaznacza wspomnia-
ny autor — ,media (...) nie tylko przekazuja informacje, lecz rodza emocje,
ksztaltujac sfere wyobrazni, budza pragnienia i marzenia, mieszajgc hierarchie
wartosci i realizujgc zadania tylko niekiedy zbiezne z oczekiwaniami pedagogéw
inauczycieli” [Tanas 2008, s. 198].

Majac to na uwadze, w badaniu przekazu medialnego, analizie poddano za-
warto$¢ fabuty dwoéch bajek — Reksia oraz Clifforda Wielkiego Czerwonego Psa (Clif-
ford the Big Red Dog), konkretnie szukajac w nich watkéw na temat niepelnospra-
wnosci zgodnie z przywolana na wstepie tego artykutu definicja.

Warto jednak zauwazy¢, ze niepelnosprawnos¢, oprocz trwalego charakteru,
moze mie¢ czasowy lub okresowy wymiar. W takich przypadkach trafnym byloby
uzycie definicji podkreslajacej jej charakter czasowy: ,Niepelnosprawnymi sg
osoby, ktérych stan fizyczny, psychiczny lub umyslowy trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypelnianie rél spotecznych (...)” [Dz. U.
z 2011 r. Nr 127].
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Analiza bajek telewizyjnych dla dzieci — przekaz
o niepelnosprawnosci

Analizie poddano dwie bajki: polska i amerykanska. Wspélnym mianowni-
kiem obu bajek jest posta¢ gldéwnego bohatera obsadzonego w postaci psa — sym-
bolu najlepszego przyjaciela czlowieka. Zaréwno Reksio, jak i Clifford cieszyly
i nadal ciesza sie ogromna popularnoscig wsréd mlodych widzéw. Niosa za soba
przekaz odnoszacy sie do ponadczasowych probleméw i wartosci (przyjazni,
uczynnosci, uczciwoéci, honorowych postaw czy tez, co dla nas istotne, do oswa-
jania widza z problematyka niepelnosprawnosci). Badania byly prowadzone na
podstawie analizy serii bajek na przestrzeni od kwietnia do czerwca 2017 roku.

Reksio

Serial animowany dla dzieci o tytulowym psie Reksiu byt produkowany w la-
tach 1967-1990 przez Studio Filméw Rysunkowych w Bielsku-Bialej. Nakrecono
w sumie 65 odcinkéw. Jest to jedna z najbardziej popularnych i znanych bajek
typu wieczorynka, ogladana zaréwno przez starsze pokolenie, jak i najmtodszych
widzow, wyswietlana w telewizyjnych stacjach do dnia dzisiejszego. Gléwny bo-
hater, pelnigc funkcje przewodnika po $wiecie, mierzy sie z r6znymi problemami
i zyciowymi sytuacjami, zawsze znajdujac dobre zakonczenie.

Jak po latach wspomina jeden z wspottwoércéw bajki — Lechostaw Marszatek:
,Psiak Reksio przyblizyl dzieciom §wiat zwierzecy. Poprzez jego codzienne przy-
gody, rozgrywajace sie w sferze dzieciecej wyobrazni, staralem si¢ wszczepic¢ mi-
lusinskim potrzebe mitosci do zwierzat, oczekujacych od czlowieka serdecznosci
i troskliwosci. Dzieci, ktére lubig zwierzeta, sa bogatsze w przezycia wewnetrzne,
zadne poznania nowego $wiata. Te za$, ktore lekaja sie badz tez ich nie lubig, by-
waja zubozone o wartos¢ taka jak przyjazn czlowieka ze zwierzeciem. I te aspekty,
wzbogacone warstwami moralizatorskimi i wychowawczymi, przy$wiecaly mi
w toku realizacji kolejnych filméw” [Wanat 2017].

Analiza wszystkich odcinkéw wykazala, Ze interesujgca nas kwestia jaka jest
niepelnosprawnos¢, réwniez znalazla sie w fabule kilku odcinkéw. To intere-
sujace, gdyzjuz w latach 70. XX wieku ta problematyka wydawala sie autorom ba-
jki wazna i znaczaca. Przyjrzyjmy sie tej kwestii w porzadku chronologicznym
powstawania odcinkéw.

Juz w piatym z kolei wyprodukowanym odcinku pojawia sie interesujaca nas
problematyka. W odcinku pt. Reksio Dobroczyrica (1970) gtéwny bohater, na poczatku
dzieli sie jedzeniem z glodnym, bezdomnym psem. W dalszej czesci odcinka, idac
ulica, zauwaza niepelnosprawnego, niewidomego starszego mezczyzne, ktéremu
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pomaga przejs¢ przez ulice. Spotkanie to pozostaje w pamieci Reksia i gdy znowu
odwiedza go bezdomny, glodny pies, gtéwny bohater serii wpada na pewien po-
mysl. Pokazuje owemu psu jak to jest by¢ niewidomym (zawigzujac mu oczy).
Nastepnie sam sobie zawiazuje oczy i uczy bezdomnego psa jak nalezy prowadzi¢
niewidomego, jak przeprowadzaé przez ulice, jak reagowaé na sygnalizacje
Swietlng. Wszystko to ma na celu pomoc zaréwno szkolonemu psu (aby znalazl
wreszcie upragniony dom), jak i niewidomemu mezczyZnie w sprawnym poru-
szaniu sie po ulicy oraz posiadaniu psa do towarzystwa. W analizowanym odcin-
ku niepelnosprawnos¢ pokazana jest jako co$ co powoduje pewne problemy
w zyciu, ktére jednak w szybki, latwy i przyjemny sposéb, z korzyscia dla wszy-
stkich stron, moga by¢ usuniete. Jak w wiekszosci odcinkéw Reksia, wyraznie eks-
ponowana jest tu kwestia pomocy potrzebujacym.

W odcinku pt. Reksio Terapeuta (1979), okazuje sie, ze jednej z kurczakéw, jakie
niedawno wykluly sie mieszkajacej w zagrodzie Reksia kurze, jest niepelnospraw-
ny — nie moze chodzi¢. Tradycyjnie gléwny bohater stara sie pomdc potrze-
bujacemu. Szuka sposobu, aby kurczak mégt swobodnie si¢ poruszac¢ — z sa-
mochodziku-zabawki robi mu pojazd, przywolujacy skojarzenie z wozkiem
inwalidzkim. Czas mija, kurczak dorasta i okazuje sie, ze w wyniku poruszania sie
w owym pojezdzie, ma bardzo mocno uksztaltowane skrzydla, ktére sa rowniez
duzo wieksze niz skrzydia pozostalych kurczakéw. Pojawiaja sie sceny, w kto-
rych ukazane jest w jaki sposéb niepelnosprawny kurczak uczy sie réznych co-
dziennych czynnosci — np. polowania na muchy, czyli zdobywania pokarmu. Sitg
rzeczy robi to inaczej, ale rownie efektywnie jak pozostali bracia, a moze nawet le-
piej. Reksio postanawia wykorzystac fakt, ze niepelnosprawny kurczak ma takie
poteznie rozwiniete skrzydla i uczy go lata¢. W efekcie w sytuacji zagrozenia, gdy
nagle jastrzab porywa jednego z kurczakdéw, niepelnosprawny kurczak leci, uzy-
wajac swych silnych umiesnionych skrzydel, walczy z agresorem, po czym ratuje
brata z opresji. Zostaje bohaterem. W odcinku tym mamy zatem obraz niepelno-
sprawnosci pokazujacy, ze inny to nie znaczy gorszy. Pokazujacy, ze inny moze
by¢ lepszy, bardziej efektywny, silniejszy, ze ksztaltujac pewne umiejetnosci
moze sobie lepiej radzi¢ niz przecietna osoba. W analizowanym odcinku, zgodnie
z tym o czym moéwila cytowana wcze$niej Anna Bieganowska, ukazany jest
portret inwalidy — super bohatera, posiadacza niezwyklych cech i umiejetnosci.
Pokazuje sie rowniez, ze niepelnosprawnos¢ nie musi by¢ przeszkoda w codzien-
nym zyciu.

W serii o Reksiu mamy réwniez do czynienia z niepelnosprawnoscig czasowsa,
np. gdy gléwny bohater pielegnuje psa potraconego przez samochdd, ktéry ma
zlamane nogi (Reksio Pielegniarz), czy gdy opiekuje sie¢ bocianem ze zlamanym
skrzydlem, ktéremu nie udalo sie odlecie¢ na zime (Reksio i Bocian). Wszedzie tam
eksponowana jest troska, pomoc innym, cho¢, jak sie okazuje, nie zawsze adresat
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tej troski postepuje fair — pies z pierwszego przykladu zaczyna wykorzystywac
dobro¢ Reksia i udaje chorego, mimo ze juz jest w pelni sprawny. Nasz bohater
pokazuje jednak, ze potrafi sobie poradzi¢ i w takiej sytuacji.

Clifford

Jest to amerykanski serial animowany wyprodukowany w latach 2001-2003,
oparty na serii ksigzek dla dzieci autorstwa Normana Bridwella, ktére nastepnie
zostaly zekranizowane. Serial opowiada o wielkim czerwonym psie Cliffordzie,
ktorego wlascicielka jest mala dziewczynka o imieniu Emily Elizabeth Howard.
Lacznie w dwoéch seriach wyprodukowano 65 odcinkéw. Tytulowy bohater
Clifford, jak sama Emily Elizabeth go opisuje w jednym z pierwszych, jest caty
czerwony, siega do drugiego pietra i jest o wiele wiekszy od slonia. Zawsze jest
gotowy, gdy kto$ potrzebuje jego pomocy. Poczatkowo byt malutkim szczenia-
kiem. Bal sie, ze nie uroénie, lecz otoczony opieka i miloscia wyrdst na ogromnego
psa. Clifford jest bardzo pomocny i opiekuniczy, chetnie stawia czola wyzwaniom
i pomaga nie tylko swoim przyjaciolom, ale réwniez kazdej osobie i zwierzeciu,
ktore jest w potrzebie. Clifford przyjazni sie z Cleo. Jest to mila i sympatyczna,
cho¢ dos¢ niesforna, pudlica oraz z T- Bonem — matym, z6itym buldogiem, ktéry
jest serdeczny i pomocny, cho¢ bardzo strachliwy.

Te trojke przyjaciot spotyka wiele niespodzianek razem przezywaja wiele
przygod zawsze zabarwionych watkiem edukacyjnym, ktory jest jasno przedsta-
wiony w serialu i dzieki temu staje sie czytelny dla mlodych widzow. Watek nie-
pelnosprawnosci jest w tym serialu nieco inaczej przedstawiony niz w opisywa-
nym powyzej Reksiu. Clifford w odréznieniu od Reksia na poczatku, kiedy styka
sie z niepelnosprawnoscia fizyczng u jednego z bohateréw drugoplanowych, nie
wie do konca jak powinien sie zachowaé — w jaki sposéb i czy w ogéle powinien
mu pomoéc? Popelnia drobne gafy, ale z czasem uczy sie jak powinien traktowac
osoby niepelnosprawne. Doskonalym przykladem jest odcinek 6smy pierwszej
serii noszacy tytul ,New friend”. W odcinku tym Clifford i jego przyjaciele Cleo
i T-Bon spacerujac ulicg zostaja zaczepieni przez wesolego psa o imieniu Keysi.
Pies rozmawia z nimi przez ogrodzenie dzielace ulice od ogrodu domu, w ktérym
przebywa. Na poczatku przyjaciele sa zachwyceni cechami Keyse’go, tym, Ze jest
taki wesoly i chce sie z nimi bawi¢, pozna¢ okolice (opowiada, ze jest tu na waka-
¢jach i nigdy nie byl ani na plazy ani nad morzem). Na propozycje wspélnego
zwiedzania psy reagujq wielkim zadowoleniem. Kiedy Keysi dobiega do bramki
ija otwiera, wszyscy zauwazaja, ze pies ma tylko trzy tapy, co budzi w nich zdzi-
wienie i pewng obawe. Cleo mysli o tym, aby zrezygnowacé z wspdlnego w wyjscia
na plaze — nie wie jak Keysi da sobie rade z fapaniem pitki. Kiedy jednak idg wszys-
cy razem przez ulice, Keysi pokazuje wszystkim, Ze jest szybki, sprawny i bardzo
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sprytny. T-bon nie moze mu doréwna¢ w bieganiu. Na plazy psy bawia sie $wiet-
nie i okazuje sie, ze niepelnosprawny kompan jest wspaniatym kolega. W kolej-
nych odcinkach ich znajomo$¢ przeradza sie prawdziwa przyjazi. W analizowa-
nym odcinku, niepelnosprawnos¢ pokazana jest jako co$ co budzi w otoczeniu
pewne obawy, obawy jak postepowac z takimi osobami, i czy poradza sobie one
w codziennym funkcjonowaniu. Jak w wigekszosci odcinkéw Clifforda, wyraznie
eksponowana jest tu kwestia przyjazni oraz pomocy potrzebujacym, kladzie sie
tu nacisk na tolerancje i brak strachu przed innoscia — niepetnosprawnoscia. Poka-
zuje sie, podobnie jak w jednym z analizowanych odcinkéw Reksia, ze niepelno-
sprawny jest taki sam, a nawet lepszy od petlnosprawnych towarzyszy. W kolej-
nych odcinkach zaréwno pierwszej, jak i drugiej serii postaé Keyse’go pojawia sie
cyklicznie i zawsze jest on przedstawiany w sposéb zwyczajny — jako pies, jako
kolega. Problem jego niepelnosprawnosci nie zostaje zaakcentowany. Wszystkie
watpliwosci dotyczace niepelnosprawnosci zostaly rozwiane w wyzej opisanym
odcinku.

Zakonczenie

Wartosé¢ edukacyjna i wychowawcza bajek jest pokazywana w wielu bada-
niach naukowych. Dorota Simonides zauwaza, ze ,Basn ukazuje przyktady do-
brego zachowania, uczy wlasciwego postepowania, zawiera wspaniale moraty,
ukazuje dobro i zlo, a takze moze wiele nauczy¢” [Simonides 1978, s. 116].

Maria Tyszkowa zauwaza, ze basnie i bajki opieraja sie na metaforze: ,1acza
w sobie elementy $wiata realnego i fikcji, dzieki czemu przeskakuja nad znanymi
ukladami rzeczywistosci, tworzac jej nowa poetycka wizje” [Tyszkowal978, s. 136].
Inny znany badacz Jean Piaget wyjasnia ponadto, ze ,Personifikacja i antropo-
morfizacja zjawisk rzeczywistosci, jaka ma miejsce w badniach, sprawia, ze Swiat
przedstawiony jest dla dziecka bliski i zrozumiaty, odpowiada bowiem wartos-
ciom dzieciecego myslenia i uyyjmowania rzeczywistosci” [Piaget 1966].

W5sréd badan na temat przekazu medialnego bajek brakuje nadal badan poru-
szajacych kwestie niepelnosprawnosci i oswajania z nig najmlodszych w sposéb
naturalny. Taka probe podjeta Karolina Wieckowska w pracy Wizerunek oséb nie-
petnosprawnych w filmach rysunkowych dla dzieci [Wieckowska 2010, s. 138-145].

Majac na uwadze to, ze temat niepelnosprawnosci nie jest zbyt czesto i chet-
nie podejmowany przez rodzicow w rozmowach z dzie¢mi, a nawet przez na-
uczycieli, ze pozornie brakuje przykladéw tego zjawiska w zyciu codziennym, ze
wzgledu na ciaggla nieobecnoé¢ niepelnosprawnosci w przestrzeni publicznej
w Polsce warto pochyli¢ sie nad takimi kanatami przeplywu tresci, jak mass media
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i zobaczy¢ jaki potencjal ze soba niosa. Dzieki nim dzieci maja po prostu szanse
zetknac sie z tematem i co byloby tu szczegdlnie pozadane, wraz z dorostym omo-
wi¢ i ustosunkowac si¢ do odbieranych tresci.

Jak bowiem zauwazaja M. Brol i A. Skorupa, film ,stanowi potezne narzedzie
ilustrowania okreslonych zagadnieni” [Brol, Skorupa 2016, s. 176]. Dzieki opraco-
wanym przekazom medialnym w postaci bajek telewizyjnych, ktére w naturalny
sposob poruszaja temat niepelnosprawnosci, dzieci moga przekonac sie, ze
wszyscy bez wzgledu na stopien sprawnosci jestesmy wartoSciowymi czlonkami
spoleczenstwa. Umozliwia to wiec oswojenie przedszkolakéw i uczniéw z tema-
tem, ktory jak zaznaczono wyzej, przez wielu rodzicéw i nauczycieli wcigz uwa-
zany jest jako trudny. Przywolajmy w tym kontekscie slowa Zbyszko Melosik,
ktoéry twierdzi, ze ,Media czynia ludzi otwartymi na nowe do$wiadczenia, uczg
tolerancji wobec r6znicy i réznorodnosci” [Melosik 2008, s. 120]. Mlodzi odbiorcy
zatem z latwoscia przyswajajg informacje na temat ludzkiej ré6znorodnosci,
a dzieki pozyskanej wiedzy majg szanse wyrosnaé na otwartych i madrych ludzi
szanujacych wszystkich czlonkéw spoteczenistwa i siebie nawzajem.

Potencjal socjalizacyjno-edukacyjny jaki niosa ze soba tresci analizowanych
bajek telewizyjnych w kontekscie problematyki niepelnosprawnosci jest, jak zo-
stalo wyzej wykazane, niezwykle istotny. Przekazuja one dziecku okre$lone war-
tosci, wzorce postepowania, uwrazliwiaja na temat, ktory nie zawsze jest dla nich
dostepny bezposrednio w codziennym doswiadczeniu. Wreszcie zachecajg do za-
chowan prospotecznych, pokazuja, ze warto pomagac potrzebujacym, a istoty
niepelnosprawne nie s3 wcale gorsze, moga by¢ rownie dobrze w czyms lepsze od
pelnosprawnych czlonkéw spoteczenstwa. Pokazuja, ze przyjazi i szacunek nie
zna granic.
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Rodzaj protezowania a subiektywna ocena wybranych
aspektow funkcjonowania biopsychospotecznego
dorostych o0s6b z uszkodzonym narzadem stuchu

W niniejszym artykule zostaly przedstawione wyniki badan nad poczuciem jakosci funkcjono-
wania biopsychospolecznego dorostych pacjentéw z uszkodzonym narzadem stuchu, zaopatrzo-
nych w tradycyjne sprzety protetyczne takie jak aparaty stuchowe oraz nowoczesne technologie
wykorzystujace mozliwosci neurochirurgiczne — systemy implantow sluchowych. W analizie
uwzgledniono nastepujace czynniki: jako$¢ zycia, zdrowie, samorealizacje, postrzeganie siebie.
Prowadzone badania ukazaly poziom satysfakcji pacjenta warunkowany typem sprz¢tu wspo-
magajacego styszenie w przypadku glebokiego, obuusznego, symetrycznego niedostuchu o typie
Slimakowym.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, protezy sluchowe, niedostuch, audiologia, implanty $limakowe,
aparaty stuchowe

The Type of Assistive Hearing Devices and Subjective
Assessment of Chosen Aspects of Biopsychosocial Functioning
of Adult People with Hearing Disorder

This article presents the results of a research on the sense of the quality of the biopsychosocial
functioning of adults with hearing disorder, fitted with conventional prosthetic appliances such
as hearing aids and modern technologies using the neurosciences achievements — cochlear
implants systems. The analysis takes into account the following factors: quality of life, health,
self-realization, self-perception. The conducted study showed the level of patient satisfaction
conditioned by the type of prosthesis, in case of deep symmetrical cochlear hearing loss.

Keywords: quality of life, prosthetic devices, hearing disorder, audiology, cochlear implants, hea-
ring aids
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Wprowadzenie

Rozwdéj technologiczny i postep medyczny przelomu XX i XXI wieku dyna-
micznie i trwale poszerzyl oraz ulepszyl wachlarz rozwigzan protetycznych,
przyczyniajac sie, a nawet warunkujac jakos¢ slyszenia oséb z uszkodzonym
narzadem stuchu. Mozliwosci protezowania najtrudniejszych uszkodzen stuchu
znalazly odzwierciedlenie w jakosci funkcjonowania biopsychospolecznego
wigkszosci ludzi nieslyszacych i niedostyszacych, ktérzy chca zy¢ w Swiecie
dzwiekéw oraz pragna komunikowania sie ze §wiatem w sposdb werbalny. Nale-
zy jednak szczegoélnie tu podkresli¢, iz wybdér urzadzenia wspomagajacego
styszenie musi odpowiada¢ mozliwoéciom, potrzebom pacjenta, jest zawsze po-
dejmowany przez pacjenta po szczegdélowych konsultacjach z pionem technicz-
nym i medycznym. Fakt posiadania implantu $limakowego, pniowego czy ucha
srodkowego nie jest rownoznaczny z lepszg jakoscia funkcjonowania. Nie mozna
réowniez zaklada¢, iz aparat gorzej dziala niz implant — to dwa rézne typy
urzadzen, ktére wykorzystuje sie uwzgledniajac specyfike niedostuchu. Nato-
miast prawda jest, iz wspomniany postep w ogromny sposéb przyczynil si¢ do
wzrostu mozliwosci percepcyjnych. Wiele badan dowodzi skutecznosci rehabili-
tacji stuchowej z uzyciem nowoczesnych sprzetéw; adekwatnie dobrana do spe-
cyfiki ubytku sluchu aparatura wspomagajaca styszenie, jej odpowiednie stroje-
nie oraz proces rewalidacji usprawniajacy dzialanie drogi stuchowej przynosi
w wigkszosci przypadkéw medycznie uzasadnione korzysci w zakresie zwigksze-
nia potencjalu stuchowego i jakosci styszenia pacjentéw [House, Berliner 1982;
Severens i.in. 1997; Kruse 1999; Szymanski 2007; Czyz 2012; McCreery 2014].

Wyniki badan medycznych niejednokrotnie jednak nie przynosza rozstrzyg-
nie¢ dla dylematéw psychologicznych oséb protezowanych, szczegdlnie jesli do
oceny jakosci funkcjonowania dolgcza sie sfere subiektywnych doznan i ocen kom-
fortu funkcjonowania rozumianego znacznie szerzej niz tylko funkcjonowanie
stuchowe. W niejednoznacznych przypadkach protetycznych, przypadkach, kie-
dy mozliwe jest zastosowanie réznych sposobéw protezowania, pacjent mierzy
sie z problemem wyboru srodka wspomagajacego styszenie, wiedzac, iz od stusz-
nosci decyzji zalezy jego jako$¢ zycia. Przed trudnymi decyzjami stajg rodzice
malych dzieci dotknietych niedostuchem, dorosli tracacy mozliwos¢ pelnej per-
cepcji akustycznej, ale takze ci, ktoérzy pragna jeszcze lepszej jakosci odbioru
dzwiekéw, decydujac sie na zmiane dotychczasowej protezy, ktéra gwaranto-
wala m.in. poczucie bezpieczenstwa. Poniewaz uszkodzenia narzadu stuchu
w wielu przypadkach maja tendencje do poglebiana sie, takze zmieniajace sie
warunki percepcji sygnaléw niejednokrotnie implikujg zmiane §rodka protetycz-
nego. To wszystko prowokuje do zwiekszenia iloéci prowadzonych badan nad
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potrzebami pacjentéw, mozliwosciami $rodkéw wspomagajacych odbiér syg-
naléw oraz satysfakcja z uzytkowania sprzetéw w kontekscie biopsychospotecz-
nego funkcjonowania jednostek. Dzieki informacjom plyngacym od dorostych
i doswiadczonych uzytkownikow sprzetéw protetycznych latwiej jest zaintereso-
wanym podjaé decyzje dotyczaca wyboru srodka wspierajacego / umozliwiaja-
cego odbidr sygnaléw na drodze audytywnej, szczegélnie jesli dolacza sie tu kom-
ponent zwigzany z ryzykiem powodzenia operacji oraz przysztych efektow.

Jakos¢ funkcjonowania oraz potrzeby oséb z uszkodzonym
narzgdem stuchu

Osobowo5¢ czlowieka to nie tylko predykatory genetyczne — to przede wszyst-
kim lustro przezy¢idoswiadczen jednostki, z jednaj strony warunkujacych jakosé
jego funkcjonowania, z drugiej za$ wplywajacych na ksztalttowanie ,owego ja”.
To zbiér sposobéw niwelowania rozdzwieku pomiedzy stanem faktycznym
a oczekiwanym oraz jako$¢ zaspokajania tegoz dysonansu z wykorzystaniem za-
sob6éw indywidualnych, pozwalajacych na zachowanie réwnowagi somatopsy-
chicznej organizmu wywolujacej poczucie dobrostanu — fizycznego, umystowego
i spotecznego, ktére to Swiatowa Organizacja Zdrowia czyni sktadowymi defini-
¢ji zdrowia [WHO 2016].

Z dychotomii pojmowania relacji pomiedzy osobowoscig, zdrowiem a funk-
cjonowaniem biopsychospolecznym wyrosly poglady zaktadajace sp6jnosé¢ oso-
bowosciowa jako wypadkowg stanéw emocjonalnych, poznawczych, wykonaw-
czych w zmiennych warunkach czasoprzestrzennych [Ole$ 2003, s. 20]. Pojmujac
skomplikowanie relacji pomiedzy wplywem zdrowia na ksztaltowanie sie osobo-
wosci oraz osobowosci na zachowanie zdrowia, wnioskuje sie¢ powigzanie czynni-
koéw, takich jak: optymizm zyciowy, poczucie wlasnej wartosci, skutecznosci,
umiejscowienia kontroli itp. z utrzymaniem i/lub dazeniem do homeostazy orga-
nizmu, implikacja ktérej jest jakoé¢ funkcjonowania jednostki zalezna od indy-
widualnych cech osobowosSciowych, predyspozycji i strategii przystosowaw-
czych podmiotéw, potrzeb oraz subiektywnej estymacji poziomu i jakosci ich
zaspokojenia [Oginska-Bulik, Juczynski 2010]. Z analizy badan i raportéw Swiato-
wej Organizacji Zdrowia wynika, iz na jako$¢ funkcjonowania i zycia jednostki
maja wplyw nie tylko czynniki osobowosciowe i somatopsychiczne, ale przede
wszystkim ich powigzanie z warunkami srodowiskowo-ekonomicznymi w kto6-
rych osoba jest ,zanurzona” od czaséw wczesnego dziecinstwa. Do podstawo-
wych wskaznikéw warunkujacych jakos¢ zycia jednostek WHO zalicza: status
spoleczny jednostki, doS§wiadczanie stresu, warunki wychowania i opieki we
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wczesnym dziecinstwie, wykluczenie spoleczne, aktywnos$¢ zawodowa (praca/
bezrobocie), wsparcie spoleczne, nalogi, odzywianie, mozliwosci komunikacyjne
i transport [WHO 2003].

Uszkodzenie sluchu jako wada percepcyjna nie pozwala w naturalny sposéb
w pelni eksplorowac otaczajacq rzeczywistos¢. Wystapienie jej w réznym okresie
zycia czlowieka moze stanowi¢ czynnik wplywajacy na jako$¢ funkcjonowania
jednostki, dotykajac malego dziecka moze prowadzi¢ do powstania deficytow po-
znawczych i emocjonalnych, szczegélnie silnie rzutujac na sfery komunikacji
i kontaktoéw spolecznych, posrednio takze na mozliwosé¢ samorealizacji czy stopien
samodzielnodci, w konsekwencji warunkowac¢ watla jako$¢ przystosowania
i funkcjonowania biopsychospolecznego. U dorostej osoby tracacej stuch
wystgpienie wady moze natomiast zniwelowac¢ dotychczasowo znane, bezpiecz-
ne i stosowane schematy radzenia sobie w réznych sytuacjach zyciowych, zaste-
pujac poczucie bezpieczenstwa troska o mozliwoé¢ dalszego funkcjonowania,
powiazanego z mozliwoscig dzwiekowo-werbalnej realizacji intencji komunika-
cyjnej, wypelniania rdl, a w konsekwencji powodowac alienacjg, marginalizacje
a nawet izolacje (w tym automargianalizacje, autoalienacje i autoizolacje)
spoleczng [Plutecka 2013a, 2016b].

Jak dowodza badania, najwiekszy wplyw na ocene jakosci funkcjonowania
0s6b z uszkodzonym narzadem stuchu ma wplyw skutecznos¢ rehabilitacji
stuchowej pacjenta. Wyniki badan prowadzonych przez Crandell’a [1997, s. 22-32]
w grupie starszych oséb niedostyszacych pokazuja jednoznacznie, iz nawet naj-
mniejsza poprawa percepcji stuchowej ma pozytywny wplyw na ocene mozliwo-
Sci funkcjonowania jednostki. Pozwala bowiem na pelniejsze uczestnictwo w zyciu
kulturalno-spolecznym, poprawia samopoczucie, pozwala na lepsze wykorzysty-
wanie wlasnego potencjalu. Badania dowodza jednoznacznie, iz mozliwos¢ i ja-
kos¢ percepcji stuchowej matego dziecka implantowanego wplywa nie tylko na
jego jakos¢ funkcjonowania, ale takze na jako$¢ funkcjonowania calego systemu
rodzinnego, w szczeg6lnosci w sferze emocjonalnej [Mocarska 2009; Léwe 1999;
Yorgun iin. 2015], natomiast nalezy réwniez mocno zaakcentowac¢ odwrotnosé
wplywu oddzialywan w ukladzie rodzina — pacjent; sprzyjajace, akceptujace oto-
czenie intensyfikuje korzysci ptynace z rewalidacji, a u dorostych oséb tracacych
stuch to gléwny czynnik motywujacy do podjecia i podtrzymywania dzialaii
rehabilitacyjnych — protetycznych [Dubczynska 1999, s. 6-7].

Badania wtasne

Wychodzac z zalozenia, iz skutecznoé¢ rehabilitacji oraz komfort uzytkowania
sprzetéw wspomagajacych slyszenie warunkuje jakos¢ funkcjonowania biopsy-
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chospolecznego jednostki z uszkodzonym narzadem stuchu, postanowiono zwe-
ryfikowac czy ocena jakosci funkcjonowania biopsychospolecznego jest réznico-
wana rodzajem sprzetu wspomagajacego slyszenie. Badania zostaly osadzone
w paradygmacie pragmatycznym [Cresswell 2013] w teorii humanistyczno-egzy-
stencjalnej, ktéra zaklada holistyczne pojmowanie czlowieka, a jakos¢ zycia —
funkcjonowania odnosi do wymiaréw [Stras-Romanowska, Frackowiak 2007,

s. 15-24]:

— psychofizycznego (biologicznego) — rozumianego jako ,optymalizacji funkcji
biologicznych zabezpieczajacych nadrzedny cel, jakim jest utrzymanie zycia
ustroju bez wzgledu na zewnetrzne okolicznosci”, co warunkuje poczucie do-
brostanu fizycznego, biologicznego, a takze dazenie do najwyzszego dobrosta-
nu psychofizycznego [tamze, s. 17];

— psychospotecznego — gdzie najwazniejszg kwestia jest mozliwos¢ przystoso-
wania- radzenia sobie z problemami adaptacyjnymi. Dobre poczucie jakosci
zycia gwarantowane jest przez poczucie stabilnosci spolecznej, w ktérego
skfad wchodzi: poczucie przynaleznoéci, bezpieczenstwa, akceptacji, szacun-
ku i tozsamosci spolecznej;

— podmiotowego — stuzy realizacji indywidualnych potrzeb jednostki, do kté-
rych m.in. naleza: samodzielno$ci — niezaleznosci, samorealizacji, wolnosci,
indywidualnosci;

— metafizycznego — stanowi o sensie zycia w obliczu r6znych przypadkéw loso-
wych, wplywoéw spotecznych, uptywu czasu, przezy¢ i doznan.

W przebiegu badan postuzono sie strategia ilosciows, z zastosowaniem son-
dazu diagnostycznego. Celem badan bylto okreslenie réznicowania poprzez ro-
dzaj protezy stuchowej subiektywnej oceny jakosci funkcjonowania pacjenta pro-
tetycznego. Na potrzeby pracy sformulowano nastepujace problemy badawcze:

— Czy rodzaj protezy stuchowej réznicuje ocene jakosci funkcjonowania biopsy-
chospolecznego?

— Ktére z zastosowanych urzadzeii wspomagajacych styszenie warunkuje
lepsza ocene jakosci funkcjonowania biopsychospolecznego?,

Do podjecia decyzji o przyjeciu badz odrzuceniu hipotezy gléwnej postuzono
sie rangowym testem U Manna-Whitney’a dla dwdch zmiennych niezaleznych:

HO61=62
— wyniki uzyskane w obu grupach sa zbiezne.

HO 61+-62
— wyniki uzyskane w obu grupach badawczych sa poréznione,

w odniesieniu do badan wlasnych:

— HO Rodzaj protezy sluchowej nie réznicuje oceny jakosci funkcjonowania pa-

cjenta protetycznego
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— H1 Rodzaj protezy sluchowej poréznia ocene jakosci funkcjonowania biopsy-
chospolecznego
— Hipoteza kierunkowa:
— Zastosowanie implantu §limakowego warunkuje lepsza ocene funkcjonowa-
nia biopsychospotecznego
Wyrézniono nastepujace zmienne i wskazniki (zob. tab. 1).

Tabelal. Zestawienie zmiennych i wskaznikow

Zmienne Wskazniki

Zmienna grupujaca (opisujaca)

Rodzaj urzadzenia wspomagajacego - aparat
slyszenie — implant

Zmienne zalezne (opisywane)

Jakos¢ zycia — ocena jakoéci zycia

Zdrowie — ocena zdrowia

Percepcja stuchowa — ocena jakosci slyszenia mowy — komfort stuchowy

— poziom satysfakcji z kontaktéw spotecznych;

Funkgj i t " .
unkgonowanie spoleczne — poziom satysfakgji z relacji rodzinnych

— ocena samorealizacji; realizacja hobby, podejmowanie
nowych wyzwan

Samorealizacja e . .
- mozliwos$¢ wykonywania pracy zawodowej/
podejmowania nauki
— poziom samoakceptacji
Postrzeganie siebie — poziom pewnosci siebie

— poziom samodzielnosci

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Badaniami objeto grupe doroslych, czynnych zawodowo i/lub kontynu-
ujacych edukacje na szczeblu wyzszym oséb z glebokim, obustronnym, syme-
trycznym uszkodzeniem stuchu o typie slimakowym N=71, podzielonej na dwie
réwnoliczne statystycznie podgrupy badawcze: oséb wyposazonych w aparaty
stuchowe N=36 oraz pacjentéw implantowanych za pomoca systemu implantu
slimakowego N=35. Rozklad wieku badanej populacji byl jednomodalny, skosny
z prawostronna asymetria (sko$nos¢ dla zmiennej wiek = 1.084674), leptokurtycz-
ny (kurtoza = 0.363188), o medianie réwnej 23, rozstepie ¢wiartkowym réwnym
23, przy czym w przedziale 25-75% (dolny — pierwszy/gérny — trzeci kwartyl)
miesci sie wiekszos¢ badanej populacji w wieku 21-44 1, a odstajace wartosci od-
notowano dla dwéch badanych - 181 78 lat (rys. 1).
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Rys. 1. Zestawienie wynikéw

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ocena jakosci funkcjonowania dokonywana w kontekscie funkcjonowania
w 6 obszarach (stanowiacych zmienne opisywane w niniejszej pracy), ktére repre-
zentowanie byly przez 10 wskaznikéw poddawanych testowaniu. Do okreslenia
poziomu satysfakcji uzyto pieciostopniowej skali Likerta, z uporzadkowaniem
i przypisaniem jakoSciowej interpretacji rangom, gdzie 1 oznaczat najnizsza oce-
ne badanego wskaznika, a 5 najwyzsza.

Wyniki Testem U Manna-Whitney’a pokazaly, w kontekscie ktérych wskaz-
nikow jakosci funkcjonowania biopsychospolecznego rodzaj protezy stuchowej
réznicuje ocene; wyniki poréznione otrzymano dla 7 z 10 wskazZnikéw jakosci
funkcjonowania, tj. oceny jakosci zycia, jakosci styszenia zaréwno w cichym, jak
i hatasliwym otoczeniu, satysfakcji ze zdrowia, samoakceptacji, mozliwosci wyko-
nywania pracy zawodowej/podejmowania nauki, poziomu pewnosci siebie
(tab. 2). Uwzgledniajac takze procentowe zestawienie odpowiedzi, stwierdza sie,
iz jakos¢ funkcjonowania biopsychospolecznego w kontekscie wyzej wymienio-
nych wskaznikow zostata lepiej oceniona przez uzytkownikéw systemu implan-
tu §limakowego (tab. 3).

Typ urzadzenia wspomagajacego styszenie nie poréznit oceny wskaznikéw:
kontakty spoteczne, relacje rodzinne, mozliwos$¢ samorealizacji, realizacji hobby
i podejmowania nowych wyzwan a takze poziomu samodzielnosci. W obu gru-
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pach badawczych uzyskano przewage dla wynikéw $rednich (mediana Me = 3)

przy odrzuceniu ocen skrajnych (1 — bardzo niskiej i 5 — bardzo wysokiej).

Tabela 2. Zestawienie wynikéw badan r6znicowych nad ocena jakosci funkcjonowania
biopsychospotecznego oséb protezowanych z zastosowaniem testu U Mana-Whitney’a

Graniczny Mediana
Suma Suma poziom | Przyjeta
Wskaznik rang . . .
rang aparat implant istotnisci | hipoteza aparat |implant
P- value

Ocena jakosci zycia 1050.000 1506.000 0.004750* H1 3.0 3.0
Ocena jakosci styszenia mowy | 1086.500 1469.500 0.016229* H1 3.0 4.0
w cichym i glosnym otoczeniu | 1154000 | 1432000 | 0.048561* | HI 40 | 50
Ocena satysfakcji zdrowia 1018.500 1537.500 0.000468* H1 2.0 3.0
Poziom samoakceptacji 1033.500 1522.500 0.002585* H1 2.0 3.0
Poziom satysfakeji zkontaktow | 1565009 | 1288000 | 0751790 | Ho 30 | 30
spolecznych
Poziom satysfakcji z relacji

: 1248.500 1307.500 0.588817 HO 3.0 3.0
rodzinnych
Ocena samorealizacji; realiza-
cji hobby, podejmowania no- 1175.000 1381.000 0.165784 HO 3.0 3.0
wych wyzwan
Mozliwo$¢ wykonywania pra-
cy zawodowej/podejmowania | 1098.500 1457.500 0.023469* H1 2.5 3.0
nauki
Poziom pewnosci siebie 1022.000 1534.000 0.001658* H1 2.0 3.0
Poziom samodzielnosci 1140.500 1415.500 0.074641 HO 3.0 3.0

* p<,05000 — wystepuje istotnos¢ statystyczna zwigzku

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki badan nad poczuciem jakosci funkcjonowania ukazuja umiarkowanie
optymistyczne oceny w grupach badawczych. Analizujac rozproszenie wynikéw

oraz mediany dla poszczegélnych wskaznikéw, obserwuje si¢ przesuniecie
w strone pozytywnych ocen w grupie os6b implantowanych, w strone negatyw-
nych w grupie aparatowanych.
W kontekscie analizy materialu badawczego oraz wynikéw badan dokonano
weryfikacji hipotez dla testu U (tab. 2), a w nastepstwie tego dla hipotez badan
wilasnych; Dla badan wlasnych przyjeto alternatywna hipoteze (H1) — rodzaj pro-
tezy stuchowej réznicuje ogdlng ocene jakosci funkcjonowania biopsycho-
spolecznego (dla 7 z 10 wskaznikéw — sktadowych branych pod rozwage w anali-
zach) oraz potwierdzono réwniez hipoteze szczegbélowa - kierunkowa:
Zastosowanie implantu $limakowego warunkuje lepsza ocene funkcjonowania
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biopsychospotecznego. Implikacjg przyjecia hipotezy alternatywnej byly naste-
pujace odpowiedzi na postawione problemy badawcze:

— istnieje istotna statystycznie zalezno$¢ pomiedzy zastosowaniem konkretnego
srodka wspomagajacego styszenie a ocena jakosci funkcjonowania biopsycho-
spolecznego 0séb z uszkodzonym narzadem sluchu;

— lepsza ocena jakosci funkcjonowania biopsychospolecznego warunkowana
jest zastosowaniem systemu implantu slimakowego (w przypadku niedostuchu
o typie zmystowo-nerwowym).

Zakoficzenie

Jakos¢ odbioru sygnalu akustycznego to nie jedyny wskaznik sugerujacy wy-
bér systemu implantu §limakowego jako wiodacego urzadzenia wspomagajacego
styszenie. System implantu $limakowego zapewnia, wedlug oceny uzytkowni-
koéw, lepsza jakos¢ funkcjonowania biopsychospolecznego, szczegdlnie w zakre-
sie ogodlnej jakosci zycia, styszenia mowy w cichym oraz halasliwym otoczeniu,
zdrowia, samoakceptacji, pewnosci siebie oraz mozliwosci realizacji swoich pla-
néw zawodowych i edukacyjnych.

Wyniki badan dostarczajg rzetelnych informacji, mogacych przystuzy¢ sie
osobom z glebokim, §limakowym niedostuchem, ktérzy w najblizszym czasie po-
dejma decyzje dotyczaca sposobu protezowania lub tych, ktérzy myéla o zmianie
urzadzenia wspomagajacego styszenie, lecz wahaja w podjeciu ostatecznej decy-
zji. Nalezy jednak pamieta¢, iz opinie innych oséb, mimo iz niezmiernie cenne, sg
naznaczone subiektywizmem i dyktowane indywidualnymi predykatorami,
m.in. osobowoscia czlowieka, zasobami, ktére pozwalaja mu w niepowtarzalny
sposob funkcjonowaé w rzeczywistosci, srodowiskiem w ktérym wzrasta i sie roz-
wija. Nic nie zastapi rozmowy z profesjonalista, ktéry indywidualnie z pacjentem
rozwazy wszystkie dobre i zle strony okreslonego sposobu protezowania, dobie-
rze odpowiedni rodzaj urzadzenia do stylu zycia, mozliwosci i potrzeb pacjenta.
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Nieprawidlowe zachowania jedzeniowe
u 0s6b niepelnosprawnych fizycznie

Problematyka nieprawidlowych zachowan zwigzanych z jedzeniem jest rozwazana teoretycznie
na gruncie wielu dyscyplin naukowych, a takze empirycznie weryfikowana. W publikacjach
z tego zakresu znajdujemy jednoczesnie informacje dotyczace wspétwystepowania zaburzen od-
zywiania z innymi zaburzeniami psychicznymi, rozwojowymi, uzaleznieniami od substancji
iczynnosci czy zachowaniami autodestruktywnymi. Niestety niewielu autoréw podejmuje kwe-
stie zaburzen odzywiania u 0s6b niepelnosprawnych fizycznie, a wiele danych wskazuje na to, ze
nie s3 one rzadkoscig. Celem tekstu jest proba przedstawienia aktualnego stanu wiedzy na powyz-
szy temat, ukazanie niepelnosprawnosci fizycznej jako czynnika ryzyka dla rozwijania zaburzen
laknienia oraz nakreslenia kierunkéw terapii oraz psychoprofilaktyki.

Stowa kluczowe: wspotwystepowanie zaburzen, zaburzenia jedzenia, nieprawidlowe zachowa-
nia jedzeniowe, niepelnosprawnos¢ fizyczna, przewlekla choroba chroniczna, podwéjna diagnoza,
dzialania psychoprofilaktyczne

Unhealthy eating behaviors in people with physical disabilities

The problem of abnormal eating behaviour is a phenomenon grounded and considered in
theoretical issues of varied scientific disciplines, as well as verified in a purely empirical way. In
the source literature one can find data pointing out the coexistence of eating disorders with other
disorders of mental or developmental nature, addiction to substances and activities or
self-destructive behaviours. Unfortunately, one can hardly find authors who take into
consideration the problem of eating disorders in people with physical disabilities, despite the
source data clearly indicate eating disorder as quite frequent in them. The presented paper is an
attempt to show the current knowledge on the scope, discuss physical disabilities as a risk factor
for symptoms of eating disorders, outline the treatment recommendations and directions for
eating disorders therapy and psychoprophylaxis.

Keywords: Co-occurrence of disorders, eating disorders, abnormal eating behaviour, physical di-
sability, chronic illness, double diagnosis, psychoprophylaxis
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Wprowadzenie

Problematyka zaburzen odzywiania, nienormatywnej masy ciala, jak i nie-
pelnosprawnosci fizycznej sg analizowane w publikacjach krajowych i miedzyna-
rodowych na gruncie takich dyscyplin, jak: psychologia, medycyna, pedagogika,
socjologia, zdrowie publiczne itp. Nieobecng kwestia w rodzimych Zrédlach,
w tym z zakresu psychologii, jest wspotwystepowanie niepetlnosprawnosci i za-
burzen odzywiania czy nieprawidiowych nawykoéw jedzeniowych (za wyjatkiem
problematyki nadwagi oraz otylosci). Tymczasem zaréwno doniesienia z badan
realizowanych na $wiecie [por. Minges 2014; Roosen, Mills 2014; Gravestock 2000],
obserwacje praktykow, jak i glosy samych zainteresowanych [por. http:/www.
bbc.com/news/blogs-ouch-32084448; dostep: 03.05.2017] wskazuja na to, iz z cala
pewnoscia mozemy méwié o wspolwystepowaniu obu problemdw, tu: niepelnej
sprawnoéci fizycznej i nienormatywnych zachowan jedzeniowych oraz o ich sze-
rokich, somatycznych i psychospolecznych konsekwencjach.

Problematycznoéc¢ tematu (nie)jedzenia w populacji oséb niepetnosprawnych
potegowany jest dodatkowo trudnodciami klasyfikacyjnymi dotykajacymi jej
istoty, czyli tego, czym jest niepelnosprawnosc i jak ja definiowaé. Poczucie to
maja kazdego dnia osoby ktére wiedza jak trudno jest odstawaé od tlumu, a jed-
noczeénie tak bardzo chcie¢ sie w niego wmiesza¢ [Jackson 2005, za: Gorajewska
2009]. O znacznym zréznicowaniu tej grupy przesadza m.in. to, ze miesci ona
w sobie zar6wno osoby np. z dyskretna dysfunkcjg narzadu stuchu, bardziej wi-
doczna ruchows, az po sprzezone formy niepelnosprawnosci [Sekowska 1998].

Pozostawiajac w tle nierozstrzygniete jak dotad kwestie terminologiczne do-
tyczace samego zjawiska wspolwystepowanial, przyjmijmy teze, iz doSwiadcze-
nie niepelnej sprawnosci fizycznej, w tym przewleklej choroby somatycznej,
moze wspolistnie¢ z nieprawidlowymi zachowaniami jedzeniowymi, a skrajnie —
z zaburzeniami faknienia. Zaburzenia wspélwystepujace pozostaja czesto nieroz-
poznane i nieleczone, z uwagi na [Zechowski, Jakubczyk 2000] — po pierwsze —ich
maskowanie (masking; jedno z zaburzen uniemozliwia/ utrudnia zdiagnozowanie
symptomow drugiego) albo — po drugie — zacienienie (overshadowing; w opinii diag-
nosty, jedno z zaburzen jest wywolywane przez drugie lub stanowi jego inte-
gralng czesé¢). Dla przykladu: w przypadku oséb niepelnosprawnych fizycznie,
nadmierng mase ciala interpretuje sie najczesciej w kategoriach niedostatku

! Zjawisko wspdtwystepowania choréb i/ lub zaburzen, jakkolwiek weryfikowane szeroko w wielu
badaniach empirycznych, nie jest w literaturze jednoznacznie zdefiniowane i interpretowane.
W efekcie w polskim pismiennictwie autorzy operuja synonimicznie takimi pojeciami, jak wspo-
mniane wspélwystepowanie wspélistnienie zaburzen, wspétchorobowosé, wspolzachorowalnosé
lub wspélzapadalnosé. Mowi sie tez o ,chorobach i zaburzeniach towarzyszacych” lub o ,podwoj-
nej diagnozie” (dual diagnosis).
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wysitku fizycznego powodowanego unieruchomieniem, wymuszajacego seden-
teryjny tryb zycia, czy jako wynik wysokoweglowodanowej badz wysokottusz-
czowej diety, ewentualnie efekt dzialania przyjmowanych lekéw [Podgorska-
Bednarz 2015], bez wnikania w kwestie stosunku do pokarmu, roli jaka pelni w hi-
storii zycia osoby niepelnosprawnej, sposobéw zaspokajania glodu, epizodéw
utraty kontroli nad tym procesem, czynnosci kompensacyjnych itp., mogacymi
wskazywac w efekcie na wspolistniejace problemy w sferze jedzenia czy wrecz
zaburzenia odzywiania (np. bulimie, zespét jedzenia kompulsyjnego).

Bez watpienia jednak doswiadczenie niepelnej sprawnosci fizycznej, w tym
chronicznej choroby somatycznej, zwlaszcza w przypadku dzieci i mlodziezy,
godzi (w réznym stopniu) w integralnos¢ cielesna, zakldca/ znacznie modyfikuje
relacje spoleczne, ogranicza realizowanie zadan rozwojowych i podejmowanie
rél spotecznych mogacych stanowi¢ oé dla formowania tozsamosci osobowej,
w tym tozsamosci ciala oraz tozsamosci spolecznej [Trambacz, Golaska 2013]. Styl
opieki rodzicielskiej (np. nadmiernie chronigcy, pobtazliwy), brak perspektyw zy-
ciowych (zaréwno realnych, jak i spostrzeganych subiektywnie), konstruowanie
tozsamosci w oparciu o role osoby chorej/ niepelnosprawnej, deficyt wartoscio-
wych i réznorodnych kontaktéw oraz ofert spolecznych, ubdstwo konstruktyw-
nych strategii radzenia sobie i/ lub niska elastyczno$¢ w korzystaniu z nich, moga
tworzy¢ kontekst rozwoju narazajacy jednostke na sieganie po niekonstruktywne
strategie radzenia sobie z trudno$ciami, w tym poprzez (nie)jedzenie. Jedna z ta-
kich trudnosci jest bez watpienia adaptacja do samej niepelnosprawnosci/ choroby
zasadzajaca sie na realizowaniu zadan decydujacych - z jednej strony — o ustosun-
kowaniu do niej i samego procesu leczenia, z drugiej — o funkcjonowaniu w ogdle.

Celem tekstu jest zainicjowanie rozwazan nad wspélwystepowaniem nie-
pelnosprawnosci fizycznej, w tym przewleklej choroby somatycznej, z nieprawidlo-
wymi zachowaniami jedzeniowymi, zar6wno z uwagi na etiologie, mechanizm, jak
i diagnoze oraz planowanie dzialan terapeutycznych i psychoprofilaktycznych
w populacji wieku rozwojowego.

Zaburzenia odzywiania: istota, klasyfikacja, epidemiologia

Na wstepie przyjmijmy teze, iz nie kazda nieprawidlowos¢ w obszarze odzy-
wiania ma cechy zaburzenia, a stosunek do jedzenia jest wskaznikiem zmian/ pro-
bleméw w innej, rownoleglej sferze funkcjonowania czlowieka. Problemy jedze-
niowe, skrajnie — zaburzenia odzywiania, powstaja wéwczas [Kowalczuk 2008],
gdy jednostka nadmiernie koncentruje sie na jedzeniu. Jemu wlasnie pod-
porzadkowuje codzienne funkcjonowanie co sprawia, ze w rezultacie pokarm
staje sie zrodlem obsesji, Srodkiem prowadzacym do patologicznego zaspokaja-
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nia wlasnych potrzeb emocjonalnych. Z pewnoscia moment rozwoju, specyfika
stadium, aktualne doswiadczenia zyciowe, aktywnos¢ fizyczna, pte¢ wspoél-
decyduja o ustosunkowaniu podmiotu do jedzenia oraz o intensywnosci jego
zapotrzebowania na pokarm. Normatywne jest bowiem obnizenie apetytu za-
réwno w sytuacjach dystresu (np. doswiadczenie zaloby), jak i eustresu (np. stan
zakochania). Obie jednak sytuacje z czasem samoistnie sie reguluja. Nie jest tak
jednak zawsze...

Analiza srodowiska zywieniowego czlowieka symbolicznie daje nam wyob-
razenie o relacjach w rodzinie, przywigzaniu, postawach rodzicielskich, potrzebach
uczestnikéw relacji, stylu zycia, stosunku jednostki do wlasnego ciata i zdrowia itp.
I tu okazuje sig, iz sfera pokarmowa staje sie czesto Zrédlem wewnetrznych kon-
fliktéw. Postugiwanie sie (nie)jedzeniem w procesie radzenia sobie z rozmaitymi
trudnosciami jest tym bardziej gratyfikujace, iz pokarm w dzisiejszych czasach to
w wiekszosci kultur dobro ogdlnie dostepnym, ktére nosi w sobie konotacje pozy-
tywna (w przeciwienstwie np. do substancji psychoaktywnych), a zaspakajanie
potrzeby pokarmowej jest naturalnie zwigzane z realizowaniem praw biologicz-
nych do zachowania zdrowia i zycia. Jedzenie ma wiec z jednej strony warto$¢ po-
zytywna — nagradzajaca, zapewniajac uczucie sytosci, przyjemnosci, blogostanu,
rozladowuje napiecie i pociesza, z drugiej jednak negatywna — bywajac Zrédtem
poczucia winy, deficytu poczucia kontroli, wstretu czy obrzydzenia do siebie
[Niewiadomska, Kulik, Hajduk 2005], co moze $wiadczy¢ m.in. o rozwijaniu sie
zaburzen taknienia...

Wspolczesne systemy klasyfikacyjne DSM-5 (2013) i ICD-10 (2010) precyzuja,
kiedy diagnoza zaburzen laknienia jest uprawniona. Po pierwsze — istnieje okre-
Slone zaburzenie nawykoéw zywieniowych i/ lub zachowanie polegajace na kon-
troli masy ciala. Po wtére — zaburzenie to powoduje od strony klinicznej znaczace
nieprawidlowosci w zakresie funkcjonowania somatycznego i/ lub psychospotecz-
nego. Po trzecie — zaburzenie to nie jest schorzeniem wtérnym w stosunku do
schorzenia medycznego o charakterze ogélnym lub wzgledem jakiegokolwiek in-
nego zaburzenia psychiatrycznego? Tak wiec w przypadku niepelnosprawnosci

2 Obecnie wyréznia sie (APA, 2013) nastepujace zaburzenia odzywiania oraz karmienia:

— Zaburzenia specyficzne (Specified eating disorders): Anorexia nervosa (AN), Bulimia nervosa (BN);

— Zaburzenie odzywiania z epizodami niekontrolowanego objadania (Zespoél jedzenia kompulsyj-
nego, Binge eating disorder, BED);

— Zaburzenia karmienia i jedzenia okresu dziecifstwa: Laknienie spaczone (Pica syndrome, Pica disorder,
PD), Spaczone przezuwanie (Rumination Disorder, RD);

— Zaburzenia odzywiania polegajace na unikaniu lub ograniczaniu przyjmowania pokarméw (Avo-
idant/ Restrictive Food Intake Disorder, ARFID);

— Inne specyficzne zaburzenia jedzenia i odzywiania (Other Specified Feeding or Eating Disorder,
OSFED) diagnozowane u 50-70% wszystkich oséb chorujacych na zaburzeniami odzywiania, ktérych
objawy nie spelniajg kryteriéw diagnostycznych zaburzen wymienionych wyzej: Zesp6l jedzenia
nocnego (Night Eating Syndrome, NES), Zaburzenie oczyszczania (choroba/ zesp6t oczyszczania,
Purging Disorder).
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fizycznej o wspoétwystepowaniu jej z zaburzeniami laknienia mozemy mowic
woweczas, gdy owa niepelna fizyczna sprawnosé jednostki moze by¢ co najwyzej
czynnikiem ryzyka, nie za$ bezposrednia przyczyna nienormatywnego stosunku
do jedzenia.

W literaturze przedmiotu pojawia sie wiele opracowan [por. m.in. Striegel
iin. 2012; Wojtyta i in. 2011; Lwow i in. 2007; Kotobo, Woynarowska 2004; Maki-
no 2004; Muise i in. 2003; Jozefik 1999], majacych na celu przyblizenie epidemio-
logii zaburzen odzywiania. Rzecz nie jest fatwa, bowiem w wielu przypadkach
nie towarzyszy im poczucie choroby, innym razem problem bywa subiektywnie
spostrzegany jako wstydliwa dolegliwos¢ czy tez podlega systemowi zaprze-
czen; tym samym chorzy nie korzystaja chetnie z pomocy specjalistow. Ponadto
pacjenci w wielu wypadkach trafiaja do lekarza z uwagi na wtérne wobec zabu-
rzen odzywiania dolegliwosci i z ich powodéw sg leczeni. Wszystko to powodu-
je, ze ,wymykaja si¢ statystykom”, stad tez wszelkie szacunki w tym zakresie
nie sa rzetelne, dajac nam raczej przyblizony poglad na temat zasiegu zjawiska
(por. tab. 1).

Tabela 1. Epidemiologia wybranych zaburzen odzywiania

Zaburzenie Czestotliwos¢ wystepowania Zrédlo

Anorexia nervosa | — 0,5-1% w populacji adolescentéw | — Abraham, Llewellyn-Jones, 1995
- 0,2-0,8% w populacji dorostych - Kent, 1992
- 0,1-5,7% u w krajach zachodnich - Wojtyla, 2011
— 0-0,16% adolescentéw plci meskiej |- Bak, 2008

Bulimia nervosa — 1-4% w populacji adolescentow — Abraham, Llewellyn-Jones, 1995
- 0,7-1,3% w populacji dorostych - Kent, 1992
- 0,3-7,3% u w krajach zachodnich - Wojtyla, 2011
— 0-2,1% u nastolatkéw plci meskiej |- Feldman, Meyer, 2007

Jedzenie — 2-3% kobiet — Striegel-Moore, Franko, 2003

kompulsyjne - 1-2% mezczyzn

Zrédlo: Opracowanie na podstawie literatury przedmiotu.

Niepokoi fakt, iz w przypadku specyficznych zaburzen odzywiania (EDS), do
ktoérych zalicza sie anorexia nervosa i bulimia nervosa [APA 2013], wskazniki choro-
bowosci i $miertelnosci naleza do najwyzszych wsréd wszystkich zaburzen psy-
chicznych [por. Zechowski, Jakubczyk 2000; Theander 1985; Morgan i in. 1983].
Skutkujg one ponadto znacznym uposledzeniem funkcjonowania czlowieka za-
réwno w sferze soma, jak i psyche oraz polis, co z uwagi na zadania i potrzeby okresu
adolescencji, sensytywnego dla rozwijania zaburzen taknienia, grozi zakl6ceniem
linii rozwoju w ogdle. Wielu nastolatkéw cierpi ponadto na niespecyficzne posta-
ci zaburzenh odzywiania sie (Eating disorder not otherwise specified — EDNOS), kto-
rych przebieg czesto jest réwniez dtugotrwaly, a skutki rozlegte i niebezpieczne.
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Niepelnosprawno$¢ ma miejsce wowczas, gdy sprawnos¢ fizyczna, psychicz-
na lub umystowa trwale lub okresowo utrudniajg danej osobie jej codzienne zy-
cie, nauke, prace i relacje spoteczne [WHO 1980]. Tym samym, w populacji oséb
z niepelnosprawnoscia mieszcza sie zaréwno te z defektem sensorycznym (np.
niedowidzace), fizycznym (np. z ograniczeniem sprawnoéci koniczyn dolnych),
psychicznym (np. cierpiace na schizofrenie), intelektualnym (np. z obnizonym
potencjatem intelektualnym), rozwojowym (np. ze spectrum autyzmu) oraz z prze-
wlekla choroba somatyczna (np. cierpiace na stwardnienie rozsiane); z r6znych
powoddéw — zar6wno podmiotowych jak i kontekstowych oraz ich splotu — osoby
te ujawnia¢ moga rozmaite zaburzenia taknienia oraz nieprawidtowe zachowania

jedzeniowe (por. rys. 1).

FORMY . | | PROBLEMY Z JEDZENIEM
NIEPELNOSPRAWNOSCI | I I MASA CIALA
| | . .
Leéniov?shk(;zzg?Crohna I:":T Wtoll;:il(?:lv(;rge;( o
Pradfll'l;-l&l;ﬁiego I::>I Otyltosé

Autyzm 1:‘/I"\I
Zespot Aspergera

Niedowaga, Pica,
ARFID

Choroba Hashimoto — —':(}

niedoczynnej tarczycy | I

Nadwaga

ADHD —

Bulimia

Cukrzyca ——r

Diabulimia

Uzaleznienie
od alkoholu >

Jedzenie kompulsywne,
nadwaga

Choroba zwyrodnieniowa
kregostupa _I::}

Niezdrowe praktyki
kontroli masy ciala

Rysunek 1. Wybrane rodzaje niepelnosprawnosci a specyfika probleméw z jedzeniem

i masg ciala

Zrédio: Opracowanie wlasne na podstawie: [Kerwin, Eicher, Geslinger 2005; Wonderlich, Connoly, Stice

2004; Schreck, Wiliams, Smith 2004; Ahearn, Castine, Nault, Green 2001; Gross, Ireys, Kinsman 2000].
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Pojemno$¢ znaczeniowa i tym samym wieloznaczno$¢ kategorii ,niepetno-
sprawnos¢”, wigzanie jej z rownie jakoéciowo zréznicowana kategorig zaburzen
odzywania i nieprawidlowych zachowan jedzeniowych, powoduje, iz jak do tej
pory najbardziej adekwatne rozpoznanie taczace obie kwestie dotyczy wspol-
wystepowania zaburzen (commorbidity) i odnosi sie do obecnosci wiecej niz jed-
nej diagnozy zaburzenia w tym samym czasie u jednego pacjenta [First 2005].

Analiza rysunku (por. rys. 1) wskazuje, ze w przypadku choroby Lesniow-
skiego-Crohna obserwowa¢ mozna zjawisko tzw. wtdrnej anoreksji. Jest ona
strategia radzenia sobie z lekiem i bélem wskutek owrzodzenia przewodu po-
karmowego. Chcac ich unikna¢, pacjenci zaczynaja stosowac coraz bardziej ra-
dykalne restrykcje zywieniowe. Zaburzenia karmienia, przyjmowanie malych
ilosci pokarmu, napady zloéci podczas positkéw pojawiajq sie z kolei u dzieci
z Syndromem Williamsa, za$ otylo$¢ bedaca nastepstwem uporczywego glodu,
braku sytosci sklaniajaca do nieustannego poszukiwania zywnosci towarzysza
Chorobie Pradera-Williego. Wéréd dzieci doswiadczajacych zaburzen rozwojo-
wych, takich jak np. autyzm czy zesp6t Aspergera, pojawia si¢ z kolei niedowa-
ga, jako skutek niecheci do prébowania nowych pokarméw, a takze silne
preferencje pokarmowe, sklonnoé¢ do zespolu pica oraz ARFID [Ziétkowska
2017a, 2017b]. Dzieci i mtodziez z ADHD manifestowa¢ mogg objawy bulimii; za
pomoca nadmiernego jedzenia i impulsywnosci radza sobie z towarzyszacym
im napieciem. Z kolei nastolatki cierpigce na cukrzyce ujawniaja czasami oznaki
diabulimii; manipulowanie dawkami insuliny jest ich sposobem na kontrolowa-
nie masy ciala. Niezdrowe praktyki w tym zakresie prezentuja takze miodzi lu-
dzie z chorobg zwyrodnieniowg, u ktérych ograniczona mozliwoé¢ ruchu moze
skutkowac¢ nadwaga. Osoby uzaleznione od alkoholu maja sklonnos¢ do utraty
kontroli takze na procesem jedzenia, co skonczy¢ sie moze jedzeniem kompul-
syjnym czy tez bulimia.

Szczegoblnie istotne dla rozwijania symptoméw zaburzeh odzywiania jest
uposledzenie narzadu ruchu oraz wszelkie formy zeszpecenia (a takze — z in-
nych powodéw — calosciowe zaburzenia rozwojowe). Niepelnosprawnos¢ ru-
chowa intensywnie godzaca w integralnos¢ cielesng jest najczesciej wynikiem
zuzycia narzadu ruchu i uszkodzenia tkanek miekkich, w tym kosci, stawow,
Klatki piersiowej, miednicy, konczyn dolnych i gérnych (por. Siemion-Szczes-
niak, 2007). Tymczasem ,znaczenie atrakcyjnosci fizycznej, jako fenomenu wy-
stepujacego powszechnie, zostalo potwierdzone w 37 kulturach [Trambacz,
Golaska 2013, s. 211]. Uniwersalny charakter pewnych preferencji estetycznych
dotyczy m.in. takich cech morfologicznych, jak: proporcje fragmentéw twarzy,
wysokos¢ ciala i diugos¢ koniczyn, wzgledna masa ciala i jego ksztalt, typ
owlosienia i pigmentacji. Standardom tym czesto trudno sprostaé¢ osobom w petni
zdrowym; tym trudniejsze to zadanie dla os6b niepelnosprawnych...
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Jak dowodza badania nad percepcja spoleczng oséb niepelnosprawnych
[Cytlak 2008], dotyczy ona zazwyczaj spostrzegania zewnetrznych defektow fi-
zycznych, czyli tego, jak sa widziane przez zdrowych ludziiinne osoby niesprawne
fizycznie. Szczegodlnie istotna role dla rozwijania symptoméw zaburzen odzywia-
nia odgrywa uposledzenie narzadu ruchu, bowiem ten rodzaj niepelnosprawnosci
jest stosunkowo latwo zauwazalny i niestety — jak sie okazuje — trudny do za-
akceptowania przez osoby sprawne [Cytlak 2008]; moze zatem skutkowaé wy-
kluczeniem.

Wydaje sie ponadto, iz istotnym czynnikiem ryzyka dla rozwijania niepra-
widlowych zachowan jedzeniowych jest nie tylko kwestia obiektywnej niepetno-
sprawnosci, ale tez poczucia niepelnosprawnosci oraz rozpoznanie kogo$ jako
niepelnosprawnego i podtrzymywanie go w tym poczuciu. Spoleczne potwier-
dzanie tego faktu ma dla osoby niepetlnosprawnej powazne znaczenie. K. Rzedzicka
uwaza [2003], ze osoba taka zyska tozsamo$¢ cztowieka niepelnosprawnego, kto-
ry wchodzac w role spoleczne, nie bedzie zdolny do przyjmowania innych, poza
niepelnosprawng, tozsamosci. W szczegélnie trudnej sytuacji [Koper, Osinska
2014] sa bez watpienia kobiety, ktérych nie w pelni sprawne cialo stoi czesto
w opozycji wobec stereotypu piekna obecnego w naszej kulturze. Wskutek
uszkodzenia ciatla dochodzi bowiem do dezorganizacji Ja cielesnego, a w rezulta-
cie do zanizenia poczucia wlasnej wartosci i nieadekwatnej, zanizonej samooceny
[Taleporos, McCabe 2005]. Obecnoé¢ innych czynnikéw ryzyka (np. kryzys tozsa-
mosciowy, deficyt strategii zaradczych, brak wsparcia itp.) prowadzi¢ moze do
ekspresji symptomow zaburzen laknienia, stanowiacych odpowiedz na deficyt
kontroli nad cialem, niezgode na wlasne ograniczenia, czy wyraz nieprzystoso-
wania do zycia spotecznego itp.

Etiologia zaburzen odzywiania z niepelnosprawnoscia w tle

W grupie ryzyka dla rozwiniecia nieprawidlowych zachowan jedzeniowych
mieszcza si¢ — oprécz osob w stadium adolescencji i wezesnej dorostosci — takze ci,
ktorzy: aktywnie zajmuja sie sportem, taficem oraz problematyka odzywiania
[Baum 2006]; do§wiadczaja probleméw o charakterze dysmorficznym [Phillips,
Pratt 2005] ; cierpia na choroby somatyczne, co wzmaga koncentracje na ciele (np.
diabetycy), czy tez przezywaja normatywne z punktu widzenia rozwoju, jednak
znaczne zmiany w obrebie swego ciala (m.in. ciaza, klimakterium, starzenie sie).
Stad tez ,promocja zdrowego stylu zycia oraz szczuplych, wysportowanych cial
wywoluje efekt odwrotny od zamierzonego — epidemie otylosci oraz coraz czest-
sze przypadki anoreksji” [Glebocka 2007, s. 9].
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W przypadku zaburzen odzywiania mamy do czynienia ze ztozong etiopato-
geneza rozumiang jako konstelacja czynnikéw natury neurobiologicznej, osobo-
wosciowej, spoleczno-kulturowej i rodzinnej [Mroczkowska, Ziétkowska, Cwoj-
dzinska 2007]. Najogoélniej, zrédla zaburzen jedzenia mozna lokowaé zaréwno
w grupie uwarunkowan wewnetrznych, jak i zewnetrznych. Do tych pierwszych
zalicza sie to, co wiaze sie z funkcjonowaniem intrapsychicznym czlowieka,
a wiec my§li, odczucia, motywy dzialania itp.; do drugich z kolei to, co wiaze sie
z funkcjonowaniem jednostki w jej srodowisku spotecznym, kulturowym i eko-
nomicznym. Niekorzystny uklad i nasilenie determinant obu rodzajéw oraz wza-
jemna ich transakcja moga przyczyni¢ sie do ekspresji symptoméw choroby.

Niepelnosprawnos¢ a czynniki ryzyka zaburzen odzywiania —
przeglad badan

Bez wgladu na rodzaj zaburzenia odzywiania, uprawnione jest twierdzenie,
ze jest ono kulminacja i zmaterializowaniem oddzialywania splotu czynnikow ry-
zyka w historii zycia pacjenta, aktualizujac si¢ zazwyczaj w trudnej — wyzwa-
lajacej zaburzenie — sytuacji (np. przymusowa separacja od opiekundéw, rozstanie
rodzicéw, przeprowadzka). Tymczasem u wielu nastolatkow, u ktérych obserwu-
jemy normatywny zwrot ku cialu, majacy miejsce w obliczu przemian somatycz-
nych zwigzanych z procesem dojrzewania, a ponadto obnizenie samooceny
i podwyzszony krytycyzm, odnotowuje sie jednoczes$nie szereg zachowan
mogacych wzmacnia¢ ryzyko rozwiniecia nieprawidlowosci w sferze jedzenia
iciala, a stanowigcych implikacje tego, co typowe dla wczesnego etapu adolescen-
cji. I tak dane empiryczne z 2004 roku [Kolobo, Woynarowska 2004] wskazuja, ze
mlodziez w wieku 11-15 lat postrzega mase swego ciala nieadekwatnie w stosun-
ku do stanu rzeczywistego. Prawie co druga dziewczynka i co czwarty chlopiec
uwazaja, ze sg zbyt grubi, co nie znajduje potwierdzenia w obiektywnych wskaz-
nikach, np. BMI. Doniesienia z badan publikowanych kilka lat p6zniej, bo w 2007
roku wskazuja [Lwow i in. 2007], ze ponad polowa nastolatkéw ujawnia niezado-
wolenie ze swojego wygladu, a blisko 40% brak akceptacji dla swej sylwetki. Auto-
rzy (ibidem) — co wysoce niepokojace — odnotowali takze, ze az 72% dziewczat
z badanej proby deklarowalo zachowania typowe dla niektérych form zaburzen
odzywiania, takie jak: jedzenie w ukryciu, niemozno$¢ przerwania jedzenia,
doswiadczanie wstydu z powodu nadmiernego apetytu i przejadania sie oraz po-
trzebe niepohamowanego jedzenia w sytuacji intensywnych przezy¢ emocjonal-
nych. Blisko 60% badanych wéwczas dziewczat deklarowalo takze, ze w przesztosci
podejmowalo diety odchudzajace, a 11% z nich caly czas je stosuje. Dane empi-
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ryczne z 2011 [Wojtyla 2011] potwierdzaja te tendencje w populacji nastolatkow.
Odnotowano, ze 33% miodych ludzi w Polsce podejmuje proby zmniejszenia
masy ciala wykorzystujac do tego celu rozmaite, w tym drastyczne metody. Wie-
cej niz jedna czwarta adolescentéw deklaruje che¢ obnizenia masy swojego ciala,
z czego polowa zglasza nadmierng konsumpcje, 40% doswiadcza leku przed
otyloscia, 28% odczuwa jadlowstret i prawie co dziesiata prowokuje wymioty
[Woijtyta 2011].

Jednoczesnie badania wsréd oséb o niepelnej sprawnosci wskazujg, ze osoby
niepelnosprawne sensorycznie akceptujace swa niepelnosprawnosé¢, ujawniajq
adekwatna samoocene, w tym pozytywna ocene swego wygladu [Kirenko,
Korczyniski 2008], a osoby niedowidzace i niewidome maja wysoka samoocene
zwlaszcza w obszarze ciala (83 % komunikatéw ma charakter wzrokowy — przyp.
BZ) [Francois, Engelem, za: Majewski 2002, s. 64]. W badaniach Zofii Palak [2006]
dowiedziono, ze osoby niedowidzace posiadaja podobny obraz siebie jak widzace
i analogiczny poziom samoakceptacji.

Jednoczesnie mamy niewiele doniesien weryfikujacych epidemiologie zabu-
rzen laknienia oraz probleméw jedzeniowych w populacji 0s6b niepelnospraw-
nych. W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej (ID) pojawiaja sie one
dos¢ czesto. Szacuje sie [Gravestock 2000], ze od 2 do 35% 0s6b doroslych w tej
grupie jest otylych, a od 5 do 43% ma niedowage, jednak brak wnikliwszych da-
nych w tym zakresie. Najczesciej wskazuje sie na atypowe problemy jedzeniowe
w populacji 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, manifestujace sie w postaci
syndromu pica, ruminacji, selektywnego jedzenia, leku przed jedzeniem, psycho-
gennej utraty apetytu, wymiotow czy kompulsywnego objadania sie [Brownell,
Fairburn 1995].

Badania Kaley Roosen i wspélpracownikéw [2014] realizowane na prébie
0s6b z r6znymi rodzajami niepetlnosprawnosci fizycznej wykazaty, ze 13% oséb
byto otylych, 28% mialo nadwage, a 17% zbyt niska mase ciala. Ponadto okazalo
sie, ze prawie jedna czwarta badanej proby (23%) wykazywala symptomy jedze-
nia kompulsywnego, zas 63% deklarowalo, ze chce ,zrzuci¢” zbedne kilogramy.

Jednoczesnie niewiele oséb zdaje sobie sprawe, ze zaburzenia odzywiania sa
dos¢ czeste u 0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczng. Szczegdlnie kobiety z tej gru-
py sa narazone na ryzyko niekonstruktywnej psychologicznej adaptacjiiniezdro-
we praktyki kontroli masy ciata [Gross, Ireys, Kinsman 2000].

Zasadniczymi powodami, dla ktérych moze sie tak zdarzy¢, jest to, ze ich ciato
zazwyczaj wyglada i funkcjonuje inaczej niz u sprawnych oséb. Osoby niepelno-
sprawne dostrzegaja zatem, ze nie odpowiadaja standardom fizycznosci wyzna-
czanym przez kulture i oczekiwanym przez spoleczenstwo. Tak wiec zaburzenia
odzywiania w ich przypadku moga rozwijac si¢ jako sposéb kontroli wlasnego
ciala i/ lub narzedzie karania go za to, ze nie robi tego, co inni moga zrobi¢ z fatwo-
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Scig [Gross, Ireys, Kinsman 2000]. Doswiadczeniem os6b niepelnosprawnych sta-
nowigcym czynnik ryzyka dla rozwoju zaburzeh odzywiania jest takze fakt, iz
wiele z nich nie otrzymywalo wzmocnien dotyczacych ciala, jego sprawnosci czy
atrakcyjnosci w okresie dziecinstwa i dorastania, co moglo prowokowaé wstyd
i awersje wobec sfery physis. Takze spoleczne etykietowanie oséb niepetnospra-
wnych fizycznie wywolywac¢ moze przekonanie, ze cialo (nie sprawne w pelni)
nie zastuguje na te same prawa i troske, co cialo osoby zdrowej i atrakcyjnej. Poza
wymienionymi czynnikami ryzyka rozwijania zaburzen odzywiania u oséb nie-
pelnosprawnych wskaza¢ mozna takze przyjmowanie lekéw (np. wzmagajacych
laknienie), obiektywne ograniczenie aktywnosci czy tez wstyd przed aktywno-
Scig fizyczna.

Badania pokazuja ponadto [Gross, Ireys, Kinsman 2000], ze w populacji oséb
niepelnosprawnych fizycznie wystepuje znacznych odsetek ofiar molestowania
seksualnego. Jednocze$nie wiemy juz, iz zwigzek miedzy ekspresja zaburzen od-
zywiania a urazem na tle seksualnym jest empirycznie udokumentowany [por.
Izdebska 2009; Makara-Studzifiska, Zoga, Grzywa 2006; Kent, Waller 2000]. Zda-
niem Daniela Sorensena [2002] ludzie z niepelnosprawnoscia sa od 4 do 10 razy
bardziej narazeni na przemoc seksualng niz reszta spoleczenstwa, przez caly
okres ich zycia, a osoby niepelnosprawne w wyniku wypadkéw sa narazone na
wigksze ryzyko napasci po urazie, jakiego doswiadczyli. Jak sie czesto okazuje
(ibidem), sprawcy informuja osobe niepelnosprawna, ze to wlasnie jej niepelno-
sprawnosc jest przyczyna napasci, co uruchamia u oséb pokrzywdzonych niena-
wis¢ do siebie i pragnienie pozbycia sie tego ,defektu”. W tym sensie, twierdzi
D. Sorensen [2002], niepelnosprawnos$¢ stanowi gléwny czynnik ryzyka rozwoju
zaburzen odzywiania u tych oséb.

Model determinant zaburzen odzywiania w populacji osob
z niepelnosprawnoscia fizyczna

Czynniki ryzyka zaburzen odzywiania u oséb z niepelnosprawnoscig fi-
zyczna mozna uja¢ w modelu, jaki odnosi sie do 0séb w pelni sprawnych fizycz-
nie, precyzujac jedynie ich specyfike w interesujacej nas populacji (por. rys. 2.).
Analiza schematu pozwala twierdzi¢, ze niezaleznie od tego, czy mamy do czynie-
nia z osoba w pelni sprawng czy tez nie, pte¢ zeniska — jak juz wspomniano — jest
istotnym czynnikiem ryzyka dla rozwoju symptoméw nieprawidlowego stosun-
ku do jedzenia oraz ciala. By¢ moze niepelnosprawnosc¢ ograniczenie sprawnosci,
zwlaszcza ta widoczne, naruszajace wizerunek atrakcyjnosci kobiecego ciala, po-
teguje niebezpieczenstwo radzenia sobie w sytuacjach trudnych w sposéb nie-
konstruktywny (np. poprzez nieprawidlowe praktyki zywieniowe), czyniac te
grupe jeszcze bardziej podatng na zaburzenia odzywiania niz sprawne dziewcze-
ta w podobnym wieku. Watek ten wymagalby empirycznej weryfikacji.
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Rysunek 2. Czynniki ryzyka zaburzen faknienia u 0séb niepelnosprawnych

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie [Ziétkowska, Mroczkowska 2016].

Kolejnymi, normatywnym — skad inad — czynnikiem ryzyka dla rozwiniecia
zaburzen odzywiania sa zmiany okresu adolescencji; wsréd nich dominujq te,
ktére — po pierwsze — wigza sie z przeobrazaniem ciala oraz — po drugie —
zwigzane sg z procesem formowania tozsamosci. W przypadku oséb niepelno-
sprawnych ryzyko zaburzen odzywiania wzmacnia fakt uszkodzenia lub defor-
magji ciala oraz ,0sadzenie” swej tozsamosci w niepetnosprawnosci/ chorobie so-
matycznej, co blokowa¢ moze prawidlowy rozwoj, procesy adaptacyjne oraz
rozwijanie proaktywnych strategii radzenia sobie.

Tozsamos¢ rodziny, jej historia, kontynuacja wplywaja na formowanie tozsa-
mosci kolejnych pokolen. To wszystko co rozgrywa sie wewnatrz systemu nie po-
zostaje bez wplywu na funkcjonowanie jego czlonkéw. W przypadku rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym, historie rodzinng modyfikuje pojawienie sie
chorego dziecka lub ujawnienie symptoméw choroby po okresie prawidlowego
rozwoju. Jedna i druga sytuacja wyzwala niewatpliwie rodzinny stres, z ktérym
jej czlonkowie radza sobie w rozmaity — konstruktywny i niekonstruktywny —
sposob. W zwiazku z tym czynnikiem ryzyka dla ujawniania zaburzen odzywia-
nia u dziecka niepelnosprawnego moga by¢ takie wydarzenia, jak np. odejscie
jednego z rodzicéw, faworyzowanie zdrowego dziecka, przesadna opieka nad
dzieckiem niepelnosprawnym hamujaca rozwo6j jego autonomii.

Podobnie rzecz przedstawia sie z przedchorobowymi do$wiadczeniami i ce-
chami dziecka. W zaleznosci od jakos$ci sprawowanej opieki, rodzice i rodzefstwo
moga wspiera¢ w dziecku niepelnosprawnym poczucie sity, mocy, atrakcyjnosci
fizycznej i spolecznej, stwarzac kontekst do realizowania zadan i podejmowania
r6l spotecznych wynikajacych ze stadium rozwoju, badZ przeciwnie — np. depre-
cjonowac je. Okreslony kontekst rozwoju jest ,poligonem”, na ktérym dzieci
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mierza sie ze swoimi slaboSciami, rozpoznaja i rozwijaja zasoby. W wyniku tych
konfrontacji ksztaltujg i wzmacniaja cechy osobowosci oraz umiejetnosci spolecz-
ne. Niedostatek do§wiadczen, brak wsparcia w sytuacjach trudnych vs. wyrecza-
nie dzieci, nie daje im okazji do wgladu we wlasne zasoby skutkujac w efekcie po-
czuciem zaleznoéci od innych i deficytem kontroli.

Konkludujac, czynniki ryzyka zaburzen odzywiania, jak i zasoby przeciw-
dzialajace rozwinieciu tych celowych dazeni do kontrolowania masy, wymiaréw
i wygladu swego ciala, dotyczy¢é moga osoby niepelnosprawnej fizycznie takze
w takim sensie, iz niepelnosprawno$¢ modyfikuje podmiotowe funkcjonowanie
jednostki (soma, psyche) i jej relacje z otoczeniem (polis).

Pomoc i przeciwdzialanie

W przypadku osoby niepetlnosprawnej, zaburzenia odzywiania i negatywny
obraz ciala s3 wynikiem przyjmowania perspektywy innych oséb [Sorensen
2002]; bo np. jest od nich zalezna, musze podporzadkowac sie opiekunom),
kosztem wlasnych odczué i pragniefy; czesciej wiec do$wiadcza poczucia, iz po-
winna odczuwaé wdziecznosé, submisyjnosé niz niezaleznos¢ i niezgode na to,
jak funkcjonuja wobec niej jej najblizsi. W rezultacie owo autoagresywne zabu-
rzenie moze sta¢ si¢ forma ekspresji zlosci, samostanowienia, kontroli itp., tak
z reszta, jak u wielu sprawnych fizycznie pacjentéw cierpigcych na zaburzenia
odzywiania.

W przypadku oséb z doswiadczeniem przemocy seksualnej konfrontowanie
sie ze sprawami ciala wydaje sie jeszcze bardziej obciazajace niz u pozostalych
0s6b ujawniajacych problematyczne zachowania jedzeniowe. Leczenie wymaga
zatem glebokiej zmiany ustosunkowania do wiasnej choroby/ niepelnosprawno-
§ci. Aby pomoc osobie niepetnosprawnej w radzeniu sobie z zaburzeniami odzy-
wiania, jej bliscy powinni by¢ szczegdlnie uwrazliwieni na specyficzne potrzeby
iuczucia chorego [Sorensen 2002]. D. Sorensen postuluje, aby unika¢ negatywnych
uwag dotyczacych rozmiaru ciala, ksztaltu i niepelnosprawnosci, co nie oznacza,
ze W procesie terapii obszary te nie stang sie w przyszlosci przedmiotem pracy.
Zdaniem autora rodzina i profesjonali$ci powinni najpierw koncentrowac sie na
umozliwianiu i akceptowaniu wyrazania ztosci, wstydu i smutku przez osobg nie-
pelnosprawna cierpigcg na zaburzenia odzywiania oraz indukowac¢ przekonanie,
ze jej uczucia i emocje sa tak wazne i zasadne, jak kazdego innego czlowieka.

Praca z osobami ujawniajgcymi symptomy zaburzen w sferze odzywiania
powinna mie¢ charakter interdyscyplinarny. Na etapie diagnozy problemy te
moze jako pierwszy dostrzec lekarz rodzinny, pedagog czy psycholog szkolny,
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rehabilitant, lekarz specjalista, ktéry prowadzi pacjenta cierpiacego na przewlekla
dolegliwo$¢ somatyczng czy niepelnosprawnosé. W dalszej perspektywie
wspolpraca terapeuty, lekarza, w tym czesto psychiatry i dietetyka wydaje sie
nieodzowna dla skutecznego radzenia sobie z problemem. Podstawowe obszary
diagnozy ujeto na rysunku 3.

Powody zgloszenia:

Co i kogo zaniepokoito — objaw/symptom?
Moment zgloszenia - dlaczego wtasnie teraz? Ko zdecydowat o wizycie?

v

Wokoét jedzenia:

Jaki byt dotychczasowy sposéb odzywiania sie; Co sie zmienito? Kiedy to sie stato?
Czy mozemy to wigzac z jaka$ konkretna historia/ wydarzeniem? Jak aktualnie
odzywiania si¢ pacjent? Czy ma awersje do jedzenia? Czy odczuwa gtod?

A\ 4

Wokét masy ciata i obrazu ciata:

Jaka jest obecna masa ciata? Jaka byta przed pojawieniem si¢ probleméw
z jedzeniem? lle chory chciatby wazy¢? Czy pojawiaja sie wahania masy ciata?
Co mysli o sobie i swoim wygladzie?

A4

Wokot rodziny i rowiesnikow:
—»| Jak spostrzega swoje relacje z rodziacami i rodzenstwem? Czy ma przyjaciot?
Jak spedza czas? Czym sie zajmuje? Co sprawia mu przyjemno$¢?

Wokot dlegliwosci somatycznych:

Czy uskarza sie na dolegliwosci somatyczne, np. biegunki, zaparcia, uczucie zimna,
sucho$¢ skory, wzmozone pragnienie, meczliwo$¢, nudnosci wzdecia itp.

v

Wokét niepetnosprawnosci/ choroby:

v

Jak radzi sobie z niepetnosprawnoscia? Jaki jest obraz choroby/
niepetnosprawnosci? Co utrudnia akceptacje choroby/ niepetnosprawnosci?

Wokot sylwetki psychologicznej:
> Profil cech psychologicznych, struktura osobowosci

Rysunek 3. Podstawowe obszary diagnozy

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Nie nalezy tez zapominaé o zapobieganiu zaburzeniom odzywiania w popu-
lacji 0s6b z niepelnosprawnoscia (por. tab. 2), tym bardziej, iz nadal w wielu przy-
padkach leczenie jest dlugotrwate, a problem ma charakter nawracajacy, skrajnie
— chroniczny. Ponadto szereg wtérnych symptoméw zaburzeh odzywiania moze
by¢ nieodwracalnych lub opornych na normowanie.

Wspdlczesny model profilaktyki zdrowotnej oparty na promocji zdrowia
stuzy wskazywaniu przyczyn nieprawidlowosci i uzyskaniu czy wzmacnianiu
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mozliwosci ich kontroli. Istotne jest jednak to, aby wszelkie dzialania realizowane
w ramach dzialan prewencyjnych mialy charakter systemowy, obejmowaty
swych zasiegiem nie tylko beneficjentow, ale takze ich blizsze i dalsze otoczenie,
takze wpisane w dzialalno$¢ instytucji m.in. edukacyjnych i wychowawczych,
z ktérymi na co dzien beneficjanci sa zwiazani.

Tabela 2. Wskazéwki dotyczace dzialan profilaktycznych w obszarze zaburzen odzywiania
w populacji 0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczna

Poziom Cel i obszary

Wspieranie wzorcéw zycia, ktére zasadzaja sie na kontrolowaniu swego zdro-
wia, m.in. w oparciu o racjonalng diete i rekreacje stosowng do mozliwosci kon-
dycyjnych i zdrowotnych jednostki.

Profilaktyka
wczesna

Edukacja odbiorcéw w zakresie proceséw rozwojowych okresu adolescencji
(dostarczenie informacji beneficjentom i odbiorcom na temat m.in. normatyw-
nego przyrostu masy ciata, zachwiania samooceny, potrzeby autonomii), wyjas-
Profilaktyka nienie i udokumentowanie mechanizméw funkcjonowania reklamy wizualnej,
pierwszorzedowa | trenowanie konstruktywnych strategii radzenia sobie z emocjami, umiejetnosci
komunikacyjnych itp., identyfikowanie sposobu/poziomu adaptacji do nie-
pelnosprawnoéci i praca nad formowaniem konstruktywnego obrazu choroby,
niepelnosprawnosci skutkujacym przystosowaniem.

Dostarczanie odbiorcom wiedzy na temat niedozywienia i przezywienia, kon-
sekwengji otylosci i niedowagi, zaburzen odzywiania; uruchamianie motywacji
do zweryfikowania stylu zycia i wspieranie zmiany w realizowaniu tej decyzji;
Profilaktyka pomoc w przezwyciezaniu trudnosci podczas radzenia sobie z problemami,
drugorzedowa motywowanie najblizszego otoczenia beneficjentéw do zmiany swego sposobu
odzywiania, spedzania czasu wolnego i podejsécia do zagadnien zwiazanych ze
zdrowiem oraz cialem itp.; identyfikowanie stosunku beneficjentéow do nie-
pelnosprawnosci/ choroby i praca nad jej akceptacja.

Powstrzymanie powiklan wynikajacych z otylosci, niedowagi, niedozywienia,
przezywienia beneficjentéw; wspieranie w monitorowaniu stanu swego zdro-
wia i normowaniu nawykéw zywieniowych oraz radzeniu sobie z codziennymi
trudno$ciami; udzielenie pomocy beneficjentom w konstruowaniu pozytywnej,
adekwatnej samooceny i wspieranie tego procesu; towarzyszenie beneficjen-
tom w powrocie do zdrowia i codziennego funkcjonowania; podtrzymywanie
adaptacji do niepelnosprawnosci.

Profilaktyka
trzeciorzedowa

Zrédto: Opracowanie wiasne.

Podstawa konstruowania planu dzialan prewencyjnych jest diagnoza populacji
i jej otoczenia. Z jednej strony ma ona charakter dos¢ uniwersalny, jak chodzi
o rozpoznanie potrzeb réznego rodzaju odbiorcéw, z drugiej — specyficzny, uw-
zgledniajacy specjalne wymagania oséb, do ktérych jest adresowana. Stad tez
dzialania orientacyjne realizowane zaréwno wsréd oséb sprawnych, jak i nie-
pelnosprawnych przebiegaja czy przebiega¢ powinny wedle podobnych zasad,
na bazie podobnych narzedzi diagnostycznych.
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Jak wskazuje Karolina Appelt i wspélpracownicy [2010] projektowanie dla
okreslonej grupy beneficjentéw nie r6zni sie istotnie od projektowania dla innej,
z czego wynika, iz zwlaszcza na wezesnych poziomach dziatan profilaktycznych
projekty profilaktyczne adresowane do konkretnego odbiorcy nie majg okreslo-
nej specyfiki; a zatem czynnosci, procesy, mechanizm projektowania sa niezalez-
ne od tego, na jakiej tresci badZ problemie koncentruje sie projektujacy. Wazne
jest tym samym, aby wszystkie osoby objete programem profilaktycznym — nieza-
leznie od ich poziomu sprawnosci fizycznej — wyposazy¢ w niezbedng wiedze
oraz umiejetnosci pomocne w radzeniu sobie z trudnosciami, inicjowac dziatania
liderskie tak, aby zmiany mialy trwatly charakter i szanse kontynuacji.

Podsumowujac, problematyka zaburzen odzywiania w populacji oséb z nie-
pelnosprawnoscig fizyczna/ choroba somatyczng wymaga z pewnoscia badan
naukowych na temat sposobu odzywiania, stylu zycia, spostrzegania ciala i atra-
kcyjnosci fizycznej, relacji spolecznych, orientacji przyszlosciowej itp. Istotne
jest ponadto opracowanie wytycznych w zakresie BMI i norm kalorycznych dla
0s0b z ograniczong sprawnoscia fizyczng [Roosen 2014]. Przede wszystkim jed-
nak warto obja¢ profilaktyka zaburzeh odzywiania beneficjentéw z réznymi for-
mami niepelnosprawnosci.
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W niniejszym artykule przedstawiono podstawowe informacje na temat zespolu Tourette’a, jego
objawow i konsekwengji dla funkcjonowania dziecka ze wspomnianym zespolem. Podstawy
teoretyczne artykulu wzbogacono diagnoza i analiza indywidualnego przypadku chiopca z ze-
spolem Tourrete’a.

Stowa kluczowe: zesp6t Tourette’a, niedostosowanie spoleczne, diagnoza

Maladjustment functioning of the minor with Tourette Syndrome.
Case analysis

This article will provide the overview of Tourette Syndrome, its symptoms and impact on the
functioning of a child. The theoretical basis of the article will be exemplified by a case study -
diagnosis and analysis - of a boy with Tourette Syndrome.

Keywords: Tourette Syndrome, social maladjustment, diagnossis

Wprowadzenie

Wiele zaburzen neurologicznych wplywa niekorzystnie na funkcjonowanie
dziecii mlodziezy. Przykladem, do ktérego odwoluje sie w niniejszym opracowa-
niu, sg dzieci z tzw. pelnym zespotem objawéw okreslanych: choroba tikow, syn-
dromem Gilles de la Tourette’a lub zespotlem Tourette’a. Choroba ta jest przy-
czyna wyraznego zaburzenia funkcjonowania i znacznie narusza, a nawet
uposledza zycie czlowieka we wszystkich obszarach aktywnosci rodzinnej, szkol-
nej, interpersonalnej i zawodowej u 0séb dorostych [za: Czapiga 2013, s. 394].

Takie przejawy zaburzenia wpisywac sie moga w cechy charakterystyczne dla
zaburzen zachowania. Ich przejawy wedlug E.M. Bowers'a to:

1) niezdolno$¢ uczenia sie, ktéra nie moze by¢ wyjasniona czynnikami intelek-
tualnymi i defektami w zakresie funkcjonowania zmysléw lub chorobami;
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2) niezdolnoé¢ nawigzywania lub podtrzymywania zadowalajacych interperso-
nalnych zwigzkéw z réwiesnikami lub nauczycielami;

3) nieodpowiednich sposobéw zachowan lub emocji w sytuacjach normalnych;

4) stalego lub dominujacego poczucia niezadowolenia lub depresji;

5) tendencji do ujawniania fizycznych symptomoéw agresji lub strachu w sytu-

acjach szkolnych i kontaktach personalnych [za: Urban, Stanik 2008, s. 141].

W przypadku dziecka z zespotem tikow wyzej wymienione symptomy ujaw-
niajg sie w jego zachowaniu, ale nalezy podkresli¢, iz powodowane sg zmianami
neurologicznymi znamiennymi dla zespotu Tourtette’a. Mozna zalozy¢, Ze z bra-
ku wlasciwej wiedzy o przyczynach, symptomatologii oraz skutkach w funkcjo-
nowaniu bio-psycho-spotecznym oséb ze wspomnianym zaburzeniem, latwo jest
,naznaczy¢” dziecko nazywajac je zdemoralizowanym lub niedostosowanym
spolecznie. Za najczesciej przytaczane przejawy demoralizacji wymienia sie:

— naruszanie zasad wspoélzycia spolecznego,

— popelnienie czynu zabronionego,

— systematyczne uchylanie sie od obowigzku szkolnego lub ksztalcenia zawodo-
wego,

— uzywanie alkoholu lub innych srodkéw w celu wprowadzenia sie w stan odu-
rzenia; -uprawianie nierzadu,

— udzial w grupach przestepczych'.

Wobec nieletnich wykazujacych w swoim zachowaniu znamiona demoraliza-
¢ji sady rodzinne orzekaja o zastosowaniu srodkéw wychowawczych, positkujac
sie warunkami okredlonymi przepisami art. 6 pkt 9 ustawy o postepowaniu
w sprawach nieletnich?.

W niniejszym opracowaniu pragne przyblizy¢ problem chlopca z zespolem
Tourette’a, ktéry w mojej ocenie ciggle jest niedostatecznie nagtasniany. Swiad-
czy o tym tez zachowawcza literatura w Polsce dotyczaca istoty zaburzenia, a tak-
ze pracy terapeutycznej z dzie¢mi ze wspomnianym zespolem. Brak rzetelnej
wiedzy na ten temat moze skutkowa¢ nieodpowiednim postepowaniem i posta-
wami wobec dzieci i mlodziezy, u ktérych to zaburzenie wystepuje.

Etiologia zespotu Gilles de la Tourette’a

Przyjmuje sie, ze zesp6l Tourette’a wystepuje u okolo 5 przypadkéw na
10 000 os6b [Roberson, Baron-Cohen 2001, s. 27]. Zdaniem Frieghoff i Chase zespot

b Art.481 ustawy z dnia 26 pazdziernika 1982 r. o postepowaniu w sprawach nieletnich (tekst jedn.:

Dz. U. z2010 r. Nr 35, poz. 228).
Art. 481 ustawy z dnia 26 pazdziernika 1982 r. o postepowaniu w sprawach nieletnich (tekst jedn.:
Dz. U. z 2010 r. Nr 33, poz. 178).
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Tourette’a pojawia sie przecietnie w wieku okoto 7 lat [za: Kendall 2004, s. 18]. Tiki
wystepuja trzykrotnie czesciej u chlopcéw niz u dziewczat. Dotycza gléwnie mie-
éni twarzy — mrugania, zaciskania lub rozwierania powiek, poruszania skrzy-
detkami nosa, unoszenia brwi lub marszczenia skéry czola, wykrzywiania ust.
Objawy te rzadziej wystepuja w obrebie miesni szyi (skrecanie glowy na boki, po-
chylanie jej do przodu) lub mieéni tutowia i koficzyn gérnych (unoszenie ramion,
skrecanie konczyny i tulowia w bok, zaciskanie dloni w pies¢ lub rozwieranie pal-
cow [Popielarska 1981, s. 87]. Tiki moga wystepowac¢ jednoczesnie albo w r6znych
momentach, moga wystepowac codziennie lub okresowo, charakter, czestotli-
wosc i nasilenie tikow moze zmieniaé sie w czasie [Kendall 2004, s. 184]. Zdaniem
Leckman i in. w wieku okoto 10 lat wiekszos¢ dzieci rozpoznaje sygnaly lub pra-
gnienia pojawiajace sie przed wystgpieniem tiku [za: Kendall 2004, s. 184]. Mozna
jednak przypuszczaé, ze w ogdlnej populacji 0séb z tym zespolem jest znacznie
wiecej, ale symptomy maja mniejsze nasilenie, dlatego, nigdy nie byly poddane
diagnozie [Czapiga 2013, s. 389].

W etiopatogenezie zespolu wyréznia sie trzy grupy przyczyn: genetyczne
(wskazuje sie na dziedziczenie autosomalne dominujace), neurochemiczne (hipotezy
biochemiczne, w ktérych zaklada sie zaburzenia w zakresie neuroprzekaznikow —
szczegOblnie dopaminy, serotoniny i noradrenaliny, s3 wyraznie eksponowane
przez klinicystéw; w ich opiniach u 0séb z syndromem Toutertte’a zaburzenia
w zakresie neuroprzekaznikéw to nadwrazliwosé¢ receptoréw dopaminowych
oraz obnizone dzialanie serotoniny i noradrenaliny), spowodowane zaburzeniami
centralnego uktadu nerwowego (zaliczono tutaj nieprawidtowosci w obszarach méz-
gu odpowiedzialnych za motoryke; tiki sa spowodowane dysfunkcjg w okolicach
korowych i podkorowych, w zwojach podstawy i w korze przedniej. Niewiele jest
jednak badan na ten temat [za: Czapiga 2013, s. 391].

Symptomatologia zaburzenia

Zespot Tourette’a czesto wystepuje w polaczeniu z innymi zaburzeniami, np.
ADHD, zaburzeniami obsesyjno-kompulsywnymi, lekami, depresja lub trudno-
$ciami w nauce. Przykladowo 60% os6b dotknietych tym zespolem ma tez ADHD,
przy zaledwie 7% pacjentow ADHD dotknietych tikami [Kutscher i in. 2007,
s. 179].

U dzieci z zespolem Gilles de la Tourette’a wystepuja ztozone tiki motoryczne
oraz jeden lub kilka tikow wokalnych, ktére moga sie ujawnia¢ od wieku przed-
szkolnego do okolo 15 roku zycia.
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Tabela 1. Podzial tikow w zespole Tourette’a ze wzgledu na przejawy.

Proste tiki motoryczne

uporczywe mruganie,

potrzasanie glowa,

napigciowe ruchy ramion, dioni, jezyka,
grymasy twarzy,

zaciskanie piesci,

otwieranie ust,

ruchy przypominajgce potakiwanie lub zaprzeczanie.

Ztozone tiki ruchowe

- dotykanie,

podskakiwanie,
uderzanie,

obwachiwanie.

Proste tiki wokalne

pomruki,
chrzakanie,
jeki,
czkawke.

Z1ozone tiki motoryczne
i wokalne

echopraksje (przymusowe nasladowanie ruchéw, gestéw wykonywa-
nych przez inne osoby),

echolalia (mimowolne powtarzanie zaslyszanych glosek, sylab, siow,
zdan),

palilalie (automatyczne powtarzanie wlasnych, wypowiadanych przez
siebie glosek, sylab, stow, zdan, nawet fraz).

Inne tiki ztozone

kopropraksja (mimowolne wykonywanie obscenicznych gestéw i czyn-
nosci)

koprolalia (przymusowe wypowiadanie wulgarnych sléw), ktore wyste-
puja u okoto 10-30% chorych

Opracowanie wlasne na podstawie: [Czapiga 2013], Dziecko z zespolem Tourette’a [w:] B. Cytowska,
B. Winczura, A. Stawarski (red.), Dzieci chore, niepetnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju, Oficyna Wy-
dawnicza ,Impuls”, Krakéw, s. 392.

Wedlug Klasyfikacji Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego DSM,
kryteria diagnostyczne, bedace podstawa rozpoznania u dziecka zespotu Touret-

te’a, sa nastepujace:

— wystepowanie wielorakich tikéw ruchowych, jak i pojedynczych lub mnogich
tikow wokalnych przez pewien czas trwania choroby, ale niekoniecznie wyste-

pujacych jednoczesnie;

— tiki pojawiaja sie wiele razy dziennie, prawie kazdego dnia, okresowo przez
ponad rok, a w tym czasie nie bylo remisji dtuzszej niz 3 kolejne miesigce;

— zaburzenie powoduje znaczne dolegliwosci lub znaczace pogorszenie sie funk-
cjonowania w dziedzinie spolecznej, zawodowej lub w innym waznym obsza-

rze funkcjonowania;

— poczatek przed 18 rokiem zycia;
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— zaburzenie nie jest bezposrednim fizjologicznym skutkiem zazywania sub-
stancji psychoaktywnych (np. stymulatoréw) lub wynikiem ogdélnego stanu
zdrowia, np. chorobg Huntingtona lub wirusowym zapaleniem moézgu
[DSM-IV TR 2000, s. 114, por. Kendall 2004; Czapiga 2013].

W spetnieniu kryteriow DSM-1V, jednostka musi ujawniaé¢ symptomy przy-
najmniej przez rok i musza one by¢ przyczyna niepokoju lub pewnego uposle-
dzenia funkcjonowania, ujawniajace sie przed 18 rokiem zycia [Selingman i in.
2003, s. 373].

W Klasyfikacji ICD - 10 — F95.2 zespdl tikow gltosowych i ruchowych (zespét
Gillesa de la Tourette’a) weryfikuje sie wedlug:

a) licznych tikéw ruchowych oraz jednego lub wiecej tikow gtosowych wyste-
pujacych w jakim$ czasie w okresie trwania zaburzenia, lecz niekoniecznie
jednoczesnie;

b) tiki wystepuja wiele razy w ciagu dnia, niemal kazdego dnia, dtuzej niz rok,
bez remisji trwajacej w danym roku diuzej niz dwa miesiace;

c) poczatek przed 18 rokiem zycia [za: Kendall 2004, s. 185].

Stokes i in. wskazuja, ze dzieci z zespolem Tourette’a majg trudnosci z ucze-
niem sie odpowiednich do ich wieku umiejetnosci spolecznych [Kendall s. 184].
Milody czlowiek z zespolem Tourette’a moze szybko traci¢ cierpliwos¢, zbyt
gwaltownie reagowa¢, zachowywac sie zbyt impulsywnie oraz odnosi¢ sie nie-
chetnie do 0s6b majacych nad nim wtadze. W szkole moze mie¢ problemy z orga-
nizacja pracy, spokojng zabawg i naukg, odzywaniem si¢ w odpowiednim mo-
mencie. Zdarza sie, ze czesto gubi wazne materialy, ksigzki i inne niezbedne
przybory, a takze angazuje sie w niebezpieczne czynnosci bez zastanowienia sie
nad konsekwencjami [O’regan 2005, s. 80-81].

Znamienne dla rodzin z dzie¢mi z chorobg tikéw sg problemy z dyscypling —
jak podaja ,zbyt silnie reagujacy” i ,wybuchowy” — to typowe okreélenia stosowa-
ne przez rodzicéw odnosnie do swoich dzieci. Jesli chodzi o problemy w zacho-
waniu i emocjonalne, ktére sg czestymi komplikacjami przy zespole Tourette’a,
czesto wystepuja impulsywne, rozhamowane i niedojrzale zachowania oraz
kompulsywne dotykanie i pociaganie nosem [Kendall 2004, s. 184].

Rokowanie jest na ogét pomyslne. U wigkszosci dzieci, szczegdlnie tych miod-
szych, tiki ustepuja samoistnie i nawracaja jedynie w stanach napie¢ emocjonal-
nych. W niektérych przypadkach, przy niekorzystnych ukladach rodzinnych
i zmniejszonej odpornoéci dziecka na sytuacje trudne, tiki maja tendencje do
utrwalania sie [Popielarska 1981, s. 88].
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Analiza indywidualnego przypadku?

Opis sytuacji rodzinnej i szkolnej badanego

Tomasz od urodzenia wychowuje si¢ w srodowisku rodziny pelnej. Uczgsz-
czal od trzech lat do przedszkola, gdzie realizowatl tez klase ,0”. W roku 2005
zdiagnozowano u niego Zesp6l Gillesa de la Tourette’a. Jego funkcjonowanie
bio-psycho-spoleczne w szkole podstawowej i gimnazjum naznaczone bylo spe-
cyfikg objawéw choroby. Obecnie jest uczniem I klasy zasadniczej szkoly zawo-
dowej. Ze wzgledu na opuszczanie zaje¢ szkolnych i nie zrealizowanie praktyk
(odmoéwil podania powodu), nie otrzyma promocji do klasy II. Po wakacjach pla-
nuje ponowne podjecie nauki w szkole zawodowe;j.

W ocenie ojca Tomasza zachowania problemowe z synem pojawily sie na
poczatku nauki w gimnazjum, a nasilily sie w klasie III. Chtopak popadl w nieod-
powiednie towarzystwo, dokonywal kradziezy pieniedzy z domu. Z uzyskanych
informacji wynika, iz rodzice nieletniego prezentowali odmienne zdanie w sposo-
bie wychowywania syna, stad tez dochodzilo migdzy nimi do konfliktéw. W oce-
nie ojca sytuacja normuje sig, gdy jest przez niego kontrolowany i wychowywany
wedlug jego zasad. Ojciec badanego chlopca prezentuje tez stanowisko odizolo-
wania syna od grupy réwiesniczej, ktéra ma na niego duzy wplyw i umieszczenia
nieletniego w mlodziezowym osrodku wychowawczym, aby jego zachowanie
uleglo poprawie.

Najwazniejsze informacje o chlopcu wynikajace z analizy akt sprawy

— Problemy z funkcjonowaniem diagnozowanego zaczely si¢ w gimnazjum —
sprawial problemy natury wychowawczej: wagarowal, prezentowatl postawe
buntownicza, razem z innymi kolegami dzialal na szkode swojego ojca, doko-
nujac kradziezy.

— Wobec powyzszych faktéw toczylo sie postepowanie sadowe i w roku 2012.
Sad wydal postanowienie o zastosowaniu wobec Tomasza nadzoru kuratora.

— W toku trwania nadzoru chlopiec wywiazywal sie¢ nalezycie z nalozonych obo-
wigzkoéw, stad w 2013 r. kurator sprawujacy nadzér wystosowal wniosek
o uchylenie srodka wychowawczego — nadzoru kuratora sadowego.

S w artykule przyblizam analiz¢ indywidualnego przypadku nieletniego z Zespolem Tourette’a.
Analiza powstala na podstawie diagnozy badan wlasnych w OZSS (dawniej: RODK), ktéra na po-
trzeby artykulu przedstawiam anonimowo (ze zmiang danych osobowych) i za uzyskana zgoda
kierownika OZSS. Informacje pozyskano za pomoca wywiadu z badanym chlopcem i jego ojcem
oraz analizy akt sgdowych i udostepnionej przez rodzica dokumentacji.
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— W kolejnych latach nieletni zaczat dokonywac kradziezy, nie stuchal rodzicow,
nie wracal na noc, wagarowal. W styczniu 2016 r. postanowieniem Sadu
wszczeto postepowanie wobec Tomasza celem ustalenia czy wykazuje on
przejawy demoralizacji oraz czy zachodzi potrzeba zastosowania wobec niego
srodkéw wychowawczych.

Diagnoza pedagogiczna

Z zebranego wywiadu od ojca nieletniego, wynika, ze Tomasz urodzil sie
silami natury z ciazy przebiegajacej prawidlowo. W wieku przedszkolnym kilka-
krotnie byl hospitalizowany z powodu nawracajacych infekcji drég oddecho-
wych. W 2005 r. rozpoznano u niego Zespot Gillesa de la Tourette’a, charaktery-
zujacego sie tikami oraz zaburzeniami zachowania. Diagnozowany chlopiec byl
ijest objety wylacznie opiekg lekarza neurologa. Od roku 2015 napady tikowe sg
w okresie remisji — z tego tez powodu od ponad roku odstawiono zazywanie le-
kéw. Nieletni obecnie czuje sie lepiej, poréwnujac swdj stan zdrowia do funkcjo-
nowania w szkole podstawowej i gimnazjum. Jak wynika z przeprowadzonych
badan, Tomasz nie jest objety systematyczng terapiag psychologiczno-pedago-
giczna wynikajaca ze specyfiki choroby i jej objawdéw. Objety byl nauczaniem
indywidualnym jedynie w szkole podstawowej i gimnazjum — posiada orzecze-
nia wydane w tej sprawie od 2006 do 2015 roku. Nie kontynuowano indywidual-
nego trybu nauki w szkole ponadgimnazjalnej, co skutkowalo powaznymi trud-
noéciami adaptacyjnymi.

Diagnozowany chlopiec w kontakcie poczatkowo byl nieufny i nastawiony
obronnie. Stopniowo kontakt byt lepszy. W trakcie badah potwierdzit, iz dokony-
wal kradziezy domowych oraz kradziezy sklepowej. Tomasz urazowo wspomina
funkcjonowanie w grupie réwiesniczej w szkole podstawowej i gimnazjum — byl
stygmatyzowany przez réwiesnikow ze wzgledu na objawy choroby. Czut sie
przez to osamotniony, nie czul tez wsparcia od strony nauczycieli. Z zebranego
materialu wynika tez, iz prawdopodobnie funkcjonowanie nieletniego naznaczo-
ne bylo specyfika i przebiegiem choroby. Sytuacje braku akceptacji przez réwies-
nikow mogly powodowaé, ze prawdopodobnie dokonywat kradziezy z checi
przypodobania sie¢ nowo poznanym kolegom i checi zyskania ich akceptacji.

Chlopiec ma problemy dydaktyczne i emocjonalne charakterystyczne dla
osoby funkcjonujacej na poziomie znacznie nizszym niz przecietny, z zespoltem
Tourette’a. Silnie odczuwa swoja ,innos$¢” i brak akceptacji w kazdym srodowisku
— domowym, szkolnym i réwie$niczym. Jego rozwoj przebiega w sposdb sponta-
niczny, bez nalezytego ukierunkowania wychowawczego. Wobec trudnosci w re-
lacjach spotecznych — zaréwno w srodowisku domowym, jak i réwiesniczym —
czuje sie calkowicie bezradny, cechuje go brak umiejetnosci konstruktywnego
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i spolecznie akceptowanego sposobu radzenia sobie z sytuacyjnym napieciem
psychicznym. Nie rozwinela sie u niego umiejetnos¢ wewnetrznej kontroli zacho-
wania, refleksji i zmiany swoich postaw pod wplywem negatywnych doswiad-
czen.

W trakcie badafi Tomasz wyrazal obawy dotyczace ewentualnego umieszcze-
nia go w oérodku. Nieletni podat takze, ze nie byl wpuszczany na noc do domu
przez rodzicéw, gdy nie wrocil na czas lub byl pod wplywem alkoholu. Spat na
korytarzu, nie wiedzac gdzie moze spedzi¢ noc. W trakcie badan ujawnit poczucie
zawodu i bezradnoéci odnoénie do takiego traktowania przez rodzicéw, z tego tez
powodu uciekat z domu.

Przyczyn wadliwego funkcjonowania Tomka nalezy szuka¢ w podlozu choroby,
zmianach zachodzacych w funkcjonowaniu bio-psycho-spotecznym zwigzanych
z okresem jego dojrzewania, ale takze z nieprawidlowym procesem socjalizacji
z uwagi na brak prawidlowego treningu wychowawczego, adekwatnego do po-
trzeb i mozliwosci dziecka o zaburzonym rozwoju z Zespolem Tourette’a. Rodzi-
ce nieletniego przez swojg niewydolno$¢ wychowawcza od lat poteguja urazy
u nieletniego, destabilizuja jego funkcjonowanie emocjonalne i ujawniaja wobec
niego wrogie postawy. Srodowisko rodzinne nie stymuluje wlasciwie chlopca,
a nieadekwatne i niekonsekwentne dzialania wychowawcze nie sprzyjaja pra-
widlowemu rozwojowi Tomka.

Whnioski wynikajace z diagnozy

Tomasz jest chifopcem o nieprawidlowym rozwoju psychicznym wskutek
schorzenia neurologicznego, ktére zaburza jego rozwdj intelektualny i emocjo-
nalno-spoteczny. Ma liczne deficyty i dysharmonie rozwojowe, ktére obnizajq
jego wydolnos¢ intelektualna. Jest chtopcem wrazliwym, silnie znerwicowanym,
lekowym, zahamowanym, nieufnym w stosunku do 0séb dorostych, pesymisty-
cznie nastawionym do swojej przyszlosci. Ma zachwiane poczucie bezpiecze-
stwa, akceptacji i stabilizacji zyciowe;j.

Przejawia on zaburzenia emocjonalne i zachowania, ktére noszg znamiona
demoralizacji, jednak odczytac¢ je nalezy jako wskazniki powaznych trudnosci
adaptacyjnych, wynikajacych z braku adekwatnego, konsekwentnego treningu
wychowawczego. Symptomy demoralizacji, pod postacia braku realizowania
obowigzku szkolnego, nasilenia zachowan opozycyjno-buntowniczych, wymy-
kania sie spod kontroli rodzicielskiej wiaza sie ewidentnie z bledami wychowaw-
czymi srodowiska rodzinnego i braku adekwatnego do mozliwosci rozwojowych
chlopca treningu w zakresie socjalizacji i sposobéw radzenia sobie z trudnos$ciami
wynikajacymi z choroby na kolejnych etapach rozwojowych.
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Przy zwiekszonym zaangazowaniu rodzicow w opieke nad Tomaszem wi-
doczna jest znaczna poprawa jego funkcjonowania i nie zachodzi bezwzgledna
potrzeba stosowania oddzialywan o charakterze resocjalizacyjnym. Wskazane
jest natomiast objecie nieletniego nadzorem kuratora sadowego oraz opieka psy-
chiatryczng i psychologiczng. Rodzice chiopca powinni uzyskaé fachowa pomoc
w zakresie wychowania i radzenia sobie z dzieckiem o zaburzonym rozwoju z ze-
spolem Tourette’a.

Konkluzja ogdlna

Przedstawione zalozenia teoretyczne, a przede wszystkim analiza indywidual-
nego przypadku, odnosza sie do zapisanego tytutu Nie-do-stosowane funkcjonowanie
nieletniego z Zespotem Tourete’a. Analiza przypadku. Zapis pojecia ,niedostosowany”
czy prowokacyjnie zapisanego slowa ,nie-do-stosowany” zostal poczyniony celo-
wo. Jakkolwiek by nie przyjaé zapisu tego stowa, to w ogélnej ocenie dziecko z ze-
spolem Tourette’a spelnia sze$¢ kryteriéw niedostosowania okreslonych przez
J. Konopnickiego [1971]:

1. ,Dziecko niedostosowane nie dziala w swoim najlepszym interesie. Motywa-
cja jego zachowan jest nierealistyczna.

2. Swoim dzialaniem stwarza sobie wiele klopotéw, przy czym dzialanie to jest
wynikiem frustracji powstalej z powodu niemoznosci samodzielnego roz-
wigzywania probleméw.

3. Reakgje dziecka niedostosowanego sa skomplikowane, tzn. nie mozna ich
przewidzie¢ i na ogo6l sa one nieproporcjonalne do bodzcéw. Z tego powodu
jest niesprawiedliwe oceniane przez nauczycieli.

4. Dziecko takie nie odnosi sukceséw.

o

Brakowi sukcesu towarzyszy zle samopoczucie dziecka.
6. Dziecko niedostosowane czuje sie nieszczesliwe”.

Losy mlodego czlowieka warunkowane byly nie stosowaniem wobec niego za-
lecen wynikajacych ze specyfiki wystepujacego zaburzenia, niz czynnikami
wywolujacymi u niego formy niedostosowania. Skutkowalo to pojawiajaca sie spi-
ralg zachowan ze znamionami poglebiajacej sie demoralizacji. Uaktywnione po-
stepowanie na przestrzeni lat wobec chiopca uwypukla i obnaza niecelowos¢ sto-
sowanych dzialan. W mojej ocenie kluczowa role odegrala tutaj niedostateczna
wiedza na temat probleméw z jakimi borykaja sie dzieci i mlodziez z r6znymi za-
burzeniami neurologicznymi, w tym z zespolem Tourete’a. Dokonana diagnoza
indywidualnego przypadku uzmystawia istote wlasciwego prowadzenia dziecka
z zespolem Tourette’a przez rodzicow, odpowiedniego leczenia farmakologiczne-
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go oraz terapii psychologicznej. W literaturze przedmiotu podaje sie, ze leczenie
farmakologiczne w przypadku 70% do 80% przynosi poprawe [za: Kendall 2004,
s. 184]. Leczenie wspomagane terapia psychologiczna, przynosi poprawe funk-
cjonowania u okoto 20% dzieci, zwlaszcza w zakresie redukcji tikéw i natrectw
(albo ich oslabienia) oraz kontroli zachowan agresywnych. Szczegoélnie efektyw-
na jest terapia behawioralna, ktéra jest oparta na wzmacnianiu zachowan
pozadanych i wygaszaniu niepozadanych. Wymaga jednak wgladu w otoczenie
dziecka i korekty zachowan oséb najblizszych (rodzicéw, rodzenstwa) oraz in-
nych 0soéb (rowiesnikéw, nauczycieli). Dzieciom z zespolem Tourette’a potrzebna
jest tez pomoc w nauce szkolnej, ze wzgledu na trudnosci w koncentracji uwagi.
Zorganizowanie im warunkéw sprzyjajacych skupianiu na zadaniu — zwieksza
zakres i trwalos¢ przyswajanej wiedzy. Rodzinom dzieci z tym zespolem lekarze
powinni przekazac rzetelng wiedze na temat istoty zaburzenia i rokowania. Nie-
zbedna jest takze pomoc pedagogiczna, zwlaszcza w zakresie wspoéldzialania
z dzieckiem opartego na wiezi emocjonalnej i konsekwencji, a nie na nieefektyw-
nym wychowaniu opartym na imperatywnym dzialaniach [za: Czapiga 2013,
s. 395-396].

Znamienne jest rowniez edukowanie innych uczniéw w klasie gdzie nauczy-
ciele lub rodzice powinni zapoznac ich z podstawowymi informacjami na temat
tikow. Dla niektérych dzieci z zespolem Tourette’a juz sama ich obecno$¢ ma ne-
gatywny wplyw na samoocene, nawet jesli nikt inny nie komentuje tych zabu-
rzen. Czasem tiki przeszkadzajg im w codziennym funkcjonowaniu. Przyktado-
wo, ciagle gwaltowne ruchy szyi czy galek ocznych moga utrudnia¢ czytanie czy
powodowac bdle. Z kolei ciagly kaszel moze przeszkadza¢ innym uczniom pod-
czas lekgji. Dzieci z zaburzeniem moga po$wiecac tez duzo uwagi tikom (starajac
sie je blokowac lub walczac ze wstydem), ze w konsekwencji majq klopoty ze sku-
pieniem [Kutscher i in. 2007, s. 181-183].

W ostatecznej ocenie jednak kluczowa rola w prowadzeniu dziecka z ze-
spolem Tourette’a spoczywa na rodzicach i obszarach, ktére powinni uaktywnic
w wychowaniu dziecka ze specyficznymi trudno$ciami. W przedstawionej anali-
zie indywidualnego przypadku zwraca uwage fakt wystepowania u rodzicéw
diagnozowanego chlopca dzialan z jednej strony o charakterze opresyjnym, jak
tez unikowym, co nosi nazwe tzw. ,zespolu wyuczonej bezradnosci w wychowa-
niu”. Zespol ten rozpoznawany jest wtedy, gdy podejmowane dzialania wobec
dziecka nie daja zamierzonego efektu [Tarkowski 2016, s. 137]. Kluczowe wydaja
sie by¢ zalecenia wedlug J. Intagliata i N Doyle, ktore nalezy akcentowac i propa-
gowacé u rodzicow:

1. dostarczanie informacji i wyposazenie rodzicow w wiedze na temat zaburzen
rozwoju oraz dostepnych ustug;
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2. dostepnoéc¢ grup samopomocy tworzonych przez rodzicow, zmniejszajacych
poczucie izolacji;

3. terapia indywidualna i/lub rodzinna, majaca na celu pomoc cztonkom rodzi-
ny w lepszym zrozumieniu do$wiadczanego stresu i radzeniu sobie z nim
oraz z negatywnymi emocjami zwigzanymi ze stanem dziecka;

4. programy treningowe w zakresie stosowania technik behawioralnych, ktére
moga wykorzystywac¢ rodzice nauczajac swoje dziecko i rozwiazujac proble-
my w jego zachowaniu;

5. pomoc polegajaca na odcigzeniu rodzicéw od opieki nad dzieckiem przez pe-
wien czas, majaca na celu ochrone przed fizycznym i emocjonalnym wyczer-
paniem [za: Pisula 1998, s. 257].
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Przestrzenna lokalizacja dZwieku u oséb
z niepelnosprawnoscig wzrokowgq

Autor w niniejszym artykule stara si¢ ukaza¢ nowe mozliwoéci zastosowania i wykorzystania sys-
temu elektroakustycznego w pracy z osobami z niepelnosprawnoscia wzrokowa. Przedstawione
mozliwosci wykorzystania systemu elektroakustycznego oraz specyficznych umiejetnosci
stuchowych w Zyciu codziennym oséb z niepelnosprawnoscig wzrokowa jest celem nadrzednym
niniejszej pracy. Ukazane problemy stanowia wylacznie wybrany fragment z szerokiego i wielo-
aspektowego obszaru w zakresie obcowania z dzwiekiem i ksztalcenia w zakresie oceny stuchowej
dzwigku oséb niewidomych. Wlasciwie podjete ksztalcenie, wykorzystanie specyficznych
umiejetnosci stuchowych 0s6b z niepelnosprawnoscia wzrokowa oraz zastosowanie specjalnego
systemu elektroakustycznego, moze wplynaé na zwiekszenie bezpieczenstwa wzmiankowanych
0s6b w zyciu codziennym w przestrzeni publicznej, jak i w pomieszczeniach zamknigtych.

Stowa kluczowe: przestrzenna lokalizacja dzwieku, niewidomi, ksztalcenie stuchu, bezpieczen-
stwo, systemy elektroakustyczne

Spatial localization of sound in visually disabled persons

In the article the author attempts to show a new possibilities of applying and exploiting the
electroacoustic system at working with people with visual impairment. The text exemplifies how
to employ electroacoustic system and specific auditory capabilities in everyday life of people with
visual impairment. The problems undertaken in the study merely shape only a small part of
a broader and multi-faced issue, referred either to sound experience or training the auditory
assessment of the sound in people with visual impairments. The accurate schooling, employing
specific auditory skills of the visually impaired, as well as the use of special electroacoustic system
may increase safety in their everyday life, either in the open or closed spaces.

Keywords: spatial localization of sound, blind people, hearing training, safety, electroacoustic
systems
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Wprowadzenie

Termin niepelnosprawnosci nalezy rozpatrywaé hermeneutycznie i wielo-
aspektowo, gdzie wielotorowos¢ tego spojrzenia ukazuje zlozono$¢ problemu —
podejmowanego czesto podczas posiedzen wielu organizacji oraz w rozwaza-
niach os6b zajmujacych sie niepelnosprawnoscia zawodowo. Definicja niepelno-
sprawnosci wzbudzala i nadal wzbudza wiele watpliwosci i kontrowersji, stad
samg definicj¢ niejednokrotnie modyfikowano, poniewaz jest to pojecie trudne
do operacjonalizacji. Nie istnieje jedna, wlasciwa i zarazem uniwersalna definicja
niepelnosprawnosci, Iaczaca rézne jej aspekty. Wedlug World Health Organization
szacuje sie, ze okolo 15% ogdélu spoleczefistwa Swiata stanowia osoby niepelno-
sprawne, natomiast w liczbach bezwzglednych jest to okolo miliarda oséb zyjacych
na ziemi [Miskiewicz, dostep: 02.07.2017].

Niewidomi ze wzgledu na swoja niepelnosprawnos¢ poznaja $wiat za pomoca
innych zmysiéw niz ludzie widzacy. Pozwala to na wyostrzenie odmiennych
zmyslow i umiejetnosci oraz zaangazowanie ich w poznanie otaczajacego $wiata
w taki sposob, ktory dla ludzi widzacych jest niedostepny. Niepelnosprawnosé
objawiajaca sie w postaci deficytu — braku widzenia jest rekompensowana przez
inne zmysly, ktére pozwalajg na interpretacje dochodzacych bodZzcéw na wyzszym
poziomie poznawczym. Badania nad osobami ze stwierdzong niepelnosprawno-
$cia wzrokowaq ukazuja jak utrata badz brak zmystu widzenia kompensowana jest
przez mézg w zakresie réznych polaczen korowych i neuronalnych powigzanych
ze zmystem styszenia [Leclerc i in. 2000, s. 549-550]. Zaistniale zmiany objawiajq
sie przez znaczng poprawe w zakresie lokalizacji przestrzennej zZrédet dzwieku
w poréwnaniu do oséb widzacych [Réder i in. 2002, s. 930-936].

Lokalizacja przestrzenna Zrédet dZzwieku

Mozg czlowieka sklada wzoér rozpoznawanej przestrzeni na podstawie trzech
informacji: korelacji op6znien, z jakim sygnatl dociera do prawego i lewego ucha
z miejsc znajdujacych si¢ w réznych odlegtosciach od nich (ang. Interaural Time
Delay - ITD), r6znicy w glo§nosci miedzy omawianymi dzwiekami (ang. Interaural
Level Distance - ILD) oraz r6znicy czestotliwosci dzwieku jaki dociera do uszu
sluchacza z r6znych kierunkéw (ang. Head-Related Transfer Function — HRTF)
[Begault 2000, s. 37-42].

Swobodne pole umozliwia dwuuszny (binauralny) odbiér bodzcéw dzwiekowych,
ktére moze oddziatywac na wrazenie przestrzennosci pomieszczenia, w ktérym
sie znajdujemy. Na zmiane widma dzwieku (sktadowych czestotliwosci wyste-
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pujacych w strukturze dzwieku) wplywaja odleglos¢ zrédta dzwieku od stucha-
cza oraz zmiany dotyczace przemieszczania sie Zrédla. Zmniejszenie odleglosci
pomiedzy zrédlem a perceptorem powoduje zmiany w zakresie réznych pasm
czestotliwosc¢ ILD [Begault 2000, s. 40—41].

Réznice czestotliwosci dzwiekéw dochodzacych z réznych kierunkéw osobno
do lewego i prawego ucha umozliwiaja wytworzenie tréjwymiarowej przestrzeni
dzwiekowej. Ksztalt malzowiny usznej, wewnetrznego przewodu sluchowego
oraz czeSciowo glowy wplywa na przetwarzanie dzwieku przestrzennego
(zmiany w zakresie charakterystyki widmowej dzwieku). Wzmiankowane ele-
menty naleza wylacznie do czynnikéw indywidualnych danej osoby [Rosifiski
2013, s. 14; Sek 2000, s. 23-24]. Ksztalt matzowin usznych i ksztalt glowy ba-
danych rzutuje na postrzeganie struktur dzwiekowych w przestrzeni oraz r6zng
ich interpretacje, dlatego kazda osoba w nieco odmienny sposéb percypuje
dzwieki oraz przestrzen akustyczna.

Niewidomi polegaja w znacznym stopniu na bodzcach stuchowych podczas
oceny otaczajacej rzeczywistosci. Przetwarzanie dzwieku przez obwodowy sy-
stem sluchowy (ucho), a nastepnie centralny uklad przetwarzania stuchowego
(transmisja do mézgu, przetwarzanie w korze mézgowej i analiza odebranego
dzwieku) ma bardzo duze znaczenie dla zycia ludzi niewidomych. Dzwigk poja-
wiajacy sie w zakresie obwodowego ukladu stuchowego powoduje, ze niewidomi
kieruja glowe w kierunku orientacji dzwieku, nastepnie przez kolejny system
stuchowy jest mozliwe interpretowanie: co to jest za dzwiek oraz gdzie dokladnie
znajduje sie w otaczajacej przestrzeni — obie informacje moga by¢ przetwarzane
skutecznie w réwnym stopniu [Muchnik i in. 1991, s. 19-23; Lessard i in. 1998,
s. 278-280]. Badania laboratoryjne wyraznie wskazujq, ze w poréwnaniu z osoba-
mi widzgcymi niewidomi opracowali lepsze zdolnosci w zakresie przestrzennego
przetwarzania dzwiekéw i rozpoznawania réznych cech fizycznych zrédla
dzwieku, ktére generuje fale akustyczng — w literaturze zostalo to zjawisko okre-
Slone mianem ,co” (np. z jakiego materiatu jest zrobione Zrédto) [Réderiin. 1999,
s. 163-166]; jest to reakcja na bardzo mate réznice w zakresie zmian barwy, wyso-
kosci, natezenia oraz nastepstw czasowych dzwieku [Gougoux i in. 2004, s. 309;
Collignoniin. 2007, s. 457-463; Bogusz-Witczak i in. 2015, s. 337]. Brak mozliwosci
przetwarzania obrazu w formie wizualnej w przypadku niewidomych powoduje
znacznie precyzyjniejsze wskazanie zrédla dzwieku w przestrzeni, co odpowiada
informacji ,gdzie” pomimo wystepujacych réznych okolicznosci stuchowych (np.
wystepujacych dzwiekéw maskujacych w przestrzeni miejskiej) [Réder iin. 1999,
s. 163-166]. Zjawiska te dotycza specyficznej organizacji analizy dzwieku w mdz-
gu, pozwala to na uporzadkowanie danych akustycznych docierajacych do
stuchacza z r6znych Zrédet w taki sposéb, aby stuchacz odbierat kompletny opis
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stuchowy danego zdarzenia akustycznego jako calo$¢ lub jako oddzielne zdarze-
nia [Liotti i in. 1998, s. 1007-1012].

Niewidomi od urodzenia (dorosli) w badaniu poré6wnawczym z osobami
widzacymi wykrywaja szybciej i dokladniej nawet niewielkie zmiany w zakresie
pozycji przestrzennej zrédla dzwieku, natomiast reaguja wolniej w zadaniach
niezwigzanych z przestrzennym rozpatrywaniem zrédla. Oznacza to, ze niewi-
domi posiadaja ostabione bezprzestrzenne przetwarzanie informacji dzwieko-
wych docierajacych z obwodowego ukladu stuchowego. Szybkos¢ rozpoznawa-
nia dZwieku w przestrzeni przez osoby niewidome nie wplywa na zmiane uwagi
mechanizméw orientujacych — zlokalizowanych w korze mézgowej [Chen i in.
2006, s. 1449-1452].

Badania przestrzenne, dotyczace lokalizacji szumu bialego jako Zrédta dzwie-
ku, ukazaly, ze znaczna wiekszos¢ niewidomych bardzo precyzyjnie lokalizuje
iwskazuje potozenie Zrédla dzwigku w przestrzeni, natomiast niektére z oséb po-
trzebowaly krétkiego treningu (adaptacji do warunkéw odstuchowych), aby uzy-
ska¢ prawidlowgq zdolnoé¢ wskazywania polozenia Zrédet dzwieku [Peciin. 2007,
s. 2326-2330; Pec i in. dostep: 31.06.2017; Pec i in. 2008, s. 235-238].

Interesujace zjawiska wykazaly badania tylnych obszar6w w moézgu odpo-
wiadajacych za zmyst wzroku u niewidomych, ktére sg aktywne do wykonywa-
nia funkcji stuchowych. Istnieje prawdopodobienistwo wykorzystania utajonych
polaczen stuchowych w dzialalnosci ukladu wzrokowego. Jest to skrzyzowanie
modalne plastycznosci umystu, ktérego dzialanie do dzisiaj jest nierozpoznane.
Jedno z wyjasnien wskazuje, ze komorki znajdujace sie w tej czedci moézgu sa mul-
timodalne, czyli moga przetwarza¢ informacje docierajace z r6znych zmystéw.
Jezeli komérka utraci swoja multimodalno$¢ w wyniku neuroplastycznosci
umyslu oraz r6znego rodzaju potaczen korowych, moze zosta¢ wykorzystana do
przetwarzania innej modalnosci [Leclerc i in. 2000, s. 549-550; Roder i in. 2002,
s. 930-936].

Badania przeprowadzone pozytonowa tomografig emisyjng oraz specjalnie
uszeregowanym glo$nikom, ukazaly, ze osoby niewidome od urodzenia oraz oso-
by, ktére stracily wzrok we wczesnym okresie zycia, r6zniq sie w zakresie chara-
kterystyki mechanizmu dotyczacego przestrzennego odbioru dzwiekéw. Dwa
ogniska silnej aktywnosci, wystepujace podczas przetwarzania dzwieku w korze
potylicznej, dotycza osob, ktére lepiej lokalizujg dzwiek monauralnie (jednousz-
nie) — czedciej sa to osoby, ktore stracily wzrok we wczesnym dziecinstwie. Jedno
ognisko aktywnosci wystepujace podczas przetwarzania dzwieku dotyczy osoéb,
ktore lepiej lokalizujg dZwiek binauralnie (dwuusznie) — czeéciej sa to osoby, ktore
urodzily sie niewidome. Grupa os6b widzacych, ktéra wzieta udziat w tym
eksperymencie, charakteryzowala sie zmniejszonym przeptywem krwi w placie
potylicznym podczas lokalizacji dzwieku w przestrzeni oraz mniejszym umiejet-
noéciom analizy dzwieku w przestrzeni [Gougoux i in. 2005, s. 324, 330].
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Wplyw doswiadczenia muzycznego na umiejetnosé
przetwarzania dzwieku

Badania przeprowadzone na osobach niewidomych odnoszace sie do percep-
¢ji dzwieku oraz do$wiadczenia muzycznego wyraznie wskazywaly, ze znaczne
do$wiadczenia muzyczne wplywajaq na specyficzng umiejetnos¢ oceny stuchowej
dzwieku dokonywana przez wzmiankowana grupe. W eksperymencie badanych
podzielono na trzy grupy ze wzgledu na doswiadczenie muzyczne: bez doswiad-
czenia, z malym do$wiadczeniem oraz z duzym doswiadczeniem — do$wiadcze-
nie muzyczne konsekwentnie praktykowane przez co najmniej cztery lata nauki.
Zaobserwowano, ze osoby niewidome z duzym do$wiadczeniem muzycznym sa
bardziej wrazliwe na réznice czg¢stotliwosci oraz na niewielkie zmiany w zakresie
barwy dzwieku w poréwnaniu do pozostalych grup badanych. Edukacja mu-
zyczna wplywa na lepsze zapamietywanie cech dzwieku, co jest zwiazane z pa-
miecig krétkotrwalg, dodatkowo zaobserwowano réwniez wiekszg wrazliwosc¢
na dzwigki bardzo ciche. Przytoczony eksperyment wykazal, ze doswiadczenia
muzyczne wplywaja na poprawe wydajnosci systemu stuchowego [Bogusz-Witczak
iin. 2015, s. 337].

Doswiadczenia muzyczne nie zawsze sa gléwnym czynnikiem réznicujagcym
interpretacje bodZcow podczas przetwarzania dzwieku w przypadku oséb niewi-
domych, lecz zauwazono tendencje, ze im dluzej trwala edukacja muzyczna, tym
niewidomi osiggali lepsze kompetencje stuchowe. Zdolno$¢ rozpoznawania
przez osoby niewidome niewielkich réznic w zakresie parametréw akustycznych
sygnaléw dzwiekowych umozliwia im dostrzezenie zmian zachodzacych w ota-
czajacym ich srodowisku [Bogusz-Witczak i in. 2015, s. 347].

Eksperymenty przeprowadzone na osobach z wyksztalceniem muzycznym
oraz bez wyksztalcenia muzycznego (obie grupy os6b widzacych) wskazuja, ze
wczeénie podjeta i ciagle praktykowana edukacja muzyczna umozliwia wielo-
aspektowy rozwdj uktadu nerwowego zwiazanego z przetwarzaniem i analizq
bodzcow dzwiekowych na réznych poziomach mentalnych w odmiennych aspek-
tach nie tylko zwigzanych $cisle z muzyka [Kraus, Chandrasekaran 2010, s. 605;
Meyeriin. 2011.s. 1, 9; Barrett i in. 2013, s. 9; Parbery-Clark i in. 2009a, s. 659; Par-
bery-Clarkiin. 2009b, s. 14106; Straitiin. 2012, s. 199; Chartrand, Belin 2006, s. 167;
Pantey, Herholz 2011, s. 2152). Ksztalcenie muzyczne przynosi zmiany w mézgu
czlowieka, w tym rozwoj réznych obszaréw korowych oraz specyficznych rodza-
jOw przetwarzania informacji, ma to odniesienie do neuroplastycznosci umystu.

Przedstawione powyzej dane ujawniaja czesto nieprawidlowe twierdzenia
oraz przypisywanie specyficznych cech stuchowej oceny dzwieku i zmian w méz-
gu wylacznie osobom niewidomym lub niewidomym, ktére podjety ksztalcenie
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muzyczne. Oznacza to, ze wcze$nie podjeta edukacja muzyczna wplywa na
zmiany zachodzace w mézgu (neuroplastycznos¢), natomiast niepetnosprawnos¢
wzrokowa nie musi w kazdym aspekcie mie¢ nadrzednego znaczenia, poniewaz
zmiany w zakresie przetwarzania bodzcéw dzwiekowych sa obserwowane u 0séb
niewidomych oraz widzacych. By¢ moze istniejg réznice w zakresie przetwarza-
nia informacji dZzwiekowych badz charakterystyk dzialania tych mechanizméw
lub zmiany w mézgu spowodowane wczesnie podjeta profesjonalna edukacja
muzyczng miedzy osobami widzacymi i niewidomymi. Dotychczas jednak nie
przeprowadzono w jednym eksperymencie badan poréwnawczych i nie zbadano
obu grup, co ukazuje szeroki obszar niewiedzy, ktéry moze zosta¢ uzupetniony
innowacyjnymi badaniami w tym zakresie, ktére wskaza odpowiedz na tak inte-
resujace zagadnienie.

Wyniki, jakie uzyskano we wczesniej opisanych eksperymentach, byty inspi-
racja do podjecia dalszych rozwazan dotyczacych wykorzystania w warunkach
codziennych specyficznych umiejetnosci stuchowych oséb z niepelnosprawno-
Scig wzrokowg, ktére mogg przyczynic si¢ do poprawy warunkéw zycia wzmian-
kowanych oséb.

Wykorzystanie specyficznych umiejetnosci stuchowych
0s6b niewidomych w zyciu codziennym

Dotyk w przypadku oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa uwazany jest
jako zmyst dominujacy, lecz dziala w bardzo waskim obszarze przestrzeni, nato-
miast stuch moze petni¢ dodatkowsq funkcje — np. ostrzegania przed zblizajagcym
sie niebezpieczenstwem z duzych odleglosci (np. zblizajacy sie pociag, tramwaj,
samochdd), pod warunkiem, ze dana osoba jest wlasciwie ksztalcona w zakresie
oceny stuchowej dZwigku. Zmiana mechanizméw ksztalcenia muzycznego ludzi
niewidzacych w zakresie przetwarzania dzwigku jest bardzo istotna. Aktualne
metody ksztalcenia ludzi z niepelnosprawnoscia wzrokowa nie skupiaja sie na
kompensowaniu braku widzenia przez zmyst stuchu w zyciu codziennym, przez
co nie speiniajg nowych standardéw i kryteridw zmieniajgcego sie spoleczefistwa,
ktére moga wplywac na poprawe bezpieczefistwa niewidomych.

Uwagi i wskazéwki uzyskane od os6b niewidomych powinny by¢ brane pod
uwage podczas tworzenia biblioteki dzwiekéw — nietypowego zbioru dzwiekow,
stuzacemu do nauki rozpoznawania réznych dzwiekéw w otoczeniu niewidomych.
Okazuje sig, ze w przypadku 0séb z niepelnosprawnoscia wzrokowa dzwieki ge-
nerowane przez te same zrédlo brzmia inaczej, w zaleznosci od pogody, tempera-
tury, dnia i pory roku. Na przykltad inny dZwiek emituje tramwaj w lato jadacy po
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rozgrzanych szynach niz wieczorem, gdy szyny sa juz chlodniejsze. Niewidomi
wskazywali, Ze rozpoznaja przystanek, na ktérym sie znajduja przez rozpoznanie
réznych elementéw akustycznych, ktére powoduja charakterystyczne i indy-
widualne brzmienie kazdego przystanku, co jest w przypadku oséb z niepelno-
sprawnoscia wzrokowa podstawa do oceny zmieniajacego sie otoczenia. Osoby
widzace nie zwracaja uwagi na omawiane zmiany w zakresie charakterystyki bar-
wy dzwiekéw, poniewaz ich nie dostrzegaja.

Osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa powinny uczeszczaé na lekcje oce-
ny stuchowej dzwieku (podobne do tych, ktére znajdujq sie w siatce zajec rezyse-
réow dzwieku). W przypadku oséb niewidomych przedmiot ten powinien by¢
szczegodlnie poszerzony o specjalistyczne aspekty rozpoznawania kierunku do-
chodzenia dzwigkdw w przestrzeni oraz stworzenia biblioteki dZwigkéw, ktora
pozwoli na zapoznanie sie z dZwiekami stanowigcymi zagrozenie, jak i neutralny-
mi. Sala ¢wiczeniowa, w ktérej odbywaja sie zajecia, musi zosta¢ wyposazona
w specjalistyczny sprzet elektroakustyczny. Nowe ksztalcenie oséb z niepelno-
sprawnoscig wzrokowg ma na celu wyrobienie umiejetnosci w wychowankach:
oceny materialu, z jakiego jest zbudowane Zrédlo dzwieku, semantycznej klasyfi-
kacji zrodel dzwieku (czy jest to zrédlo twarde, miekkie, ostre, np. zagrazajace
zdrowiu po dotknieciu), oceny kierunku, z ktérego dochodzi dzwiek oraz oceny
przyblizonej odleglosci niewidomego od Zrédla dzwieku.

Na rysunku 1 przedstawiono schemat elektroakustycznego systemu do gene-
rowania dzwigku przestrzennego. System opracowany i zaprojektowany przez
autora niniejszej pracy pozwala na generowanie przestrzeni dZwiekowej w plasz-
czyznie horyzontalnej 360°, czyli naokoto osoby badanej oraz w przestrzeni wer-
tykalnej, ktéra moze znajdowac sie: znacznie powyzej glowy badz przesuwajac
sie — blisko stop osoby badanej. Ruch w pionie systemu elektroakustycznego
moze by¢ zatrzymany w dowolnym miejscu, na dowolnej wysokosci belki glow-
nej (numer 4 na rysunku 1), jest on plynnie sterowany przy pomocy komputera.
Celem gléwnym niniejszego projektu, byta mozliwos¢ zbudowania urzadzania,
ktére pozwoli na podjecie odpowiednich i wlasciwych badan dotyczacych percep-
cji dzwiekéw w przestrzeni oraz umozliwi ksztalcenie oséb niewidomych w za-
kresie oceny stuchowej dzwieku. Wygenerowanie odpowiedniego pola akustycz-
nego z wielu glosnikéw ukazanych na rysunku 1 oraz przemieszczanie sie glosnikéw
w pozycji pionowej umozliwia rozwiniecie specjalistycznej umiejetnosci rozpoz-
nawania kierunku dochodzenia dZwiekéw w przestrzeni.
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Rysunek 1. Schematyczne ukazanie specjalistycznego sprzetu elektroakustycznego, ktérego
celem jest badanie oraz nauczanie niewidomych rozpoznawania kierunku dochodzenia

dzwiekéw w przestrzeni (rzut boczny).

Opis schematu: 1 - kabel zasilajacy, 2 — silnik wraz z modulem sterujacym, pozwalajacy na ruch pionowy
systemu elektroakustycznego, 3 — podstawa urzadzenia, odwaznik, 4 — belka gléwna, ktéra pozwala
na pionowe przemieszczenie sie¢ zespolu glosnikow, 5 — gléwne mocowanie systemu elektroakusty-
cznego, 6 — wspornik, dodatkowe mocowanie systemu elektroakustycznego, 7 — system elektroakusty-
czny zbudowany na planie okregu z zespotu glo§nikéw otaczajacych dookola osobe badana, 8 — osoba
poddana badaniom, rozpoznajgca kierunek dochodzenia dzwieku w przestrzeni tréjwymiarowej

Zrodto: Opracowanie wiasne.

Osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa po specjalistycznej edukacji w za-
kresie obcowania z dzwigkiem i ksztalceniu w zakresie oceny stuchowej dZwieku
potrafia:

— wykorzystywaé rézne aspekty dochodzacego dzwieku w pomieszczeniach
z otwartymi drzwiami, aby zlokalizowac¢ wyjscie na bazie przestanek akustycz-
nych i przej$¢ przez drzwi nie dotykajac dtonimi $cian pomieszczenia;

— wykorzystywa¢ analize dzwiekéw zewnetrznych dochodzacych do niewido-
mego, aby zlokalizowaé wyjscie w pomieszczeniu zamknietym przy zamknie-
tych drzwiach i przej$¢ przez drzwinie dotykajac dlorimi §cian pomieszczenia;

— wykorzystywaé mozliwos¢ klasniecia w rece w pomieszczeniach zamknietych
w celu wskazania okien, poniewaz okna odbijaja dzwieki w odmienny sposéb
niz Sciany;

— wykorzystujac wyzej zaprezentowane techniki niewidomi potrafia dodatkowo
wskaza¢ wyjscie z tunelu, pociagu, tramwaju na podstawie wlasciwej analizy
dochodzacych dzwiekéw;

— wykorzystywaé maskowanie dZwieku do oceny gdzie znajduja si¢ duze prze-
szkody przed, po bokach oraz za niewidomym;

— prawidlowo oceni¢, po ktdrej stronie stoja jezdni, poprzez ocene i kierunek
zblizajacych badz oddalajacych sie Zrédet dzwieku (samochodéw);
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— prawidlowo oceni¢ rodzaj skrzyzowania, do ktérego zbliza sie osoba niewidoma
(skrzyzowanie o ruchu okreznym, skrzyzowanie X, XX, T, Y), na bazie lokaliza-
qji przestrzennej kierunku jazdy samochodéw (prawidlowa analiza i interpre-
tacja dochodzacych dzwiekow);

— prawidlowo oceni¢ skrzyzowanie z wyspa centralng lub elementami zieleni,
poprzez brak generowania dzwigku w pewnym obszarze pomigdzy jezdniami
(wyspa centralna) badz maskowanie dzwiekéw dochodzacych (elementy zie-
leni);

— weczeéniej ocenié zblizajace sie zagrozenia i niebezpieczenstwa np. nadjezdzajacy
rower poprzez analize akustyczng styku opon z podlozem i charakterystycz-
nym jego brzmieniem (rowery jadace szybko) badz ocenie stuchowej brzmie-
nia tykajacych kot zebatych (rowery jadace wolno) itp.

Zakonczenie

W przypadku oséb niewidomych wykorzystanie kompensacyjnej wartosci
stuchu jest nie do przecenienia w warunkach codziennych. Osoby z niepetno-
sprawnosciag wzrokowa, szczegodlnie dbajac o zmyst stuchu i rozwijajace go, powin-
ny ksztalci¢ sie muzycznie badz chodzi¢ na zajecia muzykoterapeutyczne. Zajecia
takie po pewnym czasie mogg ksztaltowac nowy poziom mentalny przetwarza-
nia i rozpoznawania bodzcéw stuchowych, moze to mie¢ znaczenie w réznych
aspektach pozamuzycznych dotyczacych zycia codziennego. Szeroko prowadzo-
ne badania neurologiczne wskazuja, ze u 0séb niewidomych wieksza cze$¢ moéz-
gu jest podatna na bodzce dzwiekowe w poréwnaniu z osobami widzacymi, nato-
miast podczas utraty wzroku — wrazliwos¢ stuchowa nie poprawia sie w sposéb
zautomatyzowany. Mézg czlowieka jest plastyczny, a wiec podatny na réznego
rodzaju dzialania usprawniajace, jak np. dzialania muzykoterapeutyczne [Kilian,
Cichocka 2011, s. 255].

Kwerenda literatury, pewne niejednoznacznosci w literaturze oraz dane uzy-
skane z eksperymentéw ukazujg, jak omawiany obszar badawczy jest gleboki,
wieloaspektowy, niejednorodny i indywidualny. Niniejsza rozprawa jest préba
zrozumienia i odpowiedzi, w jaki sposéb osoby niewidome przetwarzaja bodzce
akustyczne w zakresie lokalizacji przestrzennej. Zagadnienia te dotycza réwniez
profesjonalnego wyksztalcenia muzycznego oséb widzacych, ktére réwniez
postuguja sie specyficznymi mechanizmami podczas oceny stuchowej polozenia
dzwieku w przestrzeni. Zatem warto bytoby wzmiankowane osoby zbada¢ w jed-
nym eksperymencie poréwnawczym i sprawdzi¢ czy obie grupy réznia sie pod
wzgledem lokalizacji Zrédla dzwieku w przestrzeni.
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Przedstawione mozliwosci wykorzystania specyficznych umiejetnosci stucho-
wych w zyciu codziennym oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa beda uzupelnia-
ne i rozszerzane podczas eksperymentéw psychoakustycznych. Zaprezentowane
zagadnienia stanowig tylko pewna wybrana cze$¢ z szerokiej i wieloaspektowej
problematyki w zakresie obcowania z dZwiekiem i ksztalcenia w zakresie oceny
stuchowej dzwigeku oséb niewidomych. Wykorzystanie specyficznych umiejet-
nosci stuchowych oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa w zyciu codziennym
moze wplynaé¢ na zwiekszenie bezpieczenstwa poruszania sie wzmiankowa-
nych oséb po terenach, ktére nie sg dla nich jeszcze znane.

Autor wyraza nadzieje, ze rozw6j nauki, nowych metod badawczych oraz
innowacyjnych eksperymentéw dotyczacych zaprezentowanych zagadnien, po-
zwola lepiej pozna¢ i zrozumie¢ oraz by¢ moze wykry¢ nowe mechanizmy
dzialajagce w obrebie zmystu stuchu u oséb niewidomych, moze to wplyna¢ na
wzrost zainteresowania ludZmi z niepelnosprawnoscia wzrokowa oraz przyczy-
ni¢ do poprawy warunkéw zycia wzmiankowanych osob.
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Aktywnos¢ tworcza jako droga ku samoakceptacji
i samorealizacji osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa
od urodzenia (na przykitadzie Szymona Wasilowicza)

Tworczoéc¢ artystyczna dla wielu 0s6b niepelnosprawnych, w tym oséb niewidzacych, moze sta¢
sie wymiarem ich psychospolecznej aktywizacji, samorealizacji i prezentacji talentu identyczne-
g0, jak utalentowanych ludzi pelnosprawnych. Moze stanowi¢ przykiad dla wielu oséb niepeino-
sprawnych jak posiadane talenty wydobywa¢, rozwija¢ i uzyskiwac satysfakcje z faktu bycia
aktywnym twoérczo. Opisany w tekscie przypadek mlodego niewidzacego mezczyzny - Szymona
Wasitlowicza — niewatpliwie takim przykiadem jest. Mimo niewidzenia wykazuje wysoki poziom
aktywnosci indywidualnej, uzyskuje liczne, prestizowe sukcesy zaréwno w zakresie dziatalnosci
muzycznej i literackiej — poetyckiej, ale réwniez sportowo-rekreacyjnej. Pokazuje jak celowo,
tworczo i ze swiadomoscia potrzeby ogromnego wysitku oraz mimo do$wiadczania powaznych
konsekwencji niepelnosprawnosci, lokowac¢ posiadana energie i daznos¢ do uzyskiwania zado-
wolenia z wlasnego zycia.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, osoba z niepelnosprawnoscia, aktywnosc¢ tworcza, samo-
akceptacja, autonomia, samorealizacja

Creative activity as a way towards self — acceptance and self —
realizing in person with visual impairment since birth
(the case of Szymon Wasilowicz)

For people with disabilities, including those with visual impairment, creative activity could be the
opportunity for psychosocial activating, self-realizing, as well as performing skills and talents
compared to people without disabilities. Creative activity helps in identifying and improving
talents and aspiring to a set of goals, eventually improving the quality of disabled people’s life and
satisfaction. The paper presents a single case study of Szymon Wasilowicz, a young man with visual
impairment; in particular it emphasizes the impact of creative activity on Szymon'’s life. Despite his
visual impairment Szymon performs a high level of individual activities and achievements, being
awarded a prestigious prizes in music, poetry and sport. Szymon'’s life is an outstanding example
how recognizing the importance of making effort and being empowered to realize potentials one
may perform very creative style of life, as well as obtain its highest quality, that eventually leads to
meaningful results and successes, regardless of the impact disability imposes on life.

Keywords: disability, person with a disability, creative activity, self-acceptance, autonomy, self-
realization
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Wprowadzenie — twérczos¢, aktywnos¢ tworcza, akt tworczy —
dyskurs terminologiczny

Czym jest aktywnos¢ twoércza, a czym proces, akt tworczy? Jak nalezy rozu-
miec znaczenie danych sformulowan? Jakie elementy konstruuja proces twoérczy?
Jakie funkcje pelni aktywnos¢ twércza w zyciu oséb z niepelnosprawnoscig?
Udzielenie odpowiedzi na postawione pytania bedzie stanowi¢ zasadnicze tto
rozwazan zaprezentowanych w tresci niniejszego artykulu.

Termin twoérczosci w literaturze przedmiotu jest definiowany wysoce nie-
jednoznacznie. Zasadniczo analizowany jest na podstawie czterech podstawo-
wych kategorii: 1) tworczos¢ jako wytwor (dzielo); 2) tworczosé¢ jako proces;
3) tworczosc jako zespot zdolnosci intelektualnych oraz cech osobowosciowych;
4) tworczos¢ jako kompleks stymulatoréw spotecznych (klimat uwarunkowan
tworczych) [Popek 1988].

Zdaniem S. Popka "o twdrczosci decyduje wytwor (dzielo) spelniajacy takie
kryteria, jak: nowos¢, oryginalnosé, generatywnos¢, spoleczna przydatnosc (roz-
patrywana po okreslonym odroczeniu czasowym) [Popek 1988, s. 10]. Za efekt
pracy tworczej uznaje sie dzielo/wytwor, o ktérym mozna powiedzie¢, iz jest
szczegblny, wyjatkowy, jedyny sam w sobie, nieprzecietny, pozbawiony banal-
nosci, przecietnosci oraz przeciwstawiajacy sie banalnosci/przecietnosci, orygina-
Ine/oryginalny. Dzielo to wytwoér o znacznej wartosci artystycznej z uwagi na
jego nowatorstwo, wkiad w rozwdj jakiej$ dziedziny nauki, zycia spotecznego,
w rozw6j ludzkosci malarskie, muzyczne, literackie, naukowe [Doroszewski 1980,
s. 143]. Generatywno$¢ natomiast jest interpretowana jako niebanalna energia
ideowa, tkwigca w dzietach. Energia ta jest istotnym, a czasami jedynym, stymula-
torem pomystéw w epokach nastepnych. ,Generatywne dziela sg ponadczasowe,
nie wytracaja one swojej wartosci formalnej, a takze semantycznej. S no$nikami
wielkich humanitarnych idei badz warto$ci moralnych” [Popek 1988, s. 12]. Wie-
kszoé¢ badaczy problematyki aktywnosci twoérczej [Clero, Gloton 1979; Popek
1988] wyraza poglad, ze twdrczos¢ jest procesem prowadzacym do powstania no-
wego, oryginalnego dziela uznanego przez wybrana grupe ludzi za wyzwalajace
uczucia estetyczne lub uzyteczne w okreslonym czasie. Tworzy¢ oznacza bowiem
powodowanie powstania czego$ [Tokarski 1978, s. 802], za$ twérczy — to zwiazany
tworzeniem, tworzacy, majacy zdolnos¢ tworzenia [Tokarski 1978, s. 803].

Termin ,twdérczoé¢” koreluje jeszcze z innymi korespondujacymi z nim okre-
Sleniami: proces twoérczy oraz postawa twoércza. Proces tworczy to ,kompleks
ukierunkowanych czynnosci psychicznych i fizycznych mniej lub bardziej
uswiadomionych przez podmiot tworzacy, w wyniku czego nastepuje ekspresja
wlasnej osobowosci poprzez dokonanie zabiegu przeksztalcania rzeczywistosci
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zewnetrznej i wlasnego ja” [Popek 1988, s. 13]. To tez akt twoérczy, czyli czyn,

dzialanie zwigzane z tworzeniem czego$ co zostaje uznane za tworcze [Tokarski

1978, s. 17; Doroszewski 1980, s. 9].

Do podstawowych funkgji procesu tworczego zalicza sie nastepujace funkcje:
1) poznania, przezywania i dzialania; 2) motywacji do dzialania; 3) wartosciowa-
nia i samooceny; 4) samoswiadomos¢; 5) terapii i dynamicznej harmonii osobowo-
Sci; 6) uspotecznienia. Natomiast sformulowanie ,twoércza postawa czlowieka”
ujmuje sie jako ,uksztaltowang (genetycznie i poprzez indywidualne doswiad-
czenie) wlasciwo$¢ poznawcza i charakterologiczng wykazujacg tendencje, nasta-
wienie lub gotowo$¢ do przeksztalcania swiata, rzeczy, zjawisk, a takze wlasnej
osobowosci. Jest to wiec aktywny stosunek czlowieka do Swiata i zycia, wyra-
zajacy sie potrzeba poznania, przezywania i Swiadomego (co do celu, a nie proce-
su) przetwarzania zastanej rzeczywistosci i wlasnego ja” [Popek 1988, s. 27].

Uczestnictwo w akcie twérczym wiaze sie z faktem bycia aktywnym. ,Aktyw-
nos¢ jest wlasciwoscia istot zywych, sposobem ich istnienia. Poprzez aktywnosc¢
ludzie reguluja swoje stosunki z otaczajacym $wiatem. W dzialaniu i poprzez
dzialanie czlowiek realizuje dazenia oraz cele jakie sobie stawia. W dziatalnosci
przeksztalcajacej rzeczywistos¢ i kreujacej rzeczywistos¢ nowa jednostka ludzka
osigga rowniez samorealizacje” [Tyszkowa 1977, s. 6].

Aktywnos¢ dzielona jest na kilka zasadniczych grup: motoryczna, sensorycz-
na, intelektualna, emocjonalna. Aktywnos¢ twoércza zas obejmuje lub moze obej-
mowac takie dziedziny dzialalno$ci, jak: teatr, film, literatura, nauka, telewizja,
architektura, plastyka, zycie spoleczne. Jest szczegélnym darem ludzkiego istnie-
nia, ,powolaniem do istnienia wartosci autonomicznych, zyjacych poza momen-
tem powstania wlasnym zyciem, niezaleznym od tworcy. Moze by¢ rowniez auto-
kreacja, tworzeniem swojej istoty skladajgcej si¢ na niepowtarzalng osobowos¢
czlowieka. Dla tego typu twoérczosci materializowanie sie idei jest nastepstwem
autokreacji” [Popek 1988, s. 9].

ZaR. Glotonem i C. Clero [1979] do podstawowych sktadnikéw postawy twor-
czej mozna wlaczyc¢:

1. wrazliwo$¢ na problemy. Jest to wrazliwo$¢ na rzeczy i przezycia; pozwala na
dostrzeganie subtelnosci, stwierdzanie brakéw, widzenie tego co niezwykle,
odkrywanie potrzeb i niedostatkéw, zaréwno w rzeczach, jak i w istotach
ludzkich;

2. zdolno$¢ do pozostawania w stanie gotowosci - wyraza sie w otwartos¢ i ptyn-
nos¢ mysli;

3. mobilnoé¢ czy mozliwosé¢ szybkiego przystosowania sie do nowych sytuacji,
skutecznego reagowania na zmiany;

4. oryginalnos¢;
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5. zdolno$¢ do przeobrazania i do nowych oznaczen. Jest to zdolno$¢ do popraw-
nego i stalego postugiwania si¢ mysla po to, by przeobrazi¢, nada¢ nowe zna-
czenie materialom ze wzgledu na ich nowe znaczenie;

6. analiza czy tez zdolno$¢ do abstrakcji, dzieki ktérej przechodzimy do syste-
matycznej percepcji rzeczy, do okreslania ich szczegétow;

7. synteza uznana za zwigzek wielu elementéw, ktére tworza calos¢;

8. organizacja koherentna, dzieki ktérej cztowiek jest zdolny do harmonizowa-
nia swoich mysli, wrazliwosci i zdolnosci postrzegania z wlasng osobowoscia.
Tworczos¢, aktywnos¢ twdrcza, tworzenie czego$ tworczego taczy sie row-

niez z okresleniem sztuki. Wiele dziel uznanych za twdrcze jest r6wnoczesénie

dzietami sztuki. Termin sztuka (gr. techne, lac. ars) moze by¢ zdefiniowany w co
najmniej trzech aspektach: 1) jako umiejetnos¢, dyspozycja umystowa tworcy,

2) jako czynnos¢ wytworcza, 3) jako wytwor, dzielo sztuki. Samo pojecie sztuki

bylo réznie rozumiane w réznych epokach historycznych. W starozytnosci sztuka

byla postrzegana jako wszelka dzialalno$¢ umiejetna, tj. oparta na okreslonych
regulach, kanonach. Wszystkie umiejetnosci dzielono na mechaniczne (wyma-
gajace wysitku fizycznego) i wolne (np. retoryka, astronomia, matematyka, muzyka).

Pojecie sztuk pieknych nie istnialo. Zaczelo sie stopniowo wyodrebnia¢ dzieki

rozwojowi malarstwa w epoce odrodzenia, jednakze dopiero w wieku XVIII poja-

wialo sie i rozpowszechnilo pojecie sztuk pieknych jako przyporzadkowanych
realizacji wartosci estetycznych i zaspokajaniu potrzeb estetycznych ludzi. Zmianie
uleglto takze rozumienie sztuki. To juz nie tylko i tyle starozytne nasladowanie,
odtwarzanie ksztaltu czy czynnosci twérczych kogos innego, ale przede wszyst-
kim ekspresja, tj. wyrazanie wlasnych przezy¢ artysty. A sztuka awangardowa
catkowicie odrzucita jakiekolwiek przyporzadkowanie tradycyjnym wartosciom
estetycznym. Instytucjonalna teoria sztuki stoi na stanowisku, ze dowolny przed-
miot moze stac sie dzielem sztuki w zaleznosci od kontekstu, w jakim sie znajduje

(np. w galerii, muzeum), albo od czysto subiektywnego uznania go za dzielo.

Sztuka moze by¢ nie tylko samo dzielo, ale i sama czynno$¢ artysty, albo sam po-

mysl, wymagajacy jedynie zakomunikowania, bez zadnej dalszej realizacji (sztuka

konceptualna). Naczelng wartoscig tak rozumianej sztuki staje sie nowos¢ i zaszo-
kowanie widza czy stuchacza. Sztukg moga wiec by¢ realizacje nietrwale, niena-

stawione na transfer w przysztos¢ [Hartman 2004, s. 220-221].

Termin "sztuka" za stownikami jezyka polskiego pojmowany jest w konwe-
ncji: 1) twoérczosci artystycznej, obejmujacej dziela z zakresu malarstwa, architek-
tury, rzezby, muzyki, literatury odpowiadajace wymogom estetyki, odznaczajace
sie pieknem i harmonia, 2) umiejetnosci, bieglosci w wykonywaniu czegos, talentu
i kunsztu, mistrzostwa, 3) czynnodci, dzialania bedacego wyrazem czyjej$ zrecz-
nosci, umiejetnosci, sprytu [Tokarski 1978, s. 735].
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Czasy obecne, zwigzane z niewystepujacym dotad tempem rozwoju cywiliza-
cyjnego, z humanizacjg i humanitaryzacjg r6znych sfer zycia ludzkiego, z uzna-
niem prawa ludzi do podmiotowosci i autonomii, wplynely dodatnio na nowgq
identyfikacje roli oraz miejsca aktywnosci tworczej w zyciu wspolczesnych
spoleczenstw. Daly o sobie zna¢ w wielu zréznicowanych dziedzinach dziatalno-
Sci praktycznej i naukowej, takze w pedagogice specjalnej. Ich odczuwalnym wy-
razem jest zwrécenie uwagi na wartosci niepodwazalne, uniwersalne, humani-
styczne, kierujgce rozwojem indywidualnych oséb i grup spotecznych. Podkresla
sie prawo czlowieka do bycia soba w réznych plaszczyznach i wymiarach aktyw-
nosci, w tym w plaszczyZnie aktywnosci tworczej. Poprzez aktywnos¢ tworczg
bowiem nastepuje samorealizacja oraz odkrywanie wlasnej tozsamosci [Toma-
szewski 1985, s. 72]. Tendencje upodmiotowienia przeniesiono na kazdego
czlowieka, bez wzgledu na jego sytuacje ekonomiczna, kulturowa, rozwojowa,
zdrowotng. W stosunku do o0séb z niepelnosprawnoscia wdrozono celowe
dzialania zdominowane na odkrywaniu oraz rozwijaniu podmiotowosci i auto-
nomii przez aktywno$¢ twoércza. Wszystko to po to, by: unaocznié petnosprawne-
mu spoleczenstwu mozliwosci twdrcze ludzi z niepelnosprawnoscia, a przez to
wplywa¢é na ksztaltowanie dodatnich nastawien, przeciwdziata¢ marginalizacji
i stygmatyzacji; zacheci¢ osoby niepelnosprawne do bardziej pozytywnego spoj-
rzenia na siebie samych, do bycia aktywnym w sposéb przynoszacy satysfakcje,
zadowolenie, relaks, lagodzenie napie¢ emocjonalnych. Efektem sygnalizowa-
nych strategii jest intensywne i kreatywne wlaczenie si¢ 0séb niepetnosprawnych
w zycie tworcze, kulturalne, spoleczne. Aktywnosc¢ tworcza zaczeta petni¢ funkcje
rozwojowo-usprawniajace, terapeutyczno-rehabilitacyjne, rekreacyjne.

Wspdlczesne srodowisko oséb niepelnosprawnych posiada w swoim gronie
wiele znakomitych postaci odnoszacych sukcesy w r6znych dziedzinach i zakre-
sach aktywnosci, w tez w zakresie aktywnosci twoérczej, w obszarze dziatalnosci
artystycznej. Dzieki temu moga nie tylko rozwija¢ posiadane mozliwosci i talenty,
realizowac siebie, ale pozyskiwac poczucie wartoscii godnosé jako osoby ludzkiej.
Przykladem takich osiagniec jest opisana ponizej osoba mtodego czlowieka z nie-
pelnosprawnoscia wzrokows, osiagajacego liczne sukcesy w zakresie twoérczosci
muzycznej, poetyckiej (rowniez w obszarze aktywnosci sportowej) — Szymona
Wasilowicza.

Nota biograficzna
Szymon Wasitlowicz urodzit sie 19 stycznia 1992 r. w Dobrym Miescie jako

1300-gramowy wczesniak, z cigzy blizniaczej (drugi blizniak zmart tuz po poro-
dzie). Uzyskat 10 punktéw w skali Apgar. Juz nastepnego dnia po narodzinach,
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tzn. 20.01.1992 r. wystgpila zapas¢, niedotlenienie, wylew krwi do mézgu drugie-
go stopnia, czego efektem jest wodoglowie powylewowe. Dnia 23 stycznia 1992 r.,
w zwigzku z wodoglowiem, zostal poddany zabiegowi zaimplantowania zastaw-
ki Pudenza. W tym czasie stwierdzono zanik platéw potylicznych. W wieku kilku
miesiecy, a konkretnie 24 listopada 1992 r., zostal poddany operacji oka prawego,
ktéra stanowila bezposredni rezultat stanu wczesniactwa. W kolejnych mie-
sigcach, a zatem latach, byt wielokrotnie leczony specjalistycznie z powodu stanu
zdrowia, szczegoblnie okulistycznie (jaskra) i neurologicznie. We wrzesniu 1997 r.
usunieto wyrostek robaczkowy. W roku 2005, w czasie pobytu na turnusie reha-
bilitacyjnym, calkowicie stracil wzrok.

Od roku 1997 przez okres dwdch lat uczeszczat do przedszkola ogélnodostep-
nego, a nastepnie do zwyklej szkoly powszechnej w Rogiedlach (wie$ niedaleko
Dobrego Miasta, w wojewddztwie warminisko-mazurskim), ktérg skonczyt w ro-
ku 2005. Kolejno uczyl sie w gimnazjum w Dobrym MieScie, jednakze z powodéw
zdrowotnych rok szkolny 2005/2006 realizowal w ramach tzw. nauczania indy-
widualnego jako uczen gimnazjum w Dobrym Miescie, a rok szkolny 2006/2007
jako uczen gimnazjum integracyjnego w Olsztynie. Edukacje szkolna na pozio-
mie gimnazjum skonczyt w roku 2009. W roku szkolnym 2009/2010 ksztalcit sie
w Technikum Stroiciel Instrumentéw Muzycznych w Krakowie oraz w Szkole
Muzycznej Io im. H. Baranowskiego w Krakowie. W roku szkolnym 2013/2014
ukoniczyl ww. Technikum, a egzamin zawodowy zdat w roku 2016. W latach
2014-2016 byl uczniem Szkoly Policealnej Akustyk, ktéra skonczyt w roku 2017.
W tym tez roku skoniczyl Szkole Muzyczna Io w Krakowie.

Pola aktywnosci tworczej

Aktywnos¢ zyciowa Szymona Wasitowicza obejmuje trzy podstawowe i wy-
rézniajace sie obszary, sposrdd ktérych dwa odnosza sie bezposrednio do twor-
czodci artystycznej. To obszar aktywnosci muzycznej, literackiej — poetyckiej oraz
sportowej. W obszarze aktywnosci muzycznej pierwsze sukcesy pojawily si¢ juz
w roku 2005 - wyrdznienie na festiwalu ,Tacy Sami”. Kolejne na Festiwalach
Piosenki Mlodziezy Niepelnosprawnej ,Impresje artystyczne” w Ciechocinku,
w roku 2013 (wyréznienie od instruktorow), 2014, 2015, 2016 - wyrdznienie jury.
Na II Festiwalu Piosenki Oséb Niepelnosprawnych w Katowicach w roku 2015
uzyskal kolejne wyréznienie: za ,Mega Talent”. Inne sukcesy: rok 2014 — wystep
w ramach dzialalnosci Stowarzyszenia ,Wyspy Szczesliwe” przed dzie¢mi chorymi
onkologicznie w Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Krakowie, 2015 —
Miedzynarodowy Festiwal Niewidomych Spiewakéw (nagroda Marszatka Woje-
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wodztwa Malopolskiego i nagroda publicznosci), wystep w czasie wreczania na-
grod w konkursie ,Lady D” w Olsztynie, wyréznienie na Orawskim Festiwalu
Artystycznym, Il miejsce EX Eqvo Nonet. Za wyniki i osiggniecia w Szkole Muzycz-
nej pojechal do Budapesztu (2015). Rok 2016 — udzial w Festiwalu ,Zloty Ptak”
na Ukrainie, II miejsce na XIX Miedzynarodowym Festiwalu Tworczosci Religij-
nej PSOLITE DEO, udzial w czesci artystycznej corocznej Wenty Akcji Katolickiej
Archidiecezji Warminskiej w Olsztynie, III miejsce w Festiwalu Piosenka Polska
w kategorii szkét srednich i pomaturalnych (Krakow).

Obszar aktywnosci literackiej — poetyckiej : od roku 2005 pisze wiersze, tzn. od
momentu utraty wzroku. Aktualnie dorobek poetycki obejmuje 140 utworéw. Ich
tres¢ koncentruje sie wokot trzech obszaréw twoérczego dyskursu. Pierwszy obej-
muje tematyke religijna — to wiersze-modlitwy kierowane do Boga, np. ,Modlitwa”
(zob. aneks), ,Modlitwa VII”, ,Modlitwa IX”. Drugi kwestie relacji z innymi ludZmi
- szczegolnie z przyjaciélmi i réwiesnikami, np. ,Dedykacja” (zob. aneks). Trzeci
stosunek do wlasnej niepelnosprawnosci i korespondujgcych z nig specyficznych
ograniczen, np. ,Katharsis” (zob. aneks). W roku 2017, ze srodkéw Fundacji Sapere
et Gaudere, opublikowano tomik dwudziestu wierszy Szymona Wasilowicza pt.
,Alter Ego”.

Obszar aktywnosci sportowej wiaze sie ze wspolpraca z Fundacja ,Poza Ho-
ryzonty” Jaska Meli. W roku 2010 wziat udzial w kilkudniowej imprezie survivalo-
wej ,Niepelnosprawni w skatach”. W nastepnych latach uzyskiwat kolejne sukce-
sy sportowe: 2012 — I miejsce ,Najlepszy plywak wsréd wioslarzy”, II miejsce
w II Tynieckim Biegu Przelajowym (Krakéw), III Miejsce o Puchar Krakowa
w Wioélarstwie Halowym, 2013 — I miejsce w III Tynieckim Biegu Przefajowym
(Krakow), I miejsce w VI Ogoélnopolskich Mistrzostwach Sztafet Uczniow w Wio-
§larstwie Halowym, I miejsce w III Biegu Integracyjnym, III Miejsce o Puchar Kra-
kowa w Wioélarstwie Halowym, 2014 — III Miejsce o Puchar Krakowa w Wio§lar-
stwie Halowym, II miejsce w IV Tynieckim Biegu Przelajowym (Krakéw).

Zakonczenie

Aktywno$¢ tworcza nalezy do tych obszaréw i kierunkéw dzialan wobec
0s0b z niepelnosprawnoscig, w ktérych moga nie tylko wyrazi¢ siebie, wlasne mozli-
wosci, a przede wszystkim te mozliwosci w sobie odkry¢, ale réwniez uspraw-
nia¢, rozwija¢, rehabilitowac i pokonywa¢ ograniczenia, samorealizowa¢ sie na
poziomie identycznym, jaki w zakresie aktywnosci twoérczej prezentuja osoby
pelnosprawne. Wiele sposobnosci w sygnalizowanym wymiarze posiadaja oso-
by z niepelnosprawnoscia wzrokowa. Juz od wiekéw twdrczo angazuja sie
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w tworczos¢ artystyczna, nie tylko muzyczna, ale tez literacka (i nie tylko w postaci
pisania autobiografii), czy ostatnio nawet baletowa (szkota baletowa — Associa-
cao Fernanda Bianchini w Sao Paulo). Stad wypada w tym miejscu przywota¢
wybitnych niewidzacych, ktérych twoérczosé¢ artystyczna wplyneta zar6wno na
spolecznoé¢ ludzi z danym typem niepelnosprawnosci, jak i rozwdj ludzkiej
cywilizacji w ogoéle: Homer (pisarz), Demokryt (filozof), Helena Keller (gtucho-
niewidoma pisarka, poetka, dzialaczka spoleczna), Olga Skorochodowa (glucho-
niewidoma pisarka, poetka, dzialaczka spoleczna). I wspoélczesni znakomici
muzycy: Ray Charles, Jimi Hendrix, Stevie Wonder, Jeff Healey, Andrea Bocelli,
Bono, Ewa Lewandowska (sopranistka). Aktorzy: Peter Falk, Johnny Depp, Kry-
styna Sienkiewicz. Pisarze: Michal Kaziéw, Zofia Ksigzek-Bregulowa, Leszek
Prorok, Jadwiga Staiiczakowa, Jerzy Szczygiel. Te wielkie postaci stanowig zna-
komity do nasladowania wzoér dla mlodziezy niepelnosprawnej i petnospraw-
nej oraz dowdd na to, ze aktywno$¢ tworcza, poza posiadaniem talentu, nie ma
zadnych innych uwarunkowan, ktére moga utrudnia¢ twoércza samorealizacje
czlowieka.
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ANEKS

Wybrane wiersze Szymona Wasilowicza

Modlitwa

Jalowe dni, wéréd nocy nieprzespanych,
miliony sléw na glos niewypowiedzianych.
Irracjonalny lek w bezsilnosci,

pustka, lecz w Bogu mnéstwo ufnosci.

Sam nie wiem, dokad méj pacierz podaza,

w ktore drzwi puka, pozna¢ nie mozna.

Gdy w domu niebieskim jest mieszkan wiele.
w kazde drzwi puka¢ dzi$ sie o$miele.

Ty znasz mych mysli btedne krynice,
wlej dzisiaj Swiatlo w duszy Zrenice.
Gdy sam na sam z Toba przebywam,
Twojej boskosci majestat odkrywam.

Powiedz kim jestem w Twym Boskim planie!
Quo Wadis - spytaj moj dobry Panie.

W drég jasnych pyle bladze bez celu,

w mojej wedréwce wérdd krzyzy szpaleréw.
»,Badz wola Twoja” teraz i zawsze,

okaz oblicze swe najlaskawsze.

W godzinie smutku, blagam w pokorze,
ocal, gdy smutno.

Smutno mi Boze

21.01.2016 1.
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Dedykacja

Przyjazii to usmiech w prostocie dnia, to dwoje ludzi. To ty i ja.
Przyjazi to pokoéj, gdzie chce sie by¢, a w chwilach smutku ratunku nié.
Czymze jest przyjazi na morzu trosk? Jest ona niczym zbawienny most,
a gdy twarz w slonych utonie lzach, ona ucieczka co stoi w drzwiach.
Gdybys broczyla w samotnej mgle, ona swa dlonia ochroni cie,

w rozmowie szczescie dzielac na dwa, ona recepte na szczescie zna.

Jest jak ostatni bastion dwdch serc, rozmowa, gdzie stowa to zbedna rzecz,
jak jedna mysl, cho¢ ciala dwa, zbawienny oddech w ferworze dnia,

jak wieczne piéro piszace wiersz, bo cho¢ nie zawsze, gdy tego chcesz.
Jest w stanie pomdc, pocieszy Cie i wcigz pamigta, ze jestes gdzies.

Jak Cie odszukaé¢ wie moja myél, Tys jak jedyna z tysigca wysp,

co dziefi po ziemi stapaé twej chce, cho¢ mnéstwo ludzi, do Ciebie Igne,
abys$ wiedziala, ze oprécz stéw, Sle ci modlitwa deszcz dobrych snéw.

A wigc, gdy bedziesz kladla sig spa¢, mysla przy 16zku bede twym stac.
Jak cherub z mieczem u nieba wrét, w darze ci zloze moc dobrych snéw.
Wiec teraz oczka swoje juz zmruz; migkka kolderka otul sie juz

i w Morfeusza objecia wstap, odkryj nieznany, przyjazny lad,

aby marzenia snem mogly sie sta¢,

bede jak cherub przy Tobie sta¢.

23.01.2016 1.

Khatarsis

Wylewa sie ze mnie wodospad zalu,

ocean smutku, morze tez z zelaza.

Nie chce juz patrzeé¢ w lustro przeszlosci,
chce juz zapomnie¢ o smutnych pejzazach.

Spali¢ jej listy, oczysci¢ umysl,

rzuci¢ co dawne w czarne odmety.
Wierzy¢, ze Smier¢, wiecznym jest zyciem,
co wcigz prostuje zycia zakrety.

I czerpaé dlonmi ze zdroju szczescia,
co do niedawna bylo fez krynica.

W czasie plynacym mie¢ przyjaciela.
kroczy¢ jak Zzolnierz Zycia ulica.

Zawrze¢ przymierze z Tym, co juz pomogl,
trzymal za reke w Swiecie ciemnosci.

Z tym, co noc widzial, dusze kleczaca,
serce kwilagce w zbroi z radosci.
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Niech néz co miat by¢ aktem rozpaczy,
odetnie w koncu te pepowine,

bym powstal niczym feniks z popioléw,
zrzuci na glowe szczescia lawine.

Stanie sie Koniec nowym poczatkiem,
tchnie nowe Zzycie w martwe powieki.
I sercem patrze¢ pozwoli w serce,

z blogoslawiefistwem na nowe wieki.

14.01.2015 .

Linki tzw. filmikéw z wystepéw artystycznych Szymona Wasilowicza
(Yu Tube):

https:/www.youtube.com/watch?v=TyKtIb1qCVU
https://www.youtube.com/watch?v=8LusSniAJq4
https://www.youtube.com/watch?v=V0M9x-HLabM
https://www.youtube.com/watch?v=hlow3ifQ66k
https://www.youtube.com/watch?v=2IGfNoxGP6s
https://www.youtube.com/watch?v=1J3hNzi3wc4
https:/www.youtube.com/watch?v=yzs3XrTcp7k
https:/www.youtube.com/watch?v=gYdtF4CPxjA
https://www.youtube.com/watch?v=-ML]Zt1Qx10&list=PL8spt-eLXHx4wsV{xKbaq_
EeubO7I9W1z&index=24
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Tworcy z kregu Art Brut. Od spotecznego wykluczenia
do wspoéttworzenia kultury symboliczne;

W 1945 roku francuski artysta Jean Dubuffet (1901-1985) zaczat poszukiwa¢ przykladéw sztuki
tworzonej przez spolecznie wykluczonych, zwykle niewyksztalconych i pozostajacych poza
wplywami kultury artystéw, sztuki, ktérg okreslil terminem art brut. Po dziesiecioleciach istnienie
w ukryciu, art brut zyskuje uznanie i staje sie rozpoznawalnym elementem wspolczesnej kultury
artystycznej. W artykule zjawisko art brut zostalo zaprezentowane w kontekscie doswiadczenia
niepelnosprawnosci.

Stowa kluczowe: Art Brut, kultura,

Art brut artists. From social exclusion to co-creating
the meanings of the symbolic culture

In 1945 French artist Jean Dubuffet (1901-1985) began his search for examples of art brut, art
produced by untrained, isolated, or illiterate individuals unscathed by artistic culture. After
decades of semi-clandestine existence Art brut is moving from the margins to the centre and is
gaining triple recognition from museums, universities and the market. The article presents
reflections on the presence of art brut in culture in the context of human disability.

Keywords: art. brut, culture, disability

Twdrczosc ta tajemnicza i zagadkowa,

wyrastajgea na poboczach oficjalnej kultury,

nie nalezy ani do sztuki niskiej, ani do wysokiej.

Jest niezawista, spontaniczna, gesta od nadmiaru symboli,
zdumiewa szczeroscig i nieskrgpowang fantazjg

(G. Borowik 2011, s. 9)

Wprowadzenie

Art Brut nalezy do tych zjawisk we wspdlczesnej kulturze artystycznej, ktére
niezwykle trudno jest zdefiniowac. Postugujacy sie tym pojeciem krytycy sztuki,
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historycy, artysci, kolekcjonerze, a takze i odbiorcy nie potrafiliby z pewnoscia do-
okredli¢ cech konstytutywnych dla Art Brut, ani tez wskazac jego ramy czasowe.
By¢ moze tworczoé¢ ta istniala zawsze i w kazdej kulturze, lecz ze wzgledu na
specyficzng sytuacje tworcy, osoby wykluczonej, odmiennej z uwagi na niepeino-
sprawnos¢, chorobe czy ubdstwo nie mogla zosta¢ zauwazona i przetrwac. Istniejace
definicje odwotluja si¢ zazwyczaj raczej do samego tworcy, charakterystycznej dla
niego niezaleznosci w dzialaniu, potrzebie twoérczej aktywnosci nieskrepowanej
moda, obowigzujacymi wzorcami, zasadami czy warsztatem, niz cech dziela, po-
zwalajacych przypisa¢ go do konkretnego nurtu lub epoki. Jesli w przypadku
tworczosci Art Brut mozna w ogdle moéwic o okreslonym stylu, to odnosi sie on
wylacznie do konkretnego artysty, kodéw, ktérymi sie postuguje i wlasciwego
mu sposobu ekspresji [Jackowski 1994]. , Art Brut jest dzielem samoukdéw, oséb
zyjacych na skraju spoleczenstwa, noszacych w sobie ducha buntu, sklonnych do
niepoddawania sie zbiorowym standardom i wartoéciom. Tworza bez wzgledu
na opinie spoleczenstwa lub drugiego cztowieka” — mozna przeczytac¢ na stronie
najslynniejszego na $wiecie muzeum sztuki ,Innych” szwajcarskiego Collection
de I'Art Brut [https:/www.artbrut.ch/en_GB/art-brut/what-is-art-brut]. Art Brut
stanowi przede wszystkim doskonaly dowdd na immanentnos¢ potrzeby wyra-
zania siebie i zaznaczania swojego istnienia. Jest tez sposobem na przetrwanie
w $wiecie, ktéry nie zawsze dla tworcy Art Brut jest rzeczywistoscig oczywista,
zrozumialg i przyjazna.

U Zrdédet Art Brut

Art Brut narodzito sie ponad 70 lat temu we Frangji, a jego poczatki pozostaja
w Scistym zwigzku z rozwojem psychopatologii ekspresji jako dyscypliny nauko-
wej stanowiacej integralng cze$¢ psychiatrii. Pierwsze prace poswiecone ekspresji
plastycznej pacjentéw szpitali psychiatrycznych, autorstwa francuskich psychiat-
réw, takich jak: H. Rej, A. Tardieu, M. Simon, a nastepnie F. Mohr i C. Lambros,
ukazaly si¢ w drugiej potowie XIX wieku i odzwierciedlaly tak zainteresowanie
nowymi obszarami psychiatrii, jak i samym zagadnieniem twoérczej aktywnosci
czlowieka. Za klasyczne w tej dziedzinie uwazane jest wydane po raz pierwszy
w 1922 roku dzieto Hansa Prizhrona , Bildnerei der Geisteskranken”. Niewatpliwym
atutem pracy francuskiego psychiatry i historyka sztuki byla konwergencja na-
ukowego i artystycznego spojrzenia na ekspresje tworczg pacjentéw szpitali psy-
chiatrycznych. Oparta na gruntownej podbudowie teoretycznej monografia, od-
znaczajaca sie precyzyjna analizq piktograficzng prac w kontekscie aktualnego
stanu psychicznego pacjenta, byla tez wzorem dla pdzniejszych opracowan po-
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Swieconych artystom doswiadczajacym psychicznych kryzysow [za: Tyszkiewicz
1987].

Zanim jednak doszto do wydania ksigzki, w poczatkach lat dwudziestych
Prizhorn zdotlal zgromadzi¢ w szpitalu w Haidelbergu unikalng kolekcje okoto
5000 prac wykonanych przez 450 pacjentéw, tak z kliniki w Haidelbergu, jak i in-
nych niemieckich, austriackich, a takze japonskich szpitali, stanowiaca z jednej
strony material empiryczny dla naukowcéw, z drugiej zas zrédlo inspiracji dla
wielu artystow poszukujacych nowego jezyka sztuki, sposobu wypowiedzi od-
legtego od zachodnioeuropejskiej tradycji [http:/www.atlasobscura.com/places/
the-prinzhorn-collection]. Jednym z nich byt Jean Dubuffet francuski malarz,
rzezbiarz, a takze i wlasciciel winnicy. Nalezal on do artystow cenionych przez
6wczesng awangarde, Swiadomie odrzucajacych konwencje artystyczng. Podréz
po szpitalach Szwajcarii i Francji, a takze lektura dziet Prizhorna oraz Walter Mor-
genthalera, odkrywcy najbardziej znanego przedstawiciela art brut Adolfa Wolfli,
zaowocowaly definicja pojecia art brut, ktéra sformutowal ostatecznie w 1949
roku w katalogu do wystawy pod tytutem ,L’art brut prefere aux arts culturels”.
Dubuffet opart swoja koncepcje zjawiska przede wszystkim na sprzecznosci po-
miedzy twoérczoscia art brut a sztuka nalezaca do oficjalnego nurtu, wskazujac na
najistotniejsze, wyrézniajace ja cechy. Prace Art Brut, zdaniem Dubuffeta,
powstaja z samorodnego zamystu autora, pochodzacego z wnetrza i niezawdzie-
czajacego niczego konwencjom artystycznym lub kulturowym, za$ autorami sg
osoby zyjace na marginesie spoteczenstwa, wolne od edukacji artystycznej lub
kultury, mogacej zniweczy¢ ich spontanicznoé¢ [za: Bouillet 2011].

Definicja ta koncentrowala sie na pewnej sytuacji twoércy, dzialajacego poza
kulturg, jedynie pod wplywem wewnetrznego imperatywu, w sposéb nieskrepo-
wany i nieograniczony zadnymi regulami tworzenia lub tez umotywowany
wzgledami finansowymi. Slowo ,brut” znaczace ,surowy”, ,nieokrzesany”, lecz
réwniez uzywane dla okre$lenia wytrawnego szampana, doskonale oddawato
istote tworczosci wolnej od zewnetrznych wplywoéw, autentycznej i w pewnym
sensie szlachetnej, bowiem zastrzezonej, jak chciat Dubuffet, wylacznie dla oséb,
ktore potrafily uzasadni¢ swoje zainteresowanie zgromadzonym przez niego
zbiorem prac.

O ile jednak okreslenie ,art brut” bylo czytelne dla odbiorcéw francusko-
jezycznych, o tyle wymagalo ono doprecyzowania dla oséb wywodzacych sie
z krajow anglosaskich. Na poczatku lat 70. XX w. brytyjski krytyk sztuki Roger
Cardinal [1970] dokonal préby przetozenia tego terminu na jezyk angielski, wpro-
wadzajac pojecie ,outsider art”. Publikacja Cardinala stanowila pierwotnie stu-
dium Art Brut odwolujace sie¢ do koncepcji Dubuffeta oraz zgromadzonej przez
niego kolekcji. W miare uplywu czasu, sposob, w jaki postugiwano sie pojeciem,
ewaluowal tak dalece, ze sam Cardinal [2005] ostatecznie przeformulowal jego
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kryteria definicyjne. Uznal on, iz ,Outsider art” stanowi kategorie sztuki samo-
ukéw, ktérzy jednak nie musza zy¢ na marginesie spoleczenstwa i kultury. Istote
tego zjawiska stanowi raczej $wiadome lub nieSwiadome odrywanie sie od
panujacych regul tworzenia oraz pozostawanie poza oficjalnym nurtem sztuki,
instytucjami artystycznymi i akademickimi osrodkami.

Jako ze Dubuffet przez cale zycie staral sie chroni¢ swojq kolekcje, obawiajac
sie skazenia wplywami kultury, z wielka ostroznoscia podchodzil do zbioréw
tworzonych przez innych kolekcjoneréw, zastrzegajac sobie jednoczesdnie
wylaczne prawo do postugiwania sig terminem ,Art Brut”. Tak konsekwentna po-
stawa Dubulffeta, jak i wzgledy jezykowe zadecydowaly o pojawieniu sie z cza-
sem szeregu termindw, takich jak np.: raw art, raw vision, intiuitive art, self-ta-
ught art, création franche, czy tez hors-les-normes art, ktérych rozumienie rézni
sie czesto jedynie w drobnych szczegoétach. Ta wielo$¢ poje¢ uzmystawia jednak
trudnosci zwigzane z doprecyzowaniem definicji zjawiska, jak i niezwykla jego
heterogenicznos¢. Art Brut to przede wszystkim wieloé¢ form i spojrzen, rézno-
rodnos¢ styléw i sposobéw rekonstrukeji rzeczywistosci, zanurzonych w indy-
widualnym do$wiadczeniu osoby, zespolonych z jego biografia. ,Czym innym
jest bowiem, jak stwierdza znawczyni tego nurtu, dyrektor jednej z nielicznych
w Polsce galerii Art Brut — Malgorzata Scheafer — twdrczo$¢ samotnikéw, outsiderdw,
bezdomnych, odszczepieficéw spolecznych, anarchistéw, jak np. w przypadku fan-
tastycznego fotografika Miroslava Tichego, a czym innym twoérczos$é oséb cho-
rych psychicznie” [http://www.dwutygodnik.com/artykul/6730-sztuka-nie-do-
-powstrzymania.html].

W kregu Art Brut/Outsider Art wspoélczesdnie

Zainteresowanie przedstawicieli awangardy francuskiej, szczegdlnie surreali-
stow, pracami os6b odizolowanych od spoleczenstwa, niewatpliwie uwolnito
Art Brut od pietna choroby i niepelnosprawnosci. Podreczniki psychiatrii prze-
staly tez by¢ jedynym miejscem prezentowania dziel. Status i obraz wspoélczesne-
go Art Brut okreslaja zarazem instytucje kultury i sztuki, kolekcjonerzy, rynek
sztuki, jak i artysci.

Najbardziej znanym na $wiecie,zbiorem Art Brut jest obecnie zapoczatkowa-
na przez Dubuffeta szwajcarska Collection de I’Art Brut. Przekazanie okolo 5000
prac do instytucji zwiazanej z kultura byto wprawdzie sprzeczne z jego koncepcja
Art Brut, jednak zapewniato cigglos¢ i spojnosé przedsiewziecia, a jednoczesnie
odmienialo tradycyjny wizerunek muzeum. Kolekcja, ktéra zostala zainau-
gurowana w Chateau de Beaulieu w Lozannie w 1976, obejmuje aktualnie ponad
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70 tysiecy prac tysigca autoréw z catego Swiata, m.in.: Japonii, Ameryki Poludnio-
wej, Afryki, Indii, Chin czy tez Australii. Muzeum prowadzi ponadto dziatalno$¢
wydawniczg, w ramach ktérej opublikowano dotad okoto 60 katalogéw i mono-
grafii, a takze podejmuje wspodtprace z innymi instytucjami zajmujgcymi sie upo-
wszechnianiem Art Brut zaréwno w kraju, jak i na poziomie miedzynarodowym
[http://www.artbrut.ch/en/21020/Art-Brut-today]. Wsréd instytucji, ktérych dzia-
talnosé¢ zwigzana jest w spos6b szczegdlny ze sztuka outsideréw, wymieni¢ nalezy
réwniez m.in.: Musée Visionnaire w Zurychu, Museum of Modern and Outsider
Art w Lille, Art & Marges Museum w Brukseli czy tez The American Visionary
Art Museum w Baltimore.

Dubuffet nie még}t przewidzie¢ trendéw w sztuce kolejnych lat, zmiany para-
dygmatu niepelnosprawnosci, czy tez ruchu na rzecz zapobiegania wykluczeniu
spolecznemu. Wspoélczesne art brut/outsider art to wazny element kultury
artystycznej. Prestizowe miejsca i instytucje organizuja wystawy, aukcje, targi
sztuki (takie jak odbywajace sie w Niemczech miedzynarodowe targi sztuki
»KunstKéIn” czy nowojorskie Otusider Art. Fair), ktére ukazuja nie tyle ekscen-
trycznos¢, co tworczy potencjat artystow i samego zjawiska. Obok wystaw, aukgji
waznym no$nikiem informacji i promocji sztuki art brut/outsider art sa magazyny
sztuki, wéréd nich szczegdlne miejsce zajmuje ukazujacy sie od 1989 roku kwar-
talnik Raw Vision stworzony z mysla o udostepnieniu sztuki outsideréw jak naj-
szerszemu gronu odbiorcéw. Magazyn prezentuje sztuke i wydarzenia dotyczace
art brut/outsider art z calego $wiata, ukazujgc rézne jego oblicza, poczawszy od
malarstwa, rzezby, grafiki, poprzez instalacje, murale, projekty ubran, po unikal-
ne budowle i rozwigzania architektoniczne. Wsréd artykutéw zamieszczonych
w czasopi$mie znalez¢ mozna wiele tekstow poswieconych twoércom, ktérzy sa
osobami z niepetnosprawnoécia, jak np. gluchy od urodzenia Jamesa Castle, czy
tez artysci z zespolem Downa Judith Scott oraz Takashi Shuji [https:/rawvision.
com/about].

Od kilku lat twérczo$¢ Art Brut stanowi réwniez przedmiot zainteresowan re-
zyseréw filmowych. ,Waste land” w rezyserii Lucy Walker [2010], ,Emery Blagdon
and His Healing Machine” Kelly Rush [2013], czy tez ,Vintage Tomorrows” Byrda
McDonalds’a [2015], to tylko wybrane przyklady dokumentéw wplywajacych na
zmiane sposobu myélenia tak o sztuce, jak i osobie samego tworcy. Z roku na rok
wzrasta takze rynkowa wartoé¢ prac outsideréw, osiagajac czesto ceny poréw-
nywalne do dziel tzw. mainstreamu.

W Polsce Art Brut jest obecna przede wszystkim dzieki wieloletniej dziatalnosci
naukowo-badawczej, a takze i wielkiej pasji profesora Aleksandra Jackowskiego,
ktoéry przez ponad 40 lat wspierat dzialania i organizacje zajmujace sie twérczoscig
»Innych”. Sposréd licznych jego inicjatyw za szczegdlne uwaza si¢ zorganizowanie
w 1965 roku w warszawskiej ,Zachecie” wystawy ,Inni od Nikifora do Glowackiej”
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[Jackowski 1965], ktéra cho¢ nie byla w istocie pierwszym przedsiewzieciem
zwigzanym z prezentacja Art Brut, zapoczatkowata ich cykl w Polsce, a takze
ukierunkowata poszukiwania badawcze podejmowane w tej dziedzinie.

W najbardziej znanym dziele Jackowskiego [1995] ,Sztuka zwana naiwng”
zostaly zaprezentowane sylwetki ponad 90 autoréw prac, ktérym Jackowski przy-
pisal wspdlne miano ,naiwna”, tylko, jak okreslil, ze wzgledu na zakorzeniona juz
tradycje postugiwania sie tym okreSleniem. Wéréd twoércéw znaleZli sie takze
ci aktualnie zaliczani do grona najwybitniejszych przedstawicieli polskiego
Art Brut, a wiec: Maria Wnek, Edmund Monsiel, czy Nikifor Krynicki.

Cho¢ zwyczajowo Art Brut prezentowane jest w Polsce gléwnie przez muzea
etnograficzne i rozwazana w kontekscie sztuki naiwnej badz ludowej, od kilkuna-
stu lat zaznacza sie jednak wyraznie tendencja do sytuowania tej twdrczosci,
wzorem krajéw Europy Zachodniej!, takze w relacji do sztuki wspoélczesnej.
Sprzyja temu tak dzialalnos¢ kilku polskich galerii art brut, organizacji pozarzado-
wych, jak i kolekcjoneréw oraz artystow.

Od 1994 roku, czyli od momentu, gdy Beata Jaszczak rozpoczela realizacje
jednego z najwazniejszych dla rozwoju Art Brut autorskiego projektu Oto Ja,
dzieki ktéremu $wiatlo dzienne ujrzala twérczos¢ mieszkainncow doméw pomocy
spolecznej (przede wszystkim 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng) znaj-
dujacych sie w okolicy Plocka [http://oto-ja.wix.com/centrum], Art Brut doczekato
sie kilkunastu prezentacji w miejscach kojarzonych przede wszystkim ze wspot-
czesng sztukg wysoka.

Do wystaw takich nalezata zorganizowana w 2014 roku w Muzeum Sztuki
Wspolczesnej MOCAK w Krakowie prezentacja prac pacjentéw krakowskiego
szpitala psychiatrycznego w kontekscie tworczosci Grupy Krakowskiej [https://
mocak.pl/prywatne-wnetrze]. W kolejnym roku w Panstwowej Galerii Sztuki
w Spocie odbyta sie wystawa ,Palidrom”?, ktérej istotnym zatozeniem bylo zesta-
wienie prac cenionych wspolczesnie artystow oraz oséb doswiadczajacych kryzy-
s6w psychicznych ,(...) w sposéb niemozliwy do rozpoznania dziet, miedzy zdro-
wym, dobrze funkcjonujacym artysta, a tym cierpigcym, odizolowanym
i skazanym na dzialania r6znych lekéw przypisywanych podczas badan klinicz-
nych” [https://www.pgs.pl/wpisy/palindrom]. Kurator wystawy Robert Kusmiro-
wski dazyl w ten sposéb do konfrontacji, ktéra pozwalala na stworzenie ,wsp6l-
nego poziomu estetycznego prac”, nie zas dokonywanie poréwnan w kontekscie

! W 1972 roku podczas wystawy sztuki wspoélczesnej odbywajacej sie cyklicznie w Kassel Harald

Szeemann pelnigcy funkcje kierownika artystycznego tego przedsiewzigcia, zaprezentowal twor-
czo$¢ Adolfa Wollfli posréd prac najznamienitszych twércow tamtych czaséw. Pézniej czynil to
jeszcze wielokrotnie, by w ten sposéb pokazaé rownouprawnienie prac outsideréw iich prawo do
obecnosci w przestrzeni kultury.

Palindrom (gr. palindromeo — biec z powrotem) — wyrazenie brzmiace tak samo czytane od lewej do
prawej i od prawej do lewej
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pelnej badz niepelnej sprawnosci tworcy. Na zainaugurowanej w 2016 roku
w Muzeum Sztuki Nowoczesnej w Warszawie wystawie ,Po co wojny sa na $wie-
cie”, zgromadzono z kolei prace czternastu wspélczesnych outsideréw, ktérych
twoérczosc stanowi — zdaniem kuratoréw tej wystawy — przede wszystkim ich oso-
bisty komentarz rzeczywistosci. ,W jezyku polskim utrwalilo sie okreslenie twor-
czosci samoukow jako ,sztuki zwanej naiwng” (Aleksander Jackowski) czy
szerzej, ,sztuki naiwnej w nienaiwnym spoleczenstwie” (Ksawery Piwocki) —
stwierdzajq organizatorzy wystawy. W obliczu powaznych kryzyséw wspélczes-
noéci, odrebne, krytyczne glosy outsideréw wybrzmiewaja dzi$ raczej jako nie-
naiwne — w naiwnym, zaawansowanym technologicznie, ale bynajmniej nie
madrzejszym, Swiecie” [http:/artmuseum.pl/pl/wystawy/po-co-wojny-sa-na-swiecie].

Podczas kolejnej, czwartej, edycji Copernicus Festival w Krakowie [2017],
prace z jednej z najstarszych polskich kolekcji Art Brut, ktorej wlascicielem jest
Leszek Macak, pojawily sie by¢ moze w najbardziej oczywistej dla tego zjawiska
odslonie. Tematem przewodnim festiwalu byly bowiem ,Emocje”. Art Brut to za-
pis osobistych do$wiadczeri dokonany wylacznie pod wplywem wewnetrznej
potrzeby i daleki od kanonu, tworczo$¢ zrodzona z najglebszych emocji i wzbu-
dzajaca skrajne emocje. ,Kiedy stajemy nieprzygotowani wobec dziet burzacych
nasze estetyczne przyzwyczajenia — skonstatowata kurator tej wystawy Grazyna
Borowik-Pieniek — odczuwamy opér i dystans, jakie pojawiaja sie wobec niezna-
nego” [www.copernicusfestival.com/surowe-piekno-148100]. Jednocze$nie proba
spojrzenia na $wiat oczami outsidera, odkrycia powodéw, dla ktérych siega
po okredlone rozwigzania, a przedstawiony $wiat tak bardzo daleki jest od oczy-
wistosci, sklania w przekonaniu Borowik-Pieniek do rozwazenia samej istoty
tworzenia.

Uwagi o obecnosci Art Brut w kulturze symbolicznej na marginesie
tworczosci wybranych polskich przedstawicieli Art Brut

Malarstwo Marii Wnek wyroslo z jej glebokiego przeswiadczenia, ze taka
wlasnie misje powierzytl jej B6g, ale bylo réwniez swoistym antidotum na niezro-
zumienie, osamotnienie, ubéstwo i chorobe psychiczna.

Pochodzita z ubogiej wielodzietnej rodziny mieszkajacej w okolicy Starego
Sacza, za$ jej edukacja objela zaledwie cztery klasy szkoly podstawowej. Od dziecka
byta osoba niezwykle religijna, a w wieku 16 lat zlozyla sluby czystosci. Malujac
komunikowala sie ze Swiatem Swietych, jak i z otoczeniem, ktéremu przekazy-
wala wole Boga. Inskrypcje zwane ,zyciorysami” zamieszczane na odwrocie prac
sygnowanych zazwyczaj ,Maria Wnek. Stary Sacz. Skrytka Pocztowa 148", odda-
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waly jej leki, emocje i problemy zwigzane z niemoznoscia porozumienia z ludZzmi.
Malowata duzo i niemal bez przerwy, czesto dwie prace w jednym czasie. Jesli nie
miala materialow, ktére zazwyczaj dostarczali jej kolekcjonerzy, siegata po do-
wolne dostepne tworzywo, pozwalajace realizowaé artystyczne zamierzenie
[Krasinska 1983].

Z punktu widzenia psychiatrii analiza jej tworczosci, a wiec zaréwno charak-
terystyczny sposob znieksztalcania koficzyn malowanych postaci, wypelnianie
tla ornamentem, a takze poslannicze przestanie w zapisywanych tekstach, moga
wskazywac na proces chorobowy [Welcz 2014]. Takie spojrzenie na twoérczosé
malarki ,znanej po calym §wiecie” (jak zwykla siebie okresla¢), byloby jednak da-
leko posunietym uproszczeniem, zamykajacym ja w kregu zainteresowan psy-
chopatologii tworczodci. Tymczasem juz za zycia Marii Wnek, jej prace w istocie
cieszyly sie zainteresowaniem kolekcjoneréw, a po blisko 12 latach od $mierci
w szpitalu psychiatrycznym w Kobierzynie, nadal prezentowane sa w najwiek-
szych muzeach i galeriach, zwigzanych réwniez z nurtem sztuki wspélczesnej,
m.in.: Collection de I’Art Brut w Lozannie, American Visionary Art, Museum
w Baltimore, Art & Moge w Brukseli, a takze Henry Boxer Gallery w Londynie.

,Tworczoé¢ Marii Wnek —bliska jest ekspresjonizmowi — to sztuka napiec i ob-
sesji, to manifestacja wlasnych przezy¢ poprzez tworzone dzielo. (...) By¢ moze
nie wiedziala, co dzieje sie wylacznie w jej glowie, a co jest rzeczywiste i realne, ale
wiedziala, Ze to, co robi, jest wazne, wiedziala, jakich uzy¢ srodkéw, aby wazny
dla niej przekaz miat swoja wymowe, wiedziala, ze sztuka jest jezykiem uniwer-
salnym i pozwala wypowiedzie¢ kazdy bdl, kazde cierpienie i kazde przestanie” —
stwierdzila Sonia Wilk kurator wystawy prac artystki zorganizowanej w Muzeum
Slagskim w Katowicach [http:/culture.pl/pl/wydarzenie/malarstwo-marii-wnek-
-w-muzeum-slaskim]. ,Gdyby Wnekowa byla jak inni — zauwazyl A. Jackowski
[1982] — zapewne myélalaby, wierzyta — jak inni i malowata — jak inni, przejmujac
koscielne wzory. Ale Wnekowa maluje nie to, co juz jest, lecz swoje wyobrazenie,
swoje przemyslenia”.

By¢ moze tajemnica obecnoéci malarstwa Marii Wnek we wspoélczesnej kultu-
rze artystycznej tkwi wlasnie w pewnym zawieszeniu pomiedzy tym, co bliskie
odbiorcy, bo posiada swoje odniesienie w sztuce, a takze i w emocjonalnym do-
Swiadczeniu kazdego czlowieka, a tym, co absolutnie obce, bo stanowiace ele-
ment nieznanego, lecz niezwykle prawdziwego $wiata, ktérego zrozumienie zbli-
za ku zrozumieniu samego siebie.

Zakupiona przez Collection de I’Art Brut rzeZba Tadeusz Zagajewskiego byta
jednym z licznych jego dziel, ktére, jak stwierdzil Aleksander Jackowski ,(...)
przywodza na myél barok hiszpanski, rzezbg ceramiczng renesansu, a moze
przede wszystkim ten rodzaj pozaczasowej ekspresji, ktéra cechuje genialng
architekture Gaudiego”.
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Urodzit sie okolo 1927 roku. Porzucony w1929 roku w wiklinowym koszyku
na progu kosciota pod wezwaniem §w. Barbary w Warszawie, zostal przygarniety
i wychowany przez siostry zakonne, ktore ustalily umowna date jego narodzin
i nadaly mu imie. Dziecifistwo spedzit w klasztornych zakladach, potem podjal
nauke w szkole budowlanej, ale ostatecznie jej nie ukonczyt. Zdobycie zawodu
utrudniala zaréwno drobna budowa ciala, stan zdrowia, jak i fakt, ze utykal na
jedng noge. Imat sie zatem réznych prac, ktére pomagaty mu przetrwa¢. Pomimo
samotnodci i skrajnego ubdstwa byt czlowiekiem niezwykle pogodnym i dobrym,
bez reszty oddanym swojej wielkiej pasji. ,Artysta — stwierdzil Zagajewski w po-
Swieconym mu dokumencie autorstwa Romana Wikla [http:/ninateka.pl/film/
sztuka-ludowa-i-naiwna-stanislaw-zagajewski] — zyje swoim talentem, swoim ro-
zumem i przez swoj talent pokazuje, co chce stworzy¢, co chce powiedzie¢. Talent
to jest to samo, co dzikie zwierze. Nie da go zadna szkola, musi by¢ wrodzony”.
Tworczoscig Zagajewskiego zainteresowal sie Aleksander Jackowski, ktory, od-
wiedziwszy go w po raz pierwszy w mieszczacej sie w chlewiku ,pracowni”, ze
zdumieniem odkryt nie tylko liczne, zachwycajace swoja oryginalnoscia rzezby,
lecz réwniez trzy ksigzki poswiecone tworczosci Michata Aniota, Wita Stwosza
i Leonardo da Vinci. Dzieki staraniom Jackowskiego, Zagajewski otrzymal nie-
wielki domek we Wloctawku. Tam przebywal do konca swego zycia, tworzac
pelne bélu i dramatu rzezby, niezanurzone w zadnej tradycji monumentalne
dziefa: fantastyczne maski, rzezby ptakéw, nierzeczywistych zwierzat, ozywione
li tylko niezwykla wyobraznia i talentem autora. Do najbardziej charakterystycz-
nych jego prac naleza oltarze, wérdd ktérych znajduje sie wykonany na zamoéwie-
nie lozanskiego muzeum otltarz ,Madonna z dziecigtkiem”. ,Mnie nie interesuje,
kto moje rzezby trzyma. Ja tymi oltarzami chcialbym podziekowac¢ Panu Bogu za
talent i za sile nadprzyrodzona, jaka mnie obdarzyl” — powiedziat w jednym wy-
wiadow Stanislaw Zagajewski, potwierdzajac tym samym swoja przynalezno$é
do grona tych, dla ktérych tworzenie jest istota i sensem zycia. Kolekcja Muzeum
Ziemi Kujawskiej i Dobrzyniskiej we Wloclawku obejmuje obecnie 120 prac arty-
sty. Znajduja sie one réwniez w zbiorach Muzeum Etnograficzne w Warszawie,
Muzeum Slaskiego w Katowicach, Muzeum Etnograficznego w Toruniu.

Do grona polskich twércéw Art Brut, ktérych prace zdobyly uznanie na
Swiecie, zaliczana jest rowniez wspodlczesnie Zzyjaca 38-letnia Justyna Matysiak,
zdobywczyni Grand Prix Insita [2007], najwiekszego na $wiecie miedzynarodo-
wego festiwalu sztuki naiwnej organizowanej od 1966 roku w Bratystawie. Justy-
na mieszka w rodzinnym domu pod Poznaniem. Tworzy w pracowni artystycz-
nej poznanskiej Galerii Tak pod opieka artystyczng Malgorzaty Scheafer. Jest
takze uczestniczkg WTZ Krzemien w Poznaniu, mito$niczka tanca i haftowania.



240 Elzbieta Lubinska-Koscidtek

Tworczos¢ Justyny Matysiak, petna odwolan do otaczajacej ja rzeczywistosci,
idealu piekna i rél kobiety kreowanych przez media, ukazuje zupelnie nowe
oblicze outsidera. Prace ,J.M. — zauwaza M. Scheafer — to sztuka tozsama z zyciem
na 100%. Sztuka, ktéra nie tyle uzywa rzeczywistosci, co w pelni nia jest. Sztuka,
ktoéra nie istnieje bez warstwy tekstowej, czy paratekstowej, bo tekst petni tu role
objasniajaca, stajac sie odsylaczem i shifterem glosu Justyny Matysiak” [http:/ga-
leriatak.pion.pl/justyna-czarna/]. Jednoczesnie trudno byloby powiedzie¢ o jej
tworczosci, iz wyrasta ,poza” granicami wspodlczesnej kultury. Justyna Matysiak
moéwi o sobie ,malarka” i konsekwentnie buduje swéj wizerunek twércy, przygo-
towujac prace na kolejne wystawy organizowane zaré6wno w kraju, jak i poza jego
granicami i uczestniczac w wernisazach. Za posrednictwem swoich dziel Justyna
Matysiak opowiada o egzystencji przepelnionej tesknota za milosciag i bliskoscia.
Jej aktywnos¢ tworcza pozostaje zespolona z rzeczywistoscig nie tylko w tym bar-
dzo osobistym wymiarze, ale réwniez w sensie spolecznym, odstaniajac pragnie-
nia wielu kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna, w imieniu ktérych Justyna
zdaje sie zapisywac przejmujace teksty: ,BEDE LAKA BARBI! JESTEM! JA!
JUSTYNA! M”, ,NIE CHCE BYC ZAKOCHANA. JESTEM JUSTYNA SMUTNA.
NIE MAM PRZYSZEOSCI".

Dziela Marii Wnek, Stanistawa Zagajewskiego, Justyny Matysiak to $wiaty
odrebne i niepowtarzalne ukazujace ogromne zréznicowanie samego zjawiska,
jak i wielowymiarowosci wspoélczesnej kultury. Tym co je taczy jest ich potencjat
kulturotworczy, a takze ich znaczenie dla obiektywizowania wiedzy na temat
osoby z niepelnosprawnoscia.

Zakonhczenie

»Sens podjetej czynnosci lub jej wytworu to warto$¢ dominujaca, tj. wartosé
najbardziej preferowana przez jednostke w danej sytuacji decyzyjnej” — stwier-
dzit wybitny filozof i kulturoznaweca Jerzy Kmita [1971, s. 16]. Twércy Art Brut kie-
rowani przymusem tworzenia, zaznaczania swego istnienia, ekspresji doznan
i mysli, pozostaja absolutnie wolnymi od obowigzujacych norm, jak i spolecznej
oceny. Posiadajac okreslone preferencje i potrzeby dzialaja wylacznie zgodnie
z nimi i podejmuje swojq aktywnosc tak, aby osiagnac najlepszy w ich przekona-
niu rezultat®. Tworzac dokonujg tak swoistej rekonstrukeji otaczajacego $wiata,
jak i — a moze przede wszystkim — osobistych doswiadczen. Art Brut to bowiem,

3 Odwoluje sie w tym miejscu do zasady racjonalnosci wskazanej przez Kmite. Sformulowanie to po-

chodzi z pracy J. Kmita, PdéZny wnuk filozofii. Wprowadzenie do kulturoznawstwa, Bogucki Wydawnic-
two Naukowe, Poznan 2007, s. 33.
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jak przekonuja znawcy i badacze zjawiska zaréwno doswiadczenie estetyczne,
jak i spotkanie z osobista historig tworcy.

Aktywnos¢ Art Brut, stanowiac rodzaj impulsu w kierunku realizacji wlasnego
potengjalu rozwojowego twoércy, otwiera droge do samorealizacji, a takze koncepcji
samego siebie i wlasnego miejsca w Swiecie. W takim znaczeniu mozna rozwazac
tworczoséc Art Brut przede wszystkim w kontekscie podmiotowosci i autorewali-
dacji [Kosakowski 1996] oraz autonomii osoby z niepelnosprawnoscia.

Art Brut to jednak takze wlasne narracje twércy, budowane za pomocg do-
stepnych mu symboli, dla ktérych trudno jest znalez¢ odniesienie w istniejacej
kulturze. Nie mozna nauczy¢ sie ich odczytywacé korzystajac z podrecznikéw hi-
storii sztuki czy estetyki, a jednak mozna je sprobowac przyswoi, tak jak czynig
to odbiorcy, kolekcjonerzy czy badacze zjawiska, otwierajac si¢ po prostu na spot-
kanie z drugim czlowiekiem w przekonaniu, ze outsiderzy wspoétdecyduja
o ksztalcie wspolczesnej kultury. Odbiorca art brut poszukuje jednak nie tylko
nowych zjawisk w sztuce, lecz, jak pokazujg badania [Lubinska-Kosciotek 2017],
réwniez odmiennych sposobéw przezywania, drogi do $wiata ,Innych”, ktérych
obecnos¢ jest warunkiem rozwoju czlowieka sprawnego [Wojciechowski 2009].
W przestrzeni sztuki tworca jest okredlany za posrednictwem efektéw jego
aktywnosci, a nie choroby, niepelnosprawnosci czy statusu ekonomicznego. Jed-
noczesnie obiektywna wartos¢ dziel i spotkania z uobecnionym w nich doswiad-
czeniem Innego weryfikuje sposéb postrzegania os6b funkcjonujacych przez wie-
ki na marginesie zycia spotecznego i kulturalnego jako pozbawionych mozliwosci
wspoltworzenia tej rzeczywistosci. Niepelnosprawnosc¢ tworcy wydaje sie w tym
przypadku funkcjonowac jedynie w takim znaczeniu, iz przyjmujac pewna oso-
bista perspektywe wobec wlasnej niepelnosprawnoscit, decyduje on o tym na ile
okreélajac jego tozsamosé, ksztaltuje rowniez tres¢ dziel.
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Zmiany w funkcjonowaniu psychospolecznym os6b
z niepelnosprawnoscia psychiczna i intelektualna
a ich tworczos¢ wlasna

Wielu naukowcédw réznych dziedzin probuje od lat wyjasniaé¢ fenomen twoérczosci ludzi chorych
psychicznie, a takze niepelnosprawnych intelektualnie. Komunikacyjna rola twérczosci chorych
nie ogranicza sie tylko do kontaktu migdzy chorym ajego terapeuta. Coraz wigksze znaczenie za-
czyna odgrywaé w kontakcie chorego ze spoleczefistwem, pomagajac mu przelamac bariery
spolecznej izolacji. Twoérczos¢ wlasna oséb z niepelnosprawnosciami moze stawac sie zrédlem
zmiany w funkcjonowaniu psychospolecznym tych oséb. Nie s3 oni juz postrzegani tylko przez
pryzmat swojej choroby, ale przez pryzmat swoich dziel.

Stowa kluczowe: tworczos¢, osoba z niepelnosprawnoscig, funkcjonowanie psychospoleczne

Changes in psychosocial functioning of people with psychic
and intellectual disabilities and their personal creativity

For many years, scientists of various fields and disciplines have been trying to explain the
phenomenon of the creativity of the mentally ill, as well as intellectually disabled people. The
communicative role of patients’ creativity is not reduced only to contact between the patient and
his therapist. Creativity is becoming increasingly important for an ill person and plays a signifi-
cant role in her contact with society, helping her to break the barriers of social isolation. People’s
with disabilities creatiwity could become a source of change in their psychosocial functioning.
They are no longer perceived as made up of his illness, but of the creativity of their own works.

Keywords: creativity, person with disabilities, psychosocial functioning



244 Anna Steliga

Wprowadzenie

Twdrczost, a w tym sztuka, rodzi si¢ z wqtpienia i samotnosci, a nie z pewnosci [ ... |
porozumienie twdrcy-artysty z innymi ludZmi

to swiat wrazliwosci, emocjonalnych przezyc¢ i uczuc|...]

(Abakanowicz za: Popek 2001, s. 9)

Komisja Choréb Przewleklych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia definiuje
chorobe przewlekla jako wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, a wiec
niepelnosprawnos¢ kwalifikuje osoby nia dotkniete takze do tej kategorii. Nie-
pelnosprawnos¢ ,wplywa na aktywnos¢ zyciowa, na sprawnos¢ i stan fizyczny,
czesto powoduje zmiany w wygladzie zewnetrznym. Ponadto ma ogromny
wplyw na psychiczny i duchowy wymiar zycia” [Kokolus 2014, s. 249]. Amadeusz
Krause [2013, s. 55] zaznacza, iz: ,Dylematy terminologiczne zwigzane z niepetno-
sprawnoscia wywoluja w pedagogice dyskusje po dzieh dzisiejszy, a nazna-
czajacy, stereotypujacy charakter aparatu pojeciowego pedagogéw specjalnych
zostal chyba najlepiej opisany przez nich samych”. Jednoczesnie podkresla, ze na
szczegblng uwage zastuguje powszechny wzrost naturalnej empatii wobec tej
grupy osob przejawiajacy sie nie tylko reakcja na inicjatywy instytucjonalne
i dzialania zorganizowane, ale i reakcje obywatelska wobec zjawisk, ktére wczes-
niej w spoleczenstwie tolerowano. ,Zrozumienie, wrecz spolecznie ,rozpowszech-
niona oczywisto$¢” wyréwnania standardéw egzystencji ludzi sprawnych i nie-
pelnosprawnych jest zatem najwiekszym efektem przemian spolecznych przelomu
wieku” [Krause 2009, s. 11].

Dominujacym paradygmatem w pedagogice specjalnej w XX wieku byl para-
dygmat rehabilitacyjny i terapeutyczny. ,Optymalizacji tych proceséw pod-
porzadkowano formy pracy z ludZmi niepelnosprawnymi, ich efektywnos¢ wy-
znaczal zamysl readaptacji spotecznej, wlaczania w system produkcji, mozliwosé
osiagniecia ,zaprogramowanego” miejsca w Srodowisku lokalnym, zyciu spotecz-
nym itd.” [Krause 2009, s. 15]. Z kolei w pedagogice specjalnej XXI wieku jest istot-
na réznica pomiedzy teoretycznymi badaniami nad dorostoscia oséb niepelno-
sprawnych a wdrazaniem praktycznych rozwiazan dla tej grupy. O problemach
funkcjonowania 0s6b niepelnosprawnych w przestrzeni spolecznej, a takze o bra-
ku wspoéltdziatajacych, wspierajacych i koordynujacych instytucji w zakresie edu-
kacji czy rehabilitacji tych oséb pisala m.in. Iwona Chrzanowska [2011]. Wedlug
Amadeusza Krause [2009, s. 16] ,W najlepszej sytuacji sa tu osoby z niepelnospra-
wnoscig pozaintelektualng, gdzie ten podzial wydaje sie najmniejszy. Tu dzieki
akceptacji spolecznej najszybciej dochodzi do transmisji idei w praktyke. W coraz
mniejszym stopniu budzg zdziwienie ludzi pelnosprawnych zwigzki malzenskie,
posiadanie potomstwa i aktywna praca zawodowa przez osoby gluche, niewido-
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me, z niepelnosprawnoscia ruchowsa (...). Ze znacznie wiekszymi problemami bo-
rykaja sie osoby doroste z niepelnosprawnoscig intelektualna, sprzezona czy
autyzmem”. Niestety nie ma takich informagcji, a takze zbyt wielu publikacji o sy-
tuacji dorostych oséb niepetnosprawnych psychicznie. Nalezy pamietac, iz choro-
be psychiczng stanowig procesy chorobowe, ktére majg swoj okreslony poczatek
w czasie, okreslony przebieg, a takze zejscie. Objawy psychotycznie doswiadczane
przez chorych sa niespotykanie w innych zaburzeniach. Sa to m.in. ,halucynacje,
urojenia, paralogia, rozkojarzenie, autyzm, zaburzenia $wiadomosci, nastroju”
[Korzeniowski, Puzytiski 1986, s. 452].

Szczeg6lng role w zyciu 0s6b z niepelnosprawnoéciami psychicznymi moze
odgrywac sztuka, a zwlaszcza sztuki plastyczne. Jak piszg Iwona Bugajska-Bigos,
Anna Konstanty, Magdalena Mirek, Eliza Motyka, Anna Siciarz i Maria Szarota
[2014, s. 391] sztuki plastyczne: ,(...) pozwalaja na swobodna ekspresje, na auto-
i satysfakcji dla uczestnika zaje¢”. Tworczos¢ wlasna w tym zakresie moze przy-
bra¢ r6zne formy.

Artykul prezentuje zar6wno badania wlasne w zakresie twérczosci 0oséb z nie-
pelnosprawnosciami, jak i jest analizg wtérng badan juz istniejacych, a takze opi-
sem literatury przedmiotu.

Twoérczosé

Cho¢ twdrczos¢ wyjgtkowa jest bardziej ,blyskotliwa”

z kulturowego, historycznego i naukowego punktu widzenia,
tworczosc przyziemna to prawdziwy koii roboczy,

ktory odpowiada za wigkszos¢ ludzkich osiggniec i sprawia,
Ze twdrczos¢ wyjgtkowa jest w ogole mozliwa

[Barsalou, Prinz 1997, s. 267-268 za: Necka 2001, s. 21]

Jak podkresla Krzysztof J. Szmidt [2013], samo pojecie twoérczosci jest trudne
do zdefiniowania, brakuje bowiem powszechnie przyjetej definicji zaréwno w li-
teraturze psychologicznej, jak i pedagogicznej. Autor zaznacza, iz: ,powodem
tych trudnosci jest ztozonos$é samego zjawiska tworczosci, jak i réznorodnosé
przyjmowanych przez rézne dyscypliny zalozen teoretycznych w definiowaniu
tego pojecia” [Szmidt 2013, s. 127]. W przypadku omawianego zjawiska ,w psy-
chologii istnieje silnie ugruntowany poglad, ze twérczo$¢ posiada wilasciwa sobie
wewnetrzng organizacje (...) zaklada istnienie kierunkowosci, dynamiki i zasad
tworczosci” [Lukasik 1999, s. 19-20]. Edward Necka [2001] zauwaza, iz twdrczosé
jako dorobek i jako rodzaj aktywno4ci to nie sq wszystkie jej znaczenia, bowiem
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przez niag mozna rozumie¢ takze ceche indywidualng konkretnej osoby,
$wiadczacg o mozliwosciach tej osoby, a nie o jej rzeczywistych osiagnieciach. Tak
wiec tworcza osobowos¢ to nie to samo co osobowo0s¢ tworcéw. Mozna zatem za
Andrzejem Strzaleckim [1969] rozpatrywac twérczos¢ w obrebie czterech katego-
rii; twoérczos¢ jako dzielo (wytwdr), jako proces, jako zesp6l specyficznych cech
osobowosci lub zespét uzdolnien i zdolnosci oraz jako zespdt stymulatoréw
spolecznych. Stanistaw Popek [2001] przypomina takze, ze badacze wyodrebniaja
dwa rodzaje tworczosci: obiektywna i subiektywna. Przy czym pierwsza to od-
krywanie, tworzenie lub konstruowanie rzeczy i idei nowych i niepowtarzalnych,
za$ ta druga nazywana jest wtérna i wystepuje w przeciwienstwie do pierwszej
bardzo czesto, gdyz jest jednostkowym odkrywaniem prawd i rzeczy juz istnie-
jacych przez kogos kto o ich istnieniu nie wiedzial.

W zwiazku ze zloZzonoscig samego zjawiska twdrczosci r6zni autorzy propo-
nowali swoje koncepcje analizujace omawiane zagadnienie. Ponizej przedsta-
wiam szczeble tworczosci, ktére sa propozycja Krzysztofa J. Szmidta (2013), gdzie
twdrczosc¢ opisuje za pomoca pieciu zasadniczych pozioméw wystepowania — od
najnizszego (tworczo$¢ codzienna/powszednia), poprzez szczeble posrednie
(amatorska, profesjonalna, mistrzowska), az do najwyzszego (transgresyjna).
Szczegblowy opis typologii prezentuje Tabela 1.

Tabela 1. Szczeble twoérczosci i ich kryteria wedtug K.J. Szmidta

Szczebel (poziom) Cele aktywnosci Poziom Poziom zdolnosci
tworczosci tworczej Zaangazowania i uzdolnien
Tworczoéc codzienna — po- | rekreacja — zabawa niski niski
wszechna
Tworczos¢ amatorska rekreacja — Sredni $redni
rozwdj osobisty
Tworczoé¢ profesjonalna praca — slawa wysoki wysoki
Twoérczos¢ mistrzowska stawa — bardzo wysoki bardzo wysoki
dobro powszechne
Tworczoéc transgresyjna — | dobro powszechne — | najwyzszy najwyzszy
przelomowa transgresja

Zrodto: [Szmidt 2013, s. 123].

Majac na uwadze tytulowa twoérczos¢ wlasnag, ktdra jest/moze byé¢/powinna
by¢ zZrédlem zmiany w funkcjonowaniu psychospolecznym oséb z niepetnospra-
wnoscig, beda nas interesowa¢ przede wszystkim pierwsze dwa szczeble, ktére
moga doprowadzi¢ osobe twoércza nawet do uprawiania tzw. twérczosci profesjo-
nalnej. I tak, pierwszy szczebel odbywa sie w sytuacjach powszechnych, a gléownym
celem takiej tworczosci jest odreagowanie zmeczenia i napiecia psychicznego.
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Tworczos¢ codzienna nie wymaga wybitnych uzdolnien, a kluczowe dla niej jest
wywolanie pozytywnych uczué. Twoérczos¢ amatorska ma juz charakter samo-
ksztalcenia, a dla jej uprawiania konieczne jest zaangazowanie, systematycznos¢
i konsekwencja. O ile do uprawiania twérczosci codziennej potrzebne sg uzdol-
nienia elementarne, to do uprawiania twérczosci amatorskiej wymagane sa zdol-
nosci specjalne w danej dziedzinie. Cho¢ nie jest to wymoég determinujacy. Z kolei
twodrczosé¢ profesjonalna ,wiaze si¢ z opanowaniem przez jednostke specyficz-
nych dla danej dziedziny trudnych umiejetnosci oraz glebokiej wiedzy (...).
Osiagniecie na tym szczeblu rozglosu i wysokich dochodéw wymaga sporych
zdolnosci specjalnych i ogdélnych, duzego zaangazowania, a nawet poswiecenia,
uporu i konsekwencji w promowaniu wlasnych dziel, odpornosci na krytyke oraz
sojusznikéw upowszechniajgcych ten dorobek i stawigcy profesjonalizm twércy”
[Szmidt 2013, s. 124].

Czy zatem twoércow — osoby z niepelnosprawnosciami, np. osoby chore na
schizofreni¢ —a co za tym idzie —ich two6rczo$¢, mozna zalicza¢ do przedstawione-
go w tabeli szczebla trzeciego? Magdalena Tyszkiewicz [1987] opisuje, iz dopiero
XIX wiek przyniést zainteresowanie naukowcéw pracami plastycznymi chorych
psychicznie, m.in. francuski psychiatra Auguste Tardieu w 1872 roku wydat
pierwsze monografie na temat tworczosci artystycznej chorych psychicznie, za$
Cesare Lombroso [1891] udowadnial pokrewienstwo genetyczne schorzen psy-
chicznych i twdrczosci artystycznej, a znacznym osiagnieciem Hansa Prinzhorna
[1969] w zakresie badan faktograficznych byto stworzenie pierwszej kolekcji prac
wykonanych przez chorych z jego kliniki oraz klinik niemieckich, austriackich,
szwajcarskich i japonskich. Duze zainteresowanie wzbudzaly rozwazania na
temat analogii malarstwa chorych psychicznie i modernistéw, np. prace Leo
Navratila [1965] i Helmuta Rennerta [1966]. Wprowadzenie przez modernistéw
do sztuki elementéw formalnych, zaczerpnietych ze sztuki chorych, z twoérczosci
prehistorycznej, a takze ze sztuki dziecka, wywotalo wiele kontrowersji i sporéw
teoretycznych zwlaszcza w dziedzinie estetyki. W 1964 roku Marcelle Wahl ujat
zagadnienie twoérczosci chorych psychicznie zaréwno od strony analizy malar-
skiej, jak i od strony anatomo-fizjologicznej. Prébowano takze stworzy¢ rodzaj
klucza do systematycznego odczytywania piktograméw prac oséb chorych psy-
chicznie, m.in. czynil to Helmut Rennert [1966]. Jednakze gléwnym tematem tego
rodzaju opracowan sa rozwazania na temat tzw. sztuki psychopatologicznej
z dokladnym uwzglednieniem zawartego w niej tadunku intelektualnego i emo-
cjonalnego, a takze analizy formalnej twdrczosci chorych. Powstawalo tez wiele
instytucji badawczych tego problemu, m.in. w 1954 roku Departament Sztuki Psy-
chopatologicznej, przeksztalcony w 1959 roku w Migdzynarodowe Towarzystwo
Psychopatologii Ekspresji (SIPE), a obecnie funkcjonujace pod nazwa Miedzynarodo-
we Stowarzyszenie Psychopatologii Ekspresji i Arteterapii czy Miedzynarodowy
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Osrodek Dokumentacji Psychopatologii Wyrazu (1963) i Osrodek Muzeograficz-
ny (1967).

Magdalena Tyszkiewicz i Wanda Zukowicz [2013, s. 103-104] podaja, iz
wspolczesnie nadal trwaja prace badawcze nad twdrczoscig os6b z niepelnospraw-
noéciami psychicznymi, m.in.: ,W Rosji (...) preznie dziala V. Gavrilov, (...)
w Niemczach W. Sehringer, H.O. Thomashoff i H.P. Heuser (...). W Polsce pier-
wszymi badaczami psychopatologii ekspresji i arteterapii byli m.in.: A. Janicki,
M. Paluba, M. Tyszkiewicz, A. Kowal. Od wielu lat w tym zakresie dzialaja,
poczatkowo Komisja Psychopatologii Ekspresji PTP, a obecnie Sekcja Arteterapii
PTP i Stowarzyszenie ,Psychiatria i Sztuka” w Krakowie”.

Najczesciej zadawanym pytaniem dotyczacym twdrczosci jest to czy jest ona
cecha wyjatkowa irzadka, czy tez raczej cecha powszechnie wystepujaca. Mihdly
Csikszentmihadlyi [1996], ktéry jest zwolennikiem podejscia elitarnego, uwaza, ze
0 tworczosci mozna mowic tylko w odniesieniu do wybitnych umystéw, a wiec sg
to tworcy, ktoérzy przez swoje dzieta wnosza co$ istotnego do rozwoju np. kultury,
nauki czy sztuki. Z kolei zwolennicy podejscia egalitarnego sadza, ze kazdy
czlowiek jest tworczy, choé nie kazdy w jednakowym stopniu. Takie stanowisko
przejawiaja przedstawiciele psychologii humanistycznej, rozwojowej, poznaw-
czej i kognitywistyki, a takze pedagogiki. Argumenty natury pedagogicznej beda
najbardziej pomocne w rozwazaniach tego opracowania. Przyjmujac, ze twor-
cz0s¢ jest cecha powszechnie wystepujaca, cho¢ niejednakowo rozwinieta, mozna
stosowac rézne techniki rozwijania jej, czyli mozna stosowac tzw. trening twoér-
czosci. W przypadku 0séb z niepelnosprawnosciami tworczos¢ wlasna jest jed-
nym ze sposobéw przygotowania ich do aktywnego uczestnictwa w r6znych for-
mach zycia spolecznego. Sabina Pawlik [2013, s. 148-149] jest wrecz przekonana,
iz wérdd oséb funkcjonujacych ponizej przecietnej, talent pojawia si¢ z taka sama
czestotliwoscia jak w calej populacji, z tym, ze potencjal twdrczy niepelnospraw-
nych intelektualnie pozostaje z reguly w uépieniu. Beata Gumienny [2015, s. 230],
opisujgc tworczos¢ plastyczna niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu gteb-
szym, stwierdza, iz wplywa ona na ich ,procesy pamieci wzrokowej, stuchowej,
myslenia, wyobrazni, koordynacji wzrokowo-ruchowej, sprzyja usprawnianiu
motoryki matej i pobudza do dziatania, lub wycisza w przypadku nadpobudliwo-
Sci psychoruchowej. Inicjatywy plastyczne sa czesto droga do sukcesu, do budo-
wania i wzmacniania poczucia wlasnej wartosci, do okrywania pewnego rodzaju
tajemnicy, ktéra zaslonieta przed $wiatem zaczyna by¢ droga poznania. Twoér-
czo$¢ plastyczna glebiej niepetnosprawnych intelektualnie jest niezwykle wazng
przestrzenia funkcjonowania spotecznego, rehabilitacji, edukacji, samorealizacji,
jak i komunikacji oraz ekspresji. Czesto jest jedyna dziedzing zycia, w ktorej
niepelnosprawni odnosza sukcesy konkursowe o zasiegu regionalnym, ogdlno-
polskim i zagranicznym”.
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Na tle powyzszych rozwazan o tworczosci bardzo interesujace wydaje sie sta-
nowisko cytowanych na wstepie tego podrozdziatu kognitywistéw o tzw. twoér-
czodci ,przyziemnej” (mundane creativity) [Barsalou, Prinz 1997 za: Necka 2001,
s. 21-22]. Zastosowali oni to pojecie, by podkresli¢, Ze o ile tworczos¢ wyjatkowa
wprowadza zasadnicze zmiany w zyciu calych spotecznosci, to twérczosé¢ przy-
ziemna ma wymiar indywidualny. Absolutnie nie oznacza to, ze 6w wymiar jest
mniejszy. Autorzy wyréznili jej trzy formy, a mianowicie — pierwsza: produktyw-
nos¢ (zdolnos¢ do wytwarzania nieskonczonej liczby wytworéw, gléwnie symbo-
licznych), druga: tworzenie poznawczych reprezentacji Swiata w postaci sadow,
a takze trzecia: tworzenie i wykorzystywanie plastycznych form reprezentacji
obiektow. Jak podkresla Edward Necka [2001], to doé¢ kontrowersyjne rozréznie-
nie tworczosci, gdyz okreslenie jej jako ,przyziemnej” niesie ze sobg zabarwienie
pejoratywne. Zapewne bardziej trafne byloby okreslenie, ze umyst ludzki jest
tworczy ze swojej natury.

Wspomniany powyzej Edward Necka [2001] zaznacza, iz osoby twoércze
w szerokim znaczeniu (samorealizujgce si¢) nie zawsze osiagaja etap tworczosci
w waskim znaczeniu, ktéry przejawialby sie w okres$lonej dziedzinie i okreslony-
mi dzietami. Dlaczego tak sie dzieje? Przedstawiciele psychologii humanistycznej,
m.in. Abraham Maslow [1954, 1959, 1967 za: Necka 2001, s. 23-24] m6éwig o twor-
czosci bez dziel. Jest to pojecie tworczosci w zakresie samorealizacji (self-actualized
creativity). Zgodnie z zalozeniami tego stanowiska, osoba, ktéra sie ciggle rozwija,
akceptuje siebie, jest szczesliwa, doswiadcza rzeczywistosci w niezwykly sposéb,
ale nigdy nie wymys§lila niczego nowego i zarazem wartosciowego, zastuguje
takze na miano osoby twoérczej mimo braku takich uznanych dziel. Przywolanie
takiej interpretacji twoérczosci podczas omawiania prac artystycznych oséb z nie-
pelnosprawnos$ciami wydaje sie ze wszech miar zasadne. ,Tworczos¢ tego rodza-
ju polega albo na dysponowaniu rozwinietym, cho¢ zahamowanym potencjatem
intelektualnym, niezbednym do produkowania nowych i wartosciowych wytwo-
réw, albo na przejawianiu okreslonych form zachowania, ktére jest typowe dla doj-
rzalej, prawdziwej aktywnosci twoérczej” [Necka 2001, s. 24]. W obu tych przypad-
kach mamy do czynienia z kreatywnoscia, czyli cecha indywidualna.
W przypadku oséb z niepelnosprawnosciami nie mozna zapomina¢ o stymu-
lujacym badz hamujacym wplywie czynnikéw zewnetrznych, chociazby srodo-
wiska, w ktérym dana osoba zyje i tworzy.

O waznej roli sztuki w zyciu czlowieka, takze tego z niepetlnosprawnoscia
psychiczng, pisalam wielokrotnie w swoich publikacjach. Zaznaczajac m.in., Ze:
,Sztuka jest jedna z dziedzin, ktére wzbogacaja czlowieka, jego wiedze, umiejet-
nosci, sposoby spostrzegania §wiata i samych siebie. Dzigki niej czlowiek jest
w stanie bardziej Swiadomie i skuteczniej ksztalttowac siebie, kreowaé wlasny roz-
wdj, a takze przezywac swoje uczestnictwo w $wiecie jako jego pelnowartosciowy
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i niepowtarzalny element” [Steliga 2016, s. 107]. Akcentowalam takze fakt, iz:
,Choroba psychiczna wlasnie poprzez uszkodzenie lub rozregulowanie mechaniz-
moéw biologicznych oslabia i eliminuje «cywilizacyjny gorset», odstaniajac arche-
typy tworczej ekspresji czlowieka” [Steliga 2011, s. 311].

Tworczos$¢ wlasna 0séb z niepetnosprawnosciami niewatpliwie moze stawac
sie Zrodlem zmiany w funkcjonowaniu psychospolecznym tych oséb. Nie sa oni
juz postrzegani li tylko przez pryzmat swojej choroby, a przez pryzmat swoich
dziel. Maria Paluba [1997, s. 12] podaje: ,wsréd chorych psychicznie powstawaty
rowniez wybitne prace, zdobigce prestizowe muzea i kolekcje $wiata. Rysunki
znanego juz na calym $wiecie Adolfa Wolfliego i Antona Heinricha Miillera znaj-
dowaly sie w slynnej Kolekcji Prinzhorna w Uniwersytecie w Heidelbergu (...)
niezwykle bogactwo tego zbioru stalo sie (...) przedmiotem dociekan analitycz-
nych, prowadzac do wielu opracowan i do powstania w sztuce pojecia Art Brut,
do ktérego przez wielu znawcoéw sztuki zaliczana jest takze tworczosé chorych
psychicznie”. Ponadto Maria Patuba [1997] dodaje, iz zbiory tego rodzaju sztuki
znajduja si¢ w Lozannie (Kolekcja Art Brut), Waldau Berne (kolekcja Teodora
Spoerriego), Madrycie (kolekcja Gonzala Lofora) czy w Limie (kolekcja Honoria
Delgrado).

Uprawianie tworczoéci wlasnej moze przyczynic sie takze lepszego funkcjo-
nowania w spoleczenistwie. ,Pacjenci rehabilitowani przez sztuke uzyskujaq
znaczna poprawe stanu zdrowia i samodzielnosci, a niektérzy z nich podejmuja
prace zarobkowq” [Tyszkiewicz, Zukowicz 2013, s. 102]. Autorki Magdalena Tysz-
kiewicz i Wanda Zukowicz [2013, s. 106] podkreslaja liczne korzysci, ktére plyna
dla pacjentéw ze schorzeniami psychicznymii dla ich rodzin, a ktére sg wynikiem
oddzialywan arteterapeutycznych. Sa nimi: ,poprawa jakosci zycia przez dzia-
lania kreatywne, poprawa stanu zdrowia i poczucia wlasnej wartosci, poprawa
kontaktu z terapeutami i innymi osobami zatrudnionymi w przychodni, poprawa
statusu w rodzinie, sasiedztwie (pacjent staje sie znany jako tworca, ktérego prace
mozna oglada¢ na wystawie lub nawet w druku), wychodzenie z samotnosci, do-
znawanie katharsis na drodze aktywnosci twoérczej”.

Takze osobiste badania [Steliga 2011], prowadzone w ramach prac nad roz-
prawa doktorska, potwierdzily stawiang tu teze o upatrywaniu w tworczosci
wilasnej zrédia zmiany w funkcjonowaniu psychospotecznym oséb z niepeino-
sprawnoscia. W badaniach nad rolg plastycznej aktywnosci twoérczej 120 oséb
chorych na schizofrenie postuzytam sie szczegélowq analiza 267 wytworéw pla-
stycznych badanych, wzorujac sie na zasadach takiej analizy stworzonej i stoso-
wanej przez Magdalene Tyszkiewicz [1987]. Sposréd wielu aspektow wyzej wy-
mienionych badan przedstawie tylko te, ktére wniosg swo6j wklad w niniejsze
rozwazania.
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Badaniu poddane zostaly m.in. wartosci skladajace sie na styl tworzenia pla-
stycznego, a wsrdd nich cechy artyzmu. Stopien tych cech oceniali trzej kompe-
tentni sedziowie, ktorzy tu takze stosowali kryteria podane przez Magdalene
Tyszkiewicz [1987]. I tak, wedlug sedziéw prace plastyczne 42,5% ogétu bada-
nych posiadaly cechy bazgrot. ,Wiekszos¢ jednak stanowia prace o znamionach
paraartyzmu, czyli takie, ktére posiadaja wazne walory artystyczne i estetyczne
(takie cechy znaleziono w twdrczosci 58 badanych, czyli u prawie polowy bada-
nych chorych na schizofrenie). U 11 twdrcow, stanowigcych 9% ogétu badanych,
sedziowie kompetentni dostrzegli artyzm wysoki. Jest to istotne spostrzezenie,
gdyz w grupie 120 badanych oséb tylko jedna, to osoba, ktéra ukonczyta szkole
plastyczna, inni sa samoukami” [Steliga 2011, s. 305].

Ciekawe wydaja sie takze wyniki badan dotyczace istnienia zaleznosci mie-
dzy poziomem artystycznym wytworéw badanych, a ich podatnoscia na postepy
w rehabilitacji. Poziom artystyczny wytworéw badanych okreslaty artyzm (omé-
wiony wyzej) i cechy transkulturowe, za$ postepy w rehabilitacji — poziom funk-
cjonowania psychospolecznego badanych zbadany za pomoca Skali Globalnej
Oceny Funkcjonowania Pacjenta (SGOFP). Wsrdd ogétu badanych chorych prze-
wlekle na schizofrenie dominowaly osoby funkcjonujace psychospolecznie,
glownie na poziomach: 70-61 (slabo nasilone objawy zaburzen lub trudnosci
w funkcjonowaniu spolecznym), tj. prawie 40% badanych (23 osoby) oraz 60-51
(umiarkowane nasilenie objawéw zaburzen lub trudnoéci w funkcjonowaniu
spolecznym), tj. prawie 21% tworcow (12 osob). Nalezy zwréci¢ uwage, ze te dwie
grupy badanych stworzyly najwiecej prac plastycznych. Ciekawy jest réwniez
fakt, iz facznie na dwéch wyzszych poziomach (tj. poziomie 80-71 i 90-81) funk-
cjonowalo 24% ogoétu badanych twoércow, ktérych dzieta sedziowie kompetentni
zaliczyli do paraartyzmu. Ponadto: ,W pracach 11 twércéw sedziowie kompeten-
tni dopatrzyli sie cech artyzmu wysokiego. Az 54,5% ogoétu tworcow z tej grupy
badanych funkcjonuje na poziomie 70-61, pozostali za$ na poziomach 60-51
(3 osoby), i po jednej osobie na poziomach 80-71 i 90-81. Znamienny moze by¢
fakt, ze w tej grupie tworcéw zaden nie funkcjonuje na nizszych poziomach
SGOFP, ktére odznaczajg sie nasileniem objawdéw zaburzen, podczas gdy w gru-
pie bazgrot 6 0os6b funkcjonuje na poziomach od 50-41 do 20-11, a w grupie para-
artyzm az 9 oséb na poziomach od 50-41 do 30-21" [Steliga 2011, s. 289]. Zaprezen-
towane w skrocie wyniki badan pozwalaja wysnu¢ wniosek, iz im wyzszy poziom
funkcjonowania psychospolecznego, zaangazowanie w pracy tworczej oraz
umiejetnosci badanych, tym wyzszy poziom artystyczny wytwordw ich pracy.
Tak wiec poprzez wlasna twérczos¢ badani dokonuja pozytywnej zmiany w swo-
jej egzystencji.
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Zakonczenie

[...] sztuka nie jest przywilejem wybranych ani domeng profesjonalistéw
lecz samym centrum czlowieczeristwa. Moze byc taka czy owaka,

podobac sig lub nie, kosztowac majgtek albo nic, lecz zawsze

- czy sig jg uprawia z oddaniem czy nawet mimochodem —

jest wyrazem zarliwej checi, by si¢ zapisac na tej ziemi

i w ten sposob uporac z faktem, ze goscimy na niej zaiste tylko przez chwilg
(Kuryluk 1997, s. 7)

Pedagogika specjalna jest skoncentrowana na osobach z niepelnosprawnoscia,
tzn. na osobach wymagajacych profesjonalnego wsparcia w odkrywaniu wiasne-
go potencjalu badz w pokonywaniu réznorodnych trudnoéci. Wielu autoréw, np.
Iwona Chrzanowska [2015], porusza problematyke specjalnych potrzeb, w tym
specjalnych potrzeb edukacyjnych, technicznych i psychospolecznych tej grupy
0sob. W ksigzce pod znamiennym tytulem ,Czlowiek z niepelnosprawnoscig
w rezerwacie przestrzeni publicznej” [Gajdzica 2013] ukazano m.in. diagnoze pa-
radokséw i fikcji «normujacych» spoleczng przestrzen zycia ludzi obarczonych
niepelnosprawnoscia, a takze namyst nad ich funkcjonowaniem w przestrzeni
publicznej. Jednym z takich sposobéw zaistnienia w owej przestrzeni w przypad-
ku 0s6b chorych psychicznie jest ich tworczos¢ wlasna.

Jak juz wielokrotnie podkreslalam w swoich publikacjach [m.in. Steliga 2015],
wielu naukowcéw réznych dziedzin (np. psychiatrzy, historycy, teoretycy sztuki,
artysci plastycy) probuje od lat wyjasnia¢ fenomen twoérczosci ludzi chorych psy-
chicznie. Na szczescie od wielu juz lat ich sztuka, podobnie jak i sztuki dziecka,
sztuka ludowa, a takze np. sztuka ludéw prymitywnych zajmuje istotne miejsce
w $wiadomodci kulturalnej spoleczefistw. Sztuka ta wpisala sie w owa §wiado-
mos¢, poniewaz: ,(...) fascynuje tajemniczoscia i naiwnym pieknem niczym nie-
skrepowanych rozwigzan formalnych i estetycznych” [Steliga 2015, s. 247].

Maria Patuba [1997, s. 13] akcentuje bardzo trafnie, ze ,komunikacyjna rola
tworczosci chorych nie ogranicza sie tylko do kontaktu miedzy chorym a jego
terapeuta. Coraz wieksze znaczenie zaczyna odgrywac¢ w kontakcie chorego ze
spoleczenstwem, pomagajac przelamac bariery spolecznej izolacji”. Coraz czesciej:
»,Organizuje si¢ wystawy prac plastycznych (...), wydaje katalogi wprowadzajace
widza w ten udziwniony $wiat przezy¢ tworcy, zamieszcza o nich publikacje
w prasie i przygotowuje audycje radiowe i telewizyjne” [Steliga 2011, s. 262]. Za-
tem tworczo$¢ wlasna osob z niepelnosprawnosciami moze — i powinna — stawac
sie Zrédlem zmiany w ich funkcjonowaniu psychospotecznym, a artysci z nie-
pelnosprawnosciami moga nawet w swojej dzialalnosci artystycznej osiagnac
szczebel tworczosci profesjonalnej.
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Niepelnosprawnos¢ nie jest stanem beznadziejnym, nie oznacza i nie moze oznaczaé konca zycia,
braku aktywnosci, braku dazenia do realizacji okreslonych celéw zyciowych, szans na bycie po-
trzebnym i warto$ciowym czlowiekiem, na spelnianie siebie. Nawet w okolicznosciach obecnosci
bardzo powaznych, zlozonych niepelnosprawnosci istnieje wiele obszaréw, dzieki ktérym
czlowiek niepelnosprawny moze doswiadczy¢ radosci z wykonywanych dziatan, sukcesu, po-
czucia satysfakcji, wartosci, samorealizacji i autonomii. Niewatpliwie jednym z takich obszaréw
jest aktywnos¢ artystyczna, a jedna z niepelnosprawnosci, szczegdlnie ograniczajacych rozwoéj
i psychospoleczne funkcjonowanie osoby ludzkiej, jest réwnoczesne powazne uszkodzenie
stuchu i wzroku. Aktywnos¢ artystyczna dla wielu oséb gtuchoniewidomych, w tym tez dla
przedstawionego w tresci artykutu Aleksandra Suworowa, moze by¢ i jest droga, celem, zbawie-
niem, szansa na odszukanie innych ludzi, siebie w $wiecie innych ludzi i siebie przed sobg samym.
Na bycie sobg ze sobg i z innymi ludZmi, na spelnienie misji i celu wlasnego zycia.

Stowa kluczowe: niepelnosprawno$¢, osoba niepelnosprawna, osoba gluchoniewidoma, aktyw-
nos¢ tworcza, aktywnos¢ tworcza oséb niepelnosprawnych, aktywnosé tworcza oséb gtuchonie-
widomych

Lifelong, scientific and creative activity of A.W. Suworow
as an example of individual and social ability of a deaf —
blind person since birth

Disability, no matter how hopeless and misfortune it seems, need not mean to give up on life and
supposing it no longer worth living. Even facing severe or profound disability directly effecting in
a serious and complicated life situation, a person could benefit from joyful experience and coma-
passion that lead to self expansion and many more amazing results as well self-realization and
autonomy. Undoubtedly creative activity appears an important factor to overcome limitations
and barriers imposed by serious hearing and vision impairment. Aleksander Suworow, a deaf —
blind person presented in the paper, shows how to successfully overcome disability by perform-
ing creative activity. For Suworow creative activity is an important form of communication. It en-
hances his self-image and gives him an chance for expression that transcends cultural and
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physical boundaries. Creative expression is not only enjoyable, but also connects people to the
world and helps them convey the uniqueness of who they are, what they reason and feel, and
how they learn about themselves and live a fulfilled life.

Keywords: disability, person with a disability, deaf-blind person, creative activity, creative activi-
ty of a disabled, creative activity of deaf — blind

Wprowadzenie

Niepelnosprawnos¢ jest tym stanem i jednoczeénie sytuacja osobistg oraz
zyciowa czlowieka, ktéry moze, aczkolwiek nie musi utrudnia¢, ograniczag,
a w okolicznosciach glebokich i powaznych uszkodzen organizmu w wybranych
zakresach nawet uniemozliwia¢ aktywnoé¢ indywidualng, wykonywanie przypi-
sanych historycznie i kulturowo rél spotecznych. Niepelnosprawnos¢ jest rowniez
tym stanem, ktéry zaréwno czlowiek niepelnosprawny, jak i osoby z nim zwigzane
relacjami rodzinnymi, przyjacielskimi, zawodowymi powinni wykorzysta¢ do
wydobywania wewnetrznych, ukrytych, ale obecnych zasobéw pozwalajacych
na poznanie siebie, na takie ulokowanie, ukierunkowanie i rozwijanie celowosci
wlasnego istnienia, ktére temu istnieniu nadaje sens, pozwala na samorealizacje,
autonomie, poczucie bycia kim$ wartosciowym i potrzebnym innym.

Jednym z zakreséw i obszaréw funkcjonowania osoby z niepelnosprawno-
§cia, mozliwym do wykorzystania na drodze szeroko zdefiniowanej edukacji
(obejmujacej tak ksztalcenie, jak i wychowanie), specjalistycznej terapii i rehabili-
tacji psychospotecznej, wyzwalania kreatywnosci, ksztaltowania postaw twor-
czych jest niewatpliwie zakres i obszar rehabilitacji kulturalnej, rehabilitacji arty-
styczne;j.

K. Pospiszyl méwiac o genezie postaw twoérczych wskazuje na dwie perspek-
tywy: 1) traktuje postawy tworcze jako dyspozycje wrodzong, szczegdlny dar nie-
bios, czy natury, ktéra tylko nielicznych obdarza talentami; 2) zaklada, ze kazdy
czlowiek — z istoty swego czlowieczenstwa — jest kreatywny, ze w kazdym z nas
tkwi iskra boza, czyli zaczyn umiejetnosci tworzenia, naturalna kreatywnos¢
[1997, s. 7-8].

Zdaniem T. Tomaszewskiego termin twdérczo$¢ ,uzywany jest w dwojakich
znaczeniach: dla okreélenia dzialalnosci twoérczej, ktorg kto§ wykonuje oraz dla
okreélenia jej wytwordw, ktére sa nazywane dzietami, albo tez dorobkiem twoér-
czym, jesli dzialalnos¢ uprawiana jest przez diuzszy czas. Twoérczosé jest szczegoél-
nym przypadkiem dzialalnosci celowej, jest bowiem ukierunkowana na wytwo-
rzenie czego$ jakosciowo nowego w stosunku do tego, co juz istnieje w danej
dziedzinie, co w niej powstalo dotychczas” [1997, s. 9]. Cechami dziatalnosci twér-
czej i powstajacego w rezultacie takiej dzialalnosci dziela twdrczego — w opinii
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cytowanego autora — sa nowos¢ i warto$¢. Nowos¢ jest cechag konstruktywna
twdrczosci, natomiast wartos¢ cechg réznicujaca, dzielacg dziela nowatorskie na
dobre i zte [tamze, s. 9].

Na temat aktywnosci twoérczej ludzi w kontekscie historyczno-kulturowego
transferu dorobku cywilizacyjnego ludzkosci i poprzez relacje interpersonalne
wypowiadal sie L.S. Wygotski. Tworca socjokulturowej koncepcji rozwoju
czlowieka podkreslal, ze w procesie rozwojowym dziecko nie tylko opanowuje
doswiadczenie kulturowe zdobyte i wypracowane przez pokolenia minione, ale
takze powszechnie przyjete formy zachowan spolecznych w obszarze aktywnosci
kulturowej oraz sposoby kulturalnego myslenia i sposoby myslenia o kulturze
[Zaorska 2012, s. 30; Wygotski 2003]. Wskazuje na kwestie rangi okreslonych relacji
migdzy wewngetrznymi i zewngtrznymi determinantami rozwoju kulturowego,
na ich niejednoznacznoé¢ i zréznicowanie. Sygnalizuje, ze gotowo$¢ biologiczna
pozwala na opanowanie zachowan istniejacych w $rodowisku spoteczno-kultu-
rowym, jednak jest ona raczej warunkiem, a nie stricte stymulatorem rozwoju kul-
turowego dziecka, poniewaz struktura nabywania zachowan kulturowych jest
stymulowana czynnikami zewnetrznymi [Zaorska 2012, s. 39; Wygotski 2003].
Zwraca uwage na zlozonos¢ strukturalng i jakosciowa zachowan kulturowych,
zréznicowanie ich wewnetrznych, zewnetrznych i historyczno-kulturowych
uwarunkowan, ktére odpowiadaja za powstawanie, rozwéj, utrwalanie modyfi-
kacje oraz nabywanie tych zachowan, w tym tez zachowan kulturowych swois-
tych konkretnej osobie ludzkiej [Zaorska 2012, s. 47-48; Wygostki 2003].

Odnoszac sie do zagadnienia twdrczosci os6b niepetnosprawnych T. Toma-
szewski sygnalizuje, ze rézne przejawy tworczosci oséb niepelnosprawnych
moga by¢ i sa obserwowane w niemal w kazdej dziedzinie zycia, ale to, co dla tej
tworczodci jest specyficzne i zastuguje na szczegdlng uwage to wynalazczoéé
w zakresie wykonalnosci, mimo ograniczenia zasobéw osobistych. I jest to zadzi-
wiajgca zdolno$¢ niepelnosprawnych robienia czego$ inaczej [1997, s. 11].

Zacytowane wyzej stanowisko stanowi dowdd na to, ze w kazdym z nas,
w kazdym czlowieku tkwia przeogromne zasoby tworcze, w tym zasoby twérczosci
artystycznej, ktére nalezy tylko zdiagnozowa¢, zdefiniowac oraz umiejetnie wy-
doby¢. Szczegodlne znaczenie podane dzialania maja wobec 0s6b niepelnospraw-
nych. Aktywno$¢ tworcza bowiem staé sie¢ moze mierzalnym przejawem, argu-
mentem i droga na przejawianie czlowieczenstwa nawet w sytuacji obecnosci
bardzo powaznych i zlozonych niepelnosprawnosci.

W5réd niepelnosprawnosci kwalifikowanych w grupie istotnie ograniczajg-
cych aktywnosc¢ osobista i spoleczng ludzi lokuje sie rownoczesne uszkodzenie
stuchu i wzroku. Mimo niematych probleméw zyciowych, tak historia, jak i czasy
wspblczesne, dostarczajg przykladéw na to, ze osoby gluchoniewidome sg aktywne
i tworcze, rowniez w obszarze twoérczosci artystycznej. Z historycznego punktu
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widzenia na przywolanie zasluguja takie wybitne postaci jak Helena Keller czy
Olga Skorochodowa, za$ wspolczesnie opisany ponizej przyklad jedynego w swie-
cie gluchoniewidomego doktora psychologii, pracownika naukowego, nauczy-
ciela akademickiego, dzialacza spolecznego, literata — prozaika i poety — przede
wszystkim poety, Rosjanina Aleksandra Suworowa.

Nota biograficzna i aktywno$¢ zyciowa

Aleksander Wasiliewicz Suworow! urodzit sie 3 lipca 1953 roku w Biszkeku
(stolica Kirgizji, za czaséw Zwigzku Radzieckiego nazywala sie Frunze) jako
najmlodsze z tréjki dzieci w rodzinie. Matka Maria (ur. 12.03.1924 r.; zmarla
4.02.1997 r.) posiadala wyksztalcenie srednie, przez 30 lat pracowata w sekgji elek-
trycznej kolei we Frunze. Ojciec Wasilij (ur. 6.01.1923 r.; zmart 12.12.1981 r.) byl
milicjantem. Miat starsza, niezyjaca juz siostre Aleksandre — byla osoba z lekkim
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej, zmarta na cukrzyce, oraz starszego
- réwniez niezyjacego juz brata — glebiej niepelnosprawnego intelektualnie.
Podobnie jak siostra, takze Aleksander Suworow, choruje na cukrzyce. Ponadto
do$wiadcza probleméw z poruszaniem sie — przemieszcza sie korzystajac z laski.

Wnhikliwe i rzetelne badania diagnostyczne przeprowadzone przez specjali-
stow pozwolily ustali¢, ze przyczyna niepelnosprawnosci dzieci w rodzinie
wiazala sie bezposrednio z rodzicami. Zauwazono, ze w okresie tzw. rozkulacza-
nia przyszli rodzice A.\W. Suworowa stracili swoich rodzicéw, a jego dziadkow.
Rodzice, jako mate dzieci, bedace rodzenstwem, zostali rozdzieleni i trafili do r6z-
nych doméw dziecka. Po latach, jako osoby doroste, przypadkowo spotkali sie
i nie wiedzac o fakcie bezposredniej bliskosci rodzinnej — bycia rodzenstwem — zawarli
zwigzek malzenski. Dopiero po wielu latach dane relacje byly zdiagnozowane.

W wieku 3 miesiecy A.W. Suworow zostal oddany do ztobka, a od 3 roku zycia
do przedszkola ogdlnodostepnego. Po trzecim roku zycia, na tle atrofii nerwu
wzrokowego, nastgpilo powazne pogorszenie stanu widzenia zakornczone utrata
wzroku. Réwnoczesnie lekarze ostrzegli o mozliwoéci utraty stuchu w pdzniej-
szym okresie zycia. Edukacje szkolng podjat w roku 1960 w szkole dla niewido-
mych we Frunze. W roku 1963 nastapilo sygnalizowane przez lekarzy pogorsze-
nie stuchu. To sprawilo, ze od 13 wrzeénia 1963 roku ksztalcit sie w Osrodku dla
Gluchoniewidomych w Zagorsku. Kolejno, od 9 lutego 1971 roku, wraz z trzema
innymi podopiecznymi placéwki zagorskiej, podjat nauke w Eksperymentalnej

! Nota biograficzna A.W. Suworowa zostala przygotowana na podstawie informacji zaczerpnietych

z monografii: M. Zaorska (2010), Edukacja i rehabilitacja 0séb gtuchoniewidomych w Polsce i Rosji (rozwdj
i stan obecny), Wydawnictwo UMK, Torun.
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Grupie Gluchoniewidomych funkcjonujacej przy Laboratorium Nauczania
w Wychowania Gluchoniewidomych Instytutu Defektologii Akademii Nauk
Pedagogicznych w Moskwie. Celem takiego rozwiazania bylo przygotowanie
wybranych gluchoniewidomych do podjecia studiéw wyzszych na Uniwersyte-
cie Moskiewskim.

We wrzesniu 1971 roku zostal studentem Wydziatu Filozofii. Filozofie studio-
wat tylko przez jeden semestr, gdyz wykladowcy odmoéwili przyjecia egzaminéw
z prowadzonych przez nich przedmiotéw. Nastepnie zostal przeniesiony na Wy-
dzial Psychologii. Sesje letnig zdawal juz na tym wydziale. Jednak formalnie
studentem psychologii zostal dopiero od drugiego roku studiéw. Realizacja tzw.
eksperymentu zagorskiego, polegajacego na przygotowaniu wybranych glucho-
niewidomych do ksztalcenia na poziomie wyzszym, byta mozliwa dzieki zaanga-
zowaniu w takie rozwigzanie dwéch profesoréw: L A. Mieszczeriakowa — pedagoga
i E.W. llienkowa — filozofa. W roku 1977 A.W. Suworow skonczy! studia psycho-
logiczne i podjal prace na stanowisku mlodszego pracownika naukowego w La-
boratorium Teoretycznych Podstaw Psychologii w Instytucie Psychologii Ogoélnej
i Wychowawczej Akademii Nauk Pedagogicznych (aktualnie: Instytut Psycholo-
gii Akademii Oswiaty). W danym czasie Laboratorium kierowat bliski wspélpra-
cownik E.W. Ilienkowa — F.T. Michajlow (byl bezposrednim przetozonym
A.W. Suworowa do momentu obrony pracy doktorskiej). W roku 1976 wstapit do
Komunistycznej Partii Zwigzku Radzieckiego, ale po jej likwidacji uwaza sie za
osobe pozapartyjna, zyjaca zgodnie z wlasnymi wyborami i osobistymi zasadami,
a nie ideami i warto$ciami narzucanymi przez struktury polityczne czy programy
jakichkolwiek organizacji powiazanych z wtadza rzadowa.

Od 22 marca 1981 roku A.W. Suworow zaczal regularng wspolprace z Osrod-
kiem dla Gluchoniewidomych w Zagorsku (aktualnie Sergijew Posad) — przyjez-
dzat tu na tydzien lub dwa tygodnie w miesiacu. Zajmowal sie dzialalnoscig
wychowawecza i psychologiczng. W lipcu 1987 roku po raz pierwszy w zyciu wyje-
chal na letni ob6z w okolice Lugi. Celem pobytu bylo poznanie mozliwosci pracy
gluchoniewidomego pedagoga z dzie¢mi pelnosprawnymi. W efekcie otrzymatl
zaproszenie na rok nastepny, ale juz wspélnie z podopiecznymi placéwki zagor-
skiej. W sierpniu 1988 roku czworka gluchoniewidomych dzieci, wraz z A.W. Su-
worowem, wyjechata na taki obdz, by przekona¢ sie o mozliwosciach integrowa-
nia dzieci pelnosprawnych oraz gluchoniewidomych w czasie zorganizowanego
wypoczynku letniego.

W roku 1986 zostal nakrecony film dokumentalny eksponujacy zycie A.W. Suwo-
rowa pt.: ,Dotyk”. Film byt wielokrotnie pokazywany na kanatach telewizji pan-
stwowej i niepanistwowej. 19 maja 1991 roku jeden z uniwersytetéw w Pensylwanii
(USA) przyznal AW, Suworowowi tytul doktora honorowego nauk humanistycz-
nych. Od tego czasu dzialania A.W. Suworowa nabraly ogélnopanstwowego,
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miedzynarodowego i charytatywnego charakteru. Kierowat dzialalnoscia organi-
zacji pozarzadowej — Zwigzek Niepelnosprawnych ,Dzieciecy Order Milosier-
dzia”. 30 maja 1993 roku otrzymal nagrode Swierdlowskiego Rejonowego Dzie-
ciecego Orderu Milosierdzia. Dnia 7 stycznia 1995 roku Komitet Dzieci Rosji
nagrodzil A.W. Suworowa medalem Orderu Milosierdzia, ktéry jest przyznawa-
ny przez dzieci wybitnie zastuzonym za dzialania na ich rzecz. W roku 1995 odbyt
specjalne kursy z technik komputerowych dla niewidomych, organizowane
przez Zwiazek Niewidomych, co znacznie ulatwilo zycie i dalszq dziatalnos¢ na-
ukowgq oraz spoleczng. 1 czerwca 1997 roku z rak miedzynarodowej organizacji
dzieciecej otrzymat zloty medal im. Lwa Tolstoja.

Od 9 kwietnia 2003 r. uczestniczy w rosyjsko-amerykanskim projekcie Har-
monia (Project Harmony) polegajacym na podlaczeniu do poczty elektronicznej
0s0b z niepetnosprawnoscia. Udzial w tym projekcie zintensyfikowal kontakty
miedzynarodowe. Zaczal publikowa¢ w Internecie, np. w internetowym czasopis-
mie ,Problemy Interksztalcenia”. 4 maja 2000 r. zarejestrowal wlasng strone
internetowa w ramach wskazanego projektu. Dzieki Internetowi, od 2001 roku,
wspolpracuje z dzieciecy organizacjg pozarzadowq ,Sciezka” — wzigl udziat
w dwoch ekspedycjach gorskich: w roku 2002 oraz 2003. Jeden z przewodnikéw
AW. Suworowa, poznany na omawianych ekspedycjach — Oleg Gurow - zostal
jego osobistym ttumaczem-przewodnikiem. 29 marca 2002 roku zostal nagrodzo-
ny przez organizacje skautowskie znakiem honorowym.

Od 2014 roku angazuje si¢ w dziatalno$¢ Funduszu Pomocy Gluchoniewido-
mym ,Polaczenie” (The Deaf-Blind Support Fund ,,Con-nection”). Fundusz zostat
powolany na posiedzeniu Rady Inicjatyw Strategicznych funkcjonujacej pod kie-
runkiem prezydenta Rosji W. Putina, dnia 8 kwietnia 2014 roku.

Aktywno$¢ naukowa

Dnia 31 maja 1994 roku obronit prace doktorska na temat: ,Rozwdj osobowosci
w warunkach eksperymentu gluchoslepoty”. Od lipca 1994 roku zostat wykladowca
w szkolach dla aktywistow dzieciecego orderu milosierdzia, szczegdlnie w rejonie
swierdlowskim i moskiewskim. Dane szkoly okreslit mianem szkét czlowieczenstwa.
W roku 1995 ujrzata $wiatto dzienne pierwsza ksigzka autorstwa A.W. Suworowa
pt. Szkola wzajemnego cztowieczeristwa (LLkona Bzaumnoit Yenoseurnocmu, YI30aTenscTBo
VPAO, Mockaa 1995). 21 maja 1996 roku na podstawie rozprawy habilitacyjnej na
temat: ,Czlowieczenstwo jako determinant samorozwoju osobowosci” uzyskal
stopien doktora habilitowanego psychologii. Od wrze$nia 1996 roku, przez wiele
lat, prowadzit wyklady z przedmiotu: ,Wspdlna pedagogika” dla niestyszacych
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studentéw Wydzialu Defektologii Uniwersytetu Pedagogicznego w Moskwie.
W maju 2001 roku ukazat sie skrypt tych wykladow pt. Wspdlna pedagogika, wyda-
ny przez Akademig¢ OSwiaty (Coewecmuasn neoazoeuxa. Kypc nexyuii, Mockea,
VYuusepcuter Poccuiickoli akamemuu obOpa3oBanus. Kadempa memaroruku, MCTOpUH
o0pazoBanus U nejiaroruueckoit anrpononorun, 2001).

W grudniu 1996 roku na zaproszenie rektora Uniwersytetu Akademii Oswia-
ty — prof. B.M. Bim-Bada zostal pracownikiem etatowym (docentem) Katedry
Antropologii Pedagogicznej, ale nadal pracowal na 1/2 etatu w Instytucie Psycho-
logii Akademii Nauk Pedagogicznych, w grupie zajmujacej si¢ zagadnieniami
psychologii komunikagcji, kierowanej przez A.A. Bodalowa. Byla to pierwsza gru-
pa wspolpracownikéw, w ktérej czul sie jako pelnowartosciowy i identycznie
znaczacy pracownik naukowy. Pod koniec 1996 roku ukazala sie kolejna ksigzka:
Gluchoniewidomy w Swiecie widzqcych i styszqcych (Cnenoenyxoii 6 mupe 3psuecioi-
wawux, Jloroc, BOC, Mocksa 1996).

W czerwcu 1997 opublikowano inng monografie: Godnos¢ (autorefleksje liryczno-
-psychologiczne) — Hocmouncmeo: Jlupuxo-ncuxonozuueckoe camoucciedosanue,
M3narensctBo YPAO, Mocksa 1997 — to ksigzka opracowana na podstawie autor-
skich wierszy poswieconych problematyce gluchoslepoty, zas w kwietniu 2003
roku tomik poezji pt. Godnos¢ w grobowcu (Jocmouncmeo ¢ cknene. Obnosnaemas
knuea cmuxos, Mocksa 2003). Natomiast w roku 1998 roku zbidr artykutéw nauko-
wych Eksperymentalna filozofia oraz zbiér prac Wywiadowca na trudnej planecie (do
chwili obecnej byly cztery wydania danej publikacji).

Z dniem 1 wrzeénia 1999 otrzymat stanowisko profesora Katedry Antropolo-
gii Pedagogicznej Uniwersytetu Akademii Oswiaty, a pod koniec 2004 r. profesora
Katedry Pedagogiki. Od 11 pazdziernika 1999 roku jest czlonkiem zwyczajnym
Miedzynarodowej Akademii Informacji przy ONZ. 18 sierpnia 2006 roku otrzy-
mal pismo informujace o likwidacji Katedry Pedagogiki w Uniwersytecie Akade-
mii O$wiaty i zwolnieniu z dotychczasowego miejsca zatrudnienia. Mimo prote-
stow wielu znaczacych postaci naukowych oraz decyzji odwoltujacej rozwigzanie
katedry nie kontynuowatl pracy w ww. Akademii. Przeszedti do Moskiewskiego
Miejskiego Uniwersytetu Psychologii i Pedagogiki, w ktérym pracuje na 1/2 etatu.

Jest autorem okoto 200 publikacji, w tym kilku monografii, artykuléw nauko-
wych i popularnonaukowych koncentrujacych si¢ na problemach oséb gtucho-
niewidomych, kilkudziesieciu wierszy i opowiadan pisanych proza, bohaterem
filmu pt. ,Na ciemnej stronie Ziemi” (2005 —jest autorem scenariusza tego filmu).

Zasadnicze zainteresowania naukowe A.W. Suworowa lokuja sie w proble-
matyce osobowosci oraz wyobrazni u oséb gluchoniewidomych. Analizuje tez
zagadnienia $wiadomosci i samo$wiadomosci, przebieg procesu uczlowieczania,
socjalizacji, inkulturacji, konstruowania wiedzy o $wiecie i sobie samym, wyobrazni,
konsekwengji izolacji spotecznej, osamotnienia, uwarunkowan rozwoju psycho-
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fizycznego i psychospotecznego oséb gtuchoniewidomych od urodzenia, w tym
roli specjalistow pracujacych z takimi osobami.

Twoérczosé¢ poetycka

Tworczos¢ poetycka A.W. Suworowa dotyczy ludzi gluchoniewidomych, ich
odczué, przezyé, wyobrazen, wizji $wiata (przyrodniczego, spolecznego, histo-
ryczno-kulturowego), relacji miedzyludzkich (w tym z osobami szczegélnie bliskimi
i znaczacymi, osobami malo znanymi, osobami spotkanymi przodkowo). Takze
tematyki sensu ludzkiego istnienia, z uwzglednieniem sensu istnienia czlowieka
posiadajacego catkowite uszkodzenie lub powazne ograniczenie sluchu i wzroku
(wybrane wiersze znajduja sie w aneksie — ttumaczenia wierszy dokonata autor-
ska niniejszego artykulu, a same wiersze udostepnil ich autor).

W nurcie utworéw skoncentrowanych na osobie gluchoniewidomej, jej od-
czuciach, przezyciach, wyobrazeniach, percepcji Swiata znajduja sie miedzy innymi
takie wiesze, jak: ,Ja”, ,Spowiedz”, ,Drzemiacy B6g”, ,Smutno...”, ,Moralizujaca
pieéh ojca Karla”, ,Dzisiejsza piesi o wezorajszym dniu”, ,Na ztos¢”, ,Doswiad-
czanie mitosci”. To wiersze nie tylko pokazujace spotecznos¢ ludzi gluchoniewi-
domych i ich wnetrze, ale przede wszystkim wiersze, ktére poprzez pryzmat
osobistych doswiadczen, indywidualnych emocji rysuja autorski obraz niepetno-
sprawnosci, jej konsekwengji, sytuacji zyciowej osoby niepelnosprawne;.

W obszarze relacji miedzyludzkich mozna wskaza¢ nastepujace utwory:
+Przyjazi”, ,Mama przed wyjazdem”, ,Feniks”. To nie tylko relacje z kontaktow
interpersonalnych z innymi ludZmi, na temat wartosci innych ludzi w zyciu osoby
gluchoniewidomej, ale takze — a wlasciwie przede wszystkim — opis zwyktych,
codziennych i prawdziwie cennych okolicznosci niewerbalnych i psychoemocjo-
nalnych powigzan z innym cztowiekiem, szczegélnie z najblizszego otoczenia.

Co do problematyki sensu ludzkiego istnienia, z uwzglednieniem sensu ist-
nienia czlowieka posiadajacego calkowite uszkodzenie lub powazne ogranicze-
nie stuchu i wzroku, to lokuja si¢ w niej miedzy innymi nastepujace wiersze:
,,Zycie moje”, ,B.M.B. - B.”, ,Epicka piesn zétwicy Tortilli”, ,Wojenny masz praw-
dziwych lalek”, ,Och Boze! Jak mam by¢ z Toba?”. W wierszach padaja zasadni-
cze dla ludzi pytania: o sens zycia, o jego warto$¢ i przebieg. I s to pytanie nie
tyle wpisane w problematyke niepetnosprawnosci, ile w dyskurs o indywidualnej
i spolecznej ziemskiej misji kazdego z nas, tak pelno-, jak i niepelnosprawnego.
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Zakonczenie

Czlowiek niepelnosprawny, tym bardziej cztowiek niepelnosprawny od uro-
dzenia, a tym bardziej czlowiek niewidzacy i niestyszacy od urodzenia lub wczes-
nego dziecifistwa juz na poczatku swojej drogi zyciowej znajduje sie nie tylko
w sytuacji powaznie ograniczajacej jego mozliwosci rozwojowe, obecng i przyszla —
jako osoby dorostej — aktywnos¢ indywidualng i spoleczng, ale réwniez w sytuacji,
w ktorej przez calosé swojego istnienia bedzie musiat udowadniaé innym i sobie
wlasng wartos¢. Takie niezwykle trudne i prawdziwie skomplikowane okoliczno-
§ci nie mogg i nie powinny oznacza¢ biernosci, przyzwolenia na poddawanie sie
niemocom, ktdre staty sie jego udzialem i codziennym doswiadczeniem. Wielko$¢
czlowieka polega bowiem na negowaniu, walce i przeciwstawianiu sie trudno-
$ciom, na daznosci do pozwania Swiata, innych ludzi, a przede wszystkim siebie
samego, wyzwalaniu potencjaléw przyzwalajacych na zdefiniowanie swojej
niepowtarzalnosci i sensu bytu ziemskiego. Stad aktywno$¢ tworcza, a szczegol-
nie aktywno$¢ artystyczna, daje osobom niepelnosprawnym nie tylko szanse na
przedstawianie siebie innym, ale przede wszystkim na pokazanie siebie sobie
samemu, na zadowolenie z realizowanych dzialan, zadowolenie z dziatar dopro-
wadzonych do ich szczesliwego spelnienia, z dzialan zakoficzonych sukcesem, na
samorealizacje, bycie soba i autonomie.
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Aneks

Wybrane wiersze Aleksandra Suworowa?

Przyjazn

Stara przyjazn — w pamieci gorzkiej.

Nowa przyjazi — w zawezi stodkiej.

To rézne dusze — w réznych drzwiach.

Nowej przyjazni — kofica nie przewidzie¢.

I nie mozna tez starg i nowa poréwnac.

Cho¢ do nowej przyjazni — ta stara podobna.

Co czyni¢, by zetknely sie obie? (31 grudnia 1986 r.)

Ja

Chce was postuchag,

Ale nie wiem, jak rozmawiac.

Bo stabe sg uszy moje —

Nieslyszace — i trudno je za to wini¢.

A palce moje przeszkadzaja wam —
Zaplatuja sie jak pijane w dloni,

I z mysla nieSmialq sie zderzaja;

Nie jestem przeciez pomocny im.

Nie moge chyzosci ich zwolnié i zabrag,
Gdyz rozwinely mowe ma,

I pytania postawi¢ pozwalaja dokladnie,
Nie zaganiajac w kozi rég.

Zdziwieni jestescie styszac to —

Ale czy mozna palce za to karac¢?

Chce was postuchag,

Ale nie wiem jak. (03 stycznia 1988 r.)

2w . .
Wiersze Aleksandra Suworowa zamieszczone w aneksie zostaly przettumaczone przez autorke da-
nego tekstu.
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Smutno...

W kazdym dzialaniu i o kazdej godzinie —
Smutno...

I nic z tym zrobié¢ nie moge —

Smutno...

To nie jest wniosek wesoly —

Smutno...

Jestem coraz bardziej i bardziej samotny —
Smutno...

Promient miloéci przygast. Zawolanie milczy —
Smutno...

Jestem po to, by zabi¢ iluzji czar —

Smutno...

A w duszy ten sam ton i placz:

Smutno...

Szczescie skoficzylo sie. Zostal dlug —
Smutno... (22 stycznia 2006 r.)

Zycie moje

Zyje na skraju grobu.

Przyciggany do niego —

Glucha teskna sila.

Wocigga mnie on.

Olowianym, smutnym myslom

O przysztosci — postuchu nie ma.

Nadzieje — martwe. Ponure

Skowyt polaczyt Zycia mojego diug.

Zycia - niemajacego nadziei.

Niech pozostanie bezmiernym smutek mgj.
A'i o $mierci marzy¢ nie mam odwagi.
Wilokac wielokilogramowy gruz.

Spiesze sig, ale nie naciagajac strun,

Co moge wiec zrobi¢ teraz?

Co znies¢?

Bez wspanialych, falszywych fraz. (31 stycznia 1993 r.)
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B.M.B. - B.

Uwolnijcie hamulce —

Zmartwienia.

Upodobnijcie tzy —

Do morskiej wody.

Na ksiezyc dotrze¢ chce —

Ze skowytem i placzem.

Ciezko... Ale zyje,

Co znaczy zycie — nielaczace sie.

Co znacza gorace majaczenia:

Czarne.

Czy $mieré — mrozne i jaskrawe $wiatlo:
Na wzgorzu. (21 grudnia 2000 r.)

Spowiedz

Znowu pochlam sie jak wanka-wstafika na boki.
Znowu nie mam sie¢ czym okry¢.

Boze, wybacz moja stabos¢,

Nie che¢ zy¢.

Brzydze sie. Wokol $mierdzacy Smietnik.

Uciec - cho¢by na kres...

Boze, wybacz moja tchérzliwosé

Zachwyca¢ sie nie potrafie

Mestwem mym...

Boze, wybacz moja ztude:

Nie ognia a okruchu dymu chce.

Wypalilem sie. A wypalony nie ma praw

Bo mimo to jeszcze plyne.

Boze, wybacz mi moja stawe.

Skoro do Golgoty mam nies¢

Krzyz moj.

I wybacz mi Boze zmeczenie

Posrodku drogi egzystencji mej. (05 stycznia 2000 r.)
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Drzemigcy Bog

A moze Bég gltuchoniewidomy jest?

Siedzi na swym tronie, a aniol ttumaczy Mu,

Co we wszechswiecie grzeszne i zle.
I'myéli sobie: ,O Boze mdj,
Ich nie zrozumiesz — nie widza i nie stysza!

Ida do przodu. Mozna zwariowac¢. Nie zrozumiesz ich.

I kto grzeszny, kto Swiety jest?

To ttumaczy mylng mysli wi¢!”

Ja tez nie potrafie wszystkiego powiedziec.
Swiat w dtoniach podtrzymac...

Bo inaczej $wiat potknie si¢ 0 niemoce me!
Jak mi smutno,

Wielkos¢ woli swej pokazywac im,

I w czasie ttumaczenia, kiedy zdrzemne sie...

Mama przed wyjazdem

Dotknetas i Scisnetas moja reke,
I'usiadias obok: ,Nie tesknij!”

Gleboko i emocjonalnie westchnetas.
Poruszyta$ moimi placami

Ustami odczuwasz naptywajace izy.

I moje oczy tzami zaszklone:
Pobedziemy ze sobg jeszcze z pie¢ minut;
Za pie¢ dni wroécisz przeciez znowu.

Ale jak trudno jest sie rozstawac.

Jeste$ wypelniona lekiem i niepokojem:
Jak przez pie¢ dni bedziesz beze mnie?

A teraz, przed droga,

Niech pamig¢ zatrzyma jak najwiecej mysli.

Od rana juz bedziesz walczy¢ ze smutkiem swym.
Zakupy mi zrobilas, podloge w pokoju umylas.

I siedzisz chwile zegnajac sie.
Bylas tylko jeden dzien ze mna.
Ale nie jestem jedynym dzieckiem,
jedynym dzieckiem Twym.

* % %

Nie chcesz, czy nie mozesz przemilczeg,
Nie mozna niepowodzen unikna¢.

W wyniku — wiersz nieudany lub dobry,
A w nowych spotkaniach sensu nie ma...

(15 grudnia 1999 r.)

(07 marca 1991 r.)

(19 maja 2011 r.)
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Epicka piesn zotwicy Tortilli

Moj pancerz pomalowany wzorami czaséw,
Moj pancerz latami obaw zamazany.

Ile wody przeplynelo przez rzeki i jeziora!

Ile Sciezek i drég pokonalem!

Wybierajac nielatwe tory,

Niesiemy i niesiemy ze soba klebek nici swych.
Przez dziecifstwo mknac!...

Przez mlodoé¢ mknac!...

A staroéc¢ spowalnia.

Nie pamigtajac poczatkéw.

Tych drogich zétwiowych przystankéw.

Tyle ztotych kluczy posiadamy.

Dla $miesznych i bezpiecznych klaunow!

Cate zycie kochajac Sciezki trudne,

Caly czas ciagnac i ciagnac nici swe.

Gonia nas sekundy,

Godziny nas pospieszaja,

Alata méwia, by nie $pieszyc sie... (25 grudnia 2005 r.)

Wojenny masz prawdziwych lalek

Spiewajcie glosniej i basem
Odwazna piesn o tym,

Jak na walke z teatrem Zycia
W szyku manekinéw idziemy!

Koniec ptaczu w poduszke,
Niech zyje rados¢ i $miech!
U zabawek ludzkich

W gore plyna tzy!

Chlipanie cichnie...

A wrég przestraszyl sie
Grozny lalkowy wiatr
Naszych lalkowych atakéw!

Dosy¢ ptaczu w poduszke,

Niech Zyje rado$¢ i $miech!

U zabawek ludzkich

W gore plyna Izy! (08-10.07.2002 r.)



Aktywnos¢ zyciowa, naukowa i dziatalnos¢ twdrcza A.W. Suworowa...

269

Dzisiejsza pie$h o wczorajszym dniu

I kto w bajki wierzy i kto w bajki nie wierzy —
I tak swéj skarb basniowy odnajdzie.
Odkrywajac w sobie drzwi tajemnicze,
Odkrywajac $miato — bo ucieka czas!

Z dniem wczorajszym

Wstepujemy w dzief nowy,

Dzien wezorajszy

Nad Ziemig swym $miechem brzmi.
Dzien jutrzejszy

Pojawia si¢ bez wzgledu na pogode,
Dzien jutrzejszy —

Zwycieza zawsze, zawsze zwycieza!

Kto wierzy w cuda i kto nie wierzy —
Wspdlnie przez zycie podazamy.
Czas nigdy nikomu nie kfamie,
Staraj sie wiec czasu nie sprzedawac.

W dzief miniony

Wspélnie odchodzimy,

Dziefi miniony nad Ziemia $miechem swym brzmi.
Dzien jutrzejszy

Pojawia sie bez wzgledu na pogode,

Zwycieza zawsze, zawsze zwycieza! (08.09.-17.10.2002 r.)

Moralizujaca piesi ojca Karla

Nada¢ usta mozna wieczorem, rano i w ciagu dnia,
Nawet na matke, kiedy zechcemy...

No zgoédzcie sie ze mna w tym,

Ze na zabawke nie wolno gniewac sie!

Nikt, tak jak ona wasze tajemnice ochrania,
Nikt, tak jak ona nie przeciwstawi sie.
Czasami przeszkadza prace domowa odrobi¢,
Ale na nig nie mozesz gniewac sie.

Zabawka moze na 16zku zasngé samotnie,
Moze sie zepsué i moze zapodzia¢ sie...
Niech bedzie za to winna przed wami ona,
Bo na zabawke nie mozesz gniewac sie!...
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Kazdy kiedy$ bedzie dorostym,

I kiedy bedziecie w zycie doroste wybiera¢ sie,
Bardzo prosze: przekazcie innym dzieciom,
Ze na zabawke nie moga gniewac sie. ..

Eattd

Skandalizuja — z upojeniem,
Obmawiaja — z latwoscia,
Szarpig sie — z bezkarnoscia:
Och! Juz mozna

Pozby¢ sie niepotrzebnego,
Kulturalnego i ksiazkowego,
Tego co w nas niepowtarzalnego,
Ale z czym zy¢ tak trudno...
Tym chwalgcym sie i macacym,
Czepiajacym, niemadrym

I wydaje sie sprytnym...

Kto kocha nie kaleczy!

O Boze — nie wierze,

W wzdychania, niezaklamania,
I'w wiek sumienia

I wiek milosci?

Och Boze! Jak mam by¢ z Toba?

Jestem ateista a modli¢ zaczalem sie!

Ale o nic skomplikowanego zapytaé nie moge,
O to, co dotyczylo ktétni i fez.

Kto meczy kogo$ tak?

Odpowiedz prosta: wspdlnie, ale dlaczego?
Ale dlaczego?

Bo jestesmy obcy sobie,

Lub zwyczajnie egoisci z nas?!

Na ztosé

1.

Bylem kaleczony,
Lamany na chrust -
Na czesci — malenkie.
A trzymam sie.
Mielono mnie

W make i proch.

I dziwia sie,

Ze jeszcze zyje.

(25.08.2002 1.)

(25 sierpnia 1993 1.)

(22 wrzesnia 1983 r.)
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Kto moze zrozumie¢ to:
Chodzace miesiwo —

Zywy worek.

Ale po mnie to
Umieraniem przeszlo.

Nie jeden raz wskrzeszajac,
I zyje — o dziwo naprzeciw.

2.

Nie impulsy biegna po mnie,
A —krew.

Znam nienawis¢,

I troche mitosci.

Nikt mi pomocy

Nie zaproponowal,

Ni stowa mitego

Nie méwil.

Na brak wspélczucia
Przyjaciét — dobro.
Mscitem si¢ pomocg im.
Cho¢ mato wazna.

Jak samotnosé¢

Cigzy nam.

To jestem dobry

Na przekoér wszystkim.

3.

Na tym polega robienie na zto$¢ zyciu —

Ze staje sie Twoim zlem.
Nie rozumiem tego,

Kto wrég a kto przyjaciel...
Dobro — na zto$¢ ztu.
Woijna i pokoéj — czy tak?

(12 lipca 1984 1.)
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Doswiadczanie milosci

Za milos¢ karze sie.

Az krew zastyga.

Jak potrafie, tak kocham.

I nie doskonale sie.

I kaprysem zzymam sie,

I zachwytem.

Boli? Nienawidze lez:
Wysychajcie!

Bez pomocy uczucia zniszcze,

I presjg woli.

W tym jest szczescie odpowiadam.
Szczescie z bolul! (02 lipca 1984 1.)

Feniks

To nie prawda! Nie do wiary!
Feniksy to ptaki nieSmiertelne.

Cho¢ w plomieniach spopielaja sie,
To wytrzymujac to wracaja.

Tak, umieratas dziewie¢ razy.

I dziewiec raz z martwych wstawalas.
A raz dziesiaty, sztandarowy,
Nazwala$ ostatnim.

Trafnie nazwatas,

Swoj ostateczny czas.

I tak zegnamy sig, a mimo:

Feniksy — to ptaki nieSmiertelne. (13 lutego 1985 1.)
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