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Od Redakcji
Editor's Note

Przekazujemy Pañstwu kolejny, 30 tom czasopisma Niepe³nosprawnoœæ.
Dyskursy Pedagogiki Specjalnej zatytu³owanego Konteksty niepe³nosprawnoœci.
Prawo – wsparcie – zmiana, w którym autorzy przedstawiaj¹ g³osy w dyskusji
bêd¹ce pok³osiem XIV konferencji z cyklu Dyskursy Pedagogiki Specjalnej zor-
ganizowanej na Uniwersytecie Gdañskim przez Zak³ad Pedagogiki Specjalnej In-
stytutu Pedagogiki UG oraz Polskie Towarzystwo Pedagogiki Specjalnej w maju
2017 r. Formu³ê Dyskursów Pedagogiki Specjalnej po raz kolejny oparto g³ównie
na panelach dyskusyjnych, co spotka³o siê z bardzo pozytywnym przyjêciem
uczestników konferencji. Dyskusje by³y o¿ywione i niezwykle inspiruj¹ce, o czym
mog¹ siê Pañstwo przekonaæ podczas lektury niniejszego tomu czasopisma.

Tematyka artyku³ów koresponduje z problematyk¹ podejmowan¹ i szeroko
dyskutowan¹ podczas XIV Konferencji Naukowej Dyskursy 2017, której tematem
przewodnim uczyniono Niepe³nosprawnoœæ wobec zmiany - zmiany wobec niepe³no-
sprawnoœci. Debaty tocz¹ce siê podczas konferencji dotyczy³y szeroko rozumianej
zmiany, zarówno zmiany wobec niepe³nosprawnoœci i obszarów z ni¹ zwi¹za-
nych, jak i zmiany przestrzeni wokó³ niepe³nosprawnoœci, z ich konsekwencjami
w obszarze wsparcia, prawa, edukacji, rehabilitacji, terapii w obszarze jednostko-
wym, rodzinnym, jak i spo³ecznym.

Autorzy przygotowuj¹c artyku³y do tego tomu czasopisma w niezwykle inte-
resuj¹cy sposób podejmuj¹, poszerzaj¹ i kontynuuj¹ w¹tki debat prowadzonych
podczas Konferencji Dyskursy Pedagogiki Specjalnej 2017.

Wspó³czesny œwiat, a wraz z nim obszary zwi¹zane z szeroko pojêt¹ niepe³no-
sprawnoœci¹, podlegaj¹ nieustannym zmianom, na które badacze powinni byæ
otwarci i gotowi do podjêcia ich eksploracji, analizy i opisu. Artyku³y, z którymi
mog¹ siê Pañstwo zapoznaæ, wskazuj¹, i¿ pedagodzy specjalni podejmuj¹ wy-
zwania wspó³czesnoœci, dostrzegaj¹c, reaguj¹c i opisuj¹c zmiany zachodz¹ce
w obszarze wsparcia, prawa, edukacji, rehabilitacji, terapii w obszarze zarówno
jednostkowym, rodzinnym, jak i spo³ecznym.

W tym tomie zawarte zosta³y artyku³y dotycz¹ce zmian w prawie, zmian
w obszarze wsparcia oraz rozwa¿añ wokó³ zjawiska zmian w myœleniu o nie-
pe³nosprawnoœci.



Zachêcaj¹c do lektury kolejnego tomu czasopisma Niepe³nosprawnoœæ. Dys-
kursy Pedagogiki Specjalnej Konteksty niepe³nosprawnoœci. Prawo – wsparcie – zmiana
mamy nadziejê, ¿e zainspiruje Pañstwa do podjêcia w³asnych poszukiwañ teore-
tycznych i empirycznych oraz podjêcia dyskusji. Zapraszamy do dzielenia siê
nimi na ³amach naszego czasopisma.

Joanna Iza Belzyt
Redaktor tomu
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Anna Nowak
Zak³ad Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytet Œl¹ski w Katowicach

Dzia³ania na rzecz ochrony praw osób
z niepe³nosprawnoœci¹ – propozycje zmian

Celem tego artyku³u jest zaprezentowanie aktów prawa miêdzynarodowego (o ró¿nym charak-
terze i mocy obowi¹zuj¹cej, z podzia³em na akty prawne ogólne i szczególne), wydawanych
przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych i Uniê Europejsk¹ dotycz¹cych praw
osób z niepe³nosprawnoœci¹, ich uporz¹dkowanie, co wydaje siê zasadne ze wzglêdu na ich du¿¹
ró¿norodnoœæ. Akty prawne do obszarów szczególnej troski zaliczaj¹: ochronê zdrowia, us³ugi
medyczne, rehabilitacjê, zatrudnienie oraz edukacjê i w tych zakresach przewiduj¹ zabezpiecze-
nie potrzeb osób niepe³nosprawnych, tak by mogli funkcjonowaæ i pe³niæ role spo³eczne, a tak¿e
wskazuj¹ instrumenty egzekwowania tych praw. Celem artyku³u jest te¿ analiza sytuacji i proble-
mów zwi¹zanych z brakiem lub ograniczeniem mo¿liwoœci korzystania z uprawnieñ w ró¿nych
sferach ¿ycia spo³ecznego przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce, wskazanych w doku-
mentach – Informacjach o dzia³alnoœci Rzecznika Praw Obywatelskich i Rzecznika Praw Dziecka
w 2015 r. Wa¿n¹ czêœæ analizy stanowi¹ propozycje zmian przepisów prawa krajowego w ró¿-
nych dziedzinach prawa: cywilnego, rodzinnego i opiekuñczego, socjalnego.

S³owa kluczowe: prawa, akty prawne, ochrona, osoby z niepe³nosprawnoœci¹, zmiany, dzia³ania

Activities for protection rights of the people with disabilities –
propositions of changes

Summary: An aim of the paper is presentation of the international legal acts (with different char-
acter and effective power, as well as with discrimination for general and particular acts), made by
General Assembly of United Nations Organization and European Union related to the rights of
the people with disability. A goal of the paper is also presentation of the structure of legal acts
what is justified because of the different character of particular documents. In the legal acts there
is placed special interest related to the following issues: health protection, medical service, reha-
bilitation, employment and education, into these spheres legal acts especially provide protection
of the needs of people with disabilities, to help them functioning in the social roles, in the legal
acts there also indicated legal tools of exercising and enforcing specific rights. The aim of the pa-
per is also analysis of the situations and problems connected with the lack of possibilities related
to the taking advantage of the specific rights in the different spheres of life of the people with dis-
abilities in Poland. This data are presented in the documents: Information related to the Activity
of Commissioner for Human Rights and Information related to the Activity Commissioner for



Childrens’ Rights in 2015. Important part of the article are propositions related to changes of Polish
legal acts in relations to the civil law, family and care law and social law.

Keywords: rights, legal acts, protection, people with disabilities, changes, activities

Wprowadzenie

Celem artyku³u jest uporz¹dkowanie aktów prawa miêdzynarodowego
dotycz¹cych praw osób z niepe³nosprawnoœciami i wskazanie tych, które mia³y
znaczenie dla polskiego porz¹dku prawnego, ale tak¿e analiza problemów
zwi¹zanych z brakiem lub ograniczeniem mo¿liwoœci korzystania z uprawnieñ
(gwarantowanych w przepisach prawa) przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ oraz
analiza propozycji dokonania zmian w przepisach prawa krajowego w kierunku
równego ich traktowania i prawa antydyskryminacyjnego (z uwzglêdnieniem
tych zaproponowanych przez Rzecznika Praw Obywatelskich i Rzecznika Praw
Dziecka).

Prawami cz³owieka zwyk³o siê nazywaæ okreœlone prawa i wolnoœci przy-
s³uguj¹ce ka¿dej jednostce ludzkiej z tego w³aœnie tytu³u, ¿e jest ona cz³owiekiem.
S¹ to prawa i wolnoœci, które przys³uguj¹ niezale¿nie od postanowieñ w³adzy
pañstwowej, nie s¹ one przez tê w³adzê nadawane. Maj¹ swoje Ÿród³o w przyro-
dzonej godnoœci cz³owieka [Andrzejewski 1999: 140–141].

Prawa osób niepe³nosprawnych s¹ okreœlone w prawie miêdzynarodowym,
które porusza problemy ochrony i pomocy osobom niepe³nosprawnym. Prawo
miêdzynarodowe okreœla powszechny standard ochrony praw cz³owieka, wspól-
ny dla pañstw zró¿nicowanych pod wzglêdem tradycji kulturowych i ma wp³yw
na rozwi¹zania krajowe (w ró¿nym zakresie, zale¿nie od obowi¹zuj¹cej mocy
aktu prawnego). W miêdzynarodowych aktach prawnych dotycz¹cych praw
i wolnoœci cz³owieka zwraca siê uwagê na przyrodzon¹ godnoœæ, równoœæ i nie-
zbêdne prawa „ka¿dego cz³owieka”, „wszystkich cz³onków rodziny ludzkiej”.

Równoœæ1, obok godnoœci i wolnoœci, to przewodnie zasady, które okreœlaj¹
status jednostki w pañstwie [Zima-Parjaszewska 2012, s. 16].

Niepe³nosprawnoœæ jako cecha chroniona przez prawo pojawi³a siê w wielu
dokumentach miêdzynarodowych.

12 Anna Nowak

1 Art. 5 Konwencji o prawach osób niepe³nosprawnych stanowi, i¿ „wszyscy ludzie s¹ równi wobec
prawa i s¹ uprawnieni, bez jakiejkolwiek dyskryminacji, do jednakowej ochrony prawnej i jedna-
kowych korzyœci wynikaj¹cych z prawa”.



Wykaz miêdzynarodowych aktów prawnych s³u¿¹cych
ochronie praw osób z niepe³nosprawnoœci¹

Wykaz dokumentów miêdzynarodowych ujêto wed³ug kryterium podmiotu/
organu, który akt prawny uchwali³ oraz kryterium zakresu jego mocy obowi¹-
zuj¹cej. Rozwi¹zania sprzyjaj¹ce ochronie praw osób z niepe³nosprawnoœci¹
przyjêto w wielu aktach prawa miêdzynarodowego, m.in. w dokumentach ogólnych
i szczególnych [Jankowska, www.pfron.org.pl, dostêp: 22.02.2017]:
1) ogólnych przyjêtych przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych,

takich jak:
– Powszechna Deklaracja Praw Cz³owieka przyjêta 10.12.1948 r. przez Zgro-

madzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych w Pary¿u [www.unic.un.org.pl;
prawa_cz³owieka, dostêp: 22.02.2017],

– Miêdzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych uchwalony
16.12.1966 r.; Miêdzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spo³ecznych i Kul-
turalnych z 1966 r. [www.ms.gov.pl/pl/prawa-cz³owieka, dostêp: 22.02.2017];

2) szczególnych przyjêtych przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczo-
nych, takich jak [Piasecki, Stêpniak 2002]:
– Deklaracja Praw Osób z Upoœledzeniem Umys³owym z 1971 r.,
– Deklaracja Praw Osób Niepe³nosprawnych z 1975 r.,
– Deklaracja Praw Osób G³uchych i Niewidomych z 1979 r.,
– Rezolucja Zgromadzenia Ogólnego z 1976 r., ustanawiaj¹ca rok 1981 Miêdzy-

narodowym Rokiem Osób Niepe³nosprawnych,
– Œwiatowy Program Dzia³añ na rzecz Osób Niepe³nosprawnych przyjêty na

mocy rezolucji Zgromadzenia Ogólnego NZ z 3 grudnia 1982 r.,
– Zasady Talliñskie przyjête w 1989 r;
– Zasady Ochrony Osób Cierpi¹cych na Choroby Psychiczne oraz Poprawy

Opieki Zdrowotnej w tym Zakresie przyjête w 1991 r.,
– Standardowe Zasady Wyrównywania Szans Osób Niepe³nosprawnych

przyjête w 1993 r.,
– Podstawowe Standardowe Zasady Dotycz¹ce Wyrównania Mo¿liwoœci

Rozwojowych Dla Osób Niepe³nosprawnych przyjête 20.12.1996 r.,
– Konwencja Praw Osób Niepe³nosprawnych z 13 grudnia 2006 r.
W dokumentach europejskich – aktach o charakterze ogólnym, takich jak:

– Europejska Konwencja o Ochronie Praw Cz³owieka i Podstawowych Wolnoœci
przyjêta pierwotnie w 1950 r. przez kraje Rady Europy,

– Europejska Karta Spo³eczna uchwalona w 1961 r.,
– Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej z 2000 r.

Dzia³ania na rzecz ochrony praw osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce... 13



W dokumentach Unii Europejskiej (www.niepelnosprawni.gov.pl/dokumenty-
organizacji-narodow-zj; dostêp: 10.02.2011], takich jak:
1) Traktaty: Amsterdamski, którego art. 13. zawiera przepis zakazuj¹cy dyskry-

minacji, równie¿ ze wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ; Lizboñski, do którego
zosta³a w³¹czona omówiona wy¿ej Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej.

2) Dyrektywy europejskie:
– Dyrektywa Rady z dnia 27 listopada 2000 r. (2000/78/WE), ustanawiaj¹ca

ogólne ramy na rzecz równego traktowania w zakresie zatrudnienia i pracy.
3) Rozporz¹dzenia podlegaj¹ce bezpoœredniemu stosowaniu w pañstwach

cz³onkowskich:
– Rozporz¹dzenie Komisji z dnia 6 sierpnia 2008 r. (2008/800 WE), uznaj¹ce

niektóre rodzaje pomocy za zgodne ze wspólnym rynkiem w zastosowaniu
art. 87 i 88 Traktatu.

4) Decyzje – akty prawne o charakterze indywidualnym, skierowane do pañstw
lub do podmiotów prawa:
– Decyzja Rady z dnia 27 listopada 2000 r. Ustanawiaj¹ca Wspólnotowy Pro-

gram Dzia³ania w Zakresie Zwalczania Dyskryminacji;
– Decyzja Rady z dnia 3 grudnia 2001 r. w sprawie Europejskiego Roku Osób

Niepe³nosprawnych 2003;
– Decyzja Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 7 grudnia 2001 r. ustana-

wiaj¹ca program dzia³añ Wspólnoty wspieraj¹cy wspó³pracê miêdzy Pañ-
stwami Cz³onkowskimi w celu zwalczania wy³¹czenia spo³ecznego;

– Decyzja Rady z dnia 12 lipca 2005 r. w sprawie wytycznych dla polityk za-
trudnienia pañstw cz³onkowskich;

– Decyzja Komisji Europejskiej z 27 czerwca 2007 w sprawie wsparcia dla
zak³adów aktywnoœci zawodowej.

5) Zalecenia:
– Zalecenie Rady nr 376 z 1998 r. dotycz¹ce Kart Parkingowych dla Osób Nie-

pe³nosprawnych;
– Zalecenie nr 1592 z 2003 r. Zgromadzenia Parlamentarnego Rady Europy

„W kierunku spo³ecznego w³¹czenia osób niepe³nosprawnych do ¿ycia
spo³ecznego”;

– Zalecenia Komitetu Ministrów dla pañstw cz³onkowskich. Plan dzia³añ
Rady Europy w celu promocji praw i pe³nego uczestnictwa osób niepe³no-
sprawnych w spo³eczeñstwie: podnoszenie jakoœci ¿ycia osób niepe³no-
sprawnych w Europie 2006–2015.

6) Uchwa³y [www.niepelnosprawni.gov.pl/dokumenty-organizacji-narodow-zj/
konwencja-o-prawach, dostêp: 10.02.2011]:
– Uchwa³a Rady i Przedstawicieli Rz¹dów Pañstw Cz³onkowskich, spoty-

kaj¹cych siê w ramach Rady z 20 grudnia 1996 r. nt. równych szans dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹;
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– Uchwa³a Rady z 17 czerwca 1999 r. w sprawie Równych Szans w Zatrudnie-
niu dla Osób Niepe³nosprawnych (1999/C 186/02).

7) Deklaracje:
– Deklaracja Madrycka, podjêta na Europejskim Kongresie na rzecz Osób

Niepe³nosprawnych (20–24 marca 2002 r.): „Brak dyskryminacji plus dzia³ania
pozytywne daj¹ w efekcie spo³eczne w³¹czenie”.

8) Rezolucja:
– Rezolucja Rady Unii Europejskiej i przedstawicieli rz¹dów pañstw cz³onko-

wskich, zebranych w Radzie z dnia 17 marca 2008 r. w sprawie sytuacji osób
niepe³nosprawnych w Unii Europejskiej (2008/C75/01).

9) Programy – dokumenty przyjmowane przez Radê.
Jak wynika z przedstawionego zestawienia, akty prawa miêdzynarodowego

wydane przez ró¿ne uprawnione podmioty/organy, maj¹ ró¿ny charakter i moc
obowi¹zuj¹c¹. Do obszarów szczególnej troski dokumenty miêdzynarodowe zali-
czaj¹: ochronê zdrowia, us³ugi medyczne, rehabilitacjê, zatrudnienie oraz edukacjê,
i w tych zakresach przewiduj¹ zabezpieczenie potrzeb osób niepe³nosprawnych,
tak by mogli funkcjonowaæ i pe³niæ role spo³eczne. Przepisy prawa miêdzy-
narodowego zawarte w dokumentach ogólnych zwracaj¹ uwagê na wszystkie
kategorie osób niepe³nosprawnych, w szczególnoœci jednak na dzieci i kobiety
niepe³nosprawne, które s¹ w wiêkszym stopniu ni¿ pozosta³e osoby niepe³no-
sprawne nara¿one s¹ na ryzyko wykluczenia i marginalizacjê spo³eczn¹. Prawa
osób niepe³nosprawnych w dokumentach miêdzynarodowych okreœlono precy-
zyjnie, a tak¿e zwrócono uwagê na poszanowanie ich godnoœci i zapewnienie
równych praw.

W systemie ochrony praw osób niepe³nosprawnych podstawow¹ rolê odgry-
wa Konwencja o prawach osób niepe³nosprawnych przyjêta 13 grudnia 2006 r. na
mocy rezolucji nr 61(106) przez Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych
[www.ms.gov.pl/pl/ prawa-cz³owieka, dostêp: 22.02.2017]2. Celem Konwencji jest
zapewnienie pe³nego i równego korzystania ze wszystkich praw cz³owieka i pod-
stawowych wolnoœci przez wszystkie osoby z niepe³nosprawnoœci¹. W Konwen-
cji zwrócono uwagê na zapewnienie równoœci i niedyskryminacji osób niepe³no-
sprawnych. Szczególnej ochrony w zwi¹zku z trudn¹ sytuacj¹ i ryzykiem wyklu-
czenia spo³ecznego wymagaj¹ kobiety i dzieci niepe³nosprawne, w zwi¹zku z tym
zwraca siê uwagê na koniecznoœæ podejmowania wszelkich œrodków w celu za-
pewnienia im korzystania z praw cz³owieka i podstawowych wolnoœci w najlep-
szym ich interesie. W Konwencji potwierdza siê prawo osób niepe³nosprawnych do
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uznania ich podmiotowoœci prawnej oraz zwraca uwagê na zapewnienie œrod-
ków potrzebnych przy wykonywaniu zdolnoœci prawnej. Konwencja stanowi
próbê odejœcia w zakresie zdolnoœci do czynnoœci prawnych osób z niepe³nospraw-
noœci¹ od systemu zastêpczego podejmowania decyzji i wprowadzenia systemu
wspieranego podejmowania decyzji. Konwencja w art. 12, pkt 3 wskazuje, ¿e œrodki
zwi¹zane z korzystaniem ze zdolnoœci do czynnoœci prawnych maj¹ obejmowaæ od-
powiednie i skuteczne zabezpieczenia w celu zapobiegania nadu¿yciom, zgodnie
z miêdzynarodowym prawem praw cz³owieka. Konwencja stawia warunki by
œrodki wspieraj¹ce osobê z niepe³nosprawnoœci¹ przy korzystaniu ze zdolnoœci
do czynnoœci prawnych by³y uznane za realizacjê art. 12. Œrodki te powinny: re-
spektowaæ prawa, wolê i preferencje osoby z niepe³nosprawnoœci¹, byæ wolne od
konfliktu interesów i bezprawnych nacisków, byæ proporcjonalne i dostosowane
do sytuacji danej osoby, byæ stosowane przez mo¿liwie najkrótszy czas, powinny
podlegaæ sta³emu przegl¹dowi przez w³aœciwe, niezale¿ne i bezstronne w³adze
lub organ s¹dowy. Zabezpieczenia powinny byæ proporcjonalne do stopnia, w ja-
kim œrodki wp³ywaj¹ na prawa i interesy danej osoby [Zima-Parjaszewska 2012:
19]. Konwencja przewiduje podjêcie wszelkich œrodków spo³ecznych, admini-
stracyjnych, ustawodawczych w celu zapewnienia niepe³nosprawnym ochrony
w domu i poza nim przed wszelkimi formami wykorzystywania, przemocy i na-
du¿yæ, z uwzglêdnieniem aspektów zwi¹zanych z p³ci¹. Konwencja zobowi¹zuje
Pañstwa Strony do podjêcia przez stosowne œrodki legislacyjne, administracyjne
i spo³eczne skutecznych dzia³añ w celu poprawy warunków ¿ycia osób niepe³no-
sprawnych.

Propozycje zmian polskich przepisów prawnych dotycz¹cych
ochrony praw osób z niepe³nosprawnoœci¹

Dla poszanowania praw, przyznanych formalnie osobom z niepe³nospraw-
noœci¹ w licznych aktach prawa miêdzynarodowego, zasadnicze znaczenie ma
diagnoza i monitorowanie przestrzegania tych praw.

Z analizy obowi¹zuj¹cych w Polsce przepisów prawnych3 wynika, i¿ nie s¹
one w stanie zapobiec faktycznej dyskryminacji, zauwa¿alnej przy edukacji osób
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3 Zasada równego traktowania osób z niepe³nosprawnoœciami jest przewidziana w wielu aktach praw-
nych, m.in.: Ustawa z 23.04.1964 r. – kodeks cywilny, ustawa z 17.11.1964 r. – kodeks postêpowania
cywilnego, ustawa z 26.04.1974 r. – kodeks pracy, ustawa z 20.04.2004 r. o promocji zatrudnienia i in-
stytucjach rynku pracy, ustawa z 7.09.1991r. o systemie oœwiaty, ustawa z 27.08.1997r. o rehabilitacji
zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych, ustawa z12.03.2004 r. o pomo-
cy spo³ecznej, ustawa z 13.10.1998 r. o systemie ubezpieczeñ spo³ecznych, ustawa z 3.12.2010 r.
o wdro¿eniu niektórych przepisów Unii Europejskiej w zakresie równego traktowania (Dz. U.
z 2010 r. Nr 254, poz. 1700), ustawa z 5.01.2011 r. – kodeks wyborczy, i inne.



z niepe³nosprawnoœci¹, ich zatrudnianiu, zabezpieczaniu spo³ecznym, ich kon-
kurencyjnoœci na rynku pracy, a tak¿e korzystaniu z podstawowych praw i wol-
noœci obywatelskich, takich jak np. prawa wyborcze. Osoby niepe³nosprawne
maj¹ zasadnicze trudnoœci w uczestniczeniu w ¿yciu publicznym, w korzystaniu
z dóbr kultury, w dostêpie do komunikacji, w dostêpie do przys³uguj¹cych im
praw w ró¿nych sferach ¿ycia spo³ecznego.

Propozycje zmian w krajowych przepisach prawnych dotycz¹ nastêpuj¹cych
kwestii:
1. Zmiany wymaga system opieki rodzinnej nad osobami z niepe³nosprawnoœci¹,

m.in. chodzi o jednakowe, równe traktowanie opiekunów doros³ych osób
z niepe³nosprawnoœci¹, niezale¿nie od momentu powstania niepe³nospraw-
noœci osoby wymagaj¹cej opieki cz³onka rodziny.

2. Powrót do za³o¿enia, ¿e w sytuacji rezygnacji z zatrudnienia jednoczeœnie
matki i ojca w celu sprawowania opieki nad wymagaj¹cymi jej, ró¿nymi nie-
pe³nosprawnymi, dzieæmi, ka¿dy z rodziców mo¿e otrzymaæ œwiadczenie
pielêgnacyjne.

3. Usuniêcie ograniczeñ w dostêpie do œwiadczeñ opiekuñczych przez wprowa-
dzenie zasady wyboru korzystniejszego œwiadczenia w przypadku zbiegu
prawa do œwiadczenia pielêgnacyjnego oraz do emerytury (w szczególnoœci
wczeœniejszej emerytury z tytu³u opieki nad niepe³nosprawnym dzieckiem)
lub renty, a tak¿e zapewnienie dostêpu do œwiadczeñ z tytu³u bezrobocia i do
œwiadczenia przedemerytalnego opiekunom trac¹cym prawo do œwiadczenia
po œmierci podopiecznej osoby niepe³nosprawnej.

4. Usuniêcie stanu dyskryminacji ubezw³asnowolnionych osób z niepe³nospraw-
noœci¹, którzy nie maj¹ praw politycznych (pozbawione s¹ praw wybor-
czych). W zwi¹zku z tym wprowadzenie do kodeksu wyborczego formalnej
definicji (a nie faktycznej) wyborcy z niepe³nosprawnoœciami, co nie bêdzie
ogranicza³o grupy osób, które bêd¹ mog³y skorzystaæ z udogodnieñ/upraw-
nieñ tam przewidzianych.

5. Wpisanie w zdecydowany sposób (expressis verbis) zasady równego traktowania
osób z niepe³nosprawnoœciami do ustawodawstwa z zakresu zabezpieczenia
spo³ecznego, ochrony i opieki zdrowotnej, oœwiaty, szkolnictwa wy¿szego.

6. Uregulowanie kwestii zdolnoœci prawnej i zdolnoœci do czynnoœci prawnej
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Projektowana zmiana przyjmuje zasadê pe³nej zdolnoœci do czynnoœci pra-

wnych osoby doros³ej, a jako wyj¹tki mo¿liwoœci ograniczenia korzystania z niej,
je¿eli jest to konieczne ze wzglêdu na stan osoby dotkniêtej niepe³nosprawnoœci¹.
Odchodzi siê od sytuacji, w której osoba zostaje pozbawiona zdolnoœci do czyn-
noœci prawnych „w zakresie okreœlonym w sposób abstrakcyjny i luŸno tylko
powi¹zany ze stanem psychicznym takiej osoby” [Pudzianowska 2014: 391–411].
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Projekt przewiduje m.in. zmianê funkcji opieki i relacji miêdzy opiek¹ a zdol-
noœci¹ do czynnoœci prawnych – opieka ma byæ ustanawiana dla pomocy w prowa-
dzeniu spraw przez osobê z niepe³nosprawnoœci¹, a zakres obowi¹zków i kompe-
tencji opiekuna ma byæ zale¿ny od stanu psychicznego podopiecznego, przede
wszystkim mo¿e obejmowaæ: osobisty kontakt, wsparcie, asystencjê, reprezenta-
cjê tylko wtedy gdy to jest niezbêdne.

Formy proponowanej opieki s¹ zró¿nicowane, a decyzjê w tej sprawie podej-
mowa³by s¹d:
– opieka asystencyjna: udzielanie wsparcia w podejmowaniu decyzji przez

opiekuna, osoba ma pe³n¹ zdolnoœæ do czynnoœci prawnych;
– opieka z reprezentacj¹ równoleg³¹: osoba ma pe³n¹ zdolnoœæ, a opiekun jest

upowa¿niony do reprezentowania podopiecznego w oznaczonym zakresie:
– opieka z kompetencj¹ do wspó³decydowania, polegaj¹ca na zastrze¿eniu zgody

lub potwierdzenia opiekuna dla wa¿noœci oznaczonych rodzajowo czynnoœci;
– opieka po³¹czona z umocowaniem do wy³¹cznego zastêpstwa, w której upo-

wa¿nienie do podejmowania czynnoœci prawnych mia³by w zakresie okreœlo-
nym w orzeczeniu opiekun [Ibidem, s. 400–401].
Zakres dzia³ania ma byæ zró¿nicowany, od zapewnienia wspó³udzia³u opie-

kuna w podejmowaniu decyzji przez osobê z zaburzeniami psychicznymi lub
intelektualnymi, polegaj¹cym na doradztwie, a¿ do zast¹pienia osoby podle-
gaj¹cej opiece w dokonywaniu czynnoœci prawnych przez opiekuna i pozbawie-
nia tej osoby samodzielnego dzia³ania w tej sferze.

Jak twierdzi M. Zima-Parjaszewska, „Dalej pozostajemy w opiece, opieka nie
ma nic wspólnego ze wsparciem, kiedy pozwala siê, by dana osoba sama inicjo-
wa³a dzia³ania. Wed³ug Konwencji o prawach osób niepe³nosprawnych nie cho-
dzi tylko o zabezpieczenie osoby, Konwencja wyznacza ¿¹danie znalezienia form,
które pomog¹ korzystaæ ze zdolnoœci do czynnoœci prawnych. W propozycjach
zniknê³a instytucja kuratora s¹dowego, który jest dobrym punktem wyjœcia do
szukania form wspierania osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w konkretnej sytuacji”
[(http://www.niepelnosprawni.pl, dostêp: 26.09. 2017].

Orzekaj¹c o opiece s¹d bra³by pod uwagê stan psychiczny osoby, w której
sprawie orzeka (przes³anka medyczna), potrzebê ingerencji (przes³anka spo³eczna),
kompetencje opiekuna.

W zwi¹zku z proponowanymi zmianami niezbêdne jest usuniêcie obo-
wi¹zuj¹cych przepisów dotycz¹cych ubezw³asnowolnienia.

Zwrócono uwagê na now¹ instytucjê (zapewniaj¹c¹ autonomiê) tzw. pe³no-
mocnictwo opiekuñcze, sens której polega na tym, ¿e osoba doros³a i sprawna
psychicznie mo¿e ustanowiæ pe³nomocnika, który by³by upowa¿niony do doko-
nywania w imieniu mocodawcy okreœlonych czynnoœci, w tym tak¿e o charakte-
rze osobistym, gdyby mocodawca dozna³ w przysz³oœci zaburzeñ psychicznych.
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S¹ inne propozycje, np. wprowadzenie instytucji asysty i asystenta prawnego
[Zima-Parjaszewska 2012: 25].

Istnieje koniecznoœæ zast¹pienia modelu zastêpczego (Rybski 2014) podejmo-
wania decyzji modelem wspieranego podejmowania decyzji, który ma zapew-
niaæ poszanowanie praw, woli i preferencji osób z niepe³nosprawnoœciami, jedno-
czeœnie ochronê przed nadu¿yciami, konfliktem interesów i nieuzasadnionym
wp³ywem osób trzecich.

Model zastêpczego podejmowania decyzji zak³ada, ¿e przedstawiciel praw-
ny, opiekun, kurator uzyska³ od s¹du prawo do podejmowania decyzji w imieniu
i na rzecz jednostki bez koniecznoœci wykazywania, i¿ te decyzje s¹ w najlepszym
interesie osoby zainteresowanej lub zgodne z jej ¿yczeniami. Model wspomaga-
nego podejmowania decyzji zak³ada wsparcie przez osobê wspomagaj¹c¹, które
umo¿liwia osobie z niepe³nosprawnoœci¹ podjêcie oraz zakomunikowanie decy-
zji w odniesieniu do spraw osobistych i/lub prawnych. Domniemanie bêdzie
dzia³aæ na korzyœæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹, której bêdzie dotyczyæ podjêta
decyzja. Osoba wspieraj¹ca omawia zagadnienia, gdy jest to konieczne oraz roz-
poznaje sygna³y i preferencje komunikowane ze strony osoby zainteresowanej,
która podejmuje decyzjê. Osoba wspieraj¹ca powinna umo¿liwiæ osobie z nie-
pe³nosprawnoœci¹ korzystanie ze swoich uprawnieñ w najszerszym, mo¿liwym
zakresie, odpowiednio do jej ¿yczeñ lub do jej najlepszego interesu.
7. Usuniêcie z kodeksu cywilnego4 budz¹cych w¹tpliwoœci zapisów dotycz¹-

cych ubezw³asnowolnienia [Pudzianowska 2014: 391–411]: zwi¹zanych
z pejoratywnym okreœleniem krêgu podmiotów, wobec których mo¿na orzec
ubezw³asnowolnienie, zwi¹zanych z ustaleniem „niemo¿noœci kierowania
swoim postêpowaniem” oraz „potrzeby pomocy w prowadzeniu swoich spraw”.
Ustalenie, ¿e jednostka nie jest w stanie kierowaæ swoim postêpowaniem, po-
winno obejmowaæ analizê procesów poznawczych, stanu emocjonalnego,
dojrza³oœci spo³ecznej, zdolnoœci rozumienia sensu dzia³ania, przewidywania
skutków, motywacji, to w praktyce oznacza diagnozê konkretnych zaburzeñ
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4 M. Zima-Parjaszewska [2012: 25] jest zdania, i¿ Polska powinna uchyliæ przepisy kodeksu cywilne-
go dotycz¹ce ubezw³asnowolnienia i wprowadziæ ró¿norodne formy prawnego wsparcia zgodnie
z modelem wspieranego podejmowania decyzji, na kszta³t instytucji kuratora dla osoby niepe³no-
sprawnej z art. 183 k.r.o. Formy te powinny byæ oparte na poszanowaniu autonomii i samodzielno-
œci osób potrzebuj¹cych wsparcia oraz nie powinny w sposób automatyczny ingerowaæ w zdolnoœæ
do czynnoœci prawnych. Autorka twierdzi, i¿ ustawodawstwo powinno wyraŸnie oddzielaæ kwe-
stiê prawnego wsparcia, tj. wsparcia w podejmowaniu czynnoœci prawnych, od pomocy w codzien-
nych czynnoœciach faktycznych. Formy prawnego wsparcia powinny byæ orzekane na okreœlony
czas, ze wskazaniem zakresu spraw, których dotycz¹. Art. 183 § 1: Dla osoby niepe³nosprawnej
ustanawia siê kuratora, je¿eli osoba potrzebuje pomocy do prowadzenia wszelkich spraw albo
spraw okreœlonego rodzaju lub do za³atwienia poszczególnej sprawy. Zakres obowi¹zków i upraw-
nieñ kuratora okreœla s¹d opiekuñczy. § 2: Kuratelê uchyla siê na ¿¹danie osoby niepe³nosprawnej,
dla której by³a ustanowiona” – ustawa z 25.02.1964 r. – kodeks rodzinny i opiekuñczy (Dz. U. z 2017 r.,
poz. 682).



psychicznych. Konieczne jest poznanie nie tylko zachowania tej osoby, ale
tak¿e zakresu spraw wymagaj¹cych jej decyzji.

8. W³¹czenie osób ubezw³asnowolnionych do krêgu podmiotów uprawnionych
do wszczêcia postêpowania o uchylenie lub zmianê ubezw³asnowolnienia, co
zasygnalizowa³ TK w wyroku z 7.03.2007 r., Sygnatura K 28/05, [www.otk.try-
bunal.gov.pl/orzeczenia/otk.htm, dostêp: 10.02.2017].

9. Wpisanie prawa ubezw³asnowolnionych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ (w imieniu których dzia³a opiekun prawny) do zakwestionowania
orzeczenia s¹du opiekuñczego wyra¿aj¹cego zgodê na umieszczenie tej oso-
by w domu pomocy spo³ecznej, lub prawa tej osoby do wyst¹pienia o zmianê
orzeczenia s¹dowego, w razie zmiany okolicznoœci (np. poprawy stanu zdro-
wia, mo¿liwoœci skorzystania z opieki innej osoby).

10. Dokonanie zmian w systemie orzekania o niepe³nosprawnoœci dla ró¿nych
celów, a mianowicie, po spe³nieniu warunków przewidzianych w ustawie
o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczeñ Spo³ecznych, mog³yby siê
osoby niepe³nosprawne ubiegaæ o przyznanie œwiadczenia, takiego jak renta
z tytu³u niezdolnoœci do pracy.

11. WyraŸne uwzglêdnienie w obowi¹zuj¹cych progach dochodowych upraw-
niaj¹cych do ubiegania siê o œwiadczenia z pomocy spo³ecznej specjalnych
potrzeb osób z niepe³nosprawnoœciami

12. Dookreœlenie i poszerzenie zakresu zadañ zlecanych fundacjom i organiza-
cjom pozarz¹dowym z zakresu rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej osób nie-
pe³nosprawnych.

13. Wprowadzenie prawa do z³o¿enia przez osoby legitymuj¹ce siê orzeczeniem
o zaliczeniu do jednej z grup inwalidzkich odwo³ania od orzeczenia w przed-
miocie wskazañ do ulg i uprawnieñ.

14. Dokonanie zmian w ustawie o ochronie praw lokatorów i mieszkaniowych
zasobach gminy i zmian w kodeksie cywilnym dotycz¹cych wskazania lokali
dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ i wymogów, jakie musz¹ spe³niaæ w uchwa³ach
podejmowanych przez gminy.

16. Dokonanie zmian dotycz¹cych uregulowania wsparcia osób z niepe³no-
sprawnoœciami-s³uchaczy studiów podyplomowych i uregulowanie prawa
pobierania przez niepe³nosprawnych studentów stypendium specjalnego na
drugim kierunku studiów, je¿eli nie byli uprawnieni do ich pobierania w trakcie
studiów na pierwszym kierunku.
Analizuj¹c propozycje zmian, warto zwróciæ uwagê na dzia³ania podejmowa-

ne przez Rzecznika Praw Obywatelskich [www.rpo.gov.pl, dostêp: 4.02.2017],
które maj¹ na celu wprowadzenie zmian do polskiego ustawodawstwa, ale tak¿e
na w¹tpliwoœci, które ma Rzecznik Praw Obywatelskich w zwi¹zku z brakiem
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skutecznych mechanizmów prawnych gwarantuj¹cych osobom z niepe³nospra-
wnoœci¹ realizacjê ich uprawnieñ okreœlonych w przepisach prawa.

Z dokumentu Informacja o dzia³alnoœci Rzecznika Praw Obywatelskich w roku 2015
oraz o stanie przestrzegania wolnoœci i praw cz³owieka i obywatela, wynika, ¿e by³y to
nastêpuj¹ce sprawy:
– sytuacja osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lub psychiczn¹ przebywa-

j¹cych w jednostkach penitencjarnych i potrzeba dostosowania tych jednostek
(infrastruktury, systemu kontroli, ewakuacji, przewozu samochodami s³u¿by
wiêziennej i inne) do potrzeb osadzonych lub tymczasowo aresztowanych
osób z niepe³nosprawnoœci¹;

– sytuacja osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ zatrzymanych przez Policjê
w jej pomieszczeniach i potrzeba dostosowania celi/pokoju dla osób poru-
szaj¹cych siê na wózku lub posiadaj¹cych inne ograniczenia w poruszaniu siê;

– sytuacja zwi¹zana z utrudnionym dostêpem osób z niepe³nosprawnoœci¹ do
lekarzy specjalistów i do œwiadczeñ zdrowotnych na ka¿dym etapie: konsulta-
cji, diagnozy, przeprowadzenia zabiegów i operacji, rehabilitacji; deficyt opieki
senioralnej i deficyt œwiadczeñ pielêgnacyjnych i opiekuñczych;

– sytuacja dotycz¹ca dostosowania lokali wyborczych do potrzeb osób z nie-
pe³nosprawnoœciami;

– sytuacja dotyczy zapewnienia przez wprowadzenie skutecznych mechaniz-
mów prawnych zagwarantowanego w ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych mo¿liwoœci dostêpu
do obiektów u¿ytecznoœci publicznej i œrodków transportu osób niewidomych
z psem przewodnikiem;

– potrzeba zapewnienia prawid³owego funkcjonowania przez pañstwo form
wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ przewidzianych przez ustawê o rehabi-
litacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych,
urealnienie algorytmu finansowania warsztatów terapii zajêciowej, zwiêksze-
nie efektywnoœci ich dzia³ania;

– problem dostosowania stron internetowych instytucji publicznych do potrzeb
osób z niepe³nosprawnoœciami i zapewnienie im dostêpu do informacji
o dzia³alnoœci instytucji publicznych i osób pe³ni¹cych funkcje publiczne, a tym
samym przeciwdzia³anie ich cyfrowemu wykluczeniu;

– praktyka stosowania przepisów ustawy o jêzyku migowym, zapewnienie do-
stêpnoœci us³ug t³umaczeniowych dla osób g³uchych i g³uchoniewidomych we
wszystkich instytucjach publicznych, w szczególnoœci w podmiotach leczni-
czych i regulacja kwestii refundacji kosztów t³umacza ze œrodków podmiotu
zobowi¹zanego, przeznaczonych na ten cel;

– sytuacja zwi¹zana z wystêpuj¹cymi barierami architektonicznymi i komunika-
cyjnymi oraz spo³ecznymi wystêpuj¹cymi w dostêpie osób z niepe³nospraw-
noœciami do nauki na uczelniach wy¿szych;
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– zapewnienie prawid³owego wykonywania orzeczeñ s¹dów rodzinnych do-
tycz¹cych umieszczania dzieci niepe³nosprawnych w instytucjach pieczy za-
stêpczej oraz w³aœciwej kontroli wojewodów nad realizacj¹ tych zadañ przez
powiaty.
Na stra¿y ochrony prawa dzieci, w tym dzieci z ró¿nymi niepe³nosprawno-

œciami, stoi Rzecznik Praw Dziecka, który podejmuje dzia³ania kontrolne i wyjaœ-
niaj¹ce, wystêpuje z propozycj¹ zmian przepisów, dzia³a w celu ochrony prawa
dzieci, zapewnienia im harmonijnego rozwoju z poszanowaniem podmiotowoœci
dzieci. Szczególn¹ trosk¹ i pomoc¹ otacza dzieci niepe³nosprawne. W 2015 r.
Rzecznik Praw Dziecka [www.brpd.gov.pl, dostêp: 10.02.2017] kierowa³ wyst¹-
pienia do odpowiednich organów i instytucji pañstwowych dotycz¹ce wielu
spraw; czêœæ z nich bezpoœrednio dotyczy³o realizacji praw dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹, pozosta³e w sposób poœredni zwi¹zane by³y z przestrzeganiem praw dzieci,
w tym dzieci z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami.

Z dokumentu Informacja o dzia³alnoœci Rzecznika Praw Dziecka za rok 2015 oraz
uwagi o stanie przestrzegania praw dziecka wynika, ¿e w 2015 r. Rzecznik Praw Dziecka
podejmowa³ nastêpuj¹ce sprawy dotycz¹ce bezpoœrednio praw dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹:
– zapewnienie dostêpnoœci optymalnego leczenia dla dzieci cierpi¹cych na stward-

nienie guzowate, w przebiegu którego rozwinê³y siê guzy mózgu SEGA;
– zapewnienie opieki pozaszpitalnej dzieciom z zaburzeniami psychicznymi

i zaburzeniami zachowania, wymagaj¹cych stosowania specjalnych metod
wychowawczych, terapii, a tak¿e leczenia ambulatoryjnego;

– zapewnienie dostêpnoœci specjalistycznych us³ug opiekuñczych dla dzieci
z zaburzeniami ca³oœciowymi ze spektrum autyzmu;

– zapewnienie pomocy medycznej, dostêpu do specjalistów, do zabiegów reha-
bilitacyjnych i sprzêtu rehabilitacyjnego dzieci z niepe³nosprawnoœciami;

– podjêcie dzia³añ dotycz¹cych realizacji prawa dziecka do wychowania w ro-
dzinie;

– zapewnienie uzyskania orzeczenia powiatowego zespo³u do spraw orzekania
o niepe³nosprawnoœci i o stopniu niepe³nosprawnoœci uprawniaj¹cego do
przyznania œwiadczenia pielêgnacyjnego;

– podjêcie dzia³añ naprawczych zapewniaj¹cych dowóz dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ do szkó³ (wybranych przez rodziców);

– dostosowanie do znowelizowanych przepisów orzeczeñ s¹dów w sprawie
umieszczania dzieci w pieczy zastêpczej;

– ujednolicenie zasad kwalifikowania przez poradnie psychologiczno-peda-
gogiczne oœrodkowego zaburzenia s³uchu jako niepe³nosprawnoœci daj¹cej
podstawê do wydania orzeczenia o potrzebie kszta³cenia specjalnego;
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– usprawnienie procesu wydawania orzeczeñ przez poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne;

– precyzyjne kierowanie œrodków finansowych z subwencji oœwiatowej na dzieci
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi;

– wspomaganie szkó³ i nauczycieli w zakresie podnoszenia jakoœci kszta³cenia
uczniów z niepe³nosprawnoœci¹;

– zapewnienie równego traktowania dzieci w placówkach opiekuñczo-wycho-
wawczych;

– ograniczanie/usuniêcie nieprawid³owoœci dotycz¹cych pobytu dzieci przewlekle
chorych w ró¿nych placówkach;

– zapewnienie realizacji prawa dzieci z niepe³nosprawnoœciami do wypoczynku;
– zapewnienie dostêpu dzieci z niepe³nosprawnoœciami do nowych technologii

i do dóbr kultury (do muzeów, bibliotek);
– zrealizowanie obowi¹zku udogodnieñ w programach telewizyjnych przez

zwiêkszenie czasu emisji audycji telewizyjnych dla dzieci z uszkodzonym
narz¹dem s³uchu lub narz¹dem wzroku;

– zapewnienie ochrony dzieci z niepe³nosprawnoœciami przed przemoc¹ w œro-
dowisku domowym i poza domem;

– zapewnienie prawa dzieci z niepe³nosprawnoœciami do godziwych warunków
¿ycia.

Zakoñczenie

Podkreœliæ nale¿y, ¿e w przeprowadzeniu zmian sprzyjaj¹cych ochronie praw
osób z niepe³nosprawnoœciami potrzebne jest zarówno dzia³anie podmiotów
publicznych, takich jak specjalne cia³a miêdzynarodowe czy rzecznicy krajowi,
jak i organizacji pozarz¹dowych, specjalizuj¹cych siê w dzia³aniach na rzecz
przestrzegania praw cz³owieka. Szczególn¹ rolê odgrywaj¹ Rzecznik Praw Oby-
watelskich i Rzecznik Praw Dziecka oraz organizacje pozarz¹dowe podejmuj¹ce
wysi³ki na rzecz zmian systemowych, zmian legislacyjnych oraz dzia³ania
u³atwiaj¹ce korzystanie z instrumentów prawa miêdzynarodowego i krajowego,
œwiadcz¹c profesjonaln¹ pomoc osobom z niepe³nosprawnoœciami i grupom nie-
pe³nosprawnych, których prawa s¹ naruszane.

Obok rozwi¹zañ legislacyjnych wa¿ne s¹ tak¿e dzia³ania instytucji wymiaru
sprawiedliwoœci, organów pañstwowych i administracji samorz¹dowej a tak¿e
ustrój i sprawnoœæ organizacyjna instytucji pomocowych dzia³aj¹cych na rzecz
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Nie bez znaczenia jest te¿ stosunek i postawy wobec
osób z niepe³nosprawnoœciami, ich autonomii i podmiotowoœci a tak¿e rzeczywi-
sta akceptacja ich praw ze strony spo³eczeñstwa.
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Uwarunkowania prawne polityki spo³ecznej
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹

Niepe³nosprawnoœæ zajmuje istotne miejsce w polityce spo³ecznej ka¿dego pañstwa. Dane statys-
tyczne wskazuj¹, ¿e co dziesi¹t¹ osobê w Polsce dotyka ten problem. Mimo, i¿ zauwa¿a siê
dzia³ania zmierzaj¹ce do poprawy sytuacji osób niepe³nosprawnych, likwidacji wszelkich barier
oraz mentalnoœci spo³eczeñstwa to modyfikacji powinny ulec regu³y polityki spo³ecznej, które
pozwoli³yby na w³¹czenie osób z niepe³nosprawnoœciami w g³ówny nurt ró¿nych obszarów ¿ycia
spo³ecznego, na zwiêkszenie skutecznoœci dzia³añ instytucji wspieraj¹cych te osoby oraz na
wzrost upodmiotowienia œrodowisk niepe³nosprawnych. W tekœcie przedstawione zostan¹ defi-
nicje polityki spo³ecznej, cele oraz jej istota w odniesieniu do niepe³nosprawnoœci. Zaprezen-
towana kategoria pojêciowa polityki spo³ecznej odnosiæ siê bêdzie do podmiotów globalnych,
europejskich, pañstwowych oraz niepublicznych. Uwarunkowania prawne niepe³nosprawnoœci
w polityce spo³eczn¹ zostan¹ przedstawione na gruncie miêdzynarodowym, europejskim oraz
krajowym.

S³owa kluczowe: polityka spo³eczna, podmioty polityki spo³ecznej, wsparcie spo³eczne,
niepe³nosprawnoœæ, uwarunkowania prawne

Legal circumstances of social policy towards people
with disabilities

The subject of disability is of significant importance in social policy of every country. Statistical
data show that 1 in 10 people in Poland suffers from this problem. Although there are evident
efforts to make disabled people’s lives better, to remove barriers and to change mentality of society,
bigger efforts should be made to modify the regulations of social policy. That would allow to in-
corporate the disabled to the mainstream of different areas of social life, increase the efficiency of
practices of institutions supporting people and strenghten the subjectivity of people with disabili-
ties. The text presents definitions of social policy, its objectives and significance towards disability.
Presented concepts of social policy consider global, European, state and private subjects. Legal
conditions of disability in social policy are presented in the international, European and state con-
text.

Keywords: social policy, social policy subjects, social support, disability, legal conditions



Wprowadzenie

Nowoczesna polityka spo³eczna, odnosz¹ca siê do cz³owieka niepe³nospraw-
nego, ogniskuje wokó³ pojêcia integracji, tzn. dotyczy „dzia³añ podmiotów publicz-
nych i ich partnerów spo³ecznych realizowanych zarówno na szczeblu centralnym,
jak i lokalnym, maj¹cych na celu stworzenie warunków pe³nego i równorzêdnego
funkcjonowania osób niepe³nosprawnych we wszystkich sferach ¿ycia spo³eczno-
-gospodarczego” [Marska-Dzioba 2011: 351].

Radykalna zmiana podejœcia do niepe³nosprawnoœci znalaz³a odzwierciedle-
nie w definiowaniu zjawiska, uznaj¹c, i¿ „niepe³nosprawnoœæ nie jest (…) imma-
nentn¹ cech¹ jednostki, która z racji uszkodzeñ lub wad fizycznych czy psychicz-
nych nie jest w stanie funkcjonowaæ we w³aœciwy sposób w spo³eczeñstwie. Jest
w³aœciwoœci¹ sposobu zorganizowania spo³eczeñstwa, które odpowiada na fakt
istnienia ludzi z ograniczeniami fizycznymi lub psychicznymi w sposób, który nie
stwarza im warunków zapewniaj¹cych mo¿liwoœæ uczestnictwa w ró¿nego ro-
dzaju aktywnoœciach spo³ecznych” [G¹ciarz 2014a: 19].

Definiuj¹c politykê spo³eczn¹ nale¿y zwróciæ uwagê na z³o¿onoœæ pojêcia.
Zdaniem Kazimierza Obuchowskiego jest ona „teori¹ i praktyk¹ pomagania lu-
dziom w osi¹ganiu okreœlonego poziomu jakoœci ¿ycia, zachowania osi¹gniêtego
poziomu oraz obrony przed zagro¿eniami jakoœci ¿ycia” [Obuchowski 1999: 73].
Odnosz¹c siê do kwestii praktycznej Julian Auleytner politykê spo³eczn¹ okreœla
jako „dzia³alnoœæ pañstwa, samorz¹du i organizacji pozarz¹dowych” [Auleytner
2000: 169] w celu wyrównywania „drastycznych ró¿nic socjalnych miêdzy oby-
watelami, dawanie im równych szans i asekurowanie ich przed skutkami ryzyka
socjalnego” [Ibidem]. Z kolei teoria polityki spo³ecznej jest nauk¹ „o celowym od-
dzia³ywaniu na uk³ad stosunków spo³ecznych” [Stankiewicz 2013: 201], które po-
woduje przekszta³canie warunków ¿ycia ludnoœci.

Zatem mo¿na przyj¹æ, ¿e polityka spo³eczna jako dyscyplina naukowa, bada
kwestie spo³eczne zwi¹zane m.in. z polityk¹ ludnoœciow¹, polityk¹ rodzinn¹, po-
lityk¹ mieszkaniow¹, polityk¹ zatrudnienia i dochodów, ochron¹ pracy, polityk¹
wy¿ywienia ludnoœci, zabezpieczeniem spo³ecznym, ochron¹ zdrowia, progno-
zowaniem spo³ecznym, jak te¿ walk¹ z patologi¹ spo³eczn¹. Polityka spo³eczna
jako teoria znajduje równie¿ zastosowanie m.in. przy tworzeniu programów
spo³ecznych lub gospodarczych.

Zdaniem Adama Kurzynowskiego polityka spo³eczna wobec osób niepe³no-
sprawnych to „ogó³ dzia³añ podmiotów publicznych i organizacji pozarz¹do-
wych, maj¹cych na celu tworzenie ogólnych warunków pracy, bytu i funkcjono-
wania osób niepe³nosprawnych we wszystkich dziedzinach ¿ycia gospodarczego
i spo³ecznego, umo¿liwiaj¹cych pe³n¹ integracjê ze spo³eczeñstwem” [Kurzynowski
1996: 21].
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Katalog podstawowych kategorii teoretycznych, w odniesieniu do funkcjo-
nuj¹cych definicji polityki spo³ecznej odnosi siê m.in. do:
– dobrobytu spo³ecznego: Marshall T.H. (1967), Social Policy, London, Hutchin-

son University Library, s. 7; Rodgers B. (1979), The Study of Social Policy: A Com-
parative Approach, London, George Allen & Unwin, s. 6; Szczepañski J. (1981),
Konsumpcja a rozwój cz³owieka. Wstêp do antropologicznej teorii konsumpcji, PWE,
Warszawa, s. 336;

– bezpieczeñstwa socjalnego: Ament E. (2000), Bold Relief: Institutional Politics
and Origins of Modern American Social Policy, Princeton, Princeton University
Press, s. 40; Szatur-Jaworska B., Firlit-Fesnak G. (1994), Leksykon pojêæ socjalnych,
IPS UW, Warszawa, s. 3; Esping-Andersen G. (1994), Welfare States and the Eco-
nomy [w:] N.J. Smelser, R. Swedberg (red.), The Handbook of Economic Sociology,
New York, Princenton University Press, Russel Sage Foundation, s. 711; Auleyt-
ner J. (2000), Strategia polityki spo³ecznej [w:] Strategia rozwoju Polski do roku 2020,
Dom Wydawniczy Elipsa, Warszawa, s. 169;

– socjalnych praw cz³owieka: Marshall T. H. (1970), Social Policy, London, Hut-
chinson University Library, s. 169; Auleytner J. (2000), Strategia polityki spo³ecz-
nej [w:] Strategia rozwoju Polski do roku 2020, Dom Wydawniczy Elipsa,
Warszawa, s. 169;

– potrzeb: Supiñska J. (1991), Polityki spo³ecznej instrumenty (w:) Leksykon polityki
spo³ecznej, B. Rysz-Kowalczyk (red.), Oficyna Wydawnicza ASPRA-JR, Warsza-
wa, s. 8; Szczepañski J. (1981), Konsumpcja a rozwój cz³owieka. Wstêp do antropolo-
gicznej teorii konsumpcji, PWE, Warszawa, s. 336; Szubert W. (1979), Przedmiot,
geneza i zakres socjalistycznej polityki spo³ecznej [w:] Polityka spo³eczna, A. Rajkie-
wicz (red.), PWE, Warszawa, s. 34-36;

– sprawiedliwoœci spo³ecznej: Szczepañski J. (1981), Konsumpcja a rozwój cz³owieka.
Wstêp do antropologicznej teorii konsumpcji, PWE, Warszawa, s. 336; Auleytner J.
(2000), Strategia polityki spo³ecznej [w:] Strategia rozwoju Polski do roku 2020, Dom
Wydawniczy Elipsa, Warszawa, s. 169; Wnuk-Lipiñski E. (1996), Demokratyczna
rekonstrukcja, PWN, Warszawa, s. 63; Olêdzki M. (1981), Wstêp do polityki spo³ecz-
nej. Propozycja wyjœcia z kryzysu, PWE, Warszawa, s. 75–76; Townsend P. (1976),
Sociology and Social Policy, Harmondsworth, Penguin Books, s. 6;

– integracji spo³ecznej: Boulding K. (1967), Boundaries of social policy [w:]
W.D. Birrell, P.A.R. Hillyard, A.S. Murie, D.J.D. Roche (red.), Social Administra-
tion: Readings in Applied Social Science, Harmondsworth, Penguin Books, s. 6;

– struktury spo³ecznej: Kurzynowski A. (2001), Zwi¹zki polityki spo³ecznej z poli-
tyk¹ gospodarcz¹ [w:] Polityka spo³eczna, A. Kurzynowski (red.), Szko³a G³ówna
Handlowa, Warszawa, s. 11;
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– kwestii spo³ecznych: Danecki J. (1984), O postêpie spo³ecznym i polityce spo³ecznej
[w:] Polityka spo³eczna. Wybór tekstów teoretycznych, W. Anio³ (red.), IPS, Warszawa,
s. 191;

– postêpu i rozwoju spo³ecznego: Danecki J. (1980), Kilka uwag o polityce spo³ecznej,
[w:] Polityka spo³eczna. Uwarunkowania demograficzne, zadania, potrzeby, M. Latuch,
M. Namys³owska (red.), Ksi¹¿ka i Wiedza, Warszawa, s. 51; Rajkiewicz A.
(1984), Polityka spo³eczna – problemy i zadania [w:] Polityka spo³eczna. Wybór tekstów
teoretycznych, W. Anio³ (red.), IPS UW, Warszawa, s. 69. Opracowanie w³asne
na podstawie: Szarfenberg (2008), s. 63–68, 336–349, 360–391.
Instrumentami pozwalaj¹cymi skutecznie osi¹gaæ za³o¿one cele, a tak¿e re-

alizowaæ zadania polityki spo³ecznej, s¹ stanowione prawo i œrodki prawne, in-
stytucje wype³niaj¹ce zakres dzia³ania polityki spo³ecznej, organizacje krajowe
i miêdzynarodowe, indywidualne formy realizacji celów polityki spo³ecznej, po-
radnictwo, upowszechnianie celów i zadañ realizowanych przez mass media,
dzia³alnoœæ charytatywna, kszta³cenie kadr dla potrzeb polityki spo³ecznej oraz
dzia³alnoœæ badawcza odnosz¹ca siê do problemów polityki spo³ecznej [Stankie-
wicz 2013: 202].

Podmioty polityki spo³ecznej

Kategori¹ pojêciow¹ w nauce o polityce spo³ecznej s¹ podmioty polityki
spo³ecznej, których dominuj¹c¹ form¹ s¹ skoordynowane oraz systematyczne
dzia³ania zmierzaj¹ce do okreœlonego celu. Dzia³ania podmiotów – zgodne z obo-
wi¹zuj¹cymi regulacjami prawnymi – obejmuj¹ zasiêg globalny, europejski/regio-
nalny (zasiêg dzia³añ obejmuje obszar np. kilku krajów na kontynencie), krajowy
(odnosz¹ siê do dzia³alnoœci w obrêbie granic kraju) oraz lokalny (dzia³aj¹ na tery-
torium danego kraju, np. powiat, gmina) [Uœciñska 2008: 73].

Podmiotem o zasiêgu globalnym jest Organizacja Narodów Zjednoczonych
(ONZ powo³ana w San Francisco 26 czerwca 1945 r.), w zakresie której najistotniej-
sze funkcje polityki spo³ecznej pe³ni¹:
– programy spo³eczne: Fundusz Organizacji Narodów Zjednoczonych Pomocy

Dzieciom (UNICEF), Program Narodów Zjednoczonych ds. Rozwoju (UNDP),
Fundusz Narodów Zjednoczonych dla Rozwoju Kobiet (UNIFEM), Ochotnicy
Narodów Zjednoczonych (UNV), Fundusz Narodów Zjednoczonych ds. Dzia³al-
noœci Populacyjnej (UNFPA), Miêdzynarodowy Program ONZ ds. Kontroli
Narkotyków (UNDCP), Œwiatowy Program ¯ywnoœci (WFP), Urz¹d Wysokiego
Komisarza ONZ ds. UchodŸców (UNHCR), Uniwersytet Organizacji Naro-
dów Zjednoczonych (UNU), Instytut Narodów Zjednoczonych dla Szkolenia
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i Badañ (UNITAR), Instytut Badawczy Narodów Zjednoczonych dla Rozwoju
Spo³ecznego (UNRISD);

– organizacje wyspecjalizowane: Miêdzynarodowa Organizacja Pracy (ILO),
Organizacja Narodów Zjednoczonych ds. Wy¿ywienia i Rolnictwa (FAO),
Organizacja Narodów Zjednoczonych ds. Oœwiaty, Nauki i Kultury (UNESCO),
Œwiatowa Organizacja Zdrowia (WHO), Miêdzynarodowy Bank Odbudowy
i Rozwoju (IBRD), Miêdzynarodowy Fundusz Walutowy (IMF) (Ibidem, s. 542).
Zgromadzenie Ogólne Narodów Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r. przyjê³o

Konwencjê o prawach osób niepe³nosprawnych [Zawadzki 2010: 61], która okre-
œli³a kierunek „nowoczesnego” podejœcia do niepe³nosprawnoœci, „od podejœcia
opiekuñczego i charytatywnego do tworzenia spo³eczeñstwa i œrodowiska otwar-
tego dla wszystkich, w³¹czaj¹cego i wyrównuj¹cego szanse, opartego na prawach
cz³owieka” [http://www.pfon.org/dokumenty-i-publikacje/konwencja-onz/91-kon-
wencja-onz-o-prawach-osob-niepelnosprawnych, dostêp: 15.05.2017].

Z kolei europejskie podmioty polityki spo³ecznej stanowi¹:
– Rada Europy – organizacja powo³ana w 1949 r. w Londynie, priorytetem jej jest

„promocja powszechnego systemu ochrony spo³ecznej” [Uœciñska 2008: 77];
najwa¿niejsze regulacje prawne w zakresie polityki spo³ecznej to m.in.: Euro-
pejska Konwencja o Pomocy Spo³ecznej i Medycznej (1953), Europejska Karta
Spo³eczna (1961, zrewidowana w 1966 r.), Europejski Kodeks Zabezpieczenia
Spo³ecznego (1964, zrewidowany w 1990 r.), Europejska Konwencja o Zabez-
pieczeniu Spo³ecznym (1972), Europejska Konwencja o Statusie Prawnym Pra-
cownika Migruj¹cego (1977), Europejska Karta Samorz¹du Terytorialnego
(1985);

– Unia Europejska – organizacja (zwi¹zek pañstw) utworzona 1 listopada 1993 r.
na mocy podpisanego 7 lutego 1992 r. Traktatu z Maastricht, siedzib¹ jest Bruk-
sela; podstawowe regulacje dotycz¹ce polityki spo³ecznej zawarte s¹ m.in.
w: Traktacie ustanawiaj¹cym Wspólnotê Europejsk¹ z 1957 r., Wspólnotowej
Karcie Podstawowych Praw Spo³ecznych Pracowników z 1989 r., Traktacie
o Unii Europejskiej z 1992 r., Karcie Praw Podstawowych Unii Europejskiej
z 2000 r. [Uœciñska 2013: 164].
Europejska strategia w sprawie niepe³nosprawnoœci 2010–2020 okreœla

dzia³ania i mechanizmy potrzebne do wdra¿ania Konwencji o prawach osób nie-
pe³nosprawnych ONZ w Unii Europejskiej. Strategia wzywa do dzia³ania na
rzecz tworzenia Europy bez barier dla wszystkich jej obywateli. Dokument przy-
pomina, ¿e na pañstwach cz³onkowskich Unii Europejskiej spoczywa odpowie-
dzialnoœæ za poprawê spo³ecznej i ekonomicznej sytuacji osób niepe³nospraw-
nych [http://www.pfon.org/dokumenty-i-publikacje/konwencja-onz/91-konwen-
cja-onz-o-prawach-osob-niepelnosprawnych, dostêp: 15.05.2017].
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W kszta³t polityki spo³ecznej wpisane s¹ okreœlone zadania pañstwa, które
realizowane s¹ za pomoc¹ specjalnie utworzonego aparatu – podmiotów. Pañ-
stwowe podmioty polityki spo³ecznej w Polsce dziel¹ siê na:
1. Podmioty ustawodawcze:

– Sejm: Komisja do Spraw Kontroli Pañstwowej; Komisja do Spraw Unii Euro-
pejskiej; Komisja Edukacji, Nauki i M³odzie¿y; Komisja Finansów Publicz-
nych; Komisja Gospodarki i Rozwoju; Komisja Kultury Fizycznej, Sportu
i Turystyki; Komisja Kultury i Œrodków Przekazu; Komisja £¹cznoœci z Po-
lakami za Granic¹; Komisja Mniejszoœci Narodowych i Etnicznych; Komisja
Odpowiedzialnoœci Konstytucyjnej; Komisja Polityki Senioralnej; Komisja
Polityki Spo³ecznej i Rodziny; Komisja Rolnictwa i Rozwoju Wsi; Komisja
Samorz¹du Terytorialnego i Polityki Regionalnej; Komisja Spraw Zagranicz-
nych; Komisja Sprawiedliwoœci i Praw Cz³owieka; Komisja Ustawodawcza;
Komisja Zdrowia;

– Senat: Komisja Bud¿etu i Finansów Publicznych; Komisja Gospodarki Na-
rodowej i Innowacyjnoœci; Komisja Kultury i Œrodków Przekazu; Komisja
Nauki, Edukacji i Sportu; Komisja Obrony Narodowej; Komisja Praw
Cz³owieka, Praworz¹dnoœci i Petycji; Komisja Rodziny, Polityki Senioralnej
i Spo³ecznej; Komisja Rolnictwa i Rozwoju Wsi; Komisja Samorz¹du Tery-
torialnego i Administracji Pañstwowej; Komisja Spraw Emigracji i £¹cznoœci
z Polakami za Granic¹; Komisja Spraw Zagranicznych i Unii Europejskiej;
Komisja Œrodowiska; Komisja Ustawodawcza; Komisja Zdrowia;

2. Podmioty wykonawcze:
– prezydent Rzeczypospolitej Polskiej
– prezes Rady Ministrów (Premier)
– ministrowie

3. Podmioty kontrolne:
– Najwy¿sza Izba Kontroli
– Rzecznik Praw Obywatelskich
– Rzecznik Praw Dziecka
– Pañstwowa Inspekcja Pracy

4. Podmioty s¹downicze:
– Trybuna³ Konstytucyjny
– S¹dy Pracy i Ubezpieczeñ Spo³ecznych
– S¹dy Rodzinno-Opiekuñcze [www.sejm.gov.pl, dostêp: 19.05.2017].
Za wykonywanie zadañ publicznych odpowiedzialna jest lokalna polityka

spo³eczna, realizowana przez samorz¹d terytorialny (rada gminy, rada powiatu,
sejmik województwa) [Kulesza 2013: 12–21], którego zadania i kompetencje reguluje
Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. z 1997 r.
Nr 78, poz. 483; z 2001 r. Nr 28, poz. 319; z 2006 r. Nr 200, poz. 1471; z 2009 r. Nr 114,
poz. 946).
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Pozapañstwowe (niepubliczne) podmioty polityki spo³ecznej, dzia³aj¹ce
w ramach lokalnej polityki spo³ecznej, „zaliczane s¹ do «trzeciego sektora» jako
podmioty realizuj¹ce zadania publiczne (…), a rola organizacji spo³ecznych jest
na tyle wa¿na, ¿e niektóre ustawy wprost wskazuj¹ jako wykonawców zadañ
organizacje pozarz¹dowe, którym organy administracji rz¹dowej i samorz¹dowej
mog¹ zlecaæ okreœlone zadania, udzielaj¹c dotacji na finansowanie lub dofinansowa-
nie realizacji zadania zleconego organizacjom pozarz¹dowym” [Kulesza 2013: 24].

Sporz¹dzanie planów polityki spo³ecznej w odniesieniu do osób niepe³no-
sprawnych spoczywa na rz¹dzie, powiecie, gminie oraz organizacjach. Dzia³ania
maj¹ce na celu wdra¿anie Standardowych Zasad ONZ dotycz¹: wspó³pracy
z organizacjami osób niepe³nosprawnych jako równymi partnerami; analizowa-
nia wraz z organizacjami osób niepe³nosprawnych w³asnych dzia³añ w celu zba-
dania przestrzegania Zasad Standardowych; tworzenia wraz z organizacjami
osób niepe³nosprawnych spisu potrzeb osób niepe³nosprawnych; zmniejszania
przepaœci pomiêdzy obecnymi zasobami a potrzebami osób niepe³nosprawnych
w odrêbnym planie polityki wobec osób niepe³nosprawnych; okreœlenia w planie
sposobu uwzglêdniania aspektów dotycz¹cych osób niepe³nosprawnych we
wszystkich podejmowanych w przysz³oœci decyzjach; okreœlenia w planie, jak
rozwijaæ siê bêdzie w przysz³oœci wspó³praca z organizacjami osób niepe³nospra-
wnych; okresowego, regularnego oceniania oraz rewizji planu polityki wobec
osób niepe³nosprawnych [Agenda 22. Wytyczne dla w³adz lokalnych w zakresie
planowania polityki wobec osób niepe³nosprawnych, t³um. Urz¹d Miasta Gdyni
(za zgod¹ Szwedzkiej Federacji Osób Niepe³nosprawnych), 2001].

Dzia³ania na rzecz osób niepe³nosprawnych

Niezwykle istotnymi zadaniami polityki spo³ecznej s¹ dzia³ania na rzecz wy-
równywania szans osób z niepe³nosprawnoœci¹. Podejmowane s¹ one na gruncie
miêdzynarodowym (m.in. dziêki Powszechnej Deklaracji Praw Cz³owieka z 1948 r.,
Miêdzynarodowym Paktom Praw Cz³owieka z 1966 r., Deklaracji Praw Osób
Umys³owo Upoœledzonych z 1971 r., Deklaracji Praw Osób Niepe³nosprawnych
z 1975 r., Standardowym Zasadom Wyrównywania Szans Osób Niepe³nospraw-
nych z 1993 r.) oraz europejskim (m.in. dziêki Konwencji o Ochronie Praw
Cz³owieka i Podstawowych wolnoœci z 1950 r., Europejskiej Karcie Spo³ecznej
z 1961 r., Zleceniu w sprawie Spójnej Polityki wobec Osób Niepe³nosprawnych
z 1992 r., Zleceniu w sprawie Planu Dzia³ania na rzecz promocji praw i pe³nego
uczestnictwa osób niepe³nosprawnych i poprawy jakoœci ¿ycia osób niepe³no-
sprawnych w Europie z 2006 r.) [Firlit-Fesnak, Magnuszewska-Otulak 2013:
270–272].
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Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej gwarantuje osobom niepe³nospraw-
nym prawo do niedyskryminacji (art. 32), nak³ada tak¿e na w³adze publiczne obo-
wi¹zek zapewnienia szczególnej opieki zdrowotnej osobom niepe³nosprawnym
(art. 68), jak te¿ obowi¹zek pomocy tym osobom w zabezpieczeniu egzystencji,
przysposobieniu do pracy i komunikacji spo³ecznej (art. 69) (Konstytucja Rzeczy-
pospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.; Dz.U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483; z 2001 r.
Nr 28, poz. 319; z 2006 r. Nr 200, poz. 1471; z 2009 r. Nr 114, poz. 946).

Uchwalona przez Sejm Karta Praw Osób Niepe³nosprawnych zawiera kata-
log 10 praw, wskazuj¹c najwa¿niejsze obszary, w których niezbêdne s¹ dzia³ania
pañstwa. Dokument podkreœla tak¿e, ¿e „osoby niepe³nosprawne maj¹ prawo do
niezale¿nego, samodzielnego i aktywnego ¿ycia oraz nie mog¹ podlegaæ dyskry-
minacji” [Biuro Pe³nomocnika Rz¹du ds. Osób Niepe³nosprawnych; http://www.
niepelnosprawni.gov.pl/p,94,uprawnienia-osob-niepelnosprawnych, dostêp:
22.05.2017].

Kolejnym aktem prawnym, reguluj¹cym pomoc osobom niepe³nosprawnym,
jest Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób nie-
pe³nosprawnych stanowi¹ca, ¿e rehabilitacja osób niepe³nosprawnych to zespó³
dzia³añ organizacyjnych, leczniczych, technicznych, psychologicznych, szkole-
niowych, edukacyjnych i spo³ecznych, które zmierzaj¹ do osi¹gniêcia najwy¿sze-
go poziomu ich funkcjonowania, jakoœci ¿ycia oraz integracji spo³ecznej (art. 7)
(Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz za-
trudnianiu osób niepe³nosprawnych; Dz. U. z 2016 r., poz. 2046, 1948).

Przes³ankami udzielania wsparcia osobom niepe³nosprawnym w myœl Usta-
wy o pomocy spo³ecznej jest m.in. „prowadzona przez pracowników socjalnych
i instytucje pomocy spo³ecznej rehabilitacja spo³eczna (..) wyra¿aj¹ca siê w pro-
wadzeniu pracy socjalnej na rzecz niepe³nosprawnych, poradnictwie prawnym
czy pedagogicznym, a tak¿e przez dofinansowanie uczestnictwa w turnusach
rehabilitacyjnych czy organizowanie i finansowanie warsztatów terapii zajêciowej”
[Kulesza 2013: 67] oraz tworzenie mieszkañ chronionych, umo¿liwiaj¹cych pod-
opiecznym przygotowanie siê do samodzielnego funkcjonowania w œrodowisku.

Na szczególn¹ uwagê zas³uguj¹ organizacje pozarz¹dowe, bardzo czêsto
zrzeszaj¹ce osoby niepe³nosprawne, bardzo aktywne w organizowaniu dzia³añ
na rzecz osób niepe³nosprawnych, „które tworz¹ i prowadz¹ oœrodki wczesnej in-
terwencji, oœrodki wsparcia, warsztaty terapii zajêciowej, dzienne centra aktyw-
noœci, œrodowiskowe domy samopomocy oraz prowadz¹ szkolenia, programy
edukacyjno-rehabilitacyjne, jak tez dzia³aj¹ aktywnie na rzecz integracji osób nie-
pe³nosprawnych” [Ibidem, s. 68].

Podstaw¹ kszta³towania siê polityki spo³ecznej w odniesieniu do modelu
spo³ecznego niepe³nosprawnoœci – zdaniem Barbary G¹ciarz – jest definiowanie
pojêcia stanowi¹cego podstawê dla zobowi¹zañ „w³adz publicznych, a tym sa-
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mym zakres zadañ publicznych i charakter aktywnoœci wielu instytucji”
[G¹ciarz 2014a: 25]. W wymiarze indywidualnym definiowanie niepe³nospraw-
noœci „polega na nadawaniu lub nienadawaniu statusu prawnego osoby nie-
pe³nosprawnej, kwalifikuj¹cego lub nie do grupy beneficjentów okreœlonych
œwiadczeñ spo³ecznych” [Ibidem]. Zatem formalno-prawne aspekty niepe³no-
sprawnoœci wp³ywaj¹ na podejmowanie decyzji o udzielaniu lub nieudzielaniu
wsparcia, co staje siê kluczowe dla obecnej polityki spo³ecznej.
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Wspieranie samostanowienia osób z niepe³no-
sprawnoœciami jako istotny element rehabilitacji1

Badania pokazuj¹, ¿e osoby niepe³nosprawne maj¹ ni¿szy poziom samostanowienia ni¿ ich
pe³nosprawni rówieœnicy (maj¹ mniej mo¿liwoœci dokonywania wyborów i wyra¿ania swoich
preferencji). Z drugiej strony, w wielu badaniach odkryto, ¿e poziom samostanowienia osoby jest
zwi¹zany z jej jakoœci¹ ¿ycia. Samostanowienie jest jednym z wa¿nych elementów rehabilitacji
i wymaga wspierania oraz rozwijania przez ca³e ¿ycie jednostki. Chocia¿ Konwencja o prawach
osób niepe³nosprawnych (KPON) gwarantuje prawo do niezale¿nego ¿ycia oraz promuje
samostanowienie, wci¹¿ istnieje wiele problemów i barier na drodze do w³¹czania tych za³o¿eñ
do codziennej praktyki. Artyku³ omawia kierunki przysz³ych badañ i stosowane praktyki

S³owa kluczowe: samostanowienie, rehabilitacja, wsparcie, osoby z niepe³nosprawnoœciami,
Konwencja o prawach osób niepe³nosprawnych (KPON)

Supporting of self-determination of persons with disabilities
as an important element of rehabilitation

Researches show that people with disabilities are less self-determined than their non-disabled
peers (they have fewer opportunities to make choices and express their preferences). On the
other hand, multiple research studies find that level of self-determination of person is connected
with his or her quality of life. Self-determination is one of the important element of rehabilitation
process and it needs to be encouraged throughout the lifespan. Although The Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (CRPD) guarantees the right to an independent and self-
determined life, there are still a lot of problems and barriers with promoting and including as-
sumptions of it into everyday practice. Directions for future research and practice are discussed.

Keywords: self-determination, rehabilitation, supporting, persons with disabilities, Convention
on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD)

1 Artyku³ jest rozbudowan¹ wersj¹ opracowania tematycznego pt. Samostanowienie jako element rehabi-
litacji, sporz¹dzonego na potrzeby projektu badawczo-analitycznego ze œrodków PFRON (wyko-
nawca g³ówny: Polska Federacja Osób Niepe³nosprawnych oraz Koalicja na Rzecz Osób
z Niepe³nosprawnoœci¹) pt. Przygotowanie przez organizacje reprezentuj¹ce osoby niepe³nosprawne diag-
nozy o charakterze spo³ecznym i polityczno-prawnym dla opracowania za³o¿eñ do nowej ustawy o polityce
wobec osób z niepe³nosprawnoœciami (Warszawa 2015–2016).



Wprowadzenie

Samostanowienie jest konstruktem obecnym w literaturze przedmiotu po-
œwiêconej osobom z niepe³nosprawnoœciami od lat 90. XX w.2 Wczeœniej termin
ten obecny by³ w rozwa¿aniach filozoficznych, politycznych czy psychologicz-
nych i w zale¿noœci od dyscypliny mia³ ró¿ne definicje oraz ujêcia. W przypadku
badañ poœwiêconych niepe³nosprawnoœci mo¿emy mówiæ o czterech podstawo-
wych konceptualizacjach samostanowienia, kilku podejœciach, ponad dziesiêciu
definicjach oraz ponad szeœædziesiêciu programach dotycz¹cych tego konstruktu
[Srednicka-Rosser 2010]. Brak jednolitego podejœcia do definicji czy ci¹g³e proble-
my ze stworzeniem podstawowego modelu mog¹ byæ powodem szeregu w¹tpli-
woœci i niejasnoœci u praktyków maj¹cych za zadanie uczenie samostanowienia
i osób bêd¹cych odbiorcami tych dzia³añ. Najczêœciej przytaczana definicja autor-
stwa M.L. Wehmeyera [1992: 305] podkreœla, ¿e samostanowienie to „postawy
i zdolnoœci potrzebne do bycia podstawowym czynnikiem sprawczym w swoim
¿yciu oraz dokonywanie wyborów, które s¹ wolne od nadmiernego i bezprawne-
go wp³ywu oraz ingerencji zewnêtrznych”. Samostanowienie czêsto opisywane
jest jako pewien proces, który mieœci w sobie rozwój umiejêtnoœci, interakcje ze
œrodowiskiem zewnêtrznym oraz wsparcie ze strony innych [Bambara, Cole,
Koger 1998}. Podkreœla siê tak¿e koniecznoœæ istnienia po³¹czenia pewnych postaw,
zdolnoœci i umiejêtnoœci, które maj¹ w przypadku cz³owieka samostanowi¹cego
o sobie prowadziæ do stawiania sobie w³asnych celów oraz przejmowania inicjaty-
wy, aby te cele realizowaæ [Ward 1988, za: Srednicka-Rosser 2010]. W wielu defini-
cjach i modelach oprócz wymieniania pewnych umiejêtnoœci i zdolnoœci potrzeb-
nych do decydowania o sobie, podkreœla siê wagê kontekstu œrodowiskowego m.in.
mo¿liwoœci i wsparcia dostêpnego w najbli¿szym œrodowisku [Field, Hoffman
1994], interakcji zachodz¹cych miêdzy jednostk¹ a otoczeniem [Mithaug,
Campeau, Wolman 1994 za: Srednicka-Rosser 2010], kontekstów ekologicznych
(np. szko³a, dom, spo³ecznoœæ lokalna) [Abery 1994].

Czynniki warunkuj¹ce samostanowienie w œwietle literatury przedmiotu

Analizuj¹c stan poziomu samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœci¹
w œwietle literatury przedmiotu oraz doniesieñ badawczych nie sposób pomin¹æ
czynniki je warunkuj¹ce (o charakterze œrodowiskowym oraz intrapersonalnym).
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2 Termin „samostanowienie” w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœciami nie jest silnie ugrunto-
wany w polskiej literaturze przedmiotu. Tradycyjnie czêœciej u¿ywano okreœlenia autonomia, nie-
zale¿noœæ, samodzielnoœæ. Jego popularnoœæ i coraz czêstsza obecnoœæ w realiach polskich wi¹¿e siê
z Konwencj¹ o Prawach Osób Niepe³nosprawnych (2006), gdzie termin ten jest obecny.



Ich przegl¹d wraz z przyk³adami badañ analizuj¹cymi ich znaczenie przedstawia
tabela 1.

Tabela 1. Czynniki œrodowiskowe i intrapersonalne warunkuj¹ce poziom samostanowienia

Uwarunkowania samo-
stanowienia – czynniki

œrodowiskowe
Wyniki badañ

Miejsce zamieszkania Korzystniejsze dla rozwoju samostanowienia jest mieszkanie w domach
chronionych czy niezale¿nych ni¿ w du¿ych instytucjach (Wehmeyer,
Garner 2003) Szczególnie wa¿ne jest podejœcie personelu tam pracuj¹cego
wobec samostanowienia, sposobów jego rozwijania i wspierania na ró¿-
nych etapach ¿ycia jednostki

Œrodowisko szkolne Dla rozwoju samostanowienia istotne znaczenie ma stosowanie progra-
mów nauczania i metod uwzglêdniaj¹cych zindywidualizowane dzia³ania
skoncentrowane na wspieraniu podejmowania decyzji i sprawowania
kontroli nad swoim ¿yciem (Wehmeyer, Abery 2013)

Miejsce pracy Wy¿szy poziom samostanowienia jest skorelowany z dobraniem zindy-
widualizowanego stanowiska pracy oraz z wy¿szym wynagrodzeniem
[Nota, Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Opieka ze strony
otoczenia

Opieka o charakterze nadmiernie ochraniaj¹cym, stale kontroluj¹cym
i wyrêczaj¹cym nie sprzyja rozwojowi kompetencji do samostanowienia.
Podobnie negatywny charakter mo¿e mieæ obowi¹zuj¹cy system prawny,
np. instytucja ubezw³asnowolnienia [Ibidem]

Wielkoœæ œrodowiska
zamieszkania czy pracy

Im mniejsza placówka, mniej wspó³mieszkañców i osób z personelu, tym
wiêcej okazji do dokonywania wyborów i tym wy¿szy poziom samostano-
wienia [Ibidem]

Poziom intelektualny
(I.I.) oraz wystêpowa-
nie niepe³nosprawnoœci

Osoby z g³êbszymi stopniami niepe³nosprawnoœci intelektualnej (z ni¿-
szym funkcjonowaniem poznawczym) maj¹ ni¿szy poziom samostano-
wienia, jakoœci ¿ycia i zdolnoœci spo³ecznych [Stancliffe i in. 2000]. Pewne
ró¿nice w poziomie samostanowienia wystêpuj¹ tak¿e u osób z ró¿nymi
rodzajami niepe³nosprawnoœci (np. autyzmem, g³uchoœlepot¹, uszkodze-
niami s³uchu, niepe³no sprawnoœciami sprzê¿onymi , zaburzeniami wi-
dzenia itd.) co w du¿ym stopniu zwi¹zane jest z zaspokajaniem ich
indywidualnych potrzeb w zakresie otrzymywanego wsparcia. Badania
podkreœlaj¹, ¿e nie powinno siê analizowaæ czynnika jakim jest stopieñ
niepe³nosprawnoœci w izolacji od pozosta³ych uwarunkowañ [Shogren
2013]

Wiek Samostanowienie jest konstruktem rozwojowym, a umiejêtnoœci i posta-
wy z nim zwi¹zane rozwijaj¹ siê wraz z up³ywem lat – zwi¹zane jest to
g³ównie ze wzrostem doœwiadczeñ i mo¿liwoœci æwiczenia tych umiejêt-
noœci [Wehmeyer, Garner 2003]

P³eæ

Wystêpuj¹ ró¿nice w wynikach – niekiedy na korzyœæ kobiet (Nota, Ferra-
ri, Soresi, Wehmeyer, 2007, s. 252), czasami badania wykazuj¹ wy¿szy po-
ziom samostanowienia u mê¿czyzn [Soresi, Nota, Ferrari, 2003, za: ibidem]
– ró¿ne wyniki mog¹ byæ zwi¹zane m.in. z ró¿nicami kulturowymi pa-
nuj¹cymi w ró¿nych krajach
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Uwarunkowania samo-
stanowienia – czynniki

œrodowiskowe
Wyniki badañ

Poziom zachowañ
adaptacyjnych
i zachowañ trudnych
danej jednostki

Wa¿ne s¹ umiejêtnoœci, np. podejmowanie decyzji czy rozwi¹zywanie
problemów, zaliczane do zachowañ adaptacyjnych jednostki. Oprócz tego
istotne jest, czy dana osoba ma poczucie sprawowania kontroli nad tym, co
robi, oraz jak¹ ma samoœwiadomoœæ. Badania wykazuj¹, ¿e czêœæ tych ko-
mpetencji mo¿na usprawniæ poprzez stosowanie odpowiednich dzia³añ
edukacyjno-interwencyjnych w trakcie nauki szkolnej [Stancliffe 2001]
Ponadto ludzie z lepiej rozwiniêtymi umiejêtnoœciami spo³ecznymi i za-
chowaniami adaptacyjnymi, maj¹cymi niski poziom zachowañ trud-
nych/zak³ócaj¹cych reprezentuj¹ wy¿szy poziom samostanowienia [Nota,
Ferrari, Soresi, Wehmeyer 2007]

Pochodzenie etniczne Badania potwierdzaj¹, ¿e w zale¿noœci od pochodzenia etnicznego i kultu-
rowego rodziny w ró¿ny sposób definiuj¹ samostanowienia i ró¿ne maj¹
oczekiwania wobec niezale¿noœci swoich niepe³nosprawnych cz³onków
rodziny [Shogren 2013]

�ród³o: ¯yta A. (2013b), Samostanowienie doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ we wspó³czesnej
Polsce – pozory czy rzeczywistoœæ?, „Cz³owiek-Niepe³nosprawnoœæ-Cz³owieczeñstwo«, nr 4, s. 121–122;
Shogren K.A. (2013), A socio-ecological analysis of the self-determiantion literature, „Intellectual and Develop-
mental Disabilities”, nr 6, s. 496–511.

Wyniki badañ potwierdzaj¹ nie tylko z³o¿onoœæ elementów oddzia³uj¹cych
na poziom samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœciami, ale tak¿e koniecz-
noœæ holistycznego podejœcia do funkcjonowania jednostek, tak aby uwzglêdniaæ
ró¿ne obszary ich ¿ycia oraz poszczególne ekosystemy, w których ucz¹ siê, ¿yj¹
i pracuj¹.

Samostanowienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce
i w innych krajach

Wyniki badañ potwierdzaj¹, ¿e samostanowienie i jego promowanie maj¹
istotny wp³yw na poprawê jakoœci ¿ycia oraz inkluzjê spo³eczn¹ ludzi z niepe³no-
sprawnoœci¹. Wehmeyer i Abery [2013], analizuj¹c badania prowadzone m.in.
w USA, Wielkiej Brytanii, Australii, we W³oszech, Kanadzie, Belgii, Francji wymie-
niaj¹ szereg cech wspólnych, charakterystycznych dla poziomu samostanowienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (przede wszystkim intelektualn¹) we wspó³czesnym
œwiecie:
– m³odzie¿ i doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i niepe³nosprawno-

œciami rozwojowymi maj¹ ni¿szy poziom samostanowienia ni¿ ich pe³nospraw-
ni rówieœnicy (maj¹ znacznie mniej okazji do dokonywania wyborów, wyra¿a-
nia swoich preferencji, sprawowania kontroli nad swoim ¿yciem);
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– osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ podwy¿szyæ swój poziom samostanowie-
nia, jeœli otrzymaj¹ adekwatne do indywidualnych potrzeb wsparcie (szczegól-
ne znaczenie ma wspieranie dzieci i m³odzie¿y w okresie szkolnym w zakresie
dokonywania wyborów, rozwi¹zywania problemów, podejmowania decyzji,
wyznaczania sobie celów do osi¹gniêcia, æwiczenia zdolnoœci do bycia self-
adwokatem, promowania znaczenia bycia osob¹ stanowi¹c¹ o sobie),

– czynniki œrodowiskowe i intrapersonalne maj¹ istotne znaczenie w kszta³to-
waniu samostanowienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (chocia¿
ró¿ne czynniki oddzia³uj¹ na poziom samostanowienia badania potwierdzaj¹,
¿e szczególnie istotne jest stworzenie odpowiednich warunków do dokony-
wania wyborów [Wehmeyer, Garner 2003], rodzaj œrodowiska zamieszkania
i pracy osób z niepe³nosprawnoœci¹, który mo¿e wspieraæ lub ograniczaæ ich
mo¿liwoœci samostanowienia [Stancliffe 2001];

– pozytywny wp³yw na wzmocnienie poziomu samostanowienia u osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ maj¹ dobre warunki stworzone na etapie edukacji, warunki
w spo³ecznoœci lokalnej, w której ¿yje taka osoba oraz jej lepsza jakoœæ ¿ycia
(wa¿ne jest promowanie umiejêtnoœci i zdolnoœci potrzebnych do samostano-
wienia na etapie szkolnym bowiem absolwenci z wy¿szym jego poziomem
maj¹ lepsze osi¹gniêcia w zakresie zdobywania i utrzymywania pracy, prowa-
dzenia niezale¿nego ¿ycia, finansowej niezale¿noœci, satysfakcji z w³asnego
¿ycia oraz poziomu w³¹czenia w ¿ycie spo³eczne [Wehmeyer, Schwartz1998];

– podejmowane dzia³ania interwencyjne (np. w³¹czanie w planowanie dzia³añ
edukacyjnych) maj¹ce na celu promowanie samostanowienia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ odgrywaj¹ istotne znaczenie w lepszym funkcjonowaniu tych
osób i osi¹ganiu lepszej jakoœci ¿ycia.
W Polsce mo¿na mówiæ o pewnym „chaosie terminologicznym”. Sam termin

samostanowienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie ma silnego ugruntowania
w polskiej literaturze przedmiotu. Czêœciej mówi siê o autonomii [Zawiœlak 2008],
niezale¿noœci, samodzielnoœci3. Terminy te bywaj¹ stosowane zamiennie. Has³o
samostanowienia w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ sta³o siê bardziej
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3 Por. analizê podstawy programowej dla uczniów z umiarkowanym i znacznym stopniem nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej. W podstawach tych (na poziomie szko³y podstawowej, gimna-
zjum i szko³y przysposabiaj¹cej do pracy) ani razu nie u¿yto terminu „samostanowienie” natomiast
wielo- krotnie u¿ywa siê jego synonimów lub elementów niezbêdnych do jego osi¹gniêcia (niezale-
¿noœæ, samodzielnoœæ, autonomia). ¯yta A. (2013b), Samostanowienie doros³ych osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹... Nale¿y zaznaczyæ, ¿e obecnie obowi¹zuje juz inna podstawa programowa (por.
Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodwej z dnia 17 lutego 2017 r. w sprawie podstawy progra-
mowej wychowania przedszkolnego oraz podstawy programowej kszta³cenia ogólnego dla szko³y
podstawowej, w tym dla uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym
lub znacznym, kszta³cenia ogólnego dla bran¿owej szko³y I stopnia, kszta³cenia ogólnego dla
szko³y specjalnej przysposabiaj¹cej do pracy oraz kszta³cenia ogólnego dla szko³y policealnej (Dz.
U. z dnia 24 lutego 2017 r., poz. 356).



popularne w naszym kraju wraz z pracami na rzecz ratyfikacji Konwencji ONZ
o prawach osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities) z 2006 r.4

Badania podejmuj¹ce problematykê samostanowienia/autonomii przepro-
wadzone w Polsce dotycz¹ zwykle osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
[Niedbalski 2013; ¯ó³kowska 2008; Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010; Cytowska
2012; ¯yta 2013b]. Zwracaj¹ uwagê m.in. na du¿e braki w zakresie samostanowie-
nia i rzeczywistej niezale¿noœci w przypadku tej grupy osób. Podnoszony jest
problem swoistej ambiwalencji dzia³añ instytucjonalnych (m.in. domy pomocy
spo³ecznej [Niedbalski 2013] czy warsztaty terapii zajêciowej, gdzie z jednej stro-
ny panuje kontrola i podporz¹dkowanie, z drugiej – w statutach tych placówek
podkreœla siê znaczenie wspierania niezale¿noœci i samostanowienia. Bywa, ¿e in-
stytucje te zamiast uniezale¿niaæ skupiaj¹ siê na opiece i ochronie, tworz¹c czêsto
wygodny kokon niedaj¹cy mo¿liwoœci rozwijania samodzielnoœci i rzeczywistego
wp³ywu na swoje dzia³ania [¯ó³kowska 2008]. Badania dotycz¹ce normalizacji
œrodowiska spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potwierdzaj¹,
¿e „niezale¿nie od miejsca zamieszkania osoby niepe³nosprawnej mamy do czy-
nienia z sytuacjami wkraczania w swobodê jej decyzji czy wolnoœæ wyborów
w wiêkszym stopniu, ani¿eli jest to uzasadnione indywidualnymi ograniczenia-
mi. W instytucjach autonomiê determinuje g³ównie regulamin, statut placówki,
wymogi personelu, koncepcja pracy; w domach rodzinnych – g³ównie nadopie-
kuñczoœæ i niedostrzeganie procesu dorastania osoby niepe³nosprawnej” [Krause,
¯yta, Nosarzewska 2010: 37]. Badani doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
z terenu województwa warmiñsko-mazurskiego s¹ w du¿ym stopniu uzale¿nieni
od innych, co szczególnie widoczne jest w sferze mieszkalnictwa (97% badanych
nie mieszka³o samodzielnie) oraz w sferze pracy. Tak¿e badania jakoœciowe B. Cy-
towskiej poœwiêcone doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ doty-
kaj¹ zagadnieñ autonomii spo³ecznej i drogom ku emancypacji [Cytowska 2012].
Autorka podkreœla wa¿n¹ rolê wchodzenia w rolê pracownika (zw³aszcza na tzw.
otwartym rynku pracy), co prowadzi do „narodzin to¿samoœci osoby przydatnej”.
Dziêki pracy zawodowej osoba zarówno rozwija siê i doskonali, jak i buduje
wewnêtrzny obraz siebie jako cz³owieka samodzielnego, sprawczego, odpowie-
dzialnego i kompetentnego. Praca daje jej tak¿e warunki i podstawê do „kszta³to-
wania siê zrêbów odpowiedzialnoœci jako efektu usamodzielnienia” [Cytowska
2012: 352]. Jednoczeœnie wyniki badañ potwierdzaj¹, ¿e ta grupa osób nie czuje siê
pewnie w decydowaniu i samodzielnym dzia³aniu, co w du¿ym stopniu wynika
z traktowania ich przez otoczenie od najm³odszych lat jako jednostek niesamodzie-
lnych oraz z wieloletniego bycia chronionym, kontrolowanym i wyrêczanym.
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Wspieranie samostanowienia – kierunki dzia³añ i rekomendacje

Badacze amerykañscy opracowali w 2015 r. strategiê i rekomendacje dotycz¹ce
celów polityki spo³ecznej zwi¹zanej z samostanowieniem osób z niepe³nospraw-
noœci¹ na najbli¿sze dziesiêæ lat. Wœród postulatów dotycz¹cych ruchu self-adwo-
katów, znalaz³y siê cztery punkty poruszaj¹ce rekomendowane kierunki dzia³añ
w zakresie samostanowienia (zarówno w obszarze badawczym, jak i rozwi¹zañ
praktycznych) [Shogren i in. 2015: 207–208]:
1. Zidentyfikowanie, wprowadzenie w ¿ycie oraz poddanie ewaluacji najbar-

dziej efektywnych dróg wspierania opieraj¹cych siê na indywidualnych pre-
ferencjach osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz zwiêkszaniu poziomu samostano-
wienia m.in.:
– badanie wp³ywu wspomaganego podejmowania decyzji na ich jakoœæ oraz

poziom samostanowienia,
– wyodrêbnienie czynników krytycznych (mog¹cych pe³niæ zarówno rolê

wspomagaj¹c¹, jak i stanowi¹c¹ przeszkodê na drodze ku realizacji samo-
stanowienia) na wszystkich poziomach ekosystemu,

– przeprowadzenie analizy opartej na danych uzyskanych od ró¿nych pod-
miotów zajmuj¹cych siê wspieraniem osób z niepe³nosprawnoœci¹ w zakre-
sie stosowanych praktyk promuj¹cych samostanowienie i ich efektów
(organizacje pozarz¹dowe, placówki publiczne i niepubliczne zajmuj¹ce siê
edukacj¹ i rehabilitacj¹, pracodawcy itd.).

2. Badanie i rozwój strategii mierz¹cych samostanowienie na wielu poziomach
w ró¿nych okresach ¿ycia jednostki (od lat najm³odszych po schy³ek ¿ycia) ze
szczególnym naciskiem na osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna lub
niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi. Zaleca siê podjêcie badañ uwzglêd-
niaj¹cych krytyczne czynniki œrodowiskowe i kontekstowe wp³ywaj¹ce na
samostanowienie.

3. Badania i rozwój wsparcia osób wymagaj¹cych rozleg³ej i szczególnej pomocy
– opracowanie szczegó³owych strategii postêpowania w zakresie wspierania
samostanowienia osób z uszkodzeniami poznawczymi i komunikacyjnymi

4. Okreœlenie, realizacja i ocena najlepszych praktyk w zakresie samostanowie-
nia dla osób zajmuj¹cych siê wspieraniem osób niepe³nosprawnych (nauczy-
cieli, terapeutów, asystentów, pracowników socjalnych, pracodawców, ale
tak¿e cz³onków rodzin) w celu lepszego zrozumienia, czym jest i jak mo¿na
umo¿liwiaæ realizacjê dzia³añ z tego zakresu.
Postulowane zalecenia maj¹ charakter bardzo ogólny, i chocia¿ – zgodnie

z ujêciem ekologicznym – wa¿nym elementem wp³ywaj¹cym na samostanowie-
nie powinien byæ kontekst kulturowy i spo³eczny, w jakim dana jednostka ¿yje –
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zalecenia te maj¹ charakter uniwersalny i mog¹ staæ siê podstaw¹ do wyznaczenia
kierunków dzia³añ dostosowanych do warunków polskich.

Analiza dostêpnych badañ [por. Zima-Parjaszewska 2012; ¯yta 2013a; ¯yta
2013b; Wehmeyer, Abery 2013; Wehmeyer 2014; ¯ukiewicz 2014; Parchomiuk
2015] pozwala wysun¹æ szereg wniosków i okreœliæ œcie¿ki proponowanych
dzia³añ, zarówno w zakresie podstaw teoretycznych, koniecznych do stworzenia
optymalnego modelu dzia³añ, jak i propozycji praktycznych w zakresie kszta³to-
wania polityki spo³ecznej odpowiadaj¹cej na potrzeby wszystkich obywateli
z uwzglêdnieniem ich potrzeb i praw:
1. Brakuje badañ polskich, które pozwoli³yby na lepsze i bardziej komplemen-

tarne rozpoznanie stanu obecnego w zakresie poziomu samostanowienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Szczególnie cenne wydaj¹ siê badania o charak-
terze ogólnopolskim uwzglêdniaj¹ce ró¿ne grupy osób z niepe³nosprawno-
œci¹, w ró¿nym wieku, mieszkaj¹ce zarówno samodzielnie czy z rodzinami,
jak i w placówkach instytucjonalnych (ze szczególnym naciskiem na osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w przypadku których samostanowienie
jest szczególnie niedoceniane).

2. Brak jednolitego podejœcia do terminologii dotycz¹cej samostanowienia w jê-
zyku polskim (obecne w literaturze przedmiotu okreœlenia – autonomia, pod-
miotowoœæ, niezale¿noœæ, upodmiotowienia, czêsto stosowane zamiennie)
mo¿e powodowaæ szereg nieporozumieñ i niejasnoœci. Przydatne wydaj¹ siê
dzia³ania zmierzaj¹ce do uporz¹dkowania terminologii, która zgodna by³aby
z wspó³czesnymi trendami w dziedzinie studiów nad niepe³nosprawnoœci¹
oraz specyfik¹ i wymaganiami j. polskiego,

3. Wa¿nym dzia³aniem jest propagowanie problematyki samostanowienia
w ró¿nych œrodowiskach – wœród samych osób z niepe³nosprawnoœci¹, cz³on-
ków ich rodzin (zw³aszcza rodziców ma³ych dzieci zagro¿onych niepe³no-
sprawnoœci¹, tak aby w podejmowanych dzia³aniach wychowawczych
zwracali uwagê na æwiczenie umiejêtnoœci i zdolnoœci koniecznych do bycia
w ¿yciu doros³ym osob¹ niezale¿n¹ i decyduj¹c¹ o sobie), jak i nauczycieli,
terapeutów, pracowników placówek zajmuj¹cych siê wspieraniem osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, urzêdników czy polityków. Wiedza ta powinna dotyczyæ
zarówno wyjaœnienia, czym jest samostanowienie, jak i uczyæ sposobów jego
wspierania na ró¿nych etapach ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Dzia³ania
praktyczne maj¹ce na celu przygotowanie rodziców do wspierania samosta-
nowienia powinny opieraæ siê na takich za³o¿eniach, jak:
– poszukiwanie z³otego œrodka pomiêdzy ochron¹ a niezale¿noœci¹ (pozwa-

lanie na eksplorowanie i doœwiadczanie skutków swoich dzia³añ i decyzji),
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– kszta³towanie poczucia w³asnej wartoœci i pewnoœci siebie (docenianie
indywidualnoœci ka¿dej osoby, poszukiwanie jej mocnych stron, pomoc
w akceptacji ograniczeñ),

– nauka stawiania sobie celów i dochodzenia do nich (stwarzanie mo¿liwoœci
interakcji z osobami w ró¿nym wieku i z ró¿nych œrodowisk),

– stawianie ambitnych, ale realistycznych, wymagañ wobec dziecka (pozwo-
lenie na wziêcie odpowiedzialnoœci za w³asne dzia³ania, sukcesy i pora¿ki
przez dziecko),

– stwarzanie wielu okazji do pozwalania dokonywania wyborów przez dziec-
ko (wybory na temat ubioru, posi³ku, miejsca odpoczynku),

– dostarczanie dziecku uczciwych i pozytywnych informacji zwrotnych
w odpowiedzi na jego dzia³ania i wybory (wyjaœnianie ma zapobiec wytwo-
rzeniu siê przekonania o niskim poziomie umiejêtnoœci i sprawczoœci dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹, z jednoczesnym skupieniem siê na sprawach, które
wymagaj¹ pracy i zmiany) [Wehmeyer 2014].

Uwzglêdnienie przytoczonych za³o¿eñ w programach szkoleniowych i peda-
gogizacji rodziców mo¿e staæ siê dobr¹ podstaw¹ do w³aœciwego przygotowa-
nia dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ do doros³oœci opartej na poszanowaniu ich
samodzielnoœci i niezale¿noœci.

4. Istotne jest wprowadzenie zagadnieñ zwi¹zanych z istot¹ samostanowienia
w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ do programów studiów i szkoleñ dla
przysz³ych i obecnych pedagogów zajmuj¹cych siê edukacj¹, wychowaniem
i rehabilitacj¹ dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹, a tak¿e pracuj¹cych
z doros³ymi osobami (np. w œrodowiskowych domach spo³ecznych, domach
pomocy spo³ecznej, warsztatach terapii zajêciowej, zak³adach aktywnoœci
zawodowej itd.). Doœwiadczenia innych krajów, w których prowadzone s¹
szkolenia, programy interwencyjne i akcje promuj¹ce samostanowienie
[Wehmeyer, Abery 2013], pokazuj¹, ¿e du¿e znaczenie odgrywa odpowiednie
nastawienie nauczycieli oraz personelu pracuj¹cego z osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹. Chodzi o zarówno o uczenie wa¿nych dla samostanowienia
umiejêtnoœci i zachowañ (m.in. dokonywanie wyborów, podejmowanie de-
cyzji, rozwi¹zywanie problemów, stawianie sobie celów do osi¹gniêcia, umie-
jêtnoœci samoobserwacji, samoewaluacji i samowzmocnienia, poczucie
wewnêtrznej kontroli, poczucie skutecznoœci, samoœwiadomoœæ, wiedza o so-
bie) [Wehmeyer 1999], jak i stwarzanie odpowiednich warunków do mo¿li-
woœci æwiczenia tych zachowañ w ¿yciu codziennym.

5. Wa¿nym postulatem jest podjêcie dzia³añ maj¹cych na celu dostosowanie
prawa polskiego do mo¿liwoœci rzeczywistej realizacji hase³ samostanowie-
nia. W œwietle analizy zaleceñ Konwencji ONZ szczególne miejsce zajmuje tu-
taj problem ubezw³asnowolnienia oraz ma³¿eñstw zawieranych przez osoby
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z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i chorobami psychicznymi. Istniej¹ca
w Polsce instytucja ubezw³asnowolnienia ca³kowitego i czêœciowego jest naj-
mniej korzystnym dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ rozwi¹zaniem. Coraz czê-
œciej podkreœla siê, ¿e o wyborze opiekuna prawnego czy kuratora powinna
wspó³decydowaæ sama osoba z niepe³nosprawnoœci¹, która znajduj¹c siê pod
jego opiek¹ powinna tak¿e w maksymalnie du¿ym zakresie podejmowaæ de-
cyzje w swoich sprawach (Parchomiuk 2015). Dobrym rozwi¹zaniem by³oby
wprowadzenie w miejsce ubezw³asnowolnienia instytucji asysty i asystenta
prawnego [Zima-Parjaszewska2012]. Innym rozwi¹zaniem – z powodzeniem
stosowanym w innych krajach [Blanck, Martinis 2015] – mo¿e byæ utworzenie
centrum krajowego (lub punktów wojewódzkich) zajmuj¹cych siê wspiera-
niem podejmowania decyzji przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Przyk³adem
mo¿e tu byæ Narodowe Centrum Wspieranego Podejmowania Decyzji (The
National Resource Center for Supported Decision-Making) dzia³aj¹ce w USA z ini-
cjatywy kilku organizacji pozarz¹dowych oraz oœrodków akademickich,
a wspierane przez administracjê pañstwow¹. Jest to miejsce, którego celem
jest koordynowanie wysi³ków i dzia³añ skoncentrowanych na wspieraniu po-
dejmowania decyzji – gdzie ludzie korzystaj¹ z pomocy przyjació³, cz³onków
rodziny, profesjonalistów, asystentów, którzy maj¹ za zadanie pomóc zrozu-
mieæ im sytuacje i zadania, które przed nimi stoj¹ w codziennym doros³ym ¿y-
ciu. Efektem stosowanych dzia³añ ma byæ podejmowanie w³asnych decyzji,
co jest wa¿nym elementem samostanowienia. Podstaw¹ powinno byæ uzna-
nie zasady, ¿e nie istnieje model uniwersalny, który bêdzie mo¿liwy do stoso-
wania w ka¿dym przypadku. Idea wspieranego podejmowania decyzji jest
zgodna z zaleceniami Konwencji Praw Osób Niepe³nosprawnych, gdzie w ar-
tykule 12 podkreœla siê, ¿e wszyscy ludzie maj¹ tak¹ sam¹ zdolnoœæ prawn¹,
a pañstwo ma im zapewniæ dostêp do pomocy, aby mogli korzystaæ z tej zdol-
noœci i podejmowania w³asnych ¿yciowych decyzji5.

6. Du¿ym u³atwieniem w zakresie wspierania samostanowienia doros³ych osób
(zw³aszcza z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czy niepe³nosprawnoœciami
sprzê¿onymi) jest osoba asystenta osoby niepe³nosprawnej czy rodziny,
w której taka osoba znajduje siê. W Polsce nowa profesja jak¹ jest „asystent
osoby niepe³nosprawnej” pojawi³a siê w kategorii zawodowej „pracownicy
pomocy spo³ecznej i pracy socjalnej” w 2002 roku w Rozporz¹dzeniu Ministra
Pracy i Polityki Spo³ecznej [Dz. U. z 20.12.2002 r.; ¯ukiewicz 2014]. Niestety
„wzglêdy finansowe i przyjête w Polsce zasady redystrybucji dochodu naro-
dowego przeznaczonego na realizacjê us³ug pomocy spo³ecznej (w tym asys-
tentów osób z niepe³nosprawnoœci¹) nie sprzyja³y intensyfikacji rozwoju
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omawianej formy pomocy i zarazem profesji” [¯ukiewicz 2014: 37]. Ten sam
autor analizuj¹c dotychczasowe dzia³ania asystentów wymienia najczêœciej
pe³nione przez nich role – opiekuna, koordynatora, doradcy, animatora, na-
uczyciela i diagnosty, podkreœlaj¹c, ¿e przysz³e dzia³ania powinny zostaæ uzu-
pe³nione o role towarzysza, ucznia, mistrza i wychowawcy.
Wa¿ne jest, aby osoby pe³ni¹c funkcje asystenta by³y w³aœciwie przygotowa-

ne pod wzglêdem teoretycznym i praktycznym (a tak¿e mia³y wiedzê na temat
istoty samostanowienia, jego znaczenia w ¿yciu osoby z niepe³nosprawnoœci¹
i sposobów jego wspierania) oraz, ¿eby zapewniæ sta³e finansowanie dla tego typu
rozwi¹zañ.

Zakoñczenie

Samostanowienie jako element rehabilitacji oraz podstawa do uznawania nie-
zale¿noœci, podmiotowoœci i godnoœci ka¿dej jednostki ludzkiej (niezale¿nie od jej
kondycji zdrowotnej) jest jednym z podstawowych czynników œcis³e zwi¹zanych
z jakoœci¹ ¿ycia oraz osobist¹ niezale¿noœci¹. Znaczenie samostanowienia wynika
m.in. z faktu, ¿e:
– dotyczy wszystkich ludzi na ró¿nych etapach ¿ycia,
– jest podstawowym prawem ka¿dego cz³owieka,
– wi¹¿e siê z du¿¹ iloœci¹ pozytywnych skutków w rozwoju i funkcjonowaniu

cz³owieka [Srednicka-Rosser 2010],
– ma du¿e znaczenie w pozytywnym odbiorze ludzi z niepe³nosprawnoœci¹,
– wp³ywa na lepsz¹ jakoœæ ¿ycia, która zale¿y w du¿ym stopniu od zaspokojenia

potrzeb i stworzenia warunków do osi¹gniêcia w³asnych celów [Schalock
1996].
„Istotnym elementem cz³owieczeñstwa jest poczucie wolnoœci osobistej oraz

niezale¿noœci w myœli, dzia³aniu, ustosunkowaniu do samego siebie i œwiata. To
w³aœnie samostanowienie i autonomia wewnêtrzna decyduj¹ o dojrza³oœci
cz³owieka, jego realnym wp³ywie na swoje wybory ¿yciowe, podejmowane wy-
zwania i samorealizacjê. Wspó³czeœnie prawo ka¿dego cz³owieka do decydowa-
nia o swoim ¿yciu jest zagwarantowane przez konstytucjê” [¯yta 2013: 67]. Samo-
stanowienie w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ wi¹¿e siê œciœle z ruchem
spo³ecznym na rzecz self-adwokatury, praw osób niepe³nosprawnych, ruchu na
rzecz niezale¿nego ¿ycia. Po wielu latach dyskryminacji, segregacji, instytucjo-
nalizacji, wykluczania osób z niepe³nosprawnoœci¹ z ¿ycia spo³ecznego zaczê³y
zmieniaæ siê zarówno warunki ich ¿ycia, jak i podejœcie do mo¿liwoœci i praw tej
grupy obywateli.
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Nale¿y pamiêtaæ o miejscu i znaczeniu samostanowienia w rehabilitacji osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Z jednej strony jego wspieranie to zwyk³y obowi¹zek
podmiotów nadzoruj¹cych i realizuj¹cych politykê spo³eczn¹ wynikaj¹cy z po-
szanowania potrzeb i praw ka¿dej jednostki, a tak¿e licznych aktów prawnych
i deklaracji, z drugiej – szansa na rzeczywiste ws³uchanie siê w g³os samych
zainteresowanych, tak, aby nie by³o „nic o nich, bez nich”. Uwzglêdnianie istoty
samostanowienia daje szanse na dostosowan¹ do rzeczywistych potrzeb odpo-
wiedŸ tych, którzy organizuj¹ takie wsparcie. Jednoczeœnie nale¿y pamiêtaæ, ¿e
wspieranie samostanowienia jest zadaniem nie³atwym dla osób zawodowo zaj-
muj¹cych siê pomaganiem osobom z niepe³nosprawnoœci¹. Dylematy dotycz¹
znalezienia z³otego œrodka pomiêdzy pomoc¹ konieczn¹ i niezbêdn¹ a nad-
miern¹ ingerencj¹. Jednym z celów powinno byæ przejêcie przez sam¹ jednostkê
z niepe³nosprawnoœci¹ odpowiedzialnoœci za rehabilitacjê.
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Sytuacja rodzinna osób z niepe³nosprawnoœci¹
a Konwencja o prawach osób niepe³nosprawnych1

Rodziny osób z niepe³nosprawnoœciami s¹ nie tylko g³ównym miejscem ich ¿ycia, ale tak¿e
stanowi¹ najbli¿sz¹ grupê, która zaspokaja szereg potrzeb biologicznych i psychologicznych
jednostek. S¹ one równie¿ uznawane za „instytucje– najwa¿niejsze w procesie wspierania i rehabi-
litacji osób niepe³nosprawnych. Chocia¿ Konwencja o prawach osób niepe³nosprawnych (CRPD
2006, s. 4; pol. t³um. KPON – Dz. U. z 25.10.2012 r., poz. 1169, s. 3] „wyra¿aj¹c przekonanie, ¿e
rodzina jest naturaln¹ i podstawow¹ komórk¹ spo³eczeñstwa i jest uprawniona do ochrony przez
spo³eczeñstwo i pañstwo, a osoby niepe³nosprawne i cz³onkowie ich rodziny powinni otrzy-
mywaæ niezbêdn¹ ochronê i pomoc umo¿liwiaj¹c¹ rodzinom przyczynianie siê do pe³nego i rów-
nego korzystania z praw przez osoby niepe³nosprawne” staje na stra¿y jej interesów, nadal
istnieje wiele problemów i barier w promowaniu i w³¹czaniu tych za³o¿eñ w codzienn¹ praktykê.
Artyku³ omawia kierunki przysz³ych badañ i praktyk.

S³owa kluczowe: rodzina, rehabilitacja, wsparcie, osoby z niepe³nosprawnoœciami, Konwencja o
prawach osób niepe³nosprawnych (KPON)

Family situation of persons with disabilities and Convention
on the Rights of persons with disabilities

Families of people with disabilities are not only the primary place of their lives and the closest
group to meet a range of biological and psychological needs of individuals. They are also recog-
nized as the “institutions” most important in the process of supporting and rehabilitation of peo-
ple with disabilities. Although The Convention on the Rights of Persons with Disabilities [CRPD
2006, p. 4] “convinced that the family is the natural and fundamental group unit of society and is
entitled to protection by society and the State, and that persons with disabilities and their family
members should receive the necessary protection and assistance to enable families to contribute
towards the full and equal enjoyment of the rights of persons with disabilities”, there are still a lot

1 Artyku³ jest rozbudowan¹ wersj¹ opracowania tematycznego pt. Sytuacja rodzinna osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ sporz¹dzonego na potrzeby projektu badawczo-analitycznego ze œrodków PFRON
(wykonawca g³ówny: Polska Federacja Osób Niepe³nosprawnych oraz Koalicja na Rzecz Osób z
Niepe³nosprawnoœci¹) pt. Przygotowanie przez organizacje reprezentuj¹ce osoby niepe³nosprawne diagno-
zy o charakterze spo³ecznym i polityczno-prawnym dla opracowania za³o¿eñ do nowej ustawy o polityce wobec
osób z niepe³nosprawnoœciami, Warszawa 2015–2016.



of problems and barriers with promoting and including assumptions of it into everyday practice.
Directions for future research and practice are discussed.

Keywords: family, rehabilitation, supporting, persons with disabilities, Convention on the Rights
of Persons with Disabilities (CRPD)

Wprowadzenie

Rodziny osób z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi¹ ich podstawowe i najbli¿sze
œrodowisko ¿ycia, s¹ wa¿nym elementem mikrosystemu, w którym funkcjonuje
ka¿da jednostka. „(…) Rodzina jest jednym z najwa¿niejszych œrodowisk stabili-
zuj¹cych, wspieraj¹cych ¿ycie i rozwój cz³owieka oraz spo³eczeñstwa, i wci¹¿ sta-
nowi podstawowy system zabezpieczaj¹cy w sytuacjach trudnoœci, kryzysów
i chorób; to rodzina pomaga w utrzymaniu równowagi psychoemocjonalnej
cz³owieka” [Kawczyñsk-Butrym 2008: 17]. Wspó³czeœnie uznaje siê rodzinê za pe-
wien system, którego poszczególne elementy s¹ zale¿ne od siebie, dziel¹ miêdzy
sob¹ swoj¹ historiê. £¹cz¹ je wiêzi emocjonalne i wspólnie podejmowane
dzia³ania, stanowi¹ce podstawê do tworz¹cych siê strategii interakcji, które staj¹
siê z kolei baz¹ do ³¹czenia poszczególnych cz³onków rodziny w ca³oœæ [Plopa
2005]. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w najwiêkszym stopniu oczekuj¹ wsparcia
ze strony swoich rodzin (od nich te¿ w najwiêkszym zakresie takie wsparcie uzy-
skuj¹) [Kirenko, Sarzyñska 2010].

Rodzina to tak¿e – obok bycia Ÿród³em zaspokojenia podstawowych potrzeb
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ – pewien punkt odniesienia, dziêki któremu osoba
buduje swoj¹ to¿samoœæ, samoocenê i podejœcie do innych ludzi [Wo³owicz-Rusz-
kowska]. Jednoczeœnie badania potwierdzaj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹
w du¿ej mierze s¹ mocno uzale¿nione od swoich rodzin (zw³aszcza chodzi tu o ro-
dziny pochodzenia), jako swoistej podstawy ich oparcia spo³ecznego, a na bar-
kach tych rodzin spoczywa g³ówny ciê¿ar pomocy i opieki osobie z niepe³no-
sprawnoœci¹ [Skrzetuska, Osik-Chudowolska, Wojnarska 2002]. W tradycyjnym
odbiorze spo³ecznym rodzina stanowi tak¿e naturalne miejsce ¿ycia jednostki
z ograniczeniami zdrowotnymi. To ona jest niejako „naznaczona” do tego, aby
opiekowaæ siê „chorym” cz³onkiem rodziny, wi¹¿e siê to z silnie ugruntowanym
w œwiadomoœci spo³ecznej pogl¹dem, ¿e powinnoœci¹ rodziny jest przede wszyst-
kim piecza nad osobami z niepe³nosprawnoœci¹ [Ostrowska 2015]. To tradycyjne
podejœcie nie powinno usprawiedliwiaæ braku dzia³añ systemowych i wsparcia ze
strony pañstwa oraz organów samorz¹dowych, których jednym z podstawowych
zadañ powinno byæ wspieranie wszystkich swoich obywateli (zw³aszcza tych
w trudnej sytuacji ¿yciowej) oraz czuwanie nad ich bezpieczeñstwem i realizacj¹
zasady równoœci wobec prawa.

Rodzina zajmuje wa¿ne miejsce w hierarchii wartoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹. To ona pe³ni (œwiadomie lub nie) funkcjê emocjonaln¹ realizowan¹ zarów-
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no w procesie profilaktyki, leczenia, jak i rehabilitacji. To rodzina ma za zadanie
stwarzaæ poczucie bezpieczeñstwa, przyczyniaæ siê do zmniejszenia lêku i poma-
gaæ w akceptacji stanu swojego zdrowia czy niepe³nej sprawnoœci. Wzajemne
wsparcie cz³onków rodziny pozwala na stworzenie poczucia wspólnoty i normal-
noœci. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ doceniaj¹ wagê szczerych i bliskich konta-
któw oferowanych przez rodziny. W przypadku m³odych osób z niepe³nospraw-
noœci¹ czasami pojawia siê obawa czy niepe³nosprawnoœæ nie bêdzie przeszkod¹
w za³o¿eniu w³asnej rodziny [Bartnikowska, ¯yta 2007], chocia¿ jednoczeœnie
mo¿na zaobserwowaæ du¿¹ potrzebê jej posiadania, niezale¿nie od rodzaju nie-
pe³nosprawnoœci [Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010].

Analizuj¹c sytuacjê rodzin, w których jednym z jej cz³onków jest osoba
z niepe³nosprawnoœci¹, mo¿emy mówiæ o rodzinach pochodzenia/generacyj-
nych (rodzicach, rodzeñstwie, dziadkach) zarówno ma³ych dzieci, jak i osób do-
ros³ych oraz o rodzinach, które zak³adaj¹ same osoby z niepe³nosprawnoœci¹,
wchodz¹c w rolê ma³¿onka/ma³¿onki/partnera, jak i rodzica. Wszystkie te rodziny,
znajduj¹ce siê na ró¿nych etapach ¿ycia, podlegaj¹ szeregowi zjawisk spo³ecz-
nych, ekonomicznych i kulturowych wspólnych dla wszystkich ludzi, jednoczeœ-
nie napotykaj¹c na problemy wynikaj¹ce z niepe³nosprawnoœci jednego z jej
cz³onków.

Problemy rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹

Zgodnie z Narodowym Spisem Powszechnym Ludnoœci i Mieszkañ z 2011 r.
liczba osób niepe³nosprawnych w Polsce stanowi 12,2% ca³ej populacji kraju.
W tej grupie znajduj¹ siê osoby z ró¿nego rodzaju niepe³nosprawnoœciami (do
najczêstszych przyczyn niepe³nosprawnoœci zalicza siê zaburzenia uk³adu kr¹¿e-
nia, narz¹dów ruchu i schorzenia neurologiczne)2. Zdecydowana wiêkszoœæ tych
osób ¿yje w rodzinach, co sprawia, ¿e skutki niepe³nej sprawnoœci oddzia³uj¹ nie
tylko na dan¹ osobê, ale tak¿e na pozosta³ych cz³onków rodziny (rodziców, ro-
dzeñstwo, dzieci). Mo¿na wymieniæ pewne grupy problemów wspólnych dla ro-
dzin osób z niepe³nosprawnoœci¹, niezale¿nych od rodzaju i natê¿enia zaburze-
nia/dysfunkcji/choroby, jak i problemy swoiste, wynikaj¹ce ze specyfiki danej
niepe³nosprawnoœci. Do problemów wspólnych nale¿¹ te o charakterze spo³ecz-
nym (zwi¹zane z postawami spo³ecznymi wobec niepe³nosprawnoœci, miejsca
tych osób i ich rodzin w spo³eczeñstwie), materialnym (wynikaj¹cych z na ogó³ ni-
skiego poziomu dochodów rodziny w stosunku do potrzeb rehabilitacyjnych/
edukacyjnych/leczniczych i terapeutycznych osoby z niepe³nosprawnoœci¹) oraz
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emocjonalnym (dotycz¹cych m.in. problemów z akceptacj¹ niepe³nosprawnoœci,
poczuciem braku wsparcia spo³ecznego, marginalizacji, obni¿onej jakoœci ¿ycia
itp.). Problemy swoiste zwi¹zane s¹ przede wszystkim z koniecznoœci¹ takiej
organizacji ¿ycia, aby zapewniæ osobie z dan¹ niepe³nosprawnoœci¹ w³aœciw¹
opiekê, leczenie i wsparcie (ró¿nice dotycz¹ specyfiki danej niepe³nosprawnoœci
i jej g³êbokoœci, a tak¿e stopnia samodzielnoœci/autonomii i niezale¿noœci danej
jednostki). Szczególne miejsce maj¹ tutaj rodziny osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ (zw³aszcza g³êbsz¹) oraz z niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi. To
one czêsto borykaj¹ siê z problemem odnalezienia formalnych form wsparcia ze
wzglêdu na luki i bariery w dostêpnoœci, co zwi¹zane jest przede wszystkim z bra-
kiem wiedzy i œwiadomoœci rodziny o istniej¹cych formach pomocy. Czêsto dotyka
ich tak¿e koniecznoœæ oczekiwania na miejsce w istniej¹cych placówkach (zw³asz-
cza problemem s¹ placówki dla doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu g³êbokim i z niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi), trudnoœci
finansowe rodziny wynikaj¹ce z du¿ych wydatków na rehabilitacjê/leczenie/sprzêt
specjalistyczny oraz problemy z transportem (zw³aszcza w sytuacji zamieszkania
z dala od miast). Rodziny tych osób czêsto narzekaj¹ równie¿ na to, ¿e dostêpny
system wsparcia nie jest wystarczaj¹cy, a jego jakoœæ udzielanej pomocy ma niski
poziom i nie zaspokaja ich potrzeb [Hewitt, Agosta, Heller, Williams, Reinke 2013].
W przypadku rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ trzeba tak¿e pa-
miêtaæ, ¿e w zdecydowanej wiêkszoœci s¹ one przez ca³e ¿ycie zale¿ne od swoich
rodzin generacyjnych (86% doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
mieszka z rodzicami i/lub rodzeñstwem)3.

Badania amerykañskie z 2010 r. rodzin dzieci i m³odych osób z ró¿nego rodza-
ju niepe³nosprawnoœciami w wieku od 11 do 39 lat, przeprowadzone na grupie
2416 rodziców i krewnych, wykaza³y, ¿e najbardziej potrzebuj¹ oni pomocy:
– swoim dzieciom w poprawie ich umiejêtnoœci spo³ecznych i budowaniu

d³ugotrwa³ych relacji i przyjaŸni,
– w obronie i respektowaniu praw osób z niepe³nosprawnoœci¹,
– w rozwijaniu u niepe³nosprawnego syna czy córki zdolnoœci potrzebnych do

samodzielnego ¿ycia,
– w uzyskaniu koniecznej interwencji medycznej dla niepe³nosprawnego

cz³onka rodziny,
– pomocy w przygotowaniu niepe³nosprawnej córki lub syna do podjêcia pracy4.

Badania obejmuj¹ce obszar województwa œwiêtokrzyskiego przeprowadzone
wœród 720 rodzin, w których jeden z jej cz³onków jest osob¹ z niepe³nospraw-
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3 Por. [Krause, ¯yta, Nosarzewska 2010]. Badania obejmowa³y teren województwa warmiñsko-ma-
zurskiego i dotyczy³y osób z lekkim, umiarkowanym, znacznym i g³êbokim stopniem niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej.

4 Pacer Center (2011), 2010 Fast family support survey: National results. Minneapolis MN: Pacer Center,
http://www.fastfamilysupport.org/pdf/2010FASTFamilySupportSurveyResults.pdf [dostêp: 18.01.2016].



noœci¹ (ró¿nego rodzaju, m.in. fizyczn¹, psychiczn¹, intelektualn¹, niepe³no-
sprawnoœciami sprzê¿onymi) [Janocha 2005], wykaza³y, ¿e do najczêœciej postu-
lowanych rodzajów pomocy nale¿¹: pomoc finansowa, informacyjna, pomoc
w podjêciu leczenia i rehabilitacji, w likwidacji barier architektonicznych, pomoc
psychologiczna, materialna, pomoc w znalezieniu pracy dla osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ oraz w opiece nad nimi. Badania wykaza³y, ¿e niepe³nosprawnoœæ
zwi¹zana z chorobami psychicznymi czy niepe³nosprawnoœæ intelektualna
wi¹¿¹ siê z wiêkszym poziomem zaabsorbowania cz³onków rodziny (przede
wszystkim matek, a w dalszej kolejnoœci ojców, sióstr i braci), jeœli chodzi o ko-
niecznoœæ asysty czy pomocy tej osobie. Zdaniem badanych cz³onków rodzin
wœród problemów wynikaj¹cych z koniecznoœci opieki nad osob¹ z niepe³no-
sprawnoœci¹ najbardziej znacz¹ce s¹:
– wzrost wydatków zwi¹zany z pogorszeniem siê sytuacji materialnej rodziny

(wi¹¿e siê to m.in. z koniecznoœci¹ rezygnacji z pracy przez jednego z opieku-
nów lub ograniczenia zarobkowania dodatkowego przy jednoczesnym wzro-
œcie potrzeb finansowych danej rodziny wynikaj¹cych z wystêpowania
specjalnych potrzeb zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹);

– trudnoœci z zaspokojeniem w³asnych potrzeb przez osoby opiekuj¹ce siê nie-
pe³nosprawnym cz³onkiem rodziny (poczucie „poœwiêcenia siê” czy rezygna-
cji z w³asnych d¹¿eñ i planów);

– trudnoœci z prawid³owymi kontaktami i relacjami wewn¹trzrodzinnymi (po-
czucie nieradzenia sobie z napiêciami emocjonalnymi, stresem, pogodzeniem
ról spo³ecznych, wystêpowanie konfliktów miêdzy cz³onkami rodziny zwi¹za-
nych m.in. z poczuciem przeci¹¿enia psychicznego);

– pogorszenie stanu zdrowia fizycznego opiekuna osoby z niepe³nosprawnoœci¹
(czêsto wi¹¿e siê to z koniecznoœci¹ du¿ego wysi³ku fizycznego np. w sytuacji
opieki nad osobami niepe³nosprawnymi fizycznie lub ze sprzê¿onymi nie-
pe³nosprawnoœciami, ale tak¿e ze starzeniem siê opiekunów i pogarszaniem
siê ich kondycji zdrowotnej5;

– rezygnacja z pracy zawodowej, podjêcie pracy zawodowej w niepe³nym wy-
miarze godzin lub zmiana pracy przez jednego z opiekunów osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ (rzutuje to nie tylko na sytuacjê materialn¹ rodziny, ale tak¿e na
poczucie niespe³nienia zawodowego oraz satysfakcjê z ¿ycia);

– poczucie zaniedbywania potrzeb pozosta³ych cz³onków rodziny (m.in.
wspó³ma³¿onka, pozosta³ych dzieci);
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5 Chocia¿ liczba rodzin, w których wspólnie zamieszkuj¹ starzej¹cy siê rodzice i ich doros³e dzieci sta-
le wzrasta – zw³aszcza w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – brakuje rozwi¹zañ
systemowych maj¹cych je wspieraæ a skoncentrowanych na dostêpie do opieki zdrowotnej, otrzy-
mania dobrego wsparcia formalnego i nieformalnego, zapewnienia godnych warunków mieszka-
niowych i finansowych. Por. ¯yta A., Æwirynka³o K. (2014), Starzej¹cy siê rodzice, starzej¹ce siê dzieci –
problemy rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. „Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki
specjalnej”, nr 13, s. 54–67.



– ograniczenia ¿ycia towarzyskiego, kulturalnego oraz iloœci i form spêdzania czasu
wolnego zwi¹zanego z koniecznoœci¹ opieki nad osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹.
Analizuj¹c problemy rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ nale¿y podkreœliæ,

¿e ewaluuj¹ one wraz z wiekiem tej osoby, ale tak¿e pozosta³ych cz³onków rodzi-
ny, mog¹ nasilaæ siê wraz z doœwiadczanymi kryzysami ¿yciowymi czy nowymi
etapami w ¿yciu rodziny [¯yta 2010]. Co innego bêdzie w krêgu zainteresowañ
rodzin pochodzenia ma³ego dziecka (problemy z zaadoptowaniem siê do nowej
sytuacji ¿yciowej, poszukiwania optymalnej drogi rehabilitacji, zmiany w realiza-
cji ról spo³ecznych), jeszcze inaczej wygl¹daæ mo¿e sytuacja dzieci w wieku szkol-
nym czy m³odych doros³ych (zapewnienie bezpiecznej i efektywnej placówki
edukacyjnej, pomoc w przygotowaniu do pracy i znalezienia jej, wspieranie we
wchodzeniu do doros³oœci). Pewnym novum, jeœli chodzi o zauwa¿anie koniecz-
noœci wsparcia jest problem rodzin osób w wieku starszym (zarówno tych pocho-
dzenia, które nadal wspieraj¹ swoje niepe³nosprawne doros³e ju¿ dzieci, jak i ro-
dzin za³o¿onych przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹). W tym przypadku, obok
istniej¹cych ju¿ uwarunkowañ spo³eczno-prawnych i na ogó³ trudnej sytuacji
materialnej, pojawiaj¹ siê problemy zdrowotne i spo³eczne zwi¹zane ze starze-
niem siê zarówno osób z niepe³nosprawnoœci¹, jak ich bliskich (rodziców, partne-
rów, wspó³ma³¿onków).

Mówi¹c o rodzinach osób z niepe³nosprawnoœci¹ musimy pamiêtaæ o zmia-
nach nie tylko ich dotycz¹cych, ale zwi¹zanych tak¿e ze zmiennoœci¹ warunków
spo³ecznych wynikaj¹cych z postêpu procesu globalizacji, a tak¿e przemian na
gruncie lokalnym (powi¹zanych z transformacjami systemowymi, ewolucj¹ eko-
nomiczn¹, kulturow¹ czy cywilizacyjn¹). Czêsto podkreœla siê, ¿e w przypadku
osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin w Polsce takim wa¿nym punktem kryty-
cznym sta³ siê rok 1989, po którym nast¹pi³y zmiany w dostêpnoœci do pracy, utra-
ta poczucia bezpieczeñstwa i stabilizacji rodzinnej [Krause 2010: 21–22]. A. Krause
pisze, ¿e „rodziny osób z niepe³nosprawnoœci¹ znalaz³y siê „w sytuacji instytucjo-
nalnego porzucenia”, co spotêgowa³o poczucie osamotnienia, zagro¿enia i lêku,
zw³aszcza w przypadku rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Z dru-
giej strony ten sam autor zauwa¿a zwi¹zane z przemianami kulturowymi, pozy-
tywnie oceniane zjawisko umocnienia to¿samoœci grup osób z niepe³nosprawno-
œci¹ oraz rozwój d¹¿eñ integracyjnych. Coraz liczniej powstaj¹ce i coraz aktywniej
dzia³aj¹ce stowarzyszenia i organizacje pozarz¹dowe – skupiaj¹ce zarówno same
osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jak i cz³onków ich rodzin – zaczê³y przyczyniaæ siê
do upublicznienia problematyki niepe³nosprawnoœci w naszej rzeczywistoœci
spo³ecznej.
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Uwarunkowania prawno-spo³eczne sytuacji rodzin osób
z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce

Zapisy Konstytucji RP („art. 18. Ma³¿eñstwo jako zwi¹zek kobiety i mê¿czyzny,
rodzina, macierzyñstwo i rodzicielstwo znajduj¹ siê pod ochron¹ i opiek¹ Rzeczy-
pospolitej Polskiej”6) podkreœlaj¹ wa¿ne miejsce rodziny w ¿yciu pañstwa. Kon-
stytucja podkreœla poszanowanie praw, obowi¹zków i odpowiedzialnoœci rodzi-
ców oraz ochronê praw dziecka, a tak¿e mówi o koniecznoœci uwzglêdniania
w polityce spo³ecznej i gospodarczej wsparcia rodziny (m.in. „art. 71.1. Pañstwo
w swojej polityce spo³ecznej i gospodarczej uwzglêdnia dobro rodziny. Rodziny
znajduj¹ce siê w trudnej sytuacji materialnej i spo³ecznej, zw³aszcza wielodzietne
i niepe³ne, maj¹ prawo do szczególnej pomocy ze strony w³adz publicznych”)7.
Jeœli chodzi o wsparcie rodzin w polskim systemie pomocy spo³ecznej8, za podsta-
wê przyjmuje siê zasadê pomocniczoœci (subsydiarnoœci), respektuj¹c jednoczeœ-
nie miêdzynarodowe standardy prawa mówi¹ce o poszanowaniu praw dziecka
i postêpowaniu w myœl jego dobra i najlepiej pojêtego interesu. Jednak jak stwier-
dza B. Szczupa³: „pomimo zaistnienia sprzyjaj¹cych podstaw prawnych (…)
oprócz braku odpowiednich form instytucjonalnych, zindywidualizowanej
pomocy, dostêpnych dla rodzin i dzieci, mo¿na wymieniæ tak¿e niewydolnoœæ
pomocy spo³ecznej w zakresie us³ug specjalistycznych, takich jak: poradnictwo
i terapia rodzinna czy praca socjalna”[Szczupa³ 2010: 95].

Istotne z punktu widzenia mo¿liwoœci zaspokajania wszystkich potrzeb ka¿-
dego obywatela jest dobre prawo. Wa¿nym dokumentem w kwestiach normatyw-
nych zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ jest Konwencja o Prawach Osób Niepe³-
nosprawnych (KPON)9, której artyku³ 23 dotyczy poszanowania domu i rodziny.
Mówi on o zakazie dyskryminacji we wszystkich sprawach zwi¹zanych z ma³¿eñ-
stwem, rodzin¹, rodzicielstwem, adopcj¹. Podkreœla tak¿e prawo osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ do zawierania ma³¿eñstw i zak³adania rodzin, a tak¿e podejmowa-
nia decyzji o posiadaniu dzieci (ich liczbie i czasie urodzenia). Artyku³ ten zwraca
tak¿e uwagê na umo¿liwienie dostêpu do informacji dotycz¹cych prokreacji i za-
gadnieñ zwi¹zanych z planowaniem rodziny oraz obowi¹zek udzielania pomocy
w opiece i wychowaniu dzieci [Konwencja o Prawach Osób Niepe³nosprawnych
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6 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483;
zmiana: Dz. U. z 2001 r. Nr 28, poz. 319).

7 Ibidem.
8 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spo³ecznej (Dz. U. z 2004 r. Nr 64, poz. 593 z póŸñ. zm.)
9 Konwencja o Prawach Osób Niepe³nosprawnych (2006), Organizacja Narodów Zjednoczonych

(Dz. U. z 2012 r., poz. 1169). Nale¿y zaznaczyæ, ¿e t³umaczenie polskie nie jest do koñca zgodne
z wersj¹ oryginaln¹ anglojêzyczn¹ (Convention on The Rights of Persons with Disabilities). W wersji an-
glojêzycznej mówi siê o osobach z niepe³nosprawnoœciami, a nie o osobach niepe³nosprawnych.



2006]. Konwencja zosta³a ratyfikowana przez Polskê w 2012 r., a poniewa¿ jej dwa
postanowienia (art. 12 ust. 4 dotycz¹cy korzystania ze zdolnoœci prawnej oraz
art. 23 ust. 1a dotycz¹cy zawierania ma³¿eñstw) nie zgadza³y siê z prawem obo-
wi¹zuj¹cym w naszym kraju, ratyfikowano j¹ z tzw. oœwiadczeniem interpretacy-
jnym (dotycz¹cym ubezw³asnowolnienia) i zastrze¿eniem dotycz¹cym zawiera-
nia ma³¿eñstw. Zastrze¿enie dotyczy osób, których „niepe³nosprawnoœæ wynika
z choroby psychicznej albo niedorozwoju umys³owego” [¯yta 2013: 74]. Osoby te,
w œwietle zastrze¿enia, mimo osi¹gniêcia odpowiedniego wieku oraz swobodnie
wyra¿onej i pe³nej zgody kandydatów na mê¿a i ¿onê, nie bêd¹ mog³y zawrzeæ
zwi¹zku ma³¿eñskiego, „chyba, ¿e s¹d zezwoli na zawarcie ma³¿eñstwa, stwier-
dzaj¹c, ¿e stan zdrowia lub umys³u takiej osoby nie zagra¿a ma³¿eñstwu, ani zdro-
wiu przysz³ego potomstwa i je¿eli osoba ta nie zosta³a ubezw³asnowolniona
ca³kowicie” [Blaszczak 2014: 29]10. Tak¿e kolejna grupa zastrze¿eñ zg³oszona
przez Polskê wobec Konwencji zwi¹zana jest z rodzinami – dotyczy ona zakazu
aborcji, co z kolei nawi¹zuje do spraw planowania rodzin i ochrony zdrowia.
Opieraj¹c siê na regulacjach krajowych Polska zastrzeg³a, ¿e „postanowienie
art. 23.1(b) i 25(a) nie mog¹ byæ interpretowane w sposób uznaj¹cy indywidualne
prawo do aborcji lub nak³adaj¹cy na pañstwo obowi¹zek zapewnienia dostêpno-
œci aborcji” [Blaszczak 2014:30].

O ile oœwiadczeniu interpretacyjnemu zarzuca siê, ¿e stoi w sprzecznoœci z ce-
lami Konwencji, bowiem polska instytucja ubezw³asnowolnienia nie spe³nia wy-
magañ bycia równym wobec prawa, to mniej kontrowersji wzbudza zastrze¿enie
wniesione wobec mo¿liwoœci zawierania ma³¿eñstw. Istnieje powszechna zgoda –
zarówno rz¹du, jak i przedstawicieli organizacji pozarz¹dowych – co do koniecz-
noœci nowelizacji przepisów krajowych w tym zakresie. Opracowany w 2014 r.
„Projekt za³o¿eñ projektu ustawy o zmianie ustawy – Kodeks cywilny, ustawy –
Kodeks rodzinny i opiekuñczy, ustawy – Kodeks postêpowania cywilnego, usta-
wy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej oraz niektórych innych
ustaw”11, zak³ada odejœcie od ubezw³asnowolnienia ca³kowitego jako przeszkody
w zawarciu ma³¿eñstwa. „Proponowane zmiany doprowadz¹ do skreœlenia art. 11
i art. 12 k.r.o. i wprowadzenia na ich miejsce nowego art. 121, zgodnie z którym
nie bêdzie mog³a zawrzeæ ma³¿eñstwa osoba dotkniêta zaburzeniami psychiczny-
mi, które nie pozwalaj¹ tej osobie kierowaæ swoim postêpowaniem oraz uœwia-
domiæ sobie znaczenia i konsekwencji obowi¹zków wynikaj¹cych z zawarcia
ma³¿eñstwa”12.
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10 Nale¿y zaznaczyæ, ¿e mimo up³ywu kilku lat, nadal w prawie polskim nie nast¹pi³y zmiany w tym
zakresie.

11 https://legislacja.rcl.gov.pl/docs//1/208000/208001/208002/dokument104528.pdf [dostêp: 1.02.2016].
12 Ibidem, s. 19.



Do najczêœciej wymienianych braków w zakresie oferowanego przez pañ-
stwo oraz placówki podleg³e resortowi pracy i polityki spo³ecznej wsparcia rodzi-
nom osób z niepe³nosprawnoœci¹ nale¿¹:
– niewystarczaj¹ca wobec potrzeb liczba placówek specjalistycznych z zakresu

poradnictwa rodzinnego (œwiadcz¹cych us³ugi psychologiczne, prawne, tera-
peutyczne);

– niewielka liczba mieszkañ chronionych (tworzonych dla doros³ych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹);

– zbyt póŸne dostarczanie pomocy ze strony s³u¿b spo³ecznych (brak indywidu-
alnych planów opieki), pomoc najczêœciej w sytuacjach kryzysowych/krytycz-
nych, a ma³y nacisk na dzia³ania prewencyjno-profilaktyczne;

– brak przygotowania merytorycznego pracowników socjalnych do wspierania
rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czy chorobami psychicznymi
(s¹ to grupy znajduj¹ce siê na dole hierarchii wa¿noœci spo³ecznej, czêsto nara-
¿onymi na marginalizacjê spo³eczn¹) [Szczupa³ 2010];

– bariery finansowe w rozwijaniu œwiadczeñ pomocy instytucjonalnej i œrodowis-
kowej (rozdŸwiêk pomiêdzy wynikami diagnozy stanu a dystrybucj¹ œrodków
publicznych, po³¹czony z czêsto niew³aœciwym kierowaniem tych œrodków,
brakami w monitorowaniu sytuacji i ewaluacji wykorzystania wydanych fun-
duszy) [Ga³êziak 2009].
Oprócz uwarunkowañ prawnych, istniej¹cego systemu wsparcia i polityki

pañstwa wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹, wa¿nym elementem oddzia³uj¹cym
na funkcjonowanie rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest ich sytuacja spo³ecz-
na. Badania prowadzone przez Z. Kawczyñsk¹-Butrym [2008] potwierdzaj¹, ¿e
doœwiadczaj¹ one wielu trudnoœci, poczucia bezradnoœci, które w sytuacji prze-
ci¹¿enia w stosunku do ich mo¿liwoœci mog¹ prowadziæ do dysfunkcji i proble-
mów (m.in. rezygnacji z w³asnych planów ¿yciowych, nadmiernego stresu spo-
wodowanego d³ugotrwa³ym obci¹¿eniem fizycznym i psychicznym, zaburzeñ
zdrowia fizycznego i psychicznego, zaniedbañ w opiece nad osob¹ z niepe³no-
sprawnoœci¹ lub innymi cz³onkami rodziny, wyst¹pienia trudnoœci wychowaw-
czych, materialnych czy rozpadu rodziny). Ta sama autorka zwraca uwagê na
fakt, ¿e ka¿da rodzina ma swój potencja³ uzale¿niony od wielu czynników (na
które sk³adaj¹ siê zarówno elementy wewn¹trzpochodne, jak i zewnêtrzne –
spo³eczne). Do czynników tych mo¿na zaliczyæ [Kawczyñska-Butrym 2008]:
– strukturê rodziny (chodzi tu zarówno o pe³noœæ rodziny czy jej wielkoœæ, jak

i wiek poszczególnych cz³onków czy pozycje osób, które s¹ biorcami i dawcami
opieki. Zauwa¿a siê zjawisko feminizacji opieki. To przede wszystkim kobiety,
czyli matki, ¿ony, córki, a nawet babcie s¹ g³ównymi opiekunami niepe³nospraw-
nych cz³onków rodziny [Ostrowska 2015]. Kolejnym problemem bywa nie-
pe³noœæ rodziny – nie tylko w odniesieniu do dzieci, ale tak¿e rodziców – brak
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partnera w sytuacji du¿ych wyzwañ ¿ycia codziennego i obci¹¿eñ emocjonal-
nych zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ cz³onka rodziny mo¿e negatywnie
wp³ywaæ na dobrostan psychiczny i fizyczny oraz powodowaæ poczucie izola-
cji i osamotnienia [Bartnikowska, Borowska-Beszta, Stochmia³ek 2015];

– stan zdrowia i sprawnoœæ cz³onków rodziny (ograniczenia sprawnoœci fizycz-
nej i psychicznej opiekuna/opiekunów rzutuje na niewydolnoœæ lub ogranicze-
nia potencja³u opiekuñczego danej rodziny. Pewnym problemem mog¹ byæ
m.in. starzej¹ce siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jako czêsto za-
mieszkuj¹ce wspólnie ze swoim rodzicem/rodzicami, którzy wraz z wiekiem
sami wymagaj¹ wsparcia i pomocy w ¿yciu codziennym);

– dysponowanie czasem na opiekê (czêstym dylematem bywa wybór miêdzy
prac¹ zawodow¹ a opiek¹ nad osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹. Barierami s¹ tutaj
m.in. poziom bezrobocia, niski poziom zasi³ków i rent socjalnych, obawa przed
czasowym zrezygnowaniem z pracy, co mo¿e spowodowaæ wypadniêcie z ryn-
ku pracy, niski status materialny czêœci rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹);

– sytuacjê bytow¹ (z badañ przeprowadzonych przez G³ówny Urz¹d Statystycz-
ny (GUS) wynika, ¿e w 2010 r. 5,7% i 6,7% w 2011 r. gospodarstw domowych
z osobami niepe³nosprawnymi ¿y³o na poziomie minimum egzystencji13. Za-
gro¿enie ubóstwem w tych rodzinach ma tendencjê wzrostow¹, a dynamika
tych zmian jest znacznie wy¿sza ni¿ w rodzinach bez osoby niepe³nosprawnej
[Balcerzak-Paradowska 2008]. Trudne warunki materialne i mieszkaniowe
mog¹ wp³ywaæ negatywnie na zaspokajanie potrzeb bytowych, rehabilitacyj-
nych i emocjonalnych wszystkich cz³onków rodziny, powodowaæ uczucie
przeci¹¿enia i zniechêcenia);

– sytuacjê mieszkaniow¹ (warunki mieszkaniowe osób z niepe³nosprawnoœci¹
s¹ gorsze w rodzinach zamieszkuj¹cych wieœ, gdzie tylko w 64% jedna izba
przypada na jedn¹ osobê, podczas gdy w mieœcie w takiej sytuacji jest 77% go-
spodarstw. Ponadto wyposa¿enie tych mieszkañ w wiêkszoœci jest niedosto-
sowane do potrzeb osób niepe³nosprawnych [Nowakowski 2008]. Nale¿y
pamiêtaæ, ¿e brak odpowiedniego standardu i przestrzeni ¿ycia wp³ywa nega-
tywnie na atmosferê panuj¹c¹ w danej rodzinie, mo¿e powodowaæ konflikty,
a nawet odrzucenie osoby z niepe³nosprawnoœci¹);

– sytuacjê emocjonaln¹ (wiêzi rodzinne, panuj¹ce w rodzinie stosunki i wzajem-
ne relacje mog¹ znacz¹co wp³ywaæ na decyzje dotycz¹ce podejmowania opie-
ki nad niepe³nosprawnym cz³onkiem rodziny. Bywa, ¿e opiekunowie oceniaj¹
swoj¹ rolê jako pewne zadanie czy misjê ¿yciow¹ umo¿liwiaj¹c¹ im rozwój
wewnêtrzny i duchowy, ale zdarza siê tak¿e, ¿e mog¹ mieæ poczucie nadmier-
nego obci¹¿enia [Kawczyñska-Butrym 2008];
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– wiedzê i umiejêtnoœci sprawowania opieki (sprawowanie opieki i wspieranie
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ – zw³aszcza w przypadku niepe³nosprawnoœci
sprzê¿onych czy znacznej niepe³nosprawnoœci ró¿nego rodzaju – wymaga za-
równo podstaw teoretycznych, jak i ca³ego szeregu umiejêtnoœci dotycz¹cych
terapii, czynnoœci opiekuñczych, rehabilitacyjnych. Wi¹¿e siê to zarówno z ko-
niecznoœci¹ pewnej gotowoœci poznawczej ze strony cz³onków rodziny, wy-
mogiem ich sprawnoœci i dobrego stanu zdrowia, jak i istnieniem wspó³pracy
z personelem medyczno-terapeutycznym, który móg³by s³u¿yæ instruktarzem
i pomoc¹ w nabywaniu koniecznych umiejêtnoœci).

Wnioski i rekomendacje

Rodziny osób z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi¹ nie tylko podstawowe miejsce
ich ¿ycia i najbli¿sz¹ grupê zaspokajaj¹c¹ wiele potrzeb biologicznych i psychicz-
nych jednostki. Uznawane s¹ tak¿e za „instytucje” najwa¿niejsze w procesie
wsparcia oraz rehabilitacji spo³eczno-zawodowej osób z niepe³nosprawnoœci¹
[Zieliñska-Król 2014]. „Rodziny ró¿ni¹ siê od siebie nie tylko stosunkiem do osoby
niepe³nosprawnej (od akceptacji do odrzucenia), ale tak¿e fizycznymi struktural-
nymi mo¿liwoœciami udzielenia pomocy. Potencja³ pomagania (…) [przyp. aut:
rozumiany jako] ca³okszta³t zasobów psychicznych (…), organizacyjnych,
spo³ecznych, materialnych, którym dysponuj¹ rodziny i które s¹ w stanie (lub nie)
uruchomiæ na rzecz osoby niepe³nosprawnej, jest jednym z najwa¿niejszych
czynników wp³ywaj¹cych na stosunek do samych siebie i jakoœæ ¿ycia (…)”
[Wo³owicz-Ruszkowska 2013: 225]. To wszystko powoduje, ¿e rodziny powinny
stanowiæ wa¿ny element w polityce spo³ecznej skierowanej na wspieranie tej gru-
py osób. Jednoczeœnie – mimo znacznego obci¹¿enia tych rodzin w ró¿nych aspek-
tach ¿ycia – jak stwierdza A. Ostrowska [2015: 167]: „(…) w dokumentach polityki
spo³ecznej – nie tylko polskiej, ale i europejskiej – eksponowane s¹ przede
wszystkim potrzeby samej osoby niepe³nosprawnej, natomiast tylko w niewielkim
stopniu odnosz¹ siê one do rodzin”.

Analiza dostêpnych badañ i raportów pozwala stwierdziæ, ¿e rodziny osób
z niepe³nosprawnoœci¹ potrzebuj¹ wsparcia zarówno instytucjonalnego, jak i nie-
formalnego. Podmiotami, z których pomocy najczêœciej korzystaj¹, s¹ m.in. Pañ-
stwowy Fundusz Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych, Powiatowe Centra
Pomocy Rodzinie, Miejskie Oœrodki Pomocy Rodzinie, Miejskie Oœrodki Pomo-
cy Spo³ecznej, Gminne Oœrodki Pomocy Spo³ecznej, Caritas, fundacje i stowa-
rzyszenia pozarz¹dowe. Jednoczeœnie zarówno osoby z niepe³nosprawnoœci¹,
jak i cz³onkowie ich rodzin, uwa¿aj¹, ¿e przeszkodami w korzystaniu z wsparcia
ze strony instytucji i organizacji s¹ m.in.: brak informacji o tym, ¿e mog¹ uzy-
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skaæ pomoc, koniecznoœæ wielu formalnoœci i dokumentów do wype³nienia,
brak przekonania, ¿e otrzymanie pomocy jest w ogóle mo¿liwe, nieuprzejmoœæ
i niekompetencja urzêdników, odleg³oœæ do siedzib instytucji œwiadcz¹cych
pomoc czy bariery architektoniczne oraz brak dobrej komunikacji publicznej
[Janocha 2009]. Rodziny te uwa¿aj¹, ¿e przydatne w ich sytuacji by³yby pewne
dzia³ania ze strony pañstwa i systemu wsparcia, które s³u¿y³yby poprawie prze-
kazu informacji (w tym tak¿e przez media), tak aby informacje, które do nich
docieraj¹, a dotycz¹ dostêpnych form pomocy oraz ich praw, by³y maksymalnie
szybkie i dok³adne. Wa¿ny jest tak¿e jêzyk skierowany do samych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich bliskich – musi on byæ zrozumia³y tak¿e dla osób gorzej
wykszta³conych czy o obni¿onym poziomie intelektualnym14.

Badania prowadzone przez W. Janochê [2009] zawieraj¹ pewne postulaty ze
strony rodzin osób z niepe³nosprawnoœci¹. Chc¹ oni przede wszystkim zwiêksze-
nia zainteresowania instytucji charytatywnych potencjalnymi petentami, zmniej-
szenia poziomu biurokracji, uproszczenia obowi¹zuj¹cych przepisów, a tak¿e
poprawy kwalifikacji personelu zajmuj¹cego siê wspieraniem osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ i ich rodzin. Badani podkreœlali tutaj nie tylko wagê poziomu mery-
torycznego pracowników (np. znajomoœæ przepisów prawnych czy specyfiki funk-
cjonowania osób z ró¿nego rodzaju niepe³nosprawnoœciami), ale tak¿e stosunek
pracowników do petentów (szacunek, cierpliwoœæ, empatia, kultura osobista).
Wœród czêsto powtarzanych postulatów znajduj¹ siê kwestie finansowe. Rodziny
w celu u³atwienia opiekowania siê swoim niepe³nosprawnym cz³onkiem, czêsto
potrzebuj¹ lepszego dofinansowania pewnych us³ug albo rozszerzenia zakresu
i dostêpnoœci bezp³atnych us³ug finansowanych przez pañstwo, a dotycz¹cych
rehabilitacji, edukacji czy opieki ze strony wysoko wykwalifikowanych pielêgnia-
rzy, psychologów, terapeutów. Ponadto rodziny widz¹ potrzebê zwiêkszenia li-
czby pracowników instytucji rehabilitacyjno-opiekuñczych i wspieraj¹cych
(zw³aszcza dla osób doros³ych i starszych) oraz wolontariuszy. Czêsto chodzi im
o pomoc czasow¹, np. w sytuacjach kryzysowych. Badani uwa¿aj¹, ¿e konieczne
jest zarówno zwiêkszenie zainteresowania instytucji pomocowych problematyk¹
ludzi z niepe³nosprawnoœci¹, jak i zapoznanie ich z t¹ problematyk¹ (poprzez
specjalne kursy i szkolenia). Wœród innych postulatów znajduje siê tak¿e zwiêk-
szenie liczby specjalistycznych placówek i oœrodków rehabilitacyjnych dla ludzi
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w ró¿nym wieku, sta³a likwidacja barier architektonicznych i zwiêkszanie dostêp-
noœci komunikacyjnej, poprawa w dostêpie do lekarzy specjalistów czy dzia³ania
na rzecz inkluzji spo³ecznej maj¹ce na celu polepszenie kontaktów z innymi ludŸ-
mi [Janocha 2009].

Badania amerykañskie dotycz¹ce wsparcia rodzin osób z niepe³nosprawno-
œci¹ dowodz¹, ¿e najbardziej efektywne dzia³ania uwzglêdniaæ powinny wielo-
aspektowoœæ ¿ycia, skoncentrowanie na rodzinie, efektywne wspó³dzia³anie wielu
podmiotów (badacze, specjaliœci, terapeuci, pracownicy s³u¿b socjalnych i medycz-
nych, w³adze lokalne, organizacje pozarz¹dowe, osoby z niepe³nosprawnoœci¹),
efektywne wykorzystanie zasobów spo³ecznych (m.in. wolontariat, koœció³, orga-
nizacje lokalne). Pewnym wyzwaniem dla osób odpowiedzialnych za politykê
spo³eczn¹ jest dostrzeganie potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ i ich rodzin nie
w perspektywie „tu i teraz”, w izolacji od kontekstu spo³ecznego i prognozowania
d³u¿szej perspektywy czasowej. ¯ycie tych osób musi byæ widziane jako podle-
gaj¹ce sta³ym zmianom, zwi¹zane z koniecznoœci¹ radzenia sobie z ró¿nymi wy-
zwaniami dotycz¹cymi m.in. pracy, zdrowia, potrzeb spo³ecznych, intymnoœci
itp. [Hewitt, Agosta, Heller, Williams, Reinke 2013]. Wœród wielu zarzutów wobec
systemu wsparcia oferowanego rodzinom osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest ten
dotycz¹cy jego fragmentarycznoœci oraz braku rzeczywistego partnerstwa i wspó³-
dzia³ania miêdzy profesjonalistami, jednostkami i ich rodzinami. Niew¹tpliwie
baz¹ do zmian powinno siê staæ dobre zdiagnozowanie (oparte na dobrze przygo-
towanych pod wzglêdem metodologicznym badaniach iloœciowych i jakoœcio-
wych) sytuacji rodzinnej osób z niepe³nosprawnoœci¹ ró¿nego rodzaju i g³êboko-
œci, oraz uwzglêdnianie w nich g³osu samych osób z niepe³nosprawnoœci¹ (ci¹gle
jest to zbyt rzadko doceniane i stosowane, zw³aszcza w przypadku osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹).
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Prawa socjalne osób z niepe³nosprawnoœci¹ –
w stronê redefinicji pojêcia

Celem artyku³u by³o przedstawienie zmian jakie zachodz¹ w sposobie rozumienia praw
socjalnych w kontekœcie sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Punkt wyjœcia
stanowi idea statusowej wizji obywatelstwa, jako konstytuanty godnoœci ludzkiej (Hannah
Arendt) oraz narzêdzia wyrównywania rynkowych nierównoœci (Thomas H. Marshall). W dalszej
czêœci artyku³u autor dowodzi, i¿ w dzisiejszym systemie polityki spo³ecznej zmienia siê sposób
postrzegania praw socjalnych. Opieraj¹ siê one na dwóch zasadniczych formach zaradnoœci.
Po pierwsze, na niezale¿noœci i samostanowieniu w projektowaniu w³asnej biografii ¿yciowej,
po drugie na sprawczym udziale w sferze publicznej. Autor opisuje wyró¿nione perspektywy
w odniesieniu do praktycznych i normatywnych wzorców realizacji praw socjalnych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz korzystaj¹c z koncepcji teoretycznych m.in. Amartya Sena
oraz Seyli Benhabib.

S³owa kluczowe: prawa socjalne, zaradnoœæ, aktywnoœæ obywatelska, polityka spo³eczna

Social rights of people with disabilities – towards redefinition
of the concept

The article presents a ways of understanding social rights on the basis of people with intellectual
disabilities. The theoretical framework of analysis is the ideas of Hannah Arendt and the concept
of citizenship proposed by Thomas H. Marshall. The author argues that the current system of so-
cial policy changes the perception of social rights. These rights are based on two basic forms of re-
silience. Firstly, on independence and self-determination in creating one’s own life biography,
secondly on effective participation in the public sphere. The author appraises the implementation
of the idea of resilience in the practical and normative dimension and uses theoretical concepts of
Amartya Sen oraz Seyl Benhabib.

Key words: social rights, resilience, citizen activity, social policy



Wprowadzenie

Normatywne i praktyczne wzorce realizacji praw socjalnych stanowi¹ dzisiaj
jeden z najistotniejszych wskaŸników oceny polityk spo³ecznych. Mo¿na jej do-
konaæ zarówno z filozoficznej perspektywy etyki pañstwa, jak i w optyce obywa-
telstwa rozumianego jako zespo³u swobód i powinnoœci przynale¿¹cych jednost-
ce. Etyczna œcie¿ka oceny odnosiæ siê bêdzie do prostych, a wiêc nie oddaj¹cych
istoty rzeczy dychotomii: pañstwo liberalne versus pañstwo socjalne, czy zgodnie
z propozycj¹ Otfrieda Hoffe: pañstwo minimalne czy prawa socjalne [Hoffe 1992:
76]1. Oceniaj¹c prawa spo³eczne jako przedmiot etycznych rozwa¿añ mo¿na rów-
nie¿ uchwyciæ aksjologiczne podstawy realizowanych polityk publicznych, przyj-
muj¹c za Markiem Rymsz¹ za³o¿enie, i¿ polityka spo³eczna to „ogó³ dzia³añ po-
dejmowanych na rzecz urzeczywistniania okreœlonej wizji ³adu spo³ecznego”
[Rymsza 2015: 27]. I tym miejscu przywo³aæ mo¿na zarówno dychotomie wartoœci,
a wiêc jednostkowa odpowiedzialnoœæ versus solidaryzm spo³eczny, jak i przeciw-
stawne wizje dzia³añ pomocowych: aktywna polityka spo³eczna versus pasywne
wsparcie oparte na transferach finansowych.

Prawa socjalne nie s¹ jednak tylko i wy³¹cznie aksjologicznym odzwierciedle-
niem oczekiwañ spo³eczeñstwa [Zamorska 2010: 226], ale równie¿ pozwalaj¹ na
pog³êbion¹ analizê kondycji obywatelstwa. Przygl¹daj¹c siê bli¿ej obywatelstwu
ufundowanemu na prawach socjalnych mo¿na odwo³ywaæ siê do wymiaru
formalnoprawnego, próbuj¹c dociec, jakie swobody i zobowi¹zania s¹ warun-
kiem sine qua non przynale¿noœci do demokratycznej wspólnoty. W tym kontek-
œcie posiadanie praw spo³ecznych mo¿na postrzegaæ jako konstytuantê godnoœci
ludzkiej i narzêdzie uznania cz³owieka jako pe³noprawnego cz³onka wspólnoty
[Arendt 2008]. Poznawczo interesuj¹ce jest tak¿e powi¹zanie praw spo³ecznych
z obywatelsk¹ podmiotowoœci¹ ujawniaj¹ca siê w dzia³aniach na rzecz ich obrony,
artykulacji czy rozwoju. Ten typ teoretyzowania kierowa³by uwagê badacza na
zachowania obywatelskie, „które w praktyce decyduj¹ o tym, jaki jest faktyczny
poziom kultury cywilizacyjnej okreœlonej wspólnoty” [Wnuk-Lipiñski 2005: 105].

Mimo ¿e etyczna i obywatelska perspektywa w nieco inny sposób operacjona-
lizuj¹ prawa socjalne, to jednak ka¿da z nich pozwala przeprowadziæ krytyczn¹
ocenê systemu polityki spo³ecznej. Niniejszy artyku³ bêdzie mia³ charakter teore-
tyczny i wskazywa³ na znaczenie i miejsce praw socjalnych w systemie wsparcia
spo³ecznego, a empiryczne przyk³ady dotyczyæ bêd¹ sytuacji osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. W moim przekonaniu charakterystyka praw powin-
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na byæ zawsze przeprowadzona w odwo³aniu do okreœlonej zbiorowoœci
kategorialnej, bior¹c pod uwagê specyfikê ich potrzeb.

Zasadnicze w³asnoœci praw socjalnych

Próba definicyjnego dookreœlenia praw socjalnych wymaga wyró¿niania ich
prymarnych w³asnoœci, które niezale¿nie od przyjêtej perspektywy teoretycznej,
co bêdzie przedmiotem póŸniejszych rozwa¿añ, nie podlegaj¹ uniewa¿nianiu. Po
pierwsze, mimo zachodz¹cych przemian spo³ecznych, politycznych i gospodar-
czych niezmienne jest za³o¿enie, ¿e prawa socjalne maj¹ chroniæ najs³abszych
[Shue 1980: 18] oraz s¹ odpowiedzi¹ na niezaspokojone potrzeby socjalno-eko-
nomiczne [Osiatyñski 2011: 174–228]. Pytaniem otwartym jest jednak kwestia
sposobu kompensowania jednostkowych deficytów. Z jednej strony jest to prawo
do œwiadczeñ pieniê¿nych w formie chocia¿by zasi³ków lub renty. Jednak¿e spro-
wadzenie uprawnieñ socjalnych tylko do kwestii dostêpnoœci i wysokoœæ œwiad-
czeñ, by³oby niczym nieuprawnionym uproszczeniem. Prawem socjalnym jest
równie¿ prawo do aktywnoœci i zaradnoœci, które staje siê fundamentem wsparcia
spo³ecznego i tym samym podstawowym sposobem zabezpieczenia bytu najs³ab-
szych kategorii obywateli. Bêdzie to zatem wizja praw socjalnych opartych na
aktywnej polityce spo³ecznej, której istotê Jerzy Krzyszkowski wyjaœnia w nastê-
puj¹cy sposób: „Chodzi o budowê zabezpieczenia spo³ecznego wed³ug zasady
indywidualnego zarz¹dzania ryzykiem, czyli skupieniu siê na osobistym doœwiad-
czeniu i to¿samoœci jednostki, tworzeniu sieci interakcji spo³ecznych, wsparcia
grup samopomocowych oraz budowie porozumieñ spo³ecznych, nie tylko miêdzy-
klasowych, ale miêdzygeneracyjnych” [Krzyszkowski 2005: 83].

W tym miejscu warto odwo³aæ siê do przyk³adu, który dobrze zobrazuje tê
dwuwymiarowoœæ praw socjalnych: prawo do œwiadczeñ pieniê¿nych i prawo do
aktywnoœci, jako dwóch filarów zabezpieczenia bytu najs³abszych kategorii oby-
wateli. Otó¿ w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ prawem
socjalnym jest œwiadczenie w formie renty socjalnej, zasi³ku pielêgnacyjnego, jak
i œwiadczenia pielêgnacyjnego dla opiekunów. Poza transferami finansowymi
prawem socjalnym bêdzie równie¿ dostêp do podmiotów rehabilitacji spo³ecz-
no-zawodowej (warsztatów terapii zajêciowej, zak³adów aktywnoœci zawodo-
wej), œrodowiskowych form opieki (np. œrodowiskowych domów samopomocy)
lub umo¿liwienie korzystania z us³ugi asystenta osoby niepe³nosprawnej.

Po drugie, prawa socjalne s¹ prawami podstawowymi. Na t¹ istotn¹ w³aœci-
woœæ wskazywa³ Henry Shue, zaznaczaj¹c, i¿ prawa s¹ podstawowe, jeœli s³u¿¹ re-
alizacji innych swobód [Shue 1980; Osiatyñski 2011]. Oznacza to, ¿e nie stanowi¹
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one wartoœci¹ samej w sobie, ale korzystanie z nich jest warunkiem koniecznym
do zapewnienia podstaw godnego ¿ycia. Prawa socjalne nale¿y postrzegaæ jako
u¿yteczne narzêdzie do zapewnienia bezpieczeñstwa fizycznego, ekonomiczne-
go, prawa do samorozwoju czy rehabilitacji zawodowej. Odwo³uj¹c siê do empi-
rycznych egzemplifikacji prawo do renty jest prawem podstawowym, bowiem
gwarantuje bezpieczeñstwo ekonomiczne, podobnie jak prawo do rehabilitacji
spo³eczno-zawodowej, która prowadzi do integracji spo³ecznej. Przyk³adów
mo¿na by mno¿yæ, cytowany ju¿ wczeœniej Henry Shue podaje w tym miejscu
przyk³ad wolnoœci przemieszczania siê, która jest prawem podstawowym jeœli
prowadzi do realizacji takich swobód, jak prawo do godnego ¿ycia czy niezale¿-
noœci ¿ycia, etc. Natomiast prawo do artystycznej ekspresji, mimo ¿e jest istotn¹
wolnoœci¹, to jednak nie jest niezbêdne do korzystania z innych praw [Shue 1980:
70] i tym samym nie mo¿na go okreœliæ mianem prawa podstawowego.

Ostatni¹ z wyró¿nionych w³asnoœci praw socjalnych jest fakt, i¿ s¹ one do-
brem gwarantowanym przez pañstwo, co Katarzyna Zamorska konkluduje w na-
stêpuj¹cy sposób: „welfare state oznacza, ¿e pañstwo bierze na siebie prawa socjal-
ne obywateli” [Zamorska 2010: 68]. Prerogatywy poszczególnych pañstw dotycz¹
zarówno zakresu instytucjonalizacji obywatelskich swobód [Magnussen 2013:
233–234] oraz ustalania warunków, na jakich mo¿na siê o nie ubiegaæ. W konsek-
wencji obywatelska wspólnota decyduje, kto i na jakich warunkach mo¿e korzy-
staæ z praw socjalnych. W tym miejscu przechodzimy do zasadniczej ró¿nicy miê-
dzy prawami obywatelskimi, a wiêc przynale¿¹cymi cz³onkom danej wspólnoty
politycznej, to jest w g³ównej mierze pañstwu narodowemu oraz prawami
cz³owieka, których beneficjentem jest ka¿dy cz³owiek [Somers 2008: 6–7]. Warto
w tym miejscu uchwyciæ specyfikê praw obywatelskich i cz³owieka, odwo³uj¹c siê
do wyroku Trybuna³u Konstytucyjnego na temat wzglêdnego zakazu ma³¿eñ-
skiego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹2. Sam wyrok jest w tym kontek-
œcie mniej istotny ni¿ fakt, ¿e pañstwo roœci sobie prawo do decydowania o tym,
kto ma prawo do zawarcia ma³¿eñstwa i wychowywania w nim potomstwa.
W tym kontekœcie prawo do zak³adania rodziny nie jest prawem cz³owieka, ale
prawem obywatelskim podlegaj¹cym ograniczeniu na skutek zaburzeñ psycho-
tycznych lub upoœledzeñ umys³owych zgodnie z wyk³adni¹ norm krajowych.

Prawa socjalne jako uprawnienia

Asumpt do postrzegania praw socjalnych w kontekœcie uprawnieñ da³a Han-
na Arendt formu³uj¹c w „Korzeniach totalitaryzmu” ideê „prawa do posiadania
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praw” [Arendt 2008]. Odwo³uj¹c siê do dwudziestowiecznej historii holocaustu
dowodzi³a, i¿ obywatelstwo i wynikaj¹ce z niego prawa s¹ tylko i wy³¹cznie pro-
duktem wspólnot politycznych. Godnoœci ludzkiej, wolnoœci czy sprawiedliwoœci
nie nale¿y zatem traktowaæ jako ogólnoludzkich wartoœci, ale jako prawa pozyty-
wne stanowione przez pañstwo i w obrêbie jego granic respektowane. Podaj¹c
przyk³ad bezpañstwowców, Hanna Arendt ukazuje znaczenie pañstwa dla gwa-
rancji ludzkiej godnoœci: „Okazuje siê, ¿e cz³owiek mo¿e utraciæ wszystkie tak
zwane prawa cz³owieka, nie trac¹ one swojej podstawowej cechy, godnoœci ludz-
kiej. Dopiero utrata pañstwa jako zbiorowoœci politycznej wy³¹cza go z cz³owie-
czeñstwa” [Arendt 2008: 413]. Obywatelem jest siê tylko i wy³¹cznie przez uczest-
nictwo we wspólnocie politycznej uprawomocnione okreœlonym katalogiem
praw i obowi¹zków, i jak uczy historia dwudziestowiecznych totalitaryzmów:
„Œwiat stwierdzi³, ¿e nie ma nic œwiêtego w abstrakcyjnej nagoœci bycia cz³owie-
kiem” [Arendt 2008: 416].

Powy¿szy sposób postrzegania praw jako uprawnieñ przynale¿¹cych obywa-
telowi okreœlonej wspólnoty politycznej jest istotnym punktem odniesienia dla
zrozumienia istoty swobód socjalnych konstytuuj¹cych formalno-prawny status
obywatela. Pocz¹tki akademickiego namys³u nad prawami socjalnymi siêgaj¹ lat
50. XX w., kiedy to Thomas Marshall przedstawi³ swoj¹ koncepcjê obywatelstwa
opart¹ na trójpodziale obywatelskich uprawnieñ, wyró¿niaj¹c prawa cywilne, po-
lityczne i socjalne [Marshall 2009]. Sposób rozumienia cywilnych i politycznych
uprawnieñ nie powinien budziæ kontrowersji, bowiem brytyjski filozof proponu-
je ich jednoznaczn¹ i oczywist¹ wyk³adniê. Swobody cywilne to jednostkowa
wolnoœæ i równoœci wobec prawa, które materializuj¹ siê w takich swobodach, jak:
wolnoœæ s³owa, myœli i wyznania, prawo w³asnoœci i zawierania umów oraz prawo
do uczciwego procesu. Prawa polityczne daj¹ zaœ mo¿liwoœæ uczestniczenia w sfe-
rze publicznej poprzez bierne i czynne prawo wyborcze. Thomasa Marshalla inte-
resowa³o jednak przede wszystkim znaczenie praw spo³ecznych, które w jego
ocenie, z czym trudno siê nie zgodziæ, stanowi¹ „element o kluczowym znaczeniu
zarówno do okreœlenia istoty wspó³czesnego rozumienia obywatelskoœci, jak
i polityczno-normatywnych i eksplanacyjnych funkcji tego pojêcia” [KaŸmier-
czak 2006: 26]. Dla Thomasa Marshalla prawa socjalne stanowi³y szeroki katalog
uprawnieñ definiowany w nastêpuj¹cy sposób: „pe³en zestaw praw, zaczynaj¹c
od prawa do odrobiny ekonomicznego dobrobytu i bezpieczeñstwa, a¿ do mo¿li-
woœci pe³nego uczestnictwa w kulturze i do ¿ycia jako cywilizowana jednostka
zgodnie z dominuj¹cymi w spo³eczeñstwie standardami” [Marshall 2009: 149].

Koncepcja Thomasa Marshalla, pocz¹tkuj¹c akademicki namys³ nad znacze-
niem swobód socjalnych w kszta³towaniu obywatelstwa to opowiedzenie siê za
wartoœciami, takimi jak solidaryzm i wspó³odpowiedzialnoœæ za drugiego
cz³owieka zawsze deficytowymi w sytuacji nierównoœci rynkowych dystrybucji
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dóbr. Zwrócenie uwagi na koniecznoœæ kompensowania przez pañstwo i jego in-
stytucje niesprawiedliwoœci praw rynku przez rozwój obywatelskich uprawnieñ
jest niezaprzeczalnym wk³adem Thomasa Marshalla w refleksjê nad istot¹ praw
socjalnych. Wspó³czeœnie jednak ten statyczny, formalno-prawny wymiar oby-
watelstwa oparty na katalogu uprawnieñ przynale¿¹cych jednostce, jest niewy-
starczaj¹cy do opisu specyfiki praw socjalnych, które dziœ wyra¿aj¹ siê czêœciej
w aktywnym sprawstwie na rzecz poprawy swego bytu.

Reasumuj¹c, przemiany systemowe pañstw okreœlanych jeszcze do niedawna
jako welfare state, doœwiadczenia nowych ryzyk socjalnych oraz zmieniaj¹ce siê
potrzeby spo³eczne wymagaj¹ ponownej dyskusji nad tym, co nale¿y traktowaæ
jako konstytuantê obywatelstwa równie¿ w jego socjalnym wymiarze. Jak s³usz-
nie zauwa¿a Wiktor Osiatyñski w ksi¹¿ce Prawa cz³owieka i ich granice: „Prawa te s¹
spuœcizn¹ doby industrialnej – by³y reakcj¹ na za³amanie siê tradycyjnej wspólno-
ty i rodzinnego modelu bezpieczeñstwa socjalnego. Charakter ich mo¿e wiêc
i musi siê zmieniaæ wraz z rozwojem spo³ecznym, a tak¿e w obliczu obecnych
i przysz³ych innowacji technologicznych” [Osiatyñski 2011: 228]. Jesteœmy zatem
œwiadkami ewolucji praw socjalnych, która polega nie tylko na zmianie katalogu
przynale¿nych uprawnieñ, ale przede wszystkim na zmianie sposobu myœlenia
o tym, czym s¹ swobody socjalne oraz jakie s¹ narzêdzia ich realizacji.

Prawa socjalne redefinicja pojêcia

Refleksja nad prawami osób zagro¿onych ryzykami socjalnymi, w tym rów-
nie¿ osób niepe³nosprawnoœci¹, nie mo¿e ograniczaæ siê do gwarancji bezpieczeñ-
stwa fizycznego i ekonomicznego, gdy¿ jak podkreœla Kazimierz W. Frieske,
„warunkiem spo³ecznej partycypacji s¹ tak¿e jakieœ zestawy minimalnych umie-
jêtnoœci – a wiêc zasoby, które bezpoœredniego zwi¹zku z bezpieczeñstwem socjal-
nym nie maj¹” [Frieske 2004: 24]. W w¹skim ujêciu ow¹ umiejêtnoœæ rozumieæ
mo¿na jako zdolnoœæ do skutecznych dzia³añ w obszarze ¿ycia zawodowego czy
rodzinnego, w szerszej zaœ jak mo¿liwoœæ korzystania ze swoich obywatelskich
uprawnieñ w sferze publicznej. Te umiejêtnoœci, okreœlane równie¿ w katego-
riach zaradnoœci, równie silnie determinuj¹ jednostkowy dobrobyt, jak tradycyj-
ne zasoby, które w praktyce pracy socjalnej przyjmuj¹ postaæ œwiadczeñ pieniê¿-
nych i zosta³y omówione we wczeœniejszej czêœci artyku³u. Zwi¹zków miêdzy
obywatelsk¹ aktywnoœci¹ a prawami socjalnymi mo¿na doszukiwaæ siê w dwóch
zasadniczych perspektywach, przy czym ka¿da z nich znalaz³a swoje uprawomo-
cnienie w akademickiej refleksji.
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Prawo socjalne jako prawo do autonomii i samostanowienia

Po pierwsze, prawem socjalnym jednostki jest swoboda w projektowaniu bio-
grafii ¿yciowej, która sprowadza siê do takich wartoœci, jak niezale¿noœæ i samo-
stanowienie. Jak podkreœla Katarzyna Bia³o¿yt i Katarzyna Zieliñska-Król [2016:
74]: „mo¿liwoœæ wyboru, wypowiedzenie swojego zdania, komunikowanie swo-
ich potrzeb wyznaczaj¹ stopieñ i zakres samostanowienia klienta”. Idea niezale¿-
noœci jako prawa przynale¿¹cego cz³owiekowi by³a podnoszona w sferze publicz-
nej od lat 70. XX w. Znalaz³a swoj¹ artykulacjê w koncepcji Independent Living
Movement [Ziv 2007: 374], której idee sta³y siê szczególnie bliskie œrodowiskom
osób z niepe³nosprawnoœciami [Albrecht, Seelman, Bury 2001: 48]. Stawiane przez
ruch spo³eczny postulaty sprowadzaj¹ siê do: „(…) niezale¿noœci, osobistego wy-
boru, wolnoœci s³owa i ruchu, wolnoœci od paternalizmu i dominacji, a tak¿e pra-
wa do samoorganizacji. W konsekwencji stawiano opór dominacji profesjonal-
nych form wsparcia, traktuj¹c je jako formê ucisku, zniewolenia” [Ziv 2007:
375–376]. Idea autonomii i samostanowienia zosta³y nastêpnie zinstytucjonalizo-
wane na gruncie prawa miêdzynarodowego zarówno w formie miêdzynarodo-
wych aktów prawnych o charakterze ogólnym, np. Karta Praw Podstawowych
Unii Europejskiej, jak i w dokumentach miêdzynarodowych dotycz¹cych osób
z niepe³nosprawnoœci w formie dyrektyw, rozporz¹dzeñ, decyzji, zaleceñ,
uchwa³, deklaracji, rezolucji oraz programów, a tak¿e w ustawodawstwie socjal-
nym na szczeblu krajowy3.

Œwiadomie pominê w tym artykule sam proces instytucjonalizacji, jednak wa-
rto w tym miejscu podkreœliæ, ¿e ten sposób postrzegania praw jako wolnoœci wpi-
suje siê równie¿ w za³o¿enia paradygmatu aktywnej polityki spo³ecznej, który
ideê samorz¹dnoœci i odpowiedzialnoœci obywatelskiej uczyni³ aksjonormatywn¹
podstaw¹ polityki spo³ecznej [Karwacki, Rymsza 2011: 30]. Prawo do samostano-
wienia i autonomii czêsto jest podnoszone w kontekœcie praktyki ubezw³asnowo-
lnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Organizacje pozarz¹dowe, rze-
cznik praw obywatelskich, a tak¿e opiekunowie wyra¿aj¹ krytyczne stanowisko
wobec tej praktyki. Czêsto podkreœla siê, ¿e ubezw³asnowolnienie nie odpowiada
na faktyczne potrzeby osób wymagaj¹cych prawnego wsparcia w ró¿norodnych
sytuacjach, nie uwzglêdnia ró¿norodnych stanów ich funkcjonowania, odmien-
nych interesów, a przede wszystkim zaprzecza podmiotowoœci cz³owieka, jego
prawa do samorealizacji i rozwoju [Zima-Parjaszewska 2014: 128]. Nie bêdê w tym
miejscu przytacza³ wszystkich argumentów w dyskusji nad ubezw³asnowolnie-
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niem, ani te¿ przedstawia³ propozycji alternatywnych form pomocy w realizacji
zdolnoœci do czynnoœci prawnych [Kêdziora 2012], ale warto zwróciæ uwagê, i¿
dyskusja na ten temat oraz bezpoœrednie rzecznictwo interesów w tym obszarze
jest wskaŸnikiem zmian w sposobie myœlenia nad prawami socjalnymi.

Obecnoœæ praw do samostanowienia w dyskursie publicznym przez artykula-
cjê ruchów spo³ecznych, instytucjonalizacjê swobód (lub jej brak) na poziome
krajowym i miêdzynarodowym pozwala spojrzeæ na nie jako na element progra-
mu przebudowy polityki spo³ecznej [Zamorska 2010]. Istotnym punktem odnie-
sienia s¹ równie¿ koncepcje teoretyczne wi¹¿¹ce aktywnoœæ jednostki z jej bezpie-
czeñstwem socjalnym. Ta pespektywa by³a szczególnie wa¿na dla Amartya Sena
[2000: 56], który traktuje mo¿liwoœæ samostanowienia jako „wolnoœæ dobrobyto-
wania”. Jego koncepcja zdolnoœci jako podstawowej determinanty dobrostanu
najpe³niej oddaje istotê jednostkowego prawa do zaradnoœci. S³ynny laureat Na-
grody Nobla przekonuje, i¿ „zwi¹zek miêdzy dobrobytem a zdolnoœci¹ przybiera
bezpoœredni¹ formê zale¿noœci samego osi¹gniêtego dobrobytu od zdolnoœci do
funkcjonowania. Dokonywanie wyboru mo¿e samo przez siê byæ wartoœciowym
elementem egzystencji, a ¿ycie pe³ne prawdziwych, realnych alternatyw mo¿na –
z tego w³aœnie powodu – uwa¿aæ za bogatsze” [Sen 2000: 57–58]. Uwaga o nierozer-
walnych zwi¹zkach miêdzy wolnoœci¹ a dobrobytem implikuje równie¿ przed-
miot socjologicznej analizy, jak pisze autor Nierównoœci. Dalsze rozwa¿ania: „tym, co
wnosi podejœcie uwzglêdniaj¹ce zdolnoœæ, jest ukazanie potrzeby badania warto-
œci funkcjonowania i zdolnoœci, a pominiêcie œrodków (takich jak zasoby, dobra
pierwotne albo dochód) s³u¿¹cych realizacji osi¹gniêæ i wolnoœci” [Sen 2000: 63].
Powy¿sza konstatacja w kontekœcie podejmowanego zagadnienia praw socjalnych
kieruje uwagê na zdolnoœci czy te¿ sprawczoœci w realizacji swoich socjalnych
swobód. Badacza mniej bêdzie zatem interesowaæ prawo jako zasób okreœlaj¹cy
obywatelski status, a bardziej zdolnoœci do podmiotowego sprawstwa. Amartya
Sen [2000: 301] zwraca uwagê równie¿ na istotn¹ rolê pañstwa, jego instytucji, ale
te¿ lokalnej wspólnoty w tworzeniu warunków do korzystania ze swoich zdolnoœci.

Warto w tym miejscu podkreœliæ, i¿ celem niniejszego artyku³u nie jest rekapi-
tulacja ca³ej z³o¿onej koncepcji A. Sena, œwiadomie zatem pomin¹³em jego
niew¹tpliwe istotny wk³ad w rozwój teorii sprawiedliwoœci spo³ecznej czy bogat¹
refleksjê na temat istoty rozwoju spo³ecznego. Odwo³anie siê jedynie do frag-
mentu teorii indyjskiego ekonomisty i filozofa pozwala jednak spojrzeæ na prawa
socjalne nie w formie statusowych uprawnieñ, ale kapita³ów – czy jak chce Sen –
zdolnoœci bêd¹cych determinant¹ jednostkowego dobrobytu.
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Prawo socjalne jako prawo do dzia³añ obywatelskich

Wy¿ej przedstawiona perspektywa realizacji uprawnieñ poprzez sprawczoœæ
w kszta³towaniu indywidualnego dobrobytu to nie jedyny empiryczny dowód na
zmianê sposobu myœlenia o jednostce i obywatelstwie w wymiarze socjalnym.
Zmiana optyki ujawnia siê równie¿ w sposobie postrzegania roli obywatela w sy-
stemie pomocy spo³ecznej. Jak przekonuje Powell, klasyczne pañstwa dobrobytu,
tworz¹c zbiurokratyzowany system us³ug spo³ecznych œwiadczonych i organizo-
wanych przez profesjonalistów, ukszta³towa³y model, w którym osobê wyma-
gaj¹c¹ wsparcia postrzegano w kategoriach klienta [Powell 2010: 364–365]. Wspó³-
czeœnie prawa socjalne s¹ równie¿ prawem do aktywnoœci, sprawczego udzia³u
w sferze publicznej. W tym miejscu warto odwo³aæ siê do definicji Edmunda
Wnuka-Lipiñskiego, dla którego obywatelskoœæ jest: „(…) pewn¹ szczególn¹
postaw¹ jednostek wobec ca³ej zbiorowoœci, jak i poszczególnych jej cz³onków,
a tak¿e przeœwiadczeniem o wa¿noœci pewnych wartoœci czy inaczej ‚cnót
obywatelskich’ (np. takich jak braterstwo, solidarnoœæ, akceptacja równoœci praw,
zaufanie, respektowanie dobra wspólnego, kooperacja, przestrzeganie wspólnie
ustalonych regu³, podmiotowe traktowanie wspó³obywateli” [Wnuk-Lipiñski
2005: 105]. Obywatelskoœæ w wymiarze socjalnym polega³aby zatem na zmianie
paternalistycznej relacji miêdzy pañstwem a obywatelem w partnerski dialog,
w postaci konsultacji kluczowych reform, ws³uchiwania siê w potrzeby i preferencjê
czy chocia¿by tworzenie p³aszczyzn do samoorganizacji obywatelskiej w obronie
interesów i praw grup marginalizowanych. Henry Shue zwraca uwagê, i¿ prawa
socjalne s¹ prawami do roszczenia (claim rights), a wiêc stawiaj¹ obywatela w po-
zycji tego, który ma prawo ¿¹daæ realizacji swoich swobód [Shue 1980: 14]. W tym
miejscu ujawnia siê rozdzia³ miêdzy obywatelstwem jako formalno-prawnym
statusem uprawniaj¹cym do pewnych zasobów a obywatelstwem jako zaanga¿o-
waniem, zaradnoœci¹ w realizacji swoich socjalnych uprawnieñ.

Prawa socjalne jako immanentny element obywatelskoœci warunkuj¹ okreœlo-
ne zachowania w sferze publicznej; cytowany ju¿ Edmund Wnuk-Lipiñski ow¹
zale¿noœæ t³umaczy w nastêpuj¹cy sposób: „Poczucie obywatelskoœci jest z kolei
warunkiem koniecznym pojawienia siê zachowañ obywatelskich (…)” [Wnuk-
-Lipiñski 2005: 105]. Pytanie zatem, jakie zachowania obywatelskie mo¿emy
operacjonalizowaæ odnosz¹c siê do sfery socjalnej? Za jedn¹ z mo¿liwych form
mo¿na uznaæ udzia³ w dyskursie o prawach spo³ecznych, przez artykulacjê w³as-
nych potrzeb, opinii czy interesów. Seyla Benhabib [2015: 147] prawo to okreœla
jako wolnoœæ komunikacyjn¹, a wiêc wolnoœæ komunikowania w³asnej postawy.
Zdaniem autorki Prawa innych. Przybysze, rezydenci i obywatele zobowi¹zaniem
pañstw liberalno-demokratycznych jest zagwarantowanie obywatelom prawa do
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moralnej konwersacji na zasadach powszechnego szacunku, a wiêc prawa wszyst-
kich do deliberacji oraz egalitarnej wzajemnoœci, oznacza to, ¿e „ka¿dy powinien
posiadaæ takie same prawa do rozmaitych aktów mowy, do stawiania nowych
problemów oraz domagania siê uzasadnienia za³o¿eñ takich konwersacji [Ben-
habib 2015: 23]. Warto podkreœliæ, ¿e idea tak rozumianej wolnoœci odwo³uje siê
bezpoœrednio do koncepcji demokracji deliberatywnej Jurgena Habermasa.
W praktyce pracy socjalnej realizacja wolnoœci komunikacyjnych gwarantowana
mo¿e byæ przez rzecznictwo interesów tych, których g³osy dotychczas nie by³y
wys³uchane, jak chocia¿by osób z niepe³nosprawnoœci¹, imigrantów, bezdom-
nych, dzieci, osób starszych z demencj¹, etc. [Beckett 2010: 14]. Istotne jest rów-
nie¿ tworzenie odpowiednich warunków do rozwoju wolnoœci komunikacyjnej
przez infrastrukturê dla wyra¿ania praw. W kontekœcie samorz¹dowej polityki
spo³ecznej dobrym przyk³adem s¹ w tym wzglêdzie rady dzia³alnoœci po¿ytku
publicznego czy gremia konsultacyjnej skupiaj¹ce poszczególne kategorie oby-
wateli, np. spo³eczne rady do spraw osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Prawa socjalne definiowane jako zachowania obywatelskie to nie tylko korzy-
stanie z dyskursywnych wolnoœci czy te¿ ich wsparcie w formie rzecznictwa. To-
masz KaŸmierczak proponuje, aby ca³¹ pracê socjaln¹ traktowaæ jako praktykê
obywatelsk¹ definiowan¹ przez: „(…) dzia³ania które cz³onkowie spo³ecznoœci
(obywatele) podejmuj¹ na rzecz tych wspó³cz³onków, którzy w ¿yciu wspólnoty
nie uczestnicz¹ lub nie w pe³ni uczestnicz¹, po to, by stworzyæ lub przywróciæ im
mo¿liwoœæ doœwiadczania pe³ni obywatelskoœci. W tym rozumieniu praca socjal-
na jest inkluzyjn¹ praktyk¹ obywatelsk¹” [KaŸmierczak 2005: 189]. Obecnie pra-
cownik socjalnych odnajduje siê w tak rozumianej praktyce obywatelskiej g³ów-
nie przez realizacjê zadañ w obszarze œrodowiskowej pracy socjalnej i pracuj¹c
sektorowo z konkretnymi wspólnotami potrzeb [Twelvetrees 2014: 222],
u³atwiaj¹c czy umo¿liwiaj¹c spo³ecznoœci¹ kategorialnym, w tym równie¿ oso-
bom z niepe³nosprawnoœci¹, realizacjê ich socjalnych uprawnieñ. Natomiast na
rolê obywatela, a wiêc nieprofesjonalisty nale¿y patrzeæ z szerszej perspektywy.
Otó¿ z jednej strony przez jego prace na rzecz drugiego cz³owieka realizowane s¹
konkretne prawa osoby potrzebuj¹cej, np. do opieki, samorozwoju, bezpieczeñ-
stwa w zale¿noœci od formy udzielanego wsparcia. Z drugiej zaœ jednostka anga-
¿uj¹c siê w pomoc realizuje swoje obywatelskie prawo do aktywnoœci i zaanga¿o-
wania na rzecz wspó³obywateli, co jest w praktyce mo¿liwoœci¹ realizacji
wartoœci, takich jak chocia¿by solidaryzm i wspó³odpowiedzialnoœæ za los drugie-
go cz³owieka. Modelowym przyk³adem tego typu dzia³añ jest wolontariat, który
dla wolontariusza mo¿e byæ polem realizacji potrzeb w zakresie obywatelstwa
zaanga¿owanego [Dalton 2008], a jednoczeœnie narzêdziem budowy kapita³u
spo³ecznego [Matczak, Basiñska 2010].
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Zakoñczenie

Na przestrzeni ostatniego pó³wiecza istota obywatelstwa socjalnego ulega³a
modyfikacjom na skutek przekszta³ceñ tradycyjnych pañstw w systemy oparte
na jednostkowej zaradnoœci spo³ecznej. Zmieniaj¹ siê zatem normatywne i prak-
tyczne wzorce realizacji praw socjalnych i obywatelskich. Dominuj¹cy przez lata
status biorcy us³ug spo³ecznych w warunkach zachodz¹cych przemian zdaniem
wielu okaza³ siê nieefektywny w przeciwdzia³aniu ryzykom socjalnym, a wspó³-
czesne obywatelstwo coraz czêœciej ujawnia siê w dzia³aniu jednostki na rzecz za-
pewnienia odpowiednich warunków ¿ycia sobie i/lub wspólnocie obywatelskiej.
W konsekwencji formalnoprawna koncepcja obywatelstwa zaproponowana
w po³owie ubieg³ego wieku przez Thomasa Marshalla nie przystaje, zdaniem wielu
badaczy, do zachodz¹cych obecnie dynamicznych zmian spo³ecznych. Preroga-
tyw¹ instytucji pañstwa nie jest ju¿ bowiem zapewnienie bezpieczeñstwa przed
kryzysami socjalnymi przez prawo do œwiadczeñ, ale wsparcie aktywnoœci, spraw-
czoœci w sytuacji problemowej. Poczyniona powy¿ej obserwacja na temat aksjo-
normatywnych zmian w polityce spo³ecznej wymusza koniecznoœæ ponownego
przyjrzenia siê pojêciu praw socjalnych i szukania ich manifestacji nie tylko
w œwiadczeniach pieniê¿nych lub formu³owanych w ustawodawstwie gwaran-
cjach zabezpieczenia socjalnego.

Proponowana w niniejszym artykule wizja obywatelstwa jest ufundowana na
prawach socjalnych rozumianych jako prawo do aktywnoœci i zaradnoœci. Ujaw-
niaj¹ siê one na dwóch zasadniczych poziomach. Po pierwsze, wskazaæ nale¿y na
prawo jednostki do samostanowienia i zaradnoœci w sytuacji doœwiadczanych
problemów, co jest jednym z zasadniczych punktów programu przebudowy
wspó³czesnej polityki spo³ecznej ujawniaj¹cych siê w ustawodawstwie, jak i po-
stulatach ruchów spo³ecznych. W sukurs tej idei wpisuje siê w koncepcja Amartya
Sena, podkreœlaj¹cego wagê jednostkowych zdolnoœci jako g³ównej determinan-
ty dobrobytu. Po drugie, sprawczoœæ jest prawem socjalnym wychodz¹cym poza
jednostkowe strategie zaradcze i ujawnia siê w praktyce dzia³añ publicznych.
Mamy tu do czynienia z szerokim wachlarzem form obywatelskiego zaanga¿owa-
nia od korzystania z swobody komunikowania swoich praw i interesów poprzez
rzecznictwo, a¿ po wolontariat.
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Jakoœciowa charakterystyka stylu zarz¹dzania
miejscem pracy ze wzglêdu na warunki sprzyjaj¹ce
zatrudnianiu osób z niepe³nosprawnoœci¹

W artykule podjêto problematykê zarz¹dzania zasobami ludzkimi w przedsiêbiorstwach otwar-
tego rynku pracy w zakresie warunków stwarzanych przez pracodawców sprzyjaj¹cych zatrud-
nianiu osób z niepe³nosprawnoœci¹. Zgodnie z przyjêt¹ metodologi¹, skupiono siê na wybranych
aspektach organizacji pracy, w tym wypadku na wymaganiach stawianych pracownikom, stwo-
rzonej kulturze pracy oraz doœwiadczeniu w zatrudnianiu i wynikaj¹ce z tego systemy wsparcia.
W wyniku zastosowanej metody pokazano zró¿nicowany jakoœciowo obraz badanych praco-
dawców otwartego rynku pracy w zakresie ich cech i stworzonych warunków zatrudnienia. Do-
konana jakoœciowa analiza œrodowiska pracowniczego pod k¹tem wybranych aspektów mo¿e
s³u¿yæ dzia³aniom doradczym dla osób zawodowo zajmuj¹cych siê osobami z niepe³nosprawnoœ-
ci¹, samym osobom z niepe³nosprawnoœci¹, doradcom zawodowym, mened¿erom oraz pracow-
nikom socjalnym w poszukiwaniu œrodowiska jakoœciowo odpowiadaj¹cemu potrzebom osób
z niepe³nosprawnoœci¹ na wolnym rynku pracy.

S³owa kluczowe: osoby z niepe³nosprawnoœci¹, otwarty rynek pracy, zatrudnienie, pracodawca

The qualitative analysis of the style of workplace management
in regard to the conditions facilitating the employment
of people with disabilities

The article aims at the issue of human resources management at workplaces in the open labour
market in regard to the conditions created by employers who are open to recruit people with dis-
abilities. It focuses on some aspects of work organization such as: requirements for employees, the
work culture as well as the recruitment experience and support schemes that follow. The qualita-
tive methodology, that has been used, resulted in showing a diverse picture of the subject em-
ployers in regard to their characteristics and the hiring conditions they apply. A qualitative
analysis of the workforce environment in terms of selected aspects facilitating the recruitment of
people with disabilities may serve as an advisory tool for professionals dealing with the disabled,
the disabled themselves, career development specialists, managers and social workers in search-
ing for conditions that apply to the needs of people with disabilities in the open labour market.

Keywords: people with a disability, open labour market, employment, employer



Wprowadzenie

Sposób w jaki zarz¹dzane jest przedsiêbiorstwo, mo¿e mieæ istotny wp³yw na
otaczaj¹ce œrodowisko spo³eczne. Biznes poprzez swoj¹ dzia³alnoœæ wp³ywa na
spo³eczeñstwo promuj¹c wartoœci, wytycza trendy w zarz¹dzaniu kapita³em
spo³ecznym lub k³adzie nacisk na szczególn¹ racjonalizacjê zatrudnienia na pod-
stawie planowanego zysku. Œwiadomoœæ wywieranego wp³ywu na otaczaj¹ce
œrodowisko stanowi spo³eczn¹ odpowiedzialnoœæ korporacji, rzutuje równie¿ na
politykê zatrudnienia w drobnej, a nawet rodzinnej przedsiêbiorczoœci1. Rozpow-
szechnianie œwiadomoœci spo³ecznej odpowiedzialnoœci przedsiêbiorców mo¿e
przyczyniæ siê do skutecznego zatrudniania osób z niepe³nosprawnoœci¹, powo-
dowaæ swoiste „oswajanie” odmiennoœci i promowaæ egalitarny system w³¹czaj¹cy
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w g³ówny nurt otwartego rynku pracy. W naszym
kraju problem niskiego wskaŸnika zatrudnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ ob-
serwuje siê od lat. Obecnie ³¹cznie na 3,4 mln osób z niepe³nosprawnoœci¹, z czego
ponad 2,1 mln jest w wieku produkcyjnym, pracuje tylko nieco ponad 27%
[PBON 2012]. Tylko 7% osób z niepe³nosprawnoœci¹ utrzymuje siê wy³¹cznie
z w³asnej pracy [Czapliñski 2010: 3].

Spo³eczeñstwo generalnie deklaruje aprobatê dla modelu integracyjnego,
w³¹czaj¹cego osoby z niepe³nosprawnoœci¹ do normalnie funkcjonuj¹cych grup
i instytucji spo³ecznych na równi z ludŸmi „sprawnymi” [Ostrowska, Sikorska
1996; Ostrowska 1997, 2002; Ochonczenko 2002]. Prym w tym wiod¹ studenci
kierunków nauczycielskich, przysz³ych nauczycieli oddzia³ów integracyjnych
w szko³ach. Blisko 96% wyra¿a pozytywny stosunek do integracji szkolnej. Jed-
nak jednoczeœnie wiêkszoœæ (90%) nie widzi siebie jako pracownika w zespole
integracyjnym [Domaga³a-Krêcioch, Zawisza 2002: 305]. Równie¿ liderzy œrodo-
wisk lokalnych, którzy znaj¹ akty prawne dotycz¹ce osób niepe³nosprawnych,
czêsto (60%) wybieraj¹ integracyjny model funkcjonowania osób z niepe³nospraw-
noœci¹ w spo³eczeñstwie. Podobnie znaczny odsetek osób (72%) uwa¿a, ¿e osoby
z niepe³n¹ sprawnoœci¹ powinny byæ w³¹czane w œrodowisko pracownicze rów-
nie¿ na otwartym rynku pracy [Ochonczenko 2002: 317].

Identyfikacji istniej¹cych barier w zatrudnianiu osób z niepe³nosprawnoœci¹
dokona³ Garbat, analizuj¹c wyniki empirycznych badañ œrodowiska pracowni-
czego. Wœród czynników bêd¹cych po stronie pracodawców ustali³ determinanty:
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a) zwi¹zane z osobami niepe³nosprawnymi – brak odpowiednich kwalifikacji
i mo¿liwoœci fizycznych, krótki lub brak sta¿u pracy i doœwiadczenia zawodo-
wego, wygl¹d zewnêtrzny, z³e nastawienie do pracy, niska wydajnoœæ pracy,
niska jakoœæ pracy;

b) zwi¹zane z pracodawcami – lêk przed mo¿liwoœci¹ integracji niepe³nopraw-
nego pracownika w miejscu pracy z kadr¹ kierownicz¹, obawa przed koniecz-
noœci¹ specjalnych przystosowañ, z³a polityka kadrowa zak³adów pracy
w zakresie awansowania, wynagradzania, szkolenia i rozwoju zawodowego,
zbyt ma³a pomoc zak³adów pracy w zakresie rehabilitacji medycznej, niezna-
jomoœæ przepisów ustawy o rehabilitacji;

c) zwi¹zane z sytuacj¹ na otwartym rynku pracy – ogólne bezrobocie, ale w ogra-
niczonym zakresie [Garbat 2007: 205–207].
Z kolei WoŸniak uzna³, i¿ postawy pracodawców wobec zatrudniania osób

z ograniczeniem sprawnoœci s¹ pochodn¹ syndromu czterech lêków:
a) obaw¹ przed kosztami zwi¹zanymi z zatrudnieniem,
b) lêkiem przed pozaekonomicznym nadzorem zewnêtrznym zwi¹zanym

z kontrolami,
c) lêkiem przed zablokowaniem etatu bowiem niepe³nosprawni s¹ szczególnie

chronieni nawet jeœli nie wywi¹zuj¹ siê z obowi¹zków pracowniczych,
d) lêkiem przed stratami ekonomicznymi, nie chc¹ ryzykowaæ marki i wszystkie-

go co siê wi¹¿e z profitami [WoŸniak 2007: 69–84].
Jak podaj¹ dane statystyczne, wiêkszoœæ pracodawców niechêtnie zatrudnia

osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Ponad jedna trzecia pracodawców nie zatrudnia
osób poruszaj¹cych siê na wózku, a prawie po³owa œredniej wielkoœci przedsiê-
biorstw w ogóle nie zatrudnia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Wœród wiêkszych
przedsiêbiorstw odsetek ten jest znacznie ni¿szy, ale tylko co czwarte zatrudnia
wymagan¹ przepisami liczbê osób z niepe³nosprawnoœci¹ [ISP ZUS 2009].

Badania opinii pracowników o pracodawcach w aspekcie spo³ecznej odpo-
wiedzialnoœci biznesu z zakresu zatrudniania osób z niepe³nosprawnoœci¹ ujaw-
ni³y wiele stereotypowych pogl¹dów:
a) zdecydowana wiêkszoœæ rozmówców uto¿samia pracownika niepe³nospraw-

nego z osob¹ na wózku. Wi¹za³o by siê to z koniecznoœci¹ dostosowania
miejsc pracy i budynku do potrzeb poruszaj¹cych siê niesamodzielnie;

b) wielu respondentów zwraca³o uwagê na koniecznoœæ pe³nej sprawnoœci
ruchowej do w³aœciwego wykonywania obowi¹zków;

c) jeœli chodzi o charakter pracy, to respondenci czêsto wskazywali na pracê biu-
row¹ jako w³aœciw¹ dla osób z niepe³nosprawnoœci¹;

d) pojawi³y siê wypowiedzi przytaczaj¹ce pozytywny przyk³ad organizacji, któ-
ra dostosowa³a miejsca pracy i stanowisko pracy, lecz kontynuacjê pracy uza-
le¿niano od posiadanych kompetencji zatrudnionego;
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d) tematem powtarzaj¹cym siê w wypowiedziach by³ powrót do pracy po wypad-
ku. Niestety w wielu przypadkach zakoñczy³ siê on niepowodzeniem i pracow-
nicy nie mogli kontynuowaæ zatrudnienia [Miedzianowska 2013: 344–347].

Metodologia badañ w³asnych

Celem badañ by³a analiza spo³ecznej œwiadomoœci podmiotów biznesu w za-
kresie stwarzanych warunków, które przez swoj¹ specyfikê mog³yby sprzyjaæ
b¹dŸ utrudniaæ zatrudnianie osób z niepe³nosprawnoœci¹. Przeprowadzone ba-
dania opinii i doœwiadczeñ pracodawców s³u¿y³y charakterystyce œrodowiska
pracowniczego otwartego rynku pracy w zakresie takiego organizowania œrodo-
wiska pracy, które poprzez swoje cechy sta³yby siê sprzyjaj¹ce dla osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹. W szczególnoœci badania dotyczy³y aspektów spo³ecznej
odpowiedzialnoœci biznesu w wymiarze wewnêtrznym, a wiêc nakierowanym na
pracownika – kultury pracy, wymagañ zawodowych stawianych pracownikom
oraz doœwiadczenia, jakie wykazuj¹ pracodawcy w zatrudnianiu i zarz¹dzaniu
kapita³em ludzkim [Bartkowiak, Krugie³ka 2012].

Dennis Gilbride, Robert Stensrud, Kristie Golden i David Vandergoot [2003]
na podstawie badañ w³asnych, dziêki jakoœciowej metodzie teorii ugruntowanej,
opracowali model pracodawcy otwartego na zatrudnianie osób z niepe³nospraw-
noœci¹, który odpowiada podstawowym za³o¿eniom œwiadomego uczestnictwa
w spo³ecznych skutkach organizacji przedsiêbiorstwa. W modelu tym skupiono
siê na realizowaniu go poprzez w³aœciwe zarz¹dzanie zasobami ludzkimi, czyli
tak¹ organizacjê biznesu, która uwzglêdnia egalitaryzm, integracjê i wsparcie.
Wed³ug autorów pracodawca otwarty na zatrudnienie osób z niepe³nosprawno-
œci¹ bêdzie prezentowa³ postawy i przekonania w obszarach uznanych za kluczo-
we w organizacji: kulturze pracy wyra¿onej w normach i wartoœciach, stawianych
wymaganiach zawodowych ze strategi¹ polityki personalnej oraz w zagadnie-
niach zwi¹zanych z doœwiadczeniem i wsparciem z ca³ym systemem motywacji
i nagród. Pomijany jest aspekt korzyœci materialnych, jakie ³¹cz¹ siê z zatrudnia-
niem osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz d¹¿enie do jakoœci i efektywnoœci finanso-
wej przedsiêbiorstw. Autorzy skupili siê na stylu zarz¹dzania, który przez swoje
cechy sprzyja³by zatrudnianiu osób z niepe³nosprawnoœci¹ [Gilbride i in. 2003].

Autorzy w wyniku przeprowadzonych badañ – jakoœciowej analizy wywia-
dów swobodnych pracodawców – dokonali kodyfikacji cech i stylów zarz¹dzania
zatrudnieniem. Powsta³a ankieta zwana kwestionariuszem EOS (Employer Open-
nes Survey)2, zawieraj¹ca nastêpuj¹ce kategorie: kultura pracy, wymagania zawo-

Jakoœciowa charakterystyka stylu zarz¹dzania miejscem pracy... 81

2 Ankieta Otwartoœci Pracodawcy (Employer Opennes Survey) zwana EOS zosta³a przekazana w celu
przeprowadzenia badañ bezpoœrednio od autora Dennise’a Gilbride’a na proœbê zainteresowanej
autorki niniejszego artyku³u z wyra¿eniem zgody na wykorzystanie w badaniach w³asnych.



dowe, doœwiadczenie i wsparcie pracodawcy. Wszystkie te kategorie zosta³y
skonkretyzowane w postaci utworzonych 13 pytañ otwartych stanowi¹cych sce-
nariusz wywiadu [Gilbride i in. 2003].

W badaniach w³asnych pos³u¿ono siê wypracowanym przez Gilbride’a scena-
riuszem wywiadu EOS przeznaczonym dla pracodawców otwartego rynku pracy.
Na jego podstawie dokonano analizy jakoœciowej cech pracodawcy. Wywiad mia³
charakter niestrukturalizowany – pozwala³ na swobodne wypowiedzi rozmów-
ców [Kostera 2003: 122]. Na koñcu kwestionariusza zawarto dodatkowe pytania
metryczkowe, charakteryzuj¹ce pracodawcê. W tabeli 1 zawarto wszystkie pyta-
nia scenariusza wywiadu wed³ug kategorii ustalonych przez Gilbrida wraz ze
wspó³pracownikami.

Tabela 1. Kategorie i pytania opisuj¹ce cechy pracodawcy i œrodowiska pracowniczego
(wg numeracji w kwestionariuszu)

Kultura pracy Wymagania zawodowe
Doœwiadczenie

i wsparcie pracodawcy

1. Jakie s¹ mocne punkty Pana
Firmy?

3. Z jakich form rekrutacji ko-
rzystacie Pañstwo w celu znale-
zienia odpowiednich kandyda-
tów?

11. Czy Pana przedsiêbiorstwo
posiada system motywacji dla
indywidualnych pracowników,
zespo³ów, sektorów? Podaæ
przyk³ady.

2. Jakie s¹ g³ówne problemy dy-
rektora naczelnego pañskiego
przedsiêbiorstwa?

4. W jaki sposób nowoczesna
technologia zmieni³y Pañstwa
mo¿liwoœci kontaktu z kandy-
datami poszukuj¹cymi pracy?

14. Jakiego typu programy inte-
gracyjne zapewnia Pana przed-
siêbiorstwo i kto w nim bierze
udzia³?

12. W jaki sposób komunikuje
siê Pan oraz uzyskuje informa-
cjê zwrotn¹ od swoich pracow-
ników?

6. Jakie cechy osobowe oraz wy-
magania powinny spe³niaæ oso-
by które zamierzacie Pañstwo
zatrudniaæ?

15. Je¿eli nowy lub dotychczaso-
wy pracownik prosi o przeszko-
lenie, do kogo kieruje go Pan
w celu udzielenia pomocy?

18. Z czego jest Pan najbardziej
dumny w Pana firmie?

7. Jakie kryteria lub sposoby oce-
ny wykorzystujecie Pañstwo
w celu okreœlenia przydatnoœci
kandydata na stanowisko?

16. Jak sobie Pan radzi z sytu-
acjami gdy pracownik wraca do
pracy po d³u¿szej chorobie lub
wypadku?

10. Czy kierownicy maj¹ mo¿li-
woœæ elastycznego wyznaczania
zadañ w oparciu o silne i s³abe
strony pracownika?

8. Gdyby mia³ Pan wybraæ, wy-
bra³by Pan kogoœ kto szybko siê
uczy, lub kogoœ kto jest pod-
porz¹dkowuj¹cy siê? Dlaczego?

17. Jaka by³a szczególnie efek-
tywna akcja podjêta w Pana
przedsiêbiorstwie w celu pro-
mocji idei integracji w miejscu
pracy?

9. Czy prowadzicie system sta-
¿ów i przyuczania do zawodu
i jakie s¹ to formy?

�ród³o: [Gilbride i in. 2003: 130–138].
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Wyniki badañ w³asnych

W badaniach w³asnych uczestniczy³o 58 pracodawców otwartego rynku pra-
cy z terenu województwa ma³opolskiego. W gronie tym w wiêkszoœci znaleŸli siê
pracodawcy maj¹cy siedzibê zak³adu w du¿ym mieœcie licz¹cym ponad 100 tys.
mieszkañców (64%). Spoœród pracodawców dzia³aj¹cych na wsi w badaniu udzia³
wziê³o 7 respondentów. Tylko czterech pracodawców reprezentowa³o ma³e mia-
sto, a siedmiu miasteczko powy¿ej 25 tys. Ze wzglêdu na rodzaj dzia³alnoœci naj-
mniej liczn¹ grup¹ by³a grupa pracodawców z sektora publicznego (7 ankietowa-
nych, tj. 12% wszystkich respondentów). Najliczniejsz¹ reprezentacjê stanowili
pracodawcy sektora przemys³owego (28 respondentów, czyli 48% ogó³u bada-
nych). Us³ugi reprezentowa³o 19 pracodawców, co stanowi³o 33% wszystkich
analizowanych respondentów.

Ze wzglêdu na wielkoœæ przedsiêbiorstwa zatrudniaj¹ce do dwudziestu piê-
ciu pracowników stanowi³y 28,5% ogó³u respondentów, liczba bior¹cych udzia³
w badaniu œrednich przedsiêbiorstw z zatrudnieniem w zakresie 20–100 pracow-
ników wynosi³a 17, co stanowi³o 30,3% ogó³u, a du¿e przedsiêbiorstwa powy¿ej
100 pracowników reprezentowane by³y w 41%.

Ponad po³owê respondentów stanowili pracodawcy, którzy nie zatrudniali
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (53%). Ci którzy zatrudniali, lecz nie przekroczyli
ustawowo wymaganego progu 6% zatrudnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹, sta-
nowili 22% wszystkich ankietowanych. Zak³ady pracy spe³niaj¹ce wymóg pro-
centowego udzia³u osób z niepe³nosprawnoœci¹ w ca³oœci zatrudnionej za³ogi sta-
nowili równie¿ 22% badanej populacji, przek³ada siê to na reprezentacjê
13 zak³adów pracy. Wœród badanych pracodawców nie znalaz³y siê zak³ady pracy
chronionej ani zak³ady aktywizacji zawodowej.

W przeprowadzonych badaniach w³asnych udzielone odpowiedzi na
postawione pytania da³y obraz pracodawcy ze wzglêdu na jego sk³onnoœæ do
zatrudniania i odpowiedŸ na czym polega styl, który prezentuj¹ poszczególne
kategorie. Uwzglêdniaj¹c wyodrêbnione obszary w otrzymanych odpowiedziach
uzyskano jakoœciow¹ charakterystykê pracodawcy na otwartym rynku pracy ze
wzglêdu na sk³onnoœæ do zatrudniania osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Kultura pracy

Przy rozwa¿aniu odpowiedzialnoœci spo³ecznej szczególne znaczenie maj¹
podstawowe wartoœci danej kultury pracy. Dla autorów kategorii opisuj¹cych
pracodawcê prezentowane przez nich wartoœci s¹ przedmiotem wzglêdnie
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trwa³ych celów i mog¹ dotyczyæ pracowników, klientów b¹dŸ produkcji. Dla
wyodrêbnionych przez Gilbride'a ze wspó³pracownikami typów pracodawcy
ró¿ne obiekty s¹ wartoœciami, które realizuj¹ w trakcie dzia³alnoœci gospodarczej
[Gilbride i in. 2003].

Wed³ug autorów ankiety EOS dla przedsiêbiorcy sk³onnego do zatrudniania
osób z niepe³nosprawnoœci¹ szczególnym przedmiotem zainteresowania powi-
nien byæ pracownik. Pracodawca docenia wówczas mocne strony pracownika,
doskonali i wspiera jego umiejêtnoœci, dopasowuje wymagania i miejsce pracy
zgodnie z posiadanymi atutami. Pracodawca stosuje zasady równoœci i dba
o w³aœciw¹ atmosferê w pracy.

W uzyskanych odpowiedziach pojawi³y siê wœród pracodawców twierdzenia
doceniaj¹ce formalne kompetencje pracownika: „najmocniejszym punktem s¹
dobrze wyszkoleni pracownicy na ka¿dym etapie produkcji”, gdzie indziej w wy-
powiedziach pojawia siê „wykwalifikowana kadra pracownicza” oraz docenione
zostaj¹ „kwalifikacje pracowników”, „profesjonalizm, kompetencje, elastycz-
noœæ”. Dla pracodawcy wa¿ny jest pracownik taki, który posiada cechy przydatne
w organizacji. Miejsce pracy powinni wiêc zajmowaæ pracownicy kompetentni.
Pracodawca identyfikowany jako otwarty dostrzega mo¿liwoœci osoby zatrudnio-
nej, a nie inne jej cechy, mniej istotne ze wzglêdu na zajmowane stanowisko. Nie-
którzy dostrzegaj¹ korzyœci z ró¿norodnoœci jak¹ wnosz¹ pracownicy: „wysokie
kwalifikacje pracowników, mieszanka doœwiadczenia i m³odoœci” oraz to co wi¹¿e
siê z osobistym stosunkiem do powierzonych zadañ. Doceniani s¹: „pracownicy
wykonuj¹cy swoje obowi¹zki z du¿ym zaanga¿owaniem” oraz „personel d¹¿¹cy
do rozwoju przedsiêbiorstwa i rozwoju osobistego”. Dobry pracodawca widzi
potrzebê rozwoju pracownika i dba o jego dokszta³canie st¹d wielokrotnie w wy-
powiedziach pojawia siê „podnoszenie kwalifikacji pracowników”. U jednego
dokszta³canie przybra³o charakter systemu:

„przejawia siê szkoleniami, z których mog¹ korzystaæ pracownicy”, gdzie „(…) system
dokszta³cania pracowników pozwala nie tylko zdobywaæ pracownikom doœwiadcze-
nie, ale równie¿ rozwija ich osobowoœciowo”.

W niektórych wypowiedziach pojawi³ siê egalitaryzm skierowany szczegól-
nie na osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Respondenci zaakcentowali:

„równe traktowanie osób niepe³nosprawnych i pe³nosprawnych” (po³¹czone z) „mo¿-
liwoœci¹ zatrudnienia osób niepe³nosprawnych” (dziêki) „indywidualnemu podejœciu
do pracownika” (i) „du¿ej znajomoœci problematyki osób niepe³nosprawnych”.

Spoœród cech, jakimi charakteryzowa³y siê zak³ady pracy, najbardziej cenione
by³y: „sta³oœæ zatrudnienia” i „stabilnoœæ przedsiêbiorstwa, stabilnoœæ w kadrze
kierowniczej” oraz „innowacyjnoœæ jak¹ wykazywa³ siê zespó³ pracowników”.
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Z udzielonych odpowiedzi wynika, ¿e cenion¹ wartoœci¹ pracodawcy s¹ kompe-
tencje i fachowoœæ pracownika, które systematycznie podnoszone, sprzyjaj¹ roz-
wojowi firmy. Firma postrzegana jest jako sta³e miejsce pracy, w którym mo¿na
siê rozwijaæ i wprowadzaæ w³asne pomys³y.

Pracodawcy zorientowani na pracownika zwracaj¹ wiêksz¹ uwagê na moty-
wowanie pracowników ni¿ na ich kontrolowanie. D¹¿¹ do przyjaznych, pe³nych
szacunku i opartych na wzajemnym zaufaniu stosunków z pracownikami. St¹d
ceni¹ sobie swoj¹ kadrê pracownicz¹, atmosferê ¿yczliwoœci i wspó³pracy:

„najwiêcej satysfakcji sprawia mi przyjœcie by³ego ju¿ pracownika w celu odwiedzin
czy wsparcia, albo pochwalenia siê swoimi osi¹gniêciami (nawet osoby które zwol-
ni³em prawie dyscyplinarnie), wydaje mi siê, ¿e o to chodzi g³ównie w mojej firmie,
aby atmosfera jak¹ tworzê, pozwala³a godnie wype³niaæ obowi¹zki pracownicze”.

Wybieganie poza partykularne interesy firmy powoduje osi¹ganie tak¿e
pozabiznesowych celów, które s¹ po¿¹dane spo³ecznie, jak choæby pomyœlnie
przebiegaj¹cy, dziêki zatrudnieniu, proces socjalizacji osób z niepe³nosprawnoœci¹.
Zdobywaj¹ wówczas miêkkie i twarde kompetencje dziêki temu, ¿e uzyskali za-
trudnienie i funkcjonuj¹ w szerszej grupie spo³ecznej. Pracodawcy ceni¹ osoby
z niepe³nosprawnoœci¹, „którzy ucz¹ siê umiejêtnoœci pracy i wspó³pracy w za-
k³adzie”. Doceniaj¹ tym sposobem spo³eczne korzyœci jakie wi¹¿¹ siê z obcowa-
niem w miejscu pracy osób z niepe³nosprawnoœci¹ z osobami pe³nosprawnymi.

Pracodawca identyfikowany przez Gilbride’a ze wspó³pracownikami [2003]
jako neutralny, to przede wszystkim producent dbaj¹cy o kontakty z klientami
i jakoœæ wykonywanych us³ug. Zwraca uwagê na cz³owieka jak na potencjalnego
odbiorcê efektów pracy organizacji. Im lepiej postrzegana jest organizacja przez
pryzmat zadowolenia klientów, tym lepiej dla pracowników i zarz¹du. Pracow-
nik jest tym bardziej ceniony, im lepiej spe³ni oczekiwania klienta. Zadowolenie
z otrzymanych us³ug lub towaru, zdolnoœæ i elastycznoœæ we wspó³pracy z kontra-
hentami jest miernikiem dobrze wykonanej pracy i kompetencji pracowników.
St¹d w badaniach w³asnych i w wypowiedziach pracodawców pojawia siê jako
szczególny przedmiot dumy – wykwalifikowany personel, który wykazuje „ela-
styczne i szybkie dostosowanie siê do zmieniaj¹cego rynku i zindywidualizowane
traktowanie klienta”, okreœlane równie¿ jako „elastycznoœæ w podejœciu do klien-
ta”. Niektórzy respondenci doceniali:

„otwartoœæ na nowe kontakty z kontrahentami oraz sposoby zbytu towarów, dostrze-
ganie nowych trendów na rynku”.

Nieliczni chwal¹ sobie zdolnoœæ do funkcjonowania na miêdzynarodowych
rynkach. Dwaj pracodawcy wypracowali status miêdzynarodowego wspó³praco-
wnika i deklaruj¹:
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„sta³¹ wspó³pracê z du¿ymi polskimi i miêdzynarodowymi koncernami” oraz
„wspó³pracê z du¿ymi kontrahentami z Polski i zagranicy”.

Wszystko to skutkuje „zaufaniem ze strony klientów”, wobec których dodat-
kowo us³ugodawcy wyra¿aj¹ „chêæ pomocy (…), nie zostawiamy go (klienta)
w³asnym problemom”. W znacznej mierze pracodawca neutralny skupia siê na
potrzebach klienta, jego zadowoleniu z otrzymanego produktu. Zwraca wiêksz¹
uwagê na wykonanie pracy ni¿ na rozwój czy osobiste zadowolenie pracowni-
ków. W stylu tym pracodawca bardziej zorientowany jest na zadaniu, a nadzór
nad pracownikiem ograniczaæ siê mo¿e do w³aœciwie wykonanego zadania. Styl
ten najczêœciej spotykany jest w organizacjach us³ugowych, gdzie warunkiem
sukcesu jest zaspokojenie priorytetów potencjalnych klientów.

Dla neutralnego stylu sprawowanego przywództwa najbardziej charakte-
rystyczny bêdzie pracodawca, który docenia przede wszystkim dobr¹ jakoœæ swoje-
go produktu [Gilbride i in. 2003]. Respondenci dumni s¹ z „wypromowania mar-
ki” i „z rozpoznawalnoœci marki w œrodowisku”. Najpe³niej charakteryzuje to re-
spondent, którego rozpiera duma z osi¹gniêæ:

„status i marka, któr¹ firma osi¹gnê³a na rynku, firma, czyli w³aœciciele wraz z pracow-
nikami, ale w³aœciciel jest mózgiem i realizuje swoje idee razem z ca³ym zespo³em”.

W³aœciwie zadowolony klient to najwy¿szy cel jaki stawiaj¹ sobie pracodawcy
charakteryzowani jako neutralni. Dobry produkt, wysoka jakoœæ to œrodek do
po¿¹danego celu, st¹d wypowiedzi ankietowanych o „dobrej jakoœci swoich wy-
robów”, „wydajnoœci”, „rzetelnoœci w pracy” i dumy z

„wyników produkcyjno-ekonomicznych, wspania³ej fachowej za³ogi, spe³niania
norm jakoœci przez posiadanie certyfikatów ISO”.

Dla pracodawcy neutralnego w konsekwencji wa¿na jest uzyskana kondycja
finansowa firmy i pozycja na rynku – dumni s¹ np. z „rozwoju firmy oraz tytu³u
„Gazela Biznesu” oraz

„z dynamicznego rozwoju firmy, pozycji lidera na rynku polskim i ekspansji na za-
chodnie rynki”.

Najbardziej zamkniêtym na zatrudnianie osób niepe³nosprawnych typem
pracodawcy jest biznesmen zorientowany na wynikach produkcji uzale¿nionej
od u¿ytych technologii, parku maszynowego, wyposa¿enia miejsca pracy. Ceni
sobie osi¹gniêt¹ pozycjê na rynku pracy w oparciu o sprawne zarz¹dzanie
[Gilbride i in. 2003]. Typowej wypowiedzi udzieli³ przedstawiciel jednego z naj-
wiêkszych badanych zak³adów pracy bran¿y energetycznej, który zwróci³ uwagê
szczególnie na „niezawodnoœæ w produkcji i dostawie energii elektrycznej i ciepl-
nej, dobre wyniki finansowe firmy, wprowadzenie i doskonalenie zintegrowane-
go systemu zarz¹dzania, ci¹g³y rozwój firmy poprzez nowe inwestycje”.
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Osi¹ganie doskona³ych wyników produkcyjno-ekonomicznych po³¹czonych
z d¹¿eniem do nowoczesnoœci parku maszynowego i uzale¿nianie wyników od
jakoœci tego parku daje obraz odhumanizowanego miejsca pracy, w którym nie-
wiele zale¿y od pracownika. Dlatego wartoœci¹, do której szczególnie d¹¿y ziden-
tyfikowany jako zamkniêty typ pracodawcy, to sta³y rozwój:

„wprowadzanie nowych rozwi¹zañ i technologii, komputeryzacji, dodatni wynik fi-
nansowy zak³adu pracy”.

Ceni te¿ sobie sta³oœæ osi¹ganych efektów okreœlan¹ jako „stabilnoœæ finan-
sow¹ przedsiêbiorstwa” b¹dŸ „stabiln¹ rentownoœæ”. W tak zarz¹dzanej firmie nie
ma miejsca dla osób z niepe³nosprawnoœci¹. Zbyt du¿a obawa pracodawcy o wy-
niki finansowe firmy nie pozwoli na zatrudnienie niepe³nosprawnego obarczone-
go ryzykiem mniejszej wydajnoœci. Takich pracodawców w badanej populacji jest
niewielu. Nale¿¹ do nich wielkie korporacje, które s¹ monopolistami na rynku.

W sposobie komunikowania siê z pracownikami wiêkszoœæ respondentów
preferuje bezpoœredni kontakt z podw³adnym. Niezale¿nie od preferowanego
stylu zarz¹dzania rozmowa z pracownikiem uznana jest za najw³aœciwszy sposób
komunikowania siê. Rozmowa jest wykorzystywana jako narzêdzie kontroli oraz
zg³aszania problemów wy¿szemu szczeblowi. Rozmowy w zale¿noœci od potrzeb
przybieraj¹ charakter bardziej lub mniej formalny. W celu wypracowania strategii
firmy, uzgodnieñ dotycz¹cych produkcji, przekazania wskazówek do pracy praco-
dawcy organizuj¹ sta³e cykliczne formy kontaktu z pracownikami przybieraj¹ce
postaæ „polityki otwartych drzwi, cotygodniowych spotkañ operacyjnych z pra-
cownikami”, „narad produkcyjnych”, „narad produkcyjno-organizacyjnych
z kierownikami robót” lub organizowane s¹ „przynajmniej raz w miesi¹cu spotka-
nia ca³ej firmy, wszystkich pracowników”. Komunikacja w dó³ zazwyczaj jest za-
trzymywana na poszczególnych stopniach i odbywa siê z zachowaniem hierarchii
zarz¹dzania poprzez „zebrania grup cz³onkowskich, rozmowy z przedstawiciela-
mi zarz¹dów organizacji zwi¹zkowych, rady nadzorczej, walne zgromadzenie”.
Aby usprawniæ komunikacjê w dó³ pracodawcy skracaj¹ drogê formalizuj¹c prze-
kaz do „tablic informacyjnych”, „notatek s³u¿bowych”, „raportowaniu”, „obiegu
pism urzêdowych”, „nakazu”, wykorzystuj¹ te¿ najnowsze techniki komputero-
we w postaci maili i skypa. Podw³adni, aby przekazaæ swoje uwagi i wnioski,
a wiêc komunikuj¹c siê w górê, maj¹ mo¿liwoœæ skontaktowania siê z wy¿szym
szczeblem kierowniczym dziêki bezpoœrednim i czêstym kontaktom „poprzez
kierowników komórek organizacyjnych”, „poprzez bezpoœredni¹ rozmowê lub
za poœrednictwem prze³o¿onego” lub po prostu pracodawca deklaruje:

„czêsto rozmawiam z pracownikami, wiedz¹, ¿e mog¹ zwróciæ siê do mnie z ka¿dym
problemem”.
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Bywaj¹ pracodawcy, którzy mówi¹ o sobie, i¿ „przywi¹zujemy du¿¹ wagê do
kontaktów osobistych” i s¹ blisko pracownika gdy¿:

„pracownicy mog¹ zg³aszaæ swoje uwagi prze³o¿onemu, ten jest obowi¹zany przeka-
zaæ je dyrekcji. Raz w tygodniu ka¿dy pracownik mo¿e osobiœcie przekazaæ swoje
uwagi dyrektorowi”.

Komunikacja w górê ulega filtrowaniu, zatrzymaniu na poszczególnych
szczeblach, i aby usprawniæ jej przebieg, pracodawca uruchomi³ „zapytania przez
Internet”.

Pracodawcy, którzy wykazuj¹ otwarcie na zatrudnianie osób niepe³nospraw-
nych, bêd¹ korzystali z ró¿nych kana³ów komunikacyjnych. Zaledwie kilku re-
spondentów wykaza³o wiêcej ni¿ trzy takie kana³y o zró¿nicowanym sposobie
przekazu (linia telefoniczna, Internet, bezpoœredni kontakt). Pojawi³y siê nowe
techniki komunikacyjne, które zwiêkszy³y dok³adnoœæ i szybkoœæ komunikacji
w organizacjach oraz sta³y siê wyzwaniem dla tradycyjnego sposobu sprawowania
w³adzy. Pracodawcy zaspokajaj¹ potrzeby komunikacyjne jedynie dziêki rozmo-
wom i bezpoœrednim kontaktom, przy czym relacje te nie wykazuj¹ cech formal-
nego lub systematycznego podejœcia. Utrudnia to kontakt z pracownikami i spra-
wia, ¿e pracodawca staje siê niedostêpny dla zatrudnionej osoby.

W wyniku konsultacji i rozmów istnieje perspektywa stworzenia takiej orga-
nizacji pracy, aby zakres obowi¹zków móg³ byæ dopasowany do mo¿liwoœci pra-
cownika i modyfikowany na bazie jego s³abych i mocnych stron. Respondenci
wykazuj¹ elastycznoœæ w podejœciu do pracownika. Najpe³niejsze uzasadnienie
takiego elastycznego podejœcia podaj¹ tacy pracodawcy, którzy dostrzegaj¹ cechy
pracownika na stanowisku pracy i adekwatnie diagnozuj¹ jego przydatnoœæ do
przydzielonych czynnoœci. W wypowiedziach pracodawców znalaz³y siê cechy,
jakimi kieruj¹ siê pracodawcy w celu dostosowania wymagañ wobec pracownika.
O rodzaju powierzonych zadañ decyduj¹:
– kompetencje miêkkie:

„jak najbardziej, kierownicy wyznaczaj¹ zadania do realizacji na podstawie cech oso-
bowoœciowych pracownika”.

– kompetencje twarde:
„pracownicy zdolni, odpowiedzialni (…) s¹ typowani przez kierowników na szkolenia
specjalistyczne na bardziej odpowiedzialne stanowiska i tym samym lepiej p³atne”.

– doœwiadczenie:
„tak, zawsze jest to ustalane indywidualnie, a zw³aszcza wtedy kiedy osoba nie ma
doœwiadczenia na stanowisku które obejmuje”.

– rodzaj niepe³nosprawnoœci:
„g³ównie jest to uzale¿nione od niepe³nosprawnoœci pracownika, wieku, sta¿u,
doœwiadczenia, wykszta³cenia”.
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Inaczej motywuj¹ brak elastycznoœci w podejœciu do pracownika ci pracodaw-
cy, którzy nie widz¹ szans na dostosowanie powierzonych zadañ. Wówczas pra-
codawcy uzasadniaj¹ swoje decyzje lapidarnym „nie”. Szersze podanie powodu
takiej decyzji uda³o siê tylko jednemu pracodawcy: „nie ma takiej mo¿liwoœci –
ca³a grupa pracowników wykonuje takie same zadania”. Ogólnie pracodawcy
dali siê poznaæ jako otwarci na zmiany i dostosowuj¹cy zadania do mo¿liwoœci
pracowników. Deklaruj¹ elastycznoœæ w podejœciu do wyznaczania obowi¹zków,
licz¹c siê z cechami jakie prezentuje kandydat na stanowisko.

Jeœli chodzi o identyfikowane przez firmy problemy, mo¿na zauwa¿yæ wy-
raŸn¹ polaryzacjê tych problemów na dwa bieguny. Jednym biegunem jest obszar
problemów zwi¹zany z pracownikami, drugim – zajmuj¹cy siê produkcj¹ i wyni-
kami finansowymi firmy. Pierwszy typ pracodawcy – „przychylny” zatrudnianiu
osób z niepe³nosprawnoœci¹ – bêdzie zwraca³ uwagê na dobrostan pracowników,
ich prawa i powinnoœci wobec firmy. Przedmiotem zmartwienia by³y „okresy
zmniejszonych dochodów, które nie pozwalaj¹ nagradzaæ pracowników tak jak-
bym tego chcia³”. Dla jednego pracodawcy sta³o siê wa¿ne, w jaki sposób „moty-
wowaæ pracowników” do lepszej pracy. Przedmiotem troski sta³ siê niewydolny
system zarz¹dzania zasobami ludzkimi, jaki funkcjonuje w organizacji:
„zarz¹dzanie, brak jasnego i konkretnego systemu, brak jasnego systemu awansu
i wynagrodzeñ” a dla innego pracodawcy „organizacja nadzoru nad pracownikami”.

W kwestii pracowników wielokrotnie powtarza siê problem wysokiej rotacji
spowodowanej wyjazdami do pracy za granicê, brakiem kompetentnej kadry
pracowniczej oraz trudnoœci w zarz¹dzaniu pracownikami ni¿szego szczebla:
„trudnoœci w egzekwowaniu wymagañ od personelu ni¿szego szczebla” i „brak
chêtnych do pracy na ni¿szych stanowiskach”.

Wœród pracodawców pojawi³y siê równie¿ specyficzne wypowiedzi trak-
tuj¹ce o osobach z niepe³nosprawnoœci¹. Dla jednego przedmiotem zmartwienia
by³o „utrzymanie wysokiego wskaŸnika zatrudnienia osób niepe³nosprawnych”.
Inny pracodawca traktowa³ zatrudnianie osób z niepe³nosprawnoœci¹ jako koniecz-
noœæ wynikaj¹c¹ z przepisów prawa i niespe³nianie tego obowi¹zku upatrywa³
jako Ÿród³o swoich problemów: „obowi¹zuje 6% wskaŸnik, którego instytucja
jeszcze nie spe³nia”. Warto zauwa¿yæ, ¿e deklarowane problemy wi¹¿¹ siê z reali-
zacj¹ jednego celu, jakim jest finansowa kondycja firmy. Niezatrudnianie b¹dŸ
zatrudnianie osób z niepe³nosprawnoœci¹ poni¿ej szeœcioprocentowego progu,
tak jak mówi o tym ustawa, powoduje trudnoœci finansowe firmy w zwi¹zku
z p³aceniem sk³adek na fundusz PFRON. Zaledwie jeden pracodawca podniós³
kwestiê faktycznych potrzeb pracuj¹cych osób z niepe³nosprawnoœci¹. Wi¹¿¹ siê
dla niego z celowym doborem miejsc pracy, a wiêc z zastosowaniem doradztwa
zawodowego dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz z dystrybucj¹ pomocy rzeczowej
w postaci sprzêtu rehabilitacyjnego. Zwerbalizowa³ to jako trudnoœæ „z dotarciem
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z programem pomocy w zaopatrzenie w sprzêt do osób niepe³nosprawnych, do-
bór odpowiednich osób na stanowisko”. Inny pracodawca, zapewne du¿o bar-
dziej doœwiadczony w zatrudnianiu osób z niepe³nosprawnoœci¹, narzeka³ na
konkurencjê, której „nie sposób sprostaæ ze wzglêdu na mniejsz¹ wydajnoœæ osób
niepe³nosprawnych”.

Wiêkszoœæ organizacji prezentuje postawê zorientowan¹ na produkcjê, a do-
strzegane przez nich problemy identyfikuj¹ jako Ÿród³o ograniczeñ w osi¹ganiu
jak najlepszych wyników finansowych. Pracodawca stawiaj¹cy na pierwszym
miejscu problemy zwi¹zane z produkcj¹, technologiami, kosztami i dochodem, to
w typologii Gilbride’a kolejny typ pracodawcy – zamkniêtego na zatrudnianie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ [Gilbride i in. 2003). Otrzymane „zamkniête” odpo-
wiedzi mo¿na pogrupowaæ w dwie kategorie. Warto jednak zaznaczyæ, ¿e pre-
zentowane problemy wystêpowa³y czêsto równoczeœnie, czyli funkcjonowanie
na rynku by³o Ÿród³em wystêpowania wiêcej ni¿ jednego typu trudnoœci. Parafra-
zuj¹c wiêc zadane pytanie ka¿demu przedsiêbiorcy, maj¹ oni troski, bowiem:
a) Ÿród³em dostrzeganych problemów przedsiêbiorstwa s¹ wed³ug pracodawców

czynniki zewnêtrzne. Uwa¿aj¹, i¿ maj¹ trudnoœci z realizacj¹ swoich podsta-
wowych zadañ biznesowych ze wzglêdu na œrodowisko, w jakim przychodzi
im funkcjonowaæ. Poprzez œrodowisko rozumiej¹ niedostosowane do potrzeb
pracodawców ustawodawstwo i wynikaj¹ce z tego rozporz¹dzenia:

„stare prawo spó³dzielcze stwarzaj¹ce problemy w samodzielnym kierowaniu przed-
siêbiorstwem”, „polityka podatkowa pañstwa, co Ÿle wp³ywa na wynagrodzenie pra-
cowników”,

oraz nagromadzenie wymaganych formalnoœci w dzia³alnoœci organizacji:
„zbyt du¿o urzêdowych spraw”. Przedsiêbiorcy skar¿¹ siê na „nieci¹g³oœæ
finansow¹ ze wzglêdu na przepisy” i „nadmiern¹ biurokracjê w systemie pra-
wnym i administracyjnym”. Dostrzegaj¹ te¿ zbyt siln¹ pozycjê zwi¹zków za-
wodowych: „du¿a liczba zwi¹zków zawodowych o ró¿nych roszczeniach”,
które to najczêœciej powoduj¹ zwiêkszenie ochrony socjalnej co wi¹¿e siê
z dodatkowymi kosztami. Mimo ¿e pracodawcy funkcjonuj¹ na otwartym
rynku pracy, narzekaj¹ na „konkurencjê, która przy braku stabilnoœci przepi-
sów” agresywnie wchodzi na rynek. Dochodz¹ wed³ug pracodawców trud-
noœci z przekszta³caniem aktywów w gotówkê w celu pokrywania bie¿¹cych
potrzeb z powodu „d³ugich terminów p³atnoœci za wykonane us³ugi” i „nie-
terminowe p³atnoœci przez kontrahentów” lub inaczej „przekraczanie termi-
nów p³atnoœci przez odbiorców”;

b) Ÿród³em problemów s¹ równie¿ czynniki wewnêtrzne. Pracodawcy dostrze-
gaj¹ problemy wewn¹trz firmy i rozwi¹zuj¹ je swoimi metodami – na w³as-
nym „podwórku”. To przede wszystkim czêsto powtarzaj¹ce siê rosn¹ce
koszty pracy. Powoduj¹, i¿:
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„prezes firmy pilotuj¹cej projekt wci¹¿ szuka oszczêdnoœci – obni¿enie kosztów
dzia³ania firmy”;

c) inny ankietowany podejmuje dzia³ania zmierzaj¹ce do optymalizacji:

„zmniejszenia zatrudnienia w stosunku do mocy produkcyjnej tj. liczba pracowników
/ jeden megawat mocy produkcyjnej, zmniejszenie kosztów produkcji w stosunku do
megawata mocy produkcji”.

Problemy natury wewnêtrznej zdominowa³y trudnoœci z utrzymaniem œrod-
ków na w³asne inwestycje w zwi¹zku z rozwojem lub utrzymaniem bie¿¹cej
dzia³alnoœci. Wymieniana „koniecznoœæ kosztownych inwestycji” dotyczy:

„budynków firmy wymagaj¹cych ci¹g³ych remontów”, „wyeksploatowanych
urz¹dzeñ, (…) remontów i modernizacji”, „unowoczeœniania zaplecza sprzêtowego”,
„problemów lokalowych, (…) podniesienia komfortu komputerowego i obs³ugi”, „wy-
mianê starych urz¹dzeñ, braku finansów na klimatyzacjê”, „œrodków na inwestycje
zwi¹zane z rozwojem nowych technologii i ich wdro¿eniu” oraz „braku mo¿liwoœci
wykupu na w³asnoœæ lokalu w którym prowadzona jest dzia³alnoœæ”.

Tylko dwukrotnie zasygnalizowano trudnoœci ze zbytem towarów i poszuki-
waniem zleceñ na us³ugi, co ma zwi¹zek ze

„skomplikowanymi, niejednoznacznymi procedurami wspó³pracy z niektórymi klien-
tami”.

Takie problemy dostrzega pracodawca neutralny (w typologii Gilbride’a),
którego g³ównym przedmiotem zainteresowania jest klient.

Jak widaæ z uzyskanych wyników badañ elementy kultury pracy nie ograni-
czaj¹ siê do jednego wymiaru jakim jest konkretny styl prowadzenia organizacji.
Równoczesna orientacja zarówno na zadania, jak i na pracownika nie tylko jest
mo¿liwa, ale realnie realizuje siê w badanych organizacjach. Analiza wypowiedzi
wskazuje, i¿ nie ma sprzecznoœci w tym, aby realizuj¹c biznesowe cele kierowaæ
siê trosk¹ o zadowolenie pracowników. Jest to kwestia zakresu dominacji celów
biznesowych kosztem zainteresowania ludŸmi. W badaniach w³asnych obserwo-
wane wartoœci najczêœciej dotyczy³y biznesowych celów pracodawców. Trudno
siê temu dziwiæ, jeœli podstawowym zadaniem organizacji jest wypracowanie zy-
sku. Nie chodzi jednak o to, aby rezygnowaæ z celów biznesowych, ale wypraco-
waæ model elastycznego pracodawcy o dwuwymiarowej naturze przywództwa.
Otwartoœæ pracodawcy realizuje siê najczêœciej w sposobie komunikowania siê
z za³og¹. W wiêkszoœci deklaruj¹ bliski, bezpoœredni kontakt, przez co tworzy siê
atmosfera dba³oœci o potrzeby pracowników. Pracodawca „ws³uchuje siê” w opi-
nie zatrudnionych i bezpoœrednio reaguje na dostrze¿one problemy.
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Wymagania zawodowe

Najwa¿niejszym zasobem organizacji s¹ ludzie, którzy oddaj¹ jej swoj¹ pracê,
talenty, zdolnoœci twórcze i energiê. Zacz¹æ wiêc nale¿y od w³aœciwego doboru,
szkolenia i doskonalenia ludzi, którzy przyczyni¹ siê do osi¹gania celów organiza-
cji. Z punktu widzenia prowadzonych badañ istotne jest czy proces gospodaro-
wania zasobami ludzkimi przewiduje powstanie przestrzeni dla zatrudnienia
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Sposób w jaki menad¿erowie, w³aœciciele i dyrektorzy
prowadz¹ rekrutacjê, dobór, wprowadzenie do pracy, szkolenia i doskonalenia,
mo¿e ujawniæ czy istniej¹ warunki w procesie gospodarowania zasobami ludz-
kimi, z których mog³yby skorzystaæ chêtne do pracy osoby z niepe³nosprawno-
œci¹. Gospodarowanie zasobami ludzkimi jest procesem ci¹g³ym, zmierzaj¹cym
do zatrudnienia odpowiednich ludzi na odpowiednim miejscu. S³u¿y temu
w³aœciwie przeprowadzona rekrutacja, w wyniku której tworzy siê dostatecznie
du¿¹ pulê kandydatów do pracy zgodnie z przewidzianym planem zasobów
ludzkich. Kandydatów zazwyczaj poszukuje siê za pomoc¹ og³oszeñ w prasie
i w czasopismach fachowych, agencji poœrednictwa pracy, przekazywanych ust-
nie informacji lub podczas spotkañ w szko³ach i na uczelniach. Z punktu widzenia
szans dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ im wiêcej Ÿróde³ rekrutacji tym wiêksza
szansa na dotarcie do zainteresowanych osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Niektórzy pracodawcy korzystali z co najmniej trzech Ÿróde³ rekrutacji. Naj-
czêœciej korzystano z Internetu, og³oszeñ w gazetach oraz zg³oszeñ z Urzêdu Pracy.
Pojawi³y siê te¿ „okoliczne wydzia³y zatrudnienia”, „korzystanie z us³ug agencji
specjalizuj¹cych siê w szukaniu specjalistów na rynku” oraz „firmy rekrutacyjne”.
Niektórzy pracodawcy wspó³pracowali z instytucjami pracuj¹cymi na rzecz osób
z niepe³nosprawnoœci¹: „pozyskujemy pracowników niepe³nosprawnych z war-
sztatów terapii zajêciowej, Stowarzyszenia Osób Niepe³nosprawnych” i „korzy-
staliœmy z Towarzystwa Integracja”. Wœród pozosta³ych pracodawców pojawi³y
siê inne mo¿liwe Ÿród³a rekrutacji: „og³oszenia na tablicy og³oszeñ”, „wywieszki
o zatrudnieniu pracownika na zewn¹trz firmy”, pozyskiwanie pracowników ze
szkó³ przyzak³adowych i tzw. rekrutacja „szeptana” Najczêœciej wykorzystywa-
nym Ÿród³em pozyskania pracowników wœród wszystkich pracodawców by³y
oferty Urzêdu Pracy (Grodzkiego lub Powiatowego), w dalszej kolejnoœci og³osze-
nia prasowe, i w koñcu og³oszenia w Internecie. Pojawiaj¹ce siê opinie na temat
wspó³pracy z instytucjami u³atwiaj¹cymi funkcjonowanie na rynku pracy by³y
zdecydowanie negatywne:

„Firma pilotuje rekrutacjê we w³asnym zakresie. Doœwiadczenia w kontaktach z insty-
tucjami pañstwowymi s¹ zdecydowanie negatywne, np. PUP jest instytucj¹ dysfunk-
cjonaln¹, oferty zamieszczane na tablicach maj¹ siê nijak do warunków rynku pracy”.
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Inne opinie podejmuj¹ problem niskiej efektywnoœci tego Ÿród³a rekrutacji:

„powiatowy urz¹d pracy – ta forma poszukiwania jest ma³o efektywna. Pomimo wielu
osób zarejestrowanych do urzêdu o wymaganych kwalifikacjach, osoby niechêtnie
zg³aszaj¹ siê do pracodawców”, druga opinia mówi, i¿ „obs³uga tych zg³oszeñ z urzê-
du jest bardzo mi³a i sprawna, niestety liczba pracowników pozyskiwanych w ten spo-
sób jest znikoma”.

Zdecydowana wiêkszoœæ nie wspó³pracuje i nie ma doœwiadczenia we
wspó³pracy z instytucjami dzia³aj¹cymi na obszarze województwa lub kraju:

„Brak kontaktów z MPiPS. By mieæ wp³yw na rynku pracy w kontaktach z instytucjami
pañstwowymi przedsiêbiorca musi zrzeszaæ siê w ró¿nych stowarzyszeniach”.

Nadal wœród pracodawców popularnym sposobem pozyskiwania wartoœcio-
wego pracownika jest zdanie siê na intuicjê i zawierzenie znajomoœciom, które
mia³yby potwierdzaæ czyj¹œ przydatnoœæ na stanowisko. Pracodawcy przyznaj¹
siê do przyjmowania pracowników na podstawie polecenia znajomych.

Istotnym udogodnieniem w kontaktach z potencjalnym kandydatem na sta-
nowisko pracy s¹ nowoczesne technologie, szczególnie Internet. Pracodawcy
dziel¹ siê na tych, którzy korzystaj¹ i doceniaj¹ u³atwienia, jakie niesie ze sob¹ ko-
rzystanie z jego mo¿liwoœci oraz na tych, którzy przedk³adaj¹ tradycyjne sposoby
rekrutacji. Zwolennicy pierwszego sposobu rekrutacji akcentuj¹, ¿e korzystanie
z Internetu jest ³atwe i szybkie – Internet:

„przyspiesza znacznie proces rekrutacji” (..) „³atwiejszy dostêp do potencjalnych kan-
dydatów”, „jest du¿o szybsza mo¿liwoœæ wykonania odpowiedzi na postawione pyta-
nia”, „³atwiejsza mo¿liwoœæ komunikacji”.

Internet stanowi doskona³y kana³ w przekazywaniu wszelkiej dokumentacji:

„u³atwia pracê, nie musz¹ (podañ) sk³adaæ osobiœcie”, „u³atwi³y informacjê o konkur-
sach (…) oraz dostêpnoœæ dokumentacji do³¹czonej do aplikacji osób zg³aszaj¹cych
siê”, „pozwala na szybki przep³yw dokumentów”.

No i w koñcu „nie generuje du¿ych kosztów”. Przeciwnicy Internetu podkreœ-
laj¹ potrzebê osobistego kontaktu z kandydatem:

„Wed³ug mnie nowoczesna technologia wp³ywa na omawiane kontakty w sposób mi-
nimalny. Ostatecznie i tak decyduje spotkanie bezpoœrednie (sfera psychologiczna
funkcjonowania ludzi pozostaje taka sama bez wzglêdu na formê)”.

Kolejnym krokiem w procesie gospodarowania zasobami ludzkimi w organi-
zacji jest w³aœciwy dobór kandydata na stanowisko pracy. Standardowa procedu-
ra zatrudniania powinna obejmowaæ kilka etapów i nosiæ cechy systemowego po-
dejœcia do kandydata: analizê podania o pracê, wstêpn¹ rozmowê kwalifikacyjn¹,
testy, sprawdzanie dotychczasowych doœwiadczeñ i referencji, pog³êbion¹ roz-
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mowê kwalifikacyjn¹, badania lekarskie i wreszcie ofertê pracy. Po¿¹danym
dzia³aniem pracodawcy z punktu widzenia zatrudniania osób niepe³nosprawno-
œci¹ jest korzystanie z ró¿norodnych sposobów poznania kandydata i u¿ycia ró¿-
nych rodzajów kontaktu zarówno subiektywnych, jak i obiektywnych. Wywiady
i sprawdzanie referencji by³yby podejœciami subiektywnymi, podczas gdy testy
i przebieg dotychczasowego zatrudnienia s¹ obiektywnymi sposobami poznania
kandydata.

Analizowane wypowiedzi pracodawców daj¹ obraz ma³o profesjonalnego
doboru kandydatów na stanowiska pracy. Niektórzy pracodawcy korzystali
z wiêcej ni¿ dwóch sposobów poznania kandydata. Najpe³niejsz¹ procedurê za-
prezentowa³ pracodawca zatrudniaj¹cy osoby z niepe³nosprawnoœci¹:

„Kandydat do pracy przechodzi rozmowê kwalifikacyjn¹, najpierw z osob¹ odpowie-
dzialn¹ za dany dzia³ lub pion, a nastêpnie z dyrektorem danego dzia³u lub pionu. Kan-
dydat na rozmowy musi przynieœæ wszelkie wymagane dokumenty, tj. zaœwiadczenia
ukoñczonych kursów oraz orzeczenie o grupie niepe³nosprawnoœci (jeœli j¹ posiada). Po
pozytywnym zakwalifikowaniu kandydat jest kierowany do lekarza medycyny pracy,
co jest bardzo wa¿ne w przypadku zatrudniania osób niepe³nosprawnych”.

Pozostali korzystaj¹cy z ró¿nych sposobów weryfikacji przydatnoœci do miej-
sca pracy kierowali siê:

„bezpoœredni¹ rozmow¹, histori¹ pracy, poleceniem przez osoby trzecie”, „rozmow¹
kwalifikacyjn¹ na podstawie dokumentów, nastêpnie referencje oraz – jeœli to mo¿liwe
– wywiadem i sprawdzeniem tej osoby” oraz „rozmow¹ kwalifikacyjn¹ z kandydatem,
poleceniem któregoœ pracowników, zatrudnieniem na okres próbny”.

Daje siê zauwa¿yæ brak równowagi i wystarczaj¹cej ró¿norodnoœci w podej-
œciu obiektywnym i subiektywnym. Preferowanym przez pracodawców sposo-
bem doboru kandydata jest obarczona subiektywnoœci¹ rozmowa kwalifikacyjna
(przyk³adowo przeprowadzona z kandydatem na stanowisko niskiego szczebla
mo¿e mieæ charakter zdawkowy lub mo¿e byæ pozbawiona wiarygodnoœci przez
nadmierne wyolbrzymianie przez pracodawcê zalet miejsca pracy, a ze strony
kandydata przesadzaniem w przedstawianiu swoich kwalifikacji). Naoczne prze-
konanie siê o umiejêtnoœciach kandydata stanowi w ich opinii gwarancjê niepo-
pe³nienia pomy³ki, ale œwiadczy te¿ o braku zaufania do prezentowanych przez
kandydata dokumentów. Podobnie z referencjami z poprzednich miejsc pracy –
znalaz³y siê w grupie najchêtniej wykorzystywanych sposobów doboru kandyda-
ta na stanowisko. Zadowolenie z efektów pracy u poprzedniego pracodawcy jest
najlepsz¹ rekomendacj¹ do zatrudnienia pracownika. Jedynie dwaj pracodawcy
polegali na funkcjonuj¹cych przyzak³adowych szko³ach zawodowych i na pod-
stawie wyników nauki lub wskazania dyrektora placówki kandydat otrzymywa³
zatrudnienie.
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Pracodawcy poszukuj¹cy pracownika staraj¹ siê okreœliæ, w jakim stopniu
kandydat nadaje siê na dane stanowisko i jakie ma doœwiadczenie. Staraj¹ siê
okreœliæ, w jakim stopniu kandydat odpowiada ich koncepcji dobrego pracowni-
ka i czy jego osobowoœæ, doœwiadczenie, osobiste wartoœci i styl dzia³ania s¹ zgod-
ne z dan¹ organizacj¹ i jej kultur¹. Dobieraj¹c pracownika do odpowiedniego
miejsca pracy pracodawcy poszukuj¹ w nim cech, które oceniaj¹ jako najbardziej
przydatne i wartoœciowe. W wypowiedziach pracodawców na temat cech poszu-
kiwanych u pracownika pojawi³y siê takie sformu³owania, jak:

„Nie mamy preferencji, jeœli chodzi o cechy osobowoœci, jedynie ograniczenia
wynikaj¹ce z rodzaju niepe³nosprawnoœci”, „chêæ pracy, dyspozycyjnoœæ, umiejêt-
noœæ pracy w grupie, podstawowa wiedza o akcesoriach meblowych i/lub ³atwoœæ
i chêæ uczenia siê, uczciwoœæ – wspó³odpowiedzialnoœæ materialna pracowni-
ków”, „komunikatywnoœæ, empatia, umiejêtnoœæ s³uchania, planowanie czasu
pracy, umiejêtnoœæ negocjowania, podejmowania decyzji, wykszta³cenie wy¿sze,
obs³uga komputera, umiejêtnoœæ redagowania pism”, „uczciwoœæ, zaanga¿owa-
nie, inicjatywa, sumiennoœæ, otwartoœæ, chêæ podnoszenia swoich kwalifikacji
poprzez szkolenia”, „bezkonfliktowoœæ, chêæ rozwoju, rzetelnoœæ, uczciwoœæ”.

Pracodawcy podkreœlaj¹ uniwersalne cechy, jakimi powinni charakteryzowaæ
siê pracownicy bez szczególnego wskazania tych cech, które by³yby specyficzne
dla konkretnego stanowiska pracy. Nie wymagaj¹ konkretnych umiejêtnoœci
typowych dla kompetencji twardych lub podkreœlaj¹ posiadanie przez pracowni-
ków cech o szerokim zakresie, a nie tylko jednego typu. Inni pracodawcy prefe-
ruj¹ takie cechy, które mog¹ prze³o¿yæ siê na efektywnoœæ pracy. St¹d pojawi³y siê
sformu³owania:

„Sumiennoœæ, pracowitoœæ, wykszta³cenie”, „kwalifikacje, umiejêtnoœci, dyspozycyj-
noœæ”, „dok³adnoœæ, rzetelnoœæ, chêæ pracy, zaanga¿owanie”, „poszukujemy osób które
potrafi¹ dzia³aæ w zespole, s¹ zdyscyplinowane, sumienne”, „kompetencje zawodowe
– wykszta³cenie, doœwiadczenie, odpowiedzialnoœæ”.

Wœród pracodawców znalaz³y siê wypowiedzi mówi¹ce o po¿¹danych ce-
chach typowych dla danego stanowiska pracy. Pracodawcy poszukuj¹ kandyda-
tów o konkretnych umiejêtnoœciach zawodowych. Odniesienie siê do umiejêtno-
œci interpersonalnych mo¿e w tym wypadku byæ postrzegane jako umiejêtnoœæ
wymagana na danym stanowisku pracy. Pracodawcy podkreœlaj¹ kombinacje ko-
mpetencji twardych i miêkkich, jak chocia¿by jeden deweloper:

„Odpowiednie kwalifikacje osobowoœciowe dla wykonywania zawodu nauczyciela,
komunikatywnoœæ u pracowników biurowych, kwalifikacje zawodowe u konserwato-
rów (…). Cechy osobowe: komunikatywnoœæ, umiejêtnoœæ dzia³ania pod presj¹, cierp-
liwoœæ, umiejêtnoœæ zarz¹dzania czasem, konsekwencja w dzia³aniu, elastycznoœæ,
lojalnoœæ, pozytywne nastawienie do ¿ycia, wymagania zawodowe: zdolnoœæ radzenia
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sobie z nowymi sytuacjami, zdolnoœæ szybkiego uczenia siê, umiejêtnoœæ prowadzenia
negocjacji, umiejêtnoœæ pracy w zespole, umiejêtnoœæ wykorzystania nowoczesnych
technologii w pracy”.

U innych:

„Wymagania: wykszta³cenie œrednie, prawo jazdy, znajomoœæ rynku bran¿owego,
znajomoœæ technologii komputerowych, cechy osobowe: odpowiedzialnoœæ, punktua-
lnoœæ, odpornoœæ na dzia³anie pod presj¹ czasu, komunikatywnoœæ, uczciwoœæ (…)
Umiejêtnoœæ pracy w zespole, sprawnoœæ manualna, dyspozycyjnoœæ”, „kreatywnoœæ,
odpornoœæ na stres, otwartoœæ na zmiany, specjaliœci o du¿ej wiedzy w poszczególnych
dzia³ach”.

Odpowiedzi wszystkich uczestników badania utworzy³y katalog najbardziej
po¿¹danych cech kandydata na pracownika. Pracodawcy kieruj¹ siê nimi pod-
czas rekrutacji i dobieraj¹ pracowników zgodnie z preferowanymi atrybutami.
Pracodawcy nad kompetencje zawodowe przedk³adaj¹ kompetencje spo³eczne.
W zakres kompetencji spo³ecznych wchodz¹ tzw. kompetencje przenoœne, które
mo¿na wykorzystaæ z powodzeniem w wielu ró¿nych kontekstach sytuacyjnych.
S¹ to kompetencje uniwersalne, przydatne podczas pe³nienia ró¿nych ról zawo-
dowych i wype³niania rozmaitych zadañ (np. rzetelnoœæ, komunikatywnoœæ, ucz-
ciwoœæ, dok³adnoœæ, sumiennoœæ itd.). Pracodawcy przyznaj¹, ¿e zatrudniaj¹c
pracownika kieruj¹ siê g³ównie jego predyspozycjami do funkcjonowania miê-
dzy ludŸmi. Spoœród twardych, mierzalnych w³aœciwoœci pracownika pracodaw-
cy poszukuj¹ kandydatów posiadaj¹cych w pierwszej kolejnoœci odpowiedni za-
kres wiedzy i kwalifikacji bran¿owych. Wykszta³cenie pojawi³o siê w dalszej
kolejnoœci, a umiejêtnoœci specjalne, jak znajomoœæ obs³ugi komputera, znalaz³y
siê na koñcu listy najbardziej poszukiwanych w³asnoœci pracownika.

Spoœród dwóch cech podanych pracodawcom jako przyk³adowe do oceny
pracowników: pracownik szybko ucz¹cy siê, pracownik uleg³y, zdecydowana
wiêkszoœæ pracodawców uzna³a uczenie siê za istotniejszy warunek powodzenia
w realizowaniu zadañ, przed jakimi staje pracownik. W uzasadnieniu wyborów
przytaczaj¹ koniecznoœæ dostosowania siê do szybko zmieniaj¹cych siê warun-
ków rynkowych, obszernoœæ zadañ, jakim musi sprostaæ pracownik, wprowadza-
niem nowoœci:

„Dynamiczny charakter dzia³alnoœci firmy oparty na elastycznym podejœciu do klienta
i rosn¹cych wymaganiach rynku wymusza ci¹g³e doskonalenie umiejêtnoœci i posze-
rzenie zakresu wiedzy”.

Pracodawcy przez takie wybory staraj¹ siê realizowaæ model pracownika od-
powiadaj¹cego wspó³czesnemu zapotrzebowaniu rynku. Dla niektórych synonimem
jest pracownik „ambitny, zdolny, samodzielny”. Stanowi³by on portret nowoczesnego
pracownika, cz³owieka sk³onnego do szybkich zmian, reaguj¹cego na otoczenie,
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mobilnego, innowacyjnego itd. Oczekiwania s¹ wiêc du¿e. Nie ma w nich miejsca
na zaufanie, spolegliwoœæ, integracjê i egalitaryzm.

Aby pracownik w wartoœciowy sposób wype³nia³ powinnoœci pracownicze
nale¿y dostarczyæ mu potrzebnych informacji. Wówczas bezkonfliktowo i skutecz-
nie mo¿e dzia³aæ w organizacji. Umo¿liwiaj¹ mu to oferowane przez zak³ad pracy
systemy sta¿ów lub dokszta³cania. Odbywaj¹ siê one pod okiem starszego, doœwiad-
czonego kolegi, jeœli pretendent na stanowisko ukoñczy³ wczeœniej w³aœciw¹
szko³ê zawodow¹:

„Prowadzimy system sta¿ów dla absolwentów celem przyuczenia i przygotowania do
wykonywania pracy w wybranym zawodzie”.

Bywa, ¿e pracodawcy narzekaj¹, i¿ musz¹ przyuczaæ do zawodu we w³asnym
zakresie na skutek braku szkó³ zawodowych:

„W naszej firmie stosuje siê przyuczenie do zawodu – coraz mniej osób, które opuszcza
szko³y. S¹ to wstêpne przyuczenia na stanowiska pracy i rozmowie okreœlaj¹cej oczeki-
wania wyników pracy od tej osoby”.

Brak szkó³ powoduje te¿ niemo¿noœæ prowadzenia sta¿ów dla absolwentów
i w ten sposób pozyskiwania nowych pracowników:

„Prowadziliœmy system sta¿ów, kiedy by³y szko³y – handlowe zawodowe. Kszta³cili-
œmy uczniów z praktycznej nauki zawodu”.

Pracodawcy traktuj¹ okres próbny jako przygotowuj¹cy do stawianych wy-
magañ.

Istnienie skutecznego programu w³¹czenia do pracy zwiêkszy³oby mo¿liwoœci
adaptacyjne osób z niepe³nosprawnoœci¹ do nowego stanowiska pracy. Pozba-
wiaj¹c ich takiej szansy uniemo¿liwia siê im sprawne wchodzenie w œrodowisko
pracownicze. Brak pozytywnych doœwiadczeñ na pocz¹tku kariery zawodowej
czêsto odgrywa krytyczn¹ rolê w zawodowej karierze danego pracownika
w organizacji. Bywa przyczyn¹ pojawiaj¹cej siê fluktuacji, która niemal zawsze
jest najwy¿sza wœród nowo przyjêtych pracowników. Pracodawcy w ograniczo-
nym zakresie zapewniaj¹ pracownikom naturalne, profesjonalne w³¹czenie do
za³ogi.

Doœwiadczenie i wsparcie pracodawcy.

Wsparcie mo¿e obejmowaæ takie dzia³ania pracodawcy, które zwi¹zane s¹ od-
powiedzi¹ na zmieniaj¹c¹ siê indywidualn¹ sytuacjê pracownika. To wszelkie
dzia³ania maj¹ce na celu wypracowanie sprzyjaj¹cej atmosfery w miejscu pracy.
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Poczucie przynale¿noœci do organizacji jest wynikiem przemyœlanej strategii
maj¹cej na celu integracjê za³ogi. Sprzyja identyfikacji z celami organizacji, pod-
nosi motywacje, spaja zespó³, wyznacza wspólne zadania. Pomoc dla pracownika
mo¿e przyj¹æ postaæ szkoleñ, kursów, treningu, wyk³adów. Zawsze powinna po-
jawiæ siê wtedy, gdy pracownik zg³asza taka potrzebê [Gilbride i in. 2003].

Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ lub inna wymagaj¹ca pomocy powinna skorzy-
staæ z mo¿liwoœci odbycia szkolenia celem wsparcia jej w miejscu pracy. Na pod-
stawie uzyskanych wypowiedzi pracodawców wiadomo, ¿e droga do uzyskania
tego wsparcia jest krêta lub uboga w oferty. W wiêkszoœci zajmuj¹ siê tym prze-
znaczone do tego komórki organizacyjne, jak: wydzia³y kadr, wydzia³y organiza-
cyjne lub dzia³y rozwoju zasobów ludzkich. Kontakt z tym komórkami odbywa
siê najczêœciej za pomoc¹ kierowników, prze³o¿onych i specjalistów zatrudnio-
nych dla celów szkoleniowych. Szkolenia odbywaj¹ siê na terenie zak³adu pracy
i prowadzone s¹ przez w³asnych pracowników:

„Pracownik chc¹cy odbyæ przeszkolenie musi zg³osiæ siê bezpoœredniemu prze³o¿onemu.
Bezpoœredni prze³o¿ony sk³ada wniosek o skierowanie na szkolenie. Po akceptacji dyrek-
tora przedsiêbiorstwa lub dyrektora ds. ekonomiczno-finansowych pracownik mo¿e od-
byæ przeszkolenie. Osoba zajmuj¹ca siê szkoleniem wyszukuje odpowiedniej oferty”.

Do pe³nej profesjonalizacji szkoleñ przyznaje siê zaledwie czterech pracodaw-
ców. Wówczas przeprowadzaj¹ je specjalistyczne firmy zewnêtrzne, które oprócz
doskonalenia umiejêtnoœci zawodowych, zadbaj¹ równie¿ o trening kompetencji
miêkkich:

„Mamy okreœlone rodzaje szkoleñ zewnêtrznych, obowi¹zkowych przez dodatkowe
szkolenia z ró¿nych form sprzeda¿owych, motywuj¹cych”.

Jeden pracodawca oferowa³ specjalne, przeznaczone dla niepe³nosprawnych
formy doskonalenia:

„Osoby niepe³nosprawne maj¹ opracowywane indywidualne programy rehabilitacyj-
ne, gdzie uwzglêdnia siê szkolenie zawodowe, podnoszenie wykszta³cenia w szko³ach
wy¿szych czy te¿ pozazawodowe ze specjalnych œrodków na ten cel”.

Pracodawca ten wyró¿nia siê ró¿norodnoœci¹ oferty przeznaczonej dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹ pod wzglêdem tematyki, zakresu szkolenia, jak i mo¿li-
woœci¹ uzyskania kolejnych stopni wykszta³cenia.

Wsparcie powinno pojawiæ siê, gdy pracownik ulegnie wypadkowi lub wraca
po d³u¿szej chorobie. Zmienia siê jego sytuacja zdrowotna i zdolnoœæ do wykony-
wania dotychczasowych zadañ. Wówczas pracodawca stosuje pewne sposoby
ponownego wdro¿enia pracownika w jego obowi¹zki. Mog¹ one mieæ charakter
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przemyœlanego procesu lub byæ jedn¹ z form wewn¹trzzak³adowego systemy
szkolenia. Pracodawcy udzielaj¹cy odpowiedzi najczêœciej twierdz¹:

„Nie widzê problemu”, „To jest sprawa normalna”, „Nie jest to ¿adna szczególna sytu-
acja”.

i w zwi¹zku z tym:

„Normalnie pracuje dalej”, „Wraca do swoich obowi¹zków”, „Pracownik wraca na
swoje stanowisko i pracuje”.

Wed³ug nich nie ma koniecznoœci dodatkowego przeszkolenia lub przekwali-
fikowania na inne stanowisko pracy. Dla pracodawców prezentuj¹cych tak¹ po-
stawê wa¿ne by³y przede wszystkim umiejêtnoœci kandydata do pracy i ich przy-
datnoœæ na danym stanowisku. Stan zdrowia nie stanowi³ ¿adnego kryterium.
Niewykluczone, ¿e pracodawcy w ten sposób pragnêli podtrzymaæ pozytywny
obraz siebie jako wyrozumia³ych i tolerancyjnych wobec wypadków losowych.
Natomiast organizacje, które oferuj¹ wsparcie, proponuj¹ je w formie:
– okresu przystosowania do zmienionych warunków pracy:

„Wyznaczam mu okres dostosowawczy i czasowego opiekuna”, „Powoli dochodzi do
zakresu swoich obowi¹zków”, „Staram siê aby adaptacja nastêpowa³a w sposób natu-
ralny dla danej osoby. Spokojnie i powoli wchodzi³a w swoje obowi¹zki zawodowe”.

– zmiany dotychczasowego stanowiska pracy zgodnie z aktualn¹ sytuacj¹ zdro-
wotn¹ pracownika:

„Zostaje poinformowany o nowych obowi¹zkach i do pracy”, „Przeniesienie na inne
stanowisko”.

– przeszkolenia i zgodnie ze wskazaniami lekarza podjêcie stanowiska pracy:

„Ponowne przeszkolenie i przyuczenie”, „Przeszkalam go i dajê mu zadania, z którymi
powinien sobie radziæ”, „Jest obowi¹zek ponownego przeszkolenia pracownika na
jego stanowisku pracy”, „Po uzyskaniu zaœwiadczenia lekarskiego o zdolnoœci do pra-
cy i przeszkoleniu BHP wraca na w³asne stanowisko lub adekwatne do jego mo¿liwo-
œci zdrowotnych”.

Wœród badanych pracodawców uderza brak modelu wsparcia w zwi¹zku
z mo¿liwoœci¹ wyst¹pienia niepe³nosprawnoœci u pracowników. Nie traktuj¹
sytuacji powrotu po d³u¿szej chorobie lub wypadku jako sytuacji wymagaj¹cej
specjalnych rozwi¹zañ. Wsparcie wed³ug pracodawców nie jest konieczne. Reali-
zuj¹c cele ekonomiczne i finansowe skupiaj¹ siê na obowi¹zkach pracownika wo-
bec firmy.

Na efekty finansowe firmy wp³yw maj¹ zachowania indywidualne i grupowe
cz³onków organizacji. Zachowania te kszta³tuj¹ nagrody i zachêty. Dobrze zapro-
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jektowane systemy zachêt s¹ zgodne z celami i struktur¹ organizacji. Motywuj¹
pracowników do kierowania swojej dzia³alnoœci na osi¹ganie celów organizacji.
Ka¿da organizacja, jeœli stawia sobie cele, to powinna równie¿ dysponowaæ me-
chanizmami wzbudzaj¹cymi motywacjê do realizacji tych celów. Mechanizmy te
s¹ szczególnie przydatne wobec osób niepewnych, z poczuciem wykluczenia,
ma³o zintegrowanych.

Wypowiadaj¹cy siê pracodawcy nie posiadaj¹ systemu motywacji dla pracow-
ników. Nale¿¹ do nich g³ównie zak³ady pracy okreœlone jako zamkniête. W obecnej
sytuacji finansowej zak³adów, niektórzy twierdz¹, ¿e pensja wyp³acana regular-
nie i bez opóŸnieñ jest wystarczaj¹c¹ motywacj¹ do dobrej pracy:

„Jest to firma z tradycjami, motywacj¹ jest wyp³ata w terminie i pochwa³a szefa”, „Do-
bra atmosfera, stabilizacja finansowa, dobry zespó³ s¹ dla wszystkich motywacj¹”.

Reszta ankietowanych respondentów mo¿e siê pochwaliæ co najmniej
skromn¹ ofert¹ nagród i œwiadczeñ. Wymieniane s¹ premie uznaniowe, finanso-
we, motywacyjne, kwartalne, uzale¿nione od wyników pracy. Mówi siê te¿ o mo-
¿liwoœci awansu, o otrzymaniu samochodu s³u¿bowego, oraz mo¿liwoœci odbycia
szkolenia (dziœ szkolenia zewnêtrzne s¹ kosztowne i finansowanie ich przez
zak³ad mo¿e byæ uznane za formê dodatkowego wynagrodzenia lub wsparcia).
Wachlarz przytoczonych w ankietach propozycji uzupe³nia wypowiedŸ, i¿ form¹
finansowego wsparcia s¹

„systemy motywuj¹ce oparte na badaniu potrzeb pracowników – system kafeteryjny”.

System ten umo¿liwia dostosowanie nagród do faktycznych potrzeb pracow-
nika i umo¿liwia samodzielny wybór jednego lub kilku benefitów wed³ug indy-
widualnych preferencji. Ma to szczególne zastosowanie w zró¿nicowanym œrodo-
wisku pracy – uwzglêdnia wiek, sytuacjê materialn¹, rodzinn¹, cechy osobowoœci,
p³eæ oraz zainteresowania. Uwzglêdnia³by równie¿ potrzeby o charakterze spe-
cjalnym, jak choæby te, które zg³aszaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Ponadto taki
system wsparcia umo¿liwia podmiotowe traktowanie pracownika – sam pracow-
nik ma wp³yw na to w jaki sposób zostanie doceniony. Szkoda jedynie, ¿e ten
system nie cieszy siê du¿¹ popularnoœci¹ wœród pracodawców.

Zwarta, solidarna grupa jest po¿¹danym instrumentem dla wielu menad¿e-
rów w firmach. Obecnie coraz czêœciej zamiast realizowaæ cele za pomoc¹ daw-
nych hierarchii wprowadza siê tworzenie grup, zespo³ów zadaniowych poprzez
dzia³ania integracyjne. Grupy lub zespo³y wypracowuj¹ wspóln¹ strategiê docho-
dzenia do celów, normy obowi¹zuj¹ce w grupie s¹ miejscem wsparcia w obszarze
efektywnoœci pracy osób o mniejszej wydajnoœci, umo¿liwiaj¹ pe³nienie funkcji
w zale¿noœci od kwalifikacji i umiejêtnoœci (a wiêc s¹ miejscem elastycznego do-
stosowania zadañ do indywidualnych predyspozycji pracownika), wzmacniaj¹
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wiêzy pomiêdzy poszczególnymi cz³onkami (integruj¹), umo¿liwiaj¹ wyrówna-
ne tempo pracy, rozk³adaj¹ odpowiedzialnoœæ za wynik na wszystkich cz³onków,
daj¹ mo¿liwoœæ takiego podzia³u pracy, dziêki któremu wzrasta zadowolenie
z pracy.

Szczególnie cenn¹ inicjatyw¹ scalaj¹c¹ zespó³ s¹ imprezy integracyjne prze-
znaczone dla pracowników. Nieformalne spotkania, ciekawe imprezy organizo-
wane po pracy przek³adaj¹ siê na ogóln¹ atmosferê w pracy, skracaj¹ dystans miê-
dzy pracownikami, pozwalaj¹ przeformatowaæ formalne zespo³y powo³ane do
realizacji zamierzonych celów w nieformalne, scalone wspólnymi normami i zasa-
dami. Mia³oby to prze³o¿enie na lepsz¹ wydajnoœæ we wspó³dzia³aniu w ramach
powierzonych zadañ, zaspokaja³oby potrzeby spo³eczne cz³onków zespo³u,
dawa³oby poczucie bezpieczeñstwa, niwelowa³oby lêki i irracjonalne uprzedze-
nia wobec osób zagro¿onych wykluczeniem z powodu odmiennoœci czy nie-
pe³nosprawnoœci.

W przeprowadzonym badaniu pracodawcy byli pytani wprost o to, jakiego
typu programy integracyjne zapewniaj¹ przedsiêbiorstwa oraz czy by³a przepro-
wadzona szczególnie efektywna akcja w celu promocji integracji w miejscu pracy.

Oferta imprez integracyjnych w badanych przedsiêbiorstwach jest doœæ ogra-
niczona, jeœli nie uboga. Nie tylko jest ich niewiele, ale równie¿ jakoœæ i ró¿norod-
noœæ oferowanych imprez jest bardzo skromna. S¹ to zazwyczaj wyjazdy lub wy-
cieczki – zagraniczne, integracyjne, turystyczno-rekreacyjne, do kina, teatru, na
ognisko lub kulig. Bywaj¹ wyjazdy po³¹czone ze szkoleniami w specjalnych oœrod-
kach szkoleniowych, a pracodawcy podkreœlaj¹, ¿e s¹ bardzo udane:

„Szkolenia wyjazdowe po³¹czone ze sportami ekstremalnymi zakoñczone
œwietn¹ zabaw¹”.

Pracodawcy nie zadaj¹ sobie zbyt wiele trudu, aby uatrakcyjniæ nieformalne
spotkania. S¹ to czêsto imprezy okolicznoœciowe podyktowane kalendarzem
œwi¹t religijnych. Nale¿¹ wiêc do nich tradycyjne spotkania op³atkowe, przed-
œwi¹teczne, zabawy karnawa³owe. Do szczególnych wydarzeñ nale¿¹ wszelkie
jubileusze zwi¹zane z dzia³alnoœci¹ zak³adu. Wówczas odbywaj¹ siê

„Obchody dnia Energetyka w formie pikniku, spotkania jubilatami (25 lat pracy), spot-
kania z emerytami”.

Przedsiêbiorcy czasem proponuj¹ wiêcej ni¿ jedn¹ formê wspólnego spêdza-
nia wolnego czasu. Podaj¹ takie mo¿liwoœci, jak:

„Taneczna zabawa karnawa³owa, ogniska, mecze pi³ki no¿nej rozgrywane przez za-
wodników wy³onionych wœród pracowników, uczestnicz¹ wszyscy chêtni”, „Szkole-
nia wyjazdowe do w³asnego oœrodka szkoleniowo-wypoczynkowego, wyjazdy
pracowników w ramach dzia³alnoœci socjalnej do teatrów i wycieczki zagraniczne. Fe-
styn zak³adowy dla pracowników z rodzinami. Dzia³alnoœæ wielu sekcji w ramach klu-
bu przyzak³adowego”,
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czy

„Wyjazdy integracyjne, kursy tañca towarzyskiego – uda³a siê, zintegrowa³a grupê,
usprawni³a ruchowo i emocjonalnie”.

Ze wszystkich jednorazowych akcji promuj¹cych ideê integracji warta przy-
toczenia jest wypowiedŸ, w której poruszono kwestiê dostêpnoœci budynków dla
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Zaznacza siê w niej idea dzia³ania na rzecz szerszego
œrodowiska. Na pytanie, jaka to by³a akcja, respondent odpowiedzia³:

„W³¹czenie siê w konkurs Kraków Bez Barier. Promocja mojej instytucji jako obiektu
bez barier”.

Doœæ liczn¹ grupê stanowi¹ natomiast pracodawcy, którzy nie widz¹ potrzeby
organizowania jakichkolwiek imprez scalaj¹cych pracowników. Idea integracji
wydaje siê im zbêdna, a dobra atmosfera w pracy wystarczy by zapewniæ poczu-
cie przynale¿noœci do grupy. Pojawi³y siê takie wypowiedzi, jak:

„Posiadamy bardzo dob¹ atmosferê w miejscu pracy, w którym spêdzamy wspólnie
bardzo du¿o czasu. Nie ma wiêc potrzeby organizowania takich przedsiêwziêæ” (…)
„Jednym z kryteriów przyjêcia do pracy s¹ u nas predyspozycje pracownika do pracy
w zespole i dopasowania siê do atmosfery w naszej firmie, dlatego nie podejmujemy
tego typu akcji” (…) „Dotychczas nie zaistnia³a koniecznoœæ przeprowadzenia akcji
integracyjnych. Pracownicy s¹ uto¿samieni i zintegrowani w zespole i z firm¹”.

Przyczyn¹ zaniechania jakichkolwiek dzia³añ w celu integracji zespo³u mo¿e
byæ wed³ug pracodawców kultura pracy jaka istnieje w organizacji: „Nie
potrzebujemy programów integracyjnych, poniewa¿ ca³a kultura organizacyjna
sprzyja integracji”. By³ to pracodawca zatrudniaj¹cy osoby niepe³nosprawne
w wymiarze przekraczaj¹cym szeœcioprocentowy wskaŸnik poziomu zatrudnienia.

Zakoñczenie

Pracodawcy odpowiedzialni s¹ za prowadzenie w zak³adach pracy strategii
zarz¹dzania, która uwzglêdnia kulturê równouprawnienia wpisan¹ w spo³eczn¹
odpowiedzialnoœæ biznesu. Prowadzone badania mia³y za zadanie odpowiedzieæ
na pytanie, jak w praktyce realizowane s¹ postulaty egalitaryzmu i integracji, i czy
stosowana przez pracodawców strategia zarz¹dzania zasobami ludzkimi uwz-
glêdnia specyficzne potrzeby, jakie wynikaj¹ z odmiennych cech osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. S³u¿y³a temu specjalnie skonstruowana ankieta diagnozy sk³onno-
œci pracodawców do zatrudniania osób z niepe³nosprawnoœci¹ stworzona przez
Dennisa Gilbride'a wraz ze wspó³pracownikami na podstawie przeprowadzo-
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nych wywiadów w³asnych. Uwzglêdnia³a wszystkie sk³adowe zarz¹dzania orga-
nizacj¹ specyficzne ze wzglêdu na potrzeby osób z niepe³nosprawnoœci¹ w miejs-
cu pracy. Analiza jakoœciowa uzyskanych w badaniach w³asnych odpowiedzi
upowa¿nia do sformu³owania nastêpuj¹cych wniosków:
1. Wœród badanych pracodawców nie zidentyfikowano pracodawców, którzy

prowadziliby w swoim zak³adzie pracy œwiadom¹ strategiê zarz¹dzania nie-
pe³nosprawnoœci¹. Nie zaistnia³ przypadek organizacji, w której zaobserwowa-
no by d³ugotrwa³y i spójny proces sprzyjaj¹cy zatrudnianiu osób z niepe³no-
sprawnoœci¹.

2. Pracodawcy ceni¹ fachowoœæ, profesjonalizm i wykszta³cenie pracowników.
Wówczas s¹ sk³onni tworzyæ trwa³y i stabilny zespó³. Kultura równouprawnie-
nia wymaga, aby przydzielona praca by³a zgodna z wykszta³ceniem i mo¿li-
woœciami. Wobec niewystarczaj¹cego wykszta³cenia osób z niepe³nospraw-
noœci¹ mo¿liwoœci tej grupy spo³ecznej wydaj¹ siê byæ ograniczone. Problem
w tym, ¿e najczêœciej zatrudnieni byli poni¿ej kwalifikacji, co dowodzi stoso-
wania praktyk dyskryminacyjnych przez pracodawców. Wyjaœnieniem zaist-
nia³ej sytuacji mog¹ byæ utrwalone postawy pracodawców, w myœl których
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ pomimo wykszta³cenia nadal postrzegane s¹
jako ma³o fachowa si³a robocza. Rozwi¹zaniem móg³by byæ wprowadzony na
terenie zak³adu pracy system sta¿ów przeznaczonych dla osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. Mo¿liwoœæ wykazania siê kompetencjami zawodowymi na sta-
nowisku pracy przekona³aby niejednego pracodawcê do zatrudnienia takiej
osoby.

3. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ zgodnie z kultur¹ równouprawnienia powin-
ny mieæ zapewnione jednakowe szanse z pe³nosprawnymi pracownikami
w zdobywaniu doœwiadczenia i umiejêtnoœci niezbêdnych do rozwijania dalszej
kariery zawodowej. Badania w³asne w obszarze proponowanych systemów
wsparcia i podnoszenia kwalifikacji w zak³adach pracy daj¹ obraz pracodaw-
cy, który niewystarczaj¹co dba o formy doskonalenia pracowników. W syste-
mie w³¹czenia pracownika do nowych obowi¹zków pracowniczych niektórzy
pracodawcy przewiduj¹ system sta¿ów i mo¿liwoœæ odbycia tzw. okresu pró-
bnego. Jednak badani pracodawcy nie widzieli takiej potrzeby, a odpowie-
dzialnoœæ za przygotowanie pracownika przerzucali na system kszta³cenia
zawodowego, który zreszt¹ w ich opinii jest niewydolny. Pracodawcy oraz
kierownictwo swoje zaanga¿owanie w strategiê zarz¹dzania niepe³nospraw-
noœci¹ powinno okazywaæ poprzez utrzymanie w zatrudnieniu pracowni-
ków, którzy stali siê niepe³nosprawnymi w trakcie trwania stosunku pracy.
Mia³by temu s³u¿yæ specjalny program modyfikuj¹cy zakres obowi¹zków do
zmienionych potrzeb osoby, która sta³a siê niepe³nosprawna. Badane organizacje
ograniczaj¹ siê jedynie do zdawkowego przeszkolenia, a powrót pracownika
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na dotychczasowe stanowisko pracy jest praktyk¹ czêsto stosowan¹ w zak³a-
dach pracy.

4. Rozwój telekomunikacji i technologii informacyjnych znacz¹co wp³ywa na
sposób i jakoœæ komunikacji z osobami niepe³nosprawnymi. Wœród pracoda-
wców technologie te docenione zosta³y g³ównie ze wzglêdu na szybkoœæ
przekazywanych informacji, mo¿liwoœæ przesy³ania dokumentów i minimal-
ne koszty, jakie poch³ania korzystanie z Internetu. Nowe technologie s¹ te¿
doskona³ym kana³em s³u¿¹cym rekrutacji. Stwarzaj¹ ogromn¹ szansê popra-
wy wskaŸnika zatrudnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ i mog¹ stanowiæ spo-
sób na pokonanie wielu fizycznych i psychologicznych barier. Niestety jak
wynika z analizy wypowiedzi pracodawców wiêkszoœæ w procesie rekrutacji
korzysta z tradycyjnych form, a w szczególnoœci z „rekrutacji szeptanej”, czyli
polecenia zaufanych znajomych. Wœród innych subiektywnych podejœæ do
kandydata dominuje rozmowa kwalifikacyjna, która staje siê czynnikiem
przes¹dzaj¹cym o zatrudnieniu. W sposobie rekrutacji zauwa¿a siê równie¿
brak wspó³pracy z instytucjami odpowiedzialnymi za aktywizacjê zawodow¹
osób niepe³nosprawnych. Pracodawcy sygnalizuj¹ nieprzystawanie ofert
z urzêdów pracy do warunków rynkowych, a zg³aszaj¹cy siê chêtni do za-
trudnienia nie spe³niaj¹ wymaganych oczekiwañ.

5. Dla badanych pracodawców wartoœæ danej osoby na rynku pracy wyra¿a siê
w jej zasobach kompetencji. Spoœród wszystkich kompetencji prezentowa-
nych w opracowaniu wyników badañ najbardziej po¿¹dane by³y te, które
zwi¹zane s¹ ze skutecznym funkcjonowaniem spo³ecznym. Warunkiem spra-
wnego funkcjonowania pracownika w organizacji by³aby w opinii badanych
pracodawców przede wszystkim umiejêtnoœæ pracy w grupie i predyspozycje
do sprawnego komunikowania siê z innymi. Taka postawa odpowiada³aby
koncepcji pracodawcy otwartego na zatrudnianie osób z niepe³nosprawno-
œci¹, bowiem skuteczni pracodawcy tworz¹ mo¿liwoœæ powstania z³o¿onej
siatki relacji miêdzy pracownikami oraz mo¿liwoœæ interakcji spo³ecznych.

6. Wa¿nym warunkiem kultury równouprawnienia, stosowanej przez pracoda-
wcê otwartego na zatrudnianie osób z niepe³nosprawnoœci¹, jest aktywnoœæ
ukierunkowana na integracjê za³ogi. S³u¿y³aby temu dzia³alnoœæ rekrea-
cyjno-kulturalna. Ma ona niebagatelny wp³yw na pozyskanie i umocnienie
relacji kole¿eñskich, a jednoczeœnie zwiêksza mo¿liwoœci samorealizacji
i przeciwdzia³a alienacji. Sprzyja wiêc rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Szkoda, ¿e formy te nie s¹ zbyt popularne wœród
badanych organizacji. Respondenci jeszcze nie dostrzegaj¹ korzyœci wyni-
kaj¹cych z posiadania zintegrowanego zespo³u pracowników. Proponowane
przez nich formy mia³y charakter tradycyjnych imprez wynikaj¹cych z kalen-
darza œwi¹t, a w formie ogranicza³y siê do tradycyjnych spotkañ.
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Oblicza i znaczenia wspó³pracy we wczesnym
wspomaganiu rozwoju dziecka

Prezentowany artyku³ zawiera refleksjê na temat znaczenia wspó³pracy we wczesnym
wspomaganiu rozwoju dziecka. W szczególnoœci koncentruje siê na tych obszarach wspó³pracy,
które s¹ okreœlone przez ustawy. Przedstawiamy cztery wa¿ne pola wspó³pracy: pomiêdzy
rodzin¹, a terapeutami, wewn¹trz zespo³ów terapeutycznych, a tak¿e pomiêdzy instytucjami
wspieraj¹cymi dziecko jednoczeœnie i w sytuacji kiedy dziecko przechodzi z jednej instytucji do
drugiej. Opisujemy wspó³czesne tendencje obserwowane w tych obszarach.

S³owa kluczowe: wspó³praca, wczesne wspomaganie rozwoju, wczesna interwencja, terapia, ze-
spo³y terapeutyczne, strategie przeniesienia

Colors and meanings of cooperation in early childhood
developmental support

The article we present contains reflection on meanings of cooperation in early childhood develop-
mental support. It especially focuses on those parts of cooperation, which are connected with in-
stitutional laws and arrangements. We introduce four important fields of cooperation: family
support, therapeutic teams, institutions working simultaneously and subsequently. We describe
contemporary tendencies observed in those areas.

Keywords: cooperation, early childhood developmental support, early intervention, therapy,
therapeutic teams, transition plans

Wprowadzenie – oblicza wspó³pracy

W centrum naszego zainteresowania stawiamy, w niniejszym artykule, wczesne
wspomaganie rozwoju. £¹czy siê ono w naszym przypadku z wieloletni¹ praktyk¹
zawodow¹. Pracuj¹c jako terapeutki i organizatorki wczesnego wsparcia, a tak¿e
analizuj¹c je z perspektywy naukowej, niezwykle czêsto spotykamy siê z katego-
ri¹ wspó³pracy. Co istotne, tematyka wspó³pracy pojawia siê w bardzo wielu
aspektach wczesnego wspomagania.



Oczywiœcie wspó³praca jest istotnym wymiarem ka¿dego rodzaju wsparcia
terapeutycznego. Id¹c dalej mo¿na powiedzieæ, ¿e le¿y u podstaw pracy pedago-
gicznej czy te¿ jakiejkolwiek pracy wykonywanej dla drugiego cz³owieka. Istotne
jednak dla nas jest, ¿e we wczesnym wspomaganiu, jako wzglêdnie m³odej dzie-
dzinie pedagogicznej, poszukuje siê wci¹¿ sposobów na to, by ten interesuj¹cy
nas aspekt udoskonaliæ. Wydaje siê to dzia³anie o tyle wa¿ne, i¿ – jak wiadomo –
wczesne etapy rozwoju cz³owieka s¹ wyj¹tkowo znacz¹ce. Wspieranie ich w stop-
niu niezwykle wysokim warunkuje dalsze funkcjonowanie jednostki (a tak¿e,
o czym wspomnimy dalej, jej otoczenia). Zatem jakoœæ udzielanego wsparcia, w tym
jakoœæ podejmowanej w ró¿nych obszarach wspó³pracy, ma znaczenie, które
trudno przeceniæ.

W niniejszym artykule zajmiemy siê g³ównie wymiarem organizacyjnym
wspó³dzia³ania. Opiszemy wspó³czesne trendy wspó³pracy w zespo³ach terapeu-
tycznych, w rodzinie, a tak¿e wspó³pracê instytucjonaln¹. Na marginesie nieco
pozostawimy, niezwykle istotn¹, acz pozostaj¹c¹ g³ównie w gestii rozwa¿añ psy-
chologicznych, kwestiê wspó³pracy z podmiotem wsparcia, jakim jest samo dziecko.

Wspó³praca pomiêdzy specjalistami

G³ówne zasady pracy specjalistów w ramach wczesnego wspomagania roz-
woju dziecka s¹ w Polsce okreœlone przez Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji
Narodowej w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci
(Dz. U. z 2017r., poz. 1635). W sk³ad zespo³u wchodz¹: pedagog specjalny, psycho-
log, logopeda, a tak¿e inni specjaliœci (np. fizjoterapeuta), lecz ich obecnoœæ w ze-
spole uwarunkowana jest potrzebami rozwojowymi dziecka (2017, § 3, pkt 2).
Warunki i zasady wspó³pracy pomiêdzy specjalistami nie s¹ regulowane przez
powy¿sze rozporz¹dzenie (co m.in. implikuje ró¿ne rodzaje zespo³ów terapeu-
tycznych dzia³aj¹ce w poszczególnych placówkach, a tak¿e dywersyfikacjê mo-
deli pracy terapeutycznej). Natomiast sama koniecznoœæ ich wspó³pracy determi-
nowana jest chocia¿by przez wyznaczone w wskazanym rozporz¹dzeniu zadania
pracy zespo³u. Bowiem zarówno opracowanie programu wczesnego wspomaga-
nia rozwoju dziecka (który powinien opieraæ siê na przeprowadzonej wczeœniej
diagnozie funkcjonalnej), jak i jego ewaluacja, a tak¿e wzmacnianie jakoœci fun-
kcjonowania dziecka w œrodowisku domowym oraz spo³ecznym wymagaj¹ od te-
rapeutów zaanga¿owania, wzajemnej komunikacji, jak i podejmowania dzia³añ
wspólnych (2017, § 3, pkt 4). Ponadto – mocno akcentowany m.in. w powy¿szym
rozporz¹dzeniu – nacisk na wsparcie rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
(którego analizy dokonamy w dalszej czêœci artyku³u) powinien implikowaæ
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przyjêcie wspólnego stanowiska terapeutów wobec rodziców oraz opracowa-
nie wspólnego planu wsparcia danej rodziny.

Ramy wspó³pracy pomiêdzy specjalistami zosta³y dookreœlone m.in. w Progra-
mie Rz¹dowym (którego realizacja nast¹pi³a w latach 2005–2007), nazwanym
Wczesna, wielospecjalistyczna, kompleksowa, skoordynowana i ci¹g³a pomoc dziecku za-
gro¿onemu niepe³nosprawnoœci¹ lub niepe³nosprawnemu oraz jego rodzinie [Program
Rz¹dowy 2004]. Znacz¹ce w perspektywie powziêtych rozwa¿añ s¹ zw³aszcza
wskazane w dokumencie cechy udzielanego dziecku i rodzinie wsparcia, tj.:
– skoordynowanie i kompleksowoœæ, okreœlone w dokumencie jako:
– ³¹czenie diagnozy lekarskiej i psychologiczno-pedagogicznej ze wskazaniami

koniecznych dzia³añ rehabilitacyjnych i logopedycznych,
– ³¹czenie diagnozy z opracowaniem i wdro¿eniem indywidualnego programu

– rehabilitacyjno-terapeutycznego,
– ³¹czenie realizowania programu rehabilitacyjno-terapeutycznego z jego mo-

dyfikowaniem w zwi¹zku z osi¹ganymi efektami lub ich brakiem przez inter-
dyscyplinarny zespó³ specjalistów i finansowanie tego programu z ró¿nych
Ÿróde³,

– ³¹czenie oddzia³ywania zorientowanego na dziecko z pomoc¹ czy wsparciem
udzielanym jego rodzicom;

– wielodyscyplinarnoœæ, która polega na realizacji programu pomocy dziecku
i jego rodzinie przez specjalistów wspó³pracuj¹cych ze sob¹, tworz¹cych ze-
spó³ [Cytowska 2006: 19].
Znacz¹ce wydaje siê w tym ujêciu holistyczne spojrzenie na dziecko, ³¹czenie

poszczególnych aspektów jego rozwoju. Osi¹gniêcie przez dziecko danej umiejêt-
noœci mo¿e byæ zale¿ne od poziomu jego funkcjonowania w innych sferach (np.
rozwój mowy determinowany jest m.in. przez rozwój poznawczy i ruchowy
dziecka). Dlatego wa¿na jest wymiana wiedzy i doœwiadczeñ pomiêdzy specjalis-
tami, a tak¿e wspólne opracowywanie programu rehabilitacyjno-terapeutycznego
oraz jego ewaluacja.

Cel wspó³pracy pomiêdzy specjalistami wydaje siê klarowny, jednak stoso-
wane modele pracy zespo³u specjalistów nie s¹ prawnie regulowane i w du¿ej
mierze zale¿¹ od specyfiki funkcjonowania placówki. W polskich placówkach
funkcjonuj¹ zespo³y multidyscyplinarne, interdyscyplinarne oraz transdyscy-
plinarne. W zespole multi- oraz interdyscyplinarnym praca terapeutów ma chara-
kter bardziej jednostkowy i odrêbny, nastêpuje tylko wymiana wiedzy (bardziej
lub mniej usystematyzowana) pomiêdzy specjalistami. Natomiast zespó³ trans-
dyscyplinarny wydaje siê bardziej odpowiadaæ wskazanym wy¿ej za³o¿eniom
skoordynowania, kompleksowoœci i wielodyscyplinarnoœci. Opracowanie diag-
nozy dziecka oraz programu jego wsparcia jest wykonywanie przez zespó³ tera-
peutów wspólnie, natomiast spotkania zespo³u s¹ regularne, co pozwala na sta³¹

108 Joanna Doroszuk, Karolina Tersa



ewaluacjê pracy. Bardzo wa¿n¹ cech¹ tego rodzaju pracy zespo³u jest w³¹czenie
rodziców w jego sk³ad jako jego pe³noprawnych cz³onków [por. Dunst, Bruder
2002: 361–375].

Mo¿liwoœci wspó³pracy miêdzy terapeutami w danej placówce, obranie przez
nich konkretnego modelu pracy terapeutycznej, determinowane jest równie¿
przez warunki systemowe. Utrudnieniem transdyscyplinarnoœci zespo³u mo¿e
byæ chocia¿by niewielka liczba godzin wsparcia przys³uguj¹ca dziecku (2017, § 6,
pkt 1) czy trudnoœci lokalowe danej placówki komplikuj¹ce np. dodatkowe spot-
kania zespo³ów terapeutycznych. Problematyczne mo¿e byæ równie¿ autentyczne
w³¹czenie rodziców w sk³ad zespo³u oraz partnerska relacja pomiêdzy rodzicami
i wszystkimi terapeutami pracuj¹cymi z dzieckiem. Specyfice wspó³pracy z rodzi-
cami poœwiêcimy kolejn¹ czêœæ artyku³u. Natomiast w tym miejscu chcia³ybyœmy
po krótce omówiæ jeden z australijskich modeli pracy zespo³u terapeutycznego,
który w sposób ciekawy ³¹czy zagadnienie wspó³pracy pomiêdzy specjalistami
oraz wspó³pracy z rodzin¹.

Key Worker model w wiêkszoœci za³o¿eñ nawi¹zuje do modelu transdyscy-
plinarnego. Zak³ada bowiem holistyczne podejœcie do dziecka i koniecznoœæ
wspó³pracy pomiêdzy specjalistami ju¿ od etapu diagnozy dziecka. Dla terapeu-
tów pracuj¹cych wed³ug tego modelu naturalne œrodowisko, w którym funkcjo-
nuje dziecko, stanowi wa¿n¹ strefê wp³ywu – nale¿y je wzmocniæ, by dziecko
mog³o siê w nim optymalnie rozwijaæ. Wyró¿niaj¹ca wskazany model jest jednak
przede wszystkim rola Key workera jako ³¹cznika pomiêdzy zespo³em terapeu-
tów a spo³ecznoœci¹, w której funkcjonuje dziecko i jego rodzin¹, co obrazuje po-
ni¿szy schemat. Rola Key Workera ma bardzo du¿e znaczenie, gdy¿ reprezentuje
on zarówno rodzinê dziecka (wœród specjalistów) jak i specjalistów (wœród rodzi-
ców i najbli¿szego otoczenia dziecka) (Early Childhood Intervention Australia
NSW Chapter, 2014). Dodatkowo powinien on minimalizowaæ trudnoœci wyni-
kaj¹ce ze wspó³pracy rodziny ze specjalistami, a tak¿e zapobiegaæ szumowi info-
rmacyjnemu, który czêsto dodatkowo obci¹¿a rodziców dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹.

Key worker zmienia oblicze wspó³pracy z zespo³em transdyscyplinarnym. To
w³aœnie jeden wybrany z zespo³u terapeuta otacza rodzinê szczególn¹ uwag¹,
przekazuje jej informacje, towarzyszy w ró¿nych wa¿nych sytuacjach rodzinnych.

Kluczowymi obszarami, w których Key worker wspiera rodzinê s¹:
– informowanie rodziców o mo¿liwoœciach wsparcia, zasobach i us³ugach, z któ-

rych mog¹ korzystaæ,
– koordynowanie zajêæ terapeutycznych, z których korzysta dziecko,
– identyfikowanie i zaspokajanie potrzeb rodzicielskich,
– propagowanie rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ w œrodowisku lokal-

nym,
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– wsparcie emocjonalne [por. https://www.earlyed.com.au/our-services/therapy-
services/key-worker, dostêp: 25.09.2017].

Key worker wychodzi naprzeciw potrzebom rodziny, która bardzo czêsto
znajduje siê w trudnej sytuacji emocjonalnej (implikowanej przez zaburzony
rozwój dziecka). Dodatkowo u³atwia on transfer poziomy, o którym szerzej
w dalszej czêœci rozwa¿añ. Zastosowanie wskazanego modelu wydaje siê trudne
w polskich warunkach systemowych. Mo¿e stanowiæ ono jednak znacz¹c¹ in-
spiracjê dla zespo³ów terapeutycznych i ich koordynatorów. W sposób unikatowy,
lecz kompleksowy, rozwi¹zany jest w powy¿szym modelu aspekt wspó³pracy
z rodzin¹, na który chcia³ybyœmy zwróciæ w tym miejscu szczególn¹ uwagê.

Wspó³praca z rodzin¹ ma³ego dziecka niepe³nosprawnego

W programach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka w ci¹gu ostatniego
piêtnastolecia zasz³a bardzo du¿a zmiana w obszarze wspó³pracy z jego rodzin¹.
W wyniku badañ i obserwacji, oddzia³ywania terapeutyczne bez udzia³u rodzi-
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Rysunek 1. Model zespo³u interdyscyplinarnego z Key Workerem

�ród³o: Opracowano na podstawie: https://www.earlyed.com.au/our-services/therapy-services/key-
worker/ [dostêp: 25.09.2017].



ców zaczêto oceniaæ jako mniej skuteczne [Owieczko, £angowski 2003]. Medycz-
ny paradygmat wspomagania skoncentrowany na specjalistach zosta³ zast¹piony
przez nowy, skoncentrowany na rodzinie [Twardowski 2014].

Wiele wspó³czesnych programów wczesnej interwencji budowanych jest na
podstawie modelu ekologii rozwoju cz³owieka Bronfenebrennera, w którym pod-
kreœla siê znaczenie systemu rodzinnego dla rozwoju cz³owieka [por. Brzeziñska
2004]. Dziecko jest bardzo wa¿nym cz³onkiem tego systemu i dlatego te¿ znacz¹ce
s¹ relacje, jakie kszta³tuj¹ siê miedzy nim a rodzicami. Nawi¹zuj¹c do tego mode-
lu, M. Skórczyñska wskazuje: „Jednym z programów wczesnej interwencji jest
budowanie rodzicielskiej pewnoœci siebie w zakresie kompetencji rodzicielskich”
[2006: 284]. Im wiêksze s¹ trudnoœci i zaburzenia dziecka, zw³aszcza w sferze po-
znawczej, a tak¿e dotycz¹ce umiejêtnoœci komunikacyjnych, tym trudniejsze jest
budowanie relacji z dzieckiem, co mo¿e implikowaæ frustracje rodzica, a z czasem
nawet wypalanie siê jego si³ [por. Seku³owicz 2013]. Budowanie poczucia kompe-
tencji u rodzica wydaje siê wiêc bardzo wa¿nym celem oddzia³ywania terapeu-
tycznego. Oddzia³ywanie terapeutów stanowi pewien element ¿ycia dziecka,
w przeciwieñstwie do czasu spêdzonego z rodzicami, z którymi ma ono sta³y kontakt.

Na kszta³towanie kompetencji u rodziców, jako najwa¿niejsze zadanie zespo³u
terapeutycznego, wskazuje tak¿e A. Twardowski, nazywaj¹c proces ten upe³no-
mocnieniem rodziców. Autor wskazuje na kszta³cenie takich kompetencji jak:
"1. zaanga¿owanie,
2. poczucie skutecznoœci,
3. umiejêtnoœæ zaspokajania w³asnych potrzeb,
4. umiejêtnoœæ korzystania z dostêpnych zasobów,
5. rozumienie otoczenia spo³ecznego i wiara w mo¿liwoœæ wywierania wp³ywu

na nie,
6. przekonanie, ¿e to, co siê robi, jest wartoœciowe,
7. poczucie mo¿liwoœci decydowania o sobie” [2004: 17].

Znacz¹ca w tej perspektywie wydaje siê zw³aszcza chêæ systemowego, ustan-
daryzowanego wsparcia rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Istotne wyda-
je siê tak¿e postrzeganie rodziców nie tylko przez pryzmat ich roli rodzicielskiej
(czemu mo¿e s³u¿yæ np. uczenie rodziców identyfikowania i zaspokajania w³as-
nych potrzeb). Owe umiejêtnoœci maj¹ równie¿ du¿e znaczenie dla partnerskich
relacji pomiêdzy rodzicami a terapeutami, które s¹ propagowane w wskazanym
wczeœniej modelu transdyscyplinarnym pracy zespo³u terapeutycznego. Jedno-
czeœnie w procesie kszta³towania kompetencji rodzicielskich, zadbanie o dziecko
nastêpuje dwustronnie – przez udzielenie mu wsparcia terapeutycznego, jak
i stworzenie mu odpowiednich warunków do rozwoju poprzez wsparcie jego
œrodowiska rodzinnego. Ponadto jak wskazuje D. Richey: „Podejœcie skoncentro-
wane na rodzinie ma dostarczaæ wsparcia, aby one [rodziny] i poszczególni jej
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cz³onkowie mogli uczestniczyæ we wczesnej interwencji swoich dzieci w sposób
po¿¹dany dla dziecka i zmieniaj¹cy siê w czasie” [2004: 33]. Okres wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, obejmuj¹cy pierwsze kilka lat jego ¿ycia, mo¿e
(a nawet powinien) wpisywaæ siê bowiem w bardzo dynamiczny proces zmiany
w ¿yciu dziecka i jego rodziny.

Wspó³praca wed³ug paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie wydaje siê
procesem przemyœlanym, skoordynowanym i wychodz¹cym naprzeciw potrze-
bom rodziny. Nasuwaj¹ siê pytania, jak bardzo w warunkach polskich placówek
mo¿liwa jest tak optymalna i przemyœlana koncentracja specjalistów na rodzinie
dziecka objêtego wczesnym wspomaganiem w rozwoju. Jest to zagadnienie war-
te dalszych naukowych eksploracji (tak¿e na drodze empirii). Pewne odpowiedzi
mo¿emy jednak odnaleŸæ w rozwa¿aniach dotycz¹cych miêdzyinstytucjonalne-
go transferu wspó³pracy.

Miêdzyinstytucjonalny transfer wspó³pracy

Wspó³praca miêdzy instytucjami, obejmuj¹cymi opiekê nad dzieckiem nie-
pe³nosprawnym i jego rodzin¹, jest obszarem w szczególny sposób istotnym.
Dzieje siê tak z tego powodu, i¿ we wszystkich znanych nam systemach wsparcia
ten wymiar wspó³pracy opisywany jest jako wymagaj¹cy zmian, niewystar-
czaj¹co eksplorowany czy te¿ po prostu szwankuj¹cy (zob. m.im. European Agency
for Development in Special Needs Education 2012, KPMG 2014, s. 14, Tim Moore
2012). Tymczasem, jak pisze I. Chrzanowska, „Na edukacjê patrzeæ nale¿y jak na
jeden organizm, który dobrze funkcjonuje tylko wówczas, gdy wszystkie jego ele-
menty sk³adowe pozostaj¹ w równowadze” [2016: 73].

W myœleniu o wspó³pracy instytucjonalnej we wczesnym wspomaganiu
chcia³ybyœmy wyró¿niæ dwa jej wymiary. Pierwszy z nich odnosi siê do instytucji
pracuj¹cych symultanicznie, obejmuj¹cych opiekê nad dzieckiem do szóstego
roku ¿ycia oraz jego rodzin¹. Nazywamy ten rodzaj dzia³añ POZIOMYM
TRANSFEREM wspó³pracy. TRANSFER PIONOWY z kolei to wspó³dzia³anie
miêdzy instytucjami, które przejmuj¹ kolejno po sobie dzia³ania skierowane do
interesuj¹cych nas podmiotów, a wiêc w g³ównej mierze na linii: œrodowiska
odpowiedzialne za prewencjê powstawania specjalnych potrzeb – œrodowiska
wczesnego wsparcia – œrodowisko szkolne.

Du¿o czêœciej rozpatrywany w literaturze przedmiotu transfer poziomy
wi¹¿e siê z klasycznie rozumianym pojêciem wspó³pracy miêdzysektorowej.
W rozwa¿aniach nad wczesnym wsparciem czêsto pojawia siê marzenie o jego
lepszej koordynacji, braku rozcz³onkowania resortowego (co ma miejsce np.
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w Polsce, ale równie¿ w wiêkszoœci miejsc na œwiecie, gdzie takie wsparcie jest do-
stêpne). Marzenie o koordynacji przybiera czêsto wymiar postulatu o jednym
miejscu udzielania takiej pomocy – tak aby by³a ³atwo dostêpna, nie trzeba by³o tej
pomocy sk³adaæ z wielu elementów i samemu jej planowaæ.

Postulaty wspó³pracy miêdzysektorowej pojawiaj¹ siê zarówno jako propo-
nowane teoretycznie zasady wczesnego wsparcia, faktyczne zadania zespo³ów,
zalecenia instytucji UE. Na przyk³ad „Rozporz¹dzenie MEN w sprawie organizo-
wania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci” podkreœla, i¿:

„Do zadañ zespo³u nale¿y w szczególnoœci:
2) nawi¹zanie wspó³pracy z:

a) przedszkolem, inn¹ form¹ wychowania przedszkolnego, oddzia³em przed-
szkolnym w szkole podstawowej, do którego uczêszcza dziecko, lub innymi
podmiotami, w których dziecko jest objête oddzia³ywaniami terapeutycz-
nymi, w celu zapewnienia spójnoœci wszystkich oddzia³ywañ wspoma-
gaj¹cych rozwój dziecka,

b) podmiotem leczniczym w celu zdiagnozowania potrzeb dziecka wyni-
kaj¹cych z jego niepe³nosprawnoœci, zapewnienia mu wsparcia medycz-
no-rehabilitacyjnego i zalecanych wyrobów medycznych oraz porad
i konsultacji dotycz¹cych wspomagania rozwoju dziecka,

c) oœrodkiem pomocy spo³ecznej w celu zapewnienia dziecku i jego rodzinie
pomocy, stosownie do ich potrzeb” [2017, § 3, pkt 4].

Do zasad efektywnego wczesnego wsparcia zalicza siê m. in.:
– ukierunkowanie w najwiêkszym stopniu na pracê z rodzicem, rodzin¹, wspól-

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

– podkreœlanie bezwzglêdnej potrzeby projektowania odpowiednio dobranej
interwencji, podjêtej w stosownym czasie, w spotykaj¹cej podmioty oddzia³ywañ
trudnej ¿yciowej sytuacji;

– respektowanie zasad: podejœcia nieoceniaj¹cego, braku stygmatyzacji, wspó³uczest-
nictwa, skupienia na atutach, powszechnej dostêpnoœci i wczesnej interwencji;

– uwzglêdnianie wspó³pracy miêdzysektorowej [D’Addato, Williams 2013].
Dokumenty struktur Unii Europejskiej równie¿ propaguj¹ tego rodzaju

wspó³pracê. Przyk³adem takiej promocji jest m.in. stwierdzenie, i¿ „systemowe
podejœcie do s³u¿b wczesnego wsparcia oznacza siln¹ wspó³pracê miêdzy ró¿ny-
mi sektorami polityki, takimi jak edukacja, zatrudnienie, zdrowie i polityka
spo³eczna. Wymaga to spójnej wizji, która jest podzielana przez wszystkie zain-
teresowane strony, w tym rodziców, wspólne ramy polityczne o spójnych celach
w ca³ym systemie oraz wyraŸnie okreœlone role i zakres odpowiedzialnoœci na
szczeblu centralnym i lokalnym” [European Commission 2011].
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Tymczasem w³asne poszukiwania stosowanych na œwiecie dobrych praktyk
ujawniaj¹, i¿ nie-resortowy system wczesnego wsparcia wydaje siê nigdzie na
œwiecie nie dzia³aæ. Nale¿y przy tym zadaæ sobie pytanie czy na pewno postulo-
wany stan jest po¿¹dany, czy obok okazji do skoordynowanych dzia³añ nie za-
wiera³by skutków ubocznych, takich jak praktyki ekskluduj¹ce. Dzia³oby siê tak
z pewnoœci¹, gdyby upragnione przez wielu skoordynowane wsparcie dostarcza-
ne by³o w jednym, maj¹cym charakter oddzielnej placówki, miejscu. Koordynacja
wspó³pracy nie musi jednak oczywiœcie przybieraæ takiego stacjonarnego wymiaru.

Wœród dzia³añ podejmowanych w ramach wczesnego wsparcia mo¿na odna-
leŸæ z kolei ró¿norakie próby zminimalizowania braków wspó³pracy poprzez
rozcz³onkowany system. Nale¿¹ do nich m.in.:
– amerykañski system, gdzie poszczególne stany wybieraj¹, który (medyczny,

edukacyjny czy zwi¹zany z pomoc¹ spo³eczn¹) program ma byæ prymarny
w danym stanie. Pozosta³e systemy wsparcia istniej¹, ale nie s¹ odpowiedzialne
za koordynacjê dzia³añ [Massachusetts Deprtament of Public Health, 2013: 19];

– australijski pomys³, by jak najmocniej osadzaæ wczesne wsparcie w kontekœcie
edukacyjnym, z nim go integrowaæ, pozosta³e elementy u¿ytkuj¹c jako opcjo-
nalne/dodatkowe [KPMG 2014: 19];

– monitorowana wspó³praca w polskim projekcie pilota¿owym [por. Serafin 2012].
We wszystkich tych pomys³ach wiod¹cym wydaje siê przekonanie, ¿e istotne

jest nie tyle utworzenie jednego rodzaju instytucji na poziomie realizacji dzia³añ,
co na poziomie tworzenia jednej, spójnej polityki wspierania rozwoju ma³ego
dziecka. Znalezienie podmiotów odpowiedzialnych za t¹ koordynacjê wydaje siê
zatem podstawowym zadaniem, które wieœæ mo¿e do udzielania bardziej efektyw-
nego i sprzyjaj¹cego zainteresowanym podmiotom wczesnego wsparcia.

Wczesne wspomaganie jako praktyka izoluj¹ca

W anglojêzycznej literaturze przedmiotu pojawia siê obecnie czêsto postulat
inkluzyjnoœci wczesnego wsparcia. Dotychczasowe wczesne wspomaganie jest
w wiêkszoœci miejsc na œwiecie izoluj¹ce, wy³¹czaj¹ce. Ale trudno oczekiwaæ, ¿e
bêdzie inne, jeœli jest PRZYMUSOWO prowadzone indywidualnie, ma wymiar
wy³¹cznie terapeutyczny. Dzieje siê tak np. w przypadku polskich rozwi¹zañ praw-
nych, gdzie wrêcz nakazane jest, ¿e:
„4. Zajêcia w ramach wczesnego wspomagania s¹ prowadzone indywidualnie

z dzieckiem i jego rodzin¹.
5. W celu rozwijania kompetencji spo³ecznych i komunikacyjnych przygoto-

wuj¹cych dziecko do funkcjonowania w ¿yciu spo³ecznym zajêcia w ramach
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wczesnego wspomagania mog¹ byæ prowadzone w grupie, z udzia³em rodzin
dzieci lub innych dzieci objêtych wczesnym wspomaganiem. Liczba dzieci
w grupie nie mo¿e przekraczaæ 3” [Rozporz¹dzenie MEN 2017, § 6].
Brakuje rozwi¹zañ nie tylko usprawniaj¹cych, ale pozwalaj¹cych te sprawno-

œci wykorzystaæ w uczestnicz¹cym ¿yciu. Na œwiecie pojawia siê wiele form
uspo³eczniaj¹cej wczesnej interwencji, jak np. australijskie early intervention play-
groups. Agencja Wczesna Interwencja Australia uku³a postulat rekonceptualizacji
wczesnej interwencji z tej skupionych w centrach pomocy do tej skierowanej na
zewn¹trz [Moore 2012: 30].

W Australii w³aœnie propaguje siê strukturalne podejœcie do wczesnego wspo-
magania. Opiera siê ono na za³o¿eniu, i¿ dziecko i rodzina to tylko elementy szer-
szego œrodowiska. Strukturalnoœæ podejœcia odnosi siê do spojrzenia na podmioty
wczesnego wsparcia z kilku perspektyw, co ilustruje poni¿szy schemat:

Na poziomie wsparcia bezpoœredniego pomoc jest tu dostarczana do dzieci
i ich rodzin, w programach, takich jak: wsparcie rodziców, programy dla rodzin
ryzyka itd.

W przypadku wsparcia w œrodowisku lokalnym, interwencje celuj¹ w cechy
okreœlonych jego elementów, by zbudowaæ spo³eczn¹ spójnoœæ i wsparcie (np.
przez uczestnictwo w spotkaniach wspólnot lokalnych i rozbudowê podejœcia
opartego na miejscu). Zadania te s¹ skierowane równie¿ na budowanie odpo-
wiednich œwiadczeñ lokalnych i zapewnienie dostêpu do nich.
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Poziom ogólnospo³eczny z kolei odnosi siê do szeroko rozumianych spo³ecz-
nych dzia³añ, które maj¹ odpowiedzieæ na potrzeby œrodowisk trudnych, wra¿li-
wych na pojawianie siê utrudnieñ rozwojowych, poprzez politykê rz¹dow¹, finan-
sowanie, mieszkalnictwo, odpowiedzi na przemoc domow¹ itp. [KPMG 2014].

Podejœcie skoncentrowane na rodzinie gdzieniegdzie w literaturze anglojê-
zycznej, jak u T. Moore [2012], nazywane jest tradycyjnym. Bazowym – ale niewy-
starczaj¹cym. Aby byæ inkluzyjna – wczesna interwencja musi wyjœæ do instytucji,
które s¹ naturalnymi œrodowiskami dziecka. W przypadku dziecka do drugiego,
trzeciego roku ¿ycia rodzina mo¿e byæ takim jedynym œrodowiskiem. Nie oznacza
to, ¿e dzia³ania maj¹ byæ skupione wy³¹cznie na niej – dziecko i rodzina s¹ jednym
organizmem, wiêc inkluzja dotyczy ich wszystkich. Wsparcie œrodowiskowe kiero-
wane jest wiêc g³ównie do rodziców. W przypadku dziecka nieco starszego zarów-
no przedszkole, jak i instytucje lokalne (jak kluby, instytucje kultury, sportu, rekrea-
cji itd.) s¹ ju¿ jego œrodowiskami.

Autorzy australijscy proponuj¹ konkretne, widoczne w tabeli 1 obszary wsparcia,
jakie tym instytucjom powinny zapewniæ organy wczesnej interwencji.

Tabela 1. Obszary wsparcia

Wsparcie kierowane do instytucji edukacji
wczesnodzieciêcej (przedszkoli)

Wsparcie kierowane do œrodowiska lokalnego
i jego instytucji

– promocja pozytywnego podejœcia wœród
nauczycieli do dostosowywania opieki,

– diagnoza dzieciêcych utrudnieñ i potrzeb,
– analiza œrodowisk najwczeœniejszej edukacji

i identyfikacja modyfikacji, maj¹cych na celu
umo¿liwienie pe³nego uczestnictwa w zajê-
ciach,

– analiza tych œrodowisk celem identyfikacji
istniej¹cych lub mo¿liwych szans dla rozwoju
wa¿nych umiejêtnoœci,

– wspieranie personelu we wprowadzaniu
dostosowañ i maksymalizowaniu szans roz-
wojowych dziecka,

– monitorowanie wp³ywu podejmowanych
dzia³añ na umiejêtnoœci rozwojowe i funk-
cjonalne dziecka oraz jego partycypacjê,

– wzmocnienie mo¿liwoœci s³u¿b uniwersal-
nych do odpowiadania na indywidualne
potrzeby.

– promocja zrozumienia i akceptacji dla dziecka
z trudnoœciami rozwojowymi i jego rodziny,

– rzecznictwo dla uzyskania przez nich pe³nego
dostêpu do instytucji lokalnych,

– promocja jakoœci ich ¿ycia przez mo¿liwoœæ
uczestnictwa w ogólnodostêpnych progra-
mach lokalnych,

– analiza instytucji lokalnych pod k¹tem konie-
cznych dostosowañ wobec interesuj¹cych
nas podmiotów,

– wspieranie personelu we wprowadzaniu
tych adaptacji,

– monitorowanie wp³ywu podjêtych dzia³añ
na uczestnictwo,

– wzmocnienie mo¿liwoœci instytucji uniwer-
salnych do odpowiadania na indywidualne
potrzeby.

�ród³o: Opracowano na podstawie [Moore 2012: 23].
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Strategie przeniesienia w transferze pionowym

Nale¿y pamiêtaæ, i¿ aby postawione w rozwoju dziecka cele by³y osi¹gniête,
ich realizacja musi byæ kontynuowana przez kolejne zajmuj¹ce siê nim instytucje.
Wczesne wspomaganie nie mo¿e byæ odseparowane od dzia³añ, które podejmo-
wane s¹ przed jego podjêciem oraz po jego zakoñczeniu.

Rzadko przypomina siê o tym, ¿e WWR to kontynuacja programów profilak-
tycznych, maj¹cych na celu minimalizowanie pojawiania siê skutków zaburzeñ
rozwojowych, czêœciej, i¿ cele WWR powinny byæ kontynuowane w póŸniejszych
rozwojowo œrodowiskach funkcjonowania dziecka.

Jeœli chodzi o prewencjê, pojawiaj¹ siê propozycje dotycz¹ce obszarów, które
nale¿y ni¹ obj¹æ. Oddzia³uje siê na ogó³ na œrodowiska, gdzie specjalne potrzeby
pojawiaj¹ siê czêœciej, poprzez programy zdrowotne, edukacyjne, wsparcie eko-
nomiczne (które, jak wskazuj¹ statystyki, jest najistotniejsze dla rodzin dzieci we
wczesnych etapach rozwoju, póŸniej jego efektywnoœæ spada) czy polepszanie
œrodowiska naturalnego [National Forum On Early Childhood Program Evalua-
tion, National Scientific Council On The Developing Child, 2007].

Najbardziej naturalnym miejscem takiej kontynuacji wydaje siê szko³a. By
mog³a nim byæ – potrzeba strategii przeniesienia dziecka z wczeœniejszych eta-
pów (stricte rozumianego wczesnego wspomagania czy przedszkola) do kolej-
nych. Jako wymóg systemowy rozwi¹zania takie pojawiaj¹ siê np. w USA, gdzie
polityka prowadzenia placówki wczesnego wsparcia wymaga opracowania „stra-
tegii przejœcia” – osobnych dla dzieci, u których cele zosta³y osi¹gniête, osobnych
dla tych, które po prostu ze wczesnego wsparcia wyros³y [zob. np. Massachusetts
Departament of Public Health, 2013]. U nas takiego systemowego wymogu brak.
Jest on wrêcz utrudniony realizacyjnie przez koniecznoœæ zachowania tajemnicy
terapeutycznej. W przypadku chêci dokonania pozasystemowego pionowego
transferu noœnikiem informacji najczêœciej staje siê rodzic. Robi to nieoficjalnie,
nierzadko odczuwaj¹c to zadanie jako sytuacjê obci¹¿aj¹c¹.

Przekazowi pionowemu strategii wsparcia nie sprzyja, o czym pisa³a niedaw-
no I. Chrzanowska, jednoetapowa opieka roztaczana nad dzieckiem w wieku do
czasu rozpoczêcia obowi¹zku szkolnego.

W przypadku modelu dwuetapowego zazwyczaj jest tak, ¿e za opiekê na pie-
rwszym (u nas ¿³obkowym) etapie odpowiada ministerstwo zdrowia, spraw
spo³ecznych i rodziny. Etap drugi jest w gestii ministerstwa edukacji. Podobnie
jest w przypadku Polski. „Sytuacja siê komplikuje, gdy odbiorc¹ us³ug staje siê
dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ i konieczna jest wieloletnia wspó³praca miêdzy-
resortowa. W przypadku modelu jednoetapowego us³ugi wczesnej edukacji
i opieki nad wszystkimi dzieæmi w wieku przedszkolnym s¹ realizowane w jednej

Oblicza i znaczenia wspó³pracy we wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka 117



placówce. Odpowiedzialnoœæ za zarz¹dzanie, regulowanie i finansowanie insty-
tucji spoczywa na ministerstwie edukacji. Kwalifikacje personelu niezale¿nie od
wieku dziecka s¹ takie same. Rozwi¹zanie takie ma miejsce w krajach skandyna-
wskich, ba³tyckich, w Chorwacji i S³owenii” [Chrzanowska 2016: 77].

Natomiast póŸne obowi¹zkowe przygotowanie przedszkolne, jak ma to miej-
sce w Polsce:
– opóŸnia diagnozê w wielu przypadkach,
– separuje wczesne wspomaganie od systemu wsparcia osób niepe³nospraw-

nych,
– zdecydowanie utrudnia transfer pionowy.

Zakoñczenie – dziecko jako podmiot wspó³pracy

Podczas analizy wczesnego wspomagania rozwoju pod k¹tem wspó³pracy,
uwydatnia siê pewna wspó³czesna tendencja do koncentracji na rodzinie dziecka,
czy jego œrodowisku spo³ecznym. Jest to za³o¿enie uzasadnione zarówno potrze-
bami rozwojowymi samego dziecka, jak i specyfik¹ funkcjonowania rodziny
ma³ego dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ b¹dŸ zaburzeniami rozwoju. Wa¿nym po-
stulatem wynikaj¹cym z naszych rozwa¿añ wydaje siê tutaj rozszerzenie zasiêgu
wczesnego wspomagania o instytucje, które s¹ naturalnymi œrodowiskami dziecka.
Wsparcie rodziny, instytucji opiekuñczo-wychowawczych, edukacyjnych i tera-
peutycznych, w których przebywa dziecko i które na niego wp³ywaj¹ oraz oczy-
wiœcie samego dziecka powinno przebiegaæ równolegle, tak samo jak nawi¹zywa-
nie z nimi wspó³pracy.

Wspó³praca z placówkami oddzia³ywuj¹cymi na dziecko powinna rozpocz¹æ
siê przede wszystkim od transferu o charakterze pionowym i poziomym, umo¿li-
wiaj¹cym ujednolicenie lub przynajmniej z³agodzenie ró¿nic w procesie wsparcia
rozwojowego dziecka. Dzia³ania te maj¹ bowiem niebagatelne znaczenie dla czy-
nienia otoczenia dziecka bezpiecznym i prorozwojowym. Zaœ jednym z pier-
wszym i wa¿niejszych zadañ w wspó³pracy z rodzicami jest omawiane wy¿ej
upe³nomocnianie rodzica, który tworzy warunki funkcjonowania i rozwoju dzie-
cka. Powy¿sze czynnoœci wydaj¹ siê mo¿liwe do usystematyzowania czy nawet
w pewnym stopniu odgórnego ustrukturyzowania (wymaga to jednak dalszych
rozwa¿añ, poszukiwañ zagranicznych inspiracji, a tak¿e systemowych zmian).

Trudno jest w ten sam sposób usystematyzowaæ wspó³pracê z samym dziec-
kiem objêtym wczesnym wspomaganiem w rozwoju. Czynnikiem maj¹cym nie-
bagatelne znaczenie dla rozwoju dziecka jest bowiem bycie z nim, budowanie
z nim bliskiej wiêzi, relacji [por. Brzeziñska 2009; Kirkilionis 2011; Piotrowicz 2016].
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Znacz¹ca jest wiêc zarówno regularnoœæ spotkañ, jak i ich powtarzaj¹ca siê struk-
tura, dziêki czemu zachowania osoby doros³ej (terapeuty, rodzica, opiekuna) wo-
bec dziecka staj¹ siê dla niego przewidywalne, a zatem bezpieczne i prorozwojowe.
R. Piotrowicz definiuje wspomaganie jako „kreatywne budowanie bezpiecznej
przestrzeni dla dziecka, prowokuj¹cej je do badania otoczenia, eksperymentowa-
nia, zdobywania doœwiadczeñ zgodnie z w³asnymi potrzebami rozwojowymi”
[2016: 11]. Wydaje nam siê, ¿e dopiero w tak skonstruowanej bezpiecznej prze-
strzeni mo¿emy mówiæ o wspó³pracy z dzieckiem, a nie tylko o oddzia³ywaniu na
niego. Konieczne wydaje nam siê bowiem stworzenie miejsca dla autonomicz-
nych zachowañ dziecka, tj. np. protest, aprobata czy dokonywanie wyboru, na-
wet jeœli jest to tylko wybór zabawy, czy jej miejsca b¹dŸ przebiegu. Wa¿ne jest
wiêc zarówno wspieranie rozwoju dziecka (tu: poznawczego, emocjonalnego,
zwi¹zanego z umiejêtnoœciami komunikacyjnymi – rozwoju mowy b¹dŸ alterna-
tywnych metod komunikacji), jak i bycie otwartym na jego autonomiczne zacho-
wania i pod¹¿anie za nimi.

Na bardzo wa¿ne zadanie nauczyciela/rodzica/terapeuty we wczesnym
wspomaganiu rozwoju wskazuje M. Piszczek: „Jest on [nauczyciel/terapeuta/ ro-
dzic] raczej poœrednikiem pomiêdzy dzieckiem a otaczaj¹cym je œwiatem ni¿
osob¹ przekazuj¹c¹ mu w sformalizowany sposób gotowe wiadomoœci” [2006:
89]. Bycie ³¹cznikiem/ poœrednikiem wpisuje siê bowiem w obszar wspó³pracy
z dzieckiem i jednoczeœnie realizuje postulat pewnej synchronizacji oddzia³ywañ
we wczesnym wspomaganiu rozwoju, który stara³yœmy siê w naszych rozwa¿a-
niach uwypukliæ.

Temat wspó³pracy we wczesnym wspomaganiu rozwoju dziecka jest na tyle
rozleg³y i wieloaspektowy, i¿ niektóre watki zosta³y przez nas tylko zasygnalizo-
wane. Wszystkie wspomniane przez nas oblicza wspó³pracy s¹ jednak warte dal-
szych analiz, poszukiwañ i udoskonaleñ. Wczesne wspomaganie obejmuje bo-
wiem dziecko na pocz¹tku jego drogi rozwojowej, lecz zdecydowanie wp³ywa na
dalsze etapy jego rozwoju i ¿ycia.
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Funkcjonowanie rodzin z dzieckiem przewlekle
chorym na choroby alergiczne

Choroby skóry zazwyczaj nie stanowi¹ bezpoœredniego zagro¿enia dla ¿ycia. Niemniej jednak
znacznie obni¿aj¹ jego jakoœæ [K³udkowska, Nowicki 2013]. W zwi¹zku z tym, ¿e atopowe zapale-
nie skóry jest chorob¹ przewlek³¹, pojawiaj¹c¹ siê czêsto we wczesnym dzieciñstwie a jej objawy
s¹ widoczne, ma to swoje konsekwencje psychologiczne, socjalne i finansowe odczuwalne zarów-
no przez pacjenta, jak i jego rodzinê. Sta³y wzrost zachorowañ na atopowe zapalenie skóry oraz
przewlek³y charakter tego schorzenia sprawiaj¹, ¿e jest to problem nie tylko kliniczny, ale rów-
nie¿ spo³eczny. St¹d te¿ choroba przewlek³a dziecka mo¿e stanowiæ dla rodziców Ÿród³o silnego
stresu, a objawy choroby wp³ywaj¹ na budowanie relacji miêdzyludzkich i tworzenie wiêzi.
Celem pracy z jednej strony by³o wyjaœnienie funkcjonowania systemu rodzinnego z dzieckiem
chorym na atopowe zapalenie skóry, w zakresie poznawczej oceny choroby, radzenia sobie ze
stresem i wymiarów ¿ycia rodzinnego. Badaniem objêto 30 rodzin z dzieckiem chorym na samo-
istnie wystêpuj¹ce atopowe zapalenie skóry (AZS), 30 rodzin z dzieckiem chorym na atopowe za-
palenie skóry wspó³wystêpuj¹ce z astm¹ oskrzelow¹ (AZS + AO), oraz 30 rodzin z dzieckiem
chorym na atopowe zapalenie skóry wspó³wystêpuj¹ce z nie¿ytem nosa (AZS + NN). Badani
wype³nili szereg metod kwestionariuszowych typu papier – o³ówek. Nale¿a³y do nich: Skala Oceny
W³asnej Choroby (SOWC), Kwestionariusz Reakcji na Codzienne Wydarzenia (PCI), Kwestiona-
riusz FACES IV badaj¹cy wymiary ¿ycia rodzinnego oraz Arkusz danych socjo- demograficznych
autorstwa Czuba. Jakoœciowe wyniki badañ pozwoli³y stworzyæ model relacji pomiêdzy badany-
mi zmiennymi w ka¿dym z obrazów klinicznych atopowego zapalenia skóry.

S³owa kluczowe: psychosomatyka, alergia, rodzina, relacje rodzinne, system

Family and child functioning of children
with alergent diseases

Skin diseases are not usually a direct threat to humans’ life. Nevertheless they decrease its quality
[K³udkowska, Nowicki 2013]. Owing to the fact that Atopic Dermatitis is a chronic disease, often
occurring in early childhood and its symptoms are visible, it has psychological and social conse-
quences that are noticeable by both patient and its family. A permanent growth in the number of
Atopic Dermatitis illnesses and its chronic character make it not only a clinic but also a social prob-
lem. That is why a child’s chronic disease may be the cause of the parents’ stress, and its symptoms
influence building relationship with people and bonding. The purpose of the thesis is on one
hand an explanation of how, in terms of cognitive aspects of the disease, coping with stress and
family relations, the families with a child ill with Atopic Dermatitis function. On the other hand
collection of presumptions being a base for creating a family support system for those families



with children who suffer from Atopic Dermatitis. The study involved 30 families with children ill
with Atopic Dermatitis, 30 families with children ill with Atopic Dermatitis occurring with Bron-
chial asthma and 30 families with children ill with Atopic Dermatitis occurring with Seasonal Al-
lergic Rinitis. The interviewed people fulfilled an amount of pencil – paper questionnaires. They
included Disease - Related Appraisals Scale (DRAS), The Proactive Coping Inventory (PCI) and Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale exploring the aspects of family life and Personal Data
Sheet. Quantitative results of the research allowed the author to create a model of relations be-
tween the analyzed variables in all clinical pictures of Atopic Dermatitis.

Keywords: psychosomatic, alergy, family, families relationship, system

Wprowadzenie

W opinii spo³ecznej, to w jaki sposób cz³owiek spostrzega sam siebie, jest
w du¿ym stopniu zdeterminowane przez to jak spostrzegaj¹ go inni. Badania
wskazuj¹, ¿e widoczne problemy skórne s¹ spostrzegane zarówno przez pacjen-
tów, jak i przez otoczenie jako „piêtno” zmniejszaj¹ce zdecydowanie poczucie
atrakcyjnoœci personalnej [Tuszyñska-Bogucka 2007]. Ka¿da choroba w ¿yciu ro-
dziny jest wydarzeniem zaburzaj¹cym dotychczasowy stan równowagi i relacje
rodzinne [Góralczyk 1996; Barbaro de 1999; Barbaro, Furga³ 2000; Cyranka 2012].
Pojawiaj¹ce siê trudnoœci mog¹ odbiæ siê na funkcjonowaniu ca³ego systemu, na
chorym, tj. pacjencie pierwszego rzêdu, oraz na rodzinie, czyli pacjencie drugie-
go rzêdu [Radochoñski 1987; Pietrzyk 2006]. Maj¹c na uwadze fakt, i¿ dog³êbne
zrozumienie rzeczywistoœci klinicznej jest mo¿liwe przede wszystkim dziêki za-
stosowaniu podejœcia jakoœciowego, niniejszy artyku³ ma na celu poznanie
i okreœlenie charakterystycznych typów wœród rodzin dzieci cierpi¹cych na ato-
powe zapalenie skóry (AZS).

Przewlek³a choroba alergiczna jako sytuacja trudna

Analizuj¹c studium wiedzy na przestrzeni ostatnich 20 lat mo¿na wyci¹gn¹æ
wniosek, ¿e choroba nigdy nie jest izolowanym zjawiskiem dotycz¹cym tylko po-
jedynczej osoby w rodzinie [Barbaro 1997; Barbaro, Furga³ 2000; Œwiêtochowski
2004; Matecka 2005; B¹k-Sosnowska 2006; Cudak 2007; Janion 2007; Tuszyñska-
-Bogucka 2007; Siewierska, Œliwczyñska, Namys³owska 2008; Cyranka 2012].
Odwo³uj¹c siê do teorii systemów rodzinnych, mo¿emy powiedzieæ, ¿e choroba
zak³ócaj¹c osi¹ganie ¿yciowych celów i zadañ, doprowadza do zmian w systemie
rodzinnym. Wymaga wypracowania nowych dróg radzenia sobie, zmian w sa-
moocenie pacjenta, jego rodziny oraz d³ugiego czasu adaptacji [Gomu³ka, Rewer-
ski 2002]. Dotychczas przeprowadzone badania wskazuj¹ m.in., ¿e pod wp³ywem
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choroby przewlek³ej nie zmienia siê tylko sytuacja materialna, ale mo¿e tak¿e ulec
zmianie uk³ad interakcji rodzinnych [Bishop 2000]. Choroba stawia wiêc rodzinê
wobec wyzwania uaktywnienia si³ do nowej reorganizacji swoich funkcji, aby
sprostaæ wymaganiom stawianym przez sytuacjê chorowania. Niemniej jednak
w sytuacji d³ugotrwa³ej choroby mo¿e pojawiæ siê wrogoœæ i odrzucenie chorego
[Walden-Ga³uszko 2000; Pietrzyk 2006].

Przewlek³a choroba wprowadza rodzinê w nowy kontekst, wymagaj¹cy
adaptacji i przeorganizowania ¿ycia. Niezale¿nie od tego kogo dotyka choroba,
wszyscy cz³onkowie staj¹ wobec trudnej sytuacji. Jest to specyficzna, przewlek³a
sytuacja, dezorganizuj¹ca dotychczasowe funkcjonowanie systemu rodzinnego,
poniewa¿ zak³óca realizacjê wiêkszoœci funkcji. Choroba jest postrzegana jako
czynnik dysfunkcjonalny. Wp³ywa na atmosferê rodzinn¹, na stosunek chorego
dziecka do matki oraz zachowanie matki wobec dziecka [Kawczyñska-Butrym
1995; Pilecka, Majewicz, Zawadzki 1999]. Omawiaj¹c czynniki warunkuj¹ce trud-
noœæ sytuacji opiekowania siê dzieckiem chorym przewlekle, nale¿y równie¿
zwróciæ uwagê na fakt, i¿ zmiany, jakie zachodz¹ w rodzinie pod wp³ywem cho-
roby, to: zaburzenia rytmu dnia, utrata bliskoœci fizycznej, zaburzenia komunika-
cji rodzinnej [Pilecka 2002; Margasiñski 1996; Walden-Ga³uszko 2000; Satir 2000a,
2000b]. Ponadto skupianie siê na wewnêtrznych problemach przyczynia siê do
narastaj¹cej izolacji i zmian aktywnoœci pozarodzinnej. Taka postawa czêsto pro-
wadzi do usztywnienia granic systemu rodzinnego [Margasiñski 1996; Satir
2000a, 2000b].

Choroby przewlek³e, wed³ug Œwiatowej Organizacji Zdrowia [WHO 2016], s¹
pandemi¹ XXI w., bowiem co roku przyczyniaj¹ siê do œmierci ponad 36 (z 57) mi-
lionów osób na œwiecie, oznacza TO, ¿e odpowiadaj¹ za oko³o 63% zgonów rocz-
nie. Do 2020 r. stan¹ siê g³ówn¹ przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci, a przy systemie
opieki zdrowotnej nieukierunkowanej na prawid³owe zarz¹dzanie nimi mog¹
byæ jej najkosztowniejszym problemem zdrowotnym [Schols, Crebolder, van
Weel 2004].

Badania przeprowadzone w Polsce G³ówny Urz¹d Statystyczny [GUS 2016]
podkreœlaj¹, ¿e wystêpowanie chorób przewlek³ych stwierdzono u niemal¿e 55%
naszego spo³eczeñstwa. Wyniki przedstawiaj¹, ¿e w populacji dzieci do 14. roku
¿ycia 27% i wœród nastolatków w wieku 15–19 lat 23% ma chorobê przewlek³¹.
W populacji dzieci do 14. r.¿. najczêœciej wystêpuj¹c¹ chorob¹ przewlek³¹ s¹ aler-
gie. Kolejno wed³ug czêstoœci wystêpowania nale¿y wymieniæ choroby oka oraz
astmê. Natomiast w populacji nastolatków miêdzy 15. a 19. rokiem ¿ycia, podob-
nie jak w populacji dzieci, najczêœciej wystêpuj¹c¹ chorob¹ przewlek³¹ jest aler-
gia. Najwczeœniej i najczêœciej pojawiaj¹c¹ siê chorob¹ alergiczn¹ jest atopowe za-
palenie skóry (AZS, wyprysk atopowy). W drugiej kolejnoœci do³¹czaj¹ siê objawy
astmy oskrzelowej oraz alergicznego nie¿ytu nosa. Badania wskazuj¹ te¿, ¿e AZS
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wystêpuje u 50% pacjentów z dychawic¹ oskrzelow¹ i nie¿ytem nosa [Wanat-Krzak,
Kurzawa, Kapiñska-Mrowiecka 2003; Salomon, Szepietowski 2011]. Wed³ug aktu-
alnie obowi¹zuj¹cej nomenklatury Œwiatowej Organizacji Zdrowia [WHO 2014],
AZS okreœlane jest jako przewlek³a, zapalna i nawrotowa choroba skóry, której
objawem dominuj¹cym jest uporczywy i bardzo nasilony œwi¹d. Podobnie jak
w przypadku innych przewlek³ych chorób, w AZS dochodzi do nieodwracalnych
zmian patologicznych, przez co chorzy wymagaj¹ rehabilitacji, sta³ej opieki, nad-
zoru i leczenia. Zdarza siê, ¿e mimo choroby pacjent mo¿e prowadziæ stosunkowo
normalne ¿ycie. Niemniej jednak choroby alergiczne charakteryzuj¹ siê okresami
poprawy stanu zdrowia, po których nastêpuj¹ nawroty choroby.

Atopowe zapalenie skóry (AZS) jest rozpoznawane w 10–12% populacji,
podczas gdy jeszcze w latach 70. XX w. czêstoœæ jego wystêpowania oceniano na
1–5%. Obserwuje siê, ¿e czêstoœæ wystêpowania chorób skóry o pod³o¿u alergicz-
nym w ostatnich latach znacz¹co wzrasta. W 2015 r. prawdopodobnie co drugi
mieszkaniec Europy bêdzie mia³ objawy alergii [Salomon, Szepietowski 2011].

Analizuj¹c dotychczasowe badania na temat funkcjonowania rodzin z dziec-
kiem chorym alergicznie, obserwuje siê doniesienia mówi¹ce, ¿e w leczeniu dzieci
z AZS du¿¹ wagê przywi¹zuje siê do wzajemnych relacji miêdzy dzieckiem
a rodzin¹. Choroba ta mo¿e spowodowaæ kryzys w rodzinie w postaci zmiany
wiêzi emocjonalnych, lub spowodowaæ wystêpowanie w rodzinie napiêcia oraz
redukcjê umiejêtnoœci radzenia sobie z problemami [Gierus, Popielski 2011].
Niemniej jednak obecnie brak jest badañ, które ukazywa³yby, jakie formy
radzenia sobie z t¹ chorob¹ preferuj¹ rodziny, czym jest dla nich choroba oraz jak
wp³ywa ona na relacje rodzinne.

Metodologia

Przedmiot badañ koncentruje siê wokó³ zró¿nicowania modeli relacji rodzin-
nych w rodzinach dzieci chorych na atopowe zapalenie skóry. Czynnikami ró¿ni-
cuj¹cymi modele s¹ obraz kliniczny choroby dziecka oraz podsystemy rodzinne
(dziecko, ojciec, matka). Problem badawczy niniejszego artyku³u brzmi: jak zró¿-
nicowane s¹ relacje rodzinne w rodzinach dzieci chorych na atopowe zapalenie
skóry z ró¿nym obrazem klinicznym choroby?. Z uwagi na powy¿sze dane oraz
odnosz¹c siê do literatury przedmiotu, postawiono hipotezê, która przedstawia,
¿e obecnoœæ wspó³wystêpuj¹cych z AZS dodatkowych schorzeñ (AO, NN), czyli
obrazów klinicznych choroby ró¿nicuje relacje rodzinne).

Chocia¿ AZS jest zaliczane do przewlek³ych chorób dermatologicznych, to
obecne wyniki eksploracji nie podaj¹, jak rodziny i chorzy oceniaj¹ tê chorobê, jakie
wywo³uje ona zmiany w relacjach rodzinnych i sposoby radzenia sobie. Analiza
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literatury przedmiotu wskazuje, i¿ pomimo wspólnego Ÿród³a, przewlek³e choroby
alergiczne powoduj¹ ró¿ne relacje rodzinne i sposoby radzenia sobie. A przecie¿
du¿e znaczenie dla powstawania i przebiegu choroby dermatologicznej w rodzi-
nie maj¹ nie tylko radzenie sobie, spójnoœæ rodzinna, komunikacja, elastycznoœæ
i poziom satysfakcji rodzinnej, ale równie¿ poznawcza ocena choroby [Tuszyñska-
-Bogucka 2007]. Tym samym zasadne wydaj¹ siê przypuszczenia, ¿e dodatkowy
obraz choroby bêdzie powodowa³ ró¿nice w modelu relacji rodzin z dzieckiem
cierpi¹cym na AZS bez dodatkowych objawów, jak i u rodzin z dzieckiem cier-
pi¹cym na AZS wspó³wystêpuj¹cym z astm¹ oskrzelow¹ (AZS+AO) lub nie¿ytem
nosa (AZS+NN).

Z uwagi na analizowanie funkcjonowania rodziny w aspekcie systemowym,
badaniami zostali objêci rodzice oraz ich dzieci w wieku 18 lat. Realizacja za³o¿o-
nych celów pracy wi¹za³a siê z przebadaniem 90 rodzin z dzieæmi chorymi na ró¿-
ne obrazy kliniczne atopowego zapalenia skóry (ka¿de dziecko w rodzinie w wie-
ku 18 lat, czyli po wszystkich fazach choroby): 30 rodzin z dzieckiem chorym na
AZS, 30 rodzin z dzieckiem chorym AZS+AO, oraz 30 rodzin z dzieckiem chorym
na AZS+NN. W badaniach empirycznych zastosowano nastêpuj¹ce metody:
Skala Oceny W³asnej Choroby (SOWC) autorstwa Stanis³awy Steuden i Konrada Ja-
nowskiego (2002), badaj¹ca subiektywne znaczenia, jakie chory nadaje w³asnej
chorobie. Kwestionariusz Reakcji Na Codzienne Wydarzenia (PCI), s³u¿¹cy do
badania proaktywnego radzenia sobie ze stresem, autorstwa Esther Greenglass
[Greenglass, Schwartzer, Taubert 1999]. Kwestionariusz FACES-IV – skala do bada-
nia wymiarów ¿ycia rodzinnego w opracowaniu Bogus³awy Lachowskiej [2008]
oraz Arkusz danych socjodemograficznych.

Wyniki badañ

Maj¹c na uwadze fakt, i¿ dog³êbne zrozumienie rzeczywistoœci klinicznej jest
mo¿liwe przede wszystkim dziêki zastosowaniu podejœcia jakoœciowego, niniej-
szy punkt ma na celu poznanie i okreœlenie charakterystycznych typów wœród ro-
dzin dzieci cierpi¹cych na atopowe zapalenie skóry (AZS). Przystêpuj¹c do typo-
logizacji badanych rodzin, dla ka¿dej z nich przynale¿¹cej do grupy wyró¿nionej
(ze wzglêdu na obraz kliniczny choroby dziecka) wybrano z wyników uzyska-
nych przez osoby badane w rodzinie wartoœci najwy¿sze. Pozwoli³o to, przy przy-
jêciu wskaŸnika 67% zgodnoœci ocen ojca, matki i dziecka, na nadanie ka¿dej z ba-
danych rodzin charakterystyki wspólnej dla rodziny w analizowanej zmiennej
w danej rodzinie. Nastêpnie w ka¿dej z podgrup wyró¿nionych ze wzglêdu na
obraz kliniczny choroby dziecka, porównuj¹c charakterystyki zmiennych typowe
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dla ka¿dej z rodzin, utworzono typy kliniczne. Konstruuj¹c nazwy dla ka¿dego
typu, wprowadzono trzy elementy odnosz¹ce siê do trzech zmiennych.

W podgrupie 30 rodzin z dzieckiem cierpi¹cym na AZS mo¿na zauwa¿yæ spe-
cyficzne typy rodzin. 53% badanych nich to rodziny wyzwaniowo-proaktywno-
-komunikacyjne. Cech¹ charakterystyczn¹ tych rodzin jest du¿a motywacja do
zmagania siê z przeciwnoœciami. Interesuj¹cym faktem jest równie¿ to, ¿e pomi-
mo spostrzegania choroby jako sytuacji trudnej, z któr¹ trzeba walczyæ, cz³onko-
wie rodziny s¹ zadowoleni z jakoœci komunikacji rodzinnej.

Drugi charakterystyczny typ rodziny dzieci z AZS obejmuj¹cy 23% rodzin, to
typ krzywdz¹co-proaktywno-komunikacyjny. Cz³onkowie tego systemu rodzinne-
go spostrzegaj¹ chorobê jako karê za niepope³nione winy. Dodatkowo rozk³adaj¹
oni problem na mniejsze czêœci i zajmuj¹ siê rozwi¹zaniem ka¿dej po kolei.
Ponadto s¹ zadowoleni z komunikacji w rodzinie.

Z kolei 13% badanych rodzin stanowi¹ rodziny zagro¿eniowo-proaktywno-
-komunikacyjne. Dla cz³onków tego typu rodzin choroba zak³ócaj¹c dotychczaso-
wy stan równowagi, powoduje w nich lêk i niepokój o stan zdrowotny dziecka.
W sytuacji stresu planuj¹ sposoby poradzenia sobie z zaistnia³¹ sytuacj¹ trudn¹,
poszukuj¹c g³ównie informacji i porad. Dodatkowo s¹ zadowoleni z komunikacji
w rodzinie.

Ostatni typ rodziny z dzieckiem cierpi¹cym na AZS obejmuje 10% z nich. Jest
to typ rodziny przeszkodowo-proaktywno-komunikacyjnej. Choroba spostrze-
gana jest w kategoriach utrudnieñ, jakie wnosi w codzienne funkcjonowanie cho-
rego. W sytuacji stresu cz³onkowie rodziny przygotowuj¹ siê na jego wyst¹pienie.
Co wiêcej, cz³onkowie rodziny wykorzystuj¹ pozytywne umiejêtnoœci komuni-
kowania siê.

Specyfika modelu teoretycznego dla tej grupy badawczej uwzglêdnia pro-
aktywnoœæ w radzeniu sobie z sytuacj¹ trudn¹, komunikacjê rodzinn¹ oraz ró¿ne
znaczenia nadawane chorobie. W sytuacji trudnej, rodziny z AZS koncentruj¹ siê
na planowaniu strategii zaradczych. Znacz¹ca wiêkszoœæ rodzin z AZS spostrzega
chorobê jako wyzwanie, z którym musz¹ siê zmierzyæ. Z kolei ta poznawcza oce-
na choroby jest zwi¹zana z zadowoleniem z komunikacji rodzinnej (rys. 1).

Próba typologizacji rodziny z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie skóry
wspó³wystêpuj¹ce z astm¹ oskrzelow¹ (AZS+AO) daje nastêpuj¹ce typy rodzin.
Ponad po³owa (57%) przebadanych rodzin prezentuje typ zagro¿eniowo-
-proaktywno-spójny. Rodziny te ze stresem radz¹ sobie najczêœciej poprzez po-
szukiwanie porady, informacji i wsparcia u osób ze swojego otoczenia. Relacje ro-
dzinne s¹ spójne, co oznacza, ¿e cz³onkowie rodziny anga¿uj¹ siê w ¿ycie pozo-
sta³ych osób w rodzinie, s¹ dla siebie bliscy i wspieraj¹ siê wzajemnie. Natomiast
36% rodzin z AZS+AO prezentuje typ wyzwaniowo-proaktywno-spójny. W ocenie
rodzin choroba jest sytuacj¹ zmuszaj¹c¹ ich do wiêkszej aktywnoœci. W sytuacji

Funkcjonowanie rodzin z dzieckiem przewlekle chorym na choroby alergiczne 127



stresowej, cz³onkowie rodziny uwa¿aj¹, ¿e rady innych mog¹ byæ pomocne
w rozwi¹zywaniu problemów. Relacje rodzinne s¹ na ogó³ spójne, co oznacza, ¿e
rodzina potrafi regulowaæ dystans adekwatnie do sytuacji. Z grupy rodzin z dziec-
kiem chorym na AZS+AO tylko 7% stanowi typ rodzin przeszkodowo-proaktywno-
-spójny. Pojawiaj¹ca siê w rodzinie choroba przewa¿nie jest tu widziana jako
przeszkoda w realizacji zainteresowañ. Cz³onkowie takiej rodziny przygotowuj¹
siê na wyst¹pienie sytuacji trudnej, a wysoka spójnoœæ wskazuje na fakt, i¿ udzie-
laj¹ sobie wsparcia w potrzebie i radz¹ siê siebie nawzajem w wa¿nych sprawach.

Model teoretyczny dla rodzin z AZS+AO jest zbli¿ony do modelu AZS, acz-
kolwiek zawiera pewne ró¿nice. Rodziny z AZS+AO, analogicznie jak rodziny
z AZS, przygotowuj¹ siê na wyst¹pienie sytuacji trudnej, zanim jeszcze zd¹¿y roz-
win¹æ siê w pe³ni. Cech¹ odró¿niaj¹c¹ ten model od modelu rodzin z AZS, jest ne-
gatywne znaczenie nadawanie chorobie przez cz³onków rodziny oraz akcento-
wanie spójnoœci w relacjach rodzinnych. Kolejn¹ cech¹ charakterystyczn¹ dla
modelu rodzin z AZS+AO, jest poszukiwanie wsparcia w sytuacji trudnej (rys. 2).

U rodzin z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie skóry wspó³wystêpuj¹ce
z nie¿ytem nosa (AZS+NN) typologia rodzin przedstawia siê nastêpuj¹co. Naj-
wiêcej, bo a¿ 80% stanowi typ zagro¿eniowo-proaktywno-spójny. W ocenie tych
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PRZESZKODA

WYMIARY
¯YCIA

KOMUNIKACJA

RADZENIE SOBIE
ZE STRESEM

PLANOWANIE
PREWENCJA

AZS
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rodzin wystêpuj¹ca choroba przewlek³a bêd¹c sytuacj¹ trudn¹ dla rodziny,
zmusza cz³onków tych rodzin do wypracowania nowego sposobu radzenia sobie.

Oznacza to, ¿e cz³onkowie tego typu systemu rodzinnego nie dzia³aj¹ pod
wp³ywem impulsu, ale obmyœlaj¹ ró¿ne sposoby rozwi¹zywania problemu. Wy-
soki poziom spójnoœci w tej rodzinie sprawia, ¿e rodzina potrafi regulowaæ dys-
tans miêdzy poszczególnymi osobami w zale¿noœci od sytuacji. Typ wyzwaniowo-
-proaktywno-spójny stanowi 13% przebadanych rodzin z dzieckiem cierpi¹cym
na AZS+NN. Dla cz³onków tych rodzin choroba jest jedn¹ z sytuacji trudnych,
które przynosi ¿ycie i któr¹ trzeba pokonaæ. Cz³onkowie takiej rodziny zamiast
dzia³aæ pod wp³ywem impulsu, rozwa¿aj¹ sposoby rozwi¹zywania problemu.
W sytuacji trudnej rozpatruj¹ problem z ró¿nych stron, tak d³ugo a¿ znajd¹
w³aœciwe rozwi¹zanie. Cz³onkowie rodziny czuj¹ siê sobie bliscy i nawzajem siê
wspieraj¹ w trudnych chwilach. Tylko 7% przebadanych rodzin z dzieckiem cier-
pi¹cym na AZS+NN wyró¿nia siê typem krzywdz¹co-proaktywno-spójnym.
Cz³onkowie tych rodzin maj¹ tendencjê do ujmowania choroby w kategoriach lo-
sowego wydarzenia ¿yciowego, bêd¹cego niesprawiedliwoœci¹ i krzywd¹. Najczêœ-
ciej nie widz¹ sensu tego, co ich spotyka, nie potrafi¹ odnaleŸæ racji dla cierpienia,
które ich dotknê³o. Przewa¿nie udzielaj¹ sobie wsparcia w potrzebie i radz¹ siê
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siebie nawzajem w wa¿nych sprawach. W rodzinach z dzieckiem chorym na
AZS+NN zaobserwowano nieokreœlony typ rodziny i stanowi on 3% badanych.
Cz³onkowie rodziny typu nieokreœlonego posiadaj¹ odmienne od siebie oceny
choroby, strategie radzenia sobie ze stresem oraz ró¿n¹ percepcjê relacji rodzin-
nych (rys. 3).

Analiza typologizacji przedstawia rodzaje rodzin w dwóch grupach. Pierwsza
grupa, to typy rodzin specyficzne tylko dla AZS. Natomiast druga grupa obejmuje
typy charakterystyczne dla AZS+AO oraz z nie¿ytem nosa AZS+NN. Wœród wy-
ró¿nionych typów rodzin zaobserwowano pewne podobieñstwa oraz ró¿nice ze
wzglêdu na ocenê choroby, radzenie sobie i wymiary ¿ycia rodzinnego. Zarówno
w rodzinach z AZS, AZS+AO jak i AZS+NN pojawia siê ocena choroby jako za-
gro¿enie i wyzwanie. Paralelne spostrze¿enia zaobserwowano równie¿ w oce-
nach choroby jako krzywda i przeszkoda. Podgrupa z AZS, a¿ w 23% rodzin pre-
zentuje typ rodziny krzywdz¹co-proaktywno-komunikacyjnej. Wykazuje on
podobieñstwo do typu krzywdz¹co-proaktywno-spójnego charakterystycznego
dla podgrupy z AZS+NN (7%). Rodziny z AZS (13%) podobnie jak rodziny
z AZS+AO (7%) spostrzegaj¹ w najmniejszym procencie chorobê jako przeszko-
dê. Kolejne podobieñstwo zaobserwowano w zakresie relacji rodzinnych. Cz³on-
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kowie rodzin z AZS+AO jak i AZS+NN oceniaj¹ relacje rodzinne jako spójne, po-
trafi¹ce regulowaæ dystans pomiêdzy osobami. Nieco inaczej relacje rodzinne
przedstawiaj¹ siê w przypadku rodzin AZS, które cechuj¹ siê zadowoleniem z ko-
munikacji.

Ró¿nice dotycz¹ natomiast liczby typów rodzin. U rodzin z AZS scharakte-
ryzowano cztery typy rodzin, z przewa¿aj¹cym typem wyzwaniowo-proaktywno-
-komunikacyjnym (47%). Natomiast w dwóch obrazach klinicznych atopowego
zapalenia skóry tj. w AZS+AO i AZS+NN, zaobserwowano po trzy typy rodzin,
wraz ze znacz¹c¹ przewag¹ dwóch z nich, mianowicie zagro¿eniowo-proaktywno-
-spójny (AZS+NN = 80%; AZS+AO = 57%), oraz wyznaniowo-proaktywno-
-spójny (AZS+AO = 36%, AZS+NN = 10%). Ponadto 3% rodzin z AZS+NN ma
nieokreœlony typ rodziny. Co oznacza, ¿e ka¿dy z cz³onków systemu rodzinnego
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inaczej od pozosta³ych ocenia chorobê, radzi sobie ze stresem i spostrzega relacje
rodzinne (rys. 4, tab. 1).

Tabela 1. Rozk³ad procentowy typów rodzin w podgrupach

Lp. Typ rodziny
AZS AZS+AO AZS+NN

f P F P f P

1. zagro¿eniowo-proaktywno-spójny – – 17 57 24 80

2. wyznaniowo-proaktywno-spójny – – 11 36 4 13

3. wyznaniowo-proaktywno-komunikacyjny 16 53 – – – –

4. krzywdz¹co-proaktywno-komunikacyjny 7 23 – – – –

5. zagro¿eniowo-proaktywno-komunikacyjny 4 13 – – – –

6. przeszkodowo-proaktywno-komunikacyjny 3 10 – – – –

7. przeszkodowo-proaktywno-spójny – – 2 7 – –

8. krzywdz¹co-proaktywno-spójny – – – – 2 7

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Zakoñczenie

Uzyskane wyniki wzbogacaj¹ dotychczasow¹ wiedzê na temat funkcjonowa-
nia rodzin z przewlek³¹ chorob¹ alergiczn¹. Wspó³czesne dane wskazuj¹, ¿e
choroba jest negatywnie wp³ywa na ich rodzinê, ale nie podaj¹ dok³adnie w jaki.
Zaprezentowane wyniki zaprzeczaj¹ natomiast dotychczas obowi¹zuj¹cym
wnioskom ujawniaj¹cym sztywnoœæ we wzajemnych relacjach, unikanie poten-
cjalnych konfliktów [Zubrzycka, Emeryk 2002].

Zgodnie z powy¿szym mo¿e zastanawiaæ, dlaczego przewlek³e choroby
alergiczne, które rodz¹ nieustannie nowe ograniczenia i znacz¹co upoœledzaj¹
codzienne funkcjonowanie zarówno chorego, jak i jego rodziny, nie s¹ uznawane
za niepe³nosprawnoœæ. Nale¿y spodziewaæ siê, ¿e w kontekœcie zwiêkszaj¹cej siê
liczby zachorowañ na choroby alergiczne ta luka wkrótce zostanie zape³niona.
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Wsparcie spo³eczne u matek i ojców dzieci
z zaburzeniami rozwoju

Celem badania zaprezentowanego w niniejszym artykule by³o okreœlenie poziomu subiektywnie
spostrzeganego wsparcia spo³ecznego u matek i ojców dzieci z autyzmem. W badaniu
uczestniczy³o 74 rodziców dzieci z autyzmem (39 matek, 35 ojców), 77 rodziców dzieci z zespo³em
Downa (40 matek, 37 ojców) oraz 80 rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo (40 matek,
40 ojców). Do pomiaru tej zmiennej wykorzystano kwestionariusz SSQSR autorstwa J.G. Sarasona,
H.M. Levine’a, R.B. Bashama i B.R. Sarason w polskiej adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Ob³ój, B. Skuzy
i K. Wrzeœniewskiego. Wyniki wskazuj¹ na ni¿sz¹ satysfakcjê ze wsparcia spo³ecznego u ojców
dzieci z autyzmem ni¿ ojców dzieci o typowym rozwoju. Ponadto matki dzieci z autyzmem oraz
matki dzieci z zespo³em Downa znacznie wy¿ej oceniaj¹ satysfakcjê z otrzymywanego wsparcia
spo³ecznego ni¿ ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespo³em Downa oceniaj¹ wy¿ej
– ni¿ ojcowie dzieci z tym zaburzeniem – wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznego wsparcia.

S³owa klucze: autyzm, wsparcie spo³eczne, stres rodzicielski, zespó³ Downa

Social support in mothers and fathers of children
with developmental disorders

The aim of the research presented in this article was to determine the level of subjectively per-
ceived social support at mothers and fathers of children with autism. The research involved 74
parents of children with autism (39 mothers, 35 fathers), 77 parents of children with Down syn-
drome (40 mothers, 37 fathers) and 80 parents of children developing properly (40 mothers, 40 fa-
thers). The results indicate lower satisfaction from social support at fathers of children with
autism than at fathers of children with typical development. In addition, mothers of children with
autism and mothers of children with Down syndrome rate satisfaction with the received social
support significantly higher than fathers of these children. Besides, mothers of children with
Down syndrome estimate the quantity of available social support network higher than fathers of
children with this disorder.

Keywords: autism, social support, parental stress, Down syndrome



Wprowadzenie

Autyzmem, okreœla siê zbiór zaburzeñ rozwoju o charakterze neurobeha-
wioralnym. Zgodnie z systemem klasyfikacyjnym zaburzeñ psychicznych zwa-
nym DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), opracowanym
przez Amerykañskie Towarzystwo Psychiatryczne w maju 2013 r., kryteria diag-
nostyczne autyzmu dotycz¹ wystêpowania zaburzeñ w zakresie spo³ecznego
komunikowania siê oraz w zakresie ograniczonych wzorców zachowania, aktyw-
noœci i zainteresowañ. W najnowszej wersji podrêcznika DSM V wprowadzono
termin „autystyczne spektrum zaburzeñ” (Autism spectrum disorders – ASD), pod-
kreœlaj¹c w ten sposób z³o¿ony charakter problemów typowych dla autyzmu.
Szczególne potrzeby rozwojowe dzieci z autyzmem oraz trudnoœci zwi¹zane z ich
zachowaniem stawiaj¹ przed rodzicami ogromne wyzwania.

W badaniach nad sytuacj¹ rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju istotne
miejsce zajmuj¹ prace dotycz¹ce stresu rodzicielskiego (parenting stress): jego nasi-
lenia, Ÿróde³ oraz konsekwencji.

Wyniki szeregu badañ [m.in. Allen 2004; Feldman i in. 2007; Gray 2003; Ho-
dapp i in. 2003; Yamada i in. 2007; Pisula 2009] wskazuj¹, ¿e opieka nad dzieckiem
z zaburzeniami rozwoju stanowi dla rodzica Ÿród³o silnego stresu oraz wywiera
wp³yw na funkcjonowanie wszystkich cz³onków rodziny. Zmianie ulegaj¹ plany
i cele ¿yciowe sformu³owane przez rodziców. Ponadto, niepe³nosprawnoœæ dziecka
wp³ywa na funkcjonowanie spo³eczne, kondycjê finansow¹, jak równie¿ psycho-
fizyczne zdrowie pozosta³ych cz³onków rodziny [por. m.in. Kucharczyk 2011;
Minczakiewicz 2010; Zasêpa 2010].

Opiekunowie dzieci z autyzmem doœwiadczaj¹ wyj¹tkowych i szczególnych
zmartwieñ/trudnoœci, nieznanych rodzicom dzieci z innym rodzajem niepe³no-
sprawnoœci. Ta wyj¹tkowoœæ wi¹¿e siê miedzy innymi ze specyfik¹ zaburzeñ
charakterystycznych dla autyzmu oraz du¿ymi trudnoœciami z dostêpem do
us³ug przeznaczonych dla dzieci i ich samych [m.in. Bishop i in. 2007; Bradley i in.
2004; Dunn i in. 2001; Gray 2002; Pisula 2005, 2007; Yamada i in. 2007]. Z wielu ba-
dañ wynika, ¿e rodzice dzieci z autyzmem przejawiaj¹ wy¿szy poziom psychicz-
nych i fizycznych obci¹¿eñ w zwi¹zku z opiek¹ nad dzieckiem ni¿ rodzice dzieci
z innymi niepe³nosprawnoœciami. Wykazano na przyk³ad, ¿e matki dzieci z autyz-
mem myœl¹ bardziej pesymistycznie o przysz³oœci swojego dziecka (niezale¿nie
od wieku dziecka) ni¿ matki dzieci z zespo³em Downa [Abbeduto i in. 2004].
Stwierdzono tak¿e wy¿szy poziom depresji w grupie rodziców sprawuj¹cych
opiekê nad dzieckiem z autyzmem (m.in. Baker-Ericzen i in. 2005].

Równie¿ wyniki badañ prowadzonych na gruncie polskim przekonuj¹, i¿ matki
sprawuj¹ce opiekê nad dzieckiem pe³nosprawnym doœwiadczaj¹ istotnie ni¿sze-
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go stresu w porównaniu z matkami dzieci z ró¿nymi rodzajami niepe³nospraw-
noœci [m.in. Pisula 1998, 2007, 2009]. Matki dzieci z autyzmem doœwiadcza³y przy
tym, w porównaniu z matkami dzieci z innymi rodzajami niepe³nosprawnoœci,
znacznie wiêkszych obci¹¿eñ. Szczególnie trudna dla tej grupy okaza³a siê du¿a
zale¿noœæ dziecka od opieki oraz nieprzewidywalnoœæ zachowania dziecka. Podo-
bne wyniki, równie¿ w odniesieniu do ojców, uzyska³a A. Banasiak [2013]. Bada-
czka ta porównywa³a poziom doœwiadczanego stresu u ojców dzieci z zespo³em
Downa i z autyzmem oraz dzieci o prawid³owym rozwoju. Ojcowie dzieci z auty-
zmem w porównaniu z ojcami dzieci pe³nosprawnych oceniali swoje dzieci jako
bardziej zale¿ne od opieki, a ich rozwój poznawczy oraz mo¿liwoœci rozwoju fizycz-
nego jako bardziej ograniczone. Doœwiadczali równie¿ silniejszego stresu zwi¹za-
nego z perspektyw¹ koniecznoœci ci¹g³ej opieki nad dzieckiem i z preferowaniem
opieki instytucjonalnej. Okaza³o siê tak¿e, ¿e ojcowie dzieci z autyzmem, w sto-
sunku do ojców dzieci z zespo³em Downa ocenili mo¿liwoœci fizyczne swojego
dziecka jako bardziej ograniczone.

Zaburzenie rozwoju dziecka mo¿na rozpatrywaæ w kategoriach krytycznego
zdarzenia ¿yciowego, które wp³ywa na funkcjonowanie rodziny [por. Gray 2003;
Higgins i in. 2005; Malthew i in. 2008; por. te¿ Seku³owicz 2007]. Wspó³czeœnie
uwaga badaczy skupia siê jednak przede wszystkim na zasobach tkwi¹cych w ro-
dzinie i ich znaczeniu dla adaptacji [m.in. Hodapp 2007; Luther i in. 2005; Pisula
2007; Pisula i in. 2010; Siñska, Ga³kowski 2002; Zasêpa 2010, ¯yta 2011]. Stres
zwi¹zany z obecnoœci¹ w rodzinie dziecka z autyzmem powoduje, ¿e rodzice
musz¹ nauczyæ siê radzenia sobie z wieloma trudnymi sytuacjami, a tak¿e wpro-
wadzaæ w ¿yciu w³asnym i rodziny istotne zmiany s³u¿¹ce adaptacji [por. Ching-
-Rong i in. 2008]. Jednak zarówno mo¿liwoœci jak i zdolnoœci adaptacyjne poszcze-
gólnych rodzin s¹ bardzo zró¿nicowane. Wiele z tych rodzin wyj¹tkowo dobrze
radzi sobie z wymogami, jakie nak³ada na nich choroba czy zaburzenie rozwoju
dziecka. Badania dowodz¹ [por. Dykens 2006; Hodapp i in. 2001, 2007a], ¿e zdo-
byte przez rodziców doœwiadczenia wyp³ywaj¹ce ze sprawowania opieki nad
dzieckiem z problemami w rozwoju, mog¹ staæ siê Ÿród³em poczucia w³asnej war-
toœci oraz wzrostu samooceny.

Badania nad procesem radzenia sobie ze stresem, obecnie stanowi¹ce jeden
z podstawowych nurtów badawczych nad procesami zachodz¹cymi w rodzinach
z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, wnosz¹ wa¿ne informacje do analizy sytuacji
tych rodzin. Pozwalaj¹ one na czêœciowe wyjaœnienie, dlaczego pewni ludzie
znacznie lepiej umiej¹ sprostaæ wyzwaniom zwi¹zanym z niepe³nosprawnoœci¹
dziecka ni¿ inni. Wœród szeregu czynników sprzyjaj¹cych radzeniu sobie istotne
miejsce zajmuje wsparcie spo³eczne [por. Parchomiuk 2007, 2012; por. ¯yta 2011].

Nawi¹zuj¹c do historii, warto przypomnieæ, i¿ zainteresowanie zjawiskiem
spo³ecznego wsparcia pojawi³o siê w latach 70. XX w. w badaniach psychologicz-
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nych prowadzonych w oœrodkach uniwersyteckich USA, Kanady, Holandii
i Anglii [za: Jaworowska-Ob³ój, Skuza 1986]. Choæ od tego czasu minê³o wiele lat,
pojêcie „wsparcia spo³ecznego” nie doczeka³o siê jednolitej, powszechnie akcep-
towanej definicji. Wiêkszoœæ badaczy definiuje wsparcie spo³eczne w ujêciu funk-
cjonalnym. Zgodnie z takim ujêciem, wsparcie to okreœla siê jako „rodzaj inter-
akcji spo³ecznej, który zostaje podjêty w sytuacji problemowej lub trudnej, polega
na wymianie informacji, emocji, dóbr materialnych, mo¿e byæ jedno lub dwu-
stronna i ma na celu rozwi¹zanie problemu lub przezwyciê¿enie sytuacji trudnej”
[Sêk 1991: 153]. Tak rozumiane wsparcie spo³eczne mo¿e zachodziæ w diadzie,
miêdzy jednostk¹ a grup¹ i pomiêdzy grupami.

Znaczenie wsparcia spo³ecznego dla dobrostanu psychicznego osoby znaj-
duj¹cej siê w sytuacji stresu by³o przedmiotem licznych badañ. Wyniki tych prac
wskazuj¹ na pozytywny wp³yw wsparcia spo³ecznego w sytuacjach trudnych/
stresowych na zachowanie zdrowia fizycznego i psychicznego oraz dobrego sa-
mopoczucia [np. Feldman i in. 2007; por. Sêk, Cieœlak 2004; Terelak 2008]. Stwier-
dza siê równie¿, ¿e wsparcie spo³eczne sprzyja podwy¿szaniu samooceny i poczucia
zaradnoœci oraz mo¿e wp³ywaæ na rozwijanie indywidualnych strategii radzenia
sobie ze stresem [Gore 1985].

Choæ wiadomo ju¿ wiele na temat roli wsparcia spo³ecznego jako istotnego
predyktora adaptacji do sytuacji trudnych, problematyka ta relatywnie rzadko
bywa podejmowana w odniesieniu do rodziców dzieci z autyzmem. Z nielicz-
nych badañ wynika, ¿e satysfakcjonuj¹ce wsparcie spo³eczne wi¹¿e siê ze zmniej-
szeniem negatywnych efektów, jakie stres rodzicielski wywiera na zachowanie
matki podczas interakcji z dzieckiem z autyzmem [Feldman i in. 2002]. Co ciekawe
jednak, badania wskazuj¹ na doœæ s³abe powi¹zanie miêdzy wsparciem spo³ecz-
nym a stresem rodzicielskim w tej grupie rodziców. Przyk³adowo, A. Banasiak
[2012] wykaza³a, ¿e ujemna korelacja ze wsparciem spo³ecznym wyst¹pi³a jedy-
nie w zakresie stresu zwi¹zanego z zale¿noœci¹ dziecka od opieki. Matki dzieci
z autyzmem, które deklarowa³y zadowolenie z otrzymywanej pomocy, spostrze-
ga³y swoje dzieci jako mniej zale¿ne, a ojcowie rzadziej myœleli o umieszczeniu
dziecka w oœrodku ca³odobowym [Banasiak, 2014]. Nie wykluczone zatem jest, ¿e
satysfakcja czerpana ze wsparcia spo³ecznego odgrywa znacznie wiêksze znacze-
nie na przystosowanie rodziny dziecka z autyzmem, ni¿ na poziom doœwiadcza-
nego stresu rodzicielskiego [por. Parchomiuk 2007].

Poziom satysfakcji ze wsparcia jest ró¿ny u rodziców dzieci z ró¿nymi zabu-
rzeniami rozwoju. Jest on ni¿szy – jak wskazuj¹ niektóre badania [Pisula, 1998]
u rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju ni¿ u rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê
typowo, a tak¿e u rodziców dzieci z autyzmem ni¿ u rodziców dzieci z mózgo-
wym pora¿eniem dzieciêcym i rodziców dzieci z zespo³em Downa [Brown i in.,
2006]. Dotychczas jednak nie sprawdzano, jak p³eæ rodzica wp³ywa na te zale¿noœci.
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Badania w³asne

W niniejszym badaniu sprawdzone zostan¹ ró¿nice miêdzy wsparciem otrzy-
mywanym przez matki i ojców dzieci z autyzmem, zespo³em Downa i rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo. Grupy rodziców dzieci z zespo³em Downa oraz rodzi-
ców dzieci o typowym rozwoju stanowi³y grupy porównawcze dla rodziców
dzieci z autyzmem. O wyborze grupy rodziców dzieci z zespo³em Downa jako po-
równawczej dla rodziców dzieci z autyzmem zdecydowa³y trzy przes³anki:
– zespó³ Downa jest zaburzeniem znacznie lepiej poznanym, jak równie¿ znacz-

nie szybciej diagnozowanym ni¿ autyzm - fakty te sprzyjaj¹ adaptacji rodzica;
– rozwój emocjonalny, zdolnoœci komunikacyjne oraz spo³eczne w autyzmie

zdecydowanie ró¿ni¹ siê od obrazu klinicznego zespo³u Downa;
– dostêpnoœæ us³ug specjalistycznych dla dzieci – znacznie ubo¿sza oferta dla

autyzmu.
Pomimo powy¿ej zakreœlonych podstawowych ró¿nic, rodziców dzieci

z autyzmem i z zespo³em Downa wiele te¿ ³¹czy. Warto wymieniæ choæby podo-
bieñstwa trudnoœci wynikaj¹ce ze sprawowania opieki nad dzieckiem z niepe³no-
sprawnoœci¹, reakcje spo³eczne na niepe³nosprawnoœæ dziecka czy lêk o jego
przysz³oœæ.

Osoby badane

Badaniami zosta³a objêta grupa 231 osób, w tym 74 rodziców dzieci z autyz-
mem (grupa „A”) (39 matek i 35 ojców), 77 rodziców dzieci z zespo³em Downa
(grupa „D”) (40 matek i 37 ojców) oraz 80 rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê pra-
wid³owo (grupa „N”) (40 matek i 40 ojców).

Œredni wiek matek dzieci z autyzmem wynosi³ ok. 40 lat (œrednia 39,54; odchy-
lenie standardowe 7,54), a u ojców 43 lata (œrednia 43,14; odchylenie standardowe
8,32). Najwiêcej rodziców posiada³o wykszta³cenie wy¿sze (29 osób, 39,2%) i po-
chodzi³o z du¿ego œrodowiska miejskiego – powy¿ej 100 tys. mieszkañców
(48 osób, 65%). Wiêkszoœæ rodziców dzieci z autyzmem by³a tak¿e aktywna zawo-
dowo (50 osób, 68%).

Porównanie testem nieparametrycznym Ko³mogorowa-Smirnowa pod wzglê-
dem rozk³adu charakterystyk demograficznych wykaza³o, i¿ miêdzy grupami ro-
dziców dzieci z autyzmem i dzieci z zespo³em Downa nie by³o ró¿nic w zakresie
poziomu wykszta³cenia, wieku rodzica, œrodowiska zamieszkania, aktywnoœci za-
wodowej oraz wieku dziecka. Miêdzy grupami rodziców dzieci z autyzmem
i dzieci rozwijaj¹cych siê typowo wyst¹pi³a natomiast ró¿nica w zakresie wieku
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dziecka – w grupie dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo wiêcej by³o dzieci w wie-
ku 12–17 lat (p < 0,025*, œrednia A: 1,55, N: 1,30, odchylenie standardowe A: 0,50,
odchylenie standardowe N 0,46). Rozk³ad zmiennych demograficznych w gru-
pach rodziców dzieci z zespo³em Downa i dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo
tak¿e by³ podobny. Jedynie w zakresie wieku rodzica (p < 0,001*; œrednia D 2,27;
œrednia N 2,62; odchylenie standardowe D 0,55; odchylenie standardowe N 0,56)
i wieku dziecka (p < 0,001*; œrednia D 1,30; œrednia N 1,66; odchylenie standardo-
we D 0,46; odchylenie standardowe N 0,47) wyst¹pi³y istotne ró¿nice. W grupie
rodziców dzieci z zespo³em Downa wiêcej by³o osób w wieku powy¿ej 40 lat oraz
wiêcej dzieci w wieku 12–17 lat.

Grupa rodziców dzieci z autyzmem dobrana zosta³a pod wzglêdem nastê-
puj¹cych kryteriów: diagnoza dziecka (diagnoza psychiatryczna, autyzm dzieciê-
cy), wiek dziecka – od 7 do 17 lat; korzystanie dzieci z nauki w szko³ach; brak
wspó³wystêpowania z autyzmem innych zaburzeñ (np. mózgowego pora¿enia
dzieciêcego, zespo³u Downa, innych zdiagnozowanych zaburzeñ).

Grupy porównywane z grup¹ rodziców dzieci z autyzmem zosta³y dobrane
na zasadach zmodyfikowanego doboru losowego. Kryteria doboru tych grup to:
wiek dziecka (7–17 lat), zbli¿ony poziom wykszta³cenia matek i ojców oraz miejs-
ce zamieszkania (odpowiednio do grupy podstawowej) oraz korzystanie dzieci
z nauki w szko³ach.

Narzêdzie badawcze

Do pomiaru wsparcia spo³ecznego wykorzystano kwestionariusz SSQSR
autorstwa J.G. Sarasona, H.M. Levine’a, R.B. Bashama i B.R. Sarason w polskiej
adaptacji Z. Zalewskiego, Z. Ob³ój, B. Skuzy i K. Wrzeœniewskiego. Narzêdzie
s³u¿y do pomiaru spostrzeganego wsparcia spo³ecznego i jest krótsz¹, sk³adaj¹c¹
siê z szeœciu pytañ, wersj¹ kwestionariusza The Social Questionnaire. Pozwala
ono na pomiar dwóch subiektywnie ocenianych przez badanych wskaŸników
wsparcia: wielkoœci dostêpnej sieci spo³ecznej, tj. liczby osób, na których pomoc
badany prawdopodobnie móg³by liczyæ w ró¿nych sytuacjach ¿yciowych, oraz
przewidywanego zadowolenia ze wsparcia, jakiego osoby te mog³yby mu udzieliæ.

Odpowiadaj¹c na ka¿de pytanie, badani najpierw wymieniaj¹ inicja³y osób,
na których pomoc mog¹ liczyæ (maksymalnie szeœæ osób) i okreœlaj¹ relacjê z dan¹
osob¹ (np. matka, m¹¿). Nastêpnie na szeœciostopniowej skali przewiduj¹, jak bardzo
byliby zadowoleni ze wsparcia, którego wymienione osoby mog³yby im udzieliæ.

Kontakt z rodzicami dzieci z autyzmem nawi¹zano za poœrednictwem szkó³
specjalnych, g³ównie takich, w których dzia³aj¹ oddzia³y dla dzieci z autyzmem.
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Z rodzicami dzieci z zespo³em Downa kontakt nawi¹zywano najczêœciej poprzez
szko³y i stowarzyszenia. Z kolei do rodzin dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo
docierano przez szko³y. Udzia³ rodziców w badaniu by³ dobrowolny i anonimo-
wy. Wszyscy badani zostali poinformowani o celu i charakterze badañ. Po wyra-
¿eniu zgody na udzia³ w badaniu rodzice otrzymywali zestaw kwestionariuszy
do wype³nienia w domu. Po okresie 2–3 tygodni, autorka niniejszej pracy osobi-
œcie odbiera³a je od rodziców, w miejscach wyznaczonych przez rodziców (naj-
czêœciej na terenie szko³y). Dwanaœcie osób z ró¿nych przyczyn odmówi³o
udzia³u w badaniach.

Wyniki

W celu porównania badanych grup rodziców (oddzielnie matek i ojców)
pod wzglêdem subiektywnej oceny otrzymywanego wsparcia spo³ecznego wy-
korzystano test nieparametryczny U Manna-Whitney’a. Analizie poddano dwa
wskaŸniki wsparcia spo³ecznego obliczone na podstawie wyników w Skali
SSQSR: wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznej; przewidywana satysfakcja ze wspar-
cia. Wyniki analiz przedstawiaj¹ tabele 1 i 2.

Analiza danych zawartych w tabeli 1 wskazuje na brak istotnych statystycznie
(na poziomie istotnoœci p < 0,05) ró¿nic miêdzy badanymi grupami matek.
Wyniki analizy przeprowadzonej w trzech grupach ojców prezentuje tabela 2.

Jak wynika z tabeli 2, w zakresie jednego wskaŸnika wsparcia spo³ecznego
ojcowie dzieci z autyzmem osi¹gnêli wyniki ni¿sze ni¿ ojcowie dzieci rozwi-
jaj¹cych siê typowo. By³a to satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego.
Pozosta³e ró¿nice miêdzy grupami nie by³y istotne statystycznie.

W celu porównania wsparcia spo³ecznego u matek i ojców z badanych grup
tak¿e przeprowadzono analizy z wykorzystaniem testu U Manna-Whitney’a.
Wyniki analiz przedstawia tabela 3.

Test U Manna-Whitney’a wykaza³, ¿e w jednym obszarze wyró¿niony w Skali
SSQSR matki dzieci z autyzmem uzyska³y wyniki istotnie wy¿sze ni¿ ojcowie.
Ró¿nice wyst¹pi³y w odniesieniu do satysfakcji z otrzymywanego wsparcia
spo³ecznego.

W grupie rodziców dzieci z zespo³em Downa analiza danych wskaza³a na
istotne statystycznie ró¿nice miêdzy matkami a ojcami w zakresie dwóch wskaŸ-
ników Skali SSQSR. We wszystkich przypadkach matki uzyska³y wyniki wy¿sze
ni¿ ojcowie. Nie stwierdzono ró¿nic miêdzy matkami a ojcami dzieci rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo.
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Tabela 3. Poziom wsparcia spo³ecznego u matek i ojców dzieci z autyzmem, matek i ojców
dzieci z zespo³em Downa oraz matek i ojców dzieci rozwijaj¹cych siê prawid³owo – wy-
niki testu U Manna-Whitney’a

WskaŸnik
wsparcia

spo³ecznego

Ojcowie /matki dzieci
z autyzmem

Ojcowie/matki dzieci roz-
wijaj¹cych siê prawid³owo

Ojcowie/matki dzieci
z zespo³em Downa

U(N35;39) p U(N40;40) p U(37;40) p

SSQSR W1 563,000 0,193 740,000 0,565 545,000 0,046

SSQSR W2 491,000 0,038 682,000 0,258 473,000 0,007

W1 – wielkoœæ dostêpnej sieci spo³ecznej, W2 – satysfakcja z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego,
U – wartoœæ testu, p – poziom istotnoœci

�ród³o: Badania w³asne.

Podsumowanie

W niniejszej pracy przedmiotem szczególnego zainteresowania uczyniono
poznanie subiektywnie spostrzeganego wsparcia spo³ecznego przez matki i ojców
dzieci z autyzmem i zespo³em Downa, na tle grupy rodziców dzieci rozwijaj¹cych
siê typowo. Zastosowana w tym celu analiza wykaza³a niewiele istotnych ró¿nic
w ocenach wskaŸników wsparcia spo³ecznego miêdzy badanymi grupami rodzi-
ców. Jedynie miêdzy ojcami dzieci z autyzmem a ojcami dzieci neurotypowymi
zaobserwowano istotne ró¿nice. Ojcowie dzieci z autyzmem ocenili satysfakcjê
z otrzymywanego wsparcia spo³ecznego znacznie ni¿ej ni¿ ojcowie dzieci rozwi-
jaj¹cych siê prawid³owo. Uzyskany rezultat pozostaje w zgodzie z wynikami in-
nych badañ, w których to stwierdzono mniejsze zadowolenie z otrzymywanego
wsparcia spo³ecznego u rodziców dzieci z autyzmem ni¿ rodziców dzieci z inny-
mi zaburzeniami rozwoju oraz rodziców dzieci rozwijaj¹cych siê typowo [m.in.
Brown i in. 2006; Seku³owicz 2007].

Warto podkreœliæ, ¿e nie ka¿de wsparcie przynosi pozytywny skutek. Wa¿ne
w tym wzglêdzie jest dopasowanie jego rodzaju, Ÿród³a i wielkoœci do oczekiwañ
osoby potrzebuj¹cej. Mo¿liwe s¹ zatem niekorzystne efekty oferowanego wspar-
cia. Badacze sugeruj¹, ¿e najczêœciej ma to miejsce, gdy przyczynia siê ono do ob-
ni¿enia przekonania o w³asnej skutecznoœci i do poczucia braku kompetencji – co
w konsekwencji powoduje, ¿e wsparcie nie jest spostrzegane jako pomocne
[Deelstra i in. 2003; Sêk 2000]. J.T. Deelstra i in. [2003] s¹ zdania, ¿e w szczególnoœci
negatywny efekt przynosi wsparcie, które jest narzucone biorcy, zatem wbrew
jego woli i oczekiwania takiego wsparcia. Warto o tym pamiêtaæ i traktowaæ jako
wa¿n¹ przes³ankê w praktyce pomocowej.

Na komentarz zas³uguje wynik wskazuj¹cy na brak istotnych ró¿nic w gru-
pach badanych matek. Na podstawie wczeœniejszych eksploracji [Benson 2006;
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B³aszczyk 2008; Dunn i in. 2001; Montes i in. 2007; Weiss 2002; Tobing i in. 2006],
wskazuj¹ce na doœwiadczane przez matki dzieci z autyzmem poczucie osamot-
nienia, odrzucenia oraz izolacjê spo³eczn¹, jak równie¿ poczucie niepewnoœci
i niejasnoœci gdzie i jakiej pomocy szukaæ, mo¿na by³o oczekiwaæ, ¿e ni¿ej bêd¹
oceniaæ poziom otrzymywanego wsparcia, jak równie¿ dysponowaæ mniejsz¹
liczb¹ osób tworz¹cych sieæ. Wyniki badañ pochodz¹ce z lat 90. ubieg³ego stulecia
wskazywa³y na ró¿ny poziom satysfakcji ze wsparcia ze wzglêdu na rodzaj nie-
pe³nosprawnoœci dziecka, przy czym u matek dzieci z autyzmem poziom ten by³
najni¿szy. Byæ mo¿e na uzyskany wynik (brak ró¿nic miêdzy badanymi matkami)
wp³yw ma coraz to lepsza i bardziej dostêpna sieæ us³ug specjalistycznych dla
dzieci z zaburzeniami rozwoju i ich rodzin.

Wiele zmieni³o siê w systemie edukacji, w której ustawowo wprowadzono
pomoc psychologiczno-pedagogiczn¹ dla dziecka/ucznia jak i jego rodziny. Ro-
dzic wspó³uczestnicz¹c w tworzeniu IPET-u dla swojego dziecka, bezw¹tpienia
doœwiadcza poczucia sprawczoœci w zakresie jego „szkolnego wzrastania”.
Wspó³czesne placówki oferuj¹ oprócz edukacji szeroko rozumian¹ pomoc terape-
utyczn¹, prowadzon¹ przez wyspecjalizowan¹ kadrê nauczycieli. Zakres ofero-
wanej pomocy do niedawna dostêpny tylko na rynku us³ug prywatnych, obecnie
czêsto realizowany jest tak¿e w placówkach ogólnodostêpnych, co wyrównuje
szanse dzieciom rodzin mniej zamo¿nych. Byæ mo¿e nie bez znaczenia dla uzy-
skanego rezultatu pozostaje tak¿e rozwój trzeciego sektora, czyli organizacji
pozarz¹dowych w pozyskiwaniu œrodków unijnych. Niewiele matek pozostaje
niezrzeszonych poza stowarzyszeniami czy fundacjami, oferuj¹cymi szeroko ro-
zumiane wsparcie. Œwiadome uczestnictwo zarówno w podejmowaniu decyzji,
jak i w procesach wp³ywaj¹cych na zmianê sytuacji danej osoby sprzyja dobrosta-
nowi psychicznemu jednostki.

Wspomniane hipotezy wyjaœniaj¹ce wymagaj¹ jednak pog³êbionych analiz
empirycznych.

Potwierdzone zosta³y tak¿e wyniki wczeœniejszych badañ wskazuj¹ce na ró¿-
nice w ocenie otrzymywanego wsparcia spo³ecznego miêdzy matkami a ojcami.
Wykazano bowiem, ¿e matki dzieci z zaburzeniami rozwoju (autyzm, zespó³
Downa) znacznie wy¿ej oceni³y satysfakcjê z otrzymywanego wsparcia spo³ecz-
nego ni¿ ojcowie tych dzieci. Dodatkowo matki dzieci z zespo³em Downa uzy-
ska³y wy¿sze wyniki w zakresie wielkoœci dostêpnej sieci spo³ecznej ni¿ ojcowie
z tej grupy. Uzyskane wyniki s¹ zbie¿ne z tymi, jakie okreœlono w innych badaniach
z udzia³em rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju. Podobnie jak w niniejszych
analizach wykazano tam ró¿nice miêdzy matkami a ojcami w zakresie: potrzeby
wsparcia, mobilizacji, percepcji oraz wykorzystywania. Matki dzieci z autyzmem
czêœciej poszukiwa³y wsparcia ni¿ ojcowie, jak równie¿ czerpa³y z niego wiêksz¹
satysfakcjê [Malthew i in. 2008; Siñska, Ga³kowski 2002]. Zdecydowanie wy¿ej
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ocenia³y pomoc uzyskan¹ od innych, w porównaniu z ojcami, dla których nie by³a
ona szczególnie istotna [Krauss 1993]. Podobne wyniki uzyska³a tak¿e A. Banasiak
[2013a]. Przynale¿noœæ do organizacji spo³ecznej (stowarzyszeñ ludzi doœwiad-
czaj¹cych podobne trudnoœci) u ojców wi¹za³a siê z wy¿szym poziomem stresu
w porównaniu z ojcami niezrzeszonymi. Z kolei matki zrzeszone w organizacjach
spo³ecznych doœwiadcza³y ni¿szego poziomu stresu w porównaniu do matek nie-
zrzeszonych. Ró¿nice te wynikaj¹ z nieco innej emocjonalnoœci i ekspresyjnoœci
kobiet i mê¿czyzn. Z za³o¿enia kobiety jako bardziej otwarte, empatyczne
i sk³onne do ekspresji czêœciej znajduj¹ zrozumienie i wsparcie u innych. Mê¿czyŸ-
ni natomiast s¹ mniej otwarci, traktuj¹cy relacje z innymi bardziej formalnie.

Wspomniane ró¿nice powinny byæ traktowane jako wa¿ne wytyczne w opra-
cowywaniu oferty pomocy. Inna jest równie¿ rola ojca w wychowaniu dziecka,
inne s¹ oczekiwania rodziny wobec niego. W rezultacie oferta wsparcia ojca musi
siê ró¿niæ jakoœciowo od wsparcia adresowanego do matki.

W pog³êbieniu problematyki warto by³oby zbadaæ zwi¹zek pomiêdzy wspar-
ciem spo³ecznym a postawami rodzicielskimi. Z wielu badañ wynika [m.in.
Domarecka-Malinowska 1997; Kruk-Lasocka 1990], ¿e doœwiadczane przez rodzi-
ców dzieci niepe³nosprawnych poczucie bezsilnoœci i bezradnoœci, bêd¹ce konsek-
wencj¹ sprawowania sta³ej opieki, braku widocznych postêpów w rozwoju dziecka
oraz problemów z w³aœciw¹ ocen¹ jego mo¿liwoœci, implikuje u nich postawê albo
nadmiernie ochraniaj¹c¹/nadopiekuñcz¹, albo niechêci i odrzucenia dziecka.
Wiadomo tak¿e, ¿e postawy, jakie prezentuj¹ rodzice wzglêdem dziecka,
kszta³tuj¹ siê stopniowo, ulegaj¹ swoistym zmianom, zgodnie z procesem przy-
stosowania. Nasuwa siê w zwi¹zku z tym pytanie, jak rodzice z okreœlon¹ po-
staw¹ rodzicielsk¹ oceniaj¹ otrzymywane wsparcie spo³eczne.

W sytuacjach trudnych/stresowych niezwykle wa¿na jest obecnoœæ kogoœ blis-
kiego. WiêŸ z innymi chroni przed poczuciem alienacji i ju¿ przez to wzmacnia od-
pornoœæ psychiczn¹ [por. Kawczyñska-Butrym 1996]. Wsparcie spo³eczne to zasób
wyj¹tkowo istotny w kontekœcie adaptacji rodziców dzieci z zaburzeniami rozwoju.
Pozostaje on w powi¹zaniu z poziomem doœwiadczanego stresu rodzicielskiego.
W kontekœcie badañ [Hastings, Johnson 2001] potwierdzaj¹cych zwi¹zek miêdzy
wysokim poziomem stresu a spostrzeganiem dziecka i jego mo¿liwoœci oraz pesy-
mizmem rodzica a mniejsz¹ gotowoœci¹ pomocy dziecku, nale¿y zwróciæ szcze-
góln¹ uwagê na adekwatnoœæ/trafnoœæ oferowanego wsparcia spo³ecznego.
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Wsparcie informacyjne rodziców w momencie
otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka

Przyjœcie na œwiat dziecka niepe³nosprawnego jest dla rodziców momentem kryzysowym, na
który najczêœciej nie s¹ przygotowani. Informacja o chorobie dziecka przekazywana jest
zazwyczaj przez lekarza i wymaga od niego wiele taktu i zrozumienia. Wsparcie okazane przez
personel medyczny tu¿ po urodzeniu dziecka decyduje czêsto o przebiegu kryzysu, przez który
przechodz¹ wszyscy rodzice dzieci niepe³nosprawnych. Niniejszy artyku³ zawiera wyniki badañ,
dotycz¹ce zakresu wsparcia informacyjnego rodziców, otrzymanego w momencie us³yszenia
diagnozy o chorobie dziecka oraz sposobu i okolicznoœci przekazania tych informacji. Zawiera
ponadto oczekiwania rodziców, dotycz¹ce kompleksowej pomocy, która wielokrotnie decyduje
o przebiegu i skutecznoœci procesu rehabilitacji ich dziecka.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, wsparcie informacyjne, opieka medyczna

Informational support for parents at the moment of receiving
a diagnosis about the child’s condition

Coming a disabled child into the world is a burdensome moment for usually not prepared par-
ents. The information about the child’s condition is generally communicated by a doctor and de-
mands tactful and understanding attitude. The support provided by the medical personnel just
after the birth of the child often determines the course of emotional crisis which all the parents of
children with disabilities undergo. This article involves the research results concerning the range
of informational support for parents having a child born with disability and the manner and cir-
cumstances of communicating such a diagnosis. Furthermore, the paper embraces the expecta-
tions of parents with regard to a comprehensive help which repeatedly decides about the
rehabilitation process of a disabled child.

Keywords: disability, informational support, medical care



Wprowadzenie

Urodzenie siê niepe³nosprawnego dziecka jest momentem kryzysowym, na
który zazwyczaj rodzina jest nieprzygotowana [Kwaœniewska, Wojnarska 2004].
Sytuacja ta jest silnym wstrz¹sem i bolesnym doœwiadczeniem. Równowaga psy-
chiczna ka¿dego z cz³onków rodziny ulega zak³óceniu, przewa¿aj¹ obni¿one na-
stroje: smutku, przygnêbienia, lêku, obaw i to odbija siê niekorzystnie na relacjach
z dzieckiem niepe³nosprawnym, we wzajemnych stosunkach ma³¿onków oraz
kontaktach z otoczeniem. Doroœli staj¹ przed faktem niewyt³umaczalnym rozu-
mowo, czêsto nikt nie mo¿e odpowiedzieæ na pytanie dlaczego maj¹ takie dziec-
ko, które nie jest obrazem ich oczekiwañ, niejednokrotnie doznaj¹ za³amania,
oskar¿aj¹ innych, buntuj¹ siê. Te rodziny znajduj¹ siê w trudnym po³o¿eniu, nie-
ustannie drêczy ich niepokój o przysz³oœæ ich dziecka, o to co bêdzie dalej. Ka¿da
matka i ojciec prze¿ywaj¹ dramat w swoim osobistym stylu [Bogucka 1990].

Kryzys psychiczny rodziców, zwi¹zany z urodzeniem siê niepe³nosprawnego
dziecka, to indywidualny, niepowtarzalny akt prze¿ywania i specyficzny sposób
radzenia sobie z katastrof¹, jak¹ jest urodzenie chorego dziecka. Na kryzys ten
sk³adaj¹ siê najczêœciej: poczucie nieustannego lêku o zdrowie i rozwój dziecka,
stan zagubienia wynikaj¹cy z niedostatku informacji, poczucie osamotnienia,
wstyd i brak akceptacji spo³ecznej. Szczególnie trudna jest niepewnoœæ rodziców,
jak rozumieæ zachowanie dziecka i jak na nie reagowaæ. Do tego do³¹cza siê sta³e
napiêcie i zmêczenie wynikaj¹ce z nieustannej mobilizacji si³ i zwiêkszenia obo-
wi¹zków [Popielecki, Zeman 2000]. Niektórym rodzicom zbyt du¿¹ trudnoœæ
sprawia wchodzenie w kontakt z dzieckiem, którego istnienie sprawia im tyle cie-
rpienia. Oddalaj¹ siê wiêc od niego, zachowuj¹c poczucie rodzicielskiej odpowie-
dzialnoœci, traktuj¹c dziecko jako przedmiot pielêgnacji i zabiegów rehabilitacyj-
nych. Koncentruj¹ uwagê na zadaniu, a nie na dziecku. Jest to szczególna
kombinacja mi³oœci, bólu, cierpienia, lêku i rozpaczy wyra¿ona szczególnymi ty-
pami mi³oœci rodzicielskiej [Koœcielska 1984]. Mi³oœci zarówno uszczêœliwiaj¹cej –
korzystnej dla dziecka i jego rozwoju oraz tej, która unieszczêœliwia ich samych
i hamuje dorastanie dziecka, ogranicza do ¿ycia w krêgu zmagañ spowodowa-
nych niepe³nosprawnoœci¹ [Dry¿a³owska 2003].

Sposób doœwiadczenia, szczególnie przez matkê, sytuacji posiadania dziecka
niepe³nosprawnego jest tym rodzajem doœwiadczenia, który – ze wzglêdu na
swoj¹ wa¿noœæ ¿yciow¹ dla matki – musi wp³yn¹æ na sposób jej funkcjonowania,
stosunek do samej siebie i do dziecka [Kramarczyk 1989]. Niew³aœciwie przekaza-
na informacja o niepe³nosprawnoœci dziecka mo¿e staæ siê przyczyn¹ depresji,
apatii czy te¿ rezygnacji z zadañ i wysi³ków zwi¹zanych z wychowaniem dziecka
[Seku³owicz 1998]. Pierwszy niew³aœciwy kontakt personelu medycznego jest od-
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bierany przez rodziców jako wyraz spo³ecznej dezaprobaty ich niepe³nosprawne-
go dziecka, a tak¿e ich samych i stanowi zarazem prototyp ich póŸniejszych relacji
z ludŸmi [Koœcielska 1998].

Diagnoza niepe³nosprawnoœci dziecka, zazwyczaj wyra¿ona s³owami, jest
stwierdzeniem pewnego obiektywnego faktu dotycz¹cego potomstwa. Jak ka¿de
stwierdzenie opisuj¹ce rzeczywistoœæ, tak¿e i to, ma swój wymiar subiektywny,
wymiar psychologiczny – jest informacj¹ zaskakuj¹c¹, powoduj¹c¹ zahamowanie
na ka¿dym polu aktywnoœci psychicznej, po³¹czonej ze stanem pasywnoœci. Tak
wiêc uraz psychiczny rodziców jest pierwszym z subiektywnych aspektów diag-
nozy ich niepe³nosprawnego dziecka, ma on tak¿e okreœlone d³ugofalowe konsek-
wencje dla rodziców i dla ich kontaktów z innymi osobami [Zalewska 1995]. Spo-
sób informowania rodziców o diagnozie zaburzeñ wp³ywa wiêc na ich sposób
przystosowania siê do nowej sytuacji – ile czasu im to zabierze, a tak¿e jak bêd¹
radziæ sobie z opiek¹ nad dzieckiem [Kwaœniewska, Wojnarska 2004].

Proces przystosowania siê rodziców dziecka chorego, wed³ug J. Wyczesany,
przebiega w trzech fazach: 1) faza zaprzeczenia – szukania specjalistów, którzy
zaneguj¹ wczeœniejsz¹ diagnozê; 2) faza obaw i poczucia winy – uœwiadomienie
sobie niepe³nosprawnoœci dziecka; 3) faza pogodzenia siê z diagnoz¹ i poszukiwa-
nie informacji o niepe³nosprawnoœci, prowadz¹ce do zrozumienia potrzeb dziecka,
zaakceptowanie jego odmiennoœci [Wyczesany 2006: 150–151]. Wspomaganie
rodziców w procesie adaptacji rozpoczyna siê ju¿ w momencie przekazania im
diagnozy. Podawane im informacje nie mog¹ ograniczaæ siê do okreœlenia niepra-
wid³owoœci, ale powinny obejmowaæ równie¿ diagnozê pozytywn¹. Oznacza to,
¿e oceniaj¹c sytuacjê rodziny, nale¿y uwzglêdniæ zasoby, jakimi ona dysponuje,
a tak¿e mocne strony dziecka oraz mo¿liwe sposoby i Ÿród³a pomocy [Pisula 2012,
Obuchowska 1993].

Karta Praw Osób Niepe³nosprawnych przyjêta przez Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej w 1997 r. uznaje, ¿e osoby niepe³nosprawne to „osoby, których spraw-
noœæ fizyczna, psychiczna lub umys³owa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza
lub uniemo¿liwia ¿ycie codzienne, naukê, pracê oraz pe³nienie ról spo³ecznych,
zgodnie z normami prawnymi lub zwyczajowymi”. Te ograniczenia powoduj¹
wielokrotnie koniecznoœæ skorzystania ze wsparcia spo³ecznego. S. Kawula [1996]
pojêciu wsparcia spo³ecznego nadaje dwojakie znaczenie. W ujêciu pierwszym
ujmuje je jako pomoc dostêpna jednostce lub grupie w sytuacjach trudnych, stre-
sowych, prze³omowych, a których bez wsparcia ze strony innych osób nie s¹
w stanie przezwyciê¿yæ. W spojrzeniu drugim definiuje wsparcie „jako rodzaj in-
terakcji spo³ecznej podjêtej przez jedn¹ lub dwie strony w sytuacji problemowej,
w której dochodzi do wymiany informacji, emocjonalnej lub instrumentalnej.
Wymiana ta mo¿e byæ jednostronna lub dwustronna, mo¿e byæ sta³a lub zmieniaæ
siê [Kawula 1996]. Przedmiotem prowadzonych badañ jest wsparcie informacyj-
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ne, które jest pojmowane jako udzielanie rad, porad prawnych i medycznych, in-
formacji pomocnych w rozwi¹zywaniu ¿yciowych problemów jednostki. To rów-
nie¿ wzbogacenie wiedzy samego niepe³nosprawnego oraz jego rodziny na temat
niepe³nosprawnoœci, o mo¿liwoœciach leczenia i rehabilitacji, o sposobach dalsze-
go ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹, o uprawnieniach i instytucjach, w których mo¿-
na uzyskaæ pomoc oraz o istniej¹cych grupach wsparcia. Wsparcie informacyjne
to zazwyczaj domena profesjonalistów, udzielaj¹cych wyjaœnieñ i porad, pozwa-
laj¹cych zrozumieæ przebieg choroby, zasady i przebieg terapii, skutki zdrowotne
i ich spo³eczne konsekwencje [Kirenko 2002].

Metoda badañ

Celem niniejszych badañ jest opisanie wsparcia informacyjnego rodziców
w momencie otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka.

Badania zosta³y przeprowadzone za pomoc¹ metody sonda¿u diagnostycz-
nego, techniki ankiety oraz jako narzêdzie badawcze zastosowano kwestiona-
riusz ankiety w³asnej konstrukcji. Badania odby³y siê w marcu i kwietniu 2017 r.
wœród matek dzieci niepe³nosprawnych. Jak podaj¹ E. Pisula i D. Danielewicz
[2011], wiêkszoœæ badañ dotycz¹cych rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹
koncentruje siê wokó³ rodziców, a zw³aszcza matek. Równie¿ S.L. Odom i inni
[2003] zauwa¿yli, ¿e wspó³praca z rodzicami dotyczy g³ównie matek, które naj-
czêœciej zajmuj¹ siê opiek¹, wychowaniem i aktywnie uczestnicz¹ w usprawnia-
niu swoich dzieci. Potwierdzaj¹ to niniejsze badania, bo to w³aœnie matki przywo-
zi³y swoje dzieci na terapiê, w trakcie trwania której by³y proszone o udzielnie
odpowiedzi na pytania zawarte w kwestionariuszu. Wœród rodziców bior¹cych
udzia³ w rehabilitacji dziecka nie znalaz³ siê ¿aden ojciec.

Badania dotyczy³y ró¿nych aspektów wsparcia informacyjnego, udzielanego
rodzicom w momencie przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci ich dziecka.
Szukano odpowiedzi na nastêpuj¹ce pytania badawcze:
1. Przez kogo i w jakich okolicznoœciach zosta³a przekazana informacja o nie-

pe³nosprawnoœci dziecka?
2. Jak matki oceniaj¹ sposób przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci

dziecka?
3. Jaki by³ zakres przekazanej wiedzy i wsparcia otrzymanego od specjalistów?
4. Jakie oczekiwania maj¹ rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ od specjalistów,

szczególnie w momencie otrzymania diagnozy?
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Wyniki badañ

Badaniom zosta³o poddanych 30 matek dzieci niepe³nosprawnych. Najm³od-
sze dziecko mia³o 2 miesi¹ce, najstarsze 12 lat, œrednia wynios³a 5 lat i 6 miesiêcy.
Ponad po³owa (19 dzieci) to mieszkañcy du¿ych miast, powy¿ej 20 000 mieszkañ-
ców. Wsie zamieszkiwa³o dziewiêcioro dzieci. Tylko dwoje dzieci to mieszkañcy
ma³ych miast, poni¿ej 20 000 mieszkañców.

Wœród nich by³o 14 dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, 8 dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, 4 dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, 3 dzieci
z autyzmem i jedno dziecko z zespo³em Aspergera. U ponad po³owy dzieci wystê-
powa³y równie¿ choroby towarzysz¹ce, m.in. choroby uk³adu oddechowego,
kr¹¿enia oraz choroby neurologiczne, choroby uk³adu moczowo-p³ciowego, za-
burzenia mowy i s³uchu.

Wœród przyczyn niepe³nosprawnoœci 33% to przyczyny wrodzone, po 30%
przyczyny genetyczne i nieznane oraz 7% to niedotlenienie. W wiêkszoœci przy-
padków (21 dzieci) niepe³nosprawnoœæ dziecka zosta³a wykryta w czasie trwania
ci¹¿y. U dziewiêciorga badanych dzieci niepe³nosprawnoœæ zosta³a stwierdzona
po porodzie.

Prawie 80% badanych matek (23 osoby) informacje o niepe³nosprawnoœci
dziecka otrzyma³o od lekarzy. Pozosta³ym siedmiu respondentkom, wiadomoœæ
zosta³a przekazana przez Zespó³ do Orzekania o Niepe³nosprawnoœci, psycholo-
ga oraz terapeutê Integracji Sensorycznej. Tylko w czterech przypadkach infor-
macja ta zosta³a przekazana obydwojgu rodzicom jednoczeœnie. Pozosta³e bada-
ne (26 matek) musia³y stawiæ czo³a same tej drastycznej wiadomoœci oraz spocz¹³
na nich ciê¿ar przekazania tej informacji ojcu dziecka.

Rodzice uzyskuj¹cy informacje o problemach zwi¹zanych ze zdrowiem i roz-
wojem dziecka skar¿yli siê czêsto na poczucie osamotnienia. Jednym ze sposobów
³agodz¹cych to zjawisko u matek mo¿e byæ udzia³ ojca dziecka w rozmowach ze
specjalistami. Obecnoœæ obojga rodziców umo¿liwia im wspieranie siê nawzajem,
a tak¿e pomaga w obiektywizacji odbioru informacji. Taka sytuacja zaoszczêdza
ponadto matce dodatkowych obci¹¿eñ zwi¹zanych z przekazaniem ojcu informa-
cji o problemach zwi¹zanych z dzieckiem [Pisula 1998].

Na pytanie dotycz¹ce sposobu przekazania informacji o niepe³nosprawnoœci
dziecka, 13 badanych wskaza³o odpowiedŸ: „Sposób przekazania informacji oraz
zakres przekazanej wiedzy pozostawia wiele do ¿yczenia”. Zaœ po siedem matek
zaznaczy³o odpowiedŸ: „Informacje zosta³y przekazane w sposób kompetentny
i taktowny” oraz „Otrzyma³am zdawkowe informacje, ale przekazane zosta³y one
w sposób bardzo subtelny”. Trzy osoby wybra³y odpowiedŸ „inne” i w tej katego-
rii znalaz³y siê nastêpuj¹ce wpisy:

154 Ma³gorzata Bilewicz



„Podanie konkretnej diagnozy (dla mnie szokuj¹cej, powoduj¹cej u rodzica strach, lêk) bez
wyt³umaczenia na czym ta niepe³nosprawnoœæ polega”.

„¯a³ujê, ¿e nie poda³am Pana doktora do s¹du, a sposób przekazania informacji po prostu dramat”.

„Sposób przekazania informacji zdawkowy i lakoniczny”.

Badaj¹c zakres wiedzy otrzymanej od specjalistów, respondentki w wiêkszo-
œci przypadków (80%) stwierdzi³y, ¿e by³ on niewielki. Tylko 13% wskazywa³o na
wystarczaj¹cy zakres wiedzy. Jedynie 7% matek okreœli³o, ¿e zakres przekazanej
wiedzy przez specjalistów by³ bardzo du¿y.

Jedna z mam pisze o enigmatycznoœci informacji otrzymanych od lekarzy:

„By³am zdezorientowana, kompletnie! Lekarze powiedzieli: „Pani Iwonko, rzeczywiœcie coœ jest
nie tak, a przecie¿ by³o wszystko dobrze. Jesteœmy zaskoczeni. Nie wiedzia³am co maj¹ na myœli”.

Kolejna z mam wskazywa³a na brak informacji o procesie leczenia, jak siê oka-
zuje oczywistych, ale tylko dla lekarzy okulistów a nie dla rodziców. Pisa³a:

„Myœla³am, ¿e po operacji usuniêcia zaæmy bêdzie koniec leczenia. To by³ jednak pocz¹tek. Lekarze
nic mi nie mówili. Chyba myœl¹, ¿e my rodzice powinniœmy mieæ obszern¹ wiedzê z okulistyki”.

Ponad po³owa badanych otrzyma³a informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka
w szpitalu lub przychodni lekarskiej, najczêœciej podczas badania USG. Niekiedy
miejscem tym by³y poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Oto kilka cytatów
z ankiet:

„Informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka zosta³y przekazane mi na konsultacji na oddziale szpi-
talnym, przy wszystkich lekarzach z oddzia³u i studentach oraz przy przypadkowych osobach,
bêd¹cych równie¿ na konsultacjach (dziecko mia³o 3 miesi¹ce)”.

„W szpitalu, po porodzie dziecko nie zosta³o mi pokazane. Po godzinie pediatra i po³o¿na przyszli
na salê i pokazali dziecko. Po³o¿na powiedzia³a: „Tak to wygl¹da (dziecko posiada³o brak lewego
przedramienia i d³oni, brak lewego podudzia i stopy)”.

„Na korytarzu szpitalnym Pani profesor rzuci³a w przelocie, i¿ po wykonaniu badañ stwierdza,
¿e dziecko posiada tylko jedno oko, w którym jest pêkniecie i ¿e córka nie bêdzie widzia³a wcale lub
¿e bêdzie widzia³a z odleg³oœci jednego metra. Po czym pospiesznie odesz³a. Z trzech wykona-
nych badañ otrzyma³am tylko zdjêcie z badania USG bez opisu”.

„W czasie ci¹¿y, przy badaniu USG lekarz poinformowa³ mnie o zajêczej wardze dziecka, a tydzieñ
póŸniej inny lekarz zaprzeczy³ po nastêpnym badaniu USG. Nie wiedzia³am co robiæ i co myœleæ”.

Badane na wiadomoœæ o niepe³nosprawnoœci dziecka zareagowa³y g³ównie
p³aczem, niepewnoœci¹ i za³amaniem. Pozosta³e emocje, na które wskazywa³y
matki, to: bezradnoœæ, zdziwienie, rozpacz, ¿al, lêk, smutek, ból, szok, niedowie-
rzanie, niepokój o dziecko, mechanizm wyparcia, przera¿enie, odrzucenie. Ta
trudna sytuacja potêgowana by³a przez fakt, i¿ 26 badanych nie mia³o ¿adnej
wiedzy na temat niepe³nosprawnoœci dziecka. Tylko 4 matki posiada³y niekom-
pletn¹ wiedzê.

Wsparcie informacyjne rodziców w momencie otrzymania diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka 155



Jedna z mam tak relacjonowa³a moment otrzymania diagnozy:

„Czu³am siê bardzo samotna, odrzucona i bezradna. Nie wiedzia³am, u kogo mam szukaæ pomo-
cy, co robiæ, dok¹d pójœæ. Osobiœcie przerazi³o mnie s³owo „niepe³nosprawnoœæ”, dlatego uwa-
¿am, ¿e powinno ono zostaæ przekazane ze szczególn¹ ostro¿noœci¹, delikatnoœci¹ i dyskrecj¹.
Uwa¿am, ¿e rodzice mog¹ doznaæ szoku i przestraszyæ siê tej informacji, dlatego mo¿e powinien
byæ przy tym jakiœ psycholog”.

W tym miejscu warto przywo³aæ wspomnienia Anny Sobolewskiej [2002], któ-
ra w swojej ksi¹¿ce Cela tak relacjonuje pierwsze dni po urodzeniu córki z ze-
spo³em Downa: „Cecylia urodzi³a siê ³atwo i szybko w czerwcu 1989 roku. (…)
Mimo lat, jakie up³ynê³y od tamtego czerwca czujê jednak lêk i niechêæ do opi-
sywania tamtych prze¿yæ. Pamiêtam smak pierwszych kilku dni po urodzeniu
Cecylii. By³ to smak gorzki, gorzki dos³ownie: czu³am such¹ gorycz w ustach, a wi-
dok szpitalnej posadzki w czarno – bia³¹ szachownicê wywo³ywa³ zawrót g³owy
i md³oœci. Do dziœ œni mi siê ta posadzka jako powracaj¹cy koszmar. Wtedy zrozu-
mia³am, ¿e metafora „czarna rozpacz” jest nieoczekiwanie precyzyjna”.

„Diagnoza niepe³nosprawnoœci brzmi jak wyrok. Szok staje siê tym wiêkszy,
¿e dla wiêkszoœci rodziców niewiele z takiej diagnozy wynika, poza poczuciem
ogólnego zagro¿enia i niepewnoœci. Swoje prze¿ycia w zwi¹zku z tak¹ diagnoz¹
okreœlaj¹ jako: „koniec marzeñ”, „koniec przysz³oœci”, „koniec radoœci” [Pisula 1998: 11].

W tak trudnej sytuacji rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ oczekuj¹ wspar-
cia i opieki. Niestety prawie po³owa badanych (13 matek) wskazywa³a, i¿ nie
otrzyma³a ¿adnej opieki po us³yszeniu diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka.
Pozosta³ych 17 matek wskazywa³o na ró¿ne formy pomocy. Wœród odpowiedzi
znalaz³y siê nastêpuj¹ce wpisy:
– „zalecenia poszpitalne i terminy kolejnych wizyt kontrolnych,
– opieka szpitalna,
– otrzymaliœmy dokumentacjê i informacje, do jakich lekarzy powinniœmy siê udaæ na

konsultacje,
– informacje na temat dalszego leczenia i rehabilitacji dziecka,
– recepta i orzeczenie do szko³y,
– dalsze prowadzenie ci¹¿y pod opiek¹ poradni specjalistycznej,
– zaproponowano nam terapiê SI, pomoc psychologiczn¹”.

Tylko jedna osoba otrzyma³a wsparcie emocjonalne po us³yszeniu diagnozy
o niepe³nosprawnoœci dziecka. Jednak¿e osob¹ udzielaj¹c¹ pomocy by³ rehabili-
tant. Wszystkie pozosta³e matki (29 osób) nie otrzyma³y takiego wsparcia. Jak siê
jednak okazuje potrzeba wsparcia emocjonalnego jest spraw¹ bardzo indywidu-
aln¹. Jedna z matek napisa³a:

„Ka¿dy cz³owiek jest inny i na swój sposób t³umaczy sobie sytuacjê, w której siê znajduje. Uwa-
¿am, ¿e najwa¿niejsze s¹ rozmowy we w³asnej rodzinie i zaakceptowanie choroby dziecka. Roz-
mowy z osobami obcymi w tym momencie czêsto bywaj¹ trudne i mo¿e bardziej bolesne”.
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Analiza badañ wskazuje ponadto, i¿ dwanaœcie badanych (40%) nie otrzy-
ma³o ¿adnych informacji, dotycz¹cych specjalistów czy poradni, gdzie mog³yby
otrzymaæ pomoc. Tylko osiem matek (27%) takie informacje otrzyma³o. Osiem re-
spondentek (27%) deklarowa³o, i¿ otrzyma³y informacje, ale by³y one niezbyt
dok³adne. Natomiast jedna matka (3%) dosta³a zalecenia, do jakiego lekarza spe-
cjalisty powinna siê zg³osiæ, ale bez ¿adnych konkretnych adresów oraz jedna ba-
dana (3%) poda³a, i¿ dosta³a tylko skierowanie na badania. Jedna z badanych
pisa³a:

„Lekarze podawali mi sprzeczne informacje, dotycz¹ce schorzenia dziecka. Rodzic jest zbywany,
pozostawiony samemu sobie. Nie otrzyma³am ¿adnej pomocy psychologicznej, a istnia³a taka
potrzeba. Szpital, w którym przysz³o na œwiat moje dziecko, nie zapewni³ ¿adnego wsparcia
informacyjnego”.

W zwi¹zku z zaistnia³¹ sytuacjê badane matki by³y zdane czêsto tylko na sie-
bie i w³asn¹ efektywnoœæ poszukiwania pomocy. Respondentki najczêœciej szu-
ka³y pomocy u lekarzy (43%), w Internecie (37%) oraz w ró¿nych organizacjach,
jak np. Polski Zwi¹zek Niewidomych i fundacjach jak np. Fundacja „Dzieciom
zd¹¿yæ z pomoc¹” (20%). Po 13% badanych poda³o, i¿ poszukiwa³o specjalistycz-
nych poradni (w tym prywatnych) oraz szuka³o informacji wœród znajomych i ro-
dziny. Pojedyncze osoby deklarowa³y, i¿ pomocy szuka³y wœród grup wsparcia
oraz za granic¹. Jedna matka wskaza³a, ¿e nie szuka³a pomocy.

Badane matki zosta³y poproszone równie¿ o wskazanie, jak powinno
wygl¹daæ wsparcie informacyjne rodziców w momencie us³yszenia diagnozy
o niepe³nosprawnoœci dziecka. Poni¿ej przedstawiam propozycje podane przez
respondentki:
– najwa¿niejsze jest spokojne wyjaœnienie rodzicom istoty choroby dziecka;
– wskazanie sposobu dalszego postêpowania w przypadku konkretnych nie-

pe³nosprawnoœci;
– podanie wykazu instytucji, poradni, które mog¹ udzieliæ pomocy wraz z adre-

sami;
– wskazanie konkretnych specjalistów wraz ze skierowaniem na rehabilitacjê;
– wsparcie emocjonalne i pomoc psychologiczna w tak trudnych chwilach;
– przekazanie informacje o prawach i przywilejach dla dzieci po orzeczeniu stop-

nia niepe³nosprawnoœci;
– minimalizacja biurokracji w procesie ubiegania siê o wsparcie (jak pisze jedna

z mam: „zdjêcie obowi¹zków zbierania bzdurnych papierów dla durnej biurokracji
w ka¿dym miejscu”).
Badane matki wskazywa³y ponadto na deficyt grup wsparcia dla rodziców

dzieci niepe³nosprawnych, bo to w takich miejscach mo¿na otrzymaæ wiele wska-
zówek, porad oraz wsparcie emocjonalne. Respondentki akcentowa³y ponadto, i¿
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terapia powinna byæ dostosowana do potrzeb dziecka oraz dofinansowywana
z ró¿nych fundacji. Ze wzglêdu na fakt obci¹¿enia finansowego bud¿etu rodziny,
spowodowanego zwiêkszeniem nak³adów na terapiê dziecka, matki deklarowa³y
potrzebê zwiêkszenia us³ug refundowanych przez NFZ, bez oczekiwania
w d³ugich kolejkach. Ponadto rodzice dzieci starszych podkreœlali, i¿ nauczyciele
powinni posiadaæ wiêksz¹ wiedzê na temat ró¿nych dysfunkcji i reagowaæ odpo-
wiednio na specjalne potrzeby ucznia.

Badane matki akcentowa³y ponadto, ¿e wsparcie powinno byæ kompleksowe,
a informacje powinny byæ wyczerpuj¹ce, przekazywane w sposób czytelny i jas-
ny oraz delikatny. Rodzic powinien mieæ prawo zadawania pytañ. Informacje po-
winny byæ przekazywane obojgu rodzicom jednoczeœnie.

Na zakoñczenie chcia³abym przytoczyæ cytat jednej z mam, która oddaj¹c
kwestionariusz ankiety powiedzia³a:

„Ja do koñca ¿ycia bêdê walczy³a o swoje dziecko, o to aby mu pomóc. Szukam pomocy sama wszê-
dzie gdzie siê da. Najczêœciej wœród rodziny, znajomych i w Internecie. ¯eby w przysz³oœci nie
mieæ sobie czegoœ do zarzucenia. Nie chcê, ¿eby jakiœ lekarz powiedzia³ mi: „A gdzie Pani by³a
10 lat temu?”

Podsumowanie

Odpowiadaj¹c na problemy badawcze nale¿y stwierdziæ, i¿ prawie 80% bada-
nych matek informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka otrzyma³o od lekarzy,
pozosta³ym respondentkom wiadomoœæ zosta³a przekazana przez innych specja-
listów (pedagogów, psychologów, terapeutów). Ponad po³owa badanych otrzy-
ma³a informacje o niepe³nosprawnoœci dziecka w szpitalu lub przychodni lekar-
skiej. Niekiedy miejscem tym by³y poradnie psychologiczno-pedagogiczne. Tylko
w czterech przypadkach informacja ta zosta³a przekazana obydwojgu rodzicom
jednoczeœnie.

Prawie po³owa badanych matek ma zastrze¿enia do sposobu przekazania in-
formacji. Niestety równie¿ tyle samo respondentek wskazuje, i¿ nie otrzyma³o
¿adnej opieki po us³yszeniu diagnozy o niepe³nosprawnoœci dziecka. Pozosta³e
matki wskazywa³y na ró¿ne formy pomocy, m.in.: opieka szpitalna i zalecenia po-
szpitalne. Ponadto zakres wiedzy otrzymanej od specjalistów, 80% badanych
okreœla jako niewielki.

Najwa¿niejsze jest wiêc przekazanie rzetelnych i pe³nych informacji o nie-
pe³nosprawnoœci dziecka wraz z wykazem instytucji, mog¹cych udzieliæ wspar-
cia. Wsparcie to powinno byæ kompleksowe, nastawione na kszta³towanie
po¿¹danych postaw w kontaktach z dzieckiem: wzmacnianie wiêzi emocjonalnej
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oraz rozpoznawanie indywidualnych potrzeb dziecka wraz z utrwalaniem
w³aœciwych reakcji na te potrzeby. Niezbêdne jest udzielenie instrukta¿u w zakre-
sie pracy z dzieckiem, dostosowania œrodowiska oraz zakupu niezbêdnych pomo-
cy. Wa¿ne s¹ ponadto informacje, dotycz¹ce praw osób z niepe³nosprawnoœci¹
oraz minimalizacja formalnoœci zwi¹zanych z ubieganiem siê o realizacjê tych
praw. Ze wzglêdu na dodatkowe koszta uwarunkowane procesem rehabilitacji,
konieczne jest wskazanie mo¿liwych Ÿróde³ finansowania terapii dziecka.
Wszystko to mo¿e pomóc rodzicom w zapewnieniu odpowiednich warunków
rozwojowych dzieciom oraz daæ poczucie œwiadomoœci wykorzystania wszy-
stkich mo¿liwoœci pomocy, co jest istotne dla komfortu psychicznego rodziców.

Podobne wnioski sformu³owa³a E. Pisula [2012: 142–143], badaj¹c rodziców
dzieci z autyzmem. Oczekiwania rodziców adresowane do specjalistów – z ró¿-
nych dyscyplin – ujê³a w nastêpuj¹cym zestawieniu: „dostarczanie aktualnych,
rzetelnych informacji na temat niepe³nosprawnoœci i przebiegu rozwoju dziecka,
jego szans rozwojowych oraz perspektyw ¿yciowych, a tak¿e istniej¹cych mo¿li-
woœci terapii; wyposa¿enie rodziców w umiejêtnoœci niezbêdne do nauczania
dziecka; tworzenie rodzicom mo¿liwoœci uczestniczenia w okreœlaniu celów tera-
pii (wiele osób chcia³oby tak¿e uczestniczyæ w ich realizacji); oferowanie zrozu-
mienia i wsparcia w radzeniu sobie przez rodziców z emocjonalnymi problemami
zwi¹zanymi z opiek¹ nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹; posiadanie wiedzy
na temat przepisów dotycz¹cych uprawnieñ przys³uguj¹cych osobom z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i ich rodzinom oraz dostêpnych us³ug; dostarczanie dziecku
skutecznej pomocy”. Nale¿y podkreœliæ, i¿ brak odpowiedniego wsparcia ze stro-
ny profesjonalistów stanowi jedn¹ z najwa¿niejszych przyczyn stresu doœwiad-
czanego przez rodziców [Bishop i in. 2007]. Wysoki poziom stresu z kolei, nieko-
rzystnie wp³ywa na spostrzeganie dziecka i jego mo¿liwoœci, pesymizm zaœ
z pewnoœci¹ zmniejsza gotowoœæ do podejmowania dzia³añ wspieraj¹cych roz-
wój dziecka [Pisula 2005].

Bez w¹tpienia przekazanie rodzicom informacji o niepe³nosprawnoœci dziecka
jest równie¿ bardzo trudne dla personelu medycznego. Œwiadcz¹ o tym wyniki
badañ M.S. Nissenbauma, N. Tollefsona i R.M. Reese [2002], którzy stwierdzili, ¿e
podczas przekazywania diagnozy profesjonaliœci przejawiaj¹ wiele emocjonal-
nych i fizjologicznych wskaŸników stresu. Nale¿¹ do nich negatywne emocje,
zdenerwowanie, przyspieszenie rytmu serca, zwiêkszone pragnienie, ból g³owy
i uczucie zmêczenia. Dlatego te¿ ju¿ na etapie studiów wy¿szych kandydaci na le-
karzy czy pielêgniarki powinni byæ kszta³ceni, jak komunikowaæ siê z rodzicami,
w jakiej formie przekazywaæ tak bolesne dla nich informacje. Kolejnym krokiem
jest przekazanie wskazañ, dotycz¹cych postêpowania, pog³êbionej diagnostyki
oraz procesu rehabilitacji ich dziecka. Rodzice w tak trudnej sytuacji i zagubieniu
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oczekuj¹ wsparcia informacyjnego, które wyznaczy drogê niezbêdnej pomocy
ich dziecku i im samym.

Realizacja w praktyce sformu³owanych przez rodziców oczekiwañ, do-
tycz¹cych kompleksowej pomocy, pozwoli zminimalizowaæ skutki negatywnych
stanów psychicznych towarzysz¹cych rodzicom dzieci niepe³nosprawnych. Dla-
tego tak wa¿ne jest, aby korzystne dla rozwoju dziecka postawy rodziców
kszta³towaæ ju¿ na oddzia³ach po³o¿niczych, poprzez socjopsychologiczne od-
dzia³ywanie, którego g³ównym elementem jest pierwszy kontakt informacyjny.
W ca³ym ci¹gu prze¿yæ traumatyzuj¹cych macierzyñstwo i ojcostwo wobec dzieci
niepe³nosprawnych, pierwsza informacja ma zasadnicze znaczenie. Personel me-
dyczny udzielaj¹cy wsparcia informacyjnego powinien byæ œwiadomy, i¿ zarów-
no treœæ, jak i forma przekazu mog¹ stanowiæ dla rodziców silnie dzia³aj¹cy zespó³
bodŸców o charakterze traumatycznym [Ga³kowski 1995]

W zwi¹zku z tym opracowana zosta³a specjalna, modelowa procedura infor-
mowania. Jej g³ówne za³o¿enia s¹ nastêpuj¹ce: „1. Informacja powinna byæ prze-
kazana rodzicom bez ¿adnych opóŸnieñ; 2. Oboje rodzice powinni zostaæ poin-
formowani przez lekarza, a informacja powinna zostaæ im przekazana w sposób
szanuj¹cy ich uczucia i prywatnoœæ; 3. Powinna byæ ona jak najbardziej wyczer-
puj¹ca, w³¹cznie z zasugerowaniem Ÿróde³ (literatury), z których rodzice mog¹
wiêcej dowiedzieæ siê na ten temat” [Pisula 1998: 15]. T¹ ogóln¹ formu³ê mo¿na
jednak mo¿na wzbogaciæ o kilka uniwersalnych zasad, których nale¿y w czasie ta-
kich rozmów przestrzegaæ. „Nale¿¹ do nich:
– Empatyczny, ciep³y stosunek do rodziców i otwartoœæ na sygna³y p³yn¹ce od

nich.
– Pozytywne i podmiotowe odnoszenie siê do dziecka oraz taki sposób mówie-

nia o nim. Akcentowanie jego indywidualnoœci.
– Umo¿liwienie rodzicom zadawania pytañ, bez wywierania na nich presji.

Stworzenie rodzicom mo¿liwoœci przemyœlenia informacji i zorganizowanie
ponownego spotkania z nimi, by szczegó³owo omówiæ te informacje.

– Koncentrowanie siê nie tylko na deficytach u dziecka, ale i na pozytywnych in-
formacjach o nim.

– Unikanie specjalistycznego ¿argonu i niezrozumia³ych okreœleñ.
– Budowanie pozytywnych, ale realistycznych oczekiwañ co do przysz³oœci.

Wskazywanie mo¿liwoœci wspierania rozwoju dziecka.
– Zapewnienie odpowiednich warunków przebiegu rozmowy, zaproszenie do

udzia³u w niej obojga rodziców” [Pisula 2005: 97–98].
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Wsparcie spo³eczne w narracjach osoby z nabytym
nagle niewidzeniem

W procesie adaptacji do nabycia trwa³ej, powa¿nej niepe³nosprawnoœci pomocne jest wsparcie
spo³eczne, które sprzyja redukcji stresu, wzmacnia odpornoœæ psychiczn¹, u³atwia wypracowa-
nie konstruktywnych strategii radzenia sobie. W literaturze przedmiotu podkreœla siê wiêc
potrzebê kszta³towania umiejêtnoœci spostrzegania i korzystania ze wsparcia spo³ecznego. Arty-
ku³ zawiera biograficzne studium indywidualnego przypadku osoby, która w wyniku wypadku
komunikacyjnego nagle utraci³a wzrok w okresie doros³oœci. Podstawow¹ technik¹ badawcz¹ jest
wywiad narracyjny Dana McAdamsa. Przeprowadzona analiza narracji ukierunkowana jest na
poznanie roli, jak¹ badany przypisuje spostrzeganemu wsparciu spo³ecznego w zakresie radzenia
sobie z nabyciem niepe³nosprawnoœci. Badany koncentruje siê zarówno na wsparciu nieformal-
nym udzielanym przez rodzinê, przyjació³, znajomych, jak i profesjonalnej pomocy œwiadczonej
przez specjalistów, wskazuj¹c na pewne luki w oferowanym systemie œwiadczeñ rehabilitacyj-
nych. Wypowiedzi badanego wskazuj¹, jak istotne jest, aby udzielane w sytuacji utraty wzroku
wsparcie mia³o charakter podmiotowy i sprzyja³o mobilizacji w³asnych si³ osoby wspomaganej.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ wzroku, utrata wzroku, wsparcie spo³eczne, doros³oœæ

Social support in the narration of an adult who experienced
sudden loss of vision

In the process of adapting to permanent severe impairment an important role is played by social
support which helps reduce stress, strengthens mental toughness, and facilitates developing con-
structive coping strategies. Professional texts emphasize the need to develop an ability to perceive
and utilize social support. The article presents a biographical case study of a person who suddenly
lost his vision as an adult due to a road accident. The narrative interview of Dan McAdams is a ba-
sic research technique. The analysis of the narration aims at learning about the role the subject at-
tributes to the perceived social support as a factor in the process of adaptation. The subject focuses
on informal support provided by his family members, friends, acquaintances, as well as by profes-
sionals. He points out to some gaps in the rehabilitation service system. The statements of the sub-
ject indicate that it is very important that the support offered in the situation of vision loss is
subject-oriented and helps empower the supported individual.

Keywords: visual impairment, vision loss, social support, adulthood



Wprowadzenie

Doros³oœæ uznawana jest za fazê ¿ycia, w której dochodzi do doskonalenia siê
i rozbudowy systemu psychicznego cz³owieka. Rozwój w tym okresie ma specyficz-
ny charakter, gdy¿ zmiany zachodz¹ce w poszczególnych sferach s¹ przede
wszystkim jakoœciowe i odznaczaj¹ siê wysokim zró¿nicowaniem. Przebieg za-
chodz¹cych zmian jest bardzo indywidualny i zdecydowanie trudniejszy do
przewidzenia ni¿ w czasie dzieciñstwa i adolescencji [Czerwiñska-Jasiewicz
2015]. Uznaje siê, ¿e wype³nianie zadañ rozwojowych biologicznie i kulturowo
przypisywanych temu okresowi mo¿e byæ znacznie trudniejsze w sytuacji do-
œwiadczania wrodzonej lub nabytej niepe³nosprawnoœci [Krause 2010].

Problematyka rozwoju i funkcjonowania doros³ych osób z niepe³nosprawnoœ-
ci¹ nale¿a³a do zaniedbanych w¹tków w pedagogice specjalnej, która koncentro-
wa³a siê przez lata przede wszystkim na kszta³ceniu i rehabilitacji dzieci oraz
m³odzie¿y. Nie podejmowano szerszych analiz naukowo-badawczych poœwiêco-
nych wype³nianiu przez tê grupê osób ról spo³ecznych typowych dla doros³oœci
i ich partycypacji w g³ównym nurcie ¿ycia publicznego, nie opracowywano kon-
cepcji dzia³añ pomocowych sprzyjaj¹cych nabyciu lub odzyskaniu poczucia auto-
nomii i samostanowienia. Na p³aszczyŸnie praktycznej do lat 90. XX w. domino-
wa³y instytucjonalne formy rehabilitacji i opieki oparte na systemie pomocy
spo³ecznej, które zazwyczaj prowadzi³y do izolacji i biernego przystosowania siê
do zasad narzucanych przez personel danej placówki [Kijak 2012].

Wraz z pojawieniem siê spo³ecznego modelu niepe³nosprawnoœci i jego licz-
nych pochodnych nie tylko nast¹pi³ wzrost zainteresowania dotychczas pomijanymi
zagadnieniami kondycji doros³ego cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹ w kontek-
œcie relacji zachodz¹cych miêdzy nim a jego otoczeniem spo³ecznym, ale tak¿e za-
czêto propagowaæ wzorce oddzia³ywañ pomocowych opartych na zasobach po-
zwalaj¹cych na pokonywanie barier tkwi¹cych w œrodowisku [Rzedzicka,
Kobylañska 2003]. W miejsce rehabilitacji d¹¿¹cej do niwelowania uszkodzeñ
organizmu, prowadzonej w odniesieniu do rodzaju i stopnia dysfunkcji jako pod-
stawowych kryteriów konstruowania programów usprawniania, zarekomen-
dowano wsparcie opracowywane w sposób indywidualny, z aktywnym zaanga-
¿owaniem osoby z niepe³nosprawnoœci¹ [Wehmeyer 2014]. W centrum
zainteresowania znalaz³ siê osobisty dobrostan i subiektywne poczucie jakoœci ¿y-
cia, których podniesienie sta³o siê podstawowym celem rehabilitacji i wskaŸni-
kiem uzyskania przystosowania do niepe³nosprawnoœci [Livneh, Martz 2005;
Kováèová 2012]. Spersonalizowane wsparcie powinno byæ udzielane w takim za-
kresie i stopniu, aby maksymalnie ograniczyæ negatywne skutki nabytej niepe³no-
sprawnoœci przez zapewnienie œrodków kompensuj¹cych utratê danej funkcji
i adaptacjê warunków œrodowiskowych. W dalszej perspektywie tak rozumiane
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oddzia³ywania pomocowe maj¹ u³atwiæ readaptacjê spo³eczn¹, ponowne, mo¿li-
wie pe³ne w³¹czenie osoby we wszystkie przejawy ¿ycia spo³ecznego [Marsza³ek
2009]. Istotn¹ kwesti¹ jest nieprzerwane uwzglêdnianie ekologicznych aspektów
dysfunkcji w projektowaniu dzia³añ wspieraj¹cych, gdy¿ nabyta niepe³nospraw-
noœæ powinna byæ zawsze rozpatrywana w kontekœcie funkcjonalnym i spo³ecz-
nym. Kluczowa staje siê tu perspektywa w³asna doros³ej osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ w zakresie identyfikowania i definiowania doœwiadczanych trudnoœci, wyboru
strategii radzenia sobie (w tym metod usprawniania), osobistego zapotrzebowania
na wsparcie okreœlonego rodzaju, jak równie¿ chêci i gotowoœci do przyjêcia pomo-
cy. Niniejsze opracowanie koncentruje siê wiêc na jakoœciowej analizie subiektyw-
nych przekonañ i znaczeñ przypisywanych wsparciu spo³ecznemu przez osobê,
która nagle w okresie doros³oœci naby³a niepe³nosprawnoœæ wzroku.

Wsparcie spo³eczne a utrata wzroku w doros³oœci

W sytuacji utraty zdrowia i sprawnoœci wsparcie spo³eczne jest zazwyczaj uj-
mowane jako „szczególny sposób i rodzaj pomagania osobie, przede wszystkim
w celu mobilizowania jej w³asnych si³ i zasobów, aby sama mog³a radziæ sobie
z w³asnymi problemami. Jest efektem kontaktów miêdzyludzkich, których celem
jest radzenie osobie potrzebuj¹cej pomocy w sytuacjach trudnych” [Lelonek, Ka-
musiñska 2011: 35]. Mimo pewnych rozbie¿noœci w zakresie wyjaœniania terminu
wsparcia spo³ecznego, w tym stosunkowo czêstego przyjmowania definicji o cha-
rakterze praktycznym bez odniesienia do konkretnych koncepcji teoretycznych,
na ogó³ badacze rozpatruj¹ to pojêcie jako swoist¹ „kategoriê odnosz¹c¹ siê do
spo³ecznych interakcji, uzyskuj¹c¹ swój sens w znaczeniach, jakie nadaj¹
dzia³aniom wspieraj¹cym sami uczestnicy” [Kacperczyk 2006: 18]. Analiza feno-
menu wsparcia spo³ecznego wymaga wiêc uwzglêdnienia punktu widzenia za-
równo dostarczycieli, jak i odbiorców pomocy. W przypadku biorców wsparcia
szczególnie wa¿ne jest poznanie ich oczekiwañ, potrzeb, sposobu postrzegania
w³asnego po³o¿enia ¿yciowego oraz interpretacji samej sytuacji pomocowej, gdy¿
nie wszyscy ludzie przejawiaj¹ takie samo zapotrzebowanie na wsparcie w radze-
niu sobie z trudnoœciami. Doœwiadczanie potrzeby bycia wspieranym podlega
ró¿nicowaniu w kontekœcie czynników osobowoœciowych i œrodowiskowych
[Schwarzer, Knoll 2007].

Poszukiwanie wsparcia spo³ecznego uznawane jest za jedn¹ ze strategii
s³u¿¹cych uzyskaniu wysokiego stopnia przystosowania po nag³ej lub stopniowej
utracie sprawnoœci, przy czym jest ona tym bardziej korzystna dla dobrostanu
osoby, w im wiêkszym stopniu wzmacnia jej poczucie w³asnej wartoœci. Osoba,
która interpretuje zwrócenie siê i (lub) korzystanie ze wsparcia w kategoriach
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przejawu w³asnej s³aboœci, niemocy, ni¿szoœci, bêdzie raczej unikaæ wsparcia,
mimo doœwiadczania sytuacji trudnych przekraczaj¹cych jej mo¿liwoœci samo-
dzielnego radzenia sobie. Jednostka rezygnuje wówczas z pomocy w celu ochrony
samooceny [Ogiñska-Bulik 2013]. Udzielane wsparcie musi wiêc mieæ charakter
podmiotowy, akcentuj¹cy mo¿liwoœci osoby i jej zdolnoœæ do samostanowienia,
w tym tak¿e pe³ne prawo do odmowy przyjêcia pomocy lub odrzucenia jej z uwagi
na oferowan¹ formê. Poziom wsparcia nie mo¿e byæ nadmierny z powodu ryzyka
os³abienia zdolnoœci adaptacyjnych osoby wspomaganej, zaœ jego zakres powi-
nien byæ ograniczony do wymogów konkretnej sytuacji trudnej tak, aby od-
dzia³ywania pomocowe nie wyzwala³y poczucia nadmiernej kontroli spo³ecznej.
Osoba doros³a pozostaj¹ca w sieci kontaktów spo³ecznych bêdzie przejawia³a go-
towoœæ korzystania ze wsparcia wówczas, gdy, mimo asymetrycznego charakteru
relacji biorca - dawca pomocy, zachowa mo¿liwoœæ postêpowania zgodnie z w³as-
nymi przekonaniami i realizacji celów wynikaj¹cych z osobistego œwiatopogl¹du.

W badaniach nad pozytywnymi konsekwencjami krytycznych zdarzeñ ¿y-
ciowych, do których zalicza siê nag³¹ utratê sprawnoœci, wskazuje siê na potrzebê
kszta³towania umiejêtnoœci spostrzegania i korzystania ze wsparcia spo³ecznego.
Pomoc uzyskiwana od innych sprzyja bowiem nadawaniu sensu i znaczeñ trau-
matycznym doœwiadczeniom, u³atwia zmianê dotychczasowych schematów po-
znawczych i utworzenie nowych, dostosowanych do aktualnej sytuacji ¿yciowej.
Osoby potrafi¹ce korzystaæ ze wsparcia spo³ecznego ³atwiej dokonuj¹ œwiadomej
rekonstrukcji œcie¿ki biograficznej, m.in. poprzez dostrze¿enie nowych perspek-
tyw i wyznaczenie celów zgodnych z przyjêtymi wartoœciami [Tedeschi, Calhoun
2004]. Niezale¿nie od indywidualnego zró¿nicowania oczekiwañ ludzi w obsza-
rze zapotrzebowania na wsparcie zgodnie uznaje siê, ¿e nabycie niepe³nospraw-
noœci znacz¹co zwiêksza u ka¿dej jednostki potrzebê uzyskania pomocy. Doœwiad-
czenie utraty zdrowia i sprawnoœci, zw³aszcza gdy nastêpuje w niespodziewa-
nych okolicznoœciach, nieuchronnie wi¹¿e siê z ró¿nego typu trudnymi sytuacja-
mi, które prowadz¹ do okresowego obni¿enia jakoœci ¿ycia.

Utrata wzroku poci¹ga za sob¹ szereg negatywnych konsekwencji gene-
ruj¹cych trudnoœci we wszystkich obszarach psychospo³ecznego funkcjonowania
osoby doros³ej1. Nag³e za³amanie planu biograficznego ³¹czy siê z frustracj¹ tak
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1 Szczegó³owa analiza wp³ywu nag³ej utraty wzroku na codzienne funkcjonowanie i realizacjê za-
dañ rozwojowych typowych dla doros³oœci zosta³a dokonana przez autorkê niniejszego tekstu
w odrêbnych publikacjach: Czerwiñska K. (2015), Utrata wzroku w kontekœcie realizacji zadañ rozwojo-
wych w okresie doros³oœci, „Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej”, nr 17, s. 76–90;
Czerwiñska K. (2016), Nag³a utrata wzroku w okresie doros³oœci – obszary i rodzaje wsparcia [w:] Doœwiad-
czanie niepe³nosprawnoœci i choroby przewlek³ej w perspektywie jednostki i rodziny, W. Wójcik, J. Golonka-
-Legut, A. W¹siñski (red.), Wydawnictwo Wy¿szej Szko³y Pedagogicznej im. Janusza Korczaka
w Warszawie, Warszawa, s. 109–124. Opracowania te zosta³y tak¿e zaprezentowane w formie refe-
ratów wyg³oszonych podczas cyklicznych konferencji naukowych z obszaru pedagogiki specjalnej
organizowanych przez Uniwersytet Gdañski i Wy¿sz¹ Szko³ê Pedagogiczn¹ w Warszawie.



podstawowych potrzeb, jak potrzeba bezpieczeñstwa, niezale¿noœci, osi¹gniêæ,
przynale¿noœci, samourzeczywistniania. Zwi¹zki zachodz¹ce miêdzy utrat¹
wzroku a celami ¿yciowymi badane by³y w szerszym zakresie w grupie 216 osób
w fazie œredniej doros³oœci poprzez wywiady telefoniczne sk³adaj¹ce siê z ustruk-
turyzowanych i otwartych ocen priorytetów, planów i nadziei zwi¹zanych ze
swoim ¿yciem oraz utrudnieñ w ich realizacji spowodowanych przez ociemnie-
nie. W trzech ocenianych dziedzinach najczêœciej zg³aszano cele funkcjonalne
(N=214), nastêpnie cele spo³eczne (N=72) i cele psychologiczne (N=28). Wœród
celów funkcjonalnych cele dotycz¹ce pracy zawodowej, codziennych zadañ
i zdolnoœci poruszania siê wymienione zosta³y przez najwy¿szy odsetek uczestni-
ków. Wœród celów spo³ecznych najczêœciej wskazywano cele zwi¹zane z rodzin¹,
a wœród celów psychologicznych - jakoœæ ¿ycia. Cele zwi¹zane z wzrokiem poja-
wia³y siê we wszystkich trzech dziedzinach, stanowi¹c wiêkszoœæ celów funkcjo-
nalnych, jedn¹ trzeci¹ celów spo³ecznych i prawie po³owê celów psychologicznych.
Najwiêcej utrudnieñ badani zg³aszali przy celach funkcjonalnych i spo³ecznych,
a najmniej – przy celach psychologicznych. Uczestnicy zg³aszali umiarkowane
trudnoœci przy wiêkszoœci celów, natomiast wyraŸnie wy¿sze trudnoœci dotyczy³y
celów zwi¹zanych z czynnoœciami ¿ycia codziennego, zdolnoœci¹ sprawnego
i bezpiecznego poruszania siê, samodzielnoœci¹ oraz wolnym czasem. Okreœlenie
celów zwi¹zane by³o z czasem wyst¹pienia niepe³nosprawnoœci wzroku, zw³asz-
cza w przypadku celów funkcjonalnych. Zgromadzony materia³ empiryczny wy-
kaza³ bardzo rozbudowan¹ sieæ celów ¿yciowych osób doros³ych i ich subiek-
tywn¹ ocenê wp³ywu nabytego niewidzenia na mo¿liwoœæ realizacji planów.
Niew¹tpliwie rozpoznanie celów ¿yciowych osób ociemnia³ych i utrudnieñ w ich
realizacji wynikaj¹cych z uszkodzenia wzroku mo¿e byæ przydatne w planowa-
niu oddzia³ywañ rehabilitacyjnych, gdy¿ pozwala na spersonalizowanie udziela-
nego wsparcia, jego pe³ne dostosowanie do spo³ecznego i funkcjonalnego konte-
kstu sytuacji danej jednostki [Popivker, Wang, Boerner 2010].

Nale¿y przy tym pamiêtaæ, ¿e rodzaj i zakres potrzebnego wsparcia, jak rów-
nie¿ subiektywne oczekiwania w obszarze bycia wspieranym bezpoœrednio
wi¹¿¹ce siê z gotowoœci¹ przyjêcia pomocy, zale¿¹ tak¿e od wielu innych w³aœci-
woœci indywidualnych danej osoby (m.in. towarzyskoœæ, potrzeba zale¿noœci, sa-
moocena, kompetencje spo³eczne itp.) [Sêk, Cieœlak 2006], nie zaœ tylko od typu
nabytej niepe³nosprawnoœci. W projektowaniu dzia³añ pomocowych dla doros³ej
osoby z nabytym niewidzeniem wskazane jest uwzglêdnianie zale¿noœci za-
chodz¹cych miêdzy nastêpstwami dysfunkcji a swoistymi cechami osoby i jej
mikroœrodowisk. Na przyk³ad, inne natê¿enie trudnoœci w obszarze sprawnego
wykonywania czynnoœci ¿ycia codziennego i lokomocji bêdzie wystêpowa³o
u osoby, która utraci³a wzrok w fazie wczesnej doros³oœci i odznacza siê dobr¹
kondycj¹ fizyczn¹, ni¿ u osoby w podesz³ym wieku borykaj¹cej siê z szeregiem
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dodatkowych problemów zdrowotnych i ogólnym spadkiem sprawnoœci typo-
wym dla tego okresu ¿ycia. Preferencje w zakresie rodzajów strategii radzenia so-
bie z tymi trudnoœciami równie¿ bêd¹ indywidualnie zró¿nicowane, nastawione
w wiêkszym stopniu w okresie póŸnej doros³oœci na pozyskanie opieki i znajdo-
wanie podpory w innych. Percepcja dostêpnoœci zasobów spo³ecznych (poczucie
przynale¿noœci vs. poczucie samotnoœci) w sytuacji ociemnienia mo¿e byæ tak¿e
odmienna u poszczególnych osób z uwagi na m.in.: wiek, warunki rodzinne,
miejsce zamieszkania, status materialny, mo¿liwoœæ komunikacji z otoczeniem,
sprzê¿ony charakter dysfunkcji [Lawrence, Murray, Fftyche, Banerjee 2009].

Wiele analiz œwiadczy o tym, ¿e to w³aœnie wiedza i przekonania danej osoby
o tym, od kogo i w jakim zakresie mo¿e uzyskaæ potencjaln¹ pomoc, odgrywaj¹
kluczow¹ rolê w odzyskaniu przez ni¹ poczucia dobrostanu psychicznego [Ogiñska-
-Bulik, Juczyñski 2010]. Subiektywna ocena dostêpnoœci wsparcia okazuje siê wiêc
w pewnych okolicznoœciach istotniejsza od otrzymanej realnie pomocy. Niepo-
koj¹ce s¹ wiêc doniesienia z badañ wskazuj¹ce na to, ¿e osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku odczuwaj¹ deficyty w zakresie wsparcia spo³ecznego, w tym
wsparcia emocjonalnego, instrumentalnego i wartoœciuj¹cego, które zgodnie z ich
oczekiwaniami powinno byæ dostarczane przez instytucje pañstwowe i ogó³
spo³eczeñstwa (Lewicka 2006). Skutecznoœæ pomocy jest bezpoœrednio zale¿na od
w³aœciwego rozpoznania oczekiwañ osób z niepe³nosprawnoœci¹ w zakresie
zapotrzebowania na wsparcie, wiêc w pe³ni uzasadnione jest podejmowanie ana-
liz badawczych poœwiêconych tej problematyce.

Wysoka heterogenicznoœæ potrzeb rehabilitacyjnych i posiadanych zasobów
osobowych i œrodowiskowych w populacji doros³ych nagle lub stopniowo
trac¹cych wzrok uzasadnia wybór strategii jakoœciowych w badaniach nad rol¹
wsparcia spo³ecznego w procesie przezwyciê¿ania kryzysu wynikaj¹cego z ocie-
mnienia. Z³o¿ony charakter tych zagadnieñ sk³ania badaczy [m.in. Belzyt 2012;
Soko³owska-Kasperiuk 2015; Czerwiñska 2016] do zastosowania studium indy-
widualnego przypadku jako tej metody badawczej, która pozwala „zachowaæ
jednoczeœnie perspektywê holistyczn¹ i kontekst rzeczywistoœci” [Yin 2015: 36].

Konteksty i znaczenia wsparcia spo³ecznego – studium
indywidualnego przypadku doros³ej osoby ociemnia³ej

Przedmiotem podjêtych badañ w³asnych by³o subiektywne doœwiadczenie
wsparcia spo³ecznego przez osobê, która nagle utraci³a ca³kowicie i trwale wzrok
w doros³oœci. Przedmiotem analiz sta³y siê indywidualnie ujmowane sensy i inter-
pretacje nadawane przez tê osobê oddzia³ywaniom pomocowym podejmowa-
nym przez ró¿ne instytucje, grupy osób i poszczególne jednostki w toku procesu
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radzenia sobie z utrat¹ sprawnoœci wzrokowej. G³ówny problem badawczy przy-
bra³ formê pytania: „Jakie znaczenia nadaje wsparciu spo³ecznemu osoba ocie-
mnia³a nagle w doros³oœci?”. Przyjêcie perspektywy interpretatywnej wi¹za³o siê
z zastosowaniem metody indywidualnego przypadku, która stanowi „wnikliwy,
jednostkowy opis nietypowego przypadku odtwarzaj¹cy zaistnia³e fakty, ale tak¿e
istotne, prze³omowe zdarzenia w ¿yciu konkretnej osoby, grupy ludzi, instytucji,
w kontekœcie towarzysz¹cych im okolicznoœci historycznych, spo³eczno-ekono-
micznych, psychologicznych” [Gajda 2016: 95]. Jak wskazuje cytowany autor,
traumatyczne prze¿ycia – do których z pewnoœci¹ zaliczyæ mo¿na pourazowe
ociemnienie – maj¹ zawsze wymiar subiektywny, wartoœciowy i niepowtarzalny
w ukazaniu obiektywnej prawdy wewnêtrznej. Indywidualne studium przypad-
ku jest metod¹ rekomendowan¹ wówczas, gdy z³o¿onoœæ interesuj¹cego badacza
zagadnienia i jego kontekstu skutkuje znacznie wiêksz¹ iloœci¹ zmiennych ni¿
punktów danych. Wieloœæ zmiennych stawia pod znakiem zapytania przydat-
noœæ konwencjonalnych metod opartych na ich analizie i za bardziej efektywne
ka¿e uznaæ ujêcie holistyczne [Yin 2015]. Za niew¹tpliw¹ zaletê tej metody badaw-
czej uwa¿a siê w³aœnie mo¿liwoœæ uchwycenia roli warunków kontekstowych.

Jako technikê badawcz¹ zastosowano wywiad narracyjny Dana McAdamsa
w polskiej adaptacji M. Budziszewskiej [2013]. Wywiad ten to jedna z najczêœciej
wykorzystywanych wspó³czeœnie technik badawczych w ramach intensywnie
rozwijaj¹cej siê subdziedziny wiedzy, na pograniczu psychologii, pedagogiki i ba-
dañ spo³ecznych, która materia³em badawczym czyni historie ¿ycia osób oraz
sposób, w jaki nadaj¹ one znaczenie swojemu w³asnemu ¿yciu. Uzyskane narra-
cje na temat swojego ¿ycia pozwalaj¹ poznaæ indywidualne strategie konstruo-
wania œcie¿ki biograficznej, jak równie¿ umo¿liwiaj¹ opis fenomenów spo³ecz-
nych. Narracja ukazuje osobist¹ wizjê œwiata, st¹d zadaniem badacza jest
odkrycie kategorii znaczeñ nadawanych doœwiadczeniom ¿yciowym przez dan¹
jednostkê. W badaniach narracyjnych akcent po³o¿ony jest na zmiany w biegu ¿y-
cia. Podstawowymi jednostkami narracji s¹ epizody dotycz¹ce uporz¹dkowa-
nych w czasie zdarzeñ, które dobierane s¹ przez badanego ze wzglêdu na rolê,
jak¹ odegra³y w przebiegu wypadków. Ich opis opiera siê na nacechowanej emo-
cjonalnie pamiêci epizodycznej, która nadaje narracji swoisty, unikalny koloryt
[Rosner 2006; Dryll 2014].

Gotowy transkrypt wywiadu przeprowadzonego zgodnie z propozycj¹ Dana
McAdamsa mo¿e byæ opracowywany z zastosowaniem zarówno metod herme-
neutycznych, jak i iloœciowych [por. Budziszewska 2013]. W badaniach w³asnych2
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2 Prezentowany w niniejszym opracowaniu materia³ badawczy stanowi fragment narracji zgroma-
dzonych w ramach szerszego projektu Utrata wzroku w okresie doros³oœci – analiza narracji (BSTP 1/15-I
APS), którego celem by³o poznanie, opis i analiza subiektywnych doœwiadczeñ 10 osób, u których
w wczesnej lub œrodkowej doros³oœci nast¹pi³a utrata wzroku. Analiza jakoœciowa prowadzona



dokonano analizy jakoœciowej ukierunkowanej na wgl¹d w to, co z subiektyw-
nej perspektywy narratora by³o najistotniejsze w doœwiadczanym przez niego
wsparciu po doznaniu utraty wzroku. Z uwagi na przyjêt¹ tematykê niniejszego
artyku³u oraz ograniczenia objêtoœci opracowania nie podjêto rekonstrukcji bio-
grafii osoby badanej, ograniczaj¹c siê jedynie do rekonstrukcji jednostkowego
dyskursu poœwiêconego wsparciu. Wywiad przeprowadzono w dniu 19 listopa-
da 2014 r. z 37-letnim mê¿czyzn¹, który siedem lat wczeœniej utraci³ ca³kowicie
wzrok w wyniku wypadku komunikacyjnego. W okresie realizacji badañ mê¿-
czyzna przejawia³ ju¿ w pe³ni konstruktywne przystosowanie siê do nabytej
niepe³nosprawnoœci: subiektywnie ocenia³ jakoœæ swojego ¿ycia jako wysok¹,
nie spostrzega³ niewidzenia jako czynnika dewaluuj¹cego jego egzystencjê, efe-
ktywnie wype³nia³ liczne role spo³eczne, zwi¹zane z aktywnoœci¹ w œrodowisku
rodzinnym i zawodowym, doœwiadcza³ niezale¿noœci ekonomicznej.

Analiza zgromadzonego materia³u wskaza³a, ¿e w kilkuletnim procesie radze-
nia sobie z nastêpstwami ociemnienia badany korzysta³ z ró¿nego typu wsparcia,
przy czym w jego opinii sukcesywnie siê ono zmniejsza³o, proporcjonalnie do na-
bywania nowych umiejêtnoœci sprzyjaj¹cych samodzielnemu rozwi¹zywaniu
trudnoœci i odzyskiwania poczucia samosterownoœci ¿yciowej. Wyj¹tek stanowi
stale utrzymuj¹ca siê na wysokim poziomie tendencja matki do sprawowania nad
nim opieki, wyra¿aj¹ca siê g³ównie w chêci wyrêczania podczas wykonywania
czynnoœci ¿ycia codziennego. Rekonstrukcja wydarzeñ, jakie mia³y miejsce bez-
poœrednio po wypadku, jest bardzo precyzyjna, szczegó³owa, nasycona du¿ym
³adunkiem emocjonalnym. Narrator podaje wiele przyk³adów sytuacji, zw³aszcza
doœwiadczanych podczas pobytu w szpitalu, w których otrzymywane wsparcie
stanowi³o Ÿród³o upokorzenia. Otrzymuj¹c, czêsto od ca³kowicie przypadko-
wych osób, pomoc w zakresie przemieszczania siê do toalety, ³azienki, ³ó¿ka w sali
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by³a zgodnie z przyjêtymi pytaniami badawczymi: Jak¹ rolê odgrywa nabycie niepe³nosprawnoœci
w doœwiadczeniu biograficznym osoby? (pytania pomocnicze: w jaki sposób ociemnienie zostaje
umiejscowione w wydarzeniach kluczowych? jak badany ocenia wp³yw ociemnienia na realizacjê
zadañ rozwojowych typowych dla faz wczesnej i œrodkowej doros³oœci? czy i w jakich kontekstach
badani wspominaj¹ utratê wzroku w spontanicznych opowieœciach o swoim ¿yciu?) Jakie struktury
procesowe mo¿na wyró¿niæ w biografii badanych? (pytania pomocnicze: jak wg badanych przebie-
ga³ proces adaptacji do utraty wzroku? w jaki sposób odniesienie w³asnej historii ¿ycia do historii
innych uwzglêdnia aspekt niepe³nosprawnoœci? w jaki sposób niepe³nosprawnoœæ zostaje uwzglê-
dniona przez badanego w opisie pozytywnej / negatywnej przysz³oœci?). Analiza semantyczna i for-
malna struktury wypowiedzi uwzglêdnia³a takie wskaŸniki, jak: motyw si³y i intymnoœci,
sekwencje wybawienia (Redemption Sequences), np. „depresja-odzyskanie chêci ¿ycia”, sekwencje
kontaminacji (Contamination Sequences) np. „wiara w dobry zwi¹zek-partner chce rozwodu”, spój-
noœæ narracyjn¹, s³owa modalne, klimat emocjonalny itp. Autorka zdecydowa³a siê na opracowanie
odrêbnego artyku³u zawieraj¹cego analizê narracji jednego z badanych przypadków w kontekœcie
osobistych znaczeñ przypisywanych wsparciu, gdy¿ w³aœnie wsparcie (okreœlane te¿ jako „pomoc”,
„podpór”, „bycie oparciem”, „gotowoœæ «bycia z» w trudnych momentach”, „wspomaganie”, „da-
wanie”, „profesjonalne s³u¿enie”, „ukierunkowanie”, „otwarcie mo¿liwoœci”), okaza³o siê u niego
jedn¹ z dominuj¹cych kategorii pojêciowych.



szpitalnej mê¿czyzna odczuwa³ silny dyskomfort, który opisuje w kategoriach
poczucia bycia s³abym, wybrakowanym, bezwartoœciowym, zale¿nym, stale za-
wstydzanym. Doœæ czêsto w narracjach identyfikowana jest ambiwalencja prze-
¿yæ uczuciowych kierowanych do osób dostarczaj¹cych pomocy: z jednej strony
z³oœæ, pojawiaj¹ca siê najczêœciej w sytuacjach nieudolnych prób wspomagania
(np. nara¿enie badanego na ból w kontaktach z przeszkod¹) oraz w momentach
bezpoœredniego wyra¿ania wspó³czucia i litoœci, z drugiej zaœ wdziêcznoœæ za
u³atwienie zaspokojenia podstawowych potrzeb.

„Ktoœ mnie ³apa³ pod rêkê i prowadzi³ do toalety, czêsto nic przy tym do mnie nie mówi¹c.
Wychodzê z tej toalety, a jego nie ma... I co ja mam zrobiæ? Stojê jak ta sierota ostatnia, jak ma³e
dziecko, które nie wie, gdzie pójœæ i boi siê zrobiæ to samo. Myœla³em, ¿e zabijê tego faceta, ¿e na
mnie nie zaczeka³ (…) Najgorzej by³o z tym, ¿eby inni zrozumieli, jak ja siê czujê, na przyk³ad
dlaczego siê z³oszczê w takim wypadku”.

W pocz¹tkowym okresie przystosowania do ponownego funkcjonowania
w swoim œrodowisku domowym mê¿czyzna odczuwa³ silne zapotrzebowanie na
pomoc emocjonaln¹, przy czym g³ównym jej Ÿród³em stali siê dla niego przyjacie-
le, znajomi oraz tyflopedagodzy (zw³aszcza nauczycielka orientacji przestrzen-
nej), nie zaœ najbli¿si cz³onkowie rodziny, którzy sami doœwiadczaj¹c traumy,
usi³owali redukowaæ jego i w³asne negatywne prze¿ycia emocjonalne poprzez
zaanga¿owanie siê w tzw. gonitwê terapeutyczn¹ i nadmiern¹ opiekê. W narra-
cjach odnaleŸæ mo¿na wyjaœnienia motywów postêpowania rodziców dokony-
wane z obecnej perspektywy osoby, która skutecznie przezwyciê¿y³a ogranicze-
nia wynikaj¹ce z utraty wzroku. Mê¿czyzna dostrzega uwik³anie emocjonalne
cz³onków rodziny, którzy nagle zostali postawieni w sytuacji koniecznoœci dostar-
czenia ca³odobowej opieki dla osoby bliskiej; syn, który dotychczas prowadzi³
ca³kowicie niezale¿n¹ egzystencjê, wymaga³ wsparcia w wykonywaniu czynno-
œci dnia powszechnego, w tym aktywnoœci samoobs³ugowych, jak równie¿
potrzebowa³ pomocy w radzeniu sobie z silnymi, negatywnymi odczuciami emo-
cjonalnymi. Przez okres kilku miesiêcy mê¿czyzna nie opuszcza³ mieszkania ro-
dziców, jednoczeœnie domaga³ siê sta³ej obecnoœci osób bliskich. Opis funkcjono-
wania rodziny w tym okresie przypomina nieco fazê ¿ycia rodziny z ma³ymi
dzieæmi. W narracjach uwidacznia siê doœæ jednoznacznie negatywna ocena uzy-
skiwanego wówczas wsparcia dostarczanego przez rodziców i dalszych cz³on-
ków rodziny, które by³o nadmierne, nie mobilizowa³o narratora do podjêcia pro-
cesu rehabilitacji, wzmacnia³o poczucie zale¿noœci i niemocy, co prowadzi³o do
stanów depresyjnych. Z obszernych fragmentów wypowiedzi wy³ania siê obraz
typowego dnia z tego okresu, który sprowadza³ siê jedynie do podejmowania
przez mê¿czyznê najprostszych czynnoœci, których poszczególne etapy by³y nad-
zorowane lub czêœciowo wykonywane przez matkê (np. przek³adanie przygoto-
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wanej kanapki bezpoœrednio do d³oni syna i odk³adanie na talerz po odgryzieniu
przez niego kêsa). Badany biernie poddawa³ siê takim formom opieki, po pew-
nym czasie zacz¹³ siê ich nawet dopominaæ, uznaj¹c je za nieod³¹czny element
egzystencji cz³owieka pozbawionego wzroku. Charakterystyczny dla tego okresu
jest ponadnormatywnie wyd³u¿ony czas snu nocnego, liczne drzemki podejmo-
wane w ci¹gu dnia, oddawanie siê fantazjom zwi¹zanym z fabu³¹ znanych fil-
mów science fiction. Mimo, i¿ wsparcie z tego okresu jawi siê jako Ÿród³o letargu,
to intencje rodziców s¹ z dzisiejszej perspektywy oceniane przez badanego jako
pozytywne.

Warto odnotowaæ, i¿ badany nigdy nie korzysta³ z profesjonalnej pomocy
psychologa czy psychoterapeuty. Wypowiedzi mê¿czyzny wskazuj¹, ¿e sytuacja
ta uwarunkowana by³a wieloma czynnikami, wœród których najistotniejszymi
by³y w jego ocenie: ograniczony dostêp do us³ug tyflopsychologicznych, silne po-
czucie niezale¿noœci osobistej, brak przekonania, co do efektywnoœci terapii psy-
chologicznej, wykorzystywanie pomocy nieformalnej.

„Nigdy nie proponowali mi pomocy psychologa czy psychoterapeuty. Nigdzie nie by³o takiej oferty,
nawet jak poszed³em do Polskiego Zwi¹zku Niewidomych, to takiej propozycji nie dosta³em.
Zreszt¹ ja nie wierzê w psychologów. Wszystko zale¿y od ludzi. Ja mam pójœæ do kogoœ, opowia-
dam mu o swoich sprawach i ktoœ mi mówi, ¿e czas up³yn¹³, bo siê godzina skoñczy³a i do widze-
nia, do nastêpnego razu, no nie, to nie dla mnie (…) Ja o tym wszystkim zacz¹³em rozmawiaæ,
g³ównie z przyjació³mi, z najlepszym koleg¹, z moj¹ nauczycielk¹ orientacji i takie rozmowy to
by³a taka jakaœ forma terapii. To byli ludzie, którzy potrafili w jakiœ sposób mnie ukierunkowaæ,
a nie wk³adali mi do g³owy, ¿e tak dobrze, a tak niedobrze. Bo to trzeba umieæ ukierunkowaæ
cz³owieka, a psycholog psychologowi jest nierówny. Przede wszystkim taki psycholog coœ o tym
niewidzeniu powinien wiedzieæ. Psycholog, który nie ma do czynienia z osobami niewidomymi
i nie wie, jak to jest, to mo¿e nie pomóc, bo samo wyrzucenie z siebie emocji, to nie pomo¿e, trzeba
jeszcze wiedzieæ, co taka osoba bez wzroku mo¿e realnie w ¿yciu robiæ”.

Wypowiedzi badanego wskazuj¹ na posiadan¹ obecnie œwiadomoœæ negaty-
wnych konsekwencji braku w³aœciwej pomocy emocjonalnej dla niego i poszcze-
gólnych cz³onków rodziny. Widoczny jest tak¿e niedostatek rozwi¹zañ systemo-
wych – rodzice nie uzyskali ¿adnych informacji na temat w³aœciwego sposobu
opieki nad nowo ociemnia³ym doros³ym synem, podejmowane przez nich próby
wspierania rewalidacji syna nie zawsze mia³y konstruktywny charakter, stosun-
kowo czêsto dochodzi³o do sytuacji konfliktowych w rodzinie. Udzielane wspar-
cie stawa³o siê Ÿród³em frustracji.

„Moja mama bardzo chcia³a mi pomóc, prowadziæ mnie czy coœ, tylko ¿e jak siê waln¹³em
w drzwi, jak mnie prowadzi³a, to wynika³o to st¹d, ¿e nie wiedzia³a, jak to robiæ z osob¹ niewi-
dom¹ (…) i ja siê uderzy³em, bo siê nie zmieœciliœmy we dwoje. To mia³a do mnie pretensje,
mówi³a, ¿e przecie¿ powinienem czuæ, ¿e przez drzwi przechodzê, no a ja przecie¿ nie czu³em,
wiêc te¿ zaraz siê na niej wy¿ywa³em, wydziera³em, ona na mnie z³a i to prowadzi³o do takiej spi-
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rali po prostu… taki by³em przez to strasznie znerwicowany, nic mnie nie cieszy³o, ¿eby gdzieœ
z kimœ pójœæ, bo ja wiedzia³em, co bêdzie. Wiedzia³em, ¿e gdzieœ siê uderzê, a nawet g³upio mi bê-
dzie komuœ uwagê zwróciæ, bo on mi przecie¿ robi przys³ugê, ¿e ze mn¹ idzie. I to wszystko
pog³êbia³o mój taki stan depresyjny. Kiedy ze szpitala wyszed³em, jeszcze samodzielnie nie cho-
dzi³em, to te¿ podobnie by³o, potrafi³em na swoj¹ matkê nakrzyczeæ, ¿e mnie Ÿle prowadzi. To
by³o nie w porz¹dku, bo przecie¿ wiedzia³em, ¿e nikt jej nie nauczy³, jak prowadziæ osobê niewi-
dom¹ i stara siê, jak najlepiej potrafi. Nie powinienem, wiem o tym, ale wybucha³em, jak siê
potkn¹³em o krawê¿nik albo na schodach. By³em znerwicowany, ci¹gle rozdra¿niony, ca³y czas
we mnie by³a z³oœæ i nigdzie nie mog³em tej energii oddaæ po prostu… Z³oœæ trzeba z siebie wy-
rzuciæ, a ja j¹ kumulowa³em i w koñcu dawa³em jej upust wobec rodziny, kiedy chcieli mi pomóc,
ale doœæ nieudolnie”.

Wyra¿ane przekonania i emocje oraz podejmowane zachowania wyraŸnie
dowodz¹, i¿ rodzice (zw³aszcza matka) badanego nadal nie zaakceptowali faktu
wystêpowania dysfunkcji wzroku u syna, rozwinêli postawê nadmiernej opiekuñ-
czoœci, nie w pe³ni respektuj¹ prawo swojego doros³ego dziecka do samostano-
wienia.

„Rodzice do tej pory chc¹ mi we wszystkim pomagaæ. Robiæ po prostu za mnie wszystko. Mama
to by mnie najchêtniej prowadza³a za r¹czkê, jednoczeœnie mn¹ rz¹dzi³a i decydowa³a o wszystkim.
To siê chyba nigdy nie zmieni. To nie ich wina, powinna byæ jakaœ pomoc te¿ dla rodzin ludzi,
którzy trac¹ wzrok”.

Punktem zwrotnym w procesie adaptacji do utraty wzroku by³a w przekona-
niu badanego mê¿czyzny odmowa udzielenia pomocy przez jednego z jego naj-
bli¿szych przyjació³. Wydarzenie to opisuje on obszernie, w doœæ ¿artobliwym tonie
oceniaj¹c negatywnie swoje zachowanie, które interpretuje obecnie w katego-
riach przejawu postawy roszczeniowej. Asertywne zachowanie kolegi i towa-
rzysz¹cy mu komentarz wskazuj¹cy na mo¿liwoœci samodzielnego wykonywania
wielu dzia³añ przez osoby niewidome narrator z aktualnej perspektywy ocenia
jako niezwykle pomocne, choæ w tamtym okresie sta³o siê ono bezpoœrednim po-
wodem okresowego zerwania znajomoœci. Odmowa pomocy okaza³a siê silnym
impulsem do podjêcia próby opanowania bezwzrokowych technik wykonywa-
nia czynnoœci samoobs³ugowych. Ka¿dy sukces w zakresie efektywnej i samo-
dzielnej realizacji danego dzia³ania (m.in. zrobienie kanapki, posprz¹tanie po
posi³ku, samodzielna toaleta poranna) motywowa³ go do dalszej aktywnoœci.
W tej fazie ¿ycia narrator wykaza³ siê ju¿ gotowoœci¹ do czynnego, pe³nego zaan-
ga¿owania w³¹czenia siê w proces rehabilitacji, a uzyskiwane od profesjonalistów
i innych osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku wsparcie sta³o siê Ÿród³em odzyska-
nia autonomii. Silnym Ÿród³em wsparcia, zarówno emocjonalnego, jak i informa-
cyjnego, by³y kontakty z innymi osobami z problemami wzrokowymi, nawi¹zy-
wane podczas turnusów rehabilitacyjnych i nieformalnych spotkañ.
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„Bardzo du¿o da³ mi wyjazd integracyjny, gdy stara³em siê o psa przewodnika. Pozna³em wtedy
fajnych ludzi niewidomych, ca³kowicie wyluzowanych, ¿yciowych i studiowali i chodzili na im-
prezy, byli ca³kowicie normalni. Byli wœród nich oczywiœcie tak¿e ludzie zamkniêci w sobie, ale
te¿ i bardzo otwarci, ekspresyjni i weseli. Pozna³em tak¹ fajn¹ grupê i przesta³em siê wstydziæ
tego, ¿e ja nie widzê”.

„Kontakty z innymi niewidomymi s¹ wa¿ne, czerpiemy z nich wiedzê, s¹ listy dyskusyjne, warto
mieæ znajomych wœród niewidomych np. gdy coœ siê dzieje ze sprzêtem, jakiœ ma siê problem
z komputerem czy coœ, zreszt¹ cokolwiek, ¿eby zasiêgn¹æ informacji, dowiedzieæ siê, co nowego
w œrodowisku, jakie s¹ mo¿liwoœci, jak siê rozwijaæ, jakie s¹ nowinki technologiczne, rehabilitacyj-
ne, szkolenia, dofinansowania i tym podobne sprawy”.

W narracjach mê¿czyzna ocenia, ¿e do stosunkowo szybkiego odzyskania po-
czucia samostanowienia przyczyni³ siê w jego przypadku przede wszystkim pro-
fesjonalnie poprowadzony trening orientacji przestrzennej i samodzielnej, bez-
piecznej lokomocji. Stopniowo, z pe³nym uwzglêdnieniem oporów psychicznych
towarzysz¹cych pocz¹tkowym etapom zajêæ, tyflopedago¿ka wyposa¿a³a bada-
nego w wiedzê i umiejêtnoœci praktyczne niezbêdne do pokonania ograniczeñ
wynikaj¹cych z niewidzenia. Równolegle z nabywaniem umiejêtnoœci porusza-
nia siê z bia³¹ lask¹ badany podj¹³ aktywnoœæ w dwóch innych obszarach funkcjo-
nowania: uczestniczy³ w indywidualnie prowadzonym szkoleniu dotycz¹cym
obs³ugi komputera z syntez¹ mowy oraz wypracowywa³ – bazuj¹c g³ównie na
w³asnej kreatywnoœci – alternatywne sposoby wykonywania czynnoœci dnia po-
wszedniego np. przygotowanie posi³ków, sprz¹tanie mieszkania, prasowanie itp.
Coraz wy¿szy stopieñ zrehabilitowania sprzyja³ rozszerzeniu krêgu kontaktów
towarzyskich, realizacji aktywnoœci pozwalaj¹cych na twórcze i atrakcyjne spê-
dzanie wolnego czasu (taniec, sport), podjêciu nowego zatrudnienia.

„Zacz¹³em uprawiaæ sport. To by³o dla mnie takie przekraczanie kolejnych granic. Na pocz¹tku
by³o mi ciê¿ko biegaæ, tak siê zgraæ, poza tym kondycji nie mia³em. Powoli te umiejêtnoœci nara-
sta³y i czu³em bardzo du¿¹ satysfakcjê. Na pocz¹tku przebieg³em 2 km, póŸniej 5, 10 i tak…20 km
i wtedy by³em ju¿ naprawdê szczêœliwy, taki zastrzyk endorfin. To te¿ bardzo wzmocni³o moj¹
samoocenê, a co za tym idzie, nie ba³em siê podejmowania samodzielnych decyzji, takie stanowie-
nie o sobie i pokonywanie przeszkód. Sport mi pomóg³, bo sport wyrabia hart ducha i ambicjê.
W tej ca³ej rehabilitacji sport mi pomóg³, bo rozwija³ u mnie tak¹ umiejêtnoœæ stawiania sobie
celu i d¹¿enia do niego, to siê przek³ada³o na inne rzeczy np. gdy 2,5 roku temu zobaczy³em iPhona
w rêku niewidomego kolegi, to powiedzia³em, ¿e ja w ¿yciu tego nie opanujê, a jednak go kupi³em
i opanowa³em go w pó³ miesi¹ca. Jeszcze nie wszystko umiem, ale powoli podnoszê sobie kolejne
poprzeczki”.

Narracje badanego jednoznacznie wskazuj¹, ¿e wzrost motywacji do przeja-
wiania kolejnych inicjatyw i podejmowania wyzwañ nast¹pi³ wraz z za³o¿eniem
rodziny i podjêciem nowych funkcji spo³ecznych. Wœród 8 konkretnych,
znacz¹cych epizodów ¿yciowych, o których wskazanie jest proszona osoba udzie-
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laj¹ca wywiadu zgodnie z koncepcj¹ Dana McAdamsa, znalaz³y siê u narratora
narodziny syna, które zosta³y ocenione jako najlepszy moment w ¿yciu, doœwiad-
czenie szczytowe wyzwalaj¹ce uczucie szczêœcia, uniesienia i bycia potrzebnym.
Rozpatruj¹c zgromadzone narracje pod k¹tem subiektywnego rozumienia wspa-
rcia, warto zwróciæ uwagê na tê ostatni¹ kwestiê. Opisuj¹c swój sposób realizacji
roli ojca, mê¿czyzna podkreœla, ¿e w trakcie czynnoœci opiekuñczo-pielêgnacyj-
nych podejmowanych wobec syna doœwiadcza³ silnego poczucia bycia dawc¹
pomocy, opieki i troski. Znaczne natê¿enie tych pozytywnych i wzmacniaj¹cych
samoocenê odczuæ badany ³¹czy bezpoœrednio z wczeœniejszymi, licznymi do-
œwiadczeniami, w których przede wszystkim wystêpowa³ w roli odbiorcy pomo-
cy, doœæ czêsto œwiadczonej w sposób ma³o podmiotowy. Udzielanie wsparcia ro-
zumiane jako bycie podpor¹ dla cz³onków swojej rodziny wzmocni³o u narratora
poczucie w³asnej wartoœci, wp³ywu, sprawczoœci i odpowiedzialnoœci za innych.

Zakoñczenie

Narrator uzna³ nag³¹ utratê wzroku za punkt zwrotny w swoim planie biogra-
ficznym. Dziêki aktywnemu wykorzystaniu zasobów osobowych, do których za-
liczy³ typ temperamentu, odpornoœæ psychiczn¹ i wysokie zdolnoœci adaptacyjne,
oraz wsparciu spo³ecznemu udzielonemu zarówno przez profesjonalistów, jak
i osoby znacz¹ce, badany w sposób konstruktywny pokona³ ograniczenia wyni-
kaj¹ce z uszkodzenia wzroku. Obecnie swoj¹ egzystencjê ocenia jako bardziej
wartoœciow¹ ni¿ przed ociemnieniem. Uwa¿a, ¿e doœwiadczenie nabycia nie-
pe³nosprawnoœci wzbogaci³o go duchowo, pog³êbi³o refleksyjnoœæ, pozwoli³o
uzyskaæ wiêksz¹ wewnêtrzn¹ harmoniê oraz bardziej œwiadom¹ kontrolê nad
emocjami i zachowaniami.

Paleta znaczeñ przypisywanych przez narratora wsparciu jest niezwykle bo-
gata. Wypowiedzi badanego wskazuj¹ na to, ¿e wsparcie mo¿e odegraæ w proce-
sie adaptacji do pourazowego ociemnienia zarówno rolê negatywn¹ (jako Ÿród³o
upokorzenia, frustracji, swoistego letargu), jak i pozytywn¹ (jako Ÿród³o odzyska-
nia autonomii, mo¿liwoœæ bycia podpor¹ dla bliskich). Badany w toku radzenia
sobie z trudnoœciami przejawia³ otwartoœæ na przyjmowanie wsparcia, wyj¹tek
stanowi³a pomoc psychologiczna. Stosunkowo wysoka gotowoœæ do odbioru
pomocy i w póŸniejszym okresie aktywnego jej poszukiwania nie uchroni³a go
przed negatywnymi skutkami niew³aœciwie prowadzonych oddzia³ywañ pomo-
cowych. Obszerny w opowieœci narratora w¹tek nadopiekuñczoœci rodziców ko-
responduje z wynikami badañ prowadzonych w strategii iloœciowej [m.in. Cima-
rolli i in. 2013], które dowodz¹, ¿e przyjmowanie postawy nadmiernie chroni¹cej
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wobec doros³ej osoby z nabytym niewidzeniem przez jej bliskich opóŸnia proces
przystosowania do niepe³nosprawnoœci, zarówno na p³aszczyŸnie emocjonalnej,
jak i funkcjonalnej. Jednoczeœnie w¹tek ten otwiera przestrzeñ do kolejnych eks-
ploracji w nurcie badañ narracyjnych ukierunkowanych na poznanie subiektyw-
nej perspektywy cz³onków rodzin osób, które w doros³oœci nieoczekiwanie trac¹
wzrok. Narracje badanego wskazuj¹ bowiem, ¿e wsparcie emocjonalne i instru-
mentalne dla jego rodziny stanowi³o zdecydowanie zaniedbany obszar w syste-
mie rehabilitacji.

W opowieœci badany prezentuje siebie g³ównie jako biorcê pomocy i dzieli siê
swoimi refleksjami na temat roli, charakteru i nastêpstw wsparcia spostrzeganych
g³ównie retrospektywnie. Jedynym epizodem, w ramach którego narrator podej-
muje rolê osoby wspieraj¹cej, jest za³o¿enie rodziny i wi¹¿¹ce siê z tym przyjêcie
funkcji rodzicielskiej. Pozytywna interpretacja tej sytuacji dokonywana przez na-
rratora znajduje swoje potwierdzenie tak¿e w literaturze przedmiotu. W analizie
psychospo³ecznych aspektów adaptacji do utraty sprawnoœci podjêcie ról rodzin-
nych uznawane jest za czynnik pomocny w procesie akceptowania ograniczeñ
wynikaj¹cych z uszkodzenia organizmu, przywracaj¹cy poczucie sensu ¿ycia
i uczucie bycia potrzebnym [Stelter 2010]. Narrator sk³oniony podczas wywiadu
do namys³u nad potencjalnie pozytywn¹ kontynuacj¹ swojej œcie¿ki biograficznej
stwierdzi³, ¿e jest gotowy wspieraæ inne osoby z niepe³nosprawnoœci¹ podzie-
laj¹ce jego doœwiadczenia nag³ego wyst¹pienia dysfunkcji i podj¹æ w tym celu
aktywne dzia³ania w organizacji pozarz¹dowej, poniewa¿ „w³aœciwa pomoc we
w³aœciwym czasie to podstawa poradzenia sobie z trudnoœciami. Wiem to, bo tego doœwiad-
czy³em”.
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Wsparcie spo³eczne w sytuacji utraty wzroku
w doros³oœci

Nabycie w fazie doros³oœci powa¿nej, trwa³ej niepe³nosprawnoœci, jak¹ jest niewidzenie, uznaje
siê za krytyczne zdarzenie ¿yciowe, które obni¿a dobrostan osoby i zwiêksza zapotrzebowanie na
wsparcie spo³eczne. Efektywnoœæ wsparcia zale¿y od wielu wzajemnie powi¹zanych czynników,
wœród których zasadnicze znaczenie maj¹: charakter doœwiadczanych problemów, indywidual-
ne cechy osoby ociemnia³ej oraz w³aœciwoœci sieci spo³ecznych. Skuteczne wsparcie u³atwia pro-
ces przystosowania do utraty wzroku oraz zapobiega zaburzeniom psychicznym i trwa³emu
pogorszeniu jakoœci ¿ycia. Brak lub niedostatek wsparcia spo³ecznego, jak równie¿ jego niedosto-
sowanie pod wzglêdem zakresu i rodzaju do aktualnych potrzeb i mo¿liwoœci osoby trac¹cej
wzrok odgrywa negatywn¹ rolê w procesie radzenia sobie. Celem niniejszego artyku³u jest doko-
nanie przegl¹du i analizy wybranych badañ dotycz¹cych zwi¹zków zachodz¹cych miêdzy ró¿ny-
mi aspektami wsparcia spo³ecznego, zw³aszcza emocjonalnego i instrumentalnego, a adaptacj¹
do utraty wzroku w doros³oœci. W tekœcie zaprezentowano badania, których wyniki maj¹ du¿¹
wartoœæ aplikacyjn¹ dla projektowania efektywnych modeli rehabilitacji doros³ych osób z naby-
tym niewidzeniem oraz wspomagania cz³onków ich rodzin.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ wzroku, utrata wzroku, wsparcie spo³eczne, doros³oœæ

Social support in the case of vision loss in adulthood

Becoming blind in adulthood, which is a serious permanent disability, is considered to be a critical
life event that lowers a person’s well-being and increases the need for social support. The effec-
tiveness of support depends on many interrelated factors, among which the following are of fun-
damental importance: the nature of the problems experienced, individual traits of the person
with acquired blindness and social networks’ characteristics. Effective support facilitates the pro-
cess of adaption to vision loss as well as prevents mental disorders and a permanent deterioration
of the quality of life. Lack of or inadequate social support as well as support that is not adapted to
the current needs and capabilities of the person losing his or her vision in terms of its scope and
type has a negative impact on the coping process. This article’s purpose is to review and analyze
selected research on relationships between various aspects of social support - emotional and tan-
gible support in particular – and adaptation to vision loss in adulthood. It presents studies whose
findings have high application value in designing effective rehabilitation models for adults with
acquired blindness and in supporting their family members.

Keywords: visual disability, vision loss, social support, adulthood



Wprowadzenie

Wsparcie spo³eczne stanowi przedmiot zainteresowania wielu teoretyków
i badaczy, gdy¿ uzyskiwanie i udzielanie pomocy w ró¿nych wymiarach jest ele-
mentem codziennego funkcjonowania ka¿dej osoby. Dynamicznie zachodz¹ce
wspó³czesne przemiany spo³eczne, kulturowe, ekonomiczne i demograficzne ge-
neruj¹ u poszczególnych jednostek oraz grup nowe potrzeby z zakresu pomocy
i wsparcia. Formy i strategie dzia³añ wspomagaj¹cych odznaczaj¹ siê wysok¹
heterogenicznoœci¹, st¹d trudno jest je jednoznacznie sklasyfikowaæ oraz doko-
naæ deskrypcji i wyjaœnienia le¿¹cych u ich podstaw mechanizmów. Prowadz¹c
analizy i empiryczne eksploracje nad tych zagadnieniem, nale¿y uwzglêdniæ, ¿e
dzia³ania wspieraj¹ce niejednokrotnie bazuj¹ na odmiennych za³o¿eniach teore-
tycznych oraz pos³uguj¹ siê niezwykle zró¿nicowanym i wci¹¿ rozwijanym zesta-
wem metod i œrodków; ponadto kierowane s¹ do odmiennych kategorii osób
i grup, jak równie¿ s¹ inicjowane i realizowane przez podmioty o ró¿nym statusie
i typach motywacji [Piorunek 2015].

Z uwagi na du¿e znaczenie aplikacyjne fenomen poradnictwa i wsparcia pod-
dawany jest licznym badaniom przez przedstawicieli wielu dyscyplin nauko-
wych, rozpatruj¹cych wskazane kwestie w perspektywie makro- i mikrospo³ecz-
nej. Problematyka ta eksplorowana jest m.in. przez pedagogów specjalnych
i psychologów klinicznych zainteresowanych dobrostanem osób nabywaj¹cych
niepe³nosprawnoœæ w biegu ¿ycia oraz psychospo³ecznym funkcjonowaniem ich
rodzin. Wiêkszoœæ badañ ukierunkowana jest na poznanie roli wsparcia spo³ecz-
nego, rozpatrywanego pod wzglêdem iloœciowym i jakoœciowym, w akceptacji
i przystosowaniu siê do nabycia niepe³nosprawnoœci oraz stosowanych strategii
radzenia sobie z jej funkcjonalnymi nastêpstwami. Mimo ¿e dorobek badawczy
w tym obszarze jest ju¿ doœæ obszerny, wci¹¿ stwierdza siê znacz¹ce rozbie¿noœci
w uzyskiwanych danych odnosz¹cych siê do poszczególnych populacji, co wska-
zuje na koniecznoœæ zachowania ostro¿noœci przy formu³owaniu ogólnych
stwierdzeñ dotycz¹cych tych zagadnieñ oraz przyjmowania wysoce spersona-
lizowanej perspektywy w formu³owaniu wskazówek do dzia³añ pomocowych
wobec osób, które dozna³y utraty zdrowia i sprawnoœci. Jedn¹ z podstawowych
kwestii, która nie zosta³a dot¹d na drodze naukowej jednoznacznie rozstrzygniêta,
jest pytanie, czy i jak wsparcie pomaga odzyskiwaæ zdrowie po traumatycznym
wydarzeniu, jakim jest nabycie powa¿nej, trwa³ej niepe³nosprawnoœci, czy nega-
tywne psychologiczne nastêpstwa traumy prowadz¹ do obni¿enia dostêpnoœci
i spostrzegania wsparcia [£uszczyñska 2006]. Wœród licznych problemów, które
wymagaj¹ dalszych, pog³êbionych analiz empirycznych, wymienia siê m.in.: ade-
kwatnoœæ wsparcia (dostosowanie pod wzglêdem zakresu i rodzaju do fazy pro-
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cesu przystosowania do niepe³nosprawnoœci), specyfikê Ÿróde³ spostrzeganego
wsparcia (zale¿noœci miêdzy wsparciem a psychologicznymi konsekwencjami
utraty sprawnoœci), mechanizmy wsparcia specyficzne dla osób z okreœlonym ro-
dzajem dysfunkcji w kontekœcie ich zasobów osobistych i œrodowiskowych, rela-
cje i zale¿noœci miêdzy wsparciem spostrzeganym a otrzymywanym, uwarunko-
wania uzyskiwania wsparcia negatywnego itp. Kwestie te, wci¹¿ stosunkowo
ma³o rozpoznane, maj¹ niew¹tpliwie kluczowe znaczenie dla projektowania
efektywnych modeli dzia³añ wspieraj¹cych dla osób nabywaj¹cych niepe³nospraw-
noœæ w sposób nag³y czy stopniowy.

Wsparcie spo³eczne – kategorie i funkcje

Wœród licznych definicji i klasyfikacji wsparcia spo³ecznego znaleŸæ mo¿na
wiele propozycji, które maj¹ charakter stricte pragmatyczny i nie wskazuj¹ na
przyjêty przez autorów paradygmat teoretyczny.

Zdaniem H. Sêk i R. Cieœlaka [2006] najistotniejsze jest wyjaœnienie znaczenia
tego terminu w ujêciu strukturalnym i funkcjonalnym. Autorzy ci definiuj¹ struk-
turalne wsparcie jako obiektywnie istniej¹ce i dostêpne sieci spo³eczne, które
dzia³aj¹ na rzecz dobra osób do nich przynale¿¹cych. Warunkiem pozyskania za-
sobów dostarczanych w toku interakcji z innymi jest wiêc odpowiednie osadzenie
w strukturze spo³ecznej (rodzina, grupa zawodowa, kontakty towarzyskie, orga-
nizacje religijne, instytucje, stowarzyszenia itp.). Posiadanie dostêpnej sieci wspar-
cia zaspokaja potrzebê uznania i przynale¿noœci, wp³ywa pozytywnie na poczu-
cie dobrostanu i sprawia, ¿e sytuacja trudna nie jest odbierana przez jednostkê
jako przekraczaj¹ca jej mo¿liwoœci radzenia sobie. Intensywne wsparcie wi¹¿e siê
z bardziej skuteczn¹ facylitacj¹ zachowañ zaradczych [Schwarzer, Knoll 2007].

Natomiast wsparcie funkcjonalne rozumiane jest jako rodzaj interakcji
spo³ecznej podejmowanej w sytuacji trudnej w celu zmniejszenia stresu, opano-
wania kryzysu, wzbudzenia nadziei, zaspokojenia potrzeby bezpieczeñstwa, zbli-
¿enia do rozwi¹zania problemu. Interakcje te mog¹ zachodziæ zarówno w diadzie,
jak i miêdzy osob¹ a grup¹ i pomiêdzy grupami. Efekt buforowy wsparcia funk-
cjonalnego przejawia siê tym, ¿e interakcja pomocowa dostarcza ochrony po-
przez zaspokajanie swoistych potrzeb wynikaj¹cych z wymogów sytuacji proble-
mowej, w której znalaz³a siê dana osoba [Knoll, Schwarzer 2006].

Niezale¿nie od przyjmowanego ujêcia, badacze zgodnie podkreœlaj¹, ¿e
wsparcie powinno mobilizowaæ si³y osoby wspomaganej, rozwijaæ jej potencja³
i uaktywniaæ zasoby w taki sposób, aby mog³a w sposób dla niej dostêpny w danych
warunkach kryzysowych samodzielnie poradziæ sobie z trudnoœciami [Kirenko

Wsparcie spo³eczne w sytuacji utraty wzroku w doros³oœci 181



2004; Maciarz, Janiszewska-Nieœcioruk 2004; Sowa 2004; Bishop 2007]. W sytuacji
doœwiadczania niepe³nosprawnoœci wsparcie spo³eczne powinno zatem inicjo-
waæ proces autorewalidacji [Krause 2004].

Formy oddzia³ywañ wspieraj¹cych musz¹ odpowiadaæ szczególnych potrze-
bom, które ujawniaj¹ siê u podmiotów doœwiadczaj¹cych okreœlonego typu
sytuacji trudnej czy kryzysowej. Forma oddzia³ywania stanowi podstawowe kry-
terium popularnej klasyfikacji wsparcia spo³ecznego, w której wyró¿nia siê nastê-
puj¹ce jego rodzaje: emocjonalne, informacyjne, instrumentalne, duchowe
[Fajfer-Kruczek 2014].

Wsparcie emocjonalne jest dzia³aniem pomocowym ukierunkowanym na
sferê emocjonaln¹ lub poznawczo-emocjonalno-motywacyjn¹, zachodz¹cym
w relacji bezpoœrednich kontaktów interpersonalnych, podejmowanym w celu
dowartoœciowania osoby wspieranej oraz poprawy jej samopoczucia [Becelewska
2005]. W trakcie takich dzia³añ osoba znajduj¹ca siê w trudnej sytuacji uzyskuje
mo¿liwoœæ wyra¿ania swoich emocji, problemów, s³aboœci i zaspokojenia potrze-
by aprobaty, bezpieczeñstwa, bycia zrozumianym, ponadto otrzymuje pomoc
w klaryfikacji i nazwaniu doœwiadczanych trudnoœci oraz wzmocnienie w podjê-
tych postanowieniach. Empatyczne reakcje osoby pomagaj¹cej prowadz¹ do re-
dukcji negatywnego napiêcia emocjonalnego, wzbudzenia poczucia nadziei
i wzrostu motywacji do dzia³añ samorealizacyjnych. Ten typ wsparcia jest zazwyczaj
oczekiwany, choæ nie zawsze niezbêdny do rozwi¹zania problemu, w sytuacjach,
takich jak: doznanie utraty, niemo¿noœæ zaspokojenia swoich potrzeb, podjêcie
istotnej decyzji, doœwiadczanie stresu dnia codziennego, odczuwanie dyskomfor-
tu zdrowotnego czy psychicznego itp. [Sêk, Cieœlak 2006; Poznaniak 2008]. Wspar-
cie emocjonalne odgrywa kluczow¹ rolê w z³agodzeniu negatywnych konsek-
wencji psychicznych nabycia niepe³nosprawnoœci w toku ¿ycia, zarazem jednak
relacja wspieraj¹cy – osoba trac¹ca sprawnoœæ nara¿ona jest w szczególny sposób
na ró¿nego rodzaju zak³ócenia.

Wsparcie informacyjne to dzia³anie koncentruj¹ce siê na sferze poznawczej
osoby wspomaganej. Polega ono na udzieleniu ró¿nego typu informacji u³atwia-
j¹cych analizê i zrozumienie sytuacji problemowej oraz wypracowanie najbardziej
skutecznych strategii radzenia sobie [Kupisiewicz 2013]. W przypadku utraty
sprawnoœci w biegu ¿ycia, zw³aszcza w nag³ych, niespodziewanych okoliczno-
œciach, wsparcie informacyjne jest niezwykle istotne, gdy¿ zakres wiedzy osoby
z nabyt¹ dysfunkcj¹ na temat specyfiki doznanej niepe³nosprawnoœci jest zazwy-
czaj niewielki, co sprzyja przeszacowywaniu negatywnych skutków uszkodzenia
organizmu, a w dalszej konsekwencji powoduje obni¿enie nastroju i stany depre-
syjne. Sukcesywne poszerzanie zasobu wiadomoœci dotycz¹cych mo¿liwoœci le-
czenia, rehabilitacji, usprawniania umo¿liwia osobie z nabyt¹ niepe³nosprawno-
œci¹ aktywne uczestnictwo w procesie rewalidacyjnym na zasadach pe³nego
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partnerstwa z profesjonalistami. Z kolei uzyskiwanie rzetelnych i podanych w bez-
pieczny emocjonalnie sposób informacji zwrotnych o efektywnoœci podejmowa-
nych strategii zaradczych obni¿a ryzyko uruchomienia neurotycznych mechaniz-
mów obronnych. J. Kirenko [2004] wskazuje na du¿¹ rolê grup samopomocowych
w zakresie udzielania wsparcia informacyjnego osobom z niepe³nosprawnoœci¹.

Kolejny rodzaj wsparcia, jakim jest wsparcie instrumentalne, bywa odmien-
nie ujmowany przez poszczególnych autorów. Niektórzy badacze [m.in. Kupisie-
wicz 2013; Fajfer-Kruczek 2014] ograniczaj¹ je do œwiadczenia pomocy rzeczowej
i finansowej (np. dofinansowanie zakupu sprzêtu rehabilitacyjnego, darowizny,
bezp³atne wykonywanie czynnoœci dnia codziennego itp.), inni zaœ autorzy [m.in.
Sowa 2004; Sêk, Cieœlak 2006; Al-Khamisy, Gosk 2015] ujmuj¹ je jako swoistego
typu instrukta¿ w³aœciwych w danej sytuacji sposobów postêpowania i oddzielaj¹
te dzia³ania od wsparcia rzeczowego. Natomiast mo¿na zauwa¿yæ zgodnoœæ sta-
nowisk w zakresie negatywnej oceny nadmiernej i (lub) przed³u¿aj¹cej siê pomocy
materialnej udzielanej osobom z niepe³nosprawnoœci¹, zw³aszcza w sytuacjach,
gdy nie towarzysz¹ jej inne formy oddzia³ywañ wspomagaj¹cych. Pomoc taka
uzale¿nia od pobierania œwiadczeñ, nie mobilizuje do w³asnej aktywnoœci w ra-
dzeniu sobie z wymogami codziennoœci, uruchamia roszczeniowoœæ, utrwala
postawê wyuczonej bezradnoœci [Kotkowska-Szul¿yk 2004]. Wsparcie w takim
systemie pe³ni wiêc funkcjê negatywn¹. Efektywnoœæ wsparcia mo¿e byæ tak¿e
niska ze wzglêdu na jego nieodpowiednioœæ, tj. niedostosowanie iloœci i treœci do
aktualnych, realnych potrzeb i mo¿liwoœci osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Jednym
z powodów braku adekwatnoœci dzia³añ wspieraj¹cych jest rozpowszechnienie
stereotypu mówi¹cego o niskim potencjale, nieporadnoœci, niesamodzielnoœci
i ograniczeniach w samostanowieniu tych osób, obok którego funkcjonuje
spo³eczny nakaz otaczania ich szczególn¹ trosk¹ i opiek¹. Nastêpstwem tych
przekonañ, czêsto nie w pe³ni uœwiadomionych, jest przyjmowanie wobec osób
z nabyt¹ dysfunkcj¹ postaw paternalistycznych, nadmiernie chroni¹cych i pro-
wadzenie dzia³añ pomocowych w sposób dyrektywny, nieukierunkowany na
wzmacnianie poczucia autonomii i przywrócenie samosterownoœci ¿yciowej.
W efekcie osoba z niepe³nosprawnoœci¹ nie jest zmotywowana do uruchomienia
posiadanych zasobów osobistych i œrodowiskowych do poradzenia sobie z kryzy-
sem, niejednokrotnie wykszta³ca postawy roszczeniowe b¹dŸ demonstruje bez-
radnoœæ i obni¿one poczucie w³asnego sprawstwa.

Wsparcie duchowe koncentruje siê na wzmacnianiu poczucia sensu ¿ycia, to-
warzyszeniu w radzeniu sobie z cierpieniem i bólem, opiece emocjonalnej przy
doœwiadczaniu rozterek i dylematów egzystencjalnych. Utrata sprawnoœci w bie-
gu ¿ycia zwiêksza zapotrzebowanie na wsparcie duchowe, gdy¿ w procesie adap-
tacji do tego krytycznego zdarzenia osoba dokonuje reorientacji wartoœci, czêsto
podejmuje refleksjê nad sensem ludzkiego losu w perspektywie doznanej traumy,
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kreuje wizjê swojej przysz³ej œcie¿ki biograficznej w odwo³aniu do nowo przyjê-
tych celów.

Omówiona typologia jest jedn¹ z najczêœciej przywo³ywanych w pracach ba-
dawczych dotycz¹cych wsparcia spo³ecznego. W literaturze przedmiotu spotkaæ
mo¿na tak¿e inne propozycje klasyfikacji dzia³añ pomocowych [Sêk, Cieœlak
2006]. Przyk³adem nieco odmiennego ujêcia zagadnieñ wsparcia jest koncepcja
Z. Palak [2004]. Autorka, przyjmuj¹c za punkt wyjœcia biopsychospo³eczn¹ defini-
cjê niepe³nosprawnoœci, wyró¿ni³a wsparcie personalne (psychospo³eczne) obej-
muj¹ce pomoc innych osób w wykonywaniu konkretnych czynnoœci i wype³nia-
niu ról spo³ecznych oraz wsparcie techniczne polegaj¹ce na zniesieniu barier
architektonicznych, dostarczeniu œrodków technicznych i sprzêtu rehabilitacyj-
nego. Badaczka wyró¿ni³a tak¿e wsparcie edukacyjne, które rozumie jako dosto-
sowanie metod, form i œrodków dydaktycznych do indywidualnych potrzeb
ucznia z niepe³nosprawnoœci¹. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e ten rodzaj wsparcia obejmu-
je – zgodnie z zaproponowanym podzia³em – zarówno dzia³ania z obszaru wspar-
cia personalnego, jak i technicznego. Przypuszczalnie mo¿na wiêc przez analogiê
wyró¿niæ kolejne typy wsparcia odnosz¹ce siê do poszczególnych sfer funkcjono-
wania osoby z niepe³nosprawnoœci¹ np. wsparcie zawodowe, które w zale¿noœci
od rodzaju i stopnia dysfunkcji zawieraæ bêd¹ pewne elementy obu wyjœciowo
wyró¿nionych rodzajów pomocy.

W analizach badawczych dokonuje siê jeszcze innego podzia³u wsparcia
spo³ecznego. Ze wzglêdu na jego funkcjonalne w³aœciwoœci wyró¿nia siê wspar-
cie spostrzegane i otrzymywane. Wsparcie spostrzegane to wiedza i przekonania
danej osoby o tym, od kogo i w jakim zakresie mo¿e uzyskaæ potencjaln¹ pomoc
w sytuacji kryzysowej. W eksploracjach bada siê percepcjê dostêpnoœci zasobów
spo³ecznych - poczucie braku wsparcia i stopieñ samotnoœci vs. posiadanie grupy
odniesienia i poczucie przynale¿noœci. Wsparcie otrzymywane to doœwiadczana
pomoc oceniana w sposób obiektywny lub subiektywnie relacjonowana przez
osobê wspomagan¹ [Sêk, Cieœlak 2006]. Wiele analiz wskazuje na to, ¿e to wsparcie
spostrzegane jest istotne dla zachowania lub odzyskania dobrego samopoczucia
psychicznego odbiorcy oddzia³ywañ pomocowych [Ogiñska-Bulik, Juczyñski 2010].

Dzia³ania wspieraj¹ce zale¿ne s¹ od szeregu wzajemnie powi¹zanych czynni-
ków, wœród których zasadnicze znaczenie maj¹: charakter doœwiadczanych pro-
blemów, w³aœciwoœci osoby bêd¹cej w kryzysie (m.in. posiadane kompetencje
spo³eczne, samoocena, poczucie kontroli, osobiste zapotrzebowanie i umiejêtnoœæ
wykorzystania wsparcia) oraz cechy sieci wsparcia. Efektywnoœæ tych dzia³añ wy-
znaczana wiêc bêdzie przez wspó³zale¿noœci zachodz¹ce miêdzy wskazanymi
zmiennymi. Z³o¿ony charakter mechanizmów warunkuj¹cych skutecznoœæ
dzia³añ pomocowych w pe³ni uzasadnia potrzebê kontynuowania badañ poœwiê-
conych tej problematyce.
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Wieloaspektowoœæ wsparcia spo³ecznego w sytuacji utraty wzroku
w doros³oœci w œwietle wybranych badañ1

Badania nad poziomem dobrostanu osób doros³ych wykaza³y, ¿e negatywne
wydarzenia (np. nabycie niepe³nosprawnoœci, utrata pracy, œmieræ partnera)
w istotny sposób wp³ywaj¹ na zmianê poziomu zadowolenia z ¿ycia, powoduj¹c
jego wyraŸny spadek. W przypadku wiêkszoœci wydarzeñ po kilku latach spadek
ten niweluje siê i zadowolenie wraca do poziomu zbli¿onego do tego, jaki wystê-
powa³ u danej osoby przed doœwiadczeniem krytycznego zdarzenia. Jedynym
czynnikiem, który mia³ istotny wp³yw na trwa³e obni¿enie dobrostanu, by³a utra-
ta sprawnoœci [Anusic, Yap, Lucas 2014a; Anusic, Yap, Lucas 2014b]. Powa¿ny
charakter dysfunkcji, jak¹ jest nabyte niewidzenie, implikuje potencjalnie wyso-
kie ryzyko spadku poczucia zadowolenia z ¿ycia, zw³aszcza w okolicznoœciach
braku wsparcia lub jego nieadekwatnoœci.

Sytuacja utraty wzroku w doros³oœci generuje zdecydowane zwiêkszenie
zapotrzebowania na wsparcie dotycz¹ce wszystkich obszarów psychospo³eczne-
go funkcjonowania osoby. Oddzia³ywania wspieraj¹ce, œwiadczone zarówno
przez profesjonalistów (m.in. okulista, psycholog, tyflopedagog, nauczyciel
orientacji przestrzennej, rehabilitant wzroku itp.), jak i naturalne sieci spo³eczne,
w których osadzony jest cz³owiek ociemnia³y2, powinny niwelowaæ lub minimali-
zowaæ negatywne skutki nabytej niepe³nosprawnoœci wzroku, szczególnie w za-
kresie samodzielnego wykonywania czynnoœci dnia codziennego, orientacji prze-
strzennej i bezpiecznej lokomocji, technik pozyskiwania i przetwarzania
informacji pisemnych, sposobów realizacji aktywnoœci zawodowej, jak równie¿
emocjonalnego radzenia sobie ze zmian¹ po³o¿enia ¿yciowego [Czerwiñska
2016].

Utrata wzroku powoduje ogromne zmiany w stylu ¿ycia, które mog¹ wywo-
³ywaæ zaburzenia psychiczne i prowadziæ do dalszego pogorszenia jakoœci ¿ycia.
Badacze [m.in. Abateneh i in. 2013; Senra i in. 2013] dowodz¹, ¿e dzia³ania pomo-
cowe wobec doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku koncentruj¹ siê przede
wszystkim na œwiadczeniach medycznych, g³ównie okulistycznych i chirurgicz-
nych, zaœ aspekt psychologiczny jest pomijany b¹dŸ nie jest priorytetem dla œro-
dowiska lekarskiego. Niejednokrotnie mo¿na wiêc obserwowaæ sytuacjê, w której
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zje p³yn¹ce z badañ dotycz¹cych poszczególnych wymiarów wsparcia spo³ecznego dla osób, które
w ró¿nych fazach doros³oœci naby³y niewidzenie w sposób nag³y lub stopniowy. Szczegó³owe infor-
macje na temat przytaczanych badañ (m.in. opis za³o¿eñ metodologicznych) zainteresowany Czy-
telnik znajdzie w pozycjach wymienionych w bibliografii.

2 Ociemnia³y wed³ug „S³ownika pedagogiki specjalnej” [Kupisiewicz, 2013: 226] to „osoba
niewidoma, która straci³a wzrok po 5. roku ¿ycia i pamiêta obrazy wzrokowe”. W artykule termin
„ociemnienie” u¿ywany jest zamiennie z okreœleniami „nabycie niewidzenia”, „utrata wzroku”.



osoby te uzyskuj¹ wysoce specjalistyczn¹ opiekê w zakresie narz¹du wzroku, na-
tomiast nie jest ona zintegrowana z innymi rodzajami wsparcia. Brak wsparcia
emocjonalnego jest szczególnie widoczny w grupie osób z progresywn¹ s³abow-
zrocznoœci¹, u których utrata wzroku stanowi proces znacznie roz³o¿ony w cza-
sie. Potencjalnie szkodliwy wp³yw wspó³wystêpowania zaburzeñ psychicznych
na funkcjonowanie i jakoœæ ¿ycia osób, które utraci³y wzrok, czyni koniecznym
podejmowanie badañ w tym obszarze. Uzyskanie danych dotycz¹cych wystêpo-
wania i dotkliwoœci zaburzeñ psychicznych wœród doros³ych osób ociemnia³ych
i zwi¹zanych z tym faktem czynników ryzyka pomo¿e zwróciæ wiêksz¹ uwagê na
ten problem, a tak¿e poprawiæ proces podejmowania decyzji klinicznych oraz
opiekê psychologiczn¹.

Mimo tego, ¿e s³abowzrocznoœæ i niewidzenie uznawane s¹ za jedne z g³ów-
nych problemów zdrowia publicznego na ca³ym œwiecie, a zw³aszcza w krajach
rozwijaj¹cych siê, nadal niewiele wiadomo o rozmiarach zaburzeñ psychicznych
u osób trac¹cych wzrok. Zrealizowano przekrojowe badanie porównawcze na
grupie 115 osób doros³ych korzystaj¹cych ze œwiadczeñ okulistycznych, które
utraci³y widzenie w przynajmniej jednym oku oraz 115-osobowej grupie kontrol-
nej osób bez problemów wzrokowych dobranych pod wzglêdem wieku i p³ci.
Ogólna czêstoœæ wystêpowania zaburzeñ psychicznych wynios³a 33,4%. Obec-
noœæ zaburzeñ psychicznych ujawniono u 49,8% pacjentów, którzy utracili widze-
nie w przynajmniej jednym oku, natomiast u osób zdrowych odsetek ten wyniós³
zaledwie 18,3%. Wykazano, ¿e u pacjentów, którzy utracili wzrok, ryzyko
wyst¹pienia zaburzeñ psychicznych jest 4,6 razy wy¿sze w porównaniu z pacjen-
tami o prawid³owym wzroku. Ponadto u pacjentów, którzy stracili widzenie
w obu oczach oraz u tych z ni¿sz¹ ostroœci¹ wzroku w lepszym oku wyst¹pienie
zaburzeñ psychicznych by³o istotnie bardziej prawdopodobne ni¿ u pacjentów,
którzy utracili widzenie w jednym oku i tych z wy¿sz¹ ostroœci¹ widzenia w lep-
szym oku. Przyczyna i przebieg procesu utraty wzroku, jak równie¿ czas trwania
niepe³nosprawnoœci wzrokowej i zmienne socjodemograficzne nie mia³y wp³ywu
na prawdopodobieñstwo wyst¹pienia zaburzeñ psychicznych [Abateneh i in.
2013]. Uzyskane dane jednoznacznie wskazuj¹ na potrzebê w³¹czenie opieki psy-
chospo³ecznej do obecnego modelu leczenia medycznego osób doros³ych
trac¹cych wzrok.

Z badaniami tymi koresponduj¹ wyniki analiz dotycz¹cych zwi¹zku miêdzy
doœwiadczeniem utraty wzroku a depresj¹. Celem badania pilota¿owego by³o
zg³êbienie kwestii, czy w poziomie depresji u doros³ych z ró¿nymi doœwiadczenia-
mi zwi¹zanymi z utrat¹ wzroku istniej¹ znacz¹ce ró¿nice. W badaniu wziê³a udzia³
grupa osób w wieku od 20 do 65 lat dotkniêtych nieodwracaln¹ utrat¹ wzroku
i przebywaj¹cych w oœrodku rehabilitacyjnym. W celu zbadania doœwiadczeñ
zwi¹zanych z utrat¹ wzroku przeprowadzono wywiady czêœciowo ustrukturyzo-
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wane, zaœ do oceny poziomu depresyjnoœci zastosowano skalê depresji Centrum
Badañ Epidemiologicznych (CES-D). 39,5% uczestników badania spe³ni³o kryte-
ria skali wskazuj¹ce na depresjê. Dodatkowo, wy¿szy poziom depresji odnotowano
u pacjentów, których wypowiedzi w wywiadach ujawnia³y wiêksz¹ samoœwiado-
moœæ niepe³nosprawnoœci, nieadekwatne wsparcie spo³eczne oraz d³u¿szy pobyt
w placówce rehabilitacyjnej. Wyniki niniejszego badania wskazuj¹, ¿e depresja
wystêpuj¹ca w nastêpstwie utraty wzroku mo¿e byæ zwi¹zana z emocjonalnym
prze¿ywaniem niepe³nosprawnoœci oraz nieodpowiednioœci¹ spostrzeganego
wsparcia [Senra i in. 2013].

Wsparcie emocjonalne udzielane jest osobom doros³ym trac¹cym wzrok
w sposób nag³y lub stopniowy nie tylko przez profesjonalistów, lecz tak¿e przez
cz³onków rodziny, przyjació³, znajomych, wspó³pracowników, s¹siadów. Mo¿li-
woœæ uzyskania wsparcia spo³ecznego jest mniejsza w sytuacji, gdy osoba jest sa-
motna lub mieszka w oddaleniu od rodziny [Ogryzko-Wiewiórowska 2008]. Oso-
by s³abowidz¹ce czêœciej polegaj¹ na swojej rodzinie ni¿ na znajomych w kwestii
zarówno wsparcia instrumentalnego, jak i emocjonalnego. Wsparcie ze strony ro-
dziny wydaje siê wiêc mieæ decyduj¹ce znaczenie dla przystosowania siê osoby
do utraty wzroku. W³aœciwe wsparcie emocjonalne oraz instrumentalne chroni
przed zaburzeniami psychicznymi i innymi negatywnymi konsekwencjami zdro-
wotnymi, a tak¿e stanowi zabezpieczenie przed stresem, gdy osoby zapewniaj¹ce
wsparcie szybko i adekwatnie reaguj¹ na potrzeby wyzwalane przez czynnik stre-
sogenny. Pozytywny wp³yw wsparcia emocjonalnego na proces psychicznego
przystosowania do utraty wzroku w doros³oœci zosta³ udokumentowany w licz-
nych badaniach. Wykazano m.in., ¿e osoby s³abowidz¹ce w fazie póŸnej do-
ros³oœci, które spostrzegaj¹ siebie jako w pe³ni, pozytywnie przystosowane do
utraty wzroku, zg³aszaj¹ tak¿e dobre kontakty z cz³onkami rodziny, posiadaj¹
ugruntowane sieci wsparcia spo³ecznego i podkreœlaj¹ znaczenie konstruktywne-
go nastawienia cz³onków swojej rodziny do ich ociemnienia. Ponadto dowiedziono,
¿e spostrzegane i otrzymywane wsparcie emocjonalne jest zwi¹zane z mniejsz¹
liczb¹ objawów depresji u osób s³abowidz¹cych. Brak wsparcia ze strony rodziny
okaza³ siê jednym z trzech podstawowych problemów wy³aniaj¹cych siê z analizy
historii m³odych doros³ych i osób starszych bêd¹cych cz³onkami krótkotermino-
wych grup terapeutycznych, których stosunek do swojego uszkodzenia wzroku
pozosta³ ambiwalentny lub wskazywa³ depresjê w stopniu ³agodnym lub umiar-
kowanym [Bambara i in. 2009]. Inne analizy wykaza³y, ¿e niski poziom spostrze-
ganego wsparcia spo³ecznego ma zwi¹zek z póŸniejszym wyst¹pieniem zaburzeñ
depresyjnych wœród starszych osób, które utraci³y wzrok [Horowitz, Reinhardt,
Kennedy 2005]. J. McIlvane i J. Reinhardt [2001, za: Bambara i in. 2009] odkry³y, ¿e
kobiety, które dostawa³y du¿e wsparcie od przyjació³ i krewnych, mia³y lepsze sa-
mopoczucie psychiczne, natomiast mê¿czyŸni, którzy dostawali du¿e wsparcie
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zarówno od przyjació³, jak i krewnych b¹dŸ tylko od krewnych, wykazywali lep-
sze samopoczucie psychiczne. U osób z wysokim poziomem wsparcia jakoœciowe-
go ze strony znajomych (postrzegana jakoœæ wsparcia) i wysokim poziomem
wsparcia iloœciowego ze strony rodziny (szeroka sieæ kontaktów) stwierdzono
lepsze przystosowanie do utraty wzroku. Badania autorek pokazuj¹, jak trudne
jest uchwycenie i zrozumienie z³o¿onych relacji zachodz¹cych miêdzy rodzajem,
zakresem i Ÿród³em wsparcia spo³ecznego a indywidualnymi cechami osoby
wspomaganej np. jej p³ci¹.

Nale¿y podkreœliæ, ¿e cz³onkowie rodzin sami zmagaj¹ siê z traum¹ utraty
sprawnoœci osoby bliskiej, co mo¿e w istotny sposób wp³ywaæ na jakoœæ zapew-
nianego przez nich wsparcia i w dalszej kolejnoœci na wyniki rehabilitacji. Wska-
zane jest wiêc prowadzenie badañ nad wsparciem emocjonalnym i funkcjonowa-
niem rodzin doros³ych osób ociemnia³ych w perspektywie systemowej.
Niezwykle u¿yteczne dla praktyki terapeutycznej by³oby poznanie wspó³zale¿-
noœci zachodz¹cych miêdzy czynnikami warunkuj¹cymi adaptacjê do krytyczne-
go zdarzenia ¿yciowego, jakim jest utrata wzroku w doros³oœci, nie tylko u samej
osoby ociemnia³ej, ale tak¿e pozosta³ych cz³onków danego systemu rodzinnego.

Wsparcie instrumentalne ze strony cz³onków rodziny ma zwi¹zek z lepszym
przystosowaniem siê do utraty wzroku, wiêksz¹ satysfakcj¹ z ¿ycia i mniejsz¹
liczb¹ objawów depresji [Reinhardt 2001]. Ten typ pomocy jest najczêstszym ro-
dzajem pozytywnego wsparcia otrzymywanego przez doros³e osoby z uszkodze-
niem wzroku. Cz³onkowie rodziny zapewniaj¹cy wsparcie instrumentalne osobie
ociemnia³ej wzmacniaj¹ jej adaptacjê, zachêcaj¹c do korzystania ze œwiadczeñ
rehabilitacyjnych w domu [Cimarolli, Boerner 2005]. Niepe³nosprawnoœæ wzroku
poci¹ga za sob¹ szereg negatywnych konsekwencji w zakresie sprawnego plano-
wania, wykonywania i kontroli czynnoœci, wiêc pomoc w opanowaniu skutecz-
nych strategii dzia³ania z wykorzystaniem alternatywnych technik bezwzroko-
wych znacz¹co wp³ywa na odzyskanie poczucia autonomii, sprawstwa i rozwój
pozytywnego myœlenia o posiadanych kompetencjach. Wsparcie instrumentalne
ze strony rodziny mo¿e byæ szczególnie korzystne dla osób niepe³nosprawnych
wzrokowo z deficytami neuropoznawczymi, które pod wp³ywem uzyskiwanej
zachêty i wskazówek szybciej zaczynaj¹ pos³ugiwaæ siê ró¿nego typu urz¹dzenia-
mi wspomagaj¹cymi.

Z uwagi na zmieniaj¹ce siê w kolejnych fazach przystosowania zapotrzebo-
wanie na wsparcie wyzwaniem dla rodziny jest w³aœciwe dostosowanie pomocy
pod wzglêdem jej wielkoœci i rodzaju do aktualnych mo¿liwoœci i potrzeb osoby
wspomaganej. Troska o bezpieczeñstwo i komfort psychiczny ociemnia³ego
cz³onka rodziny oraz jednoczesna dba³oœæ o zagwarantowanie mu mo¿liwoœci
wykorzystywania posiadanych umiejêtnoœci w samodzielnej realizacji zadañ s¹
niezmiernie trudne do uzyskania. Problemy rodziny w precyzyjnym okreœleniu
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aktualnych zdolnoœci i deficytów osoby z nabytym niewidzeniem prowadz¹ do
sytuacji, w których udzielane wsparcie instrumentalne mo¿e mieæ niezamierzone
konsekwencje negatywne. Badania wskazuj¹, ¿e tego typu wsparcie negatywne
dotyczy zw³aszcza osób trac¹cych wzrok w sposób stopniowy. Cz³onkom rodzin
tych osób brak jest praktycznej wiedzy na temat nastêpstw funkcjonalnych kon-
kretnego schorzenia uk³adu wzrokowego, zw³aszcza nie potrafi¹ w³aœciwie oce-
niæ wp³ywu obni¿enia ostroœci wzroku i ubytków w polu widzenia na sposób
wykonywania czynnoœci dnia codziennego. Brak wiedzy o tym, jakiego rodzaju
i w jakich warunkach pomoc jest potrzebna, prowadzi stosunkowo czêsto do po-
stawy nadopiekuñczoœci wobec doros³ej osoby z uszkodzeniem wzroku. Udowod-
niono w eksploracjach badawczych, ¿e cz³onkowie rodzin doros³ych osób s³abo-
widz¹cych na ogó³ nie doceniaj¹ ich mo¿liwoœci, a ich nadopiekuñczoœæ ma
zwi¹zek ze s³absz¹ adaptacj¹ do s³abowzrocznoœci, wiêksz¹ liczb¹ objawów depre-
sji, a tak¿e spadkiem umiejêtnoœci radzenia sobie w swoim otoczeniu [Cimarolli,
Reinhardt, Horowitz 2006]. U m³odych doros³ych i osób w œrednim wieku, które
straci³y wzrok, znaleziono zwi¹zek nie tylko miêdzy postrzegan¹ nadopiekuñ-
czoœci¹ i wy¿szym poziomem depresji, ale tak¿e wy¿szym poziomem lêku [Cima-
rolli 2006]. Ponadto dowiedziono, ¿e osoby s³abowidz¹ce, które uwa¿a³y, ¿e otrzy-
muj¹ tylko wsparcie o charakterze nadopiekuñczym, zg³asza³y mniej optymalne
samopoczucie ni¿ osoby s³abowidz¹ce, które uwa¿a³y, ¿e otrzymuj¹ bardziej po-
zytywny rodzaj wsparcia. Samopoczucie na ni¿szym poziomie ni¿ optymalny ma
zwi¹zek z doœwiadczeniem braku wsparcia i otrzymywaniem tylko negatywnego
wsparcia. Zwrócenie wiêkszej uwagi na ró¿ne aspekty wsparcia ze strony cz³on-
ków rodziny, zarówno pozytywnego, jak i negatywnego, mog³oby pomóc
w zidentyfikowaniu tych doros³ych osób ociemnia³ych, które mog¹ byæ nara¿one
na spadek zadowolenia i skierowaniu je do specjalistów zapewniaj¹cych dzia³ania
terapeutyczne skoncentrowane na rodzinie [Cimarolli, Boerner 2005].

Zagadnienie nadopiekuñczoœci cz³onków rodziny wydaje siê byæ szczególnie
z³o¿one w sytuacji, gdy utrata wzroku nastêpuje u osoby w póŸnej doros³oœci,
a wiêc w tej fazie ¿ycia dla której za normatywny uznawany jest spadek ogólnej
sprawnoœci i pogarszaj¹cy siê stan zdrowia. Sam podesz³y wiek osoby zwiêksza
poziom troski ze strony bliskich, zaœ spowodowane problemami wzrokowymi
trudnoœci w swobodnym poruszaniu siê i sprawnym wykonywaniu czynnoœci
dnia codziennego intensyfikuj¹ tê sk³onnoœæ do ochrony. Nale¿y pamiêtaæ, ¿e
uszkodzenie wzroku zwiêksza strach przed upadkiem, co jest silnym predykto-
rem upadków w przysz³oœci, ponadto podnosi ryzyko upadku, urazu spowodo-
wanego upadkiem oraz z³amañ stawu biodrowego. Interesuj¹cego materia³u ba-
dawczego w tym obszarze dostarczy³y analizy podjête przez V.R. Cimarolli i in.
[2013]. Niniejsze badanie mia³o na celu rozpoznanie zmian w postrzeganej nado-
piekuñczoœci – stanowi¹cej skomplikowany aspekt bliskich relacji – zachodz¹cych
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w miarê up³ywu czasu w stosunku do otrzymywanego wsparcia instrumentalne-
go i korzystania ze œwiadczeñ w zakresie rehabilitacji wzroku w grupie starszych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹. W badaniu wziê³o udzia³ 584 starszych
osób dotkniêtych przewlek³ymi schorzeniami uk³adu wzrokowego, z którymi
przeprowadzono trzy wywiady na przestrzeni 12 miesiêcy. Wraz z up³ywem cza-
su poziom postrzeganej nadopiekuñczoœci wzrós³ w przeciwieñstwie do poziomu
wsparcia instrumentalnego. Pocz¹tkowo miêdzy postrzegan¹ nadopiekuñczoœci¹
a wsparciem instrumentalnym odnotowano zwi¹zek dodatni, natomiast z czasem
przesta³ on wystêpowaæ. Poziom spostrzeganej nadopiekuñczoœci zwiêksza³ siê
z czasem, natomiast na zmianê tê nie mia³o wp³ywu korzystanie ze œwiadczeñ
rehabilitacyjnych i wsparcie instrumentalne. Badanie to potwierdza koniecznoœæ
prowadzenia oddzia³ywañ wspieraj¹cych w ujêciu ekologiczno-systemowym,
uwzglêdniaj¹cym sta³¹ pracê z rodzin¹ starszej osoby trac¹cej wzrok. Systema-
tyczne poszerzanie wiedzy cz³onków rodziny na temat emocjonalnych i funkcjo-
nalnych nastêpstwach progresywnej s³abowzrocznoœci oraz otoczenie ich opiek¹
psychologiczn¹ obni¿y ryzyko wykszta³cenia postawy nadopiekuñczoœci.

Równie¿ osób w podesz³ym wieku dotyczy³y badania sprawdzaj¹ce zale¿-
noœci miêdzy strategiami radzenia sobie i przystosowaniem do problemów wzro-
kowych a udzielanym wsparciem o charakterze profesjonalnym [Boerner i in.
2006]. Dwuetapowe badania pod³u¿ne (badanie wyjœciowe i powtórzone po
dwóch latach) zosta³o zrealizowane w oœrodku rehabilitacji wzroku i obejmowa³o
indywidualne wywiady z wykorzystaniem ustrukturyzowanych ocen utraty wi-
dzenia funkcjonalnego i niepe³nosprawnoœci funkcjonalnej, korzystania ze
œwiadczeñ rehabilitacyjnych oraz strategii radzenia sobie. W obu etapach badañ
wziê³o udzia³ 95 osób. Wyniki pokazuj¹ zmiany we wzorcach strategii radzenia
sobie na przestrzeni dwóch lat trwania badañ. Instrumentalna funkcja radzenia
sobie by³a jedyn¹, gdzie stwierdzono przeciêtny wzorzec zmiany (spadek), nato-
miast w strategiach koncentruj¹cych siê na emocjach i unikaniu zaobserwowano
indywidualne ró¿nice w zmianach zachodz¹cych w miarê up³ywu czasu. Korzy-
stanie z okreœlonego typu œwiadczeñ rehabilitacyjnych t³umaczy ró¿nice w strate-
giach radzenia sobie w drugim badaniu w wiêkszym stopniu ni¿ status niepe³no-
sprawnoœci i strategie radzenia sobie w pierwszym badaniu. W drugiej fazie
badania osoby, które korzysta³y z wiêkszej liczby pomocy wspomagaj¹cych miê-
dzy badaniami, czêœciej zg³asza³y stosowanie instrumentalnych strategii radzenia
sobie, natomiast osoby, które korzysta³y z pomocy psychologa, czêœciej zg³asza³y
strategie radzenia sobie koncentruj¹ce siê na emocjach. Badane osoby, które ko-
rzysta³y ze œwiadczeñ tyflopedagoga, w miarê up³ywu czasu rzadziej zg³asza³y
styl radzenia sobie koncentruj¹cy siê na unikaniu. Reasumuj¹c, wyniki badañ
wskazuj¹, ¿e na przestrzeni czasu dzia³ania rehabilitacyjne maj¹ istotny wp³yw
na wzorce radzenia sobie, a kierunek i si³a tego oddzia³ywania mo¿e zale¿eæ od
rodzaju pobieranego œwiadczenia rehabilitacyjnego.
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Zakoñczenie

Dokonany przegl¹d wybranych badañ poœwiêconych zagadnieniom wspar-
cia spo³ecznego w sytuacji utraty wzroku w doros³oœci dowodzi nie tylko istotnej
roli dzia³añ pomocowych dopasowanych pod wzglêdem iloœci i jakoœci, œwiad-
czonych w systemie profesjonalnym i nieformalnym, lecz przede wszystkim uka-
zuje, jak z³o¿ony charakter maj¹ mechanizmy zwi¹zane z udzielaniem i odbieraniem
pomocy w toku interakcji spo³ecznych. Konstruuj¹c programy wspomagaj¹ce
proces przystosowania doros³ej osoby trac¹cej wzrok, nale¿y uwzglêdniæ, ¿e jej
potrzeby w obszarze wsparcia bêd¹ wyznaczane nie tylko przez rodzaj i stopieñ
uszkodzenia wzroku, ale równie¿ przez szereg innych, wzajemnie oddzia³u-
j¹cych na siebie czynników o charakterze osobowym i œrodowiskowym. Mimo, ¿e
zrealizowane dotychczas badania wnios³y wiele cennych informacji o du¿ej u¿y-
tecznoœci dla praktyki rehabilitacyjnej, wci¹¿ zachodzi koniecznoœæ poszerzania
wiedzy dotycz¹cej doœwiadczania utraty wzroku w biegu ¿ycia, jej wp³ywu na
dobrostan osoby oraz uwarunkowañ i efektywnoœci strategii radzenia sobie z t¹
sytuacj¹. W szczególny sposób zasadne wydaje siê prowadzenie analiz badaw-
czych dotycz¹cych takich kwestii, jak: monitorowanie poczucia jakoœci ¿ycia i kon-
dycji psychicznej osób z progresywn¹ s³abowzrocznoœci¹, ocena jakoœci (skutecz-
noœæ, trafnoœæ, etycznoœæ) wsparcia œwiadczonego przez profesjonalistów, wp³yw
utraty wzroku osoby doros³ej na funkcjonowanie rodziny jako systemu i zdrowie
psychiczne poszczególnych jej cz³onków, efektywnoœæ grup samopomocowych,
specyficzny charakter potrzeb osób starszych trac¹cych wzrok w zakresie wspar-
cia i pomocy.
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Mieszkania zintegrowane jako element ekosystemu –
na przyk³adzie autorskiej koncepcji „Œwiat idealny”

Mieszkalnictwo osób z niepe³nosprawnoœciami nale¿y do podstawowych obszarów normali-
zacyjnych. Niezale¿noœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w tym zakresie jest w Polsce
jeszcze rzadkoœci¹. Tekst jest prób¹ uchwycenia znaczenia usamodzielnienia osób doros³ych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w zakresie mieszkalnictwa, jako czêœci autorskiej koncepcji
pt. „Œwiat idealny”, której istot¹ jest ca³o¿yciowe wsparcie przede wszystkim osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, doros³oœæ, normalizacja, mieszkania zinte-
growane

Assisted-living residence as an element of ecosystem –
the analysis of the „Perfect World” original concept

Housing for people with disabilities is one of the basic areas of normalization. Such independence
of the intellectually disabled is still rare in Poland. The text tries to capture the significance of
adults with intellectual disabilities finding their independent housing, as a part of „The Perfect
World” original concept focusing on the lifelong support of the people with more severe mental
dysfunction.

Keywords: intellectual disability, adulthood, normalization, assisted-living residence

Wprowadzenie

Otwieraj¹c rozwa¿ania na temat znaczenia mieszkañ zintegrowanych dla
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jako elementu autorskiej koncepcji
„Œwiat idealny”, konieczne jest odwo³anie siê do idei normalizacji, która zajmuje
wa¿ne miejsce we wspó³czesnych dyskursach pedagogiki specjalnej. Powsta³a
ona w latach 50. i 60. XX w. w krajach skandynawskich, a jej twórcami byli Niels
Erik Bank-Mikkelsen i Bengt Nirje [¯ó³kowska 2011: 85]. W latach 70. XX w. jej



teoretyczne podstawy dopracowa³ Wolf Wolfensberger, definiuj¹c j¹ jako „zasto-
sowanie œrodków maksymalnie zgodnych z norm¹ kulturow¹, w celu zainicjowa-
nia, i/lub podtrzymania zachowañ i cech jednostki odpowiadaj¹cym w jak naj-
wiêkszym stopniu standardom kulturowym” [Wolfensberger 1972, cyt. za:
Chrzanowska 2015: 410]. Istot¹ normalizacji jest przeniesienie akcentów z ograni-
czeñ wynikaj¹cych ze stopnia i rodzaju niepe³nosprawnoœci, na warunki funkcjo-
nowania jednostki, otoczenie, a nawet jej subiektywne zadowolenie z ¿ycia
i szczêœcie [Krause 2011: 197].

Normalizacja dotyczy poszczególnych sfer ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœciami:
mieszkalnictwa (proponowanie nowych form mieszkalnictwa osobom z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz wprowadzanie zmian w zakresie warunków ¿ycia
w formach instytucjonalnych), pracy (uznanie prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ do pracy w warunkach zbli¿onych do normalnych) oraz spêdzania
czasu wolnego [ibidem: 196].

Zawarte w artykule rozwa¿ania bêd¹ dotyczy³y mieszkalnictwa jako jednego
z podstawowych obszarów normalizacji [Krause i in. 2010: 21]. Wielu autorów
wskazuje, ¿e sytuacja mieszkaniowa osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
jest mniej korzystna ni¿ osób pe³nosprawnych w tym samym wieku [Gajdzica
2004; Krause 2010; Zawiœlak 2011; Marciniak-Madejska 2013], a ich niezale¿noœæ
mieszkaniowa nale¿y w Polsce do rzadkoœci. Badania Zenona Gajdzicy [2004]
wskazuj¹, ¿e blisko 80% kobiet i mê¿czyzn z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
nie posiada w³asnego mieszkania. Podobne dane uzyskali Amadeusz Krause,
Agnieszka ¯yta i Sylwia Nosarzewska [2010]. Wed³ug nich du¿a wiêkszoœæ osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ po osi¹gniêciu doros³oœci pozostaje we
wspólnym gospodarstwie domowym z rodzicami lub innymi cz³onkami rodziny
(86% badanych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ z Warmii i Mazur).
Tymczasem normalizacja sytuacji mieszkaniowej wi¹¿e siê œciœle z normalizacj¹
w zakresie rytmów ¿ycia i stanowi wa¿ny komponent doros³oœci osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Ma³gorzata Koœcielska [2004: 8] wskazuje na wielolet-
nie zaniedbania w zakresie przygotowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ do doros³oœci. Równie¿ Amadeusz Krause [2011: 50] dopatruje siê szeregu
braków teoretycznych i praktycznych w obszarach rewalidacji doros³ych z nie-
pe³nosprawnoœci¹, dostrzegaj¹c jednoczeœnie, ¿e lata 90. ubieg³ego wieku przy-
nios³y intensyfikacjê dzia³añ w tym zakresie i powstanie „dróg rewalidacyjnych
specyficznych dla osób doros³ych w zale¿noœci od rodzaju, zakresu i konsekwen-
cji niepe³nosprawnoœci, jakie u danej jednostki wystêpuj¹” [ibidem].

„Odkrycie doros³oœci w procesie rewalidacyjnym oznacza przede wszystkim
opracowanie drogi ku doros³oœci, czyli modelu przygotowania jednostek nie-
pe³nosprawnych do doros³ego ¿ycia” – zauwa¿a Amadeusz Krause [ibidem: 51].
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Bioekologiczne ujêcie doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ jako fundament „Œwiata idealnego”

D³ugofalowym celem terapii i wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ jest przygotowanie ich do doros³oœci (minimalizowanie ró¿nicy miêdzy
wiekiem metrykalnym a poziomem funkcjonowania). Piotr Oleœ [2011: 17–18] do
czynników o niej stanowi¹cych zalicza przede wszystkim rodzaj zadañ ¿ycio-
wych, jakie cz³owiek przyjmuje i realizuje. Wœród typowych dla cz³owieka do-
ros³ego autor wymienia podjêcie pracy i za³o¿enie rodziny. O byciu doros³ym de-
cyduje równie¿ odpowiedzialnoœæ za siebie i innych. Œwiadczy o niej ponadto
niezale¿noœæ, zw³aszcza emocjonalna, od rodziców lub innych osób pe³ni¹cych
funkcjê opiekunów, która czêsto objawia siê odejœciem z domu rodzinnego. Za
wa¿ne zadanie doros³oœci Oleœ uwa¿a równie¿ umiejêtnoœæ dokonywania wybo-
rów i decyzji bez koniecznoœci akceptacji „kogoœ doros³ego”. Ostatni¹ wymie-
nian¹ cech¹ doros³oœci wymienian¹ jest wolnoœæ wyboru i mo¿liwoœæ spe³niania
w³asnych pragnieñ i d¹¿eñ [ibidem: 18–19].

Podsumowuj¹c wymienione cechy mo¿na dostrzec, ¿e przywo³ywane kryte-
ria doros³oœci zwi¹zane s¹ g³ównie ze zdolnoœci¹ funkcjonowania spo³ecznego
[Krause 2011: 117]. Takie jej rozumienie wskazuje, ¿e jest ona czynnikiem dyna-
micznym i mo¿liwe jest sta³e wzrastanie ku doros³oœci, jako ca³o¿yciowa dynamicz-
na wartoœæ wychowawcza. „Doros³oœæ jest zatem ca³o¿yciow¹, dynamiczn¹ war-
toœci¹ wychowawcz¹, która oznacza, ¿e cz³owiek nie jest w pe³ni dojrza³y, a zatem
doros³y, a zatem nieustannie nim siê staje, dorasta do w³asnej wizji œwiata, swojego
w nim miejsca do ostatnich chwil ¿ycia” – zauwa¿a Ryszard Pichalski [2003: 82].

Wœród licznych modeli rozwoju cz³owieka doros³ego, najbardziej koreluj¹-
cym ze wspó³czesn¹ definicj¹ niepe³nosprawnoœci intelektualnej [Schalock i in.
2010] wydaje siê byæ model kontekstualny [por. Oleœ 2011: 29]. Najnowsza defini-
cja niepe³nosprawnoœci intelektualnej rozpatruje jej problematykê w kontekœcie
bioekologicznej koncepcji systemów Urie Bronfenbrennera [Kopeæ 2012: 62].
Zgodnie z jej za³o¿eniami niepe³nosprawnoœæ intelektualna jest stanem ludzkiego
funkcjonowania w relacji do oczekiwañ œrodowiska, które bezpoœrednio warun-
kuj¹ dobór form wsparcia oferowanych zarówno osobie z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, jak i osobom z jej najbli¿szego otoczenia [Schalock i in. 2010]. Podob-
nie model kontekstualny uwzglêdnia wieloœæ i alternatywnoœæ œcie¿ek rozwojo-
wych cz³owieka w zwi¹zku z odmiennym kontekstem historycznym, warunkami
socjoekonomicznymi i indywidulan¹ lini¹ ¿ycia oraz normami kulturowymi, a je-
go podstawowe za³o¿enie g³osi, ¿e o dynamice rozwojowej decyduje interakcja
miêdzy osob¹ a œrodowiskiem, a nie same tylko tendencje rozwojowe [Oleœ 2011:
29]. Cz³owiek zatem podlega kontekstowi i rozwija siê zgodnie z rytmem wyzna-
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czonym przez jego charakter. O przechodzeniu z jednego etapu rozwojowego
w kolejny decyduje nie tylko wiek metrykalny i przypisane do niego zadania, ale
równie¿ gotowoœæ osoby do ich podjêcia, wynikaj¹ca z indywidualnych predys-
pozycji oraz warunków œrodowiska [ibidem: 30]. Funkcjonowanie ka¿dej osoby,
w tym równie¿ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jest wypadkow¹ jej
mo¿liwoœci, umiejêtnoœci przystosowawczych oraz wymagañ œrodowiska spo³eczno-
-kulturowego. Mimo i¿ u osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rozwój po-
znawczy i spo³eczny przebiega wolniej ni¿ u rówieœnika bez niepe³nosprawnoœci
w tym samym wieku metrykalnym, dziêki otrzymywanemu wsparciu mo¿liwe
jest zoptymalizowanie jej rozwoju jako cz³owieka doros³ego.

Jak wspomniano we wstêpie, wspó³czesna pedagogika specjalna, po latach
zaniedbañ, coraz czêœciej podejmuje temat wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w ich doros³oœci. Podejmowane s¹ próby opracowania pozytywne-
go modelu przygotowania ich do doros³ego ¿ycia, opartego na spo³ecznych kon-
sekwencjach dysfunkcji i barierach w stawaniu siê osob¹ doros³¹ tkwi¹cych w œro-
dowisku [Krause 2011: 51].

Wsparcie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w d¹¿eniu ku doros³oœci
zak³ada oddzia³ywanie we wszystkich sferach ¿ycia jednostki z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹. O zakresie wsparcia powinna decydowaæ indywidulana,
niepowtarzalna sytuacja jednostki traktowanej w sposób holistyczny [Schalock
i in. 2012: 67].

Autorska koncepcja „Œwiat idealny”

We wstêpie zaakcentowano, ¿e wsparcie d¹¿enia ku doros³oœci osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jest drog¹ rozpoczynaj¹c¹ siê ju¿ w chwili naro-
dzin. Odpowiadaj¹c na potrzebê holistycznego, ca³o¿yciowego wsparcia osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Schalock i in. 2012: 67] powsta³a koncepcja
zwana „Œwiat idealny” [Durek 2015: 18–20]. Jej autork¹ jest Iwona Durek, wielo-
letnia dyrektorka Zespo³u Szkó³ Specjalnych nr 4 w Sosnowcu. Koncepcja swym
zakresem obejmuje nastêpuj¹ce elementy:
– Wczesne Wspomaganie Rozwoju,
– szko³ê specjaln¹ podstawowa oraz szko³ê przysposabiaj¹c¹ do pracy,
– mieszkania zintegrowane,
– spó³dzielniê socjalna,
– park polisensoryczny jako element integracji ze œrodowiskiem lokalnym.

Zosta³a ona oparta na za³o¿eniach ekologicznej teorii rozwoju Urie Bronfen-
brennera [Bronfenbrenner 1979] i koresponduje ze wspomnianymi wy¿ej, naj-
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nowszymi tendencjami w definiowaniu niepe³nosprawnoœci intelektualnej.
Wed³ug koncepcji rozwój osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uzale¿niony
jest od œrodowiska, z którym wchodz¹ one w aktywn¹ i dwustronn¹ interakcjê
[Zawiœlak 2011: 14]. Zarówno œrodowisko osób pe³nosprawnych, jak i z niepe³n-
osprawnoœci¹ generowane jest przez „zbiór systemów, które zawieraj¹ siê jeden
w drugim, tworz¹c œcis³e zwi¹zki i sieæ uzale¿nieñ” [ibidem]. U. Bronfenbrenner
w swojej teorii wyznacza piêæ takich systemów: mikrosystem (otoczenie najbli¿sze),
mezosystem (wspó³zale¿noœci miêdzy elementami mikrosystemu), egzosystem
(œrodowiska dalsze maj¹ce wp³yw ma mikrosystemy), makrosystem (wartoœci
i normy obowi¹zuj¹ce w prawie, kulturze czy polityce) oraz chronosystem (kon-
teksty spo³eczno-historyczne, które mog¹ mieæ wp³yw na osobê) [Parys 2013:
80–81]. Wed³ug za³o¿eñ koncepcji, w toku ¿ycia, osoba z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ zmienia mikrosystemy zwane siedliskami zgodnie z naturalnym
rytmem jej dorastania. Istota przechodzenia miêdzy elementami ekosystemu
w koncepcji „Œwiat idealny” przedstawiona zosta³a na schemacie 1.
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W koncepcji „Œwiat idealny” mieszkanie zintegrowane jest jednym z elemen-
tów ekosystemu, stanowi¹cym odrêbny mikrosystem rozumiany jako „wzorzec
aktywnoœci, ról spo³ecznych i relacji interpersonalnych doœwiadczanych przez
rozwijaj¹cego siê cz³owieka w danym siedlisku, charakteryzuj¹cym siê ró¿nymi
w³aœciwoœciami fizycznymi i materialnymi” [Bronfenbrenner 1979: 22, cyt. za:
Brzeziñska 2007: 188]. Tym co stanowi, ¿e mieszkanie zintegrowane mo¿e byæ trak-
towane jako oddzielny mikrosystem, s¹:
– bezpoœrednie relacje miêdzy mieszkañcami,
– podobny rodzaj aktywnoœci mieszkañców charakterystyczny dla etapu ¿ycia,
– zbli¿one role spo³eczne pe³nione przez mieszkañców.

Sosnowieckie Mieszkanie Zintegrowane dla osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœ-
ci¹ intelektualn¹ powsta³o w 2014 r. Przez pierwsze pó³ roku funkcjonowa³o jako
pó³roczny grant w ramach zadañ pomocy spo³ecznej i mia³o byæ sprawdzianem
umiejêtnoœci dla osób tam przebywaj¹cych. Zadanie by³o dofinansowane z bu-
d¿etu miasta. Dotychczas w projekcie uczestniczy³o dwanaœcie osób. Dwie osoby
po okresie pobytu treningowego wróci³y do rodzinnych domów, jedna osoba ze
wzglêdu na wiek przesz³a do Domu Seniora, jeden z uczestników uzyska³ samo-
dzielne mieszkanie socjalne z zasobów gminy.

Mieszkanie jest w pe³ni dostosowane do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹.
Znajduje siê na parterze budynku do którego prowadzi podjazd dla wózków in-
walidzkich. W mieszkaniu s¹ cztery sypialnie, dwie ³azienki oraz pokój dzienny
wraz z aneksem kuchennym. Mi³y wystrój wnêtrza, domowa atmosfera to bardzo
wa¿ne atuty w codziennym funkcjonowaniu. Podopieczni chêtnie zapraszaj¹
goœci, z dum¹ prezentuj¹ urz¹dzenie pokoi – zawsze wed³ug w³asnego pomys³u,
gustu i uznania.

G³ównym celem mieszkania jest usamodzielnianie ¿yciowe osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, polegaj¹ce na uczeniu, wspieraniu, rozwijaniu, uspraw-
nianiu czynnoœci, umiejêtnoœci i zachowañ niezbêdnych w samodzielnym funk-
cjonowaniu. Z kolei celem szczegó³owym jest zapewnienie im mo¿liwoœci czaso-
wego zamieszkania po³¹czonego z dostosowan¹ do potrzeb terapi¹, opiek¹
i wsparciem.

Mieszkanie zintegrowane przeznaczone jest dla osób doros³ych, z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, niewymagaj¹cych sta³ej pomocy pielêgniar-
skiej, niezagra¿aj¹cych zdrowiu i ¿yciu w³asnemu lub innych osób, nieprzeja-
wiaj¹cych tendencji do agresywnych zachowañ, nie uzale¿nionych, zdolnych do
samoobs³ugi, zagro¿onych wykluczeniem spo³ecznym, ostatnio zameldowanych
w Sosnowcu, objêtych pomoc¹ w ramach systemu wsparcia instytucjonalnego
b¹dŸ œrodowiskowego, pozbawionych prawid³owej opieki lub oczekuj¹cych na
umieszczenie w stacjonarnym domu pomocy spo³ecznej oraz uczniów szko³y
specjalnej uczestnicz¹cych w zajêciach stopniowego przystosowania siê do ¿ycia
poza œrodowiskiem domu rodzinnego.
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Mieszkañcy maj¹ zapewnion¹ mo¿liwoœæ korzystania z bezp³atnych porad,
konsultacji lub terapii specjalistów, np. psychologa, pedagoga, oligofrenopedago-
ga. Mog¹ uczestniczyæ w zajêciach sportowych, ruchowych, umo¿liwia siê im do-
stêp do imprez kulturalnych i oœwiatowych.

Poza tym maj¹ mo¿liwoœæ nauki lub utrzymywania posiadanego poziomu
sprawnoœci w zakresie: samoobs³ugi, samodzielnoœci ¿yciowej, rozwijania kontak-
tów spo³ecznych oraz pe³nienia ról spo³ecznych1.

Obecnie w mieszkaniu przy ulicy Niweckiej przebywa na sta³e lub czasowo
osiem osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym lub
znacznym, w wieku od 22 do 54 lat.

Ramy metodologiczne

Interesuj¹c¹ autorki kwesti¹ badawcz¹ by³o to, w jaki sposób doros³e osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – mieszkañcy mieszkania zintegrowanego
postrzegaj¹ siebie jako uczestników mikrosystemu. Podjête badania mia³y charak-
ter badañ wstêpnych. Jako metodê prowadzenia badañ wybra³yœmy Zognisko-
wany Wywiad Grupowy (FGI)2, jako uprawnion¹ metod¹ zbierania danych w fazie
wstêpnej projektu badawczego [Barbour 2011: 44]. Badana grupa mia³a charakter
affinity group (grupa skoligacona), w której wszyscy cz³onkowie znali siê wzajem-
nie. Wszystkie badane osoby by³y aktualnymi mieszkañcami mieszkania zinte-
growanego. Aktywny udzia³ w wywiadzie bra³ równie¿ opiekun, koordynator
mieszkania zintegrowanego. Taki dobór grupy u³atwi³ naszym zdaniem, poru-
szanie tematów, o których nie rozmawia siê z obcymi ludŸmi, zwiêkszy³ poczucie
bezpieczeñstwa osób badanych oraz sprzyja³ takiemu poziomowi ich szczeroœci,
jaki istnieje miêdzy nimi w warunkach naturalnych [por. Gawlik 2012: 133, 158;
Lisek-Michalska 2013: 19]. Wywiad fokusowy przeprowadzony by³ w mieszkaniu
zintegrowanych jako naturalnym, bezpiecznym œrodowisku dla osób badanych,
co ze wzglêdu na specyfikê grupy wyda³o nam siê niezwykle wa¿ne. Sesja mia³a
charakter reconvent group (grupa powtarzana) i zosta³a przeprowadzona dwukrot-
nie z udzia³em tych samych osób, od marca do maja 2017 r. Dwukrotne powtórze-
nie sesji pozwoli³o na uchwycenie zmian postaw i opinii uczestników badania
[Lisek-Michalska 2013: 18].
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1 Opracowano na podstawie informacji zawartych w projekcie mieszkania zintegrowanego „Bez-
pieczna samodzielnoœæ”, Instytut Twórczej Integracji, Sosnowiec 2014.

2 Badania wstêpne do projektu badawczego dotycz¹cego funkcjonowania mieszkañ chronionych
jako elementu mikrosystemu w koncepcji „Œwiat idealny”. Od czasu rozpoczêcia badañ powsta³o
kolejne mieszkanie zintegrowane oraz planowane jest otwarcie mieszkania treningowego, co
znacz¹co powiêkszy grupê badawcz¹.



Wywiad przeprowadzono wed³ug wczeœniej zaplanowanego scenariusza.
Zogniskowany by³ wokó³ obszarów, które okreœlaj¹ mieszkañców jako uczestni-
ków mikrosystemu i mieszcz¹ siê w zawartych w definicji jego cechach – aktyw-
noœci, rolach spo³ecznych, relacjach interpersonalnych [Bronfenbrenner 1979: 22,
cyt. za: Brzeziñska 2007: 188]. W ramach obszarów wyodrêbni³yœmy kategorie te-
matyczne, które maj¹ wed³ug nas szczególne znaczenie dla normalizacji i inkluzji
spo³ecznej osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹:
– interakcje w obszarze ¿ycia domowego [por. Krause i in. 2010; 26, Bogenschutz,

Novak-Amado 2016: 24],
– sieci spo³eczne [por. Krause i in. 2010: 24],
– praca i aktywnoœæ [Krause i in. 2010: 27; Krause 2011: 196],
– spêdzanie czasu wolnego [Bogenschutz, Novak-Amado 2016: 25, Krause i in.

2010: 31].
Wyodrêbnione kategorie tematyczne pos³u¿y³y nam jako ogólny scenariusz

wywiadu, który wyznaczy³ jedynie ramowy jego przebieg i pomóg³ moderato-
rom zachowaæ porz¹dek dyskusji oraz pokierowaæ ni¹ w porz¹dnym kierunku
[Gawlik 2012: 140]. Przechodzi³yœmy, zgodnie ze scenariuszem od spraw ogólnych
do bardziej szczegó³owych opieraj¹c siê na wczeœniej wyznaczonych kategoriach.

Mieszkañcy jako uczestnicy mikrosystemu

Interakcje w obszarze ¿ycia domowego. Mieszkanie zintegrowane, o którym
mowa, funkcjonuje zgodnie z za³o¿eniami grupy mieszkalnej [Krause i in. 2010:
26]. Przebywaj¹ w nim osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
umiarkowanym i znacznym, które nie s¹ gotowe do prowadzenia samodzielnego
¿ycia. Grupa mieszkalna stanowi substytut domu rodzinnego [ibidem], st¹d wa¿-
nym aspektem dla mieszkañców jest ¿ycie w domowej wspólnocie. Mimo i¿ poja-
wiaj¹ siê konflikty, badane osoby przywi¹zuj¹ du¿a wagê do wspólnoty i z przyje-
mnoœci¹ celebruj¹ czas spêdzany razem. Sercem domu jest stó³ jako miejsce
zawi¹zywania wiêzi miêdzy mieszkañcami, oraz miejsce, przy którym rozstrzy-
gane s¹ kwestie sporne, próbuje siê dojœæ do porozumienia, przy którym „znajdu-
jemy inne warianty – za i przeciw. Jedna z mieszkanek zauwa¿a:

Próbujemy dojœæ do porozumienia w kuchni przy stole i dyskutujemy na ten temat. Sugerujemy
inne warianty: za i przeciw. (F I.09)3

Mieszkañcy dziel¹ miêdzy sob¹ równie¿ domowe obowi¹zki, które s¹ wa¿-
nym elementem ich usamodzielniania. Wykonywanie obowi¹zków odbywa siê
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zgodnie z ustalonym harmonogramem, jednak jak podkreœlaj¹ osoby badane,
uwzglêdniane s¹ ich aktualne potrzeby (samopoczucie, stan zdrowia, inne oko-
licznoœci).

Codziennie przez ca³y miesi¹c i póŸniej mamy zmiany dy¿urów. Jak np. osoba mia³a mycie kory-
tarza, to nastêpne inne osoby bior¹ tego, co nie mia³y. (F II.03)

Jedna z mieszanek przygarnê³a psa, który podobnie jak w „tradycyjnym go-
spodarstwie domowym”, nale¿y do wszystkich. Stanowi element scalaj¹cy mikro-
system, wzmacniaj¹c poczucie wspólnoty poprzez wspó³odpowiedzialnoœæ.

Przypl¹ta³ siê pod klatkê i tyle. Ktoœ j¹ wyrzuci³. By³a bita, do dzisiaj siê boi samochodów, szczeka
na samochody. Nadaliœmy jej imiê Mufinka. Jak przychodzi listonosz pyta siê „Zamkniêty ten
tygrys?”. (F I.03)

Podsumowuj¹c, interakcje wewn¹trz œrodowiska domowego charakteryzuj¹
pozytywne relacje interpersonalne oparte na wzajemnym szacunku i zaufaniu.
Nale¿y doceniæ w tym wzglêdzie rolê wykwalifikowanego personelu, który
oprócz czuwania nad organizacj¹ ¿ycia domowego, umo¿liwia osobom z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ utrzymanie pozytywnych relacji i zapobiega zja-
wiskom wykluczania oraz stygmatyzacji w obrêbie grupy [por. Krasue i in. 2010:
25; Simplican i in. 2015: 26]. W pe³ni potwierdzaj¹ to mieszkañcy domu, którzy
wskazuj¹ na opiekuna jako na osobê pomagaj¹c¹ w znalezieniu rozwi¹zania
w sytuacjach konfliktowych oraz potrafi¹c¹ skutecznie wspieraæ wspólnotê w sy-
tuacjach trudnych.

Sieci spo³eczne. Badane osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, miesz-
kañcy mieszkania wspomaganego w Sosnowcu rzadko tworz¹ sieci spo³eczne
z ludŸmi, którzy nie s¹ personelem, cz³onkami rodziny ani osobami z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ [Bogenschutz, Novak-Amado 2016: 23]. Jest to ewiden-
tny brak. W literaturze podkreœlana jest pozytywna rola znaczenie przynale¿no-
œci do sieci spo³ecznej, w której mo¿na zarówno daæ, jak i otrzymaæ wsparcie
[ibidem: 23].

Powodem tego mo¿e byæ fakt, ¿e mieszkanie chocia¿ zlokalizowane w samo-
dzielnym œrodowisku lokalnym, funkcjonuje w budynku, w którym jest kilka
mieszkañ chronionych/wspomaganych dla ró¿nych grup osób usamodzielnia-
nych (wychowankowie domów dziecka, samotne matki). Sytuacja ta nie sprzyja
integracji ze œrodowiskiem.

Osoby badane mówi¹ raczej o sk¹pych i niezbyt przyjacielskich relacjach
z najbli¿szym otoczeniem.

I jest s¹siadka – prawda jest taka, ¿e pisze ci¹gle donosy, na nas, ¿e my palimy fajki (…), niemi³a,
wszystko jej przeszkadza. Przeszkadza, ¿e G. pali i ¿e kolega strzela z palców. (FI.03)
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Zatem o powodzeniu realizacji celów mieszkania zintegrowanego, do któ-
rych z pewnoœci¹ zalicza siê integracja spo³eczna mieszkañców, decyduje nie tylko
stworzenie mo¿liwoœci zamieszkania w ma³ej wspólnocie, ale równie¿ korzystna
dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ lokalizacja mieszkania. Mieszkanie
ulokowane na peryferiach miasta, w dzielnicy „socjalnej” jest sygna³em dla oto-
czenia, ¿e „tutaj ¿yj¹ osoby nietypowe lub inne ni¿ pozostali ludzie” [Schwarte,
Oberste-Ufer 1997: 89, cyt. za: Krause i in., 2010: 24] i nie sprzyja tworzeniu wartoœ-
ciowych sieci spo³ecznych, integracji i inkluzji spo³ecznej jego mieszkañców.

Praca i aktywnoœæ. Praca jest podstaw¹ normalizacji ¿ycia i funkcjonowania
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Krause i in. 2010: 27] oraz wa¿nym ele-
mentem ich spo³ecznej inkluzji [Simplican i in. 2015: 19]. Podjêcie pracy, jak za-
uwa¿a Amadeusz Krause, ma wymiar indywidualny: „stanowi o naszym samo-
poczuciu, kondycji psychicznej, poczuciu przydatnoœci, sensownoœci ¿ycia,
zape³nienia czasu etc.” oraz spo³eczny: „u³atwia integracjê z osobami pe³nospraw-
nymi, kszta³tuje wizerunek jako cz³owieka spo³ecznie u¿ytecznego, zmniejsza
uzale¿nienie od innych i obci¹¿enie kosztów socjalnych pañstwa” [Krause i in.
2010: 27].

Z przyczyn niezale¿nych od mieszkañców oraz osób je wspieraj¹cych, w prze-
wa¿aj¹cej czêœci nie podejmuj¹ oni zatrudnienia na otwartym rynku pracy, jed-
nak czynione s¹ kroki w kierunku ich aktywizacji zawodowej.

Jedna osoba znalaz³a zatrudnienie w spó³dzielni socjalnej. Jeden z mieszkañ-
ców nie mo¿e podj¹æ pracy ze wzglêdu na dysfunkcjê wzroku, choæ zg³asza chêæ
do podjêcia pracy zarobkowej.

Uczêszczam tam na Grota do dziennego oœrodka pobytu. (Terapeuta zauwa¿a, ¿e nie ma dla
badanego alternatywny w Sosnowcu, bo jest niedowidz¹cy, nie ma dla niego mo¿li-
woœci rozwojowych). Chcia³bym pracowaæ, ale mnie nikt nie chce zatrudniæ. Jakby mnie ktoœ
przeszkoli³ to móg³ bym tam coœ robiæ, cokolwiek, ¿eby kasa z tego by³a. Zawodówkê cukiernika
skoñczy³em. (F II.07)

Dwie osoby uczêszczaj¹ do lokalnych warsztatów terapii zajêciowej.

Chodzê do warsztatów terapii zajêciowej. Mamy tam ró¿ne pracownie, ekologiczn¹, muzyczn¹,
rêkodzie³o, komputerowa, kulinarna. Pomagam panu na ogrodzie tam przekopaæ, sadziæ kwiatki.
(F II.03)

Dla kolejnych dwóch mê¿czyzn znalaz³o siê zajêcie w placówkach i instytuc-
jach wspó³pracuj¹cych z mieszkaniem wspomaganym (w domu dziennego poby-
tu oraz w zespole szkó³ specjalnych), przede wszystkim przy obs³udze zwierz¹t.

Zajmuje siê kozami i kogutem w dziennym oœrodku. Daje mu jeœæ i daje mu do picia. (F II.08)

Dwie osoby uczêszczaj¹ do szko³y przysposabiaj¹cej do wykonywania zawodu.
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Mimo i¿ tylko jedna z mieszkanek podejmuje pracê zarobkow¹, ka¿dy z nich
ma przypisane okreœlone zajêcie, aktywnoœæ, któr¹ wykonuje w godzinach pracy.
¯aden z mieszkañców nie pozostaje w tym czasie w domu. Jest to wa¿ny element
normalizacji ich rytmów ¿ycia [Krause 2011: 196].

Spêdzanie czasu wolnego. Zagospodarowanie czasu wolnego stanowi wa¿n¹
czêœæ ¿ycia ka¿dego cz³owieka. Badania ukazuj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ czêsto spêdzaj¹ swój wolny czas samotnie b¹dŸ pasywnie [Bogens-
chutz, Novak-Amado 2016: 25]. Dlatego wa¿nym elementem spêdzania czasu
wolnego w mieszkaniu zintegrowanym s¹ aktywnoœci wspólne, zapobiegaj¹ce
nudzie i biernoœci.

Pijemy kawusiê, herbatê, ciastko przy stole (…) No i wszyscy w wolnym czasie jeŸdzimy na za-
kupy. I jeszcze jedn¹ rzecz robimy wspólnie. Celebrujemy wspólnie urodziny. Ostatnio by³y
32 osoby. (F II.03, F II.09)

Mimo i¿ uczestnicy badañ podkreœlali, ¿e czas spêdzany razem przy stole oraz
wspólna celebracja czasu wolnego jest dla nich bardzo wa¿na, to ka¿dy z mieszkañ-
ców potrafi³ wymieniæ swoj¹ ulubion¹, samodzieln¹ aktywnoœæ (wyjœcia, korzy-
stanie z Internetu, ogl¹danie filmów, rozwijanie pasji).

Ja bym móg³ d³ugo opowiadaæ te historie, ale czy to czas jest na to? Mam swój kana³ na Youtubie.
Rapujê sam i sam piszê teksty. Polityk¹ siê interesujê, na sesje rady miasta chodzi³em, mam zdjê-
cie na Facebooku. (F I. 08)

Jedna z mieszkanek czas wolny wykorzystuje na spotkania we wspólnocie
wyznaniowej. Warto to odnotowaæ, poniewa¿, jak zauwa¿aj¹ Bogenschutz i Novak-
-Amado [2016: 26] udzia³ we wspólnotach wyznaniowych mo¿e byæ drog¹
pog³êbienia spo³ecznej inkluzji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W istocie mieszkanka uwa¿a siê za pe³noprawnego cz³onka wspólnoty, oraz
jak podkreœla terapeutka, zosta³a przez ni¹ zaakceptowana mimo niepe³nospraw-
noœci (nie potrafi czytaæ, wiêc nie mo¿e studiowaæ Biblii).

J. jest wierz¹ca, uczêszcza na spotkanie grupy modlitewnej, która j¹ mocno przygarnê³a. Bior¹ j¹
na weekendy, czasami siê spotykaj¹ w domach, zapraszaj¹ j¹ do siebie do domu. By³ czas, ¿e Jola
bardzo chcia³a, ¿eby czytaæ jej Bibliê, bo j¹ o to prosili, ale potem zaprzestali, bo zorientowali siê,
¿e Jola nie umie czytaæ. (F II.09)

„¯aden cz³owiek z upoœledzeniem umys³owym nie mo¿e ¿yæ w izolacji
spo³ecznej, lecz musi byæ s¹siadem w ogólnych terenach mieszkalnych” [Freizeit
geistig Behinderte Handbuch 1995: 368, cyt. za: Krause i in. 2010: 23]. Twórcom kon-
cepcji „Œwiat idealny” towarzyszy³a pewnoœæ, ¿e mieszkanie dla osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ musi byæ czêœci¹ ekosystemu, a jego mieszkañcy po-
winni uto¿samiaæ siê z w³asnym siedliskiem, czuæ siê w nim pewnie i bezpiecznie,
poniewa¿ od warunków zamieszkania zale¿y jakoœæ ich ¿ycia.
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Z wywiadu przeprowadzonego z mieszkañcami wyraŸnie wynika, ¿e osoby
badane dostrzegaj¹ swoj¹ przynale¿noœæ do mikrosystemu, buduj¹ wewn¹trz
niego wzajemne relacje oparte na zaufaniu oraz ¿yj¹ zgodnie z rytmem wyzna-
czonym przez doros³oœæ. Pewnym niedostatkiem wydaje siê brak pracy zarobko-
wej mieszkañców domu, ubogie sieci spo³eczne i ma³e zakorzenienie w œrodowi-
sku lokalnym, jednak zwa¿aj¹c na to, ¿e mieszkanie zintegrowane ma niespe³na
trzyletni¹ historiê, jest szansa na zmianê sytuacji równie¿ i w tym zakresie.

„Mam samodzielne ¿ycie” – zamiast podsumowania

SAMODZIELNOŒÆ
jestem doros³a

mam samodzielne ¿ycie
mam prawo myœleæ inaczej ni¿ inni

nikt mi tego prawa nie odbierze
mam prawo cieszyæ siê ¿yciem

i uk³adaæ je jak chce
Barbara Lityñska4

S³owa poetki Barbary Lityñskiej, kobiety z zespo³em Downa stanowi¹ najlepsze
podsumowanie rozwa¿añ. Wdra¿anie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
do samodzielnoœci poprzez system mieszkalnictwa wspomaganego prowadzi do
pozytywnych rezultatów w zakresie niezale¿noœci i samostanowienia, to z kolei
przyczynia siê do odzyskania wolnoœci, która przez niepe³nosprawnoœæ zosta³a
utracona [Krause 2011: 208]. A st¹d ju¿ tylko krok do uprawomocnienia postu-
lowanego paradygmatu emancypacyjnego równie¿ wobec osób z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹ [ibidem].
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Sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego rodzin
osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Zaburzenia ze spektrum autyzmu s¹ problemem, który dotyczy osoby nimi dotkniêtej, jego ro-
dziny oraz spo³eczeñstwa. S¹ przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci, która rzutuje na wszystkie sfery
funkcjonowania cz³owieka. Osoby, u których diagnozuje siê wymienione zaburzenia doœwiad-
czaj¹ przez ca³e ¿ycie trudnoœci. Opieka i wsparcie dziecka a nastêpnie osoby doros³ej z autyz-
mem jest wyzwaniem dla rodziny. Doros³oœæ osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu mo¿e
byæ szczególnie trudnym okresem rozwoju i przyczyn¹ wielu nowych problemów. Czynnikiem,
który pomaga poradziæ sobie z sytuacj¹ trudn¹ jest obecnoœæ innych osób. Artyku³ podejmuje te-
mat sieci spo³ecznych i wsparcia spo³ecznego rodzin doros³ych osób z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz zmian, jakie zachodz¹ w tych strukturach.

S³owa kluczowe: sieæ spo³eczna, wsparcie spo³eczne, doroœli z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, rodziny doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

Social networks and social support networks of families
with autism spectrum disorders

Autism spectrum disorders constitute a problem that affects the afflicted people themselves, as
well as their families and society. They are the cause of disability which has a negative effect on all
spheres of human functioning. People who are diagnosed with these disorders experience diffi-
culties throughout their lives. The care and support of a child and then an adult with autism is a
challenge for his or her family. For a person with autism spectrum disorder, adulthood may be-
come a particularly challenging time in their development and may cause many new problems.
Another factor that helps to cope with such a difficult situation is the presence of other people.
This article undertakes to discuss the topic of social networks and social support for families of
adults with autism spectrum disorders as well as changes that occur in these structures.

Keywords: Social networks, social support, adults with autism spectrum disorders, families of
people with autism spectrum disorders



Wprowadzenie

Obowi¹zuj¹ca w Polsce klasyfikacja ICD 10 wœród ca³oœciowych zaburzeñ
rozwoju wymienia autyzm dzieciêcy, autyzm atypowy, zespó³ Retta, inne dzie-
ciêce zaburzenia dezintegracyjne, zaburzenia hiperkinetyczne z towarzysz¹cym
upoœledzeniem umys³owym i ruchami stereotypowymi, zespó³ Aspergera, inne
ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe oraz ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe nie-
okreœlone [Miêdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chorób i Problemów
Zdrowotnych – X rewizja, t. I, 2008: 248]. Kategoria zaburzenia ze spektrum autyzmu
(ASD) zosta³a wprowadzona w klasyfikacji Amerykañskiego Towarzystwa Psy-
chiatrycznego DSM 5 [DSM 5, 2015: 24–28]. W klasyfikacji tej ASD obejmuje jed-
nostki: zaburzenie autystyczne, zaburzenie Aspergera, dzieciêce zaburzenie dez-
integracyjne i ca³oœciowe zaburzenia rozwojowe niezdiagnozowane inaczej
[Chojnicka, P³oski 2012]. Kryteria diagnostyczne zaburzeñ ze spektrum autyzmu
dotycz¹ dwóch obszarów: trwa³ych deficytów w komunikacji spo³ecznej i rela-
cjach spo³ecznych w wielu œrodowiskach, a tak¿e ograniczonych, powtarzaj¹cych
siê wzorców zachowañ lub aktywnoœci [DSM 5, 2015: 24–25]. Istotna ró¿nica miê-
dzy obu klasyfikacjami polega na podejœciu do autyzmu1.

Osoby doros³e z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i ich rodziny

Problematyka autyzmu jest szybko rozwijaj¹cym siê obszarem badañ nauko-
wych. Fundacja Synapsis liczbê osób doros³ych z autyzmem i innymi ca³oœciowy-
mi zaburzeniami rozwoju w Polsce szacuje na co najmniej 10 tys. [Rymsza, Wroni-
szewski 2010: 9] Analiza danych zawartych w Systemie Informacji Oœwiatowej
wskazuje na znaczny wzrost orzeczeñ o potrzebie kszta³cenia specjalnego
w zwi¹zku z autyzmem w tym z zespo³em Aspergera [SIO 2017]. Tak wiêc rosn¹ca
liczba osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin bêdzie stanowiæ
wyzwanie dla polityki spo³ecznej w najbli¿szych latach. Zaburzenia ze spektrum
autyzmu s¹ problemem osoby, której niepe³nosprawnoœæ wynika z wystêpowa-
nia wymienianych zaburzeñ jej rodziny oraz ca³ego spo³eczeñstwa (Rymsza,
Wroniszewski 2010: 10–15). Zaburzenie to jest przyczyn¹ niepe³nosprawnoœci,
która obejmuje prawie wszystkie sfery funkcjonowania cz³owieka. Osoby z ASD
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1 W klasyfikacji DSM – 5 zaburzenie ze spektrum autyzmu jest jedn¹ wspóln¹ jednostk¹. S³owo „spe-
ktrum” odnosi siê do ró¿nic w prezentacji i nasileniu objawów. Kryteria DSM 5 pozwalaj¹ równie¿
na wydzielenie podgrup w omawianej jednostce diagnostycznej. Podgrupy te wyró¿niaj¹ siê trze-
ma poziomami nasilenia objawów oraz trzema poziomami wymaganego wsparcia [Rynkiewicz,
Kulik 2013: 42].



doœwiadczaj¹ w ci¹gu ¿ycia szeregu trudnoœci, choæ indywidualnie wymagaj¹
wsparcia o ró¿nym stopniu natê¿enia [DSM 5, 2015: 27] w zró¿nicowanych for-
mach.

Interesuj¹cym polem badañ naukowych s¹ rodziny doros³ych osób z ASD. Jak
dot¹d najwiêcej badañ skupia³o siê na funkcjonowaniu rodzin z dzieckiem.
Wœród opracowañ polskich nale¿y wymieniæ przede wszystkim prace Ewy Pisuli
[1998, 2003, 2015]. Problemy osób doros³ych oraz ich rodzin sta³y siê natomiast
przedmiotem badañ min. Fundacji Synapsis [Dorociak i in. 2010]. Interesuj¹cych
danych dostarczy³ Ogólnopolski Spis Autyzmu [P³atos 2016]. Jego twórcy ustalili,
¿e do najwa¿niejszych problemów zg³aszanych przez osoby z ASD i ich rodziców
nale¿¹: samotnoœæ wynikaj¹ca z braku kontaktów z rówieœnikami, negatywne do-
œwiadczenia w kontaktach z otoczeniem spo³ecznym, nadmierna zale¿noœæ od ro-
dziny, brak zatrudnienia, a tak¿e negatywne doœwiadczenia zwi¹zane z zatrud-
nieniem. Powa¿nym problemem jest równie¿ brak wsparcia terapeutycznego
zw³aszcza w kontekœcie wspó³wystêpowania zaburzeñ psychicznych. Rodzice
zwracaj¹ równie¿ uwagê na brak programów wsparcia opartych na zaanga¿owa-
niu rówieœniczym [ibidem]. Podobne problemy doros³ych osób z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu i ich rodzin opisuj¹ P. Howlin i P. Moos, wskazuj¹c takie kwe-
stie, jak: brak postêpów po wyjœciu z systemu szkolnego, pogorszenie funkcjono-
wania, problemy zwi¹zane ze zdrowiem psychicznym i fizycznym, zale¿noœæ od
rodziny, s³aby dostêp do specjalistycznych us³ug, brak zatrudnienia i lub proble-
my z zatrudnieniem, a w przypadku rodzin poczucie zmêczenia, silny stres,
problemy finansowe, izolacja spo³eczna brak wsparcia. Rodzice doœwiadczali lêku
zwi¹zanego z przysz³oœci¹ osoby z ASD. Obawy takie wyra¿a³o równie¿ doros³e
rodzeñstwo tych osób [2012]. Zestawienia najwa¿niejszych problemów rodzin
osób doros³ych dokona³a M. Kotlicka-Antczak [2010: 154–160], wymieniaj¹c:
– wystêpowanie behawioralnych objawów towarzysz¹cych (m.in. nadruchli-

woœæ lub spowolnienie, wybuchy z³oœci, agresja, samouszkodzenia, dziwaczne
nawyki, spaczona odpowiedŸ na bodŸce sensoryczne, kompulsje);

– wystêpowanie dodatkowych zaburzeñ psychicznych zw³aszcza afektywnych
oraz problemów somatycznych, w tym padaczki, chorób uk³adu oddechowe-
go i pokarmowego o pod³o¿u alergicznym;

– niska tolerancja spo³eczna dla zachowañ prezentowanych przez adolescentów
i osoby doros³e;

– koniecznoœæ podporz¹dkowania siê rutynowym czynnoœciom;
– trudnoœci z utrzymaniem dobrych relacji w rodzinie;
– pogorszenie sytuacji materialnej czêsto prowadz¹ce do ubóstwa;
– przeci¹¿enie obowi¹zkami wynikaj¹cymi ze sprawowania opieki;
– izolacja spo³eczna i samoizolacja rodzin.
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Mimo ¿e u czêœci osób w okresie od dzieciñstwa do doros³oœci zauwa¿a siê po-
prawê funkcjonowania we wszystkich sferach, poprawa znacz¹ca tak w zakresie
objawów, jak i funkcjonowania dotyczy zaledwie 10–15% osób [Seltzer i in. 2004].
Nale¿y podkreœliæ, ¿e problemy te odnosz¹ siê równie¿, chocia¿ w mniejszym za-
kresie, osób lepiej funkcjonuj¹cych, które zgodnie z klasyfikacj¹ DSM-5 okreœlane
s¹ jako osoby z ASD bez upoœledzenia intelektualnego [Lake i in. 2014]. Objawy zabu-
rzeñ autystycznych najczêœciej uniemo¿liwiaj¹ skuteczny postêp procesów roz-
wojowych [Seltzer i in. 2010, Kotlicka-Antczak 2010: 159], hamuj¹ proces separacji
od rodziny pochodzenia czyni¹c osobê z ASD zale¿n¹ w ci¹gu ca³ego ¿ycia [Bart-
nikowska i in. 2015: 14]. Problemy, jakich doœwiadczaj¹ rodzice, zmieniaj¹ siê
i ewoluuj¹ w czasie w zale¿noœci od etapu przystosowania siê do niepe³nospraw-
noœci cz³onka rodziny a tak¿e etapu rozwoju dziecka. Doros³oœæ jest okresem, który
stawia szczególne wyzwania osobie z ASD oraz jego rodzinie. L. Smith, J. Green-
berg i M. Mailick uwa¿aj¹, ¿e jest to okres podwy¿szonego ryzyka dla rodzin osób
z ASD zw³aszcza w sytuacji braku instytucji ukierunkowanych na ich wsparcie.
Podkreœlaj¹ jednoczeœnie wa¿n¹ rolê rodziny, która w tym okresie mo¿e doœwiad-
czaæ wielu problemów. Wskazuj¹ na potrzebê podejmowania interwencji skiero-
wanych do wszystkich jej cz³onków [2012: 732–738]. Nale¿y zaznaczyæ, ¿e opieku-
nami doros³ych osób z autyzmem, przynajmniej w okresie wczesnej doros³oœci,
najczêœciej pozostaj¹ rodzice. Wielu z nich ciesz¹cych siê dobrym zdrowiem i kon-
dycj¹ psychiczn¹ chce jak najd³u¿ej sprawowaæ opiekê nad swoim doros³ym ju¿
dzieckiem. Decyzjê t¹ nale¿y uznaæ i do³o¿yæ wszelkich starañ, aby stan ten utrzy-
maæ, oferuj¹c jednoczeœnie formy wsparcia umo¿liwiaj¹ce rodzicom odpoczynek,
a osobie niepe³nosprawnej kontakty pozarodzinne [Gielas, 2005/2006]. Powa¿-
nym problemem jest natomiast opieka nad osob¹ doros³¹ w sytuacji zwiêkszone-
go zapotrzebowania na ten rodzaj dzia³añ nie tylko w odniesieniu do osoby z au-
tyzmem, ale w sytuacji starzenia siê czy choroby opiekunów lub innych cz³onków
rodziny. Brak dzia³añ w zakresie stopniowej separacji mo¿e byæ w przysz³oœci
powodem dramatu osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz ich rodzin
[Krause 2010].

Analiza sytuacji psychospo³ecznej rodziców osób z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wskazuje, ¿e rodziny te bardzo czêsto doœwiadczaj¹ sytuacji trudnych.
Czynnikiem, który pozwala poradziæ sobie z licznymi problemami, jest obecnoœæ
i pomoc innych ludzi. Osoby te poprzez fakt istnienia wiêzi mog¹ pe³niæ funkcje
pomocne wobec osób znajduj¹cych siê w trudnej sytuacji. Wchodz¹ one w sk³ad
sieci spo³ecznych tworz¹c systemy oparcia.
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Sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego

A. Axer przez sieæ spo³eczn¹ osoby centralnej rozumie ogó³ ludzi, z którymi
aktualnie osoba ta pozostaje w kontaktach, a tak¿e powi¹zania miêdzy nimi [Axer
1983: 216]. Sieæ spo³eczna jednostki lub grupy [Stelmaszuk 1996: 111] stanowi struk-
turê, która umo¿liwia formu³owanie potrzeb oraz reagowanie na nie a tak¿e do-
œwiadczanie wsparcia spo³ecznego [ibidem: 108]. Jednak bycie cz³onkiem sieci nie
jest równoznaczne z doœwiadczaniem wsparcia. Sieæ spo³eczna mo¿e byæ Ÿród³em
oparcia w sytuacjach trudnych, mo¿e równie¿ zaburzaæ funkcjonowanie podmio-
tu, lub wywieraæ nañ destrukcyjny wp³yw. Dlatego te¿ S. Kawula proponuje, aby
pojêcie wsparcia spo³ecznego zawiera³o tylko pozytywne relacje zachodz¹ce
w œrodowisku i sieci spo³ecznej jednostek lub grup [2001: 130]. H. Sêk i R. Cieœlak
rozpatruj¹ wsparcie spo³eczne w wymiarze strukturalnym i funkcjonalnym [2004:
14–18]. Wsparcie spo³eczne strukturalne to obiektywnie istniej¹ce i dostêpne sieci
spo³eczne, które wyró¿niaj¹ siê od innych sieci tym, ¿e poprzez fakt istnienia wiê-
zi, przynale¿noœci kontaktów spo³ecznych pe³ni¹ funkcje pomocne wobec osób
znajduj¹cych siê w sytuacji trudnej. W ujêciu funkcjonalnym to rodzaj interakcji
spo³ecznej, która zostaje podjêta przez jednego lub obu uczestników tej interakcji
w sytuacji trudnej, problemowej, stresowej. W trakcie tej interakcji zachodzi wy-
miana emocji, informacji, dóbr materialnych. W zale¿noœci od tego co jest treœci¹
wymiany, kategoryzowane s¹ rodzaje wsparcia spo³ecznego [Sêk, Cieœlak 2004: 18]:
– wsparcie emocjonalne – polegaj¹ce na przekazywaniu emocji podtrzymu-

j¹cych, których celem jest stworzenie poczucia bezpieczeñstwa, opieki, przy-
nale¿noœci do grupy, podwy¿szenie samooceny, wzbudzenie wiary i nadziei;

– wsparcie informacyjne – to udzielanie cz³owiekowi takich informacji, które
mog¹ pomóc w rozwi¹zaniu problemu;

– wsparcie instrumentalne – jest dostarczaniem pomocy w rozwi¹zywaniu za-
dañ ¿yciowych, np. jako instrukta¿ lub modelowanie skutecznych zachowañ
zaradczych;

– wsparcie materialne – jest œwiadczeniem pomocy rzeczowej i finansowej lub
dzia³aniem którego celem jest poprawa sytuacji materialnej osób;

– wsparcie duchowe – zapotrzebowanie na ten rodzaj wsparcia pojawia siê
w krytycznych sytuacjach, np. œmieræ bliskiej osoby, ciê¿ka choroba.
S. Solomon, E. Smith, L. Robins i in. wymieniaj¹ naturalne (spontaniczne)

Ÿród³a wsparcia oraz instytucjonalne i profesjonalne. Podaj¹ jednoczeœnie, ¿e na-
turalne sieci wsparcia dzia³aj¹ skuteczniej, poniewa¿ s¹ ³atwiej dostêpne, nie styg-
matyzuj¹ i nie s¹ zwi¹zane z kosztami. Natomiast dzia³anie instytucjonalnych
i pozainstytucjonalnych Ÿróde³ wsparcia mo¿e podlegaæ komplikacjom [za: Sêk,
Cieœlak 2004: 17]. A. Axer wœród naturalnych systemów oparcia wymienia wszystkie
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osoby z najbli¿szego otoczenia: rodzinê, krewnych, znajomych, s¹siadów i okre-
œla je mianem pierwotnych systemów oparcia. System ten jest najbardziej
trwa³ym i niezawodnym Ÿród³em oparcia spo³ecznego dla rodziny. Krewni s¹
cennym Ÿród³em wsparcia w sytuacjach nag³ych, kryzysach oraz w sytuacjach
wymagaj¹cych trwa³ego zaanga¿owania, np. w opiece nad dzieckiem czy chorym
cz³onkiem rodziny. S¹siedzi zaœ s¹ pomocni w codziennych sprawach. Si³a
zwi¹zków przyjacielskich le¿y natomiast w mo¿liwoœci swobodnego wyboru
[Axer 1983: 207–208].

Wsparcie spo³eczne nabiera szczególnego znaczenia w odniesieniu do osób,
które doœwiadczaj¹ niepe³nosprawnoœci dziecka. Otrzymywane przez rodziców
wsparcie spo³eczne zosta³o okreœlone jako czynnik krytyczny, poniewa¿ zmniej-
sza negatywne skutki psychologiczne wychowania dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu oraz innymi niepe³nosprawnoœciami. Szczególnie wa¿ne oka-
za³o siê byæ wsparcie nieformalne dostarczane przez rodzinê i przyjació³, gdy¿
zmniejsza stres matek dzieci z ASD [za: Ekas i in. 2010].

Metodologia i materia³ badañ

Sieæ spo³eczna jest struktur¹, która podlega zmianom, umo¿liwiaj¹c cz³on-
kom sieci reagowanie na zmieniaj¹ce siê potrzeby i doœwiadczanie wsparcia
spo³ecznego. Celem niniejszego opracowania by³a analiza sieci spo³ecznych i sieci
wsparcia spo³ecznego rodzin osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyz-
mu, a tak¿e charakterystyka zmian, jakie zasz³y w obu strukturach po okresie
10 lat od pierwszego badania2. Problemy badawcze zosta³y zawarte w pytaniach:
Jakich problemów doœwiadczaj¹ rodziny doros³ych osób z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu? Jak przedstawiaj¹ siê sieci spo³eczne i sieci wsparcia spo³ecznego
rodzin doros³ych osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu? Jakie zmiany zasz³y
w obu strukturach?

Badaniami objêto 10 rodzin (11 rodziców, w tym 9 matek i jedna para ma³¿eñ-
ska) z terenu Katowic, Chorzowa, Rudy Œl¹skiej, Zabrza i Gliwic. W badaniach za-
stosowano metodê indywidualnych przypadków przy wykorzystaniu techniki
wywiadu i analizy dokumentów. Z badanymi przeprowadzono wywiad, który
sk³ada³ siê z trzech czêœci. Pierwsza czêœæ mia³a na celu identyfikacjê problemów
zwi¹zanych z funkcjonowaniem doros³ej osoby z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu oraz doœwiadczanych przez rodziny problemów. Druga czêœæ wywiadu
mia³a na celu rozpoznanie sieci spo³ecznej i sieci wsparcia spo³ecznego. Czêœæ
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trzecia wywiadu sk³ada³a siê z pytañ otwartych i mia³a na celu zebranie opinii ba-
danych na temat sieci spo³ecznych oraz mo¿liwoœci i potrzeb wprowadzenia
zmian. Po zebraniu i analizie zgromadzonego materia³u dokonano porównania
wyników badañ z materia³em zgromadzonym w 2006 r.

Narzêdzie wykorzystane do oceny sieci spo³ecznej i sieci wsparcia spo³eczne-
go powsta³o na podstawie kwestionariusza wywiadu Ocena Otoczenia i Oparcia
Spo³ecznego (OOiOS) opracowanego przez Z. Bizonia i jego wspó³pracowników
[Bizoñ i in. 2001: 617–634]. Autorzy podaj¹, ¿e narzêdzie to powsta³o na podstawie
doœwiadczeñ klinicznych i mo¿e byæ stosowane w badaniach o charakterze po-
znawczym w ró¿nych grupach ludzi [Bizoñ i in. 2001: 627]. Narzêdzie s³u¿y do
gromadzenia danych o osobach, które spe³niaj¹ funkcje podtrzymuj¹ce wobec
osoby badanej oraz do opracowania charakterystycznych w³aœciwoœci systemu
oparcia. W pracy zastosowano narzêdzie pod nazw¹ Ocena sieci spo³ecznej i sieci
wsparcia spo³ecznego. W trakcie badania osoby wype³nia³y Mapê sieci spo³ecznej i sieci
wsparcia spo³ecznego, bêd¹c¹ graficznym zapisem omawianych struktur. Na Mapie
wyodrêbniono obszar rodzinny: najbli¿sza rodzina, krewni i powinowaci oraz ob-
szar pozarodzinny obejmuj¹cy s¹siadów, znajomych, rodziny dzieci z podobny-
mi zaburzeniami, osoby zwi¹zane z leczeniem, osoby zwi¹zane z edukacj¹ i in-
nych znacz¹cych.

Zgromadzony w trakcie badañ materia³ badawczy pozwoli³ dokonaæ charak-
terystyki sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego w okreœlonym zakresie.
Analizie poddano nastêpuj¹ce wskaŸniki:

W zakresie w³aœciwoœci sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego:
– zakres sieci: liczba osób, z którymi jednostka utrzymuje kontakt; obszary pe³ne

i puste; najmniejsze i najwiêksze pod wzglêdem zagêszczenia,
– zakres sieci rodzinnej i pozarodzinnej,
– wiek sieci – czas kontaktów utrzymywanych z osobami w sieci,
– zakres sieci wsparcia spo³ecznego – ogólna liczba Ÿróde³ wsparcia spo³ecznego,
– aktywnoœæ sieci wsparcia spo³ecznego – rodzaj i czêstotliwoœæ kontaktów,
– zakres wsparcia spo³ecznego – doœwiadczane rodzaje wsparcia spo³ecznego,
– stopieñ zabezpieczenia danej funkcji – najlepiej i najs³abiej zabezpieczona fun-

kcja wsparcia spo³ecznego,
– najsilniejsze systemy wsparcia spo³ecznego i najsilniejsze Ÿród³a wsparcia

spo³ecznego.
W badaniu skupiono siê wy³¹cznie na wsparciu otrzymywanym. W bada-

niach uwzglêdniono wsparcie informacyjne, materialne, emocjonalne, instru-
mentalne, opiekuñcze polegaj¹ce na zastêpowaniu rodziców w opiece i bezwa-
runkowe. Zgromadzony materia³ badawczy poddano analizie jakoœciowej3.
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Wyniki badañ w³asnych

Tabela1. Osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w badanych rodzinach

Lp. P³eæ Wiek Diagnoza Obecne zajêcie formalne

P01 K 31 autyzm dzienny dom pobytu

P02 K 26 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P03 M 23
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczêszcza do szko³y

P04

M 29
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczestnik zajêæ œwietlicowych

M 26
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczestnik zajêæ œwietlicowych

P05 M 30 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P06 K 27
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

œrodowiskowy dom pomocy –
6 godzin dziennie

P07 M 26
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P08
K 27

autyzm atypowy uczestniczy w zajêciach
terapeutycznych

M 24 zespó³ Aspergera bez zajêcia, pod opiek¹ matki

P09 M 27
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

dom dziennego pobytu – 2 razy
w tygodniu

P10 K 24
autyzm, niepe³nosprawnoœæ
intelektualna

uczêszcza do szko³y

�ród³o: Badania w³asne.

W przesz³oœci osoby z ASD uczêszcza³y do przedszkoli, szkó³ podstawowych,
specjalnych lub integracyjnych. W jednym przypadku œcie¿ka edukacyjna oparta
by³a na szkolnictwie masowym z dominacj¹ nauczania indywidualnego. Osoby te
korzysta³y równie¿ z ró¿nych form wsparcia, np. terapii oraz turnusów rehabili-
tacyjnych. Uwagê zwracaj¹ osoby z diagnoz¹ zespo³u Aspergera, które mimo lep-
szego funkcjonowania pozostaj¹ w domach. Zdaniem rodziców powodem jest
brak miejsc pracy, placówek zapewniaj¹cych atrakcyjne zajêcia oraz okresowe lub
sta³e wsparcie terapeutyczne.

Problemy osób doros³ych z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Badani ro-
dzice wymienili nastêpuj¹ce problemy: przejœciowy wzrost czêstoœci wystêpowa-
nia i intensywnoœci zachowañ trudnych, w tym agresywnych i autoagresywnych
(P01, P06, P09, P08), spowolnienie (P06, P01), obni¿enie poziomu umiejêtnoœci
zdobytych w szkole (P02, P09), wystêpowanie innych schorzeñ (P04, P02), czêst-
sze wystêpowanie zachowañ autostymulacyjnych (P02), koniecznoœæ w³¹czenia
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leczenia farmakologicznego (P01, P04, P07, P08, P09). Powa¿nym problemem jest
równie¿ brak kontaktów z rówieœnikami i wynikaj¹ca z tego powodu izolacja
spo³eczna (P02, P04, P08). Natomiast problemy dotycz¹ce rodziny, w tym opieku-
nów, to przede wszystkim: przeci¹¿enie opiek¹, wzrost zapotrzebowania na
dzia³ania opiekuñcze (wynikaj¹cy ze starzenia siê cz³onków rodziny) (P01-P-10),
zmêczenie wynikaj¹ce ze sta³ej obecnoœci dziecka, brak opieki doraŸnej i asysten-
tów (P02, P04, P07, P09, P05) problemy ze zrozumieniem potrzeb doros³ego ju¿
dziecka (P06, P09). Ten aspekt jest dla rodziców szczególnie frustruj¹cy:

„bardzo bojê siê sytuacji, gdy córka krzyczy, wiem ¿e coœ jej jest, coœ siê z³ego dzieje ale nie wiem co, i
zaczynam szukaæ przyczyny, kilka razy by³yœmy w szpitalu, gdyby chocia¿ pokaza³a o co chodzi...”.

W dalszej kolejnoœci badani zg³aszali problemy zdrowotne (obni¿enie nastro-
ju, stany depresyjne, lêk o przysz³oœæ (P01-P10), zmêczenie i zniechêcenie
zwi¹zane z poszukiwaniem i zapewnieniem pomocy dziecku (P02, P04, P05, P07,
P08, P090), doœwiadczanie poczucia bezradnoœci (P02, P05, P08) oraz obci¹¿enie
finansowe (P01-P10).

Uwagê zwraca doznawanie poczucia bezradnoœci przez rodziców osób do-
ros³ych z diagnoz¹ zespo³u Aspergera. Wydaje siê, ¿e oczekiwania rodziców by³y
znacznie wy¿sze ni¿ realne mo¿liwoœci dziecka.

P02: „córka skoñczy³a liceum, zna jêzyk angielski, myœla³am, ¿e mo¿e pracowaæ ale wszystko
zniszczy³a choroba”;

P05: „nie ma pracy dla takich osób, nie ma miejsc pobytu, gdzie mo¿na robiæ coœ zgodnego z zain-
teresowaniami, syn nie chce chodziæ na warsztaty, to nie jest dla niego...”;

P08: „nie wiem, co syn mia³by robiæ na warsztatach, on tego nie lubi, nie chce tam chodziæ, wiele
rzeczy go denerwuje, wiele osób Ÿle na niego wp³ywa…”.

Charakterystyka sieci spo³ecznych. We wszystkich przypadkach sieæ
spo³eczna ukszta³towa³a siê w okresie dzieciñstwa osoby z zaburzeniami, ze spe-
ktrum autyzmu i przez wiele lat zmienia³a siê w niewielkim stopniu. Najwiêksze
zmiany zasz³y w okresie diagnozowania, wyboru terapii oraz placówki edukacyj-
nej. Okres szkolny by³ dla wiêkszoœci badanych czasem stabilizacji i niewielkich
przeobra¿eñ w sieciach spo³ecznych. Kolejny moment intensywnych zmian to
okres zakoñczenia edukacji. W przypadku siedmiu rodzin w tym okresie sieæ
spo³eczna zubo¿a³a o osoby zwi¹zane z edukacj¹ oraz rodziców dzieci z podobny-
mi zaburzeniami. Zmiany te rodzice komentowali w nastêpuj¹cy sposób:

P06: „ja ju¿ trochê odpuœci³am, wyluzowa³am, wiêcej skupiam siê na naszej rodzinie”;

P03: „ka¿dy musi znaleŸæ swoj¹ drogê, syn uwielbia podró¿owaæ, wiêc mu to zapewniamy”,
„muszê zapewniæ synowi kontakty z innymi ludŸmi, zdrowymi, on wtedy lepiej siê zachowuje
a z innymi autystykami zaczyna te swoje rytua³y i gus³a (tak to nazwaliœmy)”;

P09: „nie mam czasu na spotkania w stowarzyszeniu, nic ju¿ nam nie oferuj¹”;
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P01: „czasem spotykam siê z ludŸmi ze stowarzyszenia, ale teraz ¿yjemy spokojniej, kupi³am
dzia³kê, ¿eby córka mia³a swoje miejsce”.

Zakres sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego. Sieæ spo³eczna bada-
nych rodzin liczy³a œrednio 28,3 osób, obecnie 18,5 (przedzia³ odpowiednio 9–43
i 8–26). Aktualnie we wszystkich przypadkach obszary pe³ne to obszary rodzinne,
a obszary puste w wiêkszoœci przypadków to obszar zwi¹zany z edukacj¹/rehabi-
litacj¹/prac¹. Sieæ wsparcia spo³ecznego liczy³a œrednio 15,6 osób, a obecnie
9,2 (przedzia³ odpowiednio 2–39 i 2–16). Szczegó³owe zestawienie liczbowe do-
tycz¹ce sieci spo³ecznych i sieci wsparcia spo³ecznego przedstawia tabela 2.

Wiek sieci. Miêdzy cz³onkami sieci dominuj¹ kontakty wieloletnie osobiste,
telefoniczne lub za poœrednictwem Internetu. Kontakty osobiste nie s¹ ju¿ tak
utrudnione ze wzglêdu na posiadanie w³asnego œrodka transportu.

Zmiany w sieciach spo³ecznych i sieciach wsparcia spo³ecznego. Zmiany
w zakresach (wielkoœci) obu struktur dla wszystkich przypadków przedstawione
zosta³y na poni¿szych wykresach.

We wszystkich badanych przypadkach uwagê zwraca ubo¿enie sieci spo³ecz-
nej (wykres 1) i sieci wsparcia spo³ecznego (wykres 2), przy czym najwiêksze
zmiany zasz³y w przypadku pierwotnie du¿ych sieci spo³ecznych i du¿ych sieci
wsparcia spo³ecznego. Zmiany niewielkie zanotowano w przypadku sieci
ma³ych, w których dominowa³y systemy rodzinne. Du¿e sieci spo³eczne obejmo-
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Wykres 1. Zakres sieci spo³ecznej w roku 2006 i 2016
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wa³y wszystkie lub wiêkszoœæ obszarów, a Ÿród³a wsparcia by³y rozproszone
w ca³ej sieci (P01, P02, P03, P06, P08, P09, P10). Ma³e sieci obejmowa³y g³ównie ob-
szar rodziny, krewnych i powinowatych oraz rodziców dzieci z podobnymi zabu-
rzeniami, a Ÿród³a wsparcia zogniskowane by³y w systemie rodzinnym (P04, P07)
lub innych rodziców (P05). Mo¿na przypuszczaæ, ¿e badani od pocz¹tku wybrali
silne Ÿród³a wsparcia spo³ecznego, oparte g³ównie na wiêziach rodzinnych. Oso-
by te by³y zasobami pe³ni¹c funkcje wspieraj¹ce przez d³ugi okres.

Doœwiadczane wsparcie spo³eczne. W badaniu z 2006 r. rozpoznano najlepiej
i najs³abiej zabezpieczone funkcje wsparcia spo³ecznego oraz najsilniejsze i naj-
s³absze Ÿród³a. Po³owa badanych rodzin mia³a zabezpieczone wszystkie rodzaje
wsparcia spo³ecznego w ró¿nym zakresie (P02, P03, P06, P08, P09). Dla siedmiu
badanych rodzin najsilniejszym systemem wsparcia spo³ecznego by³y rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami, zabezpieczaj¹c g³ównie wsparcie informacyjne,
instrumentalne oraz emocjonalne (P01, P02, P03, P05, P06, P07). Pozosta³e funkcje
wsparcia by³y zabezpieczone w niewielkim stopniu lub nie by³y zabezpieczone.
Najsilniejsze Ÿród³o wsparcia spo³ecznego znajdowa³o siê w systemie rodzinnym,
zabezpieczaj¹c g³ównie wsparcie opiekuñcze, materialne i bezwarunkowe.

Badanie prowadzone w latach 2016/2017 pokaza³o, ¿e silnymi Ÿród³ami wspa-
rcia spo³ecznego s¹ cz³onkowie rodzin i przyjaciele, a w dalszej kolejnoœci rodziny
dzieci z podobnymi zaburzeniami. Niepokoj¹ce jest, ¿e wymienione Ÿród³a wspar-
cia spo³ecznego pe³ni¹ funkcje pomocne w mniejszym zakresie, co wynikaæ mo¿e
z kumulowania siê obowi¹zków i problemów, w tym starzenia siê cz³onków sieci.
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Osoby te zabezpieczaj¹ g³ównie wsparcie opiekuñcze, materialne, bezwarunko-
we i emocjonalne.

Ocena sieci spo³ecznej: Uczestników badania poproszono równie¿ o ocenê
sieci spo³ecznej oraz mo¿liwoœci wprowadzenia zmian. Badani wyrazili zadowo-
lenie ze swoich sieci spo³ecznych mimo ubo¿enia tych struktur. Siedmiu rodziców
deklarowa³o chêæ poprawy relacji z cz³onkami sieci, wzmocnienia wiêzi przez
czêstsze i osobiste kontakty. Wszyscy badani uwa¿ali, ¿e najpilniejsz¹ potrzeb¹
jest rozbudowa sieci spo³ecznej przez w³¹czenie osób, które mog¹ staæ siê Ÿród³em
wsparcia dla ich niepe³nosprawnego dziecka.

Ocena sieci wsparcia spo³ecznego: Badani potwierdzili, ¿e zmieni³y siê ich
oczekiwania dotycz¹ce wsparcia spo³ecznego. Najmniej oczekiwane jest wsparcie
informacyjne i instrumentalne. Badani deklaruj¹ potrzeby w zakresie wsparcia
emocjonalnego, materialnego, opiekuñczego oraz bezwarunkowego. W opinii
wszystkich badanych najwa¿niejsze jest jednak wsparcie doros³ej osoby z autyz-
mem – wsparcie indywidualne, uwzglêdniaj¹ce specjalne, specyficzne potrzeby
i ograniczenia. W tym przypadku chodzi g³ównie o wsparcie opiekuñcze i bezwa-
runkowe.

Zakoñczenie

Uzyskane w wyniku badañ dane dotycz¹ce problemów rodzin s¹ zbie¿ne
z wynikami badañ polskich i zagranicznych [P³atos 2016; Seltzer i in. 2004, 2010;
Howlin, Moos 2012]. Powa¿nym problemem jest pozostawanie osób doros³ych
z ASD bez formalnego zajêcia pod opiek¹ rodziców. Brak form specjalistycznego
wsparcia mo¿e zablokowaæ doœwiadczanie samodzielnoœci i niezale¿noœci, a tak¿e
pogarszaæ funkcjonowanie osób z ASD zw³aszcza w sytuacji nak³adania siê prob-
lemów zdrowotnych [por. Selzer i in. 2010]. Problem ten dotyczy równie¿ osób le-
piej funkcjonuj¹cych [por. Lake i in. 2014].

Zmniejszenie sieci spo³ecznej badanych rodzin zbieg³o siê z ukoñczeniem
szko³y przez osobê z ASD i osi¹ganiem doros³oœci. Sieci spo³eczne zmniejszy³y siê
g³ównie w obszarach pozarodzinnych. Jest to niepokoj¹ce, gdy¿ jedynie rozbudo-
wana sieæ spo³eczna pozwala na stworzenie wiêkszych sieci wsparcia spo³eczne-
go. Zmiany w sieci spo³ecznej poci¹gnê³y za sob¹ zmiany w sieci wsparcia
spo³ecznego. Aktualnie ze wzglêdu na ubo¿enie obszarów znajduj¹cych siê w sie-
ci pozarodzinnej najwiêcej osób wspieraj¹cych znajduje siê w systemach rodzin-
nych, a ich cz³onkowie i przyjaciele pozostaj¹ najsilniejszymi Ÿród³ami wsparcia
spo³ecznego. Wydaje siê, ¿e badane rodziny preferuj¹ te systemy ze wzglêdu na
³¹cz¹ce ich cz³onków silne wiêzi, wiêksz¹ dostêpnoœæ [por. Salomon i in., za: Sêk,
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Cieœlak 2004; Axer 1983]. Mo¿na równie¿ przypuszczaæ, ¿e jednym z powodów
mo¿e byæ brak innych systemów wsparcia spo³ecznego dostosowanych do zmie-
niaj¹cych siê potrzeb rodziny i osoby z ASD.

Otrzymywane w przesz³oœci wsparcie spo³eczne odpowiada³o potrzebom ba-
danych rodzin spe³niaj¹c swoje funkcje [por. Sêk, Cieœlak 2004]. Nale¿y zazna-
czyæ, ¿e nadal wsparcie spo³eczne doœwiadczane przez rodziny koncentruje siê na
potrzebach rodziców, co jest zjawiskiem pozytywnym, jednak badani oczekuj¹
wsparcia dla swojego dziecka i w tym upatruj¹ poprawy swojej sytuacji.

Podsumowuj¹c mo¿na stwierdziæ, ¿e priorytetow¹ spraw¹ jest utrzymanie
istniej¹cych wiêzi spo³ecznych, doœwiadczanego wsparcia, a tak¿e opracowanie
programów pomocowych dla rodziców, którzy nadal opiekuj¹ siê swoimi
doros³ymi dzieæmi. Odczuwana bezradnoœæ i rozczarowanie rodziców ma swoje
Ÿród³o m.in. w braku profesjonalnych form wsparcia spo³ecznego. Nale¿y te¿
d¹¿yæ do rozbudowy sieci spo³ecznych i poszukiwaæ innych Ÿróde³ wsparcia
rodziny. Problem zabezpieczenia osoby doros³ej z ASD w sytuacji choroby lub
œmierci rodziców napawa wiêkszoœæ badanych lêkiem [por. Hovlin, Moos 2012].
Znalezienie miejsca zapewniaj¹cego specjalistyczne us³ugi, w tym specjalistyczn¹
opiekê jest dla wielu rodzin kluczowe.
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„Otwarty dialog” – œrodowiskowy model wsparcia
osób w kryzysach psychicznych i ich rodzin

Od wielu lat toczy siê w Polsce dyskusja nad zmianami systemu wsparcia i leczenia osób w kryzy-
sach psychicznych. Dotychczasowy model leczenia instytucjonalnego budzi wœród pacjentów,
ich rodzin a tak¿e œrodowiska lekarzy wiele zastrze¿eñ. Coraz wiêcej doniesieñ ze œwiata, jak rów-
nie¿ w³asne krajowe doœwiadczenia przemawiaj¹ za wdro¿eniem modelu œrodowiskowego. Jed-
nym z nowych podejœæ w terapii osób choruj¹cych psychicznie i ich rodzin wprowadzanym
w Polsce jest „Otwarty Dialog”. Za podstawê otwartego dialogu przyjêto tzw. otwarte spotkania
terapeutyczne, w których uczestnicz¹: osoba w kryzysie, jej bliscy i osoby dla niej wa¿ne oraz pro-
fesjonaliœci, którzy moderuj¹ spotkanie. Praca oparta jest na dzia³alnoœci mobilnych zespo³ów in-
terwencji kryzysowej, a w procesie terapeutycznym podkreœla siê przede wszystkim wagê
wykorzystywania zasobów psychologicznych pacjenta oraz zasobów jego sieci spo³ecznej.

S³owa kluczowe: wsparcie œrodowiskowe, otwarty dialog, otwarte spotkania terapeutyczne

„Open dialogue” – an environmental model for supporting
people in psychic crises and their families

In Poland for many years there have been ongoing debates on changing system of treatment and
support of people in psychic crises. The current model of institutional treatment meets with nu-
merous reservations of patients and their families as well as psychiatrists. More and more reports
from the world as well as domestic experience argue for implementation of environmental model.
„Open Dialogue” is one of the newest approaches to the therapy of mentally ill people and their
families, that is currently being introduced in Poland. It is based on so called “open therapeutic
meetings”, in which there participate: person in crisis, their close relatives and friends, other peo-
ple important for the patient and professionals, who moderate over meetings. The work is based
on the activities of mobile crisis intervention teams, and therapeutic process focuses on psycho-
logical resources of the patient and the resources of their social networks.

Keywords: Open dialogue, environmental support, open therapeutic meetings



Wprowadzenie

Od wielu lat w Polsce poszukuje siê optymalnych rozwi¹zañ zwi¹zanych
z leczeniem i terapi¹ osób dotkniêtych kryzysem psychicznym oraz wsparcia ich
rodzin w towarzyszeniu choruj¹cym. Problem jest o tyle istotny, gdy¿ dotyczy
z roku na rok coraz wiêkszej liczby osób potrzebuj¹cych leczenia psychiatryczne-
go. Przeprowadzone w Polsce badanie epidemiologiczne zaburzeñ psychicznych
EZOP, którego wyniki przedstawiono w 2012 r., pokaza³o, ¿e co najmniej jedno
zaburzenie psychiczne w ci¹gu ¿ycia mo¿na by³o rozpoznaæ u 23,4% osób, tj.
u ponad 6 mln osób w naszym kraju! Badanie pokaza³o, ¿e w populacji osób
w wieku 18–64 lat oko³o 20–30% skar¿y³o siê na takie problemy, jak: stany obni¿e-
nia nastroju i aktywnoœci, przewlek³y lêk czy dra¿liwoœæ. 10% mieszkañców Polski
(a¿ 2,5 mln osób) cierpi na zaburzenia nerwicowe, a u prawie miliona Polaków
mo¿na rozpoznaæ zaburzenia nastroju, w tym depresjê.

Jednak najczêœciej stwierdzano zaburzenia zwi¹zane z u¿ywaniem substancji
psychoaktywnych (12,8%), g³ównie spowodowane nadu¿ywaniem i uzale¿nie-
niem od alkoholu (11,9%), co w odniesieniu do ca³ej populacji daje ok. 700 000
uzale¿nionych od alkoholu Polaków. Alkohol, oprócz szkodliwego wp³ywu na
nasze narz¹dy, wp³ywa negatywnie na zdrowie psychiczne. Zaburzenia psychicz-
ne spowodowane u¿ywaniem alkoholu s¹ najczêstszym rozpoznaniem chorobo-
wym osób leczonych w psychiatrycznych oddzia³ach ca³odobowych [Moskalewicz,
Kiejna, Wojtyniak 2012: 27]. Je¿eli do tej liczby dodamy choruj¹ce psychicznie
dzieci i m³odzie¿, liczba drastycznie wzroœnie. Statystyki œwiatowe wskazuj¹, ¿e
od 10 do 20% tej grupy wiekowej cierpi na szeroko pojête zaburzenia psychiczne.

Ostatnie dane WHO z 2005 r. przyjmuj¹ tê drug¹ wartoœæ, tzn. rozpowszech-
nienie 20%, podkreœlaj¹c równoczeœnie, ¿e samobójstwa m³odzie¿y stanowi¹
trzeci¹ przyczynê zgonów w tej grupie wiekowej. W chwili obecnej informacja
o rozpowszechnieniu zaburzeñ psychicznych wœród dzieci i m³odzie¿y w Polsce
jest niepe³na i fragmentaryczna. Nie istniej¹ ca³oœciowe badania epidemiologicz-
ne okreœlaj¹ce rozpowszechnienie zaburzeñ psychicznych wœród polskich dzieci
i m³odzie¿y [Woynarowska, Oblaciñska 2014; Namys³owska 2013]. W obliczu stale
rosn¹cej liczy osób potrzebuj¹cych pomocy psychiatrycznej poszukuje siê najlep-
szych rozwi¹zañ leczenia i terapii chorych, które zast¹pi¹ dominuj¹cy w naszym
kraju model opieki i leczenia instytucjonalnego, czyli szpitalnego. Od przesz³o
czterdziestu lat na ca³ym œwiecie upowszechniany jest nowy model leczenia osób
w kryzysach psychicznych – model œrodowiskowej opieki psychiatrycznej [Thor-
nicroft 2010; Niczyporuk i in. 2016].
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Z pewnoœci¹ mamy do czynienia ze stopniow¹ transformacj¹ modelu szpital-
nej opieki psychiatrycznej w kierunku modelu œrodowiskowego. Za tymi zmiana-
mi przemawia wiele argumentów, tj.:
– ogólna tendencja w psychiatrii, aby leczenie pacjenta w mo¿liwie najwiêk-

szym stopniu prowadziæ w jego naturalnym œrodowisku ¿ycia, wykorzystuj¹c
potencja³ terapeutyczny tego œrodowiska;

– rosn¹ca œwiadomoœæ ujemnych skutków hospitalizacji, zw³aszcza d³ugo-
trwa³ej;

– d¹¿enie do jak najmniej represyjnego leczenia;
– d¹¿enie do obni¿enia kosztów leczenia [Pietrzykowska 2011: 605].

Œrodowiskowy model opieki psychiatrycznej pozwala choremu na wyko-
rzystywanie zasobów lokalnego œrodowiska, czerpanie si³y ze znanego otocze-
nia. Nie wymaga – tak jak w przypadku opieki instytucjonalnej – budowania
nowych relacji, znajdowania siê w nowym œrodowisku. Skupia siê na maksyma-
lnym wykorzystaniu mo¿liwoœci, jakie daj¹ wypracowane wczeœniej przez cho-
rego wiêzi spo³eczne, jednoczeœnie zapewniaj¹c opiekê i pomoc terapeutyczn¹.
G³ównym zadaniem opieki œrodowiskowej jest umo¿liwienie osobie z chorob¹
psychiczn¹ funkcjonowania w spo³eczeñstwie, a wiêc mo¿liwoœci uczenia siê,
pracy. Równie¿ w Polsce od kilkunastu lat trwaj¹ prace nad stworzeniem œro-
dowiskowego modelu opieki œrodowiskowej i wprowadzenia jej w system opie-
ki zdrowotnej i spo³ecznej [Za³uska 2006; Meder, Jarema, 2008]. Pomimo ¿e
prace posuwaj¹ siê powoli i napotykaj¹ na wiele proceduralnych i finansowych
przeszkód, podejmowane s¹ próby wprowadzania modelu œrodowiskowego.
Kilka oœrodków (Wroc³aw, Koszalin, Kraków, Warszawa) podjê³o dzia³ania œro-
dowiskowego wsparcia osób choruj¹cych psychicznie i ich rodzin na podstawie
otwartego dialogu [Krawczyk, Solarz, Wciórka, 2015; Lisiñska-Jar¿a, Piróg, 2016].

Za³o¿enia otwartego dialogu

Twórcami podejœcia opartego na otwartym dialogu s¹ prof. Jaakko Seikkula
oraz dr Brigitta Alakare, którzy 30 lat temu w szpitalu Keropudas w Tornio w La-
ponii zaczêli stosowaæ to podejœcie, którego podstaw¹ s¹ tzw. otwarte spotkania
terapeutyczne, a w procesie terapeutycznym podkreœla siê przede wszystkim wagê
wykorzystywania zasobów psychologicznych pacjenta oraz zasobów jego sieci
spo³ecznej. St¹d te¿ w spotkaniach bior¹ udzia³: osoba w kryzysie, jej bliscy i oso-
by dla niej wa¿ne (przyjaciele, ksi¹dz, nauczyciel) oraz osoby, które moderuj¹
spotkanie (psychiatra, psycholog, terapeuci, eksperci przez doœwiadczenie).
Otwarty dialog opiera siê na dwóch fundamentalnych cechach, którymi s¹: ba-
zuj¹cy na sieci spo³ecznej, zintegrowany system leczenia anga¿uj¹cy rodziny i sieci
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spo³eczne od chwili rozpoczêcia szukania pomocy oraz praktyka dialogu, czy ina-
czej – unikatowy styl, swoista filozofia prowadzenia rozmowy podczas spotkania
terapeutycznego. Otwarty dialog jest podejœciem integruj¹cym, do którego mo¿-
na w³¹czyæ lub dostosowaæ inne metody pracy terapeutycznej w zale¿noœci od
potrzeb osoby i jej rodziny [Olson, Seikkula, Ziedonis, http://umassmed.edu/psy-
chiatry/globalinitiatives/opendialogue/, dostêp: 28.05.2017].

Na podstawie wieloletnich doœwiadczeñ oraz ocen procesu terapeutycznego
i skutecznoœci, fiñski zespó³ wy³oni³ siedem g³ównych zasad otwartego dialogu. S¹ to:
1. Natychmiastowa pomoc – od informacji o kryzysie pierwsze spotkanie po-

winno odbyæ siê w ci¹gu 24 godzin. Jego celem jest unikniêcie hospitalizacji
oraz umo¿liwienie pacjentowi wyra¿enia swoich doœwiadczeñ oraz niedopu-
szczenie do utrwalenia objawów. Dziêki szybkiej interwencji mo¿na stworzyæ
bezpieczn¹ atmosferê do rozmów o tych doœwiadczeniach. Praktycy otwarte-
go dialogu jako przyk³ad wczesnej interwencji podaj¹ codzienn¹ 14-dniow¹
pracê z pacjentem i jego rodzin¹ w jego domu lub innym miejscu, obejmuj¹c¹
1,5-godzinne sesje, z których pierwsza odbywa siê w pierwszej dobie od zg³osze-
nia objawów. Jednoczeœnie nale¿y podkreœliæ, ¿e nie ma jednego sta³ego sche-
matu, wszystko zale¿y od konkretnego pacjenta i okolicznoœci (elastycznoœæ).
Zwykle w pierwszym spotkaniu uczestniczy zespó³ terapeutyczny sk³adaj¹cy
siê z 2 lub 3 osób (np. terapeuta, lekarz, pielêgniarka, pracownik socjalny).
Za najlepsze miejsce do spotkañ uwa¿a siê dom pacjenta. Jeœli jest on z ró¿-
nych przyczyn niedostêpny lub niewskazane by³oby odbywanie w nim sesji,
spotkania realizuje siê na terenie poradni psychiatrycznej, szpitala lub w gabi-
necie lekarza psychiatry. Warunkiem rozpoczêcia terapii jest brak przemocy,
czynnej agresji w rodzinie. Je¿eli takowa wystêpuje, podejmuje siê wszelkie
kroki, by j¹ przerwaæ (zgodnie z zasad¹, ¿e bezpieczeñstwo jest najwa¿niej-
sze). Jeœli w pocz¹tkowym okresie pacjent musi byæ hospitalizowany, d¹¿y siê
do tego, by trwa³o to jak najkrócej, a pierwsze spotkanie odbywa siê w szpita-
lu. Zespó³ odpowiedzialny za prowadzenie pacjenta „pod¹¿a” za nim przez
ró¿ne szczeble systemu opieki psychiatrycznej, wspó³pracuj¹c z lekarzem
prowadz¹cym. Wa¿na jest ci¹g³oœæ spotkañ niezale¿nie od miejsca przebywania
pacjenta. Istotny jest te¿ fakt, ¿e osoba potrzebuj¹ca pomocy nie jest skazywa-
na na jej poszukiwanie we w³asnym zakresie, nie jest odsy³ana do kolejnych
placówek przypadkowo – w zasadzie od pierwszego telefonu do centrum
kryzysowego ktoœ przejmuje za to odpowiedzialnoœæ i towarzyszy pacjentowi
tak d³ugo, jak trzeba [Krawczyk, Solarz, Wciórka 2015: 87; Schütze 2015: 35].

2. Perspektywa sieci spo³ecznej- do udzia³u w pierwszych spotkaniach oprócz
pacjenta zaprasza siê tak¿e jego rodzinê, kluczowych cz³onków jego sieci
spo³ecznej. Stanowi to wsparcie dla pacjenta oraz istotn¹ pomoc w zdefinio-
waniu problemu.
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3. Elastycznoœæ i mobilnoœæ- leczenie powinno stanowiæ odpowiedŸ na konkret-
ne i zmieniaj¹ce siê potrzeby pacjenta i jego rodziny oraz zawieraæ metody
terapii odpowiednie dla nich, ich specyficznego jêzyka i stylu ¿ycia.

4. Odpowiedzialnoœæ – osoba, z któr¹ nawi¹zano pierwszy kontakt, jest odpo-
wiedzialna za zorganizowanie pierwszego spotkania i zapewnienie rodziny,
¿e otrzyma potrzebn¹ pomoc; zespó³, w zale¿noœci od rodzaju i iloœci proble-
mów sk³adaj¹cy siê ze specjalistów z ró¿nych dziedzin, jest w ca³oœci odpo-
wiedzialny za analizê problemu i zaplanowanie leczenia; w przypadku ró¿nicy
opinii alternatywy s¹ omawiane w obecnoœci pacjenta i jego rodziny, co zwiêk-
sza ich wp³yw na podejmowanie decyzji.

5. Ci¹g³oœæ psychologiczna – zespó³ jest odpowiedzialny za ca³y proces leczenia
tak d³ugo, jak to konieczne zarówno w przypadku leczenia ambulatoryjnego,
jak i szpitalnego; pozwala to unikn¹æ sytuacji, w której zmiana terapeutów
spowoduje zbytnie skupienie siê na dzia³aniach, które nale¿y podj¹æ, zamiast
na samym procesie leczenia; oznacza to tak¿e po³¹czenie ró¿nych metod tera-
peutycznych w taki sposób, aby siê uzupe³nia³y tworz¹c spójny proces leczenia.

6. Tolerancja niepewnoœci – jest zaprzeczeniem podejœcia skoncentrowanego na
chorobie i staraj¹cego siê usun¹æ jej objawy za pomoc¹ leków; w podejœciu
otwartego dialogu poprzez codzienne spotkania z pacjentami prze¿y-
waj¹cymi kryzys buduje siê poczucie bezpieczeñstwa, co pozwala zmobilizo-
waæ zasoby psychiczne pacjenta i jego rodziny poprzez rozmowê o trudnych
doœwiadczeniach i wspieranie umiejêtnoœci s³uchania siebie nawzajem; po-
zwala to unikn¹æ podejmowania przedwczesnych decyzji oraz stosowania le-
ków neuroleptycznych, daj¹c wiêcej czasu na zrozumienie istoty problemu.

7. Dialog (i polifonia) – najwiêkszy nacisk k³adzie siê na dialog, a dopiero w dal-
szej kolejnoœci na zmianê; jest on œrodkiem pozwalaj¹cym pacjentom i ich ro-
dzinom zyskaæ wiêkszy wp³yw na swoje ¿ycie i odzyskaæ nad nim kontrolê
przez otwarte omówienie problemu; zadaniem terapeutów jest animowanie
tego dialogu opartego na wypowiedziach pacjenta i jego bliskich, w sposób
pozwalaj¹cy zastosowaæ ich wiedzê zawodow¹ w danym kontekœcie
[http://otwartydialog.pl/otwarty-dialog/, Olson, Seikkula, Ziedonis, http://umass-
med.edu/psychiatry/globalinitiatives/opendialogue/ dostêp: 28.05.2017].

Praktyka dialogu

Praktyka dialogu jest oparta na szczególnej formie interakcji, której najwa¿-
niejsz¹ cech¹ jest, ¿e ka¿dy uczestnik spotkania czuje siê wys³uchany i otrzymu-
je reakcjê na wypowiedŸ. Otwarty dialog tworzy przestrzeñ dla obecnoœci wielu
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osobnych, równorzêdnych g³osów, czy te¿ punktów widzenia podczas spotka-
nia terapeutycznego. Wieloœæ g³osów w sieci jest tym, co Bachtin nazywa polifoni¹.
Aby byæ w dialogu, którego celem jest tworzenie zmiany, koniecznoœci¹ staje siê
obecnoœæ, uwaga i koncentracja, Werner Schütze [2015] nazywa ten stan „obec-
noœci¹ chwili”, bez wczeœniejszych za³o¿eñ i hipotez. Sztuka prowadzenia pra-
ktyki dialogu wyklucza stosowanie przez terapeutê schematycznych komunika-
tów. Otwarty dialog wymaga umiejêtnoœci s³uchania i dostosowania siê do
szczególnego kontekstu i jêzyka w ka¿dej wymianie, jak¹ jest rozmowa z dru-
gim cz³owiekiem [Olson, Seikkula, Ziedonis, http://umassmed.edu/ psychia-
try/globalinitiatives/opendialogue/, dostêp: 28.05.2017]. Z tego powodu
niemo¿liwe wydaje siê tworzenie z wyprzedzeniem specjalnych programów
dzia³ania podczas sesji lub planów na poszczególne fazy procesu terapii. „Do-
œwiadczam jak wa¿ne jest s³uchanie co inni mówi¹ do mnie, a nie tego co maj¹
na myœli. Uwa¿ne s³uchanie spowodowa³o, ¿e teraz jest mi du¿o ³atwiej dosto-
sowaæ siê do potrzeb pacjenta. Odkry³am te¿ czarodziejskie pytanie – «O czym
chcielibyœcie Pañstwo porozmawiaæ / o czym mo¿ecie porozmawiaæ?». Wielo-
krotnie doœwiadczy³am, ¿e to co dla mnie jest wa¿ne w procesie leczenia, bo
przecie¿ ja jestem lekarz i wiem, nie jest wa¿ne dla sieci pacjenta” [(Ciuñczyk,
2015: 25].

Praktyka dialogu w otwartym dialogu daje prymat „byciu z” ponad „robieniem
czegoœ aby”. Sytuacja miêdzy terapeut¹ i pacjentem pozostaje otwarta. S³owa
i historie osoby uznaje siê za cenne i z uwag¹ pod¹¿a siê za nimi, uwzglêdniaj¹c
mo¿liwoœæ milczenia oraz ca³¹ gamê gestów, emocji i sygna³ów niewerbalnych.
Terapeuta odpowiada na nie, powtarzaj¹c wa¿ne s³owa, s³uchaj¹c uwa¿nie i sta-
raj¹c siê je zrozumieæ bez narzucania w³asnej interpretacji czy pochopnych kon-
kluzji. W chwilach, kiedy trudno osobê zrozumieæ, szuka siê s³ów, by daæ bardziej
¿ywy wyraz temu, co byæ mo¿e stara siê przekazaæ. Istnieje za³o¿enie, ¿e taka sy-
tuacja ma w sobie znaczenie i w myœl tego ka¿dy próbuje nadaæ jej sens. Spotkanie
tworzy punkt wyjœcia dla zmiany poprzez tworzenie interakcji pomiêdzy wielo-
ma g³osami, z których ka¿dy jest wartoœciowy i wa¿ny [Olson, Seikkula, Ziedonis,
http://umassmed.edu/psychiatry/globalinitiatives/opendialogue/, dostêp: 28.05.2017].
Aby przybli¿yæ czytelnikowi kluczowe elementy praktyki dialogu, zostan¹ one
pokrótce przedstawione i zobrazowane wypowiedziami osób bior¹cych udzia³
w spotkaniach otwartego dialogu .
1. Dwóch (lub wiêcej) terapeutów podczas spotkania terapeutycznego –

dzia³ania oparte na otwartym dialogu zak³adaj¹ udzia³ wielu terapeutów
w zespole pracuj¹cym z sieci¹ spo³eczn¹. Osoby tworz¹ce zespó³ terapeutycz-
ny s¹ przeszkolone w ramach rocznego kursu „Otwarty dialog i rozwój sieci
spo³ecznych w sytuacji kryzysu psychicznego”. Uczestnikami kursu mog¹
byæ psychiatrzy, psycholodzy, psychoterapeuci, terapeuci œrodowiskowi i za-

„Otwarty dialog” – œrodowiskowy model wsparcia osób w kryzysach psychicznych i ich rodzin 227



jêciowi, pedagodzy, pielêgniarki, pracownicy socjalni, kuratorzy zawodowi
i spo³eczni, doradcy zawodowi, osoby doœwiadczone w chorobie.

„Na pocz¹tku by³am zdziwiona, ¿e podczas spotkania jest kilka osób. By³am przyzwyczajona do
jednego terapeuty”.

2. Uczestnictwo w spotkaniu rodziny i sieci spo³ecznej – anga¿owanie w terapiê
ca³ej rodziny, przyjació³ osoby choruj¹cej daje mo¿liwoœæ spojrzenia na pro-
blem z wielu perspektyw. Rodzina pacjenta przestaje byæ widziana jako przy-
czyna choroby czy obiekt terapii, a staje siê raczej partnerem w procesie
leczenia [Gleeson, Jackson, Stavely, Burnet 1999:380–415].

„Nowoœci¹ by³o dla mnie to, ¿e mog³am zaprosiæ na spotkanie osoby dla mnie znacz¹ce. Z perspek-
tywy mogê stwierdziæ, ¿e wypowiedzi innych osób da³y mi du¿o do myœlenia. Zobaczy³am rów-
nie¿ perspektywê kryzysu z relacji moich bliskich”.

3. Wykorzystywanie pytañ otwartych – Podczas pierwszego spotkania wa¿nym
krokiem jest zaznaczenie dwóch pytañ zaproponowanych przez Toma Ander-
sena [1991], które tradycyjnie rozpoczynaj¹ spotkania otwartego dialogu.
Mianowicie: „Jaka historia kryje siê za pomys³em, ¿eby dziœ spotkaæ siê tutaj?”
oraz „Jak chcielibyœcie wykorzystaæ dzisiejsze spotkanie?”. Przes³ank¹ dla
tych pytañ jest za³o¿enie, ¿e to po stronie osoby, a nie terapeuty, le¿y decyzja
o przebiegu i treœci spotkania. Innymi s³owy – rozmawiamy o tym, o czym
osoba chce porozmawiaæ.

„Pierwsze spotkanie by³o dla nas bardzo trudne. By³o tyle spraw nieprzegadanych i nie wiadomo
by³o od czego zacz¹æ. Jednak kiedy zaczêliœmy najpierw ja potem m¹¿ s³owa pop³ynê³y same
a wraz z nimi silne emocje, a nawet ³zy”.

4. Odpowiadanie na wypowiedzi osoby – terapeuta moderuje dialog poprzez
odpowiadanie na potrzeby osoby, stosuj¹c zasadniczo trzy sposoby zaprasza-
nia do dalszych reakcji. Metody te zawieraj¹: zastosowanie s³ów u¿ytych
przez osobê, zaanga¿owanie w aktywne s³uchanie, utrzymywanie postawy
zgrania i uwra¿liwienia na niewerbalne komunikaty, w tym momenty ciszy.

„Bardzo trudno jest mówiæ o swoich sprawach. Mówienie o leczeniu mê¿a by³o bardzo trudne dla
mnie. Potrzebowa³am czasu. Terapeuci potrafili to uszanowaæ”.

5. Koncentracja na „tu i teraz” – po³o¿enie nacisku na reakcje maj¹ce miejsce
podczas spotkania i prze¿ycia emocjonalne dotycz¹ce tego co dzieje siê w da-
nej chwili.

„Trudne by³o dla mnie mówienie o moich bie¿¹cych emocjach. To co czujê w danej chwili nie
odwo³ywanie siê do tego co by³o. By³o kila rzeczy, których nie chcieliœmy us³yszeæ ale powiedzieli-
œmy je sobie”.

6. Wy³anianie ró¿nych perspektyw – ka¿da osoba uczestnicz¹ca w spotkaniu ma
prawo siê wypowiedzieæ, terapeuta wzmacnia, ka¿d¹ wypowiadaj¹c¹ siê osobê.

„Ka¿dy z nas mówi³ o chorobie z w³asnej perspektywy. Dopiero wtedy zobaczy³em jak widzi j¹
moja ¿on¹ i dzieci. Warto by³o tego pos³uchaæ, choæ bola³o. Uwa¿am, ¿e ich s³owa przyczyni³y siê
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do tego, ¿e podj¹³em leczenie, poszed³em do szpitala. Zobaczy³em perspektywê mojej choroby
oczami moich bliskich”.

7. Wykorzystanie perspektywy relacji w dialogu

„W rozmowach ze sob¹ lub terapeutami bardzo du¿o czasu poœwiêcaliœmy naszym relacjom.
Omawialiœmy ró¿ne sytuacje, które mia³y miejsce”.

8. Uznanie zg³aszanego problemu lub zachowania za uzasadnione i uwa¿noœæ
na nadawanie znaczeñ. W trakcie rozmów terapeuta stara siê reagowaæ i ko-
mentowaæ wypowiedzi, które skupiaj¹ siê tylko na patologicznych objawach
pokazuj¹c, ¿e s¹ one wa¿ne tylko w kontekœcie konkretnej sytuacji stwa-
rzaj¹cej sytuacje zagro¿enia a nie ca³oœciowego funkcjonowania [Olson, Seik-
kula, Ziedonis, http://umassmed.edu/psychiatry/globalinitiatives/opendialogue/,
dostêp: 28.05.2017].

9. Podkreœlanie znaczenia historii i s³ów osoby w przeciwieñstwie do koncentra-
cji na symptomach

„Po naszych rozmowach zobaczy³em jak moja choroba wp³ynê³a na ¿ycie mojej rodziny, jej relacje
i emocje. Poprzez dialog oswoiliœmy chorobê. Przede wszystkim zaczêliœmy o niej mówiæ otwar-
cie w perspektywie naszych relacji. Przestaliœmy baæ siê wypowiadaæ s³owo schizofrenia”.

10. Rozmowa pomiêdzy cz³onkami zespo³u terapeutycznego (wymiana refleksji)
podczas spotkania

„Rozmowa terapeutów z nami, ze mn¹ uœwiadomi³a mi, jak moje dzia³ania (podawanie leków mê-
¿owi bez jego wiedzy) spowodowa³o, ¿e ograniczy³am jego samostanowienie o sobie. Przyznanie siê
do tego i uœwiadomienie bardzo wiele mnie, nas kosztowa³o. M¹¿ mia³ do mnie wielki ¿ali”.

11. Transparentnoœæ terapeuty – ka¿da ma taki sam dostêp do informacji, ustale-
nia dotycz¹ce leczenia, hospitalizacji s¹ konsultowane ze wszystkimi uczest-
nikami sieci spo³ecznej.

„We wspólnej rozmowie opracowaliœmy plan dalszego dzia³ania. Chcia³em podj¹æ leczenie, pójœæ
do szpitala, ustawiæ leki. Przede wszystkim przesta³em siê baæ. Po pobycie w szpitalu na nowo
zacz¹³em dzia³aæ. Chce mi siê ¿yæ”.

12. Tolerancja niepewnoœci – Myœl¹ przewodni¹ dla profesjonalistów zajmuj¹-
cych siê kryzysem psychicznym jest zaplanowanie takich oddzia³ywañ, które
zwiêksza³yby poczucie bezpieczeñstwa wœród rodziny i reszty sieci spo³ecz-
nej. W myœl pod¹¿ania za osob¹ choruj¹c¹ jest te¿ powstrzymywanie siê od
sugerowania, ¿e wiemy lepiej, co ma na myœli osoba lub jak interpretuje to, co
mu siê przydarza. Taka pozycja terapeuty jest dla wielu profesjonalistów pod-
stawow¹ zmian¹, poniewa¿ s¹ przyzwyczajeni do myœlenia, ¿e powinni inter-
pretowaæ problem i tak przeprowadzaæ interwencje, by przeciwdzia³aæ
symptomom poprzez nak³anianie chorego lub jego rodziny do zmiany [Olson,
Seikkula, Ziedonis, http://umassmed.edu/psychiatry/globalinitiatives/open-
dialogue/, dostêp: 28.05.2017].
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„Profesjonalista przestaje byæ ekspertem. Tolerowanie niepewnoœci jest kolejnym wyzwaniem
dla lekarza, terapeuty, który przez ca³e swoje szkolenie zawodowe jest uczony, ¿e wie co wa¿ne
jest dla pacjenta i jak powinno przebiegaæ jego leczenia. To, ¿e ka¿dy ma swoj¹ drogê i czas na
kryzys powoduje, ¿e to co ja mogê to tylko stworzyæ bezpieczne warunki dla pacjenta i jego sieci
spo³ecznej do podjêcia dialogu. W któr¹ stronê pod¹¿y dialog i jakie bêd¹ jego efekty dla mnie to
niewiadoma. Z dotychczasowych doœwiadczeñ ju¿ wiem, ¿e sieæ wybiera dla siebie w danym miejscu i
czasie najlepsze rozwi¹zania. Dla mnie czasami zaskakuj¹ce. Te zaskoczenia i niepewnoœæ spo-
wodowa³y, ¿e zespó³ wypalenia zawodowego po 21 latach pracy w szpitalu psychiatrycznym
ust¹pi³. Nadal konfrontujê siê z odpowiedzialnoœci¹ zawodow¹ a utrat¹ pozycji eksperta
w Otwartym Dialogu. Z jednej strony to przynosi ulgê i zdjêcie odpowiedzialnoœci, a z drugiej
niepokój i obawy. Ja te¿ osobiœcie rozwijam siê i liczê, ¿e za jakiœ czas znajdê odpowiedŸ na to pyta-
nie [Izabela Ciuñczyk, lekarz psychiatra, pracuj¹cy w oparciu o otwarty dialog, 2015: 25].

Efekty dzia³añ oparte na otwartym dialogu

Badania w zakresie efektów otwartego dialogu w przypadku pacjentów z pierw-
szym epizodem psychotycznym s¹ systematycznie prowadzone w zachodniej
Laponii. Pokazuj¹ one korzystne wyniki w leczeniu psychoz. W ci¹gu 5-letniej ob-
serwacji u 85% pacjentów nie pojawi³y siê ¿adne symptomy psychotyczne i 85%
powróci³o do pe³nego ¿ycia zawodowego. Tylko jedna trzecia pacjentów stoso-
wa³a leki przeciw psychotyczne. Istniej¹ równie¿ dowody wskazuj¹ce na to, i¿
w ci¹gu 25 lat praktykowania otwartego dialogu, wystêpowanie schizofrenii w za-
chodniej Laponii zmniejszy³o siê [Seikkula 2013: 19]. W Polsce dzia³ania oparte na
otwartym dialogu s¹ stosunkowo nowym doœwiadczeniem w opiece psychiat- ry-
cznej, niemniej dotychczasowe dzia³ania potwierdzi³y w wielu przypadkach sku-
tecznoœæ tej terapii [Filipiak, Palej-Ciepliñska 2014]. Na Oddziale XII Psychiatrii dla
Dzieci i M³odzie¿y WSS im. J. Gromkowskiego we Wroc³awiu od kwietnia do koñ-
ca grudnia 2015 r. by³o objêtych terapi¹ w nurcie otwartego dialogu 25 rodzin.
Odby³o siê pond 250 sesji, w których bezpoœrednio uczestniczy³y 94 osoby (pa-
cjent i sieæ wsparcia). Aktualnie z projektu korzysta 13 rodzin – 12 zakoñczy³o pracê.
Œredni czas uczestniczenia w spotkaniach po wypisaniu pacjenta z oddzia³u
wœród rodzin, które zakoñczy³y/zawiesi³y swój udzia³ to 4 miesi¹ce. Rodziny kon-
tynuuj¹ce spotkania to rodziny potrzebuj¹ce d³ugotrwa³ej opieki – ich œredni czas
korzystania ze spotkañ to 6 miesiêcy – z wyraŸn¹ tendencj¹ do wyd³u¿ania.

Na podstawie Raportu podsumowuj¹cego projekt mo¿na stwierdziæ, ¿e: ¿e
œrednia d³ugoœæ pobytu na oddziale pacjentów objêtych projektem (63 dni) w sto-
sunku do pacjentów nieobjêtych projektem (68 dni) jest na podobnym poziomie
z tendencj¹ do obni¿ania.
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Zró¿nicowanie na poszczególne rozpoznania diagnostyczne pokazuje jednak
znacz¹ce ró¿nice w d³ugoœci hospitalizacji:
a) pacjenci z rozpoznaniem koñcowym „ostrych zaburzeñ psychotycznych” ko-

rzystaj¹cy z projektu mieli znacz¹co ni¿szy okres hospitalizacji na oddziale
stacjonarnym – skrócony o ponad 36% (36,43) w stosunku do pacjentów nie
korzystaj¹cych z opieki poszpitalnej (tj. 25,5 dni hospitalizacji mniej);

b) pacjenci objêci projektem z rozpoznaniem koñcowym zaburzenia typu schi-
zofrenia przebywali na oddziale stacjonarnym krócej o ponad 26% (26,6%),
tj. 16 dni;

c) pacjenci z zaburzeniami emocji i zachowania objêci projektem przebywali na
oddziale stacjonarnym krócej o 25% krócej (tj. 10 dni);

d) na podobnym poziomie kszta³towa³a siê œrednia d³ugoœæ pobytu pacjentów
z rozpoznaniem zaburzeñ od¿ywiania i lêkowym;

e) pacjenci z rozpoznaniem depresji objêci projektem korzystali z pobytu na od-
dziale stacjonarnym d³u¿ej – œrednio o 10 dni (19%).
W dwóch na 25 przypadkach stan pacjenta wymaga³ powtórnej hospitalizacji

mimo kontunuowania spotkañ po wypisie. Nale¿y jednak zwróciæ uwagê na fakt,
¿e powtórna hospitalizacja trwa³a 50% krócej ni¿ pierwsza, a jej d³ugoœæ by³a œred-
nio o 40% krótsza ni¿ œrednia d³ugoœæ hospitalizacji dla pacjentów z dan¹ diag-
noz¹. Jest to niew¹tpliwie zas³uga czynników zwi¹zanych z zachowaniem
ci¹g³oœci psychologicznej – a wiêc znajomoœci pacjenta i specyfiki jego trudnoœci
oraz zbudowanym zaufaniu rodziny do zespo³u terapeutycznego. Umo¿liwia to
szybsze, skuteczniejsze dobranie leczenia oraz dotykanie tematów bêd¹cych sed-
nem problemów podczas spotkañ terapeutycznych bez koniecznoœci budowania
bezpiecznej relacji od nowa [Raport 2015: 3–6]. Podsumowaniem powy¿szych iloœ-
ciowych rozwa¿añ nad efektywnoœci¹ dzia³añ opartych na otwartym dialogu
niech bêd¹ s³owa osoby uczestnicz¹cej w spotkaniach opartych na otwartym dialogu:

„co da³o mi uczestnictwo w spotkaniach otwartego dialogu? Da³o mi swobodê wyra¿ania emocji.
Przyznanie siê, ¿e mój m¹¿ ma schizofreniê. Nie jest to dla mnie teraz ¿adnym problemem.
Uœwiadomienie sobie tego pozwoli³o mi na inne ¿ycie. Przesta³am skupiaæ siê tylko na jego choro-
bie. To wyzwoli³o mnie z lêku przed kolejnymi epizodami. Obecnie m¹¿ za¿ywa leki, czuje siê do-
brze wróci³ do pracy.”

Podsumowanie

Podejœcie oparte na otwartym dialogu mo¿e i powinno staæ siê odpowiedzi¹
na poszukiwanie œrodowiskowego modelu opieki œrodowiskowej dla osób w kry-
zysie psychicznym i ich rodzin. W Raporcie Rzecznika Praw Obywatelskich z 2014 r.
dostrze¿ono, ¿e otwarty dialog mo¿e byæ ogniwem wdra¿ania programu do-
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tycz¹cego ochrony zdrowia psychicznego w Polsce. Jednak w obecnych procedu-
rach Narodowego Funduszu Zdrowia brakuje zapisów umo¿liwiaj¹cych w³aœci-
we finansowanie tego typu wsparcia. Dlatego by realizacja programów otwartego
dialogu by³a mo¿liwa, bardzo wa¿na jest zmiana przepisów dotycz¹cych finanso-
wania opieki psychiatrycznej. Warunki opieki psychiatrycznej nie s¹ odpowied-
nio przygotowane do tworzenia mobilnych zespo³ów terapeutycznych s³u¿¹cych
podejmowaniu wczesnej interwencji. Profesjonaliœci praktykuj¹cy otwarty dialog
w polskich warunkach napotykaj¹ wiele trudnoœci (braki kadrowe, organizacyj-
ne, finansowe), z drugiej jednak strony widz¹ te¿ wymierne efekty swojej pracy,
realne korzyœci dla pacjentów i ich najbli¿szych. Planowanie i wdra¿anie systemu
opartego na psychiatrii œrodowiskowej wymaga zintegrowanego podejœcia
i œcis³ej wspó³pracy resortów zdrowia, edukacji, pracy i pomocy spo³ecznej. Tylko
takie podejœcie daje gwarancjê stworzenia optymalnej opieki odpowiadaj¹cej po-
trzebom chorych i ich rodzin, umo¿liwiaj¹cej im podjêcie trudu jak najpe³niejsze-
go funkcjonowania w spo³eczeñstwie.
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Poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej uczniów
z uszkodzonym s³uchem

Ogólna wra¿liwoœæ edukacyjna to podatnoœæ dziecka na realizowanie zadañ zwi¹zanych z pe³nie-
niem roli ucznia. Wyró¿nia siê ogóln¹ wra¿liwoœæ procesów instrumentalnych oraz ogóln¹ wra¿-
liwoœæ edukacyjn¹ procesów kierunkowych. Badaniami objêto 74 dzieci z uszkodzonym s³uchem
w stopniu g³êbokim i znacznym, rozpoczynaj¹cych naukê w szkole podstawowej. Badania zo-
sta³y przeprowadzone w pierwszym semestrze, na terenie Polski centralnej, w szko³ach integra-
cyjnych i specjalnych. Celem badañ by³o okreœlenie jaki jest poziom ogólnej wra¿liwoœci uczniów
z uszkodzonym s³uchem, rozpoczynaj¹cych naukê szkoln¹. Przeprowadzone badania pozwalaj¹
stwierdziæ, które z zakresów s¹ najlepiej i najs³abiej rozwiniête, co umo¿liwia orientacjê w kierun-
ku oddzia³ywañ rehabilitacyjnych i terapeutycznych wobec uczniów z uszkodzonym s³uchem.

S³owa kluczowe: dojrza³oœæ szkolna, dziecko z uszkodzonym s³uchem, wra¿liwoœæ edukacyjna,
przygotowanie dziecka do rozpoczêcia nauki szkolnej

General sensitivity of hearing impaired students

General educational sensitivity is the child’s ability to perform tasks related to the role of the stu-
dent. The overall sensitivity of the instrumental processes and the overall educational sensitivity
of the directional processes are distinguished. The study included 74 children with profound
hearing impairment who were enrolled in primary school. The research was conducted in the first
semester, in central Poland, in integration and special schools. The aim of the study was to deter-
mine the level of general sensitivity of hearing impaired students who started school. The results
of the study indicate which of the best and least developed ranges can be used to guide rehabilita-
tion and therapeutic impacts on hearing impaired students.

Keywords: school maturity, educational sensitivity, hearing impairment, deaf students

Wprowadzenie

Pojêcie wra¿liwoœci edukacyjnej jest konstruktem teoretycznym, któremu od-
powiada zjawisko w postaci okreœlonych zachowañ czy te¿ czynnoœci dziecka.
Wra¿liwoœæ edukacyjna wyra¿a siê zatem w poziomie skutecznoœci gromadzenia



przez dziecko doœwiadczeñ poznawczych, które to z kolei wzmacniane s¹ jego
chêci¹ uczestniczenia w tych doœwiadczeniach. Konstruuj¹c model wra¿liwoœci
edukacyjnej J. G³odkowska odnios³a siê do pewnych za³o¿eñ teoretycznych. Pierw-
sze odnosi siê do traktowania cz³owieka jako jednoœci cia³a, psychiki oraz inte-
lektu – stanowi to podstawê holistycznej teorii cz³owieka. Autorka zwraca równie¿
uwagê, ¿e w procesie uczenia siê istotne s¹ przede wszystkim zainteresowania
i chêci dziecka, i to w³aœnie na nich powinien siê opieraæ proces nauczania. Wzbu-
dzona w ten sposób motywacja u³atwi proces kompensacji zaburzonych funkcji u
dziecka. Na podstawie hierarchicznej teorii inteligencji P.E. Vernona1, autorka
skonstruowa³a model wra¿liwoœci edukacyjnej, w którym wyodrêbni³a: zada-
niow¹ wra¿liwoœæ edukacyjn¹, sytuacyjn¹ wra¿liwoœæ edukacyjn¹ i ogóln¹ wra¿-
liwoœæ edukacyjn¹. Zdaniem autorki powy¿sze zakresy wra¿liwoœci edukacyjnej
wystêpuj¹ we wzajemnych zwi¹zkach, co pozwala na okreœlenie ca³oœciowego
obrazu szkolnego funkcjonowania dziecka [G³odkowska 1999].

Ogólna wra¿liwoœæ edukacyjna ka¿dego ucznia, w tym z uszkodzonym
narz¹dem s³uchu, to zakres oraz stopieñ podatnoœci dziecka na realizowanie za-
dañ zwi¹zanych z podejmowan¹ rol¹ ucznia. Stanowi ona pewnego rodzaju
wskaŸnik mo¿liwoœci, ale tak¿e trudnoœci jakie mog¹ wynikaæ wraz z pojawie-
niem siê nowych sytuacji, oczekiwañ nowego otoczenia czy te¿ np. wymagañ sta-
wianych przez osoby nieznane. Mo¿e byæ zatem rozpatrywana jako szczególne,
psychofizyczne warunki dziecka umo¿liwiaj¹ce mu wype³nianie zadañ szkol-
nych. Analizy teoretyczne2 pozwoli³y na wyodrêbnienie dwóch zakresów ogólnej
wra¿liwoœci edukacyjnej: ogóln¹ wra¿liwoœæ edukacyjn¹ procesów instrumental-
nych (mo¿liwoœci poznawczo-motoryczne) oraz ogóln¹ wra¿liwoœæ edukacyjn¹
procesów kierunkowych (zaanga¿owanie emocjonalno-wolincjonarne). Ogólna
wra¿liwoœæ edukacyjna procesów instrumentalnych pozwala na ocenê mo¿liwo-
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1 W teorii tej, na szczycie hierarchii znajduje siê czynnik ogólny (g-general), na który sk³adaj¹ siê dwa
du¿e czynniki grupowe: werbalno-szkolny i przestrzenno-manualny, które dziel¹ siê na pewn¹
liczbê mniejszych czynników grupowych i du¿¹ liczbê czynników specyficznych. Pomys³ wyró¿-
nienia czynników grupowych powsta³ w zwi¹zku z faktem, ¿e wyniki niektórych testów (np. ope-
ruj¹cych materia³em werbalnym) by³y wzajemnie bardziej skorelowane ni¿ wyniki testów
nale¿¹cych do ró¿nych grup (np. werbalnych i manualnych). W zakresie czynnika werbalnego,
autor wyró¿ni³: s³owny (S), liczbowy (L), szkolny (E). Natomiast w sk³ad czynnika praktycznego za-
liczy³: sprawnoœæ mechaniczn¹ (M), zdolnoœci przestrzenne (O), zdolnoœci manualne (R). Im ni¿szy
poziom struktury inteligencji jest brany pod uwagê, tym bardziej specyficzne i liczne s¹ wyodrêb-
nione czynniki. Na najni¿szym poziomie znajduj¹ siê czynniki najbardziej specyficzne. Przejawiaj¹
siê one w konkretnych czynnoœciach i maj¹ specyfikê zale¿n¹ od rodzaju czynnoœci [Strelau
1997:26–29; Nêcka 2003: 32–33].

2 Trzeci poziom opracowania zadaniowej wra¿liwoœci edukacyjnej za pomoc¹ oceny trafnoœci diag-
nostycznej pozwoli³ na wy³onienie podstawowych kategorii ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej
[G³odkowska 1999: 99]. Jak podaje Autorka, ocena ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej pozwala uzyskaæ
bardziej rozbudowane informacje o ogólnej wra¿liwoœci procesów instrumentalnych badanych
dzieci (92%wyniku maksymalnego) ni¿ procesów kierunkowych (8% wyniku maksymalnego)
[G³odkowska 1999: 103].



œci dziecka, okreœlenie poziomu mowy, percepcji, pamiêci, dotychczasowej wiedzy
o otoczeniu, dojrza³oœci operacyjnego rozumowania oraz sprawnoœci manualnej
i motorycznej. Z kolei ogólna wra¿liwoœæ edukacyjna procesów kierunkowych
pozwala na opis oraz ocenê zaanga¿owania i chêci dziecka do wype³niania szkol-
nych zadañ [G³odkowska 1998]. Zakres ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej dotyczy
zatem:
– rozwoju mowy,
– percepcji s³uchowej,
– zapamiêtywania,
– wiedzy o otoczeniu,
– dojrza³oœci operacyjnego rozumowania,
– dotychczasowych intuicje i doœwiadczeñ matematycznych,
– percepcja wzrokowa,
– koordynacja wzrokowo-ruchowa,
– sprawnoœæ manualna,
– sprawnoœæ motoryczna.

Z kolei ogólna wra¿liwoœæ procesów kierunkowych obejmuje:
– koncentracjê na czynnoœciach szkolnych,
– motywacjê do nauki szkolnej,
– reagowanie na polecenia nauczyciela,
– stan kontroli emocjonalnej,
– przejawy potrzeby osi¹gniêæ [G³odkowska 1999: 99].

W niniejszych badaniach ujêto pojêcie wra¿liwoœci edukacyjnej w sposób
zaproponowany przez J. G³odkowsk¹ [1998]. Jak stwierdza autorka, dziecko nie-
pe³nosprawne na pocz¹tku klasy pierwszej nie wykazuje jeszcze pe³nej gotowo-
œci do realizacji zadañ szkolnych. W miarê swoich mo¿liwoœci reaguje ono na
sygna³y pedagogiczne, zatem mo¿na stwierdziæ, ¿e jest ono wra¿liwe – zaintere-
sowane, lecz jeszcze nie w pe³ni gotowe do „samodzielnego konstruowania
w swoim umyœle wymaganych strategii poznawania œwiata na sposób szkolny,
czy te¿ analizowania zwi¹zków i zale¿noœci, ustalania porz¹dku” [G³odkowska
1999: 90]. Terminy dojrza³oœæ szkolna, czy te¿ gotowoœæ edukacyjna zbyt w¹sko okre-
œlaj¹ moment rozpoczêcia nauki dziecka niepe³nosprawnego. Nie ujmuj¹ one
aspektu rehabilitacyjnego, który jest tak istotnym czynnikiem w rozwoju dzie-
cka z dysfunkcj¹ narz¹du s³uchu. Okreœlenie wra¿liwoœæ edukacyjna jest nazw¹
o charakterze diagnostycznym, rehabilitacyjnym oraz prognostycznym. Ujmu-
je w szerokim zakresie wiedzê psychologiczn¹ i pedagogiczn¹, jak¹ nauczyciel
powinien posiadaæ o ka¿dym z uczniów, aby móc jak najpe³niej zaspokajaæ jego
specjalne potrzeby edukacyjne, terapeutyczne i spo³eczne.
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Badania w³asne

Badaniami objêto 74 dzieci z uszkodzonym s³uchem w stopniu g³êbokim
i znacznym, z norm¹ intelektualn¹, rozpoczynaj¹cych naukê w szkole podstawo-
wej. Badania zosta³y przeprowadzone w pierwszym semestrze, na terenie Polski
centralnej, w szko³ach integracyjnych i specjalnych3. Celem badañ by³o okreœlenie
jaki jest poziom ogólnej wra¿liwoœci uczniów z uszkodzonym s³uchem, rozpoczy-
naj¹cych naukê szkoln¹. Na podstawie literatury dotycz¹cej pedagogiki specjal-
nej, psychologii, socjologii oraz w³asnych doœwiadczeñ i obserwacji sformu³owano
nastêpuj¹ce pytania badawcze, które poddano weryfikacji, stosuj¹c odpowiednie
narzêdzie pomiaru:
1. Jaki jest poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej uczniów z uszkodzonym

s³uchem w momencie ich startu szkolnego?
2. Czy, a jeœli tak, to jakie s¹ ró¿nice w poziomie ogólnej wra¿liwoœci edukacyj-

nej warunkowanej form¹ kszta³cenia ucznia z uszkodzeniem s³uchu?
W celu uzyskania odpowiedzi na postawione pytania zastosowano w niniej-

szych badaniach metodê sonda¿u diagnostycznego. Wed³ug T. Kamiñskiego [za:
Pilch, Bauman, 2001], badania sonda¿owe obejmuj¹ wszelkiego typu zjawiska
spo³eczne, które maj¹ znaczenie istotne dla wychowania oraz stany œwiadomoœci
spo³ecznej, opinie i pogl¹dy danych zbiorowoœci, narastanie badanych zjawisk,
ich nasilenia oraz tendencji. Zrealizowanie celu badañ mo¿liwe by³o dziêki zasto-
sowaniu narzêdzia Arkusz Poznania Ucznia Szko³y Specjalnej J. G³odkowskiej
[1999]. Arkusz ten stanowi narzêdzie opieraj¹ce siê na obserwacji uczestnicz¹cej
zachowañ dzieci w naturalnych sytuacjach. Nauczyciel monitoruje i uczestniczy
w czynnoœciach dziecka, a tak¿e rejestruje efekty tych czynnoœci. Kwestionariusz
przeznaczony jest do badania wra¿liwoœci edukacyjnej dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, ale zgodnie z za³o¿eniami autorki Arkusza, mo¿e byæ równie¿
stosowany w szko³ach integracyjnych i ogólnodostêpnych. Trafnoœæ i rzetelnoœæ
Arkusza kszta³tuj¹ siê na wysokim poziomie (r=0,98; p<0,001) w diagnozowaniu
gotowoœci szkolnej ucznia z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Warto
równie¿ podkreœliæ rolê prognostyczn¹ narzêdzia co do dalszych osi¹gniêæ szkol-
nych uczniów [G³odkowska 1999].

Aby ustaliæ poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej z uwzglêdnieniem pro-
cesów instrumentalnych oraz kierunkowych, uczniów z uszkodzonym s³uchem,
rozpoczynaj¹cych naukê w klasie pierwszej szko³y podstawowej, dokonano

Poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej uczniów z uszkodzonym s³uchem 237

3 Badania zosta³y przeprowadzone w roku szkolnym 2006/2007 oraz 2007/2008 i stanowi¹ czêœæ ba-
dañ zrealizowanych w ramach pracy doktorskiej. W Polsce, od tego czasu, nie podjêto siê przepro-
wadzenia badañ poruszaj¹cych aspekt wra¿liwoœci edukacyjnej dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
s³uchow¹.



oceny poszczególnych kategorii wchodz¹cych w sk³ad ogólnej wra¿liwoœci edu-
kacyjnej. Analiza uzyskanych wyników badañ4 w zakresie ogólnej wra¿liwoœci
edukacyjnej uczniów z uszkodzonym narz¹dem s³uchu, w momencie startu
edukacyjnego, pozwala zauwa¿yæ przewagê wra¿liwoœci procesów kierunko-
wych (71% wyniku maksymalnego5) nad wra¿liwoœci¹ procesów instrumental-
nych (54% wyniku maksymalnego). Wynika zatem, ¿e badani uczniowie
przejawiaj¹ du¿e chêci do nauki, ale mo¿liwoœci psychofizyczne nie s¹ ku temu
sprzyjaj¹ce. Dane liczbowe dotycz¹ce tej kwestii zosta³y zawarte w tabeli 1.

Jak wynika z danych zawartych w tabeli 1, œrednia wartoœæ w kategorii ogól-
nej wra¿liwoœci edukacyjnej, uzyskana przez uczniów z uszkodzonym s³uchem
wynosi oko³o 300 pkt., co stanowi 55,39% maksymalnego wyniku, mo¿liwego do
uzyskania, czyli niewiele ponad po³owê. Wartoœæ odchylenia standardowego wy-
nosi 106,27 pkt., a stworzony w ten sposób przedzia³ œrednich wyników dla bada-
nych wynosi (193,93; 406,47). Dolna granica odpowiada 35,78% rezultatu maksy-
malnego, a górna 75% mo¿liwego do uzyskania w kategorii ogólnej wra¿liwoœci
edukacyjnej. Zatem przeciêtne wyniki mieszcz¹ siê w przedziale procentowym
(35,8%; 75%). Warto równie¿ zauwa¿yæ, ¿e ró¿nica pomiêdzy wynikiem maksy-
malnym i minimalnym wskazuje na bardzo du¿y rozrzut wyników (R=380 pkt.)
uzyskanych przez uczniów z uszkodzonym s³uchem. Kurtoza (wspó³czynnik
skupienia) ma wartoœæ ujemn¹, mamy wiêc rozk³ad sp³aszczony. Platykurtycz-
noœæ rozk³adu wynosi k=-1,084, mo¿na zatem potencjalnie przewidywaæ du¿e
zró¿nicowanie wyników uzyskanych przez uczniów w badanej grupie.

Tabelaryczne zestawienie wyników procentowych sk³adaj¹cych siê na wynik
ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej wykazuj¹ zró¿nicowany poziom poszczegól-
nych zdolnoœci dzieci z uszkodzonym s³uchem w momencie ich startu szkolnego
(od 41% do 90% wyniku maksymalnego). Œrednia wartoœæ w kategorii wra¿li-
woœæ edukacyjna procesów instrumentalnych wynosi 270,38 pkt., co stanowi
54,08% wyniku maksymalnego, mo¿liwego do uzyskania w tej kategorii. Wartoœæ
odchylenia standardowego wynosi 102,46 pkt., a stworzony w ten sposób prze-
dzia³ œrednich rezultatów wynosi (167,92; 372,84). Dolna granica odpowiada
33,58% rezultatu maksymalnego, a górna 74,56% mo¿liwego do uzyskania
w poszczególnych kategoriach ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej procesów instru-
mentalnych. Zatem przeciêtne wyniki tej kategorii mieszcz¹ siê w przedziale
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4 Uwzglêdniaj¹c specyfikê grup wyró¿nionych w badaniu i ró¿ne skale analizowanych zmiennych,
w opracowaniu materia³u badawczego zastosowano nastêpuj¹ce procedury statystyczne – niepa-
rametryczne: test Z, test istotnoœci ró¿nic U Manna-Whitneya. Oprócz wy¿ej wymienionych
wspó³czynników, w opracowaniu materia³u badawczego wykorzystano statystyki opisowe, takie
jak: liczebnoœæ, œrednia arytmetyczna, odchylenie standardowe, wspó³czynnik ³atwoœci, wynik ma-
ksymalny, wynik minimalny, granice obszaru typowego, kurtoza, skoœnoœæ, œrednia ranga, suma
rang. Opracowania statystyczne uzyskanych wyników badañ wykonano przy u¿yciu pakietu
SPSS.

5 Wyniki maksymalne dla poszczególnych kategorii, zosta³y zawarte w tabelach 1 i 2.
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procentowym (33,58%; 74,56%). Ró¿nica pomiêdzy uczniami o przeciêtnie
najs³abszym poziomie ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej procesów instrumental-
nych a najlepszymi wynosi R=369 pkt., co pozwala stwierdziæ du¿y rozrzut wy-
ników uzyskanych przez badanych uczniów. Analiza wartoœci wspó³czynnika
skupienia dla wyników ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej procesów instrumenta-
lnych uczniów z uszkodzonym s³uchem w momencie startu edukacyjnego
kszta³tuje siê na poziomie k=-1,083, co oznacza, ¿e mamy do czynienia
z rozk³adem platykurtycznym. Mo¿emy siê spodziewaæ przy takim rozk³adzie
jednostkowych wyników braku wartoœci istotnie wy¿szych ni¿ przeciêtna.
Wspó³czynnik asymetrii jest bardzo bliski zeru (0,004), mo¿na zatem mówiæ
o wzglêdnej symetrii rozk³adu wyników.

Z kolei œrednia wartoœæ uzyskana w kategorii ogólna wra¿liwoœæ procesów
kierunkowych wynosi 29,82 pkt., co stanowi 71% wyniku maksymalnego. Analiza
wspó³czynnika zmiennoœci pozwala zauwa¿yæ, ¿e odchylenie standardowe sta-
nowi 24,74% œredniej arytmetycznej. Wartoœæ odchylenia standardowego wynosi
7,38 pkt., a stworzony w ten sposób przedzia³ œrednich dla badanych uczniów wy-
nosi (22,44; 37,2). Dolna granica odchylenia standardowego odpowiada 53,42%
rezultatu maksymalnego, a górna 88,57% mo¿liwego do uzyskania w teœcie. Za-
tem przeciêtne wyniki w kategorii ogólnej wra¿liwoœci procesów kierunkowych
mieszcz¹ siê w przedziale (53,42%; 88,57%). Wspó³czynnik skupienia wartoœci
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kategorie ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej
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Wykres 1. Zestawienie procentowe wyników oceny ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej
procesów instrumentalnych i kierunkowych uczniów z uszkodzonym s³uchem
Objaœnienia: 1 – wra¿liwoœæ procesów instrumentalnych, 2 – rozwój mowy, 3 – percepcja s³uchowa,
4 – zapamiêtywanie, 5 – wiedza o otoczeniu, 6 – operacyjne rozumowanie, 7 – intuicje matematyczne,
8 – percepcja wzrokowa, 9 – koordynacja wzrokowo-ruchowa, 10 – sprawnoœæ manualna, 11 – spraw-
noœæ motoryczna, 12 – wra¿liwoœæ procesów kierunkowych, 13 – koncentracja na czynnoœciach szkol-
nych, 14 – motywacja do nauki szkolnej, 15 – reagowanie na polecenia, 16 – stan kontroli emocjonalnej,
17 – przejawy potrzeby osi¹gniêæ

�ród³o: Badania w³asne.



rozk³adu wyników przeciêtnych w grupie uczniów z uszkodzonym narz¹dem
s³uchu, rozpoczynaj¹cych naukê w klasie pierwszej ma wartoœæ dodatni¹, co oz-
nacza, i¿ mamy do czynienia z rozk³adem leptokurtycznym. Nieznaczna szczyto-
woœæ wskazuje na wystêpowanie jednostkowych wyników wyraŸnie wy¿szych
ni¿ przeciêtna dla ca³ej grupy. Prawdopodobnie znajduj¹ siê wœród uczniów
z uszkodzonym s³uchem tacy, którzy opanowali istotnie wiêkszy zakres wiado-
moœci i umiejêtnoœci wchodz¹cych w zakres ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej pro-
cesów kierunkowych. Wyliczona wartoœæ wspó³czynnika asymetrii wskazuje na
skoœnoœæ ujemn¹ g=-0,574, lewostronn¹. Rozk³ad jest nieznacznie asymetryczny
o przewadze rezultatów wy¿szych. Oznacza to, ¿e wiêcej jest jednostkowych wy-
ników po stronie wartoœci wy¿szych ni¿ ni¿szych.

Dalsza analiza danych liczbowych uzyskanych w poszczególnych katego-
riach, wchodz¹cych w sk³ad ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej pozwala stwierdziæ,
¿e szczególnie niesprzyjaj¹ce osi¹gniêciom szkolnym s¹ niskie wyniki w zakresie:
– percepcji s³uchowej (X= 9,35; 41% wyniku maksymalnego);
– zapamiêtywania (X= 15,19; 45% wyniku maksymalnego);
– dotychczasowych intuicji matematycznych (X= 69,12; 46% wyniku maksy-

malnego);
– dojrza³oœci operacyjnego rozumowania (X= 16,93; 48% wyniku maksymalnego).

Wskazany niski poziom wra¿liwoœci edukacyjnej w tych zakresach funkcjo-
nowania psychicznego ucznia z pewnoœci¹ nie sprzyja jego osi¹gniêciom szkol-
nym. Wynika zatem, ¿e badani uczniowie z uszkodzonym narz¹dem s³uchu, roz-
poczynaj¹cy naukê w klasie pierwszej nie s¹ jeszcze wystarczaj¹co gotowi do
kszta³towania pojêæ, które wymagaj¹ operacyjnego rozumowania, maj¹ proble-
my z zapamiêtywaniem i odtwarzaniem nazw, zdañ, wierszy, piosenek oraz sym-
boli. Maj¹ równie¿ niski poziom podstaw do konstruowania doœwiadczeñ do-
tycz¹cych przestrzeni, czasu, wielkoœci, kszta³tu oraz liczby. Zaburzenia percepcji
s³uchowej utrudniaj¹ im podjêcie nauki pisania i czytania.

Analiza wyników w zakresie procesów instrumentalnych i kierunkowych
ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej wymaga równie¿ zwrócenia uwagi na takie za-
kresy funkcjonowania ucznia, które daj¹ mu mo¿liwoœæ bardziej korzystnego
wype³niania pierwszych czynnoœci szkolnych. Wyniki te daj¹ nam praktyczne in-
formacje, bêd¹ce wskazaniem do pracy rehabilitacyjnej. Jak pisze J. G³odkowska
[1998]: „nie mo¿na patrzeæ na dziecko tylko z punktu widzenia jego niepe³nospraw-
noœci, u³omnoœci, ale – a mo¿e przede wszystkim – z punktu widzenia „mocnych”
stron jego funkcjonowania”. Dlatego te¿ warto odnotowaæ najwy¿sze wyniki,
sprzyjaj¹ce potencjalnemu dobremu wype³nianiu obowi¹zków szkolnych, w na-
stêpuj¹cych 4 kategoriach ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej:
– stan kontroli emocjonalnej (X= 6,31; 90% wyniku maksymalnego),
– reagowanie na polecenia (X=7,17; 89% wyniku maksymalnego),
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– koordynacja wzrokowo-ruchowa (X=26,98; 84% wyniku maksymalnego),
– sprawnoœæ motoryczna (X= 12,67; 79% wyniku maksymalnego).

Rozpatruj¹c wyniki w kontekœcie stopnia ³atwoœci zadañ6, nale¿y wniosko-
waæ, ¿e wskazany zakres kszta³tuje siê na poziomie œwiadcz¹cym o œrednio
³atwym poziomie trudnoœci. W pracy rehabilitacyjnej badanych dzieci powinni-
œmy zatem anga¿owaæ procesy instrumentalne stosunkowo mniej zaburzone,
a wiêc przede wszystkim sprawnoœæ motoryczn¹, koordynacjê wzrokowo-ruchow¹.
W konstruowaniu przebiegu zajêæ nale¿y pamiêtaæ równie¿ o wysokim stanie
kontroli emocjonalnej, wysokiej chêci reagowania na polecenia nauczyciela
a przede wszystkim nale¿y dostrzegaæ i pielêgnowaæ przejawian¹ przez dzieci
potrzebê osi¹gniêæ. Na wy¿ej wymienionych zakresach funkcjonowania ucznia
mo¿e zostaæ oparty wstêpny program pracy korekcyjno-usprawniaj¹cej. Jak pisze
J. G³odkowska [1999], poprzez pobudzanie wiary dziecka w to, ¿e coœ umie i wie,
jest w stanie osi¹gn¹æ. Wzmacniamy w ten sposób proces pokonywania trudno-
œci. Nawet ma³y sukces, wzmacnia potrzebê kolejnych osi¹gniêæ, mobilizuje
wysi³ek dziecka do wype³niania, w miarê jego mo¿liwoœci, postawionych przed
nim zadañ szkolnych.

Ogólna wra¿liwoœæ edukacyjna a forma kszta³cenia

W myœl prawa oœwiatowego dzieci z uszkodzonym narz¹dem s³uchu mog¹
realizowaæ obowi¹zek szkolny w placówkach ogólnodostêpnych, integracyjnych
lub z oddzia³ami integracyjnymi oraz w szko³ach specjalnych. Zgodnie z roz-
porz¹dzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzeœnia 2017 r. w sprawie
orzeczeñ i opinii wydawanych przez zespo³y orzekaj¹ce, dzia³aj¹ce w publicz-
nych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz. U., poz. 1743) oraz roz-
porz¹dzeniem Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017r. w sprawie
organizowania warunków kszta³cenia, wychowania i opieki dla dzieci oraz m³o-
dzie¿y niepe³nosprawnych, niedostosowanych spo³ecznie i zagro¿onych niedo-
stosowaniem spo³ecznym (Dz. U, .poz. 1578), orzeczenia o potrzebie kszta³cenia
specjalnego dla dzieci z uszkodzonym s³uchem (s³abos³ysz¹cych i nies³ysz¹cych)
wydawane s¹ przez zespo³y orzekaj¹ce, organizowane w publicznych porad-
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6 Wspó³czynnik ³atwoœci danego zadania jest ilorazem wyniku surowego do wyniku maksymalnego.
Interpretacja wyników poprzez okreœlenie wspó³czynnika ³atwoœci danego zadania czy te¿ zakresu
wra¿liwoœci edukacyjnej daje mo¿liwoœæ oceny, której to zakres zadañ jest bardzo ³atwy (wspó³-
czynnik ³atwoœci powy¿ej 0,90),
– ³atwy (0,70–0,90),
– œrednio ³atwy (0,40–0,70),
– trudny (0,20–0,40),
– bardzo trudny (poni¿ej 0,20) [G³odkowska 1999].



niach psychologiczno-pedagogicznych7, jednak ostateczna decyzja o wyborze
formy kszta³cenia nale¿y do rodzica, prawnego opiekuna dziecka8.

Przeprowadzone badania w³asne pozwoli³y tak¿e na wskazanie ró¿nic po-
miêdzy badanymi uczniami ze szkó³ integracyjnych i specjalnych z uszkodzonym
narz¹dem s³uchu. W przeprowadzonych badaniach 28 uczniów uczêszcza³o do
szkó³ integracyjnych i 46 do szkó³ specjalnych – dla dzieci z uszkodzonym
narz¹dem s³uchu. Uzyskany materia³ empiryczny dotycz¹cy ró¿nic pomiêdzy
uzyskanymi ocenami w ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej a rodzajem szko³y, do
jakiej uczêszcza dziecko, zosta³ zawarty w poni¿szej tabeli 3.

Analiza danych liczbowych pozwala stwierdziæ, ¿e istnieje statystycznie istot-
na ró¿nica pomiêdzy poziomem ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej a rodzajem
szko³y do jakiej uczêszczali badani uczniowie. Istotnoœæ asymptotyczna jest wysoka
i kszta³tuje siê na poziomie α=0,000. Dane zawarte w tabeli 3 wskazuj¹ równie¿,
¿e wy¿szy poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej osi¹gaj¹ uczniowie z uszko-
dzonym narz¹dem s³uchu ze szkó³ integracyjnych. Zebrany materia³ empiryczny
dowodzi, ¿e istnieje statystycznie istotna ró¿nica pomiêdzy ogóln¹ wra¿liwoœci¹
edukacyjn¹ procesów instrumentalnych a rodzajem szko³y do jakiej uczêszcza
dziecko (α=0,000). Wy¿szy poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej procesów in-
strumentalnych osi¹gaj¹ badani uczniowie ze szkó³ integracyjnych. Szczegó³owa
analiza dotycz¹ca poszczególnych kategorii ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej pro-
cesów instrumentalnych wskazuje na istnienie nastêpuj¹cych, statystycznie istot-
nych, ró¿nic pomiêdzy nastêpuj¹cymi kategoriami a rodzajem szko³y, tj.:
– rozwojem mowy (α=0,000),
– percepcj¹ s³uchow¹ (α=0,000),
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7 Zgodnie z rozporz¹dzeniem, orzeczenia o potrzebie kszta³cenia specjalnego oraz orzeczenia o po-
trzebie indywidualnego nauczania dzieci niewidomych i s³abo widz¹cych, dzieci nies³ysz¹cych
i s³abo s³ysz¹cych oraz dzieci z autyzmem wydaj¹ zespo³y dzia³aj¹ce w poradniach wskazanych
przez kuratora oœwiaty, za zgod¹ organu prowadz¹cego.

8 Badania w³asne [Olempska 2009], dotycz¹ce œcie¿ek edukacyjnych uczniów z uszkodzonym
s³uchem, przeprowadzone na terenie województwa ³ódzkiego, wskazuj¹ na tendencjê kszta³cenia
dzieci z uszkodzony s³uchem w placówkach ogólnodostêpnych i integracyjnych. Badaniami objêto
283 dzieci i m³odzie¿y z uszkodzonym s³uchem w tym 117 dziewcz¹t i 166 ch³opców, którzy zostali
poddani specjalistycznym diagnozom (psychologicznym, pedagogicznym, logopedycznym, lekar-
skim) na potrzeby zespo³ów orzekaj¹cych na terenie województwa ³ódzkiego. Dokonano analizy
dokumentacji uczniów, która pozwoli³a ustaliæ, w jakiej formie lub jakich formach kszta³cenia od-
bywa³ siê ich proces edukacji. Na etapie wychowania przedszkolnego ³atwo zauwa¿yæ, ¿e zdecydo-
wana wiêkszoœæ dzieci uczêszcza do placówek ogólnodostêpnych (135 dzieci) lub integracyjnych
(110 dzieci), co mo¿e byæ podyktowane wiêksz¹ dostêpnoœci¹ tych form kszta³cenia na tym etapie
edukacji, bliskoœci¹ od miejsca zamieszkania, a tak¿e samym wyborem rodziców. Do szkó³ podsta-
wowych ogólnodostêpnych trafiaj¹ w wiêkszoœci uczniowie z lekkim (18 dzieci) i umiarkowanym
stopniem uszkodzenia s³uchu (31 dzieci), do szkó³ specjalnych dla s³abos³ysz¹cych – z lekkim,
umiarkowanym i znacznym. Natomiast zdecydowana wiêkszoœæ uczniów z g³êbokim uszkodze-
niem s³uchu uczêszcza do szkó³ dla nies³ysz¹cych. Przeprowadzona analiza formy kszta³cenia na
poziomie gimnazjum pokazuje, ¿e zdecydowana wiêkszoœæ uczniów kszta³ci siê w szko³ach dla
dzieci s³abos³ysz¹cych oraz dla nies³ysz¹cych.
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– zapamiêtywaniem (α=0,000),
– wiedz¹ o otoczeniu (α=0,000),
– dojrza³oœci¹ operacyjnego rozumowania (α=0,000),
– dotychczasowymi doœwiadczeniami i intuicjami matematycznymi (α=0,000),
– percepcj¹ wzrokow¹ (α=0,000),
– koordynacj¹ wzrokowo-ruchow¹ (α=0,000),
– sprawnoœci¹ manualn¹ (α=0,000).

Wy¿szy poziom w wy¿ej wymienionych kategoriach osi¹gaj¹ uczniowie ze
szkó³ integracyjnych. Z danych zawartych w powy¿szej tabeli wynika równie¿, ¿e
nie ma statystycznie istotnych ró¿nic pomiêdzy ogóln¹ wra¿liwoœci¹ edukacyjn¹
procesów kierunkowych a rodzajem szko³y do jakiej uczêszcza dziecko. Szcze-
gó³owa analiza dotycz¹ca kategorii ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej procesów
kierunkowych wskazuje na brak statystycznie istotnych ró¿nic pomiêdzy nimi
a rodzajem szko³y do jakiej uczêszcza dziecko, choæ analiza œrednich pozwala za-
uwa¿yæ ró¿nice w obrêbie tych dwóch grup.

Zakoñczenie

Analiza materia³u badawczego dotycz¹cego okreœlenia poziomu ogólnej
wra¿liwoœci edukacyjnej uczniów z uszkodzonym narz¹dem s³uchu pozwoli³a na
sformu³owanie nastêpuj¹cych wniosków,

Badani uczniowie z uszkodzonym narz¹dem s³uchu w momencie startu edu-
kacyjnego prezentuj¹ doœæ niski poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej –
55,39% wyniku maksymalnego. Jednoczeœnie warto zauwa¿yæ znaczn¹ przewagê
w zakresie wra¿liwoœci procesów kierunkowych (71%) nad wra¿liwoœci¹ proce-
sów instrumentalnych (54,08%), co przemawia za tym, ¿e uczniowie ci przeja-
wiaj¹ du¿e chêci do nauki, ale ich mo¿liwoœci psychofizyczne nie s¹ ku temu
sprzyjaj¹ce. Wyniki uzyskane przez uczniów z uszkodzonym s³uchem (od 40,65%
do 84,31% wyniku maksymalnego) w zakresie poszczególnych kategorii ogólnej
wra¿liwoœci edukacyjnej procesów instrumentalnych wskazuj¹ na doœæ zró¿ni-
cowany stan poszczególnych zdolnoœci psychofizycznych badanych uczniów
klas pierwszych. Najni¿szy wynik osi¹gniêty w zakresie percepcji s³uchowej
(40,65% maksymalnego) uwarunkowany jest najprawdopodobniej ograniczenia-
mi dop³ywu bodŸców s³uchowych, spowodowanym uszkodzeniem s³uchu. Z ko-
lei w zakresie poszczególnych kategorii ogólnej wra¿liwoœci procesów kierunko-
wych, przedzia³ uzyskanych wyników jest przesuniêty w stronê wy¿szych
(59,58% do 90,14%). Œwiadczy o tym ujemna wartoœæ wspó³czynnika skoœnoœci;
mamy zatem w tym przypadku asymetriê lewostronn¹. Analiza wspó³czynnika
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skupienia wokó³ œredniej wskazuje na leptokurtyczny rozk³ad. Najni¿szy wynik
uzyskali uczniowie w kategorii motywacja do nauki szkolnej (59,58%), natomiast
najwy¿szy w kategorii œwiadcz¹cej o wysokim stanie kontroli emocjonalnej. Prze-
prowadzone badania dowodz¹, ¿e istnieje istotna statystycznie ró¿nica pomiêdzy
poziomem ogólnej wra¿liwoœci edukacyjnej a rodzajem szko³y do jakiej uczêsz-
cza dziecko. Warto nadmieniæ, ¿e wy¿szy poziom ogólnej wra¿liwoœci edukacyj-
nej osi¹gaj¹ uczniowie uczêszczaj¹cy do szkó³ integracyjnych.
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Uczeñ z zespo³em Aspergera w aspekcie œrodowiska
szko³y ogólnodostêpnej w narracji w³asnej
oraz w opiniach nauczycieli

Artyku³ informuje o wnioskach p³yn¹cych z narracji uczniów z rozpoznanym zespo³em Asperge-
ra realizuj¹cych obowi¹zek szkolny w szko³ach ogólnodostêpnych. Dotyka problemów, z jakimi
borykaj¹ siê uczniowie niepe³nosprawni w interakcjach spo³ecznych z grup¹ rówieœnicz¹ oraz
nauczycielami. Informuje o ocenie samych zainteresowanych, jak szko³a, a w jej ramach nauczy-
ciele, zabezpieczaj¹ ucznia z zespo³em Aspergera w zakresie wszystkich przypisanych tej instytu-
cji funkcji. Wnioski z narracji wykazuj¹ niestety, ¿e skutecznoœæ procesu integracji w odniesieniu
do badanych uczniów z zespo³em Aspergera jest du¿o ni¿sza ni¿ mog³aby byæ.

S³owa kluczowe: zespó³ Aspergera, narracja, szko³a ogólnodostêpna, inkluzja, nauczyciel, in-
terakcje spo³eczne

A student with Asperger's Syndrom in the aspect of the public
school environment in self-narrative and teacher opinions

Summary: The article presents the conclusions drawn from the narrative discourse of public
school students who have been diagnosed with Asperger Syndrome. The article describes prob-
lems with interactions between AS students and their peers and teachers. Views of the AS stu-
dents on the functional framework provided by the educational institution are presented. The
conclusions are, regrettably, that the process of integrating the Asperger Syndrome students into
social interactions is less effective than it could theoretically be.

Keywords: Asperger Syndrome, narrative discourse, public school, inclusion, teacher, social inter-
action



Funkcje szko³y jako g³ówne czynniki determinuj¹ce prawid³owy
rozwoju spo³eczny ucznia

Kilkadziesi¹t lat w oœwiacie polskiej przynios³o zmiany w zakresie œwiadomo-
œci spo³ecznej, w szczególny sposób znajduj¹ce odzwierciedlenie w postrzeganiu
integracji osób niepe³nosprawnych w ogólnodostêpnym systemie kszta³cenia.
Celem takich dzia³añ powinno byæ urzeczywistnienie podejœcia, jakie prezento-
wa³ A. Hulek, twierdz¹c, ¿e celem integracji jest zagwarantowanie niepe³nospraw-
nym osobom dostêpu do szkolnictwa masowego na wszystkich szczeblach edukacji
[Hulek 1997]. Szko³a stanowi drugie, po œrodowisku domowym, miejsce funkcjo-
nowania m³odego cz³owieka. H. Ko³akowska zwraca uwagê, ¿e ca³y przebieg pro-
cesu nauczania, ju¿ od klas pocz¹tkowych, ma determinuj¹cy wp³yw na stopieñ
rozwoju spo³ecznego dziecka, podkreœlaj¹c, ¿e obok rodziny, to w³aœnie szko³a
jest g³ównym œrodowiskiem, w którym adaptuje siê do ¿ycia w spo³eczeñstwie
[Ko³akowska-Prze³omiec 1979: 104]. Szko³a w swoim za³o¿eniu to instytucja
oœwiatowo-wychowawcza, która powinna spe³niaæ okreœlone funkcje. Nie jedy-
nie funkcjê edukacyjn¹. Powinna…

W literaturze opisywane s¹ wartoœci, z których to opisów wy³aniaj¹ siê cztery
g³ówne funkcje szko³y: kszta³c¹ca, wychowawcza, opiekuñcza oraz kulturowa
[Okoñ 1998; £obocki 1991; Konarzewski 1991; Stêpniak 2012], w praktyce oœwiato-
wej codziennoœci wci¹¿ na miejscu pierwszym plasuje siê edukacyjna (kszta³c¹ca)
funkcja szko³y. W³aœnie ten brak równowagi stanowi byæ mo¿e przyczynê trud-
noœci codziennego funkcjonowania ucznia odbiegaj¹cego w procesie edukacji od
„standardu zachowañ”, do jakiego przywykli (przygotowani s¹) nauczyciele.
Coraz wyraŸniej zaznacza siê w praktyce szkolnej potrzeba zaistnienia wartoœci
wychowawczych w procesie nauczania, pomimo to wspó³czesny proces oœwiato-
wy nadal bazuje g³ównie na kszta³ceniu. Jak pisze W. Osial [2012], preferowanie
przez szko³ê funkcji kszta³cenia uwa¿a siê za powa¿ne niedomaganie w zakresie
ca³oœciowego dzia³ania szko³y. B. Œliwerski [2006: 13-16] twierdzi wrêcz, ¿e szko³a
staje siê dla ucznia miejscem „toksycznym”.

Metodologiczne za³o¿enia badañ

W badaniu subiektywnych odczuæ funkcjonowania w zakresie interakcji
spo³ecznych uczniów z zespo³em Aspergera w szkole pos³u¿y³am siê metod¹
jakoœciow¹. Chc¹c doœwiadczyæ tego co by³o udzia³em badanych i móc o tym
opowiedzieæ, siêgnê³am do badañ konstruktywistycznych po perspektywê feno-
menologiczn¹. Drugim pr¹dem metodologicznym badañ konstruktywistycznych,
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który stanowi³ inspiracjê do moich badañ, by³a hermeneutyka, która jest sztuk¹
interpretowania rzeczywistoœci spo³ecznej, konstruowanej przez sam¹ osobê jej
doœwiadczaj¹c¹. Uczniowie z zespo³em Aspergera opisuj¹ swoje doœwiadczenia,
którym towarzysz¹ emocje i uczucia, których doœwiadczali. Wybór paradygma-
tu interpretatywnego umo¿liwi³ mi podejœcie ca³oœciowe do badanej problema-
tyki, zrozumienie subiektywnych doœwiadczeñ badanych uczniów i dotarcie do
ich znaczeñ. Wp³yn¹³ na sposób mojego myœlenia o projektowanych badaniach
i zdeterminowa³ wybór metod badawczych. Przeprowadzone przeze mnie studia
literaturowe wykaza³y potrzebê odkrycia znaczeñ i œwiata uczniów z zespo³em
Aspergera. W licznych publikacjach, w odpowiedzi na wiele pytañ o funkcjono-
wanie osób z zespo³em Aspergera, wyjaœnienia udzielane s¹ poprzez kryteria
diagnostyczne lub z perspektywy normy czy kryteriów funkcjonowania ludzi
pe³nosprawnych. Zabrak³o w pedagogice specjalnej badañ nad perspektyw¹ sa-
mych zainteresowanych. Równie¿ w przypadku poszukiwania rozwi¹zañ edu-
kacyjnych czy integracyjnych brakuje udzia³u takiej perspektywy. Powy¿sze
zdeterminowa³o okreœlenie celu mojej pracy – dotarcie do sensów i znaczeñ, jakie
nadaj¹ uczniowie z zespo³em Aspergera swojemu funkcjonowaniu w szkole
jako agendzie socjalizacyjnej przestrzeni wielop³aszczyznowych relacji; re-
konstrukcja i dotarcie do subiektywnych znaczeñ, jakie nadaj¹ uczniowie z ze-
spo³em Aspergera tej placówce i zrozumienie czym szko³a i to czego w niej
doœwiadczaj¹ dla nich jest. Kryteria doboru próby badawczej to: rozpoznany
zespó³ Aspergera, kategoria uczeñ, krytyczny okres rozwoju (dorastanie, dojrze-
wanie), mo¿liwoœæ komunikowania siê (zaanga¿owanie w narracjê). Narracja
z jedenastoma wybranymi do badañ uczniami zosta³a przeprowadzona w okresie
od grudnia 2011 r. do lipca 2012 r. w gabinecie Poradni Autyzmu przy Poradni
Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i M³odzie¿y znajduj¹cej siê w Wojewódzkim
Zespole Lecznictwa Psychiatrycznego w Olsztynie, na terenie województwa
warmiñsko-mazurskiego.

Funkcjonowanie ucznia z zespo³em Aspergera w ocenie nauczycieli

Analiza narracji badanych przeze mnie uczniów pozwoli³a dostrzec odczuwa-
ne przez nich konsekwencje tego, ¿e w odniesieniu do ucznia z zespo³em Asper-
gera szko³a nie w pe³ni realizuje swoje funkcje (misje). Specyfika funkcjonowania
ucznia z zespo³em Aspergera nie pozwala na stosowanie w odniesieniu do niego
standardowych metod edukacyjnych i wychowawczych. Niestety, proces eduka-
cyjny oraz wychowawczy prowadzony jest zazwyczaj w sposób monogamiczny,
projektowany z myœl¹ o uczniach bez deficytów rozwojowych i obliczony na wy-
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nik grupy, a nie jednostki. Skutkiem tego s¹ problemy z funkcjonowaniem
ucznia z zespo³em Aspergera w szkole oraz niezadowalaj¹ce efekty ich nauczania.
Podstawowe zaburzenie w zespole Aspergera nie dotyczy procesu poznawczego,
lecz procesu uspo³eczniania tych uczniów [Komender, Jagielska, Bryñska 2009].
Specyfika ich funkcjonowania powoduje koniecznoœæ dostosowania dzia³añ
wspomagaj¹cych na terenie szko³y. Pe³na integracja w tym przypadku, to nie tyl-
ko sam system prawnych dostosowañ edukacyjnych, ale tak¿e spo³eczne nasta-
wienie wobec niepe³nosprawnoœci, jak¹ jest zespó³ Aspergera. W latach dziewiêæ-
dziesi¹tych, w opiniach o uczniach z zespo³em Aspergera, w przewa¿aj¹cej czêœci
okreœlano ich mianem niegrzecznych, bezczelnych, niewychowanych, aroganc-
kich itp. Z takimi okreœleniami i przekonaniami spotyka³am siê wówczas zarówno
w dokumentacji, jak i prowadz¹c szkolenia w placówkach edukacyjnych na
wszystkich szczeblach. Nadal jednym z pierwszych diagnozowanych przez na-
uczycieli problemów dotycz¹cych funkcjonowania ucznia ZA s¹ zaburzenia uwagi:

„(...) na lekcjach nie zawsze jest aktywny... czêsto zamyœla siê (...)”.

„(...) jest mi³y… ale czêsto wy³¹cza siê, patrzy w okno, lub w jakiœ inny punkt... w takich sytua-
cjach nauczyciel musi byæ ko³o niego i stale kontrolowaæ jego pracê (....”.

„(...) jest uzdolniony, jednak niestety doœæ czêsto nie uwa¿a na lekcji (...) zamyœla siê, gubi
w¹tek”.

„(...) ale mo¿na mieæ wra¿enie, i¿ ch³opiec ca³y czas odbiega myœlami w swój œwiat (...)”.

– lub/i zaburzenia zachowania:

„(...) w wyniku wnikliwej obserwacji i rozpoznania jak dochodzi do wybuchów agresji u ucznia
stwierdziliœmy, ¿e jest to reakcja na zachowania kolegów, jednak i w takim przypadku najczêœciej
prezentuje reakcje niewspó³mierne do bodŸca (...)”.

„(...) czêsto u pod³o¿a reakcji agresywnych jest prze¿ywanie poczucia zagro¿enia
w zwyk³ych sytuacjach (...)”.

„(...) czêsto kiedy ktoœ rozmawia na lekcji wstaje i gryzie, szczypie, kopie rozmawiaj¹cych, argu-
mentuj¹c, ¿e na lekcjach siê nie rozmawia, nawet obecnoœæ nauczyciela nie jest w stanie Go
powstrzymaæ (...)”.

„(...) w zachowaniu ucznia zaobserwowano liczne odstêpstwa od obowi¹zuj¹cych norm, uczeñ
ma k³opoty z przyjmowaniem pora¿ek edukacyjnych, gdy otrzymuje ocenê negatywn¹ potrafi
ostentacyjnie rzuciæ zeszytem, b¹dŸ wyrwaæ kartkê z ocen¹ niedostateczn¹ (...)”.

„(...) uczeñ na lekcjach zachowuje siê jak pajac klasowy, rozœmiesza klasê swoimi infantylnymi
zachowaniami, kiedy zwraca siê mu uwagê potrafi byæ wulgarny (...)”.

„(...) czêsto udziela odpowiedzi nie na temat, zdarza siê, ¿e jest kilka razy na lekcji na przemian
pobudzony i apatyczny, kiedy zwracam mu uwagê jest agresywny, rzuca ksi¹¿kami (...)”.

„(...) nie potrafi wspó³pracowaæ w grupie, czasem nie dostrzega ró¿nicy miêdzy nauczycielem,
a koleg¹ i potrafi nakrzyczeæ na pedagoga nie u¿ywaj¹c form grzecznoœciowych (...).
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Wiele w dokumentacji nauczycielskiej informacji o wolnym tempie pracy:

„(...) uczeñ nie podejmuje siê zapisywania notatek na lekcji, nie odpowiada na zadawane pytania
(...)”.

„(...) jest ma³o aktywny, spokojny, jakby nieobecny. Zadania pisemne wykonuje, jeœli zd¹¿y je
napisaæ (...)”.

„(...) czêsto zapatrzony w jeden punkt, nie nad¹¿a za tokiem lekcji, rozprasza siê, bardzo wolno
i niewyraŸnie pisze (...)”.

„(...) pewien problem posiada z pisaniem w zeszycie, ale to wynika z innych przyczyn (...)”.

„(...) uczeñ pracuje po³owê lekcji, drug¹ po³owê przesiedzia³ nie reaguj¹c na polecenia nauczycie-
la (...)”.

„(...) uczeñ odmawia napisania opowiadania, odmawia równie¿ opisu ustnego (...)”.

– wybiórczej wiedzy, trudnoœciach w zakresie kompetencji mowy czynnej w
aspekcie tworzenia opowieœci:

„(...) nie potrafi zanalizowaæ poczynañ bohatera z perspektywy w³asnej, mówi, ¿e tam nie by³,
wiêc nie mo¿e oceniaæ! (...)”.

„(...) Uczeñ jest aktywny na lekcjach, jednak nie zawsze jego wypowiedzi s¹ adekwatne
do sytuacji. Ostatnio przy przygotowywaniu notatki z wykorzystaniem kolorowej kredy, zg³osi³
siê i zaœpiewa³ piosenkê o kolorach, zamiast powtórzyæ informacje o orzeczeniu, czêsto zdarza siê,
¿e zapytany mówi o swoich przemyœleniach, a nie o temacie lekcji (...)”.

„(...) nie potrafi robiæ planu wydarzeñ, nie umie ustawiaæ zdarzeñ w porz¹dku chronologicznym
(...)”.

„(...) uczeñ charakteryzuje siê doskona³¹ wiedz¹ w zakresie odtwórczym, kiedy jednak temat wy-
maga inwencji twórczej, w³asnej, uparcie nie odpowiada (...)”.

„(...) nie potrafi udzieliæ pe³nej, prawid³owej odpowiedzi na pytanie otwarte, problemowe (...).

„(...) ma k³opoty z analiz¹ zachowañ bohaterów literackich(...)”.

Nauczyciele opisuj¹ ucznia z zespo³em Aspergera najczêœciej w kategorii
„uczeñ trudny”. Problemy opisane przez kadry pedagogiczne pracuj¹ce z bada-
nymi przeze mnie uczniami z zespo³em Aspergera s¹ niczym innym jak tylko
objawami, charakterystycznymi w tej jednostce chorobowej. W dzisiejszej rzeczy-
wistoœci wiedza kadr pedagogicznych z zakresu objawów poszczególnych scho-
rzeñ, w tym równie¿ zespo³em Aspergera jest wiêksza, jednak model opieki oraz
umiejêtnoœæ odró¿nienia objawów klinicznych od zachowañ niepo¿¹danych
(czego dowodz¹ cytowane uwagi) budzi jeszcze wiele zastrze¿eñ.
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Narracja uczniów z zespo³em Aspergera w aspekcie poszczególnych
funkcji szko³y

Badania i analiza narracji uczniów z zespo³em Aspergera wykaza³y, ¿e pomimo
trudnoœci szkolnych, z jakimi borykaj¹ siê ci uczniowie, szko³a jawi im siê jako
du¿o bezpieczniejsza, bo kontrolowalna, ni¿ ich w³asne podwórko. Determinant¹
funkcjonowania w szkole ucznia z zespo³em Aspergera jest relacja miêdzy nim
a nauczycielami, która to relacja, wobec specyfiki objawowego funkcjonowania,
nie jest dla nauczyciela ³atwa. Kadra pedagogiczna funkcjonuje z uczniami z ze-
spo³em Aspergera w perspektywie standardów pracy z uczniem pe³nospraw-
nym. Posiadana wiedza dotycz¹ca objawów tego zaburzenia najczêœciej nie
przek³ada siê na praktyczn¹ umiejêtnoœæ prowadzenia zajêæ z takim uczniem.
Niezale¿nie jednak od oceny oraz punktu widzenia nauczycieli, relacje te z punktu
widzenia badanych uczniów oceniane s¹ jako zadawalaj¹ce, i ukazuj¹ce szko³ê
jako miejsce przyjazne i lubiane:

Janek1: „(…) cieszê siê, ¿e jestem w tym Gimnazjum w jednej klasie, nikt mi ju¿ nie dokucza
i wszystkich w mojej klasie lubiê”.

Filip: „Lubiê, szko³ê, szczególnie t¹ w Boguchwa³ach, bo tam siê uczy³em siedem lat to mo¿na
wszystko robiæ na przerwach”, Lubiê, tylko lubiê”.

Kuba: „No lubiê swoj¹ szko³ê tylko ¿e yyy ogólnie to tam nie lubiê szko³y yyy ¿e uczenia siê tak
za bardzo to tam nie lubiê ale szko³ê to tam lubiê bo tam jest fajny klimat (…)”, „Zale¿y, lubiê,
w sumie, nauczyciele troskliwi naprawdê, lubiê szko³ê w sumie naprawdê, fajna szko³a”,

a sama osoba nauczyciela uznawana jest za wa¿n¹, bo stanowi¹c¹ o bezpieczeñ-
stwie w szkole:

Kuba: „…Na przerwach to chodzê. Sam. Chodzê i rozmawiam z nauczycielami na przerwach”.

Wiktor: „(…) W szkole no tam, rozmawiam z Pani¹, z Pani¹ wspomagaj¹c¹. No niestety ale nie
ma tam jak, nie ma kto do mnie zagadaæ i ja nie mam do kogo zagadaæ. Ale czasami tak czasami za-
gadujê tam raczej coœ do tych niepe³nosprawnych i raczej tak na przyk³ad jeden kolega na wózku to
z nim te¿ rozmawiam z kole¿ank¹ na wózku, z kole¿ank¹ która na która nie s³yszy i ma aparat”.

Andrzej: „Lubiê, szczególnie nasz¹ wychowawczyniê, podci¹ga zachowanie”.

Piotr: „A jeœli Pani bêdzie kiedyœ w naszej szkole SP3 to mo¿e Pani poprosiæ kogoœ ¿eby, trochê
Krystian, Krystian z VI A na przerwie, piêtnastominutowej pogada³ z Pani¹, jeœli bêdziesz oczy-
wiœcie bêdzie w szkole. Bo ... chcia³bym, chcia³bym na przyk³ad siê z nim umawiaæ bardzo czêsto
albo, byœmy siebie odwiedzali. Z jednym doros³ym lepiej rozmawiaj¹, bo... doros³y ich motywuje
do grzecznoœci gdy s¹ niegrzeczni miêdzy sob¹ i chc¹ siê zaprzyjaŸniæ”.
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Uczniowie z zespo³em Aspergera, podobnie jak ich rówieœnicy, maj¹ aspiracje
– d¹¿enia i cele:

Janek: „(...) zosta³bym.... no i prezydentem i ministrem edukacji (...)".

Kuba: „(...) trochê bym chcia³ byæ popularny, mo¿e dostanê siê do dobrej szko³y jakiejœ....,na na-
uczyciela religii, tylko, ¿e ciekawe czy sobie tam poradzê?, tego w³aœnie nie wiem, ale jak co to
zmieniê kierunek (...)".

Filip: „(...) chcia³bym tak¹ firmê za³o¿yæ, zarabiaæ powy¿ej œredniej krajowej, logistyczn¹, trans-
portow¹, karany by³em, mo¿e nie mogê? (...) popularny byæ nie muszê, ju¿ jestem przez te ucieczki
do bloku wschodniego, nawet w gazetach o mnie pisali! Pani wie".

Piotr: „(...) bêdê matematykiem...A czy ...a jakie s¹ trudy, najwiêksze na przeszkodzie na stu-
diach matematycznych, ¿eby siê uczyæ matematyki, i ¿eby póŸniej dobrze wypaœæ i ¿eby dobrze siê
uczyæ, bêdê matematykiem!"

Wiktor: „(...) bym zosta³ iluzjonist¹ i maszynist¹ (…)".

Heniek: „(...) byæ kimœ wa¿nym, kimœ kto o czymœ decyduje, przyk³adowo lekarz mo¿e decydo-
waæ, ¿yciu i œmierci pacjenta, kierownik o tym czy tu budujemy czy tu...nie da siê tego sprecyzo-
waæ (...)”.

Czarek: „(...) chce byæ popularny, piosenkarz na przyk³ad, a co trzeba zrobiæ jak¹œ karierê mu-
zyczn¹ albo sportow¹ ¿eby coœ w ¿yciu takiego zyskaæ bo na przyk³ad wczoraj tak¹ historiê tam
s³ysza³em o takim tyczkarzu, który pokona³ wysok¹ odleg³oœæ i z³oty medal zdoby³".

Bogdan: „To w ca³ej Polsce bym u³askawia³ wiêŸniów, prawo veta stosowa³, jakby np. niepe³no-
sprawni jakieœ ulgi mieli to bym yyy siê na to nie zgodzi³".

Zbyszek: „(…) w moim ¿yciu ja chcê d¹¿yæ do tego by byæ bogatym, bogatszym ni¿ teraz, i co
ciekawe to móg³bym zmieniæ religiê na ateizm czyli bezwyznaniowoœæ (...)”.

Badani stawiaj¹ przed sob¹ ró¿norodne cele, pocz¹wszy od zaliczenia spraw-
dzianu, poprzez zdanie matury i dostanie siê na studia, a¿ do etapu realizowania
siê w wybranym zawodzie. Badani przeze mnie uczniowie wiedz¹ co chc¹
osi¹gn¹æ i kim chc¹ byæ. Pozytywne postrzeganie œrodowiska szko³y przez ucznia
z zespo³em Aspergera powoduje jego identyfikacjê z celami edukacyjnymi
szko³y, przejawiaj¹ce siê w zaanga¿owaniu w naukê oraz snuciu planów o dalszej
edukacji. Ci sami uczniowie nie identyfikuj¹ siê jednak z celami wychowawczymi
szko³y. Niezadowolenie badanych przeze mnie uczniów z funkcjonowania
w szkole w aspekcie spo³ecznym zwi¹zane jest z brakiem asymilacji z grup¹ ró-
wieœnicz¹ i deficytami kompetencyjnymi kadr pedagogicznych w tym zakresie.
Uczniowie z zespo³em Aspergera nie analizuj¹ i nie oceniaj¹ szko³y w aspekcie
realizowania przez ni¹, b¹dŸ nie, poszczególnych funkcji. W wypowiedziach wy-
raŸnie widoczne jest jednak poczucie rozczarowania spo³ecznym wymiarem
szko³y, wyobcowania, niezrozumienia, a wrêcz odrzucenia przez rówieœników.
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Deklarowane w narracjach informacje o trudnoœciach w funkcjonowaniu w szko-
le, szczególnie w pierwszych etapach edukacji, ³agodniej¹ na kolejnych pozio-
mach kszta³cenia (gimnazjum i szko³a œrednia).

Zbyszek: „…Dok³adnie znam ich trochê to i owo wiêc, nie jesteœmy zbytnio akurat z¿yci ze sob¹
wszyscy, najczêœciej trochê siê byli byœmy siê byœmy gdyby nas zamkn¹ w jednym pokoju najpew-
niej byœmy siê pozarzynali miêdzy sob¹, bo siê tak nie lubimy”.

Filip: „(…) w gimnazjum by³em nerwowy tiki mia³em ze mnie siê œmiali (...) ale teraz tak
za³o¿y³em jestem tak¹ bardziej osob¹ tward¹ ni¿ nawet jeszcze siedem lat temu, tak¹ która ju¿ nie
czuje porz¹dnego ju¿ lêku, teraz mam kolegów”.

Wynika to z wytwarzaj¹cych siê u badanych uczniów strategii dostosowaw-
czych. Zaznaczane w narracjach funkcjonowanie „na marginesie szkolnego ¿ycia
spo³ecznego” nie stanowi problemu dla badanych i nie wp³ywa na ocenê szko³y,
do której lubi¹ chodziæ, a p³ytki charakter relacji z rówieœnikami ceni¹ wy¿ej ni¿
ca³kowity ich brak.

Analiza narracji badanych uczniów z zespo³em Aspergera potwierdza s³usz-
noœæ decyzji o objêciu ich integracj¹ w³¹czaj¹c¹. Funkcjonowanie uczniów z ze-
spo³em Aspergera w œrodowisku szko³y ogólnodostêpnej, pomimo czêstych do-
œwiadczeñ negatywnych, istotnie stymuluje proces integracji personalnej oraz
utwierdza w prawid³owym funkcjonowaniu edukacyjnym. Zarówno sprostanie
wymogom programowym w szkole masowej, jak i koniecznoœæ dostosowania siê
do panuj¹cych w niej regu³, zmusza ucznia z zespo³em Aspergera do pracy nad
sob¹, co najczêœciej skutkuje czêœciowym przezwyciê¿eniem przez niego trudno-
œci funkcjonowania w pryzmacie niepe³nosprawnoœci, jak¹ jest zespó³ Aspergera.

Refleksje koñcowe

Najistotniejsz¹ obecnie kwesti¹ wydaje siê byæ koniecznoœæ prze³amania ste-
reotypów myœlenia oraz podejmowanie dzia³añ prewencyjnych dotycz¹cych nie-
pe³nosprawnoœci, szczególnie tak „niewidocznej”, jak¹ jest zespó³ Aspergera. Spe-
cyfika funkcjonowania ucznia w perspektywie tego schorzenia nie utrudnia
ca³oœciowo jego pracy poznawczej, w pewien sposób kierunkuje jedynie jej za-
kres. Proces integracyjny w edukacji osób z rozpoznanym zespo³em Aspergera
wymaga okreœlonej specyfiki w dzia³aniu. Wydawaæ by siê mog³o, ¿e „dobre prak-
tyki zawodowe” i przypisywane do zawodu nauczyciela „powo³anie”, winny
skutkowaæ u nauczycieli wewnêtrzn¹ potrzeb¹ dostosowywania posiadanego po-
ziomu wiedzy i umiejêtnoœci do wyzwañ jakie stawiaj¹ przed nimi nowe sytuacje i
problemy oœwiatowe w aspekcie integracji. Wnioski z narracji wykazuj¹ niestety,
¿e tak siê nie dzieje. Skutecznoœæ procesu integracji w odniesieniu do badanych
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przeze mnie uczniów z zespo³em Aspergera jest du¿o ni¿sza ni¿ mog³aby byæ.
I. Chrzanowska i B. Jachimczak s³usznie upatruj¹ trudnoœci w zakresie w³¹cza-
j¹cych form kszta³cenia poza samym uczniem z niepe³nosprawnoœci¹, osadzaj¹c
je w samym œrodowisku szkolnym, a wrêcz w niekompetencji nauczycieli szkó³
ogólnodostêpnych. G³ówn¹ barier¹ utrudniaj¹c¹ proces inkluzji s¹ deficyty w okreœ-
lonych (po¿¹danych) postawach nauczycielskich wobec niepe³nosprawnoœci
[Chrzanowska, Jachimczak 2015].

Sytuacjê mog³yby zmieniæ przepisy obliguj¹ce kadrê pedagogiczn¹ pracuj¹c¹
z uczniami z zespo³em Aspergera do podniesienia kwalifikacji w tym obszarze.
Pisze o tym miêdzy innymi A. Krause, który jako pod³o¿e problemów z realizacj¹
za³o¿eñ programów integracyjnych zidentyfikowa³ reprodukcjê utrwalonej men-
talnoœci, zdezaktualizowane przygotowanie zawodowe kadr pedagogicznych
i utrwalony styl pracy z przesz³oœci, który nazwa³ mianem „profesjonalizacji nie-
kompetencji” [Krause 2009, 2011]. Takie stanowisko w pe³ni potwierdzaj¹ wnioski
p³yn¹ce z moich badañ, co wiêcej – stojê na stanowisku, ¿e pe³ne dostosowanie
systemu edukacji w³¹czaj¹cej do potrzeb osób niepe³nosprawnych mo¿liwe bê-
dzie dopiero w sytuacji, gdy zmianê sposobu podejœcia do problemu i stosowa-
nych metod wychowawczych, wymusz¹ na kadrze pedagogicznej szczegó³owe
przepisy. Tempo naturalnej ewolucji sposobu myœlenia i pracy nauczycieli nie
nad¹¿a za wprowadzonymi rozwi¹zaniami prawnymi, powoduj¹c dysonans,
którego „ofiar¹” staje siê proces edukacji w³¹czaj¹cej, a wraz z nim uczeñ z ze-
spo³em Aspergera.
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Opinie spo³ecznoœci holenderskiej dotycz¹ce
funkcjonowania Fundacji na Rzecz Kontaktów
Alternatywnych (Suchting Alternative Relatiebemeideling,
SAR) – raport z badañ pilota¿owych

W artykule przedstawiono wyniki badañ pilota¿owych przeprowadzonych w dwóch miastach
holenderskich. W badaniach wykorzystano metodê sonda¿u diagnostycznego. Zastosowano
kwestionariusz ankiety, który zawiera³ 11 pytañ zamkniêtych. Badanie dotyczy³o opinii Holen-
drów na temat Fundacji Alternatywnych Kontaktów i jej dzia³ania. Wyniki badañ wskazuj¹ na li-
beralne podejœcie do typu form wsparcia udzielanego osobom niepe³nosprawnym. Holenderska
spo³ecznoœæ wie o dzia³aniu takiej organizacji oraz przyjmuje i akceptuje takie formy wsparcia dla
¿ycia intymnego ludzi z niepe³nosprawnoœciami.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, seksualnoœæ, wsparcie

Opinions of the Dutch community regarding the Foundation
for Contacts Alternative (Suchting Alternative Relatiebemeideling,
SAR) – a report from pilot studies

The sexual revolution, which began in the late 1960s and early 1970s, has led to increased interest
in the sexuality of people with disabilities. Researchers and practitioners have begun exploring
the sexuality of this group with particular emphasis on support and assistance in this area. West-
ern countries, much faster than the countries of the Eastern Bloc, have developed a number of so-
cial, systemic and legal solutions in this area. In the West, the law permits marriages of persons
with disabilities, so that there are not only marriages that “consume” their relationship, but also
the so-called. “White marriage”. The solutions for the solitary were the ones created in the 1980s,
organizations supporting the sexual sphere of people with disabilities. For example, in 1982 the
Netherlands created Foundations for Alternative Contacts (Suchting Alternative Relatiebemeideling).
This article presents the results of pilot studies conducted in two Dutch towns. The diagnostic sur-
vey method was used in the studies. A survey questionnaire was used, which contained 11 closed
questions. The research concerned Dutch opinion on the Foundation for Alternative Contacts and
its activities. The results of the research indicate a rather liberal approach to the type of intimate
support provided to people with disabilities. The Dutch community knows about the workings of



such an organization, and welcomes and accepts such forms of support for intimate life of people
with disabilities.

Keywords: disability, sexuality, support

Wprowadzenie

Wolnoœæ seksualna jest podstawowym prawem ka¿dego cz³owieka. Jej kwe-
stie reguluje m.in. Powszechna Deklaracja Praw Seksualnych, która wyraŸnie
zwraca uwagê na wolnoœæ, równoœæ i godnoœæ cz³owieka w kwestii jego seksual-
noœci. W Deklaracji czytamy: „Seksualnoœæ jest integraln¹ czêœci¹ osobowoœci ka¿-
dej istoty ludzkiej. Jej pe³ny rozwój zale¿y od zaspokojenia podstawowych ludz-
kich potrzeb, takich jak pragnienie obcowania, intymnoœci, ekspresji uczuæ,
czu³oœci i mi³oœci” [Deklaracja Praw Seksualnych]. W myœl dokumentu ka¿dy
cz³owiek ma prawo do zaspokajania swoich potrzeb seksualnych zgodnie
z w³asn¹ wol¹ i sumieniem. Prawa do wyra¿ania swojej seksualnoœci, w tym do
prokreacji, reguluje Konwencja o Prawach Osób Niepe³nosprawnych podpisana
przez Polskê w 2007 r. W 2012 r. rz¹d polski ratyfikowa³ Konwencjê z zastrze¿e-
niem m.in. do art. 23, który dotyczy kwestii zawierania ma³¿eñstw przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹. W myœl polskiego kodeksu rodzinnego i opiekuñczego
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz chorobami psychicznymi nie
mog¹ zawrzeæ formalnego zwi¹zku ma³¿eñskiego [Konwencja o Prawach Osób
Niepe³nosprawnych].

Rewolucja seksualna, która zosta³a zapocz¹tkowana na prze³omie lat 60. i 70.
XX w. w znacznej mierze przyczyni³a siê do odkrycia „na nowo” seksualnoœci
cz³owieka, w tym cz³owieka z niepe³nosprawnoœci¹. Zaczêto dostrzegaæ nie tylko
znaczenie edukacji seksualnej, która, jak s³usznie twierdzi E. Drozd, „nie stanowi
¿adnej specyficznej i odrêbnej czêœci wychowania” [Drozd 2010: 119], ale równie¿
pojawi³y siê g³osy nawo³uj¹ce i postuluj¹ce rozwi¹zanie kwestii zaspokajania po-
trzeb seksualnych przez osoby niepe³nosprawne. Teoretycy i praktycy zaczêli za-
stanawiaæ siê nad formami pomocy i wsparcia w aspekcie ¿ycia intymnego osób
niepe³nosprawnych. Wœród osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
funkcjonuj¹ tzw. ma³¿eñstwa chronione czy ma³¿eñstwa bia³e. Ma³¿eñstwa chro-
nione stanowi¹ element szerszej koncepcji okreœlanej jako ¿ycie wspierane (sup-
ported living).

Takie zwi¹zki funkcjonuj¹ w kilku krajach Europy m.in. w Belgii, Niemczech,
Austrii, Danii, Holandii czy Szwecji [Parchomiuk 2016: 144]. W odrêbnej sytuacji
znajduj¹ siê osoby samotne, nieposiadaj¹ce partnera ¿yciowego i dzieci. W wielu
krajach zachodniej Europy (m.in. Niemcy, Belgia, Holandia) pod koniec lat 70. i na
pocz¹tku lat 80. XX w. zaczêto realizowaæ nowe pomys³y i rozwi¹zania dotycz¹ce

260 Anna Bernacka



terapii i wsparcia seksualnego doros³ych osób niepe³nosprawnych. W Niemczech
centra doradztwa zawodowego oferuj¹ osobom chc¹cym siê wyrwaæ z prostytucji
przekwalifikowanie na pewnego rodzaju pracowników pomocy spo³ecznej. Tacy
pracownicy œwiadczyliby us³ugi seksualne osobom niepe³nosprawnym. W Holan-
dii z kolei funkcjonuj¹ organizacje œwiadcz¹ce us³ugi osobom niepe³nosprawnym.
Jedn¹ z nich jest Fundacja na Rzecz Kontaktów Alternatywnych. Obszar
zwi¹zany ze œwiadczeniem us³ug seksualnych osobom z niepe³nosprawnoœci¹
mo¿e ewokowaæ wystêpowanie problemów etycznych, których konsekwencje
mog¹ byæ trudniejsze do prze¿ycia dla osoby z niepe³nosprawnoœci¹.

Fundacja na Rzecz Kontaktów Alternatywnych to organizacja, która organi-
zuje „seks spotkania” osobom z fizyczn¹ i intelektualn¹ niepe³nosprawnoœci¹.
Fundacja jest niewielk¹ organizacj¹ zatrudniaj¹c¹ ok 30 osób (kobiet i mê¿czyzn),
œwiadcz¹cych us³ugi seksualne osobom z niepe³nosprawnoœci¹. Ma równie¿ aktyw-
nych dzia³aczy w Belgii oraz Niemczech [http://www.stichtingsar.nl/EN_index.html].

Fundacja zosta³a za³o¿ona z inicjatywy niepe³nosprawnego mê¿czyzny
w 1982 r. Organizacja zatrudnia osoby pe³nosprawne, które œwiadcz¹ us³ugi
seksualne osobom niepe³nosprawnym w ich miejscu zamieszkania. Dzia³alnoœæ
SAR dotuje rz¹d oraz oœrodki zdrowia. Pañstwo refunduje niepe³nosprawnym
dwa spotkania miesiêcznie, resztê spotkañ refunduj¹ oœrodki zdrowia. Z us³ug
fundacji korzystaj¹ osoby niepe³nosprawne samotne, b¹dŸ bêd¹ce w zwi¹zkach.
W przypadku, kiedy osoby niepe³nosprawne s¹ w zwi¹zkach, konieczna jest zgo-
da partnera ¿yciowego [http://www.stichtingsar.nl/EN_index.html].

W 1999 r. tak¹ form¹ terapii w Holandii objêtych by³o 1300 osób. Osobami,
które œwiadcz¹ us³ugi seksualne niepe³nosprawnym s¹ zarówno kobiety, jak
i mê¿czyŸni w wieku od 25 do 60 lat. S¹ to osoby ¿yj¹ce samotnie lub w zwi¹zkach.
W przypadku kiedy pracownik SAR jest w zwi¹zku, konieczna jest zgoda partne-
ra ¿yciowego [Loebl, Nowak-Lipiñska 2002: 85].

Bardzo wa¿nym aspektem dzia³alnoœci pracowników SAR jest profesjonaliza-
cja ich us³ug. Pracownik SAR nie mo¿e tylko posiadaæ umiejêtnoœci pielêgniar-
skich, musi przestrzegaæ nieprzekraczania granic emocjonalnych. W sytuacji kie-
dy pojawi siê uczucie z jakiejkolwiek strony, natychmiast przerywany jest
kontakt. Niepe³nosprawni mê¿czyŸni bywaj¹ czêsto bardzo zadowoleni, gdy¿
wprowadza to w ich ¿ycie urozmaicenie. Panowie koncentruj¹ siê g³ównie na fi-
zycznych doznaniach. Kobiety odczuwaj¹ nieco inaczej. Autorka przytoczy³a wy-
powiedz pewnego mê¿czyzny – pracownika SAR: „Pewna kobieta zakocha³a siê
we mnie, a ¿e nie jest to sytuacja, w której móg³bym pracowaæ (regulaminowy za-
kaz), trzeba by³o siê wycofaæ. Nie chcia³a nikogo innego”. Ze wzglêdu na ró¿ne
preferencje i upodobania seksualne niektórych mê¿czyzn istnieje mo¿liwoœæ ko-
rzystania z us³ug agencji towarzyskiej. Koszt takich spotkañ jest jednak wy¿szy ze
wzglêdu na odrazê jak¹ budz¹ niektórzy klienci [Loebl, Nowak-Lipiñska 2002:
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85–86]. Wszelkie informacje na temat fundacji mo¿na znaleŸæ na stronie interne-
towej, b¹dŸ uzyskaæ osobiœcie, dzwoni¹c pod wskazany na stronie numer telefonu.

Za³o¿enia metodologiczne

Celem niniejszych badañ by³o ustalenie opinii doros³ych mieszkañców
dwóch ma³ych holenderskich miejscowoœci, na temat ró¿nych form wsparcia
w sferze intymnej na przyk³adzie Fundacji na Rzecz Kontaktów Alternatywnych.
Podmiotem badawczym by³a holenderska spo³ecznoœæ. Przedmiot badañ stano-
wi³y opinie spo³ecznoœci holenderskiej dotycz¹ce funkcjonowania Fundacji na
Rzecz Kontaktów Alternatywnych.

Sformu³owano nastêpuj¹cy problem g³ówny: Jakie deklaracje na temat Fun-
dacji na Rzecz Kontaktów Alternatywnych prezentuj¹ doroœli Holendrzy?

Problemy szczegó³owe brzmi¹ nastêpuj¹co:
– Jakie informacje respondenci posiadaj¹ na temat Fundacji na Rzecz Kontaktów

Alternatywnych?
– Jakie osoby z niepe³nosprawnoœci¹, zdaniem badanych, powinny korzystaæ

z us³ug Fundacji na Rzecz Kontaktów Alternatywnych?
– Jaka forma wsparcia instytucjonalnego w sferze intymnej/seksualnej zdaniem

badanych jest odpowiednia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹?
– Jakie trudnoœci zdaniem badanych respondentów mog¹ napotkaæ osoby z nie-

pe³nosprawnoœci¹ korzystaj¹ce z us³ug pracowników Fundacji na Recz Kontak-
tów Alternatywnych?

– Na jakie trudnoœci zdaniem badanych mog¹ napotkaæ osoby pracuj¹ce w fun-
dacji i œwiadcz¹ce us³ugi seksualne osobom niepe³nosprawnym?

– Osoby z jakimi typami niepe³nosprawnoœci zdaniem badanych powinny ko-
rzystaæ z us³ug?

– Jak badani reagowaliby na chêæ skorzystania z us³ug œwiadczonych przez fun-
dacjê przez ich niepe³nosprawne dzieci, gdyby wychowywali niepe³nospraw-
ne dziecko?

– Ile spotkañ z pracownikiem fundacji w ci¹gu miesi¹ca zdaniem badanych Pañ-
stwo powinno refundowaæ?

– Jakie zdaniem badanych jest podejœcie rodziców i najbli¿szych znajomych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ do tego typu us³ug?
Badania zosta³y przeprowadzone w strategii iloœciowej. Zastosowano metodê

sonda¿u diagnostycznego. Pos³u¿ono siê kwestionariuszem ankiety, która sk³ada³a
siê 11 pytañ zamkniêtych. Ankieta zosta³a przet³umaczona na jêzyk holenderski
przez t³umacza oraz rozdana piêædziesiêciu doros³ym osobom – rodowitym Ho-
lendrom, kobietom i mê¿czyznom w przedziale wiekowym 33–63. 52,3% badanej
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grupy stanowi³y kobiety, natomiast 47,6% grupy badanych stanowili mê¿czyŸni.
Osoby samotne nieposiadaj¹ce partnera stanowi³y 20% badanych osób, natomiast
osoby bêd¹ce w zwi¹zku formalnym – 80%. ¯adna z badanych osób nie wycho-
wywa³a i nie wychowuje dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Wszyscy badani zade-
klarowali, ¿e w przesz³oœci mieli kontakt z osobami z niepe³nosprawnoœci¹. An-
kietê wype³ni³o i zwróci³y 42 osoby. Dobór badanych by³ celowy. Ze wzglêdu na
dobre relacje badacza z czêœci¹ badanych osób, zastosowano metodê kuli œnie¿-
nej. Ankiety znajomi badacza rozdawali swoim znajomym. Kryterium doboru
próby stanowi³ wiek osób badanych (osoby doros³e) oraz brak dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹. Taki dobór próby mia³ ukazaæ szersze pole widzenia ró¿nych form
wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ w ¿yciu seksualnym, w perspektywie osób,
które nie wychowuj¹ dziecka niepe³nosprawnego.

Ankiety rozdano w dwóch holenderskich miejscowoœciach: Eerbeek oraz De-
venter. Badania prowadzono na prze³omie lipca i sierpnia 2014 r. Mia³y one charak-
ter badañ pilota¿owych. Zmiennymi zale¿nymi s¹ deklaracje badanych na temat
Fundacji na Rzecz Kontaktów Alternatywnych, a wiêc: znajomoœæ fundacji, formy
wsparcia instytucjonalnego w sferze intymnej odpowiednie dla osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, trudnoœci napotykane przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ korzy-
staj¹ce z takich us³ug, grupy osób siêgaj¹ce po tak¹ formê wsparcia, reakcja rodzi-
ców na informacjê o chêci skorzystania z us³ug przez ich dzieci, czêstotliwoœæ
spotkañ oraz podejœcie rodziców i znajomych osób z niepe³nosprawnoœci¹ do ko-
rzystania z takich us³ug. WskaŸnikami tej zmiennej by³y poszczególne pytania
w kwestionariuszu ankiety. W badaniach nie uwzglêdniono zmiennych niezale¿-
nych, takich jak: sta¿ pracy, wiek badanych czy miejsce zamieszkania, gdy¿ badania
mia³y charakter pilota¿owy i celem ich by³o rozpoznanie ogólnego spojrzenia na
kwestiê opinii badanych. Badania planujê poszerzyæ w najbli¿szym czasie. Wyniki
zaprezentujê w postaci danych procentowych bez zestawiania ich w tabelach.

Wyniki badañ

Zdecydowana wiêkszoœæ badanych respondentów (96%, 40 osób) zna i wie
czym siê zajmuje Fundacja na Rzecz Kontaktów Alternatywnych. Badani wiedz¹,
¿e fundacja poszukuje i zatrudnia osoby pe³nosprawne, które po odbyciu szkoleñ
i wdro¿eniu siê w dzia³anie, œwiadcz¹ us³ugi seksualne osobom z niepe³nospraw-
noœci¹. Zdaniem badanych (55%, 23 osoby) samotne osoby z niepe³nosprawno-
œci¹, znaj¹ce zasady funkcjonowania takich fundacji, powinny korzystaæ z us³ug
pracowników fundacji. Respondenci (45%, 18 osób) uwa¿aj¹, ¿e niepe³nosprawne
osoby bêd¹ce w zwi¹zkach, które wiedz¹ czym zajmuj¹ siê fundacje œwiadcz¹ce
us³ugi seksualne, nie powinny korzystaæ z us³ug pracowników organizacji, 25%
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(10 osób) uwa¿a, ¿e pomimo zwi¹zku osoby te powinny korzystaæ z us³ug praco-
wników fundacji, jeœli maj¹ tak¹ potrzebê i czuj¹ siê osamotnione, natomiast 30%
(12 osób) badanych nie mia³o zdania na ten temat.

Wiêkszoœæ badanych respondentów (65%, 27 osób) uwa¿a, ¿e najlepsz¹ insty-
tucjonaln¹ form¹ wsparcia w sferze seksualnej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ s¹
fundacje i stowarzyszenia, które œwiadcz¹ us³ugi seksualne b¹dŸ pomagaj¹ zna-
leŸæ partnera osobom niepe³nosprawnym, „niestosown¹” i „niemoraln¹” w ich
przekonaniu form¹ s¹ domy towarzyskie (25%, 10 osób). 10% (4 osoby) badanych
nie wypowiedzia³o siê na ten temat. Zdaniem badanych (55%, 23 osoby) naj-
czêstsz¹ trudnoœci¹, jak¹ mog¹ napotkaæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ korzy-
staj¹ce z us³ug fundacji, s¹ trudnoœci natury psychicznej (osobowoœciowej), wyra-
¿aj¹ce siê w poczuciu wstydu i za¿enowania, 35% (14 osób) uwa¿a, ¿e osoby te
mog¹ mieæ problem z komunikacj¹ werbaln¹, co mo¿e wp³yn¹æ na problemy
z wyra¿eniem swoich potrzeb, 10% (4 osoby) uwa¿a, ¿e problem mo¿e tkwiæ
w podejœciu pracownika fundacji, który nieumiejêtnie i niefachowo zajmie siê
osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹. Zdaniem badanych (60%, 25 osób) osoby pracuj¹ce
w fundacji najczêœciej mog¹ napotkaæ na trudnoœæ wynikaj¹c¹ z problemów w ko-
munikacji z osobami niepe³nosprawnymi, mo¿e to skutkowaæ trudnoœciami
w rozpoznaniu potrzeb, 30% (12 osób) uwa¿a, ¿e pracownicy fundacji mog¹ na-
potkaæ barierê psychiczn¹ u osób korzystaj¹cych z us³ug, wynikaj¹c¹ z uczucia
wstydu i za¿enowania, 10% (4 osoby) s¹dzi, ¿e problemem mo¿e staæ siê emocjo-
nalne przywi¹zanie do pracownika SAR. Zdaniem wiêkszoœci badanych (65%,
27 osób), g³ównie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, powinny korzystaæ
z us³ug fundacji, 25% (10 osób) s¹dzi, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ senso-
ryczn¹ maj¹ prawo do korzystania z tego typu us³ug, natomiast 5% (2 osoby) uwa-
¿a, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i z zaburzeniami psychicznymi
maj¹ prawo do korzystania z us³ug pracowników fundacji.

Zapytano równie¿ o reakcje respondentów, gdyby dowiedzieli siê, ¿e ich nie-
pe³nosprawne dziecko chcia³oby skorzystaæ z takiej us³ugi. Wyniki s¹ zaska-
kuj¹ce. Okazuje siê, ¿e 76% (31 osób) rodziców nie wyrazi³oby zgody na to, by ich
dziecko skorzysta³o z us³ug fundacji. Tylko 14% (5 osób) zgodzi³by siê na tak¹ for-
mê wsparcia, pod warunkiem, ¿e podczas spotkañ nie dojdzie do stosunku p³cio-
wego, 10% absolutnie nie zgodzi³oby siê na to, by ich dziecko realizowa³o swoje
potrzeby seksualne w takiej formie.

Ustosunkowuj¹c siê do pytania dotycz¹cego refundacji spotkañ z pracowni-
kami SAR wiêkszoœæ badanych (70%, 29 osób) uwa¿a, ¿e tylko jedno spotkanie
w ci¹gu miesi¹ca powinno byæ refundowane przez pañstwo. 20% (8 osób) bada-
nych uwa¿a, ¿e dwa spotkania (tak jak jest prawnie ustanowione) powinny byæ
refundowane. 10% (4 osoby) jest za tym, aby trzy spotkania z pracownikiem fun-
dacji finansowa³o pañstwo.
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Jednym z ostatnich problemów badawczych jest opinia badanych na temat
podejœcia rodziców osób z niepe³nosprawnoœci¹, do kwestii zwi¹zanych z zaspo-
kajaniem potrzeb seksualnych, przez pracowników fundacji œwiadcz¹cych us³ugi
seksualne. Wiêkszoœæ uwa¿a (80%, 33 osoby), ¿e rodzina osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ nie powinna godziæ siê na takie formy „terapii” ich dzieci. 15% (6 osób) ba-
danych jest zdania, ¿e rodzina powinna zaakceptowaæ decyzjê dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i wspieraæ go w ka¿dej sytuacji, 5% (2 osoby) s¹dzi, ¿e rodzice
i rodzina nie powinni ingerowaæ w ¿ycie osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Zdaniem
respondentów (64%, 26 osób) znajomi osób z niepe³nosprawnoœci¹ powinni akcep-
towaæ decyzjê kolegi/kole¿anki z niepe³nosprawnoœci¹, 26% (10 osób) badanych
uwa¿a, ¿e znajomi nie powinni akceptowaæ tego typu zachowañ, 10% (4 osoby)
jest zdania, ¿e znajomi nie powinni ingerowaæ w ¿ycie seksualne niepe³nospraw-
nego kolegi/kole¿anki.

Wnioski z badañ i refleksje

Holandia jest pañstwem liberalnym w stosunku do kwestii rozwi¹zañ syste-
mowych, spo³ecznych, prawnych, dotycz¹cych wsparcia i pomocy osobom nie-
pe³nosprawnym, równie¿ w sferze ich seksualnoœci. Wyniki badañ pilota¿owych
wyraŸnie wskazuj¹ na postawê liberaln¹ w tym zakresie. Okazuje siê, ¿e Holen-
drzy uczestnicz¹cy w badaniu wiedz¹ czym siê zajmuje ta fundacja. Jest to zaska-
kuj¹ce, gdy¿ jest to niewielka organizacja, skupiaj¹ca ok. 30 pracowników, jednak
o dosyæ du¿ym zasiêgu terytorialnym, bo obejmuj¹ca osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ w ca³ym kraju i za granic¹. Przypuszczaæ mo¿na, ¿e badani wiedz¹ równie¿
o innych organizacjach wspieraj¹cych seksualnoœæ osób niepe³nosprawnych. Co
ciekawe, wiêkszoœæ badanych uwa¿a, ¿e osoby niepe³nosprawne, które s¹ samot-
ne powinny korzystaæ z us³ug takiej fundacji. A¿ 25% (10 osób) badanych uwa¿a,
¿e osoby niepe³nosprawne bêd¹ce w zwi¹zkach, jeœli maj¹ tak¹ potrzebê powinny
korzystaæ z us³ug oferowanych przez organizacje. Wiêkszoœæ badanych uwa¿a, ¿e
taka forma pomocy jest jak najbardziej odpowiednia dla osób z niepe³nosprawno-
œci¹. 25% (10 osób) neguje korzystanie z us³ug prostytutek w domach publicznych
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Jest to dosyæ wysoki wskaŸnik bior¹c pod
uwagê fakt, ¿e w Holandii od 2000 roku prostytucja w zorganizowanych formach
(domy publiczne, sekskluby) jest legalna. Wiêkszoœæ badanych uwa¿a, ¿e naj-
czêstsz¹ trudnoœci¹, jak¹ mog¹ napotkaæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ korzy-
staj¹ce z us³ug fundacji, s¹ trudnoœci zwi¹zane z sfer¹ psychiczn¹ przejawiaj¹ce
siê w uczuciach wstydu i za¿enowania. Z kolei osoby œwiadcz¹ce us³ugi seksualne
mog¹ napotkaæ trudnoœæ wynikaj¹c¹ z problemów w komunikacji z osobami
niepe³nosprawnymi, co mo¿e skutkowaæ trudnoœciami w rozpoznaniu po-
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trzeb. Badani uwa¿aj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ g³ównie powin-
ny korzystaæ z us³ug fundacji. Najmniej osób opowiedzia³o siê za tym, by osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i zaburzeniami psychicznymi mog³y skorzy-
staæ z us³ug fundacji. Wyniki tej zmiennej mo¿na porównaæ do badañ Z. Izdeb-
skiego oraz M. Parchomiuk. Badania Z. Izdebskiego dotyczy³y postaw Polaków
wobec seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ i intelektualn¹. Wyniki
tych badañ pokazuj¹, ¿e Polacy czêœciej wykazuj¹ pozytywne postawy wobec
seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ (czêœciej godz¹ siê na zawarcie
przez takie osoby zwi¹zku ma³¿eñskiego, posiadania potomstwa) [Izdebski 2005:
35–36]. Eksploracje badawcze M. Parchomiuk dotyczy³y postaw specjalistów (pe-
dagogów specjalnych i pedagogów) wobec seksualnoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (stopieñ lekki i g³êbsze). Specjaliœci z grupy podstawowej, jak
i kontrolnej wykazuj¹ przychylniejsze postawy wobec osób z lekk¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ [Parchomiuk 2013: 210].

Zdaniem badanych rodzice nie powinni akceptowaæ takich form zaspokaja-
nia potrzeb seksualnych przez swoje niepe³nosprawne dzieci. Spo³ecznoœæ holen-
derska podobnie jak polska, dba o dobro swoich dzieci. Mo¿na przypuszczaæ, ¿e
Holendrzy chcieliby, aby ich dzieci tworzy³y d³u¿sze relacje z partnerami, które
nasycone bêd¹ mi³oœci¹ i zaufaniem. Rodzice coraz czêœciej akceptuj¹ i wspieraj¹
seksualnoœæ swoich dzieci. Poszukuj¹ informacji, wspó³pracuj¹ ze specjalistami:
nauczycielami, terapeutami. Analizuj¹c badania [Huszcz 1999; Giryñski 2005;
Karwacka 2005; Drummond 2006; Swango-Wilson 2009; Kijak 2014] w kwestii po-
staw rodziców, opiekunów, nauczycieli wobec seksualnoœci niepe³nosprawnych
dzieci i m³odzie¿y mo¿na zauwa¿yæ pewn¹ tendencjê, która z ka¿d¹ dekad¹
zmierza ku postawom akceptacji i zrozumienia potrzeb seksualnych.

Seksualnoœæ osób niepe³nosprawnych przesta³a byæ tematem tabu, czego po-
twierdzeniem s¹ liczne doniesienia badawcze na gruncie polskim i zagranicznym.
Na dzieñ dzisiejszy nie ma perspektyw, by rozwi¹zania krajów zachodnich, cho-
cia¿ w ma³ym zakresie zaadaptowaæ do polskich warunków. Zwolennicy liberal-
nego podejœcia do seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ (zwolennicy orienta-
cji seksualno-totalno-akceptuj¹cej) s¹ pozytywnie nastawieni do tego typu
rozwi¹zañ. Przeciwnicy (zwolennicy orientacji deseksualizacyjno-unikaj¹cej)
uwa¿aj¹, ¿e tego typu dzia³ania mog¹ przyczyniæ siê do rozerotyzowania tej gru-
py osób [Nowak-Lipiñska 2002: 193–203].
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Wsparcie spo³eczne i poradnictwo dla seniorów

Streszczenie: Niepe³nosprawnoœæ czêsto towarzyszy osobom starszym. Brak dba³oœci o dietê,
aktywnoœæ fizyczn¹ i zdrowy styl ¿ycia znajduj¹ prze³o¿enie w dysfunkcjach psychosomatycz-
nych w póŸnej doros³oœci. Artyku³ zawiera g³ówne tezy trzech projektów rozwojowych dla senio-
rów, realizowanych przez autorkê od 2010 r. Prezentuje metody pracy buduj¹ce i wzmacniaj¹ce
w jednostce poczucie wp³ywu na rzeczywistoœæ, a równoczeœnie uwzglêdniaj¹ce ró¿ne potrzeby
i osobowoœci seniorów. Zastosowane metody: mentoring, tutoring i coaching wpisuj¹ siê w ogól-
ne trendy nauczania, a tak¿e stanowi¹ interesuj¹c¹ alternatywê w promowaniu idei uczenia siê
przez ca³e ¿ycie i rozwoju osobistego seniorów, ich kompetencji i to¿samoœci.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, seniorzy, rozwój osobisty, mentoring, tutoring, coaching

Social support and counseling for seniors

Disability becomes a constant companion of an elderly person. No care for diet, physical activity
and healthy lifestyle are reflected in a variety of psychosomatic dysfunctions in late adulthood.
The article includes the main theses of the three development projects for seniors, implemented
since 2010. It points methods of work with seniors with different needs and personalities to build
their influence on reality. Applied methods: mentoring, tutoring and coaching fit into the overall
teaching trends and also represent an interesting alternative in promoting the idea of lifelong
learning and personal development of seniors, their competence and identity.

Keywords: disability, seniors, personal development, mentoring, tutoring, coaching

Wprowadzenie

Wraz z wiekiem granica pomiêdzy staroœci¹ a niepe³nosprawnoœci¹ jednostki
mo¿e staæ siê coraz bardziej p³ynna. Dotychczas sprawny psychosomatycznie,
z poczuciem wewn¹trzsterownoœci i czêsto samowystarczalny, senior musi zmie-
rzyæ siê z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹, zweryfikowaæ w³asne plany i zamierzenia.
Jeœli zaœ od pocz¹tku swego istnienia zmaga siê z w³asn¹ niepe³nosprawnoœci¹ –
w okresie póŸnej doros³oœci mo¿e toczyæ bezskuteczny bój o zachowanie status quo



swoich dotychczasowych deficytów, staraj¹c siê w ten sposób jak najd³u¿ej bro-
niæ w³asnej autonomii.

Praca z osob¹ w fazie póŸnej doros³oœci, która naby³a niepe³nosprawnoœæ
z uwagi na wiek i obni¿aj¹c¹ siê wraz z nim funkcjonalnoœæ organizmu, pog³êbion¹
dodatkowo dotychczasowymi zwyczajami ¿ywieniowymi, niekorzystnymi na-
wykami, zachowaniami i ogólnie pojmowanym stylem ¿ycia [por. Piasecka 2008:
85–88], staje siê wielkim wyzwaniem dla pedagogów. Tym wiêkszym, i¿ liczba
seniorów w spo³eczeñstwie polskim gwa³townie roœnie – z danych G³ównego
Urzêdu Statystycznego wynika, i¿ w Polsce mieszka 38 437 239 osób (w tym 19 839 248
kobiet i 18 597 991 mê¿czyzn). Polacy powy¿ej 50 roku ¿ycia stanowi¹ w tej grupie
a¿ 36,55% ogó³u ludnoœci (i jest to wzrost o 1,36% od 31.12.2011 r.). Obok osób bez-
robotnych i tych, które straci³y status bezrobotnych, w grupie 50+ s¹ przede
wszystkim emeryci i renciœci. Stanowi¹ oni ³¹cznie populacjê 7 255 600 osób, której
reprezentantami w liczbie 4 952 700 s¹ sami emeryci. Gdy doliczymy doñ emery-
tów Kasy Rolniczego Ubezpieczenia Spo³ecznego (KRUS), Ministerstwa Obrony
Narodowej (MON), Ministerstwa Sprawiedliwoœci (MS) i Ministerstwa Spraw
Wewnêtrznych i Administracji (MSW, póŸniej MSWiA), sama tylko liczba emery-
tów osi¹gnie poziom 6 188 027 osób, czyli 16,10% ca³ej populacji [GUS 2015]1. War-
to te¿ dodaæ, i¿ ogólna liczba osób w wieku poprodukcyjnym w Polsce (GUS przy-
jmuje, i¿ jest to 60 lat i wiêcej dla kobiet, 65 lat i wiêcej dla mê¿czyzn) wynosi
obecnie (dane na 31.12.2015 r.) a¿ 7 533 276 osób i zgodnie z prognozami GUS
w 2035 r. mo¿e osi¹gn¹æ wysokoœæ 9,6 mln, przekraczaj¹c tym samym 25% ogólnej
liczby spo³eczeñstwa [GUS 2016a, online: por. GUS 2014]. Powy¿sze liczby nale¿y
tak¿e uzupe³niæ informacj¹ o ci¹g³ym wyd³u¿aniu siê czasu trwania ¿ycia osób
w wieku 60 lat, które przek³ada siê na nastêpuj¹ce wartoœci: w 2014 r. przeciêtna
60-letnia kobieta mia³a przed sob¹ jeszcze 24,3 lat ¿ycia, natomiast przeciêtny
mê¿czyzna – œrednio 19,2 lat ¿ycia2. Wówczas dopiero przekonamy siê, i¿ skala
zjawiska, z którym powinniœmy siê mierzyæ, jest bardzo du¿a.

Dlatego z roku na rok zwiêkszaj¹ siê nak³ady administracji publicznej na pra-
cê z seniorami. Na popularnoœci zyskuj¹ te¿ programy unijne promuj¹ce ideê
ca³o¿yciowego uczenia siê wœród osób powy¿ej 50 roku ¿ycia, zaœ za³o¿enia ogól-
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1 Na podstawie danych Zak³adu Ubezpieczeñ Spo³ecznych: w 2014 r. w Polsce emeryci i renciœci sta-
nowili ogó³em 7 255 600 osób. W ich gronie znalaz³o siê 4 952 700 osób z uprawnieniami emerytalny-
mi. Do tej grupy nale¿y jednak doliczyæ tak¿e dane na temat osób pobieraj¹cych emerytury i renty
z Kasy Rolniczego Ubezpieczenia Spo³ecznego – 1 211 632 osób (w tym emeryci 951 542), Minister-
stwa Obrony Narodowej – 166 212 osób (w tym emeryci 111 628); Ministerstwa Sprawiedliwoœci –
31 773 osób (w tym emeryci 23 648), Ministerstwa Spraw Wewnêtrznych – 205 042 osób (w tym eme-
ryci 148 509) [GUS 2015].

2 Dla porównania w 1991 r. szeœædziesiêciolatkowie ¿yli porównywalnie o 4,5 (kobiety) i 4,1 (mê¿czy-
Ÿni) lat mniej. Wy¿szy ni¿ obecnie by³ wówczas tak¿e odsetek osób umieraj¹cych przedwczeœnie,
czyli przed 60. rokiem ¿ycia. Wynosi³ on odpowiednio 12% dla kobiet (w 2014 r. – 7%) oraz 29% dla
mê¿czyzn (w 2014 r. – 17%) [GUS 2016b].



nopolskiej D³ugofalowej Polityki Senioralnej na lata 2014–2020 s¹ jednym z wielu
przyk³adów tego jak umo¿liwiæ osobom starszym aktywne starzenie siê w do-
brym zdrowiu oraz zwiêkszyæ udzia³ seniorów w ¿yciu spo³ecznym, zbudowaæ
i wzmocniæ solidarnoœæ miêdzypokoleniow¹.

Charakterystyka grupy docelowej w kontekœcie niepe³nosprawnoœci

Spróbujmy przyjrzeæ siê nieco bli¿ej kondycji grupy docelowej, jak¹ stanowi¹
seniorzy. Analizê warto rozpocz¹æ od dokonanej przez nich oceny w³asnego sta-
nu zdrowia i poziomu sprawnoœci. Ponowne odwo³anie siê do raportów GUS
sprzyja postawieniu tezy, i¿ polscy seniorzy Ÿle oceniaj¹ stan swojego zdrowia3.
Ich opinie potwierdzaj¹ tak¿e wyniki badañ Eurostat, i¿ ¿ycie w zdrowiu w Polsce
trwa u kobiet 77% czasu ca³ego ich ¿ycia, zaœ u mê¿czyzn osi¹ga 81%. W praktyce
oznacza to, i¿ kobiety (przeciêtnie) przez pierwsze 63 lata swego ¿ycia ¿yj¹ bez
ograniczeñ spowodowanych niepe³nosprawnoœci¹, np. chorobami przewlek³ymi.
Mê¿czyŸni ¿yj¹ w pe³nym zdrowiu ju¿ tylko pierwszych 59 lat [Eurostat 2013:
51–59]4.

Gdy jako kryterium niepe³nosprawnoœci senioralnej w Polsce przyjmiemy ist-
nienie co najmniej jednej choroby lub dolegliwoœci przewlek³ej z listy obligatoryj-
nych standardów europejskich dla osób doros³ych, okazuje siê, i¿ dysfunkcje
i choroby przewlek³e, typowe dla okresu póŸnej doros³oœci wystêpuj¹ u ka¿dego
z ankietowanych w liczbie co najmniej 3.

Tabela 1. Liczba chorób i dolegliwoœci przewlek³ych (œrednia liczba schorzeñ przypadaj¹ca
na jedn¹ osobê) jako kryterium niepe³nosprawnoœci senioralnej

Grupa wiekowa Ogó³em Kobiety Mê¿czyŸni

Ogó³em 3,6 3,9 3,2

60–69 lat 3,1 3,4 2,8

70–79 lat 4,1 4,4 3,7

80 lat i wiêcej 4,5 4,6 4,3

�ród³o: Opracowano na podstawie [GUS 2016b].
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3 29% osób powy¿ej 65. roku ¿ycia, ankietowanych przez GUS, okreœli³o swój stan zdrowia jako „z³y
lub bardzo z³y”. Mianem „takiego sobie, ani dobrego, ani z³ego” nazwa³o go 43% ankietowanych,
a tylko 28% oceni³o swój stan zdrowia jako „dobry lub bardzo dobry”, przy czym czêœciej na swój
stan zdrowia skar¿y³y siê kobiety [GUS 2016b].

4 Dalsze ¿ycie w pe³nym zdrowiu u kobiet po 65. roku ¿ycia dotyczy ju¿ tylko 39% populacji kobiet
w tym wieku, w przypadku mê¿czyzn – 46% populacji.



Najczêstsz¹ przyczyn¹ problemów zdrowotnych i w konsekwencji – nie-
pe³nosprawnoœci w kategorii wiekowej seniorów s¹: nadciœnienie têtnicze (47,2%
u mê¿czyzn oraz 56,3% u kobiet), choroba zwyrodnieniowa stawów (47,3% u kobiet
i 29% u mê¿czyzn), choroba wieñcowa (28% u kobiet i 24,8% u mê¿czyzn, cukrzy-
ca (nieco ponad 17%, zarówno u kobiet, jak i mê¿czyzn) oraz choroby tarczycy
(17,2% u kobiet). Sporym problemem, wp³ywaj¹cym na ogóln¹ kondycjê psycho-
fizyczn¹ s¹ te¿:
– oty³oœæ (BMI powy¿ej 30) – wystêpuje ona przeciêtnie u 26% osób w wieku

60 lat i wiêcej. W grupie wiekowej 60–69 lat liczba osób oty³ych wzrasta do 28%.
Przy stopniowo obni¿aj¹cej siê liczbie osób przynale¿nych do danej kategorii
wiekowej, wœród osób w wieku 70–79 lat oty³oœæ pojawia siê w 26% przypad-
ków, natomiast u osób w wieku 80 lat i wiêcej – u 19%;

– nadwaga (BMI powy¿ej 25) – wystêpuje u 44% seniorów w wieku 60 lat i wiê-
cej. Nadwagê ma tak¿e 43% osób w wieku 60–69 lat, 46% w wieku 70–79 lat
oraz 42% w wieku lat 80 lat i wiêcej.
Prawie 60% osób powy¿ej 65. roku ¿ycia, badanych przez GUS, wskaza³o na

mniejsz¹ sprawnoœæ narz¹dów, s³ab¹ mobilnoœæ lub ograniczenia w codziennym
funkcjonowaniu. Wœród osób w wieku bardziej zaawansowanym te przypad³oœci
narasta³y nawet do 80% przypadków. Potwierdzaj¹ to tak¿e dane zebrane pod-
czas Narodowego Spisu Powszechnego Ludnoœci z 2011 r. – „w grupie ludnoœci
w wieku co najmniej 65 lat co trzecia osoba (ponad 1,9 mln) by³a niepe³nosprawna
– co stanowi³o prawie 41% ogólnej zbiorowoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹”
[PAP 2016, online].

Rozumienie potrzeb psychicznych seniorów jako podstawa
przeciwdzia³ania wykluczeniu spo³ecznemu5

Osoba o niepe³nej sprawnoœci, obok dolegliwoœci typowo somatycznych,
mo¿e posiadaæ szereg niezaspokojonych potrzeb w budowaniu relacji miêdzy-
ludzkich, które mog¹ uruchamiaæ w niej dodatkow¹ niepe³nosprawnoœæ –
spo³eczn¹. Sytuacja ta dodatkowo komplikuje siê w przypadku osób starszych.
Polscy seniorzy to w du¿ej mierze osoby z „pokolenia Baby boom”, wed³ug ty-
pologii D. Tapscotta [2010]. Reprezentanci wy¿u demograficznego, coraz czê-
œciej urodzeni ju¿ po II wojnie œwiatowej, pomiêdzy 1946 r. a 1964 r., nale¿¹ do
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5 Powy¿szy podrozdzia³ artyku³u jest zapisem wyników blisko piêcioletniej pracy eksperckiej, kon-
sultacyjnej i diagnostycznej autorki w projektach senioralnych: „Wzrost, rozwój i diagnoza kompe-
tencji seniorów” (2010–2011), „Profesjonalny senior-wolontariusz w organizacji pozarz¹dowej”
(FIO 2011–2012) oraz „Rozwój kompetencji motorem zmiany” (Erasmus+, 2015-obecnie, projekt
dwuletni, po³¹czony z warsztatami rozwoju osobistego).



generacji poddanej najwiêkszej przemianie spo³eczno-kulturowej, œwiadomie
uczestnicz¹cej w transformacji politycznej. Rzeczywistoœæ, w której funkcjonuj¹,
obecnie budzi w nich wiele obaw – gwa³towny rozwój techniczny, powstanie
spo³eczeñstwa informacyjnego i kolejne, wymagaj¹ce szybkiego przyswojenia
nowinki technologiczne – pog³êbiaj¹ ró¿nicê pomiêdzy „niedostosowanymi se-
niorami” a kolejnymi pokoleniami.

W tym kontekœcie moment dezaktywizacji zawodowej nabywa dla nich
szczególnego znaczenia – to praca stanowi o sensie ich ¿ycia. Przez pracê defi-
niuj¹ samych siebie, od pe³nionej funkcji zawodowej uzale¿niaj¹ poczucie w³as-
nej wartoœci. W ich mniemaniu posiadane pieni¹dze i stanowiska czyni¹ ludzi wa-
¿nymi. Pytani o jakoœæ w³asnego ¿ycia, oceniaj¹ j¹ przede wszystkim przez
pryzmat w³asnych osi¹gniêæ zawodowych. I chocia¿ z roku na rok spada ich zaan-
ga¿owanie zawodowe, postrzegaj¹ samych siebie jako osoby lojalne i odpowie-
dzialne, które w swojej aktywnoœci mog¹ dzieliæ siê z innymi dotychczasowym
doœwiadczeniem oraz m¹droœci¹ ¿yciow¹. Zaczyna u nich dominowaæ nastawie-
nie spo³eczne powodowane potrzeb¹ przynale¿noœci, przejawiaj¹ce siê chêci¹ bu-
dowania nowych relacji z ludŸmi oraz trosk¹ o innych. O innym ni¿ dotychczas
wymiarze tych kontaktów decyduj¹ nabywane z wiekiem nowe atuty seniorów:
wiêksza wra¿liwoœæ na nieznane dotychczas informacje oraz umiejêtnoœci doko-
nywania wielowymiarowej oceny cz³owieka i odnajdowania niepowtarzalnoœci
cech osobowoœci ludzkich dziêki w³asnej elastycznoœci umys³owej i emocjonalnej.
Dziêki tym przymiotom mog¹ mniej dotkliwie odczuwaæ zmniejszanie siê spraw-
noœci fizycznej [Piasecka 2014].

Jednak¿e codziennoœæ wielu osób starszych, pozbawionych wsparcia spo³ecz-
nego i mo¿liwoœci kompensacji potrzeb wieku senioralnego, zamiast koncentro-
waæ siê na rozwi¹zywaniu istniej¹cych problemów, czyni priorytetowym ich
spiêtrzanie i eksponowanie oraz przeœwiadczenie o niemo¿noœci ich przezwy-
ciê¿enia. Owo niedostosowanie do rzeczywistoœci jest wiêc ³¹czone z mniejsz¹
ni¿ „normalna” sprawnoœci¹ psychofizyczn¹. Dodatkowo zaœ – wzmacniane
traumatycznymi wydarzeniami, jakimi s¹: œmieræ osób bliskich, szczególnie par-
tnera ¿yciowego, opuszczenie domu przez doros³e ju¿ dzieci czy zacieœniaj¹cy
siê stopniowo kr¹g znajomych, przewlekle choruj¹cych i umieraj¹cych. Jak za-
tem pracowaæ z seniorami, aby ich niepe³na sprawnoœæ fizyczna nie by³a inten-
syfikowana faktyczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ spo³eczn¹?

Praca nad doœwiadczaniem rzeczywistoœci przez osoby starsze

Poradnictwo i wsparcie spo³eczne dla seniorów powinno koncentrowaæ siê na
budowaniu wiary w mo¿liwoœæ podniesienia jakoœci ¿ycia tych osób [Piorunek
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2015]. Zachêta do ci¹g³ego kszta³towania w³asnej to¿samoœci, rozwoju samoakcep-
tacji i wp³ywu na rzeczywistoœæ, po³¹czona z pomoc¹ w obiektywnej ocenie w³asnej
sytuacji, okie³znaniu problemów zdrowotnych i egzystencjalnych, psychologicz-
nych i spo³ecznych, rozwojowych i rodzinnych czy wreszcie – ekonomicznych
i prawnych, mo¿e sprzyjaæ stworzeniu obszaru samorealizacji. Nie nale¿y go przy
tym ograniczaæ wy³¹cznie do „wymiaru eksploatacyjnego”, rozumianego jako
szansa na wykorzystanie wiedzy, umiejêtnoœci i kompetencji, czerpanie z wielolet-
nich doœwiadczeñ i potencja³u seniora, lecz tak¿e rozszerzaæ o „wymiar kreacji” –
odkrywania i zaspokajania potrzeb seniora i skrywanych dotychczas marzeñ, tak
odleg³ych od wykonywanej pracy zawodowej czy obowi¹zków domowych
[Zych 2018]. Jak pracowaæ z osobami starszymi, buduj¹c ich pe³n¹ sprawnoœæ
spo³eczn¹ i kompensuj¹c deficyty w tej¿e fizycznej? Jak budowaæ interakcjê roz-
wojow¹ pomiêdzy seniorem a osob¹ wspieraj¹c¹?6

Efektywne spotkanie z seniorem to niew¹tpliwie relacja nosz¹ca znamiona
personalizacji: uwzglêdniaj¹ca dotychczasowe funkcjonowanie obu podmiotów
dialogu (doradcy i seniora) w obszarze spo³ecznym, prywatnym i zawodowym.
Powinno ono sprowadzaæ siê do odczytania preferowanych stylów komunikowania
obojga, okreœlenia priorytetów i osi¹gniêcia porozumienia w zakresie wa¿nych
dla obojga norm i regulacji, które warunkuj¹ ich funkcjonowanie, dotychczaso-
wych doœwiadczeñ i zgody (lub jej braku!) na eksperymentowanie w zakresie „ra-
dzenia sobie w staroœci”. Takie doprecyzowanie wzajemnych oczekiwañ, pomo¿e
nam wybraæ najlepszy sposób pracy z dan¹ osob¹.

Mentoring jako metoda pracy z osob¹ starsz¹ s³u¿y przede wszystkim stop-
niowej aktywizacji seniora do poszukiwania mo¿liwoœci tkwi¹cych w nim samym
i otaczaj¹cym go œrodowisku. Pe³ni przede wszystkim funkcjê mobilizuj¹c¹ jed-
nostkê do dalszego dzia³ania i dyscyplinuj¹c¹ jej postêpowanie w celu uwolnienia
siê od poczucia bezradnoœci i braku sensu dalszego ¿ycia. Wspiera seniora w po-
nownym okreœleniu swojej pozycji, budzi w nim gotowoœæ do wejœcia w nowe
role spo³eczne i uœwiadamia zachodz¹c¹ w nim zmianê. Osoba starsza, wchodz¹ca
w nowe relacje, buduje je bowiem w odmienny ni¿ dotychczas sposób – jest nasta-
wiona na utrzymywanie stosunków z innymi ludŸmi, realizuje siebie w procesie
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6 W definicji terminu „poradnictwo gerontologiczne”, opracowanego wraz z dr Ma³gorzat¹ Malec--
Rawinski na potrzeby „Encyklopedii starzenia siê i staroœci”, pod red. prof. A.A. Zycha, opisa³am
podstawy budowania relacji doradca–senior jako relacji praktycznej [Zych 2018]. Podkreœlenie wy-
miaru empirycznego w poradnictwie spo³ecznym jest wed³ug mnie powrotem do humanistycz-
nych za³o¿eñ, jakie stawia³a przed sob¹ pedagogika u zarania swych dziejów – do aktu niesienia
pomocy Drugiemu Cz³owiekowi i wspierania Go, nawet jeœli nie s¹ one poparte wieloetapow¹ re-
fleksj¹ metodologiczn¹ czy rozwa¿aniami teoretycznymi dotycz¹cymi uzasadnienia stosowanych
technik, a „jedynie” doœwiadczeniem, intuicj¹ i empati¹ osoby nios¹cej pomoc. Piasecka-Robak A.,
Malec-Rawinski M., Poradnictwo gerontologiczne (has³o encyklopedyczne) [w:] Encyklopedia staroœci,
starzenia siê i niepe³nosprawnoœci, red. A.A. Zych, t. 3, Wydawnictwo Naukowe „Œl¹sk”, Katowice,
s. 73–77.



tworzenia i dawania. Czuje siê potrzebna i wa¿na, o ile jest niezbêdna innym i lu-
dzie chc¹ korzystaæ z jej „w³aœciwoœci ukszta³towanych przez ¿ycie” [Harwas-
-Napiera³a 2015: 110]. W ten sposób, troszcz¹c siê o innych, unika tzw. wtórnej
egocentryzacji [Harwas-Napiera³a 2012; Straœ-Romanowska 2000: 263–292; Brze-
zinska 2002: 11–22].

Mentor uœwiadamia seniorowi wieloœæ obszarów dalszej aktywnoœci spo³ecz-
nej, np. spêdzania czasu wolnego, kieruje nim w procesie odkrywania jego mo¿li-
woœci i ograniczeñ, a w konsekwencji – buduje gotowoœæ do przezwyciê¿ania
s³aboœci i wykorzystania w³asnego potencja³u [por. Sidor-Rz¹dkowska 2014].
Mentoring jest skutecznym sposobem oddzia³ywania na osobê „zagubion¹
w swojej niepe³nosprawnoœci” – mentor obliguje bowiem seniora do pracy nad
identyfikacj¹ priorytetów ¿yciowych, dopytuje o nie, aby pomóc seniorowi
w ustaleniu realnych celów do osi¹gniêcia. Prezentuje tzw. dobre wzorce i roz-
wi¹zania, mobilizuj¹c w tej sposób seniora do zwiêkszonej samoœwiadomoœci
i autorefleksyjnoœci. Jednak jego „skutecznoœæ” koñczy siê wraz ze wzrostem obu
tych umiejêtnoœci. Kiedy osoba starsza uœwiadamia sobie, jak wielki ma wp³yw na
w³asne ¿ycie i postanawia aktywnie kreowaæ jego przebieg, relacja mistrz-uczeñ,
wytyczaj¹ca wzajemne regu³y wspó³pracy, przestaje byæ niej atrakcyjna. Senior
zaczyna d¹¿yæ do przejêcia odpowiedzialnoœci za dalsze wytyczanie kierunków
w³asnego rozwoju. Traci na znaczeniu podstawowy cel tej¿e – wytyczanie kierun-
ku rozwoju seniora. Dyrektywny sposób pracy z seniorem przestaje byæ atrakcyj-
ny dla niego samego. Dlatego w³aœnie mentoring bywa szczególnie skuteczny
w dwóch przypadkach: na pocz¹tku pracy z osob¹ starsz¹, o nabytej niepe³no-
sprawnoœci, która nie potrafi odnaleŸæ siê w nowej dla siebie rzeczywistoœci lub –
w pracy z osobami konformistycznymi, które obawiaj¹ siê podejmowania odpo-
wiedzialnoœci za w³asne dzia³ania i musz¹ rozwin¹æ w sobie kompetencje spo³ecz-
ne. Wówczas taki mistrz nie tylko wytycza œcie¿ki rozwoju seniora, ale te¿ pe³ni
rolê motywuj¹c¹ w tym¿e, weryfikuj¹c postêpy pracy osoby starszej i pomagaj¹c
mu w „wyprostowaniu” w³asnych zakrêtów ¿yciowych. Takim mentorem mo¿e
byæ trener pracy, pracownik socjalny lub specjalista w zakresie edukacji i psycho-
logii osób doros³ych, ze szczególnym uwzglêdnieniem gerontologii [por. Szarota
2010]. Jego rol¹ jest przede ustalenie regu³, które senior zintegruje i wedle których
bêdzie budowa³ w³asn¹ odwagê do samodzielnego ¿ycia. To mentor ponosi
odpowiedzialnoœæ za efektywnoœæ tej¿e relacji. Sam stanowi wzorzec postêpowa-
nia dla swojego „ucznia”, i przedstawia mu inne wzorce ¿ycia, które s¹ mu znane,
tworz¹c w ten sposób wzajemn¹ zale¿noœæ w diadzie. Mentor jest tym, który ma
doœwiadczenie i chce siê nim dzieliæ z uczniem. Dzieli siê tak¿e recept¹ na udane
¿ycie dla tego¿ seniora – udane w mniemaniu mentora, rzecz jasna. W nieco prze-
rysowanej formie – jest niczym behawiorystyczny Skinner buduj¹cy odruchy wa-
runkowe u seniora lub psychoanalityczny Freud, wiedz¹cy lepiej, co jest dobre
dla jego „pacjenta”.
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Pojawia siê tutaj jednak pytanie zasadnicze – na ile cz³owiek œwiadomie bu-
duj¹cy swoj¹ egzystencjê przez d³ugie lata doros³oœci jest w stanie zaakceptowaæ
na d³u¿ej obecnoœæ „eksperta od cudzego ¿ycia”. Na etapie pocz¹tkowego zagu-
bienia seniora w okreœlaniu samego siebie i w relacji do innych, taka diada za-
k³adaj¹ca wsparcie specjalisty czy pod¹¿anie za mistrzem mo¿e byæ dla jednostki
œwietn¹ trampolin¹, od której odbije siê odwa¿nie, startuj¹c ku nowej rzeczywis-
toœci. Jednak wraz ze wzrostem akceptacji dla w³asnych ograniczeñ senior ³atwiej
dostosowuje siê do zmian zachodz¹cych w otaczaj¹cym go œrodowisku. Oczekuje
tak¿e innych ni¿ dotychczas form wsparcia i pomocy, odmiennych od „pod¹¿ania
za mistrzem”.

Zyskuj¹ca samoœwiadomoœæ osoba starsza, obok wad obni¿aj¹cej siê spraw-
noœci psychosomatycznej, potrafi¹ca dostrzec tak¿e zalety innego ni¿ dotychczas
sposobu budowania relacji spo³ecznych i oczekiwañ wobec tych¿e, zaczyna po-
szukiwaæ stymulacji na innym poziomie interpersonalnym. Zaczyna g³oœno arty-
ku³owaæ w³asne oczekiwania odnoœnie wchodzenia w nowe role spo³eczne.
„Mog³abym poczytaæ dzieciom ksi¹¿kê, zrobiæ ³adny kwiat z bibu³y, zaœpiewaæ
ko³ysankê”, deklarowa³a w ankiecie jedna z seniorek bior¹cych udzia³ w projekcie
„Profesjonalny senior-wolontariusz w organizacji pozarz¹dowej”, po etapie akty-
wizacji i okreœlenia w³asnych mo¿liwoœci. Mówi¹c o wychodzeniu poza swoje
dotychczasowe bezpieczne pozycje seniorzy, uczestnicz¹cy w realizowanych
przeze mnie projektach, mówili przede wszystkim o potrzebie „osi¹gniêcia cze-
goœ wartoœciowego (...) i poczucia, ¿e jestem niezale¿ny”, „podjêcia ró¿nych
typów odpowiedzialnoœci”, otrzymywaniu szacunku i wsparcia oraz „mo¿liwoœci
rozwijania przyjaŸni” i „korzystania ze (...) specjalnych umiejêtnoœci [seniora –
przyp. aut.], dotychczas niewykorzystanych” oraz „wykorzystania w³asnej krea-
tywnoœci”. Oczekiwania te powtarza³y siê wielokrotnie, mimo niezwykle ró¿nych
poziomów sprawnoœci badanych. Badani jasno wskazywali na swoje ogranicze-
nia psychofizyczne, równoczeœnie odkrywaj¹c inne obszary w³asnej egzystencji,
w których czuj¹ siê dobrze i sposób, w jaki chc¹ budowaæ nowe relacje. Niejedno-
krotnie pojawi³a siê tak¿e deklaracja „poczucia w³asnego wk³adu w realizowane
projekty” – to sformu³owanie najlepiej doprecyzowuje d¹¿enia seniorów w budo-
waniu swojego dalszego ¿ycia. Takie œwiadomoœæ wk³adu w³asnego mo¿e byæ bo-
wiem œwietnie budowana w trakcie pracy tutoringowej.

Tutoring jako metoda zak³ada stworzenie relacji bardzo mocno spersonalizo-
wanej, nastawionej na realizacjê rozwoju osobistego seniora poprzez stawianie
przed nim ciekawych zadañ, umo¿liwiaj¹cych niezale¿noœæ dzia³ania. Tutoring
koncentruje siê na dialogu oraz budowaniu relacji wzajemnego szacunku i wspó³-
odpowiedzialnoœci za proces [por. Czekierda, Fingas, Szala 2015]. Siêga po za³o¿e-
nia psychologii poznawczej – ten model wsparcia zak³ada wzajemn¹ ciekawoœæ
poznawcz¹ obu podmiotów diady. Senior jest wspierany przez tutora – partnera,
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który przez wspóln¹ rozmowê budzi wzajemne zainteresowanie. Dialog obojga
jest nie tylko dochodzeniem do porozumienia i wypracowaniem wspólnych roz-
wi¹zañ – jest przede wszystkim okazj¹ do poznania siebie, odkrywania nowych
znaczeñ i (re)negocjowania starych. Udzielane wsparcie jest jednoczeœnie konsul-
tacj¹, za któr¹ oboje ponosz¹ odpowiedzialnoœæ. Taki sposób pomocy œwiadczo-
nej osobie starszej buduje w podmiotach tej¿e diady wzajemny szacunek. Zaan-
ga¿owany w proces tutor stwarza równie zaanga¿owanemu we w³asny rozwój
seniorowi mo¿liwoœci do autorefleksji, samodzielnego zg³aszania i realizacji po-
mys³ów, podjêcie inicjatywy. Rol¹ tutora jest dba³oœæ o proces uczenia siê osoby
starszej i wyci¹gania przez ni¹ wniosków nawet z nieudanych przedsiêwziêæ. Ma
on zachêcaæ do sprawdzania siebie w ró¿nych kontekstach ¿ycia i relacjach, rów-
noczeœnie wyra¿aj¹c gotowoœæ na przyjmowanie informacji zwrotnej na temat
wyników seniora w pracy nad sob¹ i poziomu osi¹ganej satysfakcji. W ten sposób
wzmacnia budowê to¿samoœci i autorytetu osoby starszej. Tutor daje seniorowi
poczucie bezpieczeñstwa w „próbowaniu siebie” na ró¿nych p³aszczyznach
spo³ecznych oraz wsparcie, na które ten oczekuje w danym momencie i o które
poprosi tutora. Tutor buduje w seniorze wra¿liwoœæ na nowe informacje i taktyki
dzia³ania, stwarza mu okazje do zwiêkszenia w³asnej integracji wewnêtrznej i ha-
rmonii. Odwaga postêpowania jest jednak zawsze domen¹ seniora. Motywowa-
ny przez tutora, sam decyduje o kszta³cie swojego ¿ycia [Harwas-Napiera³a 2015:
113; por. Neugarten 1968]. Przyk³adem relacji tutorskiej mo¿e byæ asystent osoby
starszej.

Dalszy rozwój osobisty osoby starszej, szczególnie zdobycie i rozwiniêcie
przez ni¹ kompetencji przywódczych oraz postawy gotowoœci do ich wdra¿ania,
sprawiaj¹, i¿ zarówno mentor, jak i tutor przestaj¹ pe³niæ funkcjê stymuluj¹c¹. Po-
zyskanie postawy gotowoœci do wdra¿ania nowych rozwi¹zañ, wiêksza odwaga
do samodzielnego kierowania swoim losem i wyznaczania wa¿nych celów ¿ycio-
wych przez œwiadomego seniora to wyzwanie dla coacha.

Coaching, bazuj¹c na za³o¿eniach psychologii humanistycznej, pozwala na
budowanie relacji liberalnej pomiêdzy coachem a seniorem (coachee). Ten szczegó-
lny uk³ad pomiêdzy wspieraj¹cym i wspieranym zak³ada olbrzymi potencja³ oso-
by starszej oraz jej gotowoœæ do samostanowienia. Senior uczestnicz¹cy w coa-
chingu to senior œwiadomy wiêkszoœci swoich ograniczeñ i wynikaj¹cych z tego
utrudnieñ egzystencjalnych. Zna swoje mocne i s³abe strony. Potrafi obiektywnie
okreœliæ rzeczywistoœæ, w której siê znajduje, a tak¿e – w oparciu o szanse i zagro-
¿enia tkwi¹ce w nim samym oraz œrodowisku – nakreœliæ alternatywy rozwi¹zañ
dla swojej sytuacji. Do tego dochodzi jeszcze wola realizacji wybranego dzia³ania
przez jednostkê. Coach jest tym, który zadaj¹c pytania, sk³ania seniora do refleksji
nad systemem wartoœci, priorytetami i realnymi mo¿liwoœciami osi¹gniêcia
w³asnego celu rozwojowego. Tym samym zachêca go do projektowania w³asnej
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rzeczywistoœci, niejako na zasadzie samospe³niaj¹cej siê przepowiedni. Coach
wspiera osobê starsz¹ w poszukiwaniu powi¹zañ i przynale¿noœci pomiêdzy ni¹
a œrodowiskiem spo³ecznym, zachêca do odnalezienia podobieñstw celów i d¹¿eñ
spójnych z d¹¿eniami ogó³u. Wspiera w redefiniowaniu i rozwoju w³asnej to¿sa-
moœci. Poœrednio te¿ – poprzez zmotywowanie seniora do odnalezienia w³asnej
„pe³nowartoœciowoœci” i odczucia „pe³nosprawnoœci w dodawaniu ¿ycia do lat” –
przyczynia siê do zmiany postrzegania spo³ecznego tej¿e osoby: jako bardziej
œwiadomej i samodzielnej, ukierunkowanej na osi¹gniêcie celu. Tym samym
wzrasta jej status spo³eczny [Piasecka 2015: 38–50].

Skoro w coachingu podmiotem wsparcia jest senior, to on sam ponosi odpo-
wiedzialnoœæ za proces pomagania. To on wytycza warunki, na jakich jest wspie-
rany oraz regu³y wzajemnej wspó³pracy. Coach natomiast czuwa nad osi¹gniê-
ciem celów istotnych dla seniora, dba o ich dookreœlenie oraz dopytuje o jakoœæ
relacji budowanych pomiêdzy seniorem a œrodowiskiem spo³ecznym, w którym
funkcjonuje osoba starsza. Mobilizuje seniora do walki o swoj¹ przysz³oœæ i czer-
panie satysfakcji z ¿ycia, z równoczesn¹ œwiadomoœci¹ ograniczeñ, jakie niesie ze
sob¹ wiek osoby coachowanej i poziom jej sprawnoœci psychofizycznej. Aktywuje
tak¿e inny istotny element sk³adaj¹cy siê na egzystencjê osoby starszej – stawia
przed seniorem wyzwanie polegaj¹ce na koniecznoœci odniesienia siê do zasobów
wewnêtrznych i tych, które stanowi¹ jego bliskie otoczenie spo³eczno-kulturowe,
w celu œwiadomego budowania relacji opartych na wzajemnym wsparciu
spo³ecznym. Wreszcie – po rozpatrzeniu wszelkich dostêpnych mo¿liwoœci, obli-
guje jednostkê do oceny skutecznoœci podejmowanych dotychczas dzia³añ. Co-
ach dopytuje tak¿e o wolê podjêcia dzia³ania przez osobê starsz¹ – sama decyzja
wyjœcia poza swoj¹ niepe³n¹ sprawnoœæ nale¿y zatem do podmiotu wsparcia. To
on wyznacza poziom swojej gotowoœci i czas rozpoczêcia jakiejkolwiek zmiany.

W tabeli 2 przedstawi³am wytyczne dotycz¹ce zastosowania mentoringu,
tutoringu i coachingu w pracy z osobami starszymi7.

Wnioskuj¹c z tabeli 2 – zastosowanie mentoringu we wspieraniu osób w okre-
sie póŸnej doros³oœci, choæ mo¿e byæ niezwykle efektywne na pocz¹tku pracy
z seniorami zagubionymi, odczuwaj¹cymi wykluczenie, a nawet bezradnoœæ, po-
szukuj¹cymi informacji na temat mo¿liwoœci zmiany swojej sytuacji, mo¿e te¿
skrzywiæ nam postrzeganie osób starszych, utrudniæ dostrze¿enie, i¿ mimo mniej-
szej sprawnoœci fizycznej, legitymuj¹ siê oni czêsto wy¿szym poziomem wiedzy
i umiejêtnoœci, a tak¿e – wiêkszym doœwiadczeniem ¿yciowym i zawodowym ni¿
potencjalny mentor. Wdro¿enie tutoringu powinno odbywaæ siê dopiero w mo-
mencie wyra¿enia przez seniora gotowoœci do dalszego rozwoju. Wprowadzane
stopniowo, ma sprzyjaæ przede wszystkim budowaniu samodzielnoœci osoby

Wsparcie spo³eczne i poradnictwo dla seniorów 277

7 Wytyczne s¹ rozwi¹zaniami wypracowanymi w toku trzech projektów badawczych. Ich realizacjê
poprzedzi³a jakoœciowa analiza treœci na temat mentoringu, tutoringu i coachingu.



starszej i refleksyjnoœci. Z kolei zastosowanie coachingu – na zasadzie przeciwwa-
gi dla podejœcia mentorskiego – mo¿e zupe³nie nie sprawdzaæ siê w przypadku
osób wykluczonych, które utraci³y wiarê w mo¿liwoœæ samostanowienia. Zmoty-
wuje jednak z pewnoœci¹ osoby ze sk³onnoœci¹ do autorefleksji, znaj¹ce swoje po-
trzeby i œwiadome tego, co daje im prawdziw¹ satysfakcjê.

Tabela 2. Wdra¿anie wsparcia i pomocy poprzez mentoring, tutoring i coaching

Mentoring Tutoring Coaching

Podstawa naukowa:

– psychologia behawiorystycz-
na i elementy psychoanalizy;

– paradygmat pozytywistyczny

Podstawa naukowa:

– psychologia poznawcza;
– paradygmat emancypacyj-

no-krytyczny

Podstawa naukowa:

– psychologia humanistyczna;
– paradygmat interpretatywny

(rozumiej¹cy)

Sposób traktowania osoby
wspieranej: dyrektywny,
ukierunkowuj¹cy

Sposób traktowania osoby
wspieranej: dialogowy, konsul-
tacyjny

Sposób traktowania osoby
wspieranej: liberalny, facyli-
tuj¹cy

Odpowiedzialnoœæ: po stronie
mentora

Odpowiedzialnoœæ: po stronie
osoby wspieranej i tutora

Odpowiedzialnoœæ: po stronie
osoby wspieranej (coachee)

Moment wdro¿enia metody:
pocz¹tek aktywizacji osoby
niepe³nosprawnej lub zagro¿o-
nej wykluczeniem z tzw. wy-
uczon¹ bezradnoœci¹

Moment wdro¿enia metody:

osoba znaj¹ca swoje mocne i
s³abe strony, wyra¿aj¹ca chêæ
dzia³ania

Moment wdro¿enia metody:
osoba zorientowana na dzia³a-
nie, zmotywowana do ustana-
wiania i osi¹gania wa¿nych dla
siebie celów rozwojowych

Typ osi¹gniêtej zmiany: zmiana
iloœciowa (ukierunkowana
aktywizacja spo³eczna, pod
przewodnictwem mistrza,
ucz¹cego regu³ integracji)

Typ osi¹gniêtej zmiany: zmiana
iloœciowa (gotowoœæ do rozwo-
ju stymulowana w dialogu
z osob¹ wspieraj¹c¹) i jakoœcio-
wa (gotowoœæ do samodziel-
nego kszta³towania œcie¿ki
rozwoju i deklarowania w³as-
nego stanowiska odnoœnie
regu³ edukacji w³¹czaj¹cej)

Typ osi¹gniêtej zmiany: zmiana
jakoœciowa (samodzielny rozwój
osoby coachowanej przy nie-
wielkim wsparciu coacha, d¹¿e-
nie do samorealizacji, œwiadoma
inkluzja spo³eczna, sprzyjaj¹ca
poszukiwaniu w³asnej to¿sa-
moœci)

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie [Kozielecki 1997; Malewski 1998; Wojtasik 1997].

Niezale¿nie od tych trzech sposobów wsparcia, dominuj¹cych w obecnej lite-
raturze przedmiotu i praktyce psychopedagogicznej, traktowanych coraz czêœciej
jako formy wrêcz systemowe, z racji sformalizowania ich zastosowania w placów-
kach edukacyjnych [por. Wojtasik 2012; Wojtasik 1997], wsparcie i pomoc mog¹
byæ udzielane seniorom w sposób nieformalny, nieoficjalny. Tak te¿ dzieje siê naj-
czêœciej – nie ka¿da osoba starsza decyduje siê na skorzystanie z pomocy specjali-
sty, np. certyfikowanego coacha, tutora czy mentora. Niezwykle czêsto osob¹
wspieraj¹c¹ staje siê dla niej przypadkowa osoba, która buduje z ni¹ relacje miê-
dzyludzkie, na zasadzie intencjonalnoœci (inspiruj¹c seniora do tworzenia lub mo-
dyfikacji w³asnej biografii poprzez popularyzacjê tzw. dobrych praktyk, które
sta³y siê udzia³em tego¿ przypadkowego doradcy) lub w sposób ca³kowicie nieza-
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mierzony. Takie wsparcie cechuje niezwykle wysoki poziom wiarygodnoœci, wza-
jemna inspiracja do doœwiadczania œwiata i d¹¿enie do naœladownictwa [por.
Krumboltz, Levin 2014]. Przypadkowoœæ, cechuj¹ca takie wsparcie, stanowi swo-
ist¹ zachêtê do “ws³uchiwania siê w swój g³os wewnêtrzny”, eksperymentowania
i realizacji dotychczas nieosi¹galnych marzeñ, nawet kosztem pope³niania
b³êdów – traktowanych tutaj jako Ÿród³o nauki [Czerniawska 2007].

Niezale¿nie od zastosowanych form wsparcia, jak te¿ – poziomu gotowoœci
osoby starszej do przyjêcia pomocy, ich cel pozostaje ten sam. Jest nim pomoc
w harmonijnym rozwoju seniora oraz zmniejszenie ryzyka wyst¹pienia poczucia
braku sensu ¿ycia i w³asnej bezwartoœciowoœci. Jeœli osobom wspieraj¹cym napra-
wdê zale¿y na dobrostanie psychosomatycznym osoby starszej o ograniczonej
sprawnoœci, znajd¹ oni mo¿liwoœæ, aby stworzyæ szanse na zaspokojenie potrzeb
seniorów. Niezale¿nie od tego, czy zastosuj¹ mentoring, tutoring, coaching czy
wsparcie nieformalne powinni jednak mieæ zawsze na uwadze fakt, i¿ tylko wy-
magaj¹ce otoczenie spo³eczne, wi¹¿¹ce konkretne nadzieje z osob¹ starsz¹, ocze-
kuj¹ce od niej autonomii i niezale¿noœci, decyzyjnoœci i samodzielnoœci intelek-
tualnej, umo¿liwi seniorowi zachowanie sprawnoœci nawet w podesz³ym wieku.
Paradoksalnie: ka¿da strata, nawet ta która wi¹¿e siê ze strat¹ sprawnoœci psy-
chosomatycznej, mo¿e daæ cz³owiekowi szansê na weryfikacjê dotychczasowych
postaw i filozofii ¿ycia, a w konsekwencji – stanowiæ now¹ szansê dla refleksyjnego
rozwoju i zmiany postêpowania, spojrzenia na œwiat z perspektywy niedostrze-
ganej przez osoby doœwiadczaj¹ce dobrostanu psychofizycznego [Piasecka 2014;
Brzeziñska 2004].
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Dostêpnoœæ stron internetowych wybranych instytucji
u¿ytecznoœci publicznej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹

Niniejszy artyku³ poœwiêcony jest problematyce dostêpnoœci publicznych serwisów interneto-
wych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹. Ukazuje potrzebê dostosowania przekazu informacji
drog¹ internetow¹ dla ka¿dego u¿ytkownika, podkreœla istotê projektowania uniwersalnego.
Ponadto ukazuje zasady, wytyczne, którymi nale¿y siê kierowaæ podczas projektowania stron
oraz wyniki badañ ukazuj¹ce dostêpnoœæ publicznych serwisów internetowych w Polsce dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹.

S³owa kluczowe: dostêpnoœæ, strona internetowa, osoby z niepe³nosprawnoœci¹

Accessibility of selected public service websites to the needs
of people with disabilities

This article is dedicated to the issue of accessibility of public Internet services to the needs of peo-
ple with disabilities. Shows the need to customize the way information is conveyed online for
every user, emphasizing the essence of universal design. In addition, it outlines the principles and
guidelines to be followed when designing websites and the results of research showing the avail-
ability of public Internet services in Poland to the needs of people with disabilities.

Keywords: accessibility, website, persons with disabilities

Wprowadzenie

Zgodnie z art. 9 (pkt. g) Konwencji ONZ o Prawach Osób Niepe³nospraw-
nych, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ powinny posiadaæ m.in. dostêp do:
– „(…) nowych technologii i systemów informacyjno-komunikacyjnych, w tym

do Internetu”.
Ponadto jak podkreœla art. 21 Konwencji pkt. c oraz d, wa¿ne staje siê:

– „nak³anianie instytucji prywatnych, które œwiadcz¹ us³ugi dla ogó³u spo³eczeñ-
stwa, w tym przez Internet, do dostarczania informacji i us³ug w formie dostêp-
nej i u¿ytecznej dla osób niepe³nosprawnych”,



– „zachêcanie œrodków masowego przekazu, w tym dostawców informacji przez
Internet, do zapewnienia, by ich us³ugi by³y dostêpne dla osób niepe³nospraw-
nych” [https://www.rpo.gov.pl/pl/konwencja-o-prawach-osob-niepelnospraw-
nych, dostêp: 3.04.2017].
Celem niniejszego artyku³u jest próba przybli¿enia problematyki dostêpnoœci

stron internetowych wybranych instytucji u¿ytecznoœci publicznej dla potrzeb
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Inspiracj¹ do zainteresowania siê t¹ tematyk¹ by³y
Raporty Dostêpnoœci opracowane i opublikowane przez Fundacjê Widzialni na
przestrzeni lat 2013–2017. Dziêki nim mo¿na bowiem nie tylko poznaæ oceny do-
stêpnoœci wspomnianych stron internetowych w poszczególnych latach, ale rów-
nie¿ dostrzec postêpuj¹ce w tym zakresie zmiany.

Dostêpnoœæ serwisów internetowych dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹

„Dostêpnoœæ oznacza, ¿e osoby niepe³nosprawne maj¹ dostêp, na równych
prawach z innymi, do œrodowiska fizycznego, transportu, technologii i systemów
informacyjno-komunikacyjnych (TIK) oraz pozosta³ych obiektów i us³ug” [za: Komu-
nikat Komisji Do Parlamentu Europejskiego…, http://eur-lex.europa.eu/legal-
content/PL/TXT/?uri=CELEX:52010DC0636, dostêp: 19.04.2017].

Dostêpnoœæ to przede wszystkim „dziedzina wiedzy z zakresu interakcji
cz³owieka z komputerem zajmuj¹ca siê problematyk¹ tworzenia stron i serwisów
internetowych dostêpnych dla jak najszerszego grona odbiorców, ze szczegól-
nym uwzglêdnieniem osób nara¿onych na wykluczenie cyfrowe (niepe³nospraw-
nych, starszych, gorzej wykszta³conych, pozbawionych dostêpu do szerokopas-
mowego Internetu). Dostêpnoœæ serwisu internetowego oznacza stopieñ w jakim
mo¿e byæ on postrzegany, rozumiany i przegl¹dany przez wszystkich u¿ytkowni-
ków, niezale¿nie od ich cech lub upoœledzeñ, a tak¿e niezale¿nie od w³aœciwoœci
u¿ywanego przez nich oprogramowania i sprzêtu” [http://dostepny.joomla.pl/
dostepnosc/slownik-dostepnosci, dostêp: 5.04.2017].

Zatem „o dostêpnoœci serwisu internetowego mówimy wtedy, gdy wszyscy
u¿ytkownicy maj¹ pe³ny dostêp do jego treœci, mog¹ te treœci zrozumieæ, a wygodna
nawigacja umo¿liwia logiczn¹ i intuicyjn¹ interakcjê z serwisem” [https://mc.
gov.pl/dostêpnoœæ, dostêp: 3.04.2017].

Jak podaje J. Zadro¿ny [2010: 1]: „serwis internetowy jest platform¹ komu-
nikacyjn¹ z u¿ytkownikami. Uniwersalnie zaprojektowany bêdzie dostêpny dla
ka¿dego u¿ytkownika”.

Autor zwraca uwagê, ¿e w przypadku projektowania serwisu internetowego
istotne jest odejœcie od myœlenia tradycyjnego o „przeciêtnym u¿ytkowniku”,
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i podkreœla koniecznoœæ myœlenia o ka¿dym, w tym równie¿ o u¿ytkownikach,
którzy z zasobów internetowych korzystaj¹ w sposób odmienny. Aby znaleŸæ roz-
wi¹zania w tym zakresie istotne staj¹ siê specyfikacje techniczne, jak równie¿
diagnoza potrzeb danej grupy osób [Zadro¿ny 2010].

Zdaniem J. Zadro¿nego [2010: 3], serwis internetowy zaprojektowany w spo-
sób uniwersalny niesie za sob¹ nastêpuj¹ce korzyœci:
– „nie trzeba dostosowywaæ go do ró¿nych grup odbiorców,
– unika siê uzale¿nienia od dostawcy,
– serwis jest odporny na b³êdy,
– serwis jest dobrze indeksowany w wyszukiwarkach,
– jest wygodny i u¿yteczny,
– nie ró¿nicuje u¿ytkowników”.

W³aœciwa adaptacja serwisów internetowych jest szczególnie istotna w przy-
padku takich grup osób z niepe³nosprawnoœci¹, jak: osoby niewidome i s³abo-
widz¹ce, nies³ysz¹ce i s³abos³ysz¹ce, niepe³nosprawne ruchowo oraz osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Mo¿liwoœci dostosowania serwisów internetowych do
potrzeb w/w grup osób z niepe³nosprawnoœci¹ prezentuje poni¿sza tabela 1.

Tabela 1. Wybrane rodzaje dostosowañ serwisów internetowych do potrzeb osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹

Rodzaj niepe³nosprawnoœci Rodzaj dostosowania

Niewidomi i s³abowidz¹cy – strona internetowa w dwóch wersjach: tekstowa oraz audio
– w³aœciwy opis elementów graficznych strony
– przejrzystoœæ serwisu, sta³e menu
– oddzielnie tekstu od systemu nawigacyjnego
– wprowadzenie ikon umo¿liwiaj¹cych zmianê kontrastu oraz

wielkoœci czcionki
– ujednolicenie czcionki
– mo¿liwoœæ korzystania ze skrótów klawiaturowych

Nies³ysz¹cy
oraz s³abos³ysz¹cy

– zastosowanie pliku tekstowego
– przek³ad treœci na polski jêzyk migowy (PJM) w postaci filmu
– objaœnienie stosowanych skrótów
– wprowadzenie na stronie danego serwisu okna z wyszukiwark¹
– umo¿liwienie otrzymywania istotnych informacji oraz zg³aszania

interwencji drog¹ sms

Niepe³nosprawni ruchowo – mo¿liwoœæ korzystania ze skrótów klawiaturowych
– opracowanie w³aœciwej nawigacji umo¿liwiaj¹cej swobodne

przegl¹danie stron
– tworzenie linków do pobierania plików w sposób zrozumia³y

Dysfunkcje intelektualne – wprowadzenie tekstów uproszczonych
– unikanie zamieszczania reklam, mrugaj¹cych ikon oraz animacji

�ród³o: Opracowano na podstawie: [Dejnaka 2012; Kowalski 2014], [http://www.aptus.pl/www/pora-
dy/strony_dla_niewidomych.php, dostêp: 4.04.2017], realizacja przez podmioty wykonuj¹ce zadania
publiczne…: [https://www.nik.gov.pl/plik/id,10057,vp,12366.pdf, dostêp: 20.04.2017].
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Zbiorem dokumentów zawieraj¹cych zalecenia dotycz¹ce tworzenia serwi-
sów internetowych dostêpnych dla wszystkich s¹ wytyczne WCAG (Web Con-
tent Accessibility Guidelines). Od 15 paŸdziernika 2012 r. wytyczne WCAG
w wersji 2.0 zyska³y status miêdzynarodowej normy ISO/IEC 40500:2012. WCAG
2.0 sam w sobie jest bardzo zwiêz³y. Zawiera tylko uniwersalne zalecenia. Towa-
rzysz¹ mu jednak dwa szczegó³owe dokumenty uzupe³niaj¹ce; Understanding
WCAG 2.0 oraz Techniques for WCAG 2.0.

Zgodnie z wytycznymi WCAG 2.0 (Web Content Accessibility Guidelines) do-
stosowuj¹c treœci internetowe do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ nale¿y kie-
rowaæ siê nastêpuj¹cymi zasadami:
1. Postrzegalnoœæ – informacje jak równie¿ komponenty interfejsu powinny byæ

dostêpne dla zmys³ów u¿ytkownika. Postrzegalnoœæ odnosi siê do:
– wprowadzenia alternatywy w postaci: symboli lub uproszczonego jêzyka,

tekstu brajla, powiêkszonego druku oraz mowy syntetycznej,
– zastosowania wyboru dla mediów zmiennych w czasie (np.: zapewnienie

nagrania audio lub wideo, wprowadzenie rozszerzonych napisów w nagra-
niach, audioskrypcja, t³umaczenie nagrañ na jêzyk migowy),

– umo¿liwienie adaptacji – treœci powinny byæ demonstrowane w sposób
wieloraki,

– umo¿liwienie rozró¿niania - treœci przez u¿ytkownika powinny byæ wi-
dzialne b¹dŸ s³yszalne, istotne jest umo¿liwienie u¿ytkownikowi oddziele-
nie informacji od t³a.

2. Funkcjonalnoœæ – sk³adniki interfejsu u¿ytkownika a tak¿e nawigacja powin-
ny byæ mo¿liwe do zastosowania. Funkcjonalnoœæ ³¹czy siê z:
– dostêpnoœci¹ treœci za pomoc¹ klawiatury,
– mo¿liwoœci¹ dostosowania czasu przegl¹dania, przeczytania, skorzystania

z ró¿nych treœci,
– ograniczeniem treœci migocz¹cych,
– u³atwieniem nawigacji, znajdowaniem treœci.

3. Zrozumia³oœæ – obs³uga interfejsu u¿ytkownika jak równie¿ informacje po-
winny byæ zrozumia³e. Zasada ta ³¹czy siê z:
– zapewnieniem mo¿liwoœci odczytania oraz zrozumienia treœci,
– przewidywalnoœci¹ stron internetowych,
– pomoc¹ dla u¿ytkownika w sytuacji wprowadzania informacji (pomoc

w zakresie unikania oraz korygowania zaistnia³ych b³êdów).
4. Solidnoœæ – treœci powinny byæ publikowane w sposób rzetelny, z mo¿liwo-

œci¹ ich interpretacji przez oprogramowanie u¿ytkownika, z uwzglêdnieniem
technologii wspomagaj¹cych [http://fdc.org.pl/wcag2/, dostêp: 3.04.2017].
Ponadto dostêpnoœæ treœci internetowych ³¹czy siê z ich prawid³owym reda-

gowaniem. Zatem przy ich tworzeniu nale¿y siê kierowaæ nastêpuj¹cymi zasadami:
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1. Nale¿y u¿ywaæ zrozumia³ego s³ownictwa.
2. Unikaæ jêzyka potocznego, niezrozumia³ych skrótów, metafor oraz ironii.
3. Tekst powinien byæ zgodny z obowi¹zuj¹cymi zasadami pisowni i sk³adaæ siê

przede wszystkim ze zdañ krótkich.
4. W tekœcie nale¿y wyodrêbniaæ œródtytu³y, stosowaæ akapity oraz wypunktowa-

nia [http://www.akceslab.pl/index.php?strona=jakredagowac, dostêp: 11.04.2017].

Dostêpnoœæ serwisów internetowych wybranych instytucji
u¿ytecznoœci publicznej w Polsce

W Polsce promocj¹ standardu WCAG 2.0 zajmuje siê Forum Dostêpnej Cyber-
przestrzeni, w sk³ad którego wchodz¹ m.in.:
– Fundacja Instytut Rozwoju Regionalnego,
– Fundacja Widzialni,
– Towarzystwo Pomocy G³uchoniewidomym,
– Fundacja Aktywizacja,
– Polski Zwi¹zek G³uchych.

Zgodnie z Rozporz¹dzeniem Rady Ministrów z dnia 12 kwietnia 2012 r.
w sprawie Krajowych Ram Interoperacyjnoœci, instytucje realizuj¹ce zadania
publiczne s¹ zobowi¹zane do dostosowania podlegaj¹cych im serwisów interne-
towych do poziomu AA norm WCAG 2.0. Przepisy te, po okresie trzech lat, prze-
znaczonym na dostosowanie serwisów WWW, wesz³y w ¿ycie i obowi¹zuj¹ od
1 czerwca 2015 r.

Dziêki wspomnianemu rozporz¹dzeniu ka¿dy obywatel, niezale¿nie od wieku,
niepe³nosprawnoœci, stopnia zamo¿noœci, czy te¿ posiadanego sprzêtu i oprogra-
mowania powinien mieæ swobodny dostêp do zasobów internetowych.

W praktyce powinno to tak¿e oznaczaæ sprawn¹ komunikacjê pomiêdzy in-
stytucjami publicznymi, urzêdami, administracj¹ publiczn¹, a poszczególnymi
cz³onkami spo³eczeñstwa. Komunikacjê, podczas której obie strony mog¹ pos³u-
giwaæ siê informacj¹ cyfrow¹ w dogodnej dla siebie formie. Komunikacjê bez dys-
kryminacji.

Dostêpnoœæ stron WWW wymaga zatem od twórców takiej ich budowy, która
umo¿liwi wszystkim osobom zagro¿onym wykluczeniem cyfrowym, samodziel-
ne, pe³ne i efektywne korzystanie z serwisu internetowego.

Strony www spe³niaj¹ce wytyczne dotycz¹ce dostêpnoœci treœci wg standar-
dów WCAG do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹, w wyniku przeprowadzo-
nego audytu mog¹ otrzymaæ przyznawany m.in. przez Fundacjê Widzialni
„Certyfikat Strony Internetowej bez Barier”. Wspomniany certyfikat jest dowo-
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dem dostêpnoœci danego serwisu. Taki rodzaj certyfikatu otrzyma³ m.in. Pañ-
stwowy Fundusz Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych [https://www.pfron.
org.pl/pl/ komunikaty/2801,dok.html, dostêp: 20.04.2017].

Symbol dostêpnoœci strony internetowej obrazuje logo zamieszczone na stronie
serwisu internetowego Fundacji Widzialni [zob. http://www.widzialni.org/kon-
kurs-strona-internetowa-bez-barier,new,mg,14,6,69).

W celu ukazania miejsc, produktów przyjaznych osobom z niepe³nosprawnoœ-
ci¹ (np.: materia³ów w wersji elektronicznej lub drukowanej), zosta³o zaprezento-
wane przez Accessibility Guidelines for United Nation Websites nowe logo dostêp-
noœci. Wspomniany symbol ukazuje cz³owieka z otwartymi ramionami wpisanego
w ko³o. Logo to jest symbolem integracji, wyra¿a równy dostêp do informacji,
us³ug dla wszystkich. Ma na celu podnoszenie œwiadomoœci spo³eczeñstwa wobec
potrzeb oraz problemów osób z ró¿nym rodzajem niepe³nopsprawnoœci [zob.
http://www.pad.widzialni.org/nowy-symbol-dostepnosci,new,mg,4.html,773, do-
stêp: 6.04.2017].

Szczegó³owych informacji na temat dostosowania w Polsce stron interneto-
wych do potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ dostarczy³a min. Najwy¿sza Izba
Kontroli, która to instytucja podkreœla, i¿ publiczne strony internetowe nale¿a³o
dostosowaæ do w/w grupy osób do koñca maja 2015 r. Na postawie przeprowa-
dzonej kontroli (w 2015 r.), NIK stwierdzi³a jednak nieprawid³owoœci w tym za-
kresie.

Do najczêœciej pope³nianych b³êdów zwi¹zanych z dostêpnoœci¹ stron do
potrzeb osób z niepe³nosprawnoœci¹ NIK zaliczy³a:
– b³êdy, które oddzia³uj¹ na w³aœciwe odczytywanie treœci serwisów interneto-

wych przez programy asystuj¹ce (np. czytniki ekranu),
– trudnoœci z dostêpnoœci¹ stron dla osób korzystaj¹cych przewa¿nie z klawiatury,
– problemy z dostosowaniem stron internetowych do potrzeb osób s³abo-

widz¹cych,
– brak przystosowania materia³ów multimedialnych do potrzeb osób g³uchych

oraz niewidomych [https://www.nik.gov.pl/aktualnosci/nik-o-dostosowaniu-
stron-internetowych-do-potrzeb-osob-z-niepelnosprawnosciami.html, dostêp:
3.04.2017].
Stan dostêpnoœci serwisów internetowych w Polsce, ze szczególnym uw-

zglêdnieniem serwisów administracji publicznej, od kilku ju¿ lat monitoruje Fun-
dacja Widzialni.

W ramach tych dzia³añ, we wspó³pracy z Uniwersytetem Œl¹skim, Fundacja
opracowa³a kompleksow¹ metodologiê badania stron internetowych w oparciu
o standardy WCAG 2.0 oraz zgodn¹ z Rozporz¹dzeniem w sprawie Krajowych
Ram Interoperacyjnoœci.
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Badania prowadzone s¹ w sposób ca³oœciowy i opieraj¹ siê na ocenach eksper-
ckich, opiniach konsultantów z niepe³nosprawnoœci¹ sprawdzaj¹cych popraw-
noœæ elementów kluczowych na badanych stronach oraz mo¿liwoœæ realizacji
zadañ w obrêbie badanych serwisów przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Wyniki
wspomnianych badañ publikowane s¹ przez Fundacjê w postaci raportu.

Pierwszy raport, tzw. Raport Otwarcia z czerwca 2013 r., nie napawa³ optymiz-
mem. Przeprowadzone badania pokaza³y bowiem, ¿e zaledwie 1,7% przebada-
nych serwisów spe³nia³o minimalne wymagania rozporz¹dzenia z 2012 r.
[http://www.widzialni.org/raport-otwarcia,new,mg,14,6,39, dostêp: 7.04.2017].

Kolejny raport, Raport Dostêpnoœci, opublikowany w roku 2015, wykaza³
wprawdzie wy¿szy ni¿ poprzednio procent dostêpnoœci serwisów internetowych
wybranych podmiotów realizuj¹cych zadania publiczne – 12,8%, ale bior¹c pod
uwagê, ¿e prawo reguluj¹ce wymagania zwi¹zane z dostêpnoœci¹ serwisów admi-
nistracji publicznej obowi¹zuje od czerwca tego¿ roku – by³ to wynik niezadowa-
laj¹cy.

Raport Dostêpnoœci z 2015 r. pozwoli³ na wskazanie 10 serwisów, które doko-
na³y najwiêkszego postêpu w zakresie dostosowania swoich stron do potrzeb
osób z niepe³nosprawnoœci¹. Najwiêkszy, w stosunku do 2013 r., punktowy przy-
rost oceny odnotowa³y nastêpuj¹ce serwisy internetowe:
– www.gif.gov.pl +21,7
– www.msw.gov.pl +17,3
– www.mz.gov.pl +14,3
– www.trybunal.gov.pl +11,8
– www.cnbop.pl +10,2
– www.nfosigw.gov.pl +10,1
– www.mac.gov.pl +10,0
– www.opi.org.pl +9,8
– www.ncn.gov.pl +9,2
– www.nauka.gov.pl +8,3

[http://widzialni.org/container/skrocony-raport-dostepnosci-2015.pdf, dostêp: 7.04.2017].

Szczególn¹ uwagê zwrócili autorzy Raportu z 2015 r. na serwis G³ównego In-
spektoratu Farmaceutycznego, który z niedostêpnego i nieprzyjaznego w roku
2013 sta³ siê serwisem spe³niaj¹cym standardy na poziomie dobrym. Konsultanci
z niepe³nosprawnoœci¹ pracuj¹cy nad tworzeniem raportu dostêpnoœci wyró¿nili
ponadto ministerstwa: Administracji i Cyfryzacji, Spraw Wewnêtrznych oraz
Finansów jako te, których serwisy zapewniaj¹ równoprawny dostêp do informa-
cji i treœci w nich zawartych, a nawigacja w ich obrêbie nie stwarza problemów
osobom z niepe³nosprawnoœci¹.
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W porównaniu z Raportem Otwarcia szereg ministerstw poprawi³o w 2015 r.
swoje strony internetowe uzyskuj¹c ocenê dostateczn¹. Niestety, jak pokaza³y
przeprowadzone badania, a¿ dziesiêæ serwisów ministerialnych by³o wci¹¿ nie-
dostêpnych dla osob z niepe³nosprawnoœci¹, a strony internetowe Prezydenta RP
oraz Premiera spe³nia³y minimalne wymogi dostepnoœci i otrzyma³y oceny dosta-
teczne.

Wyniki Raportu Dostêpnoœci z 2016 r., pokaza³y zdecydowan¹ poprawê stanu
dostêpnoœci badanych serwisów administracji publicznej. Nie mniej jednak, jej
wzrost do 22,9% œwiadczy³ o potrzebie dalszej, intensywnej pracy nad tworze-
niem dostêpnych, przyjaznych dla ka¿dego stron www. Tempo dokonywanych
zmian by³o powolne i nie przybli¿a³o Polski do czo³ówki pañstw Unii Europej-
skiej o najwy¿szym poziomie dostêpnoœci serwisów administracji publicznej.

Podobnie jak w roku 2015, wœród badanych serwisów pojawi³y siê takie, które
odnotowa³y znaczny postêp i poprawê dostêpnoœci. Najwiêkszy przyrost punk-
towy w stosunku do 2015 r. odnotowa³y serwisy internetowe:
– minrol.gov.pl +21,3
– pfron.org.pl +16,3
– gios.gov.pl +14,5
– csioz.gov.pl +13,5
– mos.gov.pl +12,9
– sn.pl +12,7
– mr.gov.pl +12,3
– wojsko-polskie.pl +11,7
– arimr.gov.pl +11,3
– ore.edu.pl +10,9

[http://widzialni.org/raport-dostepnosci-2016,new,mg,14,6,242 s, dostêp: 8.05.2017].

Na szczególne wyró¿nienie zas³ugiwa³o zdaniem autorów Raportu Dostêp-
noœci w roku 2016 Ministerstwo Rolnictwa i Rozwoju Wsi, którego strona interne-
towa uzyska³a ocenê bardzo dobr¹. Serwisy; Ministerstwa Rozwoju, Ministerstwa
Spraw Wewnêtrznych i Administracji, Ministerstwa Finansów oraz Ministerstwa
Cyfryzacji, równie¿ wykaza³y znacz¹cy postêp w zakresie swojej dostêpnoœci
osi¹gaj¹c dobr¹ ocenê koñcow¹.

Niestety, strony internetowe najwa¿niejszych osób w pañstwie: Prezydenta
i Premiera, w dalszym ci¹gu uzyska³y za swoj¹ dostêpnoœæ zaledwie dostateczn¹
ocenê koñcow¹. Tylko nieliczne serwisy ministerialne utrzyma³y lub poprawi³y
swoje wyniki z 2015 r. otrzymuj¹c ocenê dostateczn¹. Jak podkreœlali konsultanci
z niepe³nosprawnoœci¹ – ogromna czêœæ serwisów administracji publicznej by³a
dla nich niedostepna. By³y to strony nieprzystosowane i niespe³niaj¹ce chocby
podstawowych wymogów okreœlonych w standardach.
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Dane przedstawione w Raporcie Dostêpnoœci w roku 2016 nie pokaza³y zatem
znacz¹cego progresu w zakresie dostêpnoœci serwisów administracji publicznej,
a przecie¿ to w³aœnie ona jest szczególnie zobligowana do przestrzegania prawa.

Tegoroczny Raport Dostêpnoœci zosta³ zaprezentowany 25 kwietnia 2017 r.,
podczas konferencji W³¹czenie Cyfrowe. Czwarta ju¿ edycja Raportu objê³a bada-
niem 90 serwisów:
– najwa¿niejszych osób i instytucji;
– ministerstw,
– wybranych instytucji samorz¹dowych i administracji centralnej w terenie,
– wybranych stron instytucji publicznych.

Po raz pierwszy Raport Dostepnoœci zosta³ wzbogacony o wybrane e-us³ugi
oferowane obywatelom [http://widzialni.org/wyniki-raportu-dostepnosci-2017,
new,mg,6,306, dostêp: 15.05.2017].

Przeprowadzone na potrzeby Raportu Dostêpnoœci badania pozwalaj¹ mówiæ
o znacz¹cych efektach dzia³añ zwi¹zanych z wdro¿eniem standardu dostêpnoœci
serwisów podlegaj¹cych administracji publicznej. Obecny poziom dostêpnoœci
serwisów administracji publicznej wynosz¹cy 47,8% jest bowiem podwojeniem
wyniku ubieg³orocznego.

Wed³ug Raportu Dostêpnoœci 2017 oceny bardzo dobre otrzyma³y strony
www: Centrum Systemów Informacyjnych Ochrony Zdrowia, Biuro Pe³nomoc-
nika Rz¹du ds. Osób Niepe³nosprawnych, Ministerstwo Cyfryzacji oraz Minister-
stwo Rolnictwa i Rozwoju Wsi. Zaraz za nimi znalaz³o siê, a¿ 19 serwisów z koñ-
cow¹ ocen¹ dobr¹.

Tabela 2. Serwisy z najlepszymi ocenami w Raporcie Dostêpnoœci 2017 (maksymalna
suma 49 pkt.)

Miejsce Adres www I czêœæ II czêœæ III czêœæ Suma % Ocena

1. www.csioz.gov.pl 21 18,0 9,7 48,7 99,3 bardzo dobra

2.
www.niepelno-
sprawni.gov.pl

21 18,0 9,3 48,3 98,6
bardzo dobra

3. www.mc.gov.pl 20 17,0 9,7 46,7 95,2 bardzo dobra

4. www.minrol.gov.pl 19 18,0 9,7 46,7 95,2 bardzo dobra

�ród³o: [http://widzialni.org/wyniki-raportu-dostepnosci-2017,new,mg,6,306, dostêp: 15.05.2017].

Podczas wykonywania zadañ w grupie serwisów z ocen¹ bardzo dobr¹ lub
dobr¹ konsultanci z niepe³nosprawnoœciami nie zg³aszali ¿adnych trudnoœci.
Mogli z nich korzystaæ bez problemu, odnajduj¹c potrzebne treœci i wykonuj¹c
przypisane do stron polecenia.
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Autorzy Raportów Dostêpnoœci czêsto podkreœlaj¹ w nich rolê i znaczenie do-
brego przyk³adu dostêpnoœæi serwisów, który powinny dawaæ strony www naj-
wa¿niejszych osób i instytucji w pañstwie oraz strony ministerialne.

Jak pokazuje ostani Raport; serwisy Prezydenta, Premiera oraz Sejmu, nie po-
prawi³y w ci¹gu minionego roku swoich ocen dostêpnoœci i w dalszym ci¹gu s¹ one
zaledwie dostateczne. Strony www Senatu, Trybuna³u Konstytucyjnego i S¹du
Najwy¿szego, w ocenie twórców Raportu Dostepnoœci 2017 nie zas³uguj¹ na oce-
ny pozytywne.

Tabela 3. Oceny serwisów najwa¿niejszych osób i instytucji pañstwowych
zawarte w Raporcie Dostêpnoœci 2017

Adres strony www Ocena

www.prezydent.pl dostateczna

www.premier.gov.pl dostateczna

www.sejm.gov.pl dostateczna

www.senat.gov.pl niedostateczna

www.trybunal.gov.pl niedostateczna

www.sn.pl niedostateczna

�ród³o: [http://widzialni.org/container/raport-dostepnosci-2017.pdf, dostêp: 15.05.2017].

Tegoroczna ocena dostêpnoœci stron www poszczególnych ministerstw sta-
nowi dobr¹ prognozê na przysz³oœæ, poniewa¿ ponad po³owa z nich (10) uzyska³a
ocenê pozytywn¹; bardzo dobr¹, dobr¹ lub dostateczn¹. Niestety, a¿ 8 serwisów
ministerialnych nie spe³nia wymogów dostêpnoœci i otrzyma³y one oceny niedo-
stateczne.

Raport Dostêpnoœci 2017, oprócz serwisów najwa¿niejszych osób i instytucji
w pañstwie oraz poszczególnych ministerstw, obj¹³ swoimi badaniami tak¿e
23 wybrane instytucje samorz¹dowe i administracji centralnej w terenie. Dokona-
ne oceny stron www nie napawaj¹ jednak optymizmem. ¯adna z nich nie otrzy-
ma³a bowiem oceny bardzo dobrej i tylko serwis Wielkopolskiego Urzêdu Woje-
wódzkiego w Poznaniu (www.poznan.uw.gov.pl) zas³u¿y³ na ocenê dobr¹.
Pozytywn¹, dostaeczn¹ ocenê otrzyma³o zaledwie 5 serwisów. Niestety, a¿ 17 ba-
danych w tej grupie stron www uzyska³o oceny niedostateczne.

Nieco lepiej prezentuj¹ siê wyniki badañ 43 wybranych serwisów instytucji
publicznych. Strony nale¿¹ce do Centrum Systemów Informacyjnych Ochrony
Zdrowia (www.csioz.gov.pl) oraz Biura Pe³nomocnika Rz¹du ds. Osób Niepe³n-
osprawnych (www.niepelnosprawni.gov.pl) otrzyma³y oceny bardzo dobre,
a 22 zakoñczy³y badania z ocenami dobrymi (15 serwisów) lub dostatecznymi
(7 serwisów). Oceny pozytywnej nie uzyska³o jednak a¿ 19 serwisów.

290 Agnieszka Buczek, Jacek Sikorski



Tabela 4. Oceny serwisów ministerialnych zawarte w Raporcie Dostêpnoœci 2017

Adres strony www Ocena

www.mc.gov.pl bardzo dobra

www.minrol.gov.pl bardzo dobra

www.mf.gov.pl dobra

www.mswia.gov.pl dobra

www.mr.gov.pl dobra

www.mib.gov.pl dostateczna

www.mpips.gov.pl dostateczna

www.nauka.gov.pl dostateczna

www.mz.gov.pl dostateczna

www.msport.gov.pl dostateczna

www.men.gov.pl niedostateczna

www.mos.gov.pl niedostateczna

www.mgm.gov.pl niedostateczna

www.mkidn.gov.pl niedostateczna

www.me.gov.pl niedostateczna

www.mon.gov.pl niedostateczna

www.ms.gov.pl niedostateczna

www.msz.gov.pl niedostateczna

�ród³o: [http://widzialni.org/container/raport-dostepnosci-2017.pdf, dostêp: 15.05.2017[.

Bior¹c pod uwagê postêpuj¹c¹ cyfryzacjê pañstwa, Raport Dostêpnoœci 2017
po raz pierwszy obj¹³ badaniami równie¿ wybrane e-us³ugi oferowane obywate-
lom przez administracjê publiczn¹.

Spoœród badanych serwisów oferuj¹cych e-us³ugi najwy¿ej ocenionym przez
ekspertów okaza³ siê serwis: obywatel.gov.pl (15 pkt.), a ocenionym najni¿ej ser-
wis: epuap.gov.pl (5 pkt.). Oceny eksperckie uzyskane przez poszczególne serwi-
sy (maks. 21 pkt.) pokazuj¹ jednak, jak wiele trzeba zmieniæ, aby by³y one dostêp-
ne dla osób z niepe³nosprawnoœci¹. Okazuje siê bowiem, ¿e s¹ one obarczone
b³êdami, które w ró¿nym stopniu utrudniaj¹ lub wrêcz uniemozliwiaj¹ korzysta-
nie z e-us³ugi okreœlonym grupom osób z niepe³nosprawnoœci¹.
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Tabela 5. e-Us³ugi i ich œrednia ocena w czêœci eksperckiej (maks. 21 punktów) zawarte
w Raporcie Dostêpnoœci 2017

Nazwa us³ugi Punkty

Za³ó¿ Profil Zaufany ePUAP

www.epuap.gov.pl
www.pz.gov.pl

10,3

Uzyskaj Europejsk¹ Kartê Ubezpieczenia Zdrowotnego (EKUZ)

www.obywatel.gov.pl
www.epuap.gov.pl

12,0

Zg³oœ siê do Urzêdu Pracy

www.obywatel.gov.pl
www.praca.gov.pl

13,0

Skorzystaj z programu Rodzina 500+

www.obywatel.gov.pl
www.epuap.gov.pl

10,8

Zg³oœ pobyt za granic¹ – system Odyseusz

www.obywatel.gov.pl
www.odyseusz.msz.gov.pl

9,7

Zg³oœ zbycie pojazdu, np. sprzeda¿, przekazanie w darowiŸnie

www.obywatel.gov.pl
www.epuap.gov.pl

9,7

�ród³o: [http://widzialni.org/container/raport-dostepnosci-2017.pdf, dostêp: 15.05.2017[.

Podsumowanie wyników Raportów Dostêpnoœci opracowanych
przez Fundacjê Widzialni

Porównuj¹c oceny dostêpnoœci prezentowane w dotychczasowych Rapor-
tach Dostêpnoœci (2013, 2015, 2016, 2017) nale¿y doceniæ znaczny postêp jaki do-
kona³ siê w tym zakresie. Z poziomu 1,7% dostêpnoœci serwisów wybranych pod-
miotów realizuj¹cych zadania publiczne w roku 2013, przeszliœmy aktualnie do
poziomu 47,8% dostêpnoœci. Œwiadczy to z ca³¹ pewnoœci¹ o du¿ym zaanga¿owaniu
administracji publicznej na rzecz tworzenia serwisów przyjaznych dla ka¿dego.
Wymaga to niew¹tpliwie nie tylko w³aœciwego zrozumienia problematyki dostêp-
noœci, ale równie¿ wspó³dzia³ania ze sob¹ wielu specjalistów zajmuj¹cych siê pro-
jektowaniem i tworzeniem stron www.

Widz¹c dane zawarte w ostatním Raporcie Dostêpnoœci i porównuj¹c je z po-
przednimi wynikami, nale¿y mieæ nadziejê, ¿e w kolejnych latach bêdziemy ob-
serwowali dalszy wzrost liczby serwisów dostêpnych dla osób z ró¿nymi rodzaja-
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mi niepe³nosprawnoœci, a serwisy ocenione dotychczas jako dostateczne lub
dobre poprawi¹ poziom swojej dostêpnoœci.

Intensyfikacja dzia³añ podejmowanych na rzecz dostepnoœci publicznych
stron internetowych jest tym bardziej wa¿na, ¿e od 26 paŸdziernika 2016 r. obo-
wi¹zuje dyrektywa Parlamentu Europejskiego dotycz¹ca wszystkich stron www
i aplikacji instytucji publicznych w krajach unijnych. Obecnie, zapewnienie pozio-
mu dostepnoœci wi¹¿e siê ze spe³nieniem normy europejskiej EN 301 549 9 V1.1.2
(2015–04), zawieraj¹cej standard WCAG 2.0. na poziomie AA. W Unii Europejskiej
trwaj¹ ponadto prace nad Europejskim Aktem o Dostêpnoœci (European Acces-
sibility Act – EAA), który ma uregulowaæ kwestie dostêpnoœci dla us³ug i urz¹dzeñ
z bran¿ takich jak bankowoœæ, transport, telekomunikacja, us³ugi audiowizualne
oraz sprzeda¿ prowadzon¹ za poœrednictwem Internetu.
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Dekonstrukcja znaczeñ nadawanych ¿¹daniom
przez nauczycieli pracuj¹cych z uczniami
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Edukacja, w szerszym znaczeniu jawi siê jako proces niejasny i nieformalny, za którego spraw¹
uczeñ mo¿e doœwiadczaæ wolnoœci wyra¿anej myœlami i s³owami. Czy wolnoœæ taka jest mo¿liwa
do osi¹gniêcia przez uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹? Czy nauczyciel daje prawo
do tej wolnoœci, kiedy to wyposa¿ony w odpowiednie narzêdzia, konfrontuje siê z uczniami,
wydaje dyspozycje, kieruje wobec nich ¿¹dania? Czy samo bycie nauczycielem oznacza, ¿e wie
on czego ¿¹daæ od swych podopiecznych? Jak dalece uznaje on prawo do samostanowienia
poprzez akceptacjê sprzeciwu wyra¿anego wobec ¿¹dañ, jakie do nich kieruje? Dekonstrukcja
znaczeñ nadawanych ¿¹daniom przez nauczycieli w procesie edukacyjnym oraz wyzwania
emancypacyjne w edukacji i wspieraniu uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to obszary
objête tym artyku³em.

S³owa kluczowe: szko³a, obowi¹zek, przymus, ¿¹danie, proces edukacyjny, emancypacja,
niepe³nosprawnoœæ intelektualna

Deconstruction of meanings given to demands by teachers
working with students with intellectual disabilities

In a wider sense, education becomes a vague and informal process allowing freedom to the stu-
dent. Is that freedom possible to achieve for a student with intellectual disability? The student is
a subject in the educational process. The teacher strives to realize the student’s potential, to support
the student in becoming a better and wiser person. To this end, the teacher acquires knowledge
and skills while educating him/herself, achieving successive professional advancement levels.
And thus, equipped with the right tools, The teacher confronts the student, providing opinions,
dispositions, directing the task requirements, giving the student the chance to follow his/her
guidelines with a hope of rising the heights of student’s intellectual, emotional and spiritual de-
velopment. Does the teacher know what to demand from the mentally challenged student? Is it
not that being a teacher means he/she should know what tasks to require? How does the teacher
perceive those required tasks students must undertake? The explanation of demands in the edu-
cational process through the eyes of a teacher and the emancipative challenges in education and
support for students with intellectual disabilities – these are the areas covered by this article.

Keywords: school, duty, coercion, demand, educational process, emancipation, intellectual dis-
ability



Wprowadzenie

Tym, co towarzyszy ludzkoœci od zarania dziejów, jest zmiana, tym czego
mo¿na byæ pewnym, to fakt, ¿e ona nast¹pi. Zmiany s¹ nieod³¹cznym elementem
ka¿dego wycinka rzeczywistoœci, nie omijaj¹ nikogo i niczego. Niepe³nospraw-
noœæ intelektualna, podejœcie do niej oraz do osób ni¹ dotkniêtych, zw³aszcza od
schy³ku XX w. do czasów ponowoczesnych, to okres, w którym zmiany zacho-
dzi³y wyj¹tkowo dynamicznie. Za spraw¹ zmian, w wiêkszoœci krajów, ¿adnemu
dziecku, bez wzglêdu na jego stan psychofizyczny, nie odmawia siê mo¿liwoœci
nauki. Obowi¹zek szkolny nak³adany na dzieci, w tym dzieci z ró¿nego rodzaju
niepe³nosprawnoœciami, stanowi niekwestionowan¹ powinnoœæ. Z roku na rok
przybywa coraz wiêcej przedszkoli oraz szkó³ przyjmuj¹cych w swe mury uczniów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ i z niepe³nosprawnoœciami sprzê¿onymi.
Rodzicom zapewnia siê szeroki wybór form kszta³cenia i wsparcia dla ich nie-
pe³nosprawnego dziecka.

Obowi¹zek szkolny, którym objête s¹ zarówno dzieci pe³nosprawne, jak i nie-
pe³nosprawne funkcjonuje jako prawda obiektywna, niepodwa¿alny i niepodle-
gaj¹cy dyskusji fakt. Przymus chodzenia do szko³y jest tak oczywisty, ¿e nikt nie
zastanawia siê czy ktoœ chce do szko³y uczêszczaæ, czy te¿ nie. Uczenie siê uzna-
wane jest za sprawê najwiêkszej wagi. Zdaniem G.J.J. Biesty mo¿na mówiæ wrêcz
o tendencji do naturalizowania uczenia siê – traktowania go na równi z oddycha-
niem i trawieniem [Biesta 2013: 62]. Edukacjê postrzega siê jako interwencjê,
której celem jest wyzwolenie jednostki, co z kolei budzi kontrowersje, podnosz¹c
pytanie na temat rzekomego braku wolnoœci tych, którzy s¹ emancypowani [ibi-
dem: 77]. Szko³a, jako miejsce, w której wspomniany „emancypacyjny” proces za-
chodzi, wytworzy³a liczne wewnêtrzne mechanizmy zniewolenia i przymusu
[Mieszalski 1997: 27]. Pewne ukryte wymiary procesu edukacji nie s¹ traktowane
jako „przestêpstwa” szko³y, a jedynie pewien produkt uboczny, którego efekty
odchodz¹ w cieñ w obliczu tego, co niesie za sob¹ wype³nianie wspomnianego
obowi¹zku. Owe ukryte wymiary, o których mowa powy¿ej i o których pisze
T. Szkudlarek, takie jak: przymus, przemoc, wzmacnianie uleg³ej bezmyœlnoœci,
zabijanie indywidualnoœci i niezale¿noœci demaskuje teoria z krêgu myœlenia
okreœlanego mianem pedagogiki krytycznej [Szkudlarek, Œliwerski 1992: 7]. Ujaw-
nia ona mistyfikacjê instytucji, jak¹ jest szko³a oraz stanowi nurt radykalnej kryty-
ki jej praktyki [£ysek 1996: 13].

O.F. Bollnow zwraca uwagê na fakt, i¿ rozumienie krytyczne jest mo¿liwe
o tyle, o ile pojawia siê w¹tpliwoœæ co do trafnoœci, pe³ni i celowoœci dokonania
[Bollnow 1982, za £ysek 1996: 15]. Gdy osi¹gniêty zosta³ zamierzony cel, nie ma
podstaw do rozumienia krytycznego. Kiedy zamierzony cel jest nierozpoznawal-

296 Agnieszka Drabata



ny, rozumienie krytyczne równie¿ nie mo¿e mieæ miejsca z uwagi na brak œwiado-
moœci tego, co mia³oby byæ przedmiotem krytyki. Podobnie w przypadku, gdy
rzekoma krytyka jest w rzeczywistoœci nierozumnym odrzuceniem – wówczas
nie ma rozumienia, ale i nie ma krytyki, gdy¿ brakuje tutaj przes³anki w postaci
góruj¹cego nad dan¹ spraw¹ wgl¹du rzeczowego. Wa¿ne jest, by pamiêtaæ, ¿e
mo¿liwoœæ krytyki zawsze wymaga pewnego dystansu jako swej przes³anki, któ-
ry nie jest wrogim nastawieniem, oznaczaæ natomiast mo¿e pewien minimalny
poziom nieufnoœci, wspieraj¹cy niekiedy mo¿liwoœæ krytyki [£ysek 1996: 15]. Dys-
tans ten ma byæ na tyle optymalny, by umo¿liwia³ rozumienie, które niemo¿li-
wym siê staje zarówno w przypadku zbyt du¿ego oddalenia miêdzy rozu-
miej¹cym a rozumianym, jak w sytuacji zbyt du¿ej bliskoœci miêdzy nimi [ibidem:
15]. W rozumieniu krytycznym zawsze poruszamy siê miêdzy dwoma idealnymi
przypadkami granicznymi.

Mówi¹c o przypadkach granicznych w pedagogice nie sposób nie odwo³aæ siê
do za³o¿eñ antypedagogiki, która prowokuj¹c, poddaje w w¹tpliwoœæ obowi¹zu-
j¹ce w pedagogice za³o¿enia oraz oparte na silnym przeœwiadczeniu przekonanie,
¿e dzieci i m³odzie¿ nale¿y wychowywaæ, gdy¿ stanowi to warunek ich rozwoju.
Antypedagodzy zaprzeczaj¹ temu, jakoby edukacja s³u¿y³a wyzwoleniu jednostki,
twierdz¹c, i¿ ka¿da teoria wychowania celowoœciowego, dyrektywnego czyni
dziecko przedmiotem swoich wp³ywów wbrew zapewnieniom o wychowaniu do
wolnoœci, do dialogu, do partnerstwa, które to pozoruj¹c podmiotowoœæ wycho-
wywanych, czyni¹ ich poddanymi, marionetkami odpowiednio sterowanymi
z zewn¹trz [por. Szkudlarek, Œliwerski 1992: 123–124].

Kto poci¹ga za sznurki? OdpowiedŸ zdaje siê nie byæ prosta, lecz pewne jest,
¿e dzieje siê to za poœrednictwem wykonuj¹cych powierzone zadanie nauczycieli,
którzy w codziennej praktyce inicjuj¹ interakcje z uczniami, w kontakcie z nimi
zaœ wiêkszoœæ uwagi poœwiêcaj¹ utrzymaniu dyscypliny, przede wszystkim kon-
troluj¹ i oceniaj¹, czêsto pos³uguj¹c siê kar¹ jako œrodkiem kontroli. Z uwagi na
dysfunkcje uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ kontrola ta oraz ingerencja s¹ szersze
ni¿ w przypadku dzieci pe³nosprawnych, które poza dzia³aniami wychowawczy-
mi, jak pisze A. Krause, „w warunkach prawid³owej socjalizacji maj¹ naturaln¹
zdolnoœæ wywalczania sobie i rozszerzania krok po kroku obszarów autonomii”
[Krause 2011: 204]. Z uwagi na ograniczenie mo¿liwoœci decydowania o sobie
i niewiele okazji do samodzielnego dokonywania wyborów oraz podejmowania
decyzji coraz wiêcej mówi siê o samostanowieniu osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, które w odniesieniu do omawianej grupy osób ma swoje historyczne
korzenie w normalizacji, niezale¿nym ¿yciu i ruchach na rzecz praw osób nie-
pe³nosprawnych z lat 60. i 70. XX w. Droga do samostanowienia w tym przypadku,
choæ trudna, jest niezwykle wa¿na, gdy¿ wymaga w pierwszej kolejnoœci podjêcia
wyzwania, jakim jest roztrzaskanie wszechobecnych stereotypów, które suge-
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ruj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie mog¹,czy te¿ nie powinni
samostanowienia praktykowaæ [por. Wehmeyer, Schwartz 1998: 3–4].

Jaki pogl¹d na poruszone kwestie prezentuj¹ specjaliœci? Czy walka ze stereo-
typami dotyczy równie¿ ich? Jak dalece dopuszczaj¹ oni mo¿liwoœæ samodzielne-
go decydowania przez uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, akceptuj¹c
sprzeciw wyra¿any wobec ¿¹dañ, jakie do nich kieruj¹? Celem zg³êbienia proble-
mu chcia³am przyjrzeæ siê bli¿ej ¿¹daniom w procesie dydaktycznym i temu, jak
nauczyciele pracuj¹cy z uczniami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ owe ¿¹da-
nia postrzegaj¹ oraz jakie znaczenia ¿¹daniom nadaj¹. Powy¿sze kwestie sta³y siê
przedmiotem moich rozwa¿añ.

T³o metodologiczne

Tym, co odró¿nia rzeczywistoœæ spo³eczn¹ od przyrodoznawstwa, to przed-
miot badania, który jak powiada H. Gadamer, w pierwszym przypadku nie istnie-
je sam w sobie, podczas gdy daje siê z powodzeniem okreœliæ jako coœ, co zo-
sta³oby poznane w spe³nionym poznaniu przyrody [Luc 2013: 127]. Cz³owiek jako
typowy przedmiot badañ humanistyki w rozumieniu gadamerowskim by³, jest
i zawsze bêdzie nieskoñczonym bytem, dzie³em w procesie tworzenia, uwik³anym
w konteksty, przez co nieokreœlonym i niemo¿liwym do okreœlenia. Poniewa¿
nieokreœlony to nigdy zdefiniowany, zatem na tyle poznany, ile ukazuj¹cy siê
w danym momencie, w okreœlonym kontekœcie. Poniewa¿ nigdy zdefiniowany,
poznanie jego zawsze jest w drodze, nigdy nie osi¹ga bêd¹cego spe³nieniem koñ-
ca i aby by³o mo¿liwe, musimy polegaæ bardziej na wprawnym umyœle ni¿ na
metodzie [Soko³owski 2012: 172].

Z uwagi na fakt, ¿e badan¹ przeze mnie jest rzeczywistoœæ spo³eczna, przyj-
muj¹c za³o¿enie, ¿e refleksyjnoœæ jako podstawowa cecha badañ spo³ecznych nie
jest czynnikiem zaburzaj¹cym poznanie, lecz podstawowym warunkiem prowa-
dzenia badañ nad rzeczywistoœci¹ spo³eczn¹ i tym samym odrzucaj¹c precyzyj-
noœæ definiowania zjawisk bêd¹c¹ warunkiem operacjonalizacji tych¿e zjawisk
umo¿liwiaj¹cych standaryzacjê [Kubinowski, Nowak 2006: 212], dokona³am wy-
boru orientacji badawczej, przyjmuj¹c strategiê jakoœciow¹ i w ramach tego para-
dygmatu utrzymany by³ rygor metodologiczny.

Metod¹ badawcz¹, jak¹ postanowi³am wykorzystaæ, która z powodzeniem
stosowana jest w badaniach obejmuj¹cych „przestrzeñ edukacyjn¹”, jest metoda
fenomenograficzna. Fenomenografia, jako metodologia typu interpretatywnego
traktuje uczenie siê jako praktykê kulturow¹ i spo³eczn¹, co sprawia, ¿e uczenie
jawi siê nie jako wy³¹cznie akt czystego poznania, iluminacji czy cecha organizmu
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wpisana w standard jego zachowañ, a jako fenomen spo³ecznie i kulturowo wy-
twarzany [Jurgiel-Aleksander 2016: 268]. Doœwiadczanie, postrzeganie, rozumienie
w tej koncepcji u¿ywane s¹ zamiennie, co wynika z natury samego przedmiotu
badania, którym s¹ jakoœciowo ró¿ne sposoby uczestnictwa cz³owieka w œwiecie,
a tym samym – rozumienia œwiata. Cz³owiek zdaniem fenomenografów „jest czê-
œci¹ rzeczywistoœci, w której funkcjonuje i któr¹ jednoczeœnie kreuje. Sposób,
w jaki doœwiadczenie jest opisywane, nie nale¿y do œwiata zjawisk fizycznych czy
psychologicznych, a jest raczej rodzajem indywidualnej relacji pomiêdzy
cz³owiekiem a zjawiskiem” [Jurgiel-Aleksander 2016: 269].

Celem moich badañ by³a dekonstrukcja znaczeñ nadawanych ¿¹daniom
przez nauczycieli pracuj¹cych z uczniami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Dekonstrukcja, poniewa¿ umo¿liwia tchnienie nowego ducha w skostnia³¹ myœl
dotycz¹c¹ zreifikowanego zjawiska, któremu nadano wymiar oczywistoœci i obiek-
tywnoœci oraz ponowne rozbudzenie dyskursu, daj¹c szansê na uruchomienie
innych schematów myœlowych oraz innego spojrzenia na to, co wydawa³o siê do-
brze znane/poznane. Termin dekonstrukcja zosta³ wprowadzony przez J. Derridê,
który sprzeciwia³ siê jednoznacznym okreœleniom jej jako metody, praktyki, ana-
lizy, krytyki czy nauki [Markowski 2003: 89–92]. Dekonstrukcja jest tym, „co siê
zdarza, co siê zdarza dziœ w tym, co nazywa siê spo³eczeñstwem (...)” [ibidem: 89].
Jest tym, „co siê dzieje, wydarza, zamierza nast¹piæ lub przemija” [ibidem: 123].
Jest tym, co ma miejsce jako zdarzenie, wszêdzie, gdzie cokolwiek jest i stanowi
pewne ogólne prawo ka¿dego zdarzenia, które uniemo¿liwia jego pe³ne uobec-
nienie [ibidem: 123]. To rozbiórka, rozk³ad, rozwarstwienie struktur rozumiane
nie jako operacja negatywna, lecz jako sposób na zrozumienie jak dany „zbiór”
jest skonstruowany i w tym celu jak go zrekonstruowaæ. Nie jest analiz¹, gdy¿ roz-
biórka jakiejœ struktury nie oznacza regresji ku prostym elementom, ku Ÿród³u
niedaj¹cemu siê wiêcej dzieliæ [ibidem: 92].

Grupa badawcza zosta³a dobrana zgodnie z zasad¹ celowoœci. Liczy ona piêæ
osób. S¹ to oligofrenopedagodzy z województwa pomorskiego. Wszyscy badani
to kobiety w przedziale wiekowym 30–55 lat, z minimum piêcioletnim doœwiad-
czeniem w pracy z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Ka¿dy z wywia-
dów odbywa³ siê indywidualnie, w miejscu preferowanym przez osobê badan¹
i trwa³ od jednej do dwóch godzin.

Jakie znaczenia nadaj¹ nauczyciele ¿¹daniom w procesie dydaktycznym, to
postawiony problem badawczy.

Celem rozwi¹zania problemu, skonstruowany zosta³ nastêpuj¹cy plan wy-
wiadu:
1. Czym wed³ug ciebie jest ¿¹danie?
2. Opisz sytuacjê, w której ktoœ czegoœ od ciebie ¿¹da³.
3. Opisz sytuacjê, kiedy ty czegoœ ¿¹da³aœ/eœ od ucznia.
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Wyniki badañ

Odpowiednio przygotowany plan wywiadu pozwoli³ stworzyæ kryterium
porz¹dkowania, wy³aniaj¹c dwie kategorie opisu. Pierwsza kategoria dotyczy
¿¹dañ stanowi¹cych komunikat kierowany do nauczyciela, druga natomiast –
gdy nadawc¹ ¿¹dania jest on sam. W dwóch wymienionych sytuacjach, znaczenia
nadawane ¿¹daniom s¹ skrajnie ró¿ne. W pierwszym przypadku ¿¹dania w opinii
nauczycieli maj¹ wartoœæ pejoratywn¹, jawi¹c siê jako negatywna forma chêci
wyegzekwowania czegoœ, w drugim natomiast nadawane s¹ im pozytywne kono-
tacje. Poni¿ej przedstawione zosta³y wspomniane kategorie opisu oraz znaczenia
nadawane ¿¹daniom przez nauczycieli z wybranymi wypowiedziami respon-
dentów.

Znaczenia nadawane ¿¹daniom, bêd¹cym komunikatami kierowanymi
do nauczyciela

1. ¯¹danie jako manifestacja dominacji
Zdaniem nauczycieli osoba kieruj¹ca ¿¹danie pokazuje w ten sposób swoj¹

wy¿szoœæ, narzucaj¹c sw¹ wolê, co skutkuje reakcj¹ obronn¹.
Z wypowiedzi badanych wynika, ¿e ¿¹dania zazwyczaj padaj¹ od osób spra-

wuj¹cych kontrolê formaln¹ b¹dŸ nieformaln¹ (np. matka, teœciowa, najczêœciej
jednak prze³o¿eni), których respondenci okreœlaj¹ jako tzw. osoby bêd¹ce
„ponad” nimi samymi.

„Na pewno jest to du¿e napiêcie, uruchamiaj¹ siê takie mechanizmy obronne. Dlaczego mam ro-
biæ to, co ktoœ mi ka¿e? Dlaczego ktoœ mi narzuca co mam robiæ? No to chyba, przede wszystkim
to. ¯e ktoœ ode mnie ¿¹da, to jest jakby narzucanie mi rzeczy”.

„¯¹danie, no ¿¹danie to sprecyzowanie przez osobê, która jest wy¿ej w hierarchii, ¿e tak powiem,
która to ¿¹danie wypowiada, sprecyzowanie, o co dok³adnie chodzi, podanie szczegó³ów i oczeki-
wanie wykonania, mo¿e tak”.

2. ¯¹danie jako blokada komunikacyjna
Zdaniem nauczycieli, kierowanie do nich ¿¹dañ skutkuje brakiem chêci dal-

szej komunikacji, oraz rodzi bunt, podczas gdy osoba ¿¹daj¹ca, oczekuje bez-
wzglêdnego podporz¹dkowania siê;

„Ja siê zawsze sprzeciwiam takim ¿¹daniom, siê blokujê [...] mi siê odechciewa ju¿, bo to ju¿ nie
ma co. Zazwyczaj to ju¿ nie ma o czym rozmawiaæ, bo ktoœ jest tak przekonany o swojej racji, ¿e
tu ¿adne argumenty, nie ma sensu”.

„¯¹danie jest dla mnie wydaniem polecenia, stanowczym przekazem bez pozostawienia mo¿li-
woœci na dyskusjê”.
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3. ¯¹danie jako pseudomotywator
Wed³ug respondentów ¿¹danie dzia³a demotywuj¹co. Z rozmów wynika, ¿e

w sytuacji, kiedy ktoœ czegoœ ¿¹da, nauczyciele trac¹ ochotê do dzia³ania, s¹ poiry-
towani, kiedy ktoœ inny mówi im, co maj¹ robiæ. Ma to miejsce przede wszystkim
wówczas, kiedy osob¹ ¿¹daj¹c¹ nie jest prze³o¿ony.

„¯¹dania [...] powoduj¹, ¿e nasz stosunek do pracy z pasji i chêci pomocy, pomagania, zmienia-
nia czegoœ na lepsze, staje siê automatyczny, biurokratyczny, bez emocji. Wykonujemy wówczas
swoje obowi¹zki, ale robimy to bez przekonania, na zasadzie studenta „zakuæ, zdaæ, zapomnieæ”.
O ile jest lepiej, proœciej, kiedy otrzymamy choæ trochê wolnej rêki i zaufania, wówczas ja bynaj-
mniej mam poczucie swojej roli”.

„Je¿eli jest to w formie ¿¹dania, w formie rozkazuj¹cej, powoduje, i¿ w tym przypadku, kiedy nie
ma podleg³oœci zawodowej, czy innej brzmi to niezachêcaj¹co i niemotywuj¹co do wykonania ja-
kiegoœ zadania. Bo przecie¿, je¿eli tê sam¹ treœæ powiedzia³by „Czy mog³abyœ to zrobiæ?” za-
brzmia³oby to zupe³nie inaczej i sprawia³o poczucie odpowiedzialnoœci za pomoc w wykonaniu
jakiegoœ zadania, bycie jego czêœci¹. Natomiast, je¿eli jest to w formie ¿¹dania, w formie rozka-
zuj¹cej, powoduje, ¿e w tym przypadku brzmi to niezachêcaj¹co”.

4. ¯¹danie jako alienacja empatii
Wed³ug badanych osoba, która kieruje ¿¹danie, nie interesuje siê tym, jaki sto-

sunek do ¿¹dania maj¹ jego adresaci. W danym momencie wa¿ne jest jedynie
spe³nienie ¿¹dania.

Respondenci mówi¹ o braku chêci oraz przekonania co do tego, czy ¿¹danie
powinno byæ spe³nione, podkreœlaj¹c jednoczeœnie, ¿e jest to bez znaczenia dla
osoby ¿¹daj¹cej.

„Mia³am dyrektora swojego, który ¿¹da³ rzeczy, na które ja siê nie zgadza³am, bo to by³o wbrew
mojemu, nie wiem przeciwko mnie przede wszystkim, wbrew temu, co ja myœlê, jakie mam war-
toœci itd. tak¿e nie robi³am tego [...] Tu moje racje, wartoœci, odczucia nie mia³y znaczeni”.

„Czêsto niestety ¿¹danie kierowane, czy raczej wykonanie dla mnie jest bez sensu i nie czujê
tego, lub mêczê siê, jak muszê to wykonaæ i to wtedy wkurza, ¿e robiê coœ, czego nie czujê, nierza-
dko fikcjê jak¹œ i jestem z³a, marnujê swój czas [...] albo coœ, co mnie wcale nie interesuje, jak ode
mnie ¿¹da to to robiê, ale nie czujê tego”.

5. ¯¹danie, jako forma opresji i zniewolenia
Nauczyciele, bêd¹c w sytuacji, w której kierowane s¹ wobec nich ¿¹dania,

czuj¹ siê osaczeni, zniewoleni, przez „opresora”, którym jest osoba kieruj¹ca ¿¹danie.
¯¹danie jest niczym jarzmo, coœ, czemu trzeba sprostaæ, mimo wewnêtrznej

ku temu niechêci.

„[...] ¿¹danie to niestety tylko w kategoriach przymusu i narzucenia, w negatywnych, nie
umiem tego nazwaæ – ¿e to jest ¿¹danie i to bêdzie dobre dla mnie, niestety w ten sposób. ¯e ktoœ
ode mnie ¿¹da, to jest jakby narzucanie mi rzeczy [...] ja mam po prostu robiæ, co mi ka¿e i czego
¿¹da, ¿eby siê we mnie dokona³a zmiana pogl¹dów na pewne kwestie ¿yciowe”.
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„[...] ja muszê siê z niego wywi¹zaæ. »Wywi¹zaæ« mi siê kojarzy z tym, ¿e ktoœ czegoœ ode mnie
oczekuje i to jest ¿¹danie”.

Znaczenia nadawane ¿¹daniom, bêd¹cym komunikatami nadawanymi
przez nauczyciela

1. ¯¹danie, jako koniecznoœæ
Badani za konieczny uznaj¹ fakt kierowania ¿¹dañ wobec swych uczniów,

którzy z uwagi na ró¿ne uwarunkowania i czynniki, odbiegaj¹ w swych zachowa-
niach od ogó³u. Niepe³nosprawnoœæ uto¿samiaj¹ ze s³aboœci¹, uszkodzeniem,
zaburzeniem. Maj¹c poczucie swej nauczycielskiej powinnoœci, czuj¹ siê w obo-
wi¹zku, by nauczyæ swych podopiecznych oficjalnie obowi¹zuj¹cej wersji rzeczy-
wistoœci, czego ich zdaniem nie da siê zrobiæ, nie kieruj¹c ¿¹dañ.

„To ja decydujê i wydajê polecenia czy ¿¹dania, on natomiast musi, czy te¿ powinien je wykony-
waæ. Taka postawa jest konieczna zw³aszcza w klasie, gdzie s¹ uczniowie trudni spo³ecznie, po-
chodz¹cy z rodzin patologicznych, którzy swoj¹ postaw¹ chc¹ zwróciæ na siebie uwagê”.

„Wiadomo, ¿e nie wchodz¹c w no, ich ¿ycie, nie zmieniamy w ten sposób dziecka, ale trudno nie
¿¹daæ jakichœ zachowañ, takich, które bêd¹ to dziecko kszta³towa³y [...] tak to rozumiem, jako na-
uczyciel [...] w pewnym wieku, w takim, w którym to dziecko siê ko³o mnie uczy pewnych rzeczy
to tak, to ¿¹dania by³y niejednokrotnie, bo inaczej sobie tego nie wyobra¿am, w wiêkszoœci na-
szych kontaktów”.

2. ¯¹danie, jako wyraz troski
Respondenci s¹ przekonani o tym, ¿e wiedz¹, w jaki sposób troszczyæ siê

o uczniów i traktuj¹ ¿¹dania, jako wyraz troski o ich dobro i przysz³e losy.

„Wiemy, ¿e to dla ich dobra i jak taki staje okoniem, to wiemy, ¿e robi Ÿle dla siebie przede wszy-
stkim, bo znamy ¿ycie i znamy konsekwencje pewnych zachowañ. Wiêc ¿¹damy pewnych rzeczy
po to, by im pomóc, by im by³o ³atwiej w przysz³oœci, w pracy. Tak, tak zdarza siê to dosyæ czêsto,
moje podejœcie jest dyrektywne, zw³aszcza pracuj¹c z uczniami z autyzmem. W ogóle pracuj¹c
z uczniem z jak¹œ niepe³nosprawnoœci¹, który ma trudnoœæ w odnalezieniu siê w sytuacji, moje
podejœcie jest raczej dyrektywne, wtedy narzucam, nakazuje, wtedy wydaje polecenia, bo chcê po-
móc im w tym rozwoju”.

„Uœwiadamiam sobie i jest to z jednej strony coœ, co mo¿e mo¿na by nazwaæ jak¹œ bardziej rady-
kaln¹ form¹ egzekwowania czegoœ, ale przecie¿ egzekwujê to, co wiem, ¿e powinni znaæ, umieæ
zrobiæ [...] nawet jak siê buntuj¹, to wiem, ¿e robiê to dla ich dobra, aby w przysz³oœci mia³y l¿ej”.

3. ¯¹danie jako drogowskaz
Nauczyciele uwa¿aj¹, ¿e ich rol¹ jest wskazywanie drogi swym uczniom,

a ¿¹dania temu w³aœnie s³u¿¹. ¯¹daj¹c, wskazuj¹ na rzeczy istotne, na to, na co na-
le¿y zwróciæ uwagê, na co k³aœæ nacisk w ¿yciu.
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„No musz¹ byæ jakieœ ¿¹dania, bo my pokazujemy tym dzieciom drogê, ale nie mówiê o takich
¿¹daniach typu – bêdziesz profesorem, nie wiem, bêdziesz zarabia³ du¿o pieniêdzy, czy nie wiem
co, tego nigdy nie, ale co do takich podstawowych zachowañ to tak, na pewno, ¿e na przyk³ad jak
postêpowaæ, ¿e konsekwentnie trzeba, ¿e jak siê podejmujesz, to to skoñcz, no takie w ¿yciu zacho-
wania, podstawowe, stosunek do innych”.

„Dwojê siê i troje, chcia³abym, aby zrozumia³ moj¹ intencjê i moje ¿¹danie wykona³, staram siê
byæ stanowcza i konsekwentna w tym, czekaæ tak d³ugo, a¿ to bêdzie mo¿liwe, ¿e uczeñ przetrawi
wszystko, przeanalizuje i bêdzie gotowy odpowiedzieæ na moje ¿¹danie, u¿ywaj¹c ró¿nych sposobów,
przede wszystkim technik motywacyjnych, wzmacniaj¹cych, no spo³ecznych, zachêty, w ró¿ny
sposób, by sk³oniæ ucznia, by nauczy³ siê tego, co jest w³aœciwe a co nie, co wolno a czego nie, by
móg³ ¿yæ w spo³eczeñstwie [...] chcê, aby postêpowali i robili to, czego ¿¹dam, bo wiem, ¿e to wa¿ne,
by nauczyæ ich, ¿eby pokazaæ drogê i jak ju¿ siê naucz¹, to sami bêd¹ wiedzieli, co w ¿yciu wa¿ne”.

4. ¯¹danie jako interakcja
¯¹dania s¹ zdaniem badanych interakcj¹, form¹ komunikacji miêdzy nauczy-

cielem a uczniem, która rz¹dzi siê pewnymi prawami. Jest tu widoczny podzia³ ról
– nauczyciel jest ¿¹daj¹cym, uczeñ podporz¹dkowuje siê ¿¹daniom nauczyciela.

„¯¹danie kierowane do drugiego cz³owieka, jest to pewien rodzaj interakcji. W jaki sposób ludzie
siê ze sob¹ komunikuj¹ i jakie s¹ ich wspólne interesy, bo to chyba te¿ jest zwi¹zane z tym, w któr¹
stronê zmierzamy razem, jaki ka¿dy z nas ma cel z osobna, ale te¿ cel wspólny na pewno determi-
nuje tê sytuacjê”.

„No w³aœnie i tutaj znów wracamy do tej relacji, naprzemiennoœci i wspó³pracy, wspó³dzia³ania
i interakcji generalnie; Zmienia siê to w wieku dorastania, inaczej postrzega siê, inne s¹ ju¿
wp³ywy na dziecko, na pewno nie wszystko siê udaje, wa¿na jest komunikacja i porozumienie
i ¿¹danie ma tak¹ bardziej formê na zasadzie kontaktu i komunikacji i negocjacji”.

5. ¯¹danie jako motywator
¯¹dania wed³ug opinii nauczycieli maj¹ motywowaæ, sprawiæ, ¿e uczniowie

szybciej zrobi¹ to, czego oczekuje od nich nauczyciel. W rozmowach podkreœlano
równie¿, ¿e du¿e znaczenie ma sama osoba nauczyciela, od której w znacznej
mierze zale¿y to, czy uczniowie bêd¹ chêtnie wykonywaæ kierowane wobec nich
¿¹dania.

„Chyba bardziej ¿¹dam wówczas, kiedy uczeñ jest bardziej krn¹brny, niepos³uszny po to, aby
w³aœnie uœwiadomiæ mu sytuacjê, w której to ja decyduje, a on ma wykonaæ. Aby zmotywowaæ go
do dzia³ania i pracy, bo inaczej nic by nie zrobi³. A dziêki stanowczym ¿¹daniom jest szansa, ¿e
coœ zrobi, bêdzie dzia³a³ i w konsekwencji osi¹gnie jakiœ tam sukces; Czêsto spotykam reakcje ob-
ronne, w postaci np. ignorowania, odwracania, prowokowania. Z ró¿nymi sytuacjami, przede
wszystkim reakcje odmowne, najpierw reakcje obronne. PóŸniej jednak widaæ, ¿e by³o warto byæ
konsekwentnym, poniewa¿ dziêki temu uczeñ mobilizowa³ siê do pracy, do dzia³ania”.

„Ja myœlê, ¿e je¿eli to jest oczywiœcie jak zwykle przekazane od osoby, któr¹ uczniowie toleruj¹,
znaczy, toleruj¹, mo¿e Ÿle powiedzia³am, któr¹ darz¹ szacunkiem, czy autorytetem, to wtedy
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chc¹ wykonaæ ¿¹danie, i taki nauczyciel niejednokrotnie mo¿e naprawdê bardzo du¿o zrobiæ
i uzyskaæ to ¿¹daj¹c”.

Analiza wyników badañ; Próba interpretacji

Z przeprowadzonych wywiadów wynika, ¿e nauczyciele naturalnym trak-
tuj¹ fakt ¿¹dania od swoich podopiecznych, sami natomiast chcieliby, aby wobec
nich kierowano nie ¿¹dania, a proœby. Badani zdaj¹ siê nie mieæ w sobie wewnêt-
rznej zgody i otwartoœci, by w odpowiedzi ucznia us³yszeæ zarówno „tak”, jak
i „nie”. Przyjmuj¹ jedynie w³asne stanowisko jako dopuszczalne, nie bior¹c pod
uwagê zdania drugiej strony, we w³aœciwy sobie sposób to argumentuj¹c i dopusz-
czaj¹c jedyn¹ mo¿liw¹ reakcjê – zgodê na wype³nienie ¿¹dania. Z analizy prze-
prowadzonych wywiadów obok gotowoœci do us³yszenia oraz przyjêcia odmowy
wy³oni³a siê inna wa¿na ró¿nica miêdzy ¿¹daniem a proœb¹ – motywacja. W przy-
padku ¿¹dania – kierowana strachem, lêkiem przed kar¹, nadziej¹ na nagrodê czy
pochwa³ê, w przypadku proœby – prawdziw¹ chêci¹ wsparcia tego, kto proœbê
kieruje lub wewnêtrzn¹ potrzeb¹ zrobienia czegoœ dla drugiego cz³owieka. Na-
uczyciele jasno podkreœlaj¹, ¿e w³aœciwej motywacji nie da siê wzbudziæ ¿¹dania-
mi, poniewa¿ rodzi siê ona wówczas, gdy obie strony szanuj¹ to, co jest dla nich
wa¿ne. Jednoczeœnie zapominaj¹ o tym w kontaktach z uczniami i wówczas kie-
ruj¹ ¿¹dania. Takie podejœcie w du¿ej mierze mo¿e byæ wynikiem tradycyjnych
wzorów zachowañ spo³ecznych oraz panuj¹cej w szkole atmosferze. Poniewa¿
pewne wzorce zachowañ by³y kszta³towane przez lata, trudnym jest wyzbycie siê
takiej, a nie innej postawy i modelu nauczyciela, którego zadaniem jest utrzyma-
nie dyscypliny oraz nauczenie uczniów wype³niania oficjalnie obowi¹zuj¹cej
wersji rzeczywistoœci. W osi¹gniêciu tego pomaga program nieoficjalny, uznawany
za czynnik ci¹g³ej wielostronnej i uporczywej manipulacji uczniami [Mieszalski
1997: 29]. Postawê dyrektywn¹ nauczycieli wzmacnia dodatkowo fakt niepe³nej
sprawnoœci intelektualnej, w wyniku której uczniowie postrzegani s¹ przez pryz-
mat defektu, uwa¿ani za mniej wartoœciowych, niespe³niaj¹cych spo³ecznych
oczekiwañ przez co, niedoœwiadczaj¹cych spo³ecznej akceptacji [Kohut 2014: 91].
Nauczyciele, chc¹c „naprawiæ” ten stan rzeczy, w trosce o podopiecznych d¹¿¹ do
tego, aby wype³niali oni ¿¹dania celem osi¹gniêcia za³o¿eñ naprawczych. Kiero-
wanie ¿¹dañ wobec uczniów jawi siê jako koniecznoœæ, by osi¹gn¹æ za³o¿one
wczeœniej cele wychowania.

Z wypowiedzi badanych wynika, i¿ dyrektywne podejœcie wywo³uje najczêœ-
ciej postawê negatywistyczn¹ wobec ¿¹dania i osoby ¿¹daj¹cej. Takie postawy
i reakcje, jako odpowiedŸ na dyrektywne oddzia³ywania pedagogiczne s¹ pod-
staw¹ do podwa¿ania s³usznoœci wychowania intencjonalnego przez antypeda-
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gogów. Lider antypedagogiki niemieckiej Ekkehard von Braunmuhl udowodni³,
i¿ takie podejœcie rodzi wrogoœæ, jest Ÿród³em nietolerancji, braku szacunku, bra-
ku zaufania i niesie za sob¹ przemoc. Pedagogika niezadowolona z cz³owieka
takiego, jakim jest, chce go zmieniæ, udoskonaliæ interweniuj¹c w œwiat jego
uczuæ, myœli, motywacji, nastawieñ i zachowañ. Kiedy wa¿ne jest to, by uczeñ
chcia³ tylko tego, co odpowiada za³o¿onym przez nauczyciela celom jego rozwoju,
dochodzi do zaniku naturalnej sk³onnoœci ucznia do autonomicznego kszta³towa-
nia siebie [Szkudlarek, Œliwerski 1992: 129]. Aby tego unikn¹æ, antypedagogika
g³osi porzucenie starych lêków i obaw i zamiast traktowaæ ucznia jak niepe³n¹ formê
cz³owieka, d¹¿y do tego, by uznaæ jego prawo do samostanowienia, do ponosze-
nia odpowiedzialnoœci za w³asne czyny, doœwiadczania ich nastêpstw [Szkudla-
rek, Œliwerski 1992: 143]. W œwietle antypedagogiki postuluje siê wychowanie bez
celowego oddzia³ywania, a id¹c g³êbiej – nie wychowanie, a wspieranie, bêd¹ce t¹
form¹ ludzkiej aktywnoœci, któr¹ zna i akceptuje ka¿dy, kiedy tylko potrzebuje
czyjejœ pomocy. Co istotne i co odró¿nia wychowanie od wspierania to dobrowol-
noœæ bêd¹ca warunkiem tego ostatniego [Szkudlarek, Œliwerski 1992: 146].

Co zatem z ¿¹daniami, które wi¹¿¹ siê z przymusem, budz¹ sprzeciw i rodz¹
bunt? Przymus w szkole mia³ swoich przeciwników miêdzy innymi w osobach
J. Deweya, E. Claparede’a, czy E. Key. Sprzeciwiali mu siê równie¿ J.J. Rousseau
i L. To³stoj. Zdaniem Deweya nie ma „innej drogi skutecznego i w³aœciwego na-
uczania, jak tylko unikanie przymusu poprzez kierowanie siê tym, czego uczeñ
w danym momencie potrzebuje, czym siê zainteresowa³ [Mieszalski 1997: 33].
Wed³ug S. Hessena usun¹æ przymus „mo¿na nie, drog¹ prostego zniesienia, za-
wsze z koniecznoœci czêœciowego, lecz drog¹ wypracowania w dziecku wewnê-
trznej si³y osobowoœci i wolnoœci, która zdo³a³aby siê sprzeciwiæ wszelkiemu przy-
musowi bez wzglêdu na to, sk¹d pochodzi” [ibidem: 37]. Za³o¿y³ on, ¿e trudno
sensownie zastanawiaæ siê nad przymusem, jeœli jednoczeœnie nie bierze siê pod
uwagê pytañ o swobodê. W jego myœleniu przymus i swoboda wspó³wystêpuj¹
obok siebie, wzajemnie siê warunkuj¹, stanowi¹c skrajne przeciwieñstwa, nie
mog¹ zarazem ani w naszym umyœle, ani w rzeczywistoœci pojawiaæ siê osobno.
Zaprzeczaj¹c sobie, nie mog¹ bez siebie istnieæ [ibidem: 36].

W polskiej myœli pedagogicznej problem swobody i przymusu, karnoœci i wol-
noœci by³ podejmowany stosunkowo czêsto. Próby jego rozwi¹zania sz³y dwoma
torami: „pierwszy, który mo¿na by okreœliæ jako ,,metodyczny’’, podejmowa³
szczególnie chêtnie zagadnienie swobody i przymusu w aspekcie dzia³añ wycho-
wawcy, np. poprzez pouczanie, zachêtê i nagrodê, zakazy i nakazy, stosowanie
ró¿nych rodzajów kar; czy te¿ w aspekcie jakoœci wp³ywów œrodowiska oraz cech
podmiotowych typu: popêdy, przyzwyczajenia, nawyki. Jest to wiêc poszukiwa-
nie odpowiedzi na pytanie – jak dzia³aæ, jakimi sposobami, aby osi¹gn¹æ zamie-
rzony cel, którym w naszym przypadku mia³a byæ karnoœæ lub okreœlony przez
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wychowawcê stopieñ swobody. Drugi nurt natomiast, który w odró¿nieniu od
poprzedniego przyj¹³ kierunek teoretyczno – filozoficzny, rozwi¹za³ ten problem
w aspekcie ontologicznym, antropologicznym czy te¿ aksjologicznym. Tutaj pod-
stawowym pytaniem by³o zagadnienie istoty rozwoju cz³owieka, wartoœci wspie-
raj¹cych ten rozwój, a wiêc nie jak, lecz dlaczego nale¿y pos³ugiwaæ siê swobod¹
i przymusem” [Sztobryn 1983: 203–212].

Do tej grupy pedagogów zaliczyæ mo¿na m.in. wspomnianego wczeœniej
S.Hessena, dla którego wolnoœæ to samoistnoœæ osoby, a nie samowola dzia³ania.
W zwi¹zku z tym nie mo¿e wolnoœæ byæ czymœ zakoñczonym, nigdy nie jest
czymœ danym, tzn. faktem wychowania, gdy¿ jako immanentna w³asnoœæ osobo-
woœci podlega procesowi rozwoju, rozszerzania siê, choæ mo¿e tak¿e ulegaæ zwy-
rodnieniu [ibidem: 203–212]. Szczególn¹ form¹ przymusu jest karnoœæ, która, jako
zorganizowany przymus jest uporz¹dkowana i zarazem porz¹dkuj¹ca. W karnoœci
przejawia siê autorytet wychowawcy. Zdaniem S. Hessena wolnoœæ, jako zadanie
nie wy³¹cza, lecz przyjmuje fakt przymusu, który staje siê punktem wyjœcia procesu
wychowania. Zniszczyæ ten przymus mo¿e tylko osobowoœæ cz³owieka wycho-
wywanego do wolnoœci [ibidem, s. 203–212].

Czy jest to mo¿liwe i jak to osi¹gn¹æ? Jak pokaza³o badanie, kierowanie ¿¹dañ
zarówno wobec uczniów, jak i nauczycieli traktowane jest jako forma opresji. Czy
odmowê mo¿emy traktowaæ jako szansê na wyzwolenie? Czy mo¿e stanowiæ ona
formê oporu bêd¹cego, o czym pisze T. Szkudlarek aktywnoœci¹ do zmiany [Szku-
dlarek, Œliwerski 1992: 34]? W obu grupach dochodzi do prób przeciwstawienia
siê opresorowi, któr¹ jest osoba kieruj¹ca ¿¹danie oraz próby odmowy wykonania
¿¹dania. Opór wyró¿nia siê poœród innych zachowañ opozycyjnych tym, ¿e cha-
rakteryzuje go mo¿liwoœæ wyzwolenia, moc emancypacyjna, proces emancypacji
zaœ prowadzi do przezwyciê¿enia blokad rozwoju [ibidem: 35–37]. W przypadku
osób niepe³nosprawnych niezale¿nie od ograniczeñ zwi¹zanych z niepe³nospraw-
noœci¹ s¹ oni zdolni do osi¹gania kolejnych, mo¿liwych dla nich poziomów eman-
cypacji, której podstaw¹ jest tu nabywanie podmiotowoœci i autonomii, a tym
samym odzyskanie wolnoœci, któr¹ przez niepe³nosprawnoœæ osoby te utraci³y
[Krause 2011: 206].

Nauczyciel jest odpowiedzialny za rozwój swoich uczniów, jednak aby roz-
wój ten by³ mo¿liwy, jego zadaniem jest dbanie o to, by uczniowie stanowili pod-
miot, a nie przedmiot w relacji. To natomiast jest mo¿liwe wówczas, gdy uzna on
ich wolnoœæ.

Zasadnym jest odwo³anie siê do filozofii dialogu E. Lévinasa i poruszenie
kwestii rozumianej przez niego etyki, która nie stanowi wed³ug filozofa opisu
szczegó³owego doœwiadczenia moralnego, ani nie stanowi zbioru nakazów czy
zakazów, natomiast oznacza jeden z wymiarów podmiotowoœci cz³owieka – w³aœ-
nie wspomnian¹ powy¿ej odpowiedzialnoœæ za drugiego [Ryszard 1999: 33].
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Cz³owiek jako podmiot istnieje dla kogoœ, kto jest ca³kowicie inny, z którym nie
ma on nic wspólnego. Tym, co okreœla istotê bycia dla drugiego wed³ug filozofa,
jest œwiadomoœæ moralna, jako podstawa wszelkiej œwiadomoœci wyra¿aj¹ca siê
w pod¹¿aniu „ja” w kierunku drugiego [Ryszard 1999: 58–59]. E. Lévinas utrzy-
muje, ¿e „poznanie i komunikacja miêdzyludzka nie sprowadzaj¹ siê do pewnoœci
podmiotu co do swoich dzia³añ badawczych czy te¿ œwiadomego przedstawiania
sobie czegoœ, lecz s¹ one niepewnoœci¹. Gdyby komunikacja rozpoczyna³a siê od
ludzkiego „ja”, chc¹cego coœ przekazaæ drugiemu, to mia³aby ona egoistyczny
charakter. By³aby wstêpem do dzia³añ bardziej okrutnych: od dominacji œwiato-
pogl¹dowej poczynaj¹c, a na wojnach i rozbojach koñcz¹c. Podmiot zmusza³by
innych do przyjmowania swoich pogl¹dów, norm, wartoœci itp.” [ibidem: 60].

Zdaniem Lévinasa nale¿y porzuciæ obiektywizm poznania ludzkiego, po to,
by daæ „absolutne pierwszeñstwo odpowiedzialnoœci, a wiêc wymóg bezintere-
sownego poœwiêcenia siê dla drugiego” [ibidem: 61]. Jak wyjaœnia filozof, tylko
dlatego, ¿e drugi wywiera wp³yw na cz³owieka, mo¿liwa jest odpowiedzialnoœæ
za niego. Ponoszenie tej odpowiedzialnoœci umo¿liwia sformu³owanie zasad
sprawiedliwoœci i równoœci, okreœlaj¹cych, w jaki sposób powinni byæ traktowani
pozostali ludzie, bêd¹cy innymi. Pojêcie innoœci jest niezbêdne, by mo¿na by³o
dok³adniej odró¿niæ to¿samoœæ cz³owieka z samym sob¹ od to¿samoœci, jako jed-
nakowoœci [ibidem: 210–211].

A. Krause zwraca uwagê na fakt, i¿ autonomia psychiczna nie jest jedynie zja-
wiskiem osobowoœciowym, indywidualnym, ale i spo³ecznym. Ograniczenia
bêd¹ce skutkiem niepe³nej sprawnoœci to jeden z wielu elementów sk³adaj¹cych
siê na proces nabywania autonomii przez osobê niepe³nosprawn¹. Pozosta³e
sk³adowe to spo³eczne uwarunkowania jak m.in. stereotypy na temat osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ oraz „próby wyznaczenia im miejsca na marginalizowanych
obrze¿ach spo³eczeñstwa” [Krause 2011: 204]. Czy zatem mimo licznych ograni-
czeñ stoj¹cych na przeszkodzie uzyskania autonomii przez osoby z niepe³nospra-
wnoœci¹ jest ona w ogóle mo¿liwa? Wed³ug Krause owszem, jeœli nie traktujemy
jej zanadto dos³ownie, jako niezbêdne kompetencje a jako proces zbli¿ania siê do
nich na miarê mo¿liwoœci jednostki, maj¹c jednoczeœnie œwiadomoœæ, „¿e doktry-
nalne i idealistyczne nadanie autonomii osobie niepe³nosprawnej mo¿e mieæ na-
stêpstwa negatywne i byæ dla niej wrêcz niebezpieczne. Zdobywanie autonomii
przez cz³owieka niepe³nosprawnego musi byæ zatem powi¹zane z nauk¹, jak z tej
autonomii korzystaæ” [ibidem: 205–206].
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Zakoñczenie

Innoœæ, zdaniem E. Lévinasa, z jednej strony jest czymœ, co bardzo uciska pod-
miotowoœæ cz³owieka, z drugiej natomiast czymœ, co j¹ wyzwala [Moñ 1999: 202].
Inny mo¿e staæ siê innoœci¹ wyzwalaj¹c¹ jedynie wówczas, gdy bêd¹ spe³nione
jednoczeœnie dwa podstawowe warunki: nie zostanie on zamkniêty w tym,
w czym ja jestem zamkniêty; ja nie zdo³am go zamkn¹æ, choæbym bardzo tego
chcia³ [ibidem: 202]. Szans¹ na zarówno indywidualne, jak i zbiorowe wyzwolenie
Innego, w tym przypadku osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ z dominacji
pe³nosprawnoœci, z nastêpstw, jakie niepe³nosprawnoœæ wywo³uje w spo³eczeñ-
stwie, z utrudnieñ w funkcjonowaniu, jakie powoduje, jest odejœcie od dominacji
metod i œrodków w ¿yciu danej osoby na rzecz jej woli, decyzji i wyborów [Krause
2011: 208–210].

Jak pisze A. Krause, nie mo¿na zapominaæ o historii, która niejednokrotnie
obna¿y³a nadu¿ycia opiekunów i pedagogów, których dzia³ania unicestwi³y
osi¹gniêcie autonomii niepe³nosprawnych wychowanków. Kto i kiedy mo¿e zde-
cydowaæ o tym, jakie decyzje i wybory s¹ zbyt trudne, aby by³y podejmowane
przez dan¹ osobê, a w których przypadkach mo¿e ona decydowaæ samodzielnie?
Kto mia³by okreœlaæ granice autonomii dla konkretnej osoby i czy ju¿ samo takie
okreœlenie nie stanowi jej ograniczenia? O odpowiedŸ trudno, co natomiast mo¿-
na zrobiæ, to przygotowywaæ podopiecznych do samostanowienia, bêd¹cego
drog¹ do osi¹gniêcia wolnoœci. Samostanowienia, które jak zaznacza A. ¯yta, nie
ma byæ rozumiane jako samodzielne robienie, lecz bycie sprawc¹ na miarê swoich
mo¿liwoœci [¯yta 2013: 122]. Dla wielu specjalistów zwi¹zane to byæ mo¿e z obaw¹
o ryzyko utraty kontroli nad procesem edukacyjno-terapeutyczno-wychowaw-
czym, który s³u¿yæ ma realizacji planu naprawczego, ale to w³aœnie anga¿owanie
siê w owo ryzyko czyni ów proces istotnym i znacz¹cym [por. Biesta 2013]. Nale¿y
pamiêtaæ, ¿e niepodwa¿alnym kanonem formu³owania ogólnych i szczegó³o-
wych celów edukacyjnych, rehabilitacyjnych i terapeutycznych jest podmioto-
woœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹, samostanowienie zaœ jest jednym z podstawo-
wych jej aspektów [G³odkowska 2017: 46].

Bior¹c pod uwagê, ¿e ka¿da jednostka obok przejawiania zachowañ zgod-
nych z ogólnymi tendencjami, wci¹¿ charakteryzuje siê indywidualnymi cecha-
mi, nie mo¿na dokonaæ uogólnieñ, sugeruj¹c siê przeprowadzonymi przeze mnie
wywiadami. Mimo to uwa¿am, ¿e analiza oraz dekonstrukcja znaczeñ nadawa-
nych ¿¹daniom przez badanych nauczycieli stwarza pole do dalszych eksploracji,
zwracaj¹c uwagê, i¿ obok zmian m.in. w prawie, dotychczasowym systemie
wsparcia, aktywizacji zawodowej, konieczne s¹ zmiany w podejœciu do samosta-
nowienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bêd¹cego jednym z podsta-
wowych wymiarów jakoœci ¿ycia. Dekonstrukcja znaczeñ, jakie badani nauczy-
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ciele nadali ¿¹daniom w procesie dydaktycznym, ukaza³a ma³¹ ich gotowoœæ dla
akceptacji samostanowienia. Byæ mo¿e, o czym pisze A. ¯yta [2013: 127], nale-
¿a³oby zastanowiæ siê, czy oby na pewno samostanowienie w odniesieniu do tej
grupy osób to konsekwencja wspó³czesnoœci i zmian w podejœciu do niepe³no-
sprawnoœci? Czy nie jest tak, ¿e s¹ to jedynie puste slogany wynikaj¹ce z „popra-
wnoœci politycznej” i chêci pokazania otwartoœci, nowoczesnoœci i europejskoœci?
Co wa¿ne, to by profesjonaliœci i rodzice podejmowali kroki maj¹ce na celu zapew-
nienie mo¿liwoœci kontroli i wyboru swym podopiecznym. Nauczyciel, mówi¹c
o tym, co jest wed³ug niego wa¿ne, powinien równie¿ pokazywaæ, ¿e widzi
i s³yszy, co jest wa¿ne dla ucznia i przyj¹æ to jako fakt, tylko wtedy zachowana
mo¿e byæ jego indywidualnoœæ i odrêbnoœæ. Kluczowym zdaje siê tak¿e, aby
zacz¹³ on s³uchaæ, jaki jest powód, dla którego uczeñ mówi „nie”, jak¹ swoj¹
potrzebê chce spe³niæ, odmawiaj¹c wykonania ¿¹dania.
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Zmiany w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego
i z niepe³nosprawnoœci¹

W minionych dwudziestu kilku latach rola rodzicielska w odniesieniu do dziecka z niepe³nospraw-
noœci¹ uleg³a znacz¹cym przeobra¿eniom. Zmiany dokona³y siê po prze³omie spo³eczno-ustrojo-
wym. Rodzice, którzy do koñca lat 80-tych ubieg³ego stulecia nie mieli wiêkszego wp³ywu na pro-
ces leczenia i rehabilitacji ich dziecka, ani na jego edukacjê, dziœ s¹ pe³noprawnymi podmiotami
uczestnicz¹cymi w tych procesach. Ich rola ewoluowa³a od biernej, podporz¹dkowanej specjali-
stom pracuj¹cym z ich dzieckiem, do aktywnej i sprawczej. Stali siê pe³noprawnymi partnerami
lekarzy, maj¹ prawo wspó³uczestniczyæ we wszystkich decyzjach dotycz¹cych leczenia dziecka,
s¹ na bie¿¹co informowani o sposobach postêpowania medycznego, mog¹ uczestniczyæ w opiece
nad dzieckiem podczas hospitalizacji. Czêsto na terenie domu s¹ kontynuatorami rehabilitacji za-
pocz¹tkowanej w placówce medycznej. Obecnie od samych rodziców zale¿y, do jakiego nurtu
edukacyjnego trafi ich dziecko. Czy bêdzie uczy³o siê w systemie segregacyjnym (szko³y specjal-
ne), integracyjnym (szko³y integracyjne), czy inkluzywnym (szko³y ogólnodostêpne). Sugestie
specjalistów z poradni psychologiczno-pedagogicznej nie musz¹ byæ przez nich brane pod uwagê.
Zmiana w pe³nieniu roli rodzicielskiej zaznacza siê tak¿e w zaanga¿owaniu i aktywnoœci rodzi-
ców w organizacjach dzia³aj¹cych na rzecz dzieci niepe³nosprawnych. W stowarzyszeniach i fun-
dacjach reprezentuj¹ interesy swoich dzieci, walcz¹c o poprawê jakoœci ich ¿ycia.

S³owa kluczowe: rola rodzicielska, dziecko z niepe³nosprawnoœci¹, rodzice dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹, podmiotowoœæ rodziców

Changes in parenting an ill and a disabled child

Over the past twenty years, parenting roles, with regard to children with disability, have under-
gone major transformations. Those changes came into being after a social-political breakthrough
in Poland. Parents, who until the end of 1980’s did not have much influence neither on treatment
and rehabilitation methods of their disabled child nor their education, now are actively involved
parties in those processes. Their role has evolved from a passive one, subjected to specialists deal-
ing with their child, to an active one. Parents have become rightful partners with doctors, with the
right to be involved in all decision-making processes, concerning their child’s treatment methods.
They are instantly informed about medical approaches adopted in the treatment and can be ac-
tively engaged in hospitalization of their disabled child. Most often, they became continuators of
rehabilitation started in medical institutions. Nowadays, parents are in power to decide which
educational approach their children is going to be subjected to, whether it is going to be a special
needs school, an inclusive school or a public school. Pedagogical-psychological dispensary con-
sultants’ suggestions need not to be taken into account by parents any more. This shift in parent-



ing role can also be noticed in the sphere of parents’ involvement in organizations serving
disabled children. They represent their children in associations and foundations, actively strug-
gling for improvement of their child’s life conditions.

Keywords: parenting roles, disabled child, parents of a disabled child, parents’ subjectivity

Role rodzicielskie – wprowadzenie

Fundamentem dla rozwoju dziecka jest rodzina. Jako pierwsze i najsilniej na
nieoddzia³uj¹ce œrodowisko ma wp³yw na jego wszechstronne funkcjonowanie.
„W rodzinie wzrasta i rozwija swoje potencjalne mo¿liwoœci cz³owiek, który jest
z³o¿on¹ istot¹ bio-psycho-duchow¹. W rodzinie jednostka doœwiadcza najg³êb-
szych pok³adów swego istnienia. Wœród takich w³aœciwoœci jak godnoœæ, odpo-
wiedzialnoœæ, wartoœci i sens. W rodzinie rodzice i dzieci doœwiadczaj¹ i odkry-
waj¹ na drodze wspó³bycia, egzystencjalnie naturalnego i bardzo pierwotnego
sensu i sensownoœci ¿ycia” [Popielski 2002: 522].

Cz³onkowie rodziny pe³ni¹ w niej ró¿ne role. Dla potrzeb niniejszego opraco-
wania istotne jest wyjaœnienie, czym jest rola rodzicielska. Rola ta jest postrzegana
jako sposób zachowania, którego oczekuje siê od osób w zwi¹zku z faktem, ¿e s¹
oni rodzicami [Makie³³o-Jar¿a 1998]. Pojmowanie roli rodzicielskiej mo¿na wzbo-
gaciæ o przypisanie jej katalogu praw i obowi¹zków wynikaj¹cych z jej pe³nienia
[por. Sztompka 2002: 110]. W Polsce katalog ten okreœla m.in. Kodeks rodzinny
i opiekuñczy [Dz. U. z 2015 r., poz. 2082].

Role rodzicielskie, które na przestrzeni wieków by³y niemal niezmienne,
w ostatnich dziesiêcioleciach ulegaj¹ intensywnym przemianom. Zawsze przypi-
sane by³y do nich takie zadania, jak: otaczanie dziecka opiek¹, zaspokajanie jego
potrzeb, dbanie o bezpieczeñstwo, stwarzanie warunków dla jego rozwoju. We
wspó³czesnym, dynamicznie zmieniaj¹cym siê œwiecie, ich pe³nienie staje siê co-
raz bardziej trudnym i wymagaj¹cym zadaniem. Rozpad wiêzi spo³ecznych,
instytucjonalizacja ¿ycia, rozwój nowych technologii, w tym mediatyzacja ¿ycia
rodzinnego, zjawisko spo³ecznej anomii, powoduj¹, ¿e przed wspó³czesnymi ro-
dzicami pojawiaj¹ siê nowe wyzwania, którym niekiedy bardzo trudno jest spro-
staæ, ³atwo natomiast doœwiadczyæ pora¿ki.

Pe³nienie roli rodzicielskiej to d³ugotrwa³y proces obejmuj¹cy przede wszyst-
kim dzia³ania zwi¹zane z utrzymywaniem, opiekowaniem siê i kierowaniem
dzieckiem przez ca³y okres jego rozwoju. We wspó³czesne myœlenie o realizacji tej
roli wpisuj¹ siê takie dzia³ania, jak:
– fizyczna opieka,
– zabezpieczenie materialne,
– ochrona,
– kontrola,
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– wsparcie w zakresie szeroko rozumianego rozwoju (umys³owego, fizycznego,
moralnego, spo³ecznego, duchowego, kulturalnego),

– ukierunkowanie i wsparcie w zakresie kszta³cenia,
– ukierunkowanie dziecka w rozwijaniu siebie i swoich umiejêtnoœci [Arendell,

za: Kwak, Wolfe 2001].
L. Bakiera i ¯. Stelter [2010] podkreœlaj¹ wyj¹tkowoœæ roli rodzicielskiej na tle

innych ról spo³ecznych. Autorki wskazuj¹ na jej dwupodmiotowe znaczenie.
Z jednej strony sposób pe³nienia ról rodzicielskich wp³ywa na rozwój dziecka (co
wynika m.in. z jakoœci sprawowanej nad nim opieki i jego wychowania). Z drugiej
strony pe³nienie roli matki lub ojca znacz¹co modyfikuje przebieg zmian rozwojo-
wych w ¿yciu osób doros³ych. Rodzicielstwo stanowi istotny element to¿samoœci
doros³ych i wp³ywa na inne obszary funkcjonowania.

Podobne stanowisko prezentuje D. Opozda [2007: 9], która wskazuje, ¿e „wy-
chowanie dziecka stanowi ten rodzaj aktywnoœci, który mo¿e w istotny sposób
dynamizowaæ rozwój doros³ego”. Zdaniem autorki rozwojowy charakter ról ro-
dzicielskich mo¿e dotyczyæ dwóch aspektów:
– przeobra¿eñ w ramach samej roli, które dokonuj¹ siê wraz ze zmieniaj¹cymi

siê etapami ¿ycia rodzinnego oraz zmianami rozwojowymi, jakie zachodz¹
w dzieciach i rodzicach;

– podejmowania przez rodziców takich aktywnoœci wynikaj¹cych z rodziciel-
stwa, które s¹ Ÿród³em jakoœciowych zmian dokonuj¹cych siê w ich rozwoju.
Pe³nienie roli rodzicielskiej przez rodziców wychowuj¹cych niepe³nospraw-

ne dziecko jest zdecydowanie trudniejsze ni¿ wobec dziecka zdrowego. Prócz
realizowania typowych dla wszystkich rodziców zadañ wpisanych w tê rolê, ko-
nieczne jest by posiedli dodatkow¹ wiedzê i kompetencje. Ich dziecko powinno
byæ otoczone szczególn¹ opiek¹ i trosk¹. Potrzebuje ono specyficznych form od-
dzia³ywañ i jest bardziej podatne na dzia³anie szkodliwych, zagra¿aj¹cych mu
czynników [Twardowski 2014: 74]. Specyficzna sytuacja, w jakiej znaleŸli siê ro-
dzice, wymaga od nich dobrej znajomoœci stanu zdrowia dziecka, jego potrzeb
(tak¿e tych swoistych, zwi¹zanych z chorob¹) oraz umiejêtnoœci skutecznego ich
zaspokajania, a tak¿e rozeznania w mo¿liwoœciach korzystania z pomocy ofero-
wanej im przez specjalistów i s³u¿by spo³eczne, przy jednoczesnej umiejêtnoœci
wykorzystania tej pomocy i wytrwa³oœci zwi¹zanej z pokonywaniem wielu napo-
tykanych trudnoœci [Janion 2007: 64–75].

W ostatnich dwudziestu latach rola rodziców dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
uleg³a znacz¹cym przeobra¿eniom. Zwróci³ na to uwagê A. Twardowski [2014:
145], który w wskaza³, ¿e „w ostatnich dwóch dekadach zaczêto doceniaæ edu-
kacyjny i terapeutyczny potencja³ tkwi¹cy w rodzinach wychowuj¹cych dzieci
z nie- pe³nosprawnoœciami. Zauwa¿ono, ¿e skutecznoœæ wspomagaj¹cych od-
dzia³ywañ realizowanych w warunkach instytucjonalnych jest ni¿sza od tych rea-
lizowanych w œrodowisku rodzinnym”.
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Przemiany odnosz¹ce siê do postrzegania i realizowania roli rodziców dziecka
z zaburzeniami rozwoju uwarunkowane s¹ przede wszystkim nowym kontek-
stem spo³eczno-ustrojowym, jaki zarysowa³ siê po 1989 r. W odniesieniu do osób
z niepe³nosprawnoœciami ewolucja tego kontekstu wynika³a przede wszystkim z:
– pojawienia siê nowych aktów prawnych dotycz¹cych tej grupy osób (po-

cz¹wszy od wprowadzenia art. 69 do Konstytucji RP1, po ustawy, rozporz¹dze-
nia i inne zapisy w prawie),

– humanizacji stosunku spo³eczeñstwa do osób z niepe³nosprawnoœci¹ i obecno-
œci¹ tej grupy osób w przestrzeni publicznej,

– znacz¹cego wzrostu œwiadomoœci spo³ecznej dotycz¹cej problematyki nie-
pe³nosprawnoœci,

– d¹¿enia do likwidacji barier utrudniaj¹cych spo³eczn¹ integracjê osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (spo³ecznych, architektonicznych, komunikacyjnych, praw-
nych, ekonomicznych),

– zmiany paradygmatów naukowych odnosz¹cych siê do problematyki nie-
pe³nosprawnoœci.
Powy¿sze przeobra¿enia znalaz³y swe odzwierciedlenie w ewolucji roli rodzi-

ców dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹.

Rodzice w procesie leczenia i rehabilitacji

Diagnoza stanu dziecka by³a i jest na ogó³ zapocz¹tkowana niepokojem rodzi-
ców w zwi¹zku z przebiegiem rozwoju dziecka. Jednak udzia³ rodziców w proce-
sie diagnostycznym oraz kolejnych etapach pracy z dzieckiem uleg³ znacz¹cym
przeobra¿eniom [Pisula 2012].

Przemiany dotycz¹ce roli rodziców w leczeniu, rehabilitacji i opiece nad dzie-
ckiem chorym i z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ widoczne od lat 90. XX w. Biomedyczny
model choroby i niepe³nosprawnoœci zosta³ zast¹piony modelem biopsycho-
spo³ecznym tak¿e w placówkach leczniczych. Jest skutkiem humanizacji ¿ycia,
upodmiotowienia pacjenta i jego rodziny. Zak³ada miêdzy innymi, ¿e „choroba
i niepe³nosprawnoœæ maj¹ wp³yw na relacje cz³owieka z otoczeniem spo³ecznym,
w którym szczególnie wa¿ne miejsce zajmuje rodzina. Relacje jednostki z cz³on-
kami rodziny s¹ zwykle bogatsze, a wiêzi silniejsze, ni¿ z cz³onkami innych grup
spo³ecznych” [Maciarz 2006: 62–63]. Z tego wzglêdu, szczególnie w odniesieniu
do najm³odszych, wa¿na jest sta³a, aktywna obecnoœæ rodziców towarzysz¹cych
dziecku w zmaganiu siê z chorob¹ i niepe³nosprawnoœci¹.
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Zmiany, jakie dokona³y siê w tym zakresie, s¹ szczególnie widoczne w odnie-
sieniu do leczenia szpitalnego. Do koñca lat 80. XX w. mali pacjenci w polskich
szpitalach nara¿eni byli na niew³aœciwe traktowanie. Ju¿ na izbie przyjêæ dzieci
czêsto by³y rozdzielane od rodziców i same zostawa³y w szpitalu pod opiek¹ per-
sonelu medycznego. Rodzice mogli je odwiedzaæ tylko w œciœle okreœlonych go-
dzinach lub stosowano ca³kowity zakaz odwiedzin bez podawania uzasadnio-
nych przyczyn. Pobyt dziecka w szpitalu wi¹za³ siê z ogromnym stresem nie tylko
dla niego, ale tak¿e dla jego rodziców. Ci natomiast traktowani byli przedmioto-
wo i nie dostrzegano mo¿liwoœci wykorzystania ich potencja³u dla z³agodzenia
cierpienia i stresu chorego dziecka [Janion 2013].

Pierwsza znacz¹ca dyskusja na temat zmian rozpoczê³a siê w Polsce w 1981 r.
w Warszawie podczas konferencji „Dziecko w szpitalu”. Brali w niej udzia³ lekarze,
pielêgniarki, psycholodzy, pedagodzy, rodzice szpitalnych pacjentów. Komitet
Ochrony Praw Dziecka pod przewodnictwem Marii £opatkowej rozpocz¹³ t¹
konferencj¹ dzia³alnoœæ na rzecz dzieci chorych i ich najbli¿szych. Inicjatywa rea-
lizowana w latach 80. „Otwarte drzwi do szpitali dzieciêcych” skutkowa³a nie tylko
wprowadzeniem rodziców do sal chorych dzieci, ale równie¿ umo¿liwieniem im
aktywnego udzia³u w procesie leczenia dziecka [Mossakowska 2006].

Obecnie, poza okreœlonymi, uzasadnionymi sytuacjami, rodzice mog¹ pozo-
staæ z dzieckiem w szpitalu, równie¿ w nocy, przez ca³y czas jego pobytu. Dzisiejsze
szpitale s¹ bardziej przyjazne ma³ym pacjentom i ich rodzicom. Rozporz¹dzenie
Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczegó³owych wymagañ,
jakim powinny odpowiadaæ pomieszczenia i urz¹dzenia podmiotu wyko-
nuj¹cego dzia³alnoœæ lecznicz¹ [Dz. U. z 2012 r., poz. 736] okreœla, i¿ „w oddziale
dzieciêcym zapewnia siê dodatkowe ³ó¿ka w pokojach dzieci lub w odrêbnym po-
mieszczeniu przeznaczone dla rodziców lub opiekunów dziecka”.

Mimo upodmiotowienia rodziców i ich roli w procesie leczenia dziecka trzeba
zwróciæ uwagê na fakt, i¿ w niektórych szpitalach prawa dzieci i ich rodziców s¹
nadal ³amane. Placówki te utrudniaj¹ rodzicom towarzyszenie dziecku w choro-
bie i wp³ywanie na proces leczenia, t³umacz¹c to okresem przejœciowym, pozwa-
laj¹cym na odstêpstwa od ustalonych norm i wymagañ. W ostatnim czasie zwróci³
na to uwagê i upomnia³ siê o prawa rodziców Rzecznik Praw Obywatelskich
Adam Bodnar [„Dziennik Gazeta Prawna” z 12.01.2017].

Zmiany zaobserwowaæ mo¿na tak¿e w obszarze rehabilitacji medycznej.
Wspó³czeœnie proces usprawniania realizowany jest g³ównie w oœrodkach otwar-
tych. Rodzice w wyznaczonych terminach zg³aszaj¹ siê z niepe³nosprawnym
dzieckiem do placówki, czêsto sami s¹ uczestnikami rehabilitacji i staj¹ siê jej rea-
lizatorami w domu. Kontynuuj¹ czynnoœci rehabilitacyjne prowadzone w ramach
zajêæ w oœrodku, mog¹ je wzmacniaæ i utrwalaæ ich efekty. Na zalety takiej sytuacji
zwróci³a uwagê A. Maciarz [2006: 68], która stwierdzi³a, i¿ „rodzice uczestnicz¹c
w procesie rehabilitacji dziecka, znacznie wzbogacaj¹ ten proces, bo przenosz¹c
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go w naturalne œrodowisko wprowadzaj¹ do niego czynniki i sytuacje z ¿ycia co-
dziennego. Dziêki temu dziecko usprawniane, czy poddawane terapii w gabine-
cie specjalisty utrwala nabyte dyspozycje w œrodowisku rodzinnym i uczy siê je
wykorzystywaæ w ró¿nych naturalnych sytuacjach”.

M. Koœcielska [1998b] wskazuje, ¿e udzia³ matek w terapii dziecka daje im nie
tylko nadziejê na poprawê jego stanu, ale jest tak¿e form¹ poradzenia sobie ze
stresem trudnej diagnozy i stanu dziecka.

Na koniecznoœæ podmiotowego traktowania rodziców dziecka i zrozumienie
ich znamiennej roli wskazuj¹ zapisy Karty Praw Dziecka – Pacjenta [http://brpd.
gov.pl/aktualnosci/karta-praw-dziecka-pacjenta] oraz Europejskiej Karty Praw
Dziecka w Szpitalu [http://www2.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=m4&ms=1&ml
=pl&mi=5&mx=0&mt&my=5&ma=01435] ratyfikowanej równie¿ przez Pol-
skê. W dokumentach tych zapisano m.in., i¿ rodzice powinni:
– uczestniczyæ w opiece nad dzieckiem podczas hospitalizacji,
– byæ na bie¿¹co informowani o sposobie postêpowania medycznego,
– mieæ wgl¹d w dokumentacjê medyczn¹ dziecka,
– byæ zachêcani do aktywnej wspó³pracy z personelem medycznym,
– mieæ prawo wspó³uczestniczyæ we wszystkich decyzjach dotycz¹cych leczenia.

Przemiany, jakie dokona³y siê w odniesieniu do roli rodzicielskiej w obszarze
leczenia i rehabilitacji dziecka, zosta³y zaprezentowane w tabeli 1.

Tabela 1. Zmiany zachodz¹ce w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego i z niepe³no-
sprawnoœci¹ w procesie leczenia i rehabilitacji

DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– brak aktywnego udzia³u w procesie leczenia
i rehabilitacji

– aktywny udzia³ w procesie leczenia i rehabi-
litacji

– podporz¹dkowanie woli lekarzy i innych
specjalistów zajmuj¹cych siê dzieckiem

– przyjêcie pozycji partnera lekarzy i innych
specjalistów

– brak wp³ywu na decyzje dotycz¹ce postêpo-
wania medycznego z dzieckiem

– mo¿liwoœæ wspó³uczestniczenia we wszystkich
decyzjach dotycz¹cych leczenia

– poczucie zagubienia, niewiedzy braku kom-
petencji i niezrozumienie podejmowanych
decyzji

– pozyskiwanie bie¿¹cych informacji
o sposobach postêpowania medycznego

– brak mo¿liwoœci zapoznania siê z dokumen-
tacj¹ medyczn¹ dotycz¹c¹ dziecka

– mo¿liwoœæ wgl¹du w dokumentacjê
medyczn¹ dziecka

– ograniczony kontakt z dzieckiem w sytuacji,
gdy przebywa³o ono w szpitalu lub zamkniê-
tym oœrodku rehabilitacyjnym

– mo¿liwoœæ sta³ego towarzyszenia dziecku
podczas pobytu w szpitalu lub oœrodku
rehabilitacyjnym

– brak mo¿liwoœci uczestnictwa w rehabilitacji
dziecka

– uczestniczenie w rehabilitacji dziecka i kon-
tynuowanie jej w warunkach domowych
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DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– brak odpowiedzialnoœci za leczenie i rehabili-
tacjê dziecka – przerzucenie jej na barki profe-
sjonalistów

– wspó³odpowiedzialnoœæ za leczenie i rehabili-
tacjê

– uprzedmiotowienie – poczucie podmiotowoœci

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie [Maciarz 2006; Mossakowska 2006; Twardowski 2014, wy-
brane akty prawne]�.

Rodzice w procesie edukacji

Sytuacja edukacyjna uczniów chorych i z niepe³nosprawnoœci¹ oraz ich rodzi-
ców zmieni³a siê w Polsce w latach 90. XX w. Do najistotniejszych dokumentów
maj¹cych wp³yw na edukacjê tej grupy dzieci zaliczyæ mo¿na przede wszystkim
Ustawê z dnia 7 wrzeœnia 1991 r. o systemie oœwiaty [Dz. U. z 2015 r., poz. 2156]
oraz Zarz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 paŸdziernika 1993 r.
w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami niepe³nosprawnymi ich
kszta³cenia w ogólnodostêpnych i integracyjnych publicznych przedszkolach,
szko³ach i placówkach oraz organizacji kszta³cenia specjalnego [Dz. Urz. MEN,
Nr 9, poz. 36]. Efektem zmian jest nie tylko mo¿liwoœæ realizacji obowi¹zku szkol-
nego przez dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ w ró¿nych typach szkó³ [szko³y
(klasy) specjalne, szko³y (klasy) integracyjne, szko³y rejonowe – ogólnodostêpne],
ale tak¿e danie rodzicom mo¿liwoœci podjêcia decyzji dotycz¹cej edukacji ich
dziecka. Wprawdzie decyzja rodziców zawsze powinna byæ poprzedzona diag-
noz¹ dziecka w poradni psychologiczno-pedagogicznej i wydaniem stosownego
orzeczenia, jednak ostateczna decyzja nale¿y do nich [Ska³bania 2009].

Do roku 1993 dzia³alnoœæ ówczesnych poradni wychowawczo-zawodowych
opiera³a siê na diagnozie, korekcji i profilaktyce uwzglêdniaj¹c wspó³pracê ze
szko³¹ i innymi placówkami oœwiatowymi, jednak z pomniejszeniem roli rodzi-
ców w podejmowaniu wa¿nych decyzji w sprawie dziecka. Sytuacja zmieni³a siê
w roku 1993, kiedy placówki te zosta³y przekszta³cone w poradnie psychologicz-
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no-pedagogiczne. Obecnie kluczowe dla dziecka decyzje podejmowane s¹ z uw-
zglêdnieniem stanowiska jego rodziców.

Rola rodziców zaakcentowana jest tak¿e w Rozporz¹dzeniu Ministra Eduka-
cji Narodowej z dnia 30 kwietnia 2013 r. w sprawie zasad udzielania i organizacji
pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szko³ach
i placówkach [Dz. U. z 2013 r., poz. 532]. Przepisy te wskazuj¹, ¿e pomoc psycho-
logiczno-pedagogiczna udzielana dziecku w przedszkolu, szkole i placówce jest
organizowana i udzielana we wspó³pracy z rodzicami ucznia. Rodzice w ka¿dym
przypadku musz¹ byæ pisemnie poinformowani o:
– potrzebie objêcia dziecka pomoc¹ psychologiczno-pedagogiczn¹,
– ustalonych dla ucznia formach, okresie udzielania pomocy psychologiczno-

pedagogicznej oraz wymiarze godzin, w którym poszczególne formy pomocy
bêd¹ realizowane.
Jednoczeœnie tak¿e sami rodzice maj¹ prawo byæ inicjatorami takiej pomocy

oraz wspó³pracowaæ w jej planowaniu.
W przypadku posiadania przez dziecko orzeczenia o potrzebie kszta³cenia

specjalnego dyrektor placówki, do której uczêszcza dziecko, zobowi¹zany jest do
powo³ania zespo³u, który przygotowuje dla dziecka indywidualny program
edukacyjno-terapeutyczny (IPET). Zespó³ tworz¹ wszyscy nauczyciele i specjaliœ-
ci, którzy pracuj¹ z dzieckiem. Niezmiernie istotne jest jednak to, ¿e w przygoto-
waniu programu i jego ewaluacji maj¹ prawo aktywnie uczestniczyæ jego rodzice.
Udzielanie dziecku pomocy-psychologiczno pedagogicznej na terenie szko³y jest
dobrowolne i rodzice maj¹ prawo odmówiæ jej przyjêcia. Pomoc ta mo¿e byæ tak¿e
udzielana samym rodzicom dziecka, ale w tym przypadku rodzice tak¿e maj¹
prawo odmówiæ z jej skorzystania.

Odrêbnym zagadnieniem dotycz¹cym roli rodziców w edukacji dziecka cho-
rego i z niepe³nosprawnoœci¹ jest przekazywanie przez nich pracownikom
szko³y/przedszkola informacji o stanie zdrowia dziecka. Jest to kwestia trudna
i z³o¿ona. Do pocz¹tku lat 90. XX w. informacje te by³y w szkole powszechnie do-
stêpne. W dziennikach klasowych przy nazwisku dziecka wpisywano rodzaj za-
burzenia oraz kwalifikacjê do odpowiedniej grupy dyspanseryjnej. Stan zdrowia
i sprawnoœci dziecka nie stanowi³y ¿adnej tajemnicy. Wraz z pocz¹tkiem transfor-
macji spo³eczno-ustrojowej rozpocz¹³ siê proces wdra¿ania praw dziecka jako
ucznia i pacjenta. Standardy w profilaktyce i opiece zdrowotnej nad uczniami
sprawowanej przez pielêgniarkê lub higienistkê szkoln¹ i lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej [2003] wprowadzi³y koniecznoœæ „przestrzegania prawa
ucznia do informacji, prywatnoœci i poszanowania godnoœci osobistej oraz zacho-
wania tajemnicy zgodnie z prawami pacjenta” [za: Woynarowska 2010: 36].
Zatem dziœ to rodzice decyduj¹ czy nauczyciele ucz¹cy ich dziecko bêd¹ wiedzieli
o stanie jego zdrowia, zagra¿aj¹cych mu czynnikach i ewentualnych sytuacjach,
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jakie mog¹ wyst¹piæ i byæ konsekwencj¹ choroby. Nowa sytuacja prawna z jednej
strony chroni prawa dziecka, ale z drugiej –- mo¿e stanowiæ dla niego zagro¿enie.
Nauczyciel, który nie ma wiedzy o chorobie dziecka i jej konsekwencjach, mo¿e
zupe³nie nie byæ przygotowanym do udzielenia mu skutecznej pomocy w sytua-
cji nag³ego pogorszenia stanu lub ataku chorobowego (np. napad epileptyczny).
Co wiêcej, mo¿e doprowadziæ do sytuacji, ¿e podejmowana pomoc nie tylko oka-
¿e siê nieskuteczna, ale te¿ bêdzie zagra¿a³a dziecku.

Najwa¿niejsze przeobra¿enia dokonuj¹ce siê w odniesieniu do pe³nienia roli
rodzicielskiej w obszarze edukacji zosta³y zaprezentowane w tabeli 2.

Tabela 2. Zmiany zachodz¹ce w pe³nieniu roli rodziców dziecka chorego i z niepe³no-
sprawnoœci¹ w procesie edukacji

DAWNIEJ

(przed prze³omem spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

WSPÓ£CZEŒNIE

(po prze³omie spo³eczno-ustrojowym
w roku 1989)

– diagnoza w poradni wychowawczo-zawodo-
wej na wniosek placówki (rzadziej samych
rodziców)

– diagnoza dziecka w poradni psychologiczno-
pedagogicznej wy³¹cznie na wniosek rodziców

– wyniki diagnozy przekazywane przez porad-
niê do placówki, która kierowa³a dziecko na
badania

– przekazanie wyniku diagnozy, opinii lub
orzeczenia przez poradniê wy³¹cznie na rêce
rodziców

– brak wp³ywu rodziców na decyzje podejmo-
wane przez specjalistów odnoœnie typu pla-
cówki, w jakiej dziecko pobiera³o naukê

– decydowanie przez rodziców (po konsultacji
ze specjalistami) o typie szko³y, w jakiej dziec-
ko pobiera naukê (segregacyjna, integracyjna,
inkluzyjna)

– brak udzia³u rodziców w podejmowaniu
decyzji o udzielaniu pomocy pedagogicznej
dziecku na terenie szko³y – podporz¹dkowa-
nie siê decyzjom nauczycieli i specjalistów

– wspó³decydowanie rodziców o podejmowa-
nych formach i czynnoœciach w zakresie
udzielania pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej dziecku na terenie szko³y

– koniecznoœæ udzielenia przez rodziców pra-
cownikom placówki, do której uczêszcza³o
dziecko, informacji na temat stanu zdrowia
jego zdrowia i sprawnoœci

– przekazanie informacji pracownikom placówki
na temat stanu zdrowia i sprawnoœci dziecka –
zale¿ne od woli rodziców

�ród³o: Opracowanie w³asne na podstawie: [Wojnarowska 2006; Ska³bania 2009; wybrane akty
prawne]�.
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Aktywnoœæ rodziców w organizacjach spo³ecznych dzia³aj¹cych
na rzecz dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹

Przeobra¿enia, jakie dokonywa³y siê w œwiadomoœci Polaków po prze³omie
spo³eczno-ustrojowym, znalaz³y swe odzwierciedlenie tak¿e w aktywnoœci rodzi-
ców dzieci z zaburzeniami w stanie zdrowia i rozwoju. Rodzice, którzy do tej pory
czêsto czuli siê pozostawieni sami sobie, zmarginalizowani, zaczêli zrzeszaæ siê
i aktywnie dzia³aæ. Intensywny rozkwit i rozwój stowarzyszeñ rodziców dzieci
chorych i niepe³nosprawnych oraz ich rodzin oraz fundacji dzia³aj¹cych na ich
rzecz, nast¹pi³ w latach 90. oraz po roku 2000. Organizacje pozarz¹dowe zaczê³y
pojawiaæ siê w odpowiedzi na niezaspokojone potrzeby spo³eczne i nieroz-
wi¹zane problemy okreœlonych grup ludzi. Jedn¹ z nich stanowili w³aœnie rodzice
wychowuj¹cy dziecko z niepe³nosprawnoœci¹.

Oddolne inicjatywy rodziców powstawa³y najczêœciej tam, gdzie rodzice ci siê
spotykali. Zatem przy klinikach, szpitalach, oœrodkach rehabilitacyjnych, czy te¿
szko³ach, do których uczêszcza³y ich dzieci. Organizacje te od samego pocz¹tku
stawia³y sobie bardzo ambitne cele i zadania. Do najwa¿niejszych z nich zaliczyæ
mo¿na:
– poprawê jakoœci ¿ycia dzieci,
– reprezentowanie interesów dzieci w kontaktach z instytucjami pañstwowymi,
– propagowanie wiedzy w spo³eczeñstwie na temat niepe³nosprawnoœci,
– kreowanie pozytywnych postaw spo³ecznych wobec osób niepe³nosprawnych,
– spo³eczn¹ integracjê osób niepe³nosprawnych,
– wymianê doœwiadczeñ i informacji miêdzy samymi rodzicami.

Zaanga¿owanie i determinacja rodziców skupionych w licznych organiza-
cjach w du¿ej mierze przyczyni³a siê do rozwoju szkolnictwa integracyjnego oraz
umo¿liwienia pobierania nauki przez dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ w szko³ach
ogólnodostêpnych.

Warto dodaæ, ¿e w wielu przypadkach rodzice skupieni w stowarzyszeniach
zaczêli tworzyæ grupy wsparcia. Prze¿ywaj¹c te same problemy i maj¹c podobne
doœwiadczenia, byli i s¹ dla siebie najbardziej wiarygodni, a obecnoœæ w takiej gru-
pie pozwala im nie tylko na bycie biorc¹ wsparcia, ale tak¿e jego dawc¹, co w zna-
cznej mierze przyczynia siê do poczucia podmiotowoœci.

Zakoñczenie

Modyfikacje w pe³nieniu roli rodzicielskiej wobec dziecka chorego i z nie-
pe³nosprawnoœci¹ z ca³¹ moc¹ zaczê³y siê dokonywaæ siê w Polsce po prze³omie
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spo³eczno-ustrojowym. Zapocz¹tkowane zmiany, które dotknê³y niemal ka¿de-
go obszaru ¿ycia spo³ecznego w naszym kraju, znalaz³y swe odzwierciedlenie
równie¿ w odniesieniu do osób z odchyleniami w stanie zdrowia i rozwoju oraz
ich bliskich. W latach 90. upowszechni³y siê has³a „spo³ecznej integracji osób nie-
pe³nosprawnych, normalizacji ich ¿ycia, wyrównywania szans, emancypacji
i upe³nomocnienia”. Œwiadomoœæ spo³eczna w odniesieniu do zjawiska niepe³no-
sprawnoœci zmienia³a siê i stale siê podnosi³a. Bariery spo³eczne, architektoniczne,
prawne i ekonomiczne stopniowo by³y likwidowane. Coraz wiêcej, szacunku
i zrozumienia doœwiadcza³y nie tylko osoby chore i z niepe³nosprawnoœci¹, ale
tak¿e ich bliscy. Doceniono znaczenie œrodowiska rodzinnego dla przebiegu pro-
cesów leczenia i rehabilitacji, szczególnie w odniesieniu do najm³odszych. Obec-
nie rodzina traktowana jest jako najlepsze Ÿród³o wiedzy o dziecku z zaburzenia-
mi rozwoju, naturalny zasób rewalidacyjny, podstawowe ogniwo w procesie
wspomagania rozwoju [por. Sowa, Wojciechowski 2001; Twardowski 2014].

W pracy z dzieckiem docenia siê dziœ zalety podejœcia skoncentrowanego na
rodzinie [Pisula 1998]. Podejœcie to zak³ada, i¿ profesjonaliœci s¹ instrumentem
w rêku rodziny, interwencjê zaœ charakteryzuje indywidualizacja i elastycznoœæ;
jej celem jest wzmacnianie i wspieranie rodziny

M. Piszczek [2000: 91–92] analizuj¹c ró¿ne modele funkcjonowania specjalis-
tów w pracy diagnostycznej i edukacyjnej z dzieckiem z zaburzeniami rozwoju
wskazuje, ¿e wspó³czeœnie coraz czêœciej mamy do czynienia z transdyscyplinar-
nym modelem wspó³pracy. W modelu tym rodzice nie tylko bior¹ udzia³ w diagnozie
dziecka, lecz s¹ tak¿e pe³noprawnymi i aktywnymi cz³onkami zespo³u pracuj¹-
cego z nim. (Bardziej tradycyjne modele – multidyscyplinarny i interdyscyplinarny
nie zak³adaj¹ udzia³u rodziców w diagnozie, natomiast ich spotkania z cz³onkami
zespo³u maj¹ charakter indywidualny z ka¿dym z nich lub z przedstawicielem
zespo³u).

Ewoluowa³y te¿ postawy samych rodziców, postrzeganie ich w³asnej roli
w odniesieniu do dziecka. Rodzice zrozumieli, ¿e los ich dzieci w najwiêkszym
stopniu zale¿y od nich samych. To oni decyduj¹, jaka droga edukacyjna bêdzie
udzia³em ich dziecka. To przede wszystkim ich decyzje wp³ywaj¹ na stan jego
rozwoju, bowiem to oni decyduj¹ o objêciu dziecka procesem rehabilitacji i jego
zakresem, korzystaniu z dostêpnych form pomocy, zaopatrzeniu w odpowiednie
pomoce techniczne, warunkach rozwoju i rehabilitacji w œrodowisku domowym.
Postêpy rozwojowe dziecka s¹ dla rodziców Ÿród³em dumy i radoœci. Wzrasta w
nich poczucie sprawstwa i kompetencji. Te pozytywne doœwiadczenia mobilizuj¹
ich do podejmowania kolejnych dzia³añ wobec dziecka, dziêki czemu gromadzi
ono korzystne dla swego rozwoju doœwiadczenia. Ze wzajemnych kontaktów
obie strony czerpi¹ satysfakcjê [A. Twardowski 2014: 282–283]. Wspó³czeœnie nikt
nie neguje pogl¹du, ¿e o przypisaniu rodzicom podmiotowej roli decyduj¹ walo-
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ry wychowawczo-terapeutyczne oraz ich odpowiedzialnoœæ za dziecko w aspekcie
prawnym i moralnym [Sakowicz-Boboryko 2005: 21].

Rodzice dzieci chorych i z niepe³nosprawnoœci¹ pokonali d³ug¹ drogê. Ich
rola ewoluowa³a od uprzedmiotowienia po poczucie pe³nej podmiotowoœci:
– od podporz¹dkowania decyzjom innych (przede wszystkim specjalistów) po

aktywny udzia³ w tych decyzjach,
– od biernoœci do zaanga¿owania,
– od braku poczucia sprawstwa do poczucia wp³ywu na sprawy dotycz¹ce ich

dziecka,
– od braku poczucia odpowiedzialnoœci do pe³nej odpowiedzialnoœci za dziecko

we wszystkich sferach jego ¿ycia i funkcjonowania.
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Pozytywne zmiany w percepcji matek dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ – struktura i uwarunkowania

W artykule przedstawiono wyniki badañ w³asnych poœwiêconych wzrostowi potraumatyczne-
mu matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. W toku analiz okreœlono strukturê tego wzrostu w jego
podstawowych obszarach, jak zmiany w percepcji siebie, relacjach z innymi, docenianiu ¿ycia
i w sferze duchowej. Zweryfikowano ponadto zale¿noœci miêdzy wzrostem (w zakresie ogólnym
oraz obszarach szczegó³owych) a zmienn¹ zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania, obej-
muj¹c¹ komponenty w postaci pewnoœci siebie w dokonywaniu zmian, planowanie i realizowanie
celów, d¹¿enie do równowagi ¿yciowej, poszukiwanie nowych mo¿liwoœci. Analizuj¹c charakter
relacji miêdzy wzrostem a jego inicjowaniem (zaanga¿owaniem) poddano weryfikacji udzia³
zmiennych moderuj¹cych – nadziei podstawowej oraz poczucia w³asnej skutecznoœci. Badania
zrealizowano z udzia³em 102 matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zaburzeniami ze
spektrum autyzmu� oraz z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Wykorzystano nastêpuj¹ce narzêdzia:
The Post–traumatic Growth Inventory, Kwestionariusz Nadziei Podstawowej BHI-12, Skalê
Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci Skalê Zaanga¿owania w Proces Osobistego Wzrastania. Wy-
kazano istotne dodatnie powi¹zania zmiennej wzrostu w jego wymiarze ogólnym oraz niektó-
rych obszarach z wybranymi wskaŸnikami zaanga¿owania, ponadto predykcyjny udzia³
niektórych wskaŸników zaanga¿owania w wyznaczaniu procesu wzrostu. Potwierdzono mode-
ruj¹c¹ rolê nadziei podstawowej oraz poczucia w³asnej skutecznoœci w ustalaniu relacji miêdzy
zaanga¿owaniem w proces osobistego wzrastania a pozytywnymi zmianami u matek dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹.

S³owa kluczowe: wzrost potraumatyczny, matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, zaanga¿owanie
w proces wzrastania/ inicjowanie wzrostu, nadzieja podstawowa, poczucie w³asnej skutecznoœci

Positive changes in perception of mothers of children
with disability – structure and determinants

The article presents the results of own research on posttraumatic growth of mothers of children
with disabilities. In the analyzes, the structure of this growth was defined in its basic areas, such as
changes in self-perception, relationships with others, appreciation of life and the spiritual
changes. Also checked the relationship between growth (in the general and specific areas) and
the involvement in the growth process, including confidence in making changes, planning and

1 Termin stosowany zgodnie z obowi¹zuj¹cymi ustaleniami APA (DSM-5, 2013).



realizing goals, striving for life balance, searching for new opportunities. Analyzing the character
of the relationship between growth and growth initiative (involvement), the moderating
variables – basic hope and self-efficacy were examined. 102 mothers of children with intellectual
disability, autism spectrum disorders and with mobility impairment participated in the research.
The following tools were used: The Post-traumatic Growth Inventory, Kwestionariusz Nadziei
Podstawowej BHI-12, Skala Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci, Skala Zaanga¿owania w Proces
Osobistego Wzrastania. Significant positive correlations of growth in its general dimension and
some areas with selected involvement indicators have been shown, as well as the predictive con-
tribution of some involvement indicators in determining the growth process. The moderating role
of basic hope and self-efficacy in shaping the relationship between involvement in the growth
process and positive changes in mothers of children with disability was confirmed.

Keywords: posttraumatic growth, mothers of children with disability, involvement in growth
process/growth initiative, basic hope, self-efficacy

Wprowadzenie

Badacze zajmuj¹cy siê problematyk¹ funkcjonowania rodzin z dzieckiem nie-
pe³nosprawnym w znacznym zakresie wychodzili z perspektywy negatywnej,
odwo³uj¹cej siê do medycznego ujêcia samej niepe³nosprawnoœci, realizuj¹cej
model stresu, ¿a³oby i straty oraz przystosowania rozumianego jako zamkniêty
proces fazowy, z jednoznacznie pojmowan¹ adaptacj¹. Wykorzystanie za³o¿eñ
psychologii pozytywnej w badaniach problematyki ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹
da³o sposobnoœæ do uzyskania kompleksowego i bardziej zrównowa¿onego obrazu
procesów i zjawisk, jakich doœwiadczaj¹ rodziny z niepe³nosprawnym cz³onkiem.
Zastosowanie badañ jakoœciowych, komplementarnych w stosunku do podejœcia
iloœciowego, pozwoli³o pokazaæ wielorakie doœwiadczenia rodziców, rodzeñstwa
i innych osób znacz¹cych z rodziny, zwi¹zane z wychowaniem niepe³nosprawne-
go dziecka, a jednoczeœnie dostarczy³o informacji o ich z³o¿onym – osobowoœcio-
wym i spo³ecznym – kontekœcie. Tego typu eksploracje dowiod³y, ¿e rodzice do-
strzegaj¹ istotne pozytywne przemiany, jakie nastêpuj¹ w toku ¿ycia z dzieckiem
niepe³nosprawnym. Referowane zmiany, zarówno osobiste, jak i rodzinne, kszta³-
tuj¹ siê na podstawie negatywnych i pozytywnych doœwiadczeñ wynikaj¹cych
z relacji z dzieckiem oraz spo³ecznym otoczeniem (w tym cz³onkami rodziny, spe-
cjalistami). Rodzice, staj¹c w obliczu specjalnych potrzeb rozwojowych dziecka,
podejmuj¹ niestandardowe role oraz zadania, które nadaj¹ ich rodzicielstwu
szczególny wymiar, a w toku ich realizacji rozwijaj¹ nowe kompetencje osobowo-
œciowe i spo³eczne, b¹dŸ wzmacniaj¹ posiadane. Rodzice dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ relacjonuj¹, ¿e w toku rozwoju czy transformacji zyskuj¹ m¹droœæ, si³ê,
satysfakcjê, doznaj¹ osobistej i zawodowej integracji, rozwijaj¹ zdolnoœæ samore-
fleksji, w tym w odniesieniu do poczynañ rodzicielskich, oraz poczucie kontroli
[Hornby 1992; Crown 2009; Lee, Park, Recchia 2015; Pryce, Tweed, Hilton, Priest
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2015; Mitchell, Lashewicz 2016]. Mówi¹ o wzmocnieniu wiêzi spo³ecznych
(rodzinnych i ma³¿eñskich), budowaniu nowych satysfakcjonuj¹cych relacji
[Stainton, Besser, 2008]. Rodzice dokonuj¹ przeformu³owania przekonañ do-
tycz¹cych siebie (w tym jako rodziców) oraz innych ludzi; zaznacza siê to równie¿
w odniesieniu do przekonañ na temat istoty niepe³nosprawnoœci jako ogólnolu-
dzkiego zjawiska [Green 2007; Park, Chung 2015]. Postrzeganie niepe³nospraw-
noœci w kategoriach wielowymiarowych pozwala im lepiej rozumieæ potrzeby
dziecka, œwiadomie na nie odpowiadaæ oraz oceniaæ je w kontekœcie jego indy-
widualnych mo¿liwoœci [Patric-Ott, Ladd 2010; Lee, Park, Recchia 2015]. W proce-
sie transformacji rodziców zaznacza siê d¹¿enie do nadawania sensu w³asnym
doœwiadczeniom ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ [Scorgie, Wilgosh, Sobsey 2004;
Pryce, Tweed, Hilton, Priest 2015; Takataya, Yamazaki, Mizuno 2016]. Mo¿e byæ
ono zwi¹zane ze wzrostem duchowoœci i religijnoœci [Stainton, Besser 2008].

Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e wspomniane pozytywne zmiany obrazuj¹ce wzrost ro-
dziców, wspó³wystêpuj¹ ze stresem, nierzadko silnym [Carona i in. 2013]. Stres,
miêdzy innymi towarzysz¹cy diagnozie, powoduje odczucie „dewastacji”, „prze-
wrócenia ¿ycia do góry nogami” i nadania mu odmiennej od przewidywanej tra-
jektorii [Hornby 1992; Mitchell, Lashewicz 2016]. Rodzice staj¹ w obliczu wielu
pytañ o charakterze praktycznym (organizacja ¿ycia rodzinnego, zawodowego),
ale przede wszystkim egzystencjalnym. Nastêpuje, jak sygnalizowano, zmiana
ich ¿yciowych przekonañ. W kontekœcie takich doœwiadczeñ mo¿liwe jest zaist-
nienie wzrostu potraumatycznego. Jakkolwiek wiele badañ jakoœciowych dostar-
cza przes³anek pozwalaj¹cych potwierdziæ wskaŸniki tego wzrostu u rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ [Caruso, b.r.w; Zhang i in. 2015], w mniejszym za-
kresie zosta³ on poddany weryfikacji empirycznej w tej populacji w toku eksploracji
iloœciowych. W badaniach w³asnych zostanie przeanalizowany wzrost potrauma-
tyczny u matek wychowuj¹cych dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, z uwzglêdnieniem
jego struktury oraz z³o¿onych relacji z wybranymi zmiennymi wykazuj¹cymi
koncepcyjne powi¹zanie, jak zaanga¿owanie na rzecz osobistego wzrostu, nad-
zieja podstawowa oraz poczucie uogólnionej samoskutecznoœci.

Termin „wzrost potraumatyczny” odnosi siê do „pozytywnych zmian psychi-
cznych doœwiadczanych w wyniku zmagania siê z silnie wymagaj¹cymi sytuacja-
mi (okolicznoœciami) ¿yciowymi” [Tedeschi, Calhoun 2004: 1]. Istot¹ takiego
wzrostu jest transformacja cz³owieka obejmuj¹ca przede wszystkim zmiany jako-
œciowe w jego osobowoœciowym i spo³ecznym funkcjonowaniu; jednostka osi¹ga
poziom adaptacji do ¿ycia, który jest odmienny (wy¿szy) od tego, jaki by³ jej
udzia³em przed traum¹. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e wzrostu takiego nie mo¿na trakto-
waæ jako bezpoœredniego wyniku traumy (ani te¿ oczywistego). Jest on skutkiem
wysi³ków (przede wszystkim poznawczych), które cz³owiek podejmuje po tym,
jak dotychczasowy porz¹dek jego funkcjonowania (obraz siebie i œwiata) uleg³
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istotnemu naruszeniu. Celem tych wysi³ków jest uwolnienie siê od uprzednich
przekonañ i za³o¿eñ oraz wypracowanie nowych przekonañ, celów ¿yciowych
i to¿samoœci, które zawieraæ bêd¹ traumê [Park, za: Jayawickreme, Blackie 2014].
Autorzy koncepcji, opisuj¹c charakter tych doœwiadczeñ, u¿ywaj¹ metafory trzê-
sienia ziemi, które doprowadza do totalnego zniszczenia i wymaga odbudowy
fizycznej [Tedeschi, Calhoun 2004]. W toku badañ empirycznych wy³oniono piêæ
obszarów wzrostu: 1) wiêksza zdolnoœæ doceniania wartoœci ¿ycia oraz zmiana
priorytetów; 2) pog³êbienie relacji z innymi; 3) zwiêkszenie poczucia si³ osobis-
tych; 4) rozpoznanie nowych mo¿liwoœci i œcie¿ek ¿ycia; 5) rozwój duchowy
[Tedeschi, Calhoun 1996, 2004].

Dotychczas przeprowadzono liczne badania obrazuj¹ce wystêpowanie zjawiska
wzrostu potraumatycznego u osób doœwiadczaj¹cych ró¿nych sytuacji i zdarzeñ,
jak choroba zagra¿aj¹ca ¿yciu, utrata sprawnoœci, zdarzenie losowe (wypadek,
klêska ¿ywio³owa), bycie ofiar¹ przemocy czy konfliktu zbrojnego, strata osoby
znacz¹cej. Zebrany materia³ empiryczny, znacznie mniejszy w tej grupie, pozwala
stwierdziæ, ¿e wzrost potraumatyczny jest udzia³em rodziców dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, zaburzeniami ze spektrum autyzmu oraz innymi pro-
blemami rozwojowymi, czy chorob¹ nowotworow¹ [Slosky 2013; Zhang i in. 2013;
Motaghedi, Haddadian, 2014; Strecker, Hazelwood, Shakespeare-Finch 2014;
Turner-Sack i in. 2015; Ogiñska-Bulik, Ciechomska 2016; Smith, 2016]. Wyniki glo-
balne informuj¹ o ró¿nym nasileniu wzrostu potraumatycznego – umiarkowa-
nym; wy¿szym w porównaniu do innych grup (studentów, osób po wypadkach,
po chorobach nowotworowych i choruj¹cych na nowotwory) lub ni¿szym w sto-
sunku do innych grup (studentów college, rodziców w ¿a³obie po stracie dziecka).
Podobnie zró¿nicowana jest struktura obrazuj¹ca nasilenie poszczególnych aspek-
tów wzrostu, z najs³abiej zaznaczaj¹c¹ siê tendencj¹ w zakresie rozwoju duchowe-
go (co potwierdzaj¹ równie¿ badania jakoœciowe [Crown, b.r.w.; Zhang i in. 2015].

N. Ogiñska-Bulik i M. Ciechomska [2016: 104] analizuj¹ wzrost potraumatycz-
ny u osób z chorob¹ zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, traktuj¹c go jako „koñcowy efekt, z regu³y
bolesnego, procesu zmagania siê z kryzysem wywo³anym doœwiadczeniem cho-
roby”. W. Zhang i wspó³autorzy [2013] wykazali, ¿e pozytywne radzenie sobie
(skoncentrowane na problemie) jest istotnym predykatorem wzrostu u matek
dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Wniosek ten potwierdzono w bada-
niach z udzia³em osób z uszkodzeniem rdzenia [ Znoj 1999; Byra 2016]. Mo¿na
zatem uznaæ, ¿e proces wzrostu nastêpuje w toku podejmowania dzia³añ poznaw-
czych i behawioralnych maj¹cych na celu adaptacjê do negatywnych jego konsek-
wencji [Strecker, Hazelwood, Shakespeare-Finch 2014].

Dzia³ania te mog¹ wyra¿aæ siê w zaanga¿owaniu na rzecz wzrastania, które
niezale¿nie od etapu rozwojowego oraz charakteru doœwiadczeñ ¿yciowych
sprzyja optymalizowaniu funkcjonowania jednostki [C. Robitschek, 1998]. Inicjo-
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wanie osobistego wzrostu oznacza m. in. „aktywne i intencjonalne zaanga¿owa-
nie w procesy osobistego wzrostu” [Robitschek, Cook 1999: 128]. Wyra¿a siê na
poziomie poznawczym (myœli wspieraj¹ce i umo¿liwiaj¹ce osobisty wzrost) oraz
behawioralnym; zawiera œwiadomoœæ w³asnego rozwoju i proaktywne nastawie-
nie, ponadto cechuje siê intencjonalnoœci¹ poszukiwania i kapitalizowania mo¿li-
woœci rozwoju. Wykazuj¹c pewne pokrewieñstwo do samoskutecznoœci, wykra-
cza poza jej poznawczy charakter, obejmuj¹c przekonania o pomyœlnej realizacji
okreœlonych dzia³añ, ale równie¿ aktualizuj¹c je w postaci zachowañ [Robitschek,
Cook 1999]. W badaniach wykazano powi¹zanie tego konstruktu z zadaniowym
radzeniem sobie [Shorey i in. 2007]. Ustalono ponadto istotn¹ rolê inicjowania
wzrostu w wyjaœnianiu pozytywnych zmian potraumatycznych [Shigemoto,
Ashton, Robitschek 2016].

Wœród czynników warunkuj¹cych przebieg wzrostu potraumatycznego wy-
mienia siê m.in. zasoby osobiste, do których nale¿¹ niektóre w³aœciwoœci osobo-
woœci, ponadto oczekiwania i przekonania odnosz¹ce siê do siebie oraz œwiata.
Maj¹ one znaczenie w procesie radzenia sobie z wydarzeniem traumatycznym,
z jednej strony obni¿aj¹c jego skutki, z drugiej zaœ sprzyjaj¹c wzrostowi [Aldwin,
Carver, za: Tedeschi, Calhoun 2004; Ogiñska-Bulik 2013; Zhang i in. 2015]. Wœród
wielu zasobów wymienia siê poczucie w³asnej skutecznoœci oraz nadziejê podsta-
wow¹.

Poczucie w³asnej skutecznoœci to przekonanie jednostki, ¿e mo¿e ona pomyœl-
nie zrealizowaæ aktywnoœæ niezbêdn¹ do osi¹gniêcia wyników [Bandura 1977,
1991]. Przekonania dotycz¹ce w³asnej skutecznoœci s¹ przyswajane, wzmacniane
b¹dŸ os³abiane na skutek selekcji, organizacji i przetwarzania osobistych do-
œwiadczeñ, w tym stresuj¹cych [Slosky 2013; Smith 2016]. Poczucie w³asnej sku-
tecznoœci okreœlane jest w wymiarze ogólnym (uogólnione) oraz specyficznym.
Uogólnione poczucie w³asnej skutecznoœci to „w³aœciwoœæ odzwierciedlaj¹ca
osobiste zasoby jednostki, pomocne w radzeniu sobie z problemami w ró¿nych
dziedzinach ¿ycia”, specyficzne „wyra¿a subiektywne przekonania jednostki na
temat poradzenia sobie z okreœlon¹ sytuacj¹” [Juczyñski 2001: 77]. W kontekœcie
procesów zaradczych poczucie w³asnej skutecznoœci wykazuje dzia³anie ró¿ni-
cuj¹ce dobór strategii, wk³adany wysi³ek oraz zaanga¿owanie [Ogiñska-Bulik
2013], przy czym wiêkszy poziom tej zmiennej przyjmuje tutaj rolê sprzyjaj¹c¹
radzeniu sobie o charakterze zadaniowym, ponadto wiêkszej wytrwa³oœci i zaan-
ga¿owaniu. Eksploracje analizuj¹ce znaczenie tej zmiennej dla wystêpowania
wzrostu potraumatycznego s¹ nieliczne. Charakter zale¿noœci wskazywanych
w badaniach jest spójny i wskazuje na dodatni¹ korelacjê miêdzy poczuciem
w³asnej skutecznoœci a wzrostem w ró¿nych grupach, m.in. u osób z chorobami
przewlek³ymi, HIV, u uczestników wydarzeñ katastroficznych czy znajduj¹cych
siê w sytuacji ubóstwa [ibidem]. W badaniach z udzia³em matek dzieci z ze-
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spo³em Downa potwierdzono taki charakter zwi¹zku miêdzy obiema zmienny-
mi [Smith 2016].

A. Delle Fave i wspó³autorki [2015] wnioskuj¹, w oparciu o wyniki dostêp-
nych eksploracji, ¿e samoskutecznoœæ opiekunów pozytywnie wp³ywa na ja-
koœæ ich dzia³ania, poczucie spe³nienia i poszukiwanie nowych rozwijaj¹cych
doœwiadczeñ. Samoskuteczni opiekunowie osób z niepe³nosprawnoœci¹ czêœciej
znajduj¹ pozytywne aspekty opieki i efektywniej radz¹ sobie z negatywnymi
emocjami. W krytycznej analizie zjawiska wzrostu potraumatycznego E. Jayawic-
kreme i L.E. Blackie [2014], odwo³uj¹c siê do pogl¹dów wielu teoretyków, pisz¹
o przewidywanym silnym wzroœcie u osób „doœæ dobrze przystosowanych
przed wyst¹pieniem traumy” (s. 315), a zatem posiadaj¹cych takie w³aœciwoœci,
jak wysoka z³o¿onoœæ poznawcza, samoskutecznoœæ i nadzieja jako cecha osobo-
woœciowa. Nadzieja rozumiana w kategoriach z³o¿onej w³aœciwoœci osobowo-
œciowej (nadzieja podstawowa) zawiera komponent poznawczy obejmuj¹cy
przekonania o sensie œwiata, jego sprawiedliwoœci i przychylnoœci oraz celowo-
œci wydarzeñ ¿yciowych. Osoby z wysokim poziomem nadziei podstawowej
maj¹ce takie przekonania mog¹ czerpaæ wiêcej korzyœci z traumatycznych do-
œwiadczeñ, poniewa¿: a) uznaj¹, ¿e mo¿na i warto budowaæ nowy ³ad; b) ³atwiej
godz¹ siê ze strat¹ i przechodz¹ do fazy konstruowania nowego ³adu; c) wyka-
zuj¹ wiêksz¹ gotowoœæ do dostrzegania i poszukiwania mo¿liwoœci budowania
nowego porz¹dku; d) wyra¿aj¹ silniejsz¹ ufnoœæ wobec wsparcia [Zdankiewicz-
-Œciga³a 2009]. Nadzieja podstawowa mo¿e pe³niæ rolê moderuj¹c¹ zmiany
w kierunku odnalezienia nowych znaczeñ, otwierania siê na kontakty spo³ecz-
ne oraz nowe obszary ¿yciowej aktywnoœci w sytuacji traumatycznego doœwia-
dczenia, co jest przejawem wzrostu [ibidem]. Badania potwierdzaj¹ udzia³
nadziei podstawowej w wyjaœnianiu zmiennoœci nasilenia wzrostu, informuj¹c
jednoczeœnie o jej adaptacyjnej funkcji w sytuacji traumatycznej (uszkodzenie
rdzenia) [Byra 2016]. Wyniki eksploracji wskazuj¹ ponadto na dodatnie
powi¹zanie nadziei podstawowej z samoskutecznoœci¹ i zwiêkszeniem ducho-
wego zaanga¿owania oraz ze zmianami w relacjach z innymi jako wskaŸnikami
wzrostu u osób doœwiadczaj¹cych ró¿nych zdarzeñ traumatycznych [przegl¹d
badañ: Ogiñska-Bulik 2013]. Jak wskazuje H.S. Shorey ze wspó³pracownikami
[2007], nadzieja wykazuje powi¹zanie z inicjowaniem osobistego wzrostu.

Za³o¿enia badañ w³asnych

Celem podjêtych badañ by³o ustalenie zale¿noœci miêdzy zaanga¿owaniem
w proces w³asnego wzrastania (inicjowaniem wzrostu) a potraumatycznym
wzrostem u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, przy uwzglêdnieniu zmiennych
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moderuj¹cych. Przyjêto ogóln¹ hipotezê wyra¿aj¹c¹ istnienie tej zale¿noœci [Shi-
gemoto, Ashton, Robitschek 2016]. Sformu³owano tak¿e szczegó³owe hipotezy:
H1: Zaanga¿owanie w proces w³asnego wzrastania dodatnio koreluje ze wzros-
tem potraumatycznym u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
H2: Natê¿enie nadziei podstawowej moderuje zwi¹zek miêdzy zaanga¿owaniem
we w³asny rozwój a wzrostem potraumatycznym u matek dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹.
H3: Natê¿enie poczucia w³asnej skutecznoœci moderuje zwi¹zek miêdzy zaan-
ga¿owaniem we w³asny rozwój a wzrostem potraumatycznym u matek dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹.

W oparciu o za³o¿enia teoretyczne wzrostu potraumatycznego, a tak¿e doty-
chczasowe ustalenia badawcze, wziêto pod uwagê wielokrotnie stwierdzan¹
z³o¿onoœæ predykcyjnych funkcji zmiennych psychospo³ecznych, branych pod
uwagê przy wyjaœnianiu pozytywnych zmian potraumatycznych. Z³o¿onoœæ ta
wyra¿a siê m. in. w mo¿liwoœci wystêpowania zarówno efektów niezale¿nych
(w postaci stwierdzanych zwi¹zków poszczególnych czynników psychospo³ecz-
nych ze wzrostem potraumatycznym), jak i efektów interakcyjnych (poprzez
wprowadzenie dodatkowych zmiennych modyfikuj¹cych zwi¹zek czynników
psychospo³ecznych i wzrostu potraumatycznego). W zwi¹zku z tym uwzglêdnie-
nie moderatorów w analizie powi¹zañ miêdzy zaanga¿owaniem siê w proces oso-
bistego wzrastania a potraumatycznym wzrostem pozwoli szerzej wyjaœniæ za-
chodzenie pozytywnych zmian u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Przyjêto,
i¿ moderuj¹c¹ funkcjê mog¹ pe³niæ zmienne odnosz¹ce siê do sfery przekonañ na
temat œwiata (nadzieja podstawowa) i w³asnego funkcjonowania (przekonanie
o w³asnej skutecznoœci w zmaganiu siê z problemami) [por. Byra 2016; Hullmann
i in. 2014; Pakenham, Sofronoff, Samios 2004; Hastings, Taunt 2002]. Zgodnie
z za³o¿eniami wzrostu potraumatycznego, przekonania dotycz¹ce œwiata i w³as-
nego w nim miejsca, a tak¿e sposobu funkcjonowania odgrywaj¹ istotn¹ rolê
w zrozumieniu konsekwencji doœwiadczanego zdarzenia traumatycznego/kry-
tycznego [Tedeschi, Calhoun, 2006]. Przewiduje siê, i¿ w zale¿noœci od natê¿enia
nadziei podstawowej, a tak¿e poczucia w³asnej skutecznoœci, zwi¹zek miêdzy
zaanga¿owaniem w proces osobistego wzrastania a pozytywnymi zmianami
potraumatycznymi bêdzie siê ró¿niæ.

Próbê badanych tworzy³y 102 matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Œredni
wiek wynosi³ 37,06 (SD=6,31). Badane matki w wiêkszoœci zamieszkuj¹ miasta
(63–61,76%), w przewa¿aj¹cej te¿ liczebnoœci posiadaj¹ zatrudnienie (63–61,76%).
Oko³o 66% badanych ma pe³n¹ rodzinê. W grupie badanych najwiêcej jest matek
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (41–40,20%), ponadto do próby
w³¹czono matki dzieci z zaburzeniami autystycznymi (27–26,47%), a tak¿e matki
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ (29–28,43%). Cztery z przebadanych ma-
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tek ma wiêcej ni¿ jedno dziecko z niepe³nosprawnoœci¹. Œrednia wieku dziecka/
dzieci badanych matek wynosi 13,39 lat (SD=15,92).

Materia³ badawczy zebrano za pomoc¹ nastêpuj¹cych narzêdzi: The Post-trau-
matic Growth Inventory (PTGI) w polskiej adaptacji N. Ogiñskiej-Bulik i Z. Juczyñ-
skiego; Kwestionariusza Nadziei Podstawowej BHI-12 J. Trzebiñskiego i M. Ziêby;
Skali Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci (GSES) R. Schwarzera i M. Jerusalem w adap-
tacji Z. Juczyñskiego oraz Skali Zaanga¿owania w Proces Osobistego Wzrastania
(SZPOW) w opracowaniu S. Byry.

The Post-traumatic Growth Inventory (PTGI) pozwala na ustalenie nasilenia per-
cypowanych zmian pozytywnych zachodz¹cych w rezultacie doœwiadczania
zdarzenia traumatycznego. Zmiany identyfikowane s¹ w nastêpuj¹cych obsza-
rach: w percepcji siebie, relacjach z innymi, docenianiu ¿ycia i w sferze duchowej.
Okreœlany jest równie¿ wynik ogólny. Narzêdzie posiada zadowalaj¹ce wskaŸni-
ki psychometryczne, alfa Cronbacha dla ca³ej skali wynosi 0,93, dla poszczegól-
nych wymiarów mieœci siê w przedziale od 0,63 do 0,87 [Ogiñska-Bulik, Juczyñski
2010].

Kwestionariusz Nadziei Podstawowej BHI-12 umo¿liwia okreœlenie ogólnego po-
ziomu nadziei podstawowej wyra¿aj¹cej siê w przekonaniach jednostki o w³aœci-
woœciach œwiata definiowanych w uporz¹dkowaniu, sensownoœci i pozytywnoœci.
Psychometryczne w³aœciwoœci narzêdzia s¹ satysfakcjonuj¹ce, alfa Cronbacha
wynosi 0,70 [Trzebiñski, Ziêba 2003b].

Skala Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci (GSES) sk³ada siê z 10 twierdzeñ,
tworz¹cych jeden czynnik. Pozwala ustaliæ nasilenie ogólnego przekonania jed-
nostki co do skutecznoœci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami. Narzêdzie jest
zadowalaj¹ce pod wzglêdem psychometrycznym, alfa Cronbacha wynosi 0,85
[Juczyñski 2001].

Skala Zaanga¿owania w Proces Osobistego Wzrastania (SZPOW) jest 27-itemo-
wym narzêdziem pozwalaj¹cym na zidentyfikowanie intencjonalnego zaanga¿o-
wania w przekonania i zachowania mog¹ce wzmacniaæ osobiste wzrastanie. Przy
u¿yciu analizy czynnikowej wyodrêbniono nastêpuj¹ce podskale: Pewnoœæ siebie
w dokonywaniu zmian (PSZ), Planowanie i realizowanie celów (PRC), D¹¿enie
do równowagi ¿yciowej (DR¯), Poszukiwanie nowych mo¿liwoœci (PNM). Usta-
lany jest równie¿ wynik ogólny (ZWR-WO). W³aœciwoœci psychometryczne
narzêdzia s¹ satysfakcjonuj¹ce, alfa Cronbacha dla ca³ej skali wynosi 0,94, dla po-
szczególnych podskal: 0,86 (PSZ), 0,90 (PRC), 0,82 (DR¯), PNM (0,87). Szczegó-
³owe dane dotycz¹ce narzêdzia s¹ zawarte w odrêbnej publikacji [Byra, w opraco-
waniu].

Analiza danych zosta³a przeprowadzona w nastêpuj¹cych etapach. W pierw-
szej kolejnoœci obliczono statystyki opisowe dla zmiennych: wzrost potrauma-
tyczny, zaanga¿owanie w proces osobistego wzrastania, nadzieja podstawowa
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i poczucie w³asnej skutecznoœci. Nastêpnie przeprowadzono analizê korelacji
miêdzy tymi zmiennymi. Ostatecznie zastosowano hierarchiczn¹ analizê regresji,
z uwzglêdnieniem czynnika moderuj¹cego, do sprawdzenia udzia³u zmiennych:
zaanga¿owanie w proces osobistego wzrastania, nadzieja podstawowa i poczucie
w³asnej skutecznoœci, w wyjaœnianiu natê¿enia pozytywnych zmian potrauma-
tycznych u badanych matek. Analizê regresji przeprowadzono dla wyniku ogólne-
go, a tak¿e dla poszczególnych wymiarów wzrostu potraumatycznego. Do ka¿dego
równania w pierwszym kroku wprowadzono zaanga¿owanie w proces osobiste-
go wzrastania oraz nadziejê podstawow¹ i poczucie w³asnej skutecznoœci. Nato-
miast w drugim kroku wprowadzano stwierdzone miêdzy nimi interakcje.

Wyniki badañ

W tabeli 1 zaprezentowano statystyki opisowe wszystkich uwzglêdnionych
zmiennych. W celu dokonywania porównañ nasilenia poszczególnych wymia-
rów wzrostu potraumatycznego i zaanga¿owania w proces osobistego wzrasta-
nia, uzyskane wyniki podzielono przez liczbê itemów tworz¹cych dan¹ podskalê.
Najwy¿sze natê¿enie wzrostu odnotowano w obszarze wiêkszego docenienia ¿y-
cia oraz w relacjach z innymi, najni¿sze zaœ na p³aszczyŸnie duchowej. W ramach
zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania badane matki uzyska³y najwy¿-
sze wyniki w d¹¿eniach do osi¹gania równowagi ¿yciowej oraz w poszukiwa-
niach nowych mo¿liwoœci, najni¿sze zaœ w planowaniu i realizowaniu celów.
Œredni poziom ich poczucia w³asnej skutecznoœci oraz nadziei podstawowej sytuu-
je siê w przedziale wyników przeciêtych [Trzebiñski, Ziêba 2003; Juczyñski 2001].

Uzyskane wspó³czynniki korelacji pokazuj¹ pozytywne zwi¹zki miêdzy po-
traumatycznym wzrostem a wymiarami zaanga¿owania w proces osobistego
wzrastania oraz przekonaniami na temat œwiata (nadziej¹ podstawow¹) i w³asne-
go funkcjonowania (poczuciem w³asnej skutecznoœci) u badanych matek (tab. 2).
Najwiêcej powi¹zañ ustalono w obrêbie pozytywnych zmian w percepcji siebie.

Zastosowana analiza regresji ujawni³a zarówno efekty niezale¿ne, jak i inter-
akcyjne w wyjaœnianiu wzrostu potraumatycznego badanych matek (tab. 3). Uzy-
skane rezultaty wskazuj¹ jednak na zró¿nicowany zakres funkcji predykcyjnej
zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania oraz nadziei i poczucia w³asnej
skutecznoœci, a tak¿e interakcji miêdzy nimi, w objaœnianiu poszczególnych pozy-
tywnych zmian potraumatycznych.
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Tabela 1. Statystyki opisowe zmiennych

Zmienne M(SD)
Zakres

wyników
(min-max)

Zakres
wyników w
podskalach
(min-max)

(SD)
podskal

PTGI

W – Wynik ogólny (W-WO) 68,27(20,42) 21-101 0-105

Zmiany w percepcji siebie (W-PS) 28,24 (10,34) 8-45 0-45

Zmiany w relacjach z innymi (W-REL) 23,18(6,77) 6-35 0-35

Wiêksze docenienie ¿ycia (W-D¯) 11,00 (3,20) 0-15 0-15

Zmiany duchowe (W-ZD) 6,04(3,18) 0-10 0-10

SZWR

ZWR – Wynik ogólny (ZWR-WO) 103,98(21,09) 48-149 27-162

Pewnoœæ siebie w dokonywaniu zmian (PSZ) 26,61(5,44) 11-39 7-49

Planowanie i realizowanie celów (PRC) 26,18(6,22) 8-42 7-49

D¹¿enie do równowagi ¿yciowej (DR¯) 23,84(5,05) 12-35 7-42

Poszukiwanie nowych mo¿liwoœci (PNM) 27,35(5,55) 14-41 7-49

GSE
Uogólnione poczucie w³asnej skutecznoœci
(PWS)

26,46(7,32) 10-40 10-40

BH-12 Nadzieja podstawowa (NP) 36,21(4,87) 25-46 12-60

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Tabela 2. Wspó³czynniki korelacji (r Pearsona) miêdzy zmiennymi

NP PWS
Zaanga¿owanie w proces w³asnego wzrastania

PSZ PRC DR¯ PNM ZWR-WO

W-PS 0,22* 0,29** 0,22* 0,20* 0,20* 0,21* 0,20*

W-REL 0,21* 0,16 0,12 0,12 0,08 0,11 0,12

W-D¯ 0,29** 0,20* 0,17 0,20* 0,19 0,14 0,17

W-ZD 0,20* 0,02 0,00 0,09 0,11 0,10 0,08

W-WO 0,26** 0,23* 0,17 0,20* 0,18 0,18 0,18

*p<0,05; **p<0,01

�ród³o: Opracowanie w³asne.

Pozytywne zmiany w percepcji siebie u badanych matek mo¿na wyjaœniæ
przy udziale dwóch przejawów zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania,
uwzglêdnionych przekonañ na temat œwiata i w³asnego funkcjonowania, a tak¿e
interakcji miêdzy d¹¿eniem do równowagi ¿yciowej i poczuciem w³asnej skutecz-
noœci. Zatem wiêksze nasilenie tego typu zmian potraumatycznych zale¿ne jest
w pewnym stopniu od zwiêkszonego zaanga¿owania w poszukiwanie nowych mo-
¿liwoœci i osi¹ganie równowagi ¿yciowej, a tak¿e od wy¿szego poziomu nadziei
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podstawowej i poczucia w³asnej skutecznoœci. Przy czym nieco lepsze wyjaœnienie
zmiennoœci pozytywnych zmian w percepcji siebie jest mo¿liwe przy uwzglêd-
nieniu stwierdzonej interakcji. Wyniki pokazuj¹, i¿ u osób z ni¿szym poczuciem
w³asnej skutecznoœci model regresji nie zosta³ dobrze dopasowany do danych
(F(4,98)=7,01, p>0,05). Natomiast w grupie osób z wy¿szym poczuciem w³asnej
skutecznoœci model regresji wykazuje dobre dopasowanie do danych
(F(5,01)=6,22, p<0,05). W tej grupie badanych ustalono istotny i dodatni zwi¹zek
miêdzy d¹¿eniem do równowagi ¿yciowej a pozytywnymi zmianami w percepcji
siebie (β=0,39; p<0,05). Oznacza to, i¿ wiêksze nasilenie tego typu zmian pozy-
tywnych u matek wyst¹pi w sytuacji zwiêkszonego ich zaanga¿owania w osi¹ga-
nie równowagi ¿yciowej, przy jednoczeœnie silniejszych u nich przekonaniach
o posiadaniu zdolnoœci do skutecznego zmagania siê z napotykanymi problema-
mi. Takie zestawienie zmiennych pozwala wyjaœniæ 31% wariancji wzrostu
w postrzeganiu w³asnej osoby u badanych.

W przypadku drugiego z uwzglêdnionych wymiarów wzrostu potraumatycz-
nego – zmian w relacjach z innymi, stwierdzono jedynie niezale¿ny efekt nadziei
podstawowej w wyjaœnianiu jego natê¿enia. Mo¿na przewidywaæ wiêkszy zakres
tego typu zmian potraumatycznych przy nasilonych przekonaniach o sensownoœci,
uporz¹dkowaniu i przychylnoœci œwiata.

Istotne powi¹zania miêdzy zaanga¿owaniem w proces wzrastania a pozy-
tywn¹ zmian¹ w postaci wiêkszego doceniania ¿ycia stwierdzono u badanych, za-
równo w obrêbie modelu ogólnego (efekt niezale¿ny), jak i modelu z interakcj¹.
Wiêksze docenienie ¿ycia podlega wyjaœnieniu poprzez zwiêkszone zaanga¿o-
wanie badanych w planowanie i realizowanie celów, a tak¿e silniejsze przekona-
nia wyra¿aj¹ce siê w nadziei podstawowej i poczuciu w³asnej skutecznoœci. Co
istotne, zmiennoœæ wzrostu w postaci wiêkszego doceniania ¿ycia mo¿na lepiej
zrozumieæ u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ w ramach analiz stwierdzonej
interakcji. Odpowiada ona za wy¿szy procent wyjaœnianej wariancji (27% w sto-
sunku do 19% w modelu ogólnym) tego wymiaru wzrostu potraumatycznego.
Ustalono istotny i pozytywny zwi¹zek miêdzy zaanga¿owaniem w planowanie
i realizacjê celów a docenianiem ¿ycia (β=0,45; p,05), ale jedynie u badanych
z wy¿sz¹ nadziej¹ podstawow¹ (dobre dopasowanie modelu regresji do danych:
F(3,21)=,17; p<0,05). Zatem zwiêkszone zaanga¿owanie w planowanie i realizo-
wanie celów (ale przy jednoczeœnie nasilonych przekonaniach o sensownoœci,
uporz¹dkowaniu i pozytywnym ustosunkowaniu œwiata) wi¹¿e siê z wiêkszym
docenianiem ¿ycia u badanych matek.

Uzyskane rezultaty w obrêbie kolejnego wymiaru wzrostu potraumatyczne-
go – zmian duchowych pokazuj¹, i¿ uwzglêdnione zmienne nie bior¹ udzia³u
w wyjaœnianiu wariancji tego typu pozytywnych przeobra¿eñ u badanych matek.
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Wyjaœnienie wariancji ogólnego wyniku wzrostu potraumatycznego u bada-
nych jest mo¿liwe w obrêbie modelu ogólnego (obejmuj¹cego zaanga¿owanie
w planowanie i realizowanie celów, nadziejê podstawow¹ i poczucie w³asnej sku-
tecznoœci) oraz w modelu uwzglêdniaj¹cego interakcjê miêdzy wskazanym wy-
miarem zaanga¿owania a nadziej¹ podstawow¹. Wy¿szy wzrost potraumatyczny
u badanych wi¹¿e siê z wiêkszym zaanga¿owaniem w planowanie i realizowanie
celów oraz silniejszymi przekonaniami wyra¿onymi w nadziei podstawowej i po-
czuciu w³asnej skutecznoœci. Przy czym, uzyskane rezultaty wskazuj¹, i¿ lepsze
wyjaœnienie natê¿enia wzrostu jest mo¿liwe przy uwzglêdnieniu stwierdzonej
interakcji (33% wyjaœnianej wariancji w stosunku do 28% w modelu ogólnym),
która okaza³a siê istotna i dodatnia. U osób z ni¿sz¹ nadziej¹ podstawow¹ model
regresji nie zosta³ dobrze dopasowany do danych (F(3,11)=5,38; p>0,05). Nato-
miast w grupie osób z wy¿sz¹ nadziej¹ podstawow¹ dopasowanie modelu regre-
sji do danych jest dobre (F(2,99)=4,91; p<0,05). W tej grupie badanych ustalono
istotny i pozytywny zwi¹zek miêdzy zaanga¿owaniem w planowanie i realizacjê
celów a ogólnym wynikiem wzrostu potraumatycznego (β=0,44; p<0,05). Ozna-
cza to, i¿ natê¿enie wzrostu bêdzie wy¿sze przy zwiêkszeniu tego rodzaju zaan-
ga¿owania, ale zale¿noœæ ta utrzyma siê jedynie w grupie osób z silniejszymi prze-
konaniami na temat sensownoœci, ³adu i przychylnoœci œwiata.

Zakoñczenie

Celem przeprowadzonych badañ by³o przeanalizowanie powi¹zania miêdzy
zaanga¿owaniem w proces osobistego wzrastania a wzrostem potraumatycznym
u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Ustalona struktura wzrostu potraumatycz-
nego w tej grupie matek ma charakter niejednolity, wyraŸnie dominuj¹ w niej po-
zytywne zmiany polegaj¹ce na wiêkszym docenieniu ¿ycia oraz korzystnych
przeobra¿eniach w relacjach z innymi, ze zdecydowanie mniejszym nasileniem
zmian w sferze duchowej. Wyniki te s¹ w znacznej mierze zbie¿ne z dotychcza-
sowymi doniesieniami badawczymi [np. Zhang i in. 2013, 2015; Strecker, Hazel-
wood, Shakespeare-Finch 2014]. Mo¿na przy tym zauwa¿yæ pewne rozbie¿noœci
w ustaleniach dotycz¹cych zmian duchowych, identyfikowanych jako znacz¹ce
u matek wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹, przez innych autorów
[Counselman-Carpenter 2016; Konrad 2006]. Niemniej skalê tej rozbie¿noœci trud-
no rozstrzygn¹æ ze wzglêdu na odmienne podejœcia analityczne w przywo³ywa-
nych badaniach.

W ramach analiz nad zaanga¿owaniem w proces osobistego wzrastania matek
stwierdzono równie¿ widoczn¹ przewagê pewnych przejawów ich aktywnoœci,
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w tym d¹¿enia do osi¹gniêcia równowagi ¿yciowej, czy poszukiwania nowych
mo¿liwoœci. Ró¿norodnoœæ doœwiadczeñ i sytuacji trudnych sk³adaj¹cych siê na
proces wychowywania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ z pewnoœci¹ wyzwala po-
trzebê pewnej stabilizacji, harmonijnoœci w codziennym funkcjonowaniu. Rezulta-
ty te koresponduj¹ z ustaleniami dotycz¹cymi zaradczoœci matek dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹, cechuj¹cych siê raczej aktywnym zaanga¿owaniem w pokonywa-
nie trudnoœci, odpornoœci¹ na zmiennoœæ okolicznoœci ¿yciowych, d¹¿eniem do
przepracowania doznawanych traum i nastawionych na zapewnienie dziecku
optymalnych warunków rozwoju [np. Bayat 2007; Glidden, Billings, Jobe 2006;
Greer, Grey, McClean 2006]. Interesuj¹ce jest, i¿ stwierdzone nasilenie d¹¿enia do
osi¹gania równowagi ¿yciowej oraz poszukiwanie nowych mo¿liwoœci wystêpuje
przy nieco ni¿szym zaanga¿owaniu w planowanie i realizowanie celów. Wyniki
te nasuwaj¹ przypuszczenie o czêœciowej rezygnacji tych matek z dzia³añ zorien-
towanych na wyznaczanie konkretnych celów i podejmowanie prób ich osi¹ga-
nia. Kwestia orientacji na cel i jej uwarunkowañ u matek dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ wymaga jednak rozstrzygniêæ badawczych. Uszczegó³owione eksploracje
empiryczne w zakresie zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania dostar-
czy³yby ponadto lepszego rozumienia natê¿enia poszczególnych przejawów
aktywnoœci u matek wychowuj¹cych dziecko/dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.

W zaprezentowanych badaniach weryfikowano hipotezê o istnieniu zale¿noœci
miêdzy tego typu zaanga¿owaniem matek a doœwiadczaniem przez nie wzrostu
potraumatycznego. W oparciu o dotychczasow¹ literaturê w³¹czono w projekto-
wany proces analiz zmienne, które mog³yby moderowaæ sprawdzan¹ zale¿noœæ.
Uzyskane rezultaty wskazuj¹ na pozytywne zwi¹zki miêdzy uwzglêdnionymi
przejawami zaanga¿owania w proces osobistego wzrastania i pozytywnymi
zmianami potraumatycznymi [zbie¿nie z ustaleniami Shigemoto, Ashton, Robits-
chek 2016]. Niemniej stanowi¹ one podstawê do jedynie czêœciowego potwier-
dzenia przyjêtej hipotezy (H1). Ustalono bowiem mniejszy zakres wspó³czynni-
ków korelacji oraz ni¿sze ich wartoœci ni¿ oczekiwano. Poszczególne przejawy
zaanga¿owania na rzecz osobistego wzrastania pozytywnie koreluj¹ (dodatkowo
s³abo) jedynie z pojedynczymi wymiarami wzrostu potraumatycznego. I tylko
niektóre z nich pe³ni¹ predykcyjn¹ rolê w wyjaœnianiu pozytywnych zmian
potraumatycznych u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Warte podkreœlenia
jest, i¿ najwiêcej powi¹zañ z pozytywnymi zmianami potraumatycznymi wyka-
za³o zaanga¿owanie wyra¿aj¹ce siê w planowaniu i realizowaniu celów, które
jednoczeœnie w tej grupie matek jest w nieco mniejszym stopniu przejawiane,
w porównaniu z innymi rodzajami aktywnoœci na rzecz osobistego wzrastania. Na-
tomiast pewnoœæ siebie w dokonywaniu zmian jako poznawcze zaanga¿owanie
w umacnianie siebie w procesie wzrastania okaza³a siê ostatecznie nieistotna
w wyjaœnianiu wzrostu potraumatycznego u matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
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Szczególnie interesuj¹cym wynikiem prezentowanych badañ jest to, i¿ nasile-
nie dwóch wymiarów wzrostu potraumatycznego – zmian w relacjach z innymi
oraz przeobra¿eñ w sferze duchowej nie podlega wyjaœnianiu przy udziale zaan-
ga¿owania w proces osobistego wzrastania. Co istotne do podkreœlenia, pozytyw-
na zmiana w relacjach z innymi wskazywana jest przez badane matki jako jedno
z najwiêkszych doœwiadczanych przez nie przeobra¿eñ (obok wiêkszego doce-
niania ¿ycia) w rezultacie wychowywania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Uzyskane
rezultaty ujawniaj¹ predykcyjn¹ funkcjê jedynie nadziei podstawowej w ustala-
niu rozumienia natê¿enia tego wymiaru wzrostu potraumatycznego. Jednoczeœ-
nie dowodz¹ potrzeby kolejnych analiz w tym zakresie.

Sformu³owane szczegó³owe hipotezy dotycz¹ce znaczenia moderatorów
w ustalaniu charakteru zale¿noœci miêdzy uwzglêdnionymi zmiennymi zosta³y
potwierdzone, ale czêœciowo. Dowiedziono nieco lepszego rozumienia natê¿enia
wzrostu potraumatycznego i pewnych jego wymiarów przy udziale modelu z in-
terakcj¹. Wyniki wskazuj¹ na moderuj¹c¹ rolê poczucia w³asnej skutecznoœci
w ustalaniu zale¿noœci miêdzy d¹¿eniem do równowagi osobistej oraz pozy-
tywn¹ zmian¹ w percepcji siebie u matek. Moderuj¹ce funkcje stwierdzono rów-
nie¿ w przypadku nadziei podstawowej poœrednicz¹cej w relacjach miêdzy pla-
nowaniem i realizowaniem celów a ogólnym wynikiem wzrostu oraz wiêkszym
docenianiem ¿ycia. Wy¿sze natê¿enie zarówno poczucia w³asnej skutecznoœci,
jak i nadziei podstawowej okazuje siê sprzyjaæ pozytywnym zwi¹zkom miêdzy
wymienionymi przejawami zaanga¿owania i wzrostu potraumatycznego u bada-
nych matek. Co istotne, wyjaœnienie pewnych pozytywnych zmian potraumatycz-
nych (przeobra¿eñ w percepcji siebie, wiêkszego doceniania ¿ycia) wzrasta przy
uwzglêdnieniu modelu interakcyjnego. Uzyskane rezultaty maj¹ istotne znacze-
nie poznawcze i aplikacyjne, dostarczaj¹c wartoœciowych przes³anek nie tylko do
poszerzenia rozumienia wzrostu potraumatycznego u matek dzieci z niepe³no-
sprawnoœci. Sugeruj¹ ponadto z³o¿ony charakter jego uwarunkowañ, których
analiza, jak siê okazuje, wymaga uwzglêdnienia interakcji miêdzy zmiennymi od-
nosz¹cymi siê do przekonañ i zaanga¿owania na rzecz w³asnego wzrastania,
mimo napotykanych trudnych sytuacji ¿yciowych. Zatem dane te mog¹ byæ
szczególnie interesuj¹ce dla oddzia³ywañ terapeutycznych i wspieraj¹cych matki
wychowuj¹ce dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.

Pomimo dowodów na moderuj¹ce funkcje poczucia w³asnej skutecznoœci
i nadziei podstawowej w analizowanej zale¿noœci, nale¿y wskazaæ na ustalenie
równie¿ bezpoœrednich (niezale¿nych) powi¹zañ tych zmiennych z potrauma-
tycznym wzrostem i jego poszczególnymi wymiarami. Szczególnie jest to widocz-
ne w przypadku przekonania o posiadaniu zdolnoœci do skutecznego poradzenia
sobie z problemami, które w wiêkszym zakresie uczestniczy w predykcyjnym wy-
jaœnianiu wzrostu potraumatycznego u badanych matek. Stwierdzenie zarówno
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efektów niezale¿nych, jak i interakcyjnych zmiennych w postaci nadziei podsta-
wowej oraz poczucia w³asnej skutecznoœci ujawnia ich znacz¹c¹ i wyraŸnie
niejednoznaczn¹ rolê w t³umaczeniu wzrostu potraumatycznego u matek wy-
chowuj¹cych dziecko/dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. Ponadto, wzrastaj¹cy, przy
uwzglêdnieniu modelu interakcyjnego, ale nadal niezbyt wysoki procent wyjaœ-
nianej wariancji wzrostu potraumatycznego u badanych, wskazuje na znaczenie
jeszcze innych zmiennych, pominiêtych w prezentowanych badaniach.

Przedstawione wyniki badañ stanowi¹ wstêpn¹ eksploracjê wzglêdnie no-
wego zjawiska wzrostu potraumatycznego u matek dzieci z niepe³nosprawnoœ-
ci¹. Dostarczaj¹ wartoœciowych i interesuj¹cych przes³anek do kolejnych analiz
zorientowanych na wyjaœnienie pozytywnych zmian, doœwiadczanych w rezul-
tacie posiadania i wychowywania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Sytuuj¹ siê
w aktualnie rozwijanym paradygmacie badañ skoncentrowanym na szerokim
zakresie reakcji i doœwiadczeñ (zarówno negatywnych, jak i pozytywnych) osób
zmagaj¹cych siê z prze³omowymi zdarzeniami ¿yciowymi. Zaprezentowane ba-
dania nie s¹ jednak wolne od pewnych ograniczeñ. Po pierwsze, niejednolity
charakter próby badanych (matki dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
matki dzieci z zaburzeniami autystycznymi oraz matki dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ ruchow¹) i zwi¹zany z tym zró¿nicowany zakres trudnoœci doœwiadczanych
przez matki mo¿e mieæ znaczenie zarówno dla zaanga¿owania siê w proces oso-
bistego wzrastania, jak równie¿ percepcjê pozytywnych zmian. Po drugie, pod-
jête analizy uwzglêdniaj¹ niewielki zakres zmiennych wyjaœniaj¹cych, przy
za³o¿eniu o z³o¿onoœci uwarunkowañ wzrostu potraumatycznego. Wprawdzie
teoria R.G. Tedeschiego i L.G. Calhouna [2006] wskazuje na istotne znaczenie
przekonañ w kszta³towaniu pozytywnych zmian wzrostowych, niemniej ich
przeanalizowanie w kontekœcie innych czynników, z pewnoœci¹ dostarczy szer-
szego wyjaœnienia tego zjawiska. Po trzecie, uwzglêdnienie jedynie iloœciowych
parametrów analizowanych zmiennych, uniemo¿liwia uchwycenie unikalnoœci
pozytywnych prze¿yæ i doœwiadczeñ matek wychowuj¹cych dziecko/dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹. Po czwarte, koncentracja w badaniach na wzroœcie po-
traumatycznym, nieuchronnie wi¹¿e siê z pominiêciem doœwiadczeñ negatyw-
nych, mog¹cych wpisywaæ siê w pe³ny obraz doœwiadczeñ matek. W tym sensie
przedstawiane badania mo¿na uznaæ za wycinkowe, akcentuj¹ce jeden aspekt
z³o¿onej sytuacji psychospo³ecznej matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹.
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„Zagro¿enie zmian¹” w procesie wspomagania
rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Artyku³ jest prób¹ wskazania istniej¹cych zagro¿eñ w realizacji procesu wsparcia rodzin z dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹, wynikaj¹cych z oceny treœci celów Programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin „Za ¿yciem". Zamierzeniem podjêtego tematu jest wskazanie czy i w jakim
zakresie zmiany w rozwi¹zaniach programowych, przyczyniaj¹ siê do realizacji postulowanej
kompleksowoœci wsparcia rodzin.

S³owa kluczowe: dziecko z niepe³nosprawnoœci¹, proces wspomagania, polityka spo³eczna

Risk of change in the process of supporting the disabled
child’s family

The article is an attempt to identify existing threats in the implementation of the support process
for families with children with disabilities, resulting from the assessment of the content of the „For
Life” Program. The purpose of the topic is to indicate whether and to what extent the program-
matic solutions contribute to the postulated comprehensiveness of the support of the families.

Keywords: child with disability, support process, social policy

Wprowadzenie

Temat zawarty w tytule, w zamierzeniu jest prób¹ odniesienia siê do publicz-
nego dyskursu wokó³ problematyki zakresu i jakoœci wsparcia rodziny dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹, który toczy siê od czasu powo³ania nowego rz¹du. Wpraw-
dzie w przestrzeni polityczno-administracyjnej ju¿ realizowane czy projektowa-
ne dzia³ania legislacyjne odbywaj¹ siê pod has³em „dobrej zmiany”, to jednak, po-
siadaj¹c margines w³asnej wolnoœci do postawy krytycznej, podejmê próbê oceny
dokonywanych zmian w omawianym obszarze, ze wskazaniem na ich rolê zagra-
¿aj¹c¹ w realizacji idea³u pañstwa egalitarnego i sprawiedliwego.



Charakter podejmowanych debat publicznych wokó³ szeroko rozumianej
kwestii osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest œciœle zwi¹zany ze spo³ecznymi i kulturo-
wymi interpretacjami niepe³nosprawnoœci. Sposób jej pojmowania i dominuj¹ca
polityka spo³eczna realizowana przez instytucje publiczne jest zjawiskiem synte-
tyzuj¹cym w sobie istotne i strukturalne cechy danego spo³eczeñstwa, okreœlaj¹c
ich cywilizacyjny status.

Zasadniczymi przes³ankami do podjêcia tematu s¹ spostrze¿enia, dokonane
po analizie treœci opublikowanego Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
„Za ¿yciem”1, wskazuj¹ce na zagro¿enia w postaci niskiej skutecznoœci dzia³añ na
rzecz poprawy sytuacji spo³ecznej rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹2

i na utrzymuj¹ce siê wykluczenie spo³eczne znacznej jej czêœci.

Aktualne zmiany w polityce spo³ecznej wobec procesu
wspomagania rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

G³ówny cel podjêtych rozwa¿añ to wskazanie i próba oceny swoistego aran¿o-
wania zmiany dokonuj¹cej siê w procesie wsparcia rodziny, w oparciu o Rz¹dowy
Program „Za ¿yciem”, który stanowi aktualnie jeden z g³ównych priorytetów
krajowej polityki spo³ecznej.

Zakres programu zosta³ okreœlony Ustaw¹ z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu
kobiet w ci¹¿y i rodzin „Za ¿yciem” oraz uchwa³¹ nr 160 Rady Ministrów z dnia
20 grudnia 2016 r., w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
„Za ¿yciem”, które wesz³y w ¿ycie z dniem 1 stycznia 2017 r.

Wed³ug ustawodawcy g³ównym celem kompleksowego wsparcia dla rodzin
jest umo¿liwienie rzeczywistej i pe³nej integracji spo³ecznej osób niepe³nospraw-
nych oraz wsparcie psychologiczne, spo³eczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich
rodzin.

Cel ten bêdzie realizowany przez nastêpuj¹ce cele szczegó³owe:
– zapewnienie dostêpu do wszechstronnej opieki nad kobiet¹ w okresie ci¹¿y

(w tym powik³anej), porodu i po³ogu;
– rozwój wsparcia œrodowiskowego dla matek z ma³oletnimi dzieæmi i kobiet

w ci¹¿y;
– zagwarantowanie wsparcia rodzin i dzieci z wad¹ letaln¹;
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wsparcia dla rodzin „Za ¿yciem”, MP 2016, poz. 1250, http://www.monitorpolski.gov.pl/.

2 We fragmentach tekstu autorskiego pos³ugujê siê okreœleniem osoba z niepe³nosprawnoœci¹, nato-
miast sformu³owanie osoba niepe³nosprawna u¿ywane jest w przypadkach cytatów pochodz¹cych
z treœci analizowanej Ustawy, zgodnie z pisowni¹ tam u¿yt¹.



– zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,
umo¿liwiaj¹cego objêcie specjalistyczn¹ opiek¹ dziecka oraz jego rodziny;

– utworzenie oœrodków koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuñczych;
– podniesienie jakoœci i dostêpnoœci œwiadczeñ opieki zdrowotnej oraz zwiêk-

szenie efektywnoœci i dostêpnoœci do rehabilitacji dzieci, u których zdiagnozo-
wano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra-
¿aj¹c¹ ¿yciu, powsta³ych w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu;

– wsparcie cz³onków rodziny w opiece nad osob¹ niepe³nosprawn¹ poprzez
mo¿liwoœæ uzyskania pomocy w formie opieki wytchnieniowej;

– wsparcie rodziców i opiekunów osób niepe³nosprawnych w realizacji codzien-
nych obowi¹zków domowych;

– zabezpieczenie potrzeb mieszkaniowych rodzin wychowuj¹cych dzieci nie-
pe³nosprawne;

– tworzenie i rozwój mieszkalnictwa chronionego oraz wspomaganego na rzecz
osób niepe³nosprawnych;

– wsparcie osób niepe³nosprawnych poprzez rozwój sieci samorz¹dowych pla-
cówek dzia³aj¹cych na rzecz osi¹gania przez te osoby samodzielnoœci i niezale¿-
noœci w ¿yciu spo³ecznym i zawodowym;

– wsparcie rodziców i opiekunów dzieci i osób niepe³nosprawnych w podejmo-
waniu i utrzymywaniu aktywnoœci zawodowej;

– umo¿liwienie opiekunom osób niepe³nosprawnych ³¹czenia pracy ze sprawo-
waniem opieki nad osob¹ niepe³nosprawn¹;

– wsparcie opiekunów pracuj¹cych w przypadku choroby dziecka niepe³no-
sprawnego;

– wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadañ asystenta rodziny;
– zapewnienie informacji o dostêpnych formach wsparcia dla rodzin, osób nie-

pe³nosprawnych i ich opiekunów;
– promowanie wartoœci rodzinnych w spo³ecznoœci lokalnej;
– aktywizacja organizacji pozarz¹dowych w budowie systemu wsparcia dziecka

i rodziny;
– aktywizacja i wsparcie samorz¹dów w wype³nianiu zadañ w³asnych na rzecz

osób niepe³nosprawnych;
– tworzenie prawa odpowiadaj¹cego potrzebom osób niepe³nosprawnych i ich

rodzinom3.
Powy¿sze cele zosta³y pogrupowane tematycznie i zawarte w szeœciu priory-

tetach:
I. Wsparcie dla kobiet w ci¹¿y i ich rodzin
II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny
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III. Us³ugi wspieraj¹ce i rehabilitacyjne
IV. Wsparcie mieszkaniowe
V. Koordynacja, poradnictwo i informacja
VI. Pozosta³e instrumenty wsparcia

Wykaz opublikowanych priorytetów zawiera tak¿e opisy dotycz¹ce form
i sposobów realizacji szczegó³owych celów przez poszczególne resorty, zakresu
us³ug i podmiotów je realizuj¹cych.

Poni¿ej zostan¹ omówione jedynie wybrane priorytety, te które moim zda-
niem mieszcz¹ siê w kontekœcie psychologiczno-pedagogicznego wsparcia rodzin
i, które mo¿na poddaæ ocenie uwzglêdniaj¹c zastany dorobek teoretyczno-badaw-
czy udokumentowany w szeroko rozumianej literaturze z zakresu familiologii,
a ponadto skonfrontowaæ z aktualn¹/wywo³an¹ debat¹ pojawiaj¹c¹ siê w przest-
rzeni publicznej.

Priorytety programowe a zagro¿enia

Priorytet I. Wsparcie dla kobiet w ci¹¿y i ich rodzin

Celem zakresu dzia³ania us³ugi jest zapewnienie koordynacji œwiadczeñ
udzielanych kobiecie w ci¹¿y, ze szczególnym uwzglêdnieniem ci¹¿y powik³anej,
poprzez zawieranie umów o udzielanie œwiadczeñ ze œwiadczeniodawcami reali-
zuj¹cymi wspólnie œwiadczenia szpitalne z zakresu po³o¿nictwa i ginekologii
II i III poziomu referencyjnego i ambulatoryjne z zakresu po³o¿nictwa i neonato-
logii. W ramach opieki koordynowanej kobieta w ci¹¿y i w po³ogu bêdzie mia³a
zapewnion¹ opiekê po³o¿nicz¹, w tym w razie potrzeby zabiegi wewn¹trzmacicz-
ne, zgodnie ze standardami opieki po³o¿niczej nad ci¹¿¹ i ci¹¿¹ patologiczn¹,
a noworodek opiekê neonatologiczn¹.

Jednym z zadañ ww. œwiadczeniodawców bêdzie zapewnienie opieki psy-
chologicznej nad kobietami w ci¹¿y z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami
p³odu, realizowanej przez odpowiednio przygotowany personel, a tak¿e zapew-
nienie zwiêkszonego dostêpu do œwiadczeñ psychologicznych i psychiatrycznych
skierowanych do kobiet w ci¹¿y powik³anej i w okresie jednego roku od porodu.

Kolejnym zadaniem jest diagnostyka i terapia prenatalna, umo¿liwiaj¹ca
przeprowadzenie specjalistycznych badañ w kierunku wad wrodzonych, zgod-
nie z programem badañ prenatalnych oraz zapewnienie opieki psychologicznej
nad kobietami z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami p³odu.
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Priorytet II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

Us³ugi okreœlone w tym priorytecie maj¹ zapewniæ koordynacjê opieki
neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie
i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które
powsta³y w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu, przez umo¿liwie-
nie koordynacji udzielanych œwiadczeñ przez poradnie neonatologiczno-pediat-
ryczne przy wsparciu informatycznych œrodków wymiany i gromadzenia doku-
mentacji medycznej. Planowan¹ grup¹ docelow¹ stanowiæ maj¹ niemowlêta oraz
dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nie-
uleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym okresie roz-
woju lub w czasie porodu, do 3. roku ¿ycia.

Cele wczesnego wspomagania okreœlone zakresem dzia³añ w I i II priorytecie
mog¹ wydawaæ siê jednak powa¿nie zagro¿one i nierealne do realizacji, skoro
us³ugi opieki neonatologiczno-pediatrycznej dla niemowl¹t oraz dzieci, u których
zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê
zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie
porodu do 3. roku ¿ycia, mog¹ byæ znacznie ograniczone lub niedostêpne. Wska-
zuje na to treœæ artyku³u, opublikowanego 27 lutego 2017 r. w „Dzienniku Gazeta
Prawna”, zaledwie dwa miesi¹ce po opublikowaniu Ustawy „Za ¿yciem”. Dzien-
nikarka GP, Aleksandra Kurowska w artykule Dziecko. PACJENT GORSZEGO
SORTU opisuje sytuacje szpitali, które maj¹ przygotowaæ na zlecenie Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji now¹ wycenê œwiadczeñ neonatolo-
gicznych i pediatrycznych, które, co istotne, w priorytecie I i II ustawy stanowi¹
podstawowy cel opieki nad dzieckiem. I tak, Instytut Matki Polki w £odzi mo¿e
straciæ 11 mln z³, Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie 9–10 mln z³, inne szpita-
le zajmuj¹ce siê leczeniem najmniejszych pacjentów mówi¹ o spadku 7–9 mln z³.
To s¹ szacunkowe koszty, jakie placówki przygotowa³y w odpowiedzi na propo-
zycjê ciêæ w œwiadczeniach neonatologicznych i pediatrycznych, jakie zasugero-
wa³a Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Przyk³adowo za le-
czenie dziecka z wrodzon¹ wad¹ serca stawka ma spaœæ z oko³o 11 tys. do
niespe³na 6 tys. z³. Z kolei intensywna terapia noworodka kosztowa³aby 9,4 tys.
zamiast 23,4 tys. z³, co daje spadek a¿ o 60% – to gigantyczne ciêcia, które dopro-
wadzi³yby do spadku jakoœci leczenia, operacje za pó³ ceny, a na opiekê nad wczeœ-
niakami 30% mniej. Zdaniem wielu specjalistów, których wypowiedzi s¹ cytowa-
ne w treœci artyku³u, to gigantyczne ciêcia, które doprowadziæ mog¹ do spadku
jakoœci leczenia najm³odszych pacjentów.

Zauwa¿yæ nale¿y tak¿e, ¿e w celach s³u¿¹cych realizacji œwiadczeñ neonato-
logicznych i pediatrycznych ustawodawca nie zawar³ us³ug wczesnej diagnostyki
zaburzeñ, zapobiegaj¹cej pog³êbianiu siê niepe³nosprawnoœci wskutek nieleczo-
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nych z powodu niezdiagnozowanych lub póŸno zdiagnozowanych schorzeñ czy
dysfunkcji rozwojowych.

Kolejnym celem priorytetu II jest zwiêkszenie efektywnoœci i dostêpnoœci do
rehabilitacji dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledze-
nie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym
okresie rozwoju lub w czasie porodu. Realizacja w zakresie tych us³ug ma siê od-
bywaæ przez wyposa¿enie oœrodków rehabilitacji w urz¹dzenia do rehabilitacji
zaburzeñ funkcji poznawczych i zaburzeñ mowy oraz zwiêkszenia poziomu
finansowania tych œwiadczeñ.

Wydaje siê, ¿e proponowane zmiany s¹ istotne dla procesu wspomagania
dzieci, natomiast ich realizacja nie wp³ynie w sposób znacz¹cy ani na poziom efe-
ktywnoœci, jak i dostêpnoœci do rehabilitacji, gdy¿ ustawa w sposobie realizacji nie
zawiera zapisu zwiêkszaj¹cego liczbê godzin przeznaczonych dla grupy docelo-
wej. Zgodnie z zapisem obowi¹zuj¹cego rozporz¹dzenia o wczesnym wspoma-
ganiu rozwoju dzieci (WWRD), dla dzieci do 3. roku ¿ycia przewiduje siê od 4 do 8
godzin zajêæ specjalistycznych w miesi¹cu, w zale¿noœci od mo¿liwoœci psycho-
fizycznych i potrzeb dziecka4. Zastrze¿enia budzi tak¿e zapis dotycz¹cy wyposa-
¿enia oœrodków rehabilitacji w urz¹dzenia do rehabilitacji zaburzeñ funkcji
poznawczych i zaburzeñ mowy – nie jest wyjaœnione, dlaczego wprowadzono
ograniczenie do tych dwóch obszarów zaburzeñ, gdy¿ program wczesnego
wspomagania obejmuje dzieci o zró¿nicowanych czy sprzê¿onych zaburzeniach
w zakresie rozwoju.

Utworzenie oœrodków koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuñczych ze szcze-
gólnym uwzglêdnieniem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu
wykrycia niepe³nosprawnoœci lub zagro¿enia niepe³nosprawnoœci¹, to kolejny cel
okreœlony w II priorytecie. Ma on obejmowaæ dzia³ania w celu zapewnienia dziec-
ku niepe³nosprawnemu w wieku od 0 do rozpoczêcia nauki, ze szczególnym uw-
zglêdnieniem dzieci do 3. roku ¿ycia, u których wystêpuj¹ wybrane schorzenia
wg klasyfikacji ICD-10, dostêpu do aktywnej pomocy ze strony skoordynowa-
nych dzia³añ resortu zdrowia, pomocy spo³ecznej i oœwiaty. Dla rodziców przewi-
duje siê natomiast ofertê w postaci dostêpu do fachowej informacji dotycz¹cej
dziecka oraz jego problemów rozwojowych.

Zak³ada siê utworzenie nowych, a tak¿e zorganizowanie na bazie obecnie
dzia³aj¹cych placówek realizuj¹cych zadania z WWRD, sieci oœrodków udzie-
laj¹cych kompleksowego wsparcia rodzinom z dzieæmi. W ramach Programu
przewiduje siê wyodrêbnienie 380 powiatowych placówek, zapewniaj¹cych
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kompleksowe dzia³ania w ramach wczesnego wspomagania rozwoju. Obejmo-
wa³yby one kompleksow¹ opiek¹ oko³o 20% dzieci obecnie objêtych wczesnym
wspomaganiem rozwoju prowadzonym w systemie oœwiaty (20% z ok. 47 000
dzieci) – z najciê¿szymi schorzeniami i zaburzeniami.

Na podstawie podpisanej umowy miêdzyresortowej oœrodek zapewni konsul-
tacje lekarzy ró¿nych specjalnoœci oraz us³ugi: terapeutów, fizjoterapeuty, psy-
chologa, pedagoga, logopedy we wspó³pracy z pracownikiem socjalnym. Oma-
wiana placówka powinna byæ ujêta w powiatowej bazie podmiotów realizuj¹cych
zadania w ramach Programu, w tym prowadz¹cych wczesne wspomaganie roz-
woju. Niejasna wydaje siê nazwa dla nowo tworzonych oœrodków koordynacyj-
no-rehabilitacyjno-opiekuñczych. W¹tpliwoœci budzi okreœlenie – opiekuñczy –
w zadaniach wczesnego wspomagania realizuje siê jedynie formy i zakres dzia³añ
o charakterze specjalistycznym, wspomagaj¹cych rozwój dzieci, z pominiêciem
form opieki.

Przewiduje siê ponadto, ¿e niezbêdne bêdzie doposa¿enie placówek do po-
trzeb wielospecjalistycznych dzia³añ rehabilitacyjnych, powo³anie koordynatora
odpowiedzialnego za dostêp do us³ug oraz administrowanie na poziomie powiatu,
baz¹ danych o wszelkich formach pomocy oferowanych. Powstanie te¿ Krajowy
Oœrodek Koordynacyjno-Rehabilitacyjny.

Propozycja wprowadzenia system placówek WWRD niew¹tpliwe budzi na-
dziejê, ¿e przyczyni siê to skoordynowania ju¿ realizowanych dzia³añ i urucho-
mienia, postulowanego od dawna, ca³oœciowego wczesnego systemu wsparcia.
Realizacja tego dzia³ania ma nast¹piæ poprzez odpowiednie zmiany w systemie
prawa oœwiatowego. Obowi¹zuj¹ce rozwi¹zania, zawarte w nowym rozporz¹-
dzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 paŸdziernika 2013 r. w sprawie
organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, umo¿liwiaj¹ organizacjê
wczesnego wspomagania rozwoju w: przedszkolu i innych formach wychowania
przedszkolnego, w szkole podstawowej (w tym specjalnej), w oœrodkach oraz
w publicznej i niepublicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej (w tym spe-
cjalistycznej), je¿eli maj¹ one mo¿liwoœæ realizacji wskazañ zawartych w opinii
o potrzebie WWRD, a tak¿e w domu rodzinnym dziecka (w szczególnoœci z dziec-
kiem, które nie ukoñczy³o 3. r.¿.) – miejsce prowadzenia WWRD wskazuje dy-
rektor odpowiednio ww. jednostek prowadz¹cych WWRD w porozumieniu z ro-
dzicami. Wykaz placówek, w których organizuje siê wczesne wspomaganie roz-
woju dziecka, uzupe³niono o zapis, ¿e zawarte w rozporz¹dzeniu rozwi¹zania
odpowiadaj¹ organizacji wczesnego wspomagania przyjête w krajach Unii Euro-
pejskiej. Niestety, rozwi¹zania proponowane w Programie „Za ¿yciem” nie uw-
zglêdniaj¹ mo¿liwoœci prowadzenia oddzia³ywañ z zakresu WWRD w domu
dziecka (w szczególnoœci z dzieckiem, które nie ukoñczy³o 3. r.¿.) – co jest najlep-
szym rozwi¹zaniem i zgodnym z tendencjami, jakie wypracowano i wdro¿ono
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w wielu krajach europejskich, na podstawie europejskiej definicji wczesnego
wspomagania [Kwaœniewska 2007a: 88].

Kolejny cel to dofinansowanie miejsc opieki nad dzieæmi w wieku do lat 3, po-
siadaj¹cych orzeczenie o niepe³nosprawnoœci lub wymagaj¹cych szczególnej
opieki. Realizacja tego celu ma polegaæ na zapewnieniu opieki w ¿³obkach i klu-
bach dzieciêcych, dostosowanych do objêcia opiek¹ dzieci. Realizuj¹c wspomaga-
nie indywidualnego rozwoju dziecka, ¿³obki i kluby dzieciêce bêd¹ mog³y ubie-
gaæ siê o dofinansowanie funkcjonowania miejsc opieki w wysokoœci do 500 z³
miesiêcznie na dziecko z grupy docelowej, przy czym warunkiem otrzymania
wsparcia finansowego bêdzie pomniejszenie op³aty ponoszonej przez rodziców
za 1 dziecko (w zale¿noœci od przyznanej dotacji) o kwotê do 100 z³. Pozosta³e œrodki
przyznane w ramach dotacji podmiot bêdzie móg³ przeznaczyæ na pokrycie kosztów
funkcjonowania miejsc opieki dostosowanych do dzieci niepe³nosprawnych.

Zadanie to jest zaplanowane jako specjalna edycja resortowego programu
rozwoju instytucji opieki nad dzieæmi w wieku do lat 3 w ramach programu „Ma-
luch Plus” (art. 62 ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzieæmi w wieku do
lat 3), który zosta³ og³oszony w roku 2017.

Zastrze¿enie budzi zapis dotycz¹cy wyodrêbnienie specjalnych miejsc dla
dzieci niepe³nosprawnych poprzez sformu³owanie dotycz¹ce „¿³obków lub klu-
bu klubów dzieciêcych dostosowanych do objêcia opiek¹ dzieci z orzeczeniem
lub wymagaj¹cych szczególnej opieki”. U¿yte okreœlenie mo¿e wskazywaæ, ¿e po-
mys³odawca takiego rozwi¹zania dokonuje segregacji dzieci, co wi¹¿e siê z ryzy-
kiem, ¿e ogólnodostêpne ¿³obki i kluby dzieciêce nie zechc¹ przyjmowaæ dzieci
z niepe³nosprawnoœciami, tak jak to ma miejsce w niektórych przedszkolach, na
co zwraca uwagê Chrzanowska [2016: 82].

Zadaniem ostatnim, okreœlonym w Priorytecie II, jest przyznanie jednorazo-
wego œwiadczenia w wysokoœci 4000 z³, które zosta³o uchwalone ustaw¹ „Za ¿y-
ciem” i jest okreœlane jako instrument wsparcia finansowego rodziny bezpoœred-
nio po narodzinach niepe³nosprawnego dziecka.

Priorytet III. Us³ugi wspieraj¹ce i rehabilitacyjne

Jednym z g³ównych celów wyró¿nionych w Priorytecie III jest przedstawienie
sposobu organizacji opieki wytchnieniowej dla rodziców lub opiekunów osób
niepe³nosprawnych w wymiarze 120 godz. rocznie. Ten rodzaj opieki realizowany
bêdzie przez zapewnienie us³ug w dziennych oœrodkach wsparcia, placówkach
ca³odobowych, jednostkach systemu oœwiaty, lub przez zawarcie umowy z orga-
nizacj¹ pozarz¹dow¹ na us³ugi, w tym indywidualne.

Obowi¹zek zapewnienia opieki wytchnieniowej we wszystkich wskazanych
formach spoczywaæ ma na samorz¹dzie powiatowym, który, przygotowuj¹c pro-
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gram pomocy dla rodziny, bêdzie móg³ ubiegaæ siê o uzyskanie wsparcia kadro-
wego w formie subsydiowanego zatrudnienia osób bezrobotnych, zarejestrowa-
nych w powiatowych urzêdach pracy (PUP). Warunkiem zatrudnienia jest
posiadanie odpowiednich kompetencji lub odbycie przeszkolenia, w celu nabycia
wymaganych kwalifikacji, do podjêcia sta³ej lub doraŸnej pomocy rodzinie
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹.

Us³ugi indywidualne mog¹ byæ realizowane równie¿ przez rodziny wspie-
raj¹ce, i tu nale¿y wskazaæ, i¿ ustawodawca pomin¹³ obowi¹zuj¹cy zapis, z którego
wynika, ¿e rodziny wspieraj¹ce nie maj¹ w swoich zakresach œwiadczeñ, zapew-
nienia zastêpczej opieki dziecku z niepe³nosprawnoœci¹. Decyzjê co do wyboru
formy opieki wytchnieniowej pozostawia siê rodzinie.

Inn¹ form¹ udzielanej pomocy dla rodzin jest tzw. „Pomoc w domu” – organi-
zowana w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych. Zapewniæ ma wsparcie rodzicom
i opiekunom osób niepe³nosprawnych w realizacji codziennych obowi¹zków do-
mowych, wynikaj¹cych z koniecznoœci sta³ej lub d³ugotrwa³ej opieki lub pomocy
innej osoby w zwi¹zku ze znacznie ograniczon¹ mo¿liwoœci¹ samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznoœci sta³ego wspó³udzia³u na co dzieñ opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz osob¹ niepe³nosprawn¹ ze
znacznym stopniem niepe³nosprawnoœci. Sposób realizacji tej formy obejmuje
kilka etapów: rodzina/opiekun dziecka niepe³nosprawnego wystêpuje do Miej-
skiego Oœrodka Pomocy Spo³ecznej (MOPS) o udzielenie wsparcia w realizacji
domowych obowi¹zków w wymiarze nie wiêcej ni¿ 10 godzin tygodniowo. Na-
stêpnie MOPS wspó³pracuj¹cy z PUP, zleca realizacjê „doboru” odpowiedniej
osoby do wsparcia rodziny/opiekuna, w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych.
Osobami posiadaj¹cymi kompetencje w zakresie œwiadczenia us³ug dla rodzi-
ny/opiekuna dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, bêd¹ osoby uczestnicz¹ce w zajê-
ciach centrów i klubów integracji spo³ecznej, po uprzednim przeszkoleniu w ra-
mach tych zajêæ. Dodatkowo, pracownicy PUP wskazuj¹ osoby bezrobotne, które
mog³yby podj¹æ tego typu prace, po uprzednim przeszkoleniu w zakresie podsta-
wowych umiejêtnoœci. Osoba – opiekun, wyra¿aj¹ca chêæ skorzystania z pomocy,
mo¿e wybraæ spoœród wskazanych osób jedn¹, która bêdzie w sposób sta³y œwiad-
czyæ prace na jej rzecz, w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych w wymiarze
10 godz. tygodniowo.

Praca z ka¿d¹ rodzin¹ jest trudna i wymaga odpowiednich predyspozycji,
a praca z rodzin¹ dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jest szczególnie wymagaj¹ca.
St¹d te¿, du¿e zastrze¿enie budzi pomys³ zatrudniania osób bezrobotnych do
wykonywania us³ug wspieraj¹co-opiekuñczych. Niejednokrotnie one same po-
trzebuj¹ pomocy a w¹tpliwoœci równie¿ wzbudza oczekiwanie, ¿e posiadaj¹ od-
powiednie kompetencje, np. psychologiczne, by wspieraæ rodziny z dzieæmi
z niepe³nosprawnoœciami.
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Priorytet IV. Wsparcie mieszkaniowe

Cele w tym zakresie obejmuj¹ dzia³ania s³u¿¹ce zwiêkszeniu dostêpnoœci mie-
szkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci niepe³nosprawne poprzez zapewnienie:
– budowy mieszkañ na wynajem, w tym z mo¿liwoœci¹ docelowego uzyskania

w³asnoœci, m.in. z wykorzystaniem gruntów publicznych (I filar Programu
Mieszkanie+);

– wsparcia oszczêdzania na cele mieszkaniowe rodzin wychowuj¹cych dzieci
niepe³nosprawne (III filar Programu Mieszkanie+);

– dostêpnoœci mieszkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci niepe³nosprawne –
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach
bezzwrotnego dofinansowania ze œrodków bud¿etu pañstwa spo³ecznego bu-
downictwa czynszowego;

– zwiêkszenia dostêpnoœci mieszkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci nie-
pe³nosprawne;

– tworzenia mieszkañ chronionych i mieszkañ wspomaganych dla osób nie-
pe³nosprawnych.

Priorytet V. Koordynacja, poradnictwo i informacja

G³ównym celem tego priorytetu jest poszerzenie obszaru dzia³ania i przyzna-
nie wiod¹cej roli asystenta rodziny w procesie wsparcia rodziców w wype³nianiu
przez nich funkcji opiekuñczo-wychowawczych. Ma siê to odbywaæ przez udzie-
lanie wsparcia w zakresie przygotowania do pe³nienia zadañ asystenta rodziny,
a tym samym, co podkreœlono w Programie, uczynienie z asystenta rodziny wa¿-
nego ogniwa w systemie wsparcia rodzin poprzez przypisanie mu funkcji koor-
dynatora w zakresie kompleksowego wsparcia kobiet w ci¹¿y i ich rodzin, ze
szczególnym uwzglêdnieniem kobiet w ci¹¿y powik³anej oraz kobiet w sytuacji
niepowodzeñ po³o¿niczych, oraz wsparcia rodzin dzieci, u których zdiagnozowa-
no ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹
ich ¿yciu, która powsta³a w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu.

Do katalogu zadañ asystenta rodziny, uregulowanych w ustawie z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej, dodano nowe
zadanie – realizacjê zadañ okreœlonych w ustawie z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w ci¹¿y i rodzin „Za ¿yciem”. Ustawa, poszerzaj¹c zakres kom-
petencji przypisanych asystentowi rodziny, powierzy³a mu zadanie realizowane
jako us³ugê powszechnie dostêpn¹, polegaj¹c¹ na koordynacji wsparcia dla kobiet
w ci¹¿y i ich rodzin, zw³aszcza w odniesieniu do kobiet posiadaj¹cych zaœwiad-
czenie o ciê¿kim i nieodwracalnym upoœledzeniu albo nieuleczalnej chorobie za-
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gra¿aj¹cej ¿yciu. Kobiety w ci¹¿y i ich rodziny bêd¹ mog³y ka¿dorazowo zg³osiæ
potrzebê objêcia wsparciem asystenta rodziny do gminy. Asystent rodziny – na
wniosek osób uprawnionych – stanie siê koordynatorem dzia³añ pomocowych.
W tych przypadkach nie bêdzie mia³ zastosowania art. 11 ust. 1–3 ustawy z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej, tj. obowi¹zek
przeprowadzania wywiadu œrodowiskowego w rodzinie przez pracownika socjal-
nego w celu dokonania analizy sytuacji rodziny.

Nowy zakres zadañ wi¹¿e siê niew¹tpliwie ze wzmocnieniem pozycji zawo-
dowej asystentów rodziny, bowiem nie tylko zosta³y mu przypisane nowe zadania
zwi¹zane z grup¹ docelow¹, ale tak¿e charakter tych dzia³añ zosta³ wzbogacony
o istotny aspekt powszechnego dostêpu do tego typu us³ugi spo³ecznej.

Wa¿nym ogniwem informacyjnym o mo¿liwoœciach skorzystania z wsparcia
Programu, w tym pomocy asystenta rodziny, powinny staæ siê równie¿ podmioty
udzielaj¹ce œwiadczeñ leczniczych, w tym lekarze podstawowej opieki zdrowot-
nej (POZ).

Z uwagi na fakt zabezpieczenia w ustawie z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastêpczej œrodków na realizacjê wskazanego w art. 247
Programu do roku 2017 w³¹cznie, wymagane s¹ zmiany legislacyjne w tej usta-
wie, dotycz¹ce dofinansowania powy¿szych zadañ, pocz¹wszy od roku 2018.

Ponadto za³o¿ono, i¿ z chwil¹ wejœcia w ¿ycie Programu uruchomione zo-
stan¹ dzia³ania wspieraj¹ce dla asystentów rodziny, którzy bêd¹ pe³niæ funkcje
koordynuj¹ce. Dzia³ania bêd¹ s³u¿y³y przede wszystkim wyposa¿eniu asysten-
tów rodziny w podstawow¹ wiedzê na temat us³ug i narzêdzi wsparcia kierowa-
nych do rodzin wskazanych w ustawie.

Aktualnie, w zakresie realizacji programowych zadañ przez asystentów ro-
dziny, przygotowuje siê informatory z bazami danych o portalach z zakresu
wsparcia dla rodzin i opiekunów osób z niepe³nosprawnoœciami, co ma im zapew-
niæ informacjê o dostêpnych formach wsparcia w powiatach.

Priorytet VI. Pozosta³e instrumenty wsparcia

Zakres tego priorytetu obejmuje:
– wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowuj¹cych dzieci z nie-

pe³nosprawnoœci¹ w ramach konkursu FIO 2017;
– spó³dzielczoœæ socjalna na rzecz opiekunów osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz

ich rodzin;
– „Pakiet alimentacyjny” – przeciwdzia³anie zjawisku niealimentacji, które

w znacznej mierze dotyka rodziców samotnie wychowuj¹cych dziecko nie-
pe³nosprawne;

– Wsparcie osób niepe³nosprawnych w ramach Programu Operacyjnego Wie-
dza Edukacja Rozwój (PO WER).
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Wokó³ zagro¿enia zmian¹ – refleksje

Analiza treœci ustawy „Za ¿yciem” i przyjêtych w ramach jej priorytetów,
s³u¿¹cych zapewnieniu kompleksowoœci celów i sposobów ich realizacji, sk³ania
do refleksji, które pojawiaj¹ siê w konfrontacji z obszernym dorobkiem teoretycz-
nych opisów i badawczych analiz z zakresu problematyki wsparcia rodziny dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ w przedmiotowej literaturze, a szczególnie w obszarze
przyjêtych paradygmatów niepe³nosprawnoœci, tj. integracyjnego, normalizacyj-
nego, spo³ecznego i emancypacyjnego. Dorobek teoretyczno-badawczy pedago-
giki specjalnej w zakresie koncepcji i struktury procesu wsparcia rodziny, pozwa-
la na dokonanie oceny wyró¿nionych celów programu i wskazanie ich swoistego
zagro¿enia, wynikaj¹cego z proponowanej „zmiany”, jak¹ dokonuje wdra¿any
program „Za ¿yciem”.

Refleksja I

Próba odejœcia od paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie, modelu
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci opartego na interakcjach rodzic-dziecko,
a tak¿e od propagowanego modelu wspomagania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
w œrodowisku rodzinnym – ten ostatni obszernie opisany przez A. Twardowskie-
go [2012] mo¿e stanowiæ zagro¿enie w realizacji wspó³czesnych tendencji w za-
kresie teorii i praktyki wczesnej interwencji. Nale¿y przypomnieæ, ¿e odejœcie od
modelu wsparcia instytucjonalnego by³o rekomendowane wraz z ukazaniem siê
raportu opracowanym przez Europejsk¹ Agencjê Rozwoju Edukacji Uczniów ze
Specjalnymi Potrzebami. Raport stanowi³ podsumowanie projektu „Wczesna in-
terwencja w Europie” (Early Childhood Interwention – ECI, Analysis of Situations
in Europe. Key Aspects and Recommendations) realizowanego w latach
2003–2004 przez ekspertów z 19 krajów europejskich. Celem projektu by³o doko-
nanie analizy realizacji dzia³añ z zakresu wczesnej interwencji, okreœlenie ist-
niej¹cych problemów w tym obszarze, jak równie¿ sformu³owanie zaleceñ i reko-
mendacji, s³u¿¹cych poprawie jakoœci œwiadczeñ dla dzieci zagro¿onych
niepe³nosprawnoœci¹ i niepe³nosprawnych oraz ich rodzin w krajach UE.

Na podstawie pog³êbionych analiz dorobku teoretycznego, jak i oceny
dzia³añ praktycznych poszczególnych krajów, eksperci opracowali europejsk¹
definicjê ECI:

ECI jest zbiorem us³ug/œwiadczeñ dla bardzo ma³ych dzieci i ich rodzin, zapew-
nionych na ich proœbê, w odpowiednim okresie ¿ycia dziecka/ czasie ¿ycia dziecka,
poprzez:
– zapewnienie i wzmocnienie rozwoju dziecka,
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– wzmocnienie w³asnych kompetencji rodziny,
– promowanie w³¹czenia rodziny i dziecka do spo³eczeñstwa.

Powy¿sze rekomendacje realizowane s¹ od ponad dekady w obszarze dzia³añ
z zakresu wczesnego wspomagania, doczeka³y siê równie¿ uwzglêdnienia w no-
wym rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 paŸdziernika 2013 r.
w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, z cytowa-
nym wczeœniej zapisem, i¿ zawarte w rozporz¹dzeniu rozwi¹zania odpowiadaj¹
organizacji wczesnego wspomagania przyjêtej w krajach Unii Europejskiej. Nie-
stety, wytycznych rekomendowanych przez MEN nie mo¿na dostrzec w propo-
nowanych kierunkach organizacji wsparcia w Programie „Za ¯yciem”. To mo¿e
budziæ niepokój czy rzeczywiœcie za³o¿one w ustawie skoordynowane dzia³ania
miêdzyresortowe, z przyjêtym celem, jakim jest kompleksowoœæ wsparcia, bêd¹
realizowane.

Refleksja II

Wype³nienie nowych zadañ – dodanych do zadañ uregulowanych w ustawie
z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej – wyni-
kaj¹cych z celów okreœlonych w priorytetach Programu, powierza siê asystentowi
rodziny przez przypisanie mu funkcji koordynatora w zakresie kompleksowego
wsparcia kobiet w ci¹¿y i ich rodzin, ze szczególnym uwzglêdnieniem kobiet
w ci¹¿y powik³anej oraz kobiet w sytuacji niepowodzeñ po³o¿niczych, oraz wspar-
cia rodzin dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie
albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ich ¿yciu, która powsta³a w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Realizacja nowego zakresu zadañ bêdzie wymaga³a poszerzenia kompetencji
zawodowych asystentów, gdy¿ dotychczasowe przygotowanie zawodowe wielu
z nich, w obszarze pracy z rodzin¹ mo¿e byæ niewystarczaj¹ce do profesjonalnego
wsparcia w zakres rozwi¹zywania problemów, z jakimi bêd¹ siê musieli zmierzyæ
w kontakcie z rodzin¹ dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Stanowiæ to mo¿e zagro¿e-
nie dla zakresu i jakoœci udzielanych us³ug oraz œwiadczeñ. Wprawdzie trudno
okreœliæ czy i jakie kompetencje posiada asystent rodziny, by wesprzeæ matkê
w sytuacji tzw. niepowodzenia po³o¿niczego, czy udzielenia jej odpowiedzi o naj-
lepsze formy terapii dla dziecka ze zdiagnozowanymi ca³oœciowymi zaburzenia-
mi rozwoju, b¹dŸ rzadkimi chorobami genetycznymi. W tym miejscu pragnê siê
odwo³aæ do treœci artyku³u, gdzie podda³am pod rozwa¿ania kontekst pierwsze-
go spotkania z Innym, obcym, nieznanym, wskazuj¹c na koniecznoœæ refleksji
i szczególnej odpowiedzialnoœæ specjalisty w pierwszych kontaktach z rodzin¹
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ [Kwaœniewska 2007b].
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Refleksja III

Kolejnym obszarem, którego przedstawiony sposób realizacji mo¿e stanowiæ
rodzaj zagro¿enia, a na pewno budziæ niepokój, to sposób organizacji us³ug
wspieraj¹cych i rehabilitacyjnych udzielany rodzinie. Ustawodawca œwiadczenia
w postaci opieki wytchnieniowej czy tzw. pomocy w domu proponuje zorganizo-
waæ, przez zapewnienie us³ug w instytucjonalnych formach, wsparcia. Ponadto
powy¿sze formy wsparcia maj¹ byæ realizowane w formie subsydiowanego za-
trudnienia osób bezrobotnych, kierowanych przez PUP. Pomoc w domu w wy-
miarze 10 godz. bêdzie udzielana przez GOPS/MOPS z udzia³em PUP, które to in-
stytucje wspólnie dokonaj¹ „doboru” odpowiedniej osoby, w ramach prac
spo³ecznie u¿ytecznych. Sposób realizacji celów wspieraj¹cych i opiekuñczych
w postaci zatrudniania osób bezrobotnych, nierzadko nieprzygotowanych do
specjalistycznego wspierania rodziny w opiece, budzi powa¿ne zagro¿enia dla
jakoœci udzielanych us³ug, a tak¿e braku towarzysz¹cej jej refleksji nad koniecznoœci¹
realizacji celów w sposób odpowiedzialny. Praca z rodzin¹ jest zawsze trudna
i wymaga odpowiednich predyspozycji. Praca z rodzin¹ z osob¹ z niepe³nospraw-
noœci¹ jest szczególnie trudna. Tymczasem osoby bezrobotne nierzadko same ce-
chuj¹ siê nisk¹ zaradnoœci¹ i brakiem w³aœciwych kompetencji, w tym zasobów
psychologicznych, by wspieraæ rodziny dzieci z niepe³nosprawnoœciami.

Zastrze¿enia tak¿e mo¿na sformu³owaæ wobec kolejnego celu, jakim jest dofi-
nansowanie zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dzieæmi w wieku od
1. roku ¿ycia do ukoñczenia 3. roku ¿ycia, posiadaj¹cych orzeczenie o niepe³no-
sprawnoœci lub wymagaj¹cych szczególnej opieki. Realizacja tego celu ma polegaæ
na zapewnieniu miejsc opieki w ¿³obkach i klubach dzieciêcych dostosowanych
do objêcia opiek¹ dzieci.

Realizacja tego celu, bez przygotowania odpowiednio przeszkolonej kadry
i zapewnienia specjalistycznych warunków dla opieki i rehabilitacji dzieci, mo¿e
przyczyniæ siê do rezygnacji przez czêœæ rodziców z korzystania z opieki w ¿³obku.
Zdarza siê równie¿, ¿e rodzicom odmawia siê przyjêcia dziecka niepe³noprawnego
do przedszkola, t³umacz¹c to brakiem wyspecjalizowanej kadry [Chrzanowska
2016: 82].

Refleksja IV

Kolejnym zagro¿eniem jest biurokratyzacja. System wsparcia oferowany
w programie „Za ¿yciem” jest na etapie wdro¿eniowym, brakuje rozporz¹dzeñ
wykonawczych, a realizacja wielu celów wymaga opracowania z³o¿onych proce-
dur i zasad ich finansowania. Po kilku miesi¹cach funkcjonowania Programu,
zakres realizowanych priorytetów sprowadza siê w praktyce do zapewnienia for-
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malnych œwiadczeñ pomocy rodzinie i dziecku, ni¿ do zak³adanego komplekso-
wego wsparcia rodzin5.

Mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e mamy do czynienia z translacj¹ przyjêtego celu
polityki spo³ecznej na zbiurokratyzowane regu³y administracyjne. S¹ one tak rea-
lizowane, by przede wszystkim zapewniæ bezpieczeñstwo formalno-prawne
instytucji œwiadcz¹cej wsparcie, nawet jeœli w praktyce nie s¹ to rozwi¹zania opty-
malne dla osi¹gniêcia za³o¿onych celów jej dzia³ania i czêsto nieefektywne finan-
sowo.

Proces biurokratyzacji w podejœciu do problematyki niepe³nosprawnoœci jest
jedn¹ z tych barier, których ograniczenie lub ca³kowite zniesienie staje siê aktual-
nie jednym z najwa¿niejszych warunków poprawy po³o¿enia spo³ecznego osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Wymaga zasadniczej przebudowy logiki jego funkcjono-
wania i uzupe³nienie go o elementy zwi¹zane z innym, efektywnym sposobem
dzia³ania s³u¿b spo³ecznych a tak¿e organizacji pozarz¹dowych.

System dzia³ania s³u¿b spo³ecznych wymaga wdro¿enia dostosowañ opar-
tych na zindywidualizowanym podejœciu do ka¿dego wspieranego, w ramach
których otrzymywa³aby ona pakiet dzia³añ wspieraj¹cych leczenie, rehabilitacjê
medyczn¹ i aktywizacjê zawodowo-spo³eczn¹, dostosowany do jego potrzeb
i mo¿liwoœci wynikaj¹cych z typu i g³êbokoœci dysfunkcji. Osoba z niepe³no-
sprawnoœci¹ musia³aby byæ traktowana jako integralny podmiot oddzia³ywañ
przez instytucje publiczne zobowi¹zane ustawowo do œwiadczenia ro¿nych
form wsparcia, co stanowiæ bêdzie egzemplifikacjê modelu obywatelskiego,
opartego o paradygmat praw cz³owieka. Ta zasadnicza zmiana logiki dzia³ania
s³u¿b spo³ecznych musia³aby polegaæ na zapewnianiu komplementarnoœci
dzia³añ, które obecnie s¹ zbiorem niezale¿nych, zró¿nicowanych merytorycznie
ustaw, realizowanych przez poszczególne sektory publiczne.

Zakoñczenie

W kierunku nowego modelu polityki spo³ecznej – rekomendacje

Polityka spo³eczna powinna tworzyæ warunki zapewniaj¹ce zrównowa¿ony
rozwój spo³eczno-gospodarczy i tym samym zapobiegaæ powstawaniu kwestii
spo³ecznych, utrudniaj¹cych ten rozwój. Proponowane rozwi¹zania wokó³ wspar-
cia i opieki, gwarantowane w programie” Za ¿yciem” pozwalaj¹ zauwa¿yæ dwa
istotne elementy. Pierwszy z nich przedstawia jej œcis³y zwi¹zek z polityczn¹ for-
mu³¹ rz¹dzenia pañstwem, drugi wskazuje, i¿ sposób jej prowadzenia w systemie
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polityczno-administracyjnym jest to¿samy z form¹ odbioru istniej¹cych proble-
mów spo³ecznych, i sposobów ich rozwi¹zywania.

Tymczasem z³o¿onoœæ problemów spo³ecznych zwi¹zanych z sytuacj¹ osób
z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce jest pog³êbiana przez fakt, ¿e w prawdzie w do-
kumentach rz¹dowych mówi siê o integracji spo³ecznej jako deklarowanym celu
polityki spo³ecznej wobec tej grupy obywateli, to jednak praktyczna dzia³alnoœæ
instytucji publicznych jest wci¹¿ oparta na zasadach wywodz¹cych siê z modelu
polityki spo³ecznej, w którym osoba z niepe³nosprawnoœci¹ jest zdefiniowana
jako przedmiot oddzia³ywania, biorca œwiadczeñ, jednostka wymagaj¹ca rekom-
pensaty za osobist¹ tragediê.

Zmiana stosunku do osób niepe³nosprawnych w zakresie instytucjonalnym
i kulturowym wymaga przede wszystkim redefinicji w sposobie ich postrzegania,
uznania, ¿e s¹ one w pe³ni uprawnione do wykonywania wszystkich ról spo³ecz-
nych okreœlaj¹cych podmiotowoœæ cz³owieka. Powinno siê to wyra¿aæ poprzez
w³¹czanie w g³ówny nurt polityki realizowanej na ró¿nych szczeblach zarz¹dza-
nia pañstwem, z czym zwi¹zane jest stopniowe odchodzenie od tworzenia struk-
tur i programów dedykowanych, czyli tylko dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, na
rzecz rozwi¹zywania problemów w ramach g³ównych obszarów polityki pañ-
stwa. W tym kontekœcie nale¿y wykorzystaæ zasadnicze elementy inteligentnej
polityki spo³ecznej wobec problemów niepe³nosprawnoœci, definiuj¹c w ten spo-
sób najwa¿niejsze obszary wyborów dotycz¹cych sposobów realizacji celu nad-
rzêdnego, którym jest integracja spo³eczna osób niepe³nosprawnych.

Jak podaje G¹ciarz [2014] sama koncepcja inteligentnej polityki spo³ecznej nie
jest jeszcze dostatecznie ugruntowana, niemniej autorka wskazuje na nastêpuj¹-
ce jej za³o¿enia:
– Realizacja celów strategicznych jest dostosowana do mo¿liwoœci finansowych

pañstwa i samorz¹du pañstwa. Nie mo¿e to jednak oznaczaæ trwa³ej rezygnacji
z osi¹gniêcia za³o¿onych celów, lecz powoduje, ¿e jest ono roz³o¿one na klaro-
wnie zdefiniowane etapy, które maj¹ zabezpieczenie finansowe. Poszczególne
etapy polityki charakteryzowaæ siê winny weryfikowalnymi wskaŸnikami osi¹ga-
nia celów. Okreœlmy to jako inteligentne programowanie i planowanie finan-
sowe.

– Wa¿nym obowi¹zkiem w³adz publicznych jest w tej sytuacji dba³oœæ o zacho-
wanie ci¹g³oœci dzia³añ, kumulowanie ich efektów, tak aby kolejne fazy realizacji
polityki faktycznie przybli¿a³y osi¹gniêcie zak³adanych stanów normatyw-
nych. Okreœlmy to jako inteligentne zarz¹dzanie strategiczne.

– Instrumenty realizacji polityki spo³ecznej winny byæ w optymalny sposób do-
stosowane do zró¿nicowania spo³ecznego grup, które s¹ jej beneficjentami.
W przypadku osób niepe³nosprawnych oznacza to koniecznoœæ wypracowa-
nia wielu mikropolityk (lub programów publicznych), które bêd¹ oferowa³y
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ro¿ne mo¿liwoœci dzia³añ i zaspokajania potrzeb w zale¿noœci od rodzaju nie-
pe³nosprawnoœci, wieku i miejsca zamieszkania. Okreœlmy to jako inteligentn¹
operacjonalizacjê polityki.

– S³u¿by spo³eczne pañstwa i samorz¹dów terytorialnych powinny mieæ klaro-
wnie przypisane obowi¹zki i zasoby do realizacji zadañ wynikaj¹cych z po-
szczególnych mikropolityk. S³u¿by spo³eczne winny podlegaæ dywersyfikacji,
byæ zorganizowane elastycznie w zale¿noœci od zakresu wykonywanych za-
dañ i skali obci¹¿eñ nimi. Okreœlmy to jako inteligentn¹ organizacjê s³u¿b
spo³ecznych.

– – Realizacja polityki spo³ecznej musi byæ oceniana z punktu widzenia koñco-
wego odbiorcy, beneficjenta ro¿nych œwiadczeñ i form pomocy. W zwi¹zku
z tym konieczne jest zbieranie i analizowanie informacji zwrotnych o wp³ywie
polityki spo³ecznej na subiektywne poczucie dobrostanu, jej wp³ywie na
po³o¿enie spo³eczno-ekonomiczne grup wspieranych. Niezbêdnym elemen-
tem takiej oceny jest wspó³udzia³ stowarzyszeñ osób niepe³nosprawnych
w ocenie skutków œwiadczeñ oraz jakoœci us³ug. Okreœlmy to jako inteligentn¹
ewaluacjê polityki [G¹ciarz 2014: 385].
Wa¿nym aspektem tak rozumianej polityki spo³ecznej jest równie¿ standary-

zacja us³ug publicznych, która jest bardzo istotna dla prawid³owego jej planowa-
nia. Konieczne jest zatem ustalenie wysokoœci zasobów finansowych, zabezpie-
czaj¹cych wykonanie przyjêtych zadañ. Standardy us³ug publicznych odgrywaj¹
coraz istotniejsz¹ rolê w organizacji wsparcia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ we
wspó³czesnych spo³eczeñstwach. Trzeba przy tym podkreœliæ, ¿e standardy ozna-
czaj¹ zarówno iloœciowe, mierzalne parametry okreœlaj¹ce cechy œwiadczonej
us³ugi, jak i ogólne zasady ich organizacji i dostarczania, które pozwalaj¹ oceniæ,
czy konkretna us³uga jest wykonywana prawid³owo, zgodnie z potrzebami bene-
ficjenta i kryteriami jakoœci usankcjonowanymi prawnie.

Okreœlenie i upublicznienie standardów us³ug ma fundamentalne znaczenie
dla prawid³owego zabezpieczenia interesów osób z niepe³nosprawnoœciami, po-
zwala bowiem na spo³eczn¹ kontrolê realizowanego procesu zobowi¹zania insty-
tucji publicznych wobec tych osób, daje szansê na zmniejszenie skali problemów
i umo¿liwia lepsze dystrybuowanie œwiadczeñ w sposób precyzyjny i adekwatny
do potrzeb [G¹ciarz 2014: 386].

Zamiast zakoñczenia

Koncepcja programu ustawy” Za ¿yciem” oparta zosta³a nie tylko na obo-
wi¹zuj¹cym ustawodawstwie, ale tak¿e na zaleceniach i rekomendacjach wyni-
kaj¹cych z ratyfikacji przyjêtej przez Polskê w 2012 r. Konwencji ONZ o prawach
osób niepe³nosprawnych z 2006 r. oraz z udzia³u w realizacji Europejskiej strategii
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w sprawie niepe³nosprawnoœci 2010–2020: Odnowione zobowi¹zanie do budo-
wania Europy bez barier. Te zobowi¹zania prawno-miêdzynarodowe powoduj¹
koniecznoœæ podjêcia dzia³añ na rzecz wprowadzenia szeregu dostosowañ
w obowi¹zuj¹cym w Polsce prawie i praktyce administracyjnej wielu instytucji
publicznych.

Rz¹dowy program „Za ¿yciem” by³ zatem œwietn¹ okazj¹ do przyjêcia reko-
mendacji i do dokonania istotnych i systemowych zmian w polityce spo³ecznej
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹, w szczególnoœci w odniesieniu do sfery wcze-
snej opieki nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ i jego rodziny, co by³o ju¿ pod-
noszone kilka lat temu, przy okazji analizy ustaleñ i zaleceñ Europejskiej strategii
w sprawie niepe³nosprawnoœci 2010–2020 [Kwaœniewska 2011]. Na szczeblu
rz¹dowym istnia³o wiêc dostatecznie du¿o powodów do podjêcia prac nad tak¹
konstrukcj¹ programu polityki spo³ecznej wobec problematyki niepe³nospraw-
noœci, który stworzy³by szansê na wdro¿enie wielu dostosowañ prawnych i insty-
tucjonalnych, co w efekcie mog³o pozwoliæ na pe³niejsz¹ integracjê spo³eczn¹
osób z niepe³nosprawnoœciami.

Od szeregu lat system wsparcia instytucjonalnego na rzecz rodzin z dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹ jest w Polsce modyfikowany, lecz wprowadzane
zmiany nie przynosz¹ znacz¹cej i oczekiwanej poprawy ich sytuacji. Nie wystar-
cza bowiem proste modyfikowanie dotychczasowego stanu czy nazywane”
zmian¹” nieskoordynowanych i niespójnych wytycznych do realizacji, ale trzeba
pilnie podj¹æ zadanie uformowania nowego, spójnego systemu spo³ecznej inkluzji
osób niepe³nosprawnych, opartego na zasadach inteligentnej polityki spo³ecznej.
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Trwanie czy zmiana? O bezdomnoœci i pomocy
osobom bezdomnym

Bezdomnoœæ jest jednym z wa¿niejszych problemów spo³ecznych w Polsce. Jak wynika z badañ,
liczba osób bez dachu nad g³ow¹ systematycznie wzrasta. Skala zjawiska nasuwa pytania nie tyle
o przyczyny ile o zakres i skutecznoœæ prowadzonych dzia³añ: jakie s¹ formy pomocy oraz które
jej obszary wymagaj¹ usprawnienia? W artykule przedstawiono definicje terminów bezdomny
i bezdomnoœæ, ukazano koszty wydatków ponoszonych przez pañstwo, g³ówne zadania
realizowane wobec osób bez w³asnego schronienia wraz z propozycjami zmian.

S³owa kluczowe: bezdomnoœæ, bezdomny, koszty bezdomnoœci, pomoc i wsparcie bezdomnych

A Continuity or A Change? About Homelessness and Support
Dedicated to the Homeless

Homelessness is one of the most important social problems in Poland. According to statistics, the
number of people without a roof over their heads is steadily increasing. The scale of the phenome-
non presents questions not only about the reasons but also about the scope and effectiveness
of conducting activities: what are the forms of assistance dedicated to the homeless and which of
them need improvement? In the article were presented definitions of terms: homeless and home-
lessness, there were also shown the costs incurred by the state, the main tasks for people without
shelter, and suggestions of those tasks' changes.

Keywords: homelessness, homeless, costs of homelessness, help and support for homeless

Wprowadzenie: bezdomnoœæ, bezdomny – zagadnienia
terminologiczne

Utrata dachu nad g³ow¹ rzadko jest wydarzeniem, do którego dochodzi z dnia
na dzieñ. Pomijaj¹c niespodziewane wypadki, kataklizmy i klêski ¿ywio³owe,
zwykle prowadzi do niej ci¹g powi¹zanych ze sob¹ elementów. Badania poka-
zuj¹, ¿e przyczynami bezdomnoœci zwykle s¹ ubóstwo, uzale¿nienia, sytuacje
konfliktowe i zjawiska o charakterze patologicznym w rodzinach (pochodzenia



i prokreacji), cechy jednostkowe (np. niezaradnoœæ ¿yciowa), a tak¿e powody
o charakterze makrospo³ecznym, m.in. niedostatek taniego budownictwa, wadliwa
polityka spo³eczno-ekonomiczna [Ciesielska, Przymeñski 2010: 76-78; Idzikow-
ska, Miko³ajczyk 2015: 157]. Ich czas trwania, kolejnoœæ i intensywnoœæ mog¹ byæ
ró¿ne, jednakowe jest jednak zakoñczenie - koniecznoœæ opuszczenia dotychczas
zajmowanego lokalu.

Jeden ze sposobów okreœlenia, kim jest osoba bezdomna zosta³ przedstawio-
ny w Ustawie o pomocy spo³ecznej. Stosowane w niej kryteria dotycz¹ braku mel-
dunku i niezamieszkiwania w miejscu nadaj¹cym siê do ¿ycia. W myœl ustawodaw-
cy bezdomn¹ jest osoba, która nie zamieszkuje w lokalu mieszkalnym i nie jest
zameldowana na pobyt sta³y, a tak¿e ta, która nie zamieszkuje w lokalu mieszkal-
nym i jest zameldowana w lokalu, w którym nie ma mo¿liwoœci zamieszkania
[Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spo³ecznej, Dz. U. z 2016 r., poz. 930,
1583, 1948, 2174; z 2017 r., poz. 38., art. 6 p. 8]. Zapis ten, przez niektórych uwa¿any
za niezbyt precyzyjny [Duracz-Walczak 2001/2002: 20] akcentuje twarde kryteria
bezdomnoœci. Trzeba jednak zaznaczyæ, ¿e zosta³ stworzony do celów pomocy
spo³ecznej i u¿ywany jest miêdzy innymi do okreœlenia prawa do przys³ugu-
j¹cych z niej œwiadczeñ. Z tego powodu nie mo¿e akcentowaæ na przyk³ad kondycji
psychofizycznej jednostki.

W literaturze przedmiotu, miêdzy innymi z zakresu pedagogiki spo³ecznej
czy socjologii, odró¿nia siê bezdomnoœæ od sytuacji konkretnej osoby pozbawio-
nej w³asnego domu. Przyk³adowo, Andrzej Przymeñski zaznacza, ¿e mo¿na mó-
wiæ o bezdomnoœci jako o z³o¿onym zjawisku spo³ecznym, a tak¿e jako o osobo-
woœciowym stanie bezdomnego cz³owieka, który warunkuj¹ ró¿ne przyczyny
i fakt braku schronienia, które spe³nia³oby podstawowe warunki, pozwalaj¹ce uz-
naæ je za pomieszczenie mieszkalne [Przymeñski 1997: 30]. Patrzenie na bezdom-
nego przez pryzmat braku miejsca do ¿ycia z jednej strony mo¿e byæ odbierane
jako tautologiczne i ³atwe, a z drugiej jako niejasne. Wymaga bowiem sprecyzo-
wania znaczenia s³owa dom.

Od ponad dekady teoretycy, praktycy i badacze bezdomnoœci pos³uguj¹ siê
Europejsk¹ Typologi¹ Bezdomnoœci i Wykluczenia Mieszkaniowego (ETHOS)
opracowan¹ przez Europejsk¹ Federacjê Narodowych Organizacji Pozarz¹do-
wych Pracuj¹cych na rzecz Bezdomnych (FEANTSA). Skupieni w niej eksperci
uznali, ¿e dom tworz¹ trzy obszary: spo³eczny (dotycz¹cy relacji z innymi i pry-
watnoœci), fizyczny (dotycz¹cy dostêpu do lokalu chroni¹cego przed warunkami
atmosferycznymi) oraz prawny (dotycz¹cy formalnego pozwolenia na u¿ytkowa-
nie lokalu i gwarancji ochrony posiadanych dóbr). Gdy sytuacja mieszkaniowa
nie spe³nia któregoœ z nich, mo¿na mówiæ albo o bezdomnoœci albo o wykluczeniu
mieszkaniowym. Analiza uk³adów powsta³ych z na³o¿enia siê na siebie wymie-
nionych sfer pozwoli³a na wy³onienie czterech kategorii koncepcyjnych:
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– bez dachu nad g³ow¹ – mieszkanie w miejscach publicznych (pod chmurk¹),
mieszkanie w noclegowniach (dzieñ spêdzany na dworze);

– bez miejsca zamieszkania – zamieszkiwanie w schroniskach (tak¿e kobiet
i dzieci), w oœrodkach dla uchodŸców, opuszczenie instytucji (domy dziecka,
zak³ady karne), specjalistyczne zakwaterowanie wspomagane;

– niezabezpieczone zakwaterowanie – zamieszkanie bez umowy, z gro¿¹c¹ eks-
misj¹, zagro¿enie wynikaj¹ce z doœwiadczania przemocy;

– nieodpowiednie zakwaterowanie – przeludnienie, konstrukcje tymczasowe
(np. przyczepy kempingowe), mieszkania niespe³niaj¹ce obowi¹zuj¹cych
przepisów [Wygnañska 2005: 3].
Bez wzglêdu na fakt, które podejœcie w interpretacji terminu „bezdomnoœæ”

siê przyjmie (akcentuj¹ce jej indywidualny lub szerszy, bo odnosz¹cy siê kwestii
spo³ecznej charakter) zawsze jednak trzeba mieæ na wzglêdzie z³o¿onoœæ sytuacji
bezdomnej jednostki, wraz z doœwiadczanymi przez ni¹ trudnoœciami, ogranicze-
niami, ale i zasobami.

Skala i specyfika zjawiska bezdomnoœci w Polsce

Statystyki prowadzone od kilku lat na zlecenie Ministerstwa Rodziny, Pracy
i Polityki Spo³ecznej (wczeœniej Pracy i Polityki Spo³ecznej) dotycz¹ce skali bezdo-
mnoœci nie s¹ optymistyczne. Wynika z nich, ¿e osób pozbawionych w³asnego
schronienia jest coraz wiêcej. W grudniu 2009 roku ich liczbê oszacowano na
ponad 18 tysiêcy, a w styczniu 2010 r. na blisko 21 tysiêcy [MPSiPS 2010: 5]. Wów-
czas tak znaczn¹ ró¿nicê, zaobserwowan¹ podczas zaledwie jednego miesi¹ca,
t³umaczono uwarunkowaniami pogodowymi – koniec roku by³ cieplejszy ni¿
pocz¹tek nastêpnego, co oznacza³o, ¿e placówki pomocowe (noclegownie, schro-
niska, domy dla osób bezdomnych) nie by³y przepe³nione. Z kolei w 2012 r. liczba
bezdomnych wynios³a niemal 31 tys. [MPSiPS 2013: 7], a w 2015 r. przekroczy³a
ju¿ 36 tys. [MRPiPS 2015, s.7]. Bior¹c pod uwagê fakt, ¿e sposób realizacji badania
co roku by³ taki sam (tzw. „punkt w czasie”) oraz, ¿e przyjêto jednolite rozumienie
terminu „bezdomny”, mo¿na powiedzieæ, ¿e od 2009 r. do 2015 r. liczba osób bez
w³asnego dachu nad g³ow¹ wzros³a dwukrotnie.

Warto równie¿ zaznaczyæ, ¿e z roku na rok proporcje pomiêdzy bezdomnymi
korzystaj¹cymi z pomocy instytucjonalnej, tzw. schroniskowymi a preferuj¹cymi
¿ycie w miejscach niespe³niaj¹cych odpowiednich standardów, czasem zagra-
¿aj¹cych ¿yciu lub zdrowiu (altany dzia³kowe, pustostany, wêz³y ciep³ownicze),
tzw. ulicznymi, pozostaj¹ bez zmian i wynosz¹ oko³o 70% do 30% [MRPiPS 2015:
9]. Z przytoczonych statystyk wynika tak¿e, ¿e najwiêcej bezdomnych przebywa
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w województwach: mazowieckim, œl¹skim, kujawsko-pomorskim, dolnoœl¹skim
i pomorskim.

Spowodowane jest to prawdopodobnie rozbudowan¹ ofert¹ dzia³añ pomoco-
wych, dostêpn¹ w du¿ych miastach wojewódzkich oraz mo¿liwoœciami znalezie-
nia w nich pracy. Z analizy ministerialnych raportów (ale tak¿e z innych, na
przyk³ad wykonanych przez przedstawicieli Pomorskiego Forum na rzecz Wy-
chodzenia z Bezdomnoœci) wynika jeszcze, ¿e bezdomnoœæ jest domen¹ mê¿-
czyzn. Stanowi¹ oni oko³o 70–80% ca³ej populacji bezdomnych [Dêbski 2008: 106].

Istniej¹ce proporcje mo¿na t³umaczyæ nastêpuj¹co: kobiety niejednokrotnie
pe³ni¹ role matek. Odpowiedzialne za dziecko rzadziej decyduj¹ siê na opuszcze-
nie domu (chyba, ¿e uciekaj¹ przed przemoc¹), a w sytuacjach trudnych s¹ bar-
dziej sk³onne do skorzystania z profesjonalnego poradnictwa i przyznania siê do
doœwiadczanych zdarzeñ ni¿ mê¿czyŸni. Rzadziej te¿ uzale¿niaj¹ siê od substan-
cji zmieniaj¹cych œwiadomoœæ (alkoholu, narkotyków), co jest jedn¹ z g³ównych
przyczyn bezdomnoœci.

Oprócz zarysowania skali zjawiska, interesuj¹ce z punktu widzenia omawia-
nej problematyki wydaje siê przedstawienie charakterystyki osób doznaj¹cych
bezdomnoœci, zw³aszcza dotycz¹cej ich wieku, czasu pozostawania bez domu,
wykszta³cenia i aktywnoœci zawodowej – kategorie s¹ bowiem kluczowe w proce-
sie readaptacji spo³ecznej. W dalszej czêœci artyku³u przywo³ane zostan¹ wyniki
dwóch badañ zrealizowanych w województwie mazowieckim [Piekut-Brodzka
2013] oraz pomorskim [Dêbski 2008]. Wykonywane by³y w ró¿nym okresie,
w odmiennych regionach Polski, na zró¿nicowanych próbach (na Mazowszu –
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703 mê¿czyzn; na Pomorzu – 194 osoby, w tym 55 kobiet i 139 mê¿czyzn). Ide¹
autorki nie jest jednak ich szczegó³owe porównywanie, ale ukazanie zaobserwo-
wanych przez oba zespo³y badaczy tendencji.

W pierwszej kolejnoœci zaprezentowane bêd¹ dane odnosz¹ce siê do wieku
i sta¿u bezdomnoœci. Zaznaczyæ trzeba, ¿e sta¿, w obu eksploracjach, odniesiono
do opracowanych przez Marka JaŸdzikowskiego faz rozwoju syndromu bezdom-
noœci. Autor przedstawia w nich sposób funkcjonowania psychospo³ecznego oso-
by pozbawionej w³asnego schronienia, od momentu utraty/opuszczenia domu,
do pe³nej adaptacji w bezdomnych warunkach. Wyró¿nia fazê wstêpn¹ trwaj¹c¹
do 2 lat, ostrzegawcz¹ – 2–4 lat, adaptacyjn¹ – 4–6 lat, chroniczn¹ – 6–10 lat oraz
trwa³¹ – d³u¿sz¹ ni¿ 10 lat [JaŸdzikowski 2001/2002: 65–67]. Wyniki obu badañ ilu-
struj¹ poni¿sze wykresy 3 i 4.

Z obu badañ wynika, ¿e im krótsze doœwiadczanie stanu braku posiadania
w³asnego schronienia, tym m³odszy wiek respondenta. Analogicznie jest w przy-
padku osób, które ukoñczy³y 60 rok ¿ycia (w przypadku badañ mazowieckich
56 r.¿), tzn. im osoba starsza, tym d³u¿sza bezdomnoœæ. Taki uk³ad odpowiedzi na-
suwa kilka wniosków. Po pierwsze, nale¿y przyjrzeæ siê dzia³aniom podejmowa-
nym wobec osób bezdomnych. Skoro znaczna czêœæ badanych doœwiadcza fazy
chronicznej i d³ugotrwa³ej, byæ mo¿e oferta pomocowa nie jest skuteczna. Po dru-
gie, sytuacja osób po 60 roku ¿ycia uzasadnia dostosowanie wsparcia do potrzeb
i ograniczeñ osób starszych i (prawdopodobnie) chorych (na skutek zaniedbañ,
braku higieny, tak¿e uzale¿nieñ). Po trzecie, bezdomnoœæ nie jest sytuacj¹ typow¹
dla ludzi stosunkowo m³odych, którzy mogliby kojarzyæ j¹ z alternatywnym spo-
sobem ¿ycia czy przygod¹. Choæ ich odsetek jest zauwa¿alny, to nie stanowi
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wiêkszoœci. Bezdomnoœæ czêœciej dotyczy osób w œrednim wieku, które – wyda-
wa³oby siê – powinny ju¿ byæ ustatkowane. Konstatacja ta nasuwa wiêc nastêpne
pytanie – o czynniki prowadz¹ce do utraty dachu nad g³ow¹ i podtrzymuj¹ce ten
stan wœród osób oko³o 50 roku ¿ycia.

O ile kwestie wieku oraz czasu pozostawania bezdomnym w obu badaniach
zaprezentowano w zbli¿ony do siebie sposób, o tyle inaczej jest w przypadku
poziomu wykszta³cenia. W badaniach pomorskich ukazano je osobno oraz w od-
niesieniu do p³ci, w badaniach mazowieckich – jedynie w odniesieniu do faz
bezdomnoœci. Z tego powodu wyniki obu zespo³ów nie zostan¹ zilustrowane na
wykresie 4. Wœród pomorskich respondentów najwiêcej by³o osób, które ukoñczy³y
szko³y zawodowe (48,7%), podstawowe (25,4%) i œrednie zawodowe z matur¹
(9,3). Pozosta³e warianty (np. niepe³ne podstawowe, œrednie ogólnokszta³c¹ce
z matur¹, pomaturalne itd.) wystêpowa³y zdecydowanie rzadziej i stanowi³y od
5,7% do 0,5% [Dêbski 2008: 112]. Z kolei respondenci z Mazowsza zwykle
odznaczali siê wykszta³ceniem podstawowym lub ni¿szym. Widaæ to wyraŸnie
w przypadku faz: wstêpnej, ostrzegawczej i trwa³ej. Ci którzy mieli wykszta³cenie
zasadnicze zawodowe, gimnazjalne i œrednie najczêœciej pozostawali bez dachu
nad g³ow¹ do dwóch lat (ponad 38%), a najrzadziej od 4 do 6 (11,4%). Bior¹c pod
uwagê wykszta³cenie policealne lub wy¿sze zauwa¿a siê, ¿e charakteryzowa³o
ono ponad 30% bezdomnych do 2 lat, ale tylko 12,5% od 4 do 6 lat [Piekut-Brodzka
2013: 20].

Bior¹c pod uwagê aktywnoœæ zawodow¹ nasuwa siê spostrze¿enie, ¿e wiêcej
osób podejmowa³o zatrudnienie przed nastaniem okresu bezdomnoœci. Wed³ug
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badañ D.M. Piekut-Brodzkiej, blisko 80% ankietowanych mê¿czyzn pracowa³o
nieprzerwanie. Byli wœród nich zarówno ci, którzy posiadali umowê o pracê (etat,
umowy zlecenie, w³asna dzia³alnoœæ), jak i ci, którzy robili to „na czarno” [Piekut-
-Brodzka 2013: 72]. Tymczasem ju¿ w stanie bezdomnoœci niemal 70% deklaruje,
¿e chcia³oby pracowaæ, ale ich wola obarczona jest warunkami. Co trzeci badany
(36%) przyzna³, ¿e podejmie siê tego wtedy, gdy obowi¹zki i wynagrodzenie bêd¹
mu odpowiadaæ, 8,6% zwróci³o uwagê tylko na kwestie finansowe (praca tylko
dobrze p³atna), a 4,1% tylko na zajêcie (praca interesuj¹ca). Stosunkowo niewiele
osób (14,8%) przyzna³o, ¿e chc¹ podj¹æ zatrudnienie bez wzglêdu na to ile zaro-
bi¹. Warto te¿ podkreœliæ motywy odmów. Najczêœciej wymieniany, bo przez co
czwartego bezdomnego, by³ stan zdrowia. Sporadycznie zaznaczano, ¿e „i tak nie
ma ¿adnych ofert”albo, ¿e praca siê nie op³aca (³¹cznie 2,5%). Nieznaczny odsetek
(3%) przyzna³ te¿, ¿e nie wie czy chcia³by byæ czynny zawodowo [Piekut-Brodzka
2013: 79].

Badania wykonane na Pomorzu pokazuj¹ zaœ, ¿e prawie 80% bezdomnych
osi¹ga jakiekolwiek dochody, ale w po³owie przypadków wahaj¹ siê one od
200 do 600 z³. Ponad 32% badanych utrzymuje siê ze zbierania z³omu czy puszek,
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34% z pracy najemnej (w tym 24,2% z dorywczej), 12,4% z ¿ebractwa, a pozosta³e
otrzymuj¹ œwiadczenia na przyk³ad z pomocy spo³ecznej czy z ZUS [Dêbski 2008:
117–118].

Zaprezentwane dane pokazuj¹, ¿e trudne po³o¿enie osoby wynikaj¹ce z braku
w³asnego schronienia nie zawsze motywuje j¹ do poszukiwania/ przyjêcia pracy.
Ta, oprócz wymiaru materialnego (dochód), ma te¿ znaczenie spo³eczne: jednost-
ka przebywa pomiêdzy innymi ludŸmi, nawi¹zuje i utrzymuje kontakty interper-
sonalne, uczy siê systematycznoœci i odpowiedzialnoœci. Wydawaæ by siê mog³o, ¿e
dla procesu readaptacji spo³ecznej jest niezbêdna. Czy jednak bezdomnemu na rea-
daptacji zale¿y? Czy stawianie warunków dotycz¹cych wynagrodzenia i zakresu
obowi¹zków nie jest prób¹ utrzymania statusu quo: nie podejmê pracy, bo nie jest
ona (z ró¿nych wzglêdów) odpowiednia, zatem nie mogê (nie chcê) zmieniæ swoje-
go ¿ycia? Pomijaj¹c obiektywne przes³anki, kiedy rzeczywiœcie aktywnoœæ zawodo-
wa nie jest mo¿liwa (na przyk³ad ze wzglêdu na stan zdrowia), warto w kontakcie
profesjonalnie pomagaj¹cego z osob¹ bez dachu nad g³ow¹, kwestiê tê dok³adnie
omówiæ.

Przedstawiona dotychczas skala i specyfika bezdomnoœci ukazuje szereg in-
nych w¹tpliwoœci dotycz¹cych dzia³alnoœci przedstawicieli s³u¿b spo³ecznych,
g³ównie pracowników socjalnych, wobec tych, którzy utracili w³asne domy: Jakie
dzia³ania s¹ realizowane? Jaka jest ich skutecznoœæ? Na czym polega profilaktyka
bezdomnoœci? Wreszcie, które obszary pracy nale¿y usprawniæ i jak?

Ile kosztuje bezdomnoœæ?

Bezdomnoœæ stosunkowo rzadko jest przyczyn¹ udzielenia œwiadczenia z po-
mocy spo³ecznej. Jak pokazuj¹ dane opracowane przez Agnieszkê Hryniewick¹
na podstawie SI POMOST 2010, zajmuje ona dopiero 12 z 16 wyró¿nionych pozycji
[Hryniewicka 2010: 76]. Poprzedzaj¹ j¹: ubóstwo, bezrobocie, niepe³nosprawnoœæ
czy d³ugotrwa³a lub ciê¿ka choroba. Trzeba jednak podkreœliæ, ¿e brak w³asnego
domu jest sytuacj¹ wielowymiarow¹. Oznacza to, ¿e osoba pozbawiona go mo¿e
otrzymaæ pomoc nie tyle ze wzglêdu na brak miejsca do ¿ycia, ale w³aœnie z³¹ sy-
tuacjê finansow¹ lub zdrowotn¹. Z przytoczonego opracowania wynika tak¿e, ¿e
wœród bezdomnych klientów pomocy spo³ecznej najwiêcej by³o osób samotnych.
Stanowi³y one blisko 90% przypadków. Pozosta³e 12% to rodziny z dzieæmi i matki
z dzieæmi, najmniej zaœ by³o samych ojców [Hryniewicka 2010: 77].

Zwiêkszaj¹ca siê liczba osób bezdomnych powoduje wzrost œrodków prze-
znaczanych na dzia³ania pomocowe tak doraŸne, jak i os³onowe. Raport przygo-
towany przez Najwy¿sz¹ Izbê Kontroli wskazuje, ¿e w 2012 r. na pomoc bezdom-
nym wydano o 20,5% wiêcej ni¿ w 2010 r. Przek³adaj¹c to na konkretne kwoty
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odsetek ten wynosi 166,8 mln z³. W 2013 r. wydatki by³y jeszcze wiêksze i osi¹gnê³y
wartoœæ ponad 183 mln [NIK 2014].

Z kolei ze sprawozdañ opublikowanych przez Ministerstwo Pracy i Polityki
Spo³ecznej w 2014 r. wynika, ¿e na zadania zwi¹zane z bezdomnoœci¹ przezna-
czono ponad 222 mln. Kwota ta objê³a zarówno finansowanie placówek dla osób
bez dachu nad g³ow¹ (ponad 128 mln) oraz pomoc skierowan¹ bezpoœrednio do
bezdomnych, na przyk³ad w formie zasi³ków - 83 mln [MPiPS 2015: 30].

Próbê oszacowania kosztów ponoszonych wobec tych, którzy pozbawieni s¹
w³asnego lokalu podjêto tak¿e w opracowaniu zleconym przez Biuro Pomocy
i Projektów Spo³ecznych Urzêdu Miasta Sto³ecznego Warszawy w 2013 r. Zapre-
zentowane dane ukazuj¹, ¿e minimalny poziom dofinansowania na jedno miejs-
ce w schronisku przekracza 315 z³, a maksymalny wynosi blisko 700 z³. Zró¿nico-
wanie to wynika z faktu, ¿e placówki maj¹ odmienne od siebie zasady pobierania
op³at od mieszkañców (inne dla tych, których ostatnim miejscem zameldowania
by³a Warszawa, osobne dla tych, którzy s¹ spoza niej, czasem pobyt bezp³atny)
i ró¿ne Ÿród³a dofinansowania, pochodz¹ce na przyk³ad z projektów europej-
skich czy od sponsorów [Biuro Pomocy i Projektów Spo³ecznych Urzêdu Miasta
Sto³ecznego Warszawy 2013: 47].

Informacje na temat rosn¹cych kosztów dotycz¹cych bezdomnoœci nie do-
tycz¹ tylko Polski. Przyk³adowo, niektóre opracowania z Kanady [Canadian Al-
liance to End Homelessness 2013: 8, 32, 40], USA [American Academy of Social
Work and Social Welfere, 2015] czy Wielkiej Brytanii [McCormick, hanWhite, 2016:
508-509] podkreœlaj¹, jak du¿ym obci¹¿eniem dla podatników jest utrzymanie
placówek gwarantuj¹cych nocleg, dostêp do leczenia (w tym pobyty w szpitalach,
wizyty ambulatoryjne, konsultacje psychiatryczne, terapie uzale¿nieñ), rozpraw
s¹dowych i innych kwestii zwi¹zanych z prawem (mandaty, grzywny, pobyt
w zak³adzie karnym). Pojawiaj¹ siê nawet g³osy, ¿e „utrzymywanie” d³ugotrwale
bezdomnego jest prawdopodobnie dro¿sze od podejmowania innowacyjnych
kroków zmierzaj¹cych do zakoñczenia jego bezdomnoœci [American Academy of
Social Work and Social Welfere, 2015: 5].

Dzia³ania podejmowane wobec osób bezdomnych

Podstawowe potrzeby bezdomnego cz³owieka s¹ takie same jak tego, który
ma dom. Ka¿dy odczuwa g³ód, pragnienie, sennoœæ, zimno lub gor¹co. Ka¿dy
potrzebuje odzie¿y i mo¿liwoœci zadbania o higienê. Inne mog¹ byæ aspiracje czy
wyodrêbnione przez Abrahama Maslowa potrzeby wy¿szego rzêdu [por. Strelau,
Doliñski 2010: 593], ale to co czego domaga siê organizm, zwykle pozostaje nie-
zmienne. Ró¿nica pomiêdzy bezdomnym a „domnym” jest jednak taka, ¿e pozba-
wiony w³asnego, bezpiecznego i permanentnego schronienia niejednokrotnie nie
jest w stanie sam zaspokoiæ swoich potrzeb.
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Pomoc osobom bez dachu nad g³ow¹ le¿y g³ównie w kompetencji gmin. Kata-
log wykonywanych przez nie œwiadczeñ precyzuje Ustawa o pomocy spo³ecznej.
Zgodnie z artyku³em 17.1, wœród jej zadañ o charakterze obowi¹zkowym znaj-
duj¹ siê:
– udzielanie schronienia – w noclegowni lub schronisku, czasem w ogrzewalni,

co sprecyzowano w art. 48a1-4,
– zapewnienie posi³ku, w tym jednego ciep³ego – art. 48b.2 i 48b.4,
– zapewnienie niezbêdnego ubrania – obuwia, odzie¿y i bielizny, odpowiednich

do pór roku i rozmiaru bezdomnego – art. 48b.1,
– przyznawanie i wyp³acanie zasi³ków okresowych i celowych, w tym na pokry-

cie kosztów œwiadczeñ zdrowotnych dla bezdomnych, biletu kredytowanego,
– prowadzenie i zapewnienie miejsc w mieszkaniach chronionych,
– sprawienie pogrzebu,
– kierowanie i ponoszenie odp³atnoœci za pobyt w domu pomocy spo³ecznej

mieszkañca danej gminy,
– pomoc osobom maj¹cym trudnoœci w przystosowaniu siê do ¿ycia po zwolnie-

niu z zak³adu karnego.
Istotne miejsce wœród obowi¹zków gmin zajmuje prowadzenie pracy socjal-

nej. Jest ona dzia³alnoœci¹ zawodow¹, ukierunkowan¹ na rozwi¹zywanie proble-
mów miêdzyludzkich, umacnianie i wyzwalanie ludzi w celu wzbogacenia ich
dobrostanu [Beckett 2008: 5]. Pracownik socjalny w kontakcie z bezdomnym pe³ni
rolê koordynatora, doradcy, przewodnika i poœrednika pomiêdzy klientem a in-
stytucjami i organizacjami pomocowymi. Motywuje do zmiany trudnej sytuacji
¿yciowej, proponuje rozwi¹zania, ale wymaga zaanga¿owania. W tym celu mo¿e
pos³ugiwaæ siê kontraktem socjalnym, lub opracowaæ - wraz z bezdomnym –
indywidualny program wychodzenia z bezdomnoœci [Ustawa o pomocy spo³ecz-
nej, art. 6 p. 6; art. 45, p. 2; art. 49, p. 1-8].

W Polsce pomoc osobom bez dachu nad g³ow¹ zwykle przebiega etapami.
Rozpoczyna j¹ streetworking, nastêpnie s¹: pobyt w noclegowni, schronisku, miesz-
kaniu treningowym, wreszcie w mieszkaniu samodzielnym (socjalnym, komunal-
nym, wynajêtym na w³asn¹ rêkê). Taki system ma, w wymiarze teoretycznym,
przygotowaæ bezdomnego do samodzielnego ¿ycia: nauczyæ za³atwiania co-
dziennych spraw (sprz¹tanie, przygotowywanie posi³ków, systematyczna praca),
zarz¹dzania bud¿etem, dbania o zdrowie (tak¿e psychiczne, m.in. poprzez zale-
czenie uzale¿nieñ), pomóc w odbudowie wiêzi z rodzin¹. W wymiarze praktycz-
nym zaœ, jest d³ugotrwa³y (wiêc zniechêcaj¹cy) i kosztowny.

Praca z osobami bezdomnymi obarczona jest szeregiem trudnoœci. Do najczêœ-
ciej wymienianych w polskiej literaturze przedmiotu nale¿¹:
– cechy tkwi¹ce w wadliwej organizacji polityki/ pomocy spo³ecznej i funkcjono-

waniu placówek – brak tanich mieszkañ, brak monitoringu zjawiska bezdom-
noœci, brak programów profilaktycznych i prewencyjnych, niewystarczaj¹ce
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œrodki na dzia³alnoœæ placówek, m.in. za ma³o wykwalifikowanej kadry, infrastruk-
tura nieodpowiednia do potrzeb mieszkañców [Miko³ajczyk 2015: 173–179].

– cechy samego bezdomnego – wyuczona bezradnoœæ, uzale¿nienia od substan-
cji zmieniaj¹cych œwiadomoœæ/ czynnoœci (np. hazard), tak¿e uzale¿nienia od
pomocy, choroby somatyczne i psychiczne, niepe³nosprawnoœæ.
Praca socjalna/ terapeutyczna z osob¹ pozbawion¹ domu wymaga od przed-

stawicieli s³u¿b spo³ecznych wielu umiejêtnoœci m.in. rozwi¹zywania proble-
mów, porozumiewania siê [Nocuñ, Szmagalski 1998: 25–27, 30]. Wymaga tak¿e
zaanga¿owania samego bezdomnego. Bez niego, jako podmiotu, proces jego
readaptacji spo³ecznej nie bêdzie mo¿liwy.

Ku zmianie – rekomendacje dotycz¹ce usprawnienia dzia³añ
realizowanych wobec osób bezdomnych

Badacze analizuj¹cy funkcjonowanie systemu pomocy bezdomnym s¹ zgodni
co do faktu, ¿e pewne jego obszary wymagaj¹ zmian. Wymieniaj¹ miêdzy innymi:
– Kwestie prewencji i profilaktyki – stosunkowo rzadko podejmuje siê inicjaty-

wy dedykowane tym, którzy jeszcze bezdomnoœci nie doœwiadczaj¹, ale s¹ ni¹
zagro¿eni. Postuluje siê wiêc na przyk³ad wiêksze zaanga¿owanie pracowni-
ków socjalnych czy kuratorów w diagnozê œrodowiskow¹ i w³¹czanie do systemu
pomocy osób lub rodzin, które np. maj¹ zad³u¿enie czynszowe, s¹ bezrobotne,
doœwiadczaj¹ przemocy. Dobr¹ praktyk¹ w tym zakresie mo¿e byæ wspó³praca
z doradc¹ finansowym, który pomo¿e w weryfikacji miesiêcznych wydatków,
oceni mo¿liwoœci zminimalizowania ponoszonych dotychczas kosztów i po-
szukiwania oszczêdnoœci. Pomocne mog¹ te¿ byæ programy dla rodzin z pro-
blemem przemocy, w tym informowanie o przys³uguj¹cych prawach, miejsc,
w których mo¿na uzyskaæ wsparcie, sposobów postêpowania w trudnej relacji
ze sprawc¹. Dla nich samych zaœ treningi radzenia sobie z emocjami; dla przed-
stawicieli wymiaru sprawiedliwoœci, policji, pracowników socjalnych szkole-
nia z zakresu stosowania procedury Niebieskiej karty, egzekwowania separacji
sprawcy od ofiary [Miko³ajczyk 2012: 402–403].

– Kwestie dotycz¹ce taniego budownictwa - zasoby lokalowe gmin nie s¹ wystar-
czaj¹ce, czas oczekiwania na przyznanie lokalu socjalnego bywa liczony w latach
(w tym czasie osoba pozbawiona w³asnego domu przebywa w schroniskach,
domach – instytucjach albo w miejscach nie przeznaczonych do zamieszka-
nia). Alternatyw¹ staj¹ siê programy lokali treningowych oferowane przez or-
ganizacje pozarz¹dowe [Cieplak, Suska 2014: 180–181]. Od lat 90. XX w. w USA
rozwijane jest podejœcie Housing First (Najpierw mieszkanie) zaproponowane
przez organizacjê Pathways to Housing. Jej misj¹ jest zapewnienie natychmias-
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towego dostêpu do trwa³ych, samodzielnych mieszkañ osobom uzale¿nionym
i choruj¹cym psychicznie, bez koniecznego w Polsce wymogu zachowania abs-
tynencji i leczenia [Wygnañska 2016: 73]. Wed³ug Sama Tsemberisa, inicjatora
Housing First, przynosi to lepsze rezultaty, ni¿ objêcie bezdomnych progra-
mem obowi¹zkowego leczenia w placówce [Levinson, Ross 2007: 295]. Innymi
przyk³adami dzia³añ w zakresie zaspokojenia potrzeb mieszkaniowych s¹ po-
stulowane inicjatywy Towarzystw Budownictwa Spo³ecznego, programy dla
osób zad³u¿onych czy wynajmu mieszkañ [Dêbski 2014: 89].

– Kwestie dotycz¹ce wspó³pracy pomiêdzy przedstawicielami ró¿nych organi-
zacji i instytucji – zwykle oœrodków pomocy spo³ecznej, placówek dla bezdom-
nych, niejednokrotnie prowadzonych przez podmioty trzeciego sektora.
Podkreœlane jest skoncentrowanie siê na wyjœciu z bezdomnoœci przy wyko-
rzystaniu wszystkich dostêpnych narzêdzi (wywiad œrodowiskowy, kontrakty
i projekty socjalne, kompleksowe programy wychodzenia z bezdomnoœci)
oraz instrumentów rynku pracy i ochrony zdrowia [Dêbski 2014: 88]. Jak poka-
zuj¹ badania wykonane wœród kadry OPS i NGO na Mazowszu, niewiele
ponad po³owa ankietowanych (53%) przyzna³a, ¿e ich wspó³praca w zakresie
pomocy bezdomnym jest systematyczna [Paw³owski, Broda-Wysocki 2013: 67].
Wa¿ne jest te¿ szkolenie praktyków, mo¿liwoœæ wymiany dobrych praktyk,
superwizje.

– Przyspieszenie pracy s¹dów, zw³aszcza spraw karych dotycz¹cych przemocy
[Czarkowska 2014: 287-288].

Zakoñczenie

Bezdomnoœci¹ interesuj¹ siê pedagodzy, psycholodzy, socjolodzy, politycy
spo³eczni czy pracownicy socjalni. Nazywana jest problemem, kwesti¹, zjawis-
kiem spo³ecznym oraz fenomenem, tak¿e w wymiarze osobowoœciowym. Bez
wzglêdu na to, kto j¹ analizuje, zawsze podkreœla jej z³o¿onoœæ i trudnoœæ pokona-
nia. W artykule zarysowano jedynie istotê bezdomnoœci (ograniczaj¹c siê do po-
dania wybranych statystyk), ukazano najczêœciej podejmowane dzia³ania naprawcze
wraz z postulatami ich usprawnienia. Praca z osobami bezdomnymi ukierunko-
wana na doprowadzenie ich do tzw. domnoœci jawi siê jako du¿e wyzwanie dla
pracowników s³u¿b spo³ecznych i tak jest okreœlana [American Academy of Social
Work and Social Welfere, s. 4]. Wiadomym jest, ¿e jej zwalczenie jest niemo¿liwe.
Mo¿liwe jest natomiast zwiêkszenie zakresu us³ug, inicjatyw i rozwi¹zañ do-
tycz¹cych jej zapobiegania i wprowadzenia zmian do tego, co ju¿ jest realizowa-
ne. To zaœ, jak uwa¿aj¹ autorzy wydanego w Kanadzie w 2013 r. raportu o bezdo-
mnoœci, mo¿e dokonaæ siê przy zaanga¿owaniu przedstawicieli wszystkich
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szczebli administracji, od rz¹dowego po gminny [Canadian Alliance to End Ho-
melessness 2013: 33]. Oprócz nich, trzeba podkreœliæ motywacjê samego bezdom-
nego i zaanga¿owanego we wspó³pracê praktyka. Dopiero uwzglêdnienie trzech
podmiotów pozwoli na przejœcie z impasu do procesu zmiany.
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Pakiet zdañ wymagaj¹cych zastosowania wiedzy
o emocjach podstawowych – prezentacja narzêdzia
pomiarowego WE06

Celem artyku³u jest przedstawienie autorskiego narzêdzia pomiarowego WE06 s³u¿¹cego do oce-
ny wiedzy o emocjach podstawowych: smutku, radoœci, wstrêtu, z³oœci, zdziwienia i strachu.
Grup¹ docelow¹, dla której dedykowane jest narzêdzie, s¹ dzieci z lekk¹ lub umiarkowan¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, których specyfika rozwoju w zakresie wiedzy o emocjach zo-
sta³a scharakteryzowana. Przedstawiono teoretyczn¹ bazê narzêdzia, któr¹ stanowi koncepcja
zak³adaj¹ca, i¿ jedn¹ z mo¿liwych form reprezentacji wiedzy o emocjach s¹ kody umys³owe oraz
procesy zachodz¹ce miêdzy nimi. Opieraj¹c siê na tym za³o¿eniu stworzono pakiet 9 zadañ dla
ka¿dej z emocji podstawowych, które nawi¹zuj¹ do odpowiedniej triady: kodu, funkcji i procesu,
tj. kod obrazowy-spostrzeganie-percepcja, kod werbalny-ekspresja-symbolizacja oraz kod
semantyczny-rozumienia-konceptualizacji. Opisano sukcesywn¹ procedurê konstrukcji narzê-
dzia, zawieraj¹c¹ poszczególne etapy, takie jak: tworzenie poszczególnych zadañ, badania pilota-
¿owe oraz weryfikacjê eksperck¹. Zamieszczono pe³en zestaw zadañ zawieraj¹cy materia³
testowy, instrukcjê oraz kryteria oceny odpowiedzi. Opisano przebieg badania z wykorzysta-
niem narzêdzia oraz mo¿liwe obszary jego zastosowania dotycz¹ce m.in. praktyki spo³ecznej, jak
i edukacyjnej.
Przygotowanie narzêdzia i badania pilota¿owe czêœciowo zrealizowano dziêki Programowi „Sta¿e
i szkolenia praktyczne pracowników naukowych placówek naukowych i pracowników nauko-
wych, naukowo-dydaktycznych i dydaktycznych uczelni w przedsiêbiorstwach” przyznanego
autorkom przez Urz¹d Marsza³kowski Województwa Wielkopolskiego i Unii Europejskiej
(dzia³ania 8.2 i poddzia³anie 8.2.1).

S³owa kluczowe: wiedza o emocjach, emocje podstawowe, niepe³nosprawnoœæ intelektualna,
wiek szkolny

Tasks package requiring the use of knowledge about basic
emotions – presentation of the WE06 measurement tool

The aim of the article is to present the authoring measurement tool WE06 for the assessment of
knowledge about basic emotions: sadness, joy, disgust, anger, surprise and fear. The target group
for which the tool is dedicated are children with mild or moderate intellectual disability, whose
specificity in the area of knowledge about emotions has been characterized. The theoretical base
of the tool has been presented, which is the concept assuming that one of the possible forms



of representing knowledge about emotions are mental codes and processes occurring between
them. Based on this assumption, a package of 9 tasks was created for each of the basic emotions
that refer to the appropriate triad: code, function and process, i.e. image code – perception, verbal
code – expression – symbolization and semantic code –understanding – conceptualization. A suc-
cessive procedure of tool construction has been described, including the particular stages, such as:
creation of individual tasks, pilot studies and expert verification. A full set of tasks containing test
material, the instruction and the criteria of the assessment has been provided. There has been de-
scribed the course of the test with the use of the tool and possible areas of its application concern-
ing, among others, social and educational practice.

Keywords: knowledge about emotions, basic emotions, intellectual disability, school age

Wiedza o emocjach

Wiedza o emocjach to „zasób informacji dotycz¹cych emocji i ich doœwiadcze-
nia przez siebie samego, jak i przez innych ludzi, który mo¿e zostaæ wykorzystany,
by rozumieæ i interpretowaæ wydarzenia rozgrywaj¹ce siê w otoczeniu jednostki”
[Brenner, Salovey 1999: 302 i 315]. To dziêki tej wiedzy jednostka wie czym jest
emocja i jak dzia³a, identyfikuje i rozumie prze¿ycia emocjonalne swoje i innych
ludzi [Górecka-Mostowicz 2005; Nowakowska-Kempna 2000; Parkinson 1998;
Smith 1995: 411]. Sk³adowymi tej wiedzy mog¹ byæ informacje na temat: pocho-
dzenia emocji, uk³adu czynników sprawczych odpowiedzialnych za pojawienie
siê danej emocji, wp³ywu emocji na zachowanie, specyficznych dla danej emocji
technik kontroli i aktywacji, zwi¹zku danej emocji z innymi, wartoœci przypisy-
wanej danej emocji w indywidualnym systemie znaczeñ, przewidywania ich
przebiegu, czynników, od których zale¿y ich si³a, czas trwania, nastêpstwa, charak-
terystyki danej emocji pod wzglêdem walencji itp. [Fernandez-Dols, Bachorowski
2009; Maruszewski, Œciga³a 1998; Russell, Lemay 2000]. Takie ujêcie jest konsek-
wencj¹ za³o¿enia psychologii potocznej [Heider 1958], mówi¹cego, ¿e psycholo-
gia ta zawiera tzw. wiedzê operacyjn¹, której jednym z aspektów jest wiedza de-
skryptywna o charakterze przede wszystkim informacyjnym, drugim zaœ wiedza
interpretacyjna wykorzystywana podczas zachowywania siê w okreœlony sposób,
np. w sytuacjach emotogennych.

Wydaje siê, ¿e wiedza o emocjach ma z natury swojej charakter prototypowy,
a nie kategorialny, poniewa¿ to na bazie poœrednich i bezpoœrednich prze¿yæ
emocjonalnych cz³owiek konstruuje reprezentacje emocjonalne, które mog¹
przebieraæ postaæ skryptu lub schematu zarówno emocji, jak i kategorii emocji.
Poszczególne fragmenty i czêœci tej wiedzy integrowane s¹ w mniej lub bardziej
z³o¿one struktury pojêciowe, które s¹ identyfikowane jako naiwne teorie emocji.
Teorie te ró¿ni¹ siê w zale¿noœci od wieku, p³ci czy ekspozycji na doœwiadczenia
emocjonalne [Zammuner 1995: 435]. Istnieje zgoda, ¿e wiedza o emocjach pozo-
staje w zwi¹zku procesami kontroli nad emocjami [Jasielska 2013]. Przyk³adowo
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wiedza zaawansowana le¿y u podstaw kompetencji emocjonalnych [Saarni 1999],
podczas gdy oparta na przes³ankach fa³szywych czy uboga na deficytach w tym
zakresie [Katz, Hunter 2007; Leahy i in. 2014].

Emocje podstawowe

Jednym z podzia³ów emocji jest rozró¿nienie na emocje podstawowe (m.in.
pierwotne, bazowe) i pochodne (m.in. wtórne, z³o¿one). Powszechnie przyjmuje
siê, ¿e emocje podstawowe posiadaj¹ nastêpuj¹ce cechy, których pozbawione s¹
emocje pochodne, a s¹ to: obecnoœæ u innych naczelnych, wywo³ywanie specyficz-
nej reakcji fizjologicznej, poprzedzenie powszechnymi wydarzeniami, manifesta-
cja spójnych autonomicznych i ekspresywnych reakcji, szybkie pojawianie siê,
krótkotrwa³oœæ, generowanie automatycznej oceny bodŸca i doœwiadczanie jako
wydarzenia, które zachodzi poza pe³n¹ kontrol¹ oraz pe³ni znacz¹c¹ funkcjê
adaptacyjn¹ [Ekman 1992]. Istnieje przynajmniej kilka kryteriów, na podstawie
których dokonuje siê ich rozró¿nienia [Doliñski 2000]. Jedno z kryteriów przyj-
muje, ¿e emocje podstawowe to te, które s¹ doœwiadczane zarówno przez ludzi,
jak i zwierzêta. Drugie postuluje, ¿e emocje podstawowe to te, których nazwy naj-
szybciej przychodz¹ ludziom na myœl, kiedy maj¹ za zadanie podaæ przyk³ady
emocji. Trzecie podejœcie postuluje, ¿e emocje podstawowe to te, których ekspresja
emocjonalna ma charakter ponadkulturowy. W efekcie wyró¿niono pulê szeœciu
emocji, o uniwersalnych wzorcach ekspresji mimicznej; s¹ to: radoœæ, strach, zdzi-
wienie, z³oœæ, smutek, wstyd. Istnieje zgoda miêdzy badaczami co do zapropono-
wanej listy [por. Turner, Sets 2009: 27-28].

Mo¿liwoœci rozwojowe dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
do budowania wiedzy o emocjach

Rozwój poznawczy dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest ograni-
czony. W przypadku osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ obejmuje te
same fazy co rozwój dzieci w normie intelektualnej, ale przebiega wolniej i nie
przekracza fazy myœlenia konkretnoobrazowego [Piaget, Inhelder 1993: 65]. Nie
dochodzi zatem do osi¹gniêcia poziomu operacji formalnych, przez co myœlenie
tych dzieci nie jest abstrakcyjne i hipotetyczno-dedukcyjne [Koœcielska 1998: 100;
Kostrzewski 1981: 114-117; Obuchowska 1999: 233-234; Pilecka 2003: 17; Wyczesa-
ny, Gajdzica 2006: 69]. U dzieci z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ poziom rozwoju intelektualnego jest jeszcze bardziej ograniczony, a u osób
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ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dominuje poziomu myœlenia
sensoryczno-motorycznego [Bogdanowicz 1991: 93]. Powoduje to u osób z lekk¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ deficyty w zakresie, analizowania, porówny-
wania, uogólniania czy abstrahowania. Najmniej zaburzone s¹ procesy syntezy
i analizy. Natomiast u osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ opera-
cje logiczne, np. szeregowanie, wystêpuj¹ jedynie w wyniku intensywnej rehabi-
litacji [Lausch-¯uk 2001: 150]. Takie ograniczenie procesów myœlowych warunku-
je i ogranicza sposób rozumienia emocji. Dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ maj¹ upoœledzon¹ zdolnoœæ wnioskowania sylogistycznego, induk-
cyjnego oraz przez analogiê. Ich wnioskowanie charakteryzuje siê zmniejszonym
krytycyzmem, trudnoœciami w uchwyceniu istoty zachodz¹cych zale¿noœci czy
zdarzeñ, zwi¹zków miêdzy wnioskiem a przes³ankami. Dodatkowo dzieci te
w okresie wczesnoszkolnym nie osi¹gaj¹ stanu stabilnej równowagi, która umo¿-
liwia swobodne przenoszenie siê miêdzy poziomami myœlenia, czêsto powoduje
to gubienie w¹tków, sztywnoœæ myœlenia, ma³¹ elastycznoœæ. Trudnoœci ze zmian¹
sposobu myœlenia prowadz¹ do stosowania znanych schematów w rozwi¹zywaniu
nowych zadañ [Buchnat 2015: 37]. Osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ s¹
zdolne do przeprowadzenia prostego wnioskowania, ale wymaga to odpowied-
niej stymulacji [Mrugalska 1996], w przypadku osób ze znaczn¹ niepe³nospraw-
noœci¹ operacje takie s¹ niedostêpne.

Sztywnoœæ myœlenia, pope³nianie b³êdów dotycz¹cych logiki, nieumiejêtnoœæ
dokonywania uogólnieñ czy abstrahowania powoduje niski poziom zrozumienia
emocji, szczególnie w zmieniaj¹cych siê warunkach poznania. Natomiast zabu-
rzenia w zakresie myœlenia abstrakcyjnego i procesie decentracji, powoduj¹, ¿e
uczucia s¹ odbierane jako element danej sytuacji, co w znacz¹cy sposób obni¿a
umiejêtnoœæ wczuwania siê w sytuacjê drugiego cz³owieka. Dopiero d³ugotrwa³y
trening empatii pozwala im na zrozumienie subiektywnoœci uczuæ i ich kontekstu
sytuacyjnego [Gajdzica 2007; Simeonsson, Bailey 1988]. Niski poziom empatii ma
wp³yw te¿ na budowanie wiêzi emocjonalnych i umiejêtnoœæ komunikowania siê.
W przypadku osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ poziom empatii jest zni-
komy, dostêpne s¹ przede wszystkim bezpoœrednie prze¿ycia emocjonalne do-
tycz¹ce ich samych, bez mo¿liwoœci zrozumienia sytuacji drugiej osoby. Z kolei
u osób ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ empatia nie wystêpuje.
Osoby te ujawniaj¹ g³ównie podstawowe potrzeby psychiczne i charakterystycz-
ne s¹ dla nich czêste zaburzenia zachowania [Lausch-¯uk 2001: 150].

Deficyty w procesach myœlowych, wystêpuj¹ce u dzieci z niepe³nosprawnoœ-
ci¹ intelektualn¹, implikuj¹ zaburzenia w procesach orientacyjno-poznawczych,
które dodatkowo powoduj¹, ¿e percepcja wiedzy o emocjach jest ubo¿sza. Procesy
spostrzegania u dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ cechuj¹ siê nie-
dok³adnoœci¹, w¹skim zakresem oraz zwolnionym tempem [Wyczesany, Gajdzica
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2006: 68; Zab³ocki 2003: 29]. Wp³yw na niedok³adnoœæ, mniejszy zakres i spowol-
nione tempo spostrzegania maj¹ zaburzenia percepcji s³uchowej i wzrokowej,
przez co dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ cechuje zniekszta³cone
postrzeganie rzeczywistoœci. Zauwa¿aj¹ one g³ównie zewnêtrzne cechy charak-
terystyczne obiektów, np. kolor, pomijaj¹c cechy szczegó³owe. Maj¹ problem
z umiejscowieniem ich w przestrzeni i z ukszta³towaniem ich pojêcia. Taki po-
ziom spostrzegania powoduje trudnoœci w zakresie porównywania przedmio-
tów, wyszukiwania ich podobieñstw i ró¿nic, a tak¿e wyszukiwania wzajemnych
powi¹zañ. Dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ postrzegaj¹ znacz-
nie mniej przedmiotów w okreœlonym czasie ni¿ dzieci z norm¹ intelektualn¹, za
co odpowiedzialny jest wolniejszy przebieg procesów korowych, a odbiór ota-
czaj¹cej rzeczywistoœci jest jeszcze ubo¿szy [Buchnat 2015:40; Chrzanowska
2003:10; Wyczesany, Gajdzica 2006: 68; Zab³ocki 2003: 29].

U dzieci z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ wy¿ej wymienione
deficyty siê pog³êbiaj¹. Nastêpuje spowolnienie, zawê¿enie zakresu spostrzega-
nia. Trudnoœci w ró¿nicowaniu, b³êdy w ujmowaniu powi¹zañ i relacji miêdzy
zjawiskami percepcyjnymi [Wyczesany 2001: 33]. Takie trudnoœci maj¹ prze³o¿e-
nie na zakres postrzegania spo³ecznego, utrudniaj¹ obserwacjê zmieniaj¹cych siê
uczuæ, nastrojów, œledzenia zmian w zachowaniu drugiej osoby, jak i u samego
siebie, co zubo¿a mo¿liwoœæ postrzegania i zrozumienia emocji. W badaniach
przeprowadzonych przez Channell, Conners, Barth [2014] ujawniono jednak, ¿e
osoby z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rozpoznaj¹ emocje ze zdjêæ
twarzy na takim samym poziomie co osoby w normie intelektualnej. Trudnoœci
w obszarze percepcji emocji pog³êbiaj¹ deficyty w zakresie koncentracji uwagi,
które jeszcze bardziej utrudniaj¹ zbieranie danych potrzebnych do okreœlania sta-
nu emocjonalnego innej osoby. Ma³a podzielnoœæ uwagi sprawia, ¿e dzieci te
w procesie zbierania informacji nie potrafi¹ efektywnie korzystaæ z ró¿nych Ÿróde³.
W przypadku osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ dominuje
uwaga mimowolna, choæ w toku procesu rehabilitacji mo¿na rozwin¹æ uwagê do-
woln¹. Osoby ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ koncentruj¹ uwagê
g³ównie na przedmiotach s³u¿¹cych zaspokajaniu ich potrzeb lub zdecydowanie
wyró¿niaj¹cych siê z otoczenia [Bogdanowicz 1991: 91; Chrzanowska 2015: 276].

Dla tworzenia siê wiedzy o emocjach oprócz wy¿ej wymienionych czynni-
ków poznawczych i bezpoœrednich doœwiadczeñ, orientacji w zasadach ¿ycia
spo³ecznego znaczenie bêd¹ mia³y umiejêtnoœæ utrzymania uwagi spo³ecznej
i intersubiektywnoœci. Niestety równie¿ te procesy czêsto bywaj¹ opóŸnione i ró¿-
ni¹ siê jakoœciowo od obserwowanych u dzieci o prawid³owym rozwoju [Cebula,
Wishart 2008: 48; Fidler 2006].

Ograniczony odbiór rzeczywistoœci bêdzie mia³ znaczenie dla jej zrozumienia,
które równie¿ jest ograniczone. Na dodatek korzystanie z wiedzy ju¿ zdobytej
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jest równie¿ utrudnione z uwagi na niski zakres pamiêci. Zdolnoœæ stosowania co-
raz to bardziej zaawansowanych strategii zapamiêtywania niestety jest powi¹zana
ze zmianami w zakresie myœlenia [Stefañska-Klar 2005: 135], dlatego pamiêæ logicz-
na osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest bardzo s³aba, natomiast
pamiêæ mechaniczna, skojarzeniowa jest na przeciêtnym poziomie [Kijewska
2006: 283]. Osoby te maj¹ problemy we wszystkich obszarach procesów pamiêcio-
wych, pocz¹wszy od kodowania pobieranych informacji, przez aktywne podtrzy-
mywanie informacji w pêtli artykulacyjnej, a¿ do ogólnego deficytu pamiêci krótko-
trwa³ej i d³ugotrwa³ej [Nêcka 2003: 182-185]. Lepiej zapamiêtuj¹ materia³ dotycz¹cy
teraŸniejszoœci, zwi¹zany z w³asnymi doœwiadczeniami, oparty na emocjach, któ-
ry jest przechowywany w pamiêci epizodycznej. Ten rodzaj pamiêci u dzieci
z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wystêpuje na poziomie dzieci w nor-
mie. Znaczne ograniczenia obserwowane s¹ natomiast w zakresie pamiêci seman-
tycznej, poniewa¿ zapamiêtanie komunikatów jêzykowych tworz¹cych system
wiedzy wymaga z³o¿onych operacji pojêciowych, które s¹ u nich zaburzone
[Koœcielak 1989: 48].

Dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ charakteryzuj¹ siê ograni-
czon¹ pojemnoœci¹ pamiêci, wykazuj¹ deficyty w przyswajaniu nowego mate-
ria³u, szybko go zapominaj¹, a odtwarzanie go z pamiêci jest u nich niedok³adne.
Nie potrafi¹ te¿ wykorzystaæ nowo zdobytej wiedzy w praktyce i czêsto ucz¹ siê na
pamiêæ, bez zrozumienia [G³odkowska 2000: 68]. Takie specyficzne cechy pamiêci
utrudniaj¹ zrozumienie sytuacji spo³ecznych, odczytywanie emocji, które s¹ w spo-
sobie wyra¿ania bardzo zmienne i zale¿¹ od kontekstu spo³eczno-kulturowego.

U osób z umiarkowan¹ i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ deficyty w zakresie
zapamiêtywania znacznie siê pog³êbiaj¹. Wystêpuje ograniczony zakres pamiêci,
a u osób ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zakres pamiêci jest zniko-
my, a zapamiêtywanie wybitnie utrudnione [Bogdanowicz 19991: 92].

Werbalizacja stanów emocjonalnych równie¿ bêdzie ubo¿sza u dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, poniewa¿ osoby te charakteryzuj¹ siê zaburze-
niami na poziomie kompetencji jêzykowych. Grabias [2001: 33] wskazuje, ¿e defi-
cyt ten wynika ze stopnia niepe³nosprawnoœci intelektualnej, stopieñ nasilenia
zaburzeñ mowy jest wprost proporcjonalny do g³êbokoœci niepe³nosprawnoœci.

W zakresie leksykalnym mowa dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ charakteryzuje siê przede wszystkim ubogim s³ownictwem. W ich wypowie-
dziach dominuj¹ rzeczowniki i czasowniki rzadko pos³uguj¹ siê przymiotnikami
i przys³ówkami. Przymiotniki, których u¿ywaj¹, okreœlaj¹ cechy sensoryczne,
a przys³ówki odnosz¹ siê do sposobu wykonania czynnoœci [Rakowska 1980:
121-130; Wyczesany, Gajdzica 2006: 70]. Dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ najczêœciej pos³uguj¹ siê zdaniami pojedynczymi. Wykazuj¹ równie¿
trudnoœci w dekodowaniu znaczeñ poszczególnych s³ów czy zdañ, co utrudnia
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im prawid³owe rozpoznanie przekazu. Na problemy ze zrozumieniem przekazu
nak³ada siê niska umiejêtnoœæ uchwycenia sensu zastanej sytuacji. Brak zrozu-
mienia kontekstu sytuacyjnego, niska umiejêtnoœæ wykorzystania posiadanej
wiedzy do wyjaœnienia danego stanu rzeczywistoœci, trudnoœci w dostrze¿eniu
problemu i jego nazwaniu obni¿aj¹ kompetencje komunikacyjne dzieci z lekk¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [Rakowska 1996: 309]. Przeprowadzone bada-
nia wskazuj¹ jednak, ¿e aktywnoœæ jêzykowa takich dzieci zale¿y od stworzonej
im sytuacji spo³ecznej, klimatu emocjonalnego w rodzinie, motywacji do mówie-
nia oraz osobowoœci dziecka [Jêczeñ 2003: 129].

Wyniki badañ Abbeduto i Biblera Nuccio [1993] wskazuj¹, ¿e osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, formu³uj¹c wypowiedzi, bior¹ pod uwagê stan
emocjonalny partnera rozmowy oraz poziom jego aktywnoœci. Wyniki przedsta-
wionych badañ prowadz¹ do stwierdzenia, ¿e rozwój mowy uwarunkowany jest
jakoœci¹ relacji z otoczeniem spo³ecznym [Buchnat 2015: 43]. Osoby z lekk¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹ te¿ problemy z formu³owaniem komunika-
tów zrozumia³ych dla odbiorców, jednak winê za brak porozumienia czêsto przy-
pisuj¹ odbiorcy. Wykazuj¹ one równie¿ deficyty w przekazywaniu informacji
deskryptywnych, a tak¿e, gdy komunikat dotyczy sytuacji wyobra¿eniowej, ab-
strakcyjnej lub nowej, nieznanej dziecku z wczeœniejszych doœwiadczeñ [Twar-
dowski 2002: 13-19]). Z badañ przeprowadzonych przez Abbeduto i wspó³praco-
wników [1991] wynika, ¿e osoby z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹
problemy z unikaniem zak³óceñ w porozumiewaniu siê, np. zadawania pytañ
wyjaœniaj¹cych dan¹ sytuacjê. Dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w sytuacji niezrozumienia komunikatu, zamiast poprosiæ partnera rozmowy
o wyjaœnienie, próbowa³y odgadn¹æ jego intencje, niestety czêsto bez powodze-
nia, co prowadzi³o do przerwania rozmowy. Wszystkie wymienione trudnoœci
charakteryzuj¹ce dzieci z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ powoduj¹
ograniczenia komunikacyjne wp³ywaj¹ce na sposób wyra¿ania siê przez dziecko
z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W przypadku osób z umiarkowan¹
i znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zdolnoœci komunikacyjne s¹ bardzo
zró¿nicowane. U osób tych mo¿e wystêpowaæ intencjonalna komunikacja werbal-
na, jak i nieintencjonalna komunikacja pozawerbalna, co jest warunkowane indy-
widualnymi mo¿liwoœciami rozwojowymi, ale równie¿ czynnikami zewnêtrzny-
mi, takimi jak np. œrodowisko rodzinne [Marcinkowska 2013: 47]. Osoby z umiar-
kowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ u¿ywaj¹ prostych zdañ, choæ ich
zasób s³ownictwa jest znacznie bardziej ograniczony ni¿ osób z lekk¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Wymowa jest wadliwa i niewyraŸna. Natomiast osoby
ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zazwyczaj porozumiewaj¹ siê po-
jedynczymi wyrazami, monosylabami, niekiedy u¿ywaj¹ prostych zdañ. Wymo-
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wa jest be³kotliwa, wypowiedzi agramatyczne, przez co komunikaty staj¹ siê
mniej zrozumia³e dla otoczenia [Bogdanowicz 1991: 92; Lausch-¯uk 2001:150].

Osi¹gany przez dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ poziom myœlenia
uniemo¿liwiaj¹cy odbiór informacji abstrakcyjnych, ograniczenia w zakresie ana-
lizy, syntezy, abstrahowania i uogólniania, a tak¿e zaburzenia w zakresie spo-
strzegania, uwagi, pamiêci i mowy bêdzie przyczynia³ siê do ubo¿szej percepcji
i konceptualizacji wiedzy o emocjach. Przy czym proces konceptualizacji wyma-
gaj¹cy wy¿szych procesów myœlowych bêdzie jeszcze bardziej ograniczony.

Rozwój emocjonalny osób z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie ró¿ni
siê w znacz¹cy sposób od rozwoju osób w normie intelektualnej. Czêœciej jednak
wystêpuje sztywnoœæ uczuciowa, os³abienie mechanizmów kontroli warunkuj¹-
cych czêstsze wystêpowanie impulsywnoœci, nadpobudliwoœci lub zahamowañ,
agresywnoœci, niepokoju, wzmo¿ona podatnoœæ na sugestiê, a tak¿e ograniczona
zdolnoœæ prze¿ywania uczuæ wy¿szych. Nieprawid³owoœci te mog¹ stanowiæ
czynnik ograniczaj¹cy prawid³owe przystosowanie spo³eczne [Kirenko, Parcho-
miuk 2006: 34]. Osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ charak-
teryzuj¹ siê wra¿liwoœci¹ emocjonaln¹, ujawnianiem potrzeb psychicznych i intui-
cyjnych uczuæ moralnych. Wystêpuje u nich s³aba kontrola popêdów. Natomiast
osoby ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ujawniaj¹ potrzeby psy-
chiczne, s¹ zdolne do okazywania uczuæ, choæ wyra¿aj¹ je w sposób prymitywny.
Nie kontroluj¹ popêdów, dlatego czêsto wystêpuj¹ u nich zaburzenia zachowania
[Bogdanowicz 1991: 94; Lausch-¯uk 2001: 150].

Podstawy teoretyczne narzêdzia

Jedn¹ z dyskutowanych w literaturze przedmiotu form wiedzy emocjonalnej
jest model kodów umys³owych i wzajemnych powi¹zañ pomiêdzy nimi. Taki
charakter ma m.in. koncepcja Bucci [2000] o psychodynamicznych korzeniach.
Zak³ada ona, ¿e w reprezentowaniu emocji u¿ywa siê schematów pamiêciowych,
które reprezentuj¹ interakcje z osobami znacz¹cymi z wczesnego okresu ¿ycia.
Reprezentacja emocji powstaje w wyniku niuansowego, precyzyjnego i wielo-
krotnego przekodowywania miêdzy specyficznymi kodami po³¹czonymi s¹ ze
sob¹ za pomoc¹ „³¹czy referencyjnych”, w ramach których odbywa siê rekodowa-
nie, przek³adanie danych z jednego kodu na drugi. Podobnie rzecz siê ma u Kar-
miloff-Smith [1995], która wprowadza zbli¿one do „³¹czy referencyjnych” pojêcie
„redeskrypcji reprezentacji”, rozumianej jako ci¹g³y proces „przepisywania” wie-
dzy w ró¿nych kodach na ró¿nym poziomie jawnoœci.

Powy¿sze propozycje uzupe³nia koncepcja psychicznej reprezentacji emocji,
autorstwa Maruszewskiego i Œciga³y [1998]. Odwo³uje siê ona do klasycznego
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trójk¹ta semiotycznego [Odgen, Richards 1989], w którym relacja s³owa (znaku)
do przedmiotu (desygnat = reprezentant rzeczywistoœci pozajêzykowej) jest
zapoœredniczona myœl¹ (pojêcie) o tym przedmiocie. S³owo wywo³uje myœl
o przedmiocie stanowi¹c¹ jego znaczenie, inaczej reprezentacj¹ semantyczn¹.
Maruszewski i Œciga³a [1995] dla opisu znaczenia emocji pos³u¿yli siê odpowied-
nio pojêciami kodu obrazowego, kodu werbalnego i kodu abstrakcyjnego. Podob-
nie jak w romb informacyjny zaproponowanym przez Nowakowsk¹-Kempn¹
[2000: 87-88], który s³u¿¹c do opisu sposobu konceptualizacji rzeczywistoœci poza-
jêzykowej. W jego strukturze wystêpuj¹ takie elementy, jak: rzeczywistoœæ poza-
jêzykowa, biegun fonetyczno-fonologiczny ujêzykowionego pojêcia i przestrzeñ
mentalna (rys. 1).

Koncepcja reprezentacji emocji poza stabilnymi elementami w³¹cza równie¿
³¹cz¹ce je relacje, które nie s¹ niczym innym jak czynnoœciami poznawczymi i in-
strumentalnymi.

W ramach kodu obrazowego powstaj¹ prymitywne, niedostêpne œwiadomo-
œci reprezentacje skryptowe wype³nione zindywidualizowan¹ treœci¹ i jako takie
stanowi¹ podstawê do odmiennego reagowania ró¿nych osób na te same bodŸce
sytuacyjne. Kod ten ³¹czy siê z kodem werbalnym procesami werbalizacji i wizu-
alizacji. W kodzie werbalnym reprezentacja emocji ma budowê prototypow¹
i zawiera typow¹, uogólnion¹ wiedzê dotycz¹c¹ emocji najczêœciej doœwiadcza-
nych w okreœlonych sytuacjach. Jego po³¹czenie z kodem abstrakcyjnym stano-
wi¹ procesy semantyzacji i desemantyzacji. W kodzie abstrakcyjnym powstaje
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Rysunek 1. Kody i procesy tworz¹ce reprezentacjê emocji.
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najbardziej uogólniona reprezentacja emocji polegaj¹ca na nadawaniu znaczenia.
W jej ramach emocje reprezentowane s¹ jako pojêcia, które zawieraj¹ aprioryczn¹
wiedzê w postaci potocznych teorii emocji. Kod abstrakcyjny ³¹czy siê z obrazo-
wym par¹ procesów, takich jak symbolizacja i desymbolizacja. Poszczególne kody
i ich wzajemne przekszta³cania nie zawieraj¹ tylko aspektu treœciowego wiedzy
emocjonalnej, ale tak¿e wzbudzane w ich ramach czynnoœci poznawcze i instru-
mentalne pod postaci¹ takich funkcji i procesów, jak spostrzeganie (percepcja),
wyra¿anie (symbolizowanie) i rozumienie (konceptualizacja) emocji.

Narzêdzie

Za³o¿enia konstrukcyjne

Tworz¹c narzêdzie, które mia³oby s³u¿yæ pomiarowi wiedzy o emocjach pod-
stawowych u dzieci kierowano siê trzema przes³ankami dotycz¹cymi: rozwoju
poznawczego dzieci, rozwoju mowy dzieciêcej oraz charakteru relacji interperso-
nalnych nawi¹zywanych przez dziecko.

Wiedza na temat emocji posiadana przez dzieci nie s¹ w pe³ni rozwiniêt¹ struk-
tur¹ z elementami abstrakcyjnymi na podobieñstwo wiedzy osób doros³ych
[Papadopulo 1995]. Dlatego do badañ dzieciêcej wiedzy o emocjach, rekomendo-
wane s¹ takie strategie empiryczne, które w du¿ej mierze bazuj¹ na konkretnym
dzieciêcym doœwiadczeniu [Saarni 1999: 149-150]. S¹ to m.in. metoda obserwacyj-
na, w której wywo³uje siê dzieciêce emocje i obserwuje manifestowane zachowa-
nie dziecka (np. procedura niechcianego prezentu stosowana wobec dzieci) [Saarni
1999], metoda bezpoœrednich próbek zachowania, w której wybiera siê jasno
okreœlon¹ sytuacjê emocjonalnej zawieraj¹cej interakcjê spo³eczn¹ i prosi dziecko,
aby zareagowa³o w tej sytuacji, np. dziecko ma pokazaæ jak bêdzie siê zachowy-
wa³o, aby kogoœ pocieszyæ (np. rozmowa piagetowska zawieraj¹ca przyk³adowe
pytanie „WyobraŸ sobie, ¿e ktoœ jest czymœ zaciekawiony, co siê wtedy dzieje?”
[Górecka-Mostowicz 2005: 47]; metoda sprawozdania, która polega na zapytaniu
dziecka wprost, jakie przewiduje "dobre" i "z³e" konsekwencje cudzego zachowa-
nia emocjonalnego (np. studia nad reakcjami m³odzie¿y na katastrofê promu kos-
micznego) [Challenger, Gould, Gould 1991]; metoda narracji – analiza narracji na
temat doœwiadczeñ emocjonalnych, które s¹ opowiadane dziecku, o dziecku
(wspomnienia autobiograficzne), pods³uchane przez dziecko i przez dziecko two-
rzone (autonarracja), np. analiza skryptu smutku przedstawionego w opowiada-
niu dla dzieci w wieku przedszkolnym „Franklin ma z³y dzieñ” autorstwa P. Bour-
geois i B. Clark [Jasielska 2008].
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Kieruj¹c siê powy¿szymi wskazówkami w projektowanych zadaniach wyko-
rzystano materia³ konkretny i pochodz¹cy z codziennego doœwiadczenia dzieci
(np. zdjêcie przedstawiaj¹ce dzieciêc¹ ekspresjê emocji, ok³adkê ksi¹¿ki). Wyboru
takiego materia³u do badañ dokonano tak¿e z chêci unikniêcia nadmiernej eks-
ploatacji podejœcia leksykalnego w badaniu wiedzy o emocjach, które dominuje
w studiach nad znaczeniem emocji. Emocje bowiem s¹ zjawiskiem pozajêzyko-
wym, w zwi¹zku z czym analizuj¹c tylko wypowiedŸ badanego, tak na dobr¹
sprawê badamy tylko jêzykowy obraz emocji, a przecie¿ „w potocznym jêzyku
emocjonalnym przekazywane s¹ z³o¿one znaczenia spo³eczne i moralne daleko
wykraczaj¹ce poza referencyjne znaczenie okreœleñ emocji” [White 2005: 57].
Ponadto zastosowanie zadañ oszczêdnych w warstwie jêzykowej uwzglêdnia
fakt, ¿e zasób s³ownictwa dzieciêcego jest ograniczony.

W funkcjonowaniu spo³eczno-emocjonalnym dzieci wyró¿nia siê szereg
kompetencji, jak m.in.: zdolnoœæ do nawi¹zywania i utrzymywania relacji z rówieœ-
nikami, regulacja emocji, zgodna z oczekiwaniami spo³ecznymi kontrola impul-
sów, empatia czy rozumienie stanów umys³owych innych ludzi [Czub, Matejczuk
2015: 25-26]. Wybrane kompetencje wyraŸnie wskazuj¹, ¿e naturalnym œrodowis-
kiem ich nabywania jest, poza œrodowiskiem rodzinnym, œrodowisko rówieœnicze
[Harris 1995]. Czub i Matejczuk [2015: 21] podkreœlaj¹, ¿e konieczne jest, aby do-
konuj¹c opisu kompetencji emocjonalno-spo³ecznych uwzglêdniaæ zale¿noœæ
miêdzy zachowaniem bêd¹cym wyrazem emocji (np. ekspresja emocji, modyfi-
kowanie reakcji emocjonalnych, kontrola impulsów), a zachowaniem spo³ecznym
(np. sposób nawi¹zywania relacji z innymi, zdolnoœæ do wspó³pracy umiejêtnoœæ
rozwi¹zywania konfliktów). Na podstawie powy¿szych przes³anek, akcentuj¹-
cych istotny wp³yw procesu socjalizacji na rozwój dziecka, materia³y wykorzysta-
ne w narzêdziu zosta³y przygotowane tak, aby prezentowaæ wizerunki i zacho-
wania innych dzieci, a nie osób doros³ych [Jasielska, Maksymiuk 2010: 84].

Etapy konstrukcji

Etap 1 – tworzenie zadañ

Tworz¹c poszczególne zadania posi³kowano siê lub inspirowano badaniami,
w których przyjmowano koncepcjê kodów reprezentacji emocji. By³y to badania
nad doros³ymi osobami cierpi¹cymi na aleksytymiê Maruszewskiego i Œciga³y
[1998], badania Góreckiej-Mostowicz [2005], które zosta³y przeprowadzone wœród
dziewczynek w wieku 4-9 lat i studentek oraz logitudinalne badania Stêpieñ-
-Nycz [2015], w których uczestniczy³y dzieci w wieku przedszkolnym. We wszyst-
kich z tych badañ bra³y udzia³ osoby w normie intelektualnej.
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Dodatkowo stworzono w³asne zadania. W kodzie obrazowym by³a to identy-
fikacja mimicznej ekspresji emocji podstawowych na podstawie zdjêcia twarzy
dziecka [por. Skala Inteligencji Emocjonalnej – Twarze, Matczak i in. 2005]. W tym
celu pozyskano zdjêcia z zasobów osobistych oraz p³atnych banków zdjêæ „Stock”.
W kodzie werbalnym do pomiaru wiedzy spo³eczno-kulturowej stworzono test
badaj¹cy znajomoœæ przys³ów wykorzystuj¹c grê planszow¹ „Quiz Granny
o przys³owiach »Do trzech razy sztuka«” [2002]. W kodzie abstrakcyjnym do po-
miaru asocjacja miêdzy symbolem jêzykowym a graficznym emocji stworzono
narzêdzie wykorzystuj¹c wskazania symboli graficznych emocji dokonane przez
studentów psychologii UAM [Moliñska 2016].

Etap 2 – badania pilota¿owe

Po zaprojektowaniu zadañ przeprowadzono badania pilota¿owe. Ich celem
by³o okreœlenie wstêpnej trafnoœci przygotowanego narzêdzia, okreœlenie czasu
potrzebnego na wykonanie zadañ z uwzglêdnieniem mêczliwoœci uczestników
badania, wyznaczenie œredniego czasu wykonania, kompozycja zadañ w ca³ym
pakiecie, uzyskanie informacji na temat newralgicznych momentów przeprowa-
dzania badania itp. Badanie to objê³o: 1) grupê (N = 8) studentów psychologii
UAM realizuj¹cych seminarium magisterskie; 2) grupê (N = 16) adolescentów
w wieku w wieku od 12 do 15 lat z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
umiarkowanym bêd¹cych uczniami Specjalnego Oœrodka Szkolno-Wychowaw-
czego im. J. Korczaka w Mosinie [por. Pytel 2016]; 3) grupê (N = 5) dzieci w wieku
8–9 lat w normie intelektualnej; 4) grupê (N = 5) dzieci w wieku 8–9 lat z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu lekkim. Uzyskane informacje zwrotne przy-
czyni³y siê do krytycznej oceny stworzonego pakietu i koniecznej modyfikacji po-
szczególnych zadañ w ostatecznej wersji narzêdzia

Etap 3 – weryfikacja ekspercka

Zgodnie z systemow¹ koncepcj¹ twórczoœci Csikszenmihalyia [1996, za: Nêcka
2001] narzêdzie poddano weryfikacji w obrêbie tzw. pola, czyli systemu, który doko-
nuje selekcji nowych propozycji. Pole to forma spo³ecznej organizacji, zawieraj¹ca
œrodowisko sk³adaj¹ce siê z prominentnych w danej dziedzinie osób-ekspertów,
którzy selekcjonuj¹ dokonania jednostek. Dokonywany przez cz³onków pola
proces odbioru wytworu i ich selekcja mo¿e dotyczyæ zarówno projektów skoñ-
czonych, jak i pierwszych prób podejmowanych przez twórców [Nêcka 2001:
185]. Kieruj¹c siê t¹ wskazówk¹ narzêdzie prezentowano w gremiach specjalistów
na ró¿nych etapach zawansowania pracy nad nim. I tak pierwsza jego wstêpna pre-
zentacja na podstawie wycinkowych badañ pilota¿owych odby³a siê w roku 2014
wœród psychologów rozwojowych podczas XXIII Ogólnopolskiej Konferencji
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Psychologii Rozwojowej [Jasielska, Buchnat 2014]. Nastêpnie w roku 2015 czêœæ
dotycz¹ca badañ dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zosta³a zaprezen-
towane pedagogom specjalnym [Buchnat, Jasielska 2015] w ramach VII Ogólno-
polskiej Konferencji Naukowej poœwiêconej problematyce niepe³nosprawnoœci
intelektualnej. W tym samym roku na VI Ogólnopolskiej Konferencji dotycz¹cej
emocji [Jasielska, Buchnat 2015] przedstawiono g³ówny modu³ narzêdzia do-
tycz¹cy podstawowych kodów, procesów i funkcji. W roku 2016 na II Konferencji
Psychologii Pozytywnej [Jasielska, Buchnat 2016] zaprezentowano wycinek ba-
dañ dotycz¹cych radoœci, dokonuj¹c porównania wyników uzyskanych przez
dzieci w normie intelektualnej, dzieci z upoœledzeniem w stopniu lekkim i umiar-
kowanym. Z kolei badania dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu
umiarkowanym zreferowano [Pytel i in. 2016] psychologom klinicznym podczas
II Konferencji Psychologii Klinicznej. W roku 2017 na XXVI Konferencji Psycholo-
gii Rozwojowej przedstawiono [Jasielska i in. 2017] i ponownie badania dotycz¹ce
radoœci, ale zrealizowane. Ka¿de z tych wyst¹pieñ przyczyni³o siê do udoskonale-
nia zaprojektowanych pojedynczych zadañ, jak i dostarczy³o refleksji nad mery-
torycznym aspektem ca³ego narzêdzia. Asymilacja poszczególnych informacji
zwrotnych pozwoli³a na stworzenie narzêdzia w zaprezentowanej poni¿ej formie.

Opis narzêdzia

W koñcowej postaci narzêdzie sk³ada siê z 9 zadañ dedykowanych 6 emocjom
podstawowym, co w sumie daje 54 zadania. Ka¿demu kodowi, procesowi, funkcji
przypisane s¹ 3 zadania koresponduj¹ce ze specyfik¹ tego kodu. W zdaniach dla
kodu obrazowego, zaprezentowanych w tabeli 1 wraz z kryteriami oceny, uczest-
nik badania ma za zadanie nazwaæ emocje prezentowane na izolowanych, kolo-
rowych zdjêciach ekspresji mimicznej dzieci, zidentyfikowaæ emocje dzieciêcego
bohatera kreskówkowej scenki rodzajowej oraz dokonaæ identyfikacji emocji
w izolowany graficznym schemacie twarzy wyra¿aj¹cym emocje.

W zdaniach dla kodu werbalnego, zaprezentowanych w tabeli 2 wraz z kryte-
riami oceny, uczestnik badania ma odpowiadaæ na pytania na temat ka¿dej
z emocji zadawane przez prowadz¹cego badanie, dokoñczyæ zdania wypowiada-
ne przez prowadz¹cego badanie, z których jedna grupa dotyczy konkretnych
przyczyn sytuacyjnych emocji druga konkretnego zachowania manifestowanego
przez osobê doœwiadczaj¹c¹ tej emocji oraz wybraæ jedn¹ z trzech propozycji (test
jednokrotnego wyboru) stanowi¹c¹ dokoñczenie sparafrazowanego popularne-
go przys³owia.
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W zdaniach dla kodu semantycznego, zaprezentowanych w tabeli 3 wraz
z kryteriami oceny, uczestnikowi badania jest prezentowana ok³adka ksi¹¿ki-
-atrapy z wydrukowanym tytu³em i autorem (Jan Nowak); jego zadanie polega na
okreœleniu, jak¹ emocjê prze¿ywa³by bohater literacki z tej ksi¹¿ki, w kolejnym
zadaniu równie¿ prezentowana jest ksi¹¿ka-atrapa, ale z symbolem graficznym
na ok³adce (i autorem) i zadanie równie¿ polega na okreœleniu emocji bohatera,
a w kolejnym zadaniu uczestnik jest proszony o po³¹czenie tytu³ów ksi¹¿ek
z ok³adkami.

Przebieg badania

Przeprowadzenie badania z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
wymaga odpowiedniego przygotowania miejsca i procedury dzia³ania. Ma to na
celu zapewnienie dziecku z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ optymalnych wa-
runków do pracy z uwzglêdnieniem jego potrzeb i mo¿liwoœci. Pomieszczenie,
w którym zostaje przeprowadzone badanie, powinno nie rozpraszaæ i umo¿liwiaæ
przeprowadzenie badania w ciszy. Z racji na szybk¹ mêczliwoœæ dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, krótkotrwa³¹ koncentracjê uwagi, zaleca siê
przeprowadzenie badania podczas dwóch spotkañ, a podczas niego robienie
przerw, np. na krótkie æwiczenie ruchowe, zgodnie z potrzebami dziecka. Podzia³
zadañ na dwa spotkania jest celowy i ma zapewniæ dziecku optymalne warunki
do pracy. Na pierwszym z nich, oprócz wype³nienia metryczki, realizuje siê zada-
nia: EMOTIKONA, SCENKA, ROZMOWA, TYTU£. Na drugim pozosta³e zada-
nia: TWARZ, ZDANIA NIEDOKOÑCZONE, IKONOGRAFIKA, PRZYS£OWIA,
£¥CZENIE. Takie przyporz¹dkowanie zadañ ma na celu pracê w obszarze ró¿-
nych kodów na ka¿dym spotkaniu, w celu unikniêcia sytuacji, ¿e w jednym dniu
dziecko pracuje na materiale sprawiaj¹cym mu wiêksz¹ trudnoœæ lub powta-
rzaj¹cych siê podobnych zadaniach. Ma to umo¿liwiæ dziecku za ka¿dym razem
mo¿liwoœæ osi¹gniêcie poczucia sukcesu. Praca na poszczególnych zadaniach
oparta jest na materiale konkretnym, np. zdjêciach, obrazkach, kartach pracy, ma
to na celu u³atwienie koncentracji uwagi dziecka na zadaniu. Kolejnoœæ przepro-
wadzanych zadañ jest dobrana celowo pod k¹tem zró¿nicowania sposobu ich
wykonywania, a tak¿e logicznego powi¹zania treœci. Przeprowadzenie poszcze-
gólnych zadañ wymaga ka¿dorazowo potwierdzenia ze strony dziecka zrozu-
mienia sposobu wykonania zadania. Dziecko nie ma okreœlonego czasu na wyko-
nie zadania, jest on uzale¿niony od jego potrzeb i mo¿liwoœci.
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Obszary zastosowania

Przedstawione narzêdzie zosta³o opracowane w celu pomiaru wiedzy o emo-
cjach podstawowych dzieci, w szczególnoœci maj¹c na uwadze dzieci z lekk¹
i umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz charakteryzowania wie-
dzy w obszarze kodu obrazowego, werbalnego i abstrakcyjnego. Pozwala ono na
zdiagnozowanie czy wiedza u dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest
na poziomie: kodu obrazowego, czyli reprezentacji skryptowych, które charakte-
ryzuj¹ siê zindywidualizowan¹ treœci¹ determinuj¹c¹ zró¿nicowany sposób rea-
gowania osób na te same bodŸce sytuacyjne; kodu werbalnego stanowi¹c ogóln¹
wiedzê dotycz¹c¹ emocji doœwiadczanych w konkretnych sytuacjach, czy kodu
abstrakcyjnego stanowi¹c¹ uogólnion¹ reprezentacjê emocji umo¿liwiaj¹c¹ nada-
wanie znaczenia. Okreœlenie faktycznej wiedzy o poszczególnych emocjach sta-
nowi podstawê do opracowania efektywnych programów dzia³añ indywidulanie
dopasowanych do mo¿liwoœci i potrzeb konkretnego dziecka z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w zakresie budowania wiedzy o emocjach. Umo¿liwia tak¿e
okreœlenie zró¿nicowania poziomu wiedzy o poszczególnych emocjach podsta-
wowych i wskazanie obszarów do pracy w ich zakresie w celu uzupe³nienia
ewentualnych luk. Wiedza o emocjach pozwala dzieciom z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ na lepsze zrozumienie stanów emocjonalnych, co stanowi podsta-
wê treningu panowania nad swoimi emocjami. Œwiadomoœæ w³asnych emocji
i umiejêtnoœæ panowania nad nimi przyczynia siê do lepszego funkcjonowania
spo³ecznego.

Narzêdzie to pozwala, oprócz okreœlenia aspektu treœciowego wiedzy o emo-
cjach, na zdiagnozowanie trudnoœci w obszarze takich funkcji poznawczych
i instrumentalnych, jak: spostrzeganie (percepcja), wyra¿anie (symbolizowanie)
i rozumienie (konceptualizacja) osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Trud-
noœci w zakresie wykonania zadania dedykowanego konkretnemu kodowi czy
procesowi bêd¹ wskazywaæ na zaburzenia konkretnych funkcji, stanowi¹c tym
samym wskazówkê do pracy z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Zakoñczenie

W zwi¹zku z faktem, ¿e niepe³nosprawnoœæ intelektualna mo¿e determino-
waæ poziom rozumienia emocji [Cebula, Moore, Wishart 2006; Wishart i in 2007],
istotne wydaje siê okreœlenie, jaki jest faktyczny zasób wiedzy o emocjach dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz wskazanie, w jakich obszarach jest ona
zró¿nicowana pomiêdzy dzieæmi w normie intelektualnej a dzieæmi z lekk¹ czy
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umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Okreœlenie stopnia zawanso-
wania wiedzy o emocjach dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pozwala na
opracowanie efektywnych dzia³añ wspieraj¹cych ich rozwój w tym obszarze,
maj¹cych na celu poszerzenie, korygowanie lub ewentualnie kompensowanie tej
wiedzy [por. Górecka-Mostowicz 2003]. Jest to szczególnie wa¿ne z uwagi na pod-
noszenie ich kompetencji rozwojowych w obszarze funkcjonowania emocjonal-
nego. Wyniki przeprowadzonych badañ [Izard i in 2011; Trentacosta, Fine 2010]
ujawni³y istotne zwi¹zki pomiêdzy wiedz¹ o emocjach a osi¹ganymi kompeten-
cjami spo³ecznymi oraz czêstotliwoœci¹ pozytywnych i negatywnych zachowañ
spo³ecznych, co wskazuje, ¿e wiedza o emocjach bêdzie równie¿ warunkowa³a
funkcjonowania spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Przedstawione narzêdzie WE06 pozwala na okreœlenie stopnia zawansowa-
nia wiedzy o emocjach podstawowych w obszarze kodu obrazowego, kodu wer-
balnego i kodu abstrakcyjnego. Umo¿liwia to okreœlenie, w jaki sposób dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rozumiej¹ emocje. Czy pos³uguj¹ siê mode-
lem objawowym rozumienia emocji [Nowakowska-Kempna 2000: 366], w którym
obserwowalne przejawy emocji, takie jak: mimika, pantomimika czy proksemika,
s¹ uto¿samiane z istot¹ danej emocji. Poniewa¿ manifestowane przejawy emocji
s¹ ³atwo dostêpne percepcyjnie, to zgodnie z zasad¹ korespondencji te konkretne
dane rejestrowane w kodzie obrazowym zostaj¹ uznane za dan¹ emocjê. Czy raczej
posi³kuj¹ siê bardziej zaawansowanym poznawczo modelem przyczynowym,
zgodnie z którym to w³aœnie przyczyna emocji jest w³aœciwoœci¹, na podstawie
której jednostka opiera swoje wyjaœnienia dotycz¹ce korelacji poszczególnych
elementów doœwiadczenia emocjonalnego [Ahn i in. 2000; Jasielska 2013; Siemer
2008]. Przedstawione narzêdzie pozwala na okreœlenie czy wiedza o emocjach ma
charakter niedostêpnej œwiadomoœci reprezentacji skryptowej, czy ma budowê
prototypow¹ i zawiera typow¹, uogólnion¹ wiedzê, czy jest to wiedza na pozio-
mie nadawania znaczenia. Oprócz aspektu treœciowego narzêdzie WE06 diagno-
zuje jak poszczególne kody przekszta³caj¹ siê, pozwala to na uchwycenie aspektu
proceduralnego wiedzy i zbadanie funkcji oraz procesów poznawczych, takich
jak: spostrzeganie – percepcja, wyra¿anie – symbolizowanie i rozumienie – koncep-
tualizacja.

Jednym z atutów skonstruowanego narzêdzia jest fakt, ¿e pozwala ono reje-
strowaæ spontaniczne zachowania badanego zbli¿one do jego codziennej aktyw-
noœci. Minusem z kolei jest czasoch³onnoœæ badania, która u niektórych badanych
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e prowadziæ do zniechêcenia. Choæ ba-
danie w konstrukcji swojej odwo³uje siê do trzech ró¿nych kodów reprezentacji,
to w przewadze korzysta z wypowiedzi jêzykowej, co jest zjawiskiem powszech-
nym w badaniach nad wiedz¹ emocjonaln¹ [Gawda 2007; Jasielska 2013], choæ nie
jedyn¹ strategi¹ rekomendowan¹ do pomiaru skryptów emocjonalnych [Saarni
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1999: 149]. Przyk³adowo w badaniach metaforycznego rozumienia emocji zasto-
sowano m.in. rysunek [Wiœniewska-Kin 2009], a w teœcie wiedzy o emocjach wy-
ra¿anie emocji ekspresj¹ mimiczn¹ [Stêpieñ-Nycz 2015]. Techniki te jednoznacz-
nie wykracza³y poza jêzykowy obraz œwiata i ich zastosowanie mo¿na rozwa¿yæ
jako modyfikacjê warsztatow¹ w przysz³ych badaniach nad narzêdziem.
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Projektowanie uniwersalne – zagospodarowanie
przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych

Architekt projektuj¹c nowe lub modernizuj¹c stare budynki powinien d¹¿yæ do tego by oprócz
spe³nienia wymogów estetycznych, czy te¿ bezpieczeñstwa obiekty u¿ytecznoœci publicznej czy
te¿ obiekty mieszkaniowe by³y przede wszystkim dostêpne dla ka¿dego u¿ytkownika. Przestrzeñ,
w której porusza siê ka¿dy cz³owiek powinna byæ kszta³towana w taki sposób by zaspokaja³a jego
potrzeby bez wzglêdu na jego mo¿liwoœci fizyczne czy psychiczne. Planowanie dostêpnej
przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych wi¹¿e siê z pewn¹ koncepcj¹, która nazywa siê projekto-
wanie uniwersalne. Jej celem jest zapewnienie ka¿dej osobie dostêp do wszelkich obiektów w œro-
dowisku zurbanizowanym. Inspiracj¹ do przeprowadzenia badañ dotycz¹cych planowania
dostêpnoœci przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych by³o obejrzenie projektu in¿ynierskiego,
który polega³ na zaprojektowaniu akademika dla studentów Gdañskiego Uniwersytetu Medycz-
nego. Wówczas zaczê³am siê zastanawiaæ czy studenci architektury projektuj¹c budynki mieszka-
lne czy u¿ytecznoœci publicznej uwzglêdniaj¹ potrzeby osób niepe³nosprawnych oraz jak¹
posiadaj¹ wiedzê dotycz¹ce tej¿e grupy. Chc¹c zilustrowaæ problem planowania dostêpnej prze-
strzeni dla osób niepe³nosprawnych postanowi³am przybli¿yæ koncepcjê projektowania uniwer-
salnego, czyli zagospodarowania przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, projektowanie uniwersalne, zagospodarowanie przestrzeni,
architekt

Universal design – landscape planning for people
with disabilities

Architect designing new buildings or modernising old ones should not only pursue meeting es-
thetics and safety requirements, but above all ensure that the facility or housing is available for all
users. Space, within each human is moving should be designed in such a way that satisfy users’
needs regardless of their physical and mental abilities. Designing space for disabled persons in-
volves the concept called universal design. Its aim is to provide access for each person to all facili-
ties in urban environment. The inspiration of conducting research on planning space availability
for people with disabilities was seeing engineering design, which included designing the hall of
residence of Gdañsk Medical University. Then, I began to wonder if architecture students take
into consideration needs of disabled people while designing housing and public facilities and
what knowledge they have in this field. In order to provide an illustration of designing space for
people with disabilities, I have decided to present the concept of universal design that is space
planning for disabled persons.

Keywords: disabilities, Universal design, landscape planning, architect



Wprowadzenie

Przestrzeñ, w której ¿yje ka¿dy cz³owiek, powinna byæ kszta³towana w taki
sposób, by mog³a zaspokoiæ potrzeby wszystkich ludzi. W architekturze istnieje
koncepcja, która w zamyœle ma spe³niaæ to zadanie, nazywana jest projektowa-
niem uniwersalnym. E. Kury³owicz opisuje je jako „projektowanie uniwersalne –
dla wszystkich dotyczy po prostu projektowania, w którym uwzglêdnia siê
potrzeby wszystkich ludzi – u¿ytkowników otoczenia, niezale¿nie od ich mo¿li-
woœci fizycznych i psychicznych” [Kury³owicz 2005: 13]. Zatem g³ównym za³o¿e-
niem projektowania uniwersalnego jest planowanie dostêpnoœci w taki sposób,
by ka¿dy u¿ytkownik móg³ samodzielnie funkcjonowaæ w œrodowisku, w którym
¿yje.

Nale¿y zwróciæ uwagê, i¿ dla osoby sprawnie funkcjonuj¹cej ominiêcie prze-
szkody nie sprawia ¿adnego problemu. Inaczej jest w przypadku osób niepe³no-
sprawnych, a w szczególnoœci w przypadku osób niewidomych, s³abowidz¹cych
czy niepe³nosprawnych ruchowo, którzy zazwyczaj potrzebuj¹ pomocy podczas
przemieszczania siê w ró¿ne miejsca. Jednym ze stereotypów jest uwa¿anie osoby
niepe³nosprawnej jako bezradnej, bezsilnej istoty, która wymaga nieustaj¹cej
opieki. Projektowanie uniwersalne zmierza ku temu, by obaliæ ten mit. Dziêki do-
stosowaniu przestrzeni do potrzeb niepe³nosprawnych u¿ytkowników osoby
niewidome, s³abowidz¹ce czy poruszaj¹ce siê na wózku inwalidzkim bêd¹ mog³y
przemieszczaæ siê bez ograniczeñ, a przede wszystkim bez potrzeby korzystania
z pomocy. Przestrzeñ, która jest wolna od jakichkolwiek barier, pozwoli tym oso-
bom staæ siê bardziej samodzielnymi. Im bardziej osoby niepe³nosprawne s¹ nie-
zale¿ne od innych, tym wiêksza jest szansa na uzyskanie pe³nej akceptacji ze strony
œrodowiska, a wówczas osoby niepe³nosprawne bêd¹ mog³y staæ siê równopraw-
nymi uczestnikami ¿ycia spo³ecznego.

Planowanie dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych
w œwietle polskiego prawa

Polska przystêpuj¹c do Unii Europejskiej w 2004 r. podjê³a automatycznie zo-
bowi¹zanie, aby ustosunkowaæ siê do rozwi¹zañ legislacyjnych obowi¹zuj¹cych
na terenie Unii Europejskiej. Dotyczy³o to równie¿ obszaru zmian w ramach poli-
tyki spo³ecznej, prowadzonej wobec osób niepe³nosprawnych [Szczupa³ 2013].
W Polsce istniej¹ dwa podstawowe akty prawne, które reguluj¹ proces budowla-
ny, od podjêcia decyzji, a wiêc zaczynaj¹c od projektowania danego obiektu, do
jego budowy. S¹ to „Ustawa Prawo budowlane” oraz „Rozporz¹dzenie Ministra
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Infrastruktury w sprawie warunków technicznych, jakim powinny odpowiadaæ
budynki i ich usytuowanie” [Kowalski 2011]. Na podstawie podstawowych akt,
które obowi¹zuj¹ w naszym kraju, warto przyjrzeæ siê planowaniu dostêpnoœci
dla osób niepe³nosprawnych w œwietle polskiego prawa – analizie poddane
zostan¹ przyk³adowe akty prawne, które dotycz¹ planowania dostêpnoœci w bu-
dynkach mieszkalnych, obiektach handlowo-us³ugowych oraz w transporcie
publicznym.

W rozporz¹dzeniu Ministra Infrastruktury w sprawie warunków technicz-
nych, jakim powinny odpowiadaæ budynki i ich usytuowanie, okreœlaj¹cym para-
metry ró¿nych pomieszczeñ w budynkach wielorodzinnych, zosta³o zapisane, i¿:
„1. W budynku wielorodzinnym szerokoœæ w œwietle œcian pomieszczeñ powin-

na wynosiæ co najmniej:
1) pokoju sypialnego przewidzianego dla jednej osoby – 2,2 m,
2) pokoju sypialnego przewidzianego dla dwóch osób – 2,7 m,
3) kuchni w mieszkaniu jednopokojowym – 1,8 m,
4) kuchni w mieszkaniu wielopokojowym – 2,4 m.

2. W mieszkaniu co najmniej jeden pokój powinien mieæ powierzchniê nie
mniejsz¹ ni¿ 16 m2” (Dz. U. z 2002 r. Nr 75, poz. 690, art. 94).
Jak mo¿na zauwa¿yæ, podane parametry nie uwzglêdniaj¹ potrzeb osób po-

ruszaj¹cych siê na wózku inwalidzkim. Minimalna wielkoœæ tzw. wolnej przest-
rzeni, która umo¿liwia swobodne manewrowanie wózkiem inwalidzkim, wynosi
1,5x1,5 m.

W sytuacji ustawienia w pomieszczeniu niezbêdnych mebli, podane wielkoœci
mog¹ byæ niewystarczaj¹ce dla osoby poruszaj¹cej siê na wózku. Jedynym roz-
wi¹zaniem jest odpowiednia aran¿acja pomieszczeñ w taki sposób, by zapewniæ
beneficjentowi samodzielne przemieszczanie siê po mieszkaniu [Kowalski 2011].

Kolejnym, wa¿nym elementem w budynkach wielorodzinnych, o którym na-
le¿y wspomnieæ, jest domofon. Niestety brakuje jakichkolwiek zapisów dotycz¹-
cych ich usytuowania. Jednak wed³ug dotycz¹cych standardów projektowania
domofony powinny byæ umieszczone na wysokoœci 0,8–1,2 m. Ta wysokoœæ jest
odpowiednia dla osób poruszaj¹cych siê na wózku. Istotne jest tak¿e zachowanie
wolnej przestrzeni, czyli 1,5x1,5m, która umo¿liwia manewrowanie wózkiem in-
walidzkim. By domofony mog³yby byæ tak¿e u¿yteczne dla osób niewidomych,
nale¿y stosowaæ tradycyjne modele, gdzie klawisze w klawiaturze s¹ wypuk³e.
W przypadku instalacji elektrycznych, takich jak dzwonki do drzwi oraz w³¹czni-
ki œwiat³a optymalna wysokoœæ powinna wynosiæ tyle samo co domofon – wyso-
koœæ monta¿u wynosi 0,8–1,2 m [Kowalski 2011].

Kolejn¹ grup¹ aktów prawnych, która zosta³a poddana analizie, by³y przepisy
dotycz¹ce obiektów handlowo-us³ugowych. Zgodnie z ide¹ projektowania uni-
wersalnego budynki, takie jak; szpitale, urzêdy, kina sklepy itp., tak¿e powinny
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byæ dostêpne dla osób niepe³nosprawnych. Rozporz¹dzenie Ministra Infrastruk-
tury w sprawie warunków technicznych, jakim powinny odpowiadaæ budynki
i ich usytuowanie, zwraca uwagê, i¿: „w budynku u¿ytecznoœci publicznej po-
mieszczenia ogólnodostêpne ze zró¿nicowanym poziomem pod³óg powinny byæ
przystosowane do ruchu osób niepe³nosprawnych” (Dz. U. z 2002 r. Nr 75,
poz. 690, art. 74). W przypadku budynków, które zbudowane s¹ z kilku piêter,
ka¿dy z tych poziomów nale¿y zaadoptowaæ do potrzeb beneficjentów o ró¿nej
niepe³nosprawnoœci. Zatem przestrzeñ komunikacyjna powinna mieæ szerokoœæ
nie mniejsz¹ ni¿ 1,5 m. Wymiary te przys³uguj¹ tak¿e przestrzeni pomiêdzy
pó³kami w sklepach. Istotne jest tak¿e rozmieszczenie œcie¿ek dotykowych, które
u³atwi¹ poruszanie siê osobom niewidomym. Przestrzeñ wokó³ centrum handlo-
wego tak¿e musi byæ przyjazna dla niepe³nosprawnych u¿ytkowników. Dotyczy
to m.in. miejsc parkingowych. W przypadku supermarketów i centrów handlo-
wych miejsca parkingowe powinny byæ wyznaczone dla osób niepe³nosprawnych.
Powinny zajmowaæ nie mniej ni¿ 5% miejsc parkingowych. Nale¿y je umieœciæ
w taki sposób, by zapewniæ kierowcy mo¿liwoœæ przedostania siê bezpoœrednio
na chodnik. W przypadku budynków us³ugowo-handlowych, które s¹ niewiel-
kie, liczba miejsc parkingowych zale¿y i wy³¹cznie do dzia³u Zarz¹du Dróg Miej-
skich [Kowalski 2011].

Na zakoñczenie warto wspomnieæ o aktach prawnych, które dotycz¹ plano-
waniu przestrzeni wokó³ komunikacji miejskiej. Dziêki dostêpnoœci do publicz-
nych œrodków transportu osoba niepe³nosprawna mo¿e byæ w pe³ni samodzielna,
przemieszczaj¹c siê bez problemu w ró¿ne miejsca. Jednak istotnym elementem
jest zapewnienie bezpieczeñstwa dla tych¿e osób, dlatego na przystankach tram-
wajowych, autobusowych czy na peronach powinny byæ tzn. strefy zagro¿enia,
które u³atwi¹ przede wszystkich osobom s³abowidz¹cym b¹dŸ niewidomym oce-
niæ, gdzie zaczyna siê krawêdŸ przystanku. Strefa powinna byæ oznaczona pasem
o szerokoœci 10 cm w ¿ó³tym kolorze [Kowalski 2011, za: Schwarz]. Dla osób niewi-
domych istotnym elementem s¹ œcie¿ki dotykowe. Jednak w Polsce nie ma obo-
wi¹zku prawnego stosowania ich na przystankach. Na przystankach tramwajowych
czy autobusowych coraz czêœciej znajduj¹ siê elektroniczne tablice z rozk³adami
jazdy. Choæ nie jest to dzia³, którym zajmuj¹ siê architekci, jednak warto o tym
wspomnieæ, gdy¿ jest bardzo pomocny przede wszystkich dla osób z dysfunkcja-
mi wzroku. Dziêki tym obiektom pasa¿erowie widz¹ dok³adny czas przyjazdu
oraz w którym kierunek jad¹. Zalet¹ elektronicznych rozk³adów jazdy jest mo¿li-
woœæ zastosowania informacji g³osowej, która jest zintegrowana z tablicami ele-
ktronicznymi. Jest to ogromna pomoc dla osób niewidomych [Kowalski 2011].
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Likwidacja barier w œrodowisku zurbanizowanym

Bariery w œrodowisku zurbanizowanym s¹ g³ówn¹ przyczyn¹ wy³¹czania
osób niepe³nosprawnych z uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym. Ograniczaj¹ one
dostêp do niektórych obiektów u¿ytecznoœci publicznej i mieszkañ. Utrudniaj¹
tak¿e osobom niepe³nosprawnym swobodne przemieszczanie siê. Architekci
dziêki wiedzy na temat funkcjonowania osób niewidomych, s³abowidz¹cych i po-
ruszaj¹cych siê na wózkach inwalidzkich powinni projektowaæ tak przestrzeñ, by
umo¿liwiæ im czynny udzia³ w ¿yciu spo³ecznym. Dlatego warto przyjrzeæ siê
pewnym barierom, które z pewnoœci¹ mo¿na zauwa¿yæ w œrodowisku zurbanizo-
wanym. Wed³ug K. Jaranowskiej s¹ to „bariery fizjograficzne, bariery techniczne,
bariery organizacyjne” [Jaranowska 1996: 37].

Pokrótce zostanie omówiona bariera techniczna, gdy¿ ma ona najwiêksze
znaczenie dla architektów podczas planowania dostêpnoœci dla osób niepe³no-
sprawnych. Druga grupa barier, która zosta³a wymieniona przez K. Jaranowsk¹,
to wszelkiego rodzaju bariery techniczne, wœród których mo¿na wyodrêbniæ ba-
riery architektoniczne, urbanistyczne i komunikacyjne [Jaranowska 1996].

Barier¹ architektoniczn¹ s¹ „utrudnienia dla osób niepe³nosprawnych wystê-
puj¹ce w budynkach i ich elementach zewnêtrznych, które ze wzglêdu na roz-
wi¹zania techniczne lub warunki u¿ytkowania utrudniaj¹ lub uniemo¿liwiaj¹
swobodê ruchu osobom niepe³nosprawnym” [Budny 2004: 13]. Przyk³adem ba-
riery architektonicznej, jak¹ mo¿e napotkaæ osoba niepe³nosprawna chc¹c wejœæ
do budynku, s¹ drzwi wejœciowe. Zazwyczaj s¹ one zbyt w¹skie dla osób
je¿d¿¹cych na wózkach inwalidzkich lub dla niewidomych poruszaj¹cych siê
z widz¹cym asystentem lub psem przewodnikiem. Korzystnym rozwi¹zaniem
dla tych osób s¹ przesuwane automatycznie drzwi. Natomiast szklane drzwi po-
winny byæ wyposa¿one w kontrastowe pasy, które mog¹ uchroniæ osoby s³abo-
widz¹ce przed zderzeniem siê z nimi [Wysocki 2010]. Kolejnym elementem wy-
posa¿enia wiêkszoœci budynków s¹ schody. �le zaprojektowane mog¹ staæ siê
barier¹ dla osób niepe³nosprawnych, którzy pragn¹ samodzielnie poruszaæ siê po
danym obiekcie. Zaleca siê by tzw. bieg schodowy zawiera³ maksymalnie do 8 stopni.
Ka¿dy schodek musi mieæ jednakow¹ wysokoœæ i g³êbokoœæ. Wysokoœæ stopnia
powinna mieæ 0,13 m natomiast g³êbokoœæ zale¿y od jego wysokoœci. Gdy ci¹gi
schodów s¹ d³u¿sze, nale¿y zaopatrzyæ je w spoczniki, czyli w p³yty, które od-
dziel¹ biegi schodowe. W obu przypadkach pierwszy i ostatni stopieñ musi byæ ja-
œniejszy od pozosta³ych. Kontrastowe oznakowanie pozwala osobom s³abo-
widz¹cym zorientowaæ siê gdzie jest pocz¹tek i koniec schodów. Schody tak¿e
nale¿y zaopatrzyæ w porêcze równie¿ na spoczniku. W przypadku pierwszego,
jak i ostatniego stopnia porêcze powinny byæ wyd³u¿one o 0,3 m. Takie rozwi¹za-
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nie u³atwi osobom niepe³nosprawnym swobodne poruszanie siê. Obok schodów
powinna tak¿e istnieæ inna alternatywa w postaci pochylni.

Kolejnym rodzajem ograniczeñ technicznych s¹ bariery urbanistyczne, „czyli
ograniczenia uniemo¿liwiaj¹ce lub utrudniaj¹ce osobom niepe³nosprawnym do-
godne warunki ruchu w obszarach zurbanizowanych” [Budny 2004: 13]. Istotn¹
barier¹ urbanistyczn¹ jest wszelkiego rodzaju nawierzchnia. Z jednej strony po-
winna odpowiadaæ charakterowi miejsca jednak z drugiej strony musi byæ dosto-
sowana do potrzeb osób niepe³nosprawnych. Zbyt g³adkie powierzchnie mog¹
okazaæ siê niebezpieczne, gdy¿ powoduj¹ poœlizgniêcia. Dlatego asfalt, p³yty be-
tonowe lub kamienne s¹ odpowiednimi surowcami do budowy chodników
[Kury³owicz 2005]. W tym momencie warto wspomnieæ o œcie¿kach dotykowych,
które powinny byæ nieod³¹cznym elementem ka¿dego chodnika. Faktury umiesz-
czone na ci¹gach pieszych s¹ wyczuwalne stop¹ b¹dŸ lask¹. Dziêki temu osoba
niewidoma lub s³abowidz¹ca mo¿e bez problemu poruszaæ siê w przestrzeni,
zw³aszcza w otoczeniu, które nie jest dla niej znane [Wysocki 2010]. Ni¿ej zostanie
umieszczony schemat kombinacji faktur, który wyczuwalny jest stop¹ lub koñ-
cówk¹ laski.

Jak widaæ na zamieszczonym rysunku 1, kombinacja faktur dotykowych
sk³ada siê z trzech elementów. Pierwsza z nich, która zosta³a oznaczona liter¹ A,
okreœlana jest jako faktura kierunkowa. Jak sama nazwa wskazuje wyznacza
ona kierunek ruchu. Kolejna, która zosta³a zaznaczona liter¹ B, to faktura ostrze-
gawcza. Jej zadaniem jest ostrzegaæ osobê niewidom¹ lub s³abowidz¹c¹ przed
napotykan¹ przeszkod¹. Trzecia z nich, oznaczona liter¹ C, to faktura uwagi (infor-
macji). Informuje ona o rozwidleniach dróg lub ich skrzy¿owaniach [Kowalski
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2014]. Kolejnym, wa¿nym przyk³adem bariery urbanistycznej, która nie tylko
utrudnia samodzielne przemieszczanie siê po mieœcie, ale te¿ mo¿e byæ powa¿-
nym zagro¿eniem dla osób niewidomych lub s³abowidz¹cych, s¹ œcie¿ki rowerowe.
W Polsce powstaje ich coraz wiêcej dziêki aktywnoœci œrodowiska rowerzystów.
Czêsto œcie¿ki powstaj¹ bezpoœrednio ju¿ na istniej¹cych chodnikach. Jedynie
namalowana linia, znaki poziome lub pionowe rozdzielaj¹ ci¹gi pieszo-rowero-
we. NiewyraŸna granica stanowi realne prawdopodobieñstwo potr¹cenia piesze-
go przez rowerzystê [Wysocki 2010]. Najlepszym rozwi¹zaniem jest oddzielenie
œcie¿ek rowerowych. Dziêki temu niewidomi bêd¹ mogli bezpiecznie przemiesz-
czaæ siê po okolicy [Kury³owicz 2005]. Jednak ta koncepcja mo¿e byæ trudna do
wykonania ze wzglêdu na du¿e koszty budowy odrêbnych dróg rowerowych
[Wysocki 2010]. Jeœli taka inwestycja jest niemo¿liwa do zrealizowania, œcie¿ki
pieszo-rowerowe musz¹ byæ wyraŸnie oddzielone od siebie za pomoc¹ m.in.
zró¿nicowanych faktur, balustrad, rzêdem drzew lub te¿ pasem trawnika. Takie
rozwi¹zanie zapewni osobom niewidomym lub s³abo widz¹cym bezpieczne
przemieszczanie siê po chodniku [Kury³owicz 2005].

Analiza badañ w³asnych

Na podstawie analizy literatury naukowej dotycz¹cej projektowania uniwer-
salnego za g³ówny problem swoich badañ przyjê³am postrzeganie projektowania
uniwersalnego przez studentów architektury (pytanie badawcze: W jaki sposób
studenci architektury postrzegaj¹ projektowanie uniwersalne czyli zagospodaro-
wanie przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych?). By móc odpowiedzieæ na to py-
tanie postawi³am tak¿e pytania szczegó³owe. Oto one:
– Czym jest projektowanie uniwersalne dla studentów architektury?
– W jaki sposób studenci architektury postrzegaj¹ osoby niepe³nosprawne?
– Czy podstawowe akty prawne, które reguluj¹ proces budowlany uwzglêd-

niaj¹ potrzeby osób niepe³nosprawnych?
– Jakie bariery architektoniczne, które znajduj¹ siê w œrodowisku zurbanizowanym

dostrzegaj¹ studenci architektury oraz w jaki sposób mo¿na je zlikwidowaæ?
– W jaki sposób mo¿na zaaran¿owaæ mieszkanie by by³o ono dostêpne dla osób

s³abowidz¹cych?
– W jaki sposób mo¿na zaprojektowaæ pomieszczenia takie jak: korytarz, ³azien-

ka, kuchnia czy sypialnia by by³o one dostêpne dla osób niepe³nosprawnych
ruchowo a w szczególnoœci dla osób poruszaj¹cych siê na wózku inwalidzkim?
W swoich badaniach pos³u¿y³am siê wywiadem jakoœciowym. W zwi¹zku

z tym z respondentami zosta³ przeprowadzony wywiad jakoœciowy (nieskate-
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goryzowany). Wywiad by³ jawny, przeprowadzony z piêcioma studentami archi-
tektury w przedziale wiekowym: 21–24 lat. Ka¿dy z badanych studiuje na Politech-
nice Gdañskiej. Imiona respondentów zosta³y zmienione na potrzeby badañ.

Postrzeganie projektowania uniwersalnego przez studentów
architektury

W pierwszej czêœci artyku³u zosta³a poruszona kwestia projektowania uni-
wersalnego. Warto zastanowiæ siê czym jest ono dla przysz³ych m³odych architek-
tów. Dla pierwszej badanej, Weroniki projektowanie uniwersalne to:

Nie ma dla mnie architektury wspó³czesnej bez projektowania uniwersalnego, czyli w momencie,
kiedy ju¿ tworzymy nowe budynki one dla mnie musz¹ byæ w pe³ni przystosowane nie tylko dla
osób niepe³nosprawnych, ale równie¿ dla osób starszych czy osób, które po prostu maj¹ problem
poruszania siê przestrzeni w sposób pe³ny, w sposób pe³nosprawny, bo co z tego, ¿e zrobimy
³adn¹ przestrzeñ, ³adny budynek jak nie ka¿dy bêdzie móg³ tam dotrzeæ (…).

Weronika jako jedyna wœród osób badanych uwa¿a, ¿e wspó³czesna architek-
tura nie mo¿e istnieæ bez projektowania uniwersalnego. Jest to bardzo istotna
kwestia, poniewa¿ jest wiele zachwycaj¹cych budynków, ale nie s¹ one w pe³ni
dostosowane do potrzeb ka¿dego u¿ytkownika. Samo projektowanie porównuje
do zagadki sudoku, któr¹ nale¿y rozwi¹zaæ. To znaczy, ¿e wed³ug Weroniki pro-
jektowanie uniwersalne:

narzuca kolejne jakby dla architekta, kolejne wytyczne, kolejne jakby no i niestety, ale i bariery
i ogranicza nas troszeczkê, ale ogranicza nas, ale wymaga od nas wiêcej myœlenia.

Jak s³usznie zaznaczy³ te¿ kolejny badany, Micha³, projektowanie uniwersal-
ne to pewnego rodzaju wyzwanie dla architekta. To wyzwanie zaczyna siê ju¿ na
etapie projektowym, gdzie architekci musz¹ tak przemyœleæ, a póŸniej zaprojekto-
waæ budynek, by sprosta³ on potrzebom wszystkich u¿ytkowników. Analizuj¹c
wypowiedzi respondentów zauwa¿y³am, ¿e wszyscy badani s¹ zgodni, ¿e archi-
tekci projektuj¹c budynki powinni myœleæ o ka¿dym u¿ytkowniku. Jednak to po-
jêcie jest bardzo ogólne. Dlatego spyta³am siê moich respondentów, co maj¹ na
myœli, mówi¹c: „o ka¿dym u¿ytkowniku”. Zaprezentuje wed³ug mnie najciekawsz¹
wypowiedŸ, która mocno zapad³a mi w pamiêæ. Wed³ug Micha³a projektowanie
uniwersalne obejmuje:

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, intelektualn¹, osoby poruszaj¹ce siê na wózkach czy
mo¿e o kulach, osoby pe³nosprawne, osoby z jakimiœ kontuzjami, osoby, które regularnie korzy-
staj¹ z jakiœ obiektów i nie wiem, nie maj¹ ¿adnych trudnoœci z poruszaniem, osoby sporadycznie,
które s¹ tymczasowo itp.
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Micha³ uwa¿a podobnie jak inne osoby badane, ¿e architekt projektuj¹c bu-
dynki powinien zwróciæ uwagê na potrzeby osób niepe³nosprawnych, jak i pe³no-
sprawnych. S³usznie zaznaczy³, ¿e osoba pod wp³ywem doznanej kontuzji mo¿e
tak¿e mieæ trudnoœci w przemieszczaniu siê. Zatem architekt projektuj¹c budynki
musi myœleæ przysz³oœciowo. To znaczy powinien przewidzieæ ka¿d¹ ewentual-
noœæ, ka¿d¹ przeszkodê, jak¹ mo¿e napotkaæ nawet osoba w pe³ni sprawna.

G³ówne zasady projektowania uniwersalnego
wed³ug studentów architektury

W literaturze istnieje siedem zasad projektowania uniwersalnego. Mo¿na
powiedzieæ, ¿e te zasady s¹ tzw. drogowskazem dla architekta, które maj¹ mu po-
móc w projektowaniu budynków by by³y one dostêpne dla ka¿dego u¿ytkowni-
ka. Oto one:
„1. U¿ytecznoœæ dla osób o ró¿nej sprawnoœci
2. Elastycznoœæ w u¿ytkowaniu
3. Proste i intuicyjne u¿ytkowanie
4. Czytelna informacja
5. Tolerancja na b³êdy
6. Wygodne u¿ytkowanie bez wysi³ku
7. Wielkoœæ i przestrzeñ odpowiednie do dostêpu i u¿ytkowania” [Wysocki

2010: 21].
Jak mo¿na zauwa¿yæ, koncentrowa³y siê g³ównie na swobodnym dostêpie do

budynków, przestrzeni publicznych i ró¿nych technologii informacyjno-ko-
munikacyjnych [Wysocki 2010]. Z wypowiedzi respondentów mo¿na stworzyæ
siedem zasad projektowania uniwersalnego, które pokazuj¹, w jaki sposób nale¿y
projektowaæ œrodowisko zurbanizowane by by³o pozbawione jakichkolwiek ba-
rier. Oto one:
1. Zdobycie odpowiedniej wiedzy
2. Wspó³praca z innymi specjalistami
3. Kontakt z osobami niepe³nosprawnymi
4. Dostêpna i czytelna przestrzeñ
5. Przestrzeñ pozbawiona jakichkolwiek barier
6. Staranie zaprojektowane budynki
7. Troska o wszystkich u¿ytkowników.

Jak mo¿na zauwa¿yæ, zasady, które stworzyli studenci architektury, s¹
powi¹zane z tym co przedstawia literatura. Jednak bardziej koncentrowa³y siê na
zdobyciu odpowiedniej wiedzy przez studentów oraz ws³uchanie siê w potrzeby
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osób niepe³nosprawnych. Dziêki temu architekci bêd¹ mogli tworzyæ projekty,
które bêd¹ pozbawione jakichkolwiek barier.

Wiedza studentów architektury dotycz¹ca osób niepe³nosprawnych

Wed³ug Œwiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) niepe³nosprawnoœæ to
„wszelkie ograniczenia lub brak – wynikaj¹cy z uszkodzenia – mo¿liwoœci wyko-
nywania czynnoœci na poziomie uwa¿anym za normalny dla cz³owieka” [Wa-
piennik, Piotrowicz 2002: 22]. Przez wiele lat w³aœnie w taki sposób definiowano
pojêcie niepe³nosprawnoœci. Osoba niepe³nosprawna mia³a podlegaæ selektyw-
nej opiece spo³ecznej i zdrowotnej. Model medyczny zwraca³ szczególn¹ uwagê
na ró¿ne defekty, ró¿nice i odchylenia od norm. Z biegiem lat zaczêto inaczej pa-
trzeæ na zjawisko niepe³nosprawnoœci. Osoby niepe³nosprawne zaczê³y stawaæ
siê pe³noprawnymi uczestnikami ¿ycia spo³ecznego, obywatelami, którzy maj¹ te
same prawa co ludzie sprawni [Krause 2010]. Zatem niepe³nosprawnoœæ nie jest
ju¿ uwa¿ana za problem jednostki, ale ca³ego spo³eczeñstwa [Bujnowska 2009].
Dla projektowania uniwersalnego model spo³eczny odgrywa istotne znaczenie,
gdy¿ aktywnoœæ niepe³nosprawnego u¿ytkownika uzale¿niona jest nie tylko od
indywidualnych predyspozycji psychofizycznych danej jednostki. Wa¿n¹ rolê
odgrywa tak¿e tolerancja spo³eczna, dostêpnoœæ œrodowiska fizycznego oraz
przepisy prawne, które maj¹ u³atwiæ niepe³nosprawnym uczestnictwo w ¿yciu
spo³ecznym [Wysocki 2010].

Przeprowadzaj¹c badania by³am ciekawa wypowiedzi respondentów do-
tycz¹cych osób niepe³nosprawnych. Chcia³am siê dowiedzieæ, w jaki sposób s¹
one postrzegane: czy pod pryzmat modelu medycznego czy spo³ecznego. Zacy-
tujê wed³ug mnie najciekawsze stwierdzenia. Wed³ug jednej z badanych, Agaty,
niepe³nosprawnoœæ jest po prostu pewn¹ cech¹, z któr¹ cz³owiek przychodzi na
œwiat. Agata pos³u¿y³a siê nietypowym przyk³adem. Cz³owiek mo¿e urodziæ siê
z pewnymi chorobami, alergiami. Nikt z nas nie ma na to wp³ywu, one po prostu
s¹. Tak samo jest z niepe³nosprawnoœci¹. Po prostu trzeba nauczyæ siê z tym ¿yæ.
Mo¿liwe, ¿e jej spostrze¿enia wynikaj¹ z faktu, i¿ rzadko mia³a kontakt z osobami
niepe³nosprawnymi. Jednak jej opinia dotycz¹ca niepe³nosprawnoœci nie ma wy-
dŸwiêku negatywnego.

Inne zdanie na ten temat ma Micha³. Uwa¿a, ¿e to ludzie pe³nosprawni defi-
niuj¹ pojêcie niepe³nosprawnoœci. To oni decyduj¹, który stan cz³owieka wed³ug
nich odbiega ju¿ od normy. Respondent podzieli³ te¿ niepe³nosprawnoœæ na tym-
czasow¹ lub na ca³e ¿ycie. Za tymczasow¹ niepe³nosprawnoœæ uwa¿a nadwagê
lub wylew. Czyli wed³ug niego jest to stan, który ogranicza dan¹ osobê, która
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sprawia, ¿e nie czuje siê ona komfortowo we w³asnym ciele jak i w spo³eczeñ-
stwie.

Podane wypowiedzi dotyczy³y samego pojêcia niepe³nosprawnoœci. Jak
s³usznie zauwa¿y³ £ukasz:

niepe³nosprawnoœæ to jest pojêcie a osoba niepe³nosprawna to jest osoba. (…) Osoba niepe³no-
sprawna jest zwi¹zana z niepe³nosprawnoœci¹, czyli jakby definiujê niepe³nosprawnoœæ.

Warto bli¿ej przyjrzeæ siê wypowiedziom respondentów podejmuj¹cych pró-
bê odpowiedzi na pytanie: kim jest osoba niepe³nosprawna.

Agata uwa¿a, ¿e jest to

osoba jak osoba. Zwraca moj¹ uwagê, gdy widzê kogoœ na wózku inwalidzkim, albo niewidomego
z lask¹, bo nie jest to codzienny widok, ale to tyle.

Wed³ug mnie jest to po raz kolejny najciekawsze sformu³owanie jakie
us³ysza³am. Jest ono bardzo krótkie, ale przy tym rzeczowe. Z jej wypowiedzi
mogê wnioskowaæ, ¿e Agata na równi traktuje osoby niepe³nosprawne z osobami
pe³nosprawnymi. Jedynie osoby niepe³nosprawne wyró¿niaj¹ siê na tle innych
tylko tym, ¿e je¿d¿¹ na wózku inwalidzkim albo poruszaj¹ siê za pomoc¹ laski.

Ciekawe spostrze¿enia dotycz¹ce osoby niepe³nosprawnej ma £ukasz:

No to jest osoba, która nie potrafi siê poruszaæ samodzielnie, w takim tradycyjnym budowaniu,
bez uwzglêdnienia projektowania uniwersalnego i w³aœnie u¿ywaj¹c projektowania uniwersal-
nego umo¿liwiamy poruszaæ siê samodzielnie, tak funkcjonowaæ samodzielnie w budynku albo
po terenie budynku...

£ukasz definiuje osobê niepe³nosprawn¹ z perspektywy architekta. Jest to
bardzo ciekawe, gdy¿ pokazuje to, ¿e specjaliœci z ró¿nych dziedzin mog¹ spost-
rzegaæ niepe³nosprawnoœæ z ró¿nych punktów widzenia uzale¿nionych od do-
œwiadczeñ (np. zawodowych). Przyk³adem s¹ pedagodzy specjalni i architekci. Ci
pierwszy skupiaj¹ uwagê na edukacji osób niepe³nosprawnych, natomiast archi-
tekci zwracaj¹ uwagê na samodzielnoœæ w poruszaniu siê w budynkach. Jednak
obie te grupy maj¹ wspólny cel. Mianowicie pomóc osobom z niepe³nosprawno-
œciami w byciu jak najbardziej samodzielnymi w otaczaj¹cym œrodowisku.

Planowanie dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych
w œwietle polskiego prawa

Jedn¹ z kwestii, która interesowa³a mnie podczas konstruowania projektu ba-
dawczego, by³o sprawdzenie czy podstawowe akty prawne, które reguluj¹ proces
budowlany, uwzglêdniaj¹ potrzeby osób niepe³nosprawnych. Analizuj¹c mate-
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ria³y Ÿród³owe zauwa¿y³am, ¿e niestety akty prawne obowi¹zuj¹ce w Polsce, do-
tycz¹ce dostêpnoœci przestrzeni dla osób niepe³nosprawnych, s¹ dosyæ ogólne.
Istnieje tak¿e wiele nieœcis³oœci, które mog¹ przyczyniæ siê do powstawania barier
w œrodowisku zurbanizowanym.

Zdania badanych studentów architektury dotycz¹ce tej kwestii s¹ podzielone,
a ich wiedza dotycz¹ca planowania dostêpnoœci okaza³a siê bardzo ogólna. Pod-
czas badañ wymieniali kilka parametrów, jakie powinny byæ zachowane przy
projektowaniu budynków. Najczêœciej by³y to wymiary, które dotycz¹ wolnej
przestrzeni manewrowej wózka inwalidzkiego – 1,5x1,5 m, szerokoœæ drzwi – 0,9 m
oraz szerokoœæ korytarzy – 0,9 m. Wypowiedzi respondentów by³y bardzo cieka-
we, dlatego zdecydowa³am siê przytoczyæ ich wypowiedzi na temat planowania
dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych w œwietle polskiego prawa. Wed³ug
Weroniki polskie prawo uwzglêdnia potrzeby osób niepe³nosprawnych. Zazna-
cza tak¿e, ¿e osoby niepe³nosprawne nie s¹ jedyn¹ grup¹ u¿ytkowników, na
któr¹ trzeba zwróciæ uwagê podczas projektowania przestrzeni, wiêc tak naprawdê
nie da siê wszystkich zadowoliæ. Poza tym polskie prawo nie powinno ograniczaæ ar-
chitekta, bo przecie¿ jedn¹ z zasad projektowania uniwersalnego jest podchodze-
nie do beneficjenta w sposób indywidualny.

Agata, kolejna osoba badana, mia³a odmienne zdanie dotycz¹ce uwzglêdnia-
nia potrzeb osób niepe³nosprawnych przez polskie prawo. Jej postawa dotycz¹ca
systemów prawnych jest neutralna. Nie zaprzecza, ani nie neguje faktu, ¿e tak na-
prawdê polskie prawo nie bierze pod uwagê potrzeb osób niepe³nosprawnych.
Przyczyn¹ jej postawy jest to, ¿e Agata uwa¿a swoj¹ wiedzê za niewystarczaj¹c¹.
Jest to bardzo dojrza³e zachowanie.

Kolejna wypowiedŸ dotycz¹ca uwzglêdnienia potrzeb osób niepe³nospraw-
nych przez polskie prawo nale¿y do Micha³a. Zauwa¿a on, ¿e polskie prawo do-
tycz¹ce planowania dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych posiada pewne nie-
œcis³oœci. Jest on zdania, ¿e projektuj¹c budynki nie mo¿na kierowaæ siê tylko
wytycznymi, które zosta³y ustanowione przez polskie prawo. Wed³ug niego liczy
siê przede wszystkim zdrowy rozs¹dek.

Nastêpna respondentka, Patrycja, uwa¿a, ¿e polskie prawo jest ma³o sprecy-
zowane. Jest tego samego zdania co autorzy ró¿nych publikacji, którzy twierdz¹
¿e polskie systemy prawne dotycz¹ce planowania dostêpnoœci dla osób niepe³no-
sprawnych s¹ ma³o sprecyzowane. W dodatku nie ma konkretnych wymogów,
które pisz¹, ¿e nale¿y stosowaæ podane parametry. By usun¹æ pewne niejasnoœci
warto rozwin¹æ, uszczegó³owiæ pewne rozporz¹dzenia, które na pewno
u³atwi³yby pracê architektów.

Na koniec przytoczê moim zdaniem najciekawsz¹ wypowiedŸ dotycz¹c¹ pla-
nowania dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych w œwietle polskiego prawa.
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Wydaje mi siê, ¿e ostatnio czyta³em tak¹ publikacjê pana Marka Wysockiego. Czyta³em, by³
w magazynie „Murator Achitektura”. By³ taki dodatek projektowanie dla osób niepe³nospraw-
nych i w³aœnie tam Pan Marek Wysocki siê wypowiada³, ¿e jest du¿o niedoci¹gniêæ w prawie bu-
dowlanym, ¿e du¿o jest rzeczy nie branych pod uwagê i ja w sumie… Ja mu wierzê. Wydaje mi
siê, ¿e gdyby by³y naprawdê mocne warunki stawiane architektom to my bylibyœmy ju¿ uczeni
tego na studiach, robi¹c te projekty, bo w¹tpiê, ¿e tutaj nikt by nam na ten temat nie mówi³, je¿eli
to by by³o naprawdê wa¿ne. Wiêc myœlê, ¿e nie jest tak dobrze z tym naszym prawem co do osób
niepe³nosprawnych.

Ta wypowiedŸ pokazuje jak naprawdê wygl¹da planowanie dostêpnoœci dla
osób niepe³nosprawnych. W dodatku £ukasz powo³uje siê na profesora Marka
Wysockiego, który jest ekspertem w dziedzinie projektowania uniwersalnego.
Respondent s³usznie te¿ zauwa¿a, ¿e gdyby polskie prawo by³o dobrze sprecyzo-
wane oraz gdyby zaczêto uczyæ przysz³ych architektów jak nale¿y projektowaæ
przestrzeñ, by by³a ona przyjazna dla osób niepe³nosprawnych, to nie powsta-
³yby bariery w œrodowisku zurbanizowanym.

Likwidacja barier w œrodowisku zurbanizowanym

Przypomnê, i¿ w œrodowisku zurbanizowanym istniej¹ trzy g³ówne bariery,
które z pewnoœci¹ utrudniaj¹ osobom niepe³nosprawnym swobodne przemiesz-
czanie siê. Wed³ug K. Jaranowskiej s¹ to:
– „bariery fizjograficzne (jest to jedyna z barier nie zosta³a utworzona przez

cz³owieka tylko za pomoc¹ œrodowiska naturalnego),
– bariery techniczne ( w tym architektoniczne, urbanistyczne i komunikacyjne),
– bariery organizacyjne” (np.: roboty drogowe, Ÿle odœnie¿one chodniki, dziury

w nawierzchni) [Jaranowska 1996: 37].
Z racji, i¿ materia³ zebrany podczas badañ jest bardzo obszerny, przytoczê

wypowiedzi respondentów, które dotycz¹ barier architektonicznych.
Pierwsz¹ barier¹ architektoniczn¹ s¹ schody. Choæ t¹ przeszkodê osoby nie-

pe³nosprawne mog¹ napotkaæ w budynku, jak i w obszarze zabudowanym posta-
nowi³am zaklasyfikowaæ te ograniczenie do barier architektonicznych. Tak wiêc,
jak trafnie zaznaczy³a Weronika, schody mog¹ staæ siê wielk¹ przeszkod¹ do po-
konania. Zw³aszcza podjazdy, które maj¹ pomóc osobom poruszaj¹cym siê na
wózku, a tak naprawdê staj¹ siê ogromn¹ barier¹ nie do przejœcia. Ja równie¿
mia³am okazjê obejrzeæ film, w którym kaskader próbowa³ zjechaæ ze stromej po-
chylni. Za ka¿dym razem koñczy³o siê to upadkiem. Micha³ dostrzeg³ jeszcze
jedn¹ przeszkodê, która mo¿e utrudniæ w wchodzeniu po schodach. Brak porê-
czy mo¿e byæ utrudnieniem nie tylko dla osób niewidz¹cych czy s³abowidz¹cych.
Dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, które poruszaj¹ siê za pomoc¹ kul,
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tak¿e mo¿e byæ to du¿ym ograniczeniem. By schody mog³y byæ dostêpne dla osób
niepe³nosprawnych nale¿y zamontowaæ pochylniê o odpowiednim k¹cie nachy-
lenia. W dodatku jak s³usznie zaznaczy³a te¿ Weronika:

jak s¹ bia³e schody to powiedzmy powinno byæ szary pasek ¿eby osoba niedowidz¹ca zauwa¿y³a,
¿e idzie po schodach (…).

W przypadku oznakowania schodów najczêstszym kolorem, jaki jest stoso-
wany to ¿ó³ty. Jednak po prostu wa¿ne jest stosowanie kontrastów.

Kolejn¹ barier¹ architektoniczn¹, któr¹ wymienili respondenci by³y w¹skie
przestrzenie do tego by tam manewrowaæ wózkiem (…). A wiêc architekci projektuj¹c
budynki czêsto zapominaj¹ o tak zwanej wolnej przestrzeni. Najczêstsz¹ barier¹
architektoniczn¹ jest te¿ Ÿle zaprojektowana ³azienka. Jak s³usznie zauwa¿y³a Pa-
trycja:

Brak jakichœ uchwytów, które mog¹ u³atwiæ, no to te¿ jest bardzo du¿o b³êdów. No takich na
przyk³ad, ¿e podje¿d¿a osoba na wózku do umywalki i nie mo¿e do koñca podjechaæ tylko zahacza
o wszystko co siê tam pod umywalk¹ dziejê albo lustro jest jakoœ za wysoko powieszone i nie mo¿e
siê przejrzeæ normalnie. Jakby na przyk³ad przy toalecie jest sp³uczka, ¿e musi siê wygi¹æ po prostu
totalnie za plecami i no te¿ jest takie straszne.

WypowiedŸ Patrycji pokazuje jak wiele ograniczeñ mo¿na napotkaæ w jed-
nym pomieszczeniu. Jest tyle detali, na które powinien zwróciæ uwagê architekt
projektuj¹c chocia¿by ³azienkê by by³a ona przystosowana do potrzeb osób nie-
pe³nosprawnych. Ciekawym rozwi¹zaniem na likwidacjê barier architektonicz-
nych przedstawi³a Patrycja:

Po prostu nie projektowaæ dla siebie jako swojej wizytówki, swojej marki i wy³¹cznie, ale te¿ pro-
jektowaæ po prostu dla ludzi, projektowaæ dla innych. budynek nie powinien byæ tak¹ piêknym
wizerunkiem architekta tylko czymœ wiêcej, takim, ¿e budynek, ka¿dego tak jakby zaprasza.

Dlatego tak bardzo wa¿ne jest by architekci przestrzegali zasady projektowa-
nia uniwersalnego.

Aran¿acja mieszkañ dla osób s³abowidz¹cych

W czêœci teoretycznej pokrótce opisa³am rozwi¹zania, jakie zaproponowa³
K. Kowalski, planuj¹c dostêpn¹ przestrzeñ w budynkach mieszkalnych dla osób
s³abowidz¹cych. Prowadz¹c badania chcia³am siê dowiedzieæ, jaka jest aktualna
wiedza studentów architektury dotycz¹ca aran¿acji mieszkañ dla tej¿e grupy
osób. Przedstawiê najciekawsze propozycje aran¿acji mieszkañ dla osób s³abo-
widz¹cych.
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Patrycja uwa¿a, ¿e budynki mieszkalne, które maj¹ byæ dostosowane do po-
trzeb osób s³abowidz¹cych, nie powinny mieæ ¿adnych progów. To z pewnoœci¹
u³atwi swobodne przemieszczanie siê po mieszkaniu. Przestrzeñ powinna byæ in-
tuicyjnie ³atwa do poruszania. Jednak Patrycja nie wyt³umaczy³a dok³adnie, co
ma na myœli proponuj¹c to rozwi¹zanie. Dopiero £ukasz wyjaœni³, ¿e jest to po
prostu zminimalizowanie przeszkód. Respondentka dodaje jeszcze, ¿e warto oz-
naczyæ wa¿ne miejsca kolorem ¿ó³tym, by osoba s³abowidz¹ca bez problemu
mog³a do nich dotrzeæ. Na przyk³ad mo¿na oznaczyæ w³¹czniki czy gniazdka.
Dziêki temu beneficjent bêdzie móg³ z ³atwoœci¹ w³¹czyæ œwiat³o b¹dŸ w sposób
bezpieczny pod³¹czyæ ³adowarkê do telefonu. Jak wspomnia³a Patrycja, oznacze-
nia powinno stosowaæ siê kolorem ¿ó³tym, gdy¿ jest to kolor, który widzi siê jako
ostatni. Dlatego œcie¿ki dotykowe, porêcze w komunikacji miejskiej czy przyciski
otwieraj¹ce drzwi w SKM maj¹ w³aœnie taki kolor. Natomiast Micha³ zwróci³ uwa-
gê na dobrze usytuowanie lamp oraz wykorzystanie naturalnego i sztucznego
oœwietlenia podczas aran¿acji mieszkañ. Zaznaczy³ te¿, ¿e warto umieœciæ ró¿ne
faktury, które pozwol¹ odró¿niæ jedno pomieszczenie od drugiego. Istotne jest ta-
k¿e zastosowanie ró¿nych kontrastuj¹cych barw we wnêtrzu. Respondent poda³
tak¿e rozwi¹zania, które ¿aden z poprzednich badanych nie wymieni³. Wed³ug
niego dobrym pomys³em jest stosowanie drzwi rozsuwanych. S¹ one ³atwiejsze
w u¿yciu ni¿ te otwierane wahad³owo klasycznie. Ciekaw¹ sugesti¹ jest zamonto-
wanie systemów g³oœno mówi¹cych, które informowa³yby na przyk³ad o nie za-
mkniêtych drzwiach czy te¿ mo¿e o temperaturze, która jest w œrodku pomiesz-
czenia jak i na zewn¹trz.

Planowanie dostêpnoœci przestrzeni w budynkach mieszkalnych
dla osób niepe³nosprawnych ruchowo

W czêœci teoretycznej zosta³y przedstawione rozwi¹zania dotycz¹ce planowa-
nia dostêpnoœci przestrzeni w budynkach mieszkalnych dla osób niepe³nospraw-
nych ruchowo, a w szczególnoœci dla osób je¿d¿¹cych na wózku inwalidzkim.
Analizie zosta³y poddane pomieszczenia, takie jak: korytarz, ³azienka, kuchnia,
sypialnia. Prowadz¹c badania chcia³am siê dowiedzieæ, w jaki sposób studenci
architektury dostosowaliby wy¿ej wymienione pomieszczenia, tak by sprosta³y
one potrzebom tych¿e osób. Ze wzglêdu na obszern¹ treœæ materia³y przedstawiê
najciekawsze wypowiedzi.

Na pocz¹tku przedstawiê wypowiedzi dotycz¹ce projektowania korytarzy.
£ukasz zauwa¿y³, ¿e te parametry szerokoœci korytarzy mog¹ ró¿niæ siê od tego
jak on wygl¹da, czy jest on bardziej pod³u¿ny, czy mo¿e na planie kwadratu. Tak
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wiêc z jego wypowiedzi wynika, ¿e architekci projektuj¹c pomieszczenia powin-
ny byæ elastyczni i podchodziæ do ka¿dego u¿ytkownika indywidualnie. Dlatego
podane wymiary s¹ umowne i nie tylko s¹ zale¿ne od niepe³nosprawnego benefi-
cjenta, ale te¿ od przestrzeni, któr¹ architekt musi zagospodarowaæ.

Nastêpne pomieszczenie, które zosta³o poddane analizie, to ³azienka. Wed³ug
Weroniki prysznic nie powinien mieæ ¿adnych progów. Uwa¿a, ¿e najlepszym
rozwi¹zaniem jest monta¿ zas³onki. Respondenta twierdzi, ¿e mo¿na zainstalo-
waæ wannê pod jednym warunkiem, musi byæ dostosowana dla osób je¿d¿¹cych
na wózku. Dlatego powinno siê zamontowaæ drzwiczki b¹dŸ drabinkê, która
u³atwi wejœcie.

Kolejna wypowiedŸ dotyczy projektowania kuchni. Agata poda³a bardzo cie-
kawe rozwi¹zanie, by zwiêkszyæ przestrzeñ manewrow¹. Mianowicie, blaty po-
winny byæ wysuwane. W ten sposób beneficjent bêdzie móg³ bez problemu pod-
jechaæ wózkiem i swobodnie przy nim pracowaæ. Dla niej blat zaprojektowany dla
osoby niepe³nosprawnej mo¿e nie byæ funkcjonalny dla osoby pe³nosprawnej.
Dlatego Micha³ zaproponowa³ rozwi¹zanie, które ma u³atwiæ obu domownikom
korzystanie z niego. Po prostu zaprojektowaæ dwa blaty o ró¿nej wysokoœci. Po-
dany przyk³ad pokazuje jak bardzo wa¿ne jest podchodzenie do ka¿dego u¿ytko-
wnika w sposób indywidualny. Agata doda³a te¿, ¿e szafki nale¿y zamontowaæ
nisko, co u³atwi swobodne funkcjonowanie osoby poruszaj¹cej siê na wózku.

Ostatnie wypowiedzi dotyczy³y projektowania sypialni. Agata zwróci³a uwa-
gê na zachowanie przestrzeni manewrowej. Zaznaczy³a te¿, ¿e szafy powinny
byæ nisko, tak by osoba poruszaj¹ca siê na wózku mog³a bez problemu siêgn¹æ po
ubrania. Okna nie tylko w sypialni, ale te¿ i w ka¿dym innym pomieszczeniu po-
winny byæ zamontowane na odpowiedniej wysokoœci, by beneficjent bez ¿adne-
go problemu móg³ je otworzyæ czy te¿ zamkn¹æ. Wed³ug niej odpowiednia szero-
koœæ drzwi wynosi 90 cm. Monta¿ odpowiedniej liczby lamp oraz zdalnie
sterowanych rolet z pewnoœci¹ u³atwi³yby swobodne funkcjonowanie w sypialni.

Natomiast Weronika zwróci³a uwagê na bardzo istotn¹ rzecz. Natomiast
wed³ug niej istotn¹ i jedyn¹ kwesti¹ w planowaniu przestrzeni sypialni dla osoby
je¿d¿¹cej na wózku jest usuniêcie jakichkolwiek progów. Uwa¿a, ¿e osoba nie-
pe³nosprawna ruchowo sama zagospodarowuje sobie to pomieszczenie. Nie na-
le¿y jej traktowaæ jako bezradn¹ istotê. Owszem potrzebuje wiêkszej opieki, ale to
w niektórych czynnoœciach. Dlatego Weronika zaznaczy³a, ¿e planuj¹c przestrzeñ
w budynkach mieszkalnych nale¿y skupiæ siê: (…) ¿eby tam kuchnia, ³azienka i wia-
domo ¿eby drzwi by³y minimum 90 cm, ¿eby korytarz, ¿eby siê zmieœci³ wózek.
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Wnioski

W punktach przedstawiê najwa¿niejsze treœci, które podsumowuj¹ analizê
moich badañ:
1. M³odzi architekci, by zrozumieæ czym jest projektowanie uniwersalne, po-

winni zaanga¿owaæ siê w ró¿ne inicjatywy, takie jak: branie udzia³ w przeró¿-
nych projektach, konferencjach, warsztatach b¹dŸ uczêszczaæ na dodatkowe
zajêcia, które pokazuj¹ jakie potrzeby mog¹ mieæ niepe³nosprawni u¿ytkow-
nicy.

2. Studenci architektury uwa¿aj¹, ¿e projektowanie uniwersalne jest przede
wszystkim wielkim wyzwaniem dla architekta, poniewa¿ ma za zadanie nie
dyskryminowaæ ¿adnego u¿ytkownika. Architekt musi tak¿e ws³uchiwaæ siê
w potrzeby ka¿dej osoby, to znaczy byæ otwartym na opinie, uwagi osób nie-
pe³nosprawnych, jak i pe³nosprawnych, co czasem nie jest wcale takie ³atwe.

3. G³ówn¹ zasad¹ projektowania uniwersalnego, jakie stworzyli studenci archi-
tektury, to zdobycie odpowiedniej wiedzy dotycz¹cej osób niepe³nospraw-
nych. Istotn¹ kwesti¹ jest tak¿e: wspó³praca z innymi specjalistami, kontakt
z osobami niepe³nosprawnymi, zaprojektowanie dostêpnej i czytelnej przest-
rzeñ, która jest pozbawiona jakichkolwiek barier, staranie zaprojektowane
budynki oraz troska o wszystkich u¿ytkowników.

4. Studenci architektury twierdz¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ jest to nabyta lub
wrodzona cecha, problem, stan, ograniczenie z którym musz¹ siê zmagaæ nie
tylko oni, ale te¿ i ca³e spo³eczeñstwo.

5. Wszyscy respondenci postrzegaj¹ osoby niepe³nosprawne jako pe³nopraw-
nych cz³onków spo³eczeñstwa, czyli patrz¹ na niepe³nosprawnoœæ i na osoby
niepe³nosprawne pod k¹tem modelu spo³ecznego. Wa¿ne jest te¿, ¿e archite-
kci dziêki projektowaniu uniwersalnemu przyczyniaj¹ siê do zwiêkszenia
niezale¿noœci wœród osób niepe³nosprawnych.

6. Studenci architektury potrafi¹ sobie uzmys³owiæ, jakie trudnoœci mog¹ napo-
tykaæ w ¿yciu codziennych osoby niepe³nosprawne.

7. Badani nie posiadaj¹ du¿ej wiedzy dotycz¹cej dostêpnoœci przestrzeni dla
osób niepe³nosprawnych w systemach prawnych. Œwiadcz¹ o tym nie tylko
ogólne stwierdzenia, ale tak¿e fakt, ¿e uwzglêdniali potrzeby tylko osób nie-
pe³nosprawnych ruchowo, a w szczególnoœci osób, które poruszaj¹ siê na wó-
zku inwalidzkim.

8. Ich opinie dotycz¹ce planowania dostêpnoœci dla osób niepe³nosprawnych
w œwietle polskiego prawa s¹ podzielone. Tylko dwóch studentów uwa¿a po-
dobnie jak autorzy ró¿nych publikacji, ¿e polskie prawo jest ma³o sprecyzo-
wane i nale¿y je skonkretyzowaæ, a przede wszystkich architekci powinni je
przestrzegaæ.
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9. Ka¿dy z respondentów potrafi dostrzec bariery w œrodowisku zurbanizowa-
nym. Jednak troje z nich opisa³o bariery fizjograficzne. Natomiast tylko jeden
spoœród piêciu badanych wymieni³ barierê organizacyjn¹. Najwiêcej przyk³adów
podali opisuj¹c ograniczenia techniczne, a przede wszystkim architektoniczne.

10. Badani podali rozwi¹zania, które mog³yby zmniejszyæ b¹dŸ zniwelowaæ ba-
riery w œrodowisku zurbanizowanym. Przede wszystkim dotyczy³y one zmia-
ny prawa, które reguluje proces budowlany, a œciœlej mówi¹c sprecyzowanie
go oraz konsekwentne stawianie wymogów architektom, by je przestrzegali.
Istotn¹ kwesti¹ jest te¿ zdobycie wiedzy na temat projektowania uniwersal-
nego oraz organizowanie spotkañ z udzia³em osób niepe³nosprawnych, które
wskaza³yby, w jaki sposób projektowaæ budynki, by uwzglêdnia³y ich potrzeby.

11. Pomys³y, które zaprezentowali studenci architektury dotycz¹ce planowania
przestrzeni w budynkach mieszkalnych dla osób s³abowidz¹cych, s¹ zbie¿ne
z tymi, które zosta³y zaprezentowane w literaturze. Oprócz tego respondenci
wymienili te¿ ca³kiem nowe rozwi¹zania, takie jak: stosowanie kontrastów
i faktur w ró¿nych pomieszczeniach, oznaczenie pierwszego i ostatniego sto-
pnia na schodach, przymocowanie odpowiednich rodzajów grzejników czy
te¿ zamontowanie urz¹dzeñ, które z pewnoœci¹ u³atwi¹ funkcjonowanie osób
z dysfunkcjami wzroku w budynku mieszkalnym.

12. Wiedza studentów architektury dotycz¹ca planowania przestrzeni w budyn-
kach mieszkalnych dla osób poruszaj¹cych siê na wózku jest du¿a. Jest jednak
ogólna, poniewa¿ nie podaj¹ konkretnych schematów na zaprojektowanie
danych pomieszczeñ, bo ka¿dego beneficjenta chc¹ traktowaæ indywidualnie.

Zakoñczenie

Ogólna wiedza studentów architektury, dotycz¹ca planowania przestrzeni
dla osób niepe³nosprawnych, spowodowana jest tym, ¿e w trakcie studiów bar-
dzo ma³o mówi siê o planowaniu dostêpnoœci. W dodatku wyk³adowcy nie przy-
wi¹zuj¹ wagi, by projekty studentów architektury by³y dostêpne dla ka¿dego
u¿ytkownika. By zlikwidowaæ bariery w œrodowisku zurbanizowanym wyk³ado-
wcy powinni wdr¹¿aæ idee projektowania uniwersalnego. Aby studenci architek-
tury mogli poszerzyæ wiedzê z tego zakresu, warto organizowaæ spotkania
z udzia³em osób niepe³nosprawnych, które mówi³yby, w jaki sposób nale¿y projek-
towaæ budynki czy przestrzeñ publiczn¹, które uwzglêdnia³y ich potrzeby. Cieka-
wym rozwi¹zaniem jest rozpowszechnianie takich projektów, jak: „Miasto bez
barier” czy wszelakich konferencji, które poruszaj¹ tematykê projektowania uni-
wersalnego. Istotn¹ kwesti¹ jest tak¿e zmiana prawa, która reguluje proces budo-
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wlany, a œciœlej mówi¹c sprecyzowanie aktów prawnych oraz konsekwentne sta-
wianie wymogów architektom, by je przestrzegali. Dziêki tym rozwi¹zaniom
œrodowisko zurbanizowane bêdzie dostêpne pod ka¿dym wzglêdem dla osób
niepe³nosprawnych.
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INFORMACJE DLA AUTORÓW

Teksty prosimy przesy³aæ na adres redakcji: niepelnosprawnosc@ug.edu.pl.

Formatowanie tekstów standardowe (marginesy 2,5 cm, czcionka Times New Roman 12 pkt,
odstêpy 1,5). Przypisy w tekœcie, w nawiasie kwadratowym, z podaniem wydawnictwa
i miejsca wydania na koñcu tekstu. Krótkie (150–200 s³ów) streszczenie w jêzyku angiel-
skim. S³owa kluczowe oraz tytu³ w jêzyku angielskim i polskim.

W zwi¹zku z wdro¿eniem procedur zapobiegaj¹cych ghostwritingowi oraz guest autor-
ship, Redakcja prosi o przes³anie na jej adres (pocztowy b¹dŸ skanem na e-mailowy) pod-
pisanej deklaracji:
1) ujawniaj¹cej wszystkich autorów, którzy wnieœli znacz¹cy wk³ad do publikacji,
2) deklaruj¹cej oryginalnoœæ publikacji,
3) zawieraj¹cej afiliacje i kontrybucje poszczególnych autorów (procentowy wk³ad w autor-

stwo, koncepcja, za³o¿enia, metody, protokó³, przygotowanie publikacji),
4) ujawniaj¹cej Ÿród³a finansowania publikacji.
Prosimy g³ównie o teksty dotychczas niepublikowane, jednak dopuszczamy równie¿ mo¿-
liwoœæ druku wartoœciowych fragmentów tekstów publikowanych w pracach zbiorowych,
po uzyskaniu zgody w³aœciciela praw autorskich.

Redakcja zastrzega mo¿liwoœæ dokonywania wyboru tekstów oraz skrótów i zmian, po uzgod-
nieniu z autorem.

ZASADY RECENZOWANIA

Lista recenzentów czasopisma „Niepe³nosprawnoœæ” jest publikowana co najmniej raz do
roku w wersji pierwotnej, czyli drukowanej.

Do oceny ka¿dej publikacji powo³uje siê dwóch niezale¿nych recenzentów spoza jedno-
stki, w której afiliowany jest autor oraz spoza jednostki wydaj¹cej czasopismo. Autorzy i re-
cenzenci przed zakoñczeniem procedury recenzowania nie znaj¹ swoich to¿samoœci,
z wyj¹tkiem, kiedy autor zg³osi deklaracjê o braku konfliktu interesów w postaci:
– bezpoœrednich relacji osobistych,
– relacji podleg³oœci zawodowej,
– wystêpowania bezpoœredniej wspó³pracy naukowej w ci¹gu ostatnich dwóch lat po-

przedzaj¹cych przygotowanie recenzji.
Ka¿da recenzja ma formê pisemn¹ i koñczy siê jednoznacznym wnioskiem co do dopusz-
czenia artyku³u do publikacji lub jego odrzucenia.

ZASADY ODRZUCENIA PUBLIKACJI

1. Zastosowane zosta³y dzia³ania prowadz¹ce do ukrycia autorstwa.
2. Tekst jest plagiatem.
3. Tekst nie ma charakteru naukowego.
4. Tekst nie jest merytorycznie zwi¹zany z tematyk¹ kolejnego numeru czasopisma

(mo¿e w tym przypadku zostaæ przyjêty do publikacji w numerach kolejnych).
5. Badania prezentowane w publikacji s¹ metodologicznie niepoprawne.
6. Tekst nie spe³nia kryteriów publikacji naukowej.
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