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Od Redakcji
Editor's Note

W Pañstwa rêce trafia kolejny, 35. ju¿, numer czasopisma „Niepe³nospraw-
noœæ”. Jego wiod¹c¹ tematyk¹ jest ¿ycie z niepe³nosprawnoœci¹. Obszar tak zakro-
jony jest oczywiœcie bardzo szeroki, konteksty zawarte w tomie dotycz¹ natomiast
w szczególnoœci prze¿ywania niepe³nosprawnoœci œwiadomego, doros³ego. Od-
nosz¹ siê w zdecydowanie wiêkszej mierze do sfery spo³ecznej i emocjonalnej, ni¿
do klasycznej w rozwa¿aniach pedagogicznych rehabilitacyjnej czy edukacyjnej.
Wiêkszoœæ tekstów skupia siê na przedstawieniu niepe³nosprawnoœci jako imma-
nentnej cechy poszczególnych jednostek. Brak tu zatem miejsca na rozwa¿ania
o zmianie osobniczego funkcjonowania. Ciê¿ar dostosowañ i zmian umiejscowio-
ny jest w otaczaj¹cym jednostki i grupy osób z niepe³nosprawnoœci¹ œrodowisku.
Czêœæ autorów jedynie odnotowuje warunki, w jakich przychodzi ¿yæ wspó³czeœ-
nie osobom z niepe³nosprawnoœci¹, czêœæ natomiast postuluje w tych aspektach
koniecznoœæ ewolucyjnych czy rewolucyjnych zmian.

Pierwszym z wyró¿nionych przez redakcjê w¹tków jest wsparcie otrzymywa-
ne w obliczu zmagania siê z niepe³nosprawnoœci¹: zarówno indywidualne, rela-
cyjne (jak w tekstach Agnieszki Gabryœ, Ines Bogdañskiej czy Iwony Myœliwczyk),
jak i zorganizowane, instytucjonalne (w ten kontekst wpisuj¹ siê teksty Tomasza
Kasprzaka i Mateusza Rutkowskiego).

Kolejna ods³ona ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ wi¹¿e siê z odcieniami doros-
³oœci w ró¿ny sposób naznaczonej niepe³nosprawnoœci¹. Wa¿ne teksty tego frag-
mentu czasopisma, autorstwa Agnieszki Woynarowskiej, Stanis³awy Byry i Mar-
leny Dudy, odnosz¹ siê do spo³ecznego uczestnictwa grup zwi¹zanych z osobami
niepe³nosprawnymi. Niezbêdn¹ perspektywê biograficzn¹ wprowadzaj¹ teksty
Urszuli Bartnikowskiej, Ewy Grudziewskiej i Marty Miko³ajczyk oraz Marty Ku-
charskiej. Ods³onê tê uzupe³nia (a jednoczeœnie otwiera) artyku³ Marcina Wlaz³o,
rysuj¹cy niepe³nosprawnoœæ i staroœæ oczami twórców zwi¹zanych z dzisiejszymi
polskimi mediami.

Oddzielny rozdzia³ czasopisma, ze wzglêdu na siln¹ reprezentacjê tekstów
w tej tematyce, poœwiêcony zosta³ ¿yciu z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Wiêkszoœæ



prezentowanych tekstów to interesuj¹ce, zbieraj¹ce znacz¹ce tyflopedagogiczne
problemy, przegl¹dy badañ (mowa tu o artyku³ach Joanny G³adyszewskiej-Cylulko,
Kornelii Czerwiñskiej oraz Izabelli Kucharczyk). Artyku³ Marzenny Zaorskiej jest
natomiast prezentacj¹ wyników badañ nad niezmiernie ciekawym zjawiskiem
lêku wysokoœci, prezentowanego przez przedstawicieli omawianej grupy.

Kwestie prze¿ywania niepe³nosprawnoœci rysowane s¹ tu zarówno z perspek-
tywy biograficznej, jak i odbitej w spostrze¿eniach obserwatorów/badaczy. Pre-
zentowane teksty mieszcz¹ siê zarówno w nurcie poszukiwañ teoretycznych, jak
i doniesieñ badawczych. Przytoczone badania umiejscowione s¹ natomiast w bar-
dzo zró¿nicowanych podejœciach metodologicznych. Taka ró¿norodnoœæ pozwala
na wieloaspektowe, bogate, niczym w obiektywie o szerokim k¹cie, przyjrzenie
siê omawianemu prze¿ywaniu niepe³nosprawnoœci w³asnej lub dotycz¹cej osób
bliskich.

Obszary zwi¹zane z ¿yciem z niepe³nosprawnoœci¹ stanowi¹ niewyczerpane
Ÿród³o inspiracji dla osób próbuj¹cych naukowo je uchwyciæ. Mamy nadziejê, ¿e
prezentowane wycinki rzeczywistoœci spo³ecznej pozwol¹ na ujrzenie nowych
i interesuj¹cych perspektyw w tej tematyce i stan¹ siê przyczynkiem do nowych
refleksji, poszukiwañ, badañ oraz punktem wyjœcia do ¿ywej naukowej debaty.

Karolina Tersa
redaktor tomu
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Si³a relacji interpersonalnej a sytuacyjne radzenie
sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego

Celem niniejszego artyku³u by³a analiza zwi¹zku pomiêdzy si³¹ relacji interpersonalnej a strate-
giami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Badaniu zosta³o poddanych
88 kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Zastosowano nastêpuj¹ce narzêdzia badawcze:
Kwestionariusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C.S. Carvera,
M.F., Scheiera i J.K. Weintrauba w polskiej adaptacji S. Pi¹tek i K. Wrzeœniewskiego oraz Kwestiona-
riusza Si³y Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. S³owiñskiej. Ustalono istnienie istotnej sta- ty-
stycznie zale¿noœci pomiêdzy podobieñstwem osób w relacji a strategi¹ radzenia sobie w postaci
u¿ywania alkoholu lub innych œrodków odurzaj¹cych u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego.

S³owa kluczowe: si³a relacji interpersonalnej, strategie radzenia sobie, kobiety z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego, niepe³nosprawnoœæ ruchu

Strength of interpersonal relationship and situational
coping among women with spinal cord injury

The aim of this study was analysis of the relationship between strength of interpersonal relation-
ship and coping strategies in women with spinal cord injury. The study covered 88 women with
spinal cord injury. The following research instruments were applied: Coping Orientations to Prob-
lems Experienced (COPE) by C.S. Carver, M.F., Scheier and J.K. Weintraub, Polish adaptation by S.
Pi¹tek and K. Wrzeœniewski, and Strength of Interpersonal Relationships by A. Zbieg i A. S³owi-
ñska. Statistical relationship between similarity of people in a relationship and coping strategy con-
sisting of drinking alcohol and drugs used by women with spinal cord injury were established.

Keywords: interpersonal relationship strength, coping strategies, women with spinal cord injury,
physical disability

Wprowadzenie

Zagadnienie psychospo³ecznego funkcjonowania kobiet z niepe³nosprawnoœci¹,
zw³aszcza ruchow¹, bezsprzecznie w dalszym ci¹gu wymaga eksploracji empi-
rycznych. Badacze (m.in.: Wa³achowska 2017: 203; Mitra i in. 2016: 457; Bednarczyk



i in. 2015: 6; Janocha, Zieliñska-Król 2015: 8; Robinson-Whelen i in. 2014: 23;
Wo³owicz-Ruszkowska 2013: 7) podkreœlaj¹ brak opracowañ, odnosz¹cych siê do
kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ w kontekœcie ró¿nych aspektów ich ¿ycia, zw³asz-
cza zwi¹zanych z pe³nionymi przez nie rolami zwi¹zanymi z p³ci¹. Kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ s¹ nara¿one na kumulacjê czynników je dyskryminuj¹cych,
tj. p³eæ, niepe³nosprawnoœæ oraz stereotypy zwi¹zane z p³ci¹, które prowadz¹ do
marginalizacji i nieczêsto do automarginalizacji tych kobiet (Nowak 2012: 10; Mar-
sza³ek 2006: 10). Co wiêcej, ci¹g³a konfrontacja z nimi mo¿e skutkowaæ pewnym
obci¹¿eniem, a to wi¹¿e siê z nieskutecznoœci¹ wykorzystywanych strategii radze-
nia sobie z sytuacjami trudnymi (por. Livneh, Martz 2014: 329). Zgodnie z za³o¿e-
niami M.A. Nosek i R.B. Hughes (2003: 224), podkreœlaj¹cymi z³o¿onoœæ interakcji
p³ci i niepe³nosprawnoœci, oraz analizami empirycznymi (m.in. Byra 2011: 132;
Roob 2008: 423; Crisp 2001: 188; Rintala i in. 1996: 223) dowodz¹cymi ró¿nic w za-
kresie doœwiadczeñ kobiet i mê¿czyzn z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu na wielu
p³aszczyznach ich ¿ycia, w niniejszych badaniach skupiono siê na grupie kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu, maj¹c na uwadze specyfikê ich funkcjonowania.

Si³a relacji interpersonalnej (strength of interpersonal relationship) jest sto-
sunkowo now¹ kategori¹ poznawcz¹, która wymaga dookreœlenia. Nale¿y przede
wszystkim wyjœæ od ogólnego zdefiniowania relacji interpersonalnej rozumianej
jako zwi¹zek pomiêdzy dwojgiem osób, oparty na elementach wspó³dzielonych
i wspólnych w interakcjach, a tak¿e na tym co je spaja i ³¹czy (Zbieg i in. 2015: 339).
Najprostszy ich podzia³, zdaniem B. Wojciszke (2000: 27), to rozró¿nienie stosun-
ków negatywnych/niekorzystnych (którymi psychologia zainteresowa³a siê
znacznie wczeœniej) i pozytywnych/korzystnych. Zasadnicz¹ cech¹ relacji inter-
personalnej jest jej si³a, definiowana przez stopieñ wiêzi, jaki istnieje miêdzy part-
nerami, rozpiêty miêdzy bardzo siln¹ wiêzi¹ (np. zwi¹zek romantyczny) a jej bra-
kiem, gdy osoby siê nie znaj¹ (Zbieg i in. 2015: 335). Najbardziej popularna koncepcja
si³y relacji interpersonalnej wywodzi siê z prac M.S. Granovettera (1983, za: Zbieg
i in. 2015: 336), okreœlaj¹cego j¹ jako kombinacjê: natê¿enia emocji w relacji, czasu
spêdzonego w relacji, wzajemnego zaufania oraz wzajemnoœci dzia³añ.

Co wiêcej, podobnie zjawisko to pojmowane jest w zakresie badañ prowadzo-
nych w paradygmacie interdyscyplinarnych analiz strukturalnych (Zbieg i in.
2015: 336). Model si³y relacji interpersonalnej, zaproponowany przez A. Zbieg,
A. S³owiñsk¹ i B. ¯aka (2015), opiera siê na definicji tego zjawiska jako stopnia
powi¹zania dwojga ludzi, który odpowiada natê¿eniu tego co jest dla nich
wspó³dzielne i wspólne w interakcjach na gruncie uczuæ, myœli i zachowañ. Auto-
rzy modelu wskazuj¹ na komponenty relacji, które decyduj¹ o jej sile, wymie-
niaj¹c: natê¿enie czasu spêdzonego w relacji, podobieñstwa osób w relacji oraz
g³êbokoœæ posiadanej relacji. Czas spêdzony w relacji odnosi siê do liczby wspól-
nych prze¿yæ i doœwiadczeñ, ponadto jest on zwi¹zany ze stopniem, w jakim
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okreœlona relacja jest obecna w ¿yciu jej partnerów. Na komponent ten sk³adaj¹
siê: czas trwania relacji od momentu jej nawi¹zania, jej aktualnoœæ oraz czêstoœæ
kontaktu. Z kolei podobieñstwo osób w relacji dotyczy czêœci wspólnej obszarów
i treœci ¿ycia partnerów oraz posiadanych przez nich cech. Obejmuje ono podo-
bieñstwo socjoekonomiczne, psychologiczno-spo³eczne, a tak¿e osadzenie relacji
wœród wspólnych znajomych oraz jest wyra¿one jako odleg³oœæ komunikacyjna
i geograficzna. Ostatnim komponentem jest g³êbokoœæ inaczej intymnoœæ relacji,
rozumiana jako si³a wiêzi, która ³¹czy partnerów. Odpowiada ona dog³êbnoœci,
wa¿noœci i ró¿norodnoœci danej relacji wraz z wystêpuj¹cymi przekonaniami
i emocjami na jej temat. Sk³adaj¹ siê na ni¹: intensywnoœæ uczuæ i emocji, ró¿no-
rodnoœæ interakcji oraz zaspokajanie potrzeb i wsparcie (Zbieg i in. 2015: 339).

Nale¿y podkreœliæ, ¿e zdaniem D.S. Dunn i C. Brody'ego (2008: 413) jednym
z kluczowych warunków dobrego ¿ycia osób z deficytem narz¹du ruchu, obok
dbania o kondycje zdrowotn¹ oraz rozwijania pozytywnych cech i zdolnoœci, jest
posiadanie pozytywnych relacji interpersonalnych. Bezsprzecznie maj¹ one rów-
nie¿ znaczenie dla postrzegania w³asnej jakoœci ¿ycia i zdrowia przez te osoby
(Tough i in. 2017: 15). Jednym z rodzajów relacji interpersonalnych s¹ te o charak-
terze romantycznym, które w odniesieniu do kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu
s¹ od niedawna przedmiotem zainteresowania badaczy zw³aszcza w kontekœcie
wystêpuj¹cych ograniczeñ i trudnoœci w tym zakresie (np. Zawiœlak 2018: 185–186;
Nosek i in. 2001: 7).

W literaturze przedmiotu odnaleŸæ mo¿na czynniki (wewnêtrzne i zewnêtrzne)
uniemo¿liwiaj¹ce kobietom z niepe³nosprawnoœci¹ budowanie, nawi¹zywanie
i podtrzymywanie posiadanych partnerskich i intymnych relacji. Podkreœlane s¹
m.in.: kwestie negatywnych postaw spo³ecznych i stereotypów, nastawienia ro-
dziny, barier architektonicznych oraz barier tkwi¹cych w kobiecie z niepe³no-
sprawnoœci¹, odnosz¹cych siê do samooceny i postaw wobec samej siebie (Zawi-
œlak 2018: 196). Co interesuj¹ce, ponad po³owa badanych kobiet (N=504) w eks-
ploracjach M.A. Nosek i wspó³pracowników (2001: 7) uzna³a, ¿e fakt posiadania
niepe³nosprawnoœci ruchu nie jest g³ównym powodem zakoñczenia relacji czy
zwi¹zków tych kobiet. Z kolei M. Kreuter (2000: 2) podkreœla, ¿e owszem, dla jakoœci
relacji partnerskich ma znaczenie posiadanie uszkodzenia rdzenia krêgowego przez
partnera relacji, niemniej w mniejszym stopniu ni¿ powszechnie siê przyjmuje.

Znaczenie uszkodzenia rdzenia krêgowego dla posiadanych relacji (rodzin-
nych, partnerskich) zosta³o opisane tak¿e w innych badaniach (m.in. Gilad, Lavee
2010; Chun, Lee 2008; Hwang i in. 2007; Chan 2000), w których zwrócono uwagê
na mo¿liwoœæ wspólnego radzenia sobie z trudnoœciami. Co wiêcej, jak wynika
z eksploracji S. DeSanto-Madeya (2006: 265), wcielanie siê w rolê opiekuna osoby
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego i przejêcie jej obowi¹zków przez pe³nospraw-
nego partnera, powoduje niekiedy pogorszenie siê tej relacji. Zdaniem D. Gilad
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i Y. Lavee (2010: 106–109) œrodkiem przeciwdzia³aj¹cym takiemu stanu rzeczy jest
otrzymywane wsparcie instrumentalne z zewn¹trz. Niemniej nale¿y podkreœliæ,
¿e silne relacje, które ³¹czy³y partnerów przed nabyciem niepe³nosprawnoœci, po-
zostawa³y niezmienne po nabyciu trwa³ych ograniczeñ w ruchu przez jednego
z jej partnerów (Chan 2000: 764).

Jednak¿e L.I. Pearlin i A. Bierman (2013: 325) s¹ zdania, ¿e stosunki spo³eczne
mog¹ zostaæ znacznie os³abione przez fakt posiadania niepe³nosprawnoœci przez
cz³onka relacji, co w konsekwencji mo¿e skutkowaæ ograniczeniem zdolnoœci do
skutecznego radzenia sobie z trudnoœciami, np. przy u¿yciu spo³ecznych zaso-
bów. Co jest niezwykle wa¿ne, odnosz¹c siê do wyników badañ S. Byry (2011:
127–130), wskazuj¹cych, i¿ kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu istotnie czêœciej
ni¿ mê¿czyzn cechuje poszukiwanie wsparcia spo³ecznego w obliczu zmagania
siê z trudnoœciami. Nale¿y podkreœliæ, i¿ proces radzenia sobie jest mocno zindy-
widualizowany oraz zale¿ny od ró¿norodnych czynników funkcjonowania
cz³owieka (Byra 2012: 86). Co wiêcej, kategoria p³ci ma istotne znaczenie dla przyj-
mowania przez osobê wybranych sposobów zaradczych, czêstotliwoœci ich wyko-
rzystywania oraz ró¿nicowania ich zakresu (Byra 2011: 127–130: R. Crisp 2002: 188).

Radzenie sobie najczêœciej ujmowane jest przez badaczy w odniesieniu do
koncepcji stresu i radzenia sobie autorstwa R.S. Lazarusa i S. Folkman (1984: 141),
którzy definiuj¹ je jako „stale zmieniaj¹ce siê poznawcze i behawioralne wysi³ki
(efforts), maj¹ce na celu opanowanie (to manage) okreœlonych zewnêtrznych i we-
wnêtrznych wymagañ, ocenianych przez osobê jako obci¹¿aj¹ce lub przekra-
czaj¹ce jej zasoby” (Heszen 2015: 31). Autorzy ci ujmuj¹ radzenie sobie jako proces,
który charakteryzuje z³o¿ona struktura, podlegaj¹ca zmianom w wymiarze czaso-
wym. Ponadto w omawianym procesie wyakcentowaæ mo¿na jednostki czynnoœ-
ciowe zwane strategiami radzenia sobie, rozumiane jako wysi³ki podejmowane
przez cz³owieka w konkretnej sytuacji stresowej w celu z³agodzenia b¹dŸ zmiany
nastêpstw braku równowagi miêdzy wymaganiami a obci¹¿eniami (I. Heszen
2015: 67). Jak wynika z eksploracji H. Livneha i L.M. Wilson (2003: 201) kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ w konfrontacji z sytuacj¹ trudn¹ najczêœciej preferuj¹
emocjonalne strategie radzenia sobie. Podobnie wskazuje S. Byra (2011: 130–131),
przedstawiaj¹c rezultaty badañ œwiadcz¹ce o wykorzystywaniu przez kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ strategii emocjonalno-zaradczych w radzeniu sobie. Zda-
niem autorki, kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu, zmagaj¹c siê z trudnoœciami
o zró¿nicowanym charakterze, wykorzystuj¹ szeroki repertuar strategii. Inne ba-
dania S. Byry (2017: 29) dowodz¹, i¿ w najwiêkszym zakresie wykorzystuj¹ one
strategie radzenia sobie polegaj¹ce na d¹¿eniu do zaakceptowania i rozwi¹zania
trudnoœci, a tak¿e na poszukiwaniu wsparcia spo³ecznego (Byra 2017: 29).

Dotychczasowe analizy dotycz¹ce si³y relacji interpersonalnej oraz strategii
radzenia sobie koncentruj¹ siê na niezale¿nych eksploracjach obydwu zmien-
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nych. Przy czym z uwagi na to, ¿e si³a relacji jest stosunkowo now¹ kategori¹
poznawcz¹ w naukach spo³ecznych, w wiêkszym stopniu akcentuje siê lepsze
wyjaœnienie omawianej zmiennej. Tym samym stwierdza siê brak analiz pozwa-
laj¹cych ustaliæ charakter relacji pomiêdzy tymi dwoma zmiennymi zw³aszcza
w odniesieniu do kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Formu³owane
w stosunku do strategii radzenia sobie i si³y relacji interpersonalnej za³o¿enia, od-
noœnie do prawdopodobnego i wzajemnego powi¹zania przyjmuj¹ jedynie cha-
rakter postulatów, które wymagaj¹ potwierdzenia empirycznego.

Cel pracy

Celem niniejszego opracowania jest okreœlenie charakteru zwi¹zku miêdzy
si³¹ relacji interpersonalnej a strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych
u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Si³a relacji interpersonalnej jest ro-
zumiana jako stopieñ powi¹zania dwojga ludzi, odpowiadaj¹cy natê¿eniu wspól-
nych obszarów interakcji na p³aszczyŸnie myœli, zachowañ i uczuæ (Zbieg i in.
2015: 339). Z kolei strategie radzenia sobie ujmowane s¹ jako behawioralne oraz
poznawcze wysi³ki podejmowane przez osobê w konkretnej sytuacji stresowej
(£osiak 2007: 50), aby zmieniæ sytuacjê b¹dŸ z³agodziæ jej przykre skutki dla
cz³owieka (Heszen 2015: 67).

Problematyka niniejszych badañ konkretyzuje siê w d¹¿eniach do udzielenia
odpowiedzi na nastêpuj¹ce pytania badawcze:
1. Jaka jest si³a relacji interpersonalnej u badanych kobiet z uszkodzeniem rdze-

nia krêgowego?
2. Jakie strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych preferuj¹ badane kobiety

z uszkodzeniem rdzenia krêgowego?
3. Czy istnieje zale¿noœæ pomiêdzy si³¹ relacji interpersonalnej a strategiami ra-

dzenia sobie u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, a jeœli
tak to jaki ma ona charakter?
Na podstawie za³o¿eñ teoretycznych i dotychczasowych weryfikacji empirycz-

nych sformu³owano hipotezê do pytania o charakterze zale¿noœciowym:
Ad. 3. Przypuszcza siê, ¿e istnieje zale¿noœæ pomiêdzy si³¹ relacji interperso-

nalnej a strategiami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego.
Dotychczasowa (lecz uboga) literatura (m.in. Gilad, Lavee 2010; Chun, Lee 2008;
Hwang i in. 2007; Chan 2000) wskazuje, ¿e posiadane relacje przez osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ i cechuj¹ca je wzajemnoœæ s¹ uznane za niezbêdne dla wspólne-
go radzenia sobie z trudnoœciami oraz wspierania. Jak równie¿ nabycie niepe³no-
sprawnoœci mo¿e os³abiæ istniej¹ce relacje interpersonalne, co w konsekwencji
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prowadzi do ograniczenia zdolnoœci zaradczych z wykorzystaniem spo³ecznych
zasobów (Pearlin, Bierman 2013: 325). Najczêœciej wymienianym w literaturze
przedmiotu czynnikiem wspieraj¹cym dla osób, które naby³y uszkodzenia rdze-
nia krêgowego, by³a natura posiadanych relacji oparta na wzajemnoœci (Amsters
i in. 2016: 1). Z kolei R. Lazarus (2006: 16) podkreœla znaczenie umiejêtnoœci radze-
nia sobie w relacjach miêdzyludzkich. Autor zwraca uwagê na u¿ytecznoœæ radzenia
sobie z relacjami interpersonalnymi, zw³aszcza, gdy s¹ one skomplikowane.
Ponadto do zwi¹zku relacji interpersonalnych i radzenia sobie nawi¹zuje w swej
publikacji H. Taniguchi (2018: 159), który uwzglêdnia relacje miêdzyludzkie jako
Ÿród³o powstawania zdarzeñ stresu interpersonalnego, wymagaj¹cych specyficz-
nego radzenia sobie.

Materia³ i metoda badañ

Podjête analizy dokonano na podstawie materia³u empirycznego, który zo-
sta³ zebrany za pomoc¹ nastêpuj¹cych narzêdzi badawczych: Kwestionariusz
COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C.S. Carvera,
M.F., Scheiera i J.K. Weintrauba w polskiej adaptacji S. Pi¹tek i K. Wrzeœniewskiego
oraz Kwestionariusza Si³y Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. S³owiñskiej.
Kwestionariusz COPE pozwala na okreœlenie preferencji badanych osób w zakre-
sie oœmiu strategii i 8 stylów radzenia sobie: zaprzeczenia (ZAP), koncentracji na
problemie (PRO), koncentracji na emocjach i ich wy³adowaniu (EM), akceptacji
(AKC), poszukiwaniu emocjonalnego wsparcia (WSP), zwracaniu siê ku religii
(REL), poczuciu humoru (HUM), u¿ywaniu alkoholu lub innych œrodków odu-
rzaj¹cych (ALK) (Wrzeœniewski 1996: 35–45). Kwestionariusz KSRI sk³ada siê
z 27 twierdzeñ pogrupowanych w trzy skale odpowiadaj¹ce trzem wymiarom
si³y relacji, tzn. czasem, intymnoœci¹ i podobieñstwem. Osoby badane maj¹ za za-
danie okreœliæ za pomoc¹ 7-stopniowej skali, stopieñ, w jakim pojedyncze twier-
dzenie charakteryzuje dan¹ relacjê, gdzie 1 – zupe³nie nie opisuje, a 7 – w pe³ni
opisuje relacjê (Zbieg i in. 2015: 350).

W badaniu wziê³o udzia³ 88 kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego
w wieku od 18 do 61 lat (œrednia wieku 33,47 lat). Wiêkszoœæ badanych kobiet
(N=56, 63,60%) mieszka w mieœcie. Przewa¿aj¹ badane kobiety stanu wolnego
(N=53, 60,20%). Ponad po³owa badanych (N=47, 53,40%) legitymuje siê wy-
kszta³ceniem œrednim i pozostaje bez sta³ego zatrudnienia (N=52, 59,09%), oce-
niaj¹c swoj¹ sytuacje finansow¹ jako przeciêtn¹ (53,41%).
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Wyniki

Badane kobiety z uszkodzeniem rdzenia krêgowego jako partnera relacji
interpersonalnej wskazywa³y najczêœciej na kolegê/kole¿ankê (N=37), nastêpnie
na mê¿a/partnera (N=32) oraz rodzica (N=19). Statystyki opisowe si³y relacji
emocjonalnej u badanych kobiet zawiera tabela 1.

Tabela 1. Statystyki opisowe si³y relacji interpersonalnej badanych kobiet

Si³a
relacji interpersonalnej M SD Zakres wyników

(min-max) Zakres podskali

Czas 54,58 6,35 29–63 0–63

Podobieñstwo 47,55 47,55 22–59 0–59

Intymnoœæ 55,08 55,08 37–63 0–63

�ród³o: opracowanie w³asne.

Na podstawie przeprowadzonej analizy mo¿na stwierdziæ, ¿e najwy¿sze wy-
niki (55,08) badane kobiety uzyska³y w zakresie intymnoœci (g³êbokoœci relacji),
która ³¹czy obydwojga partnerów. Zbli¿one rezultaty (54,58) otrzymano w odnie-
sieniu do czasu, w jakim badane kobiety pozostaj¹ w danej relacji, czyli wspólnych
doœwiadczeñ i prze¿yæ. Najni¿sze wyniki (47,55) uzyskano w zakresie podobieñ-
stwa partnerów, które odpowiada ich odleg³oœci w relacji.

Tabela 2. Statystyki opisowe strategii radzenia sobie badanych kobiet

Strategie radzenie sobie M SD
Zakres

wyników
(min-max)

Zakres
podskali

Wyniki w podskalach
podzielone

przez liczbê itemów

M SD

Koncentracja na problemie (PRO) 34,36 3,89 14–44 0–44 2,64 0,29

Zaprzeczenie (ZAP) 9,25 2,30 4–13 0–13 2,31 0,57

Koncentracja na emocjach (EM) 11,21 2,12 5–16 0–16 2,80 0,53

Poszukiwanie wsparcia emocjo-
nalnego (WSP)

12,96 2,53 4–16 0–16 3,24 0,63

Akceptacja (AKC) 14,14 2,02 8–20 0–20 2,82 0,40

Zwracanie siê ku religii (REL) 12,59 3,05 4–16 0–16 3,14 0,76

Poczucie humoru (HUM) 8,28 1,99 4–14 0–14 2,07 0,49

U¿ywanie alkoholu i innych
œrodków odurzaj¹cych (ALK)

7,26 2,98 4–16 0–16 1,81 0,74

�ród³o: opracowanie w³asne.
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W ramach sytuacyjnego radzenia sobie badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego wykazano, ¿e najwy¿sze rezultaty uzyska³y one w zakresie
poszukiwania wsparcia emocjonalnego (WS) oraz zwracania siê ku religii (REL).
Stosunkowo znacz¹ce okaza³o siê byæ tak¿e radzenie sobie zorientowane na akce-
ptacji (AKC) i koncentracji na emocjach (EM) (tab. 2).

Wykorzystuj¹c metodê rangowania, ustalono preferencje w zakresie poszcze-
gólnych strategii radzenia sobie u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia krê-
gowego. Na podstawie otrzymanych wyników zawartych w tabeli 3 mo¿na
stwierdziæ, i¿ najwy¿sz¹ rangê uzyska³a strategia polegaj¹ca na poszukiwaniu
emocjonalnego wsparcia, z kolei rangê najni¿sz¹ strategia zaradcza w postaci u¿y-
wania alkoholi i innych œrodków odurzaj¹cych.

Tabela 3. Radzenie sobie badanych kobiet- zestawienie rang

Strategie radzenia sobie Ranga

Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (WSP) 8

Zwracanie siê ku religii (REL) 7

Akceptacja (AKC) 6

Koncentracja na emocjach (EM) 5

Koncentracja na problemie (PRO) 4

Zaprzeczenie (ZAP) 3

Poczucie humoru (HUM) 2

U¿ywanie alkoholu oraz innych œrodków odurzaj¹cych (ALK) 1

�ród³o: opracowanie w³asne.

Chc¹c okreœliæ powi¹zanie si³y relacji interpersonalnej z radzeniem sobie ba-
danych kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, przeprowadzono analizê ko-
relacyjn¹ z u¿yciem wspó³czynnika r Pearsona (tab. 4).

Tabela 4. Si³a relacji interpersonalnej a strategie radzenia sobie u badanych kobiet –
wspó³czynnik korelacji r Pearsona

Si³a relacji
interpersonalnej

Strategie radzenia sobie

PRO ZAP EM WS AKC REL HUM ALK

Czas 0,14 -0,03 0,10 -0,03 0,10 0,08 0,00 -0,00

Podobieñstwo 0,06 0,14 -0,00 0,04 -0,12 0,16 -0,10 0,29*

Intymnoœæ -0,05 -0,08 -0,04 -0,12 0,02 -0,00 -0,03 0,05

*p < 0,01; PRO – Koncentracja na problemie; ZAP – Zaprzeczenie; EM – koncentracja na emocjach; WS
– poszukiwanie emocjonalnego wsparcia; AKC – Akceptacja; REL – Zwracanie siê ku religii; HUM – Po-
czucie humoru; ALK – U¿ywanie alkoholu oraz innych œrodków odurzaj¹cych.

�ród³o: opracowanie w³asne.
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Uzyskane rezultaty wskazuj¹ na istnienie istotnej statystycznie zale¿noœci
miêdzy podobieñstwem w relacji a strategi¹ radzenia sobie polegaj¹c¹ na u¿ywaniu
alkoholu oraz innych œrodków odurzaj¹cych. Nale¿y wskazaæ, ¿e si³a powi¹zania
jest s³aba i ma charakter pozytywny. Oznacza to, ¿e badane kobiety z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego pos³uguj¹ siê w wiêkszym stopniu strategi¹ polegaj¹c¹
na u¿ywaniu alkoholu i innych œrodków odurzaj¹cych, gdy wiêksze podobieñ-
stwo ³¹czy je z partnerem w relacji. Mo¿na otrzyman¹ tu zale¿noœæ zinterpreto-
waæ nastêpuj¹co. Wiêkszy stopieñ podobieñstwa partnerów, który odzwierciedla
czêœæ wspóln¹ obszarów ich ¿ycia m.in. podobna sytuacja socjoekonomiczna, ce-
chy charakteru, postawy, wartoœci, styl ¿ycia oraz bliska odleg³oœæ geograficzna
wraz z osadzeniem relacji wœród wspólnych znajomych, sprzyja wiêkszej sk³on-
noœci do unikowego radzenia sobie w postaci u¿ywania alkoholu lub innych œrod-
ków odurzaj¹cych. Ta forma radzenia sobie dotyczy aktywnoœci maj¹cej na celu
odsuniêcie trudnoœci, w konsekwencji czego nie nastêpuje ich rozwi¹zanie.

Dyskusja i wnioski

Niniejsze badania zorientowane by³y na ustaleniu zale¿noœci pomiêdzy si³¹
relacji interpersonalnej a strategiami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego. Ponadto starano siê równie¿ okreœliæ, jaka jest si³a relacji
interpersonalnej oraz jakie s¹ preferencje badanych kobiet w zakresie wykorzy-
stywania strategii radzenia sobie w zmaganiu siê z sytuacjami trudnymi.

Partnerem relacji wskazywanym przez badane kobiety z uszkodzeniem rdze-
nia krêgowego by³ najczêœciej kolega/kole¿anka, kolejno m¹¿/partner b¹dŸ jeden
z rodziców. Nale¿y wskazaæ, ¿e najwiêksze znaczenie da posiadanej relacji przez
badane kobiety ma jej intymnoœæ (g³êbokoœæ), rozumiana jako si³a wiêzi ³¹cz¹ca
partnerów danej relacji. Pozwala to stwierdziæ, ¿e dla badanych kobiet nie bez
znaczenia s¹ towarzysz¹ce relacji uczucia bezpieczeñstwa, zaufania oraz wspar-
cia. Podkreœla to tak¿e subiektywn¹, wysok¹ wartoœæ posiadanej relacji przez ba-
dane kobiety. Równie istotn¹ rolê pe³ni czas rozumiany jako liczba wspólnych do-
œwiadczeñ i prze¿yæ partnerów relacji (Zbieg i in. 2015: 339).

Kolejna analiza, maj¹ca na celu okreœlenie najczêœciej przyjmowanych strate-
gii radzenia sobie przez kobiety z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, wykaza³a,
¿e badane kobiety w najwiêkszym stopniu cechuje radzenie sobie zorientowane
na poszukiwanie emocjonalnego wsparcia, zwracanie siê ku religii oraz akceptacji.
Oznacza to, i¿ badane kobiety w sytuacji trudnej skupiaj¹ siê przede wszystkim
na obni¿eniu napiêcia emocjonalnego oraz uznaniu faktu, ¿e wydarzenie streso-
we pojawi³o siê i jest realne, wiêc nale¿y siê do niego dostosowaæ.
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Czêœciowo zbie¿ne wyniki badañ przeprowadzonych w grupie kobiet z na-
byt¹ niepe³nosprawnoœci¹ ruchu (N=164, w tym 121 kobiet z uszkodzeniem rdze-
nia krêgowego) przedstawia S. Byra (2017: 29). Autorka wskazuje, ¿e badane ko-
biety w zmaganiu siê z sytuacjami trudnymi, wykorzystuj¹ najczêœciej strategie
polegaj¹ce na ich akceptowaniu, zwracaniu siê ku religii oraz d¹¿eniu do roz-
wi¹zywania problemów. Z kolei w innych badaniach S. Byra (2011: 130) donosi
o najczêstszym wykorzystywaniu przez kobiety z nabytym uszkodzeniem
narz¹du ruchu emocjonalno-zadaniowych strategii radzenia sobie z trudnoœcia-
mi. Ponadto wyniki niniejszych badañ czêœciowo koresponduj¹ z doniesieniami
H. Livneha i L.M. Wilson (2003: 201), którzy dowiedli, i¿ kobiety z niepe³nospraw-
noœci¹ ruchu preferuj¹ emocjonalne strategie radzenia sobie z trudnoœciami.

Uzyskane rezultaty pozwoli³y na rozstrzygniêcie postawionej hipotezy.
Zgodnie z oczekiwaniami formu³owanymi na podstawie dostêpnej (lecz ubogiej)
literatury uzyskano istotne statystycznie korelacje, niemniej jedynie pomiêdzy
wymiarem podobieñstwo w relacji a strategi¹ radzenia sobie polegaj¹c¹ na wyko-
rzystywaniu alkoholu i innych œrodków odurzaj¹cych u badanych kobiet. Zatem
nale¿y stwierdziæ w tym zakresie jedynie czêœciowe potwierdzenie przyjêtej
hipotezy, gdy¿ spodziewane powi¹zanie otrzymano jedynie w obrêbie jednego
wymiaru si³y relacji interpersonalnej i jednej strategii radzenia sobie u badanych
kobiet. Nale¿y zwróciæ uwagê, i¿ ze wzglêdu na nowoœæ prezentowanego zagad-
nienia niemo¿liwa jest dyskusja uzyskanych wyników badañ z doniesieniami in-
nych badaczy, jak równie¿ zestawienie ich z rezultatami otrzymanymi w innej
grupie badanych osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Na podstawie otrzymanych rezultatów badañ mo¿na wnioskowaæ, i¿ stwier-
dzono jedynie czêœciowe powi¹zanie pomiêdzy si³¹ relacji interpersonalnej a stra-
tegiami radzenia sobie w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Do-
wiedziono istotnej i pozytywnej zale¿noœci pomiêdzy podobieñstwem partnerów
relacji a strategi¹ radzenia sobie w postaci u¿ywania alkoholu lub innych œrodków
odurzaj¹cych. Wysuniête za³o¿enie hipotetyczne zosta³o czêœciowo potwierdzo-
ne. Ponadto najczêœciej wykorzystywane strategie radzenia sobie z trudnoœciami
przez badane kobiety pozwalaj¹ stwierdziæ, ¿e cechuje je przede wszystkim emo-
cjonalne i zadaniowe podejœcie do doœwiadczanych trudnoœci. Jak równie¿, naj-
wa¿niejszym elementem posiadanej relacji interpersonalnej jest si³a wiêzi jaka
³¹czy badane kobiety z partnerem posiadanej relacji oraz czas spêdzony w owej
relacji.

Podsumowuj¹c, zaprezentowane wyniki badañ nale¿y wskazaæ, ¿e nie s¹ one
wolne od ograniczeñ. Przede wszystkim nie uwzglêdniono grupy porównawczej
obejmuj¹cej mê¿czyzn z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, co pozwoli³oby na
sformu³owanie wniosków odnosz¹cych siê do znaczenia kategorii p³ci w ustale-
niu zwi¹zku miêdzy zmiennymi. Ponadto badania obejmowa³y kobiety ze sta-
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biln¹ natur¹ niepe³nosprawnoœci, natomiast nie uwzglêdniono grupy porównaw-
czej w postaci kobiet z niestabilnym charakterem posiadanych ograniczeñ, co
pozwoli³oby okreœliæ znaczenie natury posiadanej niepe³nosprawnoœci dla si³y re-
lacji interpersonalnej.
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Relacje interpersonalne w ods³onie ¿ycia codziennego
spo³ecznoœci domu pomocy spo³ecznej

¯ycie codzienne od wielu ju¿ lat zajmuje niekwestionowanie wa¿ne miejsce w badaniach na-
ukowców z ró¿nych dziedzin, takich jak choæby: historyków, filozofów, socjologów czy antropo-
logów. Eksploracj¹ codziennoœci zajmuj¹ siê te¿ etnografowie, zag³êbiaj¹c siê w tajniki codzien-
nego ¿ycia typowego dla rozmaitych spo³ecznoœci czy instytucji. Wskazuj¹ oni, ¿e jedn¹ z cech
codziennoœci jest jej dynamiczny charakter, gdy¿ ulega ona zmianie tak czêsto, jak czêsto zmie-
niaj¹ siê konteksty i aspekty ludzkiego ¿ycia. Zale¿noœæ tê ukazuj¹ wyraŸnie zaprezentowane
przez autorkê badania w³asne, w których skupiono siê na ods³oniêciu jednego z najwa¿niejszych
aspektów codziennoœci, jakim s¹ wzajemne relacje, ³¹cz¹ce cz³onków spo³ecznoœci Domu Pomo-
cy Spo³ecznej. Jak siê okazuje, mimo licznych reform, którymi od lat 90. XX wieku objêto zasady
funkcjonowania tego typu placówek, chc¹c zmieniæ je z popularnego dot¹d wzorca instytucji to-
talnej na coraz czêœciej upowszechniany wzorzec instytucji demokratycznej, w nie wszystkich
DPS-ach uda³o siê tego dokonaæ w takim samym stopniu. Wyniki badania daj¹ podstawê do reflek-
sji, i¿ dzia³alnoœæ DPS-ów wymaga wielu jeszcze przeobra¿eñ i stanowi ogromne wyzwanie na
najbli¿sze lata.

S³owa kluczowe: dom pomocy spo³ecznej, codziennoœæ, relacje interpersonalne, personel, po-
dopieczni

Interpersonal relations in the context of daily life
of a nursing home

For many years everyday life has been unquestionably important in the research of scientists from
various fields, such as historians, philosophers, sociologists and anthropologists. Ethnographers
also deal with the exploration of everyday life, delving into the secrets of everyday life typical of
various communities or institutions. They point out that one of the characteristics of everyday life
is its dynamic character, because it changes as often as the contexts and aspects of human life. This
dependence is clearly shown by the authors' own research, which focused on uncovering one of
the most important aspects of everyday life, which are the mutual relations that connect members
of a nursing home community. As it turns out, despite numerous reforms, which have covered
the principles of functioning of this type of institutions from the 1990s, wanting to change them
from the popular pattern of the total institution to the increasingly popular model of the demo-
cratic institution, not in all nursing homes it was possible to do so in equal measure. The results of
the study provide the basis for reflection that the activity of nursing homes requires many more
transformations and is a huge challenge for the coming years.

Keywords: social welfare home, daily, relationship, staff, proteges



Codziennoœæ Domu Pomocy Spo³ecznej jako przestrzeñ
naukowych dociekañ – wprowadzenie

Codziennoœæ to pojêcie powszechnie nam wszystkim znane. Choæ trudno j¹
zdefiniowaæ, to bez trudu przyjdzie nam siê zgodziæ, ¿e otacza ona ludzi jak po-
wietrze, swym zasiêgiem obejmuj¹c wszystkie sfery naszego ¿ycia, ró¿ne kontek-
sty i przestrzenie, w których siê ono toczy. Z powodu swej wielowymiarowoœci,
codziennoœæ od stuleci jest przedmiotem naukowych dociekañ ró¿nych dziedzin.
Etnometodologowie zajmuj¹ siê eksplorowaniem zwyczajnych codziennych prak-
tyk, ustalaj¹cych porz¹dek spo³eczny, do których zaliczyæ mo¿na m.in.: interperso-
nalne relacje, komunikacjê, ludzkie zachowania i nawyki (Nowicka 2010: 117–118).
Teoretycy wychowania, interesuj¹c siê codziennoœci¹ opisuj¹ to, w jaki sposób
przebiega koegzystencja pedagoga i wychowanka w tak zwanej codziennoœci wy-
chowania (Walczak, 2016: 84–94). Odkrywaniem tajników i opisem ¿ycia codzien-
nego zajmuj¹ siê równie¿ teoretycy i badacze z dziedziny historii, antropologii
kulturowej czy socjologii. Badaniom poddaje siê zarówno ludzkie wytwory mate-
rialne i werbalne (ustne i pisemne), którym nadawane s¹ odpowiednie znaczenia
i wartoœci, i które umo¿liwiaj¹ zachowanie oraz utrwalenie choæby skrawka wci¹¿
przemijaj¹cej codziennoœci. Przedmiotem badañ s¹ równie¿ ludzkie œwiadome
i nieœwiadome wybory, kultura, mentalnoœæ, sposoby zaspokajania ludzkich po-
trzeb, jak i ró¿ne konteksty, w których toczy siê ¿ycie codzienne. Ka¿dy bowiem
kontekst i nale¿¹ca do niego przestrzeñ cechuje siê w³asnym rodzajem codziennej
rzeczywistoœci, w której jednostka odgrywa okreœlone role.

Przedstawiciele socjologii ¿ycia codziennego (tak zwanej „trzeciej socjologii”)
podkreœlaj¹, ¿e z naszych codziennych zachowañ wyrasta w³aœciwie wszystko –
spo³eczeñstwo, instytucje, cechy, które siê przypisuje systemowi, czyli podstawo-
wy, jak siê zwyk³o uwa¿aæ, przedmiot socjologii (por. Sztompka 2009). Przyk³ady
ró¿norodnej eksploracji badawczej mo¿na odnieœæ do pracy, gospodarki, kon-
sumpcji, religii (£ukasik, 2013: 36-37), rodziny, w tym równie¿ wi¹¿¹cych siê z ni¹
ról spo³ecznych i obowi¹zków (£ukasik 2013: 66–72), rekreacji i rozrywki (£aciak
2009: 277–296). Znane s¹ równie¿ próby rozpoznawania codziennoœci w odniesie-
niu do ¿ycia w szpitalach psychiatrycznych i innych instytucjach okreœlanych
jako totalne (Goffman 2011).

Najwa¿niejszym aspektem codziennoœci we wszystkich kontekstach, s¹ inter-
akcje miêdzyludzkie. Rozumienia i prze¿ywania codziennoœci innych uczymy siê
w trakcie socjalizacji, w czym niezwykle pomocna okazuje siê byæ równie¿ komu-
nikacja. Jêzyk u³atwia nam bowiem tworzenie miêdzyludzkich interakcji, inter-
pretacjê ró¿nych sytuacji spo³ecznych oraz jest podstaw¹ do nadawania znaczeñ
i produkowania intersubiektywnej, uniwersalnej wiedzy o œwiecie. Choæ czasem
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wydaje siê nam, ¿e przez ¿ycie idziemy samotnie okazuje siê, ¿e od narodzin a¿
do œmierci ¿yjemy w otoczeniu innych ludzi, dzia³amy wed³ug ustalonych przez
nich regu³, przejawiamy wobec ludzi ró¿ne postawy, uczucia i zachowania. Pod-
czas obcowania z innymi dzielimy siê z nimi spo³ecznie konstruowan¹, wspóln¹
dla wszystkich wiedz¹ na temat codziennoœci, co u³atwia nam jej zrozumienie
(£ukasik 2013: 36; Sztompka 2009: 32–33).

¯ycie codzienne w ró¿nego rodzaju instytucjach jest szczególnie intere-
suj¹cym poznawczo obszarem. Jednymi z takich instytucji s¹ Domy Pomocy
Spo³ecznej. Jak pisze Zbyrad (2014: 7), s¹ to instytucje o doœæ skomplikowanej
i d³ugiej historii, gdy¿ ich dzieje siêgaj¹ czasów œredniowiecza. Motywem do two-
rzenia tego typu placówek by³o i jest zreszt¹ do dziœ, spo³eczne zapotrzebowanie.
Na prze³omie wieków, DPS-y przechodzi³y przez ró¿ne etapy rozwoju: od przy-
tu³ków, poprzez zak³ady specjalne i domy opieki, a¿ po obecnie znane domy po-
mocy spo³ecznej; od funkcjonowania placówek na zasadach instytucji totalnej
(zamkniêtej), po stopniowe przeobra¿anie siê i dzia³anie zgodnie z wzorcem in-
stytucji demokratycznej (otwartej), od uprzedmiotawiania mieszkañców, ku coraz
czêstszemu traktowaniu ich w sposób podmiotowy. Przez wiele lat funkcjonowa-
nie DPS-ów wpisywa³o siê we wzorzec opisywanych przez Goffmana instytucji
totalnych, w których tocz¹ce siê ¿ycie codzienne cechowa³o siê œciœle okreœlonymi
ramami i podlega³o jednolitej, zwierzchniej w³adzy, narzucaj¹cej swym podw³ad-
nym zuniformizowany sposób wykonywania codziennych praktyk, co wi¹za³o
siê z ca³kowitym brakiem indywidualizacji (Goffman 2011: 16). ¯ycie w tego typu
instytucjach cechowa³o siê kumulacj¹ wszystkich czynnoœci i praktyk codzien-
nych oraz zaspokajaniem potrzeb ludzkich w jednym miejscu, jak równie¿
wspóln¹ koegzystencj¹ dwóch grup – personelu i mieszkañców, które postrze-
ga³y siebie nawzajem w sposób z regu³y nieprzychylny i stereotypowy, a ³¹cz¹ce
ich stosunki opiera³y siê na podporz¹dkowaniu i zale¿noœci podopiecznych od
kadry (Goffman 2011: 16).

Wymuszenie zmian w obszarze funkcjonowania DPS-ów wi¹za³o siê w Polsce
miêdzy innymi z pewnymi spo³ecznymi procesami, wœród których mo¿na wy-
mieniæ: integracjê, demokratyzacjê czy deinstytucjonalizacjê, które wesz³y w ¿y-
cie od lat 90. XX wieku, kiedy to reformie ulega³ ca³y ustrój pañstwa (Zbyrad 2014:
7–10). Obecnie, DPS-y s¹ formalnymi organizacjami o charakterze pomocowym,
œwiadcz¹cymi na rzecz beneficjentów us³ugi w g³ównej mierze opiekuñcze, byto-
we i wspomagaj¹ce, okreœlone na mocy odpowiednich przepisów prawnych, na
przyk³ad Ustawa z dnia 8 lutego 2018 r. o zmianie ustawy o pomocy spo³ecznej
(Dz. U. z 2018 r., poz. 700) czy Rozporz¹dzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki
Spo³ecznej z dnia 17 stycznia 2018 roku zmieniaj¹ce rozporz¹dzenie w sprawie
domów pomocy spo³ecznej (Dz. U. z 2018 r., poz. 278). Instytucje te sprawuj¹ pie-
czê nad osobami, które przez brak zdolnoœci do samodzielnego funkcjonowania
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w spo³ecznym ¿yciu wymagaj¹ pomocy innych, a które nie otrzymuj¹ tego wspa-
rcia ze strony rodziny. Celem DPS-ów jest zapewnienie podopiecznym sta³ego
lub okresowego pobytu, gwarancja ca³odobowej opieki oraz, zgodnie ze standar-
dem œwiadczonych us³ug, zaspokajanie potrzeb bytowych, spo³ecznych, religij-
nych i edukacyjnych (Zbyrad 2014: 8–9).

Codzienne ¿ycie mieszkañców DPS-ów, to ¿ycie uwik³ane we wzajemne rela-
cje z personelem i innymi mieszkañcami. Przez 30 ostatnich lat, czyli od chwili
rozpoczêcia reform w obszarze dzia³alnoœci DPS-ów, przeprowadzono sporo ba-
dañ, których wyniki pozwalaj¹ ujrzeæ zró¿nicowany charakter tych stosunków.
Jak w swych badaniach wykazali Tarkowska (1994: 67–68), Kraus (2007: 14–17),
Niedbalski (2013: 56), relacje ³¹cz¹ce kadrê i podopiecznych mog¹ przyjmowaæ
formê asymetryczn¹, co uwidacznia siê przez zale¿noœæ mieszkañców wobec per-
sonelu, ich przedmiotowe traktowanie, wyrêczanie przez opiekunów oraz infan-
tylizacjê podopiecznych, przejawiaj¹c¹ siê w jêzyku kadry oraz w odgórnie na-
rzuconym sposobie i czasie zaspokajania potrzeb mieszkañców. Przyczyn¹
widocznej w tych relacjach asymetrii jest ci¹g³y brak czasu, poœwiêcany z regu³y tyl-
ko na pospieszne zaspokajanie elementarnych potrzeb mieszkañców (Gielas 2005:
27), frustracja kadry z powodu znikomych efektów osi¹ganych w terapii pod-
opiecz- nych (Kraus 2007: 18) oraz niskie zarobki, niewspó³mierne z kosztami psy-
chicznymi ponoszonymi podczas pracy (Zbyrad 2014: 194). Wszystko to prowadzi
wiêc do wypalenia zawodowego, a to z kolei do mechanicznego wykonywania
swych obowi¹zków. Niektóre badania prowadz¹ do bardziej optymistycznych
konkluzji. Jak bowiem wykazali: Mielczarek (2006: 28–88), Machulska (2010:
264–275) oraz wyniki raportu sporz¹dzonego przez Regionalny Oœrodek Polityki
Spo³ecznej w Bia³ymstoku (2013/2014: 51–52, 66), wiêkszoœæ mieszkañców uwa¿a
³¹cz¹ce ich z pracownikami relacje za zadowalaj¹ce i znacznie poprawiaj¹ce ja-
koœæ ich ¿ycia, za spraw¹ takich aspektów, jak: zaspokajanie przez personel po-
trzeb wy¿szych mieszkañców, niesiona przez kadrê pomoc czy szanowanie pra-
wa podopiecznych do samodzielnego dokonywania wyborów.

Mimo tego, ¿e obecnie panuj¹ce w DPS-ach standardy uleg³y wyraŸnym
zmianom i odbiegaj¹ od tych tradycyjnych, znanych z lat wczeœniejszych, to jed-
nak nadal ci¹¿¹ nad nimi tradycje z przesz³oœci co z kolei sprawia, ¿e przebywanie
w tego typu instytucjach odciska swoje piêtno na ludzkiej biografii. Blokada
przed pójœciem z duchem czasu le¿y przede wszystkim w obyczajowoœci, a nie
w standardach zawartych w przepisach prawnych. Reform mo¿na oczekiwaæ
w g³ównej mierze, gdy nast¹pi gruntowna zmiana zachowañ i postaw ludzkich.
Jeœli o codziennoœci mówi¹ rzeczy w dzia³aniu, a nie rzeczy w katalogach, spisach
i taksonomiach, uwaga badawcza winna byæ skierowana nie tyle na jawne wzory
kultury instytucji, formu³owane explicite, lecz na wzory ukryte, które mo¿emy
identyfikowaæ poprzez analizê i interpretacjê zachowañ uczestników ¿ycia. Kul-
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tura ukryta to rytua³y, przekonania, wartoœci, a w koñcu wzorce zachowañ i spo-
soby myœlenia ludzi nienazywane wprost, niepromowane – czêsto sprzeczne
z wartoœciami deklarowanymi oficjalnie. Próba zrozumienia kultury instytucji za-
równo w jej wymiarze jawnym, jak i ukrytym jest prawdziwym wyzwaniem dla
ka¿dego szefa firmy (Krzywosz-Rynkiewicz 2004: 45–55).

Koncepcja badañ w³asnych

Przedmiotem badañ w³asnych uczyniono ¿ycie codzienne w DPS-ie, z ukie-
runkowaniem uwagi na interakcje miêdzyludzkie, a wiêc na relacje panuj¹ce miê-
dzy personelem a podopiecznymi, wzajemne kontakty pracowników (kadry me-
dycznej, terapeutów zajêciowych i fizjoterapeutów), wzajemne relacje
mieszkañców. Zamys³em autorki by³o ukazanie ich jakoœci w odniesieniu do ró¿-
nego rodzaju praktyk i sytuacji ¿ycia codziennego mieszkañców1. W kontekœcie
ustalonego w placówce dziennego planu, poddano analizie sposób, w jaki cz³on-
kowie kadry zaspokajaj¹ elementarne potrzeby swych podopiecznych, jak na
przyk³ad te dotycz¹ce zabiegów higienicznych, fizjologii, od¿ywiania siê czy po-
trzebê komfortu fizycznego. Dodatkowo, analizie poddano wymiar przestrzen-
ny, w którym dochodzi do zaspokajania pragnieñ mieszkañców oraz formy akty-
wnoœci podejmowane przez nich zarówno podczas zajêæ, jak i w czasie wolnym.

Do odkrywania tajników ¿ycia codziennego spo³ecznoœci DPS-u wybrano ba-
dania etnograficzne, umo¿liwiaj¹ce dog³êbn¹ obserwacjê i zrozumienie stylu ¿y-
cia, zachowañ i codziennych praktyk w badanej instytucji (Angrosino 2010: 24;
Borowska-Beszta 2005: 39–40). Autorka podejmuj¹c siê realizacji zadania badaw-
czego by³a zarazem wolontariuszk¹ w badanej placówce, dlatego te¿, zgodnie z
wymogami badañ etnograficznych, jej obecnoœæ w ¿yciu spo³ecznoœci by³a d³ugo-
trwa³a i osobista, co da³o mo¿liwoœæ zgromadzenia du¿ej iloœci materia³u, dziêki
czemu ³atwiej by³o opisaæ eksploatowan¹ rzeczywistoœæ w jej faktycznym kon-
tekœcie (por. Angrosino 2010: 45; Gibbs 2011: 256).

Dla zachowania holistycznego charakteru badañ etnograficznych oraz dla
uzyskania obszernej iloœci danych, zastosowano jeden ze sposobów triangulacji,
polegaj¹cy na jednoczesnym ³¹czeniu ze sob¹ kilku technik badawczych, z czego
g³ówn¹ z nich by³a obserwacja uczestnicz¹ca. Oznacza to, i¿ autorka w sposób
bezpoœredni uczestniczy³a w codziennym ¿yciu badanych, przypatruj¹c siê i ana-
lizuj¹c ich spo³eczne normy, obyczaje i wzajemne interakcje w naturalnym dla
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nich kontekœcie. Dodatkowo, badaczka wchodzi³a z cz³onkami grupy w ró¿nego
typu relacje i mówi³a ich jêzykiem, na w³asnej skórze doœwiadczaj¹c odczuæ, jakie
w ró¿nych chwilach prze¿ywali respondenci. Kwestie te silnie podkreœla siê w li-
teraturze w odniesieniu do realizacji takiego podejœcia badawczego (Flick 2011:
139; Gibbs 2011, 259). To, ¿e autorka nie ujawni³a swojej pozycji badacza, pozwo-
li³o na ujrzenie codziennoœci w zupe³nie innym œwietle. Do badañ wykorzystano
równie¿ naturalne, spontaniczne rozmowy z respondentami, w których pytano
ich o opinie na temat ³¹cz¹cych ich wzajemnych relacji. Nale¿y jednak zaznaczyæ,
i¿ nigdy nie by³y to typowe wywiady, gdy¿ autorce zale¿a³o na tajnoœci badañ.
Drog¹ gromadzenia materia³u empirycznego sta³y siê dla badaczki prowadzone
przez ni¹ w sposób spontaniczny notatki terenowe, co – jak zauwa¿a Gibbs (2011: 62)
– jest typowe dla raportów z badañ etnograficznych. Za pomoc¹ notatek autorka
relacjonowa³a wszelkie sytuacje, których by³a œwiadkiem, opisywa³a zasady pa-
nuj¹ce w placówce, codzienne praktyki, a w oparciu o nie wzajemne stosunki
cz³onków grupy oraz towarzysz¹ce im zachowania i emocje. Du¿¹ czêœæ notatek
stanowi³a strona werbalna interakcji. Sk³ada³o siê na ni¹ mnóstwo cytatów i frag-
mentów rozmów prowadzonych w ró¿nych sytuacjach. Dziêki analizie jêzyka
³atwiej by³o okreœliæ jakoœæ relacji ³¹cz¹cych respondentów.

Terenem badañ by³ DPS w województwie pomorskim. Placówka ta dzia³a w
sferze publicznej, oferuj¹c beneficjentom œwiadczenia medyczne i ca³odobow¹
opiekê. W placówce przebywa oko³o 26 podopiecznych, choæ ich liczebnoœæ ulega
ci¹g³ej zmianie. S¹ to seniorzy z niepe³nosprawnoœci¹ fizyczn¹ i intelektualn¹ (de-
mencj¹ lub zespo³ami otêpiennymi), osoby po przebytym udarze mózgu lub cier-
pi¹ce na chorobê Alzheimera, Parkinsona czy choroby przewlek³e. Personel
DPS-u stanowi 10 pielêgniarek, 5 opiekunów medycznych, 2 terapeutki zajêciowe,
3 salowe i 2 fizjoterapeutki. W sk³ad spo³ecznoœci DPS-u wchodzi równie¿ grupa
20 wolontariuszy, zarówno m³odzie¿y, jak i osób w œrednim wieku urozmaicaj¹-
cych mieszkañcom czas dziêki rozmowie lub wspólnemu graniu w gry planszowe.

Badania trwa³y ponad pó³tora roku. Zgromadzony w tym czasie materia³ em-
piryczny, stanowi³ dobre Ÿród³o do opisu wzajemnych relacji ³¹cz¹cych cz³onków
badanej spo³ecznoœci. Analiza zebranych danych jest równie¿ podstaw¹ do
wyci¹gniêcia wniosków i refleksji na temat funkcjonowania polskich DPS-ów
w XXI wieku.

Analiza wyników badañ

Rzecz¹ wart¹ podkreœlenia na wstêpie jest to, ¿e pracowników i mieszkañców
DPS-u dotyka powtarzalny rytm codziennej rzeczywistoœci. Regu³y funkcjono-
wania placówki uzale¿nione s¹ od narzuconego odgórnie planu. O 7.00 pobudka
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i ubieranie przez personel osób bior¹cych udzia³ w terapii zajêciowej. Godzinê
póŸniej, mieszkañcy ci spo¿ywaj¹ na œwietlicy wspólne œniadanie, potem otrzy-
muj¹ kawê i deser. O godzinie 10.00 rozpoczyna siê terapia zajêciowa, trwaj¹ca do
po³udnia. Miêdzy godzin¹ 12.00 a 13.00 jest obiad, po którym mieszkañcy udaj¹
siê na fizjoterapiê lub spêdzaj¹ czas wraz z wolontariuszami. Godzina 14.00 ob-
wieszcza koniec zajêæ, a pielêgniarki rozwo¿¹ seniorów do sal i k³ad¹ do ³ó¿ek,
w których spo¿ywaj¹ oni podawan¹ o 17.00 kolacjê, i w których spêdzaj¹ czas do
nastêpnego rana. Nakaz le¿enia w ³ó¿kach obowi¹zuje mieszkañców równie¿
w dni wolne od zajêæ. Wtedy to up³ywaj¹cy czas przepe³niony jest nud¹ i mono-
toni¹, spêdzany na biernym ogl¹daniu telewizji, czytaniu lub w wiêkszoœci przy-
padków, na bezczynnym le¿eniu i czekaniu na kolejny posi³ek, zmianê pieluchy
lub czyjeœ odwiedziny. Na taki sposób spêdzania godzin popo³udniowych i we-
ekendów narzekaj¹ niemal wszyscy, najczêœciej zaœ osoby bardziej sprawne, dla
których dni wolne s¹ udrêk¹. Podczas gdy my cieszymy siê z nadchodz¹cego
weekendu, ludzie ci mówi¹:

Pan J. (senior): „Dla mnie, to jest, wie pani, nielogiczne. Chore zasady tu jakieœ maj¹. No, ¿eby
cz³owiek prawie trzy dni w ³ó¿ku le¿a³?! I jeszcze na sali nie ma z kim porozmawiaæ, bo panowie
jacyœ nieskorzy do rozmowy s¹”.

Pani T. (seniorka): „Wie pani co? Ja to siê nie chcê jeszcze k³aœæ do ³ó¿ka. Ja to bym jeszcze
z wami pogada³a i poszyde³kowa³a. A nas, to rozbior¹, wie pani... W koszule, jednego po drugim
ubior¹ i id¹ te siostry”.

W trakcie jednej z rozmów postanowi³am zapytaæ terapeutkê o to, jaki jest po-
wód obowi¹zkowego le¿enia w ³ó¿kach w dni wolne. Zastanawia³o mnie to, dla-
czego nikt (personel) nie reaguje na tê sytuacjê. Moja rozmówczyni odpowie-
dzia³a mi wtedy:

Terapeutka [wyjaœnia badaczce]: „Tak ju¿ po prostu jest. W taki sposób placówka funkcjonuje
od zawsze i nikt tego nie zmieni. Jeœli mnie nie ma w pracy, bo jest weekend, s¹ œwiêta albo mam
urlop, to pacjenci w³aœnie w taki sposób spêdzaj¹ czas, czego ja sama poj¹æ nie jestem w stanie”.

Wiêksza czêœæ kadry wydaje siê nie mieæ nic przeciwko panuj¹cym w placów-
ce zasadom. Personel medyczny podchodzi do nich z du¿¹ obojêtnoœci¹. Zale¿y
im na tym, aby jak najszybciej uporaæ siê z przebraniem podopiecznych i z po³o¿e-
niem ich. Czêsto s³ysza³am wyjaœnienia:

Pielêgniarka: „To mi ma byæ dobrze. Uporam siê z ich przebraniem i z g³owy. Niech le¿¹”.

Pielêgniarka: „Ja nie mam zamiaru siê narobiæ. Piêæ lat do emerytury mi zosta³o, to po co mam
siê zaharowywaæ”.

Powtarzalny rytm dnia dope³nia powtarzalnoœæ codziennych posi³ków. Na
œniadanie i kolacjê serwuje siê codziennie albo zupê mleczn¹ albo kanapki
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z szynk¹. Równie ubogi i powtarzalny jest jad³ospis obiadowy: kurczak, ry¿
z jab³kami, a co pi¹tek znienawidzona przez mieszkañców ryba. Mimo, i¿ badani
rzadko narzekaj¹ na jakoœæ serwowanych posi³ków, to jednak z ich ust padaj¹
stwierdzenia, ¿e w domu to by³y obiady, a tu s¹ tylko zjadliwe. Od domowych,
posi³ki ró¿ni¹ siê równie¿ tym, ¿e spo¿ywa siê je tylko za pomoc¹ ³y¿ek, czêsto
w zupe³nej ciszy. Codzienn¹ kolacjê oraz wszystkie posi³ki podczas weekendów
konsumuje siê w pokojach, siedz¹c przy nocnej szafce albo le¿¹c w ³ó¿kach, co
bardziej przypomina warunki szpitalne, ni¿ domowe. W tym kontekœcie mo¿na
zauwa¿yæ, ¿e mieszkañcom odbiera siê mo¿liwoœæ naturalnych dla ludzi doœwiad-
czeñ spo³ecznych. Odnosz¹c siê do opisywanych tu zasad mo¿na powiedzieæ, ¿e
pracownicy realizuj¹ swoj¹ pracê w sposób rutynowy a monotonia wykonywa-
nych obowi¹zków prowadzi ich do zobojêtnienia na potrzeby mieszkañców, co
prowadzi z kolei do ich przedmiotowego traktowania. Zapis z notatki terenowej
wyraŸnie ilustruje tê kwestiê:

Pora posi³ku. Salowa czeka kilkanaœcie minut na to, by sprz¹tn¹æ talerze mieszkañców.
Gdy jedna z mieszkanek zwleka z dokoñczeniem obiadu, cierpliwoœæ salowej siê koñczy.
Salowa [staje przy mieszkance i mówi]: „S³onko! Ty jedz, bo ja d³u¿ej czekaæ nie bêdê.
Najad³aœ siê kochanie? To dziêkujê”.
Mówi¹c to zabiera posi³ek mieszkance, czemu ta nie zaprzecza.

Mieszkañcy zazwyczaj nie upominaj¹ siê g³oœno o realizacjê potrzeb w od-
mienny sposób. Mo¿e jest tak dlatego, ¿e wyra¿anie przez nich zdania nie prowa-
dzi do prób rozwi¹zania problemu przez personel? W sytuacji wyra¿enia chêci
zjedzenia czegoœ innego, jedna z mieszkanek w odpowiedzi od salowej us³ysza³a:

Salowa [do mieszkanki] „A co ty byœ ksiê¿niczko na œniadanko chcia³a? Kawior mo¿e, co?”.

Inna z mieszkanek opisa³a nastêpuj¹co swoj¹ próbê rozmowy w tej kwestii z
personelem:

Pani H. (seniorka) [wyjaœnia badaczce]: „Jak kiedyœ spyta³am siostrê (pielêgniarkê) czy nie
ma mo¿e marmolady do chleba, bo na kie³basê ju¿ patrzeæ nie mogê, to mi odpowiedzia³a, ¿e mar-
molady nie dostanê a kie³basê trzeba jeœæ, bo zdrowa. A jak nie chcê kie³basy, to nie muszê jeœæ
wcale. I wiêcej ju¿ o nic nie poprosi³am”.

Indywidualnych preferencji mieszkañców nie bierze siê równie¿ pod uwagê
personel pielêgniarski, a ka¿da proœba o ponadprogramowe zaspokojenie po-
trzeb, wi¹¿e siê z niezadowoleniem kadry. Ma to miejsce miêdzy innymi w przy-
padku zaspokajania potrzeb fizjologicznych, które ka¿e siê wielu mieszkañcom
za³atwiaæ w pieluchê, a nie w toalecie. Czêsto mo¿na us³yszeæ zdania, wypowia-
dane przez kadrê bezosobowym, osch³ym tonem:

Pielêgniarka [do jednej z mieszkanek]: „A po co robiæ na toaletê, jak jest pampers! Do pampersa
trzeba robiæ! My nie bêdziemy lataæ co chwilê z góry, bo ktoœ chce do toalety! My mamy doœæ pracy”!
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Pielêgniarka [do innego mieszkañca]: „O nie! Ja jej sama nie bêdê targaæ do toalety, a potem
z powrotem na œwietlicê! Ona jest za ciê¿ka! Nawet we dwie nie damy rady! Albo idzie na górê
i siê za³atwia, a potem le¿y, albo niech siedzi i robi w pampersa! Przecie¿ go ma”!

W tej instytucji dobry czas na czynnoœci fizjologiczne to czas, który wyznacza
personel. Kadra zdaje siê nie zwa¿aæ na to, ¿e dla seniorów, zw³aszcza tych w pe³ni
w³adz umys³owych, dyskomfortem jest za³atwianie tych potrzeb w pampersa,
a potem siedzenie lub le¿enie w nim przez resztê dnia, gdy¿ przewijanie odbywa
siê dwa, góra trzy razy dziennie. Z³oœæ pielêgniarek wynika z tego, ¿e w przebra-
nie podopiecznego lub w pomoc w skorzystaniu z toalety musz¹ w³o¿yæ wiêcej
wysi³ku i czasu, niekiedy anga¿uj¹c w tê czynnoœæ drugiego pracownika. Dlatego
te¿ personel stara siê tego unikn¹æ i woli przebraæ wszystkich w tym samym cza-
sie, nakazuj¹c seniorom za³atwiaæ siê do pieluch.

Z uprzedmiotowieniem spotykamy siê te¿ w przypadku minimalnego zakre-
su zaspokajania potrzeb zwi¹zanych z osobist¹ higien¹. Rzadkie zmienianie pie-
luch, golenie wszystkich mê¿czyzn t¹ sam¹ maszynk¹, k¹piel co dwa tygodnie s¹
jednymi z odgórnie narzuconych zasad i ¿adnemu z pracowników nie przyjdzie
na myœl, aby przeciw nim zaoponowaæ mimo, ¿e przez brak higieny mieszkañcy
nara¿eni s¹ na wiele chorób skórnych. Oni sami, do warunków panuj¹cych
w DPS-ie przystosowuj¹ siê w sposób bierny, tylko czasami skar¿¹c siê na swój los:

Pani J. (mieszkanka) [do wolontariuszki (badaczki)]: „Pani sobie wyobra¿a, ¿e my tu jesteœmy
k¹pani co dwa tygodnie? Ja ci¹gle czujê, ¿e mam tak bardzo klej¹ce rêce. I w ogóle ca³a siê klejê.
Nie mogê tego znieœæ”.

Z du¿¹ obojêtnoœci¹ kadra medyczna podchodzi równie¿ do czynnoœci, które
s¹ znacz¹ce dla poczucia komfortu seniorów, wi¹¿¹cego siê z brakiem cierpienia
fizycznego. Czynnoœci te realizuje w istocie tylko wtedy, gdy nakazuje to plan.
Czêsto zdarza siê, ¿e z sal dobiega krzyk mieszkañców, prosz¹cych o wczeœniejsze
po³o¿enie do ³ó¿ka, gdy¿ nie maj¹ si³y na d³u¿szy udzia³ w zajêciach lub jêcz¹cych
z bólu i prosz¹cych o uœmierzaj¹cy go lek. Szczególnym przyk³adem takich sytu-
acji jest reakcja pielêgniarek na proœby personelu terapeutycznego o uœmierzenie
bólu jednej z mieszkanek uczestnicz¹cej w zajêciach œwietlicowych:

1.02.2019. Pani J. siedzi na œwietlicy i cierpi z powodu silnego bólu brzucha. Personel
medyczny nakazuje jednak kobiecie zostaæ na œwietlicy, poniewa¿ na podanie krop-
lówki nie nadszed³ jeszcze czas. Bóle nasilaj¹ siê. Pani J. jêczy coraz g³oœniej, twarz ma
blad¹, jej cia³em wstrz¹saj¹ drgawki. Jakby tego by³o ma³o okazuje siê, ¿e kobieta ma
pe³n¹ pieluchê.

Zirytowana terapeutka mówi do wolontariuszki (badaczki): „To jest nienormalne! Dzwo-
ni³am ju¿ parê razy, ale nikt nie przychodzi! Oni nie s¹ wcale zajêci, bo siedz¹ na dy¿urce i ga-
daj¹, a J. mi siê tu mêczy”.
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Gdy kolejny dzwonek nie daje rezultatu, terapeutka postanawia sama pójœæ na górê
i sprowadziæ pielêgniarkê. Po chwili wraca zrezygnowana, mówi¹c: „Nawet mi nie po-
wiedzieli, ¿e ktoœ przyjdzie. Jak stara³am siê im t³umaczyæ, ¿e J. boli i chyba ma brudn¹ pieluchê,
powiedzieli tylko: Ona tak ma”.

Pani J. zosta³a na œwietlicy do koñca zajêæ, a cierpienie z jej twarzy nie zniknê³o.

Czêsto w podobnych sytuacjach pracownicy wypowiadaj¹ obojêtne zdania
typu:

Pielêgniarka [do wolontariuszki (badaczki)]: „To jest histeryczka. Ona tak ma”;

Pielêgniarka [do wolontariuszki (badaczki)]: „Pani im tak we wszystko nie wierzy, bo oni
tylko chc¹ na siebie uwagê zwróciæ”.

S³aba jakoœæ opieki, jak¹ personel medyczny i salowe otaczaj¹ mieszkañców,
jest powodem konfliktów z terapeutkami. Terapeutki maj¹ za z³e reszcie kadry to,
¿e swoje obowi¹zki wykonuj¹ w sposób opiesza³y, niedok³adny i bez jakiejkol-
wiek empatii. Stawiaj¹ wymagania, a¿eby stan tej opieki poprawiæ. W rozmowach
prowadzonych z terapeutkami czêsto mo¿na by³o us³yszeæ:

Terapeutka 1 [do wolontariuszki (badaczki)]: „Ostatnio, jak po raz kolejny zwróci³am pielê-
gniarkom uwagê, ¿eby wziê³y pacjentów z brudnymi pieluchami ze œwietlicy, to o ma³o mnie nie
zlinczowa³y. Skupi³y siê w parê i do mnie z ryjem: «Jesteœ taka m¹dra?! Gonisz nas do roboty, to
sama stawaj z nami i dupy im myj!». Dziœ te¿: przychodzê do roboty i s³yszê podœmiechujki na
mój temat, ale ja przesta³am ju¿ zwracaæ na nie uwagê. Tak czy inaczej uwa¿am, ¿e stosuj¹ wobec
mnie mobbing”;

Terapeutka 2 [do wolontariuszki (badaczki)]: „Czasem mam wra¿enie, ¿e ja mam chyba
schizofreniê, bo oni (kadra) traktuj¹ mnie, jak dwie ró¿ne osoby. Rano, jak przychodzê na górê
i pomagam pacjentom ubraæ siê, ¿eby mogli iœæ na zajêcia, to normalnie ze mn¹ gadaj¹, ¿artuj¹
i w ogóle. Ale jak jestem na œwietlicy i proszê ich, ¿eby wziêli pacjenta na górê, bo coœ siê dzieje, to jak
grochem o œcianê. Albo wcale nie przychodz¹, albo przychodz¹, ale ja mam potem do s³uchania”.

Z kolei kadra medyczna, zarzuca terapeutkom nadgorliwoœæ i zmuszanie ich
do wykonywania dodatkowych jak s¹dz¹ zadañ, które tak naprawdê nale¿¹ do
ich obowi¹zków. Spory pracowników koñcz¹ siê z regu³y wezwaniem terapeutek
na rozmowê z dyrekcj¹ i reprymend¹ z powodu braku umiejêtnoœci pracy w gru-
pie, przy czym ¿adnych t³umaczeñ kobiet nie bierze siê pod uwagê. Podczas takiej
w³aœnie rozmowy, jednej z terapeutek oœwiadczono, ¿e zostaje ona zwolniona
z pracy, za powód podaj¹c brak chêci i umiejêtnoœci wspó³pracy zespo³owej. Per-
sonel wieœæ o zwolnieniu kole¿anki przyj¹³ z ulg¹. Nawet ostatniego dnia pracy
nie szczêdzono jej cierpkich s³ów:

Pielêgniarki [do terapeutki]: „Jak odejdziesz, to w koñcu bêdziemy mia³y fajny prezent na
œwiêta. Fajnie bêdzie sobie rano piæ kawkê i nikt nas w koñcu nie bêdzie goniæ do pracy”.
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Sama terapeutka wieœæ o zwolnieniu przyjê³a spokojnie, mówi¹c o tym w spo-
sób nastêpuj¹cy:

„Ka¿da wymówka jest dobra. Im siê po prostu robiæ nie chce i ka¿dy ma pretensje, ¿e ja ich goniê.
H. (pielêgniarka) powiedzia³a mi, ¿e ma szeœæ lat do emerytury i nie chce siê tu narobiæ. Na zebra-
niu powiedzieli mi, ¿e jestem pierwsz¹ osob¹ w tym burdelu za przeproszeniem, która chcia³a
zmieniæ ten ca³y syf i podwy¿szyæ poprzeczkê opieki”.

Przyjrzenie siê formie i zakresowi zaspokajania przez personel podstawo-
wych potrzeb seniorów, pozwala wyci¹gn¹æ wnioski na temat jakoœci relacji
³¹cz¹cych te dwie grupy. Otó¿ maj¹ one wymiar asymetryczny, ukazuj¹cy domi-
nuj¹c¹ pozycjê kadry, co z kolei uwypukla zale¿noœæ podopiecznych. W wielu
przypadkach personel wykorzystuje sw¹ nadrzêdn¹ pozycjê wiedz¹c, ¿e miesz-
kañcy nie s¹ w stanie sprzeciwiæ siê ani im, ani panuj¹cym w placówce regu³om.
Podopieczni zaœ, dostosowuj¹ siê do ca³ej tej sytuacji w sposób bierny ucz¹c siê, ¿e
nale¿y dzia³aæ na zasadach opiekunów, gdy¿ g³os ich samych siê nie liczy. Z zale¿-
noœci¹ seniorów wi¹¿e siê równie¿ ich bezosobowe, przedmiotowe traktowanie.
Ka¿da czynnoœæ zwi¹zana z zaspokajaniem potrzeb podopiecznych odbywa siê
taœmowo i w sposób zuniformizowany. Brakuje tu miejsca na troskê o zaspokoje-
nie ich potrzeb wy¿szych, jak pragnienie uznania czy szacunku.

Krzywdz¹cym by³oby stwierdzenie, ¿e negatywnym, asymetrycznym wy-
miarem cechuj¹ siê stosunki mieszkañców z ca³¹ kadr¹. Z niektórymi jej cz³onka-
mi seniorzy nawi¹zuj¹ bowiem kontakty pe³ne troski i serdecznoœci. Sami senio-
rzy podkreœlaj¹c, ¿e zale¿¹ one od charakteru i podejœcia danej osoby:

Pani J. (seniorka): „Pielêgniarki s¹ bardzo niemi³e. Nie mówiê, ¿e wszystkie. Bardzo fajny jest
K. O Bo¿e! Jak ja go lubiê! I pani A., taka mi³a i zawsze uœmiechniêta. Ale jest taka L., wredna
i niemi³a. Gdyby pani wiedzia³a, jak ona mnie dziœ szarpa³a przy ubieraniu i jak fuka³a na mnie”;

Pani W. (seniorka): „Nie lubiê pani E. (fizjoterapeutka), bo ka¿e mi æwiczyæ za wszelk¹ cenê
mimo, ¿e mnie boli. Zero empatii. Pani A. (fizjoterapeutka) to jakoœ zawsze potrafi zrozumieæ.
Pani¹ A. lubiê, a pani E. nie, bo fa³szywa siê wydaje. Tylko by gada³a na wszystkich”.

Relacjami, których jakoœæ mo¿na bez w¹tpienia uznaæ za bardzo dobr¹ s¹ te,
³¹cz¹ce wszystkich podopiecznych z obiema terapeutkami. Seniorzy w sposób
szczególny uwielbiali pierwsz¹ terapeutkê, pieszczotliwie nazywan¹ Cyga-
neczk¹, za jej poczucie humoru, empatiê i ciep³o, którym ich otacza³a. Gdy kobieta
zmuszona by³a odejœæ z pracy, mieszkañcy ze ³zami dziêkowali jej za troskê, któr¹
im okaza³a:

Pani £. (seniorka) [do terapeutki]: „Kto bêdzie dla nas taki dobry, jak pani?”;

Pani T. (seniorka) [do terapeutki]: „Bêdziemy modliæ siê i p³akaæ za pani¹ ca³ymi dniami”.
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Równie wysoko seniorzy ceni¹ obecn¹ terapeutkê. Ich wzajemna relacja jest
mieszank¹ szacunku, troski, ale i partnerstwa. Wspólne rozmowy prowadzone s¹
otwarcie i na równym poziomie, gdzie ka¿dy ma prawo do swobodnej wypowie-
dzi. Relacja ta opiera siê na du¿ym zaufaniu seniorów do terapeutki. Jest ona jedy-
nym pracownikiem, do którego mog¹ siê zwróciæ w ka¿dej sprawie. Zawsze wiêc
mówi¹ o niej z wdziêcznoœci¹, podkreœlaj¹c, ¿e to „anio³ dobroci” czy „z³ota kobieta”.

Niezale¿nie od wymiaru relacji pensjonariuszy i pracowników, wszystkie te
stosunki cechuje infantylizacja, z jak¹ kadra traktuje podopiecznych, zw³aszcza
tych o ni¿szym poziomie funkcjonowania. Ich odnoszenie siê do mieszkañców
bardziej przypomina opiekê nad dzieæmi ni¿ pracê z doros³ymi. Poziom propono-
wanych na terapii zadañ, stawianie szóstek za ich wykonanie jest jednym z tego
przyk³adów. Jakoœæ takiego postêpowania mo¿na zrzuciæ na karb tak zwanego
ukrytego programu, podœwiadomie realizowanego przez kadrê. Wœród wiêkszo-
œci pracowników tkwi przekonanie „starzy s¹ jak dzieci” i tak te¿ ich traktuj¹.

Z³a jakoœæ relacji mieszkañców z wiêkszoœci¹ kadry przyczynia siê równie¿ do
pog³êbienia siê uczucia samotnoœci, z któr¹ boryka siê wielu seniorów. Radoœci¹
z powodu czêstych odwiedzin rodziny poszczyciæ siê mo¿e bowiem niewielu. Do
wiêkszoœci z nich, goœcie przyje¿d¿aj¹ rzadko. Czasem zjawi¹ siê wolontariusze,
ale nie wszyscy umiej¹ choæ na chwilê zatrzymaæ siê i wys³uchaæ tego, co senior
ma do powiedzenia. Z regu³y s¹ to skargi na fizyczne dolegliwoœci, na brak nad-
ziei na lepsze samopoczucie, na têsknotê za bliskimi. Takich skarg nie chc¹ s³uchaæ
pracownicy, którzy zwierzenia podopiecznych przerywaj¹ zniecierpliwieni:

Salowa [do jednej z mieszkanek]: „Oj! Ju¿ niech pani tak nie narzeka! Jeœæ dostaje, spaæ gdzie
ma, dzieci przyjad¹. A ¿e boli? To nic. Musi boleæ, ¿eby kiedyœ przesta³o”.

W najgorszej sytuacji znajduj¹ siê osoby wci¹¿ le¿¹ce, którym kadra poœwiêca
tylko tyle czasu, ile jest konieczne na zaspokojenie potrzeb ni¿szego rzêdu. Dlate-
go te¿, ludzie ci czêsto czuj¹ siê zapomniani, niechciani. Uwa¿aj¹, ¿e s¹ balastem
dla pracowników, ale przede wszystkim dla w³asnej rodziny. W takich przypad-
kach, samotnoœæ staje siê nieod³¹czn¹ towarzyszk¹ w ostatnich chwilach ¿ycia se-
niorów, przez co ich samopoczucie psychiczne, a co za tym idzie i fizyczne, ulega
pogorszeniu, co potwierdza zaprezentowana poni¿ej sytuacja.

11.03.2018. Pan S. (mieszkaniec) zapyta³ mnie dziœ, na czym polega rola wolontariu-
szki. Mówiê wiêc, ¿e miêdzy innymi na poœwiêcaniu ludziom czasu i rozmowie z nimi.

Pan S.: „Rozmawia pani z nimi i pociesza?”

Wolontariuszka (badacz): „Kiedy trzeba, to tak”.

Pan S.: „I daje pani nadziejê, której nie ma?”

Wolontariuszka (badacz): „A nie ma?”

Pan S.: „Nie. Ju¿ nie”. Mówi smutno i spokojnie.
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Wolontariuszka (badacz): „Dlaczego?”

Pan S.: „Bo wie pani... Ja siê nigdy nie spodziewa³em, ¿e przyjdzie mi umieraæ samotnie. Bez ro-
dziny. W takich mêczarniach i bez ludzkiej godnoœci. Ja po prostu czujê, ¿e jestem dla kogoœ
k³opotem, bo nic tylko le¿ê i robiê pod siebie. Ka¿de z moich dzieci ma swoje obowi¹zki i nikt nie
chce wzi¹æ do domu starego, obsrywaj¹cego siê dziadka. Ja to wie pani, ju¿ bym chcia³ umrzeæ
i nie byæ dla nikogo ciê¿arem. Najlepiej, jakby mi dali jakiœ proszek na wykoñczenie i tyle”.

W relacjach ³¹cz¹cych pracowników i podopiecznych niezwykle rzadko do-
strzec mo¿na wzajemne zaufanie czy wsparcie, tak bardzo wa¿ne podczas ¿ycia
w warunkach instytucjonalnych. Znacznie czêœciej, spotykamy siê natomiast
z obojêtnoœci¹, czasem nawet z pogard¹, co czyni codziennoœæ instytucjonaln¹
jeszcze trudniejsz¹. Dla wielu pracowników, pensjonariusze s¹ po prostu jedny-
mi z wielu. Nie myœli siê o nich, jak o panu J., który woli za³atwiaæ siê na toaletê czy
o pani Z., która chcia³aby choæ przez chwilê z kimœ porozmawiaæ. Uprzedmioto-
wienie widaæ w sposobie zwracania siê kadry do mieszkañców. Typowe s¹ zwroty
bezosobowe lub zwroty w formie trzecio-osobowej typu:

Pielêgniarka [do jednej z mieszkanek]: „Po co wstawaæ z ³ó¿ka, jak kolana bol¹. Le¿eæ trzeba
i w pampersa robiæ”;

Fizjoterapeutka [do mieszkañca]: „Co by chcia³? Mo¿e wody by siê napi³?”; „Dlaczego æwi-
czyæ nie chce?”.

W jêzyku personelu najrzadziej wystêpuj¹ wulgaryzmy, jednak nie s¹ one
obce uszom mieszkañców. S³ysz¹ oni na przyk³ad:

Pielêgniarka [do jednego z mieszkañców]: „Nie wstawaj, bo se ³eb rozwalisz. Po cholerê ty
wstajesz?”.

Zwroty te s¹ wyrazem nie tyle bezosobowego i obojêtnego traktowania, ile
wyrazem braku szacunku kadry do seniorów. Jêzyk personelu odzwierciedla spo-
sób myœlenia o seniorach jak o dzieciach. Dominuj¹c¹ jest forma per „ty”, w której
wystêpuj¹ dziwne zdrobnienia imion, za spraw¹ czego pani Wiesia staje siê Wie-
siul¹, a Wioletta – Wioletuni¹. Co wa¿ne, po imieniu mog¹ zwracaæ siê tylko pra-
cownicy do mieszkañców bez wzglêdu na ich wiek, przy czym o odwrotnej sytua-
cji nie ma tu mowy. Dlatego czêste s¹ sytuacje, które odbiegaj¹ wzorcem od tych,
jakie spotyka siê w innych miejscach:

80-letni mieszkaniec [zwraca siê do 30-letniej pracownicy]: „Czy mog³aby mi pani pomóc
dojechaæ na salê”?

Pracownik: „Tak Jasieñku. Poæwiczysz trochê na rowerku, a potem pojedziemy”.

W jêzyku pracowników nie brakuje równie¿ zdrobnia³ych form wyrazów
i zwrotów typu:

Salowa [do jednego z mieszkañców]: „Jedzkaj ³adnie ¿abko, to zawiozê ciê na górê”;
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Terapeutka [do jednej z mieszkanek]: „Elunia, ale nie chowaj tych puzzli pod tackê, cwania-
ku ma³y”.

Tak wiêc, stó³ staje siê stoliczkiem, przy którym ¿abki jedz¹ obiadek, a pani
Pelasia jest m¹dr¹ dziewczynk¹, której terapeutka stawia szóstkê z plusem, bo
³adnie pokolorowa³a motylka. Niekiedy, senior staje siê nikim wiêcej, jak tylko
„dziadziusiem”. Wtedy to us³yszeæ mo¿emy:

Pielêgniarka [do mieszkañca]: „Dziadek! Grzecznie mi tu le¿eæ! K³adziemy siê do ³ó¿eczka!”.

Innym sposobem zwracania siê do seniorów jest nie wystêpuj¹ca w zwyk³ych
relacjach forma:

Salowa [do mieszkanki]: „Pani Basia, chcesz drugie danie?”;

Pielêgniarka [do mieszkanki]: „Pani Nowak, weŸ tableteczkê”.

Mieszkañcy biernie przystaj¹ na sposób, w jaki personel zwraca siê do nich.
Z kolei jedna z terapeutek, zapytana o przyczynê u¿ywania wy¿ej opisanego jê-
zyka wobec seniorów, odpowiedzia³a:

„Na pocz¹tku pilnowa³am siê, ¿eby mówiæ pan/pani, ale potem, jak zauwa¿y³am, ¿e mówienie na
ty im nie przeszkadza, to przesta³am siê tym przejmowaæ”.

Obserwacja ¿ycia codziennego w DPS-ie uœwiadomi³y mi, ¿e placówka ta
posiada niejako dwie twarze. Pierwsza – oficjalna, pokazywana sk³adaj¹cym
wizyty goœciom, przedstawia uœmiechniêtych mieszkañców, którym spêdzany na
œwietlicy czas up³ywa na wspólnych œpiewach czy ogl¹daniu przedstawieñ.
Seniorów otaczaj¹ równie uœmiechniêci, troskliwi pracownicy, którzy w imieniu
podopiecznych wrêczaj¹ goœciom prezenty, rzekomo robione w³asnorêcznie
przez seniorów, a tak naprawdê, w wiêkszoœci przez terapeutkê. Rzeczywistoœæ
jest jednak inna. ¯adnego z odwiedzaj¹cych nie zaprasza siê bowiem na górê,
gdzie w dusznych salach le¿¹ ci, którzy z racji stanu zdrowia nie uczestnicz¹ we
wspólnym ¿yciu. Oni sami nie dopominaj¹ siê o niczyj¹ uwagê, gdy¿ nauczeni
doœwiadczeniem wiedz¹, ¿e rzadko kiedy j¹ dostan¹. Le¿¹ wiêc cicho, biernie
czekaj¹c na to, a¿ ktoœ przyjdzie i poda im szklankê wody, zmieni pieluchê,
porozmawia.

Podsumowanie

Jak wykaza³a analiza wyników badañ w³asnych, codzienna rzeczywistoœæ pa-
nuj¹ca w DPS-ie przybiera monotonny i zrutynizowany charakter. Podejœcie ka-
dry do obowi¹zku opieki nad pensjonariuszami mo¿na podzieliæ na dwie grupy –
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pracownicy, których w tej kwestii cechuje obojêtnoœæ i ignorancja oraz mniejsza
czêœæ kadry (w tym terapeutki), któr¹ cechuje z jednej strony empatyczne i pe³ne
troski dzia³anie o zaspokajanie podstawowych i wy¿szych potrzeb podopiecz-
nych, z drugiej zaœ bezradnoœæ wobec panuj¹cych w DPS-ie regu³. Obie grupy
³¹czy brak d¹¿enia do jakichkolwiek zmian, z tym, ¿e jedni unikaj¹ tego z powodu
przyzwyczajenia siê do danej sytuacji, drudzy zaœ nie podejmuj¹ prób zmian
wiedz¹c, ¿e ani od kolegów, ani od dyrekcji nie uzyskaj¹ w tej kwestii wsparcia.
Istnieje równie¿ ryzyko, ¿e próba wy³amania siê z narzuconych regu³ lub ich zmo-
dyfikowania, mo¿e wi¹zaæ siê z utrat¹ pracy, jak mia³o to miejsce w przypadku
jednej z terapeutek, co napawa pracowników lêkiem i zmusza do podporz¹dko-
wania siê nakazom. Taki stan rzeczy dzia³a równie¿ na szkodê mieszkañców, od
których wymaga siê tylko tego, by w milczeniu dostosowywali siê do narzuco-
nych, zuniformizowanych, pe³nych absurdów zasad i nakazów.

Zarówno podejœcie jednej, jak i drugiej grupy pracowników nie zmieni na
lepsze panuj¹cej w placówce sytuacji, podobnej do dzia³aj¹cych w ubieg³ym wieku
goffmanowskich instytucji totalnych. Z powodu braku zmian, najbardziej cierpi¹
najs³absi – mieszkañcy, których preferencji nie bierze siê pod uwagê, co prowadzi
do ich zale¿noœci i uprzedmiotowienia oraz pozbawia ich ludzkiej godnoœci. Po-
stêpowanie personelu wobec seniorów mo¿e po czêœci wynikaæ ze zmêczenia,
gdy¿ kadra medyczna pracuje w trybie dwunasto lub dwudziestoczterogodzin-
nych zmian. Nie zmienia to jednak faktu, i¿ relacje kadry i mieszkañców musz¹
ulec gruntownej zmianie i nie powinny na nie wp³ywaæ trudnoœci, zwi¹zane z
wykonywanym zawodem. Taki stan rzeczy dzia³a na szkodê zarówno pracowni-
ków, prowadz¹c do zobojêtnienia na potrzeby podopiecznych, jak równie¿ na
szkodê mieszkañców, od których wymaga siê tylko tego, by w milczeniu dosto-
sowywali siê do narzuconych, zuniformizowanych, pe³nych absurdów zasad i na-
kazów.

W zakoñczeniu warto dodaæ, ¿e bezrefleksyjne zanurzenie w kulturze insty-
tucji i nieœwiadomoœæ jej „nienaturalnoœci”, eliminuje mo¿liwoœæ zmiany ist-
niej¹cego status quo, bo „przecie¿ jest dobrze”. Wzory realizowane nawykowo
i replikacyjnie pozostaj¹ na prymarnym poziomie zrozumia³oœci samej przez siê
(„inne byæ nie mog¹”). Zmianie status quo sprzyja wydobycie przejawów wzorów
okreœlaj¹cych i organizuj¹cych codziennoœæ DPS-u, poddanie ich refleksji. Tak¹
funkcjê mog¹ pe³niæ œrodowiska naukowe.

Dlatego te¿ priorytetem jest, a¿eby obszar dociekañ naukowych, bardziej ni¿
dotychczas zosta³ poszerzony o badania nad dzia³aniem DPS-ów. Warto równie¿
przyjrzeæ siê temu, jak dzia³alnoœæ tego typu instytucji odzwierciedla siê w co-
dziennoœci ich mieszkañców i pracowników. Nale¿y mieæ nadziejê, i¿ czêstsza
eksploracja codziennego funkcjonowania opisywanych placówek, jak równie¿
rozpowszechnienie i upublicznienie wyników badañ tej problematyki, pozwoli
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na refleksyjne spojrzenie na codzienn¹ rzeczywistoœæ tych instytucji, a przede
wszystkim egzystuj¹cych w nich ludzi. W rozumienie codziennoœci mo¿e
zaanga¿owaæ siê bowiem ka¿dy. Jeœli nauczymy siê doœwiadczaæ i interpretowaæ
j¹ z perspektywy innych, stanie siê ona dla nas bardziej zrozumia³a, zaczniemy
o niej myœleæ z wiêksz¹ refleksj¹. Co równie wa¿ne, zwielokrotnienie i wiêksze ni¿
do tej pory upowszechnienie wyników badañ dotycz¹cych pracy DPS-ów mo¿e
przyczyniæ siê równie¿ do wprowadzenia radykalnych reform w obrêbie ich
funkcjonowania. Powinny one dotyczyæ g³ównie kszta³cenia i wymiany kadry.
Czas bowiem najwy¿szy, a¿eby zerwaæ z goffmanowskim wzorcem instytucji
totalnej. W m³odej generacji personelu nale¿y zaszczepiæ przekonanie, i¿ przesta³
ju¿ istnieæ podzia³ na lepszych nas – opiekunów i gorszych – podopiecznych.
Wszyscy jesteœmy bowiem równi, a ci, których winniœmy otaczaæ opiek¹, tak jak
i my w pe³ni zas³uguj¹ na równe traktowanie oraz ¿ycie w godnych, bliskich
pozainstytucjonalnym warunkach. Dlatego te¿ tak wa¿na jest powszechna
wiedza na temat dzia³alnoœci wspó³czesnych DPS-ów, a¿eby ³atwiej by³o
prze³amaæ zwi¹zany z niecodziennym w nich ¿yciem temat tabu i zmieniæ
codziennoœæ przebywaj¹cych tam ludzi na bardziej naturaln¹, ludzk¹, znan¹
wiêkszoœci spo³eczeñstwa.
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System zabezpieczenia spo³ecznego osób
z niepe³nosprawnoœci¹ w Republice Czeskiej

Problematyka zabezpieczenia spo³ecznego wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ od pocz¹tku lat
90. ubieg³ego wieku znajdowa³a siê w polu zainteresowañ czeskich badaczy reformuj¹cych sferê
spo³eczn¹. Tekst jest prób¹ przedstawienia wybranych zagadnieñ dotycz¹cych procesu kszta³to-
wania siê systemu zabezpieczenia spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Republice Czes-
kiej. Artyku³ zwraca uwagê na pewne elementy kszta³tuj¹ce postawy czeskiego spo³eczeñstwa
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹.

S³owa klucze: zabezpieczenie spo³eczne, niepe³nosprawnoœæ, Republika Czeska, pomoc spo³eczna

Social security system for people with disabilities
in the Czech Republic

The issue of social security for people with disabilities has been in the field of interest of Czech re-
searchers reforming the social sphere since the beginning of the 1990s. The text is an attempt to
present selected issues related to the process of shaping the social security system for people with
disabilities in the Czech Republic. The article draws attention to certain ele-ments shaping the atti-
tudes of Czech society towards people with disabilities.

Keywords: social security, disability, Czech Republic, social assistance

Wprowadzenie

Po II wojnie œwiatowej w Czechos³owacji nie istnia³a koncepcja polityki pañ-
stwa w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹. Na podstawie politycznych
wytycznych dla Ministerstwa Pracy i Opieki Spo³ecznej w 1950 roku nie pojawi³o
siê ¿adne zadanie ukierunkowane na pomoc osobom z niepe³nosprawnoœci¹.
W latach 50. ubieg³ego wieku wszystkie prywatne stowarzyszenia i organizacje
zajmuj¹ce siê niepe³nosprawnymi zosta³y przejête przez sektor pañstwowy, mia-
nowicie: sektor zdrowia, pracy, spraw spo³ecznych oraz edukacji (Titzl 2001). Dla



Czechos³owackiej Partii Komunistycznej niezale¿ne stowarzyszenia by³y zbyt
niebezpieczne. Konieczne by³o po³¹czenie wszystkich stowarzyszeñ ukierunko-
wanych na pomoc osobom z niepe³nosprawnoœci¹ w jedn¹ organizacjê. W 1949
roku powstaje Centralny Zwi¹zek Inwalidów (Ústøední jednota invalidù), ³¹cz¹cy
pond 30 stowarzyszeñ. W tym samym czasie dzia³alnoœæ Centralnego Zwi¹zku In-
walidów zosta³a przeniesiona do nowo powsta³ego Zwi¹zku Inwalidów Cze-
chos³owackich (Svaz Èeskoslovenských invalidù), które-go spotkanie inauguracyjne
odby³o siê 7 czerwca 1952 roku (Titzl 2001).

Lata 60. ub. wieku naznaczone by³y kryzysem gospodarczym, coraz czêœciej
da³y siê s³yszeæ krytyczne g³osy wobec komunistycznej w³adzy. Powstaj¹ce g³osy –
jeszcze w po³owie lat 50. ub. wieku – nasili³y siê w latach 60. ub. wieku, g³ównie
w celu stworzenia odrêbnych zwi¹zków dla osób niepe³nosprawnych. Sekcja
Osób Nies³ysz¹cych ponownie za¿¹da³a powo³ania indywidualnych zwi¹zków.
Wszystkie nadzieje na zmianê zosta³y zaprzepaszczone przez inwazjê wojsk
Uk³adu Warszawskiego na Czechos³owacjê w 1968 roku. Odcisnê³o to swoje piêt-
no na dzia³alnoœci Zwi¹zku Inwalidów Czechos³owackich. W marcu i kwietniu
1969 roku odby³y siê nadzwyczajne kongresy, w wyniku których Zwi¹zek Inwali-
dów Czechos³owackich zosta³ podzielony na Czeskie Stowarzyszenie Inwalidów
(Èeské sdru�ení svazù invalidù) oraz S³owackie Stowarzyszenie Osób Niedos³ysz¹-
cych (Slovenský svaz sluchovì posti�ených). Zwi¹zek Inwalidów Czechos³owackich
funkcjonowa³ jako federalna organizacja parasolowa. Pomimo powo³ania zwi¹z-
ków Ministerstwo Spraw Wewnêtrznych odmówi³o zatwierdzenia ich statutu,
natomiast w 1974 roku zwi¹zki te zosta³y zniesione (Titzl 2001).

Przed 1989 rokiem osoby, które ze wzglêdu na swój stan fizyczny lub psychiczny,
wrodzon¹ lub nabyt¹ niepe³nosprawnoœæ czy chorobê przewlek³¹, otrzymywa³y
niewielk¹ pomoc i wsparcie w kwestiach zdrowotnych, spo³ecznych oraz eduka-
cyjnych (Titzl 2001: 173). Czechos³owacka polityka wobec osób z niepe³nospraw-
noœci¹, opieraj¹ca siê na radzieckiej koncepcji „defektologii”, która, jak sama na-
zwa wskazuje, k³ad³a nacisk na defekty i wadliwy rozwój, a nie na indywidualne
ró¿nice, sprawi³a, ¿e osoby te by³y praktycznie niewidoczne dla spo³eczeñstwa
(Šiška, Beadle-Brown 2011). Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ by³y okreœlane g³ów-
nie jako „wadliwe” (defektní), których wada (uszkodzenie, niepe³nosprawnoœæ,
choroba) charakteryzowa³a j¹ personalnie i spo³ecznie, jednoczeœnie naznaczaj¹c
j¹ do biernej roli w systemie opieki. To, co stanie siê z osob¹ z niepe³nosprawno-
œci¹, tzn. jak zostanie „w³¹czona” do spo³eczeñstwa, by³o zdeterminowane stop-
niem „wady”, a nie umiejêtnoœciami czy potrzebami tej osoby (Titzl 2001: 173).
Niepe³nosprawni zostali oddzieleni od g³ównego nurtu spo³eczeñstwa1 , poprzez
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1 Nieobecnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ w spo³eczeñstwie wynika tak¿e z tego, ¿e w pierwszej
po³owie XX wieku rozwija³ siê ruch eugeniczny, g³osz¹cy, i¿ nale¿y ograniczaæ prawa reprodukcyjne
osób uwa¿anych za „mniej wartoœciowe”. Najbardziej restrykcyjne zasady eugeniki wprowadzono



umieszczanie ich w zamkniêtych placówkach opiekuñczych, znajduj¹cych siê
w odleg³ych regionach kraju (Vaan, Šiška 2006: 428). Osoby z niepe³nosprawno-
œci¹ by³y dos³ownie oddzielane od pe³nosprawnej populacji i ukrywane przed
opini¹ publiczn¹. Wiêkszoœæ pe³nosprawnych osób w ogóle nie spotyka³a swoich
niepe³nosprawnych wspó³obywateli. Osoby z niepe³nosprawnoœciami, a tak¿e
osoby starsze, izolowane by³y w instytucjach opieki spo³ecznej, nawet w przypad-
kach, w których stworzenie odpowiednich warunków umo¿liwi³oby im ¿ycie we
w³asnym œrodowisku (Novak 2002: 2). Problemy osób z niepe³nosprawnoœci¹ nie
by³y nag³aœniane, a ich izolacja pozwoli³a na brak zainteresowania integracj¹
tych¿e osób z reszt¹ spo³eczeñstwa (Vaan, Šiška 2006: 428).

Krajowy rejestr osób niepe³nosprawnych, który mia³ byæ stopniowo wprowa-
dzany od 1 stycznia 1963 roku, nie by³ konsekwentnie realizowany. Statystyki
ministerstw zaanga¿owanych w opracowanie rejestru by³y ci¹gle uzupe³niane
o nowe dane sprawiaj¹c, ¿e ca³kowita liczba osób niepe³nosprawnych w Czecho-
s³owacji mog³a byæ jedynie szacunkowa. Dane Ministerstwa Zdrowia i Spraw
Spo³ecznych oraz Czechos³owackiego Urzêdu Statystycznego z 1988 roku poka-
zuj¹, ¿e liczba osób, którym przyznano pe³n¹ lub czêœciow¹ rentê inwalidzk¹ wy-
nosi 475 236; dzieci i m³odzie¿ przebywaj¹ca w specjalnych instytucjach opieki
(76 040); dzieci i m³odzie¿ niepe³nosprawna intelektualnie i fizycznie w instytu-
cjach opieki spo³ecznej (11 486); dzieci i m³odzie¿ oczekuj¹ca na przyjêcie do tych
instytucji (1 008). Stanowi to 563 770 osób niepe³nosprawnych w Czechos³owacji
(5,44% ca³ej populacji kraju) (Titzl 2001: 173).

Na pocz¹tku lat 90. ubieg³ego wieku zasz³y wyraŸne zmiany legislacyjne kon-
struuj¹ce nowe podejœcie do osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Franiok 2012: 16).
W 1990 roku zosta³o za³o¿one Stowarzyszenie Osób Niepe³nosprawnych jako
nastêpca Stowarzyszenia Inwalidów. Powsta³o ono g³ównie z inicjatywy Stowa-
rzyszenia Osób Niewidomych i Niedowidz¹cych, Stowarzyszenia Chorób Cywi-
lizacyjnych, Stowarzyszenia Osób G³uchych oraz Stowarzyszenia Osób z Nie-
pe³nosprawnoœci¹ Fizyczn¹. Stowarzyszenie zapewnia profesjonalne i bezp³atne
doradztwo spo³eczno-prawne, które zapewnia wsparcie wszystkim potrzebuj¹-
cym osobom, niezale¿nie od wieku, rodzaju i zakresu niepe³nosprawnoœci.
W 1993 roku powstaje Komitet Rz¹dowy ds. Osób Niepe³nosprawnych (Vládni
výbor pro zdravotnì posti�ené obèany), który od samego pocz¹tku w³¹cza siê w koordy-
nowanie inicjatyw na rzecz poprawy sytuacji spo³ecznej, prawnej i ekonomicznej
osób z niepe³nosprawnoœciami w Republice Czeskiej. Komitet Rz¹dowy przyczy-
ni³ siê do powstania w 1993 roku pierwszego Krajowego Planu Pomocy Osobom
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w Stanach Zjednoczonych, III Rzeszy, w krajach skandynawskich, Kanadzie, by³ym ZSRR, Czecho-
s³owacji. Szerzej pisze o tym: E. Zakrzew-ska-Manterys, Nieobecnoœæ osób niepe³nosprawnych intelektu-
alnie w dyskursach socjologii akademickiej [w:] Niepe³nosprawnoœæ w socjologii. Stan obecny i perspektywy
rozwoju, red. £. Koperski, Wydawnictwo Naukowe Wydzia³u Nauk Spo³ecznych UAM, Poznañ 2018.



Niepe³nosprawnym (Národní plán opatøení pro posti�ení negativních dùsledkù zdravot-
ního posti�ení). Kolejne lata pracy Komitetu Rz¹dowego przynios³y aktualizacjê
Krajowych Planów Pomocy (Kasprzak 2017: 169). W latach 90. Republika Czeska
zosta³a uzna-na za jeden krajów o najbardziej zaawansowanej koncepcji wsparcia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Vann, Šiška 2006). Obecnie obowi¹zuj¹cym doku-
mentem zawieraj¹cym strategiê Republiki Czeskiej dotycz¹cej polityki wobec
osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest Krajowy plan tworzenia równych szans dla osób
niepe³nosprawnych na lata 2015–20202 (Národní plán podpory rovných príle�itostí pro
osoby se zdravotním posti�ením na období 2015–2020). Dokument promuje i wspiera
integracjê osób z niepe³nosprawnoœci¹ w celu prawid³owego wype³niania posta-
nowieñ Konwencji o prawach Osób Niepe³nosprawnych (Be³za 2015; Michalska-
-Olek, Zaremba 2017; Kasprzak 2017, 2019). Twórcy krajowego planu podkreœlaj¹,
¿e prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ w odniesieniu do zatrudnienia na stanowi-
sku pracy nie s¹ respektowane w tym¿e zakresie. Autorzy czeskiego planu pod-
kreœlaj¹ koniecznoœæ poprawy infrastruktury budowlanej dla osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, przede wszystkim w zakresie prawa budowlanego, a tak¿e ich
w³¹czenia do systemu szkolnictwa, w tym tak¿e szkolnictwa wy¿szego (Michalska-
-Olek, Zaremba 2017).

G³ównym celem niniejszego opracowania jest przedstawienie czeskiego sy-
stemu zabezpieczenia spo³ecznego wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹. Treœæ
artyku³u obejmuje zarys polityki pañstwa czechos³owackiego wobec osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, prezentacjê sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ po rozpadzie
Czechos³owacji oraz istotê systemu zabezpieczenia spo³ecznego w Republice
Czeskiego po 1989 roku. Przedstawiono w nim uwarunkowania historyczne oraz
prawne, na jakich opiera siê system zabezpieczenia spo³ecznego w Republice
Czeskiej. Punktem wyjœcia do napisania tekstu by³a analiza czeskiej literatury
przedmiotu (Titzl 2001; Sinecka 2007, 2009; Šiška, Beadle-Brown 2011; Vann, Šiška
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2 Komitet Rz¹dowy ds. Osób Niepe³nosprawnych jest sta³ym organem koordynuj¹cym, inicjuj¹cym
i doradczym rz¹du Republiki Czeskiej w kwestii wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Komitet zaj-
muje siê problemami, których nie mo¿e rozwi¹zaæ dane ministerstwo. Jego celem jest pomoc w two-
rzeniu równych szans dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ we wszystkich obszarach funkcjonowania.
Niepe³nosprawni obywatele uczestnicz¹ w jego dzia³aniach za poœrednictwem swoich przedsta- wi-
cieli w Komitecie. Komitet Rz¹dowy wspó³pracowa³ w przygotowaniu: Krajowego planu dzia³añ
maj¹cych na celu zmniejszenie negatywnych skutków niepe³nosprawnoœci (1993), Krajowego planu
wyrównywania szans osób niepe³nosprawnych (1998), Krajowy plan wsparcia i integracji osób
niepe³nosprawnych na lata 2006–2009; Krajowy plan stworzenia równych szans dla osób niepe³no-
sprawnych na lata 2010–2014; Krajowy plan tworzenia równych szans dla osób niepe³nosprawnych
na lata 2015–2020. Szerzej pisze o tym: T. Kasprzak, Specyficzny rodzaj niepe³nosprawnoœci jako sytuacja
trudna w rodzinie. Osoby g³uchoniewidome i ich rodziny w Republice Czeskiej, „Roczniki Socjologii Rodzi-
ny”, t. 26–27, s. 167–180; Michalska-Olek A., Zaremba J. (2017), Status prawny osób z niepe³nosprawnoœci¹
w Polsce na podstawie obowi¹zuj¹cych regulacji prawnych z uwzglêdnieniem porównania strategii w tym zakre-
sie w Republice Austriackiej oraz Republice Czeskiej, „Niepe³nosprawnoœæ – zagadnienia, problemy, roz-
wa¿ania” nr 23, s. 7–28.



2006; Šiška 2006; Bruthansová, Jeøábková 2012; Arnoldová 2012), jak i polskiej
(Michalska-Olek, Zaremba 2017; Kasprzak 2017, 2019), w której po 1989 roku nie-
jednokrotnie podejmowano zagadnienie zabezpieczenia spo³ecznego osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹.

Sytuacja osób z niepe³nosprawnoœci¹ w Republice Czeskiej

W czeskim ustawodawstwie nie istnieje spójna definicja niepe³nosprawnoœci
i/lub osoby z niepe³nosprawnoœci¹. W ustawie nr 435/2004 Dz.U., o zatrudnieniu
(Zákon è. 435/2004 Sb. Zákon o zamìstnanosti) osoby z niepe³nosprawnoœci¹ okre-
œlane s¹ jako „osoby o mniejszej zdolnoœci do podjêcia pracy”, nie zwracaj¹c uwagi
na ich stan zdrowia. W ustawie nr 100/1988 Dz.U., o zabezpieczeniu spo³ecznym
(Zákon è. 100/1988 Sb., o sociálním zabezpeèení) okreœlani byli jako „inwalidzi”, po
zmianie ustawy w 2006 roku jako „osoby z wadami zdrowotnymi”. W ustawie
nr 561/2004 Dz.U. w sprawie kszta³cenia przedszkolnego, œredniego, wy¿szego
i zawodowego (Zákon è. 561/2004 Sb., o pøedškolním, základním, støedním, vyšším
odborném a jiném vzdìlávání) okreœlani s¹ jako osoby „ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi”.

W po³owie lat 90. ubieg³ego wieku czeski system spo³eczny przeszed³ szereg
zmian, w wyniku których zaprzestano prowadzenia statystyk osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. W 1994 roku czeski zak³ad ubezpieczeñ spo³ecznych (Èeská správa
sociálního zabezpeèení) zaprzesta³ publikowania „Rocznika Przyczyn Niepe³no-
sprawnoœci”, a od 1995 roku nie publikowa³ danych na temat rent inwalidzkich
w bardziej szczegó³owym podziale m.in. na przyczyny niepe³nosprawnoœci.
Zgodnie z uchwa³¹ nr 596 z dnia 18 czerwca 2003 roku (Usnesení è. 596 ze dne 18.
èervna 2003) rz¹d Republiki Czeskiej zobowi¹za³ siê do uzupe³nienia Krajowego
planu wyrównywania szans osób niepe³nosprawnych o punkt, w którym Czeski
Urz¹d Statystyczny zapewni koordynacjê statystyk dotycz¹cych osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. Celem by³o stopniowe tworzenie spójnego systemu informacji sta-
tystycznych na potrzeby krajowych i miêdzynarodowych podmiotów zajmuj¹-
cych siê kwesti¹ niepe³nosprawnoœci. Aby zrealizowaæ te zadania, Czeski Urz¹d
Statystyczny ustanowi³ miêdzyresortow¹ grupê robocz¹ przedstawicieli Minister-
stwa Zdrowia, Ministerstwa Edukacji, M³odzie¿y i Sportu, Ministerstwa Pracy
i Spraw Socjalnych, Urzêdu Ochrony Danych Osobowych, a tak¿e przedstawicie-
li instytucji zajmuj¹cych siê sprawami osób z niepe³nosprawnoœci¹ (m.in. Komitet
Rz¹du ds. Osób Niepe³nosprawnych, Krajowa Rada Osób Niepe³nosprawnych).
Grupa robocza stopniowo gromadzi³a istniej¹ce ju¿ informacje dotycz¹ce osób
z niepe³nosprawnoœci¹, jednoczeœnie opracowuj¹c „Koncepcje statystyk dotycz¹-
cych niepe³nosprawnych obywateli”, stanowi¹c¹ stopniowe tworzenie spójnego
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systemu danych w tym obszarze. Grupa robocza przed³o¿y³a koncepcjê rz¹dowi
Republiki Czeskiej (zgodnie z terminem) pod koniec 2005 roku. 7 grudnia 2005
roku rz¹d Republiki Czeskiej zatwierdzi³ koncepcjê prowadzenia statystyk do-
tycz¹cych osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Na podstawie tych¿e badañ oszacowano, ¿e liczba osób z niepe³nosprawnoœci¹
w Republice Czeskiej wynios³a 1 015 548, tj. 9,87% w skali ogó³u ludnoœci tego kra-
ju. Struktura wiekowa charakteryzowa³a siê wysokim odsetkiem niepe³nospraw-
nych kobiet powy¿ej 75. roku ¿ycia (Výbìrové šetøení zdravotné postiþených osob,
VŠPO 07). Ostatnie badanie sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Výbìrové šetøení
zdravotnì posti�ených osob 2013, VŠPO 13) zosta³o przeprowadzone w latach
2012–2014 w œcis³ej wspó³pracy z Czeskim Urzêdem Statystycznym oraz Instytu-
tem Informacji i Statystyki Zdrowia Republiki Czeskiej, a tak¿e przy wsparciu Mi-
nisterstwa Pracy i Spraw Socjalnych. G³ównym celem badania by³o stopniowe
i systematyczne tworzenie spójnego i wiarygodnego systemu informacji w obsza-
rze niepe³nosprawnoœci, który bêdzie s³u¿y³ rz¹dowi czeskiemu w procesach de-
cyzyjnych na rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹. Badania wskaza³y, ¿e ca³kowita
liczba osób z niepe³nosprawnoœci¹ wynosi 1 077 673 (stanowi¹c 10,2% populacji
tego kraju). Pod wzglêdem p³ci wy¿szy odsetek stanowi¹ niepe³nosprawne kobie-
ty (52,4%), ani¿eli mê¿czyŸni (47,6%). 74% osób z niepe³nosprawnoœci¹ posiada
wykszta³cenie podstawowe lub œrednie, oko³o 6% osób nie ukoñczy³o szko³y pod-
stawowej, a ponad 8% posiada wykszta³cenie wy¿sze.

Zabezpieczenie spo³eczne osób z niepe³nosprawnoœciami –
zagadnienia teoretyczne

Podstawowym zadaniem systemu zabezpieczenia spo³ecznego jest ochrona
cz³onków spo³eczeñstwa przed brakiem zaspokojenia podstawowych potrzeb.
Ryzyko pojawienia siê niepe³nosprawnoœci jest jednym z obszarów dzia³ania za-
bezpieczenia spo³ecznego (Jankowiak 2012: 89). Termin „zabezpieczenie spo³ecz-
ne” zosta³ po raz pierwszy u¿yty przez genera³a Simona Bolivara y Ponte na okre-
œlenie reform przeprowadzonych w Meksyku w pierwszej po³owie XIX wieku
(Kahoun i in. 2009: 25). Nastêpnie termin ten zosta³ u¿yty w Zwi¹zku Radzieckim
w Dekrecie Komisarzy Ludowych RSRR z paŸdziernika 1919 roku o zabezpiecze-
niu spo³ecznym pracuj¹cych. W³aœciwa koncepcja zabezpieczenia spo³ecznego
powsta³a w wyniku doœwiadczeñ wielkiego kryzysu gospodarczego lat 30.
ubieg³ego wieku i II wojny œwiatowej. Opracowano j¹ pod wp³ywem postulatu
„wolnoœci od niedostatku” zawartej w Karcie Atlantyckiej z 1941 roku oraz w ra-
porcie komisji Williama H. Beveridge’a „Social Insurance and Allied Services”,
opublikowany w 1942 roku (Koczur 2012; Zieliñski 1994; Grzywna i in. 2017). Do
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rozpowszechnienia idei zabezpieczenia spo³ecznego znacz¹co przyczyni³a siê
Organizacja Narodów Zjednoczonych, a prawo do zabezpieczenia spo³ecznego
zosta³o sformu³owane w Powszechnej Deklaracji Praw Cz³owieka z 1948 roku,
a nastêpnie w Pakcie Praw Ekonomicznych, Spo³ecznych i Kulturalnych z 1996 roku
(Grzywna i in. 2017). Na rozwój zabezpieczenia spo³ecznego znacz¹cy wp³yw
mia³a teoria pañstwa opiekuñczego, znana pod angielsk¹ nazw¹ „welfare state”
(Kahoun i in. 2009: 25).

Zabezpieczenie spo³eczne jest owocem polityki spo³ecznej pañstwa, któr¹
mo¿emy zdefiniowaæ jako systematyczny i celowy wysi³ek utrzymania i funkcjo-
nowania systemu spo³ecznego (Kahoun i in. 2017:25). W szerokim rozumieniu na
zabezpieczenie spo³eczne sk³adaj¹ siê dzia³ania publiczne, które maj¹ chroniæ
cz³onków spo³eczeñstwa przed niezaspokojeniem wa¿nych potrzeb, w tym
przed utrat¹ dochodów (Piotrowski 2010; Jankowiak 2012). Wojciech Muszalski
(2006: 93) podkreœla, ¿e „zabezpieczenie spo³eczne jest ide¹, zgodnie z któr¹ ogó³
spo³eczeñstwa poprzez swoj¹ organizacjê, to jest pañstwo, jest zobowi¹zany do
zapewnienia warunków bytu wszystkim, którzy nie ze swej winy nie mog¹ go so-
bie zapewniæ przez w³asn¹ pracê”.

System zabezpieczenia spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹
w Republice Czeskiej

W Republice Czeskiej subiektywne prawo do zabezpieczenia spo³ecznego zo-
sta³o zadeklarowane w Karcie podstawowych praw i wolnoœci (Listina základních
práv a svobod) og³oszonej rezolucj¹ Czeskiej Rady Narodowej nr 2/1993 Dz.U., sta-
nowi¹c czêœæ czeskiego porz¹dku konstytucyjnego. Szczególne znaczenie dla za-
bezpieczenia spo³ecznego ma rozdzia³ czwarty „Prawa gospodarcze, spo³eczne
i kulturalne”, w którym czytamy, ¿e „obywatel ma prawo do odpowiedniego za-
bezpieczenia materialnego w wyniku staroœci, niezdolnoœci do pracy czy utraty
¿ywiciela rodziny”. Warunki na jakich obywatel mo¿e korzystaæ z konstytucyjne-
go prawa do zabezpieczenia spo³ecznego oraz formy, w jakich zapewnia mu siê
zabezpieczenie spo³eczne, reguluj¹ przepisy wykonawcze. Przepisy okreœlaj¹ce
formy zabezpieczenia spo³ecznego zazwyczaj przewiduj¹: zakres zabezpiecze-
nia, czas trwania, poziom zabezpieczenia (wysokoœæ œwiadczeñ), metodê finanso-
wania. Szczegó³owe warunki zwi¹zane z wdra¿aniem ustaw (w zakresie zabez-
pieczenia spo³ecznego), a tak¿e proces waloryzacji œwiadczeñ w zale¿noœci od
wzrostu cen i/lub p³ac powierzone s¹ rz¹dowi czeskiemu. Zapewnienie zabezpie-
czenia spo³ecznego powierzone jest odpowiednim organom administracji pañ-
stwowej – zwykle Ministerstwu Pracy i Spraw Socjalnych (Tröster 2013). Minister-
stwo Pracy i Spraw Socjalnych zarz¹dza i kontroluje funkcjonowanie administra-
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cji pañstwowej w zakresie zabezpieczenia spo³ecznego: zarz¹dza Czesk¹ admini-
stracj¹ zabezpieczenia spo³ecznego (Èeská správa sociálního zabezpeèení, ÈSSZ),
zapewnia realizacjê zadañ wynikaj¹cych z umów miêdzynarodowych w spra-
wach spo³ecznych (Arnoldová 2012)

Zabezpieczenie spo³ecznie w Republice Czeskiej – podobnie, jak w wiêkszoœci
pañstw Europy Œrodkowo-Wschodniej w okresie transformacji – znajdowa³o siê
w trudnej sytuacji. Upadek socjalizmu i wyeliminowanie gospodarki centralnie
zarz¹dzanej oraz zapocz¹tkowanie przejœcia do demokracji i gospodarki rynko-
wej, skutkowa³o pojawieniem siê wielu nowych problemów spo³ecznych. Po-
przedni system polityczny deklarowa³ wysoki poziom zabezpieczenia spo³eczne-
go, którego ostatecznie nie by³ w stanie zapewniæ. Polityka ta doprowadzi³a do
biernoœci spo³ecznej, odzwierciedlonej w wysokich oczekiwaniach dotycz¹cych
pomocy i wsparcia spo³ecznego. Pocz¹wszy od lat 50. system zabezpieczenia
spo³ecznego budowany by³ jako system pañstwowy, bezpoœrednio op³acany
z bud¿etu pañstwa. System ten cechowa³ siê statycznym charakterem, który nie
pozwala³ odpowiednio reagowaæ na zmiany p³ac i cen, a tak¿e uzyskiwaæ nie-
zbêdnych zasobów finansowych. Typowa dla takiego systemu „opieki”, z domi-
nuj¹c¹ rol¹ pañstwa jako „dobroczyñcy”, jest rezydualna koncepcja pomocy
spo³ecznej (Tröster 2013), która podejmuje ró¿norakie dzia³ania tylko w sytuacji
wystêpowania deficytów w funkcjonowaniu innych instytucji (Kazimierczak,
£uczyñska 1998: 70). Obszar zabezpieczenia spo³ecznego jest bardzo obszerny
i obejmuje wiele z³o¿onych podsystemów, które w ramach czeskiej reformy syste-
mu pomocy spo³ecznej (m.in. pañstwowe wsparcie spo³eczne, ubezpieczenie
emerytalne) zosta³y przekszta³cone w ostatnich latach.

Nied³ugo po zmianach politycznych w listopadzie 1989 roku – jeszcze w by³ej
Czechos³owacji – rozpoczê³a siê reforma gospodarcza, jednoczeœnie powa¿na i fun-
damentalna reforma rz¹dów prawa. Nowa koncepcja zabezpieczenia spo³ecznego
(stopniowo wprowadzana po 1989 roku) stanowi przejœcie od pañstwowego pater-
nalizmu do uczestnictwa i odpowiedzialnoœci obywateli za ich sytuacjê spo³eczn¹.
Opiera siê na zasadzie, ¿e obywatele musz¹ sami zaspokoiæ jak najszerszy zakres
swoich potrzeb na spo³ecznie akceptowalnym poziomie. Pañstwo powinno inter-
weniowaæ tylko wtedy, gdy osoba z obiektywnych lub subiektywnych przyczyn
nie jest w stanie tego zrobiæ (Tröster 2013).

System, który zosta³ ustanowiony na pocz¹tku lat 90. ubieg³ego wieku w od-
niesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹, by³ w du¿ej mierze regulowany ustaw¹
nr 100/1988 w sprawie zabezpieczenia spo³ecznego (Zákon è. 100/1988 Sb., o sociálním
zabezpèení). W myœl ustawy „pañstwo zapewnia pomoc obywatelom, których
potrzeby ¿yciowe nie s¹ wystarczaj¹co zabezpieczone przez dochody z pracy,
emerytury, zasi³ki chorobowe lub inne dochody, a tak¿e dla obywateli, którzy
tego potrzebuj¹, ze wzglêdu na ich zdrowie czy wiek lub którzy nie mog¹ prze-
zwyciê¿yæ trudnych sytuacji lub niekorzystnych sytuacji” (ustanovení § 73 odst. 1
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Zákon è. 100/1988 S., o sociálním zabezpeèení). Chocia¿ ustawodawstwo rozró¿-
nia³o dwa rodzaje niepe³nosprawnoœci: pe³n¹ oraz czêœciow¹, to kryteria defini-
cyjne niepe³nosprawnoœci by³y zupe³nie inne. Zgodnie z §29 ust. 2 ustawy
nr 100/1988 Dz.U. (obecnie nieaktualna), obywatel zosta³ uznany za „w pe³ni” nie-
pe³nosprawnego, je¿eli z powodu d³ugotrwa³ego, niekorzystnego stanu zdrowia:
– nie by³ w stanie kontynuowaæ pracy (by³ to rodzaj „ogólnej” niepe³nosprawnoœci);
– wykonywanie pracy powa¿nie wp³ynê³oby na jego stan zdrowia;
– jest w stanie wykonywaæ pracê, ale jest ona ca³kowicie nieproporcjonalna do

jego wczeœniejszych umiejêtnoœci i/lub wykszta³cenia;
– mo¿e wykonywaæ zawód tylko w wyj¹tkowych okolicznoœciach. Osoba z nie-

pe³nosprawnoœci¹ mog³aby pracowaæ, ale w ca³kowicie nadzwyczajnych warun-
kach. Jednak¿e ¿adne regulacje prawne nie okreœla³y terminu „nadzwyczajne
warunki”.
Zgodnie z §37 ust. 2 i 3 ustawy nr 100/1988 Dz.U. wyró¿niono dwa rodzaje czê-

œciowej niepe³nosprawnoœci:
– „ogólna czêœciowa niepe³nosprawnoœæ”, w przypadku której oceniano d³ugo-

trwa³y niekorzystny stan zdrowia i jego wp³yw na zdolnoœæ do wykonywania
zawodu;

– „czêœciowa niepe³nosprawnoœæ fizyczna”, w przypadku której niepe³nosprawnoœæ
objawia siê chorob¹ lub wad¹, która znacznie utrudnia ogólne warunki ¿ycia3.
Wspó³czeœnie zatrudnienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ reguluje ustawa nr 435

Dz.U., o zatrudnieniu (Zákon è. 435/2004 Sb. Zákon o zamìstnaností). Pracodawcy
otrzymuj¹ dotacjê na tworzenie i prowadzenie chronionych warsztatów i miejsc
pracy dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, pod warunkiem, ¿e zostan¹ one utworzo-
ne w porozumieniu z odpowiednim regionalnym oddzia³em Urzêdu Pracy Repu-
bliki Czeskiej. Pracodawcy zapewniaj¹ tak¿e rehabilitacjê zawodow¹, aby umo¿li-
wiæ osobom z niepe³nosprawnoœci¹ wykonywanie dotychczasowego zawodu.
W interesie osób z niepe³nosprawnoœci¹ pracodawcy s¹ zobowi¹zani do og³osze-
nia wolnych miejsc pracy w regionalnym oddziale Urzêdu Pracy. Pracodawca za-
trudniaj¹cy wiêcej ni¿ 25 osób zobowi¹zany jest do zatrudnienia co najmniej 5%
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Sinecka 2007; Tröster 2013).

Pañstwo czeskie chcia³o stworzyæ publiczny system zabezpieczenia spo³ecz-
nego, który zapewni³by obowi¹zkowe ubezpieczenie zdrowotne, chorobowe
i emerytalne oraz pañstwowe wsparcie spo³eczne. Sama reforma systemu pomo-
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cy spo³ecznej przesz³a wiele faz przygotowawczych i przekszta³ceñ. Zg³oszono
wiele propozycji zorganizowania i finansowania systemu pomocy spo³ecznej
(Prùša 2003: 51). Poni¿ej przedstawiono g³ówne przepisy reguluj¹ce systemy za-
bezpieczenia spo³ecznego w Republice Czeskiej:
A. Przepisy dotycz¹ce ubezpieczenia zdrowotnego:

– Ustawa nr 372/2011 Dz.U. o us³ugach zdrowotnych i ich warunkach (prze-
pis z póŸn. zm.) (Zákon è. 372/2011 Sb., o zdravotních slu� bách a podmín-
kách jejich poskytování),

– Ustawa nr 48/1997 Dz.U. o publicznym ubezpieczeniu zdrowotnym (Zákon
è. 48/1997 Sb., o veøejném zdravotním pojištìní),

– Ustawa nr 592/1992 Dz.U. w sprawie ogólnych sk³adek na ubezpieczenie
zdrowotne (Zákon è. 592/1992 Sb., o pojistném na všeobecné zdravotní
pojištìní),

– Ustawa nr 551/1991 Dz.U. w sprawie powszechnego ubezpieczenia zdro-
wotnego (Zákon è. 551/1991 Sb., o Všeobecné zdravotní pojiš� ovnì ÈR).

B. Przepisy dotycz¹ce ubezpieczenia chorobowego:
– Ustawa nr 187/2008 Dz.U. w sprawie ubezpieczenia zdrowotnego (Zákon

è. 187/2006 Sb., o nemocenském pojištìní),
– Ustawa nr 589/1992 Dz.U. o zabezpieczeniu spo³ecznym i pañstwowej poli-

tyce zatrudnienia (Zákon è. 589/1992 Sb., o pojistném na sociální zabez-
peèení a pøíspìvku na státní politiku zamìstnanosti)

C. Przepisy dotycz¹ce ubezpieczenia emerytalnego:
– Ustawa nr 155/1995 Dz.U. w sprawie ubezpieczenia emerytalnego (Zákon

è. 155 /1995 Sb., o dùchodovém pojištìní),
– Ustawa nr 42/1994 Dz.U. w sprawie dodatkowego ubezpieczenia emerytal-

nego z wk³adem pañstwa (Zákon è. 42/1994 Sb., o penzijním pøipojištìní se
státním pøíspìvkem)

– Ustawa nr 582/1991 Dz.U. o organizacji i wdra¿aniu zabezpieczenia spo³ecz-
nego (Zákon è. 582/1991 Sb., o organizaci a provádìní sociálního zabezpeèení).

Wa¿nym krokiem by³o powstanie ustawy nr 108/2006 w sprawie us³ug socjal-
nych (Zákon è. 108/2006 Sb., o sociálních slu� bách). Wraz z ni¹ zatwierdzono inne
przepisy w zakresie pomocy spo³ecznej, m.in:
– Ustawa nr 110/2006 o minimum egzystencji i utrzymania (Zákon è. 110/2006 Sb.,

o � ivotním a existenèním minimu) ustanawiaj¹ca kwotê minimum socjalnego
w wysokoœci 3410 CZK miesiêcznie, natomiast minimalna kwota egzystencji
wynosi 2 220 CZK;

– Ustawa nr 111/2006 o pomocy w zaspokojeniu potrzeb materialnych (Zákon
è. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi) reguluj¹ca udzielanie pomocy
maj¹cej na celu zapewnienie podstawowych warunków ¿ycia osobom, które
znajduj¹ siê w potrzebie.
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Osobom z niepe³nosprawnoœci¹ zapewnia siê ci¹g³e zabezpieczenie spo³eczne
poprzez œwiadczenia systemu us³ug socjalnych. Zasi³ek opiekuñczy (Pøíspìvek na
péèi) jest powtarzalnym œwiadczeniem pieniê¿nym œwiadczonym na podstawie
ustawy nr 108/2006 Dz.U., o us³ugach spo³ecznych i jest przeznaczony dla osób,
które ze wzglêdu na ich d³ugotrwa³y niekorzystny stan zdrowia potrzebuj¹ po-
mocy drugiej osoby w zaspokojeniu podstawowych potrzeb ¿yciowych, okreœlo-
nym przez stopieñ zale¿noœci. Dodatki te s¹ wykorzystywane do op³acenia pomo-
cy, któr¹ mog¹ zapewniæ: osoba bliska (reguluje to kodeks cywilny), asystent
opieki spo³ecznej, dostawcy us³ug spo³ecznych (m.in. zak³ady opieki zdrowot-
nej). Podczas oceny stopnia zale¿noœci brane s¹ nastêpuj¹ce aspekty: mobilnoœæ,
orientacja przestrzenna, porozumiewanie siê z otoczeniem, zaspokajanie potrzeb
fizjologicznych, higiena cia³a, zajmowanie siê gospodarstwem domowym (nie
jest oceniane u osób poni¿ej 18 roku ¿ycia). Dalsze warunki okreœla dekret Mini-
sterstwa Pracy i Spraw Socjalnych nr 505/2006 Dz.U.
1. Wysokoœæ zasi³ku opiekuñczego dla osób poni¿ej 18 roku ¿ycia:

– stopieñ I (lekka zale¿noœæ): 3000 CZK;
– stopieñ II (umiarkowana zale¿noœæ): 6000 CZK;
– stopieñ III (ciê¿ka zale¿noœæ): 9000 CZK;
– stopieñ IV (ca³kowita zale¿noœæ): 12000 CZK.

2. Wysokoœæ zasi³ku opiekuñczego dla osób powy¿ej 18 roku ¿ycia:
– stopieñ I (lekka zale¿noœæ): 800 CZK;
– stopieñ II (umiarkowana zale¿noœæ): 4000 CZK;
– stopieñ III (ciê¿ka zale¿noœæ): 8000 CZK;
– stopieñ IV (ca³kowita zale¿noœæ): 12000 CZK.
Kolejn¹ zmian¹ w obszarze zabezpieczenia spo³ecznego by³o przyjêcie usta-

wy nr 329/2011 Dz. U., o œwiadczeniach dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Zákon
è. 329/2011 Sb.,o poskytování dávek osobám se zdravotním posti� ením). Ustawa
wesz³a w ¿ycie 1. stycznia 2012 roku uchylaj¹c ustawê nr 100/1988 o zabezpiecze-
niu spo³ecznym. Zgodnie z ustaw¹ powsta³a „Karta osoby z niepe³nosprawno-
œci¹” (Prùkaz osoby se zdravotním posti�ením) zastêpuj¹ca dotychczasow¹ kartê
œwiadczeñ socjalnych, które wa¿ne by³y do koñca 2015 roku. Od 1. stycznia 2014
roku Kartê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿na uzyskaæ na podstawie z³o¿onego
wniosku w regionalnym oddziale Urzêdu Pracy w Republice Czeskiej4. Istniej¹
trzy rodzaje kart:
– Uprawnienie do karty oznaczonej symbolem „TP” posiada osoba z umiarko-

wanym uszkodzeniem sprawnoœci ruchowej lub zaburzeniem orientacji prze-
strzennej, w tym osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Umiarkowane
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uszkodzenie sprawnoœci ruchowej oznacza stan, w którym osoba samodzielnie
porusza siê we w³asnym mieszkaniu bêd¹c w d³ugotrwa³ym, niekorzystnym
stanie zdrowia. Umiarkowane zaburzenie orientacji przestrzennej oznacza
stan, w którym osoba swobodnie orientuje siê we w³asnym mieszkaniu, nato-
miast posiada obni¿on¹ zdolnoœæ orientacji w miejscach publicznych. Osoba
z niepe³nosprawnoœci¹ posiadaj¹ca kartê „TP” ma prawo do zarezerwowania
specjalnego miejsca w œrodkach transportu publicznego, a tak¿e prawo do
obs³ugi poza kolejnoœci¹;

– Uprawnienia do karty oznaczonej symbolem „ZTP” posiada osoba z powa¿-
nym uszkodzeniem sprawnoœci ruchowej lub orientacji przestrzennej, w tym
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Powa¿ne uszkodzenie sprawno-
œci ruchowej oznacza stan, w którym osoba samodzielnie porusza siê we w³as-
nym mieszkaniu, natomiast posiada znaczn¹ trudnoœæ w poruszaniu siê na
krótkich dystansach. Powa¿ne zaburzenie orientacji przestrzennej oznacza
sytuacjê, w której osoba jest w stanie orientowaæ siê we w³asnym mieszkaniu,
natomiast posiada znaczne trudnoœci w orientacji poza mieszkaniem. Osoba
z niepe³nosprawnoœci¹ posiadaj¹ca kartê „ZTP” ma prawo do bezp³atnego
transportu publicznego, wybieraj¹c podró¿ poci¹giem, mo¿e liczyæ na 75% zni¿ki
za przejazd relacji krajowej oraz 75% zni¿ki na krajowe us³ugi autobusowe;

– Uprawnienia do karty oznaczonej symbolem „ZTP/P” posiada osoba z ciê¿k¹
nie-pe³nosprawnoœci¹ funkcjonaln¹ lub ca³kowitym zaburzeniem orientacji
przestrzennej, w tym osób z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ciê¿ka nie-
pe³nosprawnoœæ funkcjonalna oznacza stan, w którym osoba ze znacznymi
trudnoœciami porusza siê we w³asnym mieszkaniu lub nie jest w stanie poru-
szaæ siê samodzielnie (wykorzystuje do tego wózek inwalidzki). Za ca³kowite
zaburzenie orientacji przestrzennej uwa¿a siê sytuacjê, w której osoba nie jest
w stanie zorientowaæ siê w miejscach publicznych. Osoba z niepe³nosprawno-
œci¹ posiadaj¹ca kartê „ZTP/P” ma prawo do bezp³atnego transportu publicz-
nego wraz z przewodnikiem, a tak¿e z psem przewodnikiem w przypadku,
gdy osoba jest niewidoma.
Œwiadczenia przeznaczone s¹ dla osób z ciê¿kimi zaburzeniami uk³adu

miêœniowo-szkieletowego, osób ze znaczn¹ lub g³êbok¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ oraz osób z uszkodzeniem s³uchu lub wzroku.

Podsumowanie

Reformê systemu zabezpieczenia spo³ecznego nale¿y podzieliæ na trzy etapy.
Pierwszy etap (lata 1989-1992) sk³ada³ siê z ustanowienia trzech wa¿nych ustaw:
ustawy nr 463/1991 Dz.U., o minimum egzystencji (Zákon è. 463/1991 Sb., o � ivot-
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ním minimum); ustawy nr 482/1991 Dz.u., w sprawie potrzeb spo³ecznych (Zákon
è. 482/1991 Sb., o sociální potøebnosti) oraz przyjêtej w 1992 roku ustawy nr 589/
1992 Dz.U., o zabezpieczeniu spo³ecznym i pañstwowej polityce zatrudnienia
(Zákon è. 589/1992 Sb., o pojistném na sociální pojištìní a na státní politiku
zamìstnanosti).

W drugim etapie reformy (lata 1993-1998) utworzono ogólny system ubezpie-
czeñ zdrowotnych, wprowadzono w ¿ycie nastêpuj¹ce przepisy: ustawa nr 155/
1995 Dz.U., o ubezpieczeniu emerytalnym (Zákon è. 155 /1995 Sb., o dùchodovém
pojištìní) oraz ustawa nr 117/1995 Dz.U., o pañstwowym wsparciu spo³ecznym
(Zákon è. 117/1995 Sb., o státní sociální podpoøe), a tak¿e wprowadzono jednolity
system œwiadczeñ emerytalnych.

Trzeci etap (lata 1998-2006) zwi¹zany jest z przygotowaniami do reformy sy-
stemu emerytalnego. Do wa¿nych ustaw przyjêtych na tym etapie nale¿¹: ustawa
nr 111/2006 Dz.U., o pomocy w zaspokojeniu potrzeb materialnych (Zákon
è. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi), nowelizacja ustawy o minimum egzy-
stencji (Zákon è. 110/2006 Sb., o � ivotním a existenèním minimu) oraz ustawa
nr 108/2006 Dz.U., w sprawie us³ug spo³ecznych (Zákon è. 108/2006 Sb., o sociál-
ních slu� bách) (Tomeš 2010; Tröster 2013).

Nale¿y wyraŸnie podkreœliæ, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ w Republice
Czeskiej, wp³ywaj¹ na zachodz¹ce zmiany i tendencje rozwojowe w zakresie
polityki spo³ecznej, jak wszyscy inni obywatele (Kasprzak 2019: 237). Za bardzo
pozytywne nale¿y uznaæ posiadanie przez Republikê Czesk¹ dokumentu stano-
wi¹cego ogólnokrajow¹ strategiê dotycz¹c¹ polityki wobec osób z niepe³nospraw-
noœci¹, która jest g³ównym wyznacznikiem dla legislatora w zakresie celów,
zadañ oraz metod i œrodków w realizowaniu dzia³añ na rzecz osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ (Michalska-Olek, Zaremba 2017). Istnieje dalsza, silna potrzeba sfor-
mu³owania nowego dokumentu, reguluj¹cego cele i zadania w zakresie polityki
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ po 2020 roku (obecny Krajowy plan obo-
wi¹zuje do koñca 2020 roku). Czeski system zabezpieczenia spo³ecznego osób
z niepe³nosprawnoœci¹ jest ju¿ dobrze ugruntowany.
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Asystentura funkcjonalna t³umaczy-przewodników
a jakoœæ ¿ycia osób g³uchoniewidomych – komunikat
z badañ1

W artykule zosta³a przedstawiona funkcjonalna specyfika jednoczesnej niepe³nosprawnoœci
wzroku i s³uchu. Uszkodzenie dwóch kluczowych dla funkcjonowania zmys³ów powoduje trud-
noœci we wszystkich sferach ¿ycia cz³owieka i jest barier¹ w realizacji jego potrzeb. Mo¿liwoœci¹
przezwyciê¿enia tej trudnej sytuacji jest upowszechnienie dostêpu do us³ug t³umaczy-prze-
wodników. Wyniki przeprowadzonych badañ potwierdzaj¹, ¿e us³ugi asystenckie pozytywnie
oddzia³uj¹ na poziom funkcjonowania g³uchoniewidomych, dziêki czemu jakoœæ ich ¿ycia ulega
poprawie. Celem poznawczym artyku³u jest opis asystentury t³umaczy-przewodników oraz pre-
zentacja wyników badañ w zakresie oddzia³ywania tego rodzaju wsparcia na jakoœæ ¿ycia
g³uchoniewidomych. Konkluzje maj¹ tak¿e wymiar praktyczny, jakim jest podkreœlenie znacze-
nia asystentury t³umaczy-przewodników dla funkcjonowania osób g³uchoniewidomych oraz
wskazanie na istotnoœæ uwzglêdnienia tej formy wsparcia w politykach spo³ecznych dotycz¹cych
niepe³nosprawnoœci.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, g³uchoniewidomi, asystentura funkcjonalna, t³umacz-
przewodnik, jakoœæ ¿ycia

Functional assist translator-guide and the quality
of life of deafblind people – research report

The article presents the functional specificity of simultaneous sight and hearing disabilities. Dam-
age to two key senses causes difficulties in all spheres of human life and is a barrier in meeting
one's needs. An opportunity to overcome this difficult situation is to promote access to the serv-
ices of guides-interpreters. The results of the conducted research confirm that assistance services
have a positive impact on the level of functioning of deaf-blind people, thanks to which their qual-
ity of life improves. The cognitive goal of the article is to describe the assistantship of guides-
interpreters and to present the results of research on the impact of this type of support on the
quality of life of deafblind people. The conclusions also have a practical dimension, which is to
emphasize the importance of assistant guides-interpreters for the functioning of deaf-blind peo-

1 Poruszany w artykule problem by³ tematem mojego wyst¹pienia w ramach VII Studenckiej Konfe-
rencji Dzieñ Pedagoga Specjalnego „Tyflopedagogika – widzieæ œwiat rêkami” organizowanej
10 kwietnia 2019 r. w Gdañsku, przez Ko³o Naukowe Studentów Pedagogiki Specjalnej PORTA.



ple and to indicate the importance of including this form of support in social policies regarding
disability.

Keywords: disability, deafblind, functional assist, translator-guide, quality of life

Wprowadzenie

Jakoœæ ¿ycia Polaków postrzegana w sposób jednostkowy, w ostatnich latach
ulega poprawie. Podkreœlenie, ¿e zmiana ta dotyczy postrzegania sytuacji w³as-
nej, w interesuj¹cy sposób przedstawia Janusz Czapiñski w Diagnozie spo³ecznej,
nadaj¹c jednemu z podrozdzia³ów tytu³: Plus dla Polaka, minus dla Polaków (Czapiñ-
ski 2015: 433). W gruncie rzeczy Polacy okreœlaj¹ sytuacjê w³asnego gospodarstwa
domowego, jako ulegaj¹c¹ poprawie, jednoczeœnie wskazuj¹c na brak zadowole-
nia z sytuacji w kraju. Problem wydaje siê tkwiæ w neoliberalnym postrzeganiu
sukcesu ¿yciowego jako sukcesu jednostki, a nie szerszej, zbiorowoœci (grupy,
spo³ecznoœci lokalnej etc.). Czapiñski (2011) przypuszcza, ¿e przyczyn¹ tej¿e sytu-
acji mo¿e byæ brak kapita³u spo³ecznego.

Nieco inaczej kszta³tuje siê postrzeganie jakoœci ¿ycia u osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Wyniki badania potrzeb osób niepe³nosprawnych, przeprowadzonego na
zlecenie Pañstwowego Funduszu Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych, dostar-
czaj¹ na poziomie ogólnym dwóch wa¿nych informacji: grupa osób niepe³no-
sprawnych jest ró¿norodna, a ich jakoœæ ¿ycia, w ró¿nych obszarach, nie jest dobra
(PFRON, 18.05.2017: 5). Uœredniony wskaŸnik jakoœci ¿ycia osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wynosi 38,5 pkt. na 100.

Wspólnymi determinantami jakoœci ¿ycia zarówno dla ogó³u Polaków i osób
z niepe³nosprawnoœciami s¹ wiek i poziom wykszta³cenia. Ka¿dy z tych czynni-
ków oddzia³uje w ten sam sposób: im wy¿szy poziom wykszta³cenia, tym lepsza
ocena jakoœci ¿ycia; z wiekiem jakoœæ ¿ycia ulega pogorszeniu.

W artykule opisujê znaczenie asystentury funkcjonalnej t³umaczy-przewod-
ników dla rehabilitacji i aktywizacji osób g³uchoniewidomych oraz dla podnosze-
nia jakoœci ich ¿ycia. Artyku³ jest podzielony na trzy czêœci.

Czêœæ pierwsza stanowi wprowadzenie w problematykê g³uchoœlepoty
w Polsce. Opisujê w niej specyfikê tego rodzaju niepe³nosprawnoœci, funkcjono-
wanie osób g³uchoniewidomych, a tak¿e wskazujê trudnoœci w tym obszarze.
W czêœci drugiej przybli¿am specyfikê pracy t³umacza-przewodnika; pocz¹wszy
od etapu pierwszego – szkolenia, koñcz¹c na opisie udzielanego wsparcia i jego
znaczenia dla funkcjonowania g³uchoniewidomych. W ostatniej czêœci dokonujê
analizy i interpretacji wyników badañ przeprowadzonych w ramach realizowa-
nego w 2017 roku przez Pomorsk¹ Jednostkê Wojewódzk¹ Towarzystwa Pomocy
G³uchoniewidomym projektu regionalnego pn. Rozwój us³ug asystenckich przez
t³umaczy-przewodników skuteczn¹ form¹ wsparcia w procesie aktywizacji osób g³uchonie-
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widomych II dofinansowanego ze œrodków Pañstwowego Funduszu Rehabilitacji
Osób Niepe³nosprawnych przekazanych przez Miasto Gdañsk. G³ówn¹ osi¹ pro-
blemow¹ tej czêœci jest wskazanie istotnoœci wsparcia asystenckiego t³umaczy-
przewodników, jako szansy na w³¹czenie spo³eczne, aktywny udzia³ w ¿yciu oraz
poprawê jakoœci ¿ycia g³uchoniewidomych.

Celem poznawczym artyku³u jest opis asystentury t³umaczy-przewodników
oraz prezentacja wyników badañ w zakresie oddzia³ywania tego rodzaju wspar-
cia na jakoœæ ¿ycia g³uchoniewidomych. Konkluzje maj¹ tak¿e wymiar praktycz-
ny, jakim jest podkreœlenie znaczenia asystentury t³umaczy-przewodników dla
funkcjonowania osób g³uchoniewidomych oraz wskazanie na istotnoœæ uwzglêd-
nienia tej formy wsparcia w politykach spo³ecznych dotycz¹cych niepe³nospraw-
noœci.

G³uchoniewidomi w Polsce – specyfika niepe³nosprawnoœci

G³uchoœlepota jest specyficznym rodzajem sprzê¿onej niepe³nosprawnoœci,
bêd¹cym wynikiem jednoczesnego wystêpowania choroby wzroku i s³uchu, która
powoduje ograniczenia w wykonywaniu czynnoœci ¿ycia codziennego, ze szcze-
gólnym uwzglêdnieniem trudnoœci w przemieszczaniu siê, komunikowaniu siê
z otoczeniem oraz dostêpie do informacji (Koz³owski 2011: 9). Szczególnej uwagi
wymaga fakt, ¿e za g³uchoniewidomego uznaje siê tak¿e osobê z jednoczesnym
ubytkiem s³uchu w jednym uchu i wzroku w jednym oku.

Owa specyficznoœæ niepe³nosprawnoœci wynika z uszkodzenia dwóch naj-
wa¿niejszych zmys³ów – wzroku i s³uchu, które u osoby pe³nosprawnej dostar-
czaj¹ odpowiednio 80 i 10 procent informacji o œwiecie (TPG, 2016). Co istotne,
g³uchoniewidomi nie maj¹ mo¿liwoœci, aby braki te rekompensowaæ, tak jak dzieje
siê to w przypadku uszkodzenia tylko jednego z dwóch wymienionych zmys³ów.
W rezultacie g³uchoœlepota powoduje zniekszta³cenie sposobu odbierania infor-
macji lub uniemo¿liwia ich odbiór.

Marzenna Zaorska, pisz¹c o kwestiach terminologicznych zwi¹zanych z okre-
œlaniem g³uchoœlepoty, omawia pojêcia u¿ywane do opisu wspó³wystêpowania
ró¿nego rodzaju niepe³nosprawnoœci. Okreœleniami tymi s¹: niepe³nosprawnoœæ
z³o¿ona, wielozakresowa, wieloraka, sprzê¿ona, wspó³obecna i wieloobjawowa
(Zaorska 2017). Specyfikê g³uchoœlepoty najtrafniej oddaje u¿yte przeze mnie
okreœlenie niepe³nosprawnoœæ sprzê¿ona. Jak pisze wspomniana autorka, okre-
œlenie to wskazuje na wspó³obecnoœæ co najmniej dwóch uszkodzeñ fizycznych
przyczyniaj¹cych siê do innego jakoœciowo rodzaju niepe³nosprawnoœci ni¿ ele-
menty sk³adowe (tam¿e).
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Przyjête stanowisko zdaj¹ siê potwierdzaæ wnioski Grzegorza Koz³owskiego
pisz¹cego, ¿e po³¹czenie niepe³nosprawnoœci wzroku i s³uchu daje zupe³nie
nowy rodzaj niepe³nosprawnoœci, który nie mo¿e byæ traktowany stricte matema-
tycznie (2012: 179). Pos³uguje siê metafor¹ ³¹czenia farb, gdzie po³¹czenie dwóch
kolorów daje trzeci, zupe³nie inny. Praca z osobami z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i s³uchu wymaga wiêc specyficznego, silnie zindywidualizowanego
podejœcia, wynikaj¹cego z ró¿nych sytuacji ¿yciowych i potrzeb, w tym rehabili-
tacyjnych, osób g³uchoniewidomych.

Zindywidualizowanie potrzeb osób z tego rodzaju niepe³nosprawnoœci¹ naj-
lepiej obrazuje z³o¿onoœæ wewnêtrzna tej grupy, która kszta³tuje siê nastêpuj¹co:
– osoby ca³kowicie pozbawione s³uchu i wzroku – ok. 3–6%,
– osoby niewidome – s³abos³ysz¹ce (inaczej: niewidomi, którzy zachowali u¿ytecz-

ne zdolnoœci s³yszenia) – ok. 20%,
– osoby nies³ysz¹ce – s³abowidz¹ce (inaczej: nies³ysz¹cy, którzy zachowali u¿y-

teczne zdolnoœci widzenia) – ok. 20%,
– osoby s³abos³ysz¹ce – s³abowidz¹ce (inaczej: osoby, które zachowa³y u¿ytecz-

ne zdolnoœci widzenia i s³yszenia) – ok. 50% (Bartosiewicz-Nizo³ek 2012: 7).
Podkreœliæ nale¿y, ¿e powy¿sza klasyfikacja oddaje tylko czêœciowo, to jak

bardzo z³o¿ona jest grupa osób g³uchoniewidomych. Wœród ka¿dej z wymienio-
nych grup wystêpuj¹ kolejne, liczne ró¿nice, wynikaj¹ce z uszkodzeñ poszczegól-
nych zmys³ów oraz ich znaczenia dla funkcjonowania jednostki.

Szczególnie problem ten obrazuje historyczny kontekst definiowania g³ucho-
œlepoty, który by³ œciœle okreœlony za pomoc¹ parametrów medycznych. Dla
przyk³adu, Polski Zwi¹zek Niewidomych w latach 90. XX wieku okreœla³ osobê
g³uchoniewidom¹ jako tak¹, której: „ostroœæ w lepszym oku, po korekcji, jest nie
wiêksza ni¿ 1/10 (2/200) i/lub pole widzenia jest nie wiêksze ni¿ 30 stopni, a uszko-
dzenie s³uchu umo¿liwia odbiór dŸwiêków równych 40 dB b¹dŸ silniejszych,
w zakresie czêstotliwoœci dŸwiêków mowy, tj. od 500 do 4000 herców” (PZN, 1991).
Szczegó³owo kwestiê tê omawiaj¹ Grzegorz Koz³owski i Ma³gorzata Ksi¹¿ek (2017).

Kluczowy w definiowaniu g³uchoœlepoty jest aspekt funkcjonalnych nastêpstw
uszkodzeñ zmys³u wzroku i s³uchu (Koz³owski 2012: 179). Wspó³czeœnie, podej-
œcie medyczne wci¹¿ znajduje swoje odzwierciedlenie m.in. w orzecznictwie
o niepe³nosprawnoœci. Problemem w tym obszarze jest wyg³aszany od wielu lat
przez œrodowiska wspieraj¹ce osoby g³uchoniewidome, w tym przez organizacjê
pioniersk¹ w tym obszarze naszego kraju – Towarzystwo Pomocy G³uchoniewi-
domym (TPG) postulat dostosowania orzecznictwa o niepe³nosprawnoœci, w ten
sposób, aby g³uchoœlepotê orzekaæ jako odrêbny jej rodzaj (Kasprzak 2019: 173).
Obecnie orzeka siê niepe³nosprawnoœæ dominuj¹c¹, a w nielicznych przypadkach
ze wzglêdu na wzrok i s³uch, jako dwa osobne oznaczenia. Z prawnego punktu
widzenia osoby g³uchoniewidome w Polsce nie istniej¹, co powoduje trudnoœci
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m.in. w uzyskaniu specjalistycznego wsparcia. Problem dotyczy tak¿e samego
orzeczenia, które mo¿e obejmowaæ jedynie dwa dominuj¹ce rodzaje niepe³no-
sprawnoœci, co – jak poka¿¹ dalsze rozwa¿ania – czêsto jest niewystarczaj¹ce.

Istotnym problemem wi¹¿¹cym siê z brakiem orzecznictwa o g³uchoœlepocie
jest brak rzetelnych danych statystycznych, które okreœli³yby skalê zjawiska
w kraju. Najaktualniejsze dane pochodz¹ z ewidencji Towarzystwa Pomocy
G³uchoniewidomym, opartych na pracy Pe³nomocników Jednostek Wojewódz-
kich i ich wspó³pracowników, którzy docieraj¹ do g³uchoniewidomych i udzielaj¹
im niezbêdnego poradnictwa i wsparcia. Szacuje siê, ¿e podopieczni TPG stano-
wi¹ oko³o 30–40% ogó³u osób g³uchoniewidomych w Polsce (Koz³owski 2011: 11).

Raport G³uchoniewidomi w Polsce podaje, ¿e w kraju ¿yje oko³o 5–7 tys. osób
g³uchoniewidomych, z czego podopiecznymi TPG jest oko³o 2500 osób, co na po-
szczególnych poziomach kszta³tuje siê nastêpuj¹co: powiat – kilkanaœcie osób,
gmina – maksymalnie trzy osoby (TPG, 2016). Istotnym problemem jest wiêc kwe-
stia rozproszenia przestrzennego.

Wœród podopiecznych Towarzystwa 60% stanowi¹ mê¿czyŸni, a 40% kobiety.
Najliczniejsz¹ grupê wiekow¹ stanowi¹ osoby po 60. roku ¿ycia, bo a¿ 70% g³ucho-
niewidomych w Polsce. Warto wskazaæ, ¿e problemem jest niewielka aktywnoœæ za-
wodowa g³uchoniewidomych bêd¹cych w wieku produkcyjnym – aktywnych
jest oko³o 15% kobiet i 20% mê¿czyzn. Jedn¹ z przes³anek niewielkiej aktywnoœci
zawodowej mo¿e byæ posiadane wykszta³cenie – oko³o 60% g³uchoniewidomych
zakoñczy³o swoj¹ edukacjê na poziomie gimnazjum. Pozosta³e osoby nieaktywne
zawodowo przebywaj¹ na rencie lub s¹ zarejestrowane w powiatowych urzêdach
pracy (tam¿e).

Wa¿nym problemem jest wiêc kwestia zatrudnienia g³uchoniewidomych. Po-
twierdzaj¹ go wnioski p³yn¹ce z realizacji pilota¿owego projektu „Wsparcie osób
g³uchoniewidomych na rynku pracy II – WeŸ sprawy w swoje rêce”, którego ce-
lem by³a ich aktywizacja spo³eczno-zawodowa. Jedn¹ z barier tej¿e aktywizacji
by³o (i wci¹¿ jest) stereotypowe postrzeganie (jako wymagaj¹cych sta³ej opieki
i kontroli oraz niesamodzielnych) zarówno przez najbli¿szych, jak i potencjal-
nych pracodawców i wspó³pracowników (Bartosiewicz-Nizio³ek 2012: 9).

Obok kwestii zawodowych, trudnoœci osób z jednoczesnym uszkodzeniem
wzroku i s³uchu przejawiaj¹ siê w niemal ka¿dej sferze ich ¿ycia. Marzenna Zaor-
ska wymienia nastêpuj¹ce trudnoœci: utrudniony dostêp do kultury, do instytucji
spo³ecznych, trudnoœci w relacjach miêdzyludzkich, zwi¹zkach przyjacielskich,
ma³¿eñskich i rodzinnych (Zaorska 2014: 35). Trudnoœci tych jest zdecydowanie
wiêcej, a wœród nich m.in.: utrudniony lub brak dostêpu do informacji, brak do-
stosowania przekazu do potrzeb osób g³uchoniewidomych, brak mo¿liwoœci rea-
lizacji podstawowych potrzeb ¿yciowych; w tym zaopatrzenia w ¿ywnoœæ, œrodki
rehabilitacji, poszerzania i podtrzymywania kontaktów z ludŸmi, niemo¿noœæ
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za³atwienia spraw urzêdowych, odbycia wizyt u lekarzy czy brak empatii, wyro-
zumia³oœci i nieczu³oœæ na ich potrzeby ze strony spo³eczeñstwa (zarówno w kon-
taktach w przestrzeni miejskiej, jak i instytucjach – urzêdach czy przychodniach).

Podsumowaniem trudnoœci, o których mowa, czyniê s³owa wspomnianego
ju¿ raportu G³uchoniewidomi w Polsce:

„G³uchoœlepota wywiera negatywny wp³yw na ka¿dy rodzaj aktywnoœci cz³owieka:
wykonywanie czynnoœci dnia codziennego, aktywnoœæ zawodow¹, uczestnictwo
w ¿yciu spo³ecznym. Najwiêksze trudnoœci sprawia orientacja i poruszanie siê w przest-
rzeni (zw³aszcza w nowych, nieznanych miejscach) oraz komunikacja z innymi ludŸ-
mi. (…) ogranicza równie¿ dostêp do informacji – s³abo osi¹galny jest przekaz p³yn¹cy
z ksi¹¿ek, prasy, radia czy telewizji” (2016).

Podsumowuj¹c, problemy osób g³uchoniewidomych wynikaæ mog¹ z czte-
rech g³ównych obszarów: niepe³nosprawnoœci, wieku, ograniczonej mobilnoœci
oraz wadliwego systemu prawnego, organizacyjnego oraz zwi¹zanych z dystry-
bucj¹ zasobów finansowych.

Trudnoœci te mo¿na jednak przezwyciê¿aæ dziêki podnoszeniu œwiadomoœci
spo³eczeñstwa na temat niepe³nosprawnoœci, w tym o g³uchoœlepocie, wspieranie
aktywnoœci spo³ecznej i zawodowej osób g³uchoniewidomych oraz umo¿liwienie
korzystania ze wsparcia asystenckiego t³umacza-przewodnika. Te trzy elementy
mog¹ w znacz¹cy sposób ponieœæ jakoœæ ¿ycia osób z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i s³uchu.

T³umacz-przewodnik – osoba wspieraj¹ca
funkcjonowanie spo³eczne osoby g³uchoniewidomej

Wsparcie osoby g³uchoniewidomej ze wzglêdu na jej specyficzne potrzeby
wymaga, aby przewodnik posiada³ odpowiedni¹ wiedzê i umiejêtnoœci z zakresu
pracy z osob¹, z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i s³uchu. W Polsce rolê tak¹
pe³ni¹ t³umacze-przewodnicy (TP) przeszkoleni przez Towarzystwo Pomocy
G³uchoniewidomym. Urzêdowe okreœlenie stosowane dla tego rodzaju wsparcia
i umiejêtnoœci to SKOGN – system komunikacji osób g³uchoniewidomych.

Zgodnie ze Standardami Szkoleñ i Egzaminów T³umaczy-Przewodników Osób
G³uchoniewidomych, t³umacz – przewodnik to:

„forma wspomagania osób z jednoczesnym uszkodzeniem s³uchu i wzroku, które na
skutek uszkodzenia dwóch najwa¿niejszych dla cz³owieka zmys³ów potrzebuj¹ wspar-
cia w przemieszczaniu siê i komunikowaniu z otoczeniem” (tam¿e: 29).

Szkolenie t³umaczy-przewodników obejmuje zajêcia teoretyczne i praktycz-
ne, które zazwyczaj przyjmuj¹ formê weekendowego zjazdu. Przyszli asystenci
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nabywaj¹ wiedzê teoretyczn¹ z zakresu nastêpstw funkcjonalnych uszkodzenia
wzroku i s³uchu, mo¿liwoœci wsparcia osób g³uchoniewidomych oraz wspó³pracy
z nimi (Kubarewicz 2012: 134–135).

Wed³ug wspomnianej autorki istotnym elementem szkolenia jest symulacja
g³uchoœlepoty. Nie stroni¹c od stopniowania – tê czêœæ szkolenia uwa¿am za naj-
istotniejsz¹, dostarczaj¹c¹ wiedzy praktycznej opartej na w³asnym doœwiadcze-
niu bycia g³uchoniewidomym. Takie swoje zdanie opieram na w³asnych odczu-
ciach, wynikaj¹cych zarówno z uczestniczenia w omawianym szkoleniu, jak
i bycia aktywnym (zawodowo) t³umaczem-przewodnikiem. Dwa walory, które
wymagaj¹ podkreœlenia, to brak mo¿liwoœci przygotowania siê do symulacji
przez przysz³ych asystentów oraz mo¿liwoœæ sprawdzenia siê w obu rolach – za-
równo g³uchoniewidomego, prowadzonego przez przysz³ego przewodnika, i od-
wrotnie. Koñcowym etapem szkolenia jest egzamin, który odbywa siê po prze-
pracowaniu minimum 30 godzin praktyki asystenckiej w jednostce wojewódzkiej
(tam¿e: 137).

Istotê i koniecznoœæ oferowania wsparcia asystenckiego najlepiej oddaje jego
zakres:
– bezpieczne prowadzenie g³uchoniewidomego, w tym z wykorzystaniem œrod-

ków transportu, wykorzystaniem specjalnych zasad i technik poruszania siê
z przewodnikiem;

– komunikacja z osob¹ g³uchoniewidom¹, do czego niezbêdna jest znajomoœæ
alternatywnych metod komunikacji;

– dostarczanie istotnych informacji na temat otoczenia, opis otoczenia oraz osób
znajduj¹cych siê w nim;

– uprzedzanie o wszelkich nag³ych zmianach sytuacji w otoczeniu i ewentual-
nych zagro¿eniach;

– pomoc w postêpowaniu ewakuacyjnym ze szczególn¹ dba³oœci¹ o bezpieczeñ-
stwo osoby g³uchoniewidomej;

– pomoc w porozumiewaniu z innymi, dba³oœæ o formê, preferencje, jasnoœæ
przekazu oraz o to, ¿e osoba g³uchoniewidoma w³aœciwie zrozumia³a skiero-
wane do niej informacje;

– dba³oœæ o sposób przekazywania informacji osobie g³uchoniewidomej: o to,
aby adresat zwraca³ siê bezpoœrednio do odbiorcy, uwzglêdnia³ w wypowiedzi
czas na przekazanie informacji oraz upewnienie, ¿e zosta³a w³aœciwie zrozu-
miana (Standardy…: 8–29).
T³umacz-przewodnik œwiadczy wiêc, jak wskazuje nazwa profesji, us³ugi

t³umacz¹ce i przewodz¹ce. Spoczywa na nim odpowiedzialnoœæ za umo¿liwienie
komunikacji z otoczeniem oraz jakoœæ przekazu. Przewodzi osobie g³uchoniewi-
domej w sytuacjach ¿ycia codziennego – zakupach, wizytach w urzêdach, przy-
chodniach, realizowaniu ¿ycia kulturalnego i kontaktów miêdzyludzkich czy pod-
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czas wyjazdów i turnusów rehabilitacyjnych. Przewodzenie mo¿e odnosiæ siê tak¿e
do poœredniczenia miêdzy g³uchoniewidomym a otoczeniem (œwiatem), bowiem
œwiat jawi siê mu w taki sposób, w jaki zostanie przedstawiony przez t³umacza-
przewodnika.

Warto wspomnieæ, ¿e us³ugi œwiadczone przez t³umaczy-przewodników
maj¹ charakter ró¿norodny i nieprzewidywalny w kwestii zarówno zadania, jak
i miejsca oraz czasu realizacji us³ugi.

Agnieszka Kubarewicz w 2012 roku pisa³a, ¿e w Polsce jest przeszkolonych
ponad 300 t³umaczy-przewodników (2012: 134). Istotnych informacji o liczbie
osób posiadaj¹cych uprawnienia z zakresu SKOGN dostarcza analiza rejestrów
t³umaczy PJM (Polskiego Jêzyka Migowego), SJM (Systemu Jêzykowo-Migowe-
go) i SKOGN. Na mocy art. 15 ustawy z dnia 19 sierpnia 2011 roku o jêzyku migo-
wym i innych œrodkach komunikowania siê, ich prowadzenie jest obowi¹zkiem
wojewodów. Lista SKOGN jest jedynym Ÿród³em informacji zarówno dla usta-
wodawcy, urzêdów czy spo³eczeñstwa, mówi¹cym o skali zapotrzebowania na
us³ugi w tym zakresie i mo¿liwoœæ ich realizacji. Obecnie (stan na 16 lipca 2019 r.)
w wojewódzkich rejestrach PJM, SJM i SKOGN jest 488 osób. Wœród nich 103 oso-
by posiadaj¹ uprawnienia do pracy z osobami g³uchoniewidomymi w charakte-
rze asystenta (SKOGN)2. Rozbie¿noœæ pomiêdzy opisywanymi danymi wynika
z dobrowolnoœci wpisu do rejestru osób posiadaj¹cych uprawnienia do poœredni-
czenia w komunikacji osób z niepe³nosprawnoœci¹.

Dokonana analiza pokazuje, jak wa¿n¹ rolê pe³ni asystentura t³umacza-prze-
wodnika dla mo¿liwoœci uczestniczenia w ¿yciu osób z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i s³uchu. Jego obecnoœæ jest condicio sine qua non prawid³owego funk-
cjonowania osób g³uchoniewidomych, bowiem stwarza szansê na realizacjê po-
trzeb zarówno tych elementarnych, jak i wy¿szego rzêdu. Jak pisa³a Ma³gorzata
Benisz-Stêpieñ:

„Dziêki zaanga¿owaniu i poœwiêceniu t³umacza-przewodnika g³uchoniewidomy
mo¿e uzyskaæ najlepsz¹ z mo¿liwych wiêzi z otoczeniem i staæ siê integraln¹ jego czê-
œci¹” (2009: 28).

S³owa te, jak mantra, znajd¹ swoje odzwierciedlenie w kolejnej czêœci arty-
ku³u, gdzie zostan¹ poparte wnioskami z przeprowadzonych badañ.
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Asystentura funkcjonalna t³umaczy-przewodników –
w œwietle badañ w³asnych

Badania , których bêd¹ dotyczy³y analizy zawarte w tej czêœci artyku³u, zo-
sta³y przeprowadzone wœród beneficjentów projektu pn. Rozwój us³ug asystenc-
kich przez t³umaczy-przewodników skuteczn¹ form¹ wsparcia w procesie akty-
wizacji osób g³uchoniewidomych II, realizowanego w terminie 1.06-31.12.2018 r.
przez Pomorsk¹ Jednostkê Wojewódzk¹ Towarzystwa Pomocy G³uchoniewidomym.

W ramach projektu g³uchoniewidomi mieszkañcy miasta Gdañska (gmina
miasta Gdañska) korzystali ze wsparcia asystenckiego t³umaczy-przewodników
wed³ug swoich potrzeb. W projekcie wziê³o udzia³ 12 osób ze sprzê¿onym uszko-
dzeniem wzroku i s³uchu, którzy otrzymali ³¹cznie 510 godzin wsparcia. Próba
badawcza mo¿e wydawaæ siê niewielka, warto jednak pamiêtaæ o skali wystêpo-
wania jednoczesnego uszkodzenia wzroku i s³uchu w Polsce. Dla przypomnienia
– œrednio w jednej gminie mieszkaj¹ maksymalnie trzy takie osoby (TPG, 2016).
Liczba osób objêtych badaniem przewy¿sza œredni¹ czterokrotnie.

Postawiony problem badawczy przyj¹³ nastêpuj¹ce brzmienie: w jakim zakresie
udostêpnienie us³ugi asystentury funkcjonalnej przez t³umaczy-przewodników
oddzia³uje na jakoœæ ¿ycia osób g³uchoniewidomych? Podejmowane czynnoœci
badawcze realizowa³y dwa cele: poznawczy i praktyczny. Pierwszy to, zgodnie
z postawionym problemem badawczym, dostrze¿enie i ocena zmiany dokonuj¹-
cej siê w ¿yciu osób g³uchoniewidomych w konsekwencji poszerzenia ich mo¿li-
woœci uczestniczenia w ¿yciu, dziêki wsparciu t³umaczy-przewodników. Cel prak-
tyczny przyj¹³ formê ewaluacji dzia³añ projektowych.

Badania zosta³y przeprowadzone na podstawie skróconej wersji ankiety oce-
niaj¹cej jakoœæ ¿ycia Œwiatowej Organizacji Zdrowia – WHOQOL – BREF (World
Health Organization Quality of Life), któr¹ na grunt Polski zaadaptowa³a Laura
Wo³owicka wraz z zespo³em badawczym (Wo³owicka, Jaracz 2001). Ankieta,
a w³aœciwie - ze wzglêdu na specyfikê niepe³nosprawnoœci – wywiad kwestio-
nariuszowy zosta³ przeprowadzony dwukrotnie – „na wejœciu” i „na wyjœciu”.
Pierwsza ankieta by³a wype³niania przed udzieleniem pierwszego wsparcia
w projekcie, druga – na jego zakoñczenie, tak aby mo¿na by³o pozostawiæ pole na
unormowanie doœwiadczeñ (przede wszystkim emocjonalnych) zwi¹zanych
z otrzymanym wsparciem, a tak¿e by mo¿liwa by³a ocena d³ugofalowego od-
dzia³ywania i jego znaczenia w d³u¿szej perspektywie. Zebrane dane zosta³y
przeanalizowane wed³ug klucza przynale¿nego do wykorzystanego narzêdzia
badawczego. Wyniki ankiet „na wejœciu” i „na wyjœciu” zosta³y ze sob¹ zestawio-
ne w celu ocenienia potencjalnie dokonanej zmiany.
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Ankieta sk³ada siê z 26 pytañ zamkniêtych, z odpowiedziami w skali 1–5
(bardzo niezadowolony – bardzo zadowolony, wcale – w pe³ni/ w bardzo du¿ym
stopniu/ bardzo dobrze/ bardzo Ÿle – bardzo dobrze), w której badani okreœlali
swoje odczucia z ostatnich czterech tygodni, w poszczególnych sferach ¿ycia
i funkcjonowania. Badanie obejmuje cztery dziedziny funkcjonowania: soma-
tyczn¹, psychologiczn¹, spo³eczn¹ i œrodowiskow¹ (tam¿e). W dziedzinie somatycz-
nej znajduj¹ siê pytania dotycz¹ce ogólnego stanu zdrowia, zapotrzebowania na
us³ugi medyczne, snu i wydolnoœci, w tym w ¿yciu zawodowym. Druga – psycho-
logiczna obejmuje poczucie radoœci i sensu ¿ycia, zadowolenie z siebie i swojego
wygl¹du oraz odczuwania negatywnych emocji. Sfera spo³eczna to m.in. relacje
z ludŸmi, wsparcie przyjació³ oraz ¿ycie intymne. Ostatnia dziedzina – œrodo-
wiskowa – dotyczy poczucia bezpieczeñstwa, sfery finansowej, dostêpu do infor-
macji i us³ug opieki medycznej, warunków mieszkaniowych oraz mo¿liwoœci
samorealizacji.

Wyniki pierwszych ankiet („na wejœciu”) pozwoli³y wyodrêbniæ najlepiej
i najgorzej ocenian¹ dziedzinê ¿ycia. Najwy¿sze wartoœci przyjê³a sfera psycho-
logiczna, co mo¿e oznaczaæ zadowolenie z siebie oraz optymistyczny stosunek do
œwiata i ¿ycia - niekoniecznie ludzi. Najgorzej oceniona zosta³a dziedzina spo³ecz-
na, co mo¿e dowodziæ o niesatysfakcjonuj¹cych relacjach z innymi oraz braku po-
czucia wsparcia spo³ecznego.

Wstêpna ocena zdaje siê byæ zbie¿na z przedstawion¹ we wczeœniejszych czê-
œciach artyku³u specyfik¹ omawianej niepe³nosprawnoœci. Z jednej strony g³ucho-
niewidomi s¹ osobami o pozytywnym uosobieniu, z drugiej zaœ do prawid³owego
funkcjonowania w ¿yciu niezbêdne jest im wsparcie, w tym asystenckie, a jego
brak, co uwidacznia siê w niskiej ocenie dziedziny spo³ecznej, negatywnie od-
dzia³uje miêdzy innymi na relacje z ludŸmi.

Wnioski te potwierdza analiza wyników ankiet przeprowadzonych na zakoñ-
czenie projektu. Najwy¿sze zmiany iloœciowe (iloœciowe w skali wynikowej, jako-
œciowe w ¿yciu), dokona³y siê w dziedzinie œrodowiskowej - ocena poprawi³a siê
o œrednio 2 punkty. Dziêki udostêpnieniu wsparcia t³umacza-przewodnika g³ucho-
niewidomi uzyskali dostêp do informacji i us³ug, które umo¿liwi³y im poszerzenie
zakresu samorealizacji, która przek³ada siê na ich poczucie bezpieczeñstwa. Naj-
mniejsze zmiany wzglêdem wyników pierwszego badania dotycz¹ dziedziny so-
matycznej. Taki wynik wi¹¿e siê ze sfer¹ zdrowotn¹ beneficjentów projektu –
wspó³wystêpowanie jednoczesnego uszkodzenia wzroku i s³uchu to czêsto jedy-
nie czêœæ z ich problemów zdrowotnych. Pozosta³e to miêdzy innymi: nadciœnie-
nie i choroby uk³adu kr¹¿enia, choroby serca, cukrzyca, zwyrodnienia stawów
czy zaburzenia równowagi. Jednoczeœnie nale¿y podkreœliæ, ¿e pogarszaj¹cy siê
stan zdrowia jest elementem naturalnie wpisanym w przebieg ludzkiego ¿ycia.
Wsparcie asystenta funkcjonalnego nie ma wp³ywu na choroby wspó³towa-
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rzysz¹ce, mo¿e jedynie wspieraæ w szeroko rozumianym kontakcie z instytucjami
medycznymi (tzn. poprzez dzia³anie przewodz¹ce i t³umaczenie).

W wyniku udostêpnienia wparcia asystenckiego t³umaczy-przewodników
83% uczestników projektu deklaruje poprawê ¿ycia w obszarze spo³ecznym, 67% –
ogóln¹ poprawê jakoœci ¿ycia, a œrednia jakoœæ ¿ycia oceniana jest na 4,08. Tak wy-
sokie wskaŸniki rezultatu podejmowanych dzia³añ potwierdzaj¹, ¿e udostêpnie-
nie us³ugi asystentury funkcjonalnej t³umaczy-przewodników ma znaczenie dla
poprawy jakoœci ¿ycia i funkcjonowania osób g³uchoniewidomych.

Dziêki asystentowi, osoby z jednoczesnym uszkodzeniem dwóch najwa¿niej-
szych zmys³ów maj¹ mo¿liwoœæ uczestniczenia w ¿yciu, w tym co najwa¿niejsze,
spo³ecznym. Dziêki temu wzrasta ich poczucie sprawczoœci oraz zakres samodzie-
lnego funkcjonowania, bowiem dziêki wsparciu asystenta, wielokrotnie udaje siê
przekroczyæ granice, bardzo czêsto g³êboko zakorzenione w œwiadomoœci odbior-
ców wsparcia. Ten rodzaj wsparcia jest niezbêdny dla realizacji potrzeb ¿ycio-
wych zarówno podstawowych, jak i wy¿szych, w tym podtrzymywania dotych-
czasowych znajomoœci i nawi¹zywania nowych kontaktów.

Konkluzje

Dokonane analizy pokazuj¹, jak istotn¹ rolê w procesie rehabilitacji spo³ecz-
nej i zawodowej osób g³uchoniewidomych odgrywa wsparcie œrodowiskowe, ze
wsparciem asystenckim na czele. Obecnoœæ t³umaczy-przewodników jest jedyn¹
szans¹ na uczestnictwo osób z tego rodzaju sprzê¿on¹ niepe³nosprawnoœci¹ w ¿y-
ciu spo³ecznym oraz podnoszenia jakoœci ich ¿ycia.

Asystentura t³umaczy-przewodników nie tylko podnosi jakoœæ ¿ycia osób
g³uchoniewidomych w aspekcie iloœciowym (jak potwierdzaj¹ przeprowadzone
przeze mnie badania), ale przede wszystkim w ujêciu jakoœciowym, które stoi za
wspomnianymi liczbami. Zmiany na poziomie ogólnym dotycz¹ wzrostu czêsto-
tliwoœci wychodzenia poza dom i teren znany. Pod tym has³em kryj¹ siê takie
aktywnoœci, jak: wyjœcie do teatru i kina, wyjazdy integracyjne – biwakowe i kaja-
kowe, wizyty w urzêdzie, banku, przychodniach, wsparcie podczas zabiegów
rehabilitacyjnych, pomoc w robieniu zakupów, towarzyszenie podczas podró¿y
i spacerów czy pomoc w wype³nianiu dokumentów i czytanie korespondencji.

Wsparcie asystenckie by³o niezbêdne w wielu trudnych sytuacjach ¿ycio-
wych i rodzinnych osób g³uchoniewidomych. W czasie trwania projektu t³uma-
cze-przewodnicy wspierali beneficjentów w za³atwianiu spraw pogrzebowych,
uczestniczeniu w pogrzebach i nabo¿eñstwach, odwiedzinach w szpitalu.

Dokonuj¹ca siê poprzez udostêpnienie us³ug t³umaczy-przewodników zmia-
na w ¿yciu osób g³uchoniewidomych ma charakter przede wszystkim jakoœcio-
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wy. Bez takiego wsparcia wymienione aktywnoœci nie by³yby mo¿liwe do zreali-
zowania. Chc¹c okreœliæ zmiany w sposób iloœciowy, mo¿na wskazaæ je tylko
w jeden zerojedynkowy sposób, zgodnie z opisanymi zmianami jakoœciowymi:
bez wsparcia asystenckiego, osoby g³uchoniewidome nie s¹ w stanie samodziel-
nie zrealizowaæ wymienionych wczeœniej zadañ.

Wyj¹tkowe znaczenie dla wspomnianego podnoszenia jakoœci ¿ycia osób
g³uchoniewidomych ma podejmowanie dzia³añ maj¹cych na celu wzrost œwiado-
moœci spo³ecznej w zakresie funkcjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹, w tym
wzroku i s³uchu. Okazj¹ do nabywania tej¿e wiedzy jest uczestniczenie w nie-
odp³atnych warsztatach przybli¿aj¹cych specyfikê g³uchoœlepoty, prowadzonych
w Polsce przez organizacje pozarz¹dowe. Moje doœwiadczenia wynikaj¹ce z pro-
wadzenia takich warsztatów jednoznacznie wskazuj¹, ¿e jest to najlepszy sposób
rozmawiania i edukowania o tego rodzaju niepe³nosprawnoœci sprzê¿onej.

Cele dzia³alnoœci na rzecz osób g³uchoniewidomych w Polsce pozostaj¹ takie
same na przestrzeni wielu lat (w latach wczeœniejszych by³y celem aktywnoœci po-
dejmowanych przez Partnerstwa dla osób g³uchoniewidomych ): wypracowanie
systemowych form pomocy, zwrócenie uwagi spo³ecznej na problem g³uchoœle-
poty oraz dotarcie do osób g³uchoniewidomych, które nie s¹ objête pomoc¹ spe-
cjalistyczn¹ i maj¹ utrudniony do niej dostêp (Zaorska 2009: 4).

Znaczenie wsparcia dla aktywnoœci g³uchoniewidomych i meritum artyku³u
oddaj¹ s³owa Grzegorza Koz³owskiego, opisuj¹ce jego doœwiadczenia we
wspó³pracy w tym obszarze: „(…), gdy osoby g³uchoniewidome maj¹ dostêp do
niezbêdnego sprzêtu, gdy mog¹ korzystaæ ze wsparcia wykwalifikowanych
t³umaczy-przewodników, gdy maj¹ oparcie w kompetentnych specjalistach, mog¹
braæ ¿ycie w swoje rêce, mog¹ robiæ coœ dla innych” (Koz³owski, Ksi¹¿ek 2016: 169).

Wyj¹tkow¹ rolê do odegrania mamy wszyscy, jako spo³eczeñstwo, bowiem
w niektórych sytuacjach ka¿dy z nas mo¿e wesprzeæ osobê z niepe³nosprawnoœci¹
w codziennym funkcjonowaniu. Wymaga to jednak od nas wra¿liwoœci, empatii,
a czêsto, przede wszystkim zauwa¿enia obecnoœci takich osób w naszym otocze-
niu. Jak pisa³ Robert McChesney: „Jak mówi Chomsky – jeœli zachowujesz siê tak,
jakby zmiana na lepsze nie by³a mo¿liwa, gwarantujesz, ¿e zmiana taka nie nade-
jdzie” (McChesney 2000: 13).

Warto nadmieniæ, ¿e w wielu przypadkach wsparcie osób g³uchoniewido-
mych nie musi wymagaæ udzia³u specjalisty. Czêsto pomoc udzielana jest œrodo-
wiskowo, przez rodzinê, s¹siadów czy znajomych. Wymaga to cierpliwoœci i ukie-
runkowania na porozumienie siê z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku i s³uchu.

Podstaw¹ wspierania g³uchoniewidomych przez osoby pe³nosprawne jest
pytanie o to czy i w jaki sposób mo¿na pomóc. Wa¿ne jest, aby pytanie to by³o kie-
rowane bezpoœrednio do osoby z niepe³nosprawnoœci¹, a nie do jego rodziny czy
innych osób sprawuj¹cych opiekê. Pomoc mo¿e dotyczyæ czynnoœci dnia co-
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dziennego, tj. wsparcia podczas zakupów, wizyty na poczcie, przeczytaniu kore-
spondencji czy ksi¹¿ki. Ogromne znaczenie ma tak¿e sama obecnoœæ, chwila roz-
mowy, bowiem osoby g³uchoniewidome zazwyczaj pozostaj¹ zamkniête we
w³asnym domu i pozbawione kontaktu z otoczeniem. Cennym wsparciem jest ta-
k¿e przekazanie informacji do lokalnych organizacji pozarz¹dowych o funkcjo-
nowaniu osoby g³uchoniewidomej w naszym otoczeniu.
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Relacje doros³ych niepe³nosprawnych intelektualnie
ze znacz¹cym Innym – perspektywa biograficzna

Relacje interpersonalne ze znacz¹cymi Innymi s¹ niezwykle wa¿ne dla osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualna. Relacje te buduj¹ ich doros³e ¿ycie, poniewa¿ okreœlaj¹ sposób doœwiadcza-
nia i interpretowania trudów dnia codziennego. Celem artyku³u jest przedstawienie wyników
badañ dotycz¹cych osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, doœwiadczaj¹cych
i interpretuj¹cych w³asne relacje ze znacz¹cymi Innymi. Prezentowane badania przeprowadzono
w orientacji jakoœciowej, co pozwala na zastosowanie metody biograficznej i wywiadu narracyj-
nego. Analiza materia³u empirycznego ukazuje biografie ludzi, z perspektywy wydarzeñ i sytuacji
buduj¹cych ich ¿ycie.

S³owa kluczowe: znacz¹cy Inni, relacje, doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ intelektualna

Relations between adults with intellectual disabilities
and significant Other – biographical perspective

Interpersonal relations with significant Other are extremely important for people with intellec-
tual disabilities. That relations construct their adult life because they determine the way of experi-
encing and interpreting everyday's difficulties. The aim of the article is to present the result of
studies related to people's with moderate intellectual disabilities experiencing and interpreting
their relations with significant people. Presented researches were conducted in a qualitative ori-
entation which allows using biographical method and narrative interview. The analysis of the
empirical material shows biographies of people that shows events and situations constructing
their lives.

Keywords: significant Others, relations, adulthood, intellectual disability

Wprowadzenie

Cz³owiek – jako istota spo³eczna – zaspokaja swoje wa¿ne ¿yciowo potrzeby
w interakcjach z innymi ludŸmi. Umiejêtnoœæ nawi¹zywania relacji i ich podtrzy-
mywania pozwala wp³ywaæ ka¿dej osobie na swoje ¿ycie i otoczenie. Naturalnym
produktem relacji jest wsparcie spo³eczne, bêd¹ce jednym z czynników odgry-



waj¹cych wa¿n¹ rolê w utrzymaniu dobrego samopoczucia w ci¹gu ¿ycia (Zhen-
Qiang i in. 2010: 108–112). Wsparcie to definiuje siê m.in. jako przynale¿noœæ
spo³eczn¹, stopieñ zobowi¹zania i bliskoœci lub jako dostêpnoœæ relacji (Knoll,
Schwarzer 2005: 29). Barier¹ w zaspokajaniu interpersonalnych potrzeb cz³owie-
ka jest osamotnienie. Osoba doœwiadczaj¹ca samotnoœci izoluje siê, co w konsek-
wencji prowadzi do zaburzonych kontaktów z innymi, poczucia odrzucenia i nie-
przydatnoœci, braku inicjatywy oraz wrogoœci.

Relacje cz³owieka z innymi ludŸmi s¹ wiêc istotnym elementem ¿ycia - pisze
B³eszyñska – i zale¿ne s¹ od wielu czynników. Jednym z wa¿niejszych jest kate-
goryzowanie œwiata spo³ecznego na „tacy jak ja – inni, my – oni, swoi – obcy”
(2001: 85). Kategorie te powstaj¹ w wyniku postrzegania ludzi, które „polega na
przypisywaniu przez podmiot innym w³aœciwoœci, oczekiwañ oraz na powstawa-
niu zwi¹zanych z nim emocji podmiotu” (Krawiecka 2014: 28). Bior¹c pod uwagê
kryteria przynale¿noœci grupowej, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ szczególn¹
grup¹. S¹ „swoi”, bo wspó³tworz¹ z pe³nosprawnymi niemal wszystkie struktury
spo³eczne, zarówno ma³e grupy (rodzina, grupa s¹siedzka, rówieœnicza, szkolna
czy pracownicza), jak i wielkie grupy (naród, pañstwo, grupy p³ci czy wieku), ale
s¹ równoczeœnie „obcy”, poniewa¿ ró¿ni¹ siê pod wieloma wzglêdami, w tym
równie¿ pod wzglêdem mo¿liwoœci spo³ecznego funkcjonowania (Chodkowska,
Szaba³a 2012: 70).

Dysonans w zakresie postrzegania „innych”, „obcych” oraz relacji z nimi spra-
wia, ¿e problematyka kontaktów spo³ecznych osób sprawnych z niepe³nospraw-
nymi jest wci¹¿ aktualna – podkreœla Chrzanowska – i znajduje siê w centrum
zainteresowañ przede wszystkim pedagogów, pedagogów specjalnych, oraz psy-
chologów, socjologów i pedagogów spo³ecznych (2015: 112). Hebl i Kleck prezen-
tuj¹ liczne badania ukazuj¹ce osoby niepe³nosprawne i trudnoœci, których oni
doœwiadczaj¹ w polu relacji spo³ecznych (2008: 385). Przyk³adem mo¿e byæ kon-
takt z osob¹ niepe³nosprawn¹ w wyniku którego uznamy wartoœæ tej osoby,
a w konsekwencji dojdzie do zmniejszenia obci¹¿enia emocjonalnego podczas
tego kontaktu i zmiany postawy na pozytywn¹. Zmiana taka mo¿e byæ te¿ ukie-
runkowana w drug¹ stronê, gdzie zwiêkszenie obci¹¿enia psychicznego spowo-
duje zmianê postawy podczas kontaktu na negatywn¹ (Kirenko 2008: 33–34).

Negatywne nastawienie widoczne jest szczególnie wobec osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, co potwierdzaj¹ m.in. badania przywo³ane przez
Dycht. Wskazuj¹ one, ¿e wiêkszoœæ badanych nie widzi przeszkód w nawi¹zaniu
relacji z osobami niepe³nosprawnymi, a wiêc osoby te mog³yby byæ prze³o¿onym,
wspó³pracownikiem, s¹siadem, znajomym czy przyjacielem lub krewnym osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jednak ci sami respondenci wskazali, i¿ nie
chcieliby kontaktu z osobami niepe³nosprawnymi intelektualnie i chorymi psy-
chicznie (2014: 59, 71). Badania te ukazuj¹ wiêc du¿¹ dozê tolerancji dla osób z nie-
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pe³nosprawnoœci¹ fizyczn¹, natomiast niepe³nosprawnoœæ intelektualna wci¹¿
jest t¹, która budzi strach, lêk i niepokój. Ponadto wskazuje siê, ¿e u osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wystêpuj¹ ograniczenia w zakresie umiejêtnoœci
spo³ecznych odnoszonych do relacji interpersonalnych (Æwirynka³o 2009: 1667).
Ograniczenia te oraz ujawniony w badaniach brak chêci do nawi¹zywania i utrzy-
mywania relacji ze strony pe³nosprawnych, powodowaæ mo¿e izolacjê spo³eczn¹,
odrzucenie i osamotnienie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, prowadziæ
mo¿e do ca³kowitego wycofania siê z kontaktów spo³ecznych (Papoutsaki i in.
2013: 51–56). Ca³a sytuacja wydawaæ by siê mog³a niepokoj¹c¹, ale Chrzanowska
wskazuje, ¿e wyniki wspó³czesnych badañ ujawniaj¹ poprawê sytuacji w zakre-
sie postaw spo³ecznych wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ (2015: 112), co mo¿e
oznaczaæ tak¿e poprawê w zakresie relacji interpersonalnych.

Nie ulega w¹tpliwoœci, i¿ jakoœæ doros³ego ¿ycia osób z niesprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ zale¿y w du¿ym stopniu od relacji z osobami znacz¹cymi, do których zali-
cza siê przede wszystkim rodziców i osoby z najbli¿szego otoczenia, ale tak¿e wy-
chowawców, przyjació³, prze³o¿onych. Oczywistym jest, ¿e cz³owiek dla pe³ni
swojego rozwoju potrzebuje takich osób, które stymuluj¹ go pozytywnie, inicjuj¹
rozwijanie umiejêtnoœci pozwalaj¹cych sprostaæ wymaganiom spo³ecznym, tak
aby móg³ aktywnie uczestniczyæ we wszystkich p³aszczyznach ¿ycia spo³eczne-
go. Tak wiêc relacje ze znacz¹cymi Innymi mog¹ wp³ywaæ pozytywnie na do-
ros³oœæ osób niepe³nosprawnych intelektualnie i przyczyniaæ siê m.in. do ich nie-
zale¿noœci, odpowiedzialnoœci, decyzyjnoœci, samoakceptacji oraz sprawstwa
w ró¿nych zakresach spo³ecznego egzystowania. Doœwiadczenia w zakresie relacji
ze znacz¹cymi Innymi mog¹ tak¿e negatywnie kszta³towaæ osobowoœæ i to¿sa-
moœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Perspektywa badawcza

Celem artyku³u jest zaprezentowanie wyników badañ dotycz¹cych doœwiad-
czania i interpretowania przez doros³e osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ relacji z osobami znacz¹cymi. Wyniki te s¹ czêœci¹ wiêkszego
projektu badawczego. Prezentowane badania zosta³y ulokowane w interpretatyw-
nej strategii badawczej, która d¹¿y do zrozumienia subiektywnego doœwiadcze-
nia ludzkiego zdobywanego w trakcie ¿ycia (Rubacha 2004), oraz umo¿liwia
„zabranie g³osu tym, którzy na co dzieñ ¿yj¹ na marginesie ¿ycia spo³ecznego”
(RzeŸnicka-Krupa 2011: 74). Stosowanie badañ interpretatywnych jest wiêc za-
sadne ze wzglêdu na cz³owieka obarczonego niepe³nosprawnoœci¹, który tworzy
szerokie pole poznawcze. Przyjmuj¹c perspektywê jakoœciow¹ nastêpuje posze-
rzenie tego pola o problemy badawcze, na które mo¿na znaleŸæ odpowiedŸ,
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wychodz¹c poza to, co mierzalne i obiektywne. Tak wiêc zastosowanie orientacji
jakoœciowej, pog³êbionej o „rozumiej¹cy wgl¹d w cz³owieka pozwalaj¹ odzwiercie-
dlaæ strategie egzystencjalne pozwalaj¹ce na co dzieñ ¿yæ z niepe³nosprawnoœci¹”
(¯uraw 1999: 104).

Podstawowymi kategoriami poznawczymi sta³y siê rozumienie i interpretacja,
które pozwalaj¹ badaczowi w toku poznania stosowaæ „empatiê, introspekcjê, subiek-
tywne podejœcie, stanie na równi z badanymi osobami, badanie «od wewn¹trz»”
(Palka 2006, s. 77). Badacz stara siê „s³uchaæ i rozumieæ badane osoby, odkrywaæ
ich prze¿ycia wewnêtrzne, a tak¿e analizowaæ rzeczywistoœæ z pozycji badanych,
(…)”(tam¿e). Zrozumieæ badane zjawisko, to znaczy zobaczyæ je z perspektywy
osób doœwiadczaj¹cych go i odtworzyæ przypisane mu subiektywne struktury
znaczeniowe (£obocki 2006: 93). Realizuj¹c projekt badawczy dominowa³a u mnie
chêæ „(z)rozumienia” osób z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Celem badañ sta³a siê chêæ poznania i zrozumienia, jak ta grupa osób doœwiadcza
relacji spo³ecznych ze znacz¹cymi Innymi, jak je interpretuje i jakiego znaczenia
nadaje im w kontekœcie realizowanej doros³oœci. Problem badawczy przyj¹³ formê
nastêpuj¹cego pytania: Jak doros³e osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ konstruuj¹ relacje z osobami znacz¹cymi i jak interpretuj¹ ich
wp³yw na swoje ¿ycie?

Zastosowanie jakoœciowej strategii badawczej pozwoli³o wykorzystaæ metodê
biograficzn¹ oraz wywiad narracyjny. Biograficzne badania narracyjne daj¹ mo¿-
liwoœæ wgl¹du w indywidualne doœwiadczenie jednostki, ale jednoczeœnie po-
zwalaj¹ dostrzec to, co spo³eczne, tj. kulturowy kontekst ka¿dego doœwiadczenia.
Dziêki tym badaniom mo¿liwe staje siê zrozumienie procesualnego charakteru
naszego ¿ycia oraz „relacji miêdzy tym, co jednostkowe, a tym co intersubiektyw-
ne, spo³eczne, relacyjne” (Nowak-Dziemianowicz 2016: 84). Wywiad narracyjny
pozwala pozyskaæ dane, które s¹ nieosi¹galne w inny sposób. Dane te s¹ „¿ywsze,
bo ludziom ³atwiej opowiedzieæ swoj¹ historiê (…) s¹ pe³niejsze i mniej ocen-
zurowane, (…)” (Konarzewski 2000: 122). Inspiracj¹ do prowadzonych wywiadów
nar- racyjnych z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ by³a dla mnie kon-
cepcja Schûtzego (1997: 11), bowiem specyfika tego podejœcia badawczego „umo¿-
liwia z jednej strony analizê struktur procesowych biografii (biograficzne plany
dzia³ania, wzorce instytucjonalne przebiegu ¿ycia, trajektorie, przemiany biogra-
ficzne), a z drugiej pozwala na zrekonstruowanie procesu spo³ecznego, w którym
uwik³ana jest jednostka” (Kêdzierska 2012: 146).

Badane osoby mieszcz¹ siê w przedziale wiekowym pomiêdzy 26. a 60. rokiem
¿ycia, maj¹ zdiagnozowany umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej. Wœród nich jest 4 mê¿czyzn i 6 kobiet z ró¿nych œrodowisk i o ró¿nym
statusie spo³ecznym. Uczestnicy badania pochodz¹ z województwa warmiñsko-
-mazurskiego. Wywiady przeprowadzono w okresie od lutego 2017 roku do lipca
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2018 r. Badania realizowane by³y g³ównie w miejscu zamieszkania rozmówców,
ale tak¿e w warsztatach terapii zajêciowej, w których uczestnicz¹ lub w miejscu
ich pracy. Rozmówcy chêtnie uczestniczyli w badaniu, które zosta³o poprzedzone
wczeœniejszymi spotkaniami, s³u¿¹cymi nawi¹zaniu takich relacji, które da³yby
rozmówcom poczucie, ¿e mog¹ swobodnie opowiadaæ o swoim ¿yciu. Stara³am
siê pozyskaæ zaufanie rozmówców, co w przypadku niektórych osób poch³ania³o
ogromn¹ iloœæ czasu. Prowadzone wywiady trwa³y od 1,5 do 2,5 godzin i wyma-
ga³y mojej ci¹g³ej uwagi oraz bacznej obserwacji. Poni¿ej prezentujê krótk¹ charak-
terystykê badanych, bowiem ich sytuacja rodzinna, zawodowa czy spo³eczna do-
starcza danych kontekstowych do interpretacji uzyskanych wyników:

Mê¿czyzna nr 1 – lat 43, mieszka sam, kawaler, pracuje w zak³adzie aktywnoœci zawo-
dowej w miejscu swojego zamieszkania jako stolarz;

Mê¿czyzna nr 2 – lat 38, mieszka z rodzicami, kawaler, pracuje w zak³adzie aktywnoœci
zawodowej w miejscu swojego zamieszkania jako stolarz;

Mê¿czyzna nr 3 – lat 60, mieszka sam, kawaler, uczestnik warsztatów terapii zajêciowej;

Mê¿czyzna nr 4 – lat 34, mieszka z matk¹ i siostr¹, kawaler, pracuje jako stolarz na
otwartym rynku pracy;

Kobieta nr 1 – lat 44, mieszka z matk¹ na wsi, panna, prowadzi gospodarstwo domowe;

Kobieta nr 2 – lat 26, mieszka z rodzicami, panna, uczestniczka warsztatów terapii zajê-
ciowej;

Kobieta nr 3 – lat 34, matka dwojga dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, roz-
wódka, mieszka z matk¹ „chor¹ psychicznie”, pracuje w warsztatach terapii zajêciowej
jako pomoc kucharza;

Kobieta nr 4 – lat 32, mê¿atka, m¹¿ odbywa karê pozbawienia wolnoœci, wychowuje sa-
motnie dziecko, pracuje jako sprz¹taczka;

Kobieta nr 5 – lat 30, mieszka z rodzicami, panna, uczestniczka warsztatów terapii zajê-
ciowej;

Kobieta nr 6 – lat 45, mê¿atka, mieszka z mê¿em, pracuje.

Ze wzglêdu na ochronê danych osobowych przyjê³am nastêpuj¹ce kody:
mê¿czyzna nr 1, mê¿czyzna nr 2 itd., oraz kobieta nr 1, kobieta nr 2 itd.

Analiza materia³u empirycznego

W narracjach doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bardzo
mocno wybrzmiewaj¹ doœwiadczenia wynikaj¹ce z relacji z najbli¿szymi, ale tak¿e
z innymi osobami z otoczenia lokalnego. Do znacz¹cych Innych badani zaliczyli
przede wszystkim rodziców, siostrê, mê¿a, ale tak¿e przyjació³ oraz znajomych.
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Tak wiêc analizuj¹c biografie badanych mo¿na wy³oniæ nastêpuj¹ce typy relacji:
relacje rodzic-doros³e dziecko, relacje miêdzy rodzeñstwem, relacje uczuciowe,
relacje przyjacielskie, kole¿eñskie. Wymienione relacje s¹ rzeczywiste, bezpo-
œrednie. Opowiedziane historie wskazuj¹ na temporalny charakter tych relacji,
a narratorzy nadaj¹ im subiektywne sensy i znaczenia, bêd¹ce wynikiem ich do-
œwiadczenia i interpretacji. Z analizy narracji wynika, ¿e najwa¿niejsze relacje
zosta³y ulokowane w trzech grupach: relacje rodzinne (rodzice, rodzeñstwo),
relacje uczuciowe (ma³¿eñstwo, zwi¹zek, seksualnoœæ) oraz relacja partnerska

(partner, kolega, przyjaciel, pracownik instytucji).
W ramach relacji rodzinnych badani du¿o miejsca poœwiêcili relacjom z rodzi-

cami. Z opowiedzianych historii wynika, ¿e rozmówcy nie mówili tylko o czasie
teraŸniejszym, ale nawi¹zali tak¿e do przesz³oœci. Perspektywa czasowa pozwo-
li³a uchwyciæ tak¿e zmiennoœæ w interpretacji tych relacji. Przyk³adem mo¿e byæ
wypowiedŸ mê¿czyzny, który w przesz³oœci relacjê z rodzicami interpretowa³
jako z³¹. Jego zdaniem wiêŸ ta by³a bardzo napiêta, poniewa¿ dominowa³y w niej
wy³¹cznie oczekiwania rodziców. Badany wówczas nie rozumia³ z czego wyni-
kaj¹ ich roszczenia i stawia³ im opór. Dopiero z perspektywy czasu docenia stara-
nia rodziców i rozumie, ¿e ich zachowanie by³o efektem troski o niego:

Mê¿czyzna nr 2: „W domu z rodzicami trochê siê k³óci³em, tam..., jak na pocz¹tku, jak
kazali mi do pracy…, (…) bo mi dobrze by³o i ja nie chcia³em tam…, (…) rozrywkowy
by³em, (…), bawiæ siê chcia³em. (…) teraz to wiem, (…) ¿e tam rodzice chcieli no do-
brze, tak mnie wychowaæ, ale ja bawiæ siê chcia³em. Teraz ju¿ siê nie k³ócê (œmiech)”.

Rodzice s¹ autorytetem dla badanego. Doros³y mê¿czyzna liczy siê ze zda-
niem rodziców np. w kwestii zawarcia ma³¿eñstwa. Ich decyzja wywiera ogrom-
ny wp³yw na dzia³anie rozmówcy, który rezygnuje z za³o¿enia rodziny, mimo, i¿
bardzo tego pragnie. Badany chcia³by ¿yæ „jak wszyscy”, ale poddaje siê woli ro-
dziców:

Mê¿czyzna nr 2: „A nie wiem czy rodzice chcieliby, ¿ebym siê o¿eni³a, bo jeszcze o tym
nie rozmawia³am, ale nie koniecznie, bo w tej chwili wa¿ne jest ¿eby dawaæ pieni¹¿ki,
¿eby mieæ pracê dobr¹, ¿eby odk³adaæ, odk³adaæ i dopiero.... (…) ale mi siê podoba taka
jedna dziewczyna, ale rodzicom by siê nie podoba³a, ale mi siê podoba i ja bym chcia³
siê o¿eniæ i mieæ dzieci, no tak jak wszyscy”.

Mê¿czyzna nr 2: „Mo¿e kiedyœ siê o¿eniê… wiadomo, nie wiem, czy rodzicom bêdzie
siê to podobaæ?”

Istotna relacja z rodzicem wybrzmiewa w innej narracji. Kobieta postrzega
³¹cz¹c¹ j¹ wiêŸ z matk¹ jako bardzo wa¿n¹, gdy¿ mówi, ¿e tylko matka jest jej
przyjació³k¹:

Kobieta nr 3: „(...) przyjació³ka to jest moja mama…, tylko”.
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Kobieta nr 3: „(…) na razie mieszkam z mam¹, na razie ona potrzebuje mojej pomocy,
moja mama te¿ jest chora..., ona nie da rady sobie, ona by zginê³a jakbym ja odesz³a...,
strasznie by by³o...”.

Badana opiekuje siê chor¹ matk¹, chocia¿ sama potrzebuje wsparcia. Z narra-
cji wynika, ¿e w przesz³oœci relacje miêdzy kobietami nie by³y najlepsze. „Choro-
ba psychiczna” matki spowodowa³a, ¿e narratorka wspomina miniony czas jako
okres samotnoœci. Stara siê bardzo, aby matka nie czu³a siê tak samotna, jak ona
w dzieciñstwie:

Kobieta nr 3: „No kiedyœ to ona nie interesowa³a siê mn¹…, nie? Nie by³a dobr¹ matk¹,
bo ona chora jest, to wiadomo, nie? (…) ale ja bardziej sama by³am, no wiadomo”.

Kobieta nr 3: „Tak szczerze to trochê mama mi pomaga³a (przy wychowaniu córki –
uzup. I.M.), ale te¿ jest chora, trochê psychicznie, trochê ja wiêcej..., trochê ja wiêcej
teraz jej pomagam... bo to matka, nie? Nie chcê ¿eby czu³a siê jak ja, nie? jak by³am sa-
motna, wiadomo”.

Podobnie jest w przypadku kolejnej narracji, gdzie matka by³a przyjació³k¹
dla badanej. Obecnie kobieta jest w zwi¹zku ma³¿eñskim i uwa¿a, ¿e teraz m¹¿
przej¹³ rolê jej przyjaciela:

Kobieta nr 6: „Mama by³¹ dla mnie, to tak mo¿na powiedzieæ, ¿e jak taka przyjació³ka,
bo mog³yœmy porozmawiaæ no o wszystkim…, o tym jak siê zakocha³am te¿… (…),
a teraz to Marek jest moim przyjacielem (…)”.

Kobieta wspomina matkê jako autorytet. Mog³a na ni¹ liczyæ w ka¿dej sytuacji
i mo¿na przypuszczaæ, ¿e matka zyska³a uznanie córki swoj¹ m¹droœci¹ ¿yciow¹.
Badana czu³a siê zawsze rozumiana i szanowana przez matkê:

Kobieta nr 6):„Wczeœniej jak mia³am problem to do mamy sz³am. Tak, do mamy, bo ona
wszystko wiedzia³a. Mog³am j¹ zawsze zapytaæ, bo ona bardzo m¹dra by³a... To ja teraz
ju¿ wiem jak¹ mam byæ ¿on¹ i jak ma siê zachowywaæ kobieta dla mê¿a (…) to by³a
m¹dra kobieta, ona wiedzia³a wszystko, ale nie zadziera³a nos wobec mnie, nie…”.

W innej opowieœci tak¿e zosta³a wskazana relacja z rodzicem jako bardzo
znacz¹ca. Wa¿n¹ osob¹ w ¿yciu badanej by³ ojciec, który swoj¹ postaw¹ sprawia³,
¿e czu³a siê bezpieczna. Mia³a w nim ogromne wsparcie i zawsze mog³a na niego
liczyæ, szczególnie kiedy doœwiadcza³a oœmieszenia i poni¿ana ze strony innych
osób. Badana z rodzicami mieszka³a na wsi, gdzie – jak wynika z narracji – nie
zawsze by³a traktowana powa¿nie. Ojciec zawsze stawa³ w obronie badanej:

Kobieta nr 1: „(…) gorzej nam teraz jak Kazika (ojca – uzup. I. M.) nie ma, bo to nie tylko
o to chodzi, ¿e mia³ wiêcej si³y, ale jak ktoœ mi jak¹œ przykroœæ powiedzia³, to Kazik od
razu szed³, opieprzy³ pani tak, ¿e na pó³ wsi by³o s³ychaæ, i ju¿ nikt do mnie nie skaka³.
(…) tak by³o parê razy, ale potem to ju¿ ucich³o i mam spokój”.
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Podobnego znaczenia nabiera relacja z rodzicami dla kolejnej narratorki. In-
terpretuje j¹ ona jako troskê, opiekê, poczucie bezpieczeñstwa. Kobieta obecnie
samotnie wychowuje dziecko i czeka na powrót swojego mê¿a. Z narracji wynika,
¿e doœwiadcza³a przemocy ze strony mê¿a, ale nie chcia³a du¿o mówiæ na ten te-
mat. Trudna sytuacja narratorki, znajduje du¿e zrozumienie i wsparcie ze strony
rodziców, co ma ogromne znaczenie dla kobiety:

Kobieta nr 4: „Ja zawsze wiem, ¿e oni…, ¿e mama i tata troszcz¹ siê, no wiadomo jak
o dziecko, i oni mi kiedyœ powiedzieli…, tak dawno, jak mój m¹¿ by³ niegrzeczny…,
oni mi powiedzieli, ¿e ja u nich zawsze bêdê bezpieczna, ¿e… no wiadomo jak bêdê
sama chcia³a”.

Kobieta nr 4: „Ja wiem, ¿e jak coœ…, to ja tam u nich mam dom, (…) to ju¿ wiadomo, ja-
kie to dla wszystkich wa¿ne”.

W niektórych fragmentach narracji bardzo mocno wybrzmiewa nadmierna
kontrola rodziców, zarówno w odniesieniu do przesz³oœci jak i do czasu obecne-
go. Z narracji kobiety mo¿na wnioskowaæ, i¿ rodzice nie uznali jej doros³oœci,
a w konsekwencji nie respektuj¹ potrzeb wynikaj¹cych z jej wieku. Traktuj¹ j¹ jak
dziecko i kontroluj¹ ka¿de jej dzia³anie. Kobieta nie mo¿e samodzielne decydo-
waæ i podejmowaæ niezale¿nych decyzji w zakresie w³asnego, doros³ego ¿ycia:

Kobieta nr 2: „(…) no tak siedzieæ ca³y czas w domu to Ÿle, bo tak to tylko z mamusi¹ do
sklepu albo cioci idziemy, tak tak…, tatuœ te¿ krzyczy jak chcê wyjœæ gdzieœ, (…)”.

Kobieta nr 2: „sama doje¿d¿am na warsztaty, (…) my tu kawkê rano zawsze pijemy, po-
gadamy, poœmiejemy siê. To jest ¿ycie, tak z ludŸmi, razem (…) ale mamusia mnie od-
prowadza na przystanek…, (…) ubiera mnie w takie rzeczy brzydkie, albo jak czesze
mnie to zawsze zak³ada mi kokardê…, tak¹ klamrê, (…) i œmiej¹ siê ze mnie na przystan-
ku (…) a ja lubiê chodziæ w rozpuszczonych w³osach, lubiê je czesaæ, ale nie spinaæ”.

Wœród relacji z bliskimi zosta³a wskazana wiêŸ z ojcem, w której badany sta³
siê ofiar¹ przemocy psychicznej i fizycznej. Mê¿czyzna opowiada o bardzo zabu-
rzonej relacji, która znacz¹co wp³ynê³a na jego dalsz¹ biografiê. Ojciec badanego
nie zaakceptowa³ niepe³nosprawnoœci syna i bardzo manifestowa³ to swoim za-
chowaniem. Narrator czu³ siê bezsilny wobec zachowañ ojca, które sprawia³y mu
przykroœæ. Mia³ œwiadomoœæ, ¿e jest niepe³nosprawny i ¿e nic tego stanu nie zmie-
ni. Brak akceptacji ze strony ojca przyczynia³ siê do zani¿onego poczucia w³asnej
wartoœci i do pog³êbiania poczucia odrzucenia:

Mê¿czyzna nr 4: „Wtedy ja ma³o co rozumia³em, ale tak... póŸniej po osi¹gniêciu
pe³noletnoœci zacz¹³em bardziej pewne sprawy rozumieæ. On po prostu chcia³ mieæ
zdrowego syna, a widzi pani jaki jestem, no nie tak to mia³o byæ”.

Mê¿czyzna nr 4: „No nie powiem ¿e by³o mi³o, bo on mi to pokazywa³, ¿e mnie nie cierpi,
ale co ja mog³em zrobiæ? (…) czu³em siê jak wie pani, taki niepotrzebny, jak nikt ... (…).
Kiedyœ to mnie nawet dusiæ zacz¹³ (…)”.
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Brak wiêzi miêdzy ojcem i synem, a wrêcz wrogoœæ ojca do niepe³nosprawnego
syna, skutkuje obecnie tym, ¿e doros³y ju¿ mê¿czyzna, chcia³by byæ postrzegany
inaczej ni¿ jego ojciec:

Mê¿czyzna nr 4: „Chcia³bym byæ inny, bo tak, w ogóle jaki ojciec taki synek...jak to siê
mówi..., ale ja nie jestem taki jak on. (…) zawsze o coœ siê czepia³, to Ÿle, tamto te¿ i tak
ca³y czas, ale ¿eby powiedzia³ coœ mi³ego to nie, nie pamiêtam powiem pani”.

Mê¿czyzna nr 4: „(…) bo jakbym by³ taki jak on, to bym siedzia³ i piwko, telewizor, wie
pani jak to jest”.

Mê¿czyzna nr 4: „(…) Myœla³em wtedy, ¿e nigdy nie bêdê taki jak on, ¿e jak bêdê mia³
dzieciaka, to ¿e bêdê go kocha³, a nie tak wyzywa³ jak on mnie”.

Przemocy w relacji z rodzicami doœwiadczy³ tak¿e inny mê¿czyzna. By³a to
przemoc finansowa. Otrzymywane wynagrodzenie badany przekazywa³ w ca³oœci
rodzicom, gdy¿ taka by³a ich wola:

Mê¿czyzna nr 2: „Ja zarabia³em, ale pieni¹¿ki oddawa³em rodzicom. No trzeba by³o
pomóc... a jak pojecha³em z ch³opakami na mecz to nawet na piwo nie mia³em (…), no
nie podoba³o mi siê to i k³óci³em siê, bo wiadomo, ka¿dy chce mieæ pieni¹¿ki jakieœ…”.

Mê¿czyzna nr 2: „(…) nic nie mia³em, zabierali mi wszystko, (…) no kupowali mi spod-
nie albo buty, albo s³odycze, ale ja chcia³em sam wydawaæ jak sam zarobi³em…(…) nie
podoba³o mi siê to”.

Druga grupa relacji rodzinnych odnosi siê do rodzeñstwa osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Z opowiedzianych historii mo¿na wnioskowaæ, i¿ do
znacz¹cych Innych badani zaliczaj¹ swoje rodzeñstwo. W przypadku fragmentu
narracji zamieszczonego poni¿ej, jest to relacj¹ z siostr¹, która swoj¹ postaw¹ za-
wsze stwarza³a badanej poczucie bezpieczeñstwa. Od dziecka opiekowa³a siê ni¹
i kierowa³a jej ¿yciem:

Kobieta nr 1: „Ja pani wiem, ¿e na Bo¿enie zawsze, ¿e ona zawsze mi we wszystkim po-
mo¿e, od ma³ego tak by³o. Ona siê mn¹ bardziej zajmowa³a ni¿ Danka (matka – uzup.
I.M)”.

Siostra jest osob¹, która w ¿yciu narratorki odegra³a rolê przewodnika, pro-
wadz¹c j¹ krok po kroku ku doros³oœci. W biografii bardzo du¿o miejsca poœwiê-
cono tej relacji, co mo¿e oznaczaæ, ¿e dla badanej jest ona wyj¹tkowo wa¿na:

Kobieta nr 1: „(…) wszêdzie razem chodzi³yœmy, ale potem jak ona szko³e skoñczy³a to
do miasta posz³a i tam ju¿ zosta³a, (…) a jak przyje¿d¿a³a z internatu, to mi przywozi³a
takie dobre czekoladki, bo wie pani u nas to nawet sklepu nie ma, albo jak¹œ bluzkê
³adn¹, albo jak¹œ inn¹ rzecz, tak tak, Bo¿ena mi podpowiada³a, jak mam siê ubraæ do
koœcio³a, albo do miasta, ona bardzo ³adnie siê ubiera”.
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Kobieta nr 1: „Nieraz jak na zabawê sz³yœmy, to ona mnie malowa³a, czesa³a i mi
mówi³a, co mam robiæ, ¿eby ch³opak mnie jakiœ poderwa³ (œmiech), (…) no powiem
pani, ¿e gdyby nie Bo¿ena, to ja bym nie mia³a tak siê kogo poradziæ…”

Kobieta nr 1: „Pani ja robiê to, co Bo¿ena powie, bo ona zawsze chce dla mnie dobrze,
a poza ni¹ to ja nie mam nikogo, no czasami jeszcze Edek te¿ doradza, ale on to bardziej
w gospodarce, bo facet, a Bo¿ena tak we wszystkim, (…) a to mi co kupi do cha³upy czy
do ubrania, to jak ona kupi, to na pewno to jest modne, ja wiem”.

Dla innej rozmówczyni wiêŸ z siostr¹ jest tak¿e bardzo istotna. W relacji tej ba-
dana otrzymuje du¿o wsparcia w doros³ym ¿yciu. Zawsze mo¿e liczyæ na pomoc
siostry, która docenia starania badanej i szanuje jej decyzje:

Kobieta nr 4: „Bo nie wolno siê poddawaæ..., bo jak ktoœ pomaga to jest l¿ej. (…) Siostra
mnie docenia za to, ¿e dajê sobie ze wszystkim radê, ¿e siê staram i jest ze mnie zado-
wolona, szwagier jest..., no oczywiœcie teœcie daj¹ mi t¹ satysfakcjê..., s¹ dumni i zado-
woleni, ¿e dajê sobie z tym wszystkim radê, ¿e jestem odpowiedzialna, ¿e siê staram...
(…) ale siostra nigdy mi nie powiedzia³a, ¿e coœ robiê Ÿle albo coæ…”

Kobieta nr 4: „Z siostr¹..., do siostry dzwoniê..., z siostr¹ zawsze mogê zawsze poroz-
mawiaæ jak mam jakieœ problemy. Z teœciow¹ sobie porozmawiam, czy ten...zawsze
Ciê ktoœ tam wys³ucha, czy coœ tam doradzi..., tylko nie zawsze cz³owiek chce tam coœ
mówiæ…, ale najwiêcej to z siostr¹”.

Kobieta nr 4: „Siostra du¿o mi pomaga, jest moj¹ opor¹, bo zawsze mogê siê wygadaæ”.

Kobieta nr 4: „(…) do siostry mogê zawsze zadzwoniæ, jak mam jakiœ problem”.

W innej biografii mê¿czyzna tak¿e wspomina o relacji z siostr¹, która rozumie
jego potrzeby i jest mu bardzo bliska. Badany nie utrzymuje ¿adnych kontaktów
z ojcem, który wyrzek³ siê go, natomiast wiêŸ z matk¹ jest bardzo utrudniona
przez jej chorobê. W tej sytuacji siostra jest jedyn¹ blisk¹ mu osob¹:

Mê¿czyzna nr 4: „Tak pani powiem, ¿e tylko siostra traktuje mnie jak doros³ego, to jest
przykre, ¿e nikt…, ale co zrobiæ. Dobrze, ¿e chocia¿ ona, bo pani powiem, ¿e ona zawsze
mi pomo¿e, zawsze…”.

Kolejna grupa relacji nawi¹zuje do zwi¹zków uczuciowych. Z narracji wyni-
ka, ¿e wyj¹tkow¹ relacj¹ by³a dla narratorki ta z przesz³oœci, w której doœwiad-
czy³a uczucia mi³oœci do mê¿czyzny. Spotkania, rozmowy, bliskoœæ z ukochanym
powodowa³y, ¿e narratorka czu³a siê szczêœliwa:

Kobieta nr 1: „ (…), jak ja go kocha³am, tak lubia³am siê do niego przytulaæ, bo ³adnie
pachnia³. (…) pani on mówi³ mi, ¿e jestem jego skarbusiem i mocno mnie przytula³. Ja
chcia³am mieæ takiego mê¿a, bo on mnie bardzo kocha³ i ja jego te¿ (…)”.
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Uczucie kobiety nie zyska³o jednak aprobaty ojca:

Kobieta nr 1: „Ja ju¿ raz mia³am ch³opaka, ale wtedy Kazik (ojciec – uzup. I. M.) powie-
dzia³, ¿e ma wiêcej do nas nie przychodziæ. (…) On by³ z wioski tu obok, ale pani, on
by³ taki ³adny, jak ja go kocha³am, tak lubia³am siê do niego przytulaæ, bo ³adnie pach-
nia³. (…) i Kazik wtedy powiedzia³, ¿e mam sobie znaleŸæ jakiegoœ normalnego i go
wtedy pogoni³. Pani jak ja wtedy p³aka³am, jak têskni³am za nim, ucieka³am do niego,
ale jak Kazik raz mi wpieprzy³, to ju¿ wiedzia³am, ¿e ¿artów nie ma”.

Powy¿szy fragment wskazuje, na wa¿noœæ uczucia, które zosta³o przerwane
decyzj¹ ojca. Podczas opowiadania o by³ym ch³opaku, na twarzy badanej poja-
wia³ siê przejmuj¹cy smutek. Narratorka by³a z mê¿czyzn¹, który tak jak ona mia³
orzeczon¹ niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹. Ten zwi¹zek du¿o znaczy³ dla ko-
biety, która bardzo kocha³a swojego wybranka ze wzajemnoœci¹. Ojciec jednak
nie zaakceptowa³ niepe³nosprawnego kandydata na ziêcia, co doprowadzi³o do
zerwania tej relacji. Obecny zwi¹zek uczuciowy kobiety nie jest ju¿ tak wa¿ny dla
niej. £¹cz¹ca j¹ wiêŸ z mê¿czyzn¹ nie zosta³a zbudowana na uczuciu mi³oœci, ale
raczej na obawie przed samotnoœci¹:

Kobieta nr 1: „Teraz pani jest inaczej, ja tak nie kocham Edka, ale samemu te¿ jest Ÿle
(…). W sumie to nie wiem, czy Edek mnie kocha, ale chyba tak, bo by nie przychodzi³
do mnie”.

W innej biografii tak¿e zosta³a podkreœlona waga relacji intymnej, uczuciowej
i mi³oœci, która tê wiêŸ buduje:

Kobieta nr 6: „(…) bo jakbym nie posz³a do pracy, to bym Marka w pracy nie zapozna³a.
By³o tak, ¿e on tak przychodzi³ po obiady i któregoœ dnia przyszed³, poszed³ tam na t¹
kuchnie, poprosi³ o mój numer telefonu, wleliœmy mu zupy i pojecha³ do domu. Ja siê
na drugi dzieñ po pracy z nim spotka³am. No i jak siê spotka³am to ju¿ tu w Olszewce zo-
sta³am. No da³ mi klucze do domu i tu ju¿ zosta³am. A póŸniej mnie w Walentynki
14 lutego poprosi³ o zarêczyny tak, da³ zarêczynowy pierœcionek i póŸniej by³ w sierpniu
26 o 16:00 œlub. Akurat byliœmy dla siebie. Planowa³am byæ ¿on¹, przed Markiem by³am
z ch³opakiem, ale nam nie wysz³o. Tak dwa miesi¹ce. Tak siê zastanawia³am czy daæ
Markowi mój numer telefonu czy nie daæ, no i da³am, no i nie straci³am. (….) O za³o¿e-
niu rodziny pomyœla³am jak z Markiem ju¿ by³am”.

Kobieta nr 6: „Tulimy siê do siebie, on tylko na mnie mówi: Kochanie, S³oneczko wszê-
dzie i ja tak samo na niego. Inaczej na mnie nie powie, ja tak samo. Tak lubiê, w sklepie
tak tam. Pamiêtam jak kiedyœ w pracy powiedzia³am: Mój kochany m¹¿, a kole¿anka
do mnie: Tylko kochany m¹¿, tylko kochany m¹¿, mów na niego, Marek, a nie kochany
m¹¿. A Marek wszed³: Kochana ¿ono! Takie przyzwyczajenie”.

Relacja z mê¿czyzn¹ to dla kobiety oznaka doros³oœci. Kobieta wspomina
blisk¹ wiêŸ z matk¹, ale wówczas czu³a siê dzieckiem. Zam¹¿pójœcie spowodo-
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wa³o, ¿e poczu³a siê jak doros³a kobieta, która prowadzi samodzielne ¿ycie, a swoje
problemy omawia z mê¿em:

Kobieta nr 6: „Doros³¹ osob¹, chyba jest ³atwo, ale to nieraz tam, ale teraz jednoœæ jest
miêdzy nami to z mê¿em siê rozmawia mimo wszystko. Jak nie by³am w zwi¹zku to
czu³am siê jak dziecko, a teraz jak jakiœ problem mam to idê do Marka. Tak jak on ma ja-
kiœ problem to idzie do mnie. Tak siê jedno od drugiego uczy. Wczeœniej jak mia³am
problem to do mamy sz³am (…) a teraz mam ju¿ mê¿a”.

Kobieta nr 6: „Jak ktoœ ma mê¿a albo ¿onê, to ju¿ nie chodzi do mamy rozmawiaæ o pro-
blemach tylko siê rozmawia z tym mê¿em (…) bo to ju¿ nie jestem dzieckiem tylko do-
ros³¹, to wiadomo Marek jest i ju¿”.

Kolejny rozmówca tak¿e doœwiadczy³ relacji z kobiet¹. Dla mê¿czyzny by³ to
bardzo wa¿ny zwi¹zek uczuciowy i wielk¹ wagê nadawa³ bliskoœci towarzysz¹cej
tej relacji. Badany doœwiadczy³ intymnoœci i bliskoœci fizycznej, które wzbudzi³y
u niego po¿¹danie do kobiety. Wczeœniej nigdy nie doœwiadczy³ takich emocji,
poniewa¿ to by³a jego pierwsza dziewczyna:

Mê¿czyzna nr 2: „Ja mia³em kiedyœ dziewczynê (…) no wiadomo, co robiliœmy, no wie
pani co robi¹ zakochani, ca³owaliœmy siê i przytulaliœmy, no ja chcia³em wiêcej, bo to
fajnie tak by³o, ¿e ja potem spaæ nie mog³em, bo o niej myœla³em … (…)”.

Mê¿czyzna nr 2: „No to trzeba sobie znaleŸæ drug¹ dziewczynê, ale nie ma ¿adnej, któ-
ra by mi siê podoba³a, na razie nie ma. (…) Chcia³bym bo blisko kogoœ masz ko³o siebie
te¿…, i przytuliæ siê mo¿esz i wie pani… (œmiech)”.

Zwi¹zek uczuciowy jest tak¿e bardzo wa¿ny dla kolejnej narratorki. Wzorzec
kochaj¹cych siê rodziców wynios³a z domu rodzinnego i tak¹ sam¹ relacjê chcia³aby
stworzyæ ze swoim mê¿em. Badana ma nadziejê, ¿e jej m¹¿ zmieni swoje zacho-
wanie (obecnie odbywa karê pozbawienia wolnoœci) i bêdzie mog³a na nim pole-
gaæ w ka¿dej kwestii dotycz¹cej ich wspólnego ¿ycia:

Kobieta nr 4: „Chcia³abym ¿eby m¹¿ siê zmieni³, i ¿ebym mog³a tak bardziej liczyæ...,
bardziej polegaæ na nim..., ¿eby by³o tak jak inni..., patrz¹c na ró¿ne ma³¿eñstwa to tak
czasami zazdroszczê, ¿e tak siê im uk³ada, ale no co? Nie wolno siê poddawaæ..., nie
wolno po prostu cz³owieka przekreœlaæ...”.

Kobieta nr 4: „(…) no chcia³abym, ¿eby razem decydowaæ o naszym ¿yciu, i ¿eby on te¿
by³ taki bardziej odpowiedzialny za nas, bo na razie…, ale ja jeszcze czeka, bo nie wol-
no tak przekreœlaæ ¿ycia”.

Kobieta nr 4: „Moim marzeniem jest to, ¿eby..., mój m¹¿ zm¹drza³..., i w koñcu wydo-
roœla³...”.

Zwi¹zkom uczuciowym towarzysz¹ tak¿e negatywne emocje. Rozmówcy do-
œwiadczyli uczucia ¿alu, zawiedzenia, rozczarowania. Widaæ to na przyk³ad w na-
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rracji mê¿czyzny, który wspomnia³ o bliskiej relacji z kobiet¹, ale w dalszej czêœci
swojej historii nie powróci³ ju¿ wiêcej do tematu tego zwi¹zku. Zapytany o tê zna-
jomoœæ, odpowiedzia³ doœæ zdawkowo, ale bardzo wymownie:

Mê¿czyzna nr 1: „By³o minê³o i nie ma o czym mówiæ. Serce czasami boli, ale koniec te-
matu”. Oznacza to byæ mo¿e, ¿e relacja ta by³a wa¿na dla niego i byæ mo¿e nadal nie
pogodzi³ siê z utrat¹ bliskiej mu kobiety:

Mê¿czyzna nr 1: „Mia³em dziewczynê, tak¹ fajn¹, ale ona nie chcia³a na wsi zostaæ,
tylko do miasta j¹ ci¹gnê³o (…) matuli to by chyba serce pêk³o jakbym poszet do mia-
sta. No teraz bym móg³, bo wiadomo sam jestem, ale trzeba pieni¹dze mieæ, ¿eby mie-
szkanie kupiæ, a tyle to ja nie mam. Zreszt¹ tu mi dobrze…, wiadomo, stare œmieci”.

Podobne doœwiadczenia w zakresie relacji damsko-mêskich mia³ tak¿e inny
mê¿czyzna. Narrator w przesz³oœci tworzy³ blisk¹ relacjê z kobiet¹, która go zra-
ni³a. Uczucie to by³o dla niego bardzo wa¿ne, bo jak sam podkreœla „by³a mi³oœæ”.
Od tamtej pory nie uda³o siê mu doœwiadczyæ takiego uczucia, chocia¿ bardzo
chcia³aby. Têsknota, ¿al i rozczarowanie wci¹¿ mu towarzysz¹:

Mê¿czyzna nr 2: „(…) ja kiedyœ mia³em dziewczynê (…). By³a mi³oœæ, ale jeszcze mi nie
przesz³o. Ju¿ teraz tak nie têskniê za ni¹, ju¿ teraz nie tak ju¿... (…) ju¿ ze dwa lata jak
mnie rzuci³a bêdzie”.

Rozczarowania doœwiadczy³a tak¿e kobieta, która zapytana o mê¿a, ojca swo-
ich dzieci, odpowiedzia³a bardzo zdecydowanie, ¿e nie chce ju¿ byæ w relacji
z mê¿czyzn¹. Badana nie chcia³a wiêcej opowiadaæ o swoim by³ym mê¿u, co
mo¿e oznaczaæ, ¿e doœwiadczy³a zawodu z jego strony:

Kobieta nr 3: „Nie mam mê¿a. Nie..., Nie chcia³abym ju¿ mê¿a. Kiedyœ chcia³am, po-
wiem pani szczerze, kiedyœ chcia³am, a teraz powiedzia³am, ¿e nie, teraz ju¿ nie..., te-
raz ju¿ nie chcê mê¿a”.

Kobieta nr 3: „(…) teraz siê s³yszy, ¿e ludzie siê tam rozwodz¹, takie tam..., mnie prze-
rasta ju¿ to. Ja ju¿ nie chcê mê¿a. Mo¿e kiedyœ i chcia³am mieæ, bo wiadomo, dwoje to
inaczej tak? M¹¿, ¿ona to wspieraj¹ siê i pomagaj¹..., ale teraz to ju¿..., jakoœ sobie radê
sama dam..., przez tyle lat to ju¿. Wychowa³am córkê to ju¿ sobie poradzê...”.

W innej narracji mê¿czyzna opowiedzia³ tak¿e o uczuciu do kobiety, która
bardzo go zrani³a. Rozczarowanie i ¿al spowodowa³y, ¿e narrator nadal jest stanu
wolnego:

Mê¿czyzna nr 3: „No nie za³o¿y³em rodziny..., no mia³em dziewczynê jak by³em
m³ody, ze Samina tak dziewczyna by³a, no i dosta³em taki, kolega dzwoni³ do mnie, ¿e
jest coœ nie za bardzo, ¿eby przyjechaæ. No przyjecha³em, nakry³em t¹ moj¹ dziewczy-
nê w ³ó¿ku le¿a³a, to mnie ³adnie zrobi³a, póŸniej do mnie listy pisa³a, a ja siê zesta-
rza³em póŸniej i tak sobie, wie pani, od tego, i tak póŸniej zosta³o. A teraz to ju¿ wie
pani..., no 60 lat to ju¿ mówi¹, ¿e stary...”.
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Ostatnia grupa relacji odnosi siê do partnerstwa w zakresie sfery zawodowej,

towarzyskiej, kole¿eñskiej i przyjacielskiej. Przyk³adem mo¿e byæ opowieœæ na-
rratorki, w której wybrzmiewaj¹ doœwiadczenia z relacji s¹siedzkich. S¹ one dla
niej wa¿ne, bo po pierwsze, s¹ to jedyne relacje kole¿eñskie, a po drugie, mo¿e po-
dzieliæ siê z s¹siadkami swoimi problemami i spêdziæ z nimi wolny czas. Poniewa¿
s¹ to s¹siadki z tej samej kamienicy, w której mieszka narratorka, to bardzo dobrze
znaj¹ jej sytuacjê. St¹d rozmowa z nimi nie jest dla niej krêpuj¹ca, bowiem mo¿na
odnieœæ wra¿enie, ¿e badana jest bardzo skryt¹ osob¹:

Kobieta nr 2: „Ta s¹siadka fajna..., Tak..., no s¹siadki takie fajne s¹..., mo¿na pogadaæ,
porozmawiaæ, odprê¿yæ siê czy herbatê wypiæ nawet, tak ooo..., i tylko tak. Nigdzie nie
chodzê, bo do nikogo nie lubiê chodziæ”.

W innej biografii znacz¹cy Inni to osoby z personelu placówki, w której bada-
ny jest uczestnikiem. Do grupy osób znacz¹cych narrator zaliczy³ tak¿e innych
uczestników warsztatów terapii zajêciowej. W ca³ej narracji mê¿czyzna poœwiêci³
du¿o miejsca tym relacjom, dziêki którym czuje siê potrzebny, spe³niony, a tak¿e
otrzymuje potrzebne mu wsparcie i pomoc:

Mê¿czyzna nr 3: „(…) ale ja tu teraz jestem liderem, prowadzê z Pani¹ Gosi¹, pomaga
mi du¿o i powiedzia³em, ¿e walczê o swoje prawa o ..., ona mi tak pomog³a, ¿e teraz to
ja mam œwiêty spokój”

Mê¿czyzna nr 3: „Ja to mia³em rozmawiaæ z Pani¹ Kamil¹, (…) a ona mówi Panie
Piotrze to jest wa¿ne... Czy to jest wa¿ne dla Pana, ¿e ktoœ doceniaj¹? To jest..., nie cho-
dzi o pieni¹dze, mnie chodzi tylko o docenianie, ¿e mnie tylko doceniaj¹, ¿e ja jestem
z tego zadowolony, ¿e mnie ktoœ docenia jeszcze, nie?”.

Badany nawi¹zuje tak¿e inne relacje towarzyskie, ale za ka¿dym razem pun-
ktem odniesienia s¹ te nawi¹zane z uczestnikami i personelem placówki:

Mê¿czyzna nr 3: „(…) u siebie mam bardzo du¿e grono przyjació³. Chodzê do kole¿an-
ki do kolegi. Chodzimy, siê schodzimy, kawki se pijemy, rozmawiamy sobie...,a tutaj
tym bardziej, a tutaj to ja nie wiedzia³em, ¿e jeden drugiemu tutaj tak d³oñ pomocn¹
poda, ¿e coœ...czekoladê...teraz taki Andrzej siedzi na dy¿urze i on mi przyniós³ czeko-
ladê. Ja mówiê co Ty masz? Ja siê pop³aka³em...ale ja nie mogê mówiê...weŸ, bo ja Ciê
bardzo lubiê, (…)”.

Podobn¹ satysfakcjê z kontaktów kole¿eñskich nawi¹zanych podczas pobytu
w placówce czerpie kobieta, dla której spotkania z ludŸmi s¹ okazj¹ do rozmów
z nimi, do uzyskania wsparcia jej potrzebnego. Kobieta czuje siê osaczona przez
rodziców, którzy w dalszym ci¹gu traktuj¹ j¹ bardzo dziecinnie. Wobec czego re-
lacje poza domem s¹ dla niej jedyn¹ oznak¹ uznania jej doros³oœci:

Kobieta nr 5: „Dla mnie to jest satysfakcja, spotykanie siê z ludŸmi, jak to siê mówi...,
przyjemnoœæ tak¹, ¿e jest siê wœród ludzi i zawsze mo¿na jakieœ tam, no nie wiem…,
doradziæ siê kogoœ czy ten...”.
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Kobieta w swojej opowieœci nie wspomina o innych zwi¹zkach kole¿eñskich.
¯ycie poza warsztatem tak¿e opiera siê na relacjach i znajomoœciach zawartych
w placówce:

Kobieta nr 5: „(…) no bo wspieraj¹ tu te¿..., mam wpieraj¹ce osoby te¿, uczymy siê te¿,
du¿o robimy...i chodzimy na targi publiczne te¿...gratuluj¹ nam jak coœ pokazujemy,
co robimy. Jak pokazujemy to jeŸdzimy po ca³ym œwiecie...po ca³ej Polsce jak pokazu-
jemy ca³emu œwiatu i publicznoœæ...”.

Kobieta nr 5: „Fajnie, dobrze siê czujê, mam tu znajomych, du¿o, wiadomo. Mo¿na
spotykaæ siê ze znajomymi, mo¿na wyjœæ do ludzi i spotykaæ siê czêœciej. Spotykam siê
i rozmawiam, czujê siê jak kole¿anka, ¿eby porozmawiaæ, spotykaæ siê poza warszta-
tem. (…) spotykamy siê na kawê, na spacerze i w domu”.

Kobieta nr 5: „(…) bo wiem, ¿e mogê zawsze na nich polegaæ i pomog¹ mi w ka¿dej sy-
tuacji, bo nieraz ciê¿ko jest, to wiadomo”.

Osob¹ znacz¹c w przypadku kolejnej badanej jest prze³o¿ona, która poza
wsparciem na polu zawodowym, udziela jej tak¿e niezbêdnej pomocy w zakresie
wychowania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Prze³o¿ona, która okaza³a zaintere-
sowanie, bezinteresown¹ pomoc i wsparcie, zyska³a ogromny szacunek ze strony
badanej. W ¿yciu narratorki jest to jedyna obca osoba, która pochyli³a siê nad jej
problemami, tote¿ ta relacja jest dla niej wyj¹tkowa:

Kobieta nr 3: „(…) Tak¿e, ¿e ja wychowujê, wie pani, sama to jest naprawdê ciê¿ko,
bardzo jest ciê¿ko. Tutaj (pracuje na kuchni w wtz – uzup. I. M.) pani Ewa mnie du¿o
nauczy³a, bo ona zawsze pyta³a co u mnie nie? i tak mi podpowiada³a, co mam zrobiæ
w wielu sprawach, nie”.

Kobieta nr 3: „Na kuchni te¿ mi podpowiada³a, bo na pocz¹tku nie wiedzia³am, nie? ile
no choæby kartofli obraæ, ale tak najwiêcej powiem pani, to ona o dzieci pyta³a, bo wie-
dzia³a, ¿e córka jest…, wie pani, niepe³nosprawna. (…) no ja przychodzê z córk¹ tutaj,
bo pani Ewa pomog³a mi. (…)”.

Kobieta nr 3: „(…) Raczej dajê radê, raczej...ciê¿ko j¹ wychowaæ, bo ma ciê¿ki charak-
ter..., ale jakby nie pani Ewa to ja nie wiem, to mo¿e te¿ da³abym radê, ale ciê¿ko nie?
Ona powiem pani tak konkretna jest, tu mam przyjœæ i to zrobiæ, bo ona wie dobrze ja-
kie ja mam problemy. Ona te¿ ma, bo te¿ ma syna niepe³nosprawnego i to wszystko
ogrania, a jeszcze mi pomaga i innym te, nie?”.

Przejmuj¹cy jest fragment narracji mê¿czyzny, który w przesz³oœci doœwiad-
czy³ wielu przykroœci i nieprzyjemnoœci ze strony osób w miejscu swojego zamiesz-
kania. Negatywne nastawienie otoczenia do w³asnej osoby odczu³ szczególnie,
kiedy zacz¹³ uczêszczaæ do warsztatów terapii zawodowej. Czu³ siê poni¿ony
i odtr¹cony przez mieszkañców swojej wsi:

Mê¿czyzna nr 3: „(…) mówili wtedy, ¿e do czubków tam je¿d¿ê (…)”.
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Mê¿czyzna nr 3: „(…) a wczeœniej by³o tak, ¿e mnie zaczepiali. Nie bêdê tam takich
s³ów u¿ywaæ wulgarnych, bo to... (…)”.

Inny fragment narracji tak¿e mówi o ograniczonych kontaktach i o doœwiad-
czanej samotnoœci. Mo¿na jednak odnieœæ wra¿enie, i¿ izolowanie siê od innych
osób ze spo³ecznoœci lokalnej, jest wyborem narratorki, która najlepiej czuje siê
w œrodowisku domowym. Kobieta t³umaczy ograniczone kontakty z innymi du¿¹
iloœci¹ obowi¹zków wynikaj¹cych z prowadzenia gospodarstwa, ale analizuj¹c
ca³¹ narracjê mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e czuje siê gorsza na tle innych kobiet,
które s¹ ju¿ mê¿atkami i matkami:

Kobieta nr 1: „Pani a po co ja mam gdzie wychodziæ, a co mnie tu Ÿle w cha³upie, ca³y
czas robota jest, a to krowy wydoiæ, a tu kury nakarmiæ, ja nie mam czasu tak lataæ po
wsi, bo to czas trzeba mieæ. (…) Danka (matka narratorki – uzup. I.M.) wszystkiego
sama nie zrobi (…)”.

Kobieta nr 1: „Pani no jakbym mia³a mê¿a i dziecko to by tak by³o jak u wszystkich,
a tak to zawsze jestem tak¹ Asi¹, jakbym ma³¹ dziewczynk¹ by³a…”.

Kolejna biografia ukazuje kobietê, która ma œwiadomoœæ, i¿ doros³oœæ to tak¿e
relacje interpersonalne z innymi ludŸmi, ni¿ tylko z rodzicami. Z analizy narracji
wynika, ¿e inne kontakty – poza warsztatowymi – s¹ bardzo incydentalne. Pobyt
w placówce to dla badanej ucieczka z „zamkniêtego œwiata” – domu rodzinnego,
w którym nadal postrzegana jest jak dziecko. Kobieta ma œwiadomoœæ, ¿e jest
osob¹ doros³¹, ale rodzice swoj¹ postaw¹ ograniczaj¹ j¹ i t³amsz¹ wszelkie przeja-
wy jej samodzielnoœci. Tak wiêc wielkiego znaczenia nabiera pobyt w warszta-
tach, gdzie kontakt z innymi uczestnikami otwiera jej mo¿liwoœæ bycia z ludŸmi
i sprawia, ¿e tylko w tym miejscu czuje siê doros³a:

Kobieta nr 5: „Wiem ¿e mam prawie 40 lat, i wszyscy mi mówi¹ tu ¿e jestem doros³a,
np. pani Ela czy Agnieszka to tak…, pani Ela to ona…, no ale ca³y czas s³yszê o tym, ¿e
muszê zachowywaæ siê jak doros³a, no ale dla mamusi to ja jestem dziecko ca³y czas.
Najlepiej jak bym siedzia³a w domu ca³y czas, (…) ale mnie do ludzi ci¹gnie, tu mam ta-
kie fajne kole¿anki i kolegów, no tak fajnie tu jest”.

Analiza narracji ukazuje pewne rozgoryczenie narratorki z powodu kruchoœci
relacji, które mia³y byæ w jej odczuciu g³êbsze i trwalsze:

Kobieta nr 5: „Mia³am tam kole¿anki ale nie utrzymujê tak kontaktu, bo ka¿dy teraz
w swoj¹ stronê poszed³ i jak to siê mówi, siê spotka, pogada, ale tak czasami myœla³am,
¿e to jest przyjaŸñ miedzy kimœ, ¿e to bêdzie tak na sta³e, ale tak nie jest..., wszystko siê
rozpada potem i cz³owiekowi jest tylko przykro…”

Podobne doœwiadczenie w zakresie nietrwa³oœci relacji ma kolejna narratorka.
Relacje z innymi s¹ wa¿nym elementem jej ¿ycia i nadaje im du¿¹ rangê. Z narra-
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cji jednak wynika, ¿e nie wszystkie znajomoœci okaza³y siê trwa³ymi, czym spra-
wi³y jej ogromn¹ przykroœæ:

Kobieta nr 4: „Bardzo du¿o znacz¹ dla mnie przyjaciele. Naprawdê bardzo du¿o, ale
te¿ no wiadomo, nie, ¿e ludzie bywaj¹ ró¿ni. Czyli czasem to udaj¹ przyjació³, a mog¹
gadaæ za plecami, tak, ¿e te¿ jak coœ do kogoœ dojdzie to mo¿e zraniæ (…)”.

Kobieta nr 4: „Parê osób mnie zrani³o, no wiadomo, tak by³o parê osób..., ale nie chcê....,
ale na szczêœcie mam taki charakter jak mówi³am wczeœniej, potrafiê sobie radziæ w takich
sytuacjach”.

Podobnie odczucia towarzysz¹ innej rozmówczyni, która tak¿e doœwiadczy³a
zawodu ze strony „przyjació³ki” i w chwili obecnej nie jest w stanie – poza matk¹ –
nikomu zaufaæ:

Kobieta nr 3: „(...) przyjació³ka to jest moja mama tylko. No mam kole¿ankê, tak tego,
ale to nie jest moja przyjació³ka..., mia³am jedn¹ przyjació³kê kiedyœ i powiedzia³am, ¿e
nie, stop, ju¿ nie chcê przyjació³ek...”.

Próba rekapitulacji

Analiza narracji ukazuje rzeczywistoœæ osób z umiarkowan¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, którzy w sposób subiektywny interpretuj¹ doœwiadczone
i doœwiadczane relacje interpersonalne. Narratorzy nadaj¹ tym relacjom indy-
widualne sensy i znaczenia, które ukazuj¹ „prawdê” o wp³ywie tych wiêzi na ich
¿ycie w przesz³oœci oraz obecnie realizowanej doros³oœci. Relacje interpersonalne
z osobami znacz¹cymi s¹ wa¿nym elementem ich ¿ycia i wp³ywaj¹ na kszta³towa-
nie ich to¿samoœciowego „Ja”.

Analiza materia³u empirycznego ukazuje ró¿ne doœwiadczenia narratorów
w zakresie relacji spo³ecznych. Osobami znacz¹cymi w ¿yciu badanych okazali siê
przede wszystkim rodzice. Kategorie wy³onione w toku subiektywnej interpreta-
cji tych relacji to: wychowanie, opieka, przyjaŸñ, autorytet, bezpieczeñstwo. S¹ to
kategorie maj¹ce dla badanych osób pozytywne znaczenie, które znacz¹co
wp³ynê³y na ich obecne ¿ycie. Relacjom z rodzicami zosta³y tak¿e przypisane
negatywne kategorie, takie jak: w³adza, kontrola, przemoc. S¹ to doœwiadczenia
zarówno z przesz³oœci, jak i z obecnego ¿ycia badanych, które wi¹¿¹ siê z uczu-
ciem ¿alu, strachu, utraty. Te narracje by³y bardzo przejmuj¹ce, bowiem ukaza³y
nadu¿ycia rodziców wobec badanych osób, nie tylko w okresie dzieciñstwa, ale
tak¿e na etapie ich doros³oœci. W zakresie relacji rodzinnych, tylko wiêzi z siostra-
mi mia³y znaczenie ca³kowicie pozytywne. Relacje te interpretowane by³y jako
bezpieczeñstwo, wsparcie, uznanie, a siostrze zosta³a przypisana rola przewodni-
ka ¿yciowego, doradcy i nauczyciela.
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Drug¹ grup¹ relacji istotnych dla rozmówców by³y te, które dotyczy³y ich ¿y-
cia uczuciowego. Z analizy narracji wynika, ¿e zwi¹zki te uto¿samiane s¹
z mi³oœci¹, partnerstwem, doros³oœci¹, intymnoœci¹ i bliskoœci¹. S¹ to bardzo pozy-
tywne znaczenia i odgrywaj¹ one ogromn¹ rolê w ¿yciu badanych osób. Relacje
damsko-mêskie kojarzone by³y ze szczêœciem, po¿¹daniem, potrzeb¹ bliskoœci,
poczuciem bycia doros³¹. Badani relacje te interpretowali tak¿e jako rozczarowa-
nie, którego doœwiadczyli oraz jako alternatywê po utraconej mi³oœci, lub te¿ jako
potrzebê bycia w zwi¹zku partnerskim, którego nie udaje siê stworzyæ.

Ostatni¹ grup¹ relacji z innymi znacz¹cymi by³y te, które badani nawi¹zywali
z kolegami, przyjació³mi, personelem placówki i prze³o¿on¹. Wybrzmia³y tu kate-
gorie nadane tym relacjom jak: wsparcie, szacunek, uznanie, autorytet, wolnoœæ.
Mo¿na wnioskowaæ, i¿ relacje te s¹ o tyle istotne dla badanych, ¿e rekompensuj¹
wszelkie braki w zakresie relacji z rodzicami. Tworzone wiêzi z innymi znacz¹-
cymi w tej grupie opieraj¹ siê na uznaniu doros³oœci badanych i na respektowaniu
realnych potrzeb z niej wynikaj¹cych. Niektóre znaczenia s¹ bardzo wymowne,
jak np. wolnoœæ, ucieczka. Wœród subiektywnych interpretacji pojawi³y siê tak¿e
znaczenia o zabarwieniu negatywnym, takie jak samotnoœæ, izolacja, rozczarowa-
nie. Doœwiadczenia te by³y bardzo przykre dla narratorów i chocia¿ omawiane
by³y w kategorii przesz³oœci to wybi³y swoje piêtno na ich obecnym ¿yciu.

Doœwiadczana rzeczywistoœæ w zakresie relacji osób z umiarkowan¹ nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ze znacz¹cymi Innymi jest trudna. Na ka¿dym
etapie swojego ¿ycia wchodz¹ w interakcje z kimœ, kto nie akceptuje ich niepe³no-
sprawnoœci, nie uznaje ich prawa do aktywnego uczestnictwa w ¿yciu spo³ecz-
nym lub wykorzystuje ich zaanga¿owanie. S¹ to bardzo przykre doœwiadczenia,
szczególnie, jeœli wynikaj¹ one z relacji z najbli¿szymi. Wówczas wiêzi te nie s¹ tak
trwa³e, naturalne i szczere, jak byæ powinny. S¹ jednak i takie relacje, dziêki
którym badani czuj¹ siê spe³nieni, uznani, docenieni, w³¹czeni w nurt ¿ycia
spo³ecznego w sferze rodzinnej, zawodowej czy towarzyskiej. S¹ to relacje bardzo
buduj¹ce, które wp³ywaj¹ pozytywnie na ich poczucie wartoœci i na odgrywane
przez nich role spo³eczne. W relacjach tych osoba z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ staje siê partnerem interakcji.
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Intersekcjonalny wymiar polskiego dyskursu
prasowego niepe³nosprawnoœci i staroœci

Medialny dyskurs niepe³nosprawnoœci i staroœci sk³ania do refleksji zarówno nad samym dyskur-
sem wa¿nych spo³ecznie zjawisk i tematów, jak i przyczynami oraz konsekwencjami ich wspól-
nego wystêpowania w materia³ach publicystycznych. Coraz czêœciej pojawiaj¹ siê teksty, które
³¹cz¹ tematykê staroœci z pytaniami o poziom funkcjonowania cz³owieka w podesz³ym wieku. Ja-
koœæ ¿ycia w staroœci to z jednej strony kwestia biologiczna (stanu psychofizycznego), z drugiej –
to kwestia spo³eczna (osamotnienia, wsparcia, opieki, œrodków do ¿ycia). Tematyka staroœci bywa
to¿sama z t¹ poœwiêcon¹ niepe³nosprawnoœci, zw³aszcza, gdy dotyczy analiz zwi¹zanych z
wykorzystaniem nowoczesnych technologii w poprawianiu jakoœci funkcjonowania osób z nie-
pe³no- sprawnoœci¹ i/lub w póŸnej staroœci. W niniejszym artykule przedstawiona zosta³a femini-
styczna teoria przeciêæ (intersekcjonalnoœæ) jako kluczowa perspektywa badawcza w obrêbie
interdyscyplinarnych studiów nad niepe³nosprawnoœci¹ (disability studies) a zarazem wa¿na
rama teoretyczna medialnego dyskursu niepe³nosprawnoœci i staroœci. Na bazie wskazanych ob-
szarów przeciêæ niepe³nosprawnoœci i staroœci przeprowadzona zosta³a przyk³adowa analiza ich
dyskursu w wybranych tekstach prasowych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, staroœæ, intersekcjonalnoœæ, dyskurs prasowy, analiza dyskursu,
ablizm, ageizm

The intersectional dimension of Polish press discourse
of the disability and old age
Media discourse of disability and old age obliged not only to reflection on the discourse of socialy
important phonomenons and topics, but also on the reasons and conseqences of their mutual
apperance in journalistic materials. There are more and more texts in which the old age topic ap-
pears together with the questions about the functioning level of the elderly people. The quality of
life in an old age is – on the one hand – the biological matter (of the psychophysical state), but – on
the other hand – the social matter (of the solitude, support, care, livelihood). The themes of the old
age and disability are sometimes identical, particulary when they concern the usament of modern
technologies in the improwment of the quality of life of people with disabilities or/and in the late
old age. The intersectional feminism was presented in the article as the key research perspective
in the area of the interdisciplinary disability studies and, at the same time, as the important theo-
retical frame of the disability and old age media discourse. The example of the disability and old
age discourse in the selected press texts was based on the areas of the disability and old age inter-
section indicated in the article.

Keywords: disability, old age, intersectionality, press discourse, discourse analysis, ablism, ageism



Wprowadzenie

Z nadziejami i obawami zwi¹zanymi ze spodziewanym wyd³u¿aniem siê
przeciêtnego okresu ludzkiego ¿ycia kojarzone jest pytanie o jakoœæ funkcjono-
wania cz³owieka do¿ywaj¹cego 120., a mo¿e i 150. lat. „Czy mo¿emy ¿yæ 150 lat
zdrowi i sprawni?” (Polityka. Niezbednik Inteligenta, 2017) to ok³adkowe pytanie
jednego z numerów „Niezbêdnika Inteligenta”, cyklicznego dodatku „Polityki”,
poœwiêconego w ca³oœci tematyce transhumanistycznej. Rozwa¿ania na temat
przysz³oœci cz³owieka coraz czêœciej skupiaj¹ siê wokó³ wykorzystania osi¹gniêæ
technologicznych nie tylko w kontekœcie leczniczym i rehabilitacyjnym, ale tak¿e
w odniesieniu do mo¿liwoœci regenerowania i/lub zastêpowania zu¿ywaj¹cych
siê (starzej¹cych siê) organów ludzkiego cia³a. Tak sformu³owane kwestie w oczy-
wisty sposób pobudzaj¹ równie¿ do studiów (bio)etycznych, które równolegle
z postêpem technologicznym analizuj¹ fenomen postcz³owieka. Najbardziej sym-
ptomatyczne jest jednak po³¹czenie pytania o „zdrowie i sprawnoœæ” z dywaga-
cjami na temat d³ugoœci ludzkiego ¿ycia.

Problematyka transhumanistyczna stanowi inspiruj¹cy obszar badañ i analiz
teoretycznych, ³¹cz¹c zagadnienia, które w nowy sposób ujmuj¹ aktualne i przy-
sz³e wymiary niepe³nosprawnoœci i staroœci jako fenomenów biologicznych oraz
spo³ecznych. Z drugiej strony jest to jedynie fragment, choæ bardzo znacz¹cy, pra-
sowego dyskursu niepe³nosprawnoœci i choroby, rozwijanego w tekstach o zró¿-
nicowanych walorach merytorycznych i poznawczych. Analiza tego dyskursu
mo¿e uwzglêdniaæ wiele tropów teoretycznych, wœród których chcia³bym zwróciæ
uwagê na teoriê przeciêæ, nazywan¹ równie¿ analiz¹ intersekcjonaln¹ (zob. John-
son 2009). Feministyczne korzenie tej teorii mog¹ w kontekœcie niniejszych roz-
wa¿añ posiadaæ dodatkowy walor uœwiadamiaj¹cy mechanizmy pomijania pew-
nych w¹tków w rozwa¿aniach na temat Ÿróde³ dyskryminacji okreœlonych grup
osób o z³o¿onej strukturze wewnêtrznej. Zupe³nie bowiem inaczej kszta³tuje siê
obecna i przewidywana sytuacja osobista i spo³eczna osób z niepe³nosprawnoœci¹
i starych, jeœli uwzglêdnione zostanie znaczenie – przyk³adowo – czynników eko-
nomicznych i neoliberalny wymiar edukacji, opieki, leczenia czy rehabilitacji.

Niepe³nosprawnoœæ i staroœæ bywaj¹ traktowane jako stany niemal¿e to¿sa-
me, prezentowane przez pryzmat niskiej jakoœci ¿ycia i ograniczeñ funkcjonal-
nych. W obu przypadkach aktualna sytuacja cz³owieka jest najczêœciej ujmowana
z uwzglêdnieniem czynników biologicznych (zdrowie, sprawnoœæ), spo³ecznych
(izolacja, marginalizacja, wykluczenie) i ekonomicznych (niskie dochody, brak
zajêcia, korzystanie ze wsparcia). Przypadki dobrego (szczêœliwego, spe³nionego,
zasobnego, po¿ytecznego, aktywnego…) ¿ycia w staroœci i/lub z niepe³nospraw-
noœci¹ stanowi¹ rodzaj sensacji (medialnej) zwi¹zanej z dominacj¹ obrazu prze-
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ciwnego, w czym ujawnia siê kluczowa rola przekazów medialnych i kreowanych
t¹ drog¹ dyskursów niepe³nosprawnoœci i staroœci.

Wokó³ znaczeñ i przeciêæ niepe³nosprawnoœci i staroœci

Feministyczna teoria przeciêæ ilustruje powtarzaj¹cy siê proces dostrzegania
powierzchownoœci i nieadekwatnoœci jednowymiarowego ujmowania zjawisk
dotycz¹cych funkcjonowania cz³owieka. Konstatacja, i¿ ogólnie ujêta walka o pra-
wa kobiet mo¿e nie uwzglêdniaæ innych ni¿ p³eæ czynników dyskryminacji, oka-
za³a siê prze³omem nie tylko na gruncie studiów feministycznych, ale tak¿e w ana-
lizach poœwiêconych, miêdzy innymi, niepe³nosprawnoœci i staroœci. W istocie,
klasyczna ju¿ teoria Kimberlé Crenshaw (1989) powsta³a w ramach krytycznych
studiów rasowych (critical race studies), ujawniaj¹c inny, zwielokrotniony wymiar
opresji doœwiadczanej przez czarne kobiety, równie¿ ze strony dominuj¹cych
w dyskursie feministycznym bia³ych aktywistek. Obecnie intersekcjonalnoœæ, jak
podaje Patricia Collins (2015), jest krytycznym pogl¹dem, zgodnie z którym „rasa,
klasa, p³eæ, seksualnoœæ, etnicznoœæ, narodowoœæ, sprawnoœæ i wiek” nie s¹ odrêb-
nymi, niepowi¹zanymi kategoriami, lecz stanowi¹ zestaw zjawisk wzajemnie
konstruuj¹cych ich istotê. Wymieniona autorka traktuje ponadto intersekcjonal-
noœæ jako projekt wiedzy, której naukowy byt uzasadniaj¹ niezmiennie trwa³e
zjawiska stosunków w³adzy i nierównoœci spo³ecznych. Z tej racji Collins (2015: 1)
zaproponowa³a dookreœlenie intersekcjonalnoœci jako relacji trzech obszarów:
1) badañ umiejscowionych w stosunkach w³adzy; 2) analitycznych strategii,
zapewniaj¹cych nowe ujêcie zjawisk spo³ecznych, oraz 3) krytycznej dzia³alnoœci
promuj¹cej projekty sprawiedliwoœci spo³ecznej.

Krytyczne podejœcie do problematyki niepe³nosprawnoœci doprowadzi³o do
przezwyciê¿enia pogl¹du o „naczelnym statusie” i „domniemanej jednorodnoœci
wyobcowania odczuwanego przez osoby niepe³nosprawne” (Barnes, Mercer
2008, 2: 72), co wprowadzi³o kontekst intersekcjonalny do interdyscyplinarnych
badañ nad niepe³nosprawnoœci¹ (disability studies). Rosn¹ca œwiadomoœæ po-
dzia³ów spo³ecznych jako Ÿród³a dyskryminacji przyczyni³a siê do ugruntowania
intersekcjonalnej zasady zwielokrotnionej i jednoczesnej opresji, której wyrazem
s¹ skumulowane doœwiadczenia osób ³¹cz¹cych w swej biologicznej i spo³ecznej
charakterystyce cechy najczêœciej uruchamiaj¹ce zachowania dyskryminacyjne.
Powo³uj¹c siê na liczne opracowania teoretyczne i badawcze, C. Barnes i G. Mercer
(2008: 72) stwierdzaj¹, ¿e:

domniemana jednorodnoœæ wyobcowania odczuwanego przez osoby niepe³nospraw-
ne zosta³a podwa¿ona przez postulat, by badania nad niepe³nosprawnoœci¹ uwzglêd-
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ni³y inne czynniki, takie jak p³eæ, rasa i etnicznoœæ, orientacja seksualna, wiek i klasa
spo³eczna.

Nale¿y, oczywiœcie, zaznaczyæ, ¿e wymieniona w cytowanym wyliczeniu ka-
tegoria wieku obejmuje ca³oœæ ludzkiego ¿ycia, a wiêc staroœæ stanowi tylko jeden
z wymiarów uszczegó³awiaj¹cych zagadnienia poœwiêcone wspólnym doœwiad-
czeniom ze wzglêdu na wiek i niepe³nosprawnoœæ. Co istotne, sytuacja cz³owieka
z niepe³nosprawnoœci¹ przez d³ugi czas by³a wi¹zana g³ównie z problematyk¹
edukacyjn¹ b¹dŸ pracy zawodowej, co w równej mierze doprowadzi³o do zmar-
ginalizowania intersekcjonalnych ujêæ zarówno staroœci i niepe³nosprawnoœci, jak
dzieciñstwa i niepe³nosprawnoœci (zob. Curran, Runswick-Cole 2013). Z drugiej
strony, próby po³¹czenia ró¿nych fenomenów bywaj¹ pozorne lub nieudane.
Przyk³adowo, w ksi¹¿ce pod redakcj¹ A. Leszczyñskiej-Rejchert i E. Kantowicz
(2012) jedynie tytu³ – Stereotypy a staroœæ i niepe³nosprawnoœæ – zawiera intersekcjo-
naln¹ intencjê, natomiast treœæ opracowania zosta³a skrupulatnie rozdzielona na
dwie czêœci – osobno poœwiêcone staroœci i niepe³nosprawnoœci.

Relacja niepe³nosprawnoœci i staroœci w szczególny sposób wzmacnia katego-
rie opresyjne opisywane w interdyscyplinarnym dyskursie naukowym pojêciami
(dis)ablizm i ageizm, które wci¹¿ doœæ s³abo s¹ obecne w jêzyku polskim w zestawie-
niu z o wiele bardziej ugruntowanymi i zrozumia³ymi terminami, jak rasizm czy
seksizm, stanowi¹cymi zreszt¹ historyczno-semantyczny wzór pojêæ nazywaj¹-
cych i wyjaœniaj¹cych postawy dyskryminacyjne. Kontekstualne rozumienie nie-
pe³nosprawnoœci jako fenomenu nie tylko biologicznego (medycznego), ale tak¿e
spo³ecznego, odzwierciedla œcieranie siê dwóch ugruntowanych modeli teoretycz-
nych (medycznego i spo³ecznego), czego efektem jest ostateczne uznanie, i¿
czynniki powoduj¹ce niepe³nosprawnoœæ nie obejmuj¹ jedynie „struktur i funkcji
cia³a”, ale tak¿e elementy œrodowiskowe, w tym zw³aszcza odnosz¹ce siê do
spo³ecznych oczekiwañ wobec form ludzkiej aktywnoœci i uczestnictwa w ¿yciu
spo³ecznym (zob. Miêdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepe³nospraw-
noœci i Zdrowia, 2001).

W przypadku staroœci pojawiaj¹ siê analogiczne, biologiczno-spo³eczne
przes³anki definicyjne, odnosz¹ce siê z jednej strony do obserwowalnych skut-
ków procesu starzenia siê, z drugiej natomiast do stopniowego wycofywania siê z
aktywnoœci zawodowej. Ze staroœci¹ wi¹zane jest pojêcie s³aboœci (ang. frailty), ro-
zumiane w odniesieniu do osób w podesz³ym wieku (elderly people) jako:

stan ca³kowitego zaburzenia rezerw fizjologicznych, obejmuj¹cych wiele narz¹dów
i systemów. Kliniczny wymiar s³aboœci manifestuje siê zwiêkszon¹ podatnoœci¹ na we-
wnêtrzne i œrodowiskowe stresory przy jednoczesnym zmniejszeniu mo¿liwoœci ich
przezwyciê¿ania oraz utrzymania fizjologicznej i psychospo³ecznej homeostazy.
S³aboœæ geriatryczna dotyczy 20-30% populacji osób w wieku powy¿ej 75 lat i wzrasta
wraz z postêpuj¹cym wiekiem. Zaobserwowano zwi¹zek s³aboœci z d³ugotrwa³ymi,
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niekorzystnymi skutkami – zwiêkszonym ryzykiem zespo³ów geriatrycznych, zale¿-
noœci¹, niepe³nosprawnoœci¹, hospitalizacj¹, umiejscowieniem w instytucji i œmiertel-
noœci¹ (Topinkova 2008: 6).

Staroœæ mo¿e byæ zatem rozumiana jako postêpuj¹ca i nieodwracalna utrata
zasobów, odnosz¹ca siê w równej mierze do biologicznego i spo³ecznego wymiaru
ludzkiego funkcjonowania. Negatywne definiowanie staroœci zdeterminowane
jest g³ównie jej przeciwstawianiem m³odoœci, co niesie podobne konsekwencje,
jak semantyczne i pragmatyczne zestawienie fenomenu sprawnoœci z niepe³no-
sprawnoœci¹. Mo¿na wiêc o relacjach dyskryminacyjnych myœleæ w kontekœcie
nastêpuj¹cych uk³adów pojêæ: ablizm – dysablizm oraz adultyzm – ageizm. Zapi-
sane w tych zestawieniach fenomeny sprawnoœci i m³odoœci s¹ nie tylko stanami
spo³ecznie po¿¹danymi z przyczyn utylitarno-kulturowych, ale okreœlaj¹ zara-
zem standardy biologiczno-spo³eczne, bêd¹ce podstaw¹ marginalizacji i wyklu-
czenia (czasami zwielokrotnionych intersekcjonalnie) osób, które nie spe³niaj¹
norm zdrowotnych, psychologicznych, edukacyjnych b¹dŸ spo³eczno-kulturowych.
Z tego wzglêdu ablizm nie mo¿e byæ zrównany z dysablizmem, oznaczaj¹cym
jednoznacznie dyskryminacjê ze wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ, lecz wymaga
uwzglêdnienia teoretycznych i praktycznych kontekstów wspó³czesnej polityki
i ekonomii.

Zgodnie zatem z tym kierunkiem rozwa¿añ mo¿na przyj¹æ za Danem Good-
leyem (2014), ¿e ablizm dotyczy nie tylko osób z niepe³nosprawnoœci¹, lecz stanowi
swoisty zbiór zasad funkcjonowania wspó³czesnych, rozwiniêtych spo³eczeñstw,
faworyzuj¹cy te osoby, których warunki psychofizyczne w pe³ni odpowiadaj¹
neoliberalnym standardom ekonomicznym i normom spo³eczno-kulturowym.
Nale¿y w tym miejscu odnotowaæ, ¿e w polskich opracowaniach, tak¿e tych po-
œwiêconych bezpoœrednio problematyce antydyskryminacyjnej (zob. Cieœlikow-
ska 2010), brakuje jasnego rozró¿nienia terminologii odnosz¹cej siê do postaw
dyskryminacyjnych, których przyczyn¹ jest sprawnoœæ cz³owieka. Tymczasem
wprowadzenie wzmiankowanego rozró¿nienia na gruncie interdyscyplinarnych
studiów nad niepe³nosprawnoœci¹ (interdisciplinary disability studies) by³o wyra-
zem przezwyciê¿enia niedostatków modelu spo³ecznego, z podkreœleniem dyna-
micznej natury negatywnych postaw spo³ecznych, co wymaga uwzglêdnienia
zmiennych kontekstów analizowania norm ludzkiego funkcjonowania.

Zadawane pod wp³ywem opresyjnych zachowañ intersekcjonalne pytania
o istotê i zale¿noœci to¿samoœci p³ciowej, rasowej czy klasowej, objê³y tak¿e kwe-
stie dope³niaj¹ce ludzk¹ wielowymiarowoœæ, w tym sprawnoœæ i wiek. Feminizm
skorzysta³ z kategorii esencjalizmu i konstruktywizmu, by zdefiniowaæ i opisaæ
ró¿nice miêdzy biologicznym (naturalnym) ujmowaniem p³ci a jej kulturowym
wymiarem (zob. Hy¿y 2010). Nurty feminizmu promuj¹ce konstruktywizm p³cio-
wy podwa¿aj¹ naturalny (esencjalny) wymiar istnienia cz³owieka, a wiêc tak¿e
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naturê kobiety i mê¿czyzny, co warto przeanalizowaæ w kontekœcie rywalizacji
ujêæ esencjalnych i konstruktywistycznych na gruncie studiów nad niepe³nospraw-
noœci¹. Rozwa¿ania na temat biologicznej istoty i kulturowego konstruowania
niepe³nosprawnoœci mo¿na umiejscowiæ w paralelnej perspektywie wyjaœniaj¹-
cej radykalizm feministycznego konstruktywizmu:

Krytyczne analizy esencjalizmu w ró¿nych jego postaciach doprowadzi³y wiele femi-
nistek do przypuszczenia, ¿e kategoria „cz³owiek” czy „kobieta”, zw³aszcza w zastoso-
waniu normatywnym, nie s¹ pojêciami uniwersalnymi, ponadhistorycznymi, lecz
zosta³y spo³ecznie skonstruowane, zawsze w uzale¿nieniu od interesów i pogl¹dów
ich aktualnych u¿ytkowników (Hy¿y 2010: 51).

Wa¿ne jest dostrze¿enie i podkreœlenie, ¿e za spo³eczn¹ konstrukcj¹ wybrane-
go zjawiska kryje siê dzia³anie obejmuj¹ce jego nazwanie i zró¿nicowane zdomi-
nowanie. St¹d w przypadku badañ zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹ najbar-
dziej eksploatowanymi s¹ teorie feministyczne, postkolonialne i poststrukturalne
(zob. Goodley, Hughes, Davis 2012). Susan Wendell (1996: 58), dotkniêta stward-
nieniem zanikowym bocznym, jedna z wielu osób ³¹cz¹cych dzia³alnoœæ na rzecz
osób z niepe³nosprawnoœci¹ z prac¹ naukow¹, w tekœcie o jednoznacznie interse-
kcjonalnym charakterze zawar³a nastêpuj¹ce, w³asne wyjaœnienie podejœcia kon-
struktywistycznego:

Rozumiem niepe³nosprawnoœæ jako spo³ecznie konstruowan¹ w ramach przejœcia od
spo³ecznych warunków, które bezpoœrednio powoduj¹ choroby, urazy czy s³ab¹ kon-
dycjê fizyczn¹, do subtelnych czynników kulturowych, które okreœlaj¹ standardy normal-
noœci i wykluczaj¹ z pe³nego ¿ycia spo³ecznego, tych ludzi, którzy tych standardów nie
osi¹gaj¹.

Bezpoœredni¹ konsekwencj¹ wspó³wystêpowania opcji esencjalnych i kon-
struktywistycznych jest kluczowe rozró¿nienie sensu wyra¿eñ: „osoba niepe³no-
sprawna” i „osoba z niepe³nosprawnoœci¹”, ukszta³towanych jêzykowo osobno
na gruncie brytyjskich (disabled person) i amerykañskich (person with disability) stu-
diów nad niepe³nosprawnoœci¹ (disability studies) (zob. Goodley 2011). Warto zasta-
nowiæ siê, dlaczego w podobnym sposób mówi siê i pisze o chorobie – „cz³owiek
chory” i „cz³owiek z chorob¹ (przyk³adowo – przewlek³¹, zakaŸn¹, rzadk¹ lub no-
wotworow¹, wieñcow¹ czy dwubiegunow¹), ale w ¿aden sposób nie mo¿na by³oby
zrozumieæ sensu wspó³wystêpowania wyra¿eñ: „cz³owiek stary” i „cz³owiek ze
staroœci¹”. Wydaje siê, ¿e jêzyk doœæ czêsto okazuje siê systemem i narzêdziem
zbyt sformalizowanym, by wyraziæ zró¿nicowane stany funkcjonowania cz³owie-
ka, uwzglêdniaj¹ce zarówno jego wymiar naturalny (biologiczno-esencjalny), jak
i spo³ecznie konstruowany.

Jêzykowe ulokowanie przedstawionych analiz i stanowisk teoretycznych, sta-
nowi¹cych zarówno podstawê zró¿nicowanych studiów interdyscyplinarnych,
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jak i efekt prac badawczych, uzasadnia potrzebê wnikliwego i krytycznego anali-
zowania dyskursu jako sfery kszta³towania siê i ugruntowywania relacji w³adzy
i podporz¹dkowania.

Przeciêcia w prasowym dyskursie niepe³nosprawnoœci i staroœci –
za³o¿enia badawcze i analiza

Zaprezentowana w dalszej czêœci niniejszego artyku³u analiza dyskursu me-
dialnego niepe³nosprawnoœci i staroœci jest jedynie fragmentaryczn¹ ilustracj¹ do
podjêtych wczeœniej rozwa¿añ teoretycznych. Przedstawione zagadnienia
zas³uguj¹ na pewno na du¿o obszerniejszy, wrêcz monograficzny tekst, który
móg³by siê zmierzyæ nie tylko z formalnym wymiarem analizy dyskursu, ale
wskaza³by równie¿, w oparciu o odpowiednio bogaty materia³ badawczy i spójne
konteksty teoretyczne, obszary niezbêdne w przypadku krytycznej analizy dys-
kursu (KAD), a wiêc jêzykowo wyra¿one i utrwalone nierównoœci spo³eczne, przy
jednoczesnym wspieraniu dzia³ania „na rzecz emancypacji dyskryminowanych
grup, które s¹ wykluczane z udzia³u w dyskursie lub marginalizowane” (Grzyma³a-
-Kaz³owska 2004: 25). Intencj¹ tego tekstu jest jedynie wskazanie przyk³adów me-
dialnej obecnoœci przypadków zwielokrotnionej opresji, z uwzglêdnieniem socjo-
lingwistycznej specyfiki KAD, czyni¹cej przedmiotem zainteresowania nie tyle
sam jêzyk jako tworzywo dyskursu, ile procesy spo³eczne z ich dyskursywn¹ na-
tur¹. Chodzi mianowicie o wskazanie tych relacji, które opieraj¹ siê na dominacji
i zniewoleniu, w czym ujawniaj¹ siê nierówne stosunki w³adzy, a w konsekwencji
ci¹g procesu dyskryminacyjnego od lekcewa¿enia, przez marginalizacjê po wy-
kluczenie, czemu najczêœciej towarzyszy przemoc jawna i/lub symboliczna (zob.
Duszak, Fairclough 2018: 15 i n.).

Badawcze pytanie o dyskursywne przeciêcia niepe³nosprawnoœci i staroœci
w przekazach medialnych w naturalny sposób jest powi¹zane z teoretycznym za-
pleczem badañ nad mechanizmami kreowania i funkcjonowania sfery publicznej.
Rola mediów jest w tym przypadku pierwszorzêdna, gdy¿ swobodny dostêp do
informacji i œrodków masowego przekazu jest warunkiem niezbêdnym do zaist-
nienia sfery publicznej (zob. Dobek-Ostrowska, Wiszniowski 2001: 35), któr¹ – za
Jürgenem Habermasem (za: Giddens 2007: 486) – mo¿na przyrównaæ do „sceny, na
której toczy siê publiczna debata nad kwestiami wa¿nymi dla ogó³u i formu³owa-
ne s¹ opinie na ich temat”.

Obserwujemy w³aœnie, jak staroœæ sta³a siê – z ró¿nych przyczyn – jedn¹ z naj-
wa¿niejszych „kwestii wa¿nych dla ogó³u”, wywo³uj¹c medialny dyskurs zjawi-
ska, prezentowanego przede wszystkim w kontekœcie powszechnoœci. W du¿ej li-
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czbie tekstów prasowych poœwiêconych staroœci (dzienników i tygodników
opinii) punktem wyjœcia s¹ informacje statystyczno-demograficzne, których
funkcj¹ medialn¹ jest skrótowe ukazania skali i aspektów rozwojowych zjawiska.
Informacja iloœciowa mo¿e jednak zostaæ przekazana w ró¿nej formie jêzykowej.

W 1990 roku przeciêtna d³ugoœæ ¿ycia wynosi³a 66 lat dla mê¿czyzn i 75 dla kobiet.
Wed³ug danych GUS w 2015 roku mê¿czyŸni ¿yli œrednio 74 lata, kobiety 81,5. Przez
æwieræ wieku nasze statystyczne ¿ycie wyd³u¿y³o siê o 6–8 lat. Coraz czêœciej w jednej
rodzinie ¿yj¹ cztery, a nie trzy pokolenia. A przy obecnej d³ugoœci ¿ycia dzieci mog³yby
spotkaæ nawet swoich prapradziadków (Manthey 2017).

Jest w Polsce milion mieszkañ, w których krz¹ta siê wokó³ siebie samotny stary
cz³owiek. Czasem o jego nieistnieniu zawiadamiaj¹ muchy (Gietka 2017b).

Pierwszy cytat, z artyku³u z „Gazety Wyborczej”, zamieszczonego w dziale
„Nauka”, wprowadza w problematykê, która prezentowana jest w kontekœcie no-
woœci w równym stopniu zaskakuj¹cej zarówno medycynê i psychologiê, jak i so-
cjologiê z polityk¹ spo³eczn¹. Pojawiaj¹ siê równie¿ odniesienia pedagogiczne
i urbanistyczno-architektoniczne, a wszystko skupione wokó³ tezy o „dwóch sta-
roœciach” i ich konsekwencjach.

Zmienia siê styl ¿ycia i potrzeby seniorów. W tej jednej grupie mieszcz¹ siê dziœ w³aœci-
wie dwa pokolenia. Ta m³odsza staroœæ - „z³ota jesieñ ¿ycia” - siê emancypuje, ma swo-
je uniwersytety trzeciego wieku, kluby, organizacje, nordic walking, ta starsza - coraz
czêœciej do¿ywa setki, przez lata wymagaj¹c opieki (Manthey 2017).

Z kolei autorka rozpoczynaj¹ca swój artyku³ od informacji o „milionie samo-
tnych seniorów” pod¹¿a tropem tej drugiej staroœci, wkraczaj¹c w obszar, który
lokuje siê ju¿ bardzo blisko przeciêcia z niepe³nosprawnoœci¹. Tekst zosta³ zamie-
szczony w tygodniku „Polityka” w dziale „Spo³eczeñstwo”, a jego autorka, Edyta
Gietka, z wykszta³cenia polonistka, ³¹czy w swych artyku³ach styl publicystyczny
z artystycznym, wzmacniaj¹c œrodkami jêzykowymi krytyczny aspekt swoich
tekstów. „Samotni w³aœciciele lodówek” s¹ figurami staroœci „bez bliskich, bez pie-
niêdzy, bez sensu”, co prowadzi do poruszenia tematyki zakresu i form opieki
oferowanej samotnym seniorom zarówno w wymiarze us³ug zapewnianych
przez pañstwo, jak i oferty wolnorynkowej. ¯ycie ludzkie zaprezentowane zo-
sta³o w tym przypadku z perspektywy zdehumanizowanych relacji opiekuñ-
czych, dla których oczekiwan¹ alternatyw¹ mog¹ siê staæ „zhumanizowane” rela-
cje z urz¹dzeniami:

Œwiat szykuje siê po swojemu na bezpañsk¹ staroœæ. Zachód oferuje ju¿ staroœci czujniki
ruchu: mo¿na niedo³ê¿nego zaczipowaæ, zdalnie œledziæ wzór jego codziennej aktyw-
noœci i interweniowaæ w razie odstêpstwa od normy. Japoñczycy czekaj¹ na pierwsze
roboty zdolne do zhumanizowanych interakcji. My mamy koperty w lodówce, coœ jak
blaszany nieœmiertelnik na szyi ¿o³nierza (Gietka 2017b).
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„Niedo³ê¿na” staroœæ wpisana w neoliberaln¹ rzeczywistoœæ z jej trans- i post-
humanistycznymi aspektami to przeciêcie doœæ oczywiste i jeszcze niezbyt dys-
kursywnie krytyczne. Ta sama autorka artyku³owi poœwiêconemu staroœci osób
z zespo³em Downa nada³a tytu³ „Starszaki”, któremu towarzyszy ca³kiem obiek-
tywna informacja wprowadzaj¹ca, ¿e „zestarza³o siê pierwsze pokolenie osób
z zespo³em Downa, prze¿ywaj¹c ojców i matki” (Gietka 2017c). W dalszej czêœci
przedstawiona jest jednak sytuacja ludzi, którzy przez ca³e ¿ycie, traktowani byli
jak starsze dzieci, „starszaki”, które

staroœæ zawdziêczaj¹ medycynie. A jeszcze bardziej ojcom i matkom, którzy powy-
puszczali swoich skoœnych z przegrzanych domów, gdzie umierali z nudów przy
szklance herbaty. Dziœ bodŸcuje siê ich wedle dostêpnej oferty naprawczej, pocz¹wszy
od integracyjnych przedszkoli.
A cen¹ jest strach. By nie umrzeæ nie w porê. Pierwsze pokolenie ojców i matek uczy siê
projektowania nie swojej staroœci (Gietka 2017c).

Staroœæ jest w tym konkretnym przypadku nowoœci¹, bêd¹c¹ oczywistym
osi¹gniêciem wspó³czesnoœci i wymiarem postêpu przypisywanego nie tylko me-
dycynie, ale i edukacji specjalnej. Specyfika tekstu publicystycznego pozwala na
skróty i uogólnienia, ale warto na „dostêpn¹ ofertê naprawcz¹” spojrzeæ z perspek-
tywy od dawna obecnej na gruncie interdyscyplinarnych studiów nad niepe³no-
sprawnoœci¹. Jednym z obszarów krytycznej analizy s¹ w tym przypadku zarówno
segregacyjne korzenie idei szkolnictwa specjalnego, jak i neoliberalna oferta
us³ug terapeutycznych, wzrastaj¹ca wraz z zamo¿noœci¹ wspó³czesnych spo³e-
czeñstw. Mo¿na zatem dojœæ do wniosku, ¿e Ÿle pojêta i niew³aœciwie realizowana
edukacja specjalna wzmacnia i tak ju¿ siln¹ obecnoœæ ablizmu, a „w krajach boga-
tych ekspansja wolnego rynku prowadzi do rozrostu us³ug edukacyjnych i form
wsparcia wzmacniaj¹cych model intelektualnego i fizycznego dopasowania osób
niepe³nosprawnych do ekonomicznych warunków pracy” (Roulston, Barnes
2005, za: Goodley 2010: 2). W podobnym duchu w polskim piœmiennictwie peda-
gogicznym wypowiada siê Amadeusz Krause (2010: 182), zestawiaj¹c „rehabili-
tacyjny instrumentalizm” z „paradygmatem humanistycznym”, czyli w istocie
uzale¿nienie od wsparcia z podmiotowym udzia³em osób z niepe³nosprawnoœci¹
w ¿yciu spo³ecznym, a zw³aszcza debatach poœwiêconych problemom edukacji
specjalnej i rehabilitacji.

Artyku³ o staroœci osób z zespo³em Downa to reporterskie miniatury z ¿ycia
pensjonariuszy domów pomocy spo³ecznej, do¿ywaj¹cych swych dni w coraz gor-
szej kondycji fizycznej i psychicznej, ale przede wszystkim w samotnoœci wspo-
minaj¹cych, a¿ do zaniku pamiêci, swoje biologiczne rodziny. Traktowani jak
dzieci, izolowani od œwiata, czekaj¹ na kolejny krok medycyny, która pozwoli sta-
rzej¹cemu siê cia³u unikn¹æ zbyt szybko nadchodz¹cej demencji. Taka jest wymo-
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wa tekstu koñcz¹cego siê s³owami: „a medycyna, zmuszona nad¹¿aæ za w³asnym
geniuszem, ju¿ eksperymentuje na hipokampie myszy. Tym razem chodzi o opóŸ-
nienie widoku na regres w ZD” (Gietka 2017c).

Starzej¹ce siê osoby z niepe³nosprawnoœci¹ to grupa przynajmniej podwójnie
wra¿liwa (vulnerable), gdy¿ w zwielokrotniony sposób zagro¿ona „procesami
marginalizacji i wykluczenia spo³ecznego” (Podgórska-Jachnik 2016: 17). Przeciw-
wagê tych negatywnych zjawisk stanowiæ mo¿e realizacja komplementarnych
idei ruchu w³¹czaj¹cego w spo³eczeñstwo oraz spójnoœci spo³ecznej, ³¹cz¹cych
praktyczny dorobek studiów nad niepe³nosprawnoœci¹ i nowoczesne, szerokie
strategie polityki spo³ecznej. Przyjmuj¹c, ¿e „w³¹czanie (inkluzja) jest (…) prze-
myœlanym procesem zaradczym wobec postrzeganych i niestety nasilaj¹cych siê
we wspó³czesnym œwiecie nierównoœci spo³ecznych i si³ wykluczenia” (tam¿e,
s. 18), w oczywisty sposób przekracza siê granice wyznaczone przez pojedynczy
czynnik opresji i umo¿liwia rozwój analiz intersekcjonalnych.

Wprowadzeniem do trzeciego artyku³u z „Polityki” autorstwa Edyty Gietki
(2017a), poœwiêconego problematyce eutanazji, powinny byæ materia³y zawarte
w dodatku „Niezbêdnik Inteligenta”, którego transhumanistyczne pytanie o „spraw-
noœæ w póŸnej staroœci” wykorzystane zosta³o do zarysowania intersekcjonalnej
tematyki niniejszego tekstu. Dobrze tê intertekstualn¹ komunikacjê ilustruje na-
stêpuj¹cy fragment:

„Nieludzkim jest cz³owieka uratowaæ i nie daæ mu ¿yæ” – mawia³ prof. Wiktor Dega,
który bêd¹c jednym z najwybitniejszych polskich ortopedów, zna³ siê jednoczeœnie na
rehabilitacji. To przes³anie nie straci³o aktualnoœci, a nawet nabra³o wiêkszego sensu,
odk¹d mo¿na uratowaæ coraz wiêcej ofiar wypadków i z roku na rok roœnie grupa tych,
którym mo¿na przywróciæ utracon¹ sprawnoœæ. Tymczasem wydaje siê olbrzymie pie-
ni¹dze, by utrzymaæ ich przy ¿yciu, a póŸniej le¿¹ w ³ó¿kach zamkniêci w czterech
œcianach albo umieraj¹ z powodu zapalenia p³uc lub odle¿yn. Nie jest to medycyna na
miarê XXI wieku (Walewski 2017: 63).

Przytoczony fragment pochodzi z tekstu z dodatku do „Polityki”, którego
za³o¿onym odbiorc¹ jest osoba nie tylko wykszta³cona, ale i aktywnie korzystaj¹ca
z dobrodziejstw samodzielnego myœlenia („inteligent”). W artykule pod tytu³em
„Wstañ i idŸ”, którego biblijne pochodzenie i retoryczn¹ intencjê powinien bez
problemu odczytaæ projektowany, wykszta³cony odbiorca, zebrane zosta³y nad-
zieje i obawy zwi¹zane z wykorzystaniem w rehabilitacji pourazowej technologii
opartych na zaawansowanej elektronice, in¿ynierii materia³owej i sztucznej inte-
ligencji.

Tygodnik „Polityka” jest obok „Goœcia Niedzielnego” najczêœciej kupowanym
czasopismem opinii w Polsce. Œrednia sprzeda¿ czasopisma, prezentuj¹cego obecnie
œwiatopogl¹d lewicowo-liberalny, wynios³a w grudniu 2018 roku 101 877 egzemp-
larzy (https://www.wirtualnemedia.pl/artykul/sprzedaz-tygodnikow-opinii-20-
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18-rok-gosc-niedzielny-sieci, dostêp: 16.03.2019), co da³o mu drugie miejsce w tym
segmencie rynku prasowego. Ustabilizowana pozycja wœród czytelników pozwa-
la wnioskowaæ, ¿e odbiorcami tekstów zamieszczanych w „Polityce” s¹ osoby re-
gularnie zapoznaj¹ce siê z treœciami prezentowanymi na ³amach czasopisma. Jed-
noczeœnie mo¿na te¿ za³o¿yæ, ¿e odbiorcy ci dziel¹ zapewne w du¿ej mierze
ogólny œwiatopogl¹d kreowany w periodyku, a wiêc i dyskurs odnosz¹cy siê
zarówno do ogólnych zagadnieñ spo³eczno-politycznych, jak i szczegó³owych
problemów, których identyfikacjê odnajdujemy chocia¿by w analizowanych
artyku³ach Edyty Gietki.

Id¹c dalej tym tropem, nale¿a³oby siê zastanowiæ, na ile jasny jest dla prze-
ciêtnego czytelnika tego czasopisma intersekcjonalny kontekst artyku³u na te-
mat eutanazji, w którym wykorzystano wszelkie mo¿liwe w publicystyce œrodki
(jêzykowe), by zarazem przekonywaæ do postawionej tezy i motywowaæ do
(auto)refleksji. Wspomniana teza oparta jest na nastêpuj¹cym przeciêciu:

Doci¹gn¹³eœ – dziêki medycynie – do 80 lat? I jesteœ gdzieœ poœrodku? Jeszcze nie doœæ
chory, by umrzeæ, ju¿ nie doœæ m³ody, by chorowaæ. W algorytmach NFZ – za stary na
procedury. Wiekowo nieop³acalny. Doros³eœ z pora¿eniem mózgowym dzieciêcym?
I czujesz siê jak niedor¿niêty kurczak? Medycyna wyszarpa³a ciê od œmierci, ale nie po-
mo¿e ¿yæ (Gietka 2017a).

Teza artyku³u to prawo cz³owieka do decydowania o swoim ¿yciu, co wi¹¿e
siê z pytaniem o relacjê tego prawa z prawami innymi (boskimi, naturalnymi, kar-
nymi, obywatelskimi). Humanistyczno-racjonalne podejœcie do kwestii bioetycz-
nych jest w tym przypadku jednoznacznie po stronie jakoœci ¿ycia zestawianej
z jego œwiêtoœci¹. Przytaczaj¹c argumenty zwolenników obu opcji, autorka pro-
wokuje do namys³u nad kwestiami, które podda³y cz³owieka i jego wolnoœæ presji
zarówno ze strony postêpu naukowego, jak i przes³anek religijnych, które nie s¹
przecie¿ w sprzecznoœci z zaniechaniem terapii nazywanej uporczyw¹. Ponownie
otrzymujemy miniportrety osób, których aktualna sytuacja stanowi uwiarygod-
nienie potrzeby przynajmniej debaty nad prawem do godnej, choæ wywo³anej
œmierci. Przeciêcie „niedo³ê¿nej” staroœci i „uniesprawniaj¹cych” chorób osób
w ró¿nym wieku (z zarysowanym jedynie problemem eutanazji dzieci), spotyka siê
w punkcie, którym jest najczêœciej ból, wobec którego medycyna pozostaje bez-
radna. Cierpieniu fizycznemu towarzyszy trudna psychicznie perspektywa stop-
niowej utraty kontroli nad w³asnym cia³em i rosn¹cej zale¿noœci od innych ludzi
oraz urz¹dzeñ wspomagaj¹cych pracê organizmu. Podsumowaniem analiz ¿ycio-
rysów osób rozwa¿aj¹cych eutanazjê oraz prezentacji dostêpnych w niektórych
pañstwach procedur jest nastêpuj¹ce sformu³owanie:

Biolodzy przypuszczaj¹, ¿e ju¿ nied³ugo zaczn¹ rodziæ siê podopieczni medycyny, za-
programowani na jakieœ 120 lat. Etycy, ¿e eutanazja – w kontekœcie sprz¹tania po me-
dycynie – bêdzie najgorêtszym sporem tego tysi¹clecia (Gietka 2017a).
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Ablizm i ageizm w oczywisty sposób wykluczaj¹ s³aboœæ powi¹zan¹ zarówno
ze sprawnoœci¹, jak i wiekiem cz³owieka. Samodzielnoœæ sprowadzona do samo-
obs³ugi pog³êbia zdehumanizowany sposób ujmowania sytuacji cz³owieka
trac¹cego sprawnoœæ, co dotyczy tak¿e niesamodzielnoœci – niedo³ê¿noœci ludzi
starych. Problematyka eutanazyjna na gruncie studiów nad niepe³nosprawnoœci¹
jest jednoznacznie umiejscawiana w ramach analiz nie tyle bioetycznych, ile bio-
politycznych, czerpi¹c z poststrukturalnego modelu teoretycznego. Wi¹¿e siê to
z neoliberalnym wykluczeniem, które postêp technologiczny ogranicza do ludz-
kiego organizmu i ekskluzywnych towarów i us³ug, pomijaj¹c cz³owieka jako oso-
bê i podmiot relacji spo³ecznych. By zilustrowaæ biopolityczne uwik³anie cia³a,
Dan Goodley (2014: 94) przytacza nastêpuj¹c¹ wypowiedŸ Davida Harveya (1996:
130), antropologa analizuj¹cego konsekwencje globalizacji i neoliberalizmu:

Cia³o (podobnie jak osoba i jaŸñ) jest wewnêtrzn¹ relacj¹ i dlatego jest dla œwiata otwarte
i porowate... cia³o nie jest monadyczne, ani nie unosi siê swobodnie w jakimœ eterze
kultury, dyskursów i przedstawieñ. Wa¿ne jest jednak to, ¿e mo¿e to nast¹piæ w przy-
padku materializacji cia³a. Studia nad cia³em musz¹ byæ osadzone w zrozumieniu
rzeczywistych stosunków czasoprzestrzennych miêdzy praktykami materialnymi,
przedstawieniami, wyobra¿eniami, instytucjami, relacjami spo³ecznymi i dominuj¹-
cymi strukturami polityczno-ekonomicznymi.

Niepe³nosprawnoœæ i staroœæ, ale tak¿e specyficzna sytuacja spo³eczno-ekono-
miczna osób w okresie wczesnej doros³oœci, stanowi¹ oczywiste wyzwania wspó³-
czesnoœci, uwik³anej w ponowoczesn¹ niekonsekwencjê aksjologiczn¹ i chaotycz-
ne poszukiwanie idealnych rozwi¹zañ problemów spo³eczno-ekonomicznych.
Nawet tak ograniczona, jak w niniejszym artykule, analiza dyskursu prasowego
niepe³nosprawnoœci i staroœci, wskazuje na rozdŸwiêk miêdzy naukowym proje-
ktowaniem teraŸniejszoœci i przysz³oœci cz³owieka, a rzeczywist¹ jakoœci¹ ¿ycia
osób, których sprawnoœæ nie pozwala na samodzielne pokonywanie codziennych
trudnoœci ¿yciowych.

Podsumowanie

D³ugie lata w zdrowiu (i sprawnoœci) to nie tylko treœæ okolicznoœciowych
¿yczeñ, ale tak¿e przedmiot badañ ³¹cz¹cych g³ównie wysi³ki biologów i in¿ynie-
rów. Próba krytycznej analizy fragmentu prasowego dyskursu niepe³nosprawnoœci
i staroœci nie pozostawia jednak w¹tpliwoœci, ¿e postêp technologiczny nie jest
gwarantem ludzkiego szczêœcia i autonomii, gdy¿ kontekstualny wymiar ludzkiego
funkcjonowania zak³ada harmonijn¹ relacjê czynników biologicznych i spo³ecz-
nych. Wszelkie zaburzenia po¿¹danego stanu uruchamiaj¹ szereg dzia³añ, któ-
rych wspólnym mianownikiem okazuje siê dyskryminacja. Sytuacja osób z nie-
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pe³nosprawnoœci¹ i/lub w podesz³ym wieku jest w du¿ym stopniu to¿sama,
a staroœæ niepe³nosprawna, „niedo³ê¿na” czy niesamodzielna stanowi oczywisty
przyk³ad intersekcji czynników dyskryminacji.

Analiza dyskursu niepe³nosprawnoœci i staroœci ujawnia liczne przeciêcia,
które mo¿na w du¿ym uproszczeniu sprowadziæ do czynników i praktyk
kszta³tuj¹cych zarówno codzienn¹ egzystencjê coraz liczniejszej grupy osób, jak i
pozornie neutralne projekty spo³eczne. Niektóre spoœród wymienionych na za-
koñczenie zagadnieñ zosta³y szerzej zaprezentowane w niniejszym artykule, po-
zosta³e wymagaj¹ dalszych studiów i analiz. Do pierwszej grupy mo¿na zaliczyæ:
kult m³odoœci i sprawnoœci; dys/ablizm i ageizm; inkluzja i wykluczenie; sprofilo-
wane us³ugi, terapia, rehabilitacja; wsparcie spo³eczne; organizacja czasu wolne-
go; autonomia i podmiotowoœæ; samotnoœæ. Na osobn¹ analizê zas³uguj¹ nato-
miast nastêpuj¹ce problemy obecne w medialnym dyskursie niepe³nosprawnoœci
i staroœci: uniwersalne projektowanie; udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i politycznym;
praca zawodowa; przemoc fizyczna, psychiczna i ekonomiczna; oszustwa, nadu-
¿ycia, wykorzystywanie, manipulacje; obecnoœæ w mediach i wizerunek medialny.
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Impact on Participation and Autonomy Questionnaire
(IPA) – sprawdzenie w³aœciwoœci psychometrycznych
polskiej wersji narzêdzia

Artyku³ prezentuje wyniki badañ nad walidacj¹ Kwestionariusza Wp³ywu na Uczestnictwo
i Autonomiê (KWUA) (ang. Impact on Participation and Autonomy Questionnaire, IPA). Prezen-
towany kwestionariusz jest samoopisowym narzêdziem s³u¿¹cym do pomiaru autonomii i uczest-
nictwa u osób z ograniczon¹ sprawnoœci¹ ruchow¹ o ró¿norodnej etiologii. Obejmuje subiektyw-
ny pomiar autonomii i uczestnictwa w piêciu wymiarach. Jest to pe³na adaptacja narzêdzia na
grunt polski obejmuj¹ca: procedurê ustalania polskiej wersji jêzykowej i sprawdzenie w³aœciwo-
œci psychometrycznych: zgodnoœci wewnêtrznej, rzetelnoœci, stabilnoœci oraz trafnoœci. Satysfak-
cjonuj¹ce wyniki badañ walidacyjnych wskazuj¹, ¿e jest to wartoœciowe i u¿yteczne narzêdzie do
pomiaru postrzeganej autonomii i uczestnictwa w ró¿nych obszarach codziennego funkcjonowa-
nia wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹.

S³owa kluczowe: uczestnictwo, autonomia, niepe³nosprawnoœæ, Kwestionariusz Wp³ywu na
Uczestnictwo i Autonomiê, ICF

Impact on Participation and Autonomy Questionnaire (IPA) –
validation the psychometric properties of the IPA Polish version

The article describes the results of research on the validation of the Kwestionariusz Wp³ywu na
Uczestnictwo i Autonomiê (KWUA) (Impact on Participation and Autonomy Questionnaire, IPA).
The presented questionnaire is a self-descriptive tool for measuring the autonomy and participa-
tion of people with physical disability of various etiology. It involves subjective measurement of
autonomy and participation in five dimensions. It is a full adaptation of the tool to the Polish con-
text including: the procedure of determining the Polish language version and the verification of
psychometric properties: internal reliability, reliability, stability and validity. Satisfactory results
of validation studies show that it is a valuable and useful tool to measure perceived autonomy and
participation in various areas of daily life among people with physical disabilities.

Keywords: participation, autonomy, disability, Impact on Participation and Autonomy Question-
naire, ICF



Wprowadzenie

Kwestionariusz IPA (The Impact on Participation and Autonomy Questionnaire)
zosta³ opracowany w 1999 roku przez holenderskich badaczy: M. Cardol, R.J. de
Haan, G. van den Bos, A.B de Jong i I.J.M. Groot. Wersja oryginalna zosta³a dotych-
czas przet³umaczona na 8 jêzyków i jest stosowana na gruncie angielskim (Sibley
i in. 2006), szwedzkim (Larsson Lund i in. 2007), francuskim (Poulin, Desrosiers
2010), perskim (Fallahpour i in. 2011a), duñskim (Ghaziani i in. 2012), tajskim (Sut-
tiwonk i in. 2013), fiñskim (Karhula i in. 2016) oraz chiñskim (Li i in. 2018). Skala ta
jest powszechnie wykorzystywana równie¿ w badaniach osób starszych (Ham-
mar i in. 2014), a tak¿e potrzebuj¹cych sta³ego wsparcia (Berenschot, Grift 2019).

Celem IPA jest pomiar autonomii i uczestnictwa osób z niepe³nosprawnoœci¹
w wymiarach: autonomia wewnêtrzna, rola w rodzinie, autonomia zewnêtrzna,
relacje spo³eczne, praca i edukacja. Poniek¹d cel ten pokrywa siê równie¿ z d¹¿e-
niem do oceny poziomu ograniczeñ i zbadania skutecznoœci interwencji maj¹cych
na celu utrzymanie i poprawê uczestnictwa oraz funkcjonowania spo³ecznego
osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Wilkie i in. 2011). Pomiar ten obejmuje subiektywne
aspekty uczestnictwa, akcentuj¹c poczucie satysfakcji z dzia³ania, ³¹czy aktyw-
noœæ i spe³nianie roli spo³ecznej w kontekœcie czynników œrodowiskowych, pod-
kreœlaj¹c przede wszystkim autonomiê osoby. Zatem kwestionariusz IPA oparty
jest na samoocenie uczestnictwa i autonomii osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Peren-
boom i in. 2003), akcentuj¹c wybór cz³owieka i kontrolê w znacz¹cych dla niego
sferach ¿ycia (Wilkie i in. 2011). Wersja oryginalna ma zadowalaj¹ce w³aœciwoœci
psychometryczne i zapewnia pomiar autonomii oraz uczestnictwa zgodnie z defi-
nicjami zaproponowanymi w Miêdzynarodowej Klasyfikacji Niepe³nosprawno-
œci i Zdrowia (WHO 2001). Narzêdzie to by³o dotychczas wykorzystywane w ba-
daniach osób z ró¿nymi schorzeniami, takimi jak stwardnienie rozsiane (Karhula
i in. 2016; Kwiatkowski i in. 2014), uraz rdzenia krêgowego (Larsson Lund i in.
2005; Piatt i in. 2016; Larsson Lund i in. 2007), choroby neurologiczne, tj. wylewy
i udary mózgu (T?rnbom i in. 2018; Suttiwonk i in. 2018), schorzenia uk³adu miêœniowo-
-szkieletowego (Wilkie i in. 2011) oraz konsekwencje oparzeñ (Li i in. 2018).

Teoretyczne podstawy IPA

Pokonywanie problemów dotycz¹cych codziennego funkcjonowania osób z
niepe³nosprawnoœci¹, optymalizacja ich uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym oraz
podnoszenie autonomii jest celem rehabilitacji zgodnie z Klasyfikacj¹ ICF i bio-
psychospo³ecznym modelem niepe³nosprawnoœci. Za³o¿eniem tego modelu jest
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podkreœlenie autonomii rozumianej jako prawo do podejmowania decyzji osób
z niepe³nosprawnoœci¹ oraz podnoszenie ich uczestnictwa, przy uwzglêdnieniu
wyra¿anej przez nich oceny w tym zakresie (Noonan i in. 2009). Nale¿y podkreœ-
liæ, i¿ termin „uczestnictwo” (rozumiany jako zaanga¿owanie w sytuacje ¿yciowe)
i jego przeciwieñstwo (ograniczenia), zosta³y wprowadzone do ICF w wyniku
usuniêcia terminu „uszkodzenia”, które uznawane by³y za stygmatyzuj¹ce. Auto-
nomia osoby z niepe³nosprawnoœci¹ sprowadza siê do jej prawa do decydowania
w sprawie uczestnictwa – osoba sama rozstrzyga w jakim stopniu, zakresie i ro-
dzaju aktywnoœci chce braæ udzia³. Z kolei uczestnictwo to zaanga¿owanie
w dzia³anie, na którego ca³okszta³t sk³ada siê: realizacja celów, planów i ról
spo³ecznych (Perenboom, Chorus 2003). Rozumienie autonomii jako zdolnoœci do
podejmowania decyzji, bêd¹cej warunkiem uczestnictwa, wyklucza ich blisko-
znacznoœæ (równowa¿noœæ) (Eyssen i in. 2011). Sama decyzja nie gwarantuje uczest-
nictwa, mo¿e byæ ona bowiem modyfikowana przez czynniki œrodowiskowe. Za-
tem kluczowym elementem, zarówno pojêcia autonomii, jak i uczestnictwa, jest
wizja siebie oraz swojej aktywnoœci u osoby z niepe³nosprawnoœci¹, co wskazuje
na znaczenie ró¿nic indywidualnych w sposobie ujêcia obydwu pojêæ.

Autonomia jest z³o¿onym konstruktem okreœlaj¹cym „zgodnoœæ miêdzy tym,
jak ludzie chc¹, aby ich ¿ycie wygl¹da³o, a tym jak ich ¿ycie aktualnie wygl¹da
(uczestnictwo)” (Mars i in. 2008: 335). Autonomia opiera siê na szacunku myœli,
woli, decyzji i dzia³añ drugiego cz³owieka (Hammar i in. 2014). To zdolnoœæ
cz³owieka do formu³owania planów i celów, ich realizacji i podejmowania decyzji
do dzia³ania (Cardol i in. 2002). Tak rozumiana autonomia zosta³a uwzglêdniona
przy ocenie uczestnictwa jako podstawowy jego warunek. Autonomiê mo¿na
ujmowaæ nie tylko jako zdolnoœæ do dokonywania wyborów, do odczuwania
kontroli w tym zakresie, ale równie¿ w stosunku do tego, jakie dzia³ania nale¿y
podejmowaæ oraz w jaki sposób je wykonywaæ (Trrnborn i in. 2018). Rozumiana
w aspekcie spo³ecznego modelu niepe³nosprawnoœci zak³ada, ¿e ka¿dy cz³owiek
ma mo¿liwoœæ kszta³towania w³asnego ¿ycia (Dijkers 2010; Mars i in. 2008). Jest tak¿e
czynnikiem kszta³tuj¹cym jakoœæ ¿ycia osoby z niepe³nosprawnoœci¹ (Salvador-
-Corulla i in. 2010; Cardol i in. 2002). Niezbêdnym warunkiem autonomii jest mo¿-
liwoœæ wyboru i podejmowania decyzji na poziomie indywidualnym (Mars i in.
2008), co wskazuje na to, ¿e jest kompetencj¹ umys³ow¹, pozwalaj¹c¹ na kierowanie
swoim postêpowaniem i bycie odpowiedzialnym za swoje ¿ycie, jego ca³okszta³t
i podejmowane decyzje (Nessa, Malterud 1998).

W literaturze wyró¿nia siê ró¿ne rodzaje autonomii. M. Cardol (2002) wskazu-
je na autonomiê wykonawcz¹ jako zdolnoœæ do dzia³ania oraz autonomiê decy-
zyjn¹ jako zdolnoœæ do podejmowania decyzji. Natomiast R. Michael i J. Attias
(2016) skupili siê na aspekcie poznawczym autonomii podkreœlaj¹c, ¿e istnieje
autonomia zachowania i autonomia emocjonalna. R. Gillon (1985) wyró¿ni³ z kolei
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trzy typy autonomii: dzia³ania, woli oraz myœli, akcentuj¹c we wszystkich wymie-
nionych rodzajach potrzebê przyczyny podejmowania aktywnoœci.

Jak wskazuj¹ badacze (np. Fallahpour i in. 2011a; Sibley i in. 2006; Cardol i in.
2002) autonomia ma decyduj¹ce znaczenie dla prawid³owej operacjonalizacji
uczestnictwa osób z ograniczeniami sprawnoœci, co wiêcej, jest koniecznym wa-
runkiem do rozumienia tego pojêcia. Autonomiê mo¿na postrzegaæ nie tylko jako
kluczowy czynnik decyduj¹cy o uczestnictwie, ale tak¿e jako podstawê koncep-
cyjn¹ w celu wyznaczenia granicy miêdzy aktywnoœci¹ a uczestnictwem (Fallah-
pour i in. 2011a). Zatem uczestnictwo nale¿y rozumieæ jako zaanga¿owanie w sy-
tuacje ¿yciowe w zakresie zgodnym z autonomi¹. W zwi¹zku z tym ocena uczest-
nictwa musi obejmowaæ nie tylko wskaŸniki oparte na wynikach zaanga¿owania,
ale tak¿e realizacjê osobistych celów i ról spo³ecznych (Fallahpour i in. 2011a). Na-
le¿y j¹ ujmowaæ raczej w terminie indywidualnych preferencji ni¿ ogólnych kom-
petencji (Cardol i in. 2002). Z kolei Perenboom i Chorus (2003) podkreœ- laj¹c istot-
noœæ autonomii w rozumieniu uczestnictwa, akcentowa³y, ¿e jego kluczowym
wskaŸnikiem jes tnie tylko rzeczywista aktywnoœæ, ale równie¿ wype³nianie oso-
bistych celów i ról spo³ecznych (Piskur i in. 2014). Levaseur i wspó³pracownicy
(2010) wymieniali natomiast, poza poziomem realizacji, równie¿ poziom satysfak-
cji z udzia³u w rolach spo³ecznych. Eyssen ze wspó³pracownikami (2011) zasuge-
rowa³ wiêc, i¿ uczestnictwo powinno zawieraæ trzy podstawowe elementy: kon-
tekst spo³eczny, wielorakie dzia³ania i wype³nianie ról spo³ecznych. Reprezentuje
wówczas spo³eczn¹ perspektywê funkcjonowania cz³owieka, gdy¿ zale¿y ono od
czynników tkwi¹cych w œrodowisku i cech badanych osób. Okreœlane jest w kate-
gorii z³o¿onej interakcji miêdzy osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ a cz³onkami rodzin
w szerszym kontekœcie ¿ycia spo³ecznego (Li i in. 2018), przynale¿noœci do
spo³ecznoœci b¹dŸ grupy (Heinemann i in. 2011) oraz subiektywnego doœwiadcze-
nia kontroli i motywacji do dzia³ania (Maxwell i in. 2012).

Uczestnictwo jest zatem ujmowane jako subiektywne doœwiadczenie inter-
akcji miêdzy stanem zdrowia, czynnikami œrodowiskowymi i innymi ludŸmi
(Trrnborn i in. 2018). Subiektywny wymiar uczestnictwa akcentuj¹ Hjelle i Vik
(2011) wyró¿niaj¹c takie jego atrybuty jak: przynale¿noœæ, bycie cz³onkiem grupy
spo³ecznej – bycie równym, wartoœciowym, maj¹cym prawo g³osu i w³¹czonym
do spo³ecznoœci obywatelem (Imms, Granlund 2014). Perspektywa uczestnictwa
ró¿ni siê w zale¿noœci od osoby, poniewa¿ kszta³towana jest nie przez sam fakt
niepe³nosprawnoœci, ale przez filtr doœwiadczeñ, wartoœci i przekonañ (Brown
2010). Dlatego te¿ niektórzy badacze proponuj¹, aby uczestnictwo rozwa¿aæ jako
wynik interakcji i transakcji miêdzy osob¹, jej aktywnoœci¹ i œrodowiskiem
(Brown 2010). Wyakcentowana subiektywna ocena uczestnictwa wi¹¿e siê zatem
z autonomi¹ jednostki, a tak¿e doœwiadczeniem przynale¿noœci do grupy, zaan-
ga¿owaniem w dzia³anie, motywacj¹, poczuciem wyzwania, poczuciem spe³nie-
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nia i kompetencji oraz przyczynianiem siê do osi¹gania osobistego lub spo³ecznie
znacz¹cego celu (Ginis i in. 2017).

Nale¿y podkreœliæ, i¿ zarówno autonomia, jak i uczestnictwo cz³owieka, s¹
realizowane w okreœlonym œrodowisku fizycznym i spo³ecznym. Autonomia nie
ma charakteru statycznego, ulega zmianom pod wp³ywem ró¿nych czynników
zewnêtrznych (Mars i in. 2008; Gillon 1985). Stanowi niejako efekt relacji struktu-
ralnych i stosunków spo³ecznych oraz pojawia siê w kontekœcie ró¿norodnych
uwarunkowañ spo³ecznych, (tj. np. status spo³eczno-ekonomiczny), które mog¹
zmieniaæ siê w czasie i wp³ywaæ na zdolnoœci funkcjonalne osoby. Jest subiektyw-
nym procesem przebiegaj¹cym w szerokim kontekœcie czynników œrodowisko-
wych i sytuacyjnych, co mo¿e wspieraæ lub utrudniaæ samorealizacjê i uczestnic-
two (Series 2015; Perkins i in. 2012).

Koncepcja uczestnictwa przyjêta w ICF powinna byæ równie¿ rozwa¿ana
w odniesieniu do pojêcia aktywnoœci, gdy¿ nie s¹ to terminy to¿same. Aktywnoœæ
definiowana jest jako wykonanie dzia³ania przez osobê, a ograniczenia wskazuj¹
na trudnoœci, na jakie mo¿e ona napotkaæ w trakcie funkcjonowania w ¿yciu
spo³ecznym (WHO 2001). Decyzja o zdefiniowaniu aktywnoœci i uczestnictwa
(i ich ograniczeniach) jako oddzielnych konstrukcji spowodowa³a swoisty zamêt
pojêciowy. Wielowymiarowe podejœcie do uczestnictwa i aktywnoœci wskazuje
na niewielkie ró¿nice miêdzy nimi, co utrudnia tworzenie prostej taksonomii
i wyraŸnych granic definicyjnych (Whiteneck 2010). Badania empiryczne do-
wodz¹, ¿e wystêpuj¹ powi¹zania miêdzy tymi dwoma zjawiskami, ale dotychcza-
sowe rozwa¿ania nie pozwalaj¹ jednoznacznie rozstrzygn¹æ o stopniu zbie¿noœci/
rozbie¿noœci konceptualizacyjnej odpowiadaj¹cych im pojêæ (Dijkers 2010).

Kontynuuj¹c rozwa¿ania terminologiczne nale¿y zatem wskazaæ na istniej¹ce
trudnoœci w zakresie konceptualizacji i operacjonalizacji samego pojêcia uczestnic-
twa, co przek³ada siê na problemy z pomiarem zjawiska, do którego siê ono odno-
si. Potwierdzaj¹ to wyniki analizy 103 kwestionariuszy do badania uczestnictwa,
z których wiêkszoœæ bada³a uczestnictwo jedynie w ograniczonym stopniu (Eyssen
i in. 2011). Pozycje w analizowanych kwestionariuszach ustalaj¹cych poziom
uczestnictwa czêœciej dotyczy³y ograniczeñ z nim zwi¹zanych, a w du¿o mniej-
szym stopniu akcentowa³y mo¿liwoœci i zadowolenie z podejmowanej aktywnoœci
(Eyssen i in. 2011). Bior¹c pod uwagê szeroki zakres okreœleñ uczestnictwa mo¿na
wyró¿niæ kilka kluczowych elementów definicyjnych: znaczenie kontekstu lub
œrodowiska, wspólnoty, sieci spo³ecznych, koncentracji na osobie. Wskazuje to na
z³o¿on¹ naturê zjawiska uczestnictwa i zwi¹zane z tym trudnoœci konceptualiza-
cyjne (Dijkers 2010), co jednoczeœnie wymusza œcis³e osadzenie siê w konkretnych
ramach teoretycznych przy podejmowanych przedsiêwziêciach badawczych.

Ograniczenie sprawnoœci generuje ró¿norodne konsekwencje w codziennym
funkcjonowaniu i postrzeganiu w³asnej autonomii. Klasyfikacja ICF trudnoœci
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w wype³nianiu swojej roli spo³ecznej i zawodowej okreœla mianem ograniczeñ
w uczestnictwie, które definiowane jest jako charakter i zakres zaanga¿owania
osoby w sytuacje ¿yciowe w odniesieniu do posiadanej niepe³nosprawnoœci
(w znaczeniu uszkodzenia), aktywnoœci, stanu zdrowia i czynników kontekstual-
nych (Noreau, Boschen 2010). Bior¹c pod uwagê koniecznoœæ opracowania skali,
której celem by³aby ocena trudnoœci i potrzeb ludzi z ograniczeniami sprawnoœci
dokonywana z perspektywy osoby jej doœwiadczaj¹cej skonstruowano kwestio-
nariusz IPA. (Cardol i in. 1999), który w odró¿nieniu od innych narzêdzi, skupia
siê nie tyle na ograniczeniach, co akcentuje zaanga¿owanie i autonomiê osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Co wiêcej, uwzglêdnia indywidualne podejœcie do uczest-
nictwa, gdy¿ nie ka¿de ograniczenie jest równowa¿nie uznawane przez poszcze-
gólne osoby z niepe³nosprawnoœci¹ (Noonan i in. 2009). W ICF autonomia jest
opisana jako mo¿liwoœæ podejmowania decyzji oraz kontroli nad tym, jak, kiedy,
gdzie i w jaki sposób bêd¹ prowadzone dzia³ania (wykonywane czynnoœci).
W zwi¹zku z tym, zale¿noœæ (w tym fizyczna) osoby z niepe³nosprawnoœci¹ nie
wyklucza jej autonomii, o ile proponowana jej pomoc jest zgodna z indywidual-
nymi potrzebami oraz wyborami tej osoby. St¹d rozumienie autonomii i uczestnic-
twa nie odnosi siê do stopnia ograniczeñ, ale do posiadania kontroli nad swoim
¿yciem i wydajnoœci¹ swojego dzia³ania.

W badaniach sprawdzaj¹cych w³aœciwoœci psychometryczne narzêdzia wy-
korzystano ramy teoretyczne ICF (WHO 2001), która podkreœla potrzebê mierze-
nia funkcji spo³ecznej osoby z niepe³nosprawnoœci¹, jej udzia³u w ¿yciu spo³ecz-
nym, dlatego uczestnictwo uznawane jest jako pojêcie rdzenne w tej klasyfikacji.
Definiuje siê w niej uczestnictwo jako indywidualne zaanga¿owanie jednostki
w sytuacje spo³eczne w odniesieniu do warunków zdrowotnych, funkcji i struktur
cia³a, aktywnoœci i czynników kontekstualnych (WHO 2001). Klasyfikacja szeroko
ujmuje ludzkie funkcjonowanie, akcentuj¹c prawo osoby z niepe³nosprawnoœci¹
do uczestniczenia na optymalnym poziomie w ¿yciu spo³ecznym na takich sa-
mym zasadach jak reszta spo³eczeñstwa. Obejmuje doœwiadczenie jednostki
w nieskoñczonej liczbie czynnoœci ¿yciowych i ról spo³ecznych, na przyk³ad
w pracy, opiece nad innymi, dzia³alnoœci rekreacyjnej, wolontariacie i zaanga¿o-
waniu w ¿ycie spo³eczne (Wilkie i in. 2011). Co wiêcej, nawet w obliczu trudnoœci
w funkcjonowaniu i ograniczeñ zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹, uczestnic-
two mo¿e byæ utrzymane (Wilkie i in. 2007). Uczestnictwo jest Ÿród³em lepszego
rozumienia tego, w jaki sposób fakt choroby lub niepe³nosprawnoœci wp³ywa na
¿ycie cz³owieka. Celem rehabilitacji osób z ograniczeniami sprawnoœci jest utrzy-
mywanie optymalnego funkcjonowania, w³¹czaj¹c w to uczestnictwo, które okre-
œlane jest w kategorii pozytywnego wyniku rehabilitacji (Ghaziani i in. 2013). Jak
dowodz¹ dotychczasowe badania wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ uczestnic-
two wi¹¿e siê z lepszym zdrowiem fizycznym i psychicznym oraz lepsz¹ satys-
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fakcj¹ z ¿ycia (Levasseur i in. 2009; Law 2002). Nale¿y przy tym podkreœliæ, i¿ oso-
by z niepe³nosprawnoœci¹, jak i osoby niedoœwiadczaj¹ce ograniczeñ, mog¹ nie
wykazywaæ potrzeby i chêci do uczestnictwa, wiêc autonomia rozumiana jako
zdolnoœæ do decydowania, wyra¿ania siebie i w³asnych potrzeb, jest niezbêdna,
ale jednoczeœnie nie gwarantuje faktycznego uczestnictwa.

Kwestionariusz IPA zosta³ opracowany dla zidentyfikowania postrzegania
w³asnej autonomii przez osobê, co wskazuje na osobist¹ perspektywê w rozumie-
niu uczestnictwa i samodzielne okreœlenie jego poziomów (Larsson Lund i in.
2007). Uczestnictwo w szerokim ujêciu jest rozumiane jako dziedzina funkcjono-
wania wykraczaj¹ca poza niepe³nosprawnoœæ i odnosi siê do doœwiadczeñ w sy-
tuacjach ¿yciowych, w których jednostka wchodzi w interakcjê z otoczeniem (np.
œrodowiskiem fizycznym i innymi ludŸmi) (Wilkie i in. 2011). Uczestnictwo ujmo-
wane jest zatem jako zaanga¿owanie, zarówno w czynnoœci ¿ycia codziennego,
jak i czynnoœci spo³eczne, nie wykluczaj¹c sytuacji, w której cz³owiek, pomimo
pewnej zale¿noœci i braku pe³nej samodzielnoœci, mo¿e w pewnym stopniu uczest-
niczyæ i byæ zdolny do kontrolowania swojego ¿ycia (Karhula i in. 2016; Perenboom
i in. 2003). Przy czym uczestnictwo jest tutaj czymœ wiêcej ni¿ tylko wymiernym
stopniem, w jakim osoba wype³nia role spo³eczne. Jest to przede wszystkim subiek-
tywna ocena w³asnego „bycia” w spo³eczeñstwie osoby badanej oraz jakoœci tych
doœwiadczeñ (Ginis i in. 2017), co odró¿nia uczestnictwo od wydajnoœci (perfor-
mance), które okreœla jedynie iloœciowy aspekt uczestnictwa (Dijkers 2010). D¹¿e-
niem twórców IPA by³o zatem zidentyfikowanie subiektywnej oceny wp³ywu
przewlek³ej choroby lub niepe³nosprawnoœci na autonomiê i uczestnictwo, odpo-
wiednio na poziomie indywidualnym i spo³ecznym. Ze wzglêdu na normalizacjê
udzia³u ról spo³ecznych i wartoœci kulturowych, potencja³ opracowania jednej
miary autonomii i uczestnictwa, która by³aby adekwatna wzglêdem wszystkich
grup wiekowych, p³ci, klas spo³eczno-ekonomicznych i kultur, jest dyskusyjny
(Dijkers 2010). St¹d niezbêdny jest zabieg kulturowej adaptacji zaproponowane-
go narzêdzia. Do dodatkowych argumentów uzasadniaj¹cych motywacjê do
adaptacji kwestionariusza IPA na grunt polski nale¿¹:
1. Nie istnieje w Polsce narzêdzie do pomiaru postrzeganej autonomii i uczest-

nictwa, co uniemo¿liwia empiryczn¹ eksploracjê i poznawcze wyjaœnianie
tych zjawisk, niezwykle znacz¹cych w odniesieniu do osób z niepe³nospraw-
noœci¹.

2. IPA jest narzêdziem wysoce spójnym konceptualizacyjnie z aktualnie obo-
wi¹zuj¹c¹ klasyfikacj¹ i modelem niepe³nosprawnoœci (ICF). Cech¹ wyró¿-
niaj¹c¹ tego kwestionariusza jest w³¹czenie do rozumienia uczestnictwa
równie¿ oceny autonomii, która jest œciœle zwi¹zana z samodzielnoœci¹ (Berens-
chot, Grift 2019; Cardol i in. 2001).
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3. IPA jest narzêdziem, które zosta³o ocenione jako obecnie jedyne, które s³u¿y
do oceny uczestnictwa z perspektywy osoby z niepe³nosprawnoœci¹, spe³nia-
j¹cym wymagania koncepcyjne, metodologiczne (w tym standaryzacyjne)
(Ghanzani, Krogh, Lund 2013), maj¹cym niezale¿nie od wersji jêzykowej i kul-
turowej, zadowalaj¹ce w³aœciwoœci psychometryczne (Karhula i in. 2016).

4. Kwestionariusz ten opiera siê na subiektywnej perspektywie osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹, wskazuj¹cej na stopieñ posiadanej autonomii i swojego
uczestnictwa w ró¿nych p³aszczyznach codziennego funkcjonowania. Ten
aspekt diagnostyczny ma istotne znaczenie dla planowania oddzia³ywañ
terapeutyczno-rehabilitacyjnych.

5. IPA jest narzêdziem, które jest wra¿liwe na zmiany w postrzeganiu niepe³no-
sprawnoœci w czasie, co jest kluczow¹ w³aœciwoœci¹ przy konstruowaniu efek-
tywnych dzia³añ rehabilitacyjnych (Noonan i in. 2009; Cardol i in. 2002).
Nale¿y podkreœliæ, i¿ polska wersja jêzykowa kwestionariusza IPA zosta³a

opracowana i opublikowana ju¿ wczeœniej przez J. Oparê, K. Mehlicha i A. Bieleckie-
go (2008), niemniej nie zosta³y sprawdzone jego w³aœciwoœci psychometryczne.
Niniejsze opracowanie prezentuje rezultaty projektu badawczego zaprojektowa-
nego na dokonanie pe³nej adaptacji tego narzêdzia na grunt polski, obejmuj¹cej
sprawdzenie w³aœciwoœci psychometrycznych: zgodnoœci wewnêtrznej, rzetelno-
œci, stabilnoœci oraz trafnoœci. Przeprowadzono równie¿ procedurê ustalania pol-
skiej wersji jêzykowej.

Kwestionariusz IPA pozwala ustaliæ postrzeganie w³asnej autonomii i uczest-
nictwa, ale równie¿ postrzeganie doœwiadczanych problemów z uczestnictwem,
co znajduje odzwierciedlenie w dwóch niezale¿nych wersjach narzêdzia. Pierwsza
wersja odnosi siê do postrzegania w³asnego uczestnictwa i autonomii (a dok³ad-
niej percepcji ograniczeñ w tym zakresie), obejmuje 32 itemy tworz¹ce w wersji
oryginalnej 5 obszarów: a) autonomia w domu/mieszkaniu; b) rola w rodzinie;
c) autonomia poza domem; d) relacje spo³eczne; e) praca i edukacja. Skupiaj¹ one
9 ró¿nych aspektów (sub-obszarów) autonomii i uczestnictwa obejmuj¹cych: mo-
bilnoœæ, samoopiekê, aktywnoœæ w domu i poza domem, postawê wobec pieniê-
dzy, spêdzanie wolnego czasu, relacje spo³eczne i ¿ycie towarzyskie, zatrudnienie
i zaanga¿owanie w dzia³alnoœæ wolontariack¹, edukacjê i szkolenia, a tak¿e poma-
ganie i wspieranie innych ludzi. Druga wersja kwestionariusza koncentruje siê na
ocenie problemów z uczestnictwem na 3-punktowej skali, gdzie 0 oznacza brak
problemów, a 2 - znacz¹cy problem. Podobnie, jak w przypadku sprawdzania
w³aœciwoœci psychometrycznych oryginalnej wersji narzêdzia, odrêbnie traktu-
j¹cych te dwa konstrukty: postrzeganie w³asnej autonomii i uczestnictwa oraz
postrzeganie problemów w uczestnictwie, w prezentowanym projekcie adapta-
cyjnym, skoncentrowano siê na pierwszej wersji narzêdzia, której u¿yto w bada-
niach walidacyjnych.
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Opracowanie polskiej wersji jêzykowej

Polska wersja jêzykowa narzêdzia by³a tworzona w kilku etapach. W pierw-
szym przet³umaczono brzmienie instrukcji i poszczególnych itemów z wersji an-
gielskiej (Sibley i in. 2006). T³umaczenia dokona³o troje niezale¿nych t³umaczy,
posiadaj¹cych dodatkowe wykszta³cenie pedagogiczne lub psychologiczne. Ze-
stawienie przet³umaczonych trzech wersji narzêdzia wykaza³o znacz¹ce podo-
bieñstwo, przy czym t³umacze na zorganizowanym spotkaniu wspólnie dokonali
korekty sformu³owañ niektórych itemów. Uzgodniona polska wersja narzêdzia
zosta³a poddana zwrotnemu t³umaczeniu przez dwóch t³umaczy, równie¿ dys-
ponuj¹cych dodatkowym wykszta³ceniem pedagogicznym i psychologicznym.
Przed³o¿one przez nich przek³ady narzêdzia cechowa³y siê znacz¹c¹ zgodnoœci¹
i zbie¿noœci¹ z wersj¹ oryginaln¹ – angielsk¹. Otrzymana polska wersja jêzykowa
narzêdzia zosta³a przeanalizowana przez dwóch sêdziów kompetentnych (peda-
gogów specjalnych), którzy zaproponowali bardziej czytelne sformu³owania przy
objaœnieniach danych obszarów autonomii i uczestnictwa, np. w przypadku mo-
bilnoœci czy pielêgnacji w³asnej. Ostateczna wersja narzêdzia zosta³a poddana
przegl¹dowi przez polonistê, który dokona³ uœciœlenia stylistycznego w obrêbie
niektórych itemów. Eksperymentalna wersja narzêdzia pod nazw¹ Kwestiona-
riusz Wp³ywu na Uczestnictwo i Autonomiê (KWUA) zosta³a w³¹czona do badañ
walidacyjnych, w trakcie których sprawdzano jego w³aœciwoœci psychometryczne.

W³aœciwoœci psychometryczne polskiej wersji narzêdzia

W³aœciwoœci psychometryczne polskiej wersji narzêdzia sprawdzano w nastê-
puj¹cych etapach: a) analiza struktury wewnêtrznej; b) oszacowanie rzetelnoœci
i stabilnoœci; c) ustalanie trafnoœci kwestionariusza: teoretycznej, zbie¿nej i kryte-
rialnej.

Grupa badanych

Badania walidacyjne przeprowadzono w grupie 346 osób z niepe³nosprawnoœci¹
ruchow¹. Bior¹c pod uwagê projektowane analizy statystyczne niezbêdne
w w³aœciwoœci psychometrycznych kwestionariusza wielkoœæ próby badanych jest
wystarczaj¹ca i pozwala na ustalenie wymaganych wskaŸników (por. Sibley i in.
2006). Zastosowano nastêpuj¹ce kryteria doboru osób do próby badanych: a) wiek
18–75 lat; b) doœwiadczanie trwa³ych i chronicznych uszkodzeñ ruchowych;
c) brak dodatkowych uszkodzeñ neurologicznych; d) brak problemów psychiatrycz-
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nych. Badania przeprowadzono w placówkach rehabilitacyjnych, fundacjach,
stowarzyszeniach skupiaj¹cych osoby z niepe³nosprawnoœci¹, udzielaj¹cych im
wsparcia medycznego oraz spo³eczno-zawodowego. W badaniach uczestniczy³y
równie¿ osoby objête pomoc¹ ze strony MOPR-u i DPS-u, a tak¿e studenci stu-
diów wy¿szych. Badania realizowano przy zaanga¿owaniu rehabilitantów, psy-
chologów, pedagogów, pracowników socjalnych, pe³nomocników ds. studentów
z niepe³nosprawnoœci¹, zatrudnionych w wy¿ej wymienionych instytucjach.
Osoby te zosta³y przeszkolone pod wzglêdem celu badañ, sposobu zbierania da-
nych oraz przestrzegania zasad etycznych i ochrony danych osobowych.

Grupê badanych tworzy³o 181 kobiet (52,31%) i 165 mê¿czyzn (47,69%). Œred-
nia wieku badanych wynosi³a 37,98 (SD=15,52; przedzia³ wieku: 19–70 lat;
Me=32). Badani w przewa¿aj¹cej wiêkszoœci to mieszkañcy miasta (76,30%).
Wœród badanych 100 osób (28,90%) posiada³o zatrudnienie, 123 (35,55%) osoby
pobiera³o rentê, 75 osób (21,68%) studiowa³o, natomiast 37 (10,69%) by³o bezrobo-
tnych. Niepe³nosprawnoœci wrodzonej doœwiadcza³o 78 (22,54%) badanych, po-
zosta³e osoby to respondenci z niepe³nosprawnoœci¹ nabyt¹ (268 – 77,46%). Œredni
wiek nabycia niepe³nosprawnoœci to 27,69 (SD=16,19). Wœród badanych z nabyt¹
niepe³nosprawnoœci¹ najwiêcej by³o osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego
(136, 50,75%), 79 osób (29,48%) doœwiadcza³o niepe³nosprawnoœci ruchowej z po-
wodu amputacji koñczyny dolnej, 32 osoby (11,94%) z powodu stwardnienia roz-
sianego, natomiast 21 osób (7,83%) z powodu uszkodzenia stawów. Ponad
po³owa badanych porusza z u¿yciem wózka inwalidzkiego (179-51,73%), 78 osób
(22,54%) przy u¿yciu kul, 19 badanych (5,49%) przy udziale innych osób, 70 osób
(20,24%) porusza siê samodzielnie.

Stabilnoœæ narzêdzia sprawdzono na grupie 46 osób z niepe³nosprawnoœci¹
ruchow¹ (24 mê¿czyzn i 22 kobiety) w odstêpie dwutygodniowym. Œrednia wie-
ku badanych wynosi³a 40,82 lat (SD=15,71). Wiêkszoœæ badanych to mieszkañcy
miasta (36 osób, 78,26%). Badani w przewarzaj¹cej liczebnoœci doœwiadczali urazu
rdzenia krêgowego (31 osób, 67,39%), niepe³nosprawnoœæ ruchowa u pozosta³ych
osób by³a konsekwencj¹ amputacji koñczyny dolnej. Œredni wiek nabycia
trwa³ych uszkodzeñ ruchowych wyniós³ 28,97 lat (SD=15,62).

Struktura wewnêtrzna kwestionariusza KWUA

W celu ustalenia struktury wewnêtrznej polskiej wersji kwestionariusza IPA
przeprowadzone zosta³y dwa rodzaje analiz czynnikowych: eksploracyjn¹ i kon-
firmacyjn¹.

Eksploracyjna analiza czynnikowa zosta³a wykonana za pomoc¹ metody g³ów-
nych sk³adowych z rotacj¹ ortogonaln¹ Varimax. Uzasadnieniem dla jej przepro-
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wadzenia by³y zadowalaj¹ce wskaŸniki: KMO-0,84, test sferycznoœci Bartletta –
1229,4, przy p,001. Zastosowano dwa kryteria do wyodrêbnienia liczby czynni-
ków: Kaisera i wykres osypiska. Na ich podstawie wyodrêbniono 5 czynników,
które ³¹cznie wyjaœniaj¹ 74,19% wariancji wyników (tab. 1). Wartoœæ graniczna
wielkoœci ³adunków czynnikowych, któr¹ uwzglêdniono przy ich w³¹czaniu do
poszczególnego czynnika to 0,40 i powy¿ej. £adunki czynnikowe zawieraj¹ siê
w przedziale od 0,44–0,89 (tab. 2).

Tabela 1. Wartoœci w³asne i procent wyjaœnianej wariancji wyodrêbnionych czynników

Czynnik Wartoœæ w³asna % wyjaœnianej wariancji % skumulowany

1 9,18 34,21 34,21

2 7,21 21,03 55,24

3 4,13 10,51 65,75

4 2,09 5,10 70,85

5 1,03 3,34 74,19

�ród³o: opracowanie w³asne.

Tabela 2. Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej

Numer itemu Czynnik I Czynnik II Czynnik III Czynnik IV Czynnik V

1a 0,80 0,23 0,22 -0,07 0,02

1b 0,82 0,25 0,18 -0,03 0,04

1c 0,21 0,63 0,08 0,01 0,05

1d 0,29 0,67 -0,16 -0,02 0,13

2a 0,85 0,27 0,15 0,06 0,17

2b 0,89 0,26 0,16 0,02 0,15

2c 0,79 0,21 0,17 0,12 0,14

2d 0,71 0,18 0,20 -0,05 0,04

2e 0,77 0,12 0,26 -0,01 0,07

3a 0,12 0,31 0,02 0,69 0,21

3b 0,13 0,16 0,15 0,81 0,19

3c 0,22 -0,16 0,15 0,62 0,09

3d -0,05 0,10 0,18 0,66 0,11

3e 0,31 -0,22 0,25 0,67 -0,15

3f 0,11 -0,09 0,29 0,59 0,13

4a 0,17 0,05 0,27 0,44 0,07

5a 0,28 0,53 0,11 0,05 0,07

6a 0,19 0,24 0,73 -0,02 0,06

6b 0,10 0,21 0,82 0,22 -0,02
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Numer itemu Czynnik I Czynnik II Czynnik III Czynnik IV Czynnik V

6c 0,14 0,23 0,81 -0,04 0,17

6d 0,27 0,17 0,76 0,05 -0,09

6e 0,21 0,08 0,74 0,16 0,28

6f 0,13 0,29 0,69 0,15 0,09

6g 0,31 0,59 0,19 0,25 0,18

7a 0,12 0,19 0,61 0,31 0,24

8a 0,05 -0,06 0,09 -0,07 0,83

8b 0,21 0,15 0,15 -0,03 0,85

8c 0,25 0,21 -0,11 0,02 0,84

8d 0,20 0,24 -0,21 0,30 0,85

8e 0,19 0,15 -0,11 -0,07 0,87

9a 0,27 0,23 -0,22 0,07 0,62

10 0,27 0,64 0,06 0,04 -0,08

�ród³o: opracowanie w³asne.

Wyniki przeprowadzonej analizy czynnikowej pokazuj¹, i¿ otrzymane w jej
ramach ³adunki czynnikowe wchodz¹ce w sk³ad poszczególnych czynników wy-
kazuj¹ bardzo wysok¹ zgodnoœæ z ustaleniami otrzymanymi w angielskiej (ale tak¿e
w duñskiej) wersji narzêdzia. Wartoœæ ³adunków czynnikowych tworz¹cych dane
czynniki jest zbli¿ona, co wskazuje na znacz¹c¹ ich spójnoœæ wewnêtrzn¹.
Wyj¹tek stanowi czynnik IV skupiaj¹cy ³adunki czynnikowe o nieco zró¿nicowa-
nych wartoœciach, z jednym silnym, wyró¿niaj¹cym siê ³adunkiem. Warto przy
tym zaznaczyæ, i¿ otrzymane wartoœci ³adunków czynnikowych wchodz¹cych
w sk³ad poszczególnych czynników s¹ nieco wy¿sze ni¿ w angielskiej wersji kwe-
stionariusza, jest to widoczne zw³aszcza w obrêbie czynnika I oraz IV, z kolei
w przypadku czynnika II otrzymane wartoœci ³adunków czynnikowych s¹ nieznacz-
nie ni¿sze ni¿ w wersji oryginalnej. Nale¿y podkreœliæ, i¿ czynnik ten tworzony
jest przez ³adunki czynnikowe o najni¿szej wartoœci w stosunku do pozosta³ych
wyodrêbnionych czynników.

Podsumowuj¹c rezultaty eksploracyjnej analizy czynnikowej, polska wersja
narzêdzia (KWUA), podobnie jak wersja oryginalna, sk³ada siê z 5 podskal, któ-
rych nazwy bezpoœrednio zaczerpniête s¹ z wersji angielskiej: I czynnik – Autono-
mia w domu/mieszkaniu: AD (Autonomy indoors); II czynnik – Autonomia poza
domem: APD (Autonomy outdoors); III czynnik – Relacje spo³eczne: AREL (Social
life and relationships); IV czynnik – Rola w rodzinie: ARODZ (Family role); V czyn-
nik – Praca i edukacja: APE (Work and education). Podskale sk³adaj¹ siê z ró¿nej licz-
by itemów: AD – 7 itemów; APD – 5 itemów; AREL – 7 itemów; ARODZ – 7 ite-
mów i APE – 6 itemów.
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W celu zweryfikowania trafnoœci uzyskanej struktury czynnikowej, a tym sa-
mym potwierdzenia jej postaci ustalonej w wersji oryginalnej (angielskiej) prze-
prowadzono konfirmacyjn¹ analizê czynnikow¹. W ramach analizy konfirmacyj-
nej weryfikowano za³o¿enia odnosz¹ce siê do: a) liczby czynników; b) itemów
wchodz¹cych w sk³ad poszczególnych czynników; c) skorelowania czynników.
Stosownych obliczeñ dokonano za pomoc¹ programu AMOS 22.0. W ramach tej
analizy przetestowano model z 5 czynnikami. Otrzymano satysfakcjonuj¹ce
wskaŸniki dopasowania modelu do danych empirycznych: χ2 = 21,89, p<0,059;
RMSEA = 0,074; GFI = 0,97; NFI=0,0,96; TLI=0,91. Uzyskane w tym zakresie re-
zultaty uzasadniaj¹ przyjêcie 5-czynnikowej struktury polskiej wersji kwestiona-
riusza IPA.

Rzetelnoœæ i stabilnoœæ kwestionariusza KWUA

Polsk¹ wersjê kwestionariusza IPA sprawdzono równie¿ pod wzglêdem rze-
telnoœci i stabilnoœci. Do ustalenia rzetelnoœci wykorzystano wspó³czynnik alfa
Cronbacha, jego wartoœci uzyskane w odniesieniu do poszczególnych podskal za-
wiera tabela 3.

Tabela 3. Wartoœci wspó³czynników α Cronbacha
dla poszczególnych podskal

Podskale α Cronbacha

Autonomia w domu (AD) 0,96

Autonomia poza domem (APD) 0,87

Relacje spo³eczne (AREL) 0,89

Rola w rodzinie (ARODZ) 0,91

Praca i edukacja (APE) 0,93

�ród³o: opracowanie w³asne.

Otrzymane wartoœci wspó³czynników alfa Cronbacha s¹ wysoce zadowalaj¹-
ce, co pozwala wnosiæ o znacz¹cej rzetelnoœci prezentowanego narzêdzia. Stabil-
noœæ kwestionariusza sprawdzana by³a na tej samej grupie osób (44 badanych)
w odstêpie dwutygodniowym. Stopieñ zbie¿noœci wyników testu i retestu spraw-
dzono na poziomie itemów oraz podskal. W pierwszym przypadku obliczono
wartoœæ wa¿on¹ wspó³czynnika kappa, a w drugim wspó³czynnik korelacji r Spear-
mana. Uzyskane wartoœci wa¿one wspó³czynnika kappa by³y zadowalaj¹ce
i przekracza³y poziom okreœlony dla dobrej zgodnoœci itemów 0,60 (por. Sibley i in.
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2006). Wartoœci te sytuowa³y siê w przedziale: 0,68-0,91. Wspó³czynniki korelacji
obliczone w obrêbie podskal równie¿ wskazuj¹ na wysok¹ zgodnoœæ rezultatów
otrzymanych w obu pomiarach, co dowodzi stabilnoœci testowanego narzêdzia
(tab. 4).

Tabela 4. Wyniki testu i retestu – wspó³czynniki korelacji r Spearmana

Podskale Wspó³czynniki korelacji

Autonomia w domu (AD) 0,97

Autonomia poza domem (APD) 0,94

Relacje spo³eczne (AREL) 0,95

Rola w rodzinie (ARODZ) 0,96

Praca i edukacja (APE) 0,90

�ród³o: opracowanie w³asne.

Trafnoœæ kwestionariusza KWUA

W ramach prac walidacyjnych sprawdzano trafnoœæ polskiej wersji kwestio-
nariusza IPA, zarówno teoretyczn¹, jak i zbie¿n¹ oraz kryterialn¹. Trafnoœæ teore-
tyczn¹ okreœla zgodnoœæ przyjêtych za³o¿eñ odnosz¹cych siê do rozumienia auto-
nomii i uczestnictwa, przyjmowanych przez Miêdzynarodow¹ Klasyfikacjê
Funkcjonowania, Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia (ICF 2001) oraz zawartych
w koncepcji autonomii Cardol i wspó³pracowników (2002). Pewne kategorie
uczestnictwa wyodrêbnione w ICF: mobilnoœæ (d4), samoopieka (d5), ¿ycie domo-
we (d6), relacje spo³eczne i kontakty interpersonalne (d7), g³ówne obszary ¿ycio-
we (d8), ¿ycie wspólnotowe, spo³eczne i obywatelskie (d9) oraz œciœle zwi¹zana
z nimi autonomia wyra¿ana z perspektywy wykonawczej i decyzyjnej, znajduj¹
odzwierciedlenie w ustaleniach analizy czynnikowej (eksploracyjnej i konfir-
macyjnej). Mocne powi¹zanie autonomii i uczestnictwa nie oznacza zbie¿noœci
znaczeniowej tych konstruktów teoretycznych. Autonomia traktowana jest raczej
jako niezbêdny warunek uczestnictwa, a zarazem swoisty wskaŸnik zachodzenia
tego zjawiska, wyznaczaj¹cy jednoczeœnie granicê miêdzy zakresem znaczenio-
wym uczestnictwa i aktywnoœci (jako kategorii nakreœlonych w ICF) (por. Ghaziani
i in. 2013). Zawarty w obu podejœciach sens treœciowy i zakresowy pojêæ autono-
mii i uczestnictwa potwierdzony zosta³ w ustalonym charakterze poszczególnych
czynników/podskal: autonomia w domu i poza domem, uczestnictwo w ¿yciu ro-
dzinnym, relacjach spo³ecznych, w pracy i edukacji. Przy czym podskale wyraŸ-
nie wskazuj¹ce na uczestnictwo osoby w ró¿nych obszarach ¿ycia spo³ecznego
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okreœlane jest na podstawie twierdzeñ odnosz¹cych siê do postrzeganej w tym za-
kresie autonomii. Potwierdza to zatem za³o¿enie koncepcyjne przyjmuj¹ce pry-
marn¹ rolê autonomii wzglêdem uczestnictwa, bêd¹cej niejako definicyjnym jego
wskaŸnikiem. Istotne, by wskazaæ, i¿ treœæ itemów narzêdzia, a w ostatecznoœci
równie¿ charakter wyodrêbnionych czynników okreœlaj¹cych autonomiê i uczest-
nictwo, odnosi siê do autonomii wykonawczej (niezale¿noœæ w wykonywaniu za-
dañ i czynnoœci w ¿yciu codziennym) i decyzyjnej (mo¿liwoœæ realizacji pewnych
czynnoœci zgodnie z w³asn¹ wol¹, niezale¿nie od warunków zewnêtrznych) w ro-
zumieniu M. Cardol i wspó³pracowników (2002).

Trafnoœæ zbie¿na by³a ustalana poprzez sprawdzanie powi¹zañ miêdzy
polsk¹ wersj¹ kwestionariusza IPA a innym narzêdziem istniej¹cym na gruncie
polskim i stosowanym do identyfikowania postrzegania autonomii u osób do-
ros³ych, w tym stopnia zale¿noœci od innych. Nie zidentyfikowano narzêdzia, które
mierzy³oby poczucie autonomii czy potrzebê autonomii u osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Do analiz w³¹czono kwestionariusz DSI-R (Differentation of Self Inventory
–Revised, E.A. Skowron, M.L. Friedlander i T.A. Schmidt, w polskiej adaptacji
O. Kriegelewicz (2009). Kwestionariusz ten pozwala oszacowaæ ogólny poziom
zró¿nicowania „ja” oraz poszczególnych jego aspektów: emocjonalna reaktyw-
noœæ, pozycja „ja”, emocjonalne odciêcie oraz fuzja. W analizach wykorzystano
dwie podskale tego narzêdzia: Pozycja „ja” i Fuzja. Pozycja „ja” oznacza jasno
zdefiniowane, stabilne poczucie siebie i zachowywanie w³asnych przekonañ, po-
mimo mo¿liwej presji innych osób. Z kolei Fuzja odnosi siê do nadmiernego zaan-
ga¿owania emocjonalnego oraz nadmiernej identyfikacji z innymi osobami, a tak¿e
ma³ej zdolnoœci do utrzymywania w³asnego zdania i trudnoœci w podejmowaniu
decyzji, przy jednoczeœnie silnej potrzebie aprobaty spo³ecznej. Za³o¿ono, ¿e
wyst¹pi¹ pozytywne zwi¹zki miêdzy wynikami w poszczególnych podskalach
polskiej wersji kwestionariusza IPA a podskal¹ DSI-R – Pozycja „ja”, przy uwzglêd-
nieniu, i¿ wy¿sze wyniki oznaczaj¹ wiêksze ograniczenie w autonomii i uczestnic-
twie oraz mniejsze poczucie stabilnoœci siebie i zdolnoœci do utrzymywania posia-
danych przekonañ (zgodnie z zasadami interpretacji wyników obu narzêdzi).
Przyjêto równie¿ pozytywne korelacje miêdzy podskalami kwestionariusza IPA
oraz podskal¹ DSI-R w postaci Fuzji. Uzyskane rezultaty s¹ zgodne z oczekiwa-
niami, z wyj¹tkiem jednego zwi¹zku korelacyjnego (tab. 5).

Wiêkszoœæ podskal KWUA istotnie koreluje z podskal¹ DSI-R: Pozycja „ja”,
przy czym s¹ to stosunkowo s³abe zale¿noœci. Ustalono pozytywne zwi¹zki miê-
dzy nimi, poza brakiem powi¹zania podskali: Rola w rodzinie i Pozycji „ja”. Ozna-
cza to, ¿e wy¿sze ograniczenia w postrzeganej autonomii w domu/mieszkaniu
i poza domem oraz wiêksze ograniczenia w uczestnictwie na p³aszczyŸnie spo³ecz-
nej, zawodowej i edukacyjnej koresponduj¹ z mniejszym poczuciem stabilnoœci
siebie, a tak¿e ni¿szymi zdolnoœciami do zachowywania w³asnych przekonañ.
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Stwierdzono ponadto istotne pozytywne korelacje miêdzy wszystkimi podskala-
mi KWUA a podskal¹ DSI-R: Fuzja. Zatem mniejsze ograniczenia w postrzeganej
autonomii i uczestnictwie w obrêbie wszystkich uwzglêdnionych p³aszczyzn fun-
kcjonowania wi¹¿e siê z ni¿sz¹ sk³onnoœci¹ do nadmiernego emocjonalnego
zaanga¿owania i identyfikowania siê z innymi, a tak¿e wy¿sz¹ zdolnoœci¹ do wy-
ra¿ania w³asnego zdania, mniejszymi trudnoœciami w podejmowaniu decyzji i ni-
¿szym nasileniem aprobaty spo³ecznej. Wa¿ne, by podkreœliæ, i¿ silniejsze zwi¹zki
korelacyjne ustalono w odniesieniu do drugiej podskali DSI-R: Fuzji, przy najwy¿-
szej wartoœci wspó³czynnika korelacji w przypadku powi¹zania z uczestnictwem
w sferze zawodowej i edukacyjnej.

Tabela 5. Zwi¹zki korelacyjne miêdzy KWUA a podskalami DSI-R: Pozycj¹ „ja” i Fuzj¹ –
wspó³czynniki korelacji r Spearmana

Autonomia
w domu/miesz-

kaniu (AD)

Autonomia
poza domem

(APD)

Relacje
spo³eczne

(AREL)

Rola
w rodzinie
(ARODZ)

Praca
i edukacja

(APE)

Pozycja „ja” 0,32* 0,42** 0,48** -0,17 0,45***

Fuzja 0,44** 0,49*** 0,51*** 0,52*** 0,59***

*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

�ród³o: opracowanie w³asne.

Trafnoœæ kryterialn¹ ustalano na podstawie analizy powi¹zañ KWUA z narzê-
dziami identyfikuj¹cymi zmienne, które teoretycznie powinny korelowaæ z post-
rzeganiem w³asnej autonomii i uczestnictwa. Do tego typu analizy wybrano skró-
con¹ wersjê kwestionariusza WHOQOL-BREF (The World Health Organization
Quality of Life) (podobnie jak w przypadku sprawdzania w³aœciwoœci psychome-
trycznej wersji angielskiej IPA, Sibley i in. 2006, czy te¿ tajskiej, Suttiwong i in. 2013)
oraz Kwestionariusz Reakcji Przystosowawczych (KRP) H. Livneha i R.F. Antonaka
w polskiej adaptacji S. Byry i J. Kirenko (2016). Za³o¿ono, i¿ postrzeganie w³asnej
autonomii i uczestnictwa bêdzie pozostawaæ w istotnych zwi¹zkach korelacyj-
nych z ocen¹ jakoœci ¿ycia oraz reakcjami przystosowawczymi. Przyjêto przy tym,
i¿ podskale KWUA bêd¹ negatywnie wi¹zaæ siê z uwzglêdnionymi wymiarami ja-
koœci ¿ycia, a tak¿e z adaptacyjnymi reakcjami przystosowawczymi (tj. akceptacja
i przystosowanie), a tak¿e pozytywnie z reakcjami nieprzystosowawczymi
(tj. szok, niepokój, zaprzeczanie, depresja, uwewnêtrzniony gniew i uzewnêtrz-
niona wrogoœæ). Przyjête za³o¿enie odnoœnie do charakteru powi¹zania miêdzy
tymi zmiennymi opiera siê na zasadach interpretacyjnych wyników pozyskiwa-
nych za pomoc¹ KWUA, których wy¿sze nasilenie wskazuje na wiêksze ograni-
czenia w autonomii i uczestnictwie. Otrzymane rezultaty s¹ w znacz¹cej mierze
zgodne z przewidywaniami (tab. 6 i 7). W przypadku powi¹zañ miêdzy postrze-
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ganiem w³asnej autonomii i uczestnictwa a reakcjami przystosowawczymi otrzy-
mano mniej istotnych statystycznie zwi¹zków korelacyjnych ni¿ oczekiwano.

Tabela 6. Zwi¹zki korelacyjne miêdzy podskalami KWUA a WHOQOL-BREF –
wspó³czynniki korelacji r Spearmana

Podskale KWUA
Ogólna
jakoœæ
¿ycia

Samooce-
na stanu
zdrowia

Ocena jakoœci w dziedzinie:

fizycznej psycho-
logicznej spo³ecznej œrodo-

wiskowej

Autonomia w domu (AD) -0,50*** -0,36*** -0,52*** -0,49*** -0,34*** -0,58***

Autonomia poza domem
(APD) -0,66*** -0,58*** -0,58** -0,64*** -0,39*** -0,68***

Relacje spo³eczne (AREL) -0,42*** -0,38*** -0,47*** -0,44*** -0,47*** -0,64***

Rola w rodzinie (ARODZ) -0,46*** -0,40*** -0,51*** -0,48*** -0,33*** -0,49***

Praca i edukacja (APE) -0,63*** -0,54*** -0,56*** -0,54*** -0,38*** -0,59***

***p<0,001

�ród³o: opracowanie w³asne.

Ustalone wspó³czynniki korelacji wskazuj¹ na negatywne zwi¹zki miêdzy
postrzeganiem w³asnej autonomii i uczestnictwa a ogóln¹ ocen¹ jakoœci ¿ycia, sa-
moocen¹ stanu zdrowia, a tak¿e wartoœciowaniem jakoœci ¿ycia w sferze fizycz-
nej, psychologicznej i funkcjonowania w œrodowisku. Wy¿sze wyniki w poszcze-
gólnych podskalach KWUA, wyra¿aj¹ce wiêksze ograniczenia w autonomii
i uczestnictwie, wi¹¿¹ siê z ni¿szymi rezultatami we wszystkich uwzglêdnionych
wskaŸnikach ocenianej jakoœci ¿ycia. Najsilniejsze powi¹zania stwierdzono miê-
dzy postrzegan¹ autonomi¹ poza domem a ogóln¹ jakoœci¹ ¿ycia, ocen¹ jakoœci
¿ycia w dziedzinie psychologicznej i funkcjonowania w œrodowisku, a tak¿e miê-
dzy autonomi¹ w relacjach spo³ecznych i wartoœciowaniem jakoœci na p³aszczyŸ-
nie œrodowiskowej, z kolei uczestnictwo w sferze zawodowej i edukacyjnej wyka-
zuje silne zwi¹zki z ogóln¹ ocen¹ jakoœci swojego ¿ycia. Najs³absze wspó³czynniki
korelacji uzyskano miêdzy wynikami podskali WHOQOL wskazuj¹cej na jakoœæ
funkcjonowania spo³ecznego oraz rezultatami podskal KWUA: Rola w rodzinie
(ARODZ) i Autonomia w domu (AD).

Najsilniejsze i negatywne wspó³czynniki korelacji stwierdzono miêdzy post-
rzeganiem w³asnej autonomii i uczestnictwa a adaptacyjnymi reakcjami przy-
stosowawczymi: akceptacj¹ oraz przystosowaniem. Ni¿sze wyniki w podskalach
KWUA wskazuj¹ce na percepcjê wiêkszej autonomii i bardziej zaanga¿owanego
uczestnictwa w ró¿nych rolach i obszarach ¿yciowych wi¹¿¹ siê z wiêkszym nasi-
leniem akceptacji poznawczo-emocjonalnej oraz przystosowania behawioralne-
go. Najwy¿sze wspó³czynniki korelacji uzyskano w odniesieniu do uczestnictwa
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na p³aszczyŸnie zawodowej i edukacyjnej. Pozytywne powi¹zania uzyskano miê-
dzy wiêkszoœci¹ reakcji przystosowawczych okreœlanych jako wczesne i poœred-
nie, (niepo¿¹danych dla pomyœlnych efektów adaptacyjnych, gdy utrzymuj¹ siê
w d³u¿szej perspektywie czasowej), a poszczególnymi wymiarami postrzeganej
autonomii i uczestnictwa.

Tabela 7. Zwi¹zki korelacyjne miêdzy podskalami KWUA a KRP - wspó³czynniki korelacji
r Spearmana

S N Z D UG UW A P

Autonomia
w domu (AD) 0,06 0,23* 0,23* 0,43*** 0,25* 0,27* -0,31* -0,31*

Autonomia poza
domem (APD) 0,01 0,34** 0,20* 0,34** 0,25* 0,34** -0,43** -0,33**

Relacje spo³eczne
(AREL) 0,08 0,10 0,18 0,28* 0,22* 0,30* -0,44* -0,49***

Rola w rodzinie
(ARODZ) 0,08 0,03 0,12 0,22* 0,09 0,29* -0,44*** -0,46***

Praca i edukacja
(APE) 0,02 0,06 0,31* 0,32* 0,09 0,06 -0,52*** -0,56***

Objaœnienia: S – Szok; N – Niepokój; Z – Zaprzeczanie; D – Depresja; UG – Uwewnêtrzniony gniew;
UW – Uzewnêtrzniona wrogoœæ; A – Akceptacja; P – Przystosowanie.
*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

�ród³o: opracowanie w³asne.

Wa¿ne, by zaznaczyæ, i¿ w przypadku reakcji szoku nie stwierdzono istot-
nych korelacji z podskalami KWUA, a w odniesieniu do niepokoju stwierdzono
jedynie dwa wspó³czynniki korelacji. Oznacza to, i¿ postrzeganie w³asnej autono-
mii i uczestnictwa nie pozostaje w zwi¹zku, albo wi¹¿e siê relatywnie s³abo
z wczesnymi reakcjami przystosowawczymi. Uzyskane w tym zakresie rezultaty
pozostaj¹ w zbie¿noœci z ustaleniami innych badaczy dokonuj¹cych sprawdzenia
w³aœciwoœci psychometrycznych kwestionariusza IPA (np. Sibley i in. 2006; Car-
dol i in. 2002). Otrzymane wspó³czynniki korelacji wskazuj¹ ponadto, i¿ wyniki
w podskalach KWUA (w tym g³ównie Autonomia w domu i poza domem, Relacje
spo³eczne) pozytywnie wi¹¿¹ siê z tzw. nieprzystosowawczymi poœrednimi reak-
cjami adaptacyjnymi: depresj¹, uwewnêtrznionym gniewem i uzewnêtrznion¹
wrogoœci¹. Wy¿sze wyniki okreœlaj¹ce mniejsze ograniczenia w postrzeganiu
w³asnej autonomii i uczestnictwie koresponduj¹ z wiêkszym nasileniem tego
typu reagowania adaptacyjnego u osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹.
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Budowa KWUA, sposób badania i obliczania wyników

Kwestionariusz Wp³ywu na Uczestnictwo i Autonomiê (KWUA) sk³ada siê
z 32 twierdzeñ diagnostycznych. Obejmuje 5 podskal: Autonomia w domu (AD –
7 itemów), Autonomia poza domem (APD – 5 itemów), Relacje spo³eczne (AREL –
7 itemów), Rola w rodzinie (ARODZ – 7 itemów) oraz Praca i edukacja (APE – 6 ite-
mów). Badany udziela odpowiedzi na 5-punktowej skali (0 – bardzo ma³e ograni-
czenia; 4 – bardzo du¿e ograniczenia). KWUA przeznaczony jest do badania osób
doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, mo¿e byæ wykorzystany zarówno
w badaniach indywidualnych, jak i grupowych. Odpowiedzi w twierdzeniach
wchodz¹cych w sk³ad poszczególnych podskal s¹ sumowane i tworz¹ ogólny wy-
nik danej podskali. Nale¿y przy tym zaznaczyæ, i¿ wy¿sze wyniki w podskalach
KWUA wskazuj¹ na wiêksze ograniczenia, a tym samym na postrzeganie mniej-
szej autonomii i uczestnictwa w ró¿nych obszarach ¿yciowych.

Podsumowanie

Polska wersja Impact on Participation and Autonomy Questionnaire (IPA) pod
nazw¹ Kwestionariusz Wp³ywu na Uczestnictwo i Autonomiê (KWUA) zosta³a
sprawdzona pod wzglêdem w³aœciwoœci psychometrycznych. Uzyskane wyniki
s¹ satysfakcjonuj¹ce. KWUA cechuje siê zadowalaj¹c¹ spójnoœci¹ wewnêtrzn¹,
rzetelnoœci¹ i stabilnoœci¹. Analizy w zakresie trafnoœci teoretycznej, zbie¿nej
i kryterialnej równie¿ dostarczaj¹ dowodów na to, ¿e jest to narzêdzie mierz¹ce
za³o¿one zjawisko, którego identyfikacja pozwala na szersze wyjaœnienie funk-
cjonowania osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, obejmuj¹ce postrzegany po-
ziom autonomii i uczestnictwa w danych p³aszczyznach ¿yciowych. Ustalane za
pomoc¹ KWUA wymiary postrzeganej autonomii i uczestnictwa odnosz¹ siê do
obszarów funkcjonowania nakreœlonych przez ICF, zatem wyraŸnie wywodz¹ siê
z za³o¿eñ biopsychospo³ecznej koncepcji cz³owieka. Narzêdzie umo¿liwia nie tyl-
ko ujêcie subiektywnej perspektywy badanego w zakresie posiadanej zdolnoœci
do podejmowania decyzji i wykonywania wielu codziennych czynnoœci i zadañ,
postrzeganych ograniczeñ w uczestnictwie w ró¿nych rolach spo³ecznych, ale
przede wszystkim uchwycenie tych aspektów funkcjonowania, które s¹ najbar-
dziej problematyczne w samodzielnej realizacji. A kwestia ta ma znacz¹ce impli-
kacje dla sfery oddzia³ywañ terapeutyczno-rehabilitacyjnych. W zwi¹zku z tym
rezultaty pozyskiwane za pomoc¹ prezentowanego kwestionariusza mog¹ byæ
wykorzystane nie tylko do celów poznawczych (np. dla wyjaœniania autonomicz-
nego funkcjonowania i stopnia uczestnictwa osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ru-
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chow¹ w poszczególnych obszarach ¿yciowych), ale równie¿ do typowo praktycz-
nych, ukierunkowanych na wzmacnianie osób w ich autonomii decyzyjnej i wy-
konawczej, a tak¿e motywacji w pe³niejszym uczestnictwie na ró¿nych p³aszczyz-
nach codziennego funkcjonowania. KWUA mo¿e byæ ponadto odpowiednim na-
rzêdziem w ocenie efektów rehabilitacyjnych, w tym rehabilitacji spo³ecznej osób
z chronicznymi uszkodzeniami narz¹du ruchu. W przypadku ró¿norodnych in-
terwencyjnych dzia³añ terapeutyczno-rehabilitacyjnych narzêdzie to mo¿e sta-
nowiæ wyjœciowe kryterium oceny stopnia autonomicznego funkcjonowania oso-
by i zakresu jej uczestniczenia w poszczególnych rolach spo³ecznych.

Pomimo tego, i¿ otrzymane rezultaty ujawni³y zadowalaj¹ce w³aœciwoœci psy-
chometryczne KWUA, narzêdzie to ma pewne ograniczenia i jego zastosowanie
wymaga uwzglêdnienia nastêpuj¹cych kwestii. Po pierwsze, KWUA zosta³ celo-
wo sprawdzony w heterogenicznej próbie badanych, odzwierciedlaj¹cej rzeczy-
wist¹ ró¿norodnoœæ niepe³nosprawnoœci ruchowej w populacji. Niemniej prze-
wa¿a³y w niej osoby z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹, w tym z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego. Zatem mo¿na za³o¿yæ, i¿ narzêdzie to mo¿e byæ szczególnie
u¿yteczne w tej grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Niezbêdna jest kon-
tynuacja badañ zorientowana na potwierdzenie w³aœciwoœci psychometrycznych
KWUA wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ wrodzon¹, a tak¿e z uwzglêdnieniem
ró¿norodnego statusu spo³eczno-zawodowego.

Po drugie, badania walidacyjne zosta³y przeprowadzone w grupie osób do-
ros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ (przedzia³ wiekowy: 19–70 lat). Wiek ba-
danych by³ zbli¿ony z tym ustalonym z analizach przeprowadzonych w innych
krajach i kulturach, sprawdzaj¹cych w³aœciwoœci psychometryczne kwestionariu-
sza IPA. Niemniej, nale¿y pamiêtaæ, i¿ wraz z wiekiem i doœwiadczaniem d³ugo-
trwa³ych konsekwencji uszkodzeñ narz¹du ruchu, a tak¿e wchodzeniem w okres
staroœci, funkcjonowanie osoby jest efektem nak³adania siê ograniczeñ wyni-
kaj¹cych z posiadanej niepe³nosprawnoœci oraz procesu starzenia siê. Obecnoœæ
wtórnych komplikacji zdrowotnych bêd¹cych skutkiem chronicznych i d³ugofa-
lowych uszkodzeñ narz¹du ruchu, a tak¿e ograniczeñ wpisuj¹cych siê w okres
staroœci, z pewnoœci¹ okreœlaj¹ odmienne warunki kszta³towania siê autonomii
oraz uczestnictwa w poszczególnych obszarach ¿yciowych. W przysz³ych bada-
niach nale¿a³oby zatem sprawdziæ w³aœciwoœci psychometryczne KWUA odrêb-
nie w grupie osób starszych z d³ugotrwa³¹ niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹.

Po trzecie, KWUA pozwala oceniæ ograniczenia w autonomii i uczestnictwie,
zatem w okolicznoœciach, gdy osoba z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ ma mo¿li-
woœæ zaanga¿owania siê w ró¿ne sytuacje ¿yciowe i role spo³eczne. Te aspekty
funkcjonowania s¹ rzadko priorytetowe w pierwszym okresie po nabyciu trwa³ej
niepe³nosprawnoœci ruchowej, w obrêbie którego nastêpuje pe³na koncentracja
na elementach rehabilitacji medycznej. W zwi¹zku z tym, narzêdzie to znajduje
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zastosowanie g³ównie na póŸniejszych etapach funkcjonowania z doznanymi
uszkodzeniami narz¹du ruchu, z wy³¹czeniem tzw. ostrej fazy przystosowawczej.

Po czwarte, w ramach ustalania trafnoœci kryterialnej KWUA sprawdzano
powi¹zania otrzymanych za jego pomoc¹ wyników z rezultatami w zakresie oce-
ny jakoœci ¿ycia. Mo¿na przypuszczaæ, i¿ zale¿noœæ ta nie przyjmuje charakteru
relacji bezpoœredniej i warto w przysz³ych badaniach szerzej j¹ przetestowaæ,
z uwzglêdnieniem czynników mediuj¹cych czy moderacyjnych. Kwestia ta ma
znaczenie nie tylko poznawcze, ale równie¿ dla praktyki terapeutyczno-rehabili-
tacyjnej.

Po pi¹te, KWUA opiera siê na tzw. self-raportach i dokonywanej subiektyw-
nej ocenie badanego co do stopnia samodzielnoœci, niezale¿noœci w ró¿nych ob-
szarach codziennego funkcjonowania. Wprawdzie wiêkszoœæ istniej¹cych narzê-
dzi mierz¹cych ró¿ne elementy psychospo³ecznego funkcjonowania jednostki
równie¿ zawiera samoopis, niemniej trzeba pamiêtaæ o zwi¹zanym z tym ryzykiem
oddzia³ywania mechanizmów zak³ócaj¹cych, np. potrzeby aprobaty spo³ecznej
i myœlenia ¿yczeniowego. I ostatnia kwestia warta zaakcentowania, nie mniej
wa¿na ni¿ poprzednie, dotyczy wskazywanych przez ró¿nych autorów odnie-
sieñ koncepcyjnych miêdzy obszarami autonomii i uczestnictwa identyfikowany-
mi za pomoc¹ prezentowanego narzêdzia, a ich kategoriami w ICF. Zachodzi
w tym zakresie znacz¹ca spójnoœæ. Niemniej nale¿y mieæ œwiadomoœæ, i¿ narzêdzie
to nie mierzy postrzeganej autonomii i uczestnictwa we wszystkich mo¿liwych
aspektach funkcjonowania osoby z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Sprawdzenie
w kolejnych badaniach w³aœciwoœci psychometrycznych drugiej wersji kwestio-
nariusza IPA obejmuj¹cych ocenê zakresu problemów w uczestnictwie, z pewnoœ-
ci¹ poszerzy mo¿liwoœci diagnostyczne w omawianej kwestii.

Pomimo wskazanych ograniczeñ, satysfakcjonuj¹ce wskaŸniki badañ walida-
cyjnych, pozwalaj¹ twierdziæ, i¿ wprowadzane na grunt polski narzêdzie – Kwe-
stionariusz Wp³ywu na Uczestnictwo i Autonomiê (KWUA), jest wartoœciowym
i u¿ytecznym narzêdziem do pomiaru postrzeganej autonomii i uczestnictwa
w ró¿nych obszarach codziennego funkcjonowania wœród osób z niepe³nospraw-
noœci¹ ruchow¹, zw³aszcza nabyt¹.
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Aktywiœci z niepe³nosprawnoœci¹ w walce
o niezale¿ne ¿ycie, równe szanse i prawa cz³owieka.
O sile protestów, opresji w³adzy i spo³ecznym oporze

Artyku³ prezentuje dzia³alnoœæ ruchów spo³ecznych œrodowisk osób niepe³nosprawnych i akty-
wistów z niepe³nosprawnoœci¹, walcz¹cych o mo¿liwoœæ prowadzenia niezale¿nego ¿ycia, o rów-
ne szanse i prawa cz³owieka. Autorka w kontekœcie teorii ruchów spo³ecznych, niepos³uszeñstwa
obywatelskiego i samoorganizacji osób niepe³nosprawnych ukazuje ow¹ walkê w pryzmacie
dwóch protestów osób z niepe³nosprawnoœciami i ich rodziców, które mia³y miejsce w 2014 i 2018
roku w Sejmie RP.

S³owa kluczowe: aktywizm osób z niepe³nosprawnoœci¹, ruchy spo³eczne osób niepe³nospraw-
nych, walka o niezale¿ne ¿ycie i prawa cz³owieka

Disability activists in the struggle for independent lives, equal
opportunities and human rights. On the power of the protests,
the government’s oppression and social defiance

The article presents the activities of disability rights movement and activists with disabilities fight-
ing for the possibility of leading an independent life, for equal opportunities and human rights. In
the context of the theory of social movements, civil disobedience and self-organization of people
with disabilities, the author shows this fight in the prism of two protests of people with disabilities
and their parents that took place in 2014 and 2018 in the Polish Parliament.

Keywords: activism of people with disabilities, , disability rights movement, the struggle for inde-
pendent life and human rights

Wprowadzenie

W 1994 roku wydano pierwszy numer magazynu Integracja. Jego pomys³odaw-
cami byli Piotr Paw³owski i Boles³aw Bryñski. W 1995 roku powstaje Stowarzysze-
nie Przyjació³ Integracji, którego prezesem zostaje Piotr Paw³owski. Misj¹ Integra-



cji by³a poprawa sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹, kszta³towanie œwiadomo-
œci obywatelskiej, dzia³anie na rzecz wyrównywania szans oraz integracji
spo³ecznej. Marzeniem Piotra Paw³owskiego by³o uczynienie Polski krajem wolnym
od barier oraz negatywnych stereotypów zwi¹zanych z osobami niepe³nospraw-
nymi. Ta zainicjowana w latach 90. XX wieku dzia³alnoœæ Piotra Paw³owskiego
oraz Stowarzyszenia Przyjació³ Integracji zapocz¹tkowa³a aktywizm osób nie-
pe³nosprawnych w Polsce oraz ich politykê emancypacji. Przemiany ustrojowe
wczesnych lat 90. dawa³y obietnicê nowego, demokratycznego, pluralistycznego
porz¹dku i nadziejê na zniesienie dotychczasowych barier. Dziêki rodz¹cej siê de-
mokracji do g³osu dopuszczonych zosta³o wiele grup mniejszoœciowych, które do
tej pory by³y tego g³osu pozbawiane. Nasta³ czas ponowoczesnego otwarcia na
ró¿nicê. Œrodowiska osób z niepe³nosprawnoœci¹ coraz bardziej œwiadome swo-
ich praw zaczê³y w przestrzeni publicznej i politycznej g³oœno o nich mówiæ.
Spopularyzowane w latach 90. przez Jamesa Charltona i Davida Wernera has³o
„Nic o nas bez nas”, sta³o siê równie¿ has³em polskich aktywistów z niepe³nospraw-
noœci¹. W tym haœle zawieraj¹ siê najwa¿niejsze postulaty aktywistów z niepe³no-
sprawnoœci¹ – walka o godnoœæ i podmiotowoœæ, uznanie za pe³noprawnych oby-
wateli, uczestników ¿ycia spo³ecznego, za obywateli posiadaj¹cych te same pra-
wa, które przys³uguj¹ sprawnym cz³onkom naszego spo³eczeñstwa. Has³o „Nic
o nas bez nas” to pocz¹tek polityki wyzwolenia, walki o prawa obywatelskie, nie-
zale¿ne ¿ycie oraz pocz¹tek zwiêkszenia aktywnoœci politycznej osób z niepe³no-
sprawnoœciami. Ratyfikowana przez Polskê w 2012 roku Konwencja Praw Osób
Niepe³nosprawnych ONZ sta³a siê kolejnym orê¿em w walce o równe szanse
i emancypacjê.

Samoorganizacja œrodowisk osób niepe³nosprawnych przybra³a w Polsce
kszta³t organizacji pozarz¹dowych dzia³aj¹cych na rzecz osób niepe³nospraw-
nych zarówno na szczeblu lokalnym, jak i ogólnopolskim. Niepe³nosprawnoœæ
jest pojêciem bardzo ogólnym. Osoby niepe³nosprawne to bardzo zró¿nicowana
grupa osób, o bardzo ró¿nych potrzebach. Czêœci¹ wspóln¹ to¿samoœci osób nie-
pe³nosprawnych mo¿e byæ ich to¿samoœæ polityczna i si³a wynikaj¹ca z bezpo-
œredniego wspólnego dzia³ania. T. Shakespeare definiuje to¿samoœæ – w sensie
politycznym – jako przynale¿noœæ do grupy uciskanej, do kulturowej mniejszoœci
(Shakespeare 2018: 39). Uto¿samianie siê z grup¹ uciskan¹ powoduje wspólne
zorganizowanie siê w celu dokonania zmian spo³ecznych. Wielu aktywistów
z niepe³nosprawnoœci¹, aktywistów dla niepe³nosprawnoœci – rodziców, terapeu-
tów czy nauczycieli dzia³a w obszarze organizacji pozarz¹dowych skupionych
wokó³ konkretnej niepe³nosprawnoœci. Walcz¹c o swoje prawa prowadz¹ dzia³al-
noœæ eksperck¹ i doradcz¹, buduj¹ lokalny system wsparcia i maj¹ wp³yw na
kszta³towanie polityki spo³ecznej na rzecz osób z dan¹ niepe³nosprawnoœci¹. I tak,
Koalicja Autyzm Polska od lat walczy o poprawê sytuacji osób z autyzmem w Pol-
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sce o stworzenie prawa uwzglêdniaj¹cego potrzebê tej grupy osób, Koalicja 21
z kolei walczy o lepsze mo¿liwoœci realizacji idei niezale¿nego ¿ycia dla osób z Ze-
spo³em Downa. Dla Polskiego Zwi¹zku G³uchych istotne s¹ kwestie praw osób
nies³ysz¹cych. Wszystkie te œrodowiska ³¹czy ich wspólna polityczna to¿samoœæ –
przynale¿noœæ do mniejszoœci kulturowej, do grupy spo³ecznie uciskanej. Sytu-
acjê samoorganizacji osób niepe³nosprawnych w Polsce mo¿na podsumowaæ
konstatacj¹ Olivera i Barnesa, którzy uznaj¹, ¿e rozwój samoorganizacji doprowa-
dzi³ do tego, ¿e coraz wiêcej osób niepe³nosprawnych przyjmuje wspóln¹ poli-
tyczn¹ to¿samoœæ, co z kolei daje im pewnoœæ siebie. Osoby niepe³nosprawne ju¿
nie prosz¹ o zmiany, lecz ¿¹daj¹ ich. D¹¿¹c do realizacji postulatów, s¹ gotowe
siêgn¹æ po ca³¹ gamê œrodków, ³¹cznie z bezpoœrednim dzia³aniem i obywatelskim
niepos³uszeñstwem (Bynoe, Oliver, Barnes 1991: 12, za: Shakespeare 2018: 37).

Przez wiele lat aktywiœci z niepe³nosprawnoœci¹, rodzice osób niepe³nospraw-
nych, œrodowiska osób niepe³nosprawnych poprzez pracê doradcz¹ i eksperck¹,
poprzez postulaty i proœby, pracê z w³adzami samorz¹dowymi i rz¹dem polskim
próbowali zmieniaæ politykê spo³eczn¹, implementowaæ idee równoœci i inkluzji,
budowaæ system wsparcia, z bardzo ró¿nym skutkiem. W poczuciu bezsilnoœci
w 2014 roku rodzice osób niepe³nosprawnych, rozpoczêli pierwszy strajk okupa-
cyjny w Sejmie RP. W 2018 roku mia³ miejsce drugi strajk okupacyjny RON (Ro-
dzice Osób Niepe³nosprawnych) w Sejmie RP, najwiêkszy i najd³u¿szy w dzie-
jach wspó³czesnej Polski. Czy mamy zatem do czynienia z powstaniem Ruchu
Spo³ecznego Osób Niepe³nosprawnych, gdzie niepe³nosprawni stali siê zwart¹
si³a polityczn¹, a feministyczne has³o „osobiste jest polityczne”, sta³o siê równie¿
ich has³em? W dalszej analizie aktywizmu osób niepe³nosprawnych koncentrujê
siê na wyeksponowaniu owych dwóch protestów rodziców osób niepe³nospraw-
nych, a szczególnie dyskursywnych praktyk, poprzez które oba protesty by³y
realizowane.

Ruchy spo³eczne osób niepe³nosprawnych
i ich obywatelskie niepos³uszeñstwo

Ruch spo³eczny to forma spontanicznego dzia³ania pewnych kategorii zbioro-
woœci, zmierzaj¹cego do okreœlonego celu i czêsto do wywo³ania zmiany spo³ecz-
nej. Ruch spo³eczny mo¿e przyczyniaæ siê do zmiany spo³ecznej lub byæ przez ni¹
wywo³any, mo¿e zmierzaæ do wprowadzenia zmian lub do ich hamowania, mo¿e
d¹¿yæ do wprowadzenia zmian szybko, za jednym zamachem, b¹dŸ dzia³aæ na
rzecz stopniowego, powolnego ich wprowadzenia. Ruchy spo³eczne nie tworz¹
skomplikowanych struktur organizacyjnych, jednak¿e w sytuacji, gdy maj¹ mo¿-
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liwoœæ wp³ywu na w³adzê i mog¹ nie tylko postulatywnie g³osiæ potrzebê zmiany,
lecz tak¿e zmianê tê wprowadzaæ, wówczas nastêpuje ich instytucjonalizacja,
przy czym same przekszta³caj¹ siê w organizacje (Sztompka 2005). Giddens nato-
miast zauwa¿a, ¿e najczêœciej nieortodoksyjna dzia³alnoœæ polityczna przybiera
postaæ ruchów spo³ecznych- zbiorowych akcji, maj¹cych na celu forsowanie zbio-
rowych interesów lub d¹¿enie do wspólnego celu, prowadzonych poza sfer¹
ustanowionych instytucji (Giddens 2005: 463). Niektóre ruchy spo³eczne istniej¹
tylko przejœciowo, inne s¹ bardziej trwa³e, niektóre s¹ ma³e i licz¹ nie wiêcej ni¿
kilkudziesiêciu cz³onków, liczebnoœæ innych jest znacznie wiêksza (Giddens,
2005:463). Dzia³alnoœæ tych grup protestu najczêœciej rozgrywa siê na granicy
tego, co w danym czasie i miejscu uznaje siê za dopuszczalne z punktu widzenia
prawa (tam¿e: 463).

Celem ruchów spo³ecznych jest najczêœciej przeprowadzenie zmian dotycz¹-
cych okreœlonej kwestii publicznej. Ruchom spo³ecznym czêsto udaje siê dopro-
wadziæ do zmian w prawodawstwie i polityce. Skutki tych zmian mog¹ byæ daleko-
siê¿ne. Ruchy spo³eczne nale¿¹ do najpotê¿niejszych form dzia³alnoœci zbioro-
wej. Dobrze zorganizowane i wytrwale prowadzone kampanie mog¹ przynosiæ
spektakularne efekty. Od lat 70. XX w. ruchy spo³eczne bardzo rozpowszechni³y
siê na ca³ym œwiecie. Wszystkie one zarówno te na rzecz praw obywatelskich, ru-
chów feministycznych, ruchu LGBT czy ruchu praw osób niepe³nosprawnych,
czêsto, jak pisze Giddens, okreœla siê wspóln¹ nazw¹ – nowych ruchów spo³ecz-
nych (Giddens 2005: 464). Uwa¿a on, ¿e nowe ruchy spo³eczne mo¿na postrzegaæ
w kategoriach „paradoksu demokracji”. Podczas gdy z jednej strony zaufanie do
tradycyjnej polityki zdaje siê s³abn¹æ, z drugiej strony rozwój nowych ruchów
spo³ecznych dowodzi, ¿e wbrew temu, co siê niekiedy mówi, obywatele póŸno-
nowoczesnych spo³eczeñstw nie s¹ apatyczni i interesuj¹ siê polityk¹. Panuje
przekonanie, ¿e bezpoœrednia akcja przynosi lepsze skutki ni¿ odwo³ywanie siê
do polityków. Ludzie bardziej ni¿ kiedykolwiek popieraj¹ dzia³alnoœæ ruchów
spo³ecznych jako sposobu nag³aœniania skomplikowanych kwestii moralnych
i stawiania ich w centrum ¿ycia spo³ecznego (Giddens 2005: 465).

Wed³ug A. Scott, ruch spo³eczny jest zbiorowym aktorem, stworzonym przez
jednostki, które s¹dz¹, ¿e ³¹cz¹ je wspólne interesy i wspólna to¿samoœæ. Tym, co
odró¿nia ruchy spo³eczne od innych aktorów zbiorowych, takie jak partie
spo³eczne i grupy nacisku, jest odwo³anie do masowej mobilizacji lub jej groŸba.
Masowa mobilizacja jest podstawowym Ÿród³em sankcji spo³ecznej i w niej tkwi
si³a ruchu (Scott 1990: 9, za: Shakespeare 2018: 43).

Na œwiecie, od wielu lat, Ruchy Spo³eczne Osób Niepe³nosprawnych Disability –
Rights Movements walcz¹ o równoœæ, politykê w³¹czenia i zmianê sytuacji spo³eczno-
-politycznej osób z niepe³nosprawnoœciami. Do has³a „Nic o nas bez nas” do³¹cza
has³o „Piss On Pity”. To okrzyk aktywistów, którzy uznaj¹, ¿e litoœæ, choæ wydaje
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siê byæ pozytywn¹ emocj¹, w rzeczywistoœci jest uw³aczaj¹ca. Wed³ug nich opiera
siê ona na œwiadomej lub nieœwiadomej niechêci do osób niepe³nosprawnych.
Okrzyk ten ma promowaæ politykê równoœci. Jedn¹ z cech ruchu spo³ecznego
osób niepe³nosprawnych, jak zauwa¿a Shakespeare, jest równie¿ wyeksponowa-
nie ukrytych opresyjnych ideologii i relacji spo³ecznych, i obna¿enie, ¿e to, co wy-
dawa³o siê altruistyczn¹ ¿yczliwoœci¹, jest wyeksponowane jako paternalistyczna
dominacja (Shakespeare, 2018: 50).

Niepos³uszeñstwo obywatelskie niepe³nosprawnych obywateli i walka ruchów
osób niepe³nosprawnych doprowadzi³a do wielu spo³ecznych zmian, w wielu
krajach. Warto wspomnieæ o dzia³aniach brytyjskiego Zwi¹zku Upoœledzonych
Przeciwko Segregacji (UPIAS), które to doprowadzi³y do rozwoju spo³ecznego
modelu niepe³nosprawnoœci, w którym dokonuje siê wyraŸnego rozró¿nienia
miêdzy uszkodzeniem a niepe³nosprawnoœci¹. W USA ruch na rzecz praw osób
niepe³nosprawnych rozpocz¹³ siê w latach 60. XX wieku, wspierany przez
przyk³ady ruchu na rzecz praw obywatelskich i praw kobiet. Jednym z najistot-
niejszych wydarzeñ by³a okupacja w latach 70. XX w. wielu budynków rz¹do-
wych, zorganizowana przez Amerykañsk¹ Koalicjê Obywateli Niepe³nospraw-
nych, co doprowadzi³o do wydania przepisów zgodnie z Sekcj¹ 504 Ustawy
o Rehabilitacji z 1973 roku. Protest ten by³ znacz¹cy nie tylko dlatego, ¿e jego cel
zosta³ osi¹gniêty, ale tak¿e dlatego, ¿e by³ to przede wszystkim wspólny wysi³ek
osób o ró¿nym stopniu niepe³nosprawnoœci, które spotyka³y siê w celu wsparcia
ustawodawstwa.

Wiêkszoœæ ruchów spo³ecznych osób niepe³nosprawnych, aby zrealizowaæ
swoje postulaty, wkracza na polityczn¹ arenê posuwaj¹c siê do obywatelskiego
niepos³uszeñstwa. T. Shakespeare zwraca uwagê, ¿e grupy spoza systemu pozo-
staj¹ce w sytuacji „pluralizmu resztek”, sfrustrowane niemo¿noœci¹ zwrócenia
uwagi decydentów politycznych na swoje problemy, uciekaj¹ siê do metod nie-
konwencjonalnych, takich jak bojkot, demonstracje, strajki równie¿ okupacyjne.
Celem jest zwrócenie uwagi opinii publicznej i decydentów (Shakespeare 2018:
48). To dzia³anie jest w pe³ni uzasadnione, gdy¿ niepos³uszeñstwo obywatelskie
jest instrumentem, który – przy uwzglêdnieniu wszystkich jego ograniczeñ, mo¿e
byæ wykorzystywane w pañstwach o ustroju demokratycznym jako gwarant
ochrony praw obywatelskich przed dzia³aniem w³adzy, zmierzaj¹cej w kierunku
naruszenia tych praw (Stoczewska 2017: 83–84).

M. Bogaczyk-Vormayr, analizuj¹c koncepcjê niepos³uszeñstwa obywatelskiego
H. Arendt, zauwa¿a, ¿e niepos³uszeñstwo obywatelskie jest pewn¹ utrwalon¹ for-
mu³¹ spo³eczno-polityczn¹, bêd¹c¹ wyrazem „politycznego faktu wieloœci”
(Bogaczyk-Vormayr 2013: 224). Wg H. Arendt, politycznoœæ przenika ¿ycie
spo³eczne, gdy¿ „polityka za sw¹ podstawê ma fakt ludzkiej wieloœci” (Arendt
2005: 124). Fakt wieloœci, jak pisze Bogaczyk-Vormayr, analizuj¹c koncepcjê
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Arendt, podpowiada nam jednak koniecznoœæ dwojakiej wyk³adni samego termi-
nu „obywatelskie niepos³uszeñstwo”: jest ono konkretn¹ wypowiedzi¹/aktem
wobec innej, zastanej wypowiedzi, przez co staje siê tym, co wytwarza lub rozsze-
rza wieloœæ. Jest ono wypowiedzi¹ grupy albo jednostki (jakiegoœ podmiotu),
maj¹c¹ za cel zamanifestowanie a nastêpnie wytworzenie pewnej jednoœci – np.
w postaci nowego, powszechnie obowi¹zuj¹cego, prawa. Niepos³uszeñstwo oby-
watelskie jest zatem aktem opartym na fenomenie wzajemnoœci, definiuj¹cym
jednostkê jako wspó³obywatela, jednocz¹cym aktorów ¿ycia spo³ecznego si³¹ ich
wzajemnych powi¹zañ (Bogaczyk- Vormayr 2013: 224).

Szkic metodologiczny

Analizuj¹c polski aktywizm osób z niepe³nosprawnosci¹ chcia³abym skon-
centrowaæ siê na wydarzeniach, które mia³y miejsce w Sejmie RP w 2014 i 2018
roku i by³y najbardziej spektakularn¹ walk¹ o prawa, niezale¿ne ¿ycie i równe
szanse. Owe dzia³ania aktywistów, wyra¿aj¹ce siê w obydwu protestach, prze-
analizowa³am w perspektywie dyskursów i praktyk spo³ecznych, poprzez które
oba protesty by³y realizowane. Owe dyskursywne praktyki ujawniaj¹ polityczne
i spo³eczne reakcje na niepe³nosprawnoœæ wkraczaj¹c¹ ze sfery prywatnej do sfe-
ry publicznej, s¹ egzemplifikacj¹ sposobów myœlenia i mówienia o obywatelu
z niepe³nosprawnoœci¹ oraz przenoszenia wiedzy/ w³adzy o/nad niepe³nospraw-
noœci¹. Analizy przeze mnie podjête lokuj¹ siê w kulturowym modelu niepe³no-
sprawnoœci, który uwzglêdnia niepe³nosprawnoœæ i normalnoœæ jako efekty gene-
rowane przez wiedzê akademick¹, œrodki masowego przekazu i codzienne
dyskursy.

Jak pisze A. Waldschmit, w ka¿dej kulturze w danym momencie klasyfikacje
te zale¿¹ od struktur w³adzy i sytuacji historycznej, s¹ zale¿ne i zdeterminowane
przez hegemoniczne dyskursy. Model kulturowy uznaje niepe³nosprawnoœæ nie
za dan¹ jednostkê czy fakt, ale opisuje j¹ jako dyskurs lub proces, doœwiadczenie,
sytuacjê lub wydarzenie. Zarówno niepe³nosprawnoœæ (disability), jak i sprawnoœæ
(ability) odnosz¹ siê do dominuj¹cych symbolicznych porz¹dków i instytucjonal-
nych praktyk wytwarzania normalnoœci i dewiacji, znanego i odmiennego.
Zak³adaj¹c konstruktywistyczny i dyskursywny charakter niepe³nosprawnoœci,
mo¿na wzi¹æ pod uwagê historyczn¹ i kulturow¹ perspektywê kreowania proce-
sów w³¹czenia i wykluczenia, stygmatyzacji jak równie¿ spo³eczno-kulturowe
wzorce doœwiadczenia i to¿samoœci, tworzenia znaczeñ i praktyk spo³ecznych,
w³adzy i oporu (Waldschmit 2017: 23–24). Dyskurs natomiast postrzegam jako
system wiedzy, który konstruuje otaczaj¹c¹ nas rzeczywistoœæ i nadaje sens wszyst-
kiemu co nas otacza. Za M. Foucault, uznajê dyskurs za „system ludzkich wypo-
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wiedzi” i praktykê formuj¹c¹ przedmioty, o których dyskurs mówi, za system
wiedzy, koncepcji i/lub myœli, który jest ucieleœniony w praktykach spo³ecznych,
maj¹cych dane miejsce w realnym œwiecie (Foucault 2000: 10).

Za Z. Melosikiem uznajê, ¿e teoria dyskursu jest metod¹ analizy rzeczywisto-
œci spo³ecznej, a dyskursy traktowane s¹ jako spo³ecznie skonstruowane, „syste-
matyczne uk³ady stosunków”, w ramach których idee, twierdzenia, praktyki oraz
instytucje uzyskuj¹ swoje znaczenie i swoj¹ „rzeczywistoœæ”. My nie mówimy
przez dyskursy, to dyskursy mówi¹ poprzez nas. Tak wiêc dyskursy „stabilizuj¹”
nieprzerwany nap³yw zjawisk i wra¿eñ w „selektywnie mo¿liwe do rozpoznania
formy” Ustanawiaj¹ one za³o¿enia dotycz¹ce oblicza, jakie rzeczywistoœæ mo¿e
przyj¹æ , aby „byæ rzeczywistoœci¹ oraz determinuj¹ sposoby jej badania , tak¿e
standardy prawdy i fa³szu. W ten sposób dyskursy „porz¹dkuj¹ œwiat” (Melosik
1994: 200). Zgodnie z koncepcj¹ Z. Melosika uwa¿am, ¿e „celem dyskursywnej
praktyki jest uzyskanie w³adzy nad znaczeniami (i zast¹pienie jednych „mów-
ców” przez innych), a ka¿dy dyskurs uczestniczy w walce o uprawomocnienie
w spo³eczeñstwie okreœlonych „wersji rzeczywistoœci” kosztem wersji alternatyw-
nych. Takie uprawomocnienie stanowi „operacjê zamykania” chroni jedne inter-
pretacje, a inne za pomoc¹ sankcji spo³ecznej marginalizuje i zmusza do milcze-
nia. W ten sposób ustanawia siê metanarracje, poprzez które spo³eczeñstwo ¿yje,
przy czym alternatywne wersje rzeczywistoœci s¹ represjonowane. Alternatywne
„wersje rzeczywistoœci” s¹ zdeligitymizowane przez wykluczanie konstruuj¹cych
je dyskursywnych praktyk (Melosik 1994: 200).

Dokonana przeze mnie krytyczna analiza dyskursów, którymi rozgrywa³y siê
protesty aktywistów z niepe³nosprawnoœciami ujawnia owo „porz¹dkowanie
œwiata”, owo ustanawianie metanarracji niepe³nosprawnoœci, które mia³y za za-
danie uprawomocniæ jej obowi¹zuj¹ce wersje i znaczenia. Krytyczna analiza
owych dyskursów ukazuje jaki system przekonañ i wartoœci wobec niepe³nospraw-
noœci próbowa³ byæ przez nie sankcjonowany. Krytyczna analiza dyskursu stawia
sobie za cel uœwiadomienie ludziom, ¿e jêzyk to nie coœ naturalnego, neutralne
narzêdzie, ale noœnik systemu przekonañ i wartoœci wyznawanych przez jed-
nostki, zale¿ny od ich pozycji i szerszych spo³eczno-historycznych uwarunkowañ
(Grzyma³a-Kaz³owska 2004: 26). A jak zauwa¿a J. Butler, jêzyk posiada moc for-
matywn¹ i swoist¹ w³adzê poprzedzaj¹c¹ jakikolwiek podmiot mówi¹cy. Wkro-
czenie w jêzyk to bycie nazwanym (Butler 2011: 10). Krytyczna analiza dyskursu
zawiera element szczegó³owej analizy tekstu, przy czym „tekst” rozumiany jest
jako interakcje mówione, „multimodalne” teksty telewizji i Internetu, teksty pisa-
ne i publikowane (Duszak, Fairclough 2008: 18). Badaj¹c dyskursy, którymi reali-
zowa³y siê oba protesty siêgnê³am do Ÿróde³ Internetowych, które zawiera³y ar-
chiwa prasowe czy medialne reporta¿e dokumentuj¹ce ich przebieg. W ramach
krytycznej analizy dyskursu pos³u¿y³am siê jakoœciow¹ analiz¹ treœci, aby wyeks-
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ponowaæ sieci znaczeñ niepe³nosprawnoœci konstruowane w dyskursie polity-
ków, aktywistów i dyskursie spo³ecznym.

Ruch spo³eczny Rodzice Osób Niepe³nosprawnych (RON).
Si³a protestów, opresja w³adzy i spo³eczny opór

W 2014 roku rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ po raz pierwszy powie-
dzieli: doœæ! Sfrustrowani niemo¿noœci¹ zwrócenia uwagi decydentów politycz-
nych na swoje problemy, postanowili wykorzystaæ najbardziej spektakularn¹ for-
mê sankcji ruchów spo³ecznych- okupacjê „serca” polskiej demokracji Sejm RP.
Unaocznili swoj¹ obecnoœæ w miejscu, w którym siê jej nie dostrzega. Sejm, jak pi-
sze D. Kosiñski, jest przestrzeni¹ szczególnie nacechowan¹ symbolicznie jako
materializacja demokracji przedstawicielskiej. Sam w sobie Sejm jest przedstawie-
niem, w idealnej wersji z³o¿onym z wszystkich licz¹cych siê si³ i czêœci tworz¹cych
spo³eczeñstwo (Kosiñski 2018: 74). W roku 2018 ci sami rodzice, tym razem ze swo-
imi doros³ymi dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, po raz drugi powiedzieli: doœæ!
Aby zwróciæ uwagê na potrzeby doros³ych osób z niepe³nosprawnoœciami po raz
drugi, mobilizuj¹c si³y ruchu spo³ecznego Rodzice Osób z Niepe³nosprawnoœci¹
(RON), prowadzili strajk okupacyjny Sejmu RP. Protest 2018 roku by³ najwiê-
kszym w dziejach wspó³czesnej Polski aktem walki o prawa cz³owieka osób nie-
pe³nosprawnych. Obie te akcje by³y przejawem najbardziej spektakularnej walki
aktywistów z niepe³nosprawnoœciami, ich rodziców i przyjació³ œrodowisk osób
niepe³nosprawnych. Obie te akcje bêd¹ce swoistym obywatelskim niepos³uszeñ-
stwem, by³y przejawem dzia³añ ruchu spo³ecznego osób niepe³nosprawnych
i aktywizmu osób niepe³nosprawnych. Protesty sta³y siê now¹ form¹ polityczne-
go dzia³ania aktywistów z niepe³nosprawnoœci¹. Spowodowa³y pojawienie siê na
publicznej scenie nowych aktorów domagaj¹cych siê prawa do posiadania praw.
Protesty uruchomi³y ca³y szereg politycznych i spo³ecznych reakcji i wystawi³y
polskie spo³eczeñstwo i polskie pañstwo na próbê.

Zacznê od przypomnienia genezy obu protestów, które doprowadzi³y do po-
wstania inicjatywy/ ruchu spo³ecznego RON i mobilizacji œrodowisk osób nie-
pe³nosprawnych doprowadzaj¹cych do strajku okupacyjnego Sejmu RP. Z po-
wodu niedostatecznego wsparcia rodzin, które wychowuj¹ niepe³nosprawne
dziecko (m.in. brak asystentów osób niepe³nosprawnych) wielu rodziców (g³ów-
nie matki), aby opiekowaæ siê dzieckiem, rezygnuje z pracy w momencie jego
narodzenia. Od Pañstwa otrzymuj¹ „ekwiwalent” – comiesiêczne œwiadczenie
pielêgnacyjne, które w 2014 roku wynosi³o 620 z³. Rodzice od lat postulowali
o podniesienie tego œwiadczenia, ale równie¿ próbowali wywalczyæ wprowadze-

134 Agnieszka Woynarowska



nie do systemu wsparcia asystentów osób niepe³nosprawnych oraz uzawodowie-
nia swojej „domowej aktywnoœci opiekuñczej”. Po zakoñczeniu edukacji tylko
ma³y procent osób ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ ma szansê na podjêcie pracy.
Otrzymuj¹ one od pañstwa wsparcie finansowe- rentê socjaln¹ w wysokoœci 900 z³.

W 2014 roku, rodzice dzieci niepe³nosprawnych rozpoczêli pierwszy okupa-
cyjny protest Sejmu RP, z postulatem zwiêkszenia owego œwiadczenia pielêg-
nacyjnego. Przez 17 dni toczy³y siê rozmowy z ówczesnym rz¹dem i premierem
Donaldem Tuskiem. Protest 2014 roku by³ pierwszym medialnym performansem
na scenie Sejmu RP, pierwsz¹ tego typu bojow¹ manifestacj¹, pierwszym do tej
pory niespotykanym aktem aktywizmu bojowników niepe³nosprawnoœci. Jak za-
uwa¿a D. Kosiñski, protestuj¹cy rodzice osób z niepe³nosprawnoœciami to grupa
niewielka, ale stworzy³a przedstawienie niezwykle skuteczne, lokuj¹c siê wewn¹trz
najbardziej reprezentatywnej sceny- Sejmu, którego reprezentacyjnoœæ w³aœnie
zakwestionowa³a sam¹ swoj¹ obecnoœci¹, podwa¿aj¹c tym samym podstawy jego
funkcjonowania (…). Bez ich fizycznej obecnoœci Sejm ich nie reprezentuje,
a Sejm, który nie reprezentuje wszystkich obywateli traci swoj¹ racjê istnienia
(Kosiñski 2018: 74).

W dyskursie liderów protestu g³ównymi znaczeniami by³y: wykluczenie, bie-
da, eutanazja w bia³ych rêkawiczkach. Jak mówili: w ¿adnym kraju Unii Europej-
skiej nie dochodzi do takiego skandalu jak tutaj, bo ¿aden premier, ¿adnego rz¹du
nie doprowadzi³by do sytuacji, gdzie rodzice z niepe³nosprawnymi dzieæmi wy-
chodz¹ na ulicê. Pañstwo polskie wykonuje na naszych dzieciach eutanazjê
w bia³ych rêkawiczkach. Fundowane s¹ nam g³odowe œwiadczenia. Protest trwa³
17 dni. Ówczesny rz¹d musia³ zmierzyæ siê z zarzutami wykluczania rodziców
i dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, z zarzutami fatalnej polityki spo³ecznej i skazywa-
nia tych najs³abszych obywateli na ¿ycie w nêdzy. Jak mówili protestuj¹cy:

„Moje dziecko tak samo zdecydowa³o, ¿e chce protestowaæ dla godnego ¿ycia wszyst-
kich dzieci, a nawet tych, które siê jeszcze nie urodzi³y. Czy Pan sobie zdaje sprawê, ¿e
takim dzieciom i ich rodzinom trzeba pomóc? ¯e k³amstwo nie doprowadza do nicze-
go? Pan k³amie, obiecuj¹c naszym dzieciom poprawê bytu w jakimœ tam roku… 2020…
Panie premierze! Proszê bardzo, niech Pan teraz wstanie i zawi¹¿e mojej córce
¿o³¹dek. Bo ja do tego czasu co pan proponuje nie jestem w stanie ani wy¿ywiæ mojego
dziecka, a tym bardziej go rehabilitowaæ, ani leczyæ. Jest Pan k³amc¹, bo nam Pan obie-
ca³, w styczniu nam Pan obieca³, ¿e za dwa tygodnie bêdziemy wszystko mieæ i co i nic
nie ma. Wszyscy k³amiecie. To jest zbrodnia. Nie wyjdê st¹d dopóki nie bêdzie ustawy,
nawet jakbym mia³a tu skonaæ”1.

„Rodzic dzieci niepe³nosprawnych jest pozostawiony sam sobie. Dlaczego! Czy rz¹d
i politycy s¹ bogami? Do cholery oni s¹ naszymi pracownikami! Bo jakby nie by³o to my
im p³acimy z naszych podatków. T³umacz¹ siê dziur¹ w bud¿ecie, chwila moment na
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nagrody dla siebie maj¹? Dlaczego moje dziecko dostaje 153 z³? Moje dziecko cierpi, od
urodzenia. Dlaczego nie chc¹ inwestowaæ w nasze dzieci?”2.

Politycy ówczesnej opozycji, stoj¹cy murem za protestuj¹cymi przynosili ka-
napki, zagrzewali do walki i „wyrywania z gard³a w³adzy” tego co osobom nie-
pe³nosprawnym siê nale¿y, zapewniali, ¿e je¿eli oni bêd¹ rz¹dziæ to ¿adna osoba
niepe³nosprawna nie bêdzie wykluczana. Jak obiecywa³ protestuj¹cym Jaros³aw
Kaczyñski:

„Szanowni Pañstwo w pi¹tek rozmawia³em z Paniami i Panami, którzy tutaj protestuj¹
w sprawie wsparcia pañstwa dla opiekunów dzieci niepe³nosprawnych, wczoraj
przedstawiciele naszej partii przedstawili, przekazali projekt ustawy, która by rozwi¹-
zywa³a te problemy, chcia³em bardzo mocno podkreœliæ ,¿e bêdziemy wykorzystywali
wszystkie mo¿liwoœci po to aby sk³oniæ rz¹d Donalda Tuska i samego premiera, aby
rozwi¹zaæ te niezwykle istotne i niezwykle pal¹ce z punktu widzenia rodziców dzieci
niepe³nosprawnych problemy, ale tak¿e niezwykle wa¿ne moralnie kwestie. To jest
taka sprawa, która jest swojego rodzaju wskaŸnikiem, wyk³adnikiem dzia³ania pañ-
stwa, dzia³ania pañstwa tam, gdzie kwestie moralne, kwestie zobowi¹zañ wobec tych,
którzy zostali potraktowani przez los szczególnie okrutnie, pokazuj¹ jakie to Pañstwo
jest, jaka ta w³adza jest. Je¿eli ta w³adza nie jest w stanie wykazaæ empatii, nie jest
w stanie wykazaæ wspó³czucia, to pokazuje swoj¹ twarz”3.

Po 17 dniach protest zosta³ zawieszony, rodzice wywalczyli wzrost œwiadcze-
nia pielêgnacyjnego, które stopniowo wzrasta³o i dziœ jest to kwota ok. 1400 z³.

W kwietniu 2018 roku rozpocz¹³ siê drugi, najbardziej dramatyczny i najd³u¿-
szy akt obywatelskiego niepos³uszeñstwa aktywistów z niepe³nosprawnoœci¹ i ich
rodziców. Tym razem walka toczy³a siê o zrównanie kwoty renty socjalnej z naj-
ni¿sz¹ rent¹ z ZUS z tytu³u ca³kowitej niezdolnoœci do pracy wraz ze stopniowym
podwy¿szaniem tej kwoty do równoœci minimum socjalnego obliczonego dla go-
spodarstwa domowego z osob¹ niepe³nosprawn¹ oraz o comiesiêczny dodatek
rehabilitacyjny w wysokoœci 500 z³. W swoich postulatach aktywiœci ¿¹dali, od
obecnego rz¹du, podjêcia niezw³ocznych dzia³añ legislacyjnych u³atwiaj¹cych
osobom z niepe³nosprawnoœci¹ godne i samodzielne ¿ycie. Osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ i ich rodzice liczyli na to, ¿e otrzymaj¹ wsparcie wraz ze zmian¹
w³adzy w 2015 roku. Jak mówi³a liderka Iwona Hartwich:

„Powstaj¹ kolejne zespo³y, a z ich pracy nic nie wynika. Nie mamy ju¿ pieniêdzy,
¿eby jeŸdziæ na kolejne spotkania. Dlatego postanowiliœmy odwiesiæ protest. Dziœ je-
steœmy g³osem doros³ych dzieci niepe³nosprawnych, których poziom ¿ycia pogarsza
siê wraz z wiekiem. To s¹ jedyne œrodki na utrzymanie. To g³odowe œwiadczenie”4.
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Obecny rz¹d, obecna w³adza, która w swoich postulatach „z trosk¹ pochyla
siê nad ka¿dym niepe³nosprawnym” musia³a zmierzyæ siê z ich s³owami, obraza-
mi oraz emocjami. Spektakl rozgrywaj¹cy siê ponownie na scenie Sejmu RP trwa³
40 dni i objawi³ ca³ej Polsce nie tylko sytuacjê ¿yciow¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹,
ale obna¿y³ równie¿ hipokryzjê i opresjê w³adzy oraz nasz, spo³eczny stosunek do
niepe³nosprawnych obywateli.

Jakimi dyskursami i praktykami spo³ecznymi realizowa³ siê ten protest? Na
pierwszy plan wysuwaj¹ siê trzy towarzysz¹ce protestowi dyskursy: polityczny,
aktywistów i dyskurs spo³eczeñstwa. W dyskursie aktywistów ponownie poja-
wiaj¹ siê kwestie ¿ycia w nêdzy, nierównych szans, braku dialogu i wykluczenia.
Tym razem liderzy protestu mówili tak: od wielu lat nikt nie ws³uchuje siê w g³os
rodziców i opiekunów doros³ych osób niepe³nosprawnych. Pañstwo polskie ska-
zuje doros³ych ze znaczn¹ niepe³nosprawnoœci¹ na niebyt, na ¿ycie w nêdzy. Pro-
testuj¹cy aktywista z niepe³nosprawnoœci¹, Jakub Hartwich mówi³:

„Wie Pan co jest smutne? ¯e trzeba siê do takich radykalnych sposobów odnieœæ, ¿eby
tu nas spo³eczeñstwo mog³o us³yszeæ”5.

Protestuj¹cy po raz kolejny unaocznili swoj¹ obecnoœæ, zajêli korytarze sejmo-
we i domagali siê spotkania z obecnym rz¹dem, politykami, którzy w 2014 roku
byli w opozycji i obiecywali wtedy poprawê sytuacji osób niepe³nosprawnych.
Ca³a Polska by³a œwiadkiem tych rozmów, s³ów i emocji. Aktywiœci uparcie po-
wtarzaj¹c s³owa: wstyd, bieda, wykluczenie walczyli o spe³nienie swoich dwóch
postulatów.

Dyskurs polityków, dziêki któremu próbowano odzyskaæ kontrolê nad Sej-
mem i protestem sk³ada³ siê z wielu wypowiedzi polityków partii rz¹dz¹cej, wielu
znaczeñ, które to w jakiœ sposób próbowa³y uchwyciæ istotê dziej¹cej siê akcji pro-
testacyjnej oraz istotê samej niepe³nosprawnoœci. Odzyskiwanie kontroli nad Sej-
mem i protestem rozegra³o siê przy u¿yciu medycznego i moralnego dyskursu. Po
pierwsze, politycy odwo³ali siê do stereotypowego przekonania, ¿e osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ nigdy nie wychodz¹ z okresu dzieciñstwa. Doros³ych aktywi-
stów z niepe³nosprawnoœci¹ zdefiniowano jako dzieci, aby potem w ramach tego
dyskursywnego mechanizmu odebraæ im sprawczoœæ i autorstwo dzia³añ. Na
owej definicji „dziecka z niepe³nosprawnosci¹” politycy partii rz¹dz¹cej oparli
oceny moralne skierowane wobec rodziców. Niegodnych rodziców, którzy prze-
trzymuj¹ w Sejmie te „biedne, niepe³nosprawne dzieci”. Ponadto, w opiniach po-
lityków, uczynienie niepe³nosprawnoœci tematem publicznej debaty jest niegod-
ne. Jacek ¯alek mówi³ nastêpuj¹co:
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„Traktuj¹ dzieci jak ¿ywe tarcze. Nie mo¿na daæ im tej gotówki. Je¿eli na oczach ca³ej
Polski mo¿na traktowaæ dzieci jak zak³adnika do swoich interesów, to bojê siê, ¿e w za-
ciszu domów mo¿e byæ niestety tak samo”6.

Bernadetta Krynicka, „moim zdaniem to jest karygodne, ¿e ci rodzice przetrzymuj¹
niepe³nosprawne osoby w Sejmie tyle dni. Znalaz³abym paragraf na tych rodziców,
którzy przetrzymuj¹ swoje dzieci w Sejmie w takich warunkach- niegodnych”7.

Po drugie, politycy z ogromn¹ trosk¹, zainteresowali siê „niepe³nosprawnym
cia³em nara¿onym na choroby”. Dyskurs medyczny, poprzez który zazwyczaj in-
terpretowana jest niepe³nosprawnoœæ objawi³ siê znaczeniami: chorego i s³abego
cia³a oraz „zagro¿enia epidemiologicznego”. Jak mówi³ Marsza³ek Senatu, Sta-
nis³aw Karczewski:

„Osoby niepe³nosprawne s¹ bardziej nara¿one, u osób niepe³nosprawnych wystêpuj¹
równie¿ inne choroby, ryzyko wystêpowania jakiejkolwiek choroby jest du¿o wiêk-
sze. Spanie na pod³odze nie jest komfortowe, ani zdrowe. I powiedzia³em to z pe³n¹
trosk¹ o te osoby! Ubolewam z powodu tego protestu w Sejmie, to jest niepotrzebne.
To nie jest miejsce do prowadzenia dialogu. Obóz rz¹dz¹cy „jest wra¿liwy” i wie, ¿e
„s¹ problemy, które wymagaj¹ przeanalizowania”. Czy ci ludzie nie widz¹ tych dzieci,
które tam s¹, które nie mog¹ siê wyk¹paæ, wyjœæ na dwór? Ja to widzê i ubolewam nad
tym. ¯al mi jest tych dzieci, ¿e te dzieci nie mog¹ normalnie wyjœæ na zewn¹trz i zoba-
czyæ jak piêknie wygl¹da wiosna. �le, ¿e wykorzystuje siê dzieci do tego protestu”8.

Dyskurs ten jest swoist¹ biopolityczn¹ technologi¹ w³adzy nad cia³em, która
utrwala wizerunek osób niepe³nosprawnych jako s³abych, które z powodu ucieleœ-
nionych ograniczeñ nie mog¹ same o sobie decydowaæ. To konstruowanie domi-
nuj¹cego normocentrycznego porz¹dku spo³ecznego i narzucanie poprzez sym-
bole i jêzyk swojego obrazu œwiata niepe³nosprawnoœci. Do cielesnoœci osób nie-
pe³nosprawnych odnios³a siê równie¿ inna pos³anka obozu rz¹dz¹cego komen-
tuj¹c: na antresoli, w miejscu dla prasy i w korytarzu g³ównym na parterze panuje
trudny do zniesienia smród9.

Dyskursy polityków pacyfikuj¹cych protest realizowa³ siê ponadto w ró¿no-
rodnych mechanizmach kontroli, opresji i dyskryminacji, w konkretnych spo³ecz-
nych praktykach wykluczania takich jak: zamkniecie Sejmu dla odwiedzaj¹cych,
zakaz otwierania okien, spacery tylko dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, ogranicze-
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nie korzystania z ³azienek, spanie przy zapalonym œwietle, ograniczanie prze-
strzeni – ustawianie barierek, oddzielanie protestuj¹cych zas³onami oraz straszenie
wystawieniem rachunku za protest. Jak mówi³ marsza³ek Sejmu Marek Kuchciñski:

„To s¹ tak¿e koszty, proszê pañstwa, bo codzienne wy¿ywienie kosztuje, i tak dalej.
Bierzemy to na siebie, ale bêdziemy musieli zastanowiæ siê, czy ktoœ musi za to
zap³aciæ10.

Inn¹ opresyjn¹ praktyk¹ pacyfikuj¹c¹ protest by³a dezinformacja. Opinii pub-
licznej przestawiano zawy¿one dane na temat wsparcia finansowego, które otrzy-
muj¹ osoby niepe³nosprawne od pañstwa, mówiono, ¿e w sejmie protestuje grup-
ka osób niepe³nosprawnych, która nie ma poparcia w szerokim œrodowisku osób
niepe³nosprawnych. Po kilku dniach negocjacji rz¹d wyrazi³ zgodê na spe³nienie
postulatu: podniesienia renty socjalnej. Na drugi postulat, rz¹d nie chcia³ siê zgo-
dziæ. Zamiast dodatku rehabilitacyjnego w wysokoœci 500 z³, zaproponowano ró¿-
ne ulgi w zaopatrzeniu w wyroby medyczne i zniesienie ograniczeñ dotycz¹cych
liczby wydawanych wyrobów medycznych. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹
mog³yby te¿ korzystaæ ze œwiadczeñ specjalistycznych bez koniecznoœci uzyska-
nia skierowania i zwyk³ej kolejki. Rz¹d „wyceni³” swoj¹ ofertê na 520 z³ miesiêcz-
nie. Uznano negocjacje za skoñczone. Opinia publiczna bombardowana by³a
informacjami, ¿e rz¹d spe³ni³ wszystkie oczekiwania protestuj¹cych i dalszy pro-
test jest zupe³nie niepotrzebny. Jak mówi³ Jacek Sasin:

„Te oczekiwania, które zosta³y sformu³owane na pocz¹tku protestu zosta³y spe³nione.
Protest jest niepotrzebny, nie wiadomo o co w ogóle chodzi protestuj¹cym”11.

Protest osób niepe³nosprawnych by³ równie¿ testem dla polskiego spo³eczeñ-
stwa, które obserwuj¹c ów czterdziestodniowy spektakl, podzieli³o siê w swoich
pogl¹dach. Mo¿na by³o zaobserwowaæ polaryzacjê spo³ecznych reakcji. Czêœæ Po-
laków popiera³a walkê aktywistów o swoje prawa, dostrzega³a niesprawiedliwoœæ
pañstwa polskiego oraz praktyki wykluczania tej, jednak najs³abszej, grupy
spo³ecznej. Inna czêœæ spo³eczeñstwa uzna³a, ¿e niepe³nosprawni otrzymuj¹ od
pañstwa bardzo du¿e wsparcie materialne, zarzuca³a protestuj¹cym matkom za
dobry wygl¹d, a protestuj¹cym aktywistom z niepe³nosprawnoœci¹ posiadanie
zbyt drogich butów, co mia³o œwiadczyæ o ich œwietnej kondycji finansowej i pró-
bach wy³udzania pieniêdzy. W dyskursie spo³ecznym towarzysz¹cym protestowi
pojawiaj¹ siê sprzeczne znaczenia: m.in. wstyd za Polskê, dzielni ludzie, ale
i obrzydliwoœæ, terroryœci z niepe³nosprawnoœci¹. Jak mo¿na by³o przeczytaæ
w spo³ecznych komentarzach:
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„Wstyd mi za Polskê”12

„Niegodziwe jest zachowanie niepe³nosprawnych terrorystów, ju¿ dostali „swoje”.
Terroryœci chcieli wiêcej!”13

„Ci co pluj¹ tutaj, na te dzielne osoby niepe³nosprawne, wkrótce sami siê przekonaj¹
jak to jest byæ krzywdzonym i poniewieranym przez bezduszn¹ i bezwzglêdn¹ w³adzê,
dla której cz³owiek jest tylko wyborczym g³osem, a póŸniej tylko jej œmierdzi i przesz-
kadza”14.

„Uwa¿am za skandal, ¿e wykorzystywane s¹ osoby niepe³nosprawne. Hañb¹ dla tych¿e
rodziców jest obleganie Sejmu, czy nie maj¹ krzty honoru???”15

Po czterdziestu dniach protest zostaje zawieszony. Niepe³nosprawni opusz-
czaj¹ Sejm, otrzymuj¹c zakaz wstêpu do niego do 2020 roku. Wywalczyli podnie-
sienie kwoty renty socjalnej o ok 165 z³.

Spo³eczny krajobraz po rewolucji, której nigdy nie by³o.
Co z aktywizmem osób niepe³nosprawnych?

Protesty osób niepe³nosprawnych i ich rodziców, które mia³y miejsce w 2014 i
2018 roku by³y najwiêkszymi akcjami aktywistów oraz najwiêkszymi akcjami ru-
chu spo³ecznego osób niepe³nosprawnych w Polsce. Zdesperowani, porzuceni
przez w³adzê i system, w poczuciu bycia niewys³uchanym i marginalizowanym
postanowili za¿¹daæ spe³nienia praw zapisanych m.in. w Konwencji Praw osób
Niepe³nosprawnych ONZ. Realizuj¹c najwiêksz¹ sankcjê ruchów spo³ecznych
jak¹ jest protest okupacyjny stanêli na scenie sejmu RP, na której unaoczniaj¹c
swoj¹ obecnoœæ, wykluczanych obywateli drugiej kategorii, powiedzieli; doœæ! Ich
protest sta³ siê, przez czterdzieœci dni jego trwania, g³ównym medialnym tema-
tem. Temat niepe³nosprawnoœci, rzadko omawiany w mediach, teraz sta³ siê te-
matem wa¿nym. Te 40 dni spektaklu rozgrywaj¹cego siê na scenie sejmowej przy-
nios³o obserwuj¹cemu je polskiemu spo³eczeñstwu wiedzê na temat realnego
¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Aktywiœci z niepe³nosprawnoœci¹, pomimo
po³owicznego zwyciêstwa protestu, oceniaj¹ tê akcjê pozytywnie. Jak mówi¹:

„Przez 40 dni w sejmie zmieniliœmy œwiadomoœæ na temat niepe³nosprawnoœci. Przez
ten protest pokazaliœmy, ¿e nasze prawa by³y, s¹ i bêd¹” (Glinka 2018).
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„Proponowane przez rz¹d rozwi¹zania nie zaspokajaj¹ potrzeb osób niepe³nospraw-
nych. Nie jesteœmy s³uchani, co powoduje, ¿e ten ruch spo³eczny siê rodzi. On siê rodzi
z buntu, bunt i z³oœæ jest w nas. Ruchu na rzecz osób z niepe³nosprawnoœciami w Pol-
sce nie ma, ale on siê rodzi, myœlê, ¿e powstanie” (¯eglicka 2018).

„Protest pokaza³ ideê przewodni¹ Konwencji ONZ, czyli to, ¿e osoby z niepe³nospra-
wnoœciami nie s¹ biernymi odbiorcami pomocy, tylko aktywnymi obywatelami, któ-
rym nale¿¹ siê takie same prawa jak ka¿demu innemu” (Jagura 2018).

Protest obna¿y³ paternalizm w³adzy, która pod mask¹ altruistycznej ¿yczli-
woœci i etyki troski skrywa³a paternalistyczn¹ dominacjê. Odzyskanie panowania
nad Sejmem i pacyfikacja protestu oby³a siê poprzez dyskurs medyczny, który to
zamkn¹³ aktywistów w definicjach s³abego i chorego cia³a, odbieraj¹c im moc
sprawcz¹. Dyskurs „wiecznego dziecka” mia³ na celu napiêtnowaæ niegodnych
rodziców, przenosz¹cych osobiste doœwiadczenia do strefy publicznej, wykorzy-
stuj¹cych swoje „biedne niepe³nosprawne dzieci”, ale równie¿ owo zdefiniowa-
nie doros³ych aktywistów z niepe³nosprawnoœci¹ jako dzieci mia³o im odebraæ
mo¿liwoœæ mówienia we w³asnym imieniu oraz odebraæ g³os w debacie. Politycz-
ne praktyki dyskursywne zmuszaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ do milczenia,
odbieraj¹ im sprawczoœæ i g³os. Dyskursywne praktyki w³adzy delegitymizuj¹
alternatywne „wersje rzeczywistoœci” osób niepe³nosprawnych i pod p³aszczy-
kiem etyki troski spychaj¹ niepe³nosprawnych na margines ¿ycia spo³ecznego.
Mo¿na powiedzieæ o dyskursywnej „operacji zamykania” w znaczeniach. Nie-
pe³nosprawni takim dyskursywnym praktykom i sankcjonowanym przez nie
porz¹dkom spo³ecznym mówi¹ – NIE! Protesty z 2014 i 2018 roku nie by³y rewo-
lucj¹, ale zapocz¹tkowa³y ruch spo³eczny osób z niepe³nosprawnoœci¹. Dziœ po
ponad roku od tamtych akcji mo¿na mówiæ o mobilizacji w Polsce ruchu spo³ecz-
nego wokó³ problemu niepe³nosprawnoœci. W 2019 roku aktywiœci z niepe³no-
sprawnoœci¹ mobilizowali siê na protesty jeszcze dwa razy. W maju i wrzeœniu.
Zbierali siê przed Sejmem i kancelari¹ premiera, aby wyraziæ swoje niezadowole-
nie z realizacji przez rz¹d obietnic, które zosta³y poczynione podczas protestu.

Has³o „Nic o nas bez nas” sta³o siê has³em przewodnim œrodowisk osób nie-
pe³nosprawnych, dzia³aj¹ organizacje self-adwokatów, powsta³a inicjatywa
„Chcemy ca³ego ¿ycia” monitoruj¹ca sposoby wdra¿ania w ¿ycie praw Konwencji
Osób Niepe³nosprawnych. We wrzeœniu 2019 odby³ siê w Warszawie pierwszy
Kongres Kobiet z Niepe³nosprawnoœciami, a w paŸdzierniku odbêdzie siê pi¹ty
Kongres Osób Niepe³nosprawnych, z tegoroczn¹ myœl¹ przewodni¹ „Aktywni
obywatele i Aktywne obywatelki”. Ta samoorganizacja osób niepe³nosprawnych
i to bezpoœrednie dzia³anie jest wyzwaniem dla dominuj¹cych stereotypów bezsil-
noœci i uprzedmiotowienia, dla dyskursywnych praktyk zmuszaj¹cych do milcze-
nia i powoduj¹cych wkluczenie. G³ówne wartoœci ruchu osób niepe³nospraw-
nych, jak zauwa¿a T. Shakespeare to samodzielnoœæ, integracja i niezale¿noœæ,
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a samoorganizacja stanowi wyzwanie wobec mitu o biernoœci osób niepe³nospra-
wnych (Shakespeare 2018: 50–51). Warto równie¿ dodaæ, ¿e we wrzeœniu 2018
roku w Genewie, Komitet ONZ rozpatrywa³, jak nasze pañstwo realizuje Konwen-
cjê Praw Osób niepe³nosprawnych. Po raz pierwszy od jej ratyfikowania przez
Polskê w 2012 roku. Komitet ONZ wydaj¹c rekomendacje dla polskiej polityki
niepe³nosprawnoœci, w ca³oœci uwzglêdni³ postulaty polskich aktywistów.

Dzia³alnoœæ ruchów spo³ecznych osób niepe³nosprawnych, aktywizm osób
niepe³nosprawnych jest wyrazem ich krytycznej oceny w³asnej sytuacji, wyra-
zem niezadowolenia, ¿¹daniem zmiany i uznaniem, ¿e prawa cz³owieka s¹ tak¿e
prawami osób niepe³nosprawnych. Aktywizm osób niepe³nosprawnych jest
przejawem ich d¹¿eñ emancypacyjnych, przezwyciê¿eniem relacji wyzysku, nie-
równoœci i ucisku. To d¹¿enie ku polityce ¿ycia, której g³ównym celem jest uzy-
skanie odpowiedniego poziomu autonomii i samorealizacji (Giddens 2012). Ich
„obywatelskie niepos³uszeñstwo” jest wypowiedzi¹ i aktem wobec zastanej wy-
powiedzi spo³eczno/politycznej, jest prób¹ prze³amania obowi¹zuj¹cej narracji
wobec niepe³nosprawnoœci i przez to staje siê tym, co wytwarza lub rozszerza
wieloœæ. Ich dzia³anie jest tak¿e wypowiedzi¹ grupy maj¹c¹ za cel zamanifestowa-
nie a nastêpnie wytworzenie pewnej jednoœci w postaci m.in. nowego, powszech-
nie obowi¹zuj¹cego prawa.

Niepos³uszeñstwo obywatelskie aktywistów z niepe³nosprawnoœci¹ jest za-
tem aktem opartym na fenomenie wzajemnoœci, definiuj¹cym ich jako wspó³oby-
wateli. Aktywizm osób niepe³nosprawnych mo¿na by postrzegaæ za J. Ranciere
jako „grê w/o emancypacjê” (Ranciere 2008: 105). Dla J. Ranciere’a polityczne jest
miejscem styku dwóch heterogenicznych procesów. Pierwszy z nich dotyczy
rz¹dzenia. Polega na organizowaniu we wspólnotê ludzkiego zgromadzenia za
jego w³asnym przyzwoleniem i opiera siê na hierarchicznym podziale miejsc
i funkcji. Ten proces nazwê policj¹. Drugi z nich to równoœæ. Polega on na grze prak-
tyk zak³adaj¹cych równoœæ ka¿dego z ka¿dym i troskê o jej weryfikacjê. Nazwa,
która najtrafniej opisuje tê grê to emancypacja (…) Ka¿da policja wyrz¹dza krzyw-
dê równoœci. Polityczne to scena, na której weryfikacja równoœci powinna przy-
braæ formê leczenia krzywdy (Ranciere 2008: 105–106). Teoria polityki Ranciere‘a,
jak analizuje j¹ Szkudlarek, jest budowana na bazie koncepcji „dzielenia postrze-
galnego”, to znaczy estetycznych re¿ymów postrzegania rzeczywistoœci ope-
ruj¹cych granicami widzialnoœci, s³yszalnoœci i sensownoœci, które tworz¹ ramy
œwiata wspólnego. To, co te ramy stabilizuje, nazywa Ranciere mianem policji, a to,
co je przemieszcza – to polityka sensu stricto. Edukacja odgrywa w tych procesach
niezwykle istotn¹ rolê zarówno w wymiarze „policyjnego” stabilizowania granic
postrzegania rzeczywistoœci, jak i ich „politycznego” przemieszczania. Emancy-
pacja jest w tym kontekœcie aktem niezgody (dissensus), dzia³aniem „nie na miejs-
cu” i mówieniem „nie w tym czasie”, demonstracj¹ obecnoœci tam, gdzie mia³o nas
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nie byæ, i manifestacj¹ zdolnoœci w zakresie kompetencji, które z za³o¿enia nam
nie przys³uguj¹ (Szkudlarek 2013: 69). W tej perspektywie aktywizm osób nie-
pe³nosprawnych mo¿na postrzegaæ jako proces weryfikacji równoœci i formê le-
czenia krzywd, jako emancypacyjny akt niezgody.
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Korzenie kobiecoœci w ujêciu kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Doniesienie badawcze

Choæ widoczny jest wzrost zainteresowania w¹tkami p³ci w studiach nad niepe³nosprawnoœci¹,
niewiele badañ dotyczy kobiecoœci w kontekœcie niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Autorka ni-
niejszego tekstu skupia siê na korzeniach kobiecoœci z perspektywy kobiet – self-adwokatów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Badanie, którego wyniki przedstawiono w artykule, zosta³o
przeprowadzone w trzech miastach pó³nocno-wschodniej Polski w trzech grupach fokusowych,
które wziê³y udzia³ w wywiadach. Uczestniczkami by³o 21 kobiet w wieku 21–60 lat z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. G³ówny problem badawczy sformu³owano w nastêpuj¹cy spo-
sób: jakie s¹ Ÿród³a w³asnej kobiecoœci z punktu widzenia kobiet - self-adwokatów z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹? Analiza zebranych danych wskazuje, ¿e badane kobiety wskazuj¹ na
dwie kategorie Ÿróde³ swojej kobiecoœci: biologiczne i spo³eczne. Zidentyfikowano te¿ dwa ob-
szary stykania siê z w³asn¹ kobiecoœci¹: osobisty i spo³eczny. Wyró¿niono tak¿e czynniki sprzy-
jaj¹ce i blokuj¹ce œwiadomoœæ w³asnej kobiecoœci u badanych.

S³owa kluczowe: kobiecoœæ, korzenie kobiecoœci, kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
self-adwokaci

Origins of femininity from the perspective of women
with intellectual disability. Research report

Although we can observe a growing interest in the issues of gender in disability studies, there has
been little research on femininity in the context of intellectual disability. The author focuses on the
origins of femininity presented by female self-advocates with intellectual disabilities. The re-
search, whose results were presented in the paper, was conducted in three towns in north-eastern
Poland with three focus groups of females who took part in interviews. The participants were
21 women aged of 21–60 with intellectual disabilities. The main research question was: what are
the origins femininity from the point of view of women - self-advocates with intellectual disabili-
ties? The findings show that… The results, which showed a high level of gender identity of female
participants with intellectual disabilities, could be explained by belonging to the groups of self-
advocates in which the participants' self-awareness is intentionally developed. The findings show
that the interviewees identified two categories of sources of their femininity: biological and social.
Two spheres of touching their own femininity were also distinguished: personal and social. Also,
facilitators and barriers influencing the women's feminine identity were renowned.

Keywords: femininity, origins of femininity, women with intellectual disabilities, self-advocates



Wprowadzenie

Kilkadziesi¹t ostatnich lat przynios³o znacz¹ce i pod pewnymi wzglêdami po-
dobne zmiany w rozumieniu dwu konstruktów: p³ci i niepe³nosprawnoœci. W obu
przypadkach obserwuje siê odejœcie od postrzegania jednostronnego, biologiczno-
-medycznego na rzecz dostrze¿enia ich charakteru spo³ecznego. P³ciowoœæ towarzy-
szy cz³owiekowi od urodzenia (a bywa ¿e i przed urodzeniem (zob. Lichtenberg-
-Kokoszka 2014; Midro 2019) ka¿dego cz³owieka. W naszej kulturze p³eæ jest jed-
nym z g³ównych elementów charakteryzuj¹cych konkretnego cz³owieka, co jest
uwidocznione równie¿ w jêzyku, którym siê pos³ugujemy. Jest te¿ jedn¹ z pierw-
szych rozró¿nialnych przez dziecko cech (Eliot 2009: 11}. Jednak rozpoznawanie
w³asnej p³ci i uto¿samianie siê z ni¹ nie jest oczywiste i jest procesem d³ugo-
trwa³ym (Gulczyñska, Jankowiak 2009: 35-39). Kszta³towane jest ono nie tylko po-
przez przekaz genetyczny, ale te¿ dzia³anie hormonów oraz codzienne wp³ywy
(czasem wrêcz naciski) otoczenia oraz nagradzanie tych zachowañ, które uzna-
wane s¹ za odpowiednie dla danej p³ci. Obecnie w nauce, jeœli chodzi o p³eæ,
zwraca siê uwagê na to, ¿e obok uwarunkowanego anatomicznie i fizjologicznie
„bycia kobiet¹” b¹dŸ „bycia mê¿czyzn¹” (p³eæ biologiczna), mo¿na te¿ mówiæ
o zdeterminowanym przez spo³ecznoœæ i tradycje zespole cech decyduj¹cych
o odtwarzanych przez kobiety i mê¿czyzn rolach (tzw. p³eæ psychologiczna lub
spo³eczno-kulturowa - gender) (por. Kalka, Karcz 2016). P³ciowoœæ cz³owieka mo-
¿na rozpatrywaæ jeszcze szerzej, zauwa¿aj¹c:
– p³eæ somatyczn¹ (jest to po³¹czenie kilku poni¿ej wyró¿nionych typów p³ci:

genetycznej/chromosomalnej, gonadalnej, genitalnej i hormonalnej);
– genetyczn¹ (uwzglêdniaj¹c¹ determinanty genetyczne, uzale¿nione od zesta-

wu chromosomów);
– gonadaln¹ (przejawiaj¹c¹ siê w budowie i czynnoœciach gruczo³ów p³cio-

wych);
– genitaln¹ (zró¿nicowanie budowy zewnêtrznych narz¹dów p³ciowych);
– hormonaln¹ (wyznaczan¹ obecnoœci¹ i przewag¹ mêskich hormonów p³cio-

wych – androgenów lub ¿eñskich hormonów - estrogenów);
– psychiczn¹ (p³eæ mózgu powstaj¹c¹ ok. 6 tygodnia ¿ycia p³odowego w wyniku

dzia³ania testosteronu wytwarzanego przez gonady mêskie);
– spo³eczn¹ (kszta³towan¹ przez wp³ywy spo³eczne to¿samoœæ p³ciow¹, zespó³

cech, zachowañ, postaw, motywów, stereotypów, aktywnoœci i atrybutów,
które dane spo³eczeñstwo uznaje za odpowiednie dla danej p³ci) (Lichtenberg-
-Kokoszka 2014: 279-286).
„W prawid³owej sytuacji p³eæ hormonalna jest to¿sama z p³ci¹ genetyczn¹

i gonadaln¹. W sytuacji jednak jakichkolwiek zaburzeñ w zakresie chromosomów
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p³ciowych czy budowy gonad równie¿ p³eæ hormonalna ulega zachwianiu,
w konsekwencji czego rozwija siê cz³owiek o niejednoznacznej lub sprzecznej
z wygl¹dem fizycznym, psychospo³ecznej to¿samoœci p³ciowej” (Lichtenberg-
-Kokoszka 2014: 281). Powy¿sza analiza wskazuje, ¿e p³ciowoœæ determinowana
jest przez wiele czynników wewnêtrznych i zewnêtrznych, do których dochodz¹
indywidualne doœwiadczenia i prze¿ycia zwi¹zane z p³ciowoœci¹. Ponadto roz-
wój œwiadomoœci p³ciowej i seksualnej wymaga odpowiedniego wychowania
m³odego cz³owieka, a w tych kwestiach w Polsce – jak pokazuj¹ badania – nawet
dzieci i m³odzie¿ pe³nosprawna mo¿e mieæ braki (zob. Imacka, Bulsa 2012).

Drugi obszar tematyczny w podjêtych badaniach obejmuje niepe³nospraw-
noœæ intelektualn¹, która nie jest ju¿ traktowana jako indywidualna cecha jednostki, a
raczej spo³eczna w³aœciwoœæ determinowana warunkami i stylem ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, w tym zale¿noœci¹ od innych ludzi i koniecznoœci¹ stawiania
czo³a przeszkodom fizycznym (architektonicznym), ekonomicznym czy praw-
nym. Jest to rzeczywistoœæ, w której musz¹ odnaleŸæ siê osoby (w tym kobiety)
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (por. Ramik-Ma¿ewska 2015, 2018: 131–304;
Kumaniecka-Wiœniewska 2006: 103–274). Niepe³nosprawnoœæ postrzegana jest
wiêc równie¿ nie tylko jako zjawisko medyczne (uszkodzenia czy niepe³nospraw-
noœci organizmu), ale tak¿e jako konstrukt spo³eczny (Barnes, Mercer 2014).

Po³¹czenie problematyki p³ciowoœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w opracowaniach naukowych nie jest czêste. Stosunkowo niedawno zaczêto do-
strzegaæ i badaæ doros³oœæ, a póŸniej równie¿ seksualnoœæ ludzi niepe³nospraw-
nych intelektualnie. W koñcu zaczê³y pojawiaæ siê badania „oddaj¹ce g³os” tym
osobom (Parchomiuk 2016). Wœród badanych kwestii mo¿na poznaæ wybiórczo
takie zagadnienia, jak: (1) kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako part-
nerki/ma³¿onki (np. Grütz 2007; Nowak-Lipiñska 2003; Zawiœlak 2000), (2) kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w roli matki (np. Kroese i in. 1999; Mayes,
i in. 2006; Bartnikowska, Æwirynka³o, Chy³a 2014; Bartnikowska, Chy³a Æwiryn-
ka³o 2013), (3) stosunek do w³asnej kobiecoœci i roli p³ci w funkcjonowaniu seksual-
nym kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ (np. Kirenko 2015; Chodkowska 1993; Nowak-
-Lipiñska 2005).

Problematyka badañ w³asnych

Prezentowany na potrzeby niniejszego artyku³u raport powsta³ jako czêœæ
szerszego projektu badawczego realizowanego wraz z Katarzyn¹ Æwirynka³o
(2018) i poœwiêconego kobietom - self-adwokatom z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Przedmiotem aktualnych analiz s¹ korzenie kobiecoœci prezentowane
z perspektywy kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Próba uzyskania wy-
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starczaj¹co dog³êbnej odpowiedzi na pytanie o owe korzenie wymaga³a zastoso-
wania paradygmatu interpretatywnego (Husserl 1989). Paradygmat ten pozwala
na eksplorowanie tematów uznawanych za osobiste lub intymne, których uchwy-
cenie w badaniach iloœciowych/pozytywistycznych by³oby niemo¿liwe. W bada-
niach takich rezygnuje siê z próby pokazania „prawdy obiektywnej”. Zastosowano
równie¿ fenomenograficzne podejœcie badawcze (Paulston 1993), które pozwoli³o
na penetracjê perspektywy drugorzêdowej i ró¿nych sposobów, na jakie uczest-
niczki badania doœwiadcza³y swojej kobiecoœci i jej Ÿróde³ (por. Assaroudi, Heydari
2016). Perspektywa drugorzêdowa umo¿liwi³a znalezienie odpowiedzi na pyta-
nie „jak rzeczy s¹ postrzegane” (w niniejszych badaniach: jak postrzegane s¹
Ÿród³a kobiecoœci), co odró¿nia j¹ od perspektywy pierwszorzêdowej, typowej dla
fenomenologii i koncentruj¹cej siê na pytaniu „jakie rzeczy naprawdê s¹” (Mar-
ton 1981).

Materia³ badawczy zebrano wykorzystuj¹c wywiad fokusowy (Morgan 1996).
Pozwala on na poznanie tematów "delikatnych", o których rozmowa mo¿e byæ
³atwiejsza w znanej badanym grupie (tak w³aœnie potraktowano grupy kobiet na-
le¿¹cych do self-adwokatów) (Barbour 2011: 47). £¹cznie przeprowadzono trzy
takie wywiady z trzema grupami kobiet licz¹cymi od 6 do 9 osób. Przy wyborze
uczestników kierowano siê nastêpuj¹cymi kryteriami doboru grupy:
– wiek: minimum 18 lat,
– p³eæ: ¿eñska,
– posiadanie orzeczenia stwierdzaj¹cego niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹,
– przynale¿noœæ do grupy self-adwokatów,
– wyra¿enie zgody na udzia³ w badaniach (Rapley 2010).

Ostatecznie w badaniach wziê³o udzia³ 21 kobiet w wieku od 21 do 60 lat z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ od stopnia lekkiego do umiarkowanego. Wszyst-
kie nale¿a³y do grup self-adwokatów dzia³aj¹cych w Warsztatach Terapii Zajêcio-
wej przy oddzia³ach terenowych Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osób z Nie-
pe³nosprawnoœci¹ Intelektualn¹ w trzech miastach na terenie województwa
warmiñsko-mazurskiego. Badane kobiety by³y te¿ uczestniczkami Warsztatów.
Zamieszkiwa³y w zdecydowanej wiêkszoœci (18) wraz z cz³onkami swojej rodziny
pochodzenia (najczêœciej z rodzicami), rzadziej samodzielnie (ze wsparciem ro-
dziny mieszkaj¹cej blisko – 2 osoby) lub z partnerem i jego rodzicami (1 osoba).
Wiêkszoœæ z nich nie by³a w zwi¹zku z partnerem. Dwie by³y matkami (przy czym
w jednym przypadku kobieta by³a pozbawiona praw rodzicielskich i nie utrzy-
mywa³a kontaktu z dzieckiem).

Pierwsze pytania zadawane badanym kobietom mia³y dosyæ du¿y poziom
ogólnoœci (np. „kim jesteœcie?”, „co to znaczy, ¿e jesteœ kobiet¹?”), a w dalszej czêœci
by³y one uszczegó³awiane w zale¿noœci od kierunku, w którym toczy³a siê póŸnie-
jsza dyskusja. Analizuj¹c dane, zastosowano kodowanie i kategoryzacjê wed³ug
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Flicka (2010) i Gibbsa (2011). By³o to kodowanie otwarte, ukierunkowane na
wy³anianie kodów zawartych w zebranych danych. Ze wzglêdu na przyjêty cel
badañ szczególn¹ uwagê przypisywano nadawanym przez badane znaczeniom,
opisywanym relacjom oraz zachowaniom.

Przeprowadzone wywiady fokusowe poddano transkrypcji oraz anonimiza-
cji. Przy przedstawianiu wyników badañ zastosowano skrót imienia, wiek oraz
okreœlenie stopnia niepe³nosprawnoœci: NL – niepe³nosprawnoœæ intelektualna
w stopniu lekkim, NU – niepe³nosprawnoœæ intelektualna w stopniu umiarkowa-
nym. W trakcie przebiegu badañ mo¿na by³o zauwa¿yæ, ¿e kilka osób wypowia-
da³o siê chêtnie i obszernie – cytowane wypowiedzi od nich pochodz¹. Pozosta³e
uczestniczki ogranicza³y aktywnoœæ do przytakiwania lub zaprzeczania, ewentu-
alnie do krótkich, zawartych w 1–3 s³owach wypowiedzi. W artykule w kilku
miejscach zosta³a zaakcentowana ta sytuacja, w pozosta³ych zrezygnowano
z umieszczania szerszego kontekstu niewiele wnosz¹cego w ca³oœæ analizy. Cel,
jakim by³o wydobycie ró¿nych sposobów doœwiadczania przez badane osoby ko-
biecoœci, zosta³ osi¹gniêty.

Wyniki badañ w³asnych

Analiza zebranego materia³u pozwoli³a na wyodrêbnienie w wypowiedziach
uczestniczek na temat w³asnych doœwiadczeñ jako kobiet w¹tku korzeni kobiecoœci.
Wykres nr 1 przedstawia wyró¿nione w tym zakresie kategorie.

Jak wskazuje wykres 1, wyszczególniono dwie podstawowe kategorie korze-
ni kobiecoœci: (1) biologiczne i (2) spo³eczne.
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�ród³o: badania w³asne.



Korzenie kobiecoœci z jednej strony wskazuj¹ na kobiecoœæ jako coœ natural-
nego, danego od urodzenia i zapisanego w biologicznej strukturze organizmu,
z drugiej jako coœ ukszta³towanego na bazie doœwiadczeñ spo³ecznych. M., której
wypowiedŸ zacytowana zosta³a poni¿ej, mówi o swojej kobiecoœci, jako o czymœ
co zosta³o nadane:

„Kobietami jesteœmy od urodzenia. Jest to dla nas wa¿ne, ¿eby siê nikt nie pomyli³, bo
ró¿nie to bywa. Czasami bior¹ nas (…) za kumpli” (M., 27, NL) (przytakuj¹: E., 21, NU,
A., 50, NL, B., K., 23, NL, 47, NU)

Z wypowiedzi mo¿na odczytaæ biologiczny wymiar kobiecoœci. Na bazie tego,
co „dane” biologicznie badane podejmuj¹ w³asne starania, ¿eby podkreœlaæ swoj¹
kobiecoœæ:

„No jest tak, ¿e czasami staramy siê wygl¹daæ bardziej jak dziewczyna. I czuæ siê jak
kobieta. Przy dobrych kumplach na przyk³ad” (M., 27, NL)

„Ja lubiê sobie buty kupiæ (…) ja te¿ siê lubiê malowaæ. I w³osy mam malowane” (K., 23, NL)

„Ja sobie hennê robi³am” (B., 47, NU)

„Ja chodzê do kosmetyczki” (A., 48, NL)

„Chodzê te¿ do kosmetyczki i do fryzjera. To mi poprawia nastrój i samoocenê” (B., 29,
NL) “Ja te¿” (J., 29, NU)

Dbanie o kobiecoœæ to – wed³ug badanych – podejmowanie pewnych aktyw-
noœci, g³ównie skupionych wokó³ poprawiania w³asnego fizycznego wizerunku
(co wydaje siê zaskakuj¹ce w kontekœcie tego, ¿e mówi¹c w innych w¹tkach
o „prawdziwych kobietach” uczestniczki fokusów nie umieszcza³y w swoich nar-
racjach wygl¹du fizycznego. Pojawia³y siê tam g³ówne kategorie zwi¹zane z za-
chowaniem i cechami charakteru) (Æwirynka³o 2018).

Drug¹ podkategori¹ s¹ doœwiadczenia spo³eczne uczestniczek fokusów. Ba-
dane zauwa¿aj¹, w jaki sposób otoczenie ma moc podkreœlaæ ich kobiecoœæ, co ob-
razuj¹ przyk³ady wypowiedzi:

„Spotykamy siê czasami z komplementami nad tym, jak wygl¹damy, typu: ³adnie
wygl¹dasz czy dobrze ci w tym w czym chodzisz. Spotykamy siê z mi³ymi gestami
wokó³ nas. Podchodz¹ do nas nie tylko jak do kumpli, ale te¿ jak do dziewczyn”
(M., 27, NL)

„Mój ch³opak to mnie traktuje jak kobietê. No… ¿e ca³uje mnie, na mnie nie krzyczy”
(I., 60, NL)

Badane odwo³ywa³y siê do w³asnych doœwiadczeñ jako kobiet. Wypowiedzi
ukazuj¹, ¿e status kobiety mo¿e byæ równie¿ potwierdzany w kontakcie z kolega-
mi z warsztatów lub innymi ludŸmi (w szczególnoœci z mê¿czyznami). Wskazuje
to na znacznie szerszy kontekst spo³eczny bycia kobiet¹. Spo³eczny odbiór kobie-

Korzenie kobiecoœci w ujêciu kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 149



coœci badanych ma szczególny wymiar w potwierdzaniu kobiecoœci, ale – jak siê
okazuje – mo¿e równie¿ mieæ odwrotny skutek:

„Pomimo ¿e jesteœmy kobietami, bior¹ nas czasem za kumpli bo czasami… im d³u¿ej
przebywamy z jakimiœ osobami, tym d³u¿ej nabieramy ich nawyków. Mimo ¿e siê jest
dziewczyn¹, mo¿na byæ te¿ kumplem, ale nie wolno zapominaæ kim siê jest” (M., 27, NL)

WypowiedŸ ta wskazuje pewne zagra¿aj¹ce kobiecoœci (w opinii badanych)
elementy, do których mo¿e nale¿eæ wspólne przebywanie z mê¿czyznami, którzy
zaczynaj¹ traktowaæ je jak kolegów. Uczestniczka wspomina o aktywnoœci maj¹-
cej na celu przywrócenie jej kobiecego statusu. Status kobiety mo¿e zostaæ – wed³ug
badanej – utracony. W jego utracie bior¹ udzia³ dwie strony: koledzy („bior¹ nas
czasem za kumpli”) i same kobiety („mo¿na byæ te¿ kumplem”).

Badane zauwa¿aj¹ te¿ pewne niuanse dotycz¹ce spo³ecznego funkcjonowa-
nia kobiety. Z jednej strony jest to – wy¿ej opisane – staranie o bycie postrzegan¹
jako kobieta. Z drugiej – s¹ momenty, w których potwierdzanie bycia kobiet¹ jest
niekorzystne i mo¿e spowodowaæ pogorszenie sytuacji spo³ecznej danej osoby:

„Mo¿na siê czuæ jak kobieta nawet jak siê jest w pracy, ale lepiej tego nie okazywaæ za
bardzo, bo wiadomo… Myœl¹, ¿e pracujê jak kobieta, to znacznie mniej potrafiê. I od
razu: o dziewczyna to nie zrobi tego czy tamtego” (M., 27, NL)

„Jesteœmy traktowane przez niektórych ludzi jako te s³absze. Mi siê wydaje, ¿e my jeste-
œmy traktowane jako te s³absze i mo¿emy mniej osi¹gn¹æ ni¿, powiedzmy, mê¿czyŸni”
(B., 29, NL)

Kobiecoœæ ma – w ujêciu badanych – swoje pod³o¿e fizyczne, które jest jak
baza, oddzia³uj¹ca na badane oraz ich otoczenie. Jednak poza czynnikami fizycz-
nymi, uczestniczki znacznie szerzej w swoich narracjach ujawniaj¹ czynniki
spo³eczne, które kszta³tuj¹ je jako kobiety. Wœród tych czynników s¹ takie, które
wynikaj¹ z odpowiedniego traktowania je przez otoczenie.

W zamieszczonych wy¿ej wypowiedziach wyraŸny jest ponadto ograni-
czaj¹cy kontekst kobiecoœci. Uczestniczki dostrzegaj¹, ¿e bycie kobiet¹ mo¿e mieæ
znaczenie pejoratywne, co os³abia ich chêæ bycia kobiet¹ i wzmacniania w³asnej
kobiecoœci. Ich zdaniem spo³eczne potwierdzenie bycia kobiet¹ mo¿e okazaæ siê
niekorzystne, zderzaj¹ siê bowiem z negatywnym spo³ecznym odbiorem kobiet
i ograniczaj¹cym efektem dzia³ania stereotypów spo³ecznych. Podejmuj¹ wiêc
aktywnoœæ maj¹c¹ na celu przeciwstawienie siê tym niesprzyjaj¹cym tendencjom.

Istotnym w¹tkiem, który pojawi³ siê w kontekœcie w³asnego doœwiadczania
kobiecoœci by³y równie¿ wzorce, które wyznaczaj¹ cel i „ostateczny efekt” starañ.
Do wzorców kobiet, o których mówi¹ badane, nale¿¹ przede wszystkim matki:

„Dla mnie moja mama, bo zawsze wspiera³a mnie i wspiera nadal. I chcia³abym mieæ
taki charakter jak moja mama, czyli jak sobie coœ postanowi, to d¹¿y do tego, ¿eby to
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zrobiæ. Nie ma innej mo¿liwoœci. Nie zrobi inaczej, tylko tak, jak sobie postanowi”
(B., 29, NL)

„Dla mnie to te¿ jest moja mama. Nauczy³a mnie wytrwa³oœci, d¹¿enia do celu i osi¹ga-
nia wszystkiego coœ siê zamierza” (M., 27, NL)

„Mama zmar³a (…) Mama by³a wa¿n¹ osob¹. Teraz mieszkam sama” (A., 50, NL)

Dla wielu badanych kobiet to matka stanowi³a wzorzec do naœladowania, by³a
kobiet¹ wyznaczaj¹c¹ w³asn¹ kobiecoœæ badanych. Wœród innych osób znacz¹-
cych znalaz³y siê te¿ takie kobiety, jak: siostry, babcie, a w jednym przypadku teœcio-
wa (u badanej, której matka by³a pozbawiona praw rodzicielskich, a obecna
teœciowa, z któr¹ mieszka, okaza³a siê byæ dobrym wzorcem):

„Dla mnie siostra (…) bo ona opiekuje siê, rentê moj¹ bierze, nie? I bardzo lubiê moj¹
siostrê, bo ona jest m³odsza ode mnie, a ja od niej starsza jestem” (I., 60, NL)

„Dla mnie mama, babcia i siostry. Mama, bo mi pokaza³a, ¿e o wszystko w ¿yciu trzeba
walczyæ i siê nie poddawaæ. Nigdy siê nie wycofywaæ. Nie mo¿na siê przejmowaæ in-
nymi, bo wa¿ne jest to, jak nas widz¹ rodzice i rodzina (…) (mamy) walczy³y o nas i nie
poddawa³y siê nawet, kiedy by³yœmy w szpitalach. JeŸdzi³y po nas. Na przyk³ad moja
mama zjeŸdzi³a ca³¹ Polskê w poszukiwaniu lekarstw dla mnie. Ca³¹ Polskê” (M., 27, NL)

Opisy tych doœwiadczeñ pokazuj¹, jak wa¿ne s¹ kontakty spo³eczne, mo¿li-
woœæ obserwowania przez badane innych kobiet: matek, sióstr, babek, czyli kobiet
z rodziny pochodzenia (choæ w niektórych przypadkach równie¿ kobiet spoza
najbli¿szej rodziny). To one modeluj¹ zachowania kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Wa¿na – w ocenie badanych – by³a ich si³a, determinacja, aktyw-
noœæ oraz postawa opiekuñcza wobec uczestniczek badania.

Analiza wypowiedzi badanych kobiet pokazuje równie¿, gdzie nastêpuje sty-
kanie siê z w³asn¹ kobiecoœci¹. Zestawienie znajduje siê w tabeli 1. Jest to sfera
osobista i spo³eczna. Pierwsza z nich dotyczy poziomu biologicznego (zwi¹zane-
go z „kobiecymi” cechami organizmu „danymi od urodzenia”) oraz dzia³aniowe-
go (podejmowane starania maj¹ce na celu podkreœlenie w³asnej kobiecoœci).
W drugiej wyodrêbniæ z kolei mo¿na wp³ywy pozytywne (np. pozytywne wzorce
kobiet, otrzymywane komunikaty, reakcje innych potwierdzaj¹ce kobiecoœæ) oraz
negatywne (np. sygna³y ze œrodowiska œwiadcz¹ce o ignorowaniu kobiecoœci ba-
danych b¹dŸ umniejszaj¹ce wartoœæ/mo¿liwoœci kobiet). S¹ to elementy wzajem-
nie siê przenikaj¹ce i wp³ywaj¹ce na siebie nawzajem. Takie, które s¹ niezale¿ne
od badanych i spo³eczeñstwa, ale te¿ takie, które badane postrzegaj¹ jako zale¿ne
od nich i w których wykazuj¹ siê aktywnoœci¹ (dbanie o wygl¹d). Uczestniczki fo-
kusów wyraŸnie te¿ widz¹ rolê i wp³yw otoczenia na ich kobiecoœæ. Identyfikuj¹
wp³ywy pozytywne i negatywne, które u³atwiaj¹ lub utrudniaj¹ im uto¿samianie
siê z w³asn¹ p³ci¹.
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Tabela 1. Identyfikowane przez badane osoby obszary stykania siê z w³asn¹ kobiecoœci¹

Sfera ¿ycia Poziom Przyk³ad

osobista
biologiczny cechy organizmu

dzia³aniowy dbanie o wygl¹d

spo³eczna

wp³ywów pozytywnych
pozytywne wzorce

potwierdzanie kobiecoœci

wp³ywów negatywnych
ignorowanie kobiecoœci

umniejszanie mo¿liwoœci kobiet

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dyskusja

Na rozwój p³ci psychologicznej danej jednostki wp³ywa zarówno œrodowi-
sko, jak i definicje mêskoœci i kobiecoœci, które ta jednostka przyjê³a (Kalka, Karcz
2016). Z wypowiedzi badanych nie wyp³ywa wniosek o istotnym po³¹czeniu ko-
biecoœci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ badanych kobiet. W¹tek ten w³aœciwie
nie jest przez badane poruszany. Dosyæ szeroko jednak jest omawiany temat wp³y-
wów otoczenia na kobiecoœæ i poczucie w³asnej kobiecoœci uczestniczek badania.

Otoczenie odgrywa szczególn¹ rolê w kszta³towaniu to¿samoœci i œwiadomo-
œci p³ciowej (Imacka, Bulsa 2012). Ten wp³yw nale¿y te¿ zauwa¿aæ w przypadku
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Przez lata p³ciowoœæ i seksualnoœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ by³a ignorowana i wypierana. Osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ by³y infantylizowane, traktowane jak
„wieczne dzieci”, ich seksualnoœæ by³a ukrywana (Koœcielska 2004; Pilecka 2004).
Takie dzia³ania by³y negatywnymi dzia³aniami spo³ecznymi, które zauwa¿aj¹
i werbalizuj¹ badane kobiety (zaprzeczanie kobiecoœci, ignorowanie jej).

Wiêkszej œwiadomoœci w³asnej p³ciowoœci sprzyja na pewno szerzona idea
normalizacji (zob. Krause 2005, 2010), która zak³ada tworzenie takich warunków
¿ycia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, by mog³y siê realizowaæ we wszystkich ty-
powych dla danego wieku i p³ci rolach spo³ecznych, mimo doœwiadczanych ogra-
niczeñ wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci. Sprzyja temu tak¿e oddolne organi-
zowanie siê osób z niepe³nosprawnoœciami po³¹czone z wy¿ej opisanymi
trendami normalizacyjnymi. Nale¿y podkreœliæ, ¿e badane kobiety nale¿¹ do grup
self-adwokatów. Mo¿na wiêc przypuszczaæ, ¿e s¹ to kobiety z rozbudzon¹ œwia-
domoœci¹ siebie, w³asnych praw i potrzeb.
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Implikacje

Przeprowadzone badania ukazuj¹ pewne elementy to¿samoœci p³ciowej ro-
zumianej jako zinternalizowany zbiór spo³eczno-kulturowych wymagañ zwi¹za-
nych z okreœlon¹ p³ci¹ (zob. Ziêtek 2007) badanych kobiet. Pozwalaj¹ na wyodrêb-
nienie pewnych implikacji dla praktyki.

Po pierwsze, problematyka jest istotna, poniewa¿ p³ciowoœæ w przypadku
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ mo¿e byæ kategori¹ odsuwan¹ i ignoro-
wan¹. Domaga siê ona zauwa¿ania, wspierania oraz eliminowania dotychczaso-
wych zaniedbañ czy praktyk dyskryminuj¹cych (por. Formalik 2007; Kijak 2010).

Po drugie, rodzice jako pierwsi socjalizuj¹ do p³ciowoœci. Przeprowadzone ba-
dania pokazuj¹, ¿e kobiety z najbli¿szego otoczenia, g³ównie matki, s¹ namierza-
nymi przez badane wzorcami kobiecoœci. Wydaje siê wiêc konieczne wspieranie
matek dziewczynek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ tak, by w naturalny
sposób wspiera³y u swoich córek to¿samoœæ p³ciow¹. Nadal nale¿y prowadziæ em-
powerment, jednak nie tylko kobiet z niepe³nosprawnoœci¹, ale te¿ kobiet z ich oto-
czenia. Mo¿e to daæ w efekcie u kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pozy-
tywne ukszta³towanie poczucia w³asnej wartoœci i rozwój identyfikacji z w³asn¹
p³ci¹, jak równie¿ ³atwiejsze realizowanie siê w rolach wa¿nych dla tych kobiet.

Po trzecie, warto podejmowaæ dzia³ania maj¹ce na celu kszta³towanie u kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ poczucia w³asnej wartoœci i rozwoju identy-
fikacji z w³asn¹ p³ci¹, w tym realizowania siê w rolach wa¿nych dla tych kobiet.
Osoby te powinny mieæ mo¿liwoœæ wywierania wp³ywu na otoczenia, co mo¿e im
póŸniej pozwoliæ na przeciwdzia³anie krzywdz¹cym stereotypom.

Warto spojrzeæ na p³ciowoœæ w szerszym kontekœcie spo³ecznym. W obliczu
namierzanych przez badane przeszkód w pozytywnym odbieraniu w³asnej p³ci,
konieczne jest prowadzenie antydyskryminacyjnej polityki spo³ecznej, pocz¹w-
szy od edukacji szkolnej, poprzez kampanie spo³eczne i koñcz¹c na wdra¿aniu
przepisów prawa, które prowadzi³yby do równouprawnienia kobiet i mê¿czyzn,
osób pe³nosprawnych i niepe³nosprawnych. Nale¿y wzi¹æ tu pod uwagê, ¿e nie-
które osoby mog¹ byæ szczególnie nara¿one na dyskryminacjê (gdy dochodzi do
na³o¿enia siê kilku czynników, z uwagi na które osoba mo¿e byæ dyskryminowa-
na – np. bycie osob¹ p³ci ¿eñskiej i bycie osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹) i obj¹æ je
specjaln¹ ochron¹.

Bibliografia

Assarroudi A., Heydari, A. (2016), Phenomenography: A Missed Method in Medical Research,
Acta Facultatis Medicae Naissensis, 33(3), 217–225.

Korzenie kobiecoœci w ujêciu kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 153



Barbour R. (2011), Badania fokusowe, PWN, Warszawa.
Barnes C., Mercer G. (2014), Niepe³nosprawnoœæ, Wydawnictwo Sic!, Warszawa.
Bartnikowska U., Chy³a A., Æwirynka³o K. (2013), Niepe³nosprawnoœæ a macierzyñstwo – mo¿li-

woœci i bariery. Studium fenomenograficzne samotnych matek z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹, Studia nad Rodzin¹, 17(33), 28–52.

Bartnikowska U., Æwirynka³o K., Chy³a A. (2014), Kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w roli matki – perspektywa zagro¿eñ, Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej,
nr 13, 40–53.

Chodkowska M. (1993), Kobieta niepe³nosprawna. Socjopedagogiczne problemy postaw, Wydaw-
nictwo UMCS, Lublin.

Æwirynka³o K. (2018), Kobiecoœæ z perspektywy kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – raport
z badañ fokusowych, Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr 32, 293–303.

Eliot L. (2009), Ró¿owy mózg, niebieski mózg, Media Rodzina, Poznañ.
Flick U. (2010), Projektowanie badania jakoœciowego, PWN, Warszawa.
Fornalik I. (2007), Mi³oœæ, seks i prokreacja jako wartoœæ w doros³ym ¿yciu osoby z niepe³nosprawno-

œci¹ intelektualn¹ [w:] A. Ostrowska (red.), O seksualnoœci osób niepe³nosprawnych, Wydaw-
nictwo IRSS, Warszawa.

Gibbs G. (2011), Analiza danych jakoœciowych, PWN, Warszawa.
Grütz M. (2007), Trzy historie o mi³oœci rehabilituj¹cej. Partnerstwo, ma³¿eñstwo i rodzicielstwo

w ¿yciu niepe³nosprawnych intelektualnie mieszkañców domu pomocy spo³ecznej [w:] Cz. Ko-
sakowski, A. Krause, A. ¯yta (red.), Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ w systemie rehabilitacji,
edukacji i wsparcia spo³ecznego, Wydawnictwo Uniwersytetu Warmiñsko-Mazurskiego,
Olsztyn.

Gulczyñska A., Jankowiak B. (2009), To¿samoœæ p³ciowa w rozwoju psychoseksualnym cz³owieka,
Przegl¹d Naukowo-Metodyczny. Edukacja dla Bezpieczeñstwa, 2, 30–39.

Imacka J., Bulsa M. (2012), Œwiadomoœæ seksualna m³odzie¿y w polskiej rzeczywistoœci, Problemy
Higieny i Epidemiologii, 93(3), 453–456.

Kijak R. (2010), Seks i niepe³nosprawnoœæ. Doœwiadczenia seksualne osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków.

Koœcielska M. (2004), Niechciana seksualnoœæ. O ludzkich potrzebach osób niepe³nosprawnych inte-
lektualnie, Wydawnictwo Jacek Santorski, Warszawa.

Krause A. (2005), Normalizacja jako paradygmat myœlenia i dzia³ania w pedagogice specjalnej [w:]
Cz. Kosakowski, A. Krause (red.), Normalizacja œrodowisk ¿ycia osób niepe³nosprawnych,
Wydawnictwo UWM, Olsztyn.

Krause A. (2010), Normalizacja ¿ycia osób niepe³nosprawnych jako pod³o¿e relacji i doœwiadczeñ
spo³ecznych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ [w:] A. Krause, A. ¯yta, S. Nosarze-
wska (red.), Normalizacja œrodowiska spo³ecznego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Toruñ.

Morgan D.L. (1996), Focus Groups, Annual Review of Sociology, 22, 129–152.
Husserl E. (1989), Nastawienie nauk przyrodniczych i humanistycznych. Naturalizm, dualizm

i psychologia psychofizyczna [w:] Z. Krasnodêbski (red.), Fenomenologia i socjologia, PWN,
Warszawa, 53–74.

Kalka D., Karcz B. (2016), Identity dimensions versus proactive coping in late adolescence while ta-
king into account biological sex and psychological gender, Polish Psychological Bulletin, 47(3),
300–310.

154 Urszula Bartnikowska



Kirenko J. (2015), Seksualnoœæ kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ [w:] . Janocha, K. Zieliñska-Król
(red.), Kobiecoœæ a niepe³nosprawnoœæ, KUL, Lublin.

Kroese B.S., Hussein H., Clifford-Ahmed N. (1999), Social support networks and psychological
well-being of mothers with intellectual disabilities, Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, nr 15, 324–340.

Kumaniecka-Wiœniewska A. (2006), Kim jestem? To¿samoœæ kobiet upoœledzonych umys³owo,
Wydawnictwo Akademickie „¯ak”, Warszawa.

Lichtenberg-Kokoszka E. (2014), Rodzina wobec kszta³towania to¿samoœci p³ciowej dziecka
w okresie prenatalnym, Family Forum, 4, 275–292.

Marton F. (1981), Phenomenography – describing conceptions of the world around us, Instructio-
nal Science, 10.

Mayes R., Llewellyn G., McConnell D. (2006), Misconception: The experience of pregnancy for
women with intellectual disabilities, Scandinavian Journal of Disability Research, 8(2–3).

Midro A. (2019), To¿samoœæ p³ci od poczêcia – spojrzenie genetyka, Family Forum, 6, 19–29.
Morgan D.L. (1997), Focus Groups As Qualitative Research, Portland State University, Portland.
Nowak-Lipiñska K. (2002), Kobiecoœæ, mêskoœæ w narracji osób niepe³nosprawnych [w:] W. Dykcik,

Cz. Kosakowski, J. Kuczyñska-Kwapisz (red.), Pedagogika specjalna szans¹ na realizacjê
potrzeb osób niepe³nosprawnych, APS, UWM, UAM, Olsztyn–Poznañ–Warszawa.

Parchomiuk M. (2016), Miêdzy partycypacj¹ a emancypacj¹: w³¹czanie osób niepe³nosprawnych
w badania, Spo³eczeñstwo i Rodzina, 46(1), 7–25.

Paulston R.G. (1993), Pedagogika porównawcza jako pole nakreœlania konceptualnych map teorii
paradygmatów [w:] Z. Kwieciñski, L. Witkowski (red.), Spory o edukacjê. Dylematy i kontro-
wersje we wspó³czesnych pedagogiach, IBE, Edytor, Warszawa-Toruñ, 25–50.

Pilecka W. (2004), Wychowanie seksualne w systemowej rehabilitacji dziecka niepe³nosprawnego
[w:] M. Koœcielska, B. Aouila (red.), Cz³owiek niepe³nosprawny. Rodzina i praca, Wydaw-
nictwo AB, Bydgoszcz.

Ramik-Ma¿ewska I. (2015), Everyday life of intellectually disabled women. A special educator’s
perspective, Opuscula Sociologica, 1, 59–69.

Ramik-Ma¿ewska I. (2018), Style ¿ycia kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Studium socjo-
pedagogiczne, Wydawnictwo Frel, Warszawa.

Rapley T. (2010), Analiza konwersacji dyskursu i dokumentów, PWN, Warszawa.
Zawiœlak A. (2000), Spo³eczne funkcjonowanie osób upoœledzonych umys³owo w stopniu lekkim

w rolach rodzinnych [w:] M. Chymuk, D. Topa (red.), Edukacja prorodzinna, Wydawnictwo
Naukowe Akademii Pedagogicznej, Kraków.

Ziêtek A. (2007), To¿samoœæ p³ciowa w warunkach transformacji spo³ecznej [w:] K. Borowik-
-Leszczyñska (red.), Wokó³ to¿samoœci. Teorie, wymiary, ekspresje, Zespó³ Wydawniczy
Nomos. Kraków, 92–103.

Korzenie kobiecoœci w ujêciu kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹... 155



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 35/2019

Disability. Discourses of special education
No. 35/2019

���������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

Ewa Grudziewska, Marta Miko³ajczyk
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej

Poczucie godnoœci osobistej seniorów –
komunikat z badañ

Z danych demograficznych wynika, ¿e Polska, choæ na tle innych krajów Europy jest stosunkowo
m³oda, to jednak zmaga siê z kwesti¹ starzenia siê spo³eczeñstwa. W artykule zaprezentowano
kwestie godnoœci osób starszych, odnosz¹ce siê zarówno do szeroko rozumianego szacunku wo-
bec nich, jak i do jej szczególnego aspektu – poczucia godnoœci osobistej seniorów. Przeprowa-
dzone badania w³asne pokazuj¹, ¿e ani p³eæ, ani wiek oraz miejsce zamieszkania nie ró¿nicuj¹
istotnie statystycznie poczucia godnoœci osobistej seniorów bior¹cych udzia³ w badaniach.
Uwzglêdniaj¹c poszczególne wymiary mierzone KPWG-3 autorstwa P. Brudka i S. Steuden mo¿na
zauwa¿yæ pewne ró¿nice, a mianowicie badane seniorki przywi¹zuj¹ wiêksz¹ wagê do tworzenia
i podtrzymywania relacji interpersonalnych (Wymiaru relacyjnego) ni¿ badani mê¿czyŸni-seniorzy
(p<0,05), co przyczynia siê do odczuwania godnoœci osobistej. Je¿eli chodzi o zmienn¹ socjode-
mograficzn¹, jak¹ jest wiek badanych seniorów to uzyskane wyniki wskazuj¹, ¿e wraz z wiekiem
wzrasta poczucie utraty godnoœci osobistej badanych seniorów. Z kolei miejsce zamieszkania se-
niorów nie determinuje poczucia godnoœci osobistej.

S³owa kluczowe: senior, staroœæ, starzenie siê, godnoœæ, poczucie w³asnej godnoœci

Sense of self-dignity of seniors –
announcement from examinations

The demographic data shows that Poland, compared to other European countries is relatively
young country, face with the issue of population aging. The article presents the issue of dignity of
elderly, refers to the broadly understood respect for them, ando to its specific aspect – the sense of
self-dignity of seniors. Conducted research shows that neither the sex, nor the age and the domi-
cile do not diferentiate statistically the sense of self-dignity of seniors participating in examina-
tions. Considering Individual Dimensions measured by KPWG-3 of P. Brudek and S. Steuden it is
possible to notice certain differences: the examined elderly women are attaching great signifi-
cance for creating and sustaining the interpersonal relationship (of Relational Dimension) than
examined man-seniors (p<0,05) what contributes to the sense of self-dignity. In the context of age
of examined seniors the results indicate that along with the age growth the sense of loss of the
sense of self-dignity is growing. The domicile of seniors does not determine the sense of self-
dignity.

Keywords: senior, old age, aging, dignity, sense of self-dignity



Wprowadzenie

Prognozy demografów nie s¹ optymistyczne. Z danych G³ównego Urzêdu
Statystycznego wynika, ¿e pod koniec 2014 roku, spoœród 38,5 mln Polaków
ponad 8,5 mln (ponad 22% populacji) stanowi³y osoby w wieku 60 lat. Na
prze³omie lat 1989–2014 liczba osób w starszym wieku wzros³a o ponad 2,9 mln,
przy czym najwiêkszy wzrost – o milion – dotyczy³ grupy 60–64-latków. Zauwa-
¿alny jest rosn¹cy dla ca³ej populacji udzia³ osób w wieku co najmniej 60 lat,
którzy w 1989 roku stanowili jej 14,7%, a w 2014 ju¿ 22,2%. Jednoczeœnie w tym
samym okresie zmniejszy³ siê o ponad 12% odsetek dzieci i m³odzie¿y – z prawie
30% do 18% (GUS 2016: 3).

W Polsce, w latach 80. XX wieku, œredniorocznie przybywa³o 0,7% mieszkañ-
ca, a od pocz¹tku XXI wieku jest odwrotnie: œrednioroczny spadek wynosi 0,037%
(Strzelecki 2015: 43). Ponadto, w³aœnie w Polsce w latach 1981–2012 odnotowano
najmniejszy wzrost rozrodczoœci wœród krajów europejskich z 19,6% do 10%
(Strzelecki 2015: 45). Jednoczeœnie wzrasta d³ugoœæ ¿ycia: w porównaniu z 2000
rokiem o 4,1 lat dla mê¿czyzn i o 3,6 lat dla kobiet. Z kolei przeciêtny wiek ¿ycia to
odpowiednio 73,8 i 81,6 lat (GUS 2015: 15, 29).

Choæ Polska, wobec innych krajów Unii Europejskiej, jest stosunkowo m³oda
(Ziomek-Michalak 2016: 21), to jednak proces starzenia siê spo³eczeñstwa jest za-
uwa¿alny i budzi niepokój. Mniejsza liczba urodzin, wyd³u¿anie siê czasu ¿ycia
i stosunkowo niska umieralnoœæ wymuszaj¹ na politykach spo³ecznych, demo-
grafach, ekonomistach, lekarzach, pracownikach socjalnych etc. nie tyle refleksje,
co konkretne dzia³ania uwzglêdniaj¹ce obserwowane zmiany. Niezbêdne s¹
równolegle: troska o podwy¿szenie przyrostu naturalnego, jak i uwzglêdnienie
sytuacji seniorów. Ta zaœ obejmuje miêdzy innymi: dostosowanie do ich potrzeb
systemu opieki zdrowotnej, poszerzanie wiedzy w zakresie jakoœci ¿ycia ludzi
starszych, kreowanie pozytywnego wizerunku osób starych oraz – jak uwa¿a Ka-
tarzyna Ziomek-Michalak – niezbêdne jest wychowanie do staroœci, uczenie siê jej
(Ziomek-Michalak 2016: 25). W opinii autorek artyku³u, pracom w wymienionych
obszarach musi przyœwiecaæ zasada poszanowania godnoœci starszego klienta/
pacjenta. Jej dochowanie powinno byæ dla decydentów kluczowe.

Pojêcie godnoœci

Godnoœæ jest kategori¹ rozpatrywan¹ miedzy innymi przez etyków, filozo-
fów, teologów, prawników, psychologów, socjologów, pedagogów, lekarzy. Wy-
stêpuje w opracowaniach przygotowanych przez osoby œwieckie, jak i duchowe,
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w regulacjach prawa miêdzynarodowego, jak i krajowego. O tym, ¿e jest dana
cz³owiekowi, stanowi Powszechna Deklaracja Praw Cz³owieka. W jej wstêpnie
zaznaczono, ¿e "uznanie przyrodzonej godnoœci oraz równych i niezbywalnych
praw wszystkich cz³onków wspólnoty ludzkiej jest podstaw¹ wolnoœci, spra-
wiedliwoœci i pokoju na œwiecie", zaœ w artykule 1, ¿e: „Wszyscy ludzie rodz¹ siê
wolni i równi w swej godnoœci i w swych prawach (…)”. Godnoœæ zosta³a te¿ pod-
kreœlona w Konstytucji Rzeczpospolitej. W preambule zapisano, ¿e jest ona
cz³owiekowi przyrodzona.

Witold Starnawski zaznacza, ¿e godnoœæ „nie jest jak¹œ wartoœci¹ «w osobie»,
jest wartoœci¹ samej osoby”. Podkreœla, ¿e nie mo¿na jej „zobaczyæ”, gdy¿ nie jest
„w³asnoœci¹ przedmiotow¹”. Ma egzystencjalny charakter i mo¿na j¹ poznaæ
w „przejawach osobowego sposobu bycia” (Starnawski 2011: 85).

Janusz Gajda wyró¿nia godnoœæ ludzk¹, osobist¹ oraz spo³eczn¹ lub zawo-
dow¹. Pierwsz¹ odnosi do cz³owieczej natury i roli cz³owieka jako istoty rozu-
mnej, która ma prawo do bezpieczeñstwa w jego wymiarze fizycznym, wolnoœci
osobistej i s³owa, do pracy i nauki. Godnoœæ osobista jest zaœ postaw¹ i cech¹ cha-
rakteru wynikaj¹c¹ z wyznawanych wartoœci, idea³ów, zdolnoœci do ich wyra¿a-
nia i bronienia. Z kolei godnoœæ zawodowa jest zwi¹zana z rolami, które jednostka
pe³ni w toku swojego ¿ycia i których pe³nienie wi¹¿e siê z konkretnymi wzorcami
postêpowania. Wed³ug J. Gajdy wymiary godnoœci przeplataj¹ siê, na przyk³ad:
godnoœæ w³asna ³¹czy siê z godnoœci¹ spo³eczno-zawodow¹ (Gajda 2003: 80–81).

Nale¿y jednak odró¿niæ godnoœæ osobist¹ od poczucia godnoœci, które jest
zmienn¹ psychologiczn¹ sk³adaj¹c¹ siê z: szacunku do samego siebie, zaufania do
siebie i swoich mo¿liwoœci oraz pe³nej akceptacja siebie (Brudek, Steuden 2017: 82).
W artykule starano siê zaprezentowaæ obie kwestie: ukazano sytuacje wp³ywa-
j¹ce na godnoœæ osób starych oraz wyni-ki badañ w³asnych na temat poczucia
godnoœci osobistej seniorów.

Godnoœæ i poczucie godnoœci w³asnej seniorów

Nazywana sêdziwym wiekiem, jesieni¹ czy zmierzchem ¿ycia, staroœæ zwykle
budzi negatywne skojarzenia: ze s³aboœci¹, frustracj¹, s³aboœci¹, brzydot¹ i koñcem
(£uszczyñska 2017: 6). Pogorszenie siê stanu zdrowia, ograniczaj¹ce siê kontakty
spo³eczne, wycofanie siê z dotychczasowych obowi¹zków (przy braku nowych
aktywnoœci), ni¿sze dochody niejednokrot-nie maj¹ wp³yw na poczucie godnoœci
w³asnej osoby starszej, jak i jej poszanowanie.

W literaturze poruszaj¹cej kwestie senioralne stosunkowo ma³o miejsca po-
œwiêca siê godnoœci. Odnosi siê j¹ g³ownie do satysfakcji/ zadowolenia z ¿ycia czy
do dobrostanu (por. np. Koœciñska 2016; Halicka 2004). Panuje pogl¹d, ¿e osoby,
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które ukoñczy³y 60 lat czêœciej ni¿ m³odsi maj¹ trudnoœci finansowe, a nawet do-
œwiadczaj¹ ubóstwa. Dla wiêkszoœci kupno ¿ywnoœci, leków czy odzie¿y jest
ograniczone. Jak pokazuj¹ dane opracowane przez Zak³ad Ubezpieczeñ Spo³ecz-
nych, w 2018 roku (w porównaniu do roku 2017) obserwowany jest wysoki wzrost
(o 76,5%) liczby emerytów pobieraj¹cych œwiadczenia w wysokoœci do 500,00 (do-
tyczy to tych, których sta¿ pracy – 20 lat w przypadku kobiet i 25 w przypadku
mê¿czyzn – nie pozwoli³ na otrzymanie najni¿szej, gwarantowanej emerytury –
1029,80 z³). Jednoczeœnie niemal o po³owê wzros³a liczba tych, których wyp³aty
z ZUS przekraczaj¹ 5000,00 z³ (stanowi¹ oni 2,3% emerytów) (ZUS 2018: 4–5).

Z badania wykonanego przez G³ówny Urz¹d Statystyczny wynika, ¿e w ci¹gu
ostatnich 15 lat znacznie poprawi³a siê sytuacja gospodarstw domowych emery-
tów. Ich przeciêtne dochody w 2000 roku wynosi³y oko³o 1270 z³, a w 2015 roku –
1481 Warto zaznaczyæ, ¿e œredni dochód gospodarstwa na osobê wynosi³ wów-
czas 1340 z³. Ponadto, od roku 2000 do 2015 o 30% wzros³a liczba gospodarstw,
którym posiadane œrodki wystarczaj¹ na zaspokojenie podstawowych potrzeb.
Wed³ug 73% badanych ich sytuacja materialna nie zmieni³a siê, a wed³ug 21% –
pogorszy³a (Klima 2015: 89–90, za: GUS 2015). A¿ 90% respondentów przyznaje,
¿e wiêkszoœæ artyku³ów spo¿ywczych jest dla nich dostêpna, a gospodarstw,
w których „starcza na wszystko i jeszcze oszczêdzamy na przysz³oœæ”, by³o w 2015
roku czterokrotnie wiêcej ni¿ w 2000 (tam¿e, s. 91).

Trzeba jednak pamiêtaæ, ¿e zaprezentowane dane dotycz¹ sytuacji osób,
które s¹ w stanie funkcjonowaæ samodzielnie. Inaczej jest w przypadku starszych
chorych, z niepe³no sprawnoœciami czy ubezw³asnowolnionych. Ci niejednokrotnie
nie maj¹ mo¿liwoœci swobodnego decydowania ani o swoich wydatkach, ani
sposobie zaspokajania podstawowych potrzeb. To w³aœnie w ich kontekœcie
nag³oœnienie kwestii godnoœci jest uzasadnione i koniecz-ne.

Stanis³awa Steuden, pisz¹c o godnoœci cz³owieka starego zauwa¿a, ¿e mo¿na
j¹ postrzegaæ w zale¿noœci od sytuacji spo³eczno-ekonomicznej, warunków byto-
wych i poziomu ¿ycia (Steuden 2014: 147). Przyk³adowo, w warunkach opieki zdro-
wotnej ³atwiej jest oceniaæ te zdarzenia, w których godnoœæ i jej poczucie naruszo-
no, ni¿ w których by³a ona uszanowana. Powo³uj¹c siê na opracowanie Win
Tadd’a oraz Tony Bayer’a podaje przyk³ady dzia³añ godz¹cych w godnoœæ: igno-
rowanie pacjenta, podejmowanie decyzji bez jego udzia³u, ograniczenie wizyty
u lekarza wy³¹czanie do wypisania recepty, bez mo¿liwoœci mówienia o stanie
zdrowia (Steuden 2014: 152, za: Tadd, Bayer 2006: 773). Wed³ug S. Steuden, szacu-
nek od innych, jak i szacunek dla samego siebie, w warunkach opieki medycznej
s¹ fundamentalne w doœwiadczaniu godnoœci w³asnej (tam¿e). Wniosek ten jest
aktualny tak¿e w kontekœcie postêpowania z osobami przewlekle chorymi, które na
skutek niedow³adów potrzebuj¹ wsparcia w czynnoœciach ¿ycia codziennego.
Niezbêdne jest wiêc stworzenie im optymalnych standardów do ¿ycia, zapewnie-
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nie spokoju, a w wymiarze interpersonalnym traktowanie z uwzglêdnieniem ich
podmiotowoœci i decyzyjnoœci (Steuden 2014: 157–158). Przypadki ³amania dwóch
ostatnich wystêpuj¹ doœæ czêsto. Ireneusz M. Œwita³a podaje przypadki zwracania
siê do osoby starszej po imieniu bez jej zgody, infantylizowanie jej, czy nazywanie
placówek zapewniaj¹cych opiekê „umieralniami” lub „przechowalniami” (Œwita³a
2017: 16).

Uszanowania godnoœci wymagaj¹ równie¿ osoby przechodz¹ce na emeryturê.
W ich przypadku proces ten powinien byæ stopniowy, z zachowaniem prawa do
podnoszenia kwalifikacji i utrzymywaniem aktywnoœci zawodowej tak d³ugo, jak
tego potrzebuj¹ (Steuden 2014: 148, za: Szatur-Jaworka 2003: 104).

Wed³ug I. M. Œwita³y uwarunkowania zachowañ godnoœciowych zale¿¹ od
determinantów zewnêtrznych i wewnêtrznych. Do pierwszych zalicza siê czyn-
niki historyczne, ekonomiczne oraz spo³eczno-polityczne. Autor podkreœla, ¿e
patrzenie na staroœæ z perspektywy ekonomicznej przyczynia siê do pozbawienia
godnoœci starszego pokolenia, kojarzonego z bied¹ i do kszta³towania siê u m³od-
szych postawy wspó³czucia i litoœci. I.M. Œwita³a jest zdania, ¿e w ten sposób obni¿a
siê „wartoœæ cz³owieka starego, który pomimo posiadanej wiedzy, umiejêtnoœci,
doœwiadczenia, nie jest szanowany, lecz traktowany jako „biedny niesamodziel-
ny staruszek”, którego najlepiej umieœciæ w domu pomocy spo³ecznej” (Œwita³a
2017: 13). Druga grupa obejmuje zaœ cechy osobowoœci, predyspozycje bio- i psy-
chospo³eczne, wra¿liwoœæ moraln¹, poczucie w³asnej wartoœci, samoocenê, styl
i jakoœæ ¿ycia (Œwita³a 2017: 14).

Nasuwa siê wiêc wniosek, ¿e im dok³adniejsze samopoznanie i szeroko rozu-
miana troska o siebie, tym wy¿sze poczucie w³asnej godnoœci. To z kolei oznacza,
¿e odczuwanie godnoœæ w okresie staroœci mo¿na rozbudowaæ. Zofia Szarota pre-
zentuje dzia³ania, które wdra¿ane od najm³odszych lat pomog¹ w przygotowa-
niu siê do procesu starzenia. Postuluje miêdzy innymi: wyrobienie nawyków dba-
nia o higienê, zachowania sprawnoœci fizycznej dla utrzymania samodzielnoœci,
pozytywne myœlenie o przysz³oœci, zdrowy egoizm, rozbudzanie zainteresowañ,
organizacjê czasu wolnego, utrzymywanie wiêzi rodzinnych, towarzyskich i aktyw-
noœci spo³ecznych, gromadzenie oszczêdnoœci i unikanie zale¿noœci finansowej
(Szarota 2004: 58–61). Czêœæ tych zaleceñ mo¿e byæ realizowana dziêki uczestnic-
twu w: klubie seniora, Uniwersytecie Trzeciego Wieku, organizacji samopomoco-
wej, wolontariacie, Spo³ecznym Banku Czasu, organizacjach kulturowych czy Ra-
dzie Seniora. Wymienione formy aktywizacji seniorów sprzyjaj¹ respektowaniu
oraz wzmacnianiu ich poczucia godnoœci osobistej i podmiotowoœci, a tak¿e idei
aktywnego i zdrowego starzenia siê (Pêdziwiatr 2015:126).

Godnoœæ jako wartoœæ jest niezbywalna, jednak jej osobiste odczuwanie pod-
lega zmianom: mo¿e byæ niszczone lub rozbudowywane. Dla prawid³owego,
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wielowymiarowego funkcjonowania jednostki, zw³aszcza w koñcowej fazie ¿y-
cia, niezbêdne jest dbanie o ni¹.

Badania w³asne

Celem podjêtych badañ by³o okreœlenie poczucia w³asnej godnoœci seniorów
z terenu województwa mazowieckiego, zaœ przedmiotem badañ byli seniorzy za-
mieszkuj¹cy Domy Pomocy Spo³ecznej, jak równie¿ osoby starsze korzystaj¹ce ze
wsparcia Œrodowiskowych Domów Pomocy Spo³ecznej.

G³ówny problem badawczy niniejszych eksploracji zawiera siê w pytaniu:
Jakie jest poczucie godnoœci osobistej badanych seniorów? W oparciu o tak sfor-
mu³owany problem badawczy postawiono nastêpuj¹ce pytania szczegó³owe:
– Czy p³eæ badanych seniorów ró¿nicuje ich poczucie w³asnej godnoœci?
– Czy wiek badanych seniorów ró¿nicuje ich poczucie w³asnej godnoœci?
– Czy miejsce zamieszkania ró¿nicuje poczucie w³asnej godnoœci wœród bada-

nych seniorów?
Badania zosta³y przeprowadzone wœród 53 seniorów z terenu województwa

mazowieckiego, przy czym 21 osób to osoby starsze mieszkaj¹ce w Domach Po-
mocy Spo³ecznej, natomiast 32 osoby to seniorzy korzystaj¹cy ze wsparcia w po-
staci Œrodowiskowego Domu Samopomocy. Wiek badanych osób zawiera siê
w przedziale 63–93 lata, œrednia wieku badanych osób wynosi 76 lat. Uwzglêdniaj¹c
p³eæ badanych osób to przebadano 32 kobiety oraz 21 mê¿czyzn. Je¿eli chodzi
o wykszta³cenie, to wœród badanych seniorów 16 osób legitymuje siê wykszta³ce-
niem podstawowym, 8 osób ma wykszta³cenie zawodowe, 22 osoby wykszta³ce-
nie œrednie, natomiast 7 osób starszych wykszta³cenie wy¿sze.

Dobór osób do badañ mia³ charakter losowy. Badania mia³y anonimowy cha-
rakter i by³y ca³kowicie dobrowolne.

Materia³ empiryczny zebrano przy zastosowaniu metody sonda¿u diagnosty-
cznego, stosuj¹c technikê ankiety, jako narzêdzie badawcze pos³u¿y³ Kwestiona-
riusz Poczucia W³asnej Godnoœci (KPWG-3) autorstwa S. Steuden i P. Brudka. Na-
rzêdzie sk³ada siê z 36 stwierdzeñ, tworz¹cych 4 wymiary: Poznawczy, Relacyjny
Utraty i Doœwiadczania, a zadaniem badanej osoby jest dokonanie oceny na 5-stop-
niowej skali, na ile zgadza siê z ka¿dym z nich. Wymiar poznawczy to sposób
rozumienia i znaczenia przypisywanego poczuciu w³asnej godnoœci. Okreœla,
w jakim stopniu jednostka traktuje poczucie w³asnej godnoœci jako sposób postrze-
gania siebie i w³asnego funkcjonowania. Wymiar utraty wskazuje na sytuacje
i doœwiadczenia ¿yciowe (choroba, ubóstwo, bezdomnoœæ), w których jednostka
traci poczucie w³asnej godnoœci. Okreœla, w jakim stopniu postêpowanie niezgod-
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ne z uznanym systemem wartoœci wi¹¿e siê z utrat¹ poczucia w³asnej godnoœci.
Odzwierciedla, na ile utrata poczucia w³asnej godnoœci wp³ywa na funkcjonowa-
nie w sferze emocjonalnej i stosunku do siebie. Wymiar relacyjny dotyczy stopieñ
œwiadomoœci osoby odnoœnie roli, jak¹ pe³ni poczucie w³asnej godnoœci w budo-
waniu relacji interpersonalnych oraz psychospo³ecznym funkcjonowaniu
cz³owieka. Ujawnia, w jakim stopniu osoba doœwiadcza poczucia w³asnej godno-
œci poprzez tworzenie i utrzymywanie wiêzi z innymi. Wymiar doœwiadczania

wskazuje, w jakim stopniu osoba podejmuje refleksjê nad w³asnym poczuciem
w³asnej godnoœci w sytuacjach trudnych lub konfliktowych, w których istnieje ry-
zyko naruszenia poczucia w³asnej godnoœci oraz w momentach i decyzjach ¿ycio-
wo wa¿nych (Steuden 2011).

WskaŸniki rzetelnoœci (α-Cronbacha) dla poszczególnych skal wahaj¹ siê od
.87 do .91 (Brudek, Steuden 2017: 85).

Analizê statystyczn¹ przeprowadzono przy zastosowaniu programu SPSS
Statistics 24.0. Na wstêpie okreœlono œrednie wartoœci dla poszczególnych
wymiarów poczucia godnoœci osobistej w badanej grupie seniorów – statystyki
opisowe. Szczegó³owe dane zaprezentowano w tabeli 1.

Tabela 1. Poczucie godnoœci osobistej badanych seniorów – statystyki opisowe

Wymiary poczucia w³asnej godnoœci Min Max M Sd

Wymiar poznawczy 12,00 46,00 21,26 7,13

Wymiar utraty 10,00 45,00 29,94 8,30

Wymiar relacyjny 7,00 33,00 13,57 5,53

Wymiar doœwiadczania 8,00 35,00 18,68 5,77

Wynik ogólny 81,00 175,00 130,58 16,97

�ród³o: opracowanie w³asne.

Z danych zawartych w tabeli 1 wynika, ¿e w zakresie wymiaru poznawczego
minimalny wynik wynosi 12 pkt, zaœ najwy¿szy 46 pkt. Œredni wynik w grupie ba-
danych seniorów dla wymiaru poznawczego wynosi M= 21,26 pkt. Uwzglêd-
niaj¹c wymiar utraty poczucia godnoœci osobistej seniorów to minimalny wynik
wynosi 10 pkt a maksymalny 45, natomiast œrednia dla tego wymiaru jest równa
M = 29,94 pkt. Analizuj¹c wymiar relacyjny poczucia godnoœci osobistej odnoto-
wano, ¿e minimalny wynik wynosi 7 pkt, zaœ maksymalny 33 pkt., œrednia dla
tego wymiaru w badanej grupie to M = 13,57 pkt. W zakresie wymiaru doœwiad-
czania poczucia godnoœci osobistej stwierdzono, ¿e minimalny wynik wynosi
8 pkt. a maksymalny to 35 pkt., œrednia dla tego wymiaru to M = 18,68 pkt. Œredni
ogólny wynik poczucia godnoœci osobistej w badanej grupie seniorów wynosi
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M = 130,58 pkt. Kolejnym krokiem by³o ustalenie, czy zmienne socjodemograficzne
takie, jak p³eæ, wiek i miejsce zamieszkania ró¿nicuj¹ nasilenie poczucia godnoœci
osobistej wœród badanych seniorów. W tym celu pos³u¿ono siê testem t-Studenta
dla prób niezale¿nych, przyjmuj¹c poziom istotnoœci p 0,05. Szczegó³owe dane
zaprezentowano w tabelach 2–4.

Tabela 2. Poczucie godnoœci osobistej a p³eæ badanych seniorów

Wymiary poczucia w³asnej godnoœci M-kobiety M-mê¿czyŸni t p

Wymiar poznawczy 21,71 20,97 0,369 0,701

Wymiar utraty 27,67 31,44 -1,644 0,109

Wymiar relacyjny 15,33 12,41 1,932 0,046*

Wymiar doœwiadczania 20,48 17,50 1,880 0,073∼

Wynik ogólny 128,43 132,00 -0,749 0,441

* p< 0,05; ∼ poziom zbli¿ony do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dane przedstawione w tabeli 2 pokazuj¹, ¿e w zakresie wymiaru relacyjnego
poczucia godnoœci osobistej badane kobiety osi¹gnê³y wy¿szy œredni wynik
(M=15,33), ani¿eli badani mê¿czyŸni (12,41) a ró¿nica jest istotna statystycznie na
poziomie p,05. Oznacza to, ¿e poczucie godnoœci osobistej badanych seniorek jest
uzale¿nione od tworzonych i utrzymywanych relacji interpersonalnych. Je¿eli
chodzi o wymiar doœwiadczania to równie¿ badane kobiety osi¹gnê³y wy¿szy
œredni wynik (M=20,48) ni¿ badani mê¿czyŸni (M=17,50), ponadto uwidocznio-
na ró¿nica jest bliska istotnej statystycznie (p,073). Mo¿na zatem przypuszczaæ, ¿e
kobiety czêœciej zastanawiaj¹ siê nad wp³ywem aktualnej sytuacji ¿yciowej na ich
poczucie godnoœci osobistej, w szczególnoœci w sytuacji, gdy opuszczaj¹ domy ro-
dzinne i zamieszkuj¹ w domach pomocy spo³ecznej. W pozosta³ych dwóch wy-
miarach, tj. poznawczym i utraty brak ró¿nic istotnych statystycznie pomiêdzy
badanymi seniorami przy uwzglêdnieniu ich p³ci. Przy czym w zakresie wymiaru
utraty to badani mê¿czyŸni osi¹gnêli wy¿szy œredni wynik, co mo¿e oznaczaæ, i¿
czêœciej maj¹ poczucie utraty w³asnej godnoœci w zwi¹zku ze zmian¹ ich sytuacji
¿yciowej, co mo¿e mieæ wp³yw na funkcjonowanie w sferze emocjonalnej i sto-
sunku do samego siebie.

Dane przedstawione w tabeli 3 pokazuj¹, ¿e istotn¹ statystycznie ró¿nicê
odnotowano w zakresie wymiaru utraty poczucia godnoœci osobistej u badanych
seniorów (p,022). Przy czym osoby do 76 roku ¿ycia osi¹gnê³y ni¿szy œredni wynik
(M=27,68) ni¿ seniorzy maj¹cy 76 lat i wiêcej (M=32,79), co mo¿e oznaczaæ, ¿e
wraz z wiekiem poczucie godnoœci osobistej seniorów obni¿a siê, mo¿e to wynikaæ,
np. z obni¿enia sprawnoœci fizycznej i potrzeby korzystania z pomocy i wsparcia
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osób trzecich, doœwiadczania chorób, ale te¿ wiêkszej izolacji spo³ecznej. W ogólnym
wyniku poczucia godnoœci osobistej odnotowano tendencjê blisk¹ istotnoœci
statystycznej, przy czym osoby do 76 roku ¿ycia osi¹gnê³y wy¿szy œredni wynik
(M=134,86), w porównaniu z seniorami w wieku 76 lat i wiêcej (M=125,88), to
wskazuje, ¿e wraz z wiekiem poczucie godnoœci osobistej obni¿a siê, co jest
zbie¿ne z wynikami uzyskanymi w wymiarze utraty. W pozosta³ych wymiarach
kwestionariusza nie odnotowano ró¿nic istotnych statystycznie.

Tabela 3. Poczucie godnoœci osobistej a wiek badanych seniorów

Wymiary poczucia w³asnej godnoœci
M –

do 76 lat
M –

powy¿ej 76 lat
t p

Wymiar poznawczy 21,39 20,71 0,345 0,732

Wymiar utraty 27,68 32,79 -2,2365 0,022*

Wymiar relacyjny 13,54 13,46 0,049 0,961

Wymiar doœwiadczania 18,50 18,86 -0,229 0,820

Wynik ogólny 134,86 125,88 1,912 0,058∼

* p < 0,05; ∼ poziom zbli¿ony do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dane przedstawione w tabeli 3 pokazuj¹, ¿e istotn¹ statystycznie ró¿nicê od-
notowano w zakresie wymiaru utraty poczucia godnoœci osobistej u badanych se-
niorów (p,022). Przy czym osoby do 76 roku ¿ycia osi¹gnê³y ni¿szy œredni wynik
(M=27,68) ni¿ seniorzy maj¹cy 76 lat i wiêcej (M=32,79), co mo¿e oznaczaæ, ¿e
wraz z wiekiem poczucie godnoœci osobistej seniorów obni¿a siê, mo¿e to wyni-
kaæ, np. z obni¿enia sprawnoœci fizycznej i potrzeby korzystania z pomocy i wspar-
cia osób trzecich, doœwiadczania chorób, ale te¿ wiêkszej izolacji spo³ecznej.
W ogólnym wyniku poczucia godnoœci osobistej odnotowano tendencjê blisk¹
istotnoœci statystycznej, przy czym osoby do 76 roku ¿ycia osi¹gnê³y wy¿szy œredni
wynik (M=134,86), w porównaniu z seniorami w wieku 76 lat i wiêcej (M=125,88),
to wskazuje, ¿e wraz z wiekiem poczucie godnoœci osobistej obni¿a siê, co jest
zbie¿ne z wynikami uzyskanymi w wymiarze utraty. W pozosta³ych wymiarach
kwestionariusza nie odnotowano ró¿nic istotnych statystycznie.

Z danych zaprezentowanych w tabeli 4 wynika, ¿e w ¿adnych z wymiarów
poczucia godnoœci osobistej seniorów nie odnotowano ró¿nic istotnych statysty-
cznie, uwzglêdniaj¹c ich miejsce zamieszkania. Jedynie w zakresie wymiaru po-
znawczego uwidacznia siê tendencja w ró¿nicach œrednich, przy czym seniorzy
korzystaj¹cy ze wsparcia œrodowiskowych domów samopomocy (ŒDS) uzyskali
wy¿szy œredni wynik (M=22,66) ni¿ mieszkañcy domu pomocy spo³ecznej
(M=19,14). Mo¿e to wskazywaæ, ¿e seniorzy korzystaj¹cy ze ŒDS przypisuj¹
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wiêksz¹ wagê i znaczenie godnoœci osobistej, co mo¿e byæ zwi¹zane z postrzega-
niem pobytu w domu pomocy spo³ecznej jako wyznacznika utraty poczucia god-
noœci osobistej, a co za tym idzie mo¿e siê wi¹zaæ z obni¿eniem samooceny (post-
rzeganiem siebie i w³asnego funkcjonowania).

Tabela 4. Poczucie godnoœci osobistej seniorów a miejsce zamieszkania

Wymiary PWG M-DPS M-ŒDS t p

Wymiar poznawczy 19,14 22,66 -1,179 0,079∼

Wymiar utraty 30,38 29,66 0,308 0,759

Wymiar relacyjny 14,62 12,81 1,125 0,266

Wymiar doœwiadczania 19,33 18,25 0,665 0,509

Wynik ogólny 132,19 129,53 0,554 0,578

∼ poziom zbli¿ony do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

Podsumowanie

Przeprowadzone badania pokazuj¹, ¿e ani p³eæ, ani wiek czy miejsce zamiesz-
kania nie ró¿nicuj¹ istotnie statystycznie poczucia godnoœci osobistej (w zakresie
Wyniku ogólnego) seniorów bior¹cych udzia³ w badaniach. Uwzglêdniaj¹c po-
szczególne wymiary mierzone KPWG-3 autorstwa P. Brudka i S. Steuden mo¿na
zauwa¿yæ pewne ró¿nice, a mianowicie: badane seniorki przywi¹zuj¹ wiêksz¹
wagê do Wymiaru relacyjnego ni¿ badani mê¿czyŸni-seniorzy (p<0,05). Oznacza
to, ¿e tworzenie i podtrzymywanie relacji interpersonalnych przyczynia siê do
odczuwania godnoœci osobistej. Mo¿e to wynikaæ chocia¿by z faktu, ¿e kobiety co-
raz d³u¿ej pozostaj¹ aktywne, nie tylko w kontekœcie pracy zawodowej. Bardzo
czêsto pomagaj¹ w opiece nad wnukami, przez co poszerza siê ich kr¹g znajo-
mych, np. wychodz¹c z wnukiem/wnuczk¹ na plac zabaw spotykaj¹ siê z innymi
osobami.

Je¿eli chodzi o zmienn¹ socjodemograficzn¹, jak¹ jest wiek badanych se-
niorów to uzyskane wyniki wskazuj¹, ¿e wraz z wiekiem wzrasta poczucie utraty
godnoœci osobistej, które jest zwi¹zane miêdzy innymi z sytuacj¹ ¿yciow¹, np.
ograniczona sprawnoœæ fizyczna, wiêksza zachorowalnoœæ itp.

Natomiast miejsce zamieszkania seniorów, tj. dom pomocy spo³ecznej vs
w³asne mieszkanie nie determinuje poczucia godnoœci osobistej. Mo¿e to oznaczaæ,
¿e bardziej cechy osobowoœci oraz posiadane zasoby i kompetencje determinuj¹
poczucie w³asnej godnoœci. Jednak nale¿a³oby to sprawdziæ próbuj¹c okreœliæ pre-
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dyktory poczucia w³asnej godnoœci, takie jak: samoocena, poczucie koherencji,
poczucie w³asnej skutecznoœci itp.

Z pewnoœci¹ podejmuj¹c siê prowadzenia badañ nad staroœci¹ i procesem sta-
rzenia siê nale¿y zwracaæ szczególn¹ uwagê w³aœnie na kwestie zwi¹zane z god-
noœci¹ tej grupy spo³eczeñstwa. Na przestrzeni dekad stosunek i postrzeganie sta-
roœci i seniorów uleg³o przeobra¿eniu. Kiedyœ osoby stare cieszy³y siê uznaniem
i szacunkiem, obecnie bywaj¹ wykluczane i marginalizowane ze wzglêdu na swo-
je ograniczenia, œciœle zwi¹zane z wiekiem. Aktualnie za wszelk¹ cenê staramy siê
zachowaæ m³odoœæ, postrzegaj¹c staroœæ jako coœ z³ego.

Bior¹c pod uwagê zmiany demograficzne, jakie nastêpuj¹ nie tylko w Polsce,
ale i na ca³ym œwiecie (wzrost odsetka seniorów), nale¿y siê zastanowiæ, co mo¿na
zrobiæ, co powinno siê zrobiæ, aby ta staroœæ by³a „godna”.

Przyk³adem dobrej praktyki w zakresie wzmacniania poczucia godnoœci se-
niorów mo¿e byæ program „Od upokorzenia do poszanowania godnoœci” realizo-
wany przez Miêdzynarodowe Centrum Studiów nad Godnoœci¹ i Upokorzeniem,
którego celem jest wzmacnianie poczucia godnoœci poprzez podejmowanie ró¿ne-
go rodzaju dzia³añ w œrodowisku rodzinnym, lokalnym, zawodowym, w placówkach
leczniczych i opiekuñczych. Tworzenie pozytywnych relacji, które podkreœlaj¹
wartoœæ cz³owieka, wspólne ustalanie strategii dzia³añ, uwa¿ne s³uchanie, posza-
nowanie praw i odrêbnoœci drugiego cz³owieka to jest podstawa do tego, aby czuæ
siê godnym (Sêk, Kaczmarek 2009: 7–17).

Wzmacnianie poczucia godnoœci seniorów zarówno tych zamieszkuj¹cych
Domy Pomocy Spo³ecznej, jak i korzystaj¹cych ze wsparcia form œrodowiskowych
w miejscu zamieszkania jest zadaniem, jakie stoi przed wszystkimi, od osób naj-
bli¿szych zaczynaj¹c na osobach podejmuj¹cych decyzje na szczeblu samorz¹do-
wym i rz¹dowym koñcz¹c.

Szczególnie nale¿y zwróciæ uwagê na wzmacnianie wiêzi spo³ecznych, relacji
miêdzyludzkich, wsparcie seniora w zakresie jego stanu zdrowia i opieki, bezpie-
czeñstwa (ekonomicznego oraz w miejscu zamieszkania) – to s¹ obszary, które sk³adaj¹
siê na poczucie w³asnej godnoœci ka¿dego cz³owieka, równie¿ osoby starszej.

Osoby bezpoœrednio i poœrednio zajmuj¹ce siê polityk¹ senioraln¹, proje-
ktuj¹ce ró¿norodne dzia³ania dla tej grupy spo³ecznej powinny zwróciæ szcze-
góln¹ uwagê na dostêpnoœæ ró¿nych form wsparcia i pomocy, aby osoba starsza
mia³a poczucie, ¿e w ka¿dej chwili mo¿e z niej skorzystaæ. Jest to z pewnoœci¹ wy-
zwanie na najbli¿sze lata. Obecnie mo¿na dostrzec, ¿e seniorzy doœwiadczaj¹ wie-
lu kryzysów egzystencjalnych spowodowanych przez wiek, choroby i zwi¹zane
z nimi ograniczenia, ale tak¿e osamotnienie i samotnoœæ pomimo tego, ¿e wielu
z nich mieszka czêsto ze swoimi najbli¿szymi. To od nas zale¿y, jaka bêdzie ich
staroœæ (ale te¿ nasza staroœæ) oraz czy bêd¹ mieæ poczucie w³asnej godnoœci.
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Doœwiadczanie ci¹¿y z wad¹ wrodzon¹
a wiêŸ matki z dzieckiem prenatalnym

Celem prezentowanych badañ by³o okreœlenie natê¿enia wiêzi emocjonalnej matki z dzieckiem
prenatalnym oraz aspektów doœwiadczania ci¹¿y z wadami wrodzonymi, ponadto ustalenie czy
sposób doœwiadczania ci¹¿y pozwala na przewidywanie wiêzi emocjonalnej matki z dzieckiem
ze zdiagnozowan¹ wad¹ wrodzon¹. Badaniem objêto 65 kobiet w ci¹¿y ze zdiagnozowan¹ wad¹
rozwojow¹ dziecka w okresie p³odowym. Do zebrania danych zastosowano kwestionariusz
wywiadu, Kwestionariusz „WiêŸ z dzieckiem w okresie ci¹¿y” oraz Skalê Doœwiadczania Ci¹¿y.
Analiza wykaza³a, ¿e kobiety w ci¹¿y z wadami wrodzonymi tworz¹ siln¹ wiêŸ emocjonaln¹
z nienarodzonymi dzieæmi. Natomiast najbardziej doœwiadczan¹ trudnoœci¹ w czasie ci¹¿y jest
nadmierna koncentracja na niej i lêk przed macierzyñstwem. Sposób doœwiadczania ci¹¿y jest
znacz¹cy dla relacji jak¹ matka zaczyna tworzyæ ze swoim dzieckiem w okresie prenatalnym.

S³owa kluczowe: wiêŸ prenatalna, wiêŸ matki z dzieckiem w okresie prenatalnym, doœwiadczanie
ci¹¿y, wady wrodzone

Experience in pregnancy with congenital disorder
and maternal-fetal attachment

The purpose of this study was to investigate the intensity of Maternal-Fetal Attachment (MFA)
and experience of pregnancy with congenital disorder. Additional aim was to examine which of
the selected variables predict the development of the emotional attachment between the woman
and fetus in high-risk pregnancies. The study involved 65 child-bearing women with congenial
disorders. Data was collected by Fetal Attachment Scale, Pregnancy Experiences Scale and inter-
view. The analysis showed that women in pregnancies with congenital disorder form a strong
emotional bond with the unborn child. However, the most experienced difficulty during preg-
nancy is fear of motherhood and focus on fetus and state of health. The way of experiencing preg-
nancy is significant for the maternal-fetal attachment.

Keywords: prenatal attachment, maternal-fetal attachment, pregnancy experiences, congenital
disorder



Wprowadzenie

Ci¹¿a jest okresem, w którym wraz ze zmianami fizjologicznymi w poszcze-
gólnych trymestrach zachodz¹ zmiany w psychice przysz³ej matki (Raphael-Leff
1991). Rubin podkreœla, ¿e jednym z kluczowych zadañ stoj¹cych przed kobiet¹
w czasie ci¹¿y jest zbudowanie wiêzi emocjonalnej z dzieckiem prenatalnym
(Bielawska-Batorowicz 2006; Brandon i in. 2009). Wed³ug koncepcji Cranley (1981)
wiêŸ prenatalna przejawia siê w traktowaniu dziecka jako odrêbnej istoty, przypi-
sywaniu mu pewnych w³aœciwoœci, podejmowaniu z nim interakcji przez pow³oki
brzuszne, wyobra¿eniach na temat pe³nienia roli rodzicielskiej oraz zmianie sposo-
bu funkcjonowania dla potrzeb dziecka i bezpiecznego przebiegu ci¹¿y (Bielawska-
-Batorowicz 2006). W kontekœcie pewnej sekwencji rozwojowej postawy i umiejêt-
noœci prezentowane w ci¹¿y s¹ nastêpstwem zdolnoœci i doœwiadczeñ zainicjowa-
nych przed ni¹ i maj¹ wp³yw na zachowania i postawy po urodzeniu (Doan i Zimer-
man 2003).

Kobieta zaczyna przygotowywaæ siê do roli matki ju¿ w momencie planowa-
nia ci¹¿y. Sam okres ci¹¿y jest czasem, w którym uczy siê ona akceptacji tej roli
i oswaja z przyjœciem na œwiat dziecka (Orlikowska, Bo³tuæ 2018). Niezwykle wa¿-
nym etapem tego procesu jest poród, podczas którego dokonuje siê transformacja
w matkê (Bakiera 2013a). Proces ten mo¿e zostaæ zaburzony przez komplikacje
ci¹¿y, w których konsekwencji dochodzi do jej rozwi¹zania przed terminem. Zja-
wisko to nazywane jest w literaturze „przedwczesnymi narodzinami rodzica”
(Bruschweiler-Stern 1998; Kmita 2002). Powik³ania oko³oporodowe i przedtermi-
nowe przyjœcie na œwiat dziecka wp³ywaj¹ na relacje interpersonalne w systemie
rodzinnym i ich dynamikê. Pojawienie siê przed oczekiwanym czasem nowego
cz³onka rodziny, który nie jest jeszcze w pe³ni dojrza³y biologicznie, koniecznoœæ
jego hospitalizacji i oddzielenia od rodziców zaburzaj¹ ich pierwsze kontakty
z noworodkiem (Brisch i in. 2003; Kmita 2004; Orlikowska, Bo³tuæ 2018).

Szczególnie zasadne wydaje siê badanie poziomu wiêzi miêdzy matk¹ a dziec-
kiem w okresie prenatalnym w ci¹¿ach ze zdiagnozowanymi wadami wrodzony-
mi, czyli wewnêtrzn¹ lub zewnêtrzn¹ nieprawid³owoœci¹ morfologiczn¹, która
powstaje w okresie ¿ycia wewn¹trzmacicznego. Wady rozwojowe maj¹ charakter
wrodzony, czyli s¹ obecne przy urodzeniu, niezale¿nie od ich etiologii, patogene-
zy i momentu zdiagnozowania, nawet jeœli nie s¹ wykryte tu¿ po porodzie (Tobias
i in. 2013; Latos-Bieleñska, Materna-Kiryluk 1998, 2010). Polski Rejestr Wrodzo-
nych Wad Rozwojowych podaje, ¿e wystêpuj¹ one u 2–4% noworodków i s¹ jedn¹
z g³ównych przyczyn œmierci. Stanowi¹ tak¿e g³ówne Ÿród³o niepe³nosprawnoœci
fizycznej u dzieci, której mo¿e towarzyszyæ niepe³nosprawnoœæ intelektualna.
Szacuje siê, ¿e 32–56% niemowl¹t z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ma wady
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rozwojowe. Narodziny dziecka ze znacz¹c¹ wad¹ wrodzon¹ w istotny sposób
wp³ywaj¹ na funkcjonowanie systemu rodzinnego i czêsto wymagaj¹ wieloaspek-
towej opieki medycznej i terapeutycznej (Latos-Bieleñska, Materna-Kiryluk 2010).

Muller (1996) podkreœla, ¿e wiêŸ emocjonalna w okresie prenatalnym oraz jej
specyfika s¹ œciœle zwi¹zane z relacj¹ rodzica z dzieckiem po jego narodzinach.
Wed³ug Taffazoli i in. (2015) wiêŸ matki z dzieckiem w okresie prenatalnym jest
najwa¿niejszym predyktorem jej wiêzi z dzieckiem po urodzeniu. Relacja ta prze-
jawia siê bardziej w zachowaniach emocjonalnych i d¹¿eniu do bliskoœci, ni¿
w opiece nad niemowlêciem. Badania pod³u¿ne Siddiqui i in. (2000) równie¿ wy-
kaza³y, ¿e kobiety, których wiêŸ w ci¹¿y by³a silniejsza, po rozwi¹zaniu podejmo-
wa³y wiêcej interakcji z niemowlêciem, ich reakcje na wysy³ane przez nie sygna³y
by³y szybsze, dostarcza³y mu te¿ wiêkszej stymulacji. Potwierdzaj¹ to obserwacje
innych badaczy, np. Shin, Park i Kim (2006). Matki, które nawi¹za³y s³ab¹ wiêŸ
z dzieckiem w czasie ci¹¿y, wykazuj¹ mniejsz¹ dba³oœæ o zachowania sprzyjaj¹ce
zdrowiu (Lindgren 2001) i maj¹ gorsze relacje z dzieckiem po porodzie (Bielawska-
-Batorowicz 2006). Ponadto niski poziom przywi¹zania prenatalnego wspó³wy-
stêpuje z zaniedbywaniem, a nawet przemoc¹ wobec dziecka po urodzeniu (Tsujino
i in. 2004).

Silna wiêŸ matki z dzieckiem w okresie prenatalnym mo¿e zatem stanowiæ
podstawê efektywnego, i co wa¿ne, zaanga¿owanego rodzicielstwa. Relacja prena-
talna obejmuje okreœlone zachowania wobec dziecka, które ostatecznie przek³adaj¹
siê na zaanga¿owanie rodzicielskie po jego urodzeniu (Bakiera 2013a, 2013b).
Zaanga¿owany styl realizowania rodzicielstwa uwzglêdnia komponenty walen-
cyjne, poznawczo-emocjonalne i behawioralne. Zaanga¿owanie walencyjne
przejawia siê w traktowaniu bycia rodzicem jako jednej z nadrzêdnych wartoœci
(Bakiera 2013b), co mo¿na zaobserwowaæ tak¿e w wyra¿aniu gotowoœci i chêci do
pe³nienia roli rodzicielskiej, które jest elementem sk³adowym wiêzi emocjonalnej
w okresie prenatalnym. Zaanga¿owanie poznawczo-emocjonalne ujawnia siê
w koncentrowaniu myœli, uwagi i wyobra¿eñ na byciu rodzicem oraz zmieniaj¹cym
siê dziecku (Bakiera 2013a, 2013b), co uwydatnia siê tak¿e w podmiotowym trak-
towaniu dziecka prenatalnego (Kornas-Biela 2009), przypisywaniu mu w³aœci-
woœci i interakcjach z nim. Natomiast element wiêzi emocjonalnej, jakim jest pod-
porz¹dkowanie interesom rozwijaj¹cego siê prenatalnie dziecka i ci¹¿y, jest
widoczny w zaanga¿owaniu behawioralnym, ujawniaj¹cym siê w dostêpnoœci
dla dziecka, w byciu z nim blisko oraz w opiece i dzia³aniach ukierunkowanych na
kreowanie œrodowiska jego rozwoju, zaspokajaniu jego potrzeb i dbaniu o jego
prawid³owy rozwój (Bakiera 2013a, 2013b; Janicka 2014).

Bliska relacja z narodzonym dzieckiem oraz adekwatne do jego potrzeb reak-
cje rodzica sprzyjaj¹ jego rozwojowi na ró¿nych p³aszczyznach, co potwierdzaj¹
miêdzy innymi badania Bowlby’ego (2007) czy Ainsworth (1989). Zatem proces
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nawi¹zywania wiêzi, rozpoczêty jeszcze w okresie prenatalnym, ma du¿e znacze-
nie dla dalszego funkcjonowania i rozwoju dziecka. Nie ulega w¹tpliwoœci, ¿e
wczesna identyfikacja zaburzeñ w tworzeniu i progresie relacji prenatalnej przy-
czynia siê do podjêcia bardziej efektywnych dzia³añ interwencyjnych ze strony
profesjonalistów pracuj¹cych z rodzicami oczekuj¹cymi dziecka.

Cel badania

Celem prezentowanych badañ by³o okreœlenie natê¿enia wiêzi emocjonalnej
matki z dzieckiem prenatalnym oraz aspektów doœwiadczania ci¹¿y z wadami
wrodzonymi. Ponadto ustalenie, czy sposób doœwiadczania ci¹¿y pozwala na
przewidywanie wiêzi emocjonalnej matki z dzieckiem ze zdiagnozowan¹ wad¹
wrodzon¹.

Szczegó³owe problemy badawcze zosta³y ujête w formie nastêpuj¹cych pytañ
i hipotez:
1. Jakie jest nasilenie wiêzi emocjonalnej matki z dzieckiem w okresie p³odowym

oraz jej komponentów w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi?
H1: Poziom wiêzi badanych kobiet z nienarodzonymi dzieæmi ze zdiagno-
zowanymi wadami wrodzonymi jest wysoki.
H2: WiêŸ badanych kobiet najsilniej przejawia siê w traktowaniu dziecka jako
odrêbnej istoty.
Przypuszcza siê, ¿e badane kobiety bêd¹ przejawia³y wysoki poziom nasilenia
wiêzi ze swoimi nienarodzonymi dzieæmi, poniewa¿ najni¿szy wiek ci¹¿owy
w tej grupie przypada³ na 22. tydzieñ. Badacze s¹ zgodni, co do tego, ¿e wiêŸ
narasta wraz z rozwojem ci¹¿y (np. Bielawska-Batorowicz 2006: 135–138; Laxton-
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-Kane, Slade 2005: 256; Yercheski i in. 2009: 713), dlatego przewiduje siê, ¿e na
tym etapie bêdzie ona ju¿ znacz¹co rozwiniêta. Traktowanie p³odu jako odrêb-
nej istoty jest komponentem wiêzi, który pojawia siê najwczeœniej (Bielawska-
-Batorowicz 2006: 136), dlatego przyjêto, ¿e w drugiej po³owie ci¹¿y relacja
matki z dzieckiem bêdzie najbardziej obserwowalna w tym aspekcie.

2. Które trudnoœci zwi¹zane z doœwiadczaniem ci¹¿y s¹ najczêstsze u badanych
kobiet?
H3: Jedn¹ z najsilniej doœwiadczanych przez badane kobiety niedogodnoœci¹
w czasie ci¹¿y jest nadmierna koncentracja na swoim obecnym stanie.
H4: Jedn¹ z najsilniej ujawnianych przez badane kobiety trudnoœci w czasie
ci¹¿y jest lêk przed macierzyñstwem i porodem.
Badania porównawcze kobiet w ci¹¿ach wysokiego ryzyka i w ci¹¿ach fizjo-
logicznych przeprowadzone przez Szymonê-Pa³kowsk¹ (2005: 158–159) po-
kazuj¹, ¿e niezale¿nie od stanu zdrowia badanej i dziecka, najsilniej doœwiad-
czanymi trudnoœciami s¹: nadmierna koncentracja na ci¹¿y oraz obawy
zwi¹zane z pe³nieniem roli macierzyñskiej po urodzeniu dziecka. Przyjêto, ¿e
badane matki bêd¹ ujawniaæ niedogodnoœci zwi¹zane z doœwiadczaniem
ci¹¿y na podobnym poziomie nasilenia.

3. Czy istnieje zwi¹zek miêdzy doœwiadczaniem ci¹¿y przez kobietê a wiêzi¹
prenataln¹?
H5: Doœwiadczanie ci¹¿y jako uci¹¿liwej wspó³wystêpuje z ni¿szym nasile-
niem wiêzi matki z dzieckiem i jej komponentów.
Ci¹¿a niesie ze sob¹ wiele zmian i uci¹¿liwoœci, które mog¹ byæ trudne do za-
akceptowania przez matkê. Przewiduje siê, ¿e jeœli kobieta przejawia nega-
tywn¹ postawê wobec nowych obowi¹zków wi¹¿¹cych siê z ci¹¿¹, nie czuje
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siê bezpiecznie w nowej sytuacji i czuje lêk oraz nie ma pewnoœci, co do profe-
sjonalizmu opiekuj¹cych siê ni¹ specjalistów (Szymona-Pa³kowska 2006:
113–116), to jej niezadowolenie oraz przeci¹¿enie mog¹ przek³adaæ siê na two-
rzenie mniej intensywnej wiêzi z nienarodzonym dzieckiem. Mo¿na przypusz-
czaæ, ¿e zwi¹zek ten bêdzie szczególnie widoczny w sytuacji ci¹¿ zagro¿o-
nych, dla których charakterystyczne s¹ nieprzyjemne dla kobiet objawy i do-
legliwoœci fizyczne.

Osoby badane

Udzia³ w badaniu wziê³o 65 pacjentek Zak³adu Diagnostyki i Profilaktyki Wad
Wrodzonych oraz Kliniki Ginekologii, Rozrodczoœci i Terapii P³odu w Instytucie
Centrum Zdrowia Matki Polki. Wszystkie badane spodziewa³y siê dzieci, u któ-
rych zosta³y zdiagnozowane izolowane wady wrodzone, takie jak: wodog³owie,
wytrzewienie, wady serca, guzy i torbiele nerek oraz uropatia zaporowa.

Tabela 1. Charakterystyka badanych

M Min Max SD

Tydzieñ ci¹¿y 31,06 22 40 5,08

Wiek badanej 29,69 19 39 4,89

N %

Miejsce zamieszkania

du¿e miasto 31 47,7

ma³e miasto 19 29,2

wieœ 15 23,1

Wykszta³cenie

zasadnicze 6 9,2

œrednie 15 23,1

wy¿sze 44 67,7

Stan cywilny
zwi¹zek ma³¿eñski 53 81,5

zwi¹zek nieformalny 12 18,5

Ci¹¿a
pierwsza 31 47,7

kolejna 34 52,3

Ci¹¿a planowana
tak 51 78,5

nie 14 21,5

�ród³o: opracowanie w³asne.
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Wiek ci¹¿owy badanych waha³ siê miêdzy 22 a 40 tygodniem (M = 31 ty-
dzieñ). Najm³odsze matki mia³y 19 lat, najstarsze 39, a œrednia wieku dla ca³ej grupy
wynios³a 30 lat. Prawie 48% badanej grupy stanowi³y mieszkanki du¿ych miast,
29% ma³ych miejscowoœci, a 23% kobiety zamieszkuj¹ce tereny wiejskie. Zdecy-
dowana wiêkszoœæ respondentek (68%) deklarowa³a wykszta³cenie wy¿sze, 23%
œrednie, zaœ zawodowe wykaza³o tylko 9% badanej populacji. Kobiety pozosta-
wa³y w zwi¹zkach z mê¿czyznami, których wskazywa³y jako biologicznych ojców
spodziewanego potomstwa. 81,5% stanowi³y mê¿atki, 18,5% pozostawa³o
w zwi¹zkach kohabituj¹cych. 48% badanych stanowi³y pierworódki, a 52% kobiet
doœwiadczy³o ju¿ wczeœniej ci¹¿y. Wiêkszoœæ badanych, bo a¿ 78,5%, planowa³o
poczêcie oczekiwanego dziecka, dla 21,5% ci¹¿a nie by³a stanem zamierzonym
(tab. 1).

Narzêdzia badawcze

Do zbadania wiêzi emocjonalnej matki z dzieckiem w okresie prenatalnym
i jej komponentów u¿yto kwestionariusza „WiêŸ z dzieckiem w okresie ci¹¿y”
(Maternal-Fetal Attachment Scale – MFAS) skonstruowanego przez M.S. Cranley
i zaadaptowanego do polskich warunków przez Bielawsk¹-Batorowicz (1995).
Oprócz globalnej wiêzi matki z nienarodzonym dzieckiem, narzêdzie pozwala
tak¿e na okreœlenie nasilenia poszczególnych komponentów tej relacji, czyli: Trak-
towania dziecka jako odrêbnej istoty (4 itemy), Przypisywania mu w³aœciwoœci
(6 itemów), Nawi¹zywania z nim interakcji (5 itemów), Podejmowania roli rodziciel-
skiej (4 itemy) oraz Podporz¹dkowania interesom dziecka (5 itemów). Im wy¿szy
wynik szacowany na skali od 1–5 osi¹ga badana, tym bardziej intensywna jest jej
wiêŸ z dzieckiem.

Aby okreœliæ postawy matek wobec obecnej ci¹¿y zastosowano Skalê Doœwiad-
czania Ci¹¿y S. Steuden i K. Szymony. Narzêdzie pozwala mierzyæ 5 aspektów
macierzyñstwa i ci¹¿y z uwzglêdnieniem obaw, oczekiwañ i trudnoœci zwi¹za-
nych z now¹ sytuacj¹ ¿yciow¹. Obejmuje: Lêk przed macierzyñstwem (10 twier-
dzeñ), Zagro¿enie poczucia bezpieczeñstwa (w relacji z partnerem w kontekœcie
ci¹¿y i rodzicielstwa – 5 twierdzeñ), Koncentracjê na ci¹¿y (6 itemów), Trudnoœci
w sferze zaufania do siebie i mo¿liwoœci wsparcia (6 twierdzeñ), Trudnoœci w akcep-
tacji roli macierzyñskiej (3 itemy). Im wy¿szy wynik, okreœlany na skali 0–3, tym
bardziej uci¹¿liwe i trudne s¹ dla badanej doœwiadczenia obecnej ci¹¿y (Szymona-
-Pa³kowska 2005).
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Wyniki

Analiza wyników wykaza³a, ¿e œrednie nasilenie wiêzi matki z dzieckiem pre-
natalnym wœród badanych kobiet jest wysokie zarówno w aspekcie globalnym,
jak i w poszczególnych jej komponentach (Tabela 2). Natomiast analiza wariancji
wskazuje na istotne statystycznie ró¿nice w œrednich uzyskiwanych w poszczegó-
lnych podskalach F (4,320) = 13,14; p < 0,001 (tab. 2).

Tabela 2. WiêŸ z dzieckiem matek w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi

Wyniki surowe Wyniki na skali 1–5

M SD M SD F p

Interakcja z dzieckiem 18,29 3,09 3,66 0,66

13,14 0,001

Podporz¹dkowanie dziecku 20,52 2,52 4,10 0,50

Odrêbnoœæ dziecka 16,69 2,49 4,17 0,62

Rola rodzicielska 16,48 2,78 4,12 0,70

W³asciwoœci dziecka 21,49 4,14 3,58 0,69

WiêŸ z dzieckiem 93,48 10,92 3,93 0,67

�ród³o: opracowanie w³asne.

Przeprowadzone porównania post hoc za pomoc¹ testu Bonferroniego ujaw-
ni³y istotne ró¿nice miêdzy Podejmowaniem interakcji z dzieckiem i Przypisywa-
niem mu w³aœciwoœci a pozosta³ymi sk³adowymi wiêzi. Analiza œrednich (tab. 2)
pokazuje, ¿e wiêŸ badanych kobiet najsilniej przejawia siê w akceptacji dziecka
jako odrêbnej istoty, czyli w przyjêciu, ¿e mimo œcis³ej zale¿noœci od organizmu
matki, dziecko stanowi odrêbn¹ ca³oœæ. W drugiej kolejnoœci w gotowoœci do pod-
jêcia roli rodzicielskiej, czyli wyobra¿eniu siebie w wype³nianiu zadañ macierzyñ-
skich po przyjœciu dziecka na œwiat. Nastêpnie w podporz¹dkowaniu siê intere-
som nienarodzonego dziecka, czyli zmianie dotychczasowych przyzwyczajeñ
i stylu ¿ycia tak, aby nie zagra¿a³y one przebiegowi ci¹¿y i zdrowiu dziecka. Nato-
miast badane matki najmniej okazuj¹ przywi¹zanie do dziecka przez podejmo-
wanie z nim interakcji, czyli dotykanie go przez pow³oki brzuszne, œpiewanie czy
mówienie do niego oraz przez przypisywanie mu w³aœciwoœci, czyli tworzenie
jego obrazu wyobra¿onego, nadawanie mu cech psychicznych. Nale¿y zwróciæ
jednak uwagê, ¿e nadal te sk³adowe wiêzi plasuj¹ siê znacznie powy¿ej œredniej.

Na podstawie œrednich wyników doœwiadczania ci¹¿y, które obrazuje tabela 3,
mo¿na stwierdziæ, ¿e badane matki odczuwaj¹ najmniej trudnoœci w zwi¹zku
z zaakceptowaniem roli rodzicielskiej. Oznacza to, ¿e s¹ zadowolone z wchodzenia
w now¹ rolê spo³eczn¹ i wykazuj¹ chêæ zaanga¿owania w wynikaj¹ce z niej
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obowi¹zki. Czuj¹ siê te¿ raczej bezpieczne w swoich relacjach z partnerami,
pog³êbiaj¹ je w czasie trwania ci¹¿y. Mo¿na zatem przypuszczaæ, ¿e czuj¹ siê
wspierane w oczekiwaniu na dziecko, doœwiadczaj¹ ciep³a i akceptacji w diadzie.
Badane darz¹ doœæ du¿ym zaufaniem specjalistów. Mo¿na wnioskowaæ, ¿e
informacje i opieka, jak¹ od nich otrzymuj¹ dobrze wp³ywa na ich samopoczucie,
co potwierdzaj¹ tak¿e poczynione obserwacje oraz rozmowy z nimi i wyra¿ane
przez nie zadowolenie z opieki medycznej. Analiza wariancji wskazuje na istotne
statystycznie ró¿nice w œrednich uzyskiwanych w poszczególnych skalach
doœwiadczania ci¹¿y, F (4,320) = 194,65; p< 0,001.

Tabela 3. Doœwiadczanie ci¹¿y z wadami wrodzonymi

Wyniki surowe Wyniki na skali 0-3

M SD M SD F p

Lêk przed macierzyñstwem 14,20 5,72 1,42 0,57

194,65 0,001

Zagro¿enie bezpieczeñstwa 2,09 2,10 0,42 0,42

Koncentracja na ci¹¿y 11,52 2,02 1,92 0,34

Brak poczucia zaufania 3,37 1,96 0,56 0,32

Nieakceptowanie roli 0,85 1,06 0,28 0,35

�ród³o: opracowanie w³asne.

Przeprowadzone przy u¿yciu testu Bonferroniego porównania post hoc poka-
zuj¹, ¿e najsilniej podkreœlan¹ niedogodnoœci¹ zwi¹zan¹ z ci¹¿¹ ze zdiagno-
zowanymi wadami wrodzonymi jest koncentracja na jej przebiegu, wi¹¿¹ca siê
z obci¹¿eniem psychicznym spowodowanym du¿¹ ambiwalencj¹ emocjonaln¹
i trosk¹ o stan zdrowia dziecka i w³asny. Mo¿e to prowadziæ do zmêczenia psy-
chicznego oraz poczucia osamotnienia w prze¿ywanych stanach. Drug¹ trudno-
œci¹ o istotnie silniejszym natê¿eniu od innych jest lêk przed macierzyñstwem,
ujawniaj¹cy siê w negatywnych emocjach i obawach dotycz¹cymi pielêgnacji
i wychowywania dziecka (tab. 3.).

W celu okreœlenia, które z przedstawionych zmiennych, dotycz¹cych doœwiad-
czania obecnej ci¹¿y, czyli postaw wobec niej i uci¹¿liwoœci z ni¹ zwi¹zanych, po-
zwalaj¹ przewidzieæ natê¿enie wiêzi emocjonalnej i jej sk³adowych, zastosowano
analizê regresji wielozmiennowej. Równanie regresji krokowej wykonano dla
globalnej wiêzi i analogicznie dla jej komponentów, traktuj¹c wynik ogólny oraz
wyniki w poszczególnych skalach jako zmienne zale¿ne (objaœniane). W tabeli 4.
uwzglêdniono tylko zmienne, które okaza³y siê predyktorami wiêzi emocjonalnej
i jej komponentów w grupie kobiet w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi.
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Tabela 4. Analiza regresji liniowej dla wiêzi emocjonalnej z dzieckiem oraz jej komponentów
i predyktorów z zakresu doœwiadczania ci¹¿y z wadami wrodzonymi

Zmienna zale¿na Zmienna niezale¿na Beta p R2

Podporz¹dkowanie
dziecku

Brak zaufania do specjalistów -0,360 0,003 0,129

Odrêbna istota Brak zaufania do specjalistów -0,275 0,027 0,076

Rola rodzicielska Nieakceptowanie roli -0,423 0,001 0,179

WiêŸ emocjonalna Nieakceptowanie roli -0,319 0,001 0,153

�ród³o: opracowanie w³asne.

Przedstawione analizy wskazuj¹, ¿e istotnym predyktorem wiêzi ogólnej
z zakresu doœwiadczania ci¹¿y jest nieakceptowanie roli rodzicielskiej. Oznacza
to, ¿e kobiety w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi nawi¹zuj¹ tym silniejsz¹ wiêŸ
emocjonaln¹ z nienarodzonym dzieckiem, im bardziej akceptuj¹ rolê rodzi-
cielsk¹. Model okaza³ siê byæ dobrze dopasowany F(1,63) = 11,34; p < 0,01 i wyjaœ-
nia 15% wariancji zmiennej zale¿nej (R2 = 0,15). Wskazuje to, ¿e gdy kobieta nie
akceptuje roli macierzyñskiej, mo¿na przewidywaæ niskie nasilenie jej wiêzi
z dzieckiem w okresie p³odowym.

Analogicznie do globalnej wiêzi emocjonalnej z dzieckiem przeprowadzono
analizê regresji wielozmiennowej dla jej poszczególnych komponentów. ¯adna
ze zmiennych nie okaza³a siê istotnym predyktorem dla podejmowania interakcji
z dzieckiem oraz przypisywania mu w³aœciwoœci. Natomiast jedynym predykto-
rem podporz¹dkowania siê interesom dziecka jest brak zaufania do siebie i specja-
listów. Oznacza to, ¿e kobiecie ³atwiej zmieniæ swój tryb ¿ycia dla potrzeb dziecka,
gdy wierzy w kompetencje specjalistów opiekuj¹cych siê ni¹ i ci¹¿¹ oraz dostaje
rzeteln¹ i przystêpn¹ informacjê na temat stanu ci¹¿y. Model wyjaœnia 13% wa-
riancji i jest dobrze dopasowany F(1,63) = 9,37; p < 0,005.

Wœród predyktorów traktowania dziecka jako odrêbnej osoby równie¿ istot-
nym okaza³ siê brak zaufania do siebie i specjalistów. Jednak model wyjaœnia tylko
8% wariancji, F(1,63) = 5,15; p < 0,05. Przedstawione wyniki œwiadcz¹, ¿e matki
w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi maj¹ wiêksz¹ ³atwoœæ w akceptacji odrêbnoœci
dziecka, jeœli pozytywnie oceni¹ dzia³ania i profesjonalizm personelu medycznego.

W kolejnym modelu zmienn¹ wyjaœnian¹ by³o podejmowanie roli rodziciel-
skiej, a predyktorem okaza³o siê nieakceptowanie tej roli. Model wyjaœnia 18%
wariancji i jest istotny statystycznie, F(1,63) = 13,74; p < 0,001. Uzyskane wyniki
wskazuj¹, ¿e kiedy kobiety, u których dzieci wykryto zaburzenia rozwoju, akcep-
tuj¹ rolê macierzyñsk¹, wyra¿aj¹ wiêksz¹ gotowoœæ do wype³niania obowi¹zków
rodzicielskich po przyjœciu dziecka na œwiat.
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Dyskusja i wnioski

Okres ci¹¿y stawia przed przysz³ymi matkami wiele wyzwañ i wymagañ. Jest
to czas licznych zmian i nowych sytuacji, z których mog¹ wynikaæ pewne trudno-
œci dla kobiety. Musi ona dostosowaæ siê do wymogów tego stanu i sprostaæ ocze-
kiwaniom jakie ma wobec niej partner i otoczenie. Du¿a czêœæ tych uci¹¿liwoœci
towarzyszy wszystkim kobietom niezale¿nie od stanu rozwoju ich dzieci i samej
ci¹¿y. Natomiast pewna grupa trudów i niedogodnoœci pojawia siê tylko w sytuacji
zagro¿enia zdrowia lub ¿ycia matki albo nienarodzonego dziecka.

Badane kobiety charakteryzuje pozytywne podejœcie do doœwiadczeñ okresu
ci¹¿y. Wykazuj¹ siê one doœæ du¿ym poczuciem bezpieczeñstwa w relacji ze swoimi
partnerami, czuj¹ siê akceptowane i nie wyra¿aj¹ obaw, ¿e zostan¹ same z dziec-
kiem po rozwi¹zaniu. Ponadto wysoko oceniaj¹ jakoœæ wsparcia oferowanego im
przez personel medyczny, maj¹ poczucie zaufania do siebie i pewnoœci w odnale-
zieniu siê w sytuacji ci¹¿y i przysz³ego rodzicielstwa. Wskazuje na to tak¿e brak
trudnoœci w akceptacji roli macierzyñskiej, œwiadcz¹cy o chêci podjêcia obowi¹zków
rodzicielskich i zaanga¿owaniu w nie.

Wydaje siê to szczególnie istotne w obliczu badañ Bakiery (2013b: 29), która
wykaza³a, ¿e rodzice ¿yj¹cy w satysfakcjonuj¹cym zwi¹zku demonstruj¹ zdecy-
dowanie bardziej konstruktywne postawy wobec dzieci. Bliska relacja miêdzy ro-
dzicami jest zwi¹zana z ich wzajemn¹ zale¿noœci¹ od siebie, przejawiaj¹c¹ siê
w gotowoœci do wzajemnego wspierania siê partnerów w sytuacjach codziennych
i nieoczekiwanych, co stanowi czynnik integruj¹cy zwi¹zek (Janicka 2008: 79;
Orlikowska, Bo³tuæ 2018: 329, 336). Natê¿enie zaanga¿owania miêdzy matk¹ a jej
partnerem i schematy ich zachowañ wobec siebie mog¹ przek³adaæ siê na zaanga-
¿owanie w relacji rodzica z dzieckiem. Kobiety otrzymuj¹ce oczekiwane wspar-
cie, przejawiaj¹ wy¿szy poziom zaanga¿owania rodzicielskiego. Z kolei jego brak
mo¿e ograniczaæ zdolnoœæ przystosowania siê do roli macierzyñskiej (Janicka, 2014:
292–293).

Mimo deklarowanej akceptacji roli rodzicielskiej, respondentkom towarzyszy
silny lêk przez macierzyñstwem. Wi¹¿e siê on z trudnymi emocjami, poczuciem
osamotnienia i dra¿liwoœci zwi¹zanych z obawami o przebieg ci¹¿y, w³asnymi
kompetencjami opiekuñczymi i wychowawczymi. Zaobserwowano tak¿e, ¿e ba-
dane, u których dzieci wykryto wady wrodzone silnie koncentruj¹ siê na swoim
stanie. Podobne obserwacje poczyni³a Szymona-Pa³kowska (2005: 158) porów-
nuj¹ca kobiety w ci¹¿ach wysokiego ryzyka i ci¹¿ach fizjologicznych. Silna kon-
centracja na stanie swojego zdrowia w sytuacji wyst¹pienia patologii jest równo-
znaczna ze skupieniem siê na problemie i próbach jego rozwi¹zania. Przejawia siê
to analizowaniem obecnej sytuacji, czynieniem planów oraz szukaniem ró¿nych
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mo¿liwoœci i alternatyw dzia³ania. Ze wzglêdu na specyfikê sytuacji zagro¿enia
ci¹¿y, matka czêsto nie ma wp³ywu na obni¿enie poziomu ryzyka. Szymona-
Pa³kowska (2005: 164) podkreœla, ¿e w tym kontekœcie skupienie na problemie,
które zazwyczaj jest konstruktywnym sposobem radzenia sobie ze stresem, mo¿e
byæ przyczyn¹ zwiêkszenia napiêcia wewnêtrznego. Bardzo czêsto repertuar
dzia³añ matki ogranicza siê do sfery poznawczej, w której koncentruje ona swoje
myœli na stanie ci¹¿y i dziecka, co wi¹¿e siê z silnymi emocjami i wtórnie przek³ada
na jej kondycjê zdrowotn¹. Efektem takiego zachowania mo¿e byæ obci¹¿enie
psychiczne, poczucie zmêczenia, osamotnienia oraz silne napiêcie i stres.

Poczynione obserwacje pokazuj¹, ¿e w ci¹¿ach z wadami wrodzonymi trud-
noœci w akceptacji roli rodzicielskiej s¹ predyktorem mniej intensywnej relacji
prenatalnej, co wydaje siê byæ uzasadnione w kontekœcie braku pe³nej gotowoœci
do bycie rodzicem rozwijaj¹cego siê prenatalnie dziecka z wad¹ wrodzon¹. Pozo-
sta³e wymiary doœwiadczania ci¹¿y nie stanowi¹ o globalnej relacji matki z dziec-
kiem w okresie p³odowym. Natomiast szczegó³owa analiza zale¿noœci miêdzy
aspektami doœwiadczania ci¹¿y a nasileniem komponentów wiêzi matki z dziec-
kiem pokaza³a, ¿e brak akceptacji roli rodzicielskiej wi¹¿e siê z mniejsz¹ gotowo-
œci¹ do jej podjêcia po urodzeniu dziecka z wad¹ wrodzon¹. Pozytywna postawa
wobec samego bycia matk¹ sprzyja wyobra¿eniom na temat pe³nienia roli rodzica
i zwiêksza chêæ do realizowania siê w niej po narodzinach dziecka.

Matki w ci¹¿ach z wadami rozwojowymi maj¹ tak¿e wiêksz¹ ³atwoœæ w dosto-
sowywaniu swojego stylu ¿ycia do potrzeb dziecka, kiedy ufaj¹ specjalistom i per-
sonelowi medycznemu. Mo¿na przypuszczaæ, ¿e jeœli dzia³ania i zalecenia lekarzy
s¹ dla kobiety zrozumia³e i uzasadnione, ³atwiej jej zgodziæ siê na pewne wyrze-
czenia i uci¹¿liwoœci, bo widzi sens ich stosowania oraz wie, jakie s¹ konsekwencje
ich zignorowania. Sugeruje to, ¿e w momencie, kiedy ci¹¿a ma znamiona patolo-
gii i jej losy s¹ mocno zale¿ne od dzia³añ medycznych, na które same kobiety nie
maj¹ bezpoœredniego wp³ywu, niezwykle wa¿ne jest wyjaœnienie sytuacji i kon-
sekwencji podjêtych dzia³añ terapeutycznych przez samych specjalistów. Wiara
w profesjonalizm dzia³añ lekarskich sprzyja tak¿e akceptowaniu przez matkê od-
rêbnoœci dziecka z wykryt¹ wad¹ wrodzon¹, co rozpoczyna rozwój wiêzi emocjo-
nalnej (Bielawska-Batorowicz 2006: 131, 136; Cranley 1981: 281–282).

Podsumowuj¹c, nale¿y zaznaczyæ, ¿e przekonania i postawy badanych kobiet
wobec doœwiadczania ci¹¿y mog¹ warunkowaæ nasilenie ró¿nych aspektów ich
wiêzi z dzieckiem prenatalnym. Poczucie bezpieczeñstwa dawane przez partnera
w kontekœcie doœwiadczania ci¹¿y oraz wsparcie, informacje i wyjaœnienia od per-
sonelu medycznego wi¹¿¹ siê ze sposobem postrzegania ci¹¿y, przysz³ego poro-
du i opieki nad noworodkiem, co determinuje ró¿ne przejawy wiêzi, jak¹
nawi¹zuje kobieta z dzieckiem w swoim ³onie.
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Ze wzglêdu na fakt, ¿e wiêŸ rodzica z dzieckiem zaczyna kszta³towaæ siê ju¿
w okresie prenatalnym i ma wp³yw na jakoœæ wzajemnych relacji i funkcjonowa-
nia w póŸniejszym ¿yciu, istotnym jest wzmacnianie i wspomaganie jej jak naj-
wczeœniej. Ma to szczególne znaczenie w sytuacji zagro¿enia ci¹¿y, które mo¿e
prowadziæ do niepe³nosprawnoœci fizycznej i/lub intelektualnej dziecka. W kon-
tekœcie uzyskanych wyników badañ niezwykle wa¿nym i koniecznym wydaje siê
zatem udoskonalanie systemu opieki dla kobiet w okresie ci¹¿y, który oprócz
wyspecjalizowanej pomocy medycznej obejmowa³by tak¿e szeroko rozumian¹
pomoc psychologiczn¹ na ró¿nych etapach ci¹¿y, porodu, po³ogu i wczesnego
macierzyñstwa.

Diagnostyka prenatalna oraz mo¿liwoœci wczesnego wykrywania i korygo-
wania wad wrodzonych pozostawiaj¹ du¿¹ przestrzeñ do dzia³añ edukacyjnych,
profilaktycznych i pomocowych skierowanych do przysz³ych matek i ich partne-
rów. Jest to szczególnie wa¿ne w przypadku wykrycia wady, która znacz¹co
wp³ynie na zmianê organizacji ¿ycia systemu rodzinnego oraz wymaga zrewido-
wania wyobra¿eñ dotycz¹cych rodzicielstwa. Nawet uczestnictwo w szkole rodze-
nia czy wczeœniejsze doœwiadczenia rodzicielskie nie wyposa¿¹ przysz³ych rodzi-
ców w wiedzê, umiejêtnoœci i kompetencje, które pomog¹ im sprostaæ temu
wyzwaniu. Dlatego nale¿y zwróciæ uwagê na tworzenie grup wsparcia, w których
rodzice oczekuj¹cy dziecka ze zdiagnozowan¹ wad¹ rozwojow¹ mogliby podzie-
liæ siê swoimi obawami, uzyskaæ praktyczne wskazówki i wiedzê o rozwi¹zaniach
medycznych oraz systemowych od innych rodziców dzieci ¿yj¹cych z tym sa-
mym rodzajem niepe³nosprawnoœci oraz opiekunów i terapeutów pracuj¹cych
w placówkach wspieraj¹cych rozwój.

Zasadnym wydaje siê tak¿e prowadzenie treningów kompetencji psycho-
spo³ecznych dla personelu medycznego, szczególnie w zakresie komunikacji
z pacjentem oraz udzielania rzetelnego wsparcia informacyjnego i instrumental-
nego w sytuacji przekazywania rodzicom trudnej diagnozy oraz mo¿liwoœci
i wskazañ do dalszej efektywnej wspó³pracy w dzia³aniach korekcyjnych i reha-
bilitacyjnych. Wiedza na temat prze¿yæ i sposobu doœwiadczania tego szczególnego
czasu przez kobiety oraz ich otoczenie spo³eczne, stwarza szansê na zaoferowanie
im profesjonalnej pomocy psychologicznej i adekwatnego wsparcia, np. w posta-
ci psychoterapii indywidualnej, par lub rodzinnej, w celu poprawy ich funkcjono-
wania, podniesienia poczucia satysfakcji oraz wzmacniania wiêzi spo³ecznych.
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Podobieñstwa i ró¿nice miêdzy osobami
niewidomymi, s³abowidz¹cymi i widz¹cymi
w œwietle badañ naukowych

Autorka zauwa¿y³a, ¿e chocia¿ istnieje wiele podobieñstw miêdzy niewidomym a s³abo-
widz¹cymi, istniej¹ równie¿ ró¿nice. Przedstawienie zró¿nicowania obu grup jest niezbêdne miê-
dzy innymi dla lepszego zrozumienia czynników kszta³tuj¹cych to¿samoœæ spo³eczn¹ osób
niewidomych i s³abowidz¹cych. W artykule przedstawiono podstawowe ró¿nice w funkcjono-
waniu tych osób oraz zaprezentowano i omówiono badania na ten temat. Badania te dotycz¹ miê-
dzy innymi takich aspektów, jak: poczucie innoœci, wiktymizacja, samoocena, obraz siebie,
funkcjonowanie psychospo³eczne, poziom stresu i lêku, etapy rozwoju kryzysu to¿samoœci, po-
czucie sensu ¿ycia oraz doœwiadczone wsparcie.

S³owa kluczowe: niewidomy, s³abowidz¹cy, podobieñstwa, ró¿nice

Similarities and differences between the blind,
the partially sighted and the non-impaired
in the context of scientific studies

The author has noticed that although there are many similarities between the blind and the par-
tially sighted, there are also differences. Meanwhile, even in scientific literature for general public
both groups are treated as identical. Differentiating them is essential for, among other things,
a better understanding of the determinants shaping the social identity of the blind and the par-
tially sighted. The article presents the basic differences in functioning of visually impaired people
and provides and overview of the studies on the subject in question. These studies concern,
among other things, such aspects as the sense of otherness, victimisation, self-esteem, self-image,
psychosocial functioning, the level of stress and anxiety, the identity crisis stage of development,
the sense of the meaning of life, and the experienced support.

Key words: blind, partially sighted, differences, similarities



Wprowadzenie

Grupa osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku jest bardzo zró¿nicowana. Choæ
istnieje wiele podobieñstw pomiêdzy niewidomymi i s³abowidz¹cymi, to istniej¹
te¿ ró¿nice, których nie sposób nie zauwa¿aæ. Tymczasem nierzadko nawet
w opracowaniach popularno-naukowych obie grupy traktuje siê jako to¿same.
Wydaje siê, ¿e powodem takiego stanu rzeczy jest wci¹¿ niewystarczaj¹ca wiedza
na temat osób s³abowidz¹cych. Jest to poniek¹d zrozumia³e, gdy¿ „wynika miê-
dzy innymi z faktu, ¿e œlepota stanowi sytuacjê ekstremaln¹, w której ³atwiej
o weryfikacjê naukowych hipotez dotycz¹cych ogólnych mechanizmów zacho-
wania cz³owieka” (Pilecka, Zachara 1981: l). Jednak¿e z punktu widzenia potrzeb
obu tych grup dokonywanie takiego ró¿nicowania mo¿e byæ wskazane, miêdzy
innymi dla lepszego zrozumienia uwarunkowañ procesu kszta³towania siê ich
to¿samoœci spo³ecznej. Osoby s³abowidz¹ce ró¿nie reaguj¹, gdy maj¹ wra¿enie,
¿e otoczenie przypisuje je do jednej kategorii razem z osobami niewidomymi.
Niektórzy czuj¹ siê bardziej zwi¹zani ze œrodowiskiem osób widz¹cych, inni – nie-
widomych. Jedni udowadniaj¹, ¿e funkcjonuj¹ jak widz¹cy, a nawet odczuwaj¹
z³oœæ, i¿ traktuje siê ich jak niewidomych, inni nie maj¹ nic przeciwko takiemu
kategoryzowaniu (Sacks 2010; van Leeuwen 2014). W niniejszym artykule zapre-
zentowano przegl¹d badañ i opracowañ naukowych pochodz¹cych z polsko-
jêzycznych i angielskojêzycznych publikacji, a dotycz¹cych porównania ró¿nych
aspektów funkcjonowania osób niewidomych, s³abowidz¹cych i widz¹cych.

Ró¿nice w funkcjonowaniu osób niewidomych i s³abowidz¹cych dotycz¹
przede wszystkim udzia³u zmys³u wzroku w odbiorze wra¿eñ. U s³abowidz¹cych
niesprawny, czêsto niewystarczaj¹cy do orientowania siê w otoczeniu wzrok po-
zostaje mimo wszystko najwa¿niejszym zmys³em dostarczaj¹cym informacji.
Dzia³a on wespó³ z drugim teleanalizatorem – zmys³em s³uchu, oba one wspoma-
gane s¹ przez dotyk i wêch. Tak wiêc ogólnie mówi¹c u osób s³abowidz¹cych per-
cepcja ma charakter wzrokowo-s³uchowo-dotykowo-wêchowy. Inaczej jest
u osób niewidomych – zmys³ wzroku nie dostarcza im wra¿eñ, a dominuj¹cym
zmys³em jest dotyk. W du¿ym uproszczeniu mo¿na wiêc powiedzieæ, ¿e s³abo-
widz¹cym w aspekcie poznawania zmys³owego œwiata bli¿ej jest do osób
widz¹cych ni¿ niewidomych. Niestety, w rzeczywistoœci nie zawsze tak bywa.
Grupa ta jest bardzo zró¿nicowana pod wzglêdem percepcji wzrokowej – mog¹
siê w niej znaleŸæ zarówno ci, którzy maj¹ jedynie pewne utrudnienia w pos³ugi-
waniu siê wzrokiem (np. niewielkie ograniczenia w polu widzenia lub problemy z
ocen¹ odleg³oœci na skutek jednoocznoœci), ale tak¿e ci, których ostroœæ wzroku
zbli¿ona jest do 0.06 lub ich pole widzenia jest nieco tylko wiêksze ni¿ 20%. Poza
tym w wielu przypadkach s³abowzrocznoœci towarzysz¹ specyficzne problemy
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maj¹ce wp³yw na funkcjonowanie w otoczeniu, takie jak na przyk³ad zaburzenia
wra¿liwoœci na œwiat³o, obni¿enie wra¿liwoœci na kontrast, œlepota zmierzchowa,
zaburzenia adaptacji do œwiat³a i ciemnoœci, zmiennoœæ widzenia, dwojenie, znie-
kszta³cenie obrazu, ból, ³zawienie, zaburzenia widzenia barw, oczopl¹s, zaburze-
nia widzenia przestrzennego. Te zaburzenia wp³ywaj¹ na to, jakie bodŸce s¹ od-
bierane.

A wiêc, o ile osoby niewidome bêd¹ stosowa³y zawsze techniki dotykowo-
-s³uchowo-wêchowe, to s³abowidz¹ce mog¹ stosowaæ ró¿ne techniki funkcjono-
wania w zale¿noœci od sytuacji (Majewski 2002). Sam ograniczony dostêp do bo-
dŸców wzrokowych nie przes¹dza jeszcze o mo¿liwoœci uzyskiwania informacji
o otoczeniu, gdy¿ spostrzeganie jest „ca³oœciowym odzwierciedleniem obiektów,
sk³adaj¹cych siê na ten obiekt bodŸców dystalnych i wywo³ywanych przez nie
wra¿eñ” (Nêcka i in. 2006: 280). W przypadku docieraj¹cych bodŸców zdegrado-
wanych (niepe³nych) wzrasta rola wy¿szych procesów wnioskowania i interpre-
tacji. Dlatego te¿ spostrzeganie mo¿e byæ zarówno procesem oddolnym – przebie-
gaj¹cym od rejestracji wra¿eñ do identyfikowania obiektów, jak i odgórnym –
przebiegaj¹cym w odwrotnym kierunku (Nêcka i in. 2006).

Przegl¹d badañ

Wydawaæ by siê mog³o, ¿e jeœli chodzi o funkcjonowanie emocjonalno-spo-
³eczne s³abowidz¹cy powinni mieæ mniej problemów w tej sferze ni¿ niewidomi.
Z badañ prowadzonych przez Marzennê Zaorsk¹ nad poczuciem innoœci u osób
niewidomych i osób z resztkami wzroku wynika, ¿e osoby niewidome lub osoby
z resztkami wzroku (praktycznie niewidome) maj¹ takie poczucie w ró¿nych ob-
szarach funkcjonowania. Dotyczy ono zarówno sfery funkcjonowania psychicz-
nego (pamiêci i spostrzegawczoœci), jak i fizycznego (ogólnej sprawnosìci ruchowej,
szybkoœci i precyzji ruchów, koordynacji ruchowej i sprawnoœci manualnej).
G³êbokoœæ uszkodzenia wzroku nie wp³ywa jednak zasadniczo na poczucie innoœci,
natomiast zale¿y od okresu, w którym nast¹pi³o. Utrata sprawnoœci widzenia
w póŸnym wieku ³¹czy siê z wiêkszym poczuciem innoœci. Czynnikiem wp³ywa-
j¹cym na nie jest te¿ akceptacja w³asnej osoby – u tych niewidomych, którzy mieli
wysoki poziom samoakceptacji poczucie innoœci by³o mniejsze (ta wartoœæ ma
wiêksze znaczenie w tym kontekœcie ni¿ np. akceptacja otoczenia). Silniejsze po-
czucie innoœci mia³y te osoby, których proces edukacji przebiega³ w szkolnictwie
integracyjnym lub ogólnodostêpnym (Zaorska 2013). G³êbokoœæ niepe³nospraw-
noœci wzroku nie jest zatem czynnikiem decyduj¹cym o przystosowaniu emocjo-
nalno-spo³ecznym do otoczenia. Osoby s³abowidz¹ce, a nie tylko niewidome,
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tak¿e doœwiadczaj¹ wiktymizacji ze strony widz¹cych. Co wiêcej, jak stwierdzili
na podstawie przeprowadzonych przez siebie badañ, których celem by³a analiza
zjawiska bullyingu u widz¹cych i niewidz¹cych nastolatków, Martin Pinquart
i Jens P. Pfeiffer (2011), s³abowidz¹cy bardziej boleœnie j¹ odczuwaj¹ ni¿ niewido-
mi. Mo¿e to byæ spowodowane nie tyle tym, ¿e widz¹cy rówieœnicy s¹ do nich
bardziej negatywnie nastawieni, co tym, ¿e ³atwiej ni¿ niewidomi s¹ w stanie do-
strzec niektóre rodzaje nêkania (na przyk³ad przedrzeŸnianie ich gestów). Poza
tym, ryzyko bycia zastraszanym w przypadku osób niewidomych jest mniejsze
ni¿ s³abowidz¹cych tak¿e dlatego, ¿e maj¹ one rzadsze kontakty z widz¹cymi
rówieœnikami. Ze wspomnianych badañ wyp³yn¹³ jeszcze jeden wniosek – wy¿-
szy poziom wiktymizacji wi¹¿e siê z ni¿szym poziomem zadowolenia z ¿ycia, za-
tem m³odzie¿ z zaburzeniami wzroku, która zg³asza³a ponadprzeciêtny poziom
wiktymizacji i niski poziom wsparcia ze strony rówieœników, mia³a te¿ najni¿szy
poziom zadowolenia z ¿ycia.

Na problemy w sferze emocjonalno-spo³ecznej osób s³abowidz¹cych ma te¿
wp³yw niejednoznacznoœæ w ich odbiorze przez otoczenie spo³eczne. O ile
w przypadku niewidomych œrodowisko wysy³a jednoznaczne komunikaty zwro-
tne („tak, jesteœ niewidomy”) to z osobami s³abowidz¹cymi sprawa nie jest ju¿
taka jasna. Poniewa¿ w ró¿nych warunkach (np. w³aœciwym oœwietleniu, braku
olœnieñ, prawid³owym kontraœcie) funkcjonuj¹ jako widz¹ce lub niewidome tak
te¿ traktuje je otoczenie – raz jakby by³y one w grupie widz¹cych, raz – jakby przy-
nale¿a³y do grupy niewidomych. Wprowadzaæ to mo¿e pewn¹ niejednoznacz- noœæ
w odbiorze samego siebie i zak³ócenia w kszta³towaniu swojej to¿samoœci
spo³ecznej i osobistej. Tymczasem nie ma przeszkód, by dobrze funkcjonowali oni
we wspó³czesnym spo³eczeñstwie, jeœli tylko mo¿na by obj¹æ ich nale¿ycie pro-
wadzon¹ opiek¹ zdrowotn¹ (Miedziak i in. 2000).

U dzieci s³abowidz¹cych pojawiaj¹ siê ró¿nego rodzaju specyficzne lêki, z któ-
rych jednym z najczêstszych jest lêk przed ujawnieniem swojej wzrokowej nie-
pe³nosprawnoœci, nierzadko powi¹zany z poczuciem wstydu. Z powodu jego do-
œwiadczania osoby s³abowidz¹ce mog¹ nie pos³ugiwaæ siê wzrokiem zgodnie ze
swymi mo¿liwoœciami i potrzebami. Na przyk³ad nie wykorzystuj¹ potrzebnego
czasu na ogl¹danie danego przedmiotu, przybli¿aj¹c siê do niego nie bior¹ go do
r¹k, by dotykiem uzupe³niæ informacje wzrokowe, nie korzystaj¹ z technik bez-
wzrokowych. W rezultacie ich spostrze¿enia wzrokowe s¹ powierzchowne, bo
ograniczaj¹ siê do ujmowania cech ogólnych (Majewski 2002), co utrudnia im funk-
cjonowanie. Niektórzy m³odzi s³abowidz¹cych w okresie adolescencji staraj¹ siê
swym zachowaniem upodobniæ do widz¹cych. Jest to zjawisko zwane passing –
d¹¿noœæ osoby do bycia postrzegan¹ jako cz³onek grupy to¿samoœci lub kategorii
innej ni¿ ich w³asna. Mo¿e to powodowaæ ró¿ne problemy, np. s³abowidz¹cy na-
stolatek nie przyznaje siê wobec grupy do tego, ¿e s³abo widzi, podejmuje aktyw-
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noœci, które mog¹ byæ niebezpiecznie przy jego stanie wzroku, a poza tym tkwi
w emocjonalnym stresie, czy rówieœnicy odkryj¹ to, ¿e jego wzrok nie funkcjonuje
prawid³owo. Jeszcze innym problemem s³abowidz¹cych nastolatków w tym cza-
sie jest niemo¿noœæ zdobycia prawa jazdy, co jest krokiem w usamodzielnieniu siê
i zdobyciu pewnej niezale¿noœci u nastolatków widz¹cych (Sacks 2010).

Nie ma zgodnoœci wœród badaczy co do tego, czy istniej¹ wyraŸne ró¿nice
pomiêdzy samoocen¹ osób niewidomych, s³abowidz¹cych i pe³nosprawnych
wzrokowo. Wielu z nich stwierdzi³o, ¿e dzieci i m³odzie¿ z niepe³nosprawnoœci¹
wzroku maj¹ ni¿sz¹ samoocenê i poczucie w³asnej wartoœci ni¿ dzieci pe³nospraw-
ne (Gronmo, Augestad 2000; Halder, Datta 2012; Lopez-Justicia i in. 2001; Rosenb-
lum 2000). Na przyk³ad wyniki badañ nad postrzeganiem siebie i poczuciem kon-
troli u studentów z ró¿nymi zaburzeniami widzenia, które przeprowadzili
W.N. Roy i G.F MacKay (2002) pokaza³y, ¿e m³odzi doroœli s³abowidz¹cy maj¹
gorsz¹ samoocenê ni¿ osoby niewidome. Badania prowadzone przez Mariê Dolo-
res Lopez-Justicia i wspó³pracowników dotycz¹ce obrazu siebie m³odzie¿y z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wzroku wykaza³y, ¿e mo¿e czuæ siê ona gorsza ze wzglêdu na
brak akceptacji spo³ecznej, s³abe wyniki w nauce i niepe³nosprawnoœæ fizyczn¹
(Lopez-Justicia i in. 2001).

Do podobnych wniosków doszed³ Konstantinos Papadopoulos i wspó³praco-
wnicy. Badali oni ró¿nice miêdzy doros³ymi widz¹cymi, niewidomymi i s³abo-
widz¹cymi w odniesieniu do samooceny i umiejscowienia poczucia kontroli.
Widz¹cy doroœli uzyskali wy¿szy wynik na skali samoceny ni¿ ka¿da z pozo-
sta³ych grup. Natomiast analiza wykaza³a brak istotnych ró¿nic wœród trzema
grupami jeœli chodzi o poczucie kontroli (LOC) (Papadopoulos i in. 2013). Celem
badania prowadzonego przez Eleni Fotiadou i wspó³pracowników (Fotiadou i in.
2014) by³a ocena i zbadanie relacji miêdzy rozwojem motorycznym a samoocen¹
u 37. dzieci i m³odzie¿y z wadami wzroku (bez niepe³nosprawnoœci z³o¿onej czy
sprzê¿onej) oraz u 37. dzieci i m³odzie¿y pe³nosprawnej. Chronologiczny wiek
uczestników wynosi³ od 8 do 14 lat. Wyniki badañ pokaza³y, ¿e rozwój motorycz-
ny dzieci i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku by³ ni¿szy ni¿ ich widz¹cych
rówieœników, a ponadto mo¿na by³o wnioskowaæ o zale¿noœci miêdzy rozwojem
motorycznym a samoocen¹ u osób s³abowidz¹cych - lepszemu poziomowi roz-
woju ruchowego towarzyszy³a lepsza samoocena. Warto wspomnieæ tak¿e o ba-
daniach przeprowadzonych przez Martina Pinquarta i Jensa P. Pfeiffera (2012),
których celem by³a analiza psychologicznych aspektów przystosowania spo³ecz-
nego m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Niewidome i s³abowidz¹ce na-
stolatki czêœciej ni¿ prawid³owo widz¹ce mia³y problemy w kontaktach z rówieœ-
nikami i problemy emocjonalne, nie by³o jednak ró¿nic miêdzy grup¹ uczniów
niewidomych i s³abowidz¹cych w tym aspekcie. Starsi uczniowie zg³aszali wiêcej
problemów ni¿ uczniowie m³odsi. Czêœciej problemy emocjonalne dotyczy³y
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dziewczynek, choæ jednoczeœnie mia³y one mniej problemów z zachowaniem ni¿
ch³opcy. Wœród uczniów z zaburzeniami widzenia wiêkszoœæ nie potrzebowa³a
pomocy psychologicznej w zwi¹zku z trudnoœciami okresu dorastania (Pinquart,
Pfeiffer 2012).

Jednak wielu badaczy nie potwierdzi³o hipotezy o ró¿nicach pomiêdzy samo-
ocen¹ niewidomych, s³abowidz¹cych i widz¹cych osób (Garaigordobil, Bernarás
2009; Huurre i in. 1999; Lifshitz i in. 2007; Pinquart, Pfeiffer 2013; Obiakor, Stile
1990). I tak na przyk³ad Hefsiba Lifshitz, Irit Hen i Izhak Weisse (2007) przeprowa-
dzili badania dotycz¹ce samooceny, przystosowania do sytuacji upoœledzenia wi-
dzenia i przyjaŸni wœród m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. W badaniach
tych bra³o udzia³ 41widz¹cych uczniów szkó³ ogólnodostêpnych (w wieku 13–18
lat) i 40 uczniów z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku (w wieku 13–21 lat), z których 20
uczêszcza³o do szkó³ ogólnodostêpnych, a 20 do oœrodków specjalnych. Wœród
nich by³o 32% niewidomych i 68% – s³abowidz¹cych. Wyniki w obu grupach by³y
zbli¿one, chocia¿ uczniowie z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku mieli nieco wy¿szy
poziom samooceny ni¿ ich widz¹cy rówieœnicy, niewielka ró¿nica wyst¹pi³a tak¿e
w zakresie samooceny budowanej na bazie kontaktów z ojcem, gdzie by³y one
z kolei ni¿sze (Lifshitz i in. 2007).

W kolejnych badaniach, które chcê przytoczyæ, Maite Garaigordobil i Elena
Bernaraìs (2009) podda³y analizie samoocenê, poczucie w³asnej wartoœci, a tak¿e
inne cechy osobowoœci i psychopatologiczne objawy u osób z niepe³nosprawnoœci¹
wzroku i ich widz¹cych rówieœników w wieku 12–17 lat. Na podstawie analizy
statystycznej stwierdzono, ¿e nie by³o istotnych ró¿nic w koncepcji siebie i poczu-
ciu w³asnej wartoœci pomiêdzy dwiema porównywalnymi grupami, ale s³abo-
widz¹ca m³odzie¿ uzyska³a statystycznie istotny wynik w porównywaniu wystê-
powania ró¿nych objawów psychopatologicznych (takich jak np. kompulsje,
obsesje, somatyzacja, niepokój, wrogoœæ). Ponadto odkryto, ¿e chocia¿ nie ma ró¿-
nic miêdzy osobami obu p³ci w grupie osób widz¹cych, to ró¿nice takie wystêpuj¹
w grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Dziewczêta mia³y w tym wypadku
ni¿sz¹ samoocenê ni¿ ch³opcy, uzyska³y te¿ wy¿sze wyniki w badaniu zachowañ
psychopatologicznych. W badaniach tych dodatkowo zidentyfikowano predyka-
tory wysokiej samooceny, a by³y nimi niska psychotycznoœæ, wysoka ekstrawersja
i niska wrogoœæ (Garaigordobil, Bernaraìs 2009).

Oceny samego siebie dotyczy³y tak¿e badania prowadzone przez Annê
Olszak (1994). Ich celem by³o porównanie samooceny i aspiracji m³odzie¿y niewi-
domej w wieku 15–19 lat z tymi samymi zjawiskami u m³odzie¿y widz¹cej bêd¹cej
w tym samym wieku. Stwierdzono na ich podstawie, ¿e samoocena m³odzie¿y
niewidomej nie ró¿ni³a siê istotnie od samooceny m³odzie¿y widz¹cej za wyj¹t-
kiem dwóch sfer: kontaktów z ludŸmi i stosunku do ludzi. M³odzi niewidomi rza-
dziej ni¿ widz¹cy nawi¹zywali kontakty interpersonalne, trudnoœci sprawia³o im
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tak¿e otwarcie siê na innych, byli mniej zadowoleni z siebie i ¿ycia ni¿ ich widz¹cy
rówieœnicy. Mo¿na by³o tak¿e zauwa¿yæ pewne prawid³owoœci zwi¹zane z p³ci¹
badanych.

Jeœli chodzi o dziewczêta niewidome to okazywa³y siê bardziej odpowiedzial-
ne i wytrwa³e w postêpowaniu od swych widz¹cych rówieœniczek, natomiast nie-
widomi ch³opcy byli bardziej zamkniêci w sobie i z wiêksz¹ trudnoœci¹ nawi¹zywali
kontakty. Jeœli chodzi zaœ o ró¿nice w wynikach uzyskanych przez niewidome
dziewczêta i ch³opców, to wygl¹da na to, ¿e p³eæ nie ró¿nicowa³a samooceny,
choæ dziewczêta by³y bardziej wra¿liwe ni¿ ch³opcy, bardziej prze¿ywa³y niepo-
wodzenia, choæ jednoczeœnie by³y bardziej samodzielne, bardziej odpowiedzialne
i cierpliwe (Olszak 1994). Kolejne badania, które chcia³abym przytoczyæ dotyczy³y
obrazu samego siebie m³odzie¿y niewidomej w wieku 13–19 lat, a przeprowadzo-
ne zosta³y przez Zofiê Palak (1988). Na ich podstawie mo¿na stwierdziæ, ¿e obraz
we w³asnych oczach nie ró¿ni siê od tego, jaki ma m³odzie¿ widz¹ca. Nie ma wy-
raŸnych ró¿nic ani miêdzy obrazem realnym i idealnym dziewcz¹t widz¹cych
i niewidomych, ani widz¹cych i niewidomych ch³opców. Nie ma te¿ ró¿nic w po-
ziomie samoakceptacji u obu tych grup.

Istniej¹ jednak istotne statystycznie ró¿nice pomiêdzy niektórymi cechami,
np. dziewczêta niewidome czêœciej ni¿ ch³opcy niewidomi doœwiadczaj¹ poczucia
ni¿szoœci, czego wyrazem jest poczucie winy, wiêkszy krytycyzm i brak zaufania
do siebie, jednoczeœnie jednak bardziej ni¿ niewidomi ch³opcy chc¹ byæ niezale¿-
ne emocjonalnie. Ch³opcy niewidomi w porównaniu z niewidomymi dziewczêta-
mi staraj¹ siê bardziej o zdobycie spo³ecznie wa¿nych wartoœci. Interesuj¹co
wygl¹daj¹ tak¿e korelacje pomiêdzy niektórymi cechami m³odzie¿y niewidomej
a stopniem utraty wzroku – osoby z resztkami widzenia zdaj¹ siê cechowaæ
wiêksz¹ rywalizacj¹ i agresywnoœci¹ wobec innych osób ni¿ osoby ca³kowicie nie-
widome. Co ciekawe – gorzej funkcjonuj¹ w grupie, gorzej planuj¹ te¿ w³asne
dzia³anie ni¿ osoby ca³kowicie niewidome. Spostrzegaj¹ siê te¿ jako mniej efekty-
wni, maj¹cy wiêksze trudnoœci w zmobilizowaniu siê do dzia³ania ni¿ ca³kowicie
niewidomi. Dzieci ucz¹ce siê w szko³ach specjalnych i przebywaj¹ce w interna-
tach maj¹ wiêksz¹ potrzebê poszukiwania stabilizacji i ci¹g³oœci w otoczeniu,
a tak¿e wy¿szy poziom lêku w nowych sytuacjach (Palak 1988).

Interesuj¹cych faktów dostarczy³y badania Beaty Buraczyñskiej, Teresy Torliñ-
skiej i Andrzeja Rajewskiego nad wp³ywem fototerapii na samoocenê dzieci
i m³odzie¿y niewidomej i s³abowidz¹cej. W badaniach tych porównano samooce-
nê zaburzeñ nastroju przed i po zastosowanej fototerapii. Po zakoñczeniu
10-dniowego cyklu terapii zanotowano wzrost samooceny u 73,3% badanych
osób, u pozosta³ych osób samoocena nie uleg³a zwiêkszeniu (choæ siê te¿ nie
zmniejszy³a). Okaza³o siê tak¿e, ¿e u wszystkich dziewcz¹t niewidomych samo-
ocena wzros³a po terapii œwiat³em, jeœli chodzi o dziewczêta s³abowidz¹ce, to
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u 60% z nich samoocena wzros³a, a u pozosta³ych – zosta³a bez zmian. Niestety,
nie mo¿na by³o porównaæ wyników uzyskanych przez dziewczêta z wynikami
ch³opców niewidomych, gdy¿ badanych ch³opców by³o tylko dwóch, u jednego
z nich nast¹pi³ pozytywny efekt fototerapii analizowany w powy¿szych bada-
niach, a u drugiego efektu takiego nie by³o. Jeœli chodzi o ch³opców s³abowidz¹-
cych, to samoocena u 75% ch³opców wzros³a, a u 25% nie uleg³a zmianie (Bura-
czyñska i in. 2007).

Prócz badañ skierowanych na potwierdzenie lub obalenie ró¿nic w samooce-
nie osób niewidomych, s³abowidz¹cych i widz¹cych prowadzono diagnozê in-
nych aspektów rozwoju psychofizycznego. Warte przedstawienia s¹ na przyk³ad
rezultaty prac, koncentruj¹cych siê na wykryciu ewentualnych ró¿nic pomiêdzy
cechami osobowoœci doros³ych – widz¹cych i z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku.
Przyk³adem s¹ tu badania prowadzone przez Konstantinosa Papadoupoulosa
i wspó³pracowników (2013). Zbadawszy trzy wymiary osobowoœci – ekstra/intra-
wersjê, neurotyzm i psychotyzm – doszli do wniosku, i¿ nie ma istotnych statysty-
cznie dowodów na to, ¿e istniej¹ ró¿nice w badanych wymiarach pomiêdzy oso-
bami widz¹cymi i osobami z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. W innych badaniach -
prowadzonych przez Tainê Huurre i Hilevi Aro (1998) – analizie poddano psycho-
spo³eczny rozwój m³odzie¿y z wadami wzroku. Œredni wiek badanych wynosi³
14 lat.

Wyniki pokaza³y, ¿e grupa m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku nie ró¿-
ni³a siê od grupy kontrolnej jeœli chodzi o czêstoœæ wystêpowania depresji, rodzaj
objawów alarmowych lub relacje z rodzicami i rodzeñstwem. Jednak m³odzie¿
z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku rzadziej mia³a licznych przyjació³ i cieszy³a siê
czêstymi spotkaniami z innymi m³odymi ludŸmi, czêœciej te¿ doznawa³a poczucia
osamotnienia. Samoocena, osi¹gniêcia szkolne i umiejêtnoœci spo³eczne by³y ni¿-
sze u dziewcz¹t z zaburzeniami widzenia ni¿ u dziewczynek z grupy kontrolnej.
Martin Pinquart i Jens P. Pfeiffer (2014) ocenili poziom niepokoju/obaw m³odzie¿y
z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. U wiêkszoœci odnotowano niski poziom obaw,
ale u oko³o 25% osób odkryto umiarkowany do wysokiego poziom obaw zwi¹za-
nych z dalszym spadkiem sprawnoœci widzenia, a tak¿e obawê przed nieznalezie-
niem odpowiedniego partnera do stworzenia zwi¹zku. Ponadto odkryli oni, ¿e
m³odzie¿ z wy¿szym poziomem niepe³nosprawnoœci wzroku martwi siê bardziej
ni¿ ta mniej niepe³nosprawna pod wzglêdem mo¿liwoœci widzenia. Wy¿szy po-
ziom niepokoju by³ zwi¹zany z wiêksz¹ liczb¹ objawów depresyjnych oraz czê-
œciowo z mniejszym optymizmem w patrzeniu w przysz³oœæ. Kolejne badania,
które warte s¹ w tym miejscu przytoczenia, przeprowadzili Shivaprasad Hallema-
ni, Milind Kale i Manisha Gholap, a ich celem by³o zdiagnozowanie poziomu stre-
su doœwiadczanego przez m³odzie¿ z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku i wykorzysty-
wanych przez nich strategii radzenia sobie ze stresem. Wœród badanych 52,5%
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mia³o umiarkowany poziom stresu, 45% cechowa³ ³agodny poziom stresu, a 2,5%
poziom wysoki. Jeœli chodzi o strategie radzenia sobie, to 91,25% respondentów
potrafi³o umiarkowanie dobrze radziæ sobie ze stresem, 8,75% mia³o w tym celu
wypracowane dobre strategie, a ¿aden z respondentów nie przejawia³ strategii
nieadekwatnych (Hallemani i in. 2014).

Interesuj¹cych wniosków dostarczy³y te¿ badania przeprowadzone przez
Martina Pinquarta i Jensa P. Pfeiffera (2013) nad rozwojem to¿samoœci nastolat-
ków z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Stwierdzili oni, ¿e dzieci niepe³nosprawne
wzrokowo od urodzenia uzyskuj¹ ni¿sze wyniki w zakresie samoidentyfikacji ni¿
dzieci ociemnia³e.

Warto przywo³aæ tak¿e badania dotycz¹ce wartoœci przejawianych przez oso-
by niewidome i s³abowidz¹ce. Jak pokaza³y badania prowadzone przez Jadwigê
Kuczyñsk¹-Kwapisz i Jolantê Rybiñsk¹ (2017) wartoœci afiliacyjne, wartoœci
zwi¹zane z samorozwojem, przezwyciê¿aniem trudnoœci i osi¹gniêciem obrane-
go celu s¹ dodatnio waloryzowane przez m³odych ludzi niewidomych i s³abo-
widz¹cych. Rozpoznanie natê¿enia cech systemu wartoœci m³odzie¿y z dys-
funkcj¹ narz¹du wzroku w porównaniu do m³odzie¿y prawid³owo widz¹cej by³o
przedmiotem zainteresowania kolejnej przywo³anej przeze mnie badaczki –
Anny Bernackiej. Wyniki obu grup poddanych badaniom niewiele siê ró¿ni³y
w tym zakresie. Badani mieli niewielkie w¹tpliwoœci co do wartoœci ¿yciowych
oraz trudnoœci w uporz¹dkowaniu wartoœci w hierarchiê, nie mieli wiêkszych
trudnoœci w wartoœciowaniu, ale jednoczeœnie posiadali poczucie braku cenionych
wartoœci i idea³ów oraz wzoroìw ¿ycia jako standardoìw do realizacji, poczucie
utraty znaczenia wartoœci, zagubienia ich uzasadnieñ „z czym ³¹czy siê poczucie
zawodu, przekonanie o niew³aœciwoœci wybieranych celoìw ¿yciowych, zmiany
w systemie wartoœci, przewartoœciowania” (Bernacka 2015: 106).

Celem kolejnych przytaczanych przeze mnie badañ, których autorami byli
Dragana V. Stanimiroviæ, Luka R. Mijatoviæ i Sanja M. Dimoski (2014) by³o spraw-
dzenie, czy m³odzi niewidomi i m³odzi widz¹cy (14–26 lat) znacz¹co ró¿ni¹ siê in-
tensywnoœci¹ kryzysu to¿samoœci oraz poziomem i treœci¹ poszczególnych form
wzajemnego wsparcia. Dodatkowym celem by³o sprawdzenie, czy intensywnoœæ
kryzysu to¿samoœci koreluje istotnie z poziomem poszczególnych form wsparcia
rówieœniczego. Stwierdzono, ¿e m³odzi niewidomi, w porównaniu do swoich
widz¹cych rówieœników, doœwiadczaj¹ znacznie intensywniejszego kryzysu to¿-
samoœci. Autorzy t³umacz¹ to du¿ym prawdopodobieñstwem nierozwi¹zania
przez niewidomych badanych konfliktów z poprzednich faz rozwojowych. Nie-
które czynniki, takie jak opóŸniony proces przywi¹zania, s³aba komunikacja
praktyczno-sytuacyjna i doœwiadczenia z rówieœnikami oraz nadopiekuñczoœæ
rodziców s¹ czynnikami ryzyka, które powoduj¹ konflikty we wczesnych etapach
rozwoju. Jednym z czynników, które maj¹ wp³yw na opóŸniony pocz¹tek kryzy-
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su to¿samoœci czêœciej w grupie eksperymentalnej ni¿ w grupie kontrolnej (tj.
u wiêkszoœci m³odych niewidomych) jest prawdopodobnie ich zale¿noœæ od in-
nych. Uprzedzenia, stygmatyzacja, dyskryminacja i inne czynniki narzucaj¹ gra-
nice interakcji spo³ecznej, a tym samym tak¿e ograniczaj¹ ewentualne wsparcie
spo³eczne. Niewidome nastolatki mog¹ jednak przechodziæ konflikt pomiêdzy
potrzeb¹ rozwojow¹ niezale¿noœci a potrzeb¹ namacalnego wsparcia (Stanimiro-
viæ i in. 2014).

Beata Szaba³a (2015) w swoich badaniach przeanalizowa³a charakter relacji
pomiêdzy poczuciem sensu ¿ycia i stylami radzenia sobie w sytuacjach trudnych
przez m³odych doros³ych z niepe³nosprawnosœci¹ wzrokow¹ (s³abowidz¹cych)
w porównaniu z m³odymi doros³ymi pe³nosprawnymi. W obu badanych grupach
bra³y udzia³ osoby w wieku 19–24 lat. „Analiza ujawni³a, ¿e poczucie sensu ¿ycia
nie ró¿nicuje istotnie statystycznie m³odych doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹ i m³odych doros³ych pe³nosprawnych. Stwierdzony brak ró¿nic dotyczy
zarówno wymiaru ogólnego, jak i wymiaroìw szczegó³owych. Na podstawie wa-
rtoœci œrednich arytmetycznych mo¿na jednak przyj¹æ, ¿e badani z grupy podsta-
wowej cechuj¹ siê ni¿szym poczuciem sensu ¿ycia w wymiarze ogólnym” (Sza-
ba³a 2015: 62). Obie grupy nie ró¿ni¹ siê miêdzy sob¹ jeœli chodzi o preferowane
style radzenia sobie w sytuacjach trudnych (choæ m³odzie¿ s³abowidz¹ca rzadziej
ujawnia preferencje zadaniowe i skoncentrowane na emocjach). Badani z obu
grup w podobnym zakresie wykorzystuj¹ preferencje unikowe, stosuj¹c je czê-
œciej ni¿ aktywnoœæ skoncentrowan¹ na emocjach (Szaba³a 2015).

Sytuacji psychospo³ecznej uczniów niewidomych i s³abowidz¹cych kszta³c¹-
cych siê w szko³ach specjalnych, ogólnodostêpnych i integracyjnych dotyczy³y
badania prowadzone przez Zofiê Palak (2000). Dla potrzeb niniejszego opracowa-
nia skoncentrujê siê tylko na zagadnieniach zwi¹zanych z percepcj¹ siebie i w³as-
nej sytuacji. W tym aspekcie obraz samego siebie i swojej sytuacji jest zbli¿ony
u uczniów kszta³c¹cych siê w ró¿nych typach szkó³. Ró¿nice wystêpuj¹ tylko jeœli
chodzi o cztery komponenty: liczbê zaznaczonych przymiotników negatywnych,
zaufanie do samego siebie, stosunek do p³ci przeciwnej, potrzebê autonomii.
W tym zakresie uczniowie ze szkó³ ogólnodostêpnych uzyskuj¹ ni¿sze wyniki ni¿
osoby ze szkó³ specjalnych. Jeœli chodzi o poziom samoakceptacji zaœ – to jest on
wy¿szy u uczniów kszta³c¹cych siê w szko³ach ogólnodostêpnych. Wg Palak wy-
nika to z tego, ¿e uczniowie ci „d¹¿¹ kosztem cenionych w³aœciwoœci „ja idealne-
go” do utrzymania wy¿szego poziomu samoakceptacji” (Palak 2000: 103). Celem
jeszcze innych badañ, przeprowadzonych przez Izabelê Kucharczyk (2017), by³o
„poznanie i ustalenie zale¿noœci, jakie istniej¹ miêdzy samoœwiadomoœci¹ emocji
i kompetencjami spo³ecznymi m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku w po-
równaniu do uczniów widz¹cych w wieku wczesnego dorastania” (Kucharczyk
2017: 46). Okaza³o siê, ¿e s³abowidz¹ca m³odzie¿ ma wiêksze trudnoœci w zakresie
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nazywania emocji, pokazywania emocji i mniejsz¹ œwiadomoœæ stanów fizjolo-
gicznych, co powoduje, ¿e gorzej rozumie reakcje fizjologiczne w³asnego cia³a tak
w sytuacjach stresowych, jak i w czasie interakcji spo³ecznych. Ponadto ucznio-
wie s³abowidz¹cy odznaczaj¹ siê mniejsz¹ empati¹, rzadziej inicjuj¹ kontakty
z rówieœnikami i rzadziej pokazuj¹ w³asne emocje w kontaktach interpersonal-
nych (Kucharczyk 2017).

Chcia³abym wspomnieæ jeszcze o jednej tematyce badañ – dotycz¹cej Ÿróde³
wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Pierwsze z badañ, które mo¿na
przytoczyæ przeprowadzone zosta³o przez Sabinê Kef, Joopa J. Hoxa i H.T. Habe-
kothe (2000). Jego celem by³o uzyskanie odpowiedzi na pytanie dotycz¹ce struk-
turalnych i funkcjonalnych aspektów osobistych sieci m³odzie¿y niewidomej
i s³abowidz¹cej. Œrednia wielkoœæ sieci wynosi³a15 osób, a czêsto by³y one jeszcze
mniejsze. Najwiêkszy sektor wsparcia stanowi³y rodziny, przyjaciele i bliscy krew-
ni, a specjaliœci byli jedynie niewielk¹ czêœci¹ sieci. Celem tych badañ by³o tak¿e
wykrycie ewentualnych ró¿nic w obrêbie grupy m³odzie¿y z niepe³nosprawno-
œci¹ wzroku. Brano pod uwagê kilka aspektów, takich jak p³eæ, wiek, sytuacjê mie-
szkaniow¹, stopieñ upoœledzenia sprawnoœci ruchowej, szukano tak¿e zale¿noœci
pomiêdzy otrzymywanym wsparciem spo³ecznym a samopoczuciem. Okaza³o siê,
¿e na samopoczucie osób badanych ma wp³yw zadowolenie z pomocy spo³ecznej
i wielkoœæ sieci, natomiast wsparcie spo³eczne ma tylko nieznaczny wp³yw (Kef
i in. 2000). W innych badaniach, które przeprowadzili Taina Maarit Huurre, Erkki
Juhani Komulainen, Hillevi Marita Aro, a tak¿e Deborah R. Shapiro, Aaron Mof-
fett i Lauren Lieberman i Gail M. Dummer wsparcie spo³eczne okaza³o siê wa¿ne
dla poprawy poczucia w³asnej wartoœci lub samowiedzy uczniów z niepe³nospraw-
noœci¹ wzrokow¹ (Huurre i in. 1999, Shapiro i in. 2008). Nora Griffin-Shirley
i Sandra L. Nes (2005) prowadz¹c badania poczucia w³asnej wartoœci stwierdzi³y
ponadto, ¿e jego rozwojowi wœród dzieci i m³odzie¿y niewidomej i s³abowidz¹cej
sprzyja œrodowisko zapewniaj¹ce swobodê poznawania œwiata, ale jednoczeœnie
chroni¹ce przed niebezpieczeñstwami.

Pog³êbieniu spojrzenia na powi¹zanie wsparcia rodziców i rówieœników oraz
dobrego samopoczucia nastolatków z wad¹ wzroku i bez niej s³u¿y³y badania,
których autorami byli Sabina Kef i Maja Decovic (2004). W próbie wziê³o udzia³
178 nastolatków niewidomych lub s³abowidz¹cych oraz 338 nastolatków bez nie-
pe³nosprawnoœci wzroku. Wsparcie rówieœnicze i rodzicielskie okaza³y siê wa¿ne
dla dobrego samopoczucia zarówno nastolatków z upoœledzeniem wzroku, jak
i widz¹cych. Badacze odkryli pozytywn¹ liniow¹ zale¿noœæ pomiêdzy wsparciem
od rówieœników a dobrym samopoczuciem u uczniów z zaburzeniami widzenia,
podczas gdy nie zaobserwowano takiej zale¿noœci u m³odzie¿y widz¹cej. Wspar-
cie rodzicielskie jest silniej zwi¹zane z dobrostanem nastolatków bez niepe³no-
sprawnoœci ni¿ u nastolatków niewidomych lub s³abowidz¹cych (Kef, Decovic
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2004). Ró¿nic w znaczeniu wsparcia spo³ecznego dla nastolatków z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku i prawid³owo rozwiniêtych pod wzglêdem funkcjonowania wzro-
kowego tyczy³y badania prowadzone przez Sabine Kef (2002). Wyniki wskaza³y,
¿e wsparcie spo³eczne, zw³aszcza wsparcie rówieœników, jest wa¿ne dla nastolat-
ków z wadami wzroku. Ró¿nice pomiêdzy nastolatkami z dysfunkcj¹ wzroku
i widz¹cymi okaza³y siê niewielkie, ale znacz¹ce statystycznie. Badani z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzroku (w wieku 14–24 lata ) w sytuacji trudnej zdecydowanie
czêœciej ni¿ badani pe³nosprawni podejmuj¹ aktywnoœæ zadaniow¹ i unikow¹
(Kef 2002).

S¹dzê, ¿e warte przytoczenia s¹ tak¿e badania, w których ró¿ne aspekty funk-
cjonowania emocjonalno-spo³ecznego osób niewidomych i s³abowidz¹cych
odnoszono do osób z innymi rodzajami niepe³nosprawnoœci. Pierwsze nich,
prowadzone przez Lakhmi Nair i Anuradha Sathiyaseelan (2014), dotyczy³o
porównania samooceny osób z fizyczn¹ i wzrokow¹ niepe³nosprawnoœci¹ w wieku
póŸnej adolescencji (15–18 lat). Obie grupy by³y dobrane tak, aby prócz niepe³no-
sprawnoœci nie mia³y ¿adnych problemów (natury psychologicznej lub psy-
chiatrycznej). Zauwa¿ono znacz¹c¹ ró¿nicê w poziomie samooceny na korzyœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Brak by³o w obu grupach ró¿nic w samooce-
nie dziewcz¹t i ch³opców (Nair, Sathiyaseelan 2014). Kolejne badania, których
autorami byli Vanthauze Marques Freire Torres, Christielle Lidianne Alencar Ma-
rinho, Carolina Gabriela Gomes de Oliveira i Sandra Conceiçao Maria Vieira
(2013), mia³y na celu analizê postrzegania jakoœci ¿ycia przez osoby z zaburzenia-
mi widzenia i s³yszenia. Dotyczy³y m³odzie¿y w wieku 10–19 lat. W ich wyniku
stwierdzono, ¿e globalne poczucie jakoœci ¿ycia by³o wy¿sze u osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzroku. Obie grupy jednak tak samo nisko oceni³y jakoœæ ¿ycia w za-
kresie dostêpnoœci œrodowiska dla potrzeb osób niepe³nosprawnych. U osób
niewidomych i s³abowidz¹cych mo¿na by³o dostrzec wiêksze zadowolenie w sfe-
rze stosunków spo³ecznych ni¿ u s³abos³ysz¹cych i nies³ysz¹cych, którzy jednak
wy¿ej oceniali sw¹ jakoœæ ¿ycia w psychologicznej warstwie relacji interpersonal-
nych (Torres i in. 2013).

Podsumowanie

Badacze zajmuj¹cy siê problematyk¹ niepe³nosprawnoœci wzroku odpowia-
daj¹ na istniej¹c¹ potrzebê okreœlenia podobieñstw i ró¿nic w aspektach funkcjo-
nowania osób niewidomych, s³abowidz¹cych i prawid³owo widz¹cych. Przyto-
czone przeze mnie badania prowadzone by³y na ca³ym œwiecie, a ich rezultaty
przyczyni³y siê do pog³êbienia wiedzy o osobach niewidomych i s³abowidz¹cych,
umo¿liwi³y spojrzenie na interesuj¹ce problemy z perspektywy podmiotu badañ.
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W³¹czenie osób niewidomych i s³abowidz¹cych do aktywnego udzia³u w diagno-
zie problemu mia³o jeszcze jeden pozytywny skutek – wzmacnia³o potrzebê
wspó³dzia³ania, dialogu, samostanowienia, autonomii i emancypacji. Jednak trze-
ba zauwa¿yæ i to, ¿e rezultaty jednych badañ sta³y nierzadko w opozycji do wyni-
ków uzyskanych przez innych badaczy. Wydaje siê, ¿e œwiadczy to o z³o¿onoœci
problemu, ale tak¿e wymaga pochylenia siê nad problemem zastosowanych metod
czy podejœæ metodologicznych. Nieprzypadkowo te¿, moim zdaniem, wiêkszoœæ
prowadzonych badañ odnosz¹cych siê do omawianego aspektu tyczy sfery emo-
cjonalno-spo³ecznej osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Myœlê, ¿e tendencja ta
jest odzwierciedleniem potrzeby rozwiniêcia wiedzy w tym zakresie – zarówno
przez tyflopedagogów czy innych specjalistów w zakresie edukacji i rehabilitacji
osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku, jak i samych niewidomych i s³abowidz¹-
cych. Wnioskowaæ mo¿na z tego, ¿e istnieje potrzeba wyznaczenia dalszych kie-
runków badañ i pog³êbienia problematyki funkcjonowania osób niewidomych
i s³abowidz¹cych w wy¿ej wymienionej sferze.
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Lêk u osób niewidz¹cych od urodzenia lub wczesnego
dzieciñstwa (ze szczególnym uwzglêdnieniem
lêku wysokoœci)

Kwestie lêku, w tym lêku wysokoœci, u osób niewidomych s¹ istotnym zagadnieniem nie tylko
wspó³czesnej edukacji i rehabilitacji osób niewidomych i niedowidz¹cych. Jednak¿e pomimo
wieloletniego zainteresowania dan¹ tematyk¹ problem obecnoœci lêku wysokoœci u osób niewi-
domych od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa, jego natury, a tak¿e mo¿liwych objawów nie
zosta³ jednoznacznie zdefiniowany do dnia dzisiejszego. Znaczna liczba osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wzrokow¹ od urodzenia deklaruje brak obecnoœci lêku wysokoœci, ale s¹ równie¿ osoby,
które zwracaj¹ uwagê na posiadanie tego typu lêku. Dlatego w artykule przedstawiono rozwa¿a-
nia na temat lêku wysokoœci u osób niewidomych od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa oraz
wyniki badañ w³asnych przeprowadzonych na grupie 10 osób (5 kobiet i 5 mê¿czyzn) na bazie
metody indywidualnego przypadku i techniki wywiadu.

S³owa kluczowe: lêk, lêk wysokoœci, niewidzenie, osoba niewidoma, lêk wysokoœci u osób
niewidomych

Anxiety in people who are blind from birth or early
childhood (with particular emphasis on fear of heights)

Issues of anxiety, including fear of heights, for blind people are an important issue not only in
modern education and rehabilitation of blind and visually impaired people. However, despite
many years of interest in the topic, the problem of the presence of anxiety of height in people who
have been blind since birth or early childhood, its nature, and possible symptoms has not been
clearly defined to date. A significant number of people with visual disabilities from birth declare
no height anxiety, but there are also people who pay attention to having this type of anxiety.
Therefore, the article presents reflections on the fear of height in people blind from birth or early
childhood and the results of own research conducted on a group of 10 people (5 women and
5 men) based on the individual case method and interview technique.

Keywords: bow, fear of heights, blindness, blind person, fear of heights for blind people



Wprowadzenie

Stany lêku, lêk, a nawet lêk paniczny zapewne towarzyszy³y ludziom od naj-
dawniejszych czasów prehistorycznych. Posiada³y (i posiadaj¹ do dziœ) swoj¹ spe-
cyfikê uzale¿nion¹ od epoki historycznej i/lub sk³adu osobowoœci konkretnej istoty
ludzkiej. S¹ warunkowane zarówno czynnikami o charakterze zewn¹trzpochod-
nym, jak i wewn¹trzpochodnym. Mog³y/mog¹ objawiaæ siê w ró¿ny sposób, po-
siadaæ niejednoznaczne nasilenie oraz dominacjê rodzaju lêku wpisan¹ w cechy
epoki historycznej, jakoœæ ¿ycia ludzi, ich mentalnoœæ, poziom rozwoju wiedzy
o cz³owieku, nauki, techniki, pogl¹dy filozoficzne interpretuj¹ce sens i celowoœæ
ludzkiego ¿ycia. Bez wzglêdu na rodzaj, stopieñ rozpowszechnienia czy specyfikê
objawów, lêk by³ (i jest) nieobcy ludziom oraz wpisany w indywidualn¹ i spo³eczn¹
ich egzystencjê, jak równie¿ w cywilizacyjn¹ misjê gatunku Homo Sapiens. Ludzie
bowiem doœwiadczali i doœwiadczaj¹ ró¿nego typu lêku, który – z racji wspó³czes-
nej wiedzy naukowej – jest zjawiskiem coraz bardziej poznanym, tak w wymiarze
przyczynowoœci, konsekwencji, ewentualnej terapii w okolicznoœciach, kiedy
dezorganizuje lub zagra¿a ¿yciu cz³owieka.

Skoro lêk bezpoœrednio lub poœrednio koresponduje z natur¹ ludzk¹, to za-
sadniczo dotyczy wszystkich ludzi (w ka¿dym razie populacyjnej wiêkszoœci),
bez wzglêdu na ich stan somatyczny, psychofizyczny, status spo³eczny. Mo¿e jed-
nak byæ determinowany, jak te¿ specyfikowany, w kontekœcie rodzaju, poziomu
nasilenia, formy, sposobu odczuwania, doœwiadczania, przejawiania konsekwen-
cji. Dotyczy równie¿ œrodowiska osób z niepe³nosprawnoœciami nie tylko w relacji
z rodzajem niepe³nosprawnoœci, czy mo¿liwoœci¹ wy¿szego odsetkowego wystê-
powania problemu w porównaniu z populacj¹ osób pe³nosprawnych (np. u osób
ze schorzeniami psychicznymi), ale tak¿e mo¿liwej odmiennoœci w odczuwaniu
lêku lub ró¿nych rodzajów lêku (np. u osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, nie-
pe³nosprawnoœciami sensorycznymi, autyzmem). Specyficzne zachowania ludzi
z niektórymi rodzajami niepe³nosprawnoœci, nieuzyskuj¹ce na ogó³ akceptacji
spo³ecznej, okreœlane jako zachowania autostymulacyjne (w tym miêdzy innymi
sensoryzmy, blindyzmy) w wielu przypadkach posiadaj¹ lêkogenn¹ naturê
(Delacato 1999).

Nie tyle specyficznych lêków, ile raczej specyficznych sposobów ich prze¿y-
wania, percepcji, identyfikacji doœwiadczaj¹ osoby niewidz¹ce od urodzenia lub
wczesnego dzieciñstwa. Nie doœwiadczaj¹ bowiem np. lêku przed utrat¹ wzroku
(skotomafobii; scotomaphobii), lêku ciemnoœci (skotofobii), które s¹ obecne wœród
osób widz¹cych, ale doœwiadczaj¹ lub doœwiadczaæ mog¹ chocia¿by lêku otwartej
przestrzeni (agorafobii), zamkniêtych przestrzeni (klaustrofobii), podró¿owania
(dromofobii), czerwienienia siê (ereutofobii) i prawdopodobnie wysokoœci (akro-
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fobii) (Pu¿yñski 1993). St¹d, maj¹c na wzglêdzie subtelnoœæ i szczególnoœæ przeja-
wiania lêku u osób niewidz¹cych od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa bar-
dziej wnikliwej analizie poddano zagadnienia lêku wysokoœci w danej grupie
ludzkiej, lokuj¹c rozwa¿ania na ten temat w wymiarze wiedzy ogólnej, wiedzy
skonkretyzowanej oraz szczegó³owej, tj. co do odczuwania lêku wysokoœci przez
osoby doros³e niewidz¹ce od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa.

Problematyk¹ lêku w wymiarze definicyjnym, objawowym,
klasyfikacyjnym

Termin lêk (anxietas; ankiety – ang., ankieté – franc, ansiedad, angustia – hiszp.,
angst – niem.) (Pu¿yñski 1993: 247) definiowany jest jako nieprzyjemna emocja,
uczucie przykre, trwoga, niepokój stan z cechami obawy, roztrzêsienia i przera¿e-
nia. Jest to uczucie podobne do strachu, ale ró¿ni¹ce siê tym, ¿e powstaje bez wy-
raŸniej przyczyny. Jest to reakcja na subiektywne zagro¿enie, czyli jest to poczucie
zagro¿enia przy braku obiektywnych czynników zagra¿aj¹cych (Karolczak- -Bier-
nacka 1998: 193–194). Lêk jest emocj¹, i jak ka¿da emocja, jest reakcj¹ na bodŸce ze-
wnêtrzne (najczêœciej spo³eczne) lub wewnêtrzne (myœli, wyobra¿enia, tak¿e bo-
dŸce pochodz¹ce z wnêtrza organizmu). Lêk, jak inne emocje, jest zjawiskiem
psychofizjologicznym, bazuj¹cym na procesach nerwowych, aktywizowanych
g³ównie przez struktury pnia mózgu (Obuchowska 1993: 344). Nale¿y odró¿niæ
lêk „normalny” od lêku „patologicznego”- nerwicowego. Ró¿nica polega na wiêk-
szej intensywnoœci, uporczywoœci i nieadekwatnoœci do sytuacji lêku nerwicowe-
go. „Normalny” lêk mo¿e mobilizowaæ cz³owieka do pokonania trudnej sytuacji.
Problemem jest jednak si³a lêku, gdy¿ tylko do pewnego poziomu pobudzenia lêk
dzia³a mobilizuj¹co, natomiast po jego przekroczeniu dezorganizuje dzia³anie.
Uczucie lêku jest doœwiadczane przez ka¿dego cz³owieka, jest prze¿yciem o ce-
chach indywidualnych, jak równie¿ zmiennym w przebiegu ludzkiego ¿ycia
(Obuchowska 1993: 344).

Lêk jako objaw stanu ludzkiego organizmu jest spotykany w wielu zaburze-
niach psychicznych i somatycznych. Jako samodzielny zespó³ chorobowy poja-
wia siê w skali od 5% do 10% populacji generalnej (Pu¿yñski 1993: 247). Przyjmuje
siê równie¿ mo¿liwoœæ rodzinnych uwarunkowaæ lêku – 18-20% krewnych
w pierwszej linii ujawnia zaburzenia lêkowe (Pu¿yñski 1993: 250).

W analizach zagadnienia lêku obecne s¹ rozwa¿ania oraz dyskusje nad ró¿ni-
cowaniem lêku od strachu, fobii oraz stresu. Przyjmuje siê, ¿e strach (ang. fear) jest
elementarn¹ przykr¹ emocj¹, reakcj¹ na zagro¿enie obiektywne, bezpoœrednie,
fizyczne. Natomiast lêk, oprócz reakcji na zagro¿enie obiektywne, wyra¿a siê
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w reakcjach na zagro¿enie psychiczne. Strach umo¿liwia zareagowanie na sytu-
acjê/sytuacje strach wywo³uj¹ce, w lêku reakcje na zagro¿enie s¹ zablokowane.
Lêk jest wiêc nierozstrzygniêtych strachem. St¹d w ró¿nicowaniu strachu i lêku
bierze siê pod uwagê kryterium rodzaju przyczyny powoduj¹cej poczucie zagro-
¿enia (obiektywne-subiektywne) oraz mo¿liwoœci zareagowania na zagro¿enie.
W rzeczywistoœci zró¿nicowanie lêku od strachu jest bardzo trudne, a w wielu
przypadkach niemo¿liwe (Karolczak-Biernacka 1998: 194). Przy ró¿nicowaniu
oraz definiowaniu lêku bierze siê pod uwagê kwestie tzw. lêku utajnionego (obec-
noœci lêku bez jego œwiadomoœci) i jawnego (cechuje siê tym, ¿e osoba ma œwiado-
moœæ swojego/swoich lêków i stanu/stanów z nim/nimi zwi¹zanych, przyznaje siê
do tego/tych stanu/stanów) oraz identyfikacjê lêku sytuacyjnego (odnosi siê do
aktualnej i/lub konkretnej sytuacji, trwa stosunkowo krótko, zale¿nie od sytuacji,
która go wywo³a³a) i tzw. ogólnej lêkliwoœci (jest cech¹ trwa³¹, niezale¿n¹ od sytu-
acji) (Karolczak-Biernacka 1998: 194).

Pojêcie stresu w psychologii jest definiowane niejednoznacznie. Zasadniczo
opisuje pewnego typu zjawiska biologiczne, wystêpuj¹ce w organizmie pod
wp³ywem ró¿nych zewnêtrznych bodŸców wyzwalaj¹cych stres i nazywanych
stresorami. Bardzo czêsto stres jest ujmowany jako specyficzny stan organizmu
wywo³any przez czynniki zewnêtrzne. Termin stres jest stosowany jako synonim
pojêæ/okreœleñ: lêk, konflikt, zaanga¿owanie ego, frustracja, zagro¿enie, emocjo-
nalnoœæ, trudnoœci subiektywnej, sytuacji trudnej (Karolczak-Biernacka 1998:
194). Fobia (phobia) z kolei jest rozumiana jako sta³a tendencja do unikania okreœlo-
nych sytuacji i wystêpowania lêku, je¿eli do tej sytuacji dojdzie. Jest tak¿e okreœlana
jako lêk takiej sytuacji. Czêsto ³¹czy siê z objawami wegetatywnymi, szczególnie
zwi¹zanymi z uk³adem kr¹¿enia, oddechowym, obaw¹ utraty przytomnoœci,
a nawet œmierci (Pu¿yñski 1993: 160-161).

W klasyfikacji ICD 10 (2009: 225–226) obecne jest odniesienie zarówno do za-
gadnienia lêku jak i fobii. Jeœli chodzi o lêk przyjêto typologizacjê oraz kodyfikacjê
oznaczon¹ symbolem F41 – inne zaburzenia lêkowe, w ramach których wymie-
niono miêdzy innymi: zaburzenia lêkowe z napadami lêku (lêk paniczny) – F41.0,
zaburzenia lêkowe uogólnione – F41.1, zaburzenia depresyjne i lêkowe mieszane –
F41.2, inne mieszane zaburzenia lêkowe – F41.3, inne okreœlone zaburzenia lêkowe
(w tym histeria lekowa) – F41.8, zaburzenia lekowe nieokreœlone – F41.9 (lêk BNO).

Natomiast w stosunku do fobii – zaburzeñ lêkowych w postaci fobii – F40
w ICD 10 (2009: 225) podano rozró¿nienia lêkowe obejmuj¹ce agorafobiê (F40.0),
fobie spo³eczne (F40.1), specyficzne (izolowane) postacie fobii, w tym akrofobia,
fobie zwi¹zane ze zwierzêtami, klaustrofobia (F40.2), inne zaburzenia lêkowe
w postaci fobii (F.40.8), fobie nieokreœlone – fobia BNO, stan fobii BNO (F40.9).
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Lêk i stany depresyjne u osób z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹ w œwietle wybranych badañ empirycznych

Utrata wzroku jest jedn¹ z g³ównych przyczyn niepe³nosprawnoœci u osób
starszych i wi¹¿e siê z obni¿eniem jakoœci ¿ycia, nasileniem objawów depresji
oraz lêku. Z kolei depresja i lêk mog¹ powodowaæ dalszy spadek jakoœci ¿ycia, na-
silaæ siê w okolicznoœciach obecnoœci niepe³nosprawnoœci (w tym niepe³nospraw-
noœci wzrokowej), zwiêkszyæ podatnoœæ na utratê zdrowia (van der Aa, Comijs,
Penninx, van Rens, Nipsen 2015). Szacuje siê, ¿e w 2020 r. depresja bêdzie g³ówn¹
przyczyn¹ obci¹¿enia chorobami starszych ludzi. Istniej¹ce analizy demograficz-
ne pokazuj¹, ¿e czêstoœæ wystêpowania wad wzroku w krajach rozwiniêtych roœ-
nie z powodu starzenia siê spo³eczeñstwa. W zwi¹zku z tym oczekuje siê, ¿e
obci¹¿enie dotycz¹ce opieki okulistycznej i opieki nad zdrowiem psychicznym
osób z wadami wzroku wzroœnie (Vreeken, Rens, van Limburg, Nispen 2014; van
der Aa, Comijs, Penninx, van Rens, Nipsen 2015).

Badania naukowe na temat lêku u osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
w ostatnich latach by³y realizowane zasadniczo na gruncie nauk medycznych.
I tak, w badaniach naukowych przeprowadzonych przez H.P.A. van der Aa,
H.C. Comijs, B.W.J.H. Penninx, G.H.M.B. van Rens, R.M.A. Nipsen (2015) oceniono
czêstoœæ wystêpowania podprogowej depresji, lêku, g³ównych zaburzeñ depresyj-
nych, dystymicznych i lêkowych (zaburzenia lêkowe, agorafobia, fobia spo³eczna,
ogólne zaburzenia lêkowe) u niedowidz¹cych starszych osób w podesz³ym
wieku. Uzyskane szacunki porównywano z danymi zidentyfikowanymi w grupie
rówieœników badanych osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, nieposiadaj¹cych
wyraŸnych problemów wzrokowych. Badania zrealizowano w Niderlandach
i Flandrii (niderlandzkojêzyczna czêœæ Belgii), a dane gromadzono od wrzeœnia
2012 r. do lipca 2013 r. Aby móc uczestniczyæ w badaniu pacjenci z niepe³nospraw-
noœci¹ wzrokow¹ powinni byæ zarejestrowani w oœrodku rehabilitacyjnym dla
osób s³abo widz¹cych w Holandii lub Flandrii, posiadaæ minimalne uszkodzenie
wzroku na pograniczu s³abo widzenia - ostroœæ wzroku ?0,52 (20/60 Snellen) i/lub
pole widzenia o wartoœci ?30° wokó³ centralnego punktu utrwalenia i/lub ewiden-
tne ¿¹danie pomocy, w przypadku którego praktyka okulistyczna nie jest wystar-
czaj¹ca (np. wra¿liwoœæ na kontrast i odblaski - w przypadku tego kryterium nie
mogli mieæ lepszej ostroœci wzroku i/lub pola widzenia ni¿ okreœlono to w dwóch
pierwszych kryteriach). Powinni byæ w wieku powy¿ej 50 lat. Nie mogli byæ oso-
bami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zaburzeniami psychicznymi. Badani
wyra¿ali pisemn¹ zgodê na udzia³ w badaniach. Generalnie do uczestnictwa
w badaniu zaproszono 3000 pacjentów, z których tylko 914 wyrazi³o pisemn¹ zgodê
na udzia³ w badaniach (30,5%). Kiedy przesiano grupê potencjalnych uczestni-
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ków badañ pod k¹tem wymaganego minimum niepe³nosprawnoœci wzrokowej –
ostroœæ wzroku ?0,30 (20/40 Snellen) w najlepszym oku, to do badañ zakwalifi-
kowano 615 osób. Wszyscy byli powy¿ej 60 roku ¿ycia.

Dane na temat osób starszych z normalnym wiedzeniem z kolei by³y groma-
dzone w latach 2008-2009, za pomoc¹ specjalnie uruchomionej strony interneto-
wej oraz z rejestrów mieszkañców z 11 gmin Holandii. Generalnie, z osób z tej
grupy, do badañ zakwalifikowano 1232 osoby, wszystkie powy¿ej 60 roku ¿ycia
oraz ostroœci¹ widzenia w lepszym oku od 0,00 do 0,29 (normalne widzenie).
W obu populacjach pytano o obecnoœæ schorzeñ somatycznych, jak: astma lub
przewlek³¹ obturacyjna choroba p³uc, choroby serca, choroby têtnic obwodo-
wych, cukrzyca, udar mózgu, zapalenie koœci i stawów, nowotwory. W bada-
niach (w obu populacjach) wykorzystano Skalê Depresji Centrum (CES-D).

Spoœród osób niedowidz¹cych ponad 32% mia³o progowe objawy depresji
i/lub lêku, w porównaniu do 12% w normalnie widz¹cych. 15% mia³o podprogo-
we objawy lêku, w przeciwieñstwie do 11% w normalnie widz¹cych rówieœni-
kach. Ponadto u 5,4% niepe³nosprawnych wzrokowo stwierdzono ciê¿kie zabu-
rzenia depresyjne i 7,5% zaburzenia lêkowe zgodnie z DSM-IV, w porównaniu do
1,2% i 3,2% normalnie widz¹cych. Szczególnie agorafobiê i fobiê spo³eczn¹.
W grupie niedowidz¹cych uzyskano nastêpuj¹ce dane: agorafobia – 4,2%, fobia
spo³eczna – 2,4%, co wskazuje, ¿e niedowidz¹cy starsi doroœli s¹ szczególnie po-
datni na zaburzenia lêkowe zwi¹zane z okreœlonymi miejscami lub sytuacjami, ta-
kimi jak: przebywanie w autobusie, w t³umie, sytuacje zwi¹zane z publicznym
mówieniem, spo¿ywaniem posi³ków w towarzystwie innych osób. U ponad 10%
niedowidz¹cych zdiagnozowano znaczny poziom depresji i/lub zaburzeñ lêko-
wych – w porównaniu do 4,3% u ich normalnie widz¹cych. Spoœród osób niedo-
widz¹cych 2,3% mia³o powa¿ne zaburzenia depresyjne i lêkowe; u 42,4% osób
z zaburzeniami depresyjnymi zdiagnozowano równie¿ zaburzenia lêkowe,
a u 30,4% z zaburzeniami lêkowymi zdiagnozowano powa¿ne zaburzenia depre-
syjne. Spoœród osób niedowidz¹cych, wiêcej ni¿ 11%, mia³o powa¿ne zaburzenia
depresyjne przynajmniej raz w ¿yciu, w porównaniu do 4% ich normalnie
widz¹cych rówieœników. Wystêpowanie 1-tygodniowej depresji podprogowej
i lêku zdiagnozowano u 32,2% badanych niepe³nosprawnych wzrokowo. W po-
pulacji widz¹cych objê³y one 12,0%. 4-tygodniowe rozpowszechnienie lêku pod-
progowego wynosi³o 15,6% w grupie osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
i 10,7% w grupie osób dobrze widz¹cych. Badania wykaza³y, ¿e oko³o jedna trze-
cia niedowidz¹cych starszych osób doros³ych doœwiadcza klinicznie istotnych
objawów depresji i/lub lêku (zwanej depresji podprogowej). W populacji osób
starszych depresja, o które mowa wystêpowa³a w skali oko³o 16% wœród bada-
nych z tej grupy (van der Aa, Comijs, Penninx, van Rens, Nipsen 2015).
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Wyniki badañ zrealizowanych przez A. Augustin, J.A. Sahel, F. Bandello
(2007) pokazuj¹, ¿e 30,1% starszych osób doros³ych ze zwyrodnieniem plamki
¿ó³tej z wiekiem spe³nia kryteria lêku podprogowego. Natomiast G. Soubrane,
A. Cruess, A. Lotery A (2007) oraz E.T. Soubrane, G.I. Kempen, J. Ballemans,
A.V. Ranchor, G.H. van Rens, G.A. Zijlstra (2012) porównuj¹c osoby starsze z za-
burzeniami wzroku i bez nich stwierdzili znacznie wy¿sze wartoœci lêku podpro-
gowego w populacji osób niedowidz¹cych. Nie podali jednak wskaŸników ich
rozpowszechnienia. Stwierdzili, ¿e 13,5% niewidomych doros³ych cierpia³o na
podprogowy lêk, w przeciwieñstwie do 4,6% osób niedowidz¹cymi. 2-tygodniowa
czêstoœæ wystêpowania ciê¿kich zaburzeñ depresyjnych u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wzrokow¹, wynosz¹ca 5,4%, by³a znacznie wy¿sza ni¿ w populacji normal-
nie widz¹cych (1,2%).

V. Bernabei, V. Morini, F. Moretti (2011) stwierdzili 20,2% czêstoœci wystêpo-
wania zespo³u depresyjnego u osób niedowidz¹cych w porównaniu z 9,3%
w przypadku osób normalnie widz¹cych w wieku ponad 60 lat. Autorzy brali pod
uwagê zaburzenia depresyjne i dystymiczne, co spowodowa³o, ¿e œrednia czê-
stoœæ wystêpowania tych dwóch zaburzeñ w populacji osób niedowidz¹cych wy-
nios³a 6,4% (œrednia czêstoœæ wystêpowania powa¿nych zaburzeñ depresyjnych
w spo³eczeñstwie jest szacowana na 1,8%). W danym badaniu stwierdzono tak¿e
wystêpowanie oko³o 7% nasilonych zaburzeñ depresyjnych u osób starszych
z zaburzeniami wzroku, na podstawie kryteriów DSM-IV.

B.L. Brody, A.C. Gamst, R.A. Williams (2001) w badaniach, w których uczestni-
czy³o 13 pacjentów, wykazali wy¿sz¹ czêstoœci wystêpowania zaburzeñ lêkowych
w populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ (wynios³a 7,5%) – w porów-
naniu z normalnie widz¹cymi rówieœnikami (3,2%). Wyjaœniono, ¿e czêstoœæ wy-
stêpowania zaburzeñ lêkowych w próbkach badanych spo³ecznoœci waha³a siê od
1,2% do 15%.

Lêk wysokoœci – definicje, objawy, Ÿród³a, mo¿liwoœci terapii

Potocznie lêk wysokoœci, inaczej akrofobia od stgr. ?êñïò – szczyt oraz fóvos
(öüâïò) – strach, to najogólniej rzecz ujmuj¹c, lêk przed przebywaniem na du¿ej
wysokoœci, a tak¿e przez upadkiem z du¿ej wysokoœci (Karolczak-Biernacka 1998:
194; Kacperska 2019). Nie towarzyszy ogl¹daniu zdjêæ, filmów, graniu w gry wi-
deo. Lêk wysokoœci mo¿e pojawiaæ siê w ró¿nych sytuacjach zwi¹zanych z do-
œwiadczaniem wysokoœci, np. przed skokiem na bungee, w czasie przebywania
w bardzo wysokich budynkach, na szczytach gór, czy nawet wchodzenia na dra-
binê. Lêk wysokoœci zaliczany jest do fobii specyficznych. Stanowi jedn¹ z najbar-
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dziej znanych postaci zaburzeñ lêkowych. Z lêkiem wysokoœci jako fobi¹ specy-
ficzn¹ zmaga siê od 3 do 5% ludzi. Problem ten czêœciej dotyczy kobiet ni¿
mê¿czyzn (Nipsen 2015).

Nie ka¿dy strach przed znalezieniem siê na du¿ej wysokoœci mo¿na i nale¿y
traktowaæ jako fobiê. Strach jest uczuciem, które chroni ludzi przed niebezpiecz-
nymi sytuacjami (np. w czasie przechodzenia przez bardzo ruchliw¹ ulicê w du¿ym
mieœcie poza miejscem do tego przeznaczonym, wchodzenia na wysoki szczyt,
wje¿d¿ania lub zje¿d¿ania pojazdem w¹skimi drogami w górach), co jest odczu-
ciem naturalnym. O lêku wysokoœci mówi siê wtedy, kiedy w prowokuj¹cej strach
sytuacji przybiera znaczne natê¿one objawy, oraz gdy wywiera niekorzystny
wp³yw na ogólne funkcjonowanie cz³owieka. Przejawia siê nie tylko myœlami
o zagro¿eniu zwi¹zanym z du¿¹ wysokoœci¹, ale i w postaci reakcji somatycznych,
a nawet napadu paniki (Kacperska 2019).

Zasadniczo obawy lêku wysokoœci dotycz¹ sfery psychicznej i somatycznej.
Pierwsze z wymienionych przejawiaj¹ siê myœlami, u osoby doœwiadczaj¹cej lêku
wysokoœci, ¿e za chwilê spadnie z du¿ej wysokoœci i poniesie œmieræ. Mo¿e te¿
mieæ wra¿enie, ¿e znajduje siê na niestabilnym gruncie, ¿e w ka¿dym momencie
mo¿e zostaæ przez kogoœ popchniêta, upaœæ, doœwiadczyæ konsekwencji groŸ-
nych sytuacji. Wœród najczêœciej wystêpuj¹cych objawów lêku wysokoœci wymie-
nia siê najczêœciej: odczuwanie niepokoju, pojawienie siê dusznoœci oraz proble-
mów z oddychaniem (z³apaniem powietrza), pocenie siê (d³onie), pocz¹tkowo
lekkie, póŸniej silne dr¿enie koñczyn dolnych, uczucie „miêkkoœci” nóg, zawroty
g³owy, bóle g³owy, przyspieszona akcja serca, ucisk w klatce piersiowej, ogromny
lêk, strach przed upadkiem, strach przed œmierci¹ (Kacperska 2019).

Przyczyny lêku wysokoœci, podobnie jak i wystêpowania innych fobii specyfi-
cznych, nie zosta³y dotychczas w pe³ni wyjaœnione. Istniej¹ tezy wskazuj¹ce, ¿e:
– przyczyn¹ akrofobii mog¹ byæ traumatyczne doœwiadczenia z dzieciñstwa (np.

upadek z drzewa, urazy zwi¹zane z upadkiem z wiêkszej wysokoœci);
– lêk wysokoœci mo¿e zostaæ ukszta³towany (wychowany) przez osoby z najbli¿-

szego otoczenia (u dzieci osób cierpi¹cych na lêk wysokoœci, identyczny lub
zbli¿ony problem wystêpuje czêœciej ni¿ u dzieci osób, które lêku wysokoœci
nie posiadaj¹);

– lêk wysokoœci jest uwarunkowany historycznie oraz dziedzicznie. Obawy
przed wysokoœci¹ mia³y chroniæ populacjê ludzk¹ przed unicestwieniem. Zna-
jdowanie siê na du¿ych wysokoœciach ³¹czy siê z ryzykiem groŸnych dla ¿ycia
ludzkiego zdarzeñ, z których czêœæ mo¿e siê skoñczyæ nawet œmierci¹. St¹d,
tendencja do lêku wysokoœci zosta³a zapisana w genach, posiada charakter
dziedziczny. Nie wszyscy jednak ludzie doœwiadczaj¹ lêku wysokoœci. Dlatego
pod adresem koncepcji dziedziczenia lêku wysokoœci pojawiaj¹ siê liczne g³osy
krytyki (Kacperska 2019).
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Leczenie lêku wysokoœci jest mo¿liwe, aczkolwiek nie jest to zadanie ³atwe.
W stosunku do pacjentów zmagaj¹cych siê z powa¿nymi i nasilonymi objawami
lêku wysokoœci podejmuje siê tzw. terapiê ekspozycyjn¹, opieraj¹c¹ na stopnio-
wym eksponowaniu wobec pacjenta bodŸca, bêd¹cego Ÿród³em lêku – w przypad-
ku lêku wysokoœci s¹ to ró¿ne, na ogó³ znaczne, wysokoœci. Celem tak realizowa-
nej terapii jest desensytyzacja, czyli sprawienie, aby znajdowanie siê na du¿ej wy-
sokoœci przesta³o budziæ lêk (identyczn¹ terapiê stosuje siê te¿ wobec osób
j¹kaj¹cych siê) (Kacperska 2019). Problemem natury organizacyjnej w takiej tera-
pii jest trudnoœæ zwi¹zana z przemieszczaniem siê z pacjentem w ró¿ne miejsca
o znacznych wysokoœciach. Dlatego coraz czêœciej wykorzystywane s¹ techniki
wirtualne, w których dziêki wykorzystaniu specjalistycznego sprzêtu mo¿na sy-
mulowaæ zadane sytuacje. Inn¹ metod¹ terapii lêku wysokoœci jest psychoterapia,
a w jej ramach przede wszystkim terapia poznawczo-behawioralna. Jeszcze inn¹
metod¹ terapii lêku, co prawda rzadko stosowan¹ i jeœli ju¿ to w statusie terapii
wspomagaj¹cej, jest farmakoterapia. Pacjentom z powa¿nie nasilonymi objawami
lêku wysokoœci proponuje siê leki przeciwdepresyjne przeciwlêkowe z grupy
benzodiazepin. Podejmuje siê te¿ próby ³agodzenia objawów somatycznych
akrofobii przez stosowanie preparatów z grupy beta-blokerów (Kacperska 2019).

Specyfika lêku wysokoœci u niewidz¹cych od urodzenia
lub wczesnego dzieciñstwa w percepcji osób doros³ych
niewidz¹cych od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa –
w œwietle badañ w³asnych

Za³o¿enia badañ w³asnych

Badania w³asne zosta³y zrealizowane w okresie luty-–czerwiec 2019 roku.
W badaniach wykorzystano metodê indywidualnych przypadków oraz technikê
wywiadu. Ze wzglêdu na specyfikê problematyki badawczej, specyfikê osób ba-
danej populacji, postawione kryteria doboru osób badanych, iloœæ badanych, wy-
korzystan¹ metodê i technikê badawcz¹, organizacjê procesu badawczego, czas
realizacji badañ, mo¿liw¹ analizê wyników badañ, badania w³asne zosta³y uloko-
wane w paradygmacie interpretatywnym, który wobec wskazanych za³o¿eñ
wyda³ siê jedynym mo¿liwym i realnym do wykorzystania.

Celem badañ by³o uzyskanie odpowiedzi na pytanie o obecnoœæ lêku wysoko-
œci u osób niewidz¹cych od urodzenia lub wczesnego dzieciñstwa oraz o sposób/
sposoby odczuwania lêku wysokoœci. Badanym zadano tylko trzy pytania: 1) czy
wiedz¹ co to jest lêk wysokoœci?, 2) czy odczuwaj¹ lêk wysokoœci?, 3) jeœli odczu-
waj¹ lêk wysokoœci, to w jaki sposób siê to przejawia, jeœli nie odczuwaj¹ lêku wy-
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sokoœci, to jak sobie wyobra¿aj¹ w jaki sposób mo¿na go odczuwaæ? W czasie wy-
wiadu wypowiedzi badanych by³y zapisywane przez realizatorkê badañ (nie
nagrywano wypowiedzi ze wzglêdu na brak zgody badanych na takie rozwi¹za-
nie). Uzyskane wyniki zosta³y poddane opisowi oraz analizie przez autorkê ni-
niejszych badañ.

Opis grupy badawczej

W badaniach w³asnych uczestniczy³o 10 osób doros³ych niewidz¹cych od
urodzenia lub bardzo wczesnego dzieciñstwa (diagnoza widzenia 0,00), w tym
5 kobiet oraz 5 mê¿czyzn. Dobór grupy by³ celowy. Pocz¹tkowo planowano zor-
ganizowaæ badania na grupie co najmniej 20 osób, jednak 10 osób nie wyrazi³o
zgody na udzia³ w badaniu. Numeracja badanych ci¹g³a, od 1 do 10, by³a nadawa-
na w pierwszej kolejnoœci dla grupy kobiet, zatem dla grupy mê¿czyzn na podsta-
wie kryterium daty wyra¿enia zgody na udzia³ w badaniu. Badane osoby to pod-
opieczni powsta³ego 20 sierpnia 2018 r. Gabinetu Rehabilitacji Osób z Dysfunkcj¹
Narz¹du Wzroku, który funkcjonuje w strukturach Niepublicznego Zak³adu
Opieki Zdrowotnej Oœrodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego Polskiego Zwi¹zku
Niewidomych w Olsztynie. Pewnym ograniczeniem w doborze badanych by³o
kryterium niewidzenia od urodzenia lub nabycia niewidzenia do 3-go roku ¿ycia.
Oto krótka charakterystyka badanych osób:

[N1] – kobieta, wiek 59 lat, wykszta³cenie zawodowe (œlusarz), a kolejno szczotkarstwo,
edukacja w systemie specjalnym, od 30 lat podopieczna DPS dla osób z niepe³nospraw-
noœciami. Dodatkowe schorzenia: cukrzyca; ponadto nadwaga. Poziom samodzielnoœci
ograniczony; wymaga pomocy w przemieszczaniu siê i czynnoœciach codziennych.

[N2] – kobieta, wiek 34 lata, wykszta³cenie zawodowe - tkactwo, edukacja w systemie
specjalnym, podopieczna DPS dla osób z niepe³nosprawnoœciami od 16 lat. Utrata
wzroku we wczesnym dzieciñstwie na tle glejaka nerwu wzrokowego (do 3. roku ¿y-
cia). Dodatkowe schorzenia: epilepsja. Problemy z pamiêci¹. Wymaga pomocy w prze-
mieszczaniu siê i czynnoœciach codziennych.

[N3] – kobieta, wiek 35 lat, wykszta³cenie wy¿sze pedagogiczne, edukacja w systemie
integracyjnym, samodzielna w czynnoœciach codziennych oraz orientacji przestrzen-
nej – przemieszcza siê z pomoc¹ psa przewodnika, pracuje w strukturach samorz¹do-
wych.

[N4] – kobieta, wiek 46 lat, wykszta³cenie podstawowe. Edukacja w systemie ogól-
nodostêpnym. Kszta³ci³a siê w liceum ogólnokszta³c¹cym, ale nie skoñczy³a szko³y.
Zamê¿na, posiada dwie doros³e widz¹ce córki. Mieszka w tzw. mieszkaniach chronio-
nych, przeznaczonych dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Pracuje w zak³adzie
aktywnoœci zawodowej. Samodzielna w czynnoœciach codziennych, natomiast przy
przemieszczaniu siê wymaga wsparcia osoby widz¹cej.
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[N5] – kobieta, wiek 46 lat. Niewidoma od urodzenia, m³odszy brat tak¿e nie widzi od
urodzenia. Edukacja w systemie specjalnym. Wykszta³cenie zawodowe – obróbka me-
talu. Pracowa³a w zak³adzie pracy chronionej, jednak po upadku zak³adu zosta³a bez-
robotna. By³ moment, ¿e pracowa³a na umowê zlecenie w bibliotece dla niewidomych,
funkcjonuj¹cej przy instytucji realizuj¹cej opiekê nad dan¹ grup¹ osób. Rozwiedziona,
posiada doros³¹ widz¹c¹ córkê. W czynnoœciach codziennych samodzielna, jednak
przy przemieszczaniu potrzebuje pomocy przewodnika.

[N6] – mê¿czyzna, wiek 39 lat, wykszta³cenie wy¿sze, edukacja na poziomie podsta-
wowym w szkolnictwie specjalnym, na poziomie œrednim w szkolnictwie ogólnodo-
stêpnym. Pracuje jako muzyk. Samodzielny w czynnoœciach codziennych oraz przy
przemieszczaniu siê po znanych trasach; nieznane trasy sprawiaj¹ du¿e problemy.
Rozwiedziony, nie ma dzieci.

[N7] – mê¿czyzna, wiek 32 lata, wykszta³cenie œrednie (bez matury), edukacja w systemie
integracyjnym, œrednia skoñczona szko³a muzyczna. Samodzielny w czynnoœciach
codziennych, wymaga wsparcia w orientacji przestrzennej. Pracuje w strukturach sa-
morz¹dowych. ¯onaty – ¿ona s³abo widz¹ca.

[N8] – mê¿czyzna, wiek 62 lata. Resztki wzrokowe od urodzenia (poczucie œwiat³a), za-
tem ca³kowita utrata wzroku w wieku 12. lat. Edukacja na poziomie podstawowym
w systemie specjalnym, szko³y œredniej – ogólnodostêpnym. Wykszta³cenie wy¿sze
informatyczne. Aktywny dzia³acz na rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. ¯ona-
ty – ¿ona widz¹ca, dwóch synów z niepe³nosprawnoœci¹ widzenia. Samodzielny
w czynnoœciach codziennych, w czasie przemieszczania siê wymaga wsparcia prze-
wodnika widz¹cego.

[N9] – mê¿czyzna, wiek 62 lata. Edukacja w systemie specjalnym (szko³a podstawowa)
oraz ogólnodostêpnym (szko³a œrednia). Wykszta³cenie wy¿sze humanistyczne. Aktyw-
nie dzia³a na rzecz osób niewidz¹cych, szczególnie w obszarze sportowym. ¯onaty,
¿ona widz¹ca dwoje doros³ych widz¹cych dzieci. W czynnoœciach codziennych samo-
dzielny, zaœ w czasie przemieszczania siê potrzebuje wsparcia widz¹cego przewodnika.

[N10] – mê¿czyzna, 32 lata. Niewidz¹cy od urodzenia. Rodzice równie¿ s¹ osobami
niewidomymi. Edukacja w systemie specjalnym. Wykszta³cenie zawodowe – obróbka
metalu. Nie pracuje. Anga¿uje siê w sport osób niewidz¹cych – strzelectwo. Nie pracuje,
nie¿onaty.

Wyniki badañ w³asnych

Poni¿ej, zasadniczo w formie opisowej (nie dos³ownej), na podstawie notatek
poczynionych w czasie wywiadu przez badaj¹c¹ (chocia¿ w wybranych przypad-
kach pojawi¹ siê dos³owne cytowania) przedstawiono wypowiedzi badanych
osób na temat lêku wysokoœci, aczkolwiek ju¿ w tym momencie mo¿na wskazaæ
na wniosek (byæ mo¿e wynika on ze sk³adu osobowego grupy badawczej) o tym,
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¿e o ile badane kobiety deklaruj¹ jednoznacznie brak poczucia lêku wysokoœci,
o tyle wœród badanych mê¿czyzn sytuacja nie jest ju¿ tak jednoznaczna i oczywista.

Kobieta [N1] stwierdzi³a, ¿e nie ma lêku wysokoœci i trudno jej wyobraziæ sobie jakie
odczucia towarzysz¹ temu lêkowi. odnios³a siê do wspomnieñ zwi¹zanych z pobytem
na najwy¿szym piêtrze Pa³acu Kultury w Warszawie. Jecha³a wind¹ i nie odczuwa³a
niczego, co mo¿na ³¹czyæ z lêkiem wysokoœci. Podobnie by³o jak dojecha³a na najwy-
¿sze piêtro tego gmachu. Jednoczeœnie na pytanie, jak sobie wyobra¿a lêk wysokoœci,
poda³a przyk³ad, i¿ zapewne ba³aby siê skoczyæ z piêtrowego ³ó¿ka, ale wysokoœci
w Pa³acu Kultury nie obawia³a siê i ¿adnych przeczuæ/odczuæ, które mo¿na ulokowaæ
w sferze lêku wysokoœci nie doœwiadczy³a.

Kobieta [N2] – nie wyobra¿a sobie lêku wysokoœci oraz nie odczuwa jego konsekwen-
cji. Zas³ania siê przy tym problemami z pamiêci¹, twierdz¹c, ¿e nie przypomina sobie
sytuacji zwi¹zanych z takim lêkiem. Bêd¹c na du¿ych wysokoœciach w miejscach
otwartych, poza budynkami, odczuwa³a (odczuwa) jedynie op³yw powietrza na twa-
rzy, ale stanów lêku nie i nawet jeœli wygl¹da³aby przez okno z wysokiego budynku to
nie ba³aby siê takiej sytuacji, chocia¿ wie, ¿e jest groŸna i nieostro¿ne zachowanie mo¿e
doprowadziæ nawet do œmierci.

Kobieta [N3] – udzieli³a niemal identycznej odpowiedzi, jak przywo³ane wy¿ej bada-
ne. Nie odczuwa lêku wysokoœci nawet w bardzo wysokich budynkach, a mo¿liwe
powi¹zanie lêku wysokoœci skojarza z sytuacj¹ wchodzenia i schodzenia po schodach.

Badana [N4] mówi¹c o lêku wysokoœci oraz o skojarzeniu tego¿ lêku z mo¿liwym kon-
kretnym przyk³adem przywo³a³a sytuacjê mycia okien na trzecim piêtrz, chocia¿ nig-
dy nie robi³a tego samodzielnie. Ma bowiem œwiadomoœæ, ¿e mog³aby wypaœæ z takiej
wysokoœci i zgin¹æ.

Badana [N5] w czasie wywiadu opowiedzia³a o wycieczce z córk¹ do Francji, o zwie-
dzaniu wie¿y Eiffla w Pary¿u. Wchodzi³y na pierwszy poziom schodami (podobnie te¿
schodzi³y). Nie mia³a przy tym jakiegoœ wyraŸnego lêku, poza odczuciami dotykowy-
mi zwi¹zanymi z op³ywem powietrza oraz pokonywaniem schodów przy wchodze-
niu i schodzeniu.

Badany [N6] - realizuj¹c obowi¹zki wynikaj¹ce z wykonywanej pracy czêsto spotyka
siê z ró¿nymi ludŸmi w ró¿nych budynkach, tak¿e tych bardzo wysokich. St¹d ewen-
tualne wysokoœci kojarzy z wchodzeniem lub schodzeniem po/ze schodów oraz z wje¿-
d¿aniem wind¹ na okreœlone piêtro.

Badany [N7] - pracuje jako trêbacz w du¿ym mieœcie, codziennie gra na tr¹bce lokalny
hymn z wie¿y ratuszowej, dlatego w jego wypowiedzi o istocie lêku wysokoœci poja-
wi³y siê asocjacje lêku wysokoœci z pokonywaniem schodów (z wchodzeniem i scho-
dzeniem po/ze schodach/schodów).

Badany [N8] o doœwiadczaniu lêku wysokoœci mówi³ nastêpuj¹co: Czy osoby niewidome
od urodzenia odczuwaj¹ lêk, np. wysokoœci czy g³êbokoœci. Oczywiœcie tak. S¹ one obecne, jak
u wszystkich ludzi. Mogê powiedzieæ wiêcej, ¿e z powodu wyobraŸni i fantazjowania musz¹ byæ
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wyrysowane i czasami s¹ przerysowane w stosunku do realnej rzeczywistoœci. Pamiêtam sytuacjê,
która wydarzy³a siê w czasie wakacji nad morzem. Mia³em wtedy 14 lat. Widz¹ce dzieci skaka³y
do wody z niewielkiej ska³y. Bawi³y siê znakomicie. Nak³oni³em rodziców, aby pozwolili mi sko-
czyæ do wody, a p³ywa³em nieŸle. Jednak ¿eby skoczyæ do wody trzeba by³o wejœæ z brzegu na wy-
sokoœæ oko³o dwóch metrów. Skoczyæ nie mog³em. Podchodzi³em do granicy ska³ki i cofa³em siê
z powrotem, przykuca³em, bra³em g³êboki oddech. I tak kilka razy. Nie zdecydowa³em siê na skok.
Pomyœla³em sobie, ¿e gdybym by³ widz¹cym, to zrobi³bym to bez wahania.

Badany [N9] z kolei podkreœli³: Nie rozumiem jak mo¿na baæ siê czegoœ czego nie widaæ, cze-
goœ, czego siê nie widzi, chyba ¿e ten strach wystêpuje w innej ni¿ tradycyjna postaci. Prawd¹
jest, ¿e je¿eli czegoœ nie widzê, to nie znaczy, ¿e tego nie ma. Ale z tym lêkiem u niewidomych
mo¿e byæ inaczej. Kiedy u osób widz¹cych, np. lêk wysokoœci b¹dŸ widok paj¹ka wywo³uje lêk, to
niewidomy nie zobaczy paj¹ka i nie popatrzy z wysokoœci. Wtedy albo nie odczuwa lêku, albo od-
czuwa bez udzia³u obrazów wzrokowych. Poprzez fantazjê, odczucia wewnêtrzne, op³yw powie-
trza wokó³ cia³a (szczególnie twarzy), informacje s³owne uzyskane od osób widz¹cych.

Badany [N10] – czêste wyjazdy na zawody sportowe wi¹¿¹ siê z zamieszkiwaniem
w ró¿nych hotelach, dlatego wyobra¿enie lêku wysokoœci skojarza z pokonywaniem
schodów lub wje¿d¿aniem wind¹ na wybrane piêtro. W jego wypowiedzi pojawi³a siê
ponadto sugestia, ¿e nawet s³yszany przez niego komunikat w windzie mówionej
o wjechaniu na bardzo wysokie piêtro nie wywo³uje w nim jakichkolwiek szczegól-
nych odczuæ natury lêkowej.

Wniosek: badane kobiety odczuwanie lêku wysokoœci kojarz¹ z sytuacjami
lub czynnoœciami, w których maj¹ do czynienia z wysokoœci¹ (np. wchodzenie,
schodzenie po schodach, schodzenie z piêtrowego ³ó¿ka, wygl¹danie przez
okno). Natomiast badani mê¿czyŸni zasadniczo poczucie lêku wysokoœci wpisuj¹
w wykonywan¹ aktywnoœæ zawodow¹ czy realizowane hobby (np. uprawianie
sportu).

Podsumowanie

Problematyka lêku u osób niewidz¹cych od urodzenia lub wczesnego dzieciñ-
stwa do chwili obecnej nie zosta³a jeszcze w pe³ni poznana. Co prawda w literatu-
rze naukowej obecne s¹ opisy badañ na temat stanów lêku, stanów depresyjnych
czy wrêcz depresji u osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, nie ma natomiast –
poza prezentacj¹ indywidualnych przypadków lub wyników badañ na general-
nie ma³o licznych populacjach – szerszych doniesieñ na temat lêku wysokoœci
w danej grupie ludzkiej. To powoduje, ¿e sytuacja eksploracji zagadnienia lêku,
w tym lêku wysokoœci, u osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ jest wysoce nie-
jednoznaczna. Istniej¹ osoby niewidz¹ce od urodzenia lub wczesnego dzieciñ-
stwa (i stanowi¹ one kategoriê dominuj¹c¹) twierdz¹ce, ¿e nie doœwiadczaj¹
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ewentualnych odczuæ mog¹cych korelowaæ z lêkiem wysokoœci, a je¿eli ju¿ poja-
wiaj¹ siê jakiekolwiek wyobra¿enia, to obejmuj¹ one okolicznoœci mierzone do-
œwiadczeniem przemieszczania siê w przestrzeni. Istniej¹ te¿ osoby (stanowi¹ce
zdecydowan¹ mniejszoœæ), które odczuwaj¹ lêk wysokoœæ w sytuacjach prze-
strzennych dotychczas im nieznanych, ale wyobra¿anych jako mog¹ce stanowiæ
zagro¿enie (bez wzglêdu na wysokoœæ powi¹zan¹ z dan¹ sytuacj¹) lub w sy-
tuacjach doœwiadczania znacznych wysokoœci odbieranych dotykowo (op³yw po-
wietrza na twarzy), albo kinestetycznie (odczucia towarzysz¹ce wje¿d¿aniu i zje¿-
d¿aniu wind¹ w wysokich budynkach).

Konkluduj¹c powy¿sze rozwa¿ania, poza wnioskiem o potrzebie badañ na-
ukowych nad sygnalizowanym zagadnieniem, warto przytoczyæ fragment relacji
g³uchoniewidomej Olgi Skorochodowej, która pisz¹c o odczuwaniu przez siebie
lêku wysokoœci przywo³a³a przyk³ad pobytu w sanatorium: „Sanatorium znajdo-
wa³o siê w otoczeniu gór i lasów, które nie wywo³ywa³y we mnie ¿adnych szcze-
gólnych odczuæ. Niedaleko od budynków sanatorium znajdowa³ siê wielki most
³¹cz¹cy dwie góry nad przepaœci¹. Nazywa³ siê mostem mi³oœci i zdrady. Pewne-
go razu z M.N. oraz z kilkoma innymi pensjonariuszkami wybra³yœmy siê na ten
most. (…) Przesz³am wspólnie z M.N. przez œrodek mostu. Nie odczuwa³am ¿ad-
nego lêku. Zatem M.N. oprowadzi³a mnie jeszcze raz po moœcie. Sz³yœmy przy
niewysokich barierkach znajduj¹cych siê z obu jego stron. Mówi³a mi, ¿e przepaœæ
jest przeogromna i upadek grozi œmierci¹. Równoczeœnie asekurowa³a mnie
wszelkimi mo¿liwymi sposobami, obawiaj¹c siê niespodziewanego zachwiania
równowagi, tym bardziej, ¿e w niektórych miejscach barierki by³y w bardzo z³ym
stanie. Jednak¿e w mojej wyobraŸni nie doœwiadczy³am najmniejszej reakcji co
do g³êbokoœci przepaœci oraz przera¿enia, które mo¿e ona wywo³ywaæ w osobach
widz¹cych” (Skorochodowa 1956: 317 – t³umaczenie w³asne).
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Funkcjonowanie poznawcze osób trac¹cych wzrok
w póŸnej doros³oœci – przegl¹d badañ

Niepe³nosprawnoœæ wzroku jest jedn¹ z najczêœciej wystêpuj¹cych dolegliwoœci w grupie osób
w póŸnej doros³oœci. Wp³ywa nie tylko na niemo¿noœæ wykonywania podstawowych czynnoœci,
lecz tak¿e ogranicza samodzielnoœæ, spowalnia proces myœlenia i kodowanie informacji. Artyku³
prezentuje najnowsze badania na temat obni¿enia funkcji poznawczych u osób w podesz³ym
wieku z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. Autorki zwróci³y uwagê na trudnoœci poznawcze pacjen-
tów z zaæm¹, jaskr¹, zwyrodnieniem barwnikowym siatkówki, zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej oraz
retinopati¹ cukrzycow¹.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ wzroku, póŸna doros³oœæ, procesy poznawcze, osoby
niewidome, zaburzenia poznawcze

Cognitive functioning of person who lose vision in late
adulthood – research review

Visual impairment is among the most common conditions in later life. It influences on the inabil-
ity to perform the basic activities but limits independents, process of thinking and data coding in-
formation. The article presents the latest research on cognitive function in the elderly with visual
disabilities. The authors drew attention to the cognitive difficulties of patients with cataracts,
glaucoma, retinal pigmentosa degeneration, age-related macular degeneration and retinopathia
diabetica.

Keywords: visual impairment, late adulthood, cognitive process, blind people, cognitive impair-
ments

Wprowadzenie

Tempo i zasiêg zmian cywilizacyjnych, jakie pojawiaj¹ siê w ostatnim dwu-
dziestoleciu, wp³ywa na starzenie siê spo³eczeñstw. Œrednia d³ugoœæ ¿ycia osób
w póŸnej doros³oœci, czyli powy¿ej 65 roku ¿ycia, w XX wieku wzros³a dwukrot-
nie, zw³aszcza w pañstwach wysokorozwiniêtych, wymuszaj¹c zmianê polityki



spo³ecznej oraz podjêcie przedsiêwziêæ ekonomicznych i medycznych wobec tej
grupy. Œwiatowa Organizacja Zdrowia podaje, ¿e do 2020 roku liczba osób powy-
¿ej 65. roku wyniesie miliard, czyli 30% ca³ej ludzkiej populacji. W 2014 roku licz-
ba ludzi powy¿ej 60. roku ¿ycia w Polsce wynios³a ponad 8,5 mln (22% obywateli),
a z prognoz wynika, ¿e do 2050 roku odsetek osób starszych wzroœnie w naszym
kraju a¿ do 40% (G³ówny Urz¹d Statystyczny 2016; Finogenow 2011: 93–94).

PóŸna doros³oœæ to czas wystêpuj¹cy po okresie najwiêkszej aktywnoœci za-
wodowej, kiedy tworzy siê swoj¹ pozycjê w pracy i na gruncie towarzyskim oraz
posiada siê œwiadomoœæ wa¿nych dla siebie wartoœci i celów. W tej fazie ¿ycia rela-
cje w rodzinie s¹ ju¿ zazwyczaj ukszta³towane. Sygna³em wkraczania w okres
póŸnej doros³oœci jest najczêœciej przejœcie na emeryturê. Zmienia siê wtedy tryb
¿ycia, wyznaczane s¹ nowe zadania rozwojowe, czêsto trudno akceptowalne
przez dan¹ jednostkê (Janiszewska-Rain 2005: 591–595). Etap ten charakteryzuje
siê nie tylko negatywnymi zmianami w sferze psychicznej (zmiany osobowoœci,
spowolniony proces przetwarzania nowych danych) i fizycznej (mniejsza wital-
noœæ, czêstsze choroby, obni¿enie sprawnoœci zmys³ów), ale tak¿e ograniczeniem
kontaktów spo³ecznych, problemami natury finansowej, nie zawsze ocenionym
pozytywnie bilansem w³asnego ¿ycia, zmianami powsta³ymi w wyniku zdarzeñ
¿yciowych. Pozytywnym aspektem staroœci jest umiejêtnoœæ wykorzystywania
doœwiadczeñ zdobytych wczeœniej, wstrzemiêŸliwoœæ w wyra¿aniu pogl¹dów
oraz dysponowanie wiêksz¹ iloœci¹ czasu na realizacjê w³asnych pasji i utrzymy-
wanie relacji rodzinnych i towarzyskich. Przebieg procesu starzenia siê jest uwa-
runkowany wieloma czynnikami m.in. socjodemograficznymi, zdrowotnymi,
stylem ¿ycia, przyjmowanymi postawami i oczekiwaniami oraz cechami indy-
widualnymi wynikaj¹cymi z osobowoœci (Steuden 2011: 19–26).

Ogólnoœwiatowy trend starzenia siê spo³eczeñstw wp³ywa na wzrost liczby
osób z niepe³nosprawnoœciami. Do najczêœciej spotykanych schorzeñ wspó³towa-
rzysz¹cych ró¿nym chorobom w wieku senioralnym nale¿¹ choroby uk³adu
wzrokowego. Wp³ywaj¹ one na codzienne funkcjonowanie seniora, utrudniaj¹c
podejmowanie ró¿nych aktywnoœci wzrokowych, a tak¿e ograniczaj¹c podejmo-
wanie ró¿nych wzrokowych aktywnoœci, zaspokajanie potrzeb oraz wykonywa-
nie czynnoœci motorycznych i poznawczych. Nabyta niepe³nosprawnoœæ wzroku
dezorganizuje nie tylko dotychczasowe ¿ycie osoby chorej, ale tak¿e oddzia³uje
na ca³¹ jej rodzinê, wymagaj¹c zmian codziennego funkcjonowania.

Z badañ demograficznych wynika, ¿e zdiagnozowano ju¿ oko³o 285 milio-
nów osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku (w tym trac¹cych wzrok), przy czym
65% ca³ej grupy stanowi¹ osoby po 60. roku ¿ycia. Liczba tych osób do 2050 roku
ma zwiêkszyæ siê o po³owê. W Stanach Zjednoczonych osób z niepe³nosprawno-
œci¹ wzroku w wieku senioralnym jest oko³o 2 milionów, w Wielkiej Brytanii to
13,5% populacji osób starszych, w Holandii oko³o 77 tys. osób jest ca³kowicie nie-
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widomych, a 234 tys. s³abowidz¹cych (Limburg, Keunen, 2009: 362–363). Osoby
w podesz³ym wieku powy¿ej 65. roku ¿ycia piêæ razy bardziej nara¿one s¹ na
wyst¹pienie zaburzeñ wzrokowych oraz zmniejszenie aktywnoœci poznawczej
wynikaj¹cej z wielu schorzeñ (Rogers, Langa 2010: 728).

Celem niniejszego artyku³u jest prezentacja anglojêzycznych badañ nauko-
wych dotycz¹cych funkcjonowania poznawczego osób stopniowo trac¹cych
wzrok w okresie póŸnej doros³oœci na przyk³adzie wybranych schorzeñ uk³adu
wzrokowego. Badania na gruncie polskim i w krajowym piœmiennictwie podej-
mowane s¹ sporadycznie ze wzglêdu trudnoœæ ich prowadzenia, specyfikê i nie-
jednorodnoœæ grupy oraz brak wystandaryzowanych narzêdzi badawczych.
Z tego te¿ powodu zostan¹ przedstawione tylko badania zagraniczne.

Medyczne i funkcjonalne konsekwencje nabywania
niepe³nosprawnoœci wzroku w okresie póŸnej doros³oœci

Spostrzeganie wzrokowe polega na konstruowaniu reprezentacji obiektu na
bazie danych wzrokowych i informacji, które s¹ zakodowane w pamiêci. Wymaga
to umiejêtnoœci przeszukiwania posiadanych zasobów wiedzy, dokonywania
operacji umys³owych: analizy, syntezy, abstrahowania, generalizowania. Spostrze-
ganie to odbywaæ siê mo¿e na dwóch poziomach: sensorycznym (na którym od-
bierane s¹ dane wzrokowe) i percepcyjno-asocjacyjnym (nastêpuje rozpoznawa-
nie i nadawane jest znaczenie powsta³ym obrazom). W procesie spostrzegania
bardzo istotne s¹ tak¿e dwa kierunki, w jakich dokonywane jest przetwarzanie.
Kierunek „dó³-góra” umo¿liwia odbiór podstawowych wra¿eñ i spostrze¿eñ, ta-
kich jak: kolor i ruch. Natomiast kierunek „góra-dó³ anga¿uje procesy poznawcze
(m.in. pamiêæ, jêzyk). Procesy te przebiegaj¹ automatycznie, aktywizuj¹c dodat-
kowo emocje, motywacje oraz wykorzystuj¹ ju¿ posiadan¹ przez jednostkê wiedzê,
aby móc rozpoznaæ i okreœliæ widziany obraz (Zawadzka, Domañska 2011: 129–130).

Os³abienie i stopniowe pogarszanie wzroku jest bardzo powa¿nym proble-
mem zdrowotnym. Wraz z wiekiem zmniejsza siê prawid³owe funkcjonowanie
tkanek oka, a zwiêksza tendencja do wystêpowania zaburzeñ zwi¹zanych z prac¹
receptora, jakim jest ga³ka oczna. Wp³ywa to na sferê fizyczn¹, emocjonaln¹, mo-
tywacyjn¹ i psychiczn¹. Utrudnia realizacjê zadañ rozwojowych, prowadz¹c nie-
jednokrotnie do izolacji spo³ecznej, obni¿onego nastroju, marazmu oraz niechêci
do podejmowania aktywnoœci poznawczej i ruchowej.

Wiele schorzeñ i uszkodzeñ uk³adu wzrokowego w póŸnej doros³oœci wp³ywa
na ograniczenie partycypacji jednostki w ¿yciu spo³ecznych i skutkuje niemo¿no-
œci¹ zaspokajania podstawowych potrzeb. To, jakie trudnoœci bêdzie mieæ osoba
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stopniowo trac¹ca wzrok w okresie póŸnej doros³oœci, zale¿y m.in. od ogniska
chorobowego, uszkodzonego elementu uk³adu wzrokowego, jego charakteru.
U seniorów stopniowo trac¹cych wzrok czêsto trudno jest przewidzieæ konsek-
wencje uszkodzeñ wzroku. Nale¿y uwzglêdniæ specyfikê funkcjonowania wzro-
ku w wieku podesz³ym oraz choroby i schorzenia poszczególnych uk³adów, jakie
towarzysz¹ osobom powy¿ej 65 roku ¿ycia. Czasem objawy danego schorzenia
mog¹ byæ widoczne, a czasem wrêcz odwrotnie – utajone. Do najczêstszych na-
stêpstw schorzeñ wzrokowych zaliczane s¹: obni¿enie ostroœci wzroku (czêsto
bêd¹ce wynikiem samego starzenia siê narz¹du wzroku, powoduj¹ce problemy
w spostrzeganiu szczegó³ów, trudnoœci z czytaniem i pisaniem, ograniczenia
w dzia³aniach wymagaj¹cych precyzji) oraz ubytki w polu widzenia. Inne nastêp-
stwa obni¿aj¹ce jakoœæ ¿ycia i podejmowanie aktywnoœci poznawczej to: zaburze-
nia wra¿liwoœci na œwiat³o, obni¿enie wra¿liwoœci na kontrast, œlepota zmierzcho-
wa, zaburzenia adaptacji do œwiat³a i ciemnoœci, zaburzenia spostrzegania g³êbi,
zmiennoœæ widzenia, zaburzenia widzenia barw i odcieni, dwojenie i uszkodze-
nie obuocznoœci, co prowadzi do zaburzeñ w widzeniu przestrzennym i niemo¿-
noœci wykonywania codziennych czynnoœci, zniekszta³cenie obrazu, ból, mêczli-
woœæ, ³zawienie zwi¹zane z obni¿eniem ostroœci widzenia, oczopl¹s, œlepota
(Raport Instytutu Ochrony Zdrowia 2016: 61).

Niektóre schorzenia uk³adu wzrokowego nieleczone lub rozpoznawane bar-
dzo póŸno np. zwyrodnienie plamki ¿ó³tej1 (AMD), jaskra2, retinopatia cukrzyco-
wa3 mog¹ prowadziæ do znacznego obni¿enia sprawnoœci wzrokowej, a leczenie
ich powik³añ jest d³ugotrwa³e. Mo¿liwoœci wzrokowe u seniora w przypadku
wielu schorzeñ mog¹ ograniczaæ jego mobilnoœæ ruchow¹, co w rezultacie
przek³ada siê na wiele aspektów ¿ycia: m.in. autonomiê wykonawcz¹, relacje
spo³eczne, emocje i motywacje do podejmowania ró¿norakich przedsiêwziêæ,
aktywnoœæ intelektualn¹. Im mniejsza jest ta ostatnia aktywnoœæ, tym wiêksza za-
le¿noœæ od innych i zagro¿enie demencj¹4 oraz depresj¹5.
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1 Zwyrodnienie plamki ¿ó³tej (AMD) – zwyrodnienie centralnej czêœci siatkówki.
2 Jaskra – powstaje na skutek zbyt wysokiego ciœnienia œródga³kowego, mo¿e prowadziæ do upoœle-

dzenia wzroku.
3 Retinopatia cukrzycowa – towarzyszy cukrzycy, nieleczona prowadziæ mo¿e do œlepoty
4 Demencja (otêpienie) – upoœledzenie funkcji poznawczych (pamiêci, myœlenia, orientacji, rozumie-

nia, liczenia, zdolnoœci uczenia siê, analizy przestrzennej) prowadz¹ce do stopniowej utraty samo-
dzielnoœci i problemów emocjonalnych.

5 Z badañ naukowych (m.in. Biddyr, Jones 201 5, 112–113) wynika, ¿e u seniorów z zaburzeniami
wzroku istnieje trzykrotnie wiêksze prawdopodobieñstwo wyst¹pienia depresji ni¿ w przypadku
seniorów bez problemów wzrokowych.



Poznawcze konsekwencje u osób trac¹cych wzrok
w okresie póŸnej doros³oœci

Funkcje poznawcze dotycz¹ nie tylko procesów percepcyjno-motorycznych,
ale tak¿e pamiêci, uwagi, myœlenia i mowy. Za ich pomoc¹ mózg zdobywa, anali-
zuje, syntetyzuje i przetwarza informacje niezbêdne do dzia³ania. S¹ one kluczo-
we w zakresie wykonywania codziennych czynnoœci, zdobywania informacji
o sobie samym, wyci¹gania wniosków, podejmowania decyzji.

W pierwszych latach póŸnej doros³oœci procesy poznawcze przetwarzaj¹
dane w podobny sposób, jak w okresie œredniej doros³oœci. Jeœli wystêpuj¹ ró¿nice,
to s¹ one bardzo subtelne. Dopiero mniej wiêcej oko³o 60-70. roku ¿ycia nastêpuje
znacz¹ce obni¿anie siê zdolnoœci intelektualnych (Radziwi³³owicz 2001: 185–187;
Boyd, Bee 2004: 325–326). Wynikaæ to mo¿e z coraz czêœciej wystêpuj¹cych zmian
demencyjnych oraz starzenia siê mózgu.

Zdaniem naukowców za³o¿enie o wystêpowaniu zwi¹zku miêdzy pogar-
szaj¹cym siê funkcjonowaniem wzrokowym osób starszych a ich funkcjami po-
znawczymi wynika st¹d, ¿e prawie ka¿da aktywnoœæ (np. samoobs³ugowa,
spo³eczna) zwi¹zana jest z procesem uczenia siê i opiera siê na wykorzystywaniu
funkcji wzrokowych. Im wiêkszemu os³abieniu ulega wzrok, tym bardziej aktyw-
noœæ fizyczna, umys³owa i psychospo³eczna oraz psychiczna zmniejsza siê, co
w konsekwencji prowadzi do obni¿enia sprawnoœci funkcji poznawczych (Resnick,
Fries, Verbrugge 1997: 142–143; Verghese i in. 2003: 2514). Zdaniem Brendy Plassman
i in. (2011: 418–426) u osób powy¿ej 70 roku ¿ycia spadek funkcji poznawczych
diagnozuje siê u a¿ 13,9% grupy osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku, co przek³ada
siê na jakoœæ podejmowanych dzia³añ i przedsiêwziêæ.

Badañ na temat zwi¹zku pomiêdzy pogarszaj¹cym siê stanem wzroku a funk-
cjonowaniem poznawczym oraz procesem demencyjnym u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku w okresie póŸnej doros³oœci jest stosunkowo niewiele, a ich wyniki
s¹ czêsto ze sob¹ sprzeczne. Najczêœciej analizy te prowadzone s¹ w grupach osób
z zaæm¹, jaskr¹ i zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej. Znajomoœæ powi¹zañ miêdzy za-
burzeniami wzroku a funkcjami poznawczymi osób starszych mo¿e okazaæ siê
bardzo przydatna zarówno do oceny wp³ywu procesów kognitywnych na rozwój
schorzeñ i zaburzeñ w obrêbie narz¹du wzroku, do ustalenia odpowiedniej re-
habilitacji wzrokowej i zaleceñ dla pacjenta, oraz do oceny mo¿liwoœci poznawczych
pacjenta niezbêdnych do wykonywania podstawowych czynnoœci samoobs³ugo-
wych i radzenia sobie z wymogami stawianymi przez otaczaj¹ce œrodowisko.

Badania m.in. Mary A. Rogers oraz Kennetha M. Langi (2010: 730–734) do-
wodz¹, ¿e istnieje zwi¹zek pomiêdzy wystêpowaniem takich schorzeñ wzroku,
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jak zaæma6, jaskra, zwyrodnienie plamki ¿ó³tej, a wystêpowaniem demencji
i zwi¹zanych z tym obni¿eniem funkcji poznawczych u pacjentów powy¿ej 65 ro-
ku. Zdaniem tych badaczy u pacjentów z bardzo dobrym wzrokiem wyst¹pienie
zaburzeñ funkcji poznawczych jest mniejsze nawet o 63%, ni¿ w przypadku pa-
cjentów z problemami wzrokowymi. Pacjenci, którzy nie dokonuj¹ kontroli okuli-
stycznej, s¹ 9,5-krotnie bardziej nara¿eni na rozwój choroby Alzheimera oraz ce-
chuje ich 5-krotnie wy¿sze ryzyko wyst¹pienia zaburzeñ funkcji poznawczych.
Do podobnych rezultatów doszed³ m.in. Carlos A. Reyes-Ortiz z zespo³em (2005:
685–686), który stwierdzi³, ¿e u osób z jaskr¹ w okresie póŸnej doros³oœci wystêpu-
je du¿e prawdopodobieñstwo pojawienia siê choroby Alzheimera, w wyniku któ-
rej dochodzi do obni¿enia funkcji poznawczych.

Podobne wyniki uzyska³ Jost B. Jonas z zespo³em (2018: 4816), którzy badali
poziom funkcji poznawczych u osób z jaskr¹, retinopati¹ cukrzycow¹, zaæm¹.
Przebadanych zosta³o 3127 mê¿czyzn w wieku 63 lata (± 9,8 lat), a zastosowanym
narzêdziem badawczym by³a bateria testów do oceny procesów poznawczych.
Zdaniem badaczy czynnikami przyczyniaj¹cymi siê do obni¿enia funkcji pozna-
wczych s¹ przede wszystkim obni¿ona ostroœæ widzenia i mniejsze pole widzenia.
Powoduj¹ one, ¿e osoby w wieku starszym rzadziej podejmuj¹ aktywnoœæ fi-
zyczn¹, przez co jakoœæ wykonywanych czynnoœci intelektualnych jest ni¿sza.
Stwierdzono równie¿, ¿e nale¿a³oby zadbaæ o osoby w okresie póŸnej doros³oœci
poprzez coroczne badania okulistyczne, a tak¿e uczenie pacjentów, jakie æwicze-
nia powinni wykonywaæ, aby aktywizowaæ procesy poznawcze.

Celem badañ Oriela Spierera, Naimi Fischer, Adiela Barak i wsp. (2016: 2–4)
by³o okreœlenie zwi¹zku pomiêdzy obni¿eniem siê funkcji poznawczych a nosze-
niem okularów przez osoby starsze, które by³y krótkowidzami i w przesz³oœci
zdiagnozowano u nich zaæmê. Przebadanych zosta³o 190 osób (przy czym œrednia
wieku wynosi³a 81,6 lat), w tym 58 mê¿czyzn (30,5%) i 132 kobiet (69,5%). U ka¿-
dego pacjenta okreœlano ostroœæ wzroku, ale tak¿e sprawdzano, kiedy zosta³a
przeprowadzona operacja zaæmy, czy dotyczy³a tylko jednego oka czy obu oczu.
Funkcje poznawcze testowano za pomoc¹ badania stanu mini-mentalnego
(MMSE). Test ten sk³ada siê z 30 pytañ, które dotycz¹ oceny poziomu demencji.
W przypadku osób niewidomych nie brano pod uwagê 8 zadañ, które maj¹ chara-
kter wizualny. Na wynik koñcowy mia³y wp³yw wykszta³cenie osoby badanej,
wiek i jej mo¿liwoœci intelektualne. Ograniczeniem tych badañ by³o miejsce ich
przeprowadzania, a by³ nim dzienny oœrodek pobytu osób starszych, co powodo-
wa³o, ¿e nie mo¿na by³o zastosowaæ specjalistycznego sprzêtu medycznego. Na-
tomiast mocn¹ stron¹ by³o przebadanie wszystkich pacjentów testami do okreœla-
nia funkcji kognitywnych przez jedn¹, wyspecjalizowan¹ w tym zakresie osobê.
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Zdaniem naukowców noszenie okularów podczas wykonywania czynnoœci samo-
obs³ugowych, czytania gazet, ksi¹¿ek, pisania, ogl¹dania telewizji zwiêksza mo¿-
liwoœci poznawcze i anga¿uje poszczególne funkcje. Wed³ug autorów dzia³ania
prewencyjne podejmowane przez ró¿ne instytucje nie musz¹ byæ zwi¹zane z du-
¿ym nak³adem finansowym. Nale¿a³oby wyposa¿aæ osoby starsze we w³aœciwie
dobran¹ korekcjê okularow¹, co w pewnym stopniu chroni³oby je przed pogar-
szaniem siê funkcji poznawczych.

Bardzo interesuj¹ce wydaj¹ siê byæ badania prowadzone na pacjentach
trac¹cych wzrok w okresie póŸnej doros³oœci, których celem by³o okreœlenie, czy
operacja zaæmy mo¿e poprawiæ funkcjonowanie poznawcze. Zdaniem Christop-
hera S. Greya, Gulii Karminovej, Anthon’ego J. Hildretha i wsp. (2006: 64–66) oraz
Kotoro Ishii, T. Kabaty i T. Oshiki (2008: 407–409) w analizowanej sytuacji wystê-
puje poprawa w funkcjonowaniu poznawczym, aczkolwiek jest ona niewielka.
Z kolei w badaniach Tylera A. Halla, Geralda McGwina i Cynthiê Owsley (2005:
2143–2144) u pacjentów, którzy nie przeszli operacji zaæmy, po rocznym czasie
obserwacji nie zaobserwowano ¿adnych zmian, w przeciwieñstwie do pacjentów,
którzy byli takiej operacji poddani. Zdaniem badaczy operacja sama w sobie nie
mo¿e byæ wyznacznikiem poprawy funkcji kognitywnych. Pacjenci w podesz³ym
wieku oprócz zabiegów medycznych powinni byæ poddawani ró¿nym trenin-
gom, maj¹cym na celu wykorzystywanie funkcji poznawczych.

Kolejne badania dotycz¹ce funkcjonowania poznawczego osób trac¹cych
wzrok w okresie póŸnej doros³oœci zosta³y przeprowadzone prze Shin Y. Ong,
Carol Y. Cheung, Xiang Li (2012: 896–900). Przebadanych zosta³o 1179 osób w wieku
od 60 do 80 lat, z zaæm¹, zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej, retinopati¹ cukrzycow¹.
Oprócz ogólnego badania funkcji wzrokowych zastosowano wywiad dotycz¹cy
warunków œrodowisko-ekonomicznych, zdrowia, stylu ¿ycia (w jêzyku angiel-
skim lub malajskim), skrócony test mentalny (AMT) badaj¹cy: orientacjê, wiedzê
semantyczn¹, pamiêæ epizodyczn¹, nazewnictwo, przywracanie i przywo³anie
obrazu, uwagê. Zdaniem autorów niepe³nosprawnoœæ wzroku powoduje ograni-
czenia w zakresie wykorzystywania funkcji poznawczych i nie jest to zale¿ne od
wieku, p³ci, wykszta³cenia czy warunków bytowych. Stwierdzono, ¿e u osób
z wadami wzroku i u osób z zaæm¹ czêœciej obserwowano zaburzenia funkcji po-
znawczych. Co ciekawe, w przypadku takich schorzeñ wzroku jak zwyrodnienie
plamki ¿ó³tej oraz jaskra nie zaobserwowano zwi¹zku z zaburzeniami poznaw-
czymi.

Kolejne bardzo wartoœciowe badania dotycz¹ce funkcji poznawczych u star-
szych pacjentów ze zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej i wp³ywie demencji na ich
os³abienie zosta³y przeprowadzone przez Traci E. Clemons, Molly W. Rankin oraz
Wendy L. McBee (2006: 537–543). Przebadanych zosta³o 2946 osób w wieku od
66 lat do 81 (œrednia wieku wynios³a 75 lat). Wobec ka¿dej badanej osoby zastoso-
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wano AREDS (program badawczy stosowany w Stanach Zjednoczonych, którego
celem jest zwiêkszenie wiedzy na temat czynników wp³ywaj¹cych na funkcjono-
wanie osób ze zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej i zaæm¹; uwzglêdnia takie funkcje
wzrokowe jak ostroœæ widzenia, pole widzenia). AREDS zosta³ równie¿ wzboga-
cony o bateriê 6 testów neuropsychologicznych (Mini-Mental Test Examination;
test do badania fluencji s³ownej, test pamiêci logicznej ze skali Wechslera, test
przypominania Buschke Selective Reminding, test pamiêci roboczej i test uwagi)
oraz test ryzyka wyst¹pienia depresji (CES-D).

Z powy¿szych badañ wynika, ¿e im wy¿szy stopieñ zaawansowania schorze-
nia, jakim jest zwyrodnienie plamki ¿ó³tej, tym funkcje poznawcze s¹ ni¿sze
(p<0,05), przede wszystkim p³ynnoœæ literowa i s³owna oraz pamiêæ logiczna.
U osób tych stwierdzono tendencjê do wystêpowania depresji (dane s¹ nieistotne
statystycznie). Autorki badañ wysunê³y równie¿ hipotezê, ¿e na zmniejszenie
funkcji poznawczych wp³ywa nie tylko wystêpowanie zwyrodnienia plamki
¿ó³tej lub zaæmy, lecz równie¿ zmniejszona aktywnoœæ fizyczna osób w okresie
póŸnej doros³oœci. Wiele osób w tym wieku nie uczestniczy w dzia³aniach spo³ecz-
nych, nie aktywizuje pracy swojego mózgu. Im rzadziej æwicz¹, tym szybciej za-
mieraj¹ komórki nerwowe, co potêguje proces dementywny, izolacjê spo³eczn¹
i wycofanie z ¿ycia publicznego. Wnioski te zosta³y równie¿ potwierdzone w ba-
daniach prowadzonych m.in. przez Helaine E. Resnick, Brant E. Fries i Lois M.
Verbrugge (1997: 142–143) oraz Joe Verghese, Richard B. Lipton oraz Mindy J.
Katz i in (2003: 2514–2516). Równie¿ w badaniach prowadzonych m.in. przez
Thuan Q. Pham, Anette Kifley, Paula Mitchella i Jie J. Wang (2006: 353–258), Mi-
chelle L. Baker, Jie J. Wang i Sophie Rogers (2009: 667–673), Haakona Lindekleiv,
Majê G. Erke, G. Bertelsen i in. (2013: 1284–1286), Se J. Woo, Kyu H. Parka, Jeeyun
Ahn i wsp. (2013: 2097–2100) naukowcy okreœlali zwi¹zek istotny statycznie po-
miêdzy degeneracj¹ plamki ¿ó³tej u osób w podesz³ym wieku a wystêpowaniem
zaburzeñ w sferze poznawczej. Pacjenci mieli trudnoœci z kodowaniem informacji
o charakterze werbalnym, zapamiêtywaniem d³ugotrwa³ym, wyci¹ganiem wnios-
ków, fluencj¹ s³own¹, co m.in. przek³ada³o siê na ich relacje spo³eczne.

U osób w okresie póŸnej doros³oœci bardzo czêsto wystêpuj¹c¹ chorob¹ jest re-
tinopatia cukrzycowa. Cukrzyca jest chorob¹ cywilizacyjn¹, gdy¿ choruje na ni¹
ponad 422 miliony na œwiecie. Retinopatia cukrzycowa rozwija siê w wyniku usz-
kodzeñ naczyñ krwionoœnych siatkówki, które w konsekwencji prowadz¹ do roz-
woju cukrzycowego obrzêku plamki ¿ó³tej. U osób trac¹cych wzrok w póŸnej do-
ros³oœci choroba ta diagnozowana jest u co najmniej 33% grupy. Cukrzyca
i retinopatia cukrzycowa zwiêkszaj¹ ryzyko wyst¹pienia udarów i zespo³ów otê-
piennych, co w konsekwencji przek³ada siê na obni¿enie funkcji poznawczych.
Badania neuropsychologiczne lub ocenê funkcjonowania poznawczego z zasto-
sowaniem rezonansu magnetycznego w tej grupie prowadzili m. in. Heli Hirvelä
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oraz Leila Laatikainen (1997: 216–217), Shigehiko Kitano (2003: 28–31), Barbera
van Harten i wsp. (2007: 167–169), Gauri Shankar Shrestha i Raju Kaiti (2014:
37–43). U wszystkich pacjentów w wieku powy¿ej 65 roku ¿ycia funkcje poznaw-
cze by³y diagnozowane na bardzo niskim poziomie, co prawdopodobnie mo¿e
byæ zwi¹zane z ograniczaniem aktywnoœci zarówno fizycznej jak i intelektualnej,
ale te¿ ze zmianami niedokrwiennymi.

Badania w grupie pacjentów z retinopati¹ cukrzycow¹ w okresie póŸnej do-
ros³oœci prowadzi³a tak¿e Jie Ding z zespo³em (2010: 2883–2889). Przebadanych
zosta³o 547 mê¿czyzn i 519 kobiet w wieku 60–75 lat ze zdiagnozowan¹ cukrzyc¹
typu 2. Wykorzystano bateriê testów neuropsychologicznych badaj¹cych pamiêæ
niewerbaln¹ i werbaln¹, pamiêæ deklaratywn¹, pamiêæ logiczn¹, rozumowanie
niewerbalne, pamiêæ robocz¹, szybkoœæ przetwarzania informacji, sekwencyjnoœæ
liczb, funkcje wykonawcze, fluencjê s³own¹. Dodatkowo zastosowano kwestio-
nariusz do badania nastroju celem okreœlenia ryzyka wyst¹pienia depresji. Ka¿dy
pacjent diagnozowany by³ równie¿ pod k¹tem stanu zdrowia i funkcjonowania
narz¹du wzroku. W badaniach tych pacjenci z retinopati¹ cukrzycow¹ osi¹gali
stosunkowo niskie wyniki w zakresie ogólnych zdolnoœci poznawczych, co mo¿e
œwiadczyæ o zachodz¹cym procesie demencji. Stwierdzono, ¿e mê¿czyŸni istotnie
ni¿ej funkcjonuj¹ pod wzglêdem poznawczym (ni¿sze by³y takie funkcje, jak: flu-
encja s³owna, szybkoœæ przetwarzania informacji i giêtkoœæ myœlenia) ni¿ kobiety.
Przyczyny takiego wyniku upatrywano w tym, ¿e u mê¿czyzn czêœciej wystêpuj¹
problemy w zakresie kr¹¿enia mózgowego.

W literaturze przedmiotu mo¿na znaleŸæ równie¿ stosunkowo nieliczne ba-
dania, które nie potwierdzaj¹ zwi¹zku miêdzy uszkodzeniami wzroku w okresie
póŸnej doros³oœci a obni¿eniem funkcji poznawczych. Na brak takiego zwi¹zku
wskazuj¹ m.in. badania Geralda McGwin, Tylera A. Halla, Karen Searcey i wsp.
(2005: 1260–1261) oraz Larsa V. Kessinga, Anê G. Lopez, Pera K. Andersena i Svena
V. Kessinga (2007: 49–51). Te pierwsze polega³y na porównywaniu funkcji pozna-
wczych u seniorów z zaæm¹ i bez niej. Nie wykazano ¿adnego zwi¹zku miêdzy
powy¿szymi zmiennymi. Jedna i druga grupa uzyska³a podobne rezultaty. Dru-
gie by³y przeprowadzone na bardzo du¿ej próbie (ponad 11 tys. seniorów) i doty-
czy³y okreœlenia zale¿noœci miêdzy wystêpowaniem jaskry i choroby Alzheimera
i równie¿ nie wykazano ¿adnego zwi¹zku miêdzy badanymi zmiennymi.

W tej grupie badañ warto jeszcze zwróciæ uwagê na 15-letnie badania pod³u¿ne
zrealizowane przez Thomasa Honga z zespo³em (2016: 1–9) w grupie 3654 osób
z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku. W oparciu o zastosowan¹ bateriê testów przezna-
czon¹ do badania stanów mentalnych nie wykryto spadku wydolnoœci wykorzy-
stywanych funkcji poznawczych z wiekiem, jednak jako istotne ograniczenie ana-
liz uznano nie w pe³ni dostosowane do potrzeb percepcyjnych osób badanych
narzêdzia diagnostyczne.
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Rozbie¿noœci miêdzy wynikami badañ mog¹ byæ spowodowane zastosowa-
niem ró¿nych metod badawczych, wiekiem osób badanych, ró¿norodnoœci¹ wy-
stêpowania schorzeñ i wad wzroku w poszczególnych grupach etnicznych, liczeb-
noœci¹ grup, czasem potrzebnym na rozwi¹zanie zadañ. Równie¿ nie ka¿de prze-
prowadzane analizy uwzglêdnia³y zaburzenia i schorzenia wspó³towarzysz¹ce
charakterystyczne dla respondentów w podesz³ym wieku, co bardzo ró¿nicowa³o
grupy.

Oprócz badañ odnosz¹cych siê do okreœlenia trudnoœci poznawczych, z jaki-
mi spotykaj¹ siê seniorzy stopniowo trac¹cy wzrok, prowadzone s¹ równie¿ ba-
dania na temat mo¿liwoœci poprawy opisywanych funkcji.

Bardzo interesuj¹ce wydaj¹ siê byæ badania prowadzone przez Amandê F. El-
liot, Melissê L. O’Connor i Jerriego D. Edwardsa (2014: 509–518), których celem
by³o sprawdzenie, na ile u seniorów trac¹cych wzrok trening przetwarzania infor-
macji (SPT) poprawia jakoœæ funkcji poznawczych. Szybkoœæ przetwarzania infor-
macji to zdolnoœæ poznawcza polegaj¹ca na okreœleniu, ile czasu niezbêdne jest do
rozwi¹zania zadania o charakterze mentalnym (Vance 2009: 290–297). W badaniu
wziê³o udzia³ 228 osób podzielonych na dwie grupy. Pierwsza zosta³a poddana
treningowi przetwarzania informacji (N=120). Zadania pokazywane tej grupie
mia³y charakter niewerbalny, wizualny, a ich celem by³o lokalizowanie danych
bodŸców na ekranie komputera. Szybkoœæ i z³o¿onoœæ pokazywanych zadañ by³y
dostosowane do mo¿liwoœci indywidualnych ka¿dej osoby. Grupa kontrolna od-
bywa³a szkolenie internetowo (N=108). Osoby badane zosta³y nauczone korzy-
stania z Internetu i zadania æwiczy³y w warunkach domowych. Œrednia wieku ba-
danych to 75,2 lat. Ka¿da sesja treningowa trwa³a godzinê, a odbywa³a siê dwa
razy w tygodniu przez piêæ tygodni (10 sesji). Dodatkowo ka¿dy pacjent wype³-
nia³ testy o charakterze poznawczym, sensorycznym i fizycznym, zbadany zosta³
s³uch i funkcje wzrokowe, w tym ostroœæ wzroku i pole widzenia. Ka¿dy pacjent
zg³asza³ równie¿, czy wystêpuje u niego jakiekolwiek schorzenie wzroku: zaæma,
jaskra, zwyrodnienie plamki ¿ó³tej itp. Zdaniem autorek osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku, które poddane zosta³y treningowi szybkoœci przetwarzania infor-
macji, osi¹gnê³y zdecydowanie wy¿sze wyniki ni¿ osoby, które æwiczy³y tylko
w warunkach domowych (p,001). Oznacza to, ¿e im czêœciej osoby starsze trac¹ce
wzrok æwiczy³yby funkcje poznawcze, tym mog³yby d³u¿ej zachowaæ wysok¹
sprawnoœæ poznawcz¹.

Potwierdzaj¹ to równie¿ badania Davida S. Friedmana i wsp. (2004: 532–538),
Xinzhi Zhang i in. (2010: 649–656), Ronalda Klein i wsp. (2011: 78–80), wed³ug któ-
rych u osób ze zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej, retinopati¹ cukrzycow¹, jaskr¹ nale-
¿y stosowaæ trening przetwarzania informacji przez ca³y czas, gdy¿ nawet po
podjêciu wczesnych dzia³añ interwencyjnych, nie przywróci siê danym osobom
zdolnoœci takich, jak przed chorob¹. Autorzy podkreœlaj¹, ¿e w zakresie wykorzy-
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stywania treningu przetwarzania informacji w grupie osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku w wieku senioralnym wskazane by³oby prowadzenie dalszych ba-
dañ, g³ównie takich, w oparciu o które da³oby siê okreœliæ wp³yw chorób oczu na
tempo analizowania danych.

Podsumowanie

Okres póŸnej doros³oœci jest czasem szczególnie trudnym dla jednostki, jak
i jej rodziny. Zmiany o charakterze regresywnym zachodz¹ wieloetapowo. Z wie-
kiem nastêpuje obni¿enie sprawnoœci motorycznej, mo¿liwoœci intelektualnych,
kontaktów spo³ecznych, co przek³ada siê na jakoœæ ¿ycia. W przypadku osób stop-
niowo trac¹cych wzrok problemy dodatkowo potêguj¹ siê w wyniku braku samo-
dzielnoœci, autonomii i koniecznoœci korzystania z pomocy innych.

Dotychczasowe badania naukowe nie daj¹ jednoznacznych odpowiedzi co
do istnienia zwi¹zku pomiêdzy utrat¹ wzroku a obni¿eniem funkcji poznaw-
czych. Wiêkszoœæ naukowców jest jednak przekonana o istnieniu takiej relacji,
zw³aszcza w przypadku pacjentów m.in. z zaæm¹, jaskr¹, zwyrodnieniem plamki
¿ó³tej, retinopati¹ cukrzycow¹. S¹ to schorzenia obni¿aj¹ce ostroœæ wzroku, co wp³y-
wa na ka¿d¹ sferê ¿ycia. Nale¿y tak¿e podkreœliæ, ¿e funkcjonowanie seniorów
z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹ wzroku ca³kowicie ró¿ni siê od sytuacji seniorów
bez problemów wzrokowych. Obni¿enie inteligencji p³ynnej, trudnoœci z kodo-
waniem informacji i przywo³ywaniem ich, os³abienie pamiêci epizodycznej i kon-
centracji uwagi to tylko niektóre trudnoœci napotykane w opisywanej grupie, któ-
re bardzo czêsto prowadz¹ do demencji lub nasilaj¹ jej cechy. Dodatkowo, brak
odpowiedniej opieki medycznej, w tym okulistycznej prowadziæ mo¿e do
pog³êbiania siê zmian w ga³ce ocznej, co przek³adaæ siê bêdzie na jakoœæ i iloœæ
aktywnoœci (w tym poznawczych). Niezbêdne jest wiêc podjêcie dzia³añ prewen-
cyjnych na szerok¹ skalê, maj¹cych na celu niwelowanie skutków braku wzroku
i anga¿owanie seniorów w jak najwiêksz¹ iloœæ zadañ maj¹cych na celu aktywiza-
cjê procesów poznawczych.

Zaprezentowany materia³ powinien staæ siê podstaw¹ do dalszych analiz
w zakresie wystêpowania procesów otêpiennych a pojawiaj¹cymi siê zmianami
wzrokowymi u seniorów. Jest to problem wa¿ki spo³ecznie, wymagaj¹cy pog³ê-
bionych badañ, gdy¿ w spo³eczeñstwach na ca³ym œwiecie wystêpuje tendencja
do starzenia siê, wobec czego konieczne jest opracowanie odpowiednich proce-
dur i standardów pomocowych w tej grupie osób.
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Nabycie niepe³nosprawnoœci wzroku w póŸnej
doros³oœci a ryzyko zgonu – przegl¹d badañ

Nabycie niepe³nosprawnoœci wzroku w wieku senioralnym wywo³uje szereg negatywnych na-
stêpstw w sferze fizycznej, psychicznej i spo³ecznej, prowadz¹c do obni¿enia poziomu jakoœci ¿y-
cia. Liczne badania wykaza³y wy¿szy wskaŸnik œmiertelnoœci wœród seniorów trac¹cych wzrok.
W eksploracjach dotycz¹cych ró¿nych populacji pacjentów dowiedziono, ¿e niepe³nosprawnoœæ
wzroku zwiêksza ryzyko zgonu, zarówno bezpoœrednio, jak i w sposób poœredni, poprzez nieko-
rzystny wp³yw na wskaŸniki dotycz¹ce stanu zdrowia fizycznego i samopoczucia psychicznego.
Mechanizmy le¿¹ce u podstaw tego zjawiska nie zosta³y w pe³ni rozpoznane i ze wzglêdu na
du¿e znaczenie spo³eczne problemu wymagaj¹ dalszych analiz badawczych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ wzroku, utrata wzroku, póŸna doros³oœæ, œmiertelnoœæ

Acquiring visual impairment in late adulthood
and the mortality rate – a research review

Acquiring visual impairment in senior age results in a number of negative implications in the
physical, psychological and social spheres which lead to a decrease of the quality of life. Numer-
ous studies have shown a higher mortality rate among seniors who are losing vision. The studies
of various patient populations have proved that visual impairment increases the risk of death,
both directly and indirectly, through the negative effect it has on the indicators of physical condi-
tion and psychological wellbeing. The mechanisms determining this phenomenon have not been
sufficiently recognized yet and need further investigations due to the high social significance of
the problem.

Keywords: visual impairment, vision loss, late adulthood, mortality

Wprowadzenie

Wspó³czesne strategie polityki spo³ecznej wobec osób w wieku senioralnym
odwo³uj¹ siê do koncepcji pozytywnego, aktywnego starzenia siê ukierunkowa-
nej na wysok¹ jakoœæ ¿ycia i osi¹gniêcie poczucia dobrostanu w wymiarze osobo-
woœciowym, emocjonalnym i spo³ecznym. Koncepcja ta, podkreœlaj¹c znaczenie



zachowania osobistej niezale¿noœci i autonomii w póŸnej doros³oœci, wskazuje na
te sfery psychospo³ecznego funkcjonowania seniorów, w których zaspokojenie
potrzeb w sposób uwzglêdniaj¹cy specyfikê tego okresu rozwojowego wyraŸnie
podnosi poziom satysfakcji ¿yciowej. Przejawem dobrego, pozytywnego starze-
nia siê jest bycie produktywnym i w³¹czonym w ¿ycie spo³eczne poprzez pracê
zarobkow¹, wolontariat, utrzymywanie relacji z przedstawicielami ró¿nych gene-
racji, aktywne spêdzanie wolnego czasu, dzia³ania na rzecz œrodowiska lokalne-
go. Kluczow¹ kwesti¹ jest równie¿ posiadanie poczucia bezpieczeñstwa wyni-
kaj¹cego z w³aœciwej opieki zdrowotnej i przekonania o dostêpnoœci formalnego
wsparcia spo³ecznego w sytuacjach kryzysowych zwi¹zanych z pogorszeniem siê
statusu materialnego i (lub) negatywnymi nastêpstwami chorób przewlek³ych
(Chen i in. 2018: 9170–9173). Pozytywne starzenie siê pozostaje wiêc bezpoœrednio
zwi¹zane ze stopniem zaspokojenia potrzeb ekonomicznych i niematerialnych.
Realizacja tych potrzeb uwarunkowana jest przez wiele zasobów indywidual-
nych (m.in. sprawnoœæ fizyczna, emocjonalnoœæ, witalnoœæ, umiejêtnoœæ zarz¹dza-
nia wolnym czasem, strategie radzenia sobie ze stresem), jak i œrodowiskowych
(m.in. sytuacja rodzinna, miejsce zamieszkania, opieka socjalna). Wœród czynni-
ków determinuj¹cych jakoœæ ¿ycia za najistotniejszy w tym wieku uznawany jest
stan zdrowia (Piku³a 2016: 31–34).

Uto¿samianie póŸnej doros³oœci z zapadalnoœci¹ na choroby prowadz¹ce bez-
poœrednio do utraty sprawnoœci jest nieuprawnione, gdy¿ przebieg starzenia siê
ma charakter wysoce indywidualny, a naturalny dla tego procesu spadek si³ fizy-
cznych oraz os³abienie czynnoœci poznawczych nie musz¹ prowadziæ do znacz-
nych ograniczeñ funkcjonalnych. Dobra kondycja psychofizyczna umo¿liwia
wielu osobom w podesz³ym wieku aktywne wype³nianie dotychczasowych ról
spo³ecznych lub podejmowanie nowych funkcji i pe³n¹ partycypacjê w ¿yciu pu-
blicznym. Niemniej jednak w populacji seniorów zauwa¿a siê zjawisko wystêpo-
wania przewlek³ych chorób powoduj¹cych powa¿ne uszkodzenie organizmu
skutkuj¹ce niepe³nosprawnoœci¹. W licznej grupie tych chorób znajduj¹ siê tak¿e
zwi¹zane z wiekiem schorzenia uk³adu wzrokowego, w tym zw³aszcza zaæma,
jaskra, zwyrodnienie plamki ¿ó³tej (Zych 2013: 60–67).

Mimo, ¿e precyzyjna ocena wp³ywu obni¿onej sprawnoœci wzrokowej na
funkcjonowanie seniorów jest utrudniona ze wzglêdu na z³o¿ony obraz kliniczny
zaawansowanych zmian chorobowych oraz koegzystencjê zmian naturalnych
i patologicznych w procesie starzenia siê, to nabycie dysfunkcji wzroku w tej fazie
¿ycia uwa¿ane jest za krytyczne zdarzenie rzutuj¹ce negatywnie na sferê fi-
zyczn¹, psychiczn¹ i spo³eczn¹ (Kilian 2010: 89). Wœród g³ównych konsekwencji
czêœciowej lub ca³kowitej utraty wzroku doœwiadczanych przez osoby starsze wy-
mienia siê: trudnoœci w orientacji przestrzennej i samodzielnym poruszaniu siê,
problemy w realizacji czynnoœci ¿ycia codziennego, ograniczenie aktywnych

228 Kornelia Czerwiñska



form spêdzania wolnego czasu, utrudnienia w dostêpie do informacji i partycypa-
cji w ¿yciu spo³ecznym, spadek aktywnoœci fizycznej i wy¿sze ryzyko upadków,
zaburzenia zdrowia psychicznego. Przegl¹d badañ zagranicznych dokonany
przez Korneliê Czerwiñsk¹ i Izabellê Kucharczyk (2019: 134–142) jednoznacznie
wskazuje na obni¿enie jakoœci ¿ycia tych osób, choæ dotychczas nie wyjaœniono
w sposób wyczerpuj¹cy wp³ywów i zale¿noœci zachodz¹cych miêdzy nastêp-
stwami funkcjonalnymi ociemnienia a obiektywnymi i subiektywnymi wskaŸni-
kami satysfakcji ¿yciowej.

Zakres i charakter konsekwencji nabycia niepe³nosprawnoœci wzroku w wieku
senioralnym zwiêksza ryzyko wykluczenia spo³ecznego oraz implikuje koniecz-
noœæ podjêcia szeregu dzia³añ medyczno-rehabilitacyjnych i socjalnych maj¹cych
na celu stworzenie warunków umo¿liwiaj¹cych aktywne, pozytywne starzenie
siê mimo doœwiadczanych dolegliwoœci. Podstaw¹ zaprojektowania efektywnych
strategii profilaktycznych i terapeutycznych jest wieloaspektowa analiza sytuacji
psychospo³ecznej seniorów trac¹cych wzrok, w tym okreœlenie mechanizmów
nara¿aj¹cych te osoby na izolacjê, przemoc, zaniedbanie, przedwczesn¹ œmieræ.
Celem artyku³u jest przedstawienie wyników zagranicznych badañ naukowych
analizuj¹cych ryzyko œmiertelnoœci w populacji osób trac¹cych wzrok w póŸnej
doros³oœci. W tekœcie dokonano równie¿ przegl¹du wybranych badañ poœwiêco-
nych umieralnoœci w grupie seniorów z niepe³nosprawnoœci¹ sensoryczn¹ o cha-
rakterze z³o¿onym. Prezentacja danych ogranicza siê do wniosków p³yn¹cych
z eksploracji zagranicznych, gdy¿ w piœmiennictwie krajowym poœwiêconym sy-
tuacji psychospo³ecznej starszych osób nabywaj¹cych niepe³nosprawnoœæ wzro-
ku nie odnaleziono analiz badawczych dotycz¹cych zwi¹zków miêdzy ociemnie-
niem a ryzykiem zgonu.

Utrata wzroku w póŸnej doros³oœci a œmiertelnoœæ

W ocenach przeciêtnej d³ugoœci ¿ycia, zachorowalnoœci i œmiertelnoœci w da-
nej populacji niezbêdne jest uwzglêdnienie spo³ecznych determinantów zdrowia
takich, jak: zamo¿noœæ, struktura spo³eczna i dominuj¹ce style ¿ycia. W krajach
rozwiniêtych blisko 50% pola zdrowia mo¿na wyjaœniæ czynnikami zwi¹zanymi
z trybem ¿ycia (m.in. dieta, aktywnoœæ fizyczna, stosowanie u¿ywek, formy wy-
poczynku, profilaktyka). Poziom zdrowotnoœci zale¿ny jest tak¿e od czynników
biologicznych, œrodowiskowych i opieki medycznej (Ostrowska 2012: 351–366).

Okreœlenie zwi¹zków zachodz¹cych miêdzy nabyciem niepe³nosprawnoœci
wzroku a umieralnoœci¹ seniorów wymaga wiêc od badaczy prowadzenia wielo-
wymiarowych analiz z kontrol¹ szeregu ró¿nego typu czynników zak³ócaj¹cych
i zmiennych poœrednicz¹cych. Przeprowadzono wiele badañ poœwiêconych oma-
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wianemu zagadnieniu (m.in. Li i in. 2011: 54–60; Gu i in. 2012: 876–888; Wang
2015: 137–138; Biler i in. 2014: 471–475; Kuang i in. 2015: 177–181; Pedula i in. 2015:
910–917; Zhang i in. 2016: 836–842), jednak wiêkszoœæ z nich posiada pewne ogra-
niczenia zwi¹zane z koncentracj¹ na wybranych, pojedynczych determinantach
oraz nisk¹ reprezentatywnoœci¹ prób odznaczaj¹cych siê znacznym zró¿nicowa-
niem wewnêtrznym. Dokonywanie porównañ uzyskanych rezultatów jest utru-
dnione ze wzglêdu na wystêpowanie ró¿nic miêdzy zastosowanym modelem
analiz, metod¹ rekrutacji badanych, d³ugoœci¹ prowadzonych obserwacji, wie-
kiem, pochodzeniem etnicznym i miejscem zamieszkania respondentów, sposo-
bem pomiaru stopnia widzenia, jak równie¿ przyjêtymi definicjami niepe³nospra-
wnoœci wzroku. Zrozumienie ró¿nic pojawiaj¹cych siê miêdzy wynikami
poszczególnych eksploracji u³atwiaj¹ metaanalizy badañ (Biler i in. 2014: 471–475;
Bruce 2016: 746–747). W celu iloœciowego podsumowania zgromadzonych danych
empirycznych na temat zwi¹zku pomiêdzy niepe³nosprawnoœci¹ wzroku a ryzy-
kiem œmierci przeprowadzono metaanalizê 29 badañ prospektywnych (³¹cznie
269 839 uczestników i 67 061 zgonów). Stwierdzono, ¿e znaczne uszkodzenie
wzroku jest w istotny sposób zwi¹zane z wy¿szym wskaŸnikiem œmiertelnoœci
w porównaniu z brakiem problemów wzrokowych, a zwi¹zek ten jest szczególnie
wyraŸny u pacjentów powy¿ej 65 roku ¿ycia. Dowiedziono tak¿e wystêpowania
liniowej zale¿noœci miêdzy obni¿eniem ostroœci wzroku jako podstawowego pa-
rametru okulistycznego a wzrostem ryzyka zgonu, zarazem nie zdo³ano ziden-
tyfikowaæ i opisaæ podstawowych mechanizmów jednoznacznie wyjaœniaj¹cych
tê relacjê (Zhang i in. 2016: 836–842).

Wœród licznych badañ szczegó³owych warto zwróciæ uwagê na te analizy,
których autorzy podjêli próby rozpoznania mechanizmów i procesów le¿¹cych
u podstaw zwi¹zków miêdzy nabyciem niepe³nosprawnoœci wzroku w wieku
podesz³ym a zwiêkszon¹ œmiertelnoœci¹. W badaniu obejmuj¹cym dane z National
Health Interview Survey dotycz¹ce populacji amerykañskiej ustalono, ¿e powa¿-
ne uszkodzenie wzroku zwiêksza stopieñ ryzyka wczesnego zgonu o wspó³czyn-
nik 1,28 w porównaniu z brakiem niepe³nosprawnoœci wzroku. Ponadto odkryto
poœredni wp³yw tego rodzaju dysfunkcji na œmiertelnoœæ poprzez negatywne od-
dzia³ywanie problemów wzrokowych na samoocenê stanu zdrowia i poziom
sprawnoœci funkcjonalnej. Ca³kowity wp³yw (skutki bezpoœrednie i poœrednie) na
ryzyko œmiertelnoœci w przypadku znacznej niepe³nosprawnoœci wzroku w sto-
sunku do braku takich zaburzeñ okreœla wspó³czynnik ryzyka 1,54 (Christ i in.
2008: 3318–3323). Obni¿ona sprawnoœæ funkcjonalna seniorów stanowi odzwier-
ciedlenie nasilenia ró¿nych wspó³wystêpuj¹cych chorób, sprzê¿onego od-
dzia³ywania ich skutków oraz zwi¹zanych z nimi czynników psychospo³ecznych.
Wp³yw chorób przewlek³ych, w tym schorzeñ uk³adu wzrokowego, na ryzyko
zgonu zwi¹zany jest z ich nastêpstwami w zakresie fizycznej sprawnoœci, zdolno-
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œci wykonywania czynnoœci ¿ycia codziennego, w tym dzia³añ samoobs³ugowych
oraz stopnia zale¿noœci od pomocy innych osób (Berdeaux i in. 2007: 80–87).

Interesuj¹cy materia³ opisuj¹cy zwi¹zki os³abienia widzenia i sprawnoœci funk-
cjonalnej opracowano w ramach analizy danych z projektu National Health and
Nutrition Examination Survey (NHANES) dotycz¹cych blisko piêciu tysiêcy
uczestników powy¿ej 60. roku ¿ycia. Skoncentrowano siê na okreœleniu bezpo-
œredniego wp³ywu spadku ostroœci wzroku na œmiertelnoœæ i jej poœredniego od-
dzia³ywania w tym obszarze poprzez obni¿enie sprawnoœci funkcjonalnej
i obci¹¿enie allostatyczne (allostatic load) bêd¹ce miernikiem skumulowanego zu-
¿ycia fizjologicznego uk³adów regulacyjnych organizmu. Sprawnoœæ funkcjo-
naln¹ oceniano w oparciu o realizacjê podstawowych i instrumentalnych czynno-
œci dnia codziennego, zaœ obci¹¿enie allostatyczne opisywa³o 10 biomarkerów,
w tym m.in. poziom ciœnienia krwi, cholesterolu, wskaŸnik masy cia³a. Wykazano,
¿e poziom wykonywania podstawowych czynnoœci ¿ycia codziennego nie by³
predyktorem œmiertelnoœci, natomiast czynnikami prognozuj¹cymi œmiertelnoœæ
by³y wskaŸniki obci¹¿enia allostatycznego i podejmowania z³o¿onych czynnoœci.
Zaobserwowano istotny zwi¹zek miêdzy obni¿eniem ostroœci wzroku a wysok¹
wartoœci¹ obci¹¿enia allostatycznego i niskim wskaŸnikiem instrumentalnych
czynnoœci dnia powszedniego. Nale¿y podkreœliæ, ¿e wysokie obci¹¿enie allosta-
tyczne wi¹¿e siê z gorszym funkcjonowaniem poznawczym i fizycznym, wy-
¿szym ryzykiem niedo³ê¿noœci oraz wyst¹pienia chorób uk³adu kr¹¿enia. Prze-
prowadzone analizy pokaza³y, ¿e zmniejszenie ryzyka zgonu wœród starszych
osób trac¹cych wzrok by³oby mo¿liwe poprzez interwencje rehabilitacyjne ukie-
runkowane na zapobieganie niepe³nosprawnoœci funkcjonalnej w zakresie in-
strumentalnych czynnoœci ¿ycia codziennego (Zheng i in. 2014: 5144–5150).

Mniejsza sprawnoœæ ruchowa w po³¹czeniu z uszkodzonym wzrokiem mo¿e
przyspieszaæ starzenie siê biologiczne i procesy chorobowe, a to z kolei mo¿e
zwiêkszaæ ryzyko œmiertelnoœci (Pedula i in. 2006: 1871–1877). Nabycie niepe³no-
sprawnoœci wzroku skutkuje obni¿eniem szeroko ujmowanej aktywnoœci fizycz-
nej, wiêc ograniczenia w tej sferze funkcjonowania tak¿e by³y rozpatrywane jako
poœredni mechanizm ³¹cz¹cy ociemnienie ze zwiêkszon¹ œmiertelnoœci¹. Zale¿no-
œci miêdzy poziomem aktywnoœci fizycznej a œmiertelnoœci¹ z dowolnej przyczy-
ny oceniane by³y w badaniach obejmuj¹cych trzy grupy uczestników: osoby
pe³nosprawne wzrokowo, z nieskorygowanymi wadami refrakcji i z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzroku. W grupach respondentów z problemami wzrokowymi od-
notowano spadek wartoœci wskaŸnika zgonów na ka¿de 60 minut zwiêkszonej
aktywnoœci ruchowej (o 15% u osób z wad¹ refrakcji i 35% u osób z niepe³nospraw-
noœci¹ wzroku). Podobnie w grupie kontrolnej na ka¿d¹ godzinê zwiêkszonej
aktywnoœci odnotowano obni¿one ryzyko œmierci o 18%. Aktywnoœæ fizyczna
wi¹za³a siê wiêc z wiêksz¹ prze¿ywalnoœci¹ we wszystkich grupach badanych
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osób o ró¿nej sprawnoœci narz¹du wzroku, jednoczeœnie w ¿adnej z grup nie wy-
kryto istotnego zwi¹zku miêdzy siedz¹cym trybem ¿ycia a poziomem œmiertelno-
œci (Loprinzi, Joyner 2016: 18–21).

Podobne rezultaty uzyskano w norweskich prospektywnych badaniach ko-
hortowych, w których wskaŸniki wieloczynnikowego ryzyka zgonu wynosi³y
1,22 u osób w wieku 60–84 lat deklaruj¹cych posiadanie niepe³nosprawnoœci
wzroku oraz 1,05 u osób maj¹cych 85 lat lub wiêcej; si³a tych zwi¹zków by³a po-
dobna lub wiêksza po dodatkowym uwzglêdnieniu stopnia aktywnoœci fizycznej.
Wykazano, ¿e u badanych z dysfunkcj¹ wzroku, którzy nie byli aktywni ruchowo,
ryzyko zgonu z dowolnej przyczyny by³o istotnie wy¿sze w porównaniu z bada-
nymi podejmuj¹cymi tego typu aktywnoœæ w wymiarze kilku godzin tygodniowo
(Brunes i in. 2017: 33–41). Nale¿y podkreœliæ, ¿e spadek aktywnoœci fizycznej na-
stêpuj¹cy po czêœciowej lub ca³kowitej utracie wzroku uwarunkowany jest przez
wiele, wzajemnie ze sob¹ powi¹zanych czynników, wœród których – obok obiek-
tywnych ograniczeñ wynikaj¹cych z niemo¿noœci wzrokowej kontroli otoczenia
i braku znajomoœci alternatywnych technik poruszania siê – istotne miejsce zaj-
muje lêk przed samodzielnym przemieszczaniem siê i doznaniem urazu, a tak¿e
izolacja spo³eczna i niedostêpnoœæ ró¿nych form rekreacji. Dzia³ania profilaktycz-
ne i rehabilitacyjne maj¹ce na celu zwiêkszenie aktywnoœci fizycznej seniorów
trac¹cych wzrok powinny wiêc uwzglêdniaæ szerszy kontekst ich funkcjonowa-
nia, w tym równolegle zmierzaæ do poszerzenia kontaktów interpersonalnych
i prze³amywania barier emocjonalno-spo³ecznych. Na koniecznoœæ projektowa-
nia wielowymiarowych oddzia³ywañ wspieraj¹cych tê grupê osób wskazuj¹ ba-
dania przeprowadzane wœród innych subpopulacji, na przyk³ad pacjentów ze
schorzeniami kardiologicznymi (por. Stochmia³ek 2015), u których niska aktyw-
noœæ fizyczna przy s³abej integracji spo³ecznej i podwy¿szonym poziomie stresu
by³y predyktorami œmiertelnoœci.

Nabycie niewidzenia lub s³abowzrocznoœci w wieku senioralnym negatywnie
wp³ywa na zdrowie psychicznie, stosunkowo czêsto prowadz¹c do zaburzeñ na-
stroju, w tym zaburzeñ depresyjnych (Czerwiñska, Kucharczyk 2018: 150–153).
Wykazano, ¿e depresja jest czynnikiem prognozuj¹cym œmiertelnoœæ z przyczyn
sercowo-naczyniowych, jednak pod³o¿e tego zwi¹zku nie zosta³o dotychczas wy-
jaœnione (Ahrens, Freyberger 2005: 449–461). Z uwagi na wy¿sze ryzyko wczesnej
œmierci u osób z zaburzeniami psychicznymi podjêto badania koncentruj¹ce siê
na analizie zwi¹zków zachodz¹cych miêdzy uszkodzeniem wzroku, samopoczu-
ciem psychicznym a umieralnoœci¹ seniorów. Potrzebê realizacji takich badañ
uzasadnia tak¿e wystêpowanie ró¿nego typu zaburzeñ psychicznych wœród pra-
wie 25% populacji osób powy¿ej 65. roku ¿ycia (Gutzmann, Rapp 2005: 390–406).
Na podstawie danych dotycz¹cych 12 987 doros³ych uczestników badania 2000
Medical Expenditure Panel Survey poddano analizie bezpoœredni i poœredni
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wp³yw ocenionego samodzielnie stopnia sprawnoœci wzrokowej na ryzyko zgo-
nu, z uwzglêdnieniem mechanizmów odpowiadaj¹cych za zdrowie psychiczne
i opiekê profilaktyczn¹. Dowiedziono, ¿e obni¿ona sprawnoœæ wzrokowa nie tylko
w bezpoœredni sposób przyczynia siê do wzrostu ryzyka zgonu, ale tak¿e poœred-
nio zwiêksza ryzyko œmierci poprzez niekorzystny wp³yw na ogólne samopoczu-
cie psychiczne. Badacze podkreœlaj¹, ¿e samopoczucie psychiczne jako wskaŸnik
postrzeganego zdrowia psychospo³ecznego o szerokim zakresie stanowi istotn¹
œcie¿kê, za poœrednictwem której uszkodzenie wzroku wp³ywa na œmiertelnoœæ.
Zignorowanie tego poœredniego oddzia³ywania mo¿e wiêc prowadziæ w progra-
mach pomocowych do niedoszacowania negatywnego oddzia³ywania proble-
mów wzrokowych. Dane dotycz¹ce drugiej zmiennej towarzysz¹cej tj. jakoœci
czynnoœci profilaktycznych wskaza³y na brak zwi¹zku miêdzy niskim poziomem
opieki profilaktycznej a niepe³nosprawnoœci¹ wzroku i œmiertelnoœci¹ (Zheng i in.
2012: 2685–2692).

Problem samopoczucia psychicznego jako mechanizmu wyjaœniaj¹cego w pew-
nym stopniu relacje zachodz¹ce miêdzy dysfunkcj¹ wzroku a umieralnoœci¹ wy-
maga dalszych pog³êbionych analiz, gdy¿ omówiony powy¿ej projekt posiada
znaczne ograniczenia (m.in. brak formalnych metod oceny sprawnoœci wzroko-
wej), a rezulaty innych badañ poœwiêconych temu zagadnieniu s¹ odmienne. Na
przyk³ad, w ramach Salisbury Eye Evaluation Project populacyjnym prospektyw-
nym 8-letnim badaniu kohortowym potwierdzono zwi¹zek miêdzy obni¿on¹
ostroœci¹ wzroku a wy¿sz¹ œmiertelnoœci¹, jednak nie znaleziono wystarczaj¹cych
dowodów na poparcie tezy, wed³ug której objawy depresyjne s¹ mediatorem
zwi¹zku pomiêdzy niepe³nosprawnoœci¹ wzroku a zwiêkszonym ryzykiem œmie-
rtelnoœci u badanych w wieku 65 lat i starszych (Freeman i in. 2005: 4040–4045).
Podobne wyniki uzyskano w randomizowanych badaniach klinicznych Age-
Related Eye Disease Study 2 (AREDS2), w których œredni wiek badanych ze
schorzeniami okulistycznymi zwi¹zanymi z procesem starzenia siê wynosi³
74 lata, zaœ mediana czasu obserwacji – 5 lat. Badacze uznali, ¿e zaburzenia de-
presyjne zwi¹- zane z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku mog¹ odgrywaæ znaczn¹
rolê, gdy¿ ryzyko dalszego rozwoju posiadanych schorzeñ by³o u uczestników
badañ bardzo wysokie. Dokonane analizy pomiarów depresyjnoœci nie wyka-
za³y jednak ¿adnego zwi¹zku tego zaburzenia ze œmiertelnoœci¹ (Papudesu i in.
2018: 512–521). Niezale¿nie od sprzecznych danych uzyskiwanych w poszcze-
gólnych eksploracjach badawczych wczesne wykrywanie oraz kompleksowe le-
czenie depresji i innych zaburzeñ zdrowia psychicznego wœród starszych osób
trac¹cych wzrok powinno stanowiæ priorytet w opiece zdrowotnej z uwagi na
mo¿liwoœæ poprawy jakoœci ¿ycia seniorów i ich rodzin.

Wiele projektów koncentruj¹cych siê na zale¿noœciach miêdzy uszkodzeniem
wzroku a wskaŸnikiem umieralnoœci odnosi³o siê do grup osób z okreœlonymi
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schorzeniami okulistycznymi zwi¹zanymi z procesem starzenia siê, w tym g³ów-
nie zaæm¹, zwyrodnieniem plamki ¿ó³tej i retinopati¹ cukrzycow¹. Mimo, ¿e
w literaturze przedmiotu podkreœla siê znaczne ograniczenia takich badañ wyni-
kaj¹ce z ich w¹skiego zakresu obejmuj¹cego jedynie wybrane subpopulacje
(Bruce 2016: 746–747), to jednak zgromadzony materia³ empiryczny ma du¿¹ war-
toœæ aplikacyjn¹ w projektowaniu programów leczenia i wsparcia przeznaczo-
nych dla seniorów z poszczególnymi rodzajami schorzeñ.

Szereg badañ przeprowadzonych wœród pacjentów z zaæm¹ potwierdzi³o
zwi¹zek miêdzy wystêpowaniem tej choroby a wy¿sz¹ œmiertelnoœci¹. W australij-
skich badaniach Blue Mountains Eye Study standaryzowana pod wzglêdem wie-
ku i p³ci 7-letnia skumulowana œmiertelnoœæ wynios³a 26% wœród osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzroku i 16% u osób bez tego rodzaju dysfunkcji. Po skorygowaniu
analiz o czynniki silnie zwi¹zane ze œmiertelnoœci¹ takie, jak wiek, p³eæ mêska,
niska samoocena zdrowia, niski status spo³eczno-ekonomiczny, choroby ogól-
noustrojowe oraz zachowania stwarzaj¹ce zagro¿enie dla zdrowia, okaza³o siê, ¿e
wystêpowanie niepe³nosprawnoœci wzroku by³o niezale¿nie zwi¹zane ze zwiêk-
szonym ryzykiem œmiertelnoœci. Obecnoœæ zaæmy zwi¹zanej z wiekiem, bez
wzglêdu na jej rodzaj, równie¿ w du¿ym stopniu wi¹za³a siê ze zwiêkszonym ry-
zykiem zgonu. Uznano wiêc, ¿e uszkodzenie wzroku i zaæma zwi¹zana z wiekiem
mog¹ byæ niezale¿nymi czynnikami ryzyka zwiêkszonej œmiertelnoœci u osób sta-
rszych (Wang i in. 2001: 1186–1190). Podobne rezultaty uzyskano w ramach 10-let-
niej obserwacji w chiñskim projekcie Liwan Eye Study.

WskaŸnik œmiertelnoœci uczestników, którzy przeszli operacjê zaæmy i nie
mieli utrzymuj¹cej siê niepe³nosprawnoœci wzroku, by³ statystycznie znacznie ni¿-
szy ni¿ badanych, u których wystêpowa³a dysfunkcja wzroku z powodu zaæmy.
Po uwzglêdnieniu w analizach takich czynników, jak wiek, p³eæ, wykszta³cenie,
wysokoœæ dochodów, wskaŸnik masy cia³a, nadciœnienie têtnicze, cukrzyca, usta-
lono, ¿e osoby po operacji zaæmy cechowa³ wy¿szy wskaŸnik prze¿ycia ni¿ bada-
nych z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku wywo³an¹ tym schorzeniem (Zhu i in. 2016:
2290–2295). Z kolei w indyjskim projekcie The Andhra Pradesh Eye Diseases Stu-
dy (APEDS2) dowiedziono, ¿e wszystkie rodzaje zaæmy wi¹za³y siê ze zwiêkszo-
nym ryzykiem zgonu, co w ocenie badaczy pozwala przypuszczaæ, ¿e mog¹ to byæ
potencjalne markery starzenia siê (por. Khanna i in. 2013). Omawiane zagadnie-
nie nadal wymaga podejmowania wielowymiarowych analiz, gdy¿ nie wszystkie
badania po uwzglêdnieniu w modelach statystycznych innych czynników ryzyka
zgonu, w tym chorób wspó³istniej¹cych, wykazuj¹ zmniejszon¹ prze¿ywalnoœæ u
starszych pacjentów z zaæm¹ (Thiagarajan i in. 2005: 1397–1403). Ponadto zwi¹zki
miêdzy wskaŸnikiem umieralnoœci a kliniczn¹ histori¹ leczenia poszczególnych
typów zaæmy nie zosta³y dot¹d wyjaœnione w sposób zadowalaj¹cy. Kwesti¹ nie
w pe³ni rozpoznan¹ pozostaje równie¿ wp³yw p³ci na œmiertelnoœæ seniorów
z zaæm¹.
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Koniecznoœæ kontynuowania badañ naukowych jeszcze wyraŸniej jest wi-
doczna w odniesieniu do populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku, której
przyczyn¹ jest zwi¹zane z wiekiem zwyrodnienie plamki ¿ó³tej. W niektórych
analizach wystêpowanie tego schorzenia powi¹zano z obni¿eniem prze¿ywalnoœci,
lecz w innych, po uwzglêdnieniu odpowiednich czynników zak³ócaj¹cych, za-
le¿noœæ taka nie by³a istotna statystycznie. Wysokie wskaŸniki œmiertelnoœci
stwierdzano zazwyczaj u osób w wieku 75 lat i powy¿ej z zaawansowan¹ posta-
ci¹ zwyrodnienia. Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e niektóre czynniki ryzyka wyst¹pienia
zwyrodnienia plamki ¿ó³tej s¹ to¿same z czynnikami ryzyka chorób uk³adu
kr¹¿enia i innych wspó³istniej¹cych chorób ogólnoustrojowych, które mog¹
prowadziæ do obni¿enia prze¿ywalnoœci (Papudesu i in. 2018: 512–521).

Stosunkowo niewiele analiz badawczych przeprowadzono w grupie starszych
osób z retinopati¹ cukrzycow¹, podczas gdy uzyskane dot¹d dane wyraŸnie suge-
ruj¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ wzroku w przebiegu tej jednostki chorobowej mo¿e
byæ istotnym czynnikiem prognozuj¹cym œmiertelnoœæ. W szeroko zakrojonych
badaniach australijskich wspó³czynnik umieralnoœci z dowolnej przyczyny dla
ca³ej analizowanej kohorty wynosi³ 29,3% po 10 latach. Ogólna œmiertelnoœæ
w grupie osób z dysfunkcj¹ wzroku wynosi³a 44,9%. Niepe³nosprawnoœæ wzroku
pozostawa³a w zale¿noœci ze œmiertelnoœci¹ w badanej kohorcie, jednak tylko reti-
nopatia cukrzycowa by³a tym schorzeniem wœród chorób okulistycznych, które
znacz¹co zwiêksza³o ryzyko zgonu (Estevez i in. 2018: 18–24). Wyniki te kore-
sponduj¹ z fiñskimi badaniami zrealizowanymi w ma³olicznej grupie (34 mê¿-
czyzn i 73 kobiety) osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku spowodowan¹ retinopati¹
cukrzycow¹. Œredni wiek badanych wynosi³ 71 lat. 4-letnia obserwacja pokaza³a,
¿e prze¿ywalnoœæ osób chorych na retinopati¹ cukrzycow¹ by³a niska, a wysoka
œmiertelnoœæ wi¹za³a siê g³ównie z chorobami uk³adu kr¹¿enia. Schorzenia te by³y
podstawow¹ przyczyn¹ zgonu u 55% badanych z dysfunkcj¹ wzroku. W zwi¹zku
z tym uznano, ¿e zaawansowana postaæ retinopatii mo¿e byæ markerem ryzyka
zgonu z przyczyn sercowo-naczyniowych u chorych na cukrzycê (Rajala i in.
2000: 957–961).

Sprzê¿ona niepe³nosprawnoœæ sensoryczna w póŸnej doros³oœci
a œmiertelnoœæ

Os³abienie funkcjonowania wszystkich zmys³ów stanowi naturalny przejaw
biologicznego starzenia siê, jednak u niektórych osób zmiany w tym obszarze s¹
wynikiem rozwoju schorzeñ i maj¹ charakter patologiczny prowadz¹cy do naby-
cia funkcjonalnej niepe³nosprawnoœci. Przyczyny dysfunkcji sensorycznych
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zwi¹zanych z wiekiem s¹ prawdopodobnie wieloczynnikowe i ró¿norodne, a nie-
które zaburzenia mog¹ byæ spowodowane czynnikami ogólnoustrojowymi, które
wp³ywaj¹ zarówno na uk³ady narz¹dów zmys³ów, jak i na ryzyko zgonu (Schu-
bert 2017: 710–715). Z uwagi na szereg negatywnych nastêpstw klinicznych zabu-
rzeñ sensorycznych podejmowane s¹ badania poœwiêcone specyfice psycho-
spo³ecznego funkcjonowania seniorów z tego typu dolegliwoœciami. Najczêœciej
analizy dotycz¹ wspó³wystêpowania uszkodzeñ wzroku i s³uchu, dowodz¹c, ¿e
ubytki w zakresie tych dwóch modalnoœci zmys³owych wi¹¿¹ siê z synergi¹
ujemnych skutków i podwy¿szon¹ œmiertelnoœci¹.

Analizy dotycz¹ce zwi¹zków g³uchoniewidzenia z ryzykiem zgonu prowa-
dzono w ramach badania Blue Mountains Eye Study obejmuj¹cego ponad 2800
uczestników w wieku 55 lat i starszych. W trakcie 10-letniej obserwacji zmar³o
64% badanych z podwójnym zaburzeniem sensorycznym (dual sensory impair-
ment) i 11% osób bez zaburzeñ sensorycznych. Stwierdzono, ¿e ryzyko zgonu
z dowolnej przyczyny by³o o 62% wy¿sze u badanych z jednoczesn¹ dysfunkcj¹
wzroku i s³uchu w porównaniu z uczestnikami, u których na etapie wyjœciowym
nie zarejestrowano takich problemów zdrowotnych. Zale¿noœæ ta by³a szczegól-
nie silna u osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku i ubytkiem s³uchu w postaci od
umiarkowanej do znacznej. U badanych posiadaj¹cych jeden typ dysfunkcji nie
wyst¹pi³o zwiêkszone ryzyko œmierci (Gopinath i in. 2013). Do podobnych wnios-
ków doprowadzi³y szeroko zakrojone analizy danych dotycz¹cych prze¿ywalno-
œci amerykañskiej populacji, w których œredni okres obserwacji wynosi³ 7 lat,
a grupa doros³ych uczestników liczy³a ponad 116.000 osób. Potwierdzono, ¿e wspó³-
wystêpuj¹ce dysfunkcje wzroku i s³uchu s¹ niezale¿nym predyktorem œmiertel-
noœci, zarówno w przypadku mê¿czyzn, jak i kobiet (Lam i in. 2006: 95–101).

Interesuj¹cych danych o du¿ej wartoœci aplikacyjnej dostarczy³y badania
maj¹ce na celu poznanie poszczególnych i ³¹cznych zwi¹zków miêdzy podwój-
nym zaburzeniem sensorycznym, realizacj¹ czynnoœci dnia codziennego a œmier-
telnoœci¹ pensjonariuszy europejskich domów opieki. Analizy obejmuj¹ce ponad
2800 rezydentów wykaza³y, ¿e sprzê¿ona niepe³nosprawnoœæ sensoryczna, rozu-
miana jako uszkodzenie obu zmys³ów w stopniu od umiarkowanego do znacznego,
by³a niezale¿nie zwi¹zana ze zwiêkszonym o 35% ryzykiem zgonu w ci¹gu roku
w porównaniu z brakiem takiego zaburzenia. Co istotne, u tych pensjonariuszy
z g³uchoniewidzeniem, którzy anga¿owali siê w codzienne czynnoœci, nie zaob-
serwowano wy¿szej œmiertelnoœci, natomiast œmiertelnoœæ u pensjonariuszy z oma-
wian¹ niepe³nosprawnoœci¹, którzy nie brali udzia³u w codziennych aktywno-
œciach, by³a o 51% wy¿sza ni¿ u osób bez zaburzenia uczestnicz¹cych w czynno-
œciach (Yamada i in. 2016: 643–648). Kluczow¹ kwesti¹ w funkcjonowaniu domów
opieki powinno zatem byæ zagwarantowanie odpowiednich warunków umo¿li-
wiaj¹cych rezydentom z ograniczeniami sensorycznymi aktywne w³¹czanie siê
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w realizacjê czynnoœci dnia codziennego i zachowanie w tym zakresie maksymal-
nej niezale¿noœci w ramach ograniczeñ wynikaj¹cych z posiadanych dysfunkcji.

Warto zwróciæ tak¿e uwagê na badania wprowadzaj¹ce koncepcjê ogólno-
ustrojowego zaburzenia sensorycznego (global sensory impairment) koncentruj¹c¹
siê na wspólnych mechanizmach odpowiadaj¹cych za starzenie siê uk³adów
zmys³ów. W badaniach, w których uczestniczy³o ponad 3000 doros³ych miesz-
kaj¹cych w Stanach Zjednoczonych, oceniano zintegrowany wskaŸnik dysfunkcji
sensorycznej jako czynnik prognozuj¹cy sprawnoœæ fizyczn¹, zdolnoœci poznaw-
cze, ogólny stan zdrowia i œmiertelnoœæ. Na pocz¹tkowym etapie obserwacji bada-
ni z ciê¿k¹ postaci¹ zaburzenia sensorycznego wykazywali znaczne trudnoœci
w wykonywaniu codziennych czynnoœci i wolne tempo dzia³añ. Po up³ywie 5 lat
niepe³nosprawnoœæ funkcjonalna uleg³a pog³êbieniu. Po uwzglêdnieniu w mode-
lach statystycznych zmiennych zak³ócaj¹cych (m.in. wiek, p³eæ, rasa, pochodze-
nie etniczne, wykszta³cenie, na³ogi, wspó³wystêpowanie chorób) zarejestrowano
u badanych spadek aktywnoœci, mniejsz¹ szybkoœæ realizacji zadañ, os³abienie
funkcji poznawczych, utratê wagi, pogorszenie ogólnego stanu zdrowia i podwy¿-
szon¹ œmiertelnoœæ (Pinto i in. 2017: 2587–2595). Z pewnoœci¹ ocena deficytu sen-
sorycznego wystêpuj¹cego we wszystkich podstawowych zmys³ach jednoczeœ-
nie (wzrok, s³uch, smak, wêch, dotyk) mo¿e byæ pomocna w dzia³aniach profilak-
tycznych, u³atwiaj¹c wy³onienie tych grup seniorów, które w szczególny sposób
nara¿one s¹ na stosunkowo szybki spadek sprawnoœci funkcjonalnej.

Reasumuj¹c, dotychczasowe badania prowadzone w ramach ró¿nych popu-
lacji dostarczaj¹ dowodów empirycznych na to, ¿e wspó³wystêpowanie niepe³no-
sprawnoœci sensorycznych, zw³aszcza w umiarkowanej i znacznej postaci, przy-
czynia siê do zwiêkszonej œmiertelnoœci. Mechanizmy, które mog¹ wyjaœniæ
zale¿noœci miêdzy sprzê¿onymi deficytami zmys³owymi a ryzykiem zgonu, nie
zosta³y jeszcze rozpoznane. Wœród licznych tez poszukuj¹cych w³aœciwych inter-
pretacji tych zwi¹zków badacze najczêœciej wskazuj¹ na rolê licznych czynników
zwiêkszaj¹cych zarówno ryzyko wyst¹pienia dysfunkcji sensorycznych, jak
i œmiertelnoœci. Ponadto rozpatruje siê potencjalny wp³yw niedo³ê¿noœci ujmo-
wanej jako ³¹cz¹ca siê z wiekiem zwiêkszona podatnoœæ na problemy zdrowotne,
jak równie¿ podkreœla znaczenie mechanizmów zwi¹zanych z izolacj¹ spo³eczn¹
seniorów (por. Yamada i in. 2016). Hipotezy te wymagaj¹ weryfikacji na drodze
kolejnych badañ realizowanych w du¿ych kohortach.

Podsumowanie

Z³o¿onoœæ biopsychospo³ecznego funkcjonowania osób podlegaj¹cych proceso-
wi starzeniami wraz z jego naturalnymi i patologicznymi nastêpstwami implikuje
koniecznoœæ przyjmowania w analizach dotycz¹cych seniorów wielowymiarowej
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perspektywy badawczej pozwalaj¹cej na rozpoznanie procesów i wzajemnych
powi¹zañ zachodz¹cych miêdzy poszczególnymi grupami czynników wywie-
raj¹cych istotny wp³yw na dobrostan tej grupy osób. Oddzia³ywania czêœciowej
lub ca³kowitej utraty wzroku na poszczególne sfery ¿ycia starszej osoby s¹ wiêc
oceniane w szerszym kontekœcie, z uwzglêdnieniem tych czynników indywidual-
nych i œrodowiskowych, które mog¹ w znacz¹cy sposób intensyfikowaæ negatyw-
ne skutki ociemnienia lub bezpoœrednio zwiêkszaæ ryzyko niepe³nosprawnoœci
funkcjonalnej. Mimo zaobserwowanych sprzecznoœci w wynikach poszczegól-
nych badañ poœwiêconych nabyciu dysfunkcji wzroku w wieku senioralnym po-
twierdzono zale¿noœæ miêdzy niewidzeniem i s³abowzrocznoœci¹ a wzrostem
wspó³czynnika œmiertelnoœci. Sformu³owano tak¿e przypuszczenia, które w pew-
nym stopniu mog¹ wyjaœniaæ ten zwi¹zek (Wang 2015: 137–138; Bruce, 2016:
746–747; Zhang i in. 2016: 836–842):
– sprawnoœæ sensoryczna stanowi odzwierciedlenie ogólnej sprawnoœci funkcjona-

lnej, a nabyte uszkodzenie wzroku poci¹ga za sob¹ liczne powa¿ne konsekwencje
(m.in. utrudnienia w wykonywaniu podstawowych i instrumentalnych czyn-
noœci ¿ycia codziennego, wy¿sze ryzyko upadków i urazów, mniejsza aktywnoœæ
ruchowa, utrata niezale¿noœci, zaburzenia depresyjne) rzutuj¹ce negatywnie
na tê sferê,

– zmiany zwi¹zane z wiekiem powoduj¹ce obni¿enie sprawnoœci wzrokowej s¹
wyrazem stopnia zestarzenia siê ca³ego organizmu; nabycie niepe³nosprawnoœci
wzroku stanowi wiêc przejaw biologicznego starzenia siê i jako taki zwiêksza
ryzyko zgonu,

– dysfunkcja wzroku w póŸnej doros³oœci wi¹¿e siê z objawami niedo³ê¿noœci,
a u podstaw zwi¹zków miêdzy nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹ wzroku a ryzy-
kiem zgonu mog¹ znajdowaæ siê podstawowe mechanizmy genetyczne.
Zgromadzony materia³ empiryczny dotycz¹cy omawianego zagadnienia jest

doœæ obszerny i – mimo braku jednoznacznych wniosków na temat mechaniz-
mów wyjaœniaj¹cych podwy¿szon¹ umieralnoœæ wœród osób trac¹cych wzrok –
dostarcza wielu cennych informacji na temat specyfiki funkcjonowania starszych
osób z ró¿nym poziomem sprawnoœci wzrokowej. Wykorzystanie tych danych
w organizacji opieki medycznej oraz w planowaniu dzia³añ profilaktycznych
i rehabilitacyjnych1 mo¿e przyczyniæ siê do znacz¹cej poprawy jakoœci ¿ycia tych
osób, tworz¹c warunki sprzyjaj¹ce pozytywnemu, aktywnemu starzeniu siê.
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1 Charakterystyka dzia³añ profilaktycznych i rehabilitacyjnych ukierunkowanych na poprawê jakoœci
¿ycia osób nabywaj¹cych niepe³nosprawnoœæ wzroku w fazie póŸnej doros³oœci zosta³a przedsta-
wiona w innym artykule autorki (Czerwiñska 2018, 496–511).
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