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Od Redakgji
Editor's Note

W Panstwa rece trafia kolejny, 35. juz, numer czasopisma ,Niepelnospraw-
nosc¢”. Jego wiodaca tematyka jest zycie z niepelnosprawnoscig. Obszar tak zakro-
jony jest oczywiscie bardzo szeroki, konteksty zawarte w tomie dotyczg natomiast
w szczegoblnosci przezywania niepelnosprawnosci swiadomego, dorosltego. Od-
nosza sie w zdecydowanie wiekszej mierze do sfery spolecznej i emocjonalnej, niz
do klasycznej w rozwazaniach pedagogicznych rehabilitacyjnej czy edukacyjnej.
Wiekszos¢ tekstow skupia sie na przedstawieniu niepetnosprawnosci jako imma-
nentnej cechy poszczegélnych jednostek. Brak tu zatem miejsca na rozwazania
0 zmianie osobniczego funkcjonowania. Cigzar dostosowan i zmian umiejscowio-
ny jest w otaczajacym jednostki i grupy oséb z niepelnosprawnoscig srodowisku.
Czes¢ autoréw jedynie odnotowuje warunki, w jakich przychodzi zy¢ wspoétczes-
nie osobom z niepelnosprawnoscia, cz¢s¢ natomiast postuluje w tych aspektach
koniecznoé¢ ewolucyjnych czy rewolucyjnych zmian.

Pierwszym z wyr6znionych przez redakcje watkéw jest wsparcie otrzymywa-
ne w obliczu zmagania sie z niepelnosprawnoscia: zaréwno indywidualne, rela-
cyjne (jak w tekstach Agnieszki Gabrys, Ines Bogdanskiej czy Iwony Mysliwczyk),
jak i zorganizowane, instytucjonalne (w ten kontekst wpisuja sie teksty Tomasza
Kasprzaka i Mateusza Rutkowskiego).

Kolejna odstona zycia z niepelnosprawnoécia wigze si¢ z odcieniami doros-
losci w rézny sposéb naznaczonej niepelnosprawnoscia. Wazne teksty tego frag-
mentu czasopisma, autorstwa Agnieszki Woynarowskiej, Stanistawy Byry i Mar-
leny Dudy, odnosza sie do spolecznego uczestnictwa grup zwiazanych z osobami
niepelnosprawnymi. Niezbedna perspektywe biograficzng wprowadzajq teksty
Urszuli Bartnikowskiej, Ewy Grudziewskiej i Marty Mikotajczyk oraz Marty Ku-
charskiej. Odstone te uzupelnia (a jednoczesnie otwiera) artykul Marcina Wlazlo,
rysujacy niepetlnosprawnoé¢ i staroé¢ oczami twércéw zwigzanych z dzisiejszymi
polskimi mediami.

Oddzielny rozdzial czasopisma, ze wzgledu na silna reprezentacje tekstow
w tej tematyce, poswiecony zostal zyciu z niepelnosprawnoscig wzroku. Wigkszosé
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prezentowanych tekstow to interesujace, zbierajace znaczace tyflopedagogiczne
problemy, przeglady badan (mowa tu o artykulach Joanny Gladyszewskiej-Cylulko,
Kornelii Czerwinskiej oraz Izabelli Kucharczyk). Artykul Marzenny Zaorskiej jest
natomiast prezentacja wynikow badan nad niezmiernie ciekawym zjawiskiem
leku wysokosci, prezentowanego przez przedstawicieli omawianej grupy.

Kwestie przezywania niepelnosprawnosci rysowane sa tu zaréwno z perspek-
tywy biograficznej, jak i odbitej w spostrzezeniach obserwatoréw/badaczy. Pre-
zentowane teksty mieszcza sie zar6wno w nurcie poszukiwan teoretycznych, jak
i doniesien badawczych. Przytoczone badania umiejscowione sa natomiast w bar-
dzo zréznicowanych podejsciach metodologicznych. Taka réznorodnoé¢ pozwala
na wieloaspektowe, bogate, niczym w obiektywie o szerokim kacie, przyjrzenie
sie omawianemu przezywaniu niepelnosprawnosci wlasnej lub dotyczacej os6b
bliskich.

Obszary zwigzane z zyciem z niepelnosprawnoscia stanowia niewyczerpane
zrédlo inspiracji dla os6b prébujacych naukowo je uchwyci¢. Mamy nadzieje, ze
prezentowane wycinki rzeczywistosci spolecznej pozwola na ujrzenie nowych
i interesujacych perspektyw w tej tematyce i stang sie przyczynkiem do nowych
refleksji, poszukiwan, badan oraz punktem wyjscia do zywej naukowej debaty.

Karolina Tersa
redaktor tomu
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Sita relacji interpersonalnej a sytuacyjne radzenie
sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego

Celem niniejszego artykulu byla analiza zwiazku pomiedzy sila relacji interpersonalnej a strate-
giami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Badaniu zostalo poddanych
88 kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Zastosowano nastepujace narzedzia badawcze:
Kwestionariusz COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C.S. Carvera,
M.F., Scheiera i ] K. Weintrauba w polskiej adaptagji S. Pigtek i K. Wrzesniewskiego oraz Kwestiona-
riusza Sily Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. Stowinskiej. Ustalono istnienie istotnej sta- ty-
stycznie zaleznosci pomiedzy podobiefistwem oséb w relacji a strategia radzenia sobie w postaci
uzywania alkoholu lub innych $rodkéw odurzajacych u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego.

Stowa kluczowe: sila relacji interpersonalnej, strategie radzenia sobie, kobiety z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, niepelnosprawnos¢ 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 ]. K. Weintraub, Polish adaptation by S.
Piatek and K. Wrzesniewski, and Strength of Interpersonal Relationships by A. Zbieg i A. Stowi-
nska. 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 psychospolecznego funkcjonowania kobiet z niepetnosprawnoscia,
zwlaszcza ruchowa, bezsprzecznie w dalszym ciagu wymaga eksploracji empi-
rycznych. Badacze (m.in.: Walachowska 2017: 203; Mitra i in. 2016: 457; Bednarczyk
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i in. 2015: 6; Janocha, Zielinska-Krél 2015: 8; Robinson-Whelen i in. 2014: 23;
Wolowicz-Ruszkowska 2013: 7) podkreslajg brak opracowan, odnoszacych sie do
kobiet z niepelnosprawnoscig w kontekscie r6znych aspektéw ich zycia, zwlasz-
cza zwigzanych z pelnionymi przez nie rolami zwigzanymi z plcig. Kobiety z nie-
pelnosprawnoscia sa narazone na kumulacje czynnikéw je dyskryminujacych,
tj. ple¢, niepelnosprawnoé¢ oraz stereotypy zwiazane z plcia, ktére prowadza do
marginalizacjiinieczesto do automarginalizacji tych kobiet (Nowak 2012: 10; Mar-
szalek 2006: 10). Co wiecej, ciagla konfrontacja z nimi moze skutkowaé pewnym
obciazeniem, a to wiaze sie z nieskutecznoscia wykorzystywanych strategii radze-
nia sobie z sytuacjami trudnymi (por. Livneh, Martz 2014: 329). Zgodnie z zaloze-
niami M.A. Nosek i R.B. Hughes (2003: 224), podkreslajacymi zlozonos¢ interakgji
plci i niepelnosprawnosci, oraz analizami empirycznymi (m.in. Byra 2011: 132;
Roob 2008: 423; Crisp 2001: 188; Rintala i in. 1996: 223) dowodzacymi réznic w za-
kresie do$wiadczen kobiet i mezczyzn z niepelnosprawnoscia ruchu na wielu
plaszczyznach ich zycia, w niniejszych badaniach skupiono si¢ na grupie kobiet
z niepelnosprawnoscia ruchu, majac na uwadze specyfike ich funkcjonowania.

Sila relacji interpersonalnej (strength of interpersonal relationship) jest sto-
sunkowo nowa kategorig poznawcza, ktéra wymaga dookreslenia. Nalezy przede
wszystkim wyjs¢ od ogdlnego zdefiniowania relacji interpersonalnej rozumianej
jako zwiazek pomiedzy dwojgiem 0s6b, oparty na elementach wspoldzielonych
i wspolnych w interakcjach, a takze na tym co je spajailaczy (Zbiegiin. 2015: 339).
Najprostszy ich podziat, zdaniem B. Wojciszke (2000: 27), to rozréznienie stosun-
kéw negatywnych/niekorzystnych (ktérymi psychologia zainteresowatla sie
znacznie wczesniej) i pozytywnych/korzystnych. Zasadnicza cecha relacji inter-
personalnej jest jej sila, definiowana przez stopien wiezi, jaki istnieje miedzy part-
nerami, rozpiety miedzy bardzo silng wiezig (np. zwiazek romantyczny) a jej bra-
kiem, gdy osoby sie nie znaja (Zbieg iin. 2015: 335). Najbardziej popularna koncepcja
sily relacji interpersonalnej wywodzi si¢ z prac M.S. Granovettera (1983, za: Zbieg
iin. 2015: 336), okreslajacego ja jako kombinacje: natezenia emocji w relacji, czasu
spedzonego w relacji, wzajemnego zaufania oraz wzajemnosci dziatan.

Co wiecej, podobnie zjawisko to pojmowane jest w zakresie badan prowadzo-
nych w paradygmacie interdyscyplinarnych analiz strukturalnych (Zbieg i in.
2015: 336). Model sily relacji interpersonalnej, zaproponowany przez A. Zbieg,
A. Stowinska i B. Zaka (2015), opiera sie na definicji tego zjawiska jako stopnia
powigzania dwojga ludzi, ktéry odpowiada natezeniu tego co jest dla nich
wspoldzielne i wspdlne w interakcjach na gruncie uczué, mysli i zachowan. Auto-
rzy modelu wskazuja na komponenty relacji, ktére decyduja o jej sile, wymie-
niajac: natezenie czasu spedzonego w relacji, podobiefistwa 0séb w relacji oraz
glebokos¢ posiadanej relacji. Czas spedzony w relacji odnosi sie do liczby wspo6l-
nych przezy¢ i doswiadczen, ponadto jest on zwigzany ze stopniem, w jakim
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okreslona relacja jest obecna w zyciu jej partneréw. Na komponent ten skladaja
sie: czas trwania relacji od momentu jej nawigzania, jej aktualno$¢ oraz czestosc
kontaktu. Z kolei podobienstwo oséb w relacji dotyczy czesci wspdlnej obszaréw
i tresci zycia partneréw oraz posiadanych przez nich cech. Obejmuje ono podo-
bienstwo socjoekonomiczne, psychologiczno-spoleczne, a takze osadzenie relacji
wséréd wspdlnych znajomych oraz jest wyrazone jako odleglos¢ komunikacyjna
i geograficzna. Ostatnim komponentem jest glebokos¢ inaczej intymnos¢ relacji,
rozumiana jako sila wiezi, ktéra laczy partneréw. Odpowiada ona doglebnosci,
waznosci i réznorodnoéci danej relacji wraz z wystepujacymi przekonaniami
i emocjami na jej temat. Skladaja sie na nia: intensywno$¢ uczu¢ i emocji, rézno-
rodnos¢ interakcji oraz zaspokajanie potrzeb i wsparcie (Zbieg i in. 2015: 339).

Nalezy podkredli¢, ze zdaniem D.S. Dunn i C. Brody'ego (2008: 413) jednym
z Kluczowych warunkéw dobrego Zycia oséb z deficytem narzadu ruchu, obok
dbania o kondycje zdrowotng oraz rozwijania pozytywnych cech i zdolnosci, jest
posiadanie pozytywnych relacji interpersonalnych. Bezsprzecznie maja one row-
niez znaczenie dla postrzegania wlasnej jakosci zycia i zdrowia przez te osoby
(Toughiin. 2017: 15). Jednym z rodzajow relacji interpersonalnych sa te o charak-
terze romantycznym, ktére w odniesieniu do kobiet z niepelnosprawnoscia ruchu
sa od niedawna przedmiotem zainteresowania badaczy zwlaszcza w kontekscie
wystepujacych ograniczen i trudnosci w tym zakresie (np. Zawislak 2018: 185-186;
Nosek i in. 2001: 7).

W literaturze przedmiotu odnalez¢ mozna czynniki (wewnetrzne i zewnetrzne)
uniemozliwiajace kobietom z niepelnosprawnoscia budowanie, nawiazywanie
i podtrzymywanie posiadanych partnerskich i intymnych relacji. Podkreslane sg
m.in.: kwestie negatywnych postaw spolecznych i stereotypéw, nastawienia ro-
dziny, barier architektonicznych oraz barier tkwiacych w kobiecie z niepetno-
sprawnoscia, odnoszacych sie do samooceny i postaw wobec samej siebie (Zawi-
§lak 2018: 196). Co interesujace, ponad polowa badanych kobiet (N=>504) w eks-
ploracjach M.A. Nosek i wspétpracownikéw (2001: 7) uznata, ze fakt posiadania
niepelnosprawnoéci ruchu nie jest gléwnym powodem zakonczenia relacji czy
zwiazkoéw tych kobiet. Z kolei M. Kreuter (2000: 2) podkreéla, ze owszem, dla jakosci
relacji partnerskich ma znaczenie posiadanie uszkodzenia rdzenia kregowego przez
partnera relacji, niemniej w mniejszym stopniu niz powszechnie sie przyjmuje.

Znaczenie uszkodzenia rdzenia kregowego dla posiadanych relacji (rodzin-
nych, partnerskich) zostalo opisane takze w innych badaniach (m.in. Gilad, Lavee
2010; Chun, Lee 2008; Hwang i in. 2007; Chan 2000), w ktérych zwrécono uwage
na mozliwoé¢ wspdlnego radzenia sobie z trudnosciami. Co wiecej, jak wynika
z eksploracji S. DeSanto-Madeya (2006: 265), wcielanie si¢ w role opiekuna osoby
z uszkodzeniem rdzenia kregowego i przejecie jej obowigzkéw przez pelnospraw-
nego partnera, powoduje niekiedy pogorszenie sie tej relacji. Zdaniem D. Gilad
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iY.Lavee (2010: 106-109) srodkiem przeciwdzialajagcym takiemu stanu rzeczy jest
otrzymywane wsparcie instrumentalne z zewnatrz. Niemniej nalezy podkresli¢,
ze silne relacje, ktore faczyly partneréw przed nabyciem niepetnosprawnosci, po-
zostawaly niezmienne po nabyciu trwalych ograniczen w ruchu przez jednego
z jej partneréw (Chan 2000: 764).

Jednakze L.I. Pearlin i A. Bierman (2013: 325) sa zdania, ze stosunki spoleczne
moga zostac znacznie ostabione przez fakt posiadania niepelnosprawnosci przez
czlonka relacji, co w konsekwencji moze skutkowac ograniczeniem zdolnosci do
skutecznego radzenia sobie z trudno$ciami, np. przy uzyciu spotecznych zaso-
boéw. Co jest niezwykle wazne, odnoszac sie do wynikéw badan S. Byry (2011:
127-130), wskazujacych, iz kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu istotnie czesciej
niz mezczyzn cechuje poszukiwanie wsparcia spolecznego w obliczu zmagania
sie z trudno$ciami. Nalezy podkresli¢, iz proces radzenia sobie jest mocno zindy-
widualizowany oraz zalezny od réznorodnych czynnikéw funkcjonowania
czlowieka (Byra 2012: 86). Co wigcej, kategoria plci ma istotne znaczenie dla przyj-
mowania przez osobe wybranych sposobéw zaradczych, czestotliwosci ich wyko-
rzystywania oraz réznicowania ich zakresu (Byra 2011: 127-130: R. Crisp 2002: 188).

Radzenie sobie najczesciej ujmowane jest przez badaczy w odniesieniu do
koncepgji stresu i radzenia sobie autorstwa R.S. Lazarusa i S. Folkman (1984: 141),
ktérzy definiuja je jako ,stale zmieniajgce si¢ poznawcze i behawioralne wysitki
(efforts), majace na celu opanowanie (to manage) okreslonych zewnetrznych i we-
wnetrznych wymagan, ocenianych przez osobe jako obciazajace lub przekra-
czajace jej zasoby” (Heszen 2015: 31). Autorzy ci ujmuja radzenie sobie jako proces,
ktory charakteryzuje zlozona struktura, podlegajaca zmianom w wymiarze czaso-
wym. Ponadto w omawianym procesie wyakcentowac mozna jednostki czynnos-
ciowe zwane strategiami radzenia sobie, rozumiane jako wysilki podejmowane
przez cztowieka w konkretnej sytuacji stresowej w celu ztagodzenia badz zmiany
nastepstw braku réwnowagi miedzy wymaganiami a obcigzeniami (I. Heszen
2015: 67). Jak wynika z eksploracji H. Livneha i L.M. Wilson (2003: 201) kobiety
z niepelnosprawnoscia w konfrontacji z sytuacja trudna najczesciej preferujq
emocjonalne strategie radzenia sobie. Podobnie wskazuje S. Byra (2011: 130-131),
przedstawiajac rezultaty badan $wiadczace o wykorzystywaniu przez kobiety
z niepelnosprawnoscia strategii emocjonalno-zaradczych w radzeniu sobie. Zda-
niem autorki, kobiety z niepelnosprawnoscia ruchu, zmagajac sie z trudnosciami
o zréznicowanym charakterze, wykorzystuja szeroki repertuar strategii. Inne ba-
dania S. Byry (2017: 29) dowodza, iz w najwiekszym zakresie wykorzystuja one
strategie radzenia sobie polegajace na dazeniu do zaakceptowania i rozwigzania
trudnoéci, a takze na poszukiwaniu wsparcia spotecznego (Byra 2017: 29).

Dotychczasowe analizy dotyczace sily relacji interpersonalnej oraz strategii
radzenia sobie koncentruja sie na niezaleznych eksploracjach obydwu zmien-
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nych. Przy czym z uwagi na to, ze sila relacji jest stosunkowo nowa kategoria
poznawcza w naukach spolecznych, w wiekszym stopniu akcentuje sie lepsze
wyjasnienie omawianej zmiennej. Tym samym stwierdza si¢ brak analiz pozwa-
lajacych ustali¢ charakter relacji pomiedzy tymi dwoma zmiennymi zwlaszcza
w odniesieniu do kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Formulowane
w stosunku do strategii radzenia sobie i sily relacji interpersonalnej zalozenia, od-
nosnie do prawdopodobnego i wzajemnego powigzania przyjmuja jedynie cha-
rakter postulatéw, ktére wymagaja potwierdzenia empirycznego.

Cel pracy

Celem niniejszego opracowania jest okreslenie charakteru zwigzku miedzy
silg relacji interpersonalnej a strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych
u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Sila relacji interpersonalnej jest ro-
zumiana jako stopien powiazania dwojga ludzi, odpowiadajacy natezeniu wspoél-
nych obszaréw interakcji na plaszczyznie mysli, zachowan i uczu¢ (Zbieg i in.
2015: 339). Z kolei strategie radzenia sobie ujmowane sa jako behawioralne oraz
poznawcze wysitki podejmowane przez osobe w konkretnej sytuacji stresowej
(bosiak 2007: 50), aby zmieni¢ sytuacje badz zlagodzi¢ jej przykre skutki dla
czlowieka (Heszen 2015: 67).

Problematyka niniejszych badan konkretyzuje sie w dazeniach do udzielenia
odpowiedzi na nastepujace pytania badawcze:

1. Jaka jest sila relacji interpersonalnej u badanych kobiet z uszkodzeniem rdze-
nia kregowego?

2. Jakie strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych preferuja badane kobiety
z uszkodzeniem rdzenia kregowego?

3. Czy istnieje zaleznoé¢ pomiedzy silg relacji interpersonalnej a strategiami ra-
dzenia sobie u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, a jesli
tak to jaki ma ona charakter?

Na podstawie zatozen teoretycznych i dotychczasowych weryfikacji empirycz-
nych sformulowano hipoteze do pytania o charakterze zaleznosciowym:

Ad. 3. Przypuszcza sie, ze istnieje zalezno$¢ pomiedzy sila relacji interperso-
nalnej a strategiami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego.
Dotychczasowa (lecz uboga) literatura (m.in. Gilad, Lavee 2010; Chun, Lee 2008;
Hwang i in. 2007, Chan 2000) wskazuje, ze posiadane relacje przez osoby z nie-
pelnosprawnoscia i cechujaca je wzajemnos¢ sg uznane za niezbedne dla wspoélne-
go radzenia sobie z trudnosciami oraz wspierania. Jak réwniez nabycie niepelno-
sprawnosci moze oslabi¢ istniejace relacje interpersonalne, co w konsekwencji
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prowadzi do ograniczenia zdolnosci zaradczych z wykorzystaniem spolecznych
zasob6éw (Pearlin, Bierman 2013: 325). Najczesciej wymienianym w literaturze
przedmiotu czynnikiem wspierajgcym dla osob, ktére nabyty uszkodzenia rdze-
nia kregowego, byla natura posiadanych relacji oparta na wzajemnosci (Amsters
iin.2016: 1). Z kolei R. Lazarus (2006: 16) podkresla znaczenie umiejetnosci radze-
nia sobie w relacjach miedzyludzkich. Autor zwraca uwage na uzytecznos¢ radzenia
sobie z relacjami interpersonalnymi, zwlaszcza, gdy sa one skomplikowane.
Ponadto do zwigzku relacji interpersonalnych i radzenia sobie nawiazuje w swej
publikacji H. Taniguchi (2018: 159), ktéry uwzglednia relacje miedzyludzkie jako
zrodlo powstawania zdarzen stresu interpersonalnego, wymagajacych specyficz-
nego radzenia sobie.

Materiat i metoda badan

Podjete analizy dokonano na podstawie materialu empirycznego, ktéry zo-
stal zebrany za pomoca nastepujacych narzedzi badawczych: Kwestionariusz
COPE (The Coping Orientations to Problems Experienced) autorstwa C.S. Carvera,
M.E., Scheiera i ]. K. Weintrauba w polskiej adaptacji S. Pigtek i K. Wrze$niewskiego
oraz Kwestionariusza Sity Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. Stowinskiej.
Kwestionariusz COPE pozwala na okreélenie preferencji badanych oséb w zakre-
sie o$miu strategii i 8 styléw radzenia sobie: zaprzeczenia (ZAP), koncentracji na
problemie (PRO), koncentracji na emocjach i ich wyladowaniu (EM), akceptacji
(AKC), poszukiwaniu emocjonalnego wsparcia (WSP), zwracaniu sie ku religii
(REL), poczuciu humoru (HUM), uzywaniu alkoholu lub innych srodkéw odu-
rzajacych (ALK) (Wrzesniewski 1996: 35-45). Kwestionariusz KSRI sklada sie
z 27 twierdzeh pogrupowanych w trzy skale odpowiadajace trzem wymiarom
sily relacji, tzn. czasem, intymnoscia i podobiefistwem. Osoby badane maja za za-
danie okresli¢ za pomoca 7-stopniowej skali, stopie, w jakim pojedyncze twier-
dzenie charakteryzuje dang relacje, gdzie 1 — zupelnie nie opisuje, a 7 — w pelni
opisuje relacje (Zbieg i in. 2015: 350).

W badaniu wzielo udzial 88 kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego
w wieku od 18 do 61 lat (Srednia wieku 33,47 lat). Wiekszos$¢ badanych kobiet
(N=56, 63,60%) mieszka w miescie. Przewazaja badane kobiety stanu wolnego
(N=53, 60,20%). Ponad polowa badanych (N=47, 53,40%) legitymuje sie wy-
ksztalceniem $rednim i pozostaje bez stalego zatrudnienia (N=>52, 59,09%), oce-
niajgc swoja sytuacje finansowa jako przecietna (53,41%).
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Wyniki

Badane kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego jako partnera relacji
interpersonalnej wskazywaly najczesciej na kolege/kolezanke (N=37), nastepnie
na meza/partnera (N=32) oraz rodzica (N=19). Statystyki opisowe sily relacji
emocjonalnej u badanych kobiet zawiera tabela 1.

Tabela 1. Statystyki opisowe sily relacji interpersonalnej badanych kobiet

relacji intSrI;:ersonalnej M SD Zalzzisnv-vn}:alj(l;ow Zakres podskali
Czas 54,58 6,35 29-63 0-63
Podobienstwo 47,55 47,55 22-59 0-59
Intymnos¢ 55,08 55,08 37-63 0-63

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Na podstawie przeprowadzonej analizy mozna stwierdzi¢, ze najwyzsze wy-
niki (55,08) badane kobiety uzyskaly w zakresie intymnosci (glebokosci relacji),
ktora Iaczy obydwojga partnerow. Zblizone rezultaty (54,58) otrzymano w odnie-
sieniu do czasu, w jakim badane kobiety pozostaja w danej relacji, czyli wspélnych
doswiadczen i przezy¢. Najnizsze wyniki (47,55) uzyskano w zakresie podobieii-
stwa partneréw, ktére odpowiada ich odleglosci w relacij.

Tabela 2. Statystyki opisowe strategii radzenia sobie badanych kobiet

Wyniki w podskalach
) ) ) Zal‘qe/s Zakres podzielone
Strategie radzenie sobie M SD wynikéw podskali | Przez liczbe iteméw
(min-max)
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
P kiwani i jo-

oszukiwanie wsparcia emocjo 12,9 253 416 0-16 34 0,63
nalnego (WSP)
Akceptacja (AKC) 14,14 2,02 8-20 0-20 2,82 0,40
Zwracanie sie 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
Uzywanie alkoholu i innych
srodkéw odurzajacych (ALK) 7,26 2,98 4-16 0-16 L1 0.74

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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W ramach sytuacyjnego radzenia sobie badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego wykazano, ze najwyzsze rezultaty uzyskaly one w zakresie
poszukiwania wsparcia emocjonalnego (WS) oraz zwracania sie ku religii (REL).
Stosunkowo znaczace okazalo sie by¢ takze radzenie sobie zorientowane na akce-
ptacji (AKC) i koncentracji na emocjach (EM) (tab. 2).

Wykorzystujac metode rangowania, ustalono preferencje w zakresie poszcze-
golnych strategii radzenia sobie u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego. Na podstawie otrzymanych wynikéw zawartych w tabeli 3 mozna
stwierdzi¢, iz najwyzsza range uzyskala strategia polegajaca na poszukiwaniu
emocjonalnego wsparcia, z kolei range najnizszq strategia zaradcza w postaci uzy-
wania alkoholi i innych srodkéw odurzajacych.

Tabela 3. Radzenie sobie badanych kobiet- zestawienie rang

Strategie radzenia sobie Ranga

Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (WSP) 8
Zwracanie sie ku religii (REL) 7
Akceptacja (AKC) 6
Koncentracja na emocjach (EM) 5
Koncentracja na problemie (PRO) 4
Zaprzeczenie (ZAP) 3
Poczucie humoru (HUM) 2

1

Uzywanie alkoholu oraz innych srodkéw odurzajacych (ALK)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Chcac okresli¢ powigzanie silty relacji interpersonalnej z radzeniem sobie ba-
danych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, przeprowadzono analize ko-
relacyjng z uzyciem wspoélczynnika » Pearsona (tab. 4).

Tabela 4. Sita relacji interpersonalnej a strategie radzenia sobie u badanych kobiet —
wspolczynnik korelacji » Pearsona

Sita relacji Strategie radzenia sobie
interpersonalnej | 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
Podobienstwo 0,06 0,14 -0,00 0,04 0,12 0,16 0,10 0,29*
Intymnosé -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 si¢ ku religii; HUM - Po-
czucie humoru; ALK - Uzywanie alkoholu oraz innych srodkéw odurzajacych.

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Uzyskane rezultaty wskazuja na istnienie istotnej statystycznie zaleznosci
miedzy podobienstwem w relacji a strategia radzenia sobie polegajaca na uzywaniu
alkoholu oraz innych srodkéw odurzajacych. Nalezy wskaza¢, ze sila powigzania
jest staba i ma charakter pozytywny. Oznacza to, ze badane kobiety z uszkodze-
niem rdzenia kregowego posluguja sie w wiekszym stopniu strategia polegajaca
na uzywaniu alkoholu i innych §rodkéw odurzajacych, gdy wieksze podobieii-
stwo laczy je z partnerem w relacji. Mozna otrzymang tu zalezno$¢ zinterpreto-
wacé nastepujaco. Wiekszy stopien podobienstwa partneréw, ktéry odzwierciedla
cze$¢ wspodlna obszaréw ich zycia m.in. podobna sytuacja socjoekonomiczna, ce-
chy charakteru, postawy, wartosci, styl zZycia oraz bliska odleglos¢ geograficzna
wraz z osadzeniem relacji wsréd wspoélnych znajomych, sprzyja wiekszej skton-
noéci do unikowego radzenia sobie w postaci uzywania alkoholu lub innych $rod-
kéw odurzajacych. Ta forma radzenia sobie dotyczy aktywnoéci majacej na celu
odsuniecie trudnosci, w konsekwencji czego nie nastepuje ich rozwigzanie.

Dyskusja i wnioski

Niniejsze badania zorientowane byly na ustaleniu zaleznosci pomiedzy sila
relacji interpersonalnej a strategiami radzenia sobie u kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego. Ponadto starano sie réwniez okredli¢, jaka jest sila relacji
interpersonalnej oraz jakie sa preferencje badanych kobiet w zakresie wykorzy-
stywania strategii radzenia sobie w zmaganiu sie z sytuacjami trudnymi.

Partnerem relacji wskazywanym przez badane kobiety z uszkodzeniem rdze-
nia kregowego byl najczesciej kolega/kolezanka, kolejno maz/partner badz jeden
zrodzicéw. Nalezy wskaza¢, ze najwieksze znaczenie da posiadanej relacji przez
badane kobiety ma jej intymnos¢ (glebokos¢), rozumiana jako sita wiezi Iaczaca
partneréw danej relacji. Pozwala to stwierdzi¢, ze dla badanych kobiet nie bez
znaczenia s towarzyszace relacji uczucia bezpieczenstwa, zaufania oraz wspar-
cia. Podkreéla to takze subiektywna, wysokg warto$¢ posiadanej relacji przez ba-
dane kobiety. Réwnie istotna role pelni czas rozumiany jako liczba wspélnych do-
Swiadczen i przezy¢ partneréw relacji (Zbieg i in. 2015: 339).

Kolejna analiza, majgca na celu okreslenie najczesciej przyjmowanych strate-
gii radzenia sobie przez kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego, wykazala,
ze badane kobiety w najwiekszym stopniu cechuje radzenie sobie zorientowane
na poszukiwanie emocjonalnego wsparcia, zwracanie sie ku religii oraz akceptacji.
Oznacza to, iz badane kobiety w sytuacji trudnej skupiaja sie przede wszystkim
na obnizeniu napiecia emocjonalnego oraz uznaniu faktu, ze wydarzenie streso-
we pojawilo sie i jest realne, wiec nalezy sie do niego dostosowac.
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Czesciowo zbiezne wyniki badan przeprowadzonych w grupie kobiet z na-
byta niepetlnosprawnoscia ruchu (N=164, w tym 121 kobiet z uszkodzeniem rdze-
nia kregowego) przedstawia S. Byra (2017: 29). Autorka wskazuje, ze badane ko-
biety w zmaganiu sie z sytuacjami trudnymi, wykorzystuja najczesciej strategie
polegajace na ich akceptowaniu, zwracaniu sie ku religii oraz dazeniu do roz-
wigzywania probleméw. Z kolei w innych badaniach S. Byra (2011: 130) donosi
0 najczestszym wykorzystywaniu przez kobiety z nabytym uszkodzeniem
narzadu ruchu emocjonalno-zadaniowych strategii radzenia sobie z trudnoscia-
mi. Ponadto wyniki niniejszych badan czesciowo koresponduja z doniesieniami
H. LivnehaiL.M. Wilson (2003: 201), ktérzy dowiedli, iz kobiety z niepelnospraw-
noscia ruchu preferuja emocjonalne strategie radzenia sobie z trudno$ciami.

Uzyskane rezultaty pozwolily na rozstrzygniecie postawionej hipotezy.
Zgodnie z oczekiwaniami formulowanymi na podstawie dostepnej (lecz ubogiej)
literatury uzyskano istotne statystycznie korelacje, niemniej jedynie pomiedzy
wymiarem podobiefistwo w relacji a strategia radzenia sobie polegajaca na wyko-
rzystywaniu alkoholu i innych $rodkéw odurzajacych u badanych kobiet. Zatem
nalezy stwierdzi¢ w tym zakresie jedynie cze$ciowe potwierdzenie przyjetej
hipotezy, gdyz spodziewane powigzanie otrzymano jedynie w obrebie jednego
wymiaru sily relacji interpersonalnej i jednej strategii radzenia sobie u badanych
kobiet. Nalezy zwroci¢ uwage, iz ze wzgledu na nowos¢ prezentowanego zagad-
nienia niemozliwa jest dyskusja uzyskanych wynikéw badan z doniesieniami in-
nych badaczy, jak réwniez zestawienie ich z rezultatami otrzymanymi w innej
grupie badanych oséb z niepelnosprawnoscia.

Na podstawie otrzymanych rezultatéw badan mozna wnioskowa¢, iz stwier-
dzono jedynie czesciowe powigzanie pomiedzy silg relacji interpersonalnej a stra-
tegiami radzenia sobie w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Do-
wiedziono istotnej i pozytywnej zaleznosci pomiedzy podobiefistwem partneréw
relacji a strategia radzenia sobie w postaci uzywania alkoholu lub innych srodkéw
odurzajacych. Wysuniete zalozenie hipotetyczne zostalo czeSciowo potwierdzo-
ne. Ponadto najczesciej wykorzystywane strategie radzenia sobie z trudnos$ciami
przez badane kobiety pozwalaja stwierdzi¢, ze cechuje je przede wszystkim emo-
cjonalne i zadaniowe podejscie do dos§wiadczanych trudnoéci. Jak réwniez, naj-
wazniejszym elementem posiadanej relacji interpersonalnej jest sita wiezi jaka
taczy badane kobiety z partnerem posiadanej relacji oraz czas spedzony w owej
relacji.

Podsumowujac, zaprezentowane wyniki badan nalezy wskazag, ze nie sa one
wolne od ograniczen. Przede wszystkim nie uwzgledniono grupy poréwnawczej
obejmujacej mezczyzn z uszkodzeniem rdzenia kregowego, co pozwoliloby na
sformulowanie wnioskéw odnoszacych sie do znaczenia kategorii plci w ustale-
niu zwiazku miedzy zmiennymi. Ponadto badania obejmowaly kobiety ze sta-
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bilng natura niepelnosprawnosci, natomiast nie uwzgledniono grupy poréwnaw-
czej w postaci kobiet z niestabilnym charakterem posiadanych ograniczen, co
pozwolitoby okreéli¢ znaczenie natury posiadanej niepetnosprawnosci dla sity re-
lacji interpersonalne;j.
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Relacje interpersonalne w odstonie zycia codziennego
spoltecznosci domu pomocy spotecznej

Zycie codzienne od wielu juz lat zajmuje niekwestionowanie wazne miejsce w badaniach na-
ukowcéw z réznych dziedzin, takich jak cho¢by: historykéw, filozoféw, socjologéw czy antropo-
logéw. Eksploracja codziennosci zajmuja si¢ tez etnografowie, zaglebiajac sie w tajniki codzien-
nego zycia typowego dla rozmaitych spolecznosci czy instytucji. Wskazuja oni, Ze jedna z cech
codziennoci jest jej dynamiczny charakter, gdyz ulega ona zmianie tak czesto, jak czesto zmie-
niajg si¢ konteksty i aspekty ludzkiego zycia. Zaleznos¢ te ukazuja wyraznie zaprezentowane
przez autorke badania wlasne, w ktérych skupiono sie na odslonieciu jednego z najwazniejszych
aspektow codziennosci, jakim sg wzajemne relacje, laczace czlonkéw spolecznosci Domu Pomo-
cy Spolecznej. Jak sie okazuje, mimo licznych reform, ktérymi od lat 90. XX wieku objeto zasady
funkcjonowania tego typu placowek, chcac zmienic je z popularnego dotad wzorca instytucji to-
talnej na coraz czesciej upowszechniany wzorzec instytucji demokratycznej, w nie wszystkich
DPS-ach udalo sie tego dokonac¢ w takim samym stopniu. Wyniki badania daja podstawe do reflek-
sji, iz dzialalno$¢ DPS-6w wymaga wielu jeszcze przeobrazen i stanowi ogromne wyzwanie na
najblizsze lata.

Stowa kluczowe: dom pomocy spolecznej, codziennosé, 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 importantin 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
isits 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
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Codzienno$¢ Domu Pomocy Spolecznej jako przestrzen
naukowych dociekan — wprowadzenie

Codziennoé¢ to pojecie powszechnie nam wszystkim znane. Cho¢ trudno ja
zdefiniowag, to bez trudu przyjdzie nam sie zgodzi¢, ze otacza ona ludzi jak po-
wietrze, swym zasiegiem obejmujac wszystkie sfery naszego zycia, r6zne kontek-
sty i przestrzenie, w ktorych sie ono toczy. Z powodu swej wielowymiarowosci,
codzienno$¢ od stuleci jest przedmiotem naukowych dociekan réznych dziedzin.
Etnometodologowie zajmuja sie eksplorowaniem zwyczajnych codziennych prak-
tyk, ustalajacych porzadek spoleczny, do ktérych zaliczy¢ mozna m.in.: interperso-
nalne relacje, komunikacje, ludzkie zachowania i nawyki (Nowicka 2010: 117-118).
Teoretycy wychowania, interesujgc sie codziennoscia opisuja to, w jaki sposéb
przebiega koegzystencja pedagoga i wychowanka w tak zwanej codziennosci wy-
chowania (Walczak, 2016: 84-94). Odkrywaniem tajnikéw i opisem zycia codzien-
nego zajmuja si¢ rowniez teoretycy i badacze z dziedziny historii, antropologii
kulturowej czy socjologii. Badaniom poddaje si¢ zaréwno ludzkie wytwory mate-
rialne i werbalne (ustne i pisemne), ktérym nadawane sa odpowiednie znaczenia
i wartodci, i ktére umozliwiajg zachowanie oraz utrwalenie cho¢by skrawka wcigz
przemijajacej codziennosci. Przedmiotem badan sa réwniez ludzkie Swiadome
i nieSwiadome wybory, kultura, mentalnos¢, sposoby zaspokajania ludzkich po-
trzeb, jak i r6zne konteksty, w ktérych toczy sie zycie codzienne. Kazdy bowiem
kontekstinalezaca do niego przestrzen cechuje sie¢ wlasnym rodzajem codziennej
rzeczywistosci, w ktérej jednostka odgrywa okreslone role.

Przedstawiciele socjologii zycia codziennego (tak zwanej , trzeciej socjologii”)
podkreslaja, ze z naszych codziennych zachowan wyrasta wlasciwie wszystko —
spoleczenstwo, instytucje, cechy, ktore sie przypisuje systemowi, czyli podstawo-
wy, jak sie zwyklo uwazaé, przedmiot socjologii (por. Sztompka 2009). Przyktady
réznorodnej eksploracji badawczej mozna odnie$¢ do pracy, gospodarki, kon-
sumpgji, religii (Lukasik, 2013: 36-37), rodziny, w tym réwniez wigzacych sie z nig
6l spotecznych i obowiazkéw (Eukasik 2013: 66-72), rekreacji i rozrywki (Laciak
2009: 277-296). Znane sa rowniez proby rozpoznawania codziennosci w odniesie-
niu do zycia w szpitalach psychiatrycznych i innych instytucjach okredlanych
jako totalne (Goffman 2011).

Najwazniejszym aspektem codziennosci we wszystkich kontekstach, sa inter-
akcje migdzyludzkie. Rozumienia i przezywania codziennosci innych uczymy sie
w trakcie socjalizacji, w czym niezwykle pomocna okazuje sie by¢ rowniez komu-
nikacja. Jezyk utatwia nam bowiem tworzenie miedzyludzkich interakgji, inter-
pretacje réznych sytuacji spolecznych oraz jest podstawa do nadawania znaczen
i produkowania intersubiektywnej, uniwersalnej wiedzy o $wiecie. Cho¢ czasem
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wydaje sie nam, ze przez zycie idziemy samotnie okazuje sie, ze od narodzin az
do $mierci zyjemy w otoczeniu innych ludzi, dzialamy wedlug ustalonych przez
nich regul, przejawiamy wobec ludzi r6zne postawy, uczucia i zachowania. Pod-
czas obcowania z innymi dzielimy sie z nimi spolecznie konstruowana, wspdlng
dla wszystkich wiedza na temat codziennosci, co utatwia nam jej zrozumienie
(bukasik 2013: 36; Sztompka 2009: 32-33).

Zycie codzienne w réznego rodzaju instytucjach jest szczeglnie intere-
sujacym poznawczo obszarem. Jednymi z takich instytucji sa Domy Pomocy
Spolecznej. Jak pisze Zbyrad (2014: 7), sa to instytucje o do$¢ skomplikowanej
i dtugiej historii, gdyz ich dzieje siegaja czaséw Sredniowiecza. Motywem do two-
rzenia tego typu placéwek bylo i jest zreszta do dzi$, spoleczne zapotrzebowanie.
Na przetomie wiekéw, DPS-y przechodzily przez rézne etapy rozwoju: od przy-
tulkéw, poprzez zaklady specjalne i domy opieki, az po obecnie znane domy po-
mocy spolecznej; od funkcjonowania placéwek na zasadach instytucji totalnej
(zamknietej), po stopniowe przeobrazanie sie i dzialanie zgodnie z wzorcem in-
stytucji demokratycznej (otwartej), od uprzedmiotawiania mieszkancéw, ku coraz
czestszemu traktowaniu ich w sposéb podmiotowy. Przez wiele lat funkcjonowa-
nie DPS-6w wpisywalo si¢ we wzorzec opisywanych przez Goffmana instytucji
totalnych, w ktérych toczace sie zycie codzienne cechowalo sie éciSle okreslonymi
ramami i podlegalo jednolitej, zwierzchniej wladzy, narzucajacej swym podwlad-
nym zuniformizowany sposéb wykonywania codziennych praktyk, co wiazato
sie z catkowitym brakiem indywidualizacji (Goffman 2011: 16). Zycie w tego typu
instytucjach cechowato sie kumulacja wszystkich czynnosci i praktyk codzien-
nych oraz zaspokajaniem potrzeb ludzkich w jednym miejscu, jak réwniez
wspodlna koegzystencja dwoch grup — personelu i mieszkancoéw, ktére postrze-
galy siebie nawzajem w sposéb z reguly nieprzychylny i stereotypowy, a taczace
ich stosunki opieraly sie na podporzadkowaniu i zaleznosci podopiecznych od
kadry (Goffman 2011: 16).

Wymuszenie zmian w obszarze funkcjonowania DPS-6w wigzato si¢ w Polsce
miedzy innymi z pewnymi spolecznymi procesami, wérdd ktérych mozna wy-
mienié: integracje, demokratyzacje czy deinstytucjonalizacje, ktére weszly w zy-
cie od lat 90. XX wieku, kiedy to reformie ulegat caly ustréj panstwa (Zbyrad 2014:
7-10). Obecnie, DPS-y sa formalnymi organizacjami o charakterze pomocowym,
Swiadczacymi na rzecz beneficjentow ustugi w gtéwnej mierze opiekuncze, byto-
we i wspomagajace, okreslone na mocy odpowiednich przepiséw prawnych, na
przyklad Ustawa z dnia 8 lutego 2018 r. o zmianie ustawy o pomocy spotecznej
(Dz. U. z 2018 r., poz. 700) czy Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki
Spolecznej z dnia 17 stycznia 2018 roku zmieniajgce rozporzadzenie w sprawie
doméw pomocy spolecznej (Dz. U. z 2018 1., poz. 278). Instytucje te sprawuja pie-
cze nad osobami, ktére przez brak zdolnosci do samodzielnego funkcjonowania
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w spolecznym zyciu wymagaja pomocy innych, a ktére nie otrzymuja tego wspa-
rcia ze strony rodziny. Celem DPS-6w jest zapewnienie podopiecznym stalego
lub okresowego pobytu, gwarancja calodobowej opieki oraz, zgodnie ze standar-
dem $wiadczonych ustug, zaspokajanie potrzeb bytowych, spolecznych, religij-
nych i edukacyjnych (Zbyrad 2014: 8-9).

Codzienne zycie mieszkancéw DPS-6w, to zycie uwiklane we wzajemne rela-
¢je z personelem i innymi mieszkanicami. Przez 30 ostatnich lat, czyli od chwili
rozpoczecia reform w obszarze dziatalnoéci DPS-6w, przeprowadzono sporo ba-
dan, ktérych wyniki pozwalaja ujrze¢ zréznicowany charakter tych stosunkow.
Jak w swych badaniach wykazali Tarkowska (1994: 67-68), Kraus (2007: 14-17),
Niedbalski (2013: 56), relacje faczace kadre i podopiecznych moga przyjmowac
forme asymetryczng, co uwidacznia sig przez zalezno$¢ mieszkaficow wobec per-
sonelu, ich przedmiotowe traktowanie, wyreczanie przez opiekunéw oraz infan-
tylizacje podopiecznych, przejawiajaca sie w jezyku kadry oraz w odgornie na-
rzuconym sposobie i czasie zaspokajania potrzeb mieszkancéw. Przyczyng
widocznej w tych relacjach asymetrii jest ciagly brak czasu, poswiecany z reguly tyl-
ko na pospieszne zaspokajanie elementarnych potrzeb mieszkancéw (Gielas 2005:
27), frustracja kadry z powodu znikomych efektéw osigganych w terapii pod-
opiecz- nych (Kraus 2007: 18) oraz niskie zarobki, niewspéimierne z kosztami psy-
chicznymi ponoszonymi podczas pracy (Zbyrad 2014: 194). Wszystko to prowadzi
wiec do wypalenia zawodowego, a to z kolei do mechanicznego wykonywania
swych obowigzkéw. Niektére badania prowadza do bardziej optymistycznych
konkluzji. Jak bowiem wykazali: Mielczarek (2006: 28-88), Machulska (2010:
264-275) oraz wyniki raportu sporzadzonego przez Regionalny Osrodek Polityki
Spolecznej w Bialymstoku (2013/2014: 51-52, 66), wiekszo$¢ mieszkancoéw uwaza
taczace ich z pracownikami relacje za zadowalajace i znacznie poprawiajace ja-
kos¢ ich zycia, za sprawg takich aspektow, jak: zaspokajanie przez personel po-
trzeb wyzszych mieszkaficow, niesiona przez kadre pomoc czy szanowanie pra-
wa podopiecznych do samodzielnego dokonywania wyboréw.

Mimo tego, ze obecnie panujace w DPS-ach standardy ulegly wyraznym
zmianom i odbiegaja od tych tradycyjnych, znanych z lat wczesniejszych, to jed-
nak nadal cigza nad nimi tradycje z przeszlosci co z kolei sprawia, ze przebywanie
w tego typu instytucjach odciska swoje pietno na ludzkiej biografii. Blokada
przed pojsciem z duchem czasu lezy przede wszystkim w obyczajowosci, a nie
w standardach zawartych w przepisach prawnych. Reform mozna oczekiwaé
w gléwnej mierze, gdy nastapi gruntowna zmiana zachowan i postaw ludzkich.
Jesli o codziennosci méwia rzeczy w dzialaniu, a nie rzeczy w katalogach, spisach
i taksonomiach, uwaga badawcza winna by¢ skierowana nie tyle na jawne wzory
kultury instytucji, formulowane explicite, lecz na wzory ukryte, ktére mozemy
identyfikowa¢ poprzez analize i interpretacje zachowan uczestnikéw zycia. Kul-
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tura ukryta to rytualy, przekonania, wartosci, a w koficu wzorce zachowan i spo-
soby myslenia ludzi nienazywane wprost, niepromowane — czesto sprzeczne
z warto$ciami deklarowanymi oficjalnie. Préba zrozumienia kultury instytucji za-
réwno w jej wymiarze jawnym, jak i ukrytym jest prawdziwym wyzwaniem dla
kazdego szefa firmy (Krzywosz-Rynkiewicz 2004: 45-55).

Koncepcja badan wlasnych

Przedmiotem badan wtasnych uczyniono zycie codzienne w DPS-ie, z ukie-
runkowaniem uwagi na interakcje miedzyludzkie, a wigc na relacje panujace mig-
dzy personelem a podopiecznymi, wzajemne kontakty pracownikéw (kadry me-
dycznej, terapeutow zajeciowych i fizjoterapeutéw), wzajemne relacje
mieszkancoéw. Zamyslem autorki byto ukazanie ich jakosci w odniesieniu do réz-
nego rodzaju praktyk i sytuacji zycia codziennego mieszkancow!. W kontekscie
ustalonego w placéwce dziennego planu, poddano analizie sposéb, w jaki czlon-
kowie kadry zaspokajajg elementarne potrzeby swych podopiecznych, jak na
przyklad te dotyczace zabiegéw higienicznych, fizjologii, odzywiania sie czy po-
trzebe komfortu fizycznego. Dodatkowo, analizie poddano wymiar przestrzen-
ny, w ktérym dochodzi do zaspokajania pragnien mieszkancéw oraz formy akty-
wnosci podejmowane przez nich zaréwno podczas zaje¢, jak i w czasie wolnym.

Do odkrywania tajnikéw zycia codziennego spotecznosci DPS-u wybrano ba-
dania etnograficzne, umozliwiajace doglebna obserwacje i zrozumienie stylu zy-
cia, zachowan i codziennych praktyk w badanej instytucji (Angrosino 2010: 24;
Borowska-Beszta 2005: 39-40). Autorka podejmujac sie realizacji zadania badaw-
czego byla zarazem wolontariuszkq w badanej placowce, dlatego tez, zgodnie z
wymogami badan etnograficznych, jej obecno$¢ w zyciu spotecznosci byta dlugo-
trwala i osobista, co dalo mozliwo$¢ zgromadzenia duzej ilosci materialu, dzieki
czemu latwiej bylo opisa¢ eksploatowang rzeczywistos¢ w jej faktycznym kon-
tekscie (por. Angrosino 2010: 45; Gibbs 2011: 256).

Dla zachowania holistycznego charakteru badan etnograficznych oraz dla
uzyskania obszernej ilosci danych, zastosowano jeden ze sposobéw triangulacji,
polegajacy na jednoczesnym laczeniu ze sobg kilku technik badawczych, z czego
gléwna z nich byla obserwacja uczestniczgca. Oznacza to, iz autorka w sposob
bezposredni uczestniczyla w codziennym zyciu badanych, przypatrujac sie i ana-
lizujac ich spoteczne normy, obyczaje i wzajemne interakcje w naturalnym dla

Przedstawione w niniejszym opracowaniu ustalenia wykorzystuja badania wlasne realizowane

w ramach pracy magisterskiej napisanej pod kierunkiem dr hab. Stawomiry Sadowskiej, prof. UG
na temat Codziennosc w domu pomocy spotecznej — badania etnograficzne, IP UG, Gdansk 2019.
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nich kontekscie. Dodatkowo, badaczka wchodzita z cztonkami grupy w réznego
typu relacje i méwita ich jezykiem, na wlasnej skérze doswiadczajac odczug, jakie
w réznych chwilach przezywali respondenci. Kwestie te silnie podkresla sie w li-
teraturze w odniesieniu do realizacji takiego podejscia badawczego (Flick 2011:
139; Gibbs 2011, 259). To, ze autorka nie ujawnila swojej pozycji badacza, pozwo-
lito na ujrzenie codziennosci w zupelnie innym §wietle. Do badan wykorzystano
réwniez naturalne, spontaniczne rozmowy z respondentami, w ktérych pytano
ich o opinie na temat taczacych ich wzajemnych relacji. Nalezy jednak zaznaczyg¢,
iz nigdy nie byly to typowe wywiady, gdyz autorce zalezalo na tajnosci badan.
Droga gromadzenia materialu empirycznego staly sie dla badaczki prowadzone
przez nig w sposob spontaniczny notatki terenowe, co —jak zauwaza Gibbs (2011: 62)
— jest typowe dla raportéw z badan etnograficznych. Za pomoca notatek autorka
relacjonowata wszelkie sytuacje, ktérych byta §wiadkiem, opisywala zasady pa-
nujace w placéwce, codzienne praktyki, a w oparciu o nie wzajemne stosunki
czlonkéw grupy oraz towarzyszace im zachowania i emocje. Duza cze$¢ notatek
stanowila strona werbalna interakcji. Skladato sie na nig mnéstwo cytatéw i frag-
mentéw rozméw prowadzonych w réznych sytuacjach. Dzieki analizie jezyka
tatwiej byto okresli¢ jakos¢ relacji taczacych respondentow.

Terenem badan byt DPS w wojewddztwie pomorskim. Placéwka ta dziata w
sferze publicznej, oferujac beneficjentom $wiadczenia medyczne i calodobowg
opieke. W placéwce przebywa okolo 26 podopiecznych, cho¢ ich liczebnos¢ ulega
cigglej zmianie. Sq to seniorzy z niepetnosprawnoscia fizyczna i intelektualna (de-
mencja lub zespotami otepiennymi), osoby po przebytym udarze mézgu lub cier-
piace na chorobe Alzheimera, Parkinsona czy choroby przewlekle. Personel
DPS-u stanowi 10 pielegniarek, 5 opiekunéw medycznych, 2 terapeutki zajeciowe,
3 salowe i 2 fizjoterapeutki. W sklad spotecznosci DPS-u wchodzi rowniez grupa
20 wolontariuszy, zaréwno miodziezy, jak i 0s6b w srednim wieku urozmaicaja-
cych mieszkancom czas dzieki rozmowie lub wspdlnemu graniu w gry planszowe.

Badania trwaly ponad poéttora roku. Zgromadzony w tym czasie material em-
piryczny, stanowit dobre Zrédlo do opisu wzajemnych relacji faczacych czlonkéw
badanej spolecznosci. Analiza zebranych danych jest réwniez podstawa do
wyciaggniecia wnioskéw i refleksji na temat funkcjonowania polskich DPS-6w
w XXI wieku.

Analiza wynikéw badan

Rzecza warta podkreélenia na wstepie jest to, ze pracownikéw i mieszkancow
DPS-u dotyka powtarzalny rytm codziennej rzeczywistosci. Reguly funkcjono-
wania placéwki uzaleznione sa od narzuconego odgérnie planu. O 7.00 pobudka
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i ubieranie przez personel os6b bioracych udzial w terapii zajeciowej. Godzine
pOzniej, mieszkancy ci spozywaja na Swietlicy wspodlne $niadanie, potem otrzy-
muja kawe i deser. O godzinie 10.00 rozpoczyna sie terapia zajeciowa, trwajaca do
poludnia. Miedzy godzing 12.00 a 13.00 jest obiad, po ktérym mieszkancy udaja
sie na fizjoterapie lub spedzaja czas wraz z wolontariuszami. Godzina 14.00 ob-
wieszcza koniec zaje¢, a pielegniarki rozwoza senioréw do sal i ktada do 16zek,
w ktorych spozywaja oni podawang o 17.00 kolacje, i w ktérych spedzaja czas do
nastepnego rana. Nakaz lezenia w 16zkach obowiazuje mieszkaficow réwniez
w dni wolne od zaje¢. Wtedy to uplywajacy czas przepelniony jest nuda i mono-
tonig, spedzany na biernym ogladaniu telewizji, czytaniu lub w wiekszosci przy-
padkéw, na bezczynnym lezeniu i czekaniu na kolejny positek, zmiane pieluchy
lub czyje$ odwiedziny. Na taki sposéb spedzania godzin popotudniowych i we-
ekendéw narzekaja niemal wszyscy, najczesciej za$ osoby bardziej sprawne, dla
ktérych dni wolne sa udreka. Podczas gdy my cieszymy sie z nadchodzacego
weekendu, ludzie c¢i mowig:

PanJ. (senior): , Dla mnie, to jest, wie pani, nielogiczne. Chore zasady tu jakies majq. No, zeby
czlowiek prawie trzy dni w t0zku lezal?! I jeszcze na sali nie ma z kim porozmawiac, bo panowie
jacys nieskorzy do rozmowy sq”.

Pani T. (seniorka): ,Wie pani co? Ja to sig nie chcg jeszcze klasc do t6zka. Ja to bym jeszcze
z wami pogadata i poszydetkowata. A nas, to rozbiorg, wie pani... W koszule, jednego po drugim
ubiorq i idq te siostry”.

W trakcie jednej z rozméw postanowilam zapytaé terapeutke o to, jaki jest po-
wod obowigzkowego lezenia w 16zkach w dni wolne. Zastanawialo mnie to, dla-
czego nikt (personel) nie reaguje na te sytuacje. Moja rozméwczyni odpowie-
dziata mi wtedy:

Terapeutka [wyjasnia badaczce]: , Tak juz po prostu jest. W taki sposb placéwka funkcjonuje
od zawsze i nikt tego nie zmieni. Jesli mnie nie ma w pracy, bo jest weekend, sq Swigta albo mam
urlop, to pacjenci wlasnie w taki sposdb spedzajg czas, czego ja sama pojgc nie jestem w stanie”.

Wieksza cze$¢ kadry wydaje sie nie miec nic przeciwko panujagcym w placéw-
ce zasadom. Personel medyczny podchodzi do nich z duzg obojetnoscia. Zalezy
im na tym, aby jak najszybciej uporac si¢ z przebraniem podopiecznych i z poloze-
niem ich. Czesto styszalam wyjaénienia:

Pielegniarka: , To mi ma byc dobrze. Uporam si¢ z ich przebraniem i z glowy. Niech lezg”.

Pielegniarka: ,Ja nie mam zamiaru si¢ narobic. Pigc lat do emerytury mi zostalo, to po co mam
sig zaharowywac”.

Powtarzalny rytm dnia dopelnia powtarzalno$é codziennych positkéw. Na
$niadanie i kolacje serwuje si¢ codziennie albo zupe mleczng albo kanapki
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z szynka. Rownie ubogi i powtarzalny jest jadlospis obiadowy: kurczak, ryz
z jabtkami, a co pigtek znienawidzona przez mieszkancéw ryba. Mimo, iz badani
rzadko narzekaja na jako$¢ serwowanych positkow, to jednak z ich ust padajq
stwierdzenia, ze w domu to byly obiady, a tu sg tylko zjadliwe. Od domowych,
posilki réznig sie rowniez tym, ze spozywa sie je tylko za pomoca tyzek, czesto
w zupelnej ciszy. Codzienna kolacje oraz wszystkie positki podczas weekendéw
konsumuje sie w pokojach, siedzac przy nocnej szafce albo lezac w t6zkach, co
bardziej przypomina warunki szpitalne, niz domowe. W tym kontekécie mozna
zauwazy¢, ze mieszkaficom odbiera sie mozliwos¢ naturalnych dla ludzi doswiad-
czen spotecznych. Odnoszac sie do opisywanych tu zasad mozna powiedzie¢, ze
pracownicy realizujg swoja prace w sposéb rutynowy a monotonia wykonywa-
nych obowigzkéw prowadzi ich do zobojetnienia na potrzeby mieszkancéw, co
prowadzi z kolei do ich przedmiotowego traktowania. Zapis z notatki terenowej
wyraznie ilustruje te kwestie:

Pora positku. Salowa czeka kilkanascie minut na to, by sprzatnac talerze mieszkancéw.
Gdy jedna z mieszkanek zwleka z dokonczeniem obiadu, cierpliwos¢ salowej sie konczy.
Salowa [staje przy mieszkance i méwi]: ,Stonko! Ty jedz, bo ja dluzej czekaé nie bede.
Najadlas sie kochanie? To dziekuje”.

Mowiac to zabiera posilek mieszkance, czemu ta nie zaprzecza.

Mieszkancy zazwyczaj nie upominaja sie glosno o realizacje potrzeb w od-
mienny sposéb. Moze jest tak dlatego, ze wyrazanie przez nich zdania nie prowa-
dzi do préb rozwiazania problemu przez personel? W sytuacji wyrazenia checi
zjedzenia czego$ innego, jedna z mieszkanek w odpowiedzi od salowej ustyszata:

Salowa [do mieszkanki] ,A co ty bys ksigzniczko na sniadanko chciata? Kawior moze, co?”.

Inna z mieszkanek opisata nastepujaco swoja probe rozmowy w tej kwestii z
personelem:

Pani H. (seniorka) [wyjasnia badaczce]: ,Jak kiedys spytatam siostre (pielegniarke) czy nie
ma moze marmolady do chleba, bo na kielbasg juz patrzec nie moge, to mi odpowiedziata, Ze mar-
molady nie dostang a kielbasg trzeba jesc, bo zdrowa. A jak nie chcg kielbasy, to nie muszg jes¢
wcale. I wigcej juz o nic nie poprositam”.

Indywidualnych preferencji mieszkaficow nie bierze si¢ réwniez pod uwage
personel pielegniarski, a kazda prosba o ponadprogramowe zaspokojenie po-
trzeb, wiaze si¢ z niezadowoleniem kadry. Ma to miejsce miedzy innymi w przy-
padku zaspokajania potrzeb fizjologicznych, ktére kaze sie wielu mieszkancom
zalatwia¢ w pieluche, a nie w toalecie. Czesto mozna uslysze¢ zdania, wypowia-
dane przez kadre bezosobowym, oschtym tonem:

Pielegniarka [do jednej z mieszkanek]: ,A po co robic¢ na toaletg, jak jest pampers! Do pampersa
trzeba robi¢! My nie bedziemy latac co chwilg z gory, bo ktos chee do toalety! My mamy dos¢ pracy”!
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Pielegniarka [do innego mieszkanca]: , O nie! Ja jej sama nie bedg targac do toalety, a potem
z powrotem na swietlice! Ona jest za cigzka! Nawet we dwie nie damy rady! Albo idzie na gore
i si¢ zalatwia, a potem lezy, albo niech siedzi i robi w pampersa! Przeciez go ma”!

W tej instytucji dobry czas na czynnoéci fizjologiczne to czas, ktéry wyznacza
personel. Kadra zdaje sie nie zwazac na to, ze dla senioréw, zwlaszcza tych w pelni
wladz umyslowych, dyskomfortem jest zalatwianie tych potrzeb w pampersa,
a potem siedzenie lub lezenie w nim przez reszte dnia, gdyz przewijanie odbywa
si¢ dwa, gora trzy razy dziennie. Zto$¢ pielegniarek wynika z tego, Zze w przebra-
nie podopiecznego lub w pomoc w skorzystaniu z toalety musza wlozy¢ wiecej
wysitku i czasu, niekiedy angazujac w te czynnoé¢ drugiego pracownika. Dlatego
tez personel stara si¢ tego unikng¢ i woli przebra¢ wszystkich w tym samym cza-
sie, nakazujac seniorom zalatwiac sie do pieluch.

Z uprzedmiotowieniem spotykamy sie tez w przypadku minimalnego zakre-
su zaspokajania potrzeb zwigzanych z osobistg higieng. Rzadkie zmienianie pie-
luch, golenie wszystkich mezczyzn ta samg maszynka, kapiel co dwa tygodnie sa
jednymi z odgoérnie narzuconych zasad i zadnemu z pracownikéw nie przyjdzie
na mysl, aby przeciw nim zaoponowa¢ mimo, ze przez brak higieny mieszkancy
narazeni sg na wiele choréb skérnych. Oni sami, do warunkéw panujacych
w DPS-ie przystosowuja sie w sposob bierny, tylko czasami skarzac sie na swdj los:

Pani J. (mieszkanka) [do wolontariuszki (badaczki)]: ,Pani sobie wyobraza, ze my tu jestesmy
kgpani co dwa tygodnie? Ja ciggle czuje, Ze mam tak bardzo klejgce rece. I w ogdle cata sig kleje.
Nie moge tego znies¢”.

Z duza obojetnoscig kadra medyczna podchodzi réwniez do czynnosci, ktére
sa znaczace dla poczucia komfortu senioréw, wiazacego si¢ z brakiem cierpienia
fizycznego. Czynnosci te realizuje w istocie tylko wtedy, gdy nakazuje to plan.
Czesto zdarza sieg, ze z sal dobiega krzyk mieszkancéw, proszacych o wczesniejsze
polozenie do 16zka, gdyz nie majg sity na dtuzszy udzial w zajeciach lub jeczacych
z bélu i proszacych o udmierzajacy go lek. Szczeg6lnym przykladem takich sytu-
acji jest reakcja pielegniarek na prosby personelu terapeutycznego o usmierzenie
boélu jednej z mieszkanek uczestniczacej w zajeciach swietlicowych:

1.02.2019. Pani J. siedzi na $wietlicy i cierpi z powodu silnego bolu brzucha. Personel
medyczny nakazuje jednak kobiecie zosta¢ na $wietlicy, poniewaz na podanie krop-
l6wki nie nadszed! jeszcze czas. Béle nasilaja sig. Pani ]. jeczy coraz glosniej, twarz ma
blada, jej cialem wstrzasaja drgawki. Jakby tego bylo mato okazuje sie, ze kobieta ma
pelng pieluche.

Zirytowana terapeutka méwi do wolontariuszki (badaczki): , To jest nienormalne! Dzwo-
nitam juz pare razy, ale nikt nie przychodzi! Oni nie sq weale zaject, bo siedzq na dyzurce i ga-
dajg, a . mi sig tu meczy”.
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Gdy kolejny dzwonek nie daje rezultatu, terapeutka postanawia sama p6js¢ na gore
i sprowadzi¢ pielegniarke. Po chwili wraca zrezygnowana, méwiac: ,Nawet mi nie po-
wiedzieli, ze ktos przyjdzie. Jak staratam sig im tiumaczyc, ze . boli i chyba ma brudng pieluche,
powiedzieli tylko: Ona tak ma”.

Pani J. zostala na Swietlicy do konca zaje¢, a cierpienie z jej twarzy nie zniknelo.

Czesto w podobnych sytuacjach pracownicy wypowiadaja obojetne zdania
typu:
Pielegniarka [do wolontariuszki (badaczki)]: , To jest histeryczka. Ona tak ma”;

Pielegniarka [do wolontariuszki (badaczki)]: ,Pani im tak we wszystko nie wierzy, bo oni
tylko cheq na siebie uwage zwrdcic” .

Slaba jakos¢ opieki, jaka personel medyczny i salowe otaczaja mieszkancéow,
jest powodem konfliktéw z terapeutkami. Terapeutki maja za zle reszcie kadry to,
ze swoje obowiazki wykonuja w sposob opieszaly, niedokladny i bez jakiejkol-
wiek empatii. Stawiajg wymagania, azeby stan tej opieki poprawié. W rozmowach
prowadzonych z terapeutkami czesto mozna bylo uslyszec:

Terapeutka 1 [do wolontariuszki (badaczki)]: ,Ostatnio, jak po raz kolejny zwrdcitam pielg-
gniarkom uwage, zeby wziely pacjentdw z brudnymi pieluchami ze swietlicy, to o mato mnie nie
zlinczowaty. Skupity si¢ w pare i do mnie z ryjem: «Jestes taka mgdra?! Gonisz nas do roboty, to
sama stawaj z nami i dupy im myjl». Dzis tez: przychodze do roboty i stysze podsmiechujki na
mdj temat, ale ja przestatam juz zwracac na nie uwage. Tak czy inaczej uwazam, ze stosujg wobec
mnie mobbing”;

Terapeutka 2 [do wolontariuszki (badaczki)]: ,Czasem mam wrazenie, ze ja mam chyba
schizofrenig, bo oni (kadra) traktujg mnie, jak dwie rézne osoby. Rano, jak przychodze na gore
i pomagam pacjentom ubrac sig, Zeby mogli iS¢ na zajecia, to normalnie ze mnq gadajg, Zartujg
iw ogdle. Ale jak jestem na swietlicy i proszg ich, zeby wzigli pacjenta na gore, bo cos si¢ dzieje, to jak
grochem o sciang. Albo weale nie przychodzg, albo przychodzg, ale ja mam potem do stuchania”.

Z kolei kadra medyczna, zarzuca terapeutkom nadgorliwos¢ i zmuszanie ich
do wykonywania dodatkowych jak sadza zadan, ktoére tak naprawde naleza do
ich obowiazkéw. Spory pracownikéw koncza sie z reguly wezwaniem terapeutek
na rozmowe z dyrekcja i reprymenda z powodu braku umiejetnosci pracy w gru-
pie, przy czym zadnych tlumaczeni kobiet nie bierze sie pod uwage. Podczas takiej
wlasnie rozmowy, jednej z terapeutek oswiadczono, ze zostaje ona zwolniona
z pracy, za powdd podajac brak checi i umiejetnosci wspélpracy zespolowej. Per-
sonel wieé¢ o zwolnieniu kolezanki przyjat z ulgg. Nawet ostatniego dnia pracy
nie szczedzono jej cierpkich stow:

Pielegniarki [do terapeutki]: ,Jak odejdziesz, to w koricu bedziemy miaty fajny prezent na
swigta. Fajnie bedzie sobie rano pic kawke i nikt nas w kovicu nie bedzie gonic do pracy”.
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Sama terapeutka wie$¢ o zwolnieniu przyjela spokojnie, méwiac o tym w spo-
s6b nastepujacy:

,Kazda wymdwka jest dobra. Im sig po prostu robic nie chce i kazdy ma pretensje, ze ja ich gonig.
H. (pielggniarka) powiedziala mi, ze ma szesc lat do emerytury i nie chee si¢ tu narobic. Na zebra-
niu powiedzieli mi, Ze jestem pierwszq osobq w tym burdelu za przeproszeniem, ktdra chciata
zmieni€ ten caly syf i podwyzszyc poprzeczke opieki”.

Przyjrzenie si¢ formie i zakresowi zaspokajania przez personel podstawo-
wych potrzeb senioréw, pozwala wyciggna¢ wnioski na temat jakosci relacji
taczacych te dwie grupy. Ot6z maja one wymiar asymetryczny, ukazujacy domi-
nujacg pozycje kadry, co z kolei uwypukla zalezno$¢ podopiecznych. W wielu
przypadkach personel wykorzystuje swa nadrzedna pozycje wiedzac, ze miesz-
kancy nie sa w stanie sprzeciwi¢ sie ani im, ani panujagcym w placéwce regutom.
Podopieczni za$, dostosowuja sie do calej tej sytuacji w sposéb bierny uczac sie, ze
nalezy dziala¢ na zasadach opiekunéw, gdyz gtos ich samych si¢ nie liczy. Z zalez-
noscia senioréw wiaze sie réwniez ich bezosobowe, przedmiotowe traktowanie.
Kazda czynno$¢ zwiagzana z zaspokajaniem potrzeb podopiecznych odbywa sie
tasmowo i w sposob zuniformizowany. Brakuje tu miejsca na troske o zaspokoje-
nie ich potrzeb wyzszych, jak pragnienie uznania czy szacunku.

Krzywdzacym byloby stwierdzenie, ze negatywnym, asymetrycznym wy-
miarem cechuja sie stosunki mieszkancéw z calg kadra. Z niektérymi jej cztonka-
mi seniorzy nawigzuja bowiem kontakty pelne troski i serdecznosci. Sami senio-
rzy podkreslajac, ze zaleza one od charakteru i podejscia danej osoby:

Pani J. (seniorka): , Pielggniarki sq bardzo niemile. Nie méwie, ze wszystkie. Bardzo fajny jest
K. O Boze! Jak ja go lubig! I pani A., taka mita i zawsze usSmiechnigta. Ale jest taka L., wredna
i niemita. Gdyby pani wiedziata, jak ona mnie dzis szarpala przy ubieraniu i jak fukata na mnie”;

Pani W. (seniorka): ,Nie lubi¢ pani E. (fizjoterapeutka), bo kaze mi cwiczyc za wszelkg ceng
mimo, ze mnie boli. Zero empatii. Pani A. (fizjoterapeutka) to jakos zawsze potrafi zrozumiec.
Panig A. lubig, a pani E. nie, bo falszywa si¢ wydaje. Tylko by gadata na wszystkich”.

Relacjami, ktérych jako$¢ mozna bez watpienia uzna¢ za bardzo dobra s3 te,
taczace wszystkich podopiecznych z obiema terapeutkami. Seniorzy w sposéb
szczegblny uwielbiali pierwsza terapeutke, pieszczotliwie nazywana Cyga-
neczka, za jej poczucie humoru, empatie i ciepto, ktérym ich otaczata. Gdy kobieta
zmuszona byta odejs¢ z pracy, mieszkancy ze Izami dziekowali jej za troske, ktora
im okazala:

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

Pani T. (seniorka) [do terapeutki]: , Bedziemy modlic si¢ i ptakac za panig catymi dniami”.
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Réwnie wysoko seniorzy cenig obecna terapeutke. Ich wzajemna relacja jest
mieszanka szacunku, troski, ale i partnerstwa. Wspélne rozmowy prowadzone sg
otwarcie i na rtéwnym poziomie, gdzie kazdy ma prawo do swobodnej wypowie-
dzi. Relacja ta opiera sie na duzym zaufaniu senioréw do terapeutki. Jest ona jedy-
nym pracownikiem, do ktérego moga sie zwrocic¢ w kazdej sprawie. Zawsze wiec
moéwia o niej z wdziecznoscia, podkreélajac, ze to ,aniof dobroci” czy ,ztota kobieta”.

Niezaleznie od wymiaru relacji pensjonariuszy i pracownikéw, wszystkie te
stosunki cechuje infantylizacja, z jaka kadra traktuje podopiecznych, zwlaszcza
tych o nizszym poziomie funkcjonowania. Ich odnoszenie si¢ do mieszkancéw
bardziej przypomina opieke nad dzie¢mi niz prace z dorostymi. Poziom propono-
wanych na terapii zadan, stawianie szostek za ich wykonanie jest jednym z tego
przykladow. Jakos¢ takiego postepowania mozna zrzuci¢ na karb tak zwanego
ukrytego programu, pod$wiadomie realizowanego przez kadre. Wér6d wiekszo-
$ci pracownikow tkwi przekonanie ,starzy sq jak dzieci” i tak tez ich traktuja.

Zla jakos¢ relacji mieszkancéw z wiekszoscig kadry przyczynia sie réwniez do
poglebienia si¢ uczucia samotnosci, z ktéra boryka sie wielu senior6w. Radoscig
z powodu czestych odwiedzin rodziny poszczyci¢ sie moze bowiem niewielu. Do
wiekszosci z nich, goscie przyjezdzaja rzadko. Czasem zjawia sie wolontariusze,
ale nie wszyscy umiejg cho¢ na chwile zatrzymac sie i wystucha¢é tego, co senior
ma do powiedzenia. Z reguly sa to skargi na fizyczne dolegliwosci, na brak nad-
ziei na lepsze samopoczucie, na tesknote za bliskimi. Takich skarg nie chca stucha¢
pracownicy, ktérzy zwierzenia podopiecznych przerywajq zniecierpliwieni:

Salowa [do jednej z mieszkanek]: ,Oj! Juz niech pani tak nie narzeka! Jesc dostaje, spac gdzie
ma, dzieci przyjadq. A ze boli? To nic. Musi bolec, zeby kiedys przestalo”.

W najgorszej sytuacji znajduja si¢ osoby wciaz lezace, ktérym kadra poswigca
tylko tyle czasu, ile jest konieczne na zaspokojenie potrzeb nizszego rzedu. Dlate-
go tez, ludzie ci czesto czuja sie zapomniani, niechciani. Uwazaja, Ze sa balastem
dla pracownikéw, ale przede wszystkim dla wilasnej rodziny. W takich przypad-
kach, samotnos¢ staje sie nieodlacznag towarzyszka w ostatnich chwilach zycia se-

nioréw, przez co ich samopoczucie psychiczne, a co za tym idzie i fizyczne, ulega
pogorszeniu, co potwierdza zaprezentowana ponizej sytuacja.

11.03.2018. Pan S. (mieszkaniec) zapytal mnie dzi$, na czym polega rola wolontariu-
szki. Mowie wiec, ze miedzy innymi na poswiecaniu 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 nadzieje, ktdrej nie ma?”

Wolontariuszka (badacz): ,A nie ma?”

Pan S.: ,Nie. Juz nie”. Méwi smutno i spokojnie.
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Wolontariuszka (badacz): ,Dlaczego?”

Pan S.:, Bo wie pani... Ja si¢ nigdy nie spodziewalem, ze przyjdzie mi umierac samotnie. Bez ro-
dziny. W takich meczarniach i bez ludzkiej godnosci. Ja po prostu czuje, Ze jestem dla kogos
ktopotem, bo nic tylko lez¢ i robig pod siebie. Kazde z moich dzieci ma swoje obowigzki i nikt nie
chee wzigé do domu starego, obsrywajgcego si¢ dziadka. Ja to wie pani, juz bym chciat umrzec
i nie by¢ dla nikogo cigzarem. Najlepiej, jakby mi dali jakis proszek na wykoriczenie i tyle”.

W relacjach taczacych pracownikéw i podopiecznych niezwykle rzadko do-
strzec mozna wzajemne zaufanie czy wsparcie, tak bardzo wazne podczas zycia
w warunkach instytucjonalnych. Znacznie czesciej, spotykamy sie natomiast
z obojetnoscia, czasem nawet z pogarda, co czyni codzienno$¢ instytucjonalna
jeszcze trudniejsza. Dla wielu pracownikéw, pensjonariusze sa po prostu jedny-
mi z wielu. Nie myéli sie o nich, jak o panu J., ktéry woli zalatwia¢ sie na toalete czy
o pani Z., ktdra chcialaby cho¢ przez chwile z kim$ porozmawia¢. Uprzedmioto-
wienie wida¢ w sposobie zwracania sie kadry do mieszkancéw. Typowe sa zwroty
bezosobowe lub zwroty w formie trzecio-osobowej typu:

Pielegniarka [do jednej z mieszkanek]: , Po co wstawac z t6zka, jak kolana bolg. Lezec trzeba
i w pampersa robic”;

Fizjoterapeutka [do mieszkanca]: ,Co by chciat? Moze wody by si¢ napit?”; ,Dlaczego cwi-
czyc nie chee?”.

W jezyku personelu najrzadziej wystepuja wulgaryzmy, jednak nie sa one
obce uszom mieszkancéw. Slysza oni na przyktad:

Pielegniarka [do jednego z mieszkancoéw]: ,Nie wstawaj, bo se teb rozwalisz. Po cholerg ty
wstajesz?”.

Zwroty te sa wyrazem nie tyle bezosobowego i obojetnego traktowania, ile
wyrazem braku szacunku kadry do senioréw. Jezyk personelu odzwierciedla spo-
s6b myslenia o seniorach jak o dzieciach. Dominujaca jest forma per ,ty”, w ktorej
wystepuja dziwne zdrobnienia imion, za sprawa czego pani Wiesia staje sie Wie-
siulg, a Wioletta — Wioletunig. Co wazne, po imieniu mogga zwracac sie tylko pra-
cownicy do mieszkancow bez wzgledu na ich wiek, przy czym o odwrotnej sytua-
¢ji nie ma tu mowy. Dlatego czeste sa sytuacje, ktére odbiegaja wzorcem od tych,
jakie spotyka sie w innych miejscach:

80-letni mieszkaniec [zwraca sie do 30-letniej pracownicy]: ,Czy mogtaby mi pani pomdc

dojechac na salg”?

Pracownik: , Tak Jasieriku. Pocwiczysz trochg na rowerku, a potem pojedziemy”.

W jezyku pracownikéw nie brakuje réwniez zdrobniatych form wyrazéw
i zwrotow typu:

Salowa [do jednego z mieszkancow]: ,Jedzkaj tadnie Zabko, to zawiozg cig na gore”;
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Terapeutka [do jednej z mieszkanek]: , Elunia, ale nie chowaj tych puzzli pod tackg, cwania-

ku maty”.

Tak wiec, stol staje sie stoliczkiem, przy ktérym zabki jedza obiadek, a pani
Pelasia jest madrg dziewczynka, ktdrej terapeutka stawia széstke z plusem, bo
tadnie pokolorowata motylka. Niekiedy, senior staje sie nikim wiecej, jak tylko
»dziadziusiem”. Wtedy to ustysze¢ mozemy:

Pielegniarka [do mieszkanca]: , Dziadek! Grzecznie mi tu leze¢! Kladziemy sig do t6zeczka!”.

Innym sposobem zwracania sie do senioréw jest nie wystepujaca w zwyklych
relacjach forma:

Salowa [do mieszkanki]: ,Pani Basia, chcesz drugie danie?”;
Pielegniarka [do mieszkanki]: ,Pani Nowak, weZ tableteczke”.

Mieszkancy biernie przystaja na sposéb, w jaki personel zwraca sie do nich.
Z kolei jedna z terapeutek, zapytana o przyczyne uzywania wyzej opisanego je-
zyka wobec senioréw, odpowiedziala:

,Na poczqtku pilnowatam sig, Zeby mowic pan/pani, ale potem, jak zauwazylam, ze méwienie na
ty im nie przeszkadza, to przestatam sig tym przejmowac”.

Obserwacja zycia codziennego w DPS-ie uswiadomily mi, ze placowka ta
posiada niejako dwie twarze. Pierwsza — oficjalna, pokazywana skiadajacym
wizyty gosciom, przedstawia usmiechnigtych mieszkancéw, ktérym spedzany na
Swietlicy czas uplywa na wspdlnych $piewach czy ogladaniu przedstawien.
Senioréw otaczajg réwnie usmiechnieci, troskliwi pracownicy, ktérzy w imieniu
podopiecznych wreczaja gosciom prezenty, rzekomo robione wlasnorecznie
przez senioréw, a tak naprawde, w wiekszosci przez terapeutke. Rzeczywisto$¢
jest jednak inna. Zadnego z odwiedzajacych nie zaprasza sie bowiem na gore,
gdzie w dusznych salach lezg ci, ktérzy z racji stanu zdrowia nie uczestnicza we
wspdllnym zyciu. Oni sami nie dopominaja si¢ o niczyja uwage, gdyz nauczeni
do$wiadczeniem wiedza, ze rzadko kiedy ja dostana. Leza wiec cicho, biernie
czekajac na to, az kto$ przyjdzie i poda im szklanke wody, zmieni pieluche,
porozmawia.

Podsumowanie

Jak wykazata analiza wynikoéw badan wlasnych, codzienna rzeczywistos¢ pa-
nujgca w DPS-ie przybiera monotonny i zrutynizowany charakter. Podejscie ka-
dry do obowiazku opieki nad pensjonariuszami mozna podzieli¢ na dwie grupy —
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pracownicy, ktérych w tej kwestii cechuje obojetnos¢ i ignorancja oraz mniejsza
czes¢ kadry (w tym terapeutki), ktéra cechuje z jednej strony empatyczne i pelne
troski dziatanie o zaspokajanie podstawowych i wyzszych potrzeb podopiecz-
nych, z drugiej za$ bezradno$¢ wobec panujacych w DPS-ie regul. Obie grupy
taczy brak dazenia do jakichkolwiek zmian, z tym, Ze jedni unikaja tego z powodu
przyzwyczajenia si¢ do danej sytuacji, drudzy za$ nie podejmuja préb zmian
wiedzac, ze ani od kolegéw, ani od dyrekcji nie uzyskaja w tej kwestii wsparcia.
Istnieje réwniez ryzyko, ze proba wylamania sie z narzuconych regut lub ich zmo-
dyfikowania, moze wiazac sie z utratg pracy, jak mialo to miejsce w przypadku
jednej z terapeutek, co napawa pracownikéw lekiem i zmusza do podporzadko-
wania sie nakazom. Taki stan rzeczy dziala rowniez na szkode mieszkancow, od
ktérych wymaga sie tylko tego, by w milczeniu dostosowywali sie¢ do narzuco-
nych, zuniformizowanych, pelnych absurdéw zasad i nakazow.

Zaréwno podejscie jednej, jak i drugiej grupy pracownikéw nie zmieni na
lepsze panujacej w placéwece sytuacji, podobnej do dzialajacych w ubieglym wieku
goffmanowskich instytucji totalnych. Z powodu braku zmian, najbardziej cierpig
najstabsi — mieszkancy, ktérych preferencji nie bierze sie pod uwage, co prowadzi
do ich zaleznosci i uprzedmiotowienia oraz pozbawia ich ludzkiej godnosci. Po-
stepowanie personelu wobec senioréw moze po czesci wynika¢ ze zmeczenia,
gdyz kadra medyczna pracuje w trybie dwunasto lub dwudziestoczterogodzin-
nych zmian. Nie zmienia to jednak faktu, iz relacje kadry i mieszkancéw musza
ulec gruntownej zmianie i nie powinny na nie wplywa¢ trudnosci, zwigzane z
wykonywanym zawodem. Taki stan rzeczy dziala na szkode zar6wno pracowni-
kéw, prowadzac do zobojetnienia na potrzeby podopiecznych, jak réwniez na
szkode mieszkancéw, od ktérych wymaga sie tylko tego, by w milczeniu dosto-
sowywali si¢ do narzuconych, zuniformizowanych, pelnych absurd6w zasad i na-
kazow.

W zakonczeniu warto doda¢, ze bezrefleksyjne zanurzenie w kulturze insty-
tucji i nieSwiadomos¢ jej ,nienaturalnoéci”, eliminuje mozliwoé¢ zmiany ist-
niejacego status quo, bo ,przeciez jest dobrze”. Wzory realizowane nawykowo
i replikacyjnie pozostaja na prymarnym poziomie zrozumialosci samej przez sie
(»inne by¢ nie moga”). Zmianie status quo sprzyja wydobycie przejawéw wzoréw
okreslajacych i organizujacych codziennos¢ DPS-u, poddanie ich refleksji. Taka
funkcje moga pelni¢ Srodowiska naukowe.

Dlatego tez priorytetem jest, azeby obszar dociekan naukowych, bardziej niz
dotychczas zostal poszerzony o badania nad dzialaniem DPS-6w. Warto réwniez
przyjrzec sie temu, jak dzialalnos¢ tego typu instytucji odzwierciedla sie w co-
dziennosci ich mieszkancéw i pracownikéw. Nalezy mie¢ nadzieje, iz czestsza
eksploracja codziennego funkcjonowania opisywanych placéwek, jak réwniez
rozpowszechnienie i upublicznienie wynikéw badan tej problematyki, pozwoli



Relacje interpersonalne w odstonie zycia codziennego spotecznosci domu pomocy spolecznej 39

na refleksyjne spojrzenie na codzienng rzeczywisto$¢ tych instytucji, a przede
wszystkim egzystujacych w nich ludzi. W rozumienie codziennosci moze
zaangazowac sie bowiem kazdy. Jesli nauczymy sie doswiadczac i interpretowaé
ja z perspektywy innych, stanie sie ona dla nas bardziej zrozumiala, zaczniemy
o niej my$éle¢ z wieksza refleksja. Co rownie wazne, zwielokrotnienie i wieksze niz
do tej pory upowszechnienie wynikéw badan dotyczacych pracy DPS-6w moze
przyczyni¢ sie rdwniez do wprowadzenia radykalnych reform w obrebie ich
funkcjonowania. Powinny one dotyczy¢ glownie ksztalcenia i wymiany kadry.
Czas bowiem najwyzszy, azeby zerwaé z goffmanowskim wzorcem instytucji
totalnej. W mlodej generacji personelu nalezy zaszczepic¢ przekonanie, iz przestal
juz istnie¢ podzial na lepszych nas — opiekunéw i gorszych — podopiecznych.
Wszyscy jesteSmy bowiem réwni, a ci, ktérych winni$émy otaczac¢ opieka, tak jak
i my w pelni zastuguja na réwne traktowanie oraz zycie w godnych, bliskich
pozainstytucjonalnym warunkach. Dlatego tez tak wazna jest powszechna
wiedza na temat dzialalnosci wspoélczesnych DPS-6w, azeby latwiej bylo
przelama¢ zwigzany z niecodziennym w nich zyciem temat tabu i zmieni¢
codzienno$¢ przebywajacych tam ludzi na bardziej naturalng, ludzka, znang
wiekszosci spoleczenistwa.
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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.
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Wprowadzenie

Po II wojnie $wiatowej w Czechostowacji nie istniata koncepcja polityki pan-
stwa w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia. Na podstawie politycznych
wytycznych dla Ministerstwa Pracy i Opieki Spolecznej w 1950 roku nie pojawilo
sie zadne zadanie ukierunkowane na pomoc osobom z niepelnosprawnoscia.
W latach 50. ubieglego wieku wszystkie prywatne stowarzyszenia i organizacje
zajmujace sie niepelnosprawnymi zostaly przejete przez sektor panstwowy, mia-
nowicie: sektor zdrowia, pracy, spraw spotecznych oraz edukacji (Titzl 2001). Dla
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Czechostowackiej Partii Komunistycznej niezalezne stowarzyszenia byly zbyt
niebezpieczne. Konieczne bylo polaczenie wszystkich stowarzyszen ukierunko-
wanych na pomoc osobom z niepelnosprawnoscia w jedng organizacje. W 1949
roku powstaje Centralny Zwiazek Inwalidow (Ustrednt jednota invalidil), laczacy
pond 30 stowarzyszen. W tym samym czasie dzialalnos¢ Centralnego Zwiazku In-
walidéw zostala przeniesiona do nowo powstatego Zwigzku Inwalidow Cze-
chostowackich (Svaz Ceskoslovenskijch invalidil), ktére-go spotkanie inauguracyjne
odbylo sie 7 czerwca 1952 roku (Titzl 2001).

Lata 60. ub. wieku naznaczone byly kryzysem gospodarczym, coraz czesciej
daly sie stysze¢ krytyczne glosy wobec komunistycznej wladzy. Powstajace glosy —
jeszcze w polowie lat 50. ub. wieku — nasilily sie w latach 60. ub. wieku, glownie
w celu stworzenia odrebnych zwiazkéw dla oséb niepelnosprawnych. Sekcja
Osob Niestyszacych ponownie zazadata powolania indywidualnych zwiazkéw.
Wszystkie nadzieje na zmiane zostaly zaprzepaszczone przez inwazje wojsk
Uktadu Warszawskiego na Czechostowacje w 1968 roku. Odcisnelo to swoje piet-
no na dziatalnosci Zwiazku Inwalidéw Czechostowackich. W marcu i kwietniu
1969 roku odbyly sie nadzwyczajne kongresy, w wyniku ktérych Zwiazek Inwali-
déw Czechostowackich zostat podzielony na Czeskie Stowarzyszenie Inwalidow
(Ceské sdruzent svazfi invalidil) oraz Stowackie Stowarzyszenie Os6b Niedostysza-
cych (Slovensky svaz sluchové postizenyjch). Zwiazek Inwalidow Czechoslowackich
funkcjonowat jako federalna organizacja parasolowa. Pomimo powolania zwigz-
kéw Ministerstwo Spraw Wewnetrznych odmoéwilo zatwierdzenia ich statutu,
natomiast w 1974 roku zwiazki te zostaly zniesione (Titzl 2001).

Przed 1989 rokiem osoby, ktére ze wzgledu na swéj stan fizyczny lub psychiczny,
wrodzong lub nabyta niepetlnosprawnoéc¢ czy chorobe przewlekls, otrzymywaly
niewielka pomoc i wsparcie w kwestiach zdrowotnych, spotecznych oraz eduka-
cyjnych (Titzl 2001: 173). Czechoslowacka polityka wobec 0séb z niepelnospraw-
noscia, opierajaca sie¢ na radzieckiej koncepciji ,defektologii”, ktéra, jak sama na-
zwa wskazuje, ktadla nacisk na defekty i wadliwy rozwj, a nie na indywidualne
réznice, sprawila, ze osoby te byly praktycznie niewidoczne dla spoleczenstwa
(Sika, Beadle-Brown 2011). Osoby z niepetnosprawnoscia byty okreslane gtéw-
nie jako ,wadliwe” (defektni), ktérych wada (uszkodzenie, niepelnosprawnosc,
choroba) charakteryzowala ja personalnie i spotecznie, jednoczesnie naznaczajac
ja do biernej roli w systemie opieki. To, co stanie sie z osoba z niepelnosprawno-
Scig, tzn. jak zostanie ,wlaczona” do spoleczefistwa, bylo zdeterminowane stop-
niem ,wady”, a nie umiejetnosciami czy potrzebami tej osoby (Titzl 2001: 173).
Niepelnosprawni zostali oddzieleni od gléwnego nurtu spoleczenstwal , poprzez

Nieobecnos¢ 0séb z niepelnosprawnoscia w spoleczenstwie wynika takze z tego, ze w pierwszej

polowie XX wieku rozwijal sie ruch eugeniczny, gloszacy, iz nalezy ogranicza¢ prawa reprodukcyjne
0s6b uwazanych za ,mniej warto$ciowe”. Najbardziej restrykcyjne zasady eugeniki wprowadzono
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umieszczanie ich w zamknietych placéwkach opiekunczych, znajdujacych sie
w odleglych regionach kraju (Vaan, Siska 2006: 428). Osoby z niepelnosprawno-
Scig byly dostownie oddzielane od pelnosprawnej populacji i ukrywane przed
opinig publiczng. Wiekszosé¢ pelnosprawnych oséb w ogdle nie spotykala swoich
niepelnosprawnych wspoétobywateli. Osoby z niepelnosprawnoéciami, a takze
osoby starsze, izolowane byly w instytucjach opieki spolecznej, nawet w przypad-
kach, w ktérych stworzenie odpowiednich warunkéw umozliwitoby im zycie we
wlasnym §rodowisku (Novak 2002: 2). Problemy os6b z niepelnosprawnoécia nie
byly naglasniane, a ich izolacja pozwolila na brak zainteresowania integracja
tychze 0s6b z reszta spoleczenstwa (Vaan, Siska 2006: 428).

Krajowy rejestr os6b niepelnosprawnych, ktéry miat by¢ stopniowo wprowa-
dzany od 1 stycznia 1963 roku, nie byl konsekwentnie realizowany. Statystyki
ministerstw zaangazowanych w opracowanie rejestru byly ciagle uzupelniane
o nowe dane sprawiajac, ze catkowita liczba 0s6b niepetlnosprawnych w Czecho-
stowacji mogla by¢ jedynie szacunkowa. Dane Ministerstwa Zdrowia i Spraw
Spotecznych oraz Czechostowackiego Urzedu Statystycznego z 1988 roku poka-
zuja, ze liczba os6b, ktérym przyznano pelna lub czeSciowa rente inwalidzka wy-
nosi 475 236; dzieci i mlodziez przebywajaca w specjalnych instytucjach opieki
(76 040); dzieci i mlodziez niepelnosprawna intelektualnie i fizycznie w instytu-
cjach opieki spolecznej (11 486); dzieci i mlodziez oczekujaca na przyjecie do tych
instytucji (1 008). Stanowi to 563 770 0s6b niepelnosprawnych w Czechostowacji
(5,44% catej populacji kraju) (Titzl 2001: 173).

Na poczatku lat 90. ubieglego wieku zaszly wyrazne zmiany legislacyjne kon-
struujagce nowe podejscie do os6éb z niepelnosprawnoscia (Franiok 2012: 16).
W 1990 roku zostalo zalozone Stowarzyszenie Os6b Niepelnosprawnych jako
nastepca Stowarzyszenia Inwalidow. Powstato ono gléwnie z inicjatywy Stowa-
rzyszenia Oséb Niewidomych i Niedowidzacych, Stowarzyszenia Choréb Cywi-
lizacyjnych, Stowarzyszenia Oséb Gluchych oraz Stowarzyszenia Osob z Nie-
pelnosprawnoscig Fizyczng. Stowarzyszenie zapewnia profesjonalne i bezplatne
doradztwo spoleczno-prawne, ktére zapewnia wsparcie wszystkim potrzebuja-
cym osobom, niezaleznie od wieku, rodzaju i zakresu niepelnosprawnosci.
W 1993 roku powstaje Komitet Rzagdowy ds. Os6b Niepelnosprawnych (Viddni
vijbor pro zdravotné postizené obcany), ktéry od samego poczatku wlacza sie w koordy-
nowanie inicjatyw na rzecz poprawy sytuacji spolecznej, prawnej i ekonomicznej
0s0b z niepelnosprawnosciami w Republice Czeskiej. Komitet Rzagdowy przyczy-
nil sie do powstania w 1993 roku pierwszego Krajowego Planu Pomocy Osobom

w Stanach Zjednoczonych, III Rzeszy, w krajach skandynawskich, Kanadzie, bylym ZSRR, Czecho-
slowacji. Szerzej pisze o tym: E. Zakrzew-ska-Manterys, Nieobecnos¢ 0sob niepetnosprawnych intelektu-
alnie w dyskursach socjologii akademickiej [w:] Niepelnosprawnosc w socjologii. Stan obecny i perspektywy
rozwoju, red. b.. Koperski, Wydawnictwo Naukowe Wydzialu Nauk Spolecznych UAM, Poznan 2018.
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Niepelnosprawnym (Ndrodni pldn opatfent pro postizeni negativnich diisledkii zdravot-
ntho postizeni). Kolejne lata pracy Komitetu Rzadowego przyniosly aktualizacje
Krajowych Planéw Pomocy (Kasprzak 2017: 169). W latach 90. Republika Czeska
zostala uzna-na za jeden krajow o najbardziej zaawansowanej koncepcji wsparcia
0s6b z niepetnosprawnoécig (Vann, Siska 2006). Obecnie obowigzujgcym doku-
mentem zawierajacym strategie Republiki Czeskiej dotyczacej polityki wobec
0s0b z niepelnosprawnoscia jest Krajowy plan tworzenia réwnych szans dla oséb
niepelnosprawnych na lata 2015-20202 (Ndrodni pldn podpory rovnijch prileZitosti pro
osoby se zdravotnim postiZenim na obdobi 2015-2020). Dokument promuje i wspiera
integracje os6b z niepelnosprawnoscia w celu prawidlowego wypelniania posta-
nowien Konwencji o prawach Oséb Niepelnosprawnych (Belza 2015; Michalska-
-Olek, Zaremba 2017; Kasprzak 2017, 2019). Tworcy krajowego planu podkredlaja,
ze prawa 0s6b z niepelnosprawnos$cia w odniesieniu do zatrudnienia na stanowi-
sku pracy nie sg respektowane w tymze zakresie. Autorzy czeskiego planu pod-
kreslaja koniecznos$¢ poprawy infrastruktury budowlanej dla oséb z niepelno-
sprawnoscia, przede wszystkim w zakresie prawa budowlanego, a takze ich
wlaczenia do systemu szkolnictwa, w tym takze szkolnictwa wyzszego (Michalska-
-Olek, Zaremba 2017).

Gléwnym celem niniejszego opracowania jest przedstawienie czeskiego sy-
stemu zabezpieczenia spolecznego wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia. Tres¢
artykulu obejmuje zarys polityki panstwa czechostowackiego wobec 0séb z nie-
pelnosprawnoscig, prezentacje sytuacji oséb z niepelnosprawnoscia po rozpadzie
Czechoslowacji oraz istote systemu zabezpieczenia spolecznego w Republice
Czeskiego po 1989 roku. Przedstawiono w nim uwarunkowania historyczne oraz
prawne, na jakich opiera sie system zabezpieczenia spotecznego w Republice
Czeskiej. Punktem wyjscia do napisania tekstu byla analiza czeskiej literatury
przedmiotu (Titzl 2001; Sinecka 2007, 2009; Sigka, Beadle-Brown 2011; Vann, Siska

2 Komitet Rzadowy ds. Oséb Niepelnosprawnych jest statym organem koordynujacym, inicjujagcym
i doradczym rzadu Republiki Czeskiej w kwestii wsparcia osob z niepelnosprawnoscia. Komitet zaj-
muje si¢ problemami, ktérych nie moze rozwigza¢ dane ministerstwo. Jego celem jest pomoc w two-
rzeniu réwnych szans dla oséb z niepelnosprawnoscia we wszystkich obszarach funkcjonowania.
Niepelnosprawni obywatele uczestnicza w jego dziataniach za posrednictwem swoich przedsta- wi-
cieli w Komitecie. Komitet Rzadowy wspétpracowat w przygotowaniu: Krajowego planu dziatan
majacych na celu zmniejszenie negatywnych skutkéw niepelnosprawnosci (1993), Krajowego planu
wyréwnywania szans 0s6b niepelnosprawnych (1998), Krajowy plan wsparcia i integracji oséb
niepelnosprawnych na lata 2006-2009; Krajowy plan stworzenia réwnych szans dla oséb niepelno-
sprawnych na lata 2010-2014; Krajowy plan tworzenia réwnych szans dla 0s6b niepelnosprawnych
na lata 2015-2020. Szerzej pisze o tym: T. Kasprzak, Specyficzny rodzaj niepetnosprawnosci jako sytuacja
trudna w rodzinie. Osoby gluchoniewidome i ich rodziny w Republice Czeskiej, ,Roczniki Socjologii Rodzi-
ny”, t. 26-27, s. 167-180; Michalska-Olek A., Zaremba J. (2017), Status prawny oséb z niepetnosprawnoscig
w Polsce na podstawie obowigzujgcych regulacji prawnych z uwzglednieniem pordwnania strategii w tym zakre-
sie w Republice Austriackiej oraz Republice Czeskiej, ,Niepelnosprawno$¢ — zagadnienia, problemy, roz-
wazania” nr 23, s. 7-28.
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2006; Siska 2006; Bruthansova, Jetdbkova 2012; Arnoldova 2012), jak i polskiej
(Michalska-Olek, Zaremba 2017; Kasprzak 2017, 2019), w ktérej po 1989 roku nie-
jednokrotnie podejmowano zagadnienie zabezpieczenia spolecznego 0oséb z nie-
pelnosprawnoscia.

Sytuacja oséb z niepelnosprawnoscia w Republice Czeskiej

W czeskim ustawodawstwie nie istnieje sp6jna definicja niepelnosprawnosci
i/lub osoby z niepelnosprawnoscig. W ustawie nr 435/2004 Dz.U., o zatrudnieniu
(Zakon ¢. 435/2004 Sb. Zakon o zaméstnanosti) osoby z niepelnosprawnoscig okre-
§lane sa jako ,0s0by o mniejszej zdolnosci do podjecia pracy”, nie zwracajac uwagi
na ich stan zdrowia. W ustawie nr 100/1988 Dz.U., o zabezpieczeniu spolecznym
(Zakon ¢.100/1988 Sb., o socidlnim zabezpeceni) okreslani byli jako ,inwalidzi”, po
zmianie ustawy w 2006 roku jako ,osoby z wadami zdrowotnymi”. W ustawie
nr 561/2004 Dz.U. w sprawie ksztalcenia przedszkolnego, sredniego, wyzszego
i zawodowego (Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, sttednim, vyssim
odborném a jiném vzdéldvani) okreslani sa jako osoby ,ze specjalnymi potrzeba-
mi edukacyjnymi”.

W polowie lat 90. ubiegtego wieku czeski system spoleczny przeszed! szereg
zmian, w wyniku ktérych zaprzestano prowadzenia statystyk oséb z niepelno-
sprawnoscig. W 1994 roku czeski zaklad ubezpieczen spolecznych (Ceské sprava
socidlniho zabezpeceni) zaprzestal publikowania ,Rocznika Przyczyn Niepelno-
sprawnoéci”, a od 1995 roku nie publikowal danych na temat rent inwalidzkich
w bardziej szczegélowym podziale m.in. na przyczyny niepelnosprawnosci.
Zgodnie z uchwalg nr 596 z dnia 18 czerwca 2003 roku (Usneseni ¢. 596 ze dne 18.
¢ervna 2003) rzad Republiki Czeskiej zobowiazal sie do uzupelnienia Krajowego
planu wyréwnywania szans 0sob niepelnosprawnych o punkt, w ktérym Czeski
Urzad Statystyczny zapewni koordynacje statystyk dotyczacych oséb z niepelno-
sprawnoscia. Celem bylo stopniowe tworzenie spéjnego systemu informacji sta-
tystycznych na potrzeby krajowych i miedzynarodowych podmiotéw zajmuja-
cych sie kwestig niepelnosprawnosci. Aby zrealizowac te zadania, Czeski Urzad
Statystyczny ustanowil miedzyresortowa grupe robocza przedstawicieli Minister-
stwa Zdrowia, Ministerstwa Edukacji, Mlodziezy i Sportu, Ministerstwa Pracy
i Spraw Socjalnych, Urzedu Ochrony Danych Osobowych, a takze przedstawicie-
li instytucji zajmujacych sie sprawami 0s6b z niepelnosprawnoscia (m.in. Komitet
Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych, Krajowa Rada Oséb Niepelnosprawnych).
Grupa robocza stopniowo gromadzila istniejace juz informacje dotyczace oséb
z niepelnosprawnoscia, jednoczeénie opracowujac ,Koncepcje statystyk dotycza-
cych niepelnosprawnych obywateli”, stanowiaca stopniowe tworzenie spdjnego
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systemu danych w tym obszarze. Grupa robocza przedlozyla koncepcje rzadowi
Republiki Czeskiej (zgodnie z terminem) pod koniec 2005 roku. 7 grudnia 2005
roku rzad Republiki Czeskiej zatwierdzil koncepcje prowadzenia statystyk do-
tyczacych oséb z niepelnosprawnoscia.

Na podstawie tychze badan oszacowano, Ze liczba 0séb z niepelnosprawnoscig
w Republice Czeskiej wyniosta 1 015 548, tj. 9,87% w skali ogétu ludnosci tego kra-
ju. Struktura wiekowa charakteryzowata sie wysokim odsetkiem niepetnospraw-
nych kobiet powyzej 75. roku zycia (Vijbérové setfeni zdravotné postitenych osob,
VSPO 07). Ostatnie badanie sytuacji 0séb z niepetnosprawnoécig (Vijbérové setieni
zdravotné postizenyjch osob 2013, VSPO 13) zostalo przeprowadzone w latach
2012-2014 w &cistej wspotpracy z Czeskim Urzedem Statystycznym oraz Instytu-
tem Informacji i Statystyki Zdrowia Republiki Czeskiej, a takze przy wsparciu Mi-
nisterstwa Pracy i Spraw Socjalnych. Gléwnym celem badania bylo stopniowe
isystematyczne tworzenie sp6jnego i wiarygodnego systemu informacji w obsza-
rze niepelnosprawnosci, ktéry bedzie stuzyl rzadowi czeskiemu w procesach de-
cyzyjnych na rzecz oséb z niepelnosprawnoscig. Badania wskazaly, ze catkowita
liczba 0s6b z niepelnosprawnoscia wynosi 1 077 673 (stanowiac 10,2% populacji
tego kraju). Pod wzgledem plci wyzszy odsetek stanowia niepelnosprawne kobie-
ty (52,4%), anizeli mezczyzni (47,6%). 74% o0s6b z niepelnosprawnoscia posiada
wyksztalcenie podstawowe lub $rednie, okolo 6% o0s6b nie ukonczylo szkoly pod-
stawowej, a ponad 8% posiada wyksztalcenie wyzsze.

Zabezpieczenie spoleczne 0s6b z niepelnosprawno$ciami —
zagadnienia teoretyczne

Podstawowym zadaniem systemu zabezpieczenia spolecznego jest ochrona
czlonkéw spoleczenstwa przed brakiem zaspokojenia podstawowych potrzeb.
Ryzyko pojawienia si¢ niepelnosprawnosci jest jednym z obszaréw dziatania za-
bezpieczenia spolecznego (Jankowiak 2012: 89). Termin ,zabezpieczenie spotecz-
ne” zostal po raz pierwszy uzyty przez generala Simona Bolivara y Ponte na okre-
§lenie reform przeprowadzonych w Meksyku w pierwszej polowie XIX wieku
(Kahouniin. 2009: 25). Nastepnie termin ten zostal uzyty w Zwiazku Radzieckim
w Dekrecie Komisarzy Ludowych RSRR z pazdziernika 1919 roku o zabezpiecze-
niu spolecznym pracujacych. Wlasciwa koncepcja zabezpieczenia spolecznego
powstala w wyniku doswiadczen wielkiego kryzysu gospodarczego lat 30.
ubieglego wieku i II wojny $wiatowej. Opracowano ja pod wplywem postulatu
,wolnosci 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; Zielifiski 1994; Grzywna i in. 2017). Do
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rozpowszechnienia idei zabezpieczenia spolecznego znaczaco przyczynila sie
Organizacja Narodéw Zjednoczonych, a prawo do zabezpieczenia spolecznego
zostato sformulowane w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka z 1948 roku,
a nastepnie w Pakcie Praw Ekonomicznych, Spolecznych i Kulturalnych z 1996 roku
(Grzywna i in. 2017). Na rozwdj zabezpieczenia spolecznego znaczacy wplyw
miala teoria panstwa opiekunczego, znana pod angielska nazwa ,welfare state”
(Kahoun i in. 2009: 25).

Zabezpieczenie spoleczne jest owocem polityki spolecznej panstwa, ktéra
mozemy zdefiniowa¢ jako systematyczny i celowy wysitek utrzymania i funkcjo-
nowania systemu spotecznego (Kahoun iin. 2017:25). W szerokim rozumieniu na
zabezpieczenie spoleczne skladaja sie dzialania publiczne, ktére maja chroni¢
czlonkéw spoleczefistwa przed niezaspokojeniem waznych potrzeb, w tym
przed utratg dochodéw (Piotrowski 2010; Jankowiak 2012). Wojciech Muszalski
(2006: 93) podkresla, ze ,zabezpieczenie spoleczne jest idea, zgodnie z ktorg ogot
spoleczenstwa poprzez swojg organizacje, to jest panstwo, jest zobowigzany do
zapewnienia warunkéw bytu wszystkim, ktérzy nie ze swej winy nie moga go so-
bie zapewnic¢ przez wlasna prace”.

System zabezpieczenia spolecznego oséb z niepelnosprawnoscig
w Republice Czeskiej

W Republice Czeskiej subiektywne prawo do zabezpieczenia spotecznego zo-
stalo zadeklarowane w Karcie podstawowych praw i wolnosci (Listina zdkladnich
prdv a svobod) ogloszonej rezolucjg Czeskiej Rady Narodowej nr 2/1993 Dz.U., sta-
nowigc czesc czeskiego porzadku konstytucyjnego. Szczegdlne znaczenie dla za-
bezpieczenia spolecznego ma rozdzial czwarty ,Prawa gospodarcze, spoleczne
i kulturalne”, w ktérym czytamy, ze ,obywatel ma prawo do odpowiedniego za-
bezpieczenia materialnego w wyniku starosci, niezdolnosci do pracy czy utraty
zywiciela rodziny”. Warunki na jakich obywatel moze korzysta¢ z konstytucyjne-
go prawa do zabezpieczenia spolecznego oraz formy, w jakich zapewnia mu sie
zabezpieczenie spoleczne, reguluja przepisy wykonawcze. Przepisy okreélajace
formy zabezpieczenia spolecznego zazwyczaj przewiduja: zakres zabezpiecze-
nia, czas trwania, poziom zabezpieczenia (wysokos¢ swiadczen), metode finanso-
wania. Szczegdtowe warunki zwigzane z wdrazaniem ustaw (w zakresie zabez-
pieczenia spolecznego), a takze proces waloryzacji $wiadczeh w zaleznosci od
wzrostu cen i/lub plac powierzone sa rzadowi czeskiemu. Zapewnienie zabezpie-
czenia spolecznego powierzone jest odpowiednim organom administracji pan-
stwowej —zwykle Ministerstwu Pracy i Spraw Socjalnych (Troster 2013). Minister-
stwo Pracy i Spraw Socjalnych zarzadza i kontroluje funkcjonowanie administra-
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cji pafistwowej w zakresie zabezpieczenia spolecznego: zarzadza Czeska admini-
stracja zabezpieczenia spolecznego (Ceskd spriva socidlniho zabezpeceni, CSSZ),
zapewnia realizacje zadan wynikajacych z uméw miedzynarodowych w spra-
wach spotecznych (Arnoldova 2012)

Zabezpieczenie spolecznie w Republice Czeskiej — podobnie, jak w wiekszosci
panstw Europy Srodkowo-Wschodniej w okresie transformacji — znajdowatlo sie
w trudnej sytuacji. Upadek socjalizmu i wyeliminowanie gospodarki centralnie
zarzadzanej oraz zapoczatkowanie przejécia do demokracji i gospodarki rynko-
wej, skutkowalo pojawieniem si¢ wielu nowych probleméw spolecznych. Po-
przedni system polityczny deklarowatl wysoki poziom zabezpieczenia spoteczne-
go, ktérego ostatecznie nie byl w stanie zapewni¢. Polityka ta doprowadzita do
biernosci spotecznej, odzwierciedlonej w wysokich oczekiwaniach dotyczacych
pomocy i wsparcia spolecznego. Poczawszy od lat 50. system zabezpieczenia
spolecznego budowany byt jako system panstwowy, bezposrednio oplacany
z budzetu panstwa. System ten cechowat sie statycznym charakterem, ktéry nie
pozwalal odpowiednio reagowaé na zmiany plac i cen, a takze uzyskiwac nie-
zbednych zasobéw finansowych. Typowa dla takiego systemu ,opieki”, z domi-
nujaca rola panstwa jako ,dobroczyncy”, jest rezydualna koncepcja pomocy
spolecznej (Troster 2013), ktéra podejmuje réznorakie dzialania tylko w sytuacji
wystepowania deficytéw w funkcjonowaniu innych instytucji (Kazimierczak,
Luczynska 1998: 70). Obszar zabezpieczenia spolecznego jest bardzo obszerny
iobejmuje wiele zlozonych podsystemdw, ktére w ramach czeskiej reformy syste-
mu pomocy spolecznej (m.in. pafistwowe wsparcie spoleczne, ubezpieczenie
emerytalne) zostaly przeksztalcone w ostatnich latach.

Niedlugo po zmianach politycznych w listopadzie 1989 roku — jeszcze w bytej
Czechoslowacji — rozpoczela sie reforma gospodarcza, jednocze$nie powazna i fun-
damentalna reforma rzadéw prawa. Nowa koncepcja zabezpieczenia spolecznego
(stopniowo wprowadzana po 1989 roku) stanowi przejscie od panistwowego pater-
nalizmu do uczestnictwa i odpowiedzialnosci obywateli za ich sytuacje spoleczna.
Opiera sie na zasadzie, ze obywatele musza sami zaspokoi¢ jak najszerszy zakres
swoich potrzeb na spolecznie akceptowalnym poziomie. Pafistwo powinno inter-
weniowac tylko wtedy, gdy osoba z obiektywnych lub subiektywnych przyczyn
nie jest w stanie tego zrobi¢ (Troster 2013).

System, ktory zostal ustanowiony na poczatku lat 90. ubieglego wieku w od-
niesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia, byt w duzej mierze regulowany ustawg
nr 100/1988 w sprawie zabezpieczenia spolecznego (Zékon ¢. 100/1988 Sb., o socidlnim
zabezpceni). W myél ustawy ,panstwo zapewnia pomoc obywatelom, ktérych
potrzeby zyciowe nie sa wystarczajaco zabezpieczone przez dochody z pracy,
emerytury, zasilki chorobowe lub inne dochody, a takze dla obywateli, ktorzy
tego potrzebuja, ze wzgledu na ich zdrowie czy wiek lub ktérzy nie moga prze-
zwyciezy¢ trudnych sytuacji lub niekorzystnych sytuacji” (ustanoveni § 73 odst. 1



System zabezpieczenia spotecznego osob z niepetnosprawnoscig... 49

Zakon ¢. 100/1988 S., o socidlnim zabezpeceni). Chociaz ustawodawstwo rozr6z-
nialo dwa rodzaje niepelnosprawnosci: pelna oraz czesciowa, to kryteria defini-
cyjne niepelnosprawnosci byly zupelnie inne. Zgodnie z §29 ust. 2 ustawy
nr 100/1988 Dz.U. (obecnie nieaktualna), obywatel zostat uznany za ,w pelni” nie-
pelnosprawnego, jezeli z powodu dlugotrwatego, niekorzystnego stanu zdrowia:

— nie byl w stanie kontynuowac pracy (byt to rodzaj ,ogélnej” niepelnosprawnosci);

— wykonywanie pracy powaznie wplyneloby na jego stan zdrowia;

— jest w stanie wykonywac prace, ale jest ona catkowicie nieproporcjonalna do
jego wczesniejszych umiejetnosci i/lub wyksztalcenia;

— moze wykonywaé zawdd tylko w wyjatkowych okolicznosciach. Osoba z nie-
pelnosprawnoscia moglaby pracowac, ale w catkowicie nadzwyczajnych warun-
kach. Jednakze zadne regulacje prawne nie okreslaly terminu ,nadzwyczajne
warunki”.

Zgodnie z §37 ust. 2i 3 ustawy nr 100/1988 Dz.U. wyrézniono dwa rodzaje cze-
$ciowej niepelnosprawnosci:

- ,0g06lna czeéciowa niepelnosprawnos¢”, w przypadku ktérej oceniano dlugo-
trwaly niekorzystny stan zdrowia i jego wplyw na zdolnosé¢ do wykonywania
zawodu;

- ,czeSciowa niepelnosprawnos¢ fizyczna”, w przypadku ktdrej niepetnosprawnosc
objawia sie chorobg lub wadg, ktéra znacznie utrudnia ogélne warunki zycia’.

Wspolczesnie zatrudnienie oséb z niepelnosprawnoscia reguluje ustawa nr 435
Dz.U., o zatrudnieniu (Zakon ¢. 435/2004 Sb. Zakon o zaméstnanosti). Pracodawcy
otrzymuja dotacje na tworzenie i prowadzenie chronionych warsztatow i miejsc
pracy dla osob z niepelnosprawnoscia, pod warunkiem, ze zostana one utworzo-
ne w porozumieniu z odpowiednim regionalnym oddzialem Urzedu Pracy Repu-
bliki Czeskiej. Pracodawcy zapewniaja takze rehabilitacje zawodowa, aby umozli-
wié osobom z niepelnosprawnoscia wykonywanie dotychczasowego zawodu.
W interesie 0s6b z niepelnosprawnoscia pracodawcy sa zobowigzani do oglosze-
nia wolnych miejsc pracy w regionalnym oddziale Urzedu Pracy. Pracodawca za-
trudniajacy wiecej niz 25 os6b zobowiazany jest do zatrudnienia co najmniej 5%
0s6b z niepelnosprawnoscig (Sinecka 2007; Troster 2013).

Panistwo czeskie chcialo stworzy¢ publiczny system zabezpieczenia spotecz-
nego, ktory zapewnilby obowiazkowe ubezpieczenie zdrowotne, chorobowe
i emerytalne oraz panstwowe wsparcie spoteczne. Sama reforma systemu pomo-

3 Koncepcje pelnej i czesciowej niepelnosprawnosci zmieniono za pomoca nowych przepiséw, a mia-
nowice ustawg nr 155/1995 Dz.U., o ubezpieczeniu emerytalnym (Zakon ¢. 155 /1995 Sb., o dticho-
dovém pojisténi). Zgodnie z ustawq osoba byla niepelnosprawna, jezeli z powodu diugotrwalego
niekorzystnego stanu zdrowia: 1) jego zdolnos¢ do kontynuowania pracy spadla o conajmniej 66%
lub 2) moze wykonywa¢ zawdd jedynie w absolutnie wyjatkowych okolicznosciach (zostaly one
okreslone w niniejszej ustawie). Szerze pisze o tym: Bruthansovd D., Jefdbkova V. (2012),
Moznostifesent socidlnich dilsledkil zdravotniho postiZeni — synergické efekty a bild mista soucasné prdvni
tipravy, Vyzkumny tstav préce a socidlnich véci, Praha.
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cy spolecznej przeszla wiele faz przygotowawczych i przeksztalcen. Zgtoszono

wiele propozycji zorganizowania i finansowania systemu pomocy spolecznej

(Prtisa 2003: 51). Ponizej przedstawiono gtéwne przepisy regulujace systemy za-

bezpieczenia spolecznego w Republice Czeskiej:

A. Przepisy dotyczace ubezpieczenia zdrowotnego:

— Ustawa nr 372/2011 Dz.U. o ustugach zdrowotnych i ich warunkach (prze-
pis z p6zn. zm.) (Zékon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich slutbach a podmin-
kach jejich poskytovéni),

— Ustawa nr 48/1997 Dz.U. o publicznym ubezpieczeniu zdrowotnym (Zékon
€. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi),

— Ustawa nr 592/1992 Dz.U. w sprawie ogélnych skladek na ubezpieczenie
zdrowotne (Zakon ¢. 592/1992 Sb., o pojistném na vseobecné zdravotni
pojisténi),

— Ustawa nr 551/1991 Dz.U. w sprawie powszechnego ubezpieczenia zdro-
wotnego (Zakon ¢&. 551/1991 Sb., o Vieobecné zdravotni pojist ovné CR).

B. Przepisy dotyczace ubezpieczenia chorobowego:

— Ustawa nr 187/2008 Dz.U. w sprawie ubezpieczenia zdrowotnego (Zdkon
¢. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi),

— Ustawa nr 589/1992 Dz.U. o zabezpieczeniu spolecznym i panstwowej poli-
tyce zatrudnienia (Zdkon ¢. 589/1992 Sb., o pojistném na socidlni zabez-
peceni a piispévku na statni politiku zaméstnanosti)

C. Przepisy dotyczace ubezpieczenia emerytalnego:

— Ustawa nr 155/1995 Dz.U. w sprawie ubezpieczenia emerytalnego (Zdkon
¢. 155/1995 Sb., o dtichodovém pojisténi),

— Ustawa nr 42/1994 Dz.U. w sprawie dodatkowego ubezpieczenia emerytal-
nego z wkladem panstwa (Zdkon ¢. 42/1994 Sb., o penzijnim ptipojisténi se
statnim pfispévkem)

— Ustawa nr 582/1991 Dz.U. o organizacji i wdrazaniu zabezpieczenia spolecz-
nego (Zakon ¢. 582/1991 Sb., o organizaci a provddéni socidlniho zabezpeceni).

Waznym krokiem bylo powstanie ustawy nr 108/2006 w sprawie ustug socjal-

nych (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich slutbach). Wraz z nig zatwierdzono inne

przepisy w zakresie pomocy spofecznej, m.in:

— Ustawa nr 110/2006 o minimum egzystencji i utrzymania (Zakon ¢. 110/2006 Sb.,
o tivotnim a existenénim minimu) ustanawiajaca kwote minimum socjalnego
w wysokosci 3410 CZK miesigcznie, natomiast minimalna kwota egzystencji
wynosi 2 220 CZK;

— Ustawa nr 111/2006 o pomocy w zaspokojeniu potrzeb materialnych (Zakon
¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi) regulujaca udzielanie pomocy
majacej na celu zapewnienie podstawowych warunkéw zycia osobom, ktére
znajduja sie w potrzebie.
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Osobom z niepelnosprawnoscia zapewnia sie ciagle zabezpieczenie spoleczne
poprzez $wiadczenia systemu uslug socjalnych. Zasilek opiekunczy (Prispévek na
péci) jest powtarzalnym $wiadczeniem pienieznym $wiadczonym na podstawie
ustawy nr 108/2006 Dz.U., o ustugach spotecznych i jest przeznaczony dla oséb,
ktore ze wzgledu na ich dlugotrwaly niekorzystny stan zdrowia potrzebuja po-
mocy drugiej osoby w zaspokojeniu podstawowych potrzeb zyciowych, okreslo-
nym przez stopien zaleznosci. Dodatki te sa wykorzystywane do optacenia pomo-
cy, ktéra moga zapewni¢: osoba bliska (reguluje to kodeks cywilny), asystent
opieki spolecznej, dostawcy ustug spolecznych (m.in. zaklady opieki zdrowot-
nej). Podczas oceny stopnia zaleznosci brane sa nastepujace aspekty: mobilnos¢,
orientacja przestrzenna, porozumiewanie sie z otoczeniem, zaspokajanie potrzeb
fizjologicznych, higiena ciala, zajmowanie si¢ gospodarstwem domowym (nie
jest oceniane u 0s6b ponizej 18 roku zycia). Dalsze warunki okresla dekret Mini-
sterstwa Pracy i Spraw Socjalnych nr 505/2006 Dz.U.

1. Wysokoé¢ zasitku opiekunczego dla oséb ponizej 18 roku zycia:
stopien I (lekka zaleznoé¢): 3000 CZK;

— stopien II (umiarkowana zalezno$¢): 6000 CZK;

— stopien III (ciezka zaleznos¢): 9000 CZK;

stopien IV (calkowita zaleznoé¢): 12000 CZK.

2. Wysokos¢ zasitku opiekunczego dla os6b powyzej 18 roku zycia:
stopien I (lekka zaleznos¢): 800 CZK;

stopien II (umiarkowana zaleznos¢): 4000 CZK;

stopien III (ciezka zaleznos¢): 8000 CZK;

stopien IV (calkowita zaleznos¢): 12000 CZK.

Kolejna zmiana w obszarze zabezpieczenia spotecznego bylo przyjecie usta-
wy nr 329/2011 Dz. U., o $wiadczeniach dla oséb z niepelnosprawnoscia (Zakon
¢. 329/2011 Sb.,0 poskytovdni ddvek osobdm se zdravotnim postit enim). Ustawa
weszla w zycie 1. stycznia 2012 roku uchylajac ustawe nr 100/1988 o zabezpiecze-
niu spolecznym. Zgodnie z ustawa powstala ,Karta osoby z niepelnosprawno-
§cia” (Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim) zastepujaca dotychczasowq karte
$wiadczen socjalnych, ktére wazne byly do konca 2015 roku. Od 1. stycznia 2014
roku Karte osoby z niepelnosprawnoscig mozna uzyskaé na podstawie ztozonego
wniosku w regionalnym oddziale Urzedu Pracy w Republice Czeskiej4. Istnieja
trzy rodzaje kart:

— Uprawnienie do karty oznaczonej symbolem ,TP” posiada osoba z umiarko-

wanym uszkodzeniem sprawnosci ruchowej lub zaburzeniem orientacji prze-
strzennej, w tym osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Umiarkowane

* Ustawa przewiduje dwa sposoby wydawania Karty osoby z niepelnosprawnoscia: 1) automatycznie

w zwigzku z przyznaniem zasitku opiekunczego lub zasitku z tytulu niepelnosprawnosci oraz
2) indywidualne postepowanie na wniosek osoby.
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uszkodzenie sprawnosci ruchowej oznacza stan, w ktérym osoba samodzielnie
porusza si¢ we wlasnym mieszkaniu bedgc w diugotrwalym, niekorzystnym
stanie zdrowia. Umiarkowane zaburzenie orientacji przestrzennej oznacza
stan, w ktérym osoba swobodnie orientuje sie we wlasnym mieszkaniu, nato-
miast posiada obnizona zdolnoé¢ orientacji w miejscach publicznych. Osoba
z niepelnosprawnoécia posiadajgca karte ,TP” ma prawo do zarezerwowania
specjalnego miejsca w $rodkach transportu publicznego, a takze prawo do
obstugi poza kolejnoscia;
Uprawnienia do karty oznaczonej symbolem ,ZTP” posiada osoba z powaz-
nym uszkodzeniem sprawnosci ruchowej lub orientacji przestrzennej, w tym
osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Powazne uszkodzenie sprawno-
Sci ruchowej oznacza stan, w ktérym osoba samodzielnie porusza sie we wilas-
nym mieszkaniu, natomiast posiada znaczng trudno$¢ w poruszaniu sie na
krétkich dystansach. Powazne zaburzenie orientacji przestrzennej oznacza
sytuacje, w ktorej osoba jest w stanie orientowac sie we wlasnym mieszkaniu,
natomiast posiada znaczne trudnosci w orientacji poza mieszkaniem. Osoba
z niepelnosprawnoscia posiadajaca karte ,ZTP” ma prawo do bezplatnego
transportu publicznego, wybierajac podréz pociagiem, moze liczy¢ na 75% znizki
za przejazd relacji krajowej oraz 75% znizki na krajowe ustugi autobusowe;
Uprawnienia do karty oznaczonej symbolem ,ZTP/P” posiada osoba z ciezka
nie-pelnosprawnoscia funkcjonalng lub catkowitym zaburzeniem orientacji
przestrzennej, w tym osob z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ciezka nie-
pelnosprawnos¢ funkcjonalna oznacza stan, w ktérym osoba ze znacznymi
trudnosciami porusza sie we wlasnym mieszkaniu lub nie jest w stanie poru-
szac sie samodzielnie (wykorzystuje do tego wozek inwalidzki). Za calkowite
zaburzenie orientacji przestrzennej uwaza sie sytuacje, w ktérej osoba nie jest
w stanie zorientowac sie w miejscach publicznych. Osoba z niepelnosprawno-
Scig posiadajaca karte ,ZTP/P” ma prawo do bezplatnego transportu publicz-
nego wraz z przewodnikiem, a takze z psem przewodnikiem w przypadku,
gdy osoba jest niewidoma.

Swiadczenia przeznaczone sg dla os6b z ciezkimi zaburzeniami ukladu

miesniowo-szkieletowego, oséb ze znaczna lub gleboka niepelnosprawnosciq

intelektualng oraz os6b z uszkodzeniem stuchu lub wzroku.

Podsumowanie

Reforme systemu zabezpieczenia spolecznego nalezy podzieli¢ na trzy etapy.

Pierwszy etap (lata 1989-1992) skladat sie z ustanowienia trzech waznych ustaw:
ustawy nr 463/1991 Dz.U., o minimum egzystencji (Zakon ¢. 463/1991 Sb., o tivot-
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nim minimum); ustawy nr 482/1991 Dz.u., w sprawie potrzeb spolecznych (Zékon
¢. 482/1991 Sb., o socidlni potfebnosti) oraz przyjetej w 1992 roku ustawy nr 589/
1992 Dz.U., o zabezpieczeniu spolecznym i panstwowej polityce zatrudnienia
(Zédkon ¢. 589/1992 Sb., o pojistném na socidlni pojisténi a na statni politiku
zameéstnanosti).

W drugim etapie reformy (lata 1993-1998) utworzono ogélny system ubezpie-
czen zdrowotnych, wprowadzono w Zycie nastepujace przepisy: ustawa nr 155/
1995 Dz.U., o ubezpieczeniu emerytalnym (Zakon ¢. 155 /1995 Sb., o dtichodovém
pojisténi) oraz ustawa nr 117/1995 Dz.U., o panistwowym wsparciu spolecznym
(Zékon €. 117/1995 Sb., o stdtni socidlni podpote), a takze wprowadzono jednolity
system Swiadczen emerytalnych.

Trzeci etap (lata 1998-2006) zwigzany jest z przygotowaniami do reformy sy-
stemu emerytalnego. Do waznych ustaw przyjetych na tym etapie naleza: ustawa
nr 1112006 Dz.U., o pomocy w zaspokojeniu potrzeb materialnych (Zdkon
¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi), nowelizacja ustawy o minimum egzy-
stencji (Zakon ¢. 110/2006 Sb., o tivotnim a existenénim minimu) oraz ustawa
nr 108/2006 Dz.U., w sprawie ustug spolecznych (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidl-
nich slutbach) (Tomes 2010; Troster 2013).

Nalezy wyraznie podkresli¢, ze osoby z niepetlnosprawnoscia w Republice
Czeskiej, wplywaja na zachodzace zmiany i tendencje rozwojowe w zakresie
polityki spolecznej, jak wszyscy inni obywatele (Kasprzak 2019: 237). Za bardzo
pozytywne nalezy uzna¢ posiadanie przez Republike Czeska dokumentu stano-
wigcego ogdlnokrajowa strategie dotyczaca polityki wobec 0s6b z niepetnospraw-
noscia, ktoéra jest glownym wyznacznikiem dla legislatora w zakresie celow,
zadan oraz metod i srodkéw w realizowaniu dzialaii na rzecz oséb z niepetno-
sprawnoscia (Michalska-Olek, Zaremba 2017). Istnieje dalsza, silna potrzeba sfor-
mulowania nowego dokumentu, regulujacego cele i zadania w zakresie polityki
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia po 2020 roku (obecny Krajowy plan obo-
wiazuje do konica 2020 roku). Czeski system zabezpieczenia spolecznego oséb
z niepelnosprawnoscig jest juz dobrze ugruntowany.
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Asystentura funkcjonalna ttumaczy-przewodnikéw
a jakos¢ zycia 0s6b gtuchoniewidomych — komunikat
z badan!

W artykule zostala przedstawiona funkcjonalna specyfika jednoczesnej niepelnosprawnosci
wzroku i stuchu. Uszkodzenie dwéch kluczowych dla funkcjonowania zmystéw powoduje trud-
nosci we wszystkich sferach zycia czlowieka i jest bariera w realizacji jego potrzeb. Mozliwoscia
przezwyciezenia tej trudnej sytuacji jest upowszechnienie dostepu do ustug ttumaczy-prze-
wodnikéw. Wyniki przeprowadzonych badan potwierdzaja, ze ustugi asystenckie pozytywnie
oddzialuja na poziom funkcjonowania gtuchoniewidomych, dzieki czemu jakos¢ ich zycia ulega
poprawie. Celem poznawczym artykulu jest opis asystentury ttumaczy-przewodnikéw oraz pre-
zentacja wynikéw badan w zakresie oddzialywania tego rodzaju wsparcia na jako$¢ zycia
gluchoniewidomych. Konkluzje majq takze wymiar praktyczny, jakim jest podkreslenie znacze-
nia asystentury tlumaczy-przewodnikéw dla funkcjonowania oséb gltuchoniewidomych oraz
wskazanie na istotno$¢ uwzglednienia tej formy wsparcia w politykach spotecznych dotyczacych
niepelnosprawnosci.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos$¢, gluchoniewidomi, asystentura funkcjonalna, ttumacz-
przewodnik, jako$¢ zycia

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-

! Poruszany w artykule problem byl tematem mojego wystapienia w ramach VII Studenckiej Konfe-

rencji Dzien Pedagoga Specjalnego ,Tyflopedagogika — widzie¢ $wiat rekami” organizowanej
10 kwietnia 2019 r. w Gdansku, przez Kolo Naukowe Studentéw Pedagogiki Specjalnej PORTA.
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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

Jakos¢ zycia Polakéw postrzegana w sposéb jednostkowy, w ostatnich latach
ulega poprawie. Podkreslenie, Ze zmiana ta dotyczy postrzegania sytuacji wlas-
nej, w interesujacy sposob przedstawia Janusz Czapinski w Diagnozie spolecznej,
nadajac jednemu z podrozdziatéw tytul: Plus dla Polaka, minus dla Polakéw (Czapif-
ski 2015: 433). W gruncie rzeczy Polacy okreslaja sytuacje wlasnego gospodarstwa
domowego, jako ulegajaca poprawie, jednoczesnie wskazujac na brak zadowole-
nia z sytuacji w kraju. Problem wydaje si¢ tkwi¢ w neoliberalnym postrzeganiu
sukcesu zyciowego jako sukcesu jednostki, a nie szerszej, zbiorowosci (grupy,
spolecznosci lokalnej etc.). Czapinski (2011) przypuszcza, ze przyczyna tejze sytu-
acji moze by¢ brak kapitatu spotecznego.

Nieco inaczej ksztaltuje sie postrzeganie jakosci Zycia u 0s6b z niepetnospraw-
noscia. Wyniki badania potrzeb oséb niepetnosprawnych, przeprowadzonego na
zlecenie Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych, dostar-
czaja na poziomie ogélnym dwoch waznych informacji: grupa oséb niepelno-
sprawnych jest r6znorodna, a ich jako$¢ zycia, w réznych obszarach, nie jest dobra
(PFRON, 18.05.2017: 5). Uéredniony wskaznik jakosci zycia 0s6b z niepetnospraw-
noscia wynosi 38,5 pkt. na 100.

Wspdlnymi determinantami jakosci zycia zaréwno dla og6tu Polakéw i oséb
z niepelnosprawnosciami sa wiek i poziom wyksztalcenia. Kazdy z tych czynni-
kéw oddziatuje w ten sam sposdb: im wyzszy poziom wyksztalcenia, tym lepsza
ocena jakosci zycia; z wiekiem jako$¢ zycia ulega pogorszeniu.

W artykule opisuje znaczenie asystentury funkcjonalnej ttumaczy-przewod-
nikow dla rehabilitacji i aktywizacji os6b gluchoniewidomych oraz dla podnosze-
nia jakosci ich zycia. Artykul jest podzielony na trzy czesci.

Cze$¢ pierwsza stanowi wprowadzenie w problematyke gluchoslepoty
w Polsce. Opisuje w niej specyfike tego rodzaju niepelnosprawnosci, funkcjono-
wanie oséb gluchoniewidomych, a takze wskazuje trudnosci w tym obszarze.
W czesci drugiej przyblizam specyfike pracy ttumacza-przewodnika; poczawszy
od etapu pierwszego — szkolenia, koficzac na opisie udzielanego wsparcia i jego
znaczenia dla funkcjonowania gtuchoniewidomych. W ostatniej czeéci dokonuje
analizy i interpretacji wynikéw badan przeprowadzonych w ramach realizowa-
nego w 2017 roku przez Pomorska Jednostke Wojewddzka Towarzystwa Pomocy
Gluchoniewidomym projektu regionalnego pn. Rozwdj ustug asystenckich przez
tumaczy-przewodnikow skuteczng formaq wsparcia w procesie aktywizacji 0sob gtuchonie-
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widomych II dofinansowanego ze Srodkéw Panistwowego Funduszu Rehabilitacji
Oso6b Niepelnosprawnych przekazanych przez Miasto Gdansk. Gléwna osig pro-
blemowa tej czesci jest wskazanie istotnosci wsparcia asystenckiego ttumaczy-
przewodnikéw, jako szansy na wlaczenie spoleczne, aktywny udziat w zyciu oraz
poprawe jakosci zycia gluchoniewidomych.

Celem poznawczym artykulu jest opis asystentury ttumaczy-przewodnikéw
oraz prezentacja wynikéw badan w zakresie oddzialywania tego rodzaju wspar-
cia na jakos¢ zycia gtuchoniewidomych. Konkluzje maja takze wymiar praktycz-
ny, jakim jest podkreslenie znaczenia asystentury ttumaczy-przewodnikéw dla
funkcjonowania oséb gtuchoniewidomych oraz wskazanie na istotnos¢ uwzgled-
nienia tej formy wsparcia w politykach spotecznych dotyczacych niepelnospraw-
nosci.

Gluchoniewidomi w Polsce — specyfika niepelnosprawnosci

Gluchoslepota jest specyficznym rodzajem sprzezonej niepetlnosprawnosci,
bedacym wynikiem jednoczesnego wystepowania choroby wzroku i stuchu, ktéra
powoduje ograniczenia w wykonywaniu czynnosci zycia codziennego, ze szcze-
goélnym uwzglednieniem trudnosci w przemieszczaniu sie, komunikowaniu sie
z otoczeniem oraz dostepie do informacji (Kozltowski 2011: 9). Szczegélnej uwagi
wymaga fakt, ze za gluchoniewidomego uznaje sie takze osobe z jednoczesnym
ubytkiem stuchu w jednym uchu i wzroku w jednym oku.

Owa specyficznoé¢ niepelnosprawnosci wynika z uszkodzenia dwéch naj-
wazniejszych zmystéw — wzroku i stuchu, ktére u osoby pelnosprawnej dostar-
czaja odpowiednio 80 i 10 procent informacji o Swiecie (TPG, 2016). Co istotne,
gluchoniewidomi nie majg mozliwosci, aby braki te rekompensowag, tak jak dzieje
sie to w przypadku uszkodzenia tylko jednego z dwéch wymienionych zmystéw.
W rezultacie gtuchoslepota powoduje znieksztalcenie sposobu odbierania infor-
macji lub uniemozliwia ich odbiér.

Marzenna Zaorska, piszgc o kwestiach terminologicznych zwigzanych z okre-
§laniem gluchos$lepoty, omawia pojecia uzywane do opisu wspdétwystepowania
réznego rodzaju niepetnosprawnosci. Okredleniami tymi sa: niepetnosprawnoé¢
zlozona, wielozakresowa, wieloraka, sprzezona, wspélobecna i wieloobjawowa
(Zaorska 2017). Specyfike gluchoSlepoty najtrafniej oddaje uzyte przeze mnie
okreélenie niepelnosprawnos¢ sprzezona. Jak pisze wspomniana autorka, okre-
§lenie to wskazuje na wspodlobecnosé co najmniej dwoch uszkodzen fizycznych
przyczyniajacych sie do innego jakosciowo rodzaju niepetnosprawnosci niz ele-
menty skladowe (tamze).
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Przyjete stanowisko zdaja sie potwierdza¢ wnioski Grzegorza Kozlowskiego
piszacego, ze polaczenie niepelnosprawnosci wzroku i stuchu daje zupelnie
nowy rodzaj niepelnosprawnosci, ktéry nie moze by¢ traktowany stricte matema-
tycznie (2012: 179). Postuguje sie metafora Iaczenia farb, gdzie polaczenie dwdch
koloréw daje trzeci, zupelnie inny. Praca z osobami z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i stuchu wymaga wiec specyficznego, silnie zindywidualizowanego
podejscia, wynikajacego z réznych sytuacji zyciowych i potrzeb, w tym rehabili-
tacyjnych, oséb gtuchoniewidomych.

Zindywidualizowanie potrzeb os6b z tego rodzaju niepelnosprawnosciag naj-
lepiej obrazuje zlozono$¢ wewnetrzna tej grupy, ktdra ksztattuje sie nastepujaco:

— osoby catkowicie pozbawione stuchu i wzroku — ok. 3-6%,

— osoby niewidome - stabostyszace (inaczej: niewidomi, ktérzy zachowali uzytecz-
ne zdolnosci styszenia) — ok. 20%,

— osoby nieslyszace — slabowidzace (inaczej: niestyszacy, ktérzy zachowali uzy-
teczne zdolnosci widzenia) — ok. 20%,

— osoby staboslyszace — stabowidzace (inaczej: osoby, ktére zachowaly uzytecz-
ne zdolno$ci widzenia i styszenia) — ok. 50% (Bartosiewicz-Nizolek 2012: 7).

Podkredli¢ nalezy, ze powyzsza klasyfikacja oddaje tylko czesciowo, to jak
bardzo zlozona jest grupa oséb gluchoniewidomych. Wéréd kazdej z wymienio-
nych grup wystepuja kolejne, liczne r6znice, wynikajgce z uszkodzen poszczegoél-
nych zmysléw oraz ich znaczenia dla funkcjonowania jednostki.

Szczegoblnie problem ten obrazuje historyczny kontekst definiowania giucho-
Slepoty, ktéry byl SciSle okredlony za pomoca parametréw medycznych. Dla
przykladu, Polski Zwigzek Niewidomych w latach 90. XX wieku okreslal osobe
gluchoniewidoma jako taka, ktorej: ,0stros¢ w lepszym oku, po korekcji, jest nie
wieksza niz 1/10 (2/200) i/lub pole widzenia jest nie wieksze niz 30 stopni, a uszko-
dzenie stuchu umozliwia odbiér dzwiekéw réwnych 40 dB badz silniejszych,
w zakresie czestotliwosci dzwiekéw mowy, tj. od 500 do 4000 hercow” (PZN, 1991).
Szczegbdlowo kwestie te omawiaja Grzegorz Koztowski i Malgorzata Ksigzek (2017).

Kluczowy w definiowaniu gluchoslepoty jest aspekt funkcjonalnych nastepstw
uszkodzen zmystu wzroku i stuchu (Kozlowski 2012: 179). Wspdlczesnie, podej-
Scie medyczne wciaz znajduje swoje odzwierciedlenie m.in. w orzecznictwie
o niepelnosprawnosci. Problemem w tym obszarze jest wyglaszany od wielu lat
przez Srodowiska wspierajace osoby gluchoniewidome, w tym przez organizacje
pionierska w tym obszarze naszego kraju — Towarzystwo Pomocy Gluchoniewi-
domym (TPG) postulat dostosowania orzecznictwa o niepelnosprawnosci, w ten
sposob, aby gluchoslepote orzeka¢ jako odrebny jej rodzaj (Kasprzak 2019: 173).
Obecnie orzeka sie niepelnosprawnos$¢ dominujgcg, a w nielicznych przypadkach
ze wzgledu na wzrok i stuch, jako dwa osobne oznaczenia. Z prawnego punktu
widzenia osoby gluchoniewidome w Polsce nie istnieja, co powoduje trudnosci
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m.in. w uzyskaniu specjalistycznego wsparcia. Problem dotyczy takze samego
orzeczenia, ktére moze obejmowac jedynie dwa dominujace rodzaje niepelno-
sprawnosci, co — jak pokaza dalsze rozwazania — czesto jest niewystarczajgce.

Istotnym problemem wiazacym sie z brakiem orzecznictwa o gluchoslepocie
jest brak rzetelnych danych statystycznych, ktére okreslityby skale zjawiska
w kraju. Najaktualniejsze dane pochodza z ewidencji Towarzystwa Pomocy
Gluchoniewidomym, opartych na pracy Pelnomocnikéw Jednostek Wojewo6dz-
kichiich wspétpracownikéw, ktérzy docieraja do gluchoniewidomych i udzielaja
im niezbednego poradnictwa i wsparcia. Szacuje si¢, ze podopieczni TPG stano-
wia okolo 30-40% ogoétu oséb gluchoniewidomych w Polsce (Kozlowski 2011: 11).

Raport Gtuchoniewidomi w Polsce podaje, ze w kraju zyje okolo 5-7 tys. oséb
gluchoniewidomych, z czego podopiecznymi TPG jest okoto 2500 oséb, co na po-
szczegblnych poziomach ksztaltuje sie nastepujaco: powiat — kilkanascie osob,
gmina — maksymalnie trzy osoby (TPG, 2016). Istotnym problemem jest wiec kwe-
stia rozproszenia przestrzennego.

Wsréd podopiecznych Towarzystwa 60% stanowia mezczyzni, a 40% kobiety.
Najliczniejsza grupe wiekowgq stanowia osoby po 60. roku zycia, bo az 70% glucho-
niewidomych w Polsce. Warto wskaza¢, ze problemem jest niewielka aktywnosc za-
wodowa gluchoniewidomych bedacych w wieku produkcyjnym — aktywnych
jest okolo 15% kobiet i 20% mezczyzn. Jedna z przeslanek niewielkiej aktywnosci
zawodowej moze by¢ posiadane wyksztalcenie — okoto 60% gluchoniewidomych
zakonczylo swoja edukacje na poziomie gimnazjum. Pozostale osoby nieaktywne
zawodowo przebywaja na rencie lub sa zarejestrowane w powiatowych urzedach
pracy (tamze).

Waznym problemem jest wigc kwestia zatrudnienia gluchoniewidomych. Po-
twierdzaja go wnioski ptynace z realizacji pilotazowego projektu ,Wsparcie oséb
gluchoniewidomych na rynku pracy II - WezZ sprawy w swoje rece”, ktérego ce-
lem byla ich aktywizacja spoteczno-zawodowa. Jedng z barier tejze aktywizacji
bylo (i wciaz jest) stereotypowe postrzeganie (jako wymagajacych stalej opieki
i kontroli oraz niesamodzielnych) zaréwno przez najblizszych, jak i potencjal-
nych pracodawcéw i wspdtpracownikéw (Bartosiewicz-Niziolek 2012: 9).

Obok kwestii zawodowych, trudnosci oséb z jednoczesnym uszkodzeniem
wzroku i stuchu przejawiaja sie w niemal kazdej sferze ich Zycia. Marzenna Zaor-
ska wymienia nastepujace trudnosci: utrudniony dostep do kultury, do instytucji
spolecznych, trudnosci w relacjach miedzyludzkich, zwigzkach przyjacielskich,
malzenskich i rodzinnych (Zaorska 2014: 35). Trudnosci tych jest zdecydowanie
wiecej, a wérdd nich m.in.: utrudniony lub brak dostepu do informacji, brak do-
stosowania przekazu do potrzeb oséb gtuchoniewidomych, brak mozliwosci rea-
lizacji podstawowych potrzeb zyciowych; w tym zaopatrzenia w zywnoé¢, Srodki
rehabilitacji, poszerzania i podtrzymywania kontaktéw z ludZmi, niemoznos¢
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zalatwienia spraw urzedowych, odbycia wizyt u lekarzy czy brak empatii, wyro-
zumialoéci i nieczulo$¢ na ich potrzeby ze strony spoleczenistwa (zaréwno w kon-
taktach w przestrzeni miejskiej, jak i instytucjach — urzedach czy przychodniach).

Podsumowaniem trudnosci, o ktérych mowa, czynie stowa wspomnianego
juz raportu Gtuchoniewidomi w Polsce:

,Gluchoélepota wywiera negatywny wplyw na kazdy rodzaj aktywnosci czlowieka:
wykonywanie czynnosci dnia codziennego, aktywno$¢ zawodowa, uczestnictwo
w zyciu spolecznym. Najwigksze trudnosci sprawia orientacja i poruszanie sie w przest-
rzeni (zwlaszcza w nowych, nieznanych miejscach) oraz komunikacja z innymi ludz-
mi. (...) ogranicza réwniez dostep do informacji — stabo osiggalny jest przekaz ptynacy
z ksigzek, prasy, radia czy telewizji” (2016).

Podsumowujac, problemy oséb gluchoniewidomych wynikaé¢ moga z czte-
rech gtéwnych obszaréw: niepelnosprawnosci, wieku, ograniczonej mobilnosci
oraz wadliwego systemu prawnego, organizacyjnego oraz zwiazanych z dystry-
bucja zasobéw finansowych.

Trudnosci te mozna jednak przezwycieza¢ dzieki podnoszeniu $wiadomosci
spoleczenstwa na temat niepelnosprawnosci, w tym o gluchoslepocie, wspieranie
aktywnosci spolecznej i zawodowej 0s6b gluchoniewidomych oraz umozliwienie
korzystania ze wsparcia asystenckiego ttumacza-przewodnika. Te trzy elementy
moga w znaczacy sposob ponies¢ jakos¢ zycia osob z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i stuchu.

Ttumacz-przewodnik — osoba wspierajaca
funkcjonowanie spoteczne osoby gluchoniewidomej

Wsparcie osoby gluchoniewidomej ze wzgledu na jej specyficzne potrzeby
wymaga, aby przewodnik posiadal odpowiednig wiedze i umiejetnosci z zakresu
pracy z osoba, z jednoczesnym uszkodzeniem wzroku i stuchu. W Polsce role taka
pelnig ttumacze-przewodnicy (TP) przeszkoleni przez Towarzystwo Pomocy
Gluchoniewidomym. Urzedowe okreslenie stosowane dla tego rodzaju wsparcia
i umiejetnosci to SKOGN - system komunikacji 0séb gtuchoniewidomych.

Zgodnie ze Standardami Szkoleti i Egzaminow Tlumaczy-Przewodnikéw Oscb
Gluchoniewidomych, ttumacz — przewodnik to:

~forma wspomagania oséb z jednoczesnym uszkodzeniem stuchu i wzroku, ktére na
skutek uszkodzenia dwéch najwazniejszych dla czlowieka zmysiéw potrzebujg wspar-
cia w przemieszczaniu sie i komunikowaniu z otoczeniem” (tamze: 29).

Szkolenie tlumaczy-przewodnikéw obejmuje zajecia teoretyczne i praktycz-
ne, ktére zazwyczaj przyjmuja forme weekendowego zjazdu. Przyszli asystenci
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nabywaja wiedze teoretyczng z zakresu nastepstw funkcjonalnych uszkodzenia

wzroku i stuchu, mozliwosci wsparcia 0séb gluchoniewidomych oraz wspoétpracy

z nimi (Kubarewicz 2012: 134-135).

Wedlug wspomnianej autorki istotnym elementem szkolenia jest symulacja
gluchoslepoty. Nie stronigc od stopniowania — te czeé¢ szkolenia uwazam za naj-
istotniejszg, dostarczajaca wiedzy praktycznej opartej na wiasnym doswiadcze-
niu bycia gluchoniewidomym. Takie swoje zdanie opieram na wlasnych odczu-
ciach, wynikajacych zaréwno z uczestniczenia w omawianym szkoleniu, jak
i bycia aktywnym (zawodowo) ttumaczem-przewodnikiem. Dwa walory, ktére
wymagaja podkreslenia, to brak mozliwoséci przygotowania si¢ do symulacji
przez przyszlych asystentéw oraz mozliwosé¢ sprawdzenia sie w obu rolach — za-
réwno gluchoniewidomego, prowadzonego przez przysztego przewodnika, i od-
wrotnie. Koncowym etapem szkolenia jest egzamin, ktéry odbywa sie po prze-
pracowaniu minimum 30 godzin praktyki asystenckiej w jednostce wojewo6dzkiej
(tamze: 137).

Istote i koniecznos¢ oferowania wsparcia asystenckiego najlepiej oddaje jego
zakres:

— bezpieczne prowadzenie gluchoniewidomego, w tym z wykorzystaniem srod-
koéw transportu, wykorzystaniem specjalnych zasad i technik poruszania sie
z przewodnikiem;

— komunikacja z osobg gluchoniewidoma, do czego niezbedna jest znajomosé
alternatywnych metod komunikacji;

— dostarczanie istotnych informacji na temat otoczenia, opis otoczenia oraz os6b
znajdujacych sie w nim;

— uprzedzanie o wszelkich naglych zmianach sytuacji w otoczeniu i ewentual-
nych zagrozeniach;

— pomoc w postepowaniu ewakuacyjnym ze szczegdlna dbalosciag o bezpieczen-
stwo osoby gluchoniewidomej;

— pomoc w porozumiewaniu z innymi, dbalo$¢ o forme, preferencje, jasnosé
przekazu oraz o to, ze osoba gluchoniewidoma wlasciwie zrozumiata skiero-
wane do niej informacje;

— dbalo$¢ o sposéb przekazywania informacji osobie gluchoniewidomej: o to,
aby adresat zwracat sie bezposrednio do odbiorcy, uwzglednial w wypowiedzi
czas na przekazanie informacji oraz upewnienie, ze zostala wlasciwie zrozu-
miana (Standardy...: 8-29).

Ttumacz-przewodnik $wiadczy wiec, jak wskazuje nazwa profesji, ustugi
tlumaczace i przewodzace. Spoczywa na nim odpowiedzialno$¢ za umozliwienie
komunikacji z otoczeniem oraz jakosé¢ przekazu. Przewodzi osobie gluchoniewi-
domej w sytuacjach zycia codziennego — zakupach, wizytach w urzedach, przy-
chodniach, realizowaniu zycia kulturalnego i kontaktéw miedzyludzkich czy pod-
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czas wyjazdéw i turnuséw rehabilitacyjnych. Przewodzenie moze odnosic¢ sie takze
do posredniczenia miedzy gtuchoniewidomym a otoczeniem (§wiatem), bowiem
$wiat jawi sie mu w taki sposdb, w jaki zostanie przedstawiony przez ttumacza-
przewodnika.

Warto wspomnie¢, ze ustugi Swiadczone przez tlumaczy-przewodnikéw
majg charakter r6znorodny i nieprzewidywalny w kwestii zaréwno zadania, jak
i miejsca oraz czasu realizacji ustugi.

Agnieszka Kubarewicz w 2012 roku pisala, ze w Polsce jest przeszkolonych
ponad 300 ttumaczy-przewodnikéw (2012: 134). Istotnych informacji o liczbie
0sOb posiadajacych uprawnienia z zakresu SKOGN dostarcza analiza rejestrow
tlumaczy PJM (Polskiego Jezyka Migowego), SJM (Systemu Jezykowo-Migowe-
g0) i SKOGN. Na mocy art. 15 ustawy z dnia 19 sierpnia 2011 roku o jezyku migo-
wym i innych $rodkach komunikowania sig, ich prowadzenie jest obowiazkiem
wojewoddéw. Lista SKOGN jest jedynym zrédlem informacji zaréwno dla usta-
wodawcy, urzedéw czy spoleczenstwa, méwigcym o skali zapotrzebowania na
ustugi w tym zakresie i mozliwos¢ ich realizacji. Obecnie (stan na 16 lipca 2019 1.)
w wojewddzkich rejestrach PJM, SJM i SKOGN jest 488 os6b. Wsrod nich 103 oso-
by posiadaja uprawnienia do pracy z osobami gluchoniewidomymi w charakte-
rze asystenta (SKOGN)2. Rozbiezno$¢ pomiedzy opisywanymi danymi wynika
z dobrowolnosci wpisu do rejestru 0s6b posiadajacych uprawnienia do posredni-
czenia w komunikacji os6b z niepelnosprawnoscia.

Dokonana analiza pokazuje, jak wazna role pelni asystentura ttumacza-prze-
wodnika dla mozliwosci uczestniczenia w zyciu 0sob z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i stuchu. Jego obecnos¢ jest condicio sine qua non prawidtowego funk-
cjonowania 0s6b gluchoniewidomych, bowiem stwarza szanse na realizacje po-
trzeb zaréwno tych elementarnych, jak i wyzszego rzedu. Jak pisala Malgorzata
Benisz-Stepien:

»Dzieki zaangazowaniu i poswieceniu tlumacza-przewodnika gluchoniewidomy
moze uzyska¢ najlepsza z mozliwych wiezi z otoczeniem i stac sie integralna jego cze-
Scig” (2009: 28).

Slowa te, jak mantra, znajda swoje odzwierciedlenie w kolejnej czesci arty-
kulu, gdzie zostang poparte wnioskami z przeprowadzonych badan.

% Dane te wywodza si¢ z przeprowadzonej przeze mnie analizy rejestréw tlumaczy PJM, S]M
i SKOGN wszystkich wojew6dztw.
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Asystentura funkcjonalna ttumaczy-przewodnikéw —
w $wietle badan wlasnych

Badania , ktérych beda dotyczyly analizy zawarte w tej czesci artykulu, zo-
staly przeprowadzone wérdd beneficjentéw projektu pn. Rozwdj ustug asystenc-
kich przez ttumaczy-przewodnikéw skuteczng forma wsparcia w procesie akty-
wizacji 0s6b gtuchoniewidomych II, realizowanego w terminie 1.06-31.12.2018 r.
przez Pomorska Jednostke Wojewddzka Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym.

W ramach projektu gluchoniewidomi mieszkancy miasta Gdanska (gmina
miasta Gdanska) korzystali ze wsparcia asystenckiego tlumaczy-przewodnikéw
wedlug swoich potrzeb. W projekcie wzielo udziat 12 0s6b ze sprzezonym uszko-
dzeniem wzroku i stuchu, ktérzy otrzymali facznie 510 godzin wsparcia. Préba
badawcza moze wydawac sie niewielka, warto jednak pamieta¢ o skali wystepo-
wania jednoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu w Polsce. Dla przypomnienia
- $rednio w jednej gminie mieszkaja maksymalnie trzy takie osoby (TPG, 2016).
Liczba 0s6éb objetych badaniem przewyzsza Srednia czterokrotnie.

Postawiony problem badawczy przyjat nastepujace brzmienie: w jakim zakresie
udostepnienie uslugi asystentury funkcjonalnej przez ttumaczy-przewodnikéw
oddziatuje na jakos¢ zycia osob gluchoniewidomych? Podejmowane czynnosci
badawcze realizowaly dwa cele: poznawczy i praktyczny. Pierwszy to, zgodnie
z postawionym problemem badawczym, dostrzezenie i ocena zmiany dokonuja-
cej si¢ w zyciu os6b gluchoniewidomych w konsekwencji poszerzenia ich mozli-
wosci uczestniczenia w zyciu, dzieki wsparciu tltumaczy-przewodnikéw. Cel prak-
tyczny przyjat forme ewaluacji dziatan projektowych.

Badania zostaly przeprowadzone na podstawie skrdconej wersji ankiety oce-
niajacej jakos¢ zycia Swiatowej Organizacji Zdrowia - WHOQOL — BREF (World
Health Organization Quality of Life), ktéra na grunt Polski zaadaptowata Laura
Wolowicka wraz z zespolem badawczym (Wolowicka, Jaracz 2001). Ankieta,
a wlasciwie - ze wzgledu na specyfike niepelnosprawnosci — wywiad kwestio-
nariuszowy zostal przeprowadzony dwukrotnie — ,na wejéciu” i ,na wyjsciu”.
Pierwsza ankieta byla wypelniania przed udzieleniem pierwszego wsparcia
w projekcie, druga — na jego zakonczenie, tak aby mozna bylo pozostawié pole na
unormowanie doswiadczen (przede wszystkim emocjonalnych) zwigzanych
z otrzymanym wsparciem, a takze by mozliwa byla ocena diugofalowego od-
dzialywania i jego znaczenia w dluzszej perspektywie. Zebrane dane zostaly
przeanalizowane wedlug klucza przynaleznego do wykorzystanego narzedzia
badawczego. Wyniki ankiet ,na wejsciu” i ,na wyjsciu” zostaly ze soba zestawio-
ne w celu ocenienia potencjalnie dokonanej zmiany.
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Ankieta sklada sie z 26 pytan zamknietych, z odpowiedziami w skali 1-5
(bardzo niezadowolony — bardzo zadowolony, wcale — w pelni/ w bardzo duzym
stopniu/ bardzo dobrze/ bardzo zle — bardzo dobrze), w ktérej badani okreslali
swoje odczucia z ostatnich czterech tygodni, w poszczegdlnych sferach zycia
i funkcjonowania. Badanie obejmuje cztery dziedziny funkcjonowania: soma-
tyczng, psychologiczng, spoteczna i Srodowiskowq (tamze). W dziedzinie somatycz-
nej znajduja sie pytania dotyczace ogélnego stanu zdrowia, zapotrzebowania na
ustugi medyczne, snuiwydolnosci, w tym w zyciu zawodowym. Druga — psycho-
logiczna obejmuje poczucie radosci i sensu zycia, zadowolenie z siebie i swojego
wygladu oraz odczuwania negatywnych emocji. Sfera spoleczna to m.in. relacje
zludzmi, wsparcie przyjaciél oraz zycie intymne. Ostatnia dziedzina — $rodo-
wiskowa — dotyczy poczucia bezpieczenstwa, sfery finansowej, dostepu do infor-
magji i ustug opieki medycznej, warunkéw mieszkaniowych oraz mozliwosci
samorealizacji.

Wyniki pierwszych ankiet (,na wejsciu”) pozwolily wyodrebni¢ najlepiej
i najgorzej oceniang dziedzine zycia. Najwyzsze wartosci przyjela sfera psycho-
logiczna, co moze oznacza¢ zadowolenie z siebie oraz optymistyczny stosunek do
$wiata i zycia - niekoniecznie ludzi. Najgorzej oceniona zostala dziedzina spotecz-
na, co moze dowodzi¢ o niesatysfakcjonujacych relacjach z innymi oraz braku po-
czucia wsparcia spotecznego.

Wstepna ocena zdaje sie by¢ zbiezna z przedstawiona we wczesniejszych cze-
Sciach artykutu specyfika omawianej niepelnosprawnosci. Z jednej strony glucho-
niewidomi sg osobami o pozytywnym uosobieniu, z drugiej zas do prawidlowego
funkcjonowania w zyciu niezbedne jest im wsparcie, w tym asystenckie, a jego
brak, co uwidacznia sie w niskiej ocenie dziedziny spolecznej, negatywnie od-
dzialuje miedzy innymi na relacje z ludZmi.

Whioski te potwierdza analiza wynikéw ankiet przeprowadzonych na zakon-
czenie projektu. Najwyzsze zmiany iloéciowe (iloSciowe w skali wynikowej, jako-
$ciowe w zyciu), dokonaly sie w dziedzinie Srodowiskowej - ocena poprawila si¢
o $rednio 2 punkty. Dzieki udostepnieniu wsparcia tltumacza-przewodnika glucho-
niewidomi uzyskali dostep do informacji i ustug, ktére umozliwily im poszerzenie
zakresu samorealizacji, ktéra przeklada sie na ich poczucie bezpieczenstwa. Naj-
mniejsze zmiany wzgledem wynikéw pierwszego badania dotycza dziedziny so-
matycznej. Taki wynik wigze sie ze sferq zdrowotng beneficjentéw projektu —
wspotwystepowanie jednoczesnego uszkodzenia wzroku i stuchu to czesto jedy-
nie czes$¢ z ich probleméw zdrowotnych. Pozostale to miedzy innymi: nadcisnie-
nie i choroby ukladu krazenia, choroby serca, cukrzyca, zwyrodnienia stawéw
czy zaburzenia rownowagi. Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze pogarszajacy sie
stan zdrowia jest elementem naturalnie wpisanym w przebieg ludzkiego Zycia.
Wsparcie asystenta funkcjonalnego nie ma wplywu na choroby wspéttowa-
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rzyszace, moze jedynie wspiera¢ w szeroko rozumianym kontakcie z instytucjami
medycznymi (tzn. poprzez dzialanie przewodzace i thumaczenie).

W wyniku udostepnienia wparcia asystenckiego tlumaczy-przewodnikéw
83% uczestnikéw projektu deklaruje poprawe zycia w obszarze spolecznym, 67 % —
og6lna poprawe jakosci zycia, a Srednia jako$¢ zycia oceniana jest na 4,08. Tak wy-
sokie wskazniki rezultatu podejmowanych dzialai potwierdzajg, ze udostepnie-
nie ustugi asystentury funkcjonalnej tlumaczy-przewodnikéw ma znaczenie dla
poprawy jakosci zycia i funkcjonowania os6b gluchoniewidomych.

Dzieki asystentowi, osoby z jednoczesnym uszkodzeniem dwdéch najwazniej-
szych zmystéw majgq mozliwos¢ uczestniczenia w zyciu, w tym co najwazniejsze,
spolecznym. Dzieki temu wzrasta ich poczucie sprawczosci oraz zakres samodzie-
Inego funkcjonowania, bowiem dzieki wsparciu asystenta, wielokrotnie udaje sie
przekroczy¢ granice, bardzo czesto gleboko zakorzenione w $wiadomosci odbior-
cow wsparcia. Ten rodzaj wsparcia jest niezbedny dla realizacji potrzeb zycio-
wych zaréwno podstawowych, jak i wyzszych, w tym podtrzymywania dotych-
czasowych znajomosci i nawigzywania nowych kontaktow.

Konkluzje

Dokonane analizy pokazujg, jak istotng role w procesie rehabilitacji spotecz-
nej i zawodowej 0s6b gluchoniewidomych odgrywa wsparcie srodowiskowe, ze
wsparciem asystenckim na czele. Obecno$¢ ttumaczy-przewodnikéw jest jedyna
szansa na uczestnictwo oséb z tego rodzaju sprzezona niepelnosprawnoscia w zy-
ciu spolecznym oraz podnoszenia jakosci ich zycia.

Asystentura ttumaczy-przewodnikéw nie tylko podnosi jakos$¢ Zycia oséb
gluchoniewidomych w aspekcie ilosciowym (jak potwierdzaja przeprowadzone
przeze mnie badania), ale przede wszystkim w ujeciu jakoSciowym, ktére stoi za
wspomnianymi liczbami. Zmiany na poziomie ogélnym dotycza wzrostu czesto-
tliwosci wychodzenia poza dom i teren znany. Pod tym hastem kryja sie takie
aktywnosci, jak: wyjscie do teatru i kina, wyjazdy integracyjne — biwakowe i kaja-
kowe, wizyty w urzedzie, banku, przychodniach, wsparcie podczas zabiegow
rehabilitacyjnych, pomoc w robieniu zakupéw, towarzyszenie podczas podrézy
i spaceréw czy pomoc w wypelnianiu dokumentéw i czytanie korespondencji.

Wsparcie asystenckie bylo niezbedne w wielu trudnych sytuacjach zycio-
wych i rodzinnych oséb gluchoniewidomych. W czasie trwania projektu ttuma-
cze-przewodnicy wspierali beneficjentéw w zalatwianiu spraw pogrzebowych,
uczestniczeniu w pogrzebach i nabozenstwach, odwiedzinach w szpitalu.

Dokonujaca sie poprzez udostepnienie ustug tltumaczy-przewodnikéw zmia-
na w zyciu oséb gluchoniewidomych ma charakter przede wszystkim jakoscio-
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wy. Bez takiego wsparcia wymienione aktywnosci nie bylyby mozliwe do zreali-
zowania. Chcac okresli¢ zmiany w sposéb iloéciowy, mozna wskazac je tylko
w jeden zerojedynkowy sposdb, zgodnie z opisanymi zmianami jako$ciowymi:
bez wsparcia asystenckiego, osoby gluchoniewidome nie sa w stanie samodziel-
nie zrealizowa¢ wymienionych wcze$niej zadan.

Wyjatkowe znaczenie dla wspomnianego podnoszenia jakosci zycia oséb
gluchoniewidomych ma podejmowanie dzialan majacych na celu wzrost swiado-
mosci spotecznej w zakresie funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia, w tym
wzroku i stuchu. Okazja do nabywania tejze wiedzy jest uczestniczenie w nie-
odptatnych warsztatach przyblizajacych specyfike gluchoslepoty, prowadzonych
w Polsce przez organizacje pozarzadowe. Moje do$wiadczenia wynikajace z pro-
wadzenia takich warsztatéw jednoznacznie wskazujg, ze jest to najlepszy sposéb
rozmawiania i edukowania o tego rodzaju niepelnosprawnosci sprzezonej.

Cele dzialalnosci na rzecz 0séb gtuchoniewidomych w Polsce pozostaja takie
same na przestrzeni wielu lat (w latach wczesniejszych byly celem aktywnosci po-
dejmowanych przez Partnerstwa dla oséb gtuchoniewidomych ): wypracowanie
systemowych form pomocy, zwrécenie uwagi spolecznej na problem gluchosle-
poty oraz dotarcie do 0séb gluchoniewidomych, ktére nie sa objete pomoca spe-
cjalistyczna i maja utrudniony do niej dostep (Zaorska 2009: 4).

Znaczenie wsparcia dla aktywnosci gluchoniewidomych i meritum artykulu
oddaja slowa Grzegorza Kozlowskiego, opisujace jego doswiadczenia we
wspolpracy w tym obszarze: ,(...), gdy osoby gtuchoniewidome maja dostep do
niezbednego sprzetu, gdy moga korzysta¢ ze wsparcia wykwalifikowanych
ttumaczy-przewodnikéw, gdy majg oparcie w kompetentnych specjalistach, moga
braé zycie w swoje rece, moga robic¢ co$ dla innych” (Kozlowski, Ksigzek 2016: 169).

Wyjatkowa role do odegrania mamy wszyscy, jako spoleczenstwo, bowiem
w niektérych sytuacjach kazdy z nas moze wesprze¢ osobe z niepelnosprawnoscia
w codziennym funkcjonowaniu. Wymaga to jednak od nas wrazliwosci, empatii,
a czesto, przede wszystkim zauwazenia obecnosci takich oséb w naszym otocze-
niu. Jak pisat Robert McChesney: ,Jak méwi Chomsky — jesli zachowujesz sie tak,
jakby zmiana na lepsze nie byla mozliwa, gwarantujesz, ze zmiana taka nie nade-
jdzie” (McChesney 2000: 13).

Warto nadmieni¢, ze w wielu przypadkach wsparcie oséb gluchoniewido-
mych nie musi wymaga¢ udziatu specjalisty. Czesto pomoc udzielana jest srodo-
wiskowo, przez rodzine, sagsiadéw czy znajomych. Wymaga to cierpliwoscii ukie-
runkowania na porozumienie sie z osobg z niepetnosprawnoscia wzroku i stuchu.

Podstawg wspierania gluchoniewidomych przez osoby pelnosprawne jest
pytanie o to czy i w jaki spos6b mozna pomdc. Wazne jest, aby pytanie to bylo kie-
rowane bezposrednio do osoby z niepelnosprawnoscia, a nie do jego rodziny czy
innych os6b sprawujacych opieke. Pomoc moze dotyczy¢ czynnosci dnia co-
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dziennego, tj. wsparcia podczas zakupdéw, wizyty na poczcie, przeczytaniu kore-
spondencji czy ksigzki. Ogromne znaczenie ma takze sama obecnos¢, chwila roz-
mowy, bowiem osoby gluchoniewidome zazwyczaj pozostaja zamkniete we
wlasnym domu i pozbawione kontaktu z otoczeniem. Cennym wsparciem jest ta-
kze przekazanie informacji do lokalnych organizacji pozarzadowych o funkcjo-
nowaniu osoby gluchoniewidomej w naszym otoczeniu.
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Relacje dorostych niepelnosprawnych intelektualnie
ze znaczacym Innym — perspektywa biograficzna

Relacje interpersonalne ze znaczacymi Innymi sg niezwykle wazne dla 0s6b z niepelnospraw-
noécig intelektualna. Relacje te buduja ich doroste zycie, poniewaz okreslaja sposob doswiadcza-
nia i interpretowania trudéw dnia codziennego. Celem artykulu jest przedstawienie wynikéw
badan dotyczacych 0s6b z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng, doswiadczajacych
iinterpretujacych wlasne relacje ze znaczacymi Innymi. Prezentowane badania przeprowadzono
w orientacji jakosciowej, co pozwala na zastosowanie metody biograficznej i wywiadu narracyj-
nego. Analiza materialu empirycznego ukazuje biografie ludzi, z perspektywy wydarzen i sytuacji
budujacych ich zycie.

Stowa kluczowe: znaczacy Inni, relacje, dorosloé¢, niepelnosprawnos¢ 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.
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Wprowadzenie

Czlowiek - jako istota spoleczna — zaspokaja swoje wazne zyciowo potrzeby
w interakcjach z innymi ludzmi. Umiejetno$¢ nawiazywania relacji i ich podtrzy-
mywania pozwala wplywac kazdej osobie na swoje zycie i otoczenie. Naturalnym
produktem relacji jest wsparcie spoteczne, bedace jednym z czynnikéw odgry-
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wajacych wazna role w utrzymaniu dobrego samopoczucia w ciagu zycia (Zhen-
Qiang i in. 2010: 108-112). Wsparcie to definiuje si¢ m.in. jako przynaleznosc¢
spoleczng, stopien zobowigzania i bliskosci lub jako dostepnos¢ relacji (Knoll,
Schwarzer 2005: 29). Bariera w zaspokajaniu interpersonalnych potrzeb czlowie-
ka jest osamotnienie. Osoba doswiadczajgca samotnosci izoluje sie, co w konsek-
wengji prowadzi do zaburzonych kontaktéw z innymi, poczucia odrzucenia i nie-
przydatnosci, braku inicjatywy oraz wrogosci.

Relacje czlowieka z innymi ludzmi sa wiec istotnym elementem Zycia - pisze
Bleszynska — i zalezne sa od wielu czynnikéw. Jednym z wazniejszych jest kate-
goryzowanie $wiata spolecznego na ,tacy jak ja — inni, my — oni, swoi — obcy”
(2001: 85). Kategorie te powstaja w wyniku postrzegania ludzi, ktére ,polega na
przypisywaniu przez podmiot innym wtlasciwosci, oczekiwan oraz na powstawa-
niu zwigzanych z nim emocji podmiotu” (Krawiecka 2014: 28). Biorac pod uwage
kryteria przynaleznosci grupowej, osoby z niepelnosprawnoscia sa szczegdlna
grupa. Sa ,swoi”, bo wspoéltworza z pelnosprawnymi niemal wszystkie struktury
spoleczne, zarowno mate grupy (rodzina, grupa sasiedzka, réwiesnicza, szkolna
czy pracownicza), jak i wielkie grupy (naréd, panistwo, grupy plci czy wieku), ale
sa rownocze$nie ,obcy”, poniewaz réznia sie pod wieloma wzgledami, w tym
réowniez pod wzgledem mozliwosci spotecznego funkcjonowania (Chodkowska,
Szabata 2012: 70).

Dysonans w zakresie postrzegania ,innych”, ,obcych” oraz relacji z nimi spra-
wia, ze problematyka kontaktéw spolecznych oséb sprawnych z niepetnospraw-
nymi jest wcigz aktualna — podkresla Chrzanowska — i znajduje si¢ w centrum
zainteresowan przede wszystkim pedagogow, pedagogéw specjalnych, oraz psy-
chologdéw, socjologéw i pedagogéw spotecznych (2015: 112). Hebl i Kleck prezen-
tuja liczne badania ukazujgce osoby niepelnosprawne i trudnosci, ktérych oni
do$wiadczaja w polu relacji spolecznych (2008: 385). Przykladem moze by¢ kon-
takt z osobg niepelnosprawna w wyniku ktérego uznamy warto$¢ tej osoby,
a w konsekwencji dojdzie do zmniejszenia obcigzenia emocjonalnego podczas
tego kontaktu i zmiany postawy na pozytywna. Zmiana taka moze by¢ tez ukie-
runkowana w drugg strone, gdzie zwiekszenie obcigzenia psychicznego spowo-
duje zmiane postawy podczas kontaktu na negatywna (Kirenko 2008: 33-34).

Negatywne nastawienie widoczne jest szczegdlnie wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscia intelektualna, co potwierdzaja m.in. badania przywolane przez
Dycht. Wskazuja one, ze wiekszoé¢ badanych nie widzi przeszkéd w nawigzaniu
relacji z osobami niepelnosprawnymi, a wiec osoby te moglyby by¢ przelozonym,
wspolpracownikiem, sgsiadem, znajomym czy przyjacielem lub krewnym oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng, jednak ci sami respondenci wskazali, iz nie
chcieliby kontaktu z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie i chorymi psy-
chicznie (2014: 59, 71). Badania te ukazujq wiec duza doze tolerancji dla oséb z nie-
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pelnosprawnoscig fizyczna, natomiast niepelnosprawnos¢ intelektualna wciaz
jest ta, ktéra budzi strach, lek i niepokéj. Ponadto wskazuje sie, ze u 0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng wystepuja ograniczenia w zakresie umiejetnosci
spotecznych odnoszonych do relacji interpersonalnych (Cwirynkato 2009: 1667).
Ograniczenia te oraz ujawniony w badaniach brak checi do nawigzywania i utrzy-
mywania relacji ze strony pelnosprawnych, powodowaé moze izolacje spoleczna,
odrzucenie i osamotnienie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, prowadzi¢
moze do catkowitego wycofania sie z kontaktéw spolecznych (Papoutsaki i in.
2013: 51-56). Cala sytuacja wydawac by si¢ mogla niepokojaca, ale Chrzanowska
wskazuje, ze wyniki wspoélczesnych badan ujawniaja poprawe sytuacji w zakre-
sie postaw spolecznych wobec 0séb z niepelnosprawnoscia (2015: 112), co moze
oznaczac takze poprawe w zakresie relacji interpersonalnych.

Nie ulega watpliwosci, iz jakoé¢ dorostego zycia 0s6b z niesprawnoscia intelek-
tualng zalezy w duzym stopniu od relacji z osobami znaczacymi, do ktérych zali-
cza sie przede wszystkim rodzicéw i osoby z najblizszego otoczenia, ale takze wy-
chowawcéw, przyjaciol, przetozonych. Oczywistym jest, ze cztowiek dla pelni
swojego rozwoju potrzebuje takich osob, ktore stymuluja go pozytywnie, inicjujg
rozwijanie umiejetnosci pozwalajacych sprosta¢ wymaganiom spolecznym, tak
aby moégt aktywnie uczestniczy¢ we wszystkich plaszczyznach zycia spoteczne-
go. Tak wiec relacje ze znaczacymi Innymi moga wplywac pozytywnie na do-
rosloé¢ os6b niepetlnosprawnych intelektualnie i przyczyniac sie m.in. do ich nie-
zaleznosci, odpowiedzialnosci, decyzyjnosci, samoakceptacji oraz sprawstwa
w réznych zakresach spolecznego egzystowania. Doswiadczenia w zakresie relacji
ze znaczacymi Innymi mogg takze negatywnie ksztaltowac osobowos¢ i tozsa-
mos¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Perspektywa badawcza

Celem artykulu jest zaprezentowanie wynikéw badan dotyczacych doswiad-
czania i interpretowania przez dorosle osoby z umiarkowang niepetnosprawno-
Scig intelektualng relacji z osobami znaczacymi. Wyniki te sg czedcia wiekszego
projektu badawczego. Prezentowane badania zostaly ulokowane w interpretatyw-
nej strategii badawczej, ktéra dazy do zrozumienia subiektywnego doswiadcze-
nia ludzkiego zdobywanego w trakcie zycia (Rubacha 2004), oraz umozliwia
»zabranie glosu tym, ktérzy na co dzien zyja na marginesie zycia spotecznego”
(Rzeznicka-Krupa 2011: 74). Stosowanie badan interpretatywnych jest wiec za-
sadne ze wzgledu na czlowieka obarczonego niepetnosprawnoscia, ktéry tworzy
szerokie pole poznawcze. Przyjmujac perspektywe jakosciowq nastepuje posze-
rzenie tego pola o problemy badawcze, na ktére mozna znalez¢ odpowiedz,
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wychodzac poza to, co mierzalne i obiektywne. Tak wiec zastosowanie orientacji
jakosciowej, poglebionej o ,rozumiejacy wglad w czlowieka pozwalaja odzwiercie-
dla¢ strategie egzystencjalne pozwalajace na co dzien zy¢ z niepelnosprawnoscig”
(Zuraw 1999: 104).

Podstawowymi kategoriami poznawczymi staly si¢ rozumienie i interpretacja,
ktore pozwalaja badaczowi w toku poznania stosowac ,empatie, introspekgje, subiek-
tywne podejscie, stanie na rowni z badanymi osobami, badanie «od wewnatrz»”
(Palka 2006, s. 77). Badacz stara sie ,stuchac i rozumie¢ badane osoby, odkrywac
ich przezycia wewnetrzne, a takze analizowac rzeczywisto$c z pozycji badanych,
(...)"(tamze). Zrozumie¢ badane zjawisko, to znaczy zobaczy¢ je z perspektywy
0s6b doswiadczajacych go i odtworzy¢ przypisane mu subiektywne struktury
znaczeniowe (Lobocki 2006: 93). Realizujac projekt badawczy dominowata u mnie
che¢ ,(z)rozumienia” oséb z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualna.
Celem badan stala sie che¢ poznania i zrozumienia, jak ta grupa oséb doswiadcza
relacji spolecznych ze znaczacymi Innymi, jak je interpretuje i jakiego znaczenia
nadaje im w kontekscie realizowanej doroslosci. Problem badawczy przyjal forme
nastepujacego pytania: Jak dorosle osoby z umiarkowang niepelnosprawnosciq
intelektualng konstruuja relacje z osobami znaczacymi i jak interpretuja ich
wplyw na swoje zycie?

Zastosowanie jako$ciowej strategii badawczej pozwolilo wykorzysta¢ metode
biograficzng oraz wywiad narracyjny. Biograficzne badania narracyjne dajg moz-
liwos¢ wgladu w indywidualne doswiadczenie jednostki, ale jednoczesnie po-
zwalajg dostrzec to, co spoleczne, tj. kulturowy kontekst kazdego doswiadczenia.
Dzieki tym badaniom mozliwe staje sie zrozumienie procesualnego charakteru
naszego zycia oraz ,relacji miedzy tym, co jednostkowe, a tym co intersubiektyw-
ne, spoleczne, relacyjne” (Nowak-Dziemianowicz 2016: 84). Wywiad narracyjny
pozwala pozyskac dane, ktore sa nieosiagalne w inny sposéb. Dane te sg ,zywsze,
bo ludziom latwiej opowiedzie¢ swoja historie (...) sa pelniejsze i mniej ocen-
zurowane, (...)” (Konarzewski 2000: 122). Inspiracja do prowadzonych wywiadéw
nar- racyjnych z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng byta dla mnie kon-
cepcja Schiitzego (1997: 11), bowiem specyfika tego podejscia badawczego ,umoz-
liwia z jednej strony analize struktur procesowych biografii (biograficzne plany
dzialania, wzorce instytucjonalne przebiegu zycia, trajektorie, przemiany biogra-
ficzne), a z drugiej pozwala na zrekonstruowanie procesu spolecznego, w ktérym
uwiklana jest jednostka” (Kedzierska 2012: 146).

Badane osoby mieszcza si¢ w przedziale wiekowym pomiedzy 26. a 60. rokiem
zycia, maja zdiagnozowany umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelek-
tualnej. Wéréd nich jest 4 mezczyzn i 6 kobiet z réznych srodowisk i o r6znym
statusie spolecznym. Uczestnicy badania pochodza z wojewd6dztwa warmifisko-
-mazurskiego. Wywiady przeprowadzono w okresie od lutego 2017 roku do lipca
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2018 r. Badania realizowane byly gléwnie w miejscu zamieszkania rozméwcéw,
ale takze w warsztatach terapii zajeciowej, w ktérych uczestnicza lub w miejscu
ich pracy. Rozméwcy chetnie uczestniczyli w badaniu, ktére zostato poprzedzone
wczedniejszymi spotkaniami, stuzacymi nawigzaniu takich relacji, ktére datyby
rozméwcom poczucie, ze moga swobodnie opowiada¢ o swoim zyciu. Staralam
sie pozyskaé zaufanie rozméwcoéw, co w przypadku niektérych oséb pochlaniato
ogromna ilos¢ czasu. Prowadzone wywiady trwaly od 1,5 do 2,5 godzin i wyma-
galy mojej ciaglej uwagi oraz bacznej obserwacji. Ponizej prezentuje krotka charak-
terystyke badanych, bowiem ich sytuacja rodzinna, zawodowa czy spoleczna do-
starcza danych kontekstowych do interpretacji uzyskanych wynikéw:

Mezczyzna nr 1 —lat 43, mieszka sam, kawaler, pracuje w zakladzie aktywnosci zawo-
dowej w miejscu swojego zamieszkania jako stolarz;

Mezczyzna nr 2—lat 38, mieszka z rodzicami, kawaler, pracuje w zakladzie aktywnosci
zawodowej w miejscu swojego zamieszkania jako stolarz;

Mezczyzna nr 3 -lat 60, mieszka sam, kawaler, uczestnik warsztatéw terapii zajeciowej;

Mezczyzna nr 4 — lat 34, mieszka z matka i siostra, kawaler, pracuje jako stolarz na
otwartym rynku pracy;

Kobieta nr 1-1lat 44, mieszka z matka na wsi, panna, prowadzi gospodarstwo domowe;
Kobieta nr 2 - lat 26, mieszka z rodzicami, panna, uczestniczka warsztatéw terapii zaje-
ciowej;

Kobieta nr 3 — lat 34, matka dwojga dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna, roz-
wodka, mieszka z matka ,chorg psychicznie”, pracuje w warsztatach terapii zajeciowej
jako pomoc kucharza;

Kobieta nr 4 —lat 32, mezatka, maz odbywa kare pozbawienia wolnosci, wychowuje sa-
motnie dziecko, pracuje jako sprzataczka;

Kobieta nr 5-1at 30, mieszka z rodzicami, panna, uczestniczka warsztatéw terapii zaje-
ciowej;

Kobieta nr 6 — lat 45, mezatka, mieszka z mezem, pracuje.

Ze wzgledu na ochrone danych osobowych przyjelam nastepujace kody:
mezczyzna nr 1, mezczyzna nr 2 itd., oraz kobieta nr 1, kobieta nr 2 itd.

Analiza materialu empirycznego

W narracjach dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna bardzo
mocno wybrzmiewajg do$wiadczenia wynikajace z relacji z najblizszymi, ale takze
z innymi osobami z otoczenia lokalnego. Do znaczacych Innych badani zaliczyli
przede wszystkim rodzicéw, siostre, meza, ale takze przyjaciét oraz znajomych.
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Tak wiec analizujac biografie badanych mozna wyloni¢ nastepujace typy relacji:
relacje rodzic-dorosle dziecko, relacje miedzy rodzenstwem, relacje uczuciowe,
relacje przyjacielskie, kolezenskie. Wymienione relacje sg rzeczywiste, bezpo-
srednie. Opowiedziane historie wskazuja na temporalny charakter tych relacji,
a narratorzy nadajq im subiektywne sensy i znaczenia, bedace wynikiem ich do-
$wiadczenia i interpretacji. Z analizy narracji wynika, ze najwazniejsze relacje
zostaly ulokowane w trzech grupach: relacje rodzinne (rodzice, rodzenistwo),
relacje uczuciowe (malzenstwo, zwiazek, seksualnos¢) oraz relacja partnerska
(partner, kolega, przyjaciel, pracownik instytucji).

W ramach relacji rodzinnych badani duzo miejsca poswiecili relacjom z rodzi-
cami. Z opowiedzianych historii wynika, ze rozméwcy nie méwili tylko o czasie
terazniejszym, ale nawigzali takze do przeszlosci. Perspektywa czasowa pozwo-
lita uchwyci¢ takze zmiennos¢ w interpretacji tych relacji. Przykladem moze by¢
wypowiedZz mezczyzny, ktory w przesziodci relacje z rodzicami interpretowat
jako zla. Jego zdaniem wiez ta byla bardzo napieta, poniewaz dominowaly w niej
wylgcznie oczekiwania rodzicow. Badany wéwczas nie rozumial z czego wyni-
kaja ich roszczenia i stawial im opor. Dopiero z perspektywy czasu docenia stara-
nia rodzicéw i rozumie, ze ich zachowanie bylo efektem troski o niego:

Mezczyzna nr 2: ,W domu z rodzicami troche si¢ klécilem, tam..., jak na poczatku, jak
kazali mi do pracy..., (...) bo mi dobrze bylo i ja nie chciatem tam..., (...) rozrywkowy
bytem, (...), bawic sie chciatem. (...) teraz to wiem, (...) ze tam rodzice chcieli no do-
brze, tak mnie wychowa¢, ale ja bawic sie chciatem. Teraz juz sie nie ki6ce (Smiech)”.

Rodzice sa autorytetem dla badanego. Dorosly mezczyzna liczy sie ze zda-
niem rodzicéw np. w kwestii zawarcia malzenstwa. Ich decyzja wywiera ogrom-
ny wplyw na dzialanie rozméwcy, ktéry rezygnuje z zalozenia rodziny, mimo, iz
bardzo tego pragnie. Badany chcialby zy¢ ,jak wszyscy”, ale poddaje sie woli ro-
dzicow:

Megzczyzna nr 2: ,A nie wiem czy rodzice chcieliby, Zebym si¢ ozenila, bo jeszcze o tym

nie rozmawialam, ale nie koniecznie, bo w tej chwili wazne jest zeby dawac¢ pienigzki,

zeby mie¢ prace dobrg, zeby odklada¢, odkladaci dopiero.... (...) ale mi si¢ podoba taka

jedna dziewczyna, ale rodzicom by sie nie podobala, ale mi sie podoba i ja bym chcial
sie ozeni¢ i mie¢ dzieci, no tak jak wszyscy”.

Mezczyzna nr 2: ,Moze kiedys sie ozenie... wiadomo, nie wiem, czy rodzicom bedzie

sie to podobac?”

Istotna relacja z rodzicem wybrzmiewa w innej narracji. Kobieta postrzega
taczaca ja wiez z matka jako bardzo wazna, gdyz méwi, ze tylko matka jest jej
przyjaciolka:

Kobieta nr 3: ,(...) przyjaciétka to jest moja mama..., tylko”.
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Kobieta nr 3: ,(...) na razie mieszkam z mama, na razie ona potrzebuje mojej pomocy,
moja mama tez jest chora..., ona nie da rady sobie, ona by zginetla jakbym ja odeszla...,
strasznie by byto...”.

Badana opiekuje sie chora matka, chociaz sama potrzebuje wsparcia. Z narra-
¢ji wynika, ze w przeszlosci relacje miedzy kobietami nie byty najlepsze. ,Choro-
ba psychiczna” matki spowodowala, Ze narratorka wspomina miniony czas jako
okres samotnosci. Stara sie bardzo, aby matka nie czula sie tak samotna, jak ona
w dziecifistwie:

Kobieta nr 3: ,No kiedys to ona nie interesowala sie mna..., nie? Nie byla dobra matka,
bo ona chora jest, to wiadomo, nie? (...) ale ja bardziej sama bytam, no wiadomo”.

Kobieta nr 3: ,Tak szczerze to troche mama mi pomagata (przy wychowaniu cérki —
uzup. I.LM.), ale tez jest chora, troche psychicznie, troche ja wiecej..., troche ja wiecej
teraz jej pomagam... bo to matka, nie? Nie chce zeby czuta sie jak ja, nie? jak bytam sa-
motna, wiadomo”.

Podobnie jest w przypadku kolejnej narracji, gdzie matka byla przyjaciotka
dla badanej. Obecnie kobieta jest w zwigzku malzenskim i uwaza, ze teraz maz
przejal role jej przyjaciela:

Kobieta nr 6: ,Mama byla dla mnie, to tak mozna powiedzie¢, ze jak taka przyjaciotka,
bo mogly$my porozmawiaé¢ no o wszystkim..., o tym jak si¢ zakochalam tez... (...),
a teraz to Marek jest moim przyjacielem (...)".

Kobieta wspomina matke jako autorytet. Mogla na niq liczy¢ w kazdej sytuacji
i mozna przypuszczaé, ze matka zyskala uznanie corki swoja madroscig zyciowa.
Badana czula sie zawsze rozumiana i szanowana przez matke:

Kobieta nr 6):,Wczesniej jak miatam problem to do mamy szlam. Tak, do mamy, bo ona
wszystko wiedziata. Moglam ja zawsze zapyta¢, bo ona bardzo madra byla... To ja teraz
juz wiem jaka mam by¢ Zona i jak ma sie zachowywac kobieta dla meza (...) to byla
madra kobieta, ona wiedziala wszystko, ale nie zadzierala nos wobec mnie, nie...”.

W innej opowiesci takze zostala wskazana relacja z rodzicem jako bardzo
znaczaca. Wazna osoba w zyciu badanej byt ojciec, ktéry swoja postawa sprawial,
ze czula sie bezpieczna. Miala w nim ogromne wsparcie i zawsze mogla na niego
liczy¢, szczegélnie kiedy doswiadczala oSmieszenia i ponizana ze strony innych
0s6b. Badana z rodzicami mieszkala na wsi, gdzie — jak wynika z narracji — nie
zawsze byla traktowana powaznie. Ojciec zawsze stawal w obronie badanej:

Kobietanr1: ,(...) gorzej nam teraz jak Kazika (ojca— uzup.I. M.) nie ma, bo to nie tylko
o to chodzi, ze mial wiecej sily, ale jak kto$ mi jakas przykros¢ powiedzial, to Kazik od
razu szedl, opieprzyl pani tak, ze na p6t wsi byto stychag, i juz nikt do mnie nie skakal.
(...) tak bylo pare razy, ale potem to juz ucichlo i mam spoké;j”.
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Podobnego znaczenia nabiera relacja z rodzicami dla kolejnej narratorki. In-
terpretuje ja ona jako troske, opieke, poczucie bezpieczenstwa. Kobieta obecnie
samotnie wychowuje dziecko i czeka na powrdt swojego meza. Z narracji wynika,
ze doswiadczata przemocy ze strony meza, ale nie chciata duzo méwié na ten te-
mat. Trudna sytuacja narratorki, znajduje duze zrozumienie i wsparcie ze strony
rodzicéw, co ma ogromne znaczenie dla kobiety:

Kobieta nr 4: ,Ja zawsze wiem, ze oni..., ze mama i tata troszcza sie, no wiadomo jak
o dziecko, i oni mi kiedy$ powiedzieli..., tak dawno, jak mé6j maz byl niegrzeczny...,
oni mi powiedzieli, Ze ja u nich zawsze bede bezpieczna, Ze... no wiadomo jak bede
sama chciata”.

Kobieta nr 4: ,Ja wiem, Ze jak cos..., to ja tam u nich mam dom, (...) to juz wiadomo, ja-
kie to dla wszystkich wazne”.

W niektérych fragmentach narracji bardzo mocno wybrzmiewa nadmierna
kontrola rodzicéw, zaréwno w odniesieniu do przeszlosci jak i do czasu obecne-
g0. Z narracji kobiety mozna wnioskowag, iz rodzice nie uznali jej dorostosci,
a w konsekwengji nie respektuja potrzeb wynikajacych z jej wieku. Traktuja ja jak
dziecko i kontroluja kazde jej dzialanie. Kobieta nie moze samodzielne decydo-
wacé i podejmowac niezaleznych decyzji w zakresie wlasnego, dorostego zycia:

Kobietanr2: ,(...) no tak siedzie¢ caly czas w domu to Zle, bo tak to tylko z mamusia do
sklepu albo cioci idziemy, tak tak..., tatu$ tez krzyczy jak chce wyjé¢ gdzies, (...)".
Kobieta nr 2: ,sama dojezdzam na warsztaty, (...) my tu kawke rano zawsze pijemy, po-
gadamy, posmiejemy sie. To jest Zycie, tak z ludZmi, razem (...) ale mamusia mnie od-
prowadza na przystanek..., (...) ubiera mnie w takie rzeczy brzydkie, albo jak czesze
mnie to zawsze zaklada mi kokarde..., taka klamre, (...) i Smiejq sie ze mnie na przystan-
ku (...) a ja lubie chodzi¢ w rozpuszczonych wlosach, lubie je czesa¢, ale nie spinac”.

W5réd relacji z bliskimi zostala wskazana wiez z ojcem, w ktdrej badany stat
sie ofiarg przemocy psychicznej i fizycznej. Mezczyzna opowiada o bardzo zabu-
rzonej relacji, ktéra znaczaco wplyneta na jego dalsza biografie. Ojciec badanego
nie zaakceptowal niepelnosprawnosci syna i bardzo manifestowal to swoim za-
chowaniem. Narrator czul sie bezsilny wobec zachowan ojca, ktére sprawiaty mu
przykros¢. Miat swiadomosé, ze jest niepelnosprawny i ze nic tego stanu nie zmie-
ni. Brak akceptacji ze strony ojca przyczynial si¢ do zanizonego poczucia wiasnej
wartosci i do poglebiania poczucia odrzucenia:

Mezczyzna nr 4: ,Wtedy ja malo co rozumialem, ale tak... p6Zniej po osiggnigciu
pelnoletnosci zaczalem bardziej pewne sprawy rozumie¢. On po prostu chcial mie¢
zdrowego syna, a widzi pani jaki jestem, no nie tak to mialo by¢”.

Mezczyzna nr 4: ,No nie powiem ze bylo milo, bo on mi to pokazywat, ze mnie nie cierpi,
ale co ja moglem zrobi¢? (...) czulem sie jak wie pani, taki niepotrzebny, jak nikt ... (...).
Kiedys to mnie nawet dusi¢ zaczal (...)".
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Brak wiezi miedzy ojcem i synem, a wrecz wrogos$¢ ojca do niepelnosprawnego
syna, skutkuje obecnie tym, ze dorosly juz mezczyzna, chcialby by¢ postrzegany
inaczej niz jego ojciec:

Mezczyzna nr 4: ,Chcialbym by¢ inny, bo tak, w ogole jaki ojciec taki synek...jak to sie

mowi..., ale ja nie jestem taki jak on. (...) zawsze o co$ sie czepial, to Zle, tamto tez i tak

caly czas, ale zeby powiedzial co$§ milego to nie, nie pamietam powiem pani”.

Mezczyznanr 4: ,(...) bo jakbym byl taki jak on, to bym siedziat i piwko, telewizor, wie
pani jak to jest”.

Mezczyzna nr 4: ,(...) Myélatem wtedy, Ze nigdy nie bede taki jak on, Ze jak bede miat
dzieciaka, to ze bede go kochal, a nie tak wyzywat jak on mnie”.

Przemocy w relacji z rodzicami doswiadczyt takze inny mezczyzna. Byla to
przemoc finansowa. Otrzymywane wynagrodzenie badany przekazywat w catosci
rodzicom, gdyz taka byta ich wola:

Mezczyzna nr 2: ,Ja zarabialem, ale pieniazki oddawalem rodzicom. No trzeba bylo
pomoc... a jak pojechalem z chlopakami na mecz to nawet na piwo nie mialem (...), no
nie podobato mi sie to i klécitem sig, bo wiadomo, kazdy chce miec pienigzki jakies...”.

Mezczyznanr 2: ,(...) nic nie mialem, zabierali mi wszystko, (...) no kupowali mi spod-
nie albo buty, albo stodycze, ale ja chcialem sam wydawac jak sam zarobitem...(...) nie
podobato mi sie to”.

Druga grupa relacji rodzinnych odnosi sie do rodzenstwa oséb z niepelno-
sprawnoécia intelektualng. Z opowiedzianych historii mozna wnioskowa¢, iz do
znaczacych Innych badani zaliczaja swoje rodzenstwo. W przypadku fragmentu
narracji zamieszczonego ponizej, jest to relacja z siostra, ktéra swoja postawa za-
wsze stwarzala badanej poczucie bezpieczenstwa. Od dziecka opiekowata sie nig
i kierowata jej zyciem:

Kobieta nr 1: ,Ja pani wiem, ze na BoZenie zawsze, Ze ona zawsze mi we wszystkim po-

moze, od matego tak bylo. Ona sie mna bardziej zajmowala niz Danka (matka — uzup.
LM)".

Siostra jest osoba, ktéra w zyciu narratorki odegrala role przewodnika, pro-
wadzac ja krok po kroku ku dorostosci. W biografii bardzo duzo miejsca poswie-
cono tej relacji, co moze oznacza¢, ze dla badanej jest ona wyjatkowo wazna:

Kobietanr 1: ,(...) wszedzie razem chodzitySmy, ale potem jak ona szkote skoniczyla to
do miasta poszla i tam juz zostala, (...) a jak przyjezdzala z internatu, to mi przywozita
takie dobre czekoladki, bo wie pani u nas to nawet sklepu nie ma, albo jakas bluzke
fadna, albo jaka$ inna rzecz, tak tak, Bozena mi podpowiadata, jak mam sie ubrac¢ do
kosciota, albo do miasta, ona bardzo tadnie sie ubiera”.
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Kobieta nr 1: ,Nieraz jak na zabawe szlySmy, to ona mnie malowala, czesala i mi
moéwila, co mam robi¢, zeby chiopak mnie jaki§ poderwal ($miech), (...) no powiem
pani, ze gdyby nie Bozena, to ja bym nie miala tak sie kogo poradzi¢...”

Kobieta nr 1: ,Pani ja robie to, co Bozena powie, bo ona zawsze chce dla mnie dobrze,
a poza nia to ja nie mam nikogo, no czasami jeszcze Edek tez doradza, ale on to bardziej
w gospodarce, bo facet, a Bozena tak we wszystkim, (...) a to mi co kupi do chatupy czy
do ubrania, to jak ona kupi, to na pewno to jest modne, ja wiem”.

Dla innej rozmdéwczyni wiez z siostrg jest takze bardzo istotna. W relacji tej ba-
dana otrzymuje duzo wsparcia w dorostym zyciu. Zawsze moze liczy¢ na pomoc
siostry, ktéra docenia starania badanej i szanuje jej decyzje:

Kobieta nr 4: ,Bo nie wolno sie poddawac..., bo jak kto§ pomaga to jest 1zej. (...) Siostra
mnie docenia za to, ze daje sobie ze wszystkim rade, Ze si¢ staram i jest ze mnie zado-
wolona, szwagier jest..., no oczywiscie tescie daja mi ta satysfakcje..., s4 dumni i zado-
woleni, Ze daje sobie z tym wszystkim rade, ze jestem odpowiedzialna, Ze si¢ staram...
(...) ale siostra nigdy mi nie powiedziala, ze co$ robie Zle albo co¢...”

Kobieta nr 4: ,Z siostra..., do siostry dzwonie..., z siostrg zawsze moge zawsze poroz-
mawia¢ jak mam jakie$ problemy. Z teSciowa sobie porozmawiam, czy ten...zawsze
Cie ktos tam wystucha, czy co$ tam doradzi..., tylko nie zawsze cztowiek chce tam co$
moéwic..., ale najwiecej to z siostra”.

Kobieta nr 4: ,Siostra duzo mi pomaga, jest mojg oporg, bo zawsze moge sie wygadac”.

Kobieta nr 4: ,(...) do siostry moge zawsze zadzwoni¢, jak mam jaki§ problem”.

W innej biografii mezczyzna takze wspomina o relacji z siostra, ktéra rozumie
jego potrzeby i jest mu bardzo bliska. Badany nie utrzymuje zadnych kontaktéw
z ojcem, ktéry wyrzekl sie go, natomiast wiez z matka jest bardzo utrudniona
przez jej chorobe. W tej sytuacji siostra jest jedyna bliskg mu osoba:

Mezczyzna nr 4: ,Tak pani powiem, ze tylko siostra traktuje mnie jak dorostego, to jest
przykre, ze nikt..., ale co zrobi¢. Dobrze, ze chociaz ona, bo pani powiem, ze ona zawsze
mi pomoze, zawsze...”.

Kolejna grupa relacji nawigzuje do zwiazkéw uczuciowych. Z narracji wyni-
ka, ze wyjatkowa relacja byla dla narratorki ta z przesztosci, w ktoérej doswiad-
czyla uczucia mitosci do mezczyzny. Spotkania, rozmowy, blisko$¢ z ukochanym
powodowaly, ze narratorka czula sie szczesliwa:

Kobieta nr 1: , (...), jak ja go kochatam, tak lubialam si¢ do niego przytula¢, bo tadnie
pachnial. (...) pani on méwil mi, ze jestem jego skarbusiem i mocno mnie przytulal. Ja
chcialam mie¢ takiego meza, bo on mnie bardzo kochat i ja jego tez (...)".
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Uczucie kobiety nie zyskato jednak aprobaty ojca:

Kobieta nr 1: ,Ja juz raz mialam chlopaka, ale wtedy Kazik (ojciec — uzup. I. M.) powie-
dzial, ze ma wiecej do nas nie przychodzic. (...) On byt z wioski tu obok, ale pani, on
byt taki fadny, jak ja go kochatam, tak lubialam si¢ do niego przytula¢, bo tadnie pach-
nial. (...) i Kazik wtedy powiedzial, Ze mam sobie znalez¢ jakiego$ normalnego i go
wtedy pogonil. Pani jak ja wtedy plakatam, jak tesknitam za nim, uciekalam do niego,
ale jak Kazik raz mi wpieprzyl, to juz wiedzialam, ze zartéw nie ma”.

Powyzszy fragment wskazuje, na waznos¢ uczucia, ktére zostalo przerwane
decyzja ojca. Podczas opowiadania o bylym chlopaku, na twarzy badanej poja-
wiat sie przejmujacy smutek. Narratorka byta z mezczyzna, ktory tak jak ona miat
orzeczong niepelnosprawnos¢ intelektualng. Ten zwigzek duzo znaczyt dla ko-
biety, ktéra bardzo kochala swojego wybranka ze wzajemnoscia. Ojciec jednak
nie zaakceptowatl niepelnosprawnego kandydata na ziecia, co doprowadzilo do
zerwania tej relacji. Obecny zwiazek uczuciowy kobiety nie jest juz tak wazny dla
niej. Laczaca ja wiez z mezczyzna nie zostala zbudowana na uczuciu milosci, ale
raczej na obawie przed samotnoscia:

Kobieta nr 1: ,Teraz pani jest inaczej, ja tak nie kocham Edka, ale samemu tez jest Zle
(...). W sumie to nie wiem, czy Edek mnie kocha, ale chyba tak, bo by nie przychodzit
do mnie”.

W innej biografii takze zostala podkreslona waga relacji intymnej, uczuciowej
i milosci, ktéra te wiez buduje:

Kobieta nr 6: ,,(...) bo jakbym nie poszla do pracy, to bym Marka w pracy nie zapoznala.
Bylo tak, ze on tak przychodzil po obiady i ktérego$ dnia przyszedt, poszedl tam na ta
kuchnie, poprosil o méj numer telefonu, wleliSmy mu zupy i pojechat do domu. Ja si¢
na drugi dzief po pracy z nim spotkalam. No i jak si¢ spotkatam to juz tu w Olszewce zo-
stalam. No dal mi klucze do domu i tu juz zostalam. A p6ézniej mnie w Walentynki
14 lutego poprosit o zareczyny tak, dat zareczynowy pierscionek i p6zniej byt w sierpniu
26 016:00 slub. Akurat byliSmy dla siebie. Planowatam by¢ zong, przed Markiem bylam
z chlopakiem, ale nam nie wyszlo. Tak dwa miesigce. Tak si¢ zastanawialam czy da¢
Markowi méj numer telefonu czy nie da¢, no i dalam, no i nie stracitam. (....) O zaloze-
niu rodziny pomyslalam jak z Markiem juz bylam”.

Kobieta nr 6: , Tulimy sie do siebie, on tylko na mnie méwi: Kochanie, Stoneczko wsze-
dzieija tak samo na niego. Inaczej na mnie nie powie, ja tak samo. Tak lubig, w sklepie
tak tam. Pamietam jak kiedy$ w pracy powiedzialam: M6j kochany maz, a kolezanka
do mnie: Tylko kochany maz, tylko kochany maz, méw na niego, Marek, a nie kochany
maz. A Marek wszed!: Kochana Zzono! Takie przyzwyczajenie”.

Relacja z mgzczyzng to dla kobiety oznaka doroslosci. Kobieta wspomina
bliska wiez z matka, ale wéwczas czula sie dzieckiem. Zamazpdjscie spowodo-
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walo, ze poczula sie jak dorosla kobieta, ktéra prowadzi samodzielne zycie, a swoje
problemy omawia z mezem:

Kobieta nr 6: ,Dorosla osoba, chyba jest latwo, ale to nieraz tam, ale teraz jednos¢ jest
miedzy nami to z mezem si¢ rozmawia mimo wszystko. Jak nie bylam w zwiazku to
czulam si¢ jak dziecko, a teraz jak jaki$ problem mam to ide do Marka. Tak jak on ma ja-
ki$ problem to idzie do mnie. Tak si¢ jedno od drugiego uczy. Wczesniej jak mialam
problem to do mamy szlam (...) a teraz mam juz meza”.

Kobieta nr 6: ,Jak kto§ ma meza albo Zoneg, to juz nie chodzi do mamy rozmawiac o pro-
blemach tylko sie rozmawia z tym mezem (...) bo to juz nie jestem dzieckiem tylko do-
rosla, to wiadomo Marek jest i juz”.

Kolejny rozméweca takze doswiadczyl relacji z kobieta. Dla mezczyzny byt to
bardzo wazny zwiazek uczuciowy i wielka wage nadawat bliskosci towarzyszacej
tej relacji. Badany doswiadczyt intymnosci i bliskosci fizycznej, ktére wzbudzity
u niego pozadanie do kobiety. Wczesniej nigdy nie do§wiadczy? takich emocji,
poniewaz to byla jego pierwsza dziewczyna:

Mezczyzna nr 2: ,Ja mialem kiedy$ dziewczyne (...) no wiadomo, co robiliémy, no wie
pani co robig zakochani, catowali$my sie i przytulalismy, no ja chcialem wiecej, bo to
fajnie tak bylo, ze ja potem spac¢ nie moglem, bo o niej myélatem ... (...)".

Mezczyzna nr 2: ,No to trzeba sobie znalez¢ druga dziewczyne, ale nie ma zadnej, kto-
ra by mi sie podobata, na razie nie ma. (...) Chcialbym bo blisko kogos$ masz kolo siebie
tez..., i przytuli¢ sie mozesz i wie pani... (Smiech)”.

Zwiazek uczuciowy jest takze bardzo wazny dla kolejnej narratorki. Wzorzec
kochajacych sie rodzicow wyniosla z domu rodzinnego i taka sama relacje chcialaby
stworzy¢ ze swoim mezem. Badana ma nadzieje, Ze jej maz zmieni swoje zacho-
wanie (obecnie odbywa kare pozbawienia wolnosci) i bedzie mogta na nim pole-
gaé w kazdej kwestii dotyczacej ich wspoélnego zycia:

Kobieta nr 4: ,Chcialabym zeby maz sie zmienil, i zebym mogla tak bardziej liczy¢...,
bardziej polega¢ na nim..., zeby byto tak jak inni..., patrzac na r6zne malzenistwa to tak
czasami zazdroszcze, ze tak sie im uklada, ale no co? Nie wolno sie poddawac..., nie
wolno po prostu czlowieka przekreslaé...”.

Kobietanr4: ,(...) no chcialabym, zeby razem decydowac o naszym zyciu, i zeby on tez
byl taki bardziej odpowiedzialny za nas, bo na razie.. ., ale ja jeszcze czeka, bo nie wol-
no tak przekresla¢ zycia”.

Kobieta nr 4: ,Moim marzeniem jest to, zeby..., m6j maz zmadrzal..., i w koficu wydo-
rodlat...”.

Zwiazkom uczuciowym towarzysza takze negatywne emocje. Rozméwcy do-
Swiadczyli uczucia zalu, zawiedzenia, rozczarowania. Wida¢ to na przyklad w na-
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rracji mezczyzny, ktéry wspomniat o bliskiej relacji z kobieta, ale w dalszej czesci
swojej historii nie powrdcit juz wiecej do tematu tego zwiazku. Zapytany o te zna-
jomos¢, odpowiedziat doé¢ zdawkowo, ale bardzo wymownie:

Mezczyzna nr 1: ,Bylo minelo i nie ma o czym méwic. Serce czasami boli, ale koniec te-
matu”. Oznacza to by¢ moze, Ze relacja ta byla wazna dla niego i by¢ moze nadal nie
pogodzil sie z utrata bliskiej mu kobiety:

Megzczyzna nr 1: ,Mialem dziewczyneg, taka fajng, ale ona nie chciata na wsi zostac,
tylko do miasta jg ciagnelo (...) matuli to by chyba serce pekto jakbym poszet do mia-
sta. No teraz bym moégl, bo wiadomo sam jestem, ale trzeba pienigdze mie¢, zeby mie-
szkanie kupi¢, a tyle to ja nie mam. Zreszta tu mi dobrze..., wiadomo, stare $mieci”.

Podobne doswiadczenia w zakresie relacji damsko-meskich miat takze inny
mezczyzna. Narrator w przesztosci tworzyl bliskg relacje z kobieta, ktéra go zra-
nila. Uczucie to bylo dla niego bardzo wazne, bo jak sam podkresla ,byla milos¢”.
Od tamtej pory nie udalo sie mu doswiadczy¢ takiego uczucia, chociaz bardzo

chcialaby. Tesknota, zal i rozczarowanie wciaz mu towarzysza:

Mezczyznanr 2: ,(...) ja kiedy$ mialem dziewczyne (...). Byla milo$¢, ale jeszcze minie
przeszlo. Juz teraz tak nie tesknie za nig, juz teraz nie tak juz... (...) juz ze dwa lata jak
mnie rzucita bedzie”.

Rozczarowania doswiadczyla takze kobieta, ktéra zapytana o meza, ojca swo-
ich dzieci, odpowiedziala bardzo zdecydowanie, ze nie chce juz by¢ w relacji
z mezczyzng. Badana nie chciala wiecej opowiada¢ o swoim bylym mezu, co
moze oznaczaé, ze doswiadczyla zawodu z jego strony:

Kobieta nr 3: ,Nie mam meza. Nie..., Nie chcialabym juz meza. Kiedy$ chciatam, po-
wiem pani szczerze, kiedy$ chcialam, a teraz powiedzialam, Ze nie, teraz juz nie..., te-
raz juz nie chce meza”.

Kobieta nr 3: ,,(...) teraz sie slyszy, ze ludzie sie tam rozwodza, takie tam..., mnie prze-
rasta juz to. Ja juz nie chce meza. Moze kiedys i chcialtam mie¢, bo wiadomo, dwoje to
inaczej tak? Maz, zona to wspieraja sie i pomagaja..., ale teraz to juz..., jako$ sobie rade
sama dam..., przez tyle lat to juz. Wychowalam cérke to juz sobie poradze...”.

W innej narracji mezczyzna opowiedzial takze o uczuciu do kobiety, ktéra
bardzo go zranila. Rozczarowanie i zal spowodowaly, Ze narrator nadal jest stanu
wolnego:

Mezczyzna nr 3: ,No nie zalozylem rodziny..., no mialem dziewczyne jak bylem
mlody, ze Samina tak dziewczyna byla, no i dostalem taki, kolega dzwonil do mnie, ze
jest co$ nie za bardzo, zeby przyjechaé. No przyjechalem, nakrylem ta moja dziewczy-
ne w 16zku lezata, to mnie fadnie zrobila, pézniej do mnie listy pisala, a ja sie zesta-
rzalem pdzniej i tak sobie, wie pani, od tego, i tak pdzniej zostalo. A teraz to juz wie
pani..., no 60 lat to juz méwig, Ze stary...”.
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Ostatnia grupa relacji odnosi sie do partnerstwa w zakresie sfery zawodowej,
towarzyskiej, kolezenskiej i przyjacielskiej. Przykladem moze by¢ opowies¢ na-
rratorki, w ktérej wybrzmiewaja doswiadczenia z relacji sasiedzkich. Sg one dla
niej wazne, bo po pierwsze, s to jedyne relacje kolezeniskie, a po drugie, moze po-
dzieli¢ sie z sasiadkami swoimi problemami i spedzi¢ z nimi wolny czas. Poniewaz
sa to sgsiadki z tej samej kamienicy, w ktérej mieszka narratorka, to bardzo dobrze
znaja jej sytuacje. Stad rozmowa z nimi nie jest dla niej krepujaca, bowiem mozna
odnies$¢ wrazenie, ze badana jest bardzo skryta osoba:

Kobieta nr 2: ,Ta sasiadka fajna..., Tak..., no sasiadki takie fajne sa..., mozna pogadac,
porozmawiaé, odprezy¢ sie czy herbate wypi¢ nawet, tak ooo..., i tylko tak. Nigdzie nie
chodze, bo do nikogo nie lubie chodzi¢”.

W innej biografii znaczacy Inni to osoby z personelu placowki, w ktérej bada-
ny jest uczestnikiem. Do grupy oséb znaczacych narrator zaliczyl takze innych
uczestnikéw warsztatow terapii zajeciowej. W catej narracji mezczyzna poswiecit
duzo miejsca tym relacjom, dzieki ktérym czuje sie potrzebny, spelniony, a takze
otrzymuje potrzebne mu wsparcie i pomoc:

Megzczyzna nr 3: ,(...) ale ja tu teraz jestem liderem, prowadze z Panig Gosig, pomaga
mi duzo i powiedziatem, ze walcze o swoje prawa o ..., ona mi tak pomogla, Ze teraz to
ja mam Swiety spokéj”

Mezczyzna nr 3: ,Ja to mialem rozmawia¢ z Pania Kamilg, (...) a ona méwi Panie
Piotrze to jest wazne... Czy to jest wazne dla Pana, Ze kto§ doceniaja? To jest..., nie cho-
dzi o pienigdze, mnie chodzi tylko o docenianie, Ze mnie tylko doceniajg, Ze ja jestem
z tego zadowolony, ze mnie kto$ docenia jeszcze, nie?”.

Badany nawiazuje takze inne relacje towarzyskie, ale za kazdym razem pun-
ktem odniesienia sq te nawigzane z uczestnikami i personelem placéwki:

Mezczyznanr 3: ,(...) u siebie mam bardzo duze grono przyjaciét. Chodze do kolezan-
ki do kolegi. Chodzimy, sie schodzimy, kawki se pijemy, rozmawiamy sobie...,a tutaj
tym bardziej, a tutaj to ja nie wiedziatem, Ze jeden drugiemu tutaj tak dloir pomocna
poda, ze cos...czekoladg...teraz taki Andrzej siedzi na dyzurze i on mi przyniést czeko-
lade. Ja méwie co Ty masz? Ja sie poplakatem...ale ja nie moge méwie...wez, bo ja Cie
bardzo lubie, (...)".

Podobna satysfakcje z kontaktéw kolezeniskich nawigzanych podczas pobytu
w placéwce czerpie kobieta, dla ktérej spotkania z ludZmi sg okazja do rozméw
z nimi, do uzyskania wsparcia jej potrzebnego. Kobieta czuje si¢ osaczona przez
rodzicoéw, ktérzy w dalszym ciagu traktuja ja bardzo dziecinnie. Wobec czego re-
lacje poza domem sa dla niej jedyng oznaka uznania jej dorostosci:

Kobieta nr 5: ,Dla mnie to jest satysfakcja, spotykanie si¢ z ludzmi, jak to sie méwi...,
przyjemnos¢ taka, ze jest si¢ wérdd ludzi i zawsze mozna jakie$ tam, no nie wiem...,
doradzi¢ sie kogo$ czy ten...”.



84 Iwona Mysliwczyk

Kobieta w swojej opowiesci nie wspomina o innych zwiazkach kolezenskich.
Zycie poza warsztatem takze opiera sie na relacjach i znajomosciach zawartych
w placéwece:

Kobieta nr 5: ,(...) no bo wspieraja tu tez..., mam wpierajace osoby tez, uczymy sie tez,
duzo robimy...i chodzimy na targi publiczne tez...gratuluja nam jak co$ pokazujemy,
co robimy. Jak pokazujemy to jezdzimy po calym $wiecie...po calej Polsce jak pokazu-
jemy calemu $wiatu i publicznosé...”.

Kobieta nr 5: ,Fajnie, dobrze sie czuje, mam tu znajomych, duzo, wiadomo. Mozna
spotykac sie ze znajomymi, mozna wyjs¢ do ludzi i spotykac sie czesciej. Spotykam sie
i rozmawiam, czuje sie jak kolezanka, Zzeby porozmawia¢, spotykac sie poza warszta-
tem. (...) spotykamy sie na kawe, na spacerze i w domu”.

Kobietanr 5: ,(...) bo wiem, Zze moge zawsze na nich polega¢ i pomoga mi w kazdej sy-
tuacji, bo nieraz ciezko jest, to wiadomo”.

Osoba znaczac w przypadku kolejnej badanej jest przelozona, ktéra poza
wsparciem na polu zawodowym, udziela jej takze niezbednej pomocy w zakresie
wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia. Przelozona, ktéra okazala zaintere-
sowanie, bezinteresowng pomoc i wsparcie, zyskala ogromny szacunek ze strony
badanej. W zyciu narratorki jest to jedyna obca osoba, ktéra pochylita sie nad jej
problemami, totez ta relacja jest dla niej wyjatkowa:

Kobieta nr 3: ,(...) Takze, ze ja wychowuje, wie pani, sama to jest naprawde ciezko,
bardzo jest ciezko. Tutaj (pracuje na kuchni w wtz — uzup. I. M.) pani Ewa mnie duzo
nauczyla, bo ona zawsze pytata co u mnie nie? i tak mi podpowiadata, co mam zrobi¢
w wielu sprawach, nie”.

Kobieta nr 3: ,Na kuchni tez mi podpowiadata, bo na poczatku nie wiedzialam, nie? ile
no chocby kartofli obra¢, ale tak najwiecej powiem pani, to ona o dzieci pytata, bo wie-
dziala, Ze corka jest..., wie pani, niepelnosprawna. (...) no ja przychodze z cérka tutaj,
bo pani Ewa pomogta mi. (...)".

Kobieta nr 3: ,(...) Raczej daje rade, raczej...ciezko ja wychowa¢, bo ma ciezki charak-
ter..., ale jakby nie pani Ewa to ja nie wiem, to moze tez databym rade, ale ciezko nie?
Ona powiem pani tak konkretna jest, tu mam przyjsc i to zrobi¢, bo ona wie dobrze ja-
kie ja mam problemy. Ona tez ma, bo tez ma syna niepelnosprawnego i to wszystko
ogrania, a jeszcze mi pomaga i innym te, nie?”.

Przejmujacy jest fragment narracji mezczyzny, ktéry w przeszloéci doswiad-
czyl wielu przykrosci i nieprzyjemnosci ze strony os6b w miejscu swojego zamiesz-
kania. Negatywne nastawienie otoczenia do wiasnej osoby odczul szczegdlnie,
kiedy zaczal uczeszcza¢ do warsztatéw terapii zawodowej. Czul sie ponizony
i odtracony przez mieszkancéw swojej wsi:

Mezczyzna nr 3: ,(...) mowili wtedy, ze do czubkéw tam jezdze (...)".
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Mezczyzna nr 3: ,(...) a wczedniej bylo tak, ze mnie zaczepiali. Nie bede tam takich
stéw uzywac wulgarnych, bo to... (...)".

Inny fragment narracji takze méwi o ograniczonych kontaktach i o do§wiad-
czanej samotnoéci. Mozna jednak odnie$¢ wrazenie, iz izolowanie sie od innych
0s6b ze spolecznosci lokalnej, jest wyborem narratorki, ktéra najlepiej czuje sie
w srodowisku domowym. Kobieta tltumaczy ograniczone kontakty z innymi duza
iloscig obowiazkéw wynikajacych z prowadzenia gospodarstwa, ale analizujgc
cala narracje mozna odnies¢ wrazenie, ze czuje sie gorsza na tle innych kobiet,
ktore sa juz mezatkami i matkami:

Kobieta nr 1: ,Pani a po co ja mam gdzie wychodzi¢, a co mnie tu Zle w chatupie, caly
czas robota jest, a to krowy wydoi¢, a tu kury nakarmi¢, ja nie mam czasu tak lata¢ po
wsi, bo to czas trzeba mied. (...) Danka (matka narratorki — uzup. I.M.) wszystkiego
sama nie zrobi (...)".

Kobieta nr 1: ,Pani no jakbym miala meza i dziecko to by tak bylo jak u wszystkich,
a tak to zawsze jestem taka Asig, jakbym malg dziewczynka byla...”.

Kolejna biografia ukazuje kobiete, ktéra ma swiadomos¢, iz dorostos¢ to takze
relacje interpersonalne z innymi ludZmi, niz tylko z rodzicami. Z analizy narracji
wynika, Ze inne kontakty — poza warsztatowymi — sg bardzo incydentalne. Pobyt
w placéwece to dla badanej ucieczka z ,zamknietego $wiata” — domu rodzinnego,
w ktérym nadal postrzegana jest jak dziecko. Kobieta ma swiadomos¢, ze jest
osoba dorostg, ale rodzice swoja postawa ograniczaja ja i tlamsza wszelkie przeja-
wy jej samodzielnosci. Tak wiec wielkiego znaczenia nabiera pobyt w warszta-
tach, gdzie kontakt z innymi uczestnikami otwiera jej mozliwos¢ bycia z ludZmi
i sprawia, ze tylko w tym miejscu czuje si¢ dorosla:

Kobieta nr 5: ,Wiem ze mam prawie 40 lat, i wszyscy mi mowig tu ze jestem dorosla,
np. pani Ela czy Agnieszka to tak..., pani Ela to ona..., no ale caly czas stysze o tym, ze
musze¢ zachowywac sie jak dorosta, no ale dla mamusi to ja jestem dziecko caly czas.
Najlepiej jak bym siedziala w domu caly czas, (...) ale mnie do ludzi ciagnie, tu mam ta-
kie fajne kolezanki i kolegdéw, no tak fajnie tu jest”.

Analiza narracji ukazuje pewne rozgoryczenie narratorki z powodu kruchosci
relacji, ktére miaty by¢ w jej odczuciu glebsze i trwalsze:

Kobieta nr 5: ,Mialam tam kolezanki ale nie utrzymuje tak kontaktu, bo kazdy teraz
w swoja strone poszedl i jak to sie méwi, sie spotka, pogada, ale tak czasami myslalam,
ze to jest przyjazi miedzy kim§, Ze to bedzie tak na stale, ale tak nie jest..., wszystko sie
rozpada potem i cztowiekowi jest tylko przykro...”

Podobne doswiadczenie w zakresie nietrwalosci relacji ma kolejna narratorka.
Relacje z innymi sg waznym elementem jej zycia i nadaje im duza range. Z narra-
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¢ji jednak wynika, Ze nie wszystkie znajomosci okazaly sie trwatymi, czym spra-
wily jej ogromna przykros¢:

Kobieta nr 4: ,Bardzo duzo znacza dla mnie przyjaciele. Naprawde bardzo duzo, ale
tez no wiadomo, nie, ze ludzie bywaja r6zni. Czyli czasem to udaja przyjaciél, a moga
gadac za plecami, tak, ze tez jak co$ do kogo$ dojdzie to moze zrani¢ (...)".

Kobieta nr 4: ,Pare os6b mnie zranito, no wiadomo, tak bylo pare oséb..., ale nie chce....,
ale na szczeScie mam taki charakter jak méwitam wczesniej, potrafie sobie radzi¢ w takich
sytuacjach”.

Podobnie odczucia towarzyszg innej rozméwczyni, ktdra takze doswiadczyla
zawodu ze strony , przyjaciotki” i w chwili obecnej nie jest w stanie — poza matka —
nikomu zaufa¢:

Kobieta nr 3: ,(...) przyjaciélka to jest moja mama tylko. No mam kolezanke, tak tego,
ale to nie jest moja przyjaciélka..., mialam jedna przyjaciotke kiedy$ i powiedziatam, ze
nie, stop, juz nie chce przyjaciélek...”.

Proéba rekapitulacji

Analiza narracji ukazuje rzeczywisto$¢ os6b z umiarkowana niepelnospraw-
noscia intelektualng, ktérzy w sposoéb subiektywny interpretuja do$wiadczone
i doswiadczane relacje interpersonalne. Narratorzy nadaja tym relacjom indy-
widualne sensy i znaczenia, ktére ukazujg ,prawde” o wplywie tych wigzi na ich
zycie w przeszlosci oraz obecnie realizowanej dorostosci. Relacje interpersonalne
z osobami znaczacymi s waznym elementem ich zycia i wplywaja na ksztattowa-
nie ich tozsamosciowego ,Ja”.

Analiza materialu empirycznego ukazuje rézne doswiadczenia narratoréw
w zakresie relacji spolecznych. Osobami znaczacymi w zyciu badanych okazali sie
przede wszystkim rodzice. Kategorie wylonione w toku subiektywnej interpreta-
¢ji tych relacji to: wychowanie, opieka, przyjazn, autorytet, bezpieczenstwo. Sa to
kategorie majace dla badanych oséb pozytywne znaczenie, ktére znaczaco
wplynely na ich obecne zycie. Relacjom z rodzicami zostaly takze przypisane
negatywne kategorie, takie jak: wladza, kontrola, przemoc. Sa to doswiadczenia
zaréwno z przeszlosci, jak i z obecnego zycia badanych, ktére wiaza sie z uczu-
ciem zalu, strachu, utraty. Te narracje byly bardzo przejmujace, bowiem ukazaty
naduzycia rodzicow wobec badanych 0séb, nie tylko w okresie dziecifistwa, ale
takZe na etapie ich dorostoéci. W zakresie relacji rodzinnych, tylko wiezi z siostra-
mi mialy znaczenie calkowicie pozytywne. Relacje te interpretowane byly jako
bezpieczenstwo, wsparcie, uznanie, a siostrze zostala przypisana rola przewodni-
ka zyciowego, doradcy i nauczyciela.
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Druga grupa relacji istotnych dla rozméwcéw byly te, ktére dotyczyly ich zy-
cia uczuciowego. Z analizy narracji wynika, ze zwiazki te utozsamiane sg
z miloécia, partnerstwem, dorostoscia, intymnoscia i bliskoscia. Sg to bardzo pozy-
tywne znaczenia i odgrywaja one ogromna role w zyciu badanych osob. Relacje
damsko-meskie kojarzone byly ze szczeSciem, pozadaniem, potrzebg bliskosci,
poczuciem bycia dorosla. Badani relacje te interpretowali takze jako rozczarowa-
nie, ktérego doswiadczyli oraz jako alternatywe po utraconej milosci, lub tez jako
potrzebe bycia w zwigzku partnerskim, ktérego nie udaje sie stworzy¢.

Ostatnig grupa relacji z innymi znaczacymi byty te, ktére badani nawigzywali
z kolegami, przyjaciéimi, personelem placéwkii przetozong. Wybrzmiaty tu kate-
gorie nadane tym relacjom jak: wsparcie, szacunek, uznanie, autorytet, wolnosc.
Mozna wnioskowa¢, iz relacje te sa o tyle istotne dla badanych, ze rekompensuja
wszelkie braki w zakresie relacji z rodzicami. Tworzone wiezi z innymi znacza-
cymi w tej grupie opieraja sie na uznaniu doroslosci badanych i na respektowaniu
realnych potrzeb z niej wynikajacych. Niektére znaczenia sg bardzo wymowne,
jak np. wolnos¢, ucieczka. Wsréd subiektywnych interpretacji pojawity sie takze
znaczenia o zabarwieniu negatywnym, takie jak samotnos¢, izolacja, rozczarowa-
nie. Do$wiadczenia te byly bardzo przykre dla narratoréw i chociaz omawiane
byly w kategorii przeszlosci to wybily swoje pietno na ich obecnym zyciu.

Doswiadczana rzeczywistos¢ w zakresie relacji oséb z umiarkowana nie-
pelnosprawnoscig intelektualng ze znaczacymi Innymi jest trudna. Na kazdym
etapie swojego zycia wchodzg w interakcje z kims$, kto nie akceptuje ich niepetno-
sprawnosci, nie uznaje ich prawa do aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecz-
nym lub wykorzystuje ich zaangazowanie. Sa to bardzo przykre dos§wiadczenia,
szczegoOlnie, jesli wynikajg one z relacji z najblizszymi. Wowczas wigzi te nie sg tak
trwale, naturalne i szczere, jak by¢ powinny. Sg jednak i takie relacje, dzieki
ktérym badani czujg sie spelnieni, uznani, docenieni, wlaczeni w nurt zycia
spolecznego w sferze rodzinnej, zawodowej czy towarzyskiej. Sa to relacje bardzo
budujace, ktére wplywaja pozytywnie na ich poczucie wartoéci i na odgrywane
przez nich role spoteczne. W relacjach tych osoba z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng staje sie partnerem interakcji.
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Intersekcjonalny wymiar polskiego dyskursu
prasowego niepetnosprawnosci i starosci

Medialny dyskurs niepelnosprawnosci i starosci sklania do refleksji zaréwno nad samym dyskur-
sem waznych spolecznie zjawisk i tematéw, jak i przyczynami oraz konsekwencjami ich wspol-
nego wystepowania w materiatach publicystycznych. Coraz czeéciej pojawiaja sie teksty, ktére
lacza tematyke starosci z pytaniami o poziom funkcjonowania czlowieka w podeszlym wieku. Ja-
kos¢ zycia w starosci to z jednej strony kwestia biologiczna (stanu psychofizycznego), z drugiej —
to kwestia spoleczna (osamotnienia, wsparcia, opieki, srodkéw do zycia). Tematyka starosci bywa
tozsama z ta poswiecona niepelnosprawnosci, zwlaszcza, gdy dotyczy analiz zwigzanych z
wykorzystaniem nowoczesnych technologii w poprawianiu jakosci funkcjonowania oséb z nie-
pelno- sprawnoscia i/lub w p6znej starosci. W niniejszym artykule przedstawiona zostala femini-
styczna teoria przecie¢ (intersekcjonalnos¢) jako kluczowa perspektywa badawcza w obrebie
interdyscyplinarnych studiéw nad niepelnosprawnoscia (disability studies) a zarazem wazna
rama teoretyczna medialnego dyskursu niepelnosprawnosci i starosci. Na bazie wskazanych ob-
szardw przecieé¢ niepelnosprawnosci i staroci przeprowadzona zostala przykladowa analiza ich
dyskursu w wybranych tekstach prasowych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, staro$¢, intersekcjonalnosé, 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
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Wprowadzenie

Z nadziejami i obawami zwigzanymi ze spodziewanym wydluzaniem sie
przecietnego okresu ludzkiego zycia kojarzone jest pytanie o jakos$¢ funkcjono-
wania czlowieka dozywajacego 120., a moze i 150. lat. ,Czy mozemy zy¢ 150 lat
zdrowiisprawni?” (Polityka. Niezbednik Inteligenta, 2017) to okladkowe pytanie
jednego z numeréw ,Niezbednika Inteligenta”, cyklicznego dodatku ,Polityki”,
poswieconego w calosci tematyce transhumanistycznej. Rozwazania na temat
przyszlosci cztowieka coraz czesciej skupiaja sie wokot wykorzystania osiagnie¢
technologicznych nie tylko w kontekscie leczniczym i rehabilitacyjnym, ale takze
w odniesieniu do mozliwoéci regenerowania i/lub zastepowania zuzywajacych
sie (starzejacych sie) organéw ludzkiego ciala. Tak sformulowane kwestie w oczy-
wisty sposéb pobudzaja réwniez do studiéw (bio)etycznych, ktére réwnolegle
z postepem technologicznym analizuja fenomen postczlowieka. Najbardziej sym-
ptomatyczne jest jednak polaczenie pytania o ,zdrowie i sprawnos¢” z dywaga-
cjami na temat diugosci ludzkiego zycia.

Problematyka transhumanistyczna stanowi inspirujacy obszar badan i analiz
teoretycznych, Iaczac zagadnienia, ktére w nowy sposéb ujmuja aktualne i przy-
szle wymiary niepelnosprawnosci i starosci jako fenomendéw biologicznych oraz
spolecznych. Z drugiej strony jest to jedynie fragment, cho¢ bardzo znaczacy, pra-
sowego dyskursu niepelnosprawnosci i choroby, rozwijanego w tekstach o zréz-
nicowanych walorach merytorycznych i poznawczych. Analiza tego dyskursu
moze uwzgledniaé wiele tropéw teoretycznych, wérdéd ktérych chcialbym zwrécié
uwage na teorie przecie¢, nazywang rowniez analiza intersekcjonalng (zob. John-
son 2009). Feministyczne korzenie tej teorii mogg w kontekscie niniejszych roz-
wazan posiada¢ dodatkowy walor uswiadamiajgcy mechanizmy pomijania pew-
nych watkéw w rozwazaniach na temat Zrédet dyskryminacji okreslonych grup
0s0b o zlozonej strukturze wewnetrznej. Zupelnie bowiem inaczej ksztaltuje sie
obecna i przewidywana sytuacja osobista i spoleczna os6b z niepelnosprawnosciag
istarych, jesli uwzglednione zostanie znaczenie — przykladowo — czynnikéw eko-
nomicznych i neoliberalny wymiar edukacji, opieki, leczenia czy rehabilitacji.

Niepelnosprawnos¢ i staros¢ bywaja traktowane jako stany niemalze tozsa-
me, prezentowane przez pryzmat niskiej jakosci zycia i ograniczen funkcjonal-
nych. W obu przypadkach aktualna sytuacja czlowieka jest najczesciej ujmowana
z uwzglednieniem czynnikéw biologicznych (zdrowie, sprawnos¢), spolecznych
(izolacja, marginalizacja, wykluczenie) i ekonomicznych (niskie dochody, brak
zajecia, korzystanie ze wsparcia). Przypadki dobrego (szczeéliwego, spetnionego,
zasobnego, pozytecznego, aktywnego...) zycia w starosci i/lub z niepelnospraw-
noscia stanowia rodzaj sensacji (medialnej) zwigzanej z dominacja obrazu prze-
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ciwnego, w czym ujawnia sie kluczowa rola przekazéw medialnych i kreowanych
ta droga dyskurséw niepelnosprawnosci i starosci.

Wokot znaczen i przecie¢ niepelnosprawnosci i starosci

Feministyczna teoria przeciec ilustruje powtarzajacy sie proces dostrzegania
powierzchownosci i nieadekwatnoéci jednowymiarowego ujmowania zjawisk
dotyczacych funkcjonowania czlowieka. Konstatacja, iz ogélnie ujeta walka o pra-
wa kobiet moze nie uwzglednia¢ innych niz pte¢ czynnikéw dyskryminacji, oka-
zala si¢ przefomem nie tylko na gruncie studiéw feministycznych, ale takze w ana-
lizach poswieconych, miedzy innymi, niepelnosprawnosci i starosci. W istocie,
klasyczna juz teoria Kimberlé Crenshaw (1989) powstala w ramach krytycznych
studiéw rasowych (critical race studies), ujawniajac inny, zwielokrotniony wymiar
opresji doswiadczanej przez czarne kobiety, réwniez ze strony dominujacych
w dyskursie feministycznym bialych aktywistek. Obecnie intersekcjonalnos¢, jak
podaje Patricia Collins (2015), jest krytycznym pogladem, zgodnie z ktérym ,rasa,
klasa, ple¢, seksualnos¢, etnicznos¢, narodowosé, sprawnosé i wiek” nie sa odreb-
nymi, niepowigzanymi kategoriami, lecz stanowia zestaw zjawisk wzajemnie
konstruujacych ich istote. Wymieniona autorka traktuje ponadto intersekcjonal-
nos¢ jako projekt wiedzy, ktérej naukowy byt uzasadniajg niezmiennie trwale
zjawiska stosunkéw wladzy i nieréwnosci spolecznych. Z tej racji Collins (2015: 1)
zaproponowala dookreslenie intersekcjonalnosci jako relacji trzech obszaréw:
1) badan umiejscowionych w stosunkach wtadzy; 2) analitycznych strategii,
zapewniajacych nowe ujecie zjawisk spolecznych, oraz 3) krytycznej dziatalnosci
promujacej projekty sprawiedliwosci spolecznej.

Krytyczne podejécie do problematyki niepelnosprawnosci doprowadzito do
przezwyciezenia pogladu o ,naczelnym statusie” i ,domniemanej jednorodnosci
wyobcowania odczuwanego przez osoby niepelnosprawne” (Barnes, Mercer
2008, 2: 72), co wprowadzito kontekst intersekcjonalny do interdyscyplinarnych
badan nad niepelnosprawnoscia (disability studies). Rosnaca $wiadomos¢ po-
dzialéw spotecznych jako Zrédla dyskryminacji przyczynila sie do ugruntowania
intersekcjonalnej zasady zwielokrotnionej i jednoczesnej opresji, ktérej wyrazem
sa skumulowane doswiadczenia oséb faczacych w swej biologicznej i spolecznej
charakterystyce cechy najczesciej uruchamiajace zachowania dyskryminacyjne.
Powolujac sie na liczne opracowania teoretyczne i badawcze, C. Barnes i G. Mercer
(2008: 72) stwierdzaja, ze:

domniemana jednorodno$é wyobcowania odczuwanego przez osoby niepelnospraw-
ne zostala podwazona przez postulat, by badania nad niepetnosprawnosciag uwzgled-
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nily inne czynniki, takie jak ple¢, rasa i etnicznos¢, orientacja seksualna, wiek i klasa
spoleczna.

Nalezy, oczywiscie, zaznaczy¢, ze wymieniona w cytowanym wyliczeniu ka-
tegoria wieku obejmuje calo$¢ ludzkiego zycia, a wiec staroéc stanowi tylko jeden
z wymiaréw uszczegdlawiajacych zagadnienia poswiecone wspdlnym doswiad-
czeniom ze wzgledu na wiek i niepelnosprawnos¢. Co istotne, sytuacja czlowieka
z niepelnosprawnoscia przez diugi czas byla wigzana gtéwnie z problematyka
edukacyjng badz pracy zawodowej, co w réwnej mierze doprowadzilo do zmar-
ginalizowania intersekcjonalnych uje¢ zaréwno starosci i niepetnosprawnosci, jak
dziecinstwa i niepetnosprawnosci (zob. Curran, Runswick-Cole 2013). Z drugiej
strony, proby polaczenia réznych fenomenéw bywaja pozorne lub nieudane.
Przykladowo, w ksigzce pod redakcja A. Leszczynskiej-Rejchert i E. Kantowicz
(2012) jedynie tytul — Stereotypy a staros¢ i niepetnosprawnosc — zawiera intersekcjo-
nalng intencje, natomiast tre§¢ opracowania zostala skrupulatnie rozdzielona na
dwie czesci — osobno po$wiecone staroéci i niepelnosprawnosci.

Relacja niepelnosprawnosci i staroéci w szczegdlny sposéb wzmacnia katego-
rie opresyjne opisywane w interdyscyplinarnym dyskursie naukowym pojeciami
(dis)ablizm iageizm, ktére wcigz dos¢ stabo sa obecne w jezyku polskim w zestawie-
niu z o wiele bardziej ugruntowanymi i zrozumialymi terminami, jak rasizm czy
seksizm, stanowigcymi zreszta historyczno-semantyczny wzoér pojec¢ nazywaja-
cych i wyjasniajacych postawy dyskryminacyjne. Kontekstualne rozumienie nie-
pelnosprawnosci jako fenomenu nie tylko biologicznego (medycznego), ale takze
spolecznego, odzwierciedla $cieranie sie¢ dwoch ugruntowanych modeli teoretycz-
nych (medycznego i spolecznego), czego efektem jest ostateczne uznanie, iz
czynniki powodujace niepelnosprawnos¢ nie obejmuja jedynie ,struktur i funkcji
ciala”, ale takze elementy $srodowiskowe, w tym zwlaszcza odnoszace sie do
spolecznych oczekiwan wobec form ludzkiej aktywnosci i uczestnictwa w zyciu
spotecznym (zob. Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnospraw-
nosci i Zdrowia, 2001).

W przypadku starosci pojawiaja si¢ analogiczne, biologiczno-spoteczne
przestanki definicyjne, odnoszace sie z jednej strony do obserwowalnych skut-
kéw procesu starzenia sig, z drugiej natomiast do stopniowego wycofywania sie z
aktywnosci zawodowej. Ze starosciag wigzane jest pojecie stabosci (ang. frailty), ro-
zumiane w odniesieniu do oséb w podesztym wieku (elderly people) jako:

stan calkowitego zaburzenia rezerw fizjologicznych, obejmujacych wiele narzadow
isystemoéw. Kliniczny wymiar stabo$ci manifestuje sie zwiekszong podatnoscig na we-
wnetrzne i srodowiskowe stresory przy jednoczesnym zmniejszeniu mozliwosci ich
przezwyciezania oraz utrzymania fizjologicznej i psychospolecznej homeostazy.
Stabos¢ geriatryczna dotyczy 20-30% populacji oséb w wieku powyzej 75 lat i wzrasta
wraz z postepujacym wiekiem. Zaobserwowano zwiazek stabosci z dtugotrwatymi,
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niekorzystnymi skutkami — zwiekszonym ryzykiem zespolow geriatrycznych, zalez-
noscia, niepelnosprawnoscia, hospitalizacja, umiejscowieniem w instytucji i $miertel-
noscia (Topinkova 2008: 6).

Staro$¢ moze by¢ zatem rozumiana jako postepujaca i nieodwracalna utrata
zasobdw, odnoszaca sie w rownej mierze do biologicznego i spolecznego wymiaru
ludzkiego funkcjonowania. Negatywne definiowanie staroéci zdeterminowane
jest gtéwnie jej przeciwstawianiem mlodosci, co niesie podobne konsekwencje,
jak semantyczne i pragmatyczne zestawienie fenomenu sprawnosci z niepetno-
sprawnoscia. Mozna wiec o relacjach dyskryminacyjnych mysle¢ w kontekscie
nastepujacych ukltadéw poje¢: ablizm — dysablizm oraz adultyzm — ageizm. Zapi-
sane w tych zestawieniach fenomeny sprawnoéci i mlodosci sa nie tylko stanami
spolecznie pozadanymi z przyczyn utylitarno-kulturowych, ale okreélaja zara-
zem standardy biologiczno-spoteczne, bedace podstawg marginalizacji i wyklu-
czenia (czasami zwielokrotnionych intersekcjonalnie) oséb, ktére nie spelniajg
norm zdrowotnych, psychologicznych, edukacyjnych badz spoteczno-kulturowych.
Z tego wzgledu ablizm nie moze by¢ zréwnany z dysablizmem, oznaczajacym
jednoznacznie dyskryminacje ze wzgledu na niepelnosprawnos¢, lecz wymaga
uwzglednienia teoretycznych i praktycznych kontekstéw wspotczesnej polityki
i ekonomii.

Zgodnie zatem z tym kierunkiem rozwazan mozna przyjac¢ za Danem Good-
leyem (2014), ze ablizm dotyczy nie tylko 0s6b z niepelnosprawnoscia, lecz stanowi
swoisty zbidr zasad funkcjonowania wspolczesnych, rozwinietych spoteczenstw,
faworyzujacy te osoby, ktérych warunki psychofizyczne w pelni odpowiadaja
neoliberalnym standardom ekonomicznym i normom spoleczno-kulturowym.
Nalezy w tym miejscu odnotowac, ze w polskich opracowaniach, takze tych po-
Swieconych bezposrednio problematyce antydyskryminacyjnej (zob. Cieslikow-
ska 2010), brakuje jasnego rozréznienia terminologii odnoszacej sie do postaw
dyskryminacyjnych, ktorych przyczyna jest sprawnos¢ cztowieka. Tymczasem
wprowadzenie wzmiankowanego rozréznienia na gruncie interdyscyplinarnych
studiow nad niepelnosprawnoscia (interdisciplinary disability studies) bylo wyra-
zem przezwyciezenia niedostatkéw modelu spolecznego, z podkresleniem dyna-
micznej natury negatywnych postaw spolecznych, co wymaga uwzglednienia
zmiennych kontekstéw analizowania norm ludzkiego funkcjonowania.

Zadawane pod wplywem opresyjnych zachowan intersekcjonalne pytania
o istote i zalezno$ci tozsamosci plciowej, rasowej czy klasowej, objely takze kwe-
stie dopelniajace ludzka wielowymiarowos¢, w tym sprawnosc i wiek. Feminizm
skorzystal z kategorii esencjalizmu i konstruktywizmu, by zdefiniowa¢ i opisa¢
réznice miedzy biologicznym (naturalnym) ujmowaniem pici a jej kulturowym
wymiarem (zob. Hyzy 2010). Nurty feminizmu promujace konstruktywizm plcio-
wy podwazaja naturalny (esencjalny) wymiar istnienia czlowieka, a wiec takze
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nature kobiety i mezczyzny, co warto przeanalizowaé w kontekscie rywalizacji
ujec esencjalnych i konstruktywistycznych na gruncie studiéw nad niepelnospraw-
noécia. Rozwazania na temat biologicznej istoty i kulturowego konstruowania
niepelnosprawnosci mozna umiejscowi¢ w paralelnej perspektywie wyjasniaja-
cej radykalizm feministycznego konstruktywizmu:

Krytyczne analizy esencjalizmu w réznych jego postaciach doprowadzily wiele femi-
nistek do przypuszczenia, ze kategoria ,czlowiek” czy ,kobieta”, zwlaszcza w zastoso-
waniu normatywnym, nie sa pojeciami uniwersalnymi, ponadhistorycznymi, lecz
zostaly spolecznie skonstruowane, zawsze w uzaleznieniu od intereséw i pogladéw
ich aktualnych uzytkownikéw (Hyzy 2010: 51).

Wazne jest dostrzezenie i podkreélenie, ze za spoteczng konstrukcja wybrane-
go zjawiska kryje si¢ dziatanie obejmujace jego nazwanie i zréznicowane zdomi-
nowanie. Stad w przypadku badan zwigzanych z niepelnosprawnoscia najbar-
dziej eksploatowanymi sa teorie feministyczne, postkolonialne i poststrukturalne
(zob. Goodley, Hughes, Davis 2012). Susan Wendell (1996: 58), dotknieta stward-
nieniem zanikowym bocznym, jedna z wielu 0séb taczacych dzialalno$¢ na rzecz
0s0b z niepelnosprawnoscia z praca naukowa, w tekscie o jednoznacznie interse-
kcjonalnym charakterze zawarta nastepujace, wlasne wyjasnienie podejscia kon-
struktywistycznego:

Rozumiem niepelnosprawnos¢ jako spotecznie konstruowang w ramach przejscia od
spotecznych warunkéw, ktére bezposrednio powoduja choroby, urazy czy staba kon-
dygje fizyczna, do subtelnych czynnikéw kulturowych, ktére okreélaja standardy normal-
nosciiwykluczaja z pelnego zycia spolecznego, tych ludzi, ktérzy tych standardéw nie
osiagaja.

Bezposrednig konsekwencja wspolwystepowania opcji esencjalnych i kon-
struktywistycznych jest kluczowe rozréznienie sensu wyrazen: ,0soba niepeino-
sprawna” i ,osoba z niepelnosprawnoscia”, uksztattowanych jezykowo osobno
na gruncie brytyjskich (disabled person) i amerykanskich (person with disability) stu-
diéw nad niepelnosprawnoscia (disability studies) (zob. Goodley 2011). Warto zasta-
nowi¢ sie, dlaczego w podobnym sposéb méwi sie i pisze o chorobie — ,cztowiek
chory” i ,czlowiek z choroba (przykladowo — przewlekla, zakazna, rzadka lub no-
wotworowa, wiencowg czy dwubiegunowa), ale w zaden sposob nie mozna byloby
zrozumiec¢ sensu wspolwystepowania wyrazen: ,czlowiek stary” i ,czlowiek ze
staroscia”. Wydaje sie, ze jezyk dosd¢ czesto okazuje si¢ systemem i narzedziem
zbyt sformalizowanym, by wyrazi¢ zr6znicowane stany funkcjonowania czlowie-
ka, uwzgledniajace zaréwno jego wymiar naturalny (biologiczno-esencjalny), jak
i spotecznie konstruowany.

Jezykowe ulokowanie przedstawionych analiz i stanowisk teoretycznych, sta-
nowiacych zaréwno podstawe zréznicowanych studiéw interdyscyplinarnych,
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jak i efekt prac badawczych, uzasadnia potrzebe wnikliwego i krytycznego anali-
zowania dyskursu jako sfery ksztaltowania sie i ugruntowywania relacji wiadzy
i podporzadkowania.

Przeciecia w prasowym dyskursie niepelnosprawnosci i staroSci —
zalozenia badawcze i analiza

Zaprezentowana w dalszej czesci niniejszego artykulu analiza dyskursu me-
dialnego niepelnosprawnosci i starosci jest jedynie fragmentaryczna ilustracja do
podjetych wczesniej rozwazan teoretycznych. Przedstawione zagadnienia
zastuguja na pewno na duzo obszerniejszy, wrecz monograficzny tekst, ktéry
moglby sie zmierzy¢ nie tylko z formalnym wymiarem analizy dyskursu, ale
wskazalby réwniez, w oparciu o odpowiednio bogaty material badawczy i spdjne
konteksty teoretyczne, obszary niezbedne w przypadku krytycznej analizy dys-
kursu (KAD), a wiec jezykowo wyrazone i utrwalone nieréwnosci spoleczne, przy
jednoczesnym wspieraniu dzialania ,na rzecz emancypacji dyskryminowanych
grup, ktére sa wykluczane z udzialu w dyskursie lub marginalizowane” (Grzymala-
-Kaztowska 2004: 25). Intencja tego tekstu jest jedynie wskazanie przykladéw me-
dialnej obecnosci przypadkéw zwielokrotnionej opresji, z uwzglednieniem socjo-
lingwistycznej specyfiki KAD, czyniacej przedmiotem zainteresowania nie tyle
sam jezyk jako tworzywo dyskursu, ile procesy spoleczne z ich dyskursywna na-
tura. Chodzi mianowicie o wskazanie tych relacji, ktére opierajq sie na dominacji
izniewoleniu, w czym ujawniaja sie nier6wne stosunki wladzy, a w konsekwencji
cigg procesu dyskryminacyjnego od lekcewazenia, przez marginalizacje po wy-
Kluczenie, czemu najczesciej towarzyszy przemoc jawna i/lub symboliczna (zob.
Duszak, Fairclough 2018: 15in.).

Badawcze pytanie o dyskursywne przeciecia niepelnosprawnosci i starosci
w przekazach medialnych w naturalny sposéb jest powigzane z teoretycznym za-
pleczem badan nad mechanizmami kreowania i funkcjonowania sfery publicznej.
Rola mediéw jest w tym przypadku pierwszorzedna, gdyz swobodny dostep do
informacji i srodkéw masowego przekazu jest warunkiem niezbednym do zaist-
nienia sfery publicznej (zob. Dobek-Ostrowska, Wiszniowski 2001: 35), ktora — za
Jiirgenem Habermasem (za: Giddens 2007: 486) — mozna przyréwnaé do ,sceny, na
ktorej toczy sie publiczna debata nad kwestiami waznymi dla ogétu i formutowa-
ne sa opinie na ich temat”.

Obserwujemy wlasnie, jak staros¢ stata sie — z réznych przyczyn —jedna z naj-
wazniejszych ,kwestii waznych dla ogéiu”, wywolujac medialny dyskurs zjawi-
ska, prezentowanego przede wszystkim w kontekscie powszechnosci. W duzej li-
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czbie tekstow prasowych poswieconych starodci (dziennikéw i tygodnikéw
opinii) punktem wyjscia sg informacje statystyczno-demograficzne, ktérych
funkcja medialng jest skrétowe ukazania skali i aspektéw rozwojowych zjawiska.
Informacja iloSciowa moze jednak zosta¢ przekazana w r6znej formie jezykowej.

W 1990 roku przecietna dlugos¢ zycia wynosita 66 lat dla mezczyzn i 75 dla kobiet.
Wedlug danych GUS w 2015 roku mezczyzni zyli $rednio 74 lata, kobiety 81,5. Przez
¢wier¢ wieku nasze statystyczne zycie wydluzylo sie o 6-8 lat. Coraz czesciej w jednej
rodzinie Zyja cztery, a nie trzy pokolenia. A przy obecnej dtugosci zycia dzieci mogtyby
spotka¢ nawet swoich prapradziadkéw (Manthey 2017).

Jest w Polsce milion mieszkan, w ktérych krzata sie wokol siebie samotny stary
czlowiek. Czasem o jego nieistnieniu zawiadamiaja muchy (Gietka 2017b).

Pierwszy cytat, z artykultu z ,Gazety Wyborczej”, zamieszczonego w dziale
»~Nauka”, wprowadza w problematyke, ktéra prezentowana jest w kontekscie no-
wosci w rownym stopniu zaskakujacej zaréwno medycyne i psychologie, jak i so-
cjologie z polityka spoleczng. Pojawiaja sie rowniez odniesienia pedagogiczne
i urbanistyczno-architektoniczne, a wszystko skupione wokoét tezy o ,dwoéch sta-
rosciach” i ich konsekwencjach.

Zmienia sie styl zycia i potrzeby senioréw. W tej jednej grupie mieszcza si¢ dzis$ wtasci-
wie dwa pokolenia. Ta mlodsza starosc - ,zlota jesiefr zycia” - sie emancypuje, ma swo-
je uniwersytety trzeciego wieku, kluby, organizacje, nordic walking, ta starsza - coraz
czesciej dozywa setki, przez lata wymagajac opieki (Manthey 2017).

Z kolei autorka rozpoczynajaca swéj artykut od informacji o ,milionie samo-
tnych senioréw” podaza tropem tej drugiej starosci, wkraczajac w obszar, ktéry
lokuje sie juz bardzo blisko przeciecia z niepelnosprawnoscia. Tekst zostat zamie-
szczony w tygodniku ,Polityka” w dziale ,Spoleczenstwo”, a jego autorka, Edyta
Gietka, z wyksztalcenia polonistka, laczy w swych artykulach styl publicystyczny
z artystycznym, wzmacniajgc srodkami jezykowymi krytyczny aspekt swoich
tekstow. ,Samotni wlasciciele lodéwek” sg figurami starosci ,bez bliskich, bez pie-
niedzy, bez sensu”, co prowadzi do poruszenia tematyki zakresu i form opieki
oferowanej samotnym seniorom zaréwno w wymiarze ustug zapewnianych
przez panstwo, jak i oferty wolnorynkowej. Zycie ludzkie zaprezentowane zo-
stalo w tym przypadku z perspektywy zdehumanizowanych relacji opiekun-
czych, dla ktérych oczekiwanga alternatywa moga si¢ sta¢ ,zhumanizowane” rela-
cje z urzadzeniami:

Swiat szykuije sie po swojemu na bezpanska staros¢. Zachod oferuje juz staroéci czujniki
ruchu: mozna niedoleznego zaczipowac, zdalnie $ledzi¢ wzoér jego codziennej aktyw-
nosci i interweniowac w razie odstepstwa od normy. Japoficzycy czekaja na pierwsze
roboty zdolne do zhumanizowanych interakcji. My mamy koperty w lodéwce, co$ jak
blaszany nie$miertelnik na szyi zolnierza (Gietka 2017b).
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,Niedolezna” staro$¢ wpisana w neoliberalna rzeczywistosc z jej trans- i post-
humanistycznymi aspektami to przeciecie dos¢ oczywiste i jeszcze niezbyt dys-
kursywnie krytyczne. Ta sama autorka artykulowi po§wieconemu starosci os6b
z zespolem Downa nadala tytut ,Starszaki”, ktéremu towarzyszy catkiem obiek-
tywna informacja wprowadzajaca, ze ,zestarzalo sie pierwsze pokolenie oséb
z zespolem Downa, przezywajac ojcéw i matki” (Gietka 2017c). W dalszej czesci
przedstawiona jest jednak sytuacja ludzi, ktérzy przez cale zycie, traktowani byli
jak starsze dzieci, ,starszaki”, ktére

staro$¢ zawdzigczajg medycynie. A jeszcze bardziej ojcom i matkom, ktérzy powy-
puszczali swoich skosnych z przegrzanych doméw, gdzie umierali z nudéw przy
szklance herbaty. Dzi§ bodZcuje si¢ ich wedle dostepnej oferty naprawczej, poczawszy
od integracyjnych przedszkoli.

A ceng jest strach. By nie umrzec nie w pore. Pierwsze pokolenie ojcéw i matek uczy sig
projektowania nie swojej starosci (Gietka 2017c).

Staroé¢ jest w tym konkretnym przypadku nowoscia, bedaca oczywistym
osiggnieciem wspolczesnosci i wymiarem postgpu przypisywanego nie tylko me-
dycynie, ale i edukacji specjalnej. Specyfika tekstu publicystycznego pozwala na
skroty i uogodlnienia, ale warto na ,,dostepna oferte naprawcza” spojrzec z perspek-
tywy od dawna obecnej na gruncie interdyscyplinarnych studiéw nad niepetno-
sprawnoscia. Jednym z obszaréw krytycznej analizy sa w tym przypadku zar6wno
segregacyjne korzenie idei szkolnictwa specjalnego, jak i neoliberalna oferta
ustug terapeutycznych, wzrastajaca wraz z zamoznoscia wspolczesnych spote-
czenstw. Mozna zatem doj$¢ do wniosku, Ze Zle pojeta i niewlasciwie realizowana
edukacja specjalna wzmacnia i tak juz silng obecnoéc¢ ablizmu, a ,w krajach boga-
tych ekspansja wolnego rynku prowadzi do rozrostu ustug edukacyjnych i form
wsparcia wzmacniajgcych model intelektualnego i fizycznego dopasowania oséb
niepelnosprawnych do ekonomicznych warunkéw pracy” (Roulston, Barnes
2005, za: Goodley 2010: 2). W podobnym duchu w polskim pi$miennictwie peda-
gogicznym wypowiada sie Amadeusz Krause (2010: 182), zestawiajac ,rehabili-
tacyjny instrumentalizm” z ,paradygmatem humanistycznym”, czyli w istocie
uzaleznienie od wsparcia z podmiotowym udzialem 0séb z niepelnosprawnosciag
w zyciu spolecznym, a zwlaszcza debatach poswieconych problemom edukacji
specjalnej i rehabilitacji.

Artykul o starosci oséb z zespolem Downa to reporterskie miniatury z zycia
pensjonariuszy doméw pomocy spotecznej, dozywajacych swych dni w coraz gor-
szej kondydji fizycznej i psychicznej, ale przede wszystkim w samotno$ci wspo-
minajacych, az do zaniku pamieci, swoje biologiczne rodziny. Traktowani jak
dzieci, izolowani od §wiata, czekaja na kolejny krok medycyny, ktéra pozwoli sta-
rzejagcemu si¢ cialu unikna¢ zbyt szybko nadchodzacej demencji. Taka jest wymo-
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wa tekstu konczacego sie slowami: ,a medycyna, zmuszona nadazac za wlasnym
geniuszem, juz eksperymentuje na hipokampie myszy. Tym razem chodzi o op6z-
nienie widoku na regres w ZD” (Gietka 2017c).

Starzejace sie osoby z niepelnosprawnoscia to grupa przynajmniej podwdjnie
wrazliwa (vulnerable), gdyz w zwielokrotniony sposéb zagrozona ,procesami
marginalizacjii wykluczenia spotecznego” (Podgoérska-Jachnik 2016: 17). Przeciw-
wage tych negatywnych zjawisk stanowi¢ moze realizacja komplementarnych
idei ruchu wlaczajacego w spoleczenstwo oraz spéjnosci spotecznej, taczacych
praktyczny dorobek studiéw nad niepetnosprawnoscig i nowoczesne, szerokie
strategie polityki spolecznej. Przyjmujac, ze ,wlgczanie (inkluzja) jest (...) prze-
myslanym procesem zaradczym wobec postrzeganych i niestety nasilajacych sie
we wspolczesnym $wiecie nieréwnosci spolecznych i sil wykluczenia” (tamze,
s. 18), w oczywisty spos6b przekracza si¢ granice wyznaczone przez pojedynczy
czynnik opresji i umozliwia rozwdj analiz intersekcjonalnych.

Wprowadzeniem do trzeciego artykulu z ,Polityki” autorstwa Edyty Gietki
(2017a), poswieconego problematyce eutanazji, powinny by¢ materialy zawarte
w dodatku ,Niezbednik Inteligenta”, ktérego transhumanistyczne pytanie o ,spraw-
no$¢ w poznej staroéci” wykorzystane zostalo do zarysowania intersekcjonalnej
tematyki niniejszego tekstu. Dobrze te intertekstualng komunikacje ilustruje na-
stepujacy fragment:

»Nieludzkim jest cztowieka uratowac i nie da¢ mu zy¢” — mawial prof. Wiktor Dega,
ktéry bedac jednym z najwybitniejszych polskich ortopedéw, znat sie jednoczesnie na
rehabilitacji. To przeslanie nie stracito aktualnosci, a nawet nabralo wiekszego sensu,
odkad mozna uratowac coraz wiecej ofiar wypadkéw i z roku na rok rosnie grupa tych,
ktérym mozna przywroécié¢ utracong sprawnosé. Tymczasem wydaje sie olbrzymie pie-
nigdze, by utrzymac ich przy zyciu, a pdzniej leza w 16zkach zamknieci w czterech
Scianach albo umierajg z powodu zapalenia pluc lub odlezyn. Nie jest to medycyna na
miare XXI wieku (Walewski 2017: 63).

Przytoczony fragment pochodzi z tekstu z dodatku do ,Polityki”, ktérego
zalozonym odbiorca jest osoba nie tylko wyksztalcona, ale i aktywnie korzystajaca
z dobrodziejstw samodzielnego myslenia (,inteligent”). W artykule pod tytulem
»~Wstan i idz”, ktérego biblijne pochodzenie i retoryczng intencje powinien bez
problemu odczyta¢ projektowany, wyksztalcony odbiorca, zebrane zostaty nad-
zieje i obawy zwigzane z wykorzystaniem w rehabilitacji pourazowej technologii
opartych na zaawansowanej elektronice, inzynierii materialowej i sztucznej inte-
ligencji.

Tygodnik ,Polityka” jest obok ,Goscia Niedzielnego” najczesciej kupowanym
czasopismem opinii w Polsce. Srednia sprzedaz czasopisma, prezentujacego obecnie
Swiatopoglad lewicowo-liberalny, wyniosta 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, dostep: 16.03.2019), co dalo mu drugie miejsce w tym
segmencie rynku prasowego. Ustabilizowana pozycja wsréd czytelnikow pozwa-
la wnioskowa¢, ze odbiorcami tekstéw zamieszczanych w ,Polityce” sa osoby re-
gularnie zapoznajace sie z treSciami prezentowanymi na tamach czasopisma. Jed-
nocze$nie mozna tez zalozy¢, ze odbiorcy ci dziela zapewne w duzej mierze
ogodlny $wiatopoglad kreowany w periodyku, a wiec i dyskurs odnoszacy sie
zaréwno do ogoélnych zagadnien spoleczno-politycznych, jak i szczegélowych
problemoéw, ktérych identyfikacje odnajdujemy chociazby w analizowanych
artykutach Edyty Gietki.

Idac dalej tym tropem, nalezaloby sie zastanowi¢, na ile jasny jest dla prze-
cietnego czytelnika tego czasopisma intersekcjonalny kontekst artykutu na te-
mat eutanazji, w ktérym wykorzystano wszelkie mozliwe w publicystyce srodki
(jezykowe), by zarazem przekonywac¢ do postawionej tezy i motywowaé do
(auto)refleksji. Wspomniana teza oparta jest na nastepujacym przecieciu:

Dociagnates — dzieki medycynie — do 80 lat? I jeste$ gdzie$ posrodku? Jeszcze nie dos¢
chory, by umrze¢, juz nie dos¢ mtody, by chorowac. W algorytmach NFZ — za stary na
procedury. Wiekowo nieoplacalny. Dorosle$ z porazeniem mézgowym dzieciecym?
I czujesz sie jak niedorznigty kurczak? Medycyna wyszarpala cie od $mierci, ale nie po-
moze zy¢ (Gietka 2017a).

Teza artykulu to prawo czlowieka do decydowania o swoim zyciu, co wiaze
sie z pytaniem o relacje tego prawa z prawami innymi (boskimi, naturalnymi, kar-
nymi, obywatelskimi). Humanistyczno-racjonalne podejscie do kwestii bioetycz-
nych jest w tym przypadku jednoznacznie po stronie jakosci zycia zestawianej
z jego $wietoscia. Przytaczajac argumenty zwolennikéw obu opcji, autorka pro-
wokuje do namystu nad kwestiami, ktére poddaly cztowieka i jego wolnoé¢ presji
zaréwno ze strony postepu naukowego, jak i przestanek religijnych, ktdre nie sg
przeciez w sprzecznosci z zaniechaniem terapii nazywanej uporczywa. Ponownie
otrzymujemy miniportrety oséb, ktérych aktualna sytuacja stanowi uwiarygod-
nienie potrzeby przynajmniej debaty nad prawem do godnej, cho¢ wywolanej
$mierci. Przeciecie ,niedoleznej” starosci i ,uniesprawniajacych” choréb oséb
w réznym wieku (z zarysowanym jedynie problemem eutanazji dzieci), spotyka sie
w punkcie, ktérym jest najczesciej bol, wobec ktérego medycyna pozostaje bez-
radna. Cierpieniu fizycznemu towarzyszy trudna psychicznie perspektywa stop-
niowej utraty kontroli nad wlasnym cialem i rosnacej zaleznosci od innych ludzi
oraz urzadzen wspomagajacych pracg organizmu. Podsumowaniem analiz Zycio-
ryséw 0sob rozwazajacych eutanazje oraz prezentacji dostepnych w niektérych
panstwach procedur jest nastepujace sformutowanie:

Biolodzy przypuszczaja, ze juz niedtugo zaczna rodzi¢ sie podopieczni medycyny, za-
programowani na jakie$ 120 lat. Etycy, ze eutanazja — w kontekscie sprzatania po me-
dycynie — bedzie najgoretszym sporem tego tysiaclecia (Gietka 2017a).
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Ablizm i ageizm w oczywisty sposob wykluczaja stabo$¢ powiazana zaréwno
ze sprawnoscia, jak i wiekiem czlowieka. Samodzielno$¢ sprowadzona do samo-
obstugi poglebia zdehumanizowany sposéb ujmowania sytuacji czlowieka
tracacego sprawnosé, co dotyczy takze niesamodzielnosci — niedoleznosci ludzi
starych. Problematyka eutanazyjna na gruncie studiéw nad niepelnosprawnoscia
jest jednoznacznie umiejscawiana w ramach analiz nie tyle bioetycznych, ile bio-
politycznych, czerpiac z poststrukturalnego modelu teoretycznego. Wiaze sie to
z neoliberalnym wykluczeniem, ktére postep technologiczny ogranicza do ludz-
kiego organizmu i ekskluzywnych towaréw i ustug, pomijajac czlowieka jako oso-
be i podmiot relacji spolecznych. By zilustrowa¢ biopolityczne uwiklanie ciala,
Dan Goodley (2014: 94) przytacza nastepujaca wypowiedz Davida Harveya (1996:
130), antropologa analizujacego konsekwencje globalizacji i neoliberalizmu:

Ciato (podobnie jak osoba ijazi) jest wewnetrzna relacjq i dlatego jest dla $wiata otwarte
i porowate... cialo nie jest monadyczne, ani nie unosi si¢ swobodnie w jakim$ eterze
kultury, dyskurséw i przedstawien. Wazne jest jednak to, ze moze to nastapi¢ w przy-
padku materializacji ciala. Studia nad cialem musza by¢ osadzone w zrozumieniu
rzeczywistych stosunkow czasoprzestrzennych miedzy praktykami materialnymi,
przedstawieniami, wyobrazeniami, instytucjami, relacjami spolecznymi i dominuja-
cymi strukturami polityczno-ekonomicznymi.

Niepelnosprawnos¢ i staros¢, ale takze specyficzna sytuacja spoteczno-ekono-
miczna os6b w okresie wczesnej dorostosci, stanowia oczywiste wyzwania wspot-
czesnoéci, uwiklanej w ponowoczesna niekonsekwencje aksjologiczna i chaotycz-
ne poszukiwanie idealnych rozwigzan probleméw spoleczno-ekonomicznych.
Nawet tak ograniczona, jak w niniejszym artykule, analiza dyskursu prasowego
niepelnosprawnosci i starosci, wskazuje na rozdzwiek miedzy naukowym proje-
ktowaniem terazniejszosci i przyszlodci czlowieka, a rzeczywista jakoscia zycia
0s0b, ktérych sprawnosé nie pozwala na samodzielne pokonywanie codziennych
trudnosci zyciowych.

Podsumowanie

Dlugie lata w zdrowiu (i sprawnosci) to nie tylko tre$¢ okoliczno$ciowych
zyczen, ale takze przedmiot badan Iaczacych gtéwnie wysitki biologéw i inzynie-
réw. Préba krytycznej analizy fragmentu prasowego dyskursu niepelnosprawnosci
i staroSci nie pozostawia jednak watpliwosci, ze postep technologiczny nie jest
gwarantem ludzkiego szczescia i autonomii, gdyz kontekstualny wymiar ludzkiego
funkcjonowania zaklada harmonijna relacje czynnikow biologicznych i spotecz-
nych. Wszelkie zaburzenia pozadanego stanu uruchamiaja szereg dziatan, kto-
rych wspdlnym mianownikiem okazuje sie dyskryminacja. Sytuacja oséb z nie-
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pelnosprawnoscig i/lub w podeszlym wieku jest w duzym stopniu tozsama,
a staro$¢ niepelnosprawna, ,niedolezna” czy niesamodzielna stanowi oczywisty
przyklad intersekcji czynnikéw dyskryminacji.

Analiza dyskursu niepelnosprawnodci i starosci ujawnia liczne przeciecia,
ktére mozna w duzym uproszczeniu sprowadzi¢ do czynnikéw i praktyk
ksztaltujacych zaréwno codzienng egzystencje coraz liczniejszej grupy osob, jak i
pozornie neutralne projekty spoteczne. Niektére sposréd wymienionych na za-
koniczenie zagadnien zostaly szerzej zaprezentowane w niniejszym artykule, po-
zostale wymagaja dalszych studiéw i analiz. Do pierwszej grupy mozna zaliczy¢:
kult miodosci i sprawnoéci; dys/ablizm i ageizm; inkluzja i wykluczenie; sprofilo-
wane uslugi, terapia, rehabilitacja; wsparcie spoleczne; organizacja czasu wolne-
go; autonomia i podmiotowos¢; samotnos¢é. Na osobng analize zastuguja nato-
miast nastepujace problemy obecne w medialnym dyskursie niepelnosprawnosci
i starosci: uniwersalne projektowanie; udziat w zyciu spotecznym i politycznym;
praca zawodowa; przemoc fizyczna, psychiczna i ekonomiczna; oszustwa, nadu-
zycia, wykorzystywanie, manipulacje; obecno$¢ w mediach i wizerunek medialny.
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Impact on Participation and Autonomy Questionnaire
(IPA) — sprawdzenie wlasciwosci psychometrycznych
polskiej wersji narzedzia

Artykul prezentuje wyniki badan nad walidacja Kwestionariusza Wplywu na Uczestnictwo
i Autonomie (KWUA) (ang. Impact on Participation and Autonomy Questionnaire, IPA). Prezen-
towany kwestionariusz jest samoopisowym narzedziem stuzagcym do pomiaru autonomii i uczest-
nictwa u 0s6b z ograniczona sprawnoscia ruchowa o ré6znorodnej etiologii. Obejmuje subiektyw-
ny pomiar autonomii i uczestnictwa w pieciu wymiarach. Jest to pelna adaptacja narzedzia na
grunt polski obejmujgca: procedure ustalania polskiej wersji jezykowej i sprawdzenie wiasciwo-
Sci psychometrycznych: zgodnosci wewnetrznej, rzetelnosci, stabilnosci oraz trafnosci. Satysfak-
cjonujace wyniki badan walidacyjnych wskazuja, Ze jest to warto$ciowe i uzyteczne narzedzie do
pomiaru postrzeganej autonomii i uczestnictwa w réznych obszarach codziennego funkcjonowa-
nia wsréd osob z niepelnosprawnoscia ruchowa.

Stowa kluczowe: uczestnictwo, autonomia, niepelnosprawnoé¢, Kwestionariusz Wplywu na
Uczestnictwo i Autonomig, 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 Wptywu na
Uczestnictwo i Autonomie (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. Itis 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
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Wprowadzenie

Kwestionariusz IPA (The Impact on Participation and Autonomy Questionnaire)
zostal opracowany w 1999 roku przez holenderskich badaczy: M. Cardol, R.J. de
Haan, G. van den Bos, A.B de Jong i L.].M. Groot. Wersja oryginalna zostata dotych-
czas przetlumaczona na 8 jezykow i jest stosowana na gruncie angielskim (Sibley
i in. 2006), szwedzkim (Larsson Lund i in. 2007), francuskim (Poulin, Desrosiers
2010), perskim (Fallahpouriin. 2011a), dufiskim (Ghazianiiin. 2012), tajskim (Sut-
tiwonk i in. 2013), finskim (Karhula i in. 2016) oraz chifiskim (Lii in. 2018). Skala ta
jest powszechnie wykorzystywana réwniez w badaniach oséb starszych (Ham-
mar i in. 2014), a takze potrzebujacych stalego wsparcia (Berenschot, Grift 2019).

Celem IPA jest pomiar autonomii i uczestnictwa oséb z niepelnosprawnoscia
w wymiarach: autonomia wewnetrzna, rola w rodzinie, autonomia zewnetrzna,
relacje spoteczne, praca i edukacja. Poniekad cel ten pokrywa sie réwniez z daze-
niem do oceny poziomu ograniczen i zbadania skutecznosci interwencji majacych
na celu utrzymanie i poprawe uczestnictwa oraz funkcjonowania spolecznego
0s0b z niepetnosprawnoscig (Wilkie i in. 2011). Pomiar ten obejmuje subiektywne
aspekty uczestnictwa, akcentujac poczucie satysfakcji z dzialania, Iaczy aktyw-
nos¢ i spelnianie roli spolecznej w kontekscie czynnikéw srodowiskowych, pod-
kreslajac przede wszystkim autonomie osoby. Zatem kwestionariusz IPA oparty
jest na samoocenie uczestnictwa i autonomii 0s6b z niepelnosprawnoscia (Peren-
boom i in. 2003), akcentujac wybor czlowieka i kontrole w znaczacych dla niego
sferach zycia (Wilkie i in. 2011). Wersja oryginalna ma zadowalajace wlasciwosci
psychometryczne i zapewnia pomiar autonomii oraz uczestnictwa zgodnie z defi-
nicjami zaproponowanymi w Miedzynarodowej Klasyfikacji Niepelnosprawno-
§ciiZdrowia (WHO 2001). Narzedzie to byto dotychczas wykorzystywane w ba-
daniach os6b z réznymi schorzeniami, takimi jak stwardnienie rozsiane (Karhula
iin. 2016; Kwiatkowski i in. 2014), uraz rdzenia kregowego (Larsson Lund i in.
2005; Piatt i in. 2016; Larsson Lund i in. 2007), choroby neurologiczne, tj. wylewy
iudary mézgu (T?rnbom i in. 2018; Suttiwonk i in. 2018), schorzenia ukladu mig$niowo-
-szkieletowego (Wilkie i in. 2011) oraz konsekwencje oparzen (Li i in. 2018).

Teoretyczne podstawy IPA

Pokonywanie probleméw dotyczacych codziennego funkcjonowania oséb z
niepelnosprawnoscia, optymalizacja ich uczestnictwa w zyciu spolecznym oraz
podnoszenie autonomii jest celem rehabilitacji zgodnie z Klasyfikacja ICF i bio-
psychospotecznym modelem niepelnosprawnosci. Zalozeniem tego modelu jest
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podkreslenie autonomii rozumianej jako prawo do podejmowania decyzji oséb
z niepelnosprawnoécig oraz podnoszenie ich uczestnictwa, przy uwzglednieniu
wyrazane]j przez nich oceny w tym zakresie (Noonan i in. 2009). Nalezy podkres-
li¢, iz termin ,uczestnictwo” (rozumiany jako zaangazowanie w sytuacje zyciowe)
i jego przeciwienstwo (ograniczenia), zostaly wprowadzone do ICF w wyniku
usuniecia terminu ,uszkodzenia”, ktére uznawane byly za stygmatyzujace. Auto-
nomia osoby z niepelnosprawnoscia sprowadza sie do jej prawa do decydowania
w sprawie uczestnictwa — osoba sama rozstrzyga w jakim stopniu, zakresie i ro-
dzaju aktywnosci chce bra¢ udzial. Z kolei uczestnictwo to zaangazowanie
w dzialanie, na ktérego caloksztalt sklada sie: realizacja celéw, planéw i rél
spolecznych (Perenboom, Chorus 2003). Rozumienie autonomii jako zdolnosci do
podejmowania decyzji, bedacej warunkiem uczestnictwa, wyklucza ich blisko-
znaczno$¢ (rownowaznos¢) (Eyssen i in. 2011). Sama decyzja nie gwarantuje uczest-
nictwa, moze by¢ ona bowiem modyfikowana przez czynniki sSrodowiskowe. Za-
tem kluczowym elementem, zaréwno pojecia autonomii, jak i uczestnictwa, jest
wizja siebie oraz swojej aktywnosci u osoby z niepelnosprawnoscia, co wskazuje
na znaczenie réznic indywidualnych w sposobie ujecia obydwu pojec.

Autonomia jest ztozonym konstruktem okreslajacym ,zgodnos¢ miedzy tym,
jak ludzie chcg, aby ich zycie wygladalo, a tym jak ich zycie aktualnie wyglada
(uczestnictwo)” (Mars i in. 2008: 335). Autonomia opiera sie na szacunku mysli,
woli, decyzji i dzialan drugiego czlowieka (Hammar i in. 2014). To zdolnos¢
czlowieka do formutowania planéw i celow, ich realizacji i podejmowania decyzji
do dzialania (Cardol i in. 2002). Tak rozumiana autonomia zostala uwzgledniona
przy ocenie uczestnictwa jako podstawowy jego warunek. Autonomie mozna
ujmowac nie tylko jako zdolnoé¢ do dokonywania wyboréw, do odczuwania
kontroli w tym zakresie, ale réwniez w stosunku do tego, jakie dziatania nalezy
podejmowac oraz w jaki sposob je wykonywac (Trenborn i in. 2018). Rozumiana
w aspekcie spolecznego modelu niepelnosprawnosci zaklada, ze kazdy czlowiek
ma mozliwos¢ ksztattowania wilasnego zycia (Dijkers 2010; Mars i in. 2008). Jest takze
czynnikiem ksztaltujacym jakosc¢ zycia osoby z niepelnosprawnoscia (Salvador-
-Corullaiin. 2010; Cardoliin. 2002). Niezbednym warunkiem autonomii jest moz-
liwo$¢ wyboru i podejmowania decyzji na poziomie indywidualnym (Mars i in.
2008), co wskazuje na to, Ze jest kompetencjg umystowa, pozwalajacg na kierowanie
swoim postepowaniem i bycie odpowiedzialnym za swoje zycie, jego catoksztatt
i podejmowane decyzje (Nessa, Malterud 1998).

W literaturze wyrdznia sig rézne rodzaje autonomii. M. Cardol (2002) wskazu-
je na autonomie wykonawcza jako zdolnos¢ do dzialania oraz autonomie decy-
zyjna jako zdolnos$¢ do podejmowania decyzji. Natomiast R. Michael i J. Attias
(2016) skupili sie na aspekcie poznawczym autonomii podkreslajac, ze istnieje
autonomia zachowania i autonomia emocjonalna. R. Gillon (1985) wyr6znit z kolei
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trzy typy autonomii: dzialania, woli oraz mysli, akcentujgc we wszystkich wymie-
nionych rodzajach potrzebe przyczyny podejmowania aktywnosci.

Jak wskazuja badacze (np. Fallahpour i in. 2011a; Sibley i in. 2006; Cardol i in.
2002) autonomia ma decydujace znaczenie dla prawidlowej operacjonalizacji
uczestnictwa 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, co wiecej, jest koniecznym wa-
runkiem do rozumienia tego pojecia. Autonomie mozna postrzegaé nie tylko jako
Kluczowy czynnik decydujacy o uczestnictwie, ale takze jako podstawe koncep-
cyjna w celu wyznaczenia granicy miedzy aktywnoscia a uczestnictwem (Fallah-
pouriin. 2011a). Zatem uczestnictwo nalezy rozumie¢ jako zaangazowanie w sy-
tuacje zyciowe w zakresie zgodnym z autonomia. W zwigzku z tym ocena uczest-
nictwa musi obejmowac nie tylko wskazniki oparte na wynikach zaangazowania,
ale takze realizacje osobistych celéw i rél spolecznych (Fallahpouriin. 2011a). Na-
lezy ja ujmowac raczej w terminie indywidualnych preferencji niz ogélnych kom-
petencji (Cardol i in. 2002). Z kolei Perenboom i Chorus (2003) podkres- lajac istot-
no$¢ autonomii w rozumieniu uczestnictwa, akcentowaly, ze jego kluczowym
wskaznikiem jes tnie tylko rzeczywista aktywnos¢, ale rowniez wypelnianie oso-
bistych celow i rél spotecznych (Piskur i in. 2014). Levaseur i wsp6lpracownicy
(2010) wymieniali natomiast, poza poziomem realizacji, rtéwniez poziom satysfak-
¢ji z udziatu w rolach spotecznych. Eyssen ze wspétpracownikami (2011) zasuge-
rowal wiec, iz uczestnictwo powinno zawiera¢ trzy podstawowe elementy: kon-
tekst spoleczny, wielorakie dziatania i wypelnianie rél spolecznych. Reprezentuje
woweczas spoleczng perspektywe funkcjonowania czlowieka, gdyz zalezy ono od
czynnikéw tkwigcych w srodowisku i cech badanych oséb. Okreslane jest w kate-
gorii zlozonej interakcji miedzy osoba z niepelnosprawnoscia a cztonkami rodzin
w szerszym kontekécie zycia spolecznego (Li i in. 2018), przynaleznosci do
spolecznosci badz grupy (Heinemanniin. 2011) oraz subiektywnego doswiadcze-
nia kontroli i motywacji do dziatania (Maxwell i in. 2012).

Uczestnictwo jest zatem ujmowane jako subiektywne do$wiadczenie inter-
akcji miedzy stanem zdrowia, czynnikami Srodowiskowymi i innymi ludZmi
(Trenborn i in. 2018). Subiektywny wymiar uczestnictwa akcentuja Hjelle i Vik
(2011) wyrdzniajac takie jego atrybuty jak: przynaleznos$¢, bycie czlonkiem grupy
spolecznej — bycie réwnym, wartoSciowym, majacym prawo glosu i wlgczonym
do spolecznosci obywatelem (Imms, Granlund 2014). Perspektywa uczestnictwa
r6zni sie w zaleznosci od osoby, poniewaz ksztaltowana jest nie przez sam fakt
niepelnosprawnosci, ale przez filtr doswiadczen, wartoéci i przekonan (Brown
2010). Dlatego tez niektérzy badacze proponuja, aby uczestnictwo rozwazac jako
wynik interakcji i transakcji miedzy osoba, jej aktywnosScig i Srodowiskiem
(Brown 2010). Wyakcentowana subiektywna ocena uczestnictwa wiaze sie zatem
z autonomig jednostki, a takze doswiadczeniem przynaleznosci do grupy, zaan-
gazowaniem w dzialanie, motywacjg, poczuciem wyzwania, poczuciem spelnie-
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nia i kompetencji oraz przyczynianiem sie do osiggania osobistego lub spolecznie
znaczacego celu (Ginis i in. 2017).

Nalezy podkresli¢, iz zaréwno autonomia, jak i uczestnictwo czlowieka, sa
realizowane w okreslonym $rodowisku fizycznym i spolecznym. Autonomia nie
ma charakteru statycznego, ulega zmianom pod wplywem réznych czynnikéw
zewnetrznych (Mars i in. 2008; Gillon 1985). Stanowi niejako efekt relacji struktu-
ralnych i stosunkéw spotecznych oraz pojawia sie w kontekscie ré6znorodnych
uwarunkowan spolecznych, (tj. np. status spoteczno-ekonomiczny), ktére moga
zmieniac si¢ w czasie i wplywac na zdolnosci funkcjonalne osoby. Jest subiektyw-
nym procesem przebiegajacym w szerokim kontekscie czynnikéw $rodowisko-
wych i sytuacyjnych, co moze wspiera¢ lub utrudnia¢ samorealizacje i uczestnic-
two (Series 2015; Perkins i in. 2012).

Koncepcja uczestnictwa przyjeta w ICF powinna by¢ réwniez rozwazana
w odniesieniu do pojecia aktywnosci, gdyz nie sa to terminy tozsame. Aktywno$¢
definiowana jest jako wykonanie dzialania przez osobe, a ograniczenia wskazuja
na trudnodci, na jakie moze ona napotka¢ w trakcie funkcjonowania w zyciu
spolecznym (WHO 2001). Decyzja o zdefiniowaniu aktywnosci i uczestnictwa
(i ich ograniczeniach) jako oddzielnych konstrukcji spowodowata swoisty zamet
pojeciowy. Wielowymiarowe podejscie do uczestnictwa i aktywnosci wskazuje
na niewielkie réznice miedzy nimi, co utrudnia tworzenie prostej taksonomii
i wyraznych granic definicyjnych (Whiteneck 2010). Badania empiryczne do-
wodza, ze wystepuja powigzania miedzy tymi dwoma zjawiskami, ale dotychcza-
sowe rozwazania nie pozwalaja jednoznacznie rozstrzygnac¢ o stopniu zbieznosci/
rozbieznosci konceptualizacyjnej odpowiadajacych im pojec (Dijkers 2010).

Kontynuujac rozwazania terminologiczne nalezy zatem wskaza¢ na istniejace
trudnosci w zakresie konceptualizacji i operacjonalizacji samego pojecia uczestnic-
twa, co przeklada sie na problemy z pomiarem zjawiska, do ktérego sie ono odno-
si. Potwierdzajg to wyniki analizy 103 kwestionariuszy do badania uczestnictwa,
z ktérych wiekszos¢ badata uczestnictwo jedynie w ograniczonym stopniu (Eyssen
i in. 2011). Pozycje w analizowanych kwestionariuszach ustalajacych poziom
uczestnictwa czesciej dotyczyly ograniczen z nim zwigzanych, a w duzo mniej-
szym stopniu akcentowaty mozliwosci i zadowolenie z podejmowanej aktywnosci
(Eysseniin. 2011). Biorgc pod uwage szeroki zakres okreslen uczestnictwa mozna
wyréznié kilka kluczowych elementéw definicyjnych: znaczenie kontekstu lub
srodowiska, wspdlnoty, sieci spolecznych, koncentracji na osobie. Wskazuje to na
zlozona nature zjawiska uczestnictwa i zwigzane z tym trudnoéci konceptualiza-
cyjne (Dijkers 2010), co jednoczes$nie wymusza Sciste osadzenie sie w konkretnych
ramach teoretycznych przy podejmowanych przedsiewzigciach badawczych.

Ograniczenie sprawnosci generuje r6znorodne konsekwencje w codziennym
funkcjonowaniu i postrzeganiu wlasnej autonomii. Klasyfikacja ICF trudnosci
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w wypelnianiu swojej roli spolecznej i zawodowej okresla mianem ograniczen
w uczestnictwie, ktére definiowane jest jako charakter i zakres zaangazowania
osoby w sytuacje zyciowe w odniesieniu do posiadanej niepelnosprawnosci
(w znaczeniu uszkodzenia), aktywnosci, stanu zdrowia i czynnikéw kontekstual-
nych (Noreau, Boschen 2010). Biorac pod uwage koniecznos¢ opracowania skali,
ktorej celem bylaby ocena trudnosci i potrzeb ludzi z ograniczeniami sprawnosci
dokonywana z perspektywy osoby jej doswiadczajacej skonstruowano kwestio-
nariusz IPA. (Cardol i in. 1999), ktéry w odréznieniu od innych narzedzi, skupia
si¢ nie tyle na ograniczeniach, co akcentuje zaangazowanie i autonomie osob
z niepelnosprawnoscia. Co wiecej, uwzglednia indywidualne podejscie do uczest-
nictwa, gdyz nie kazde ograniczenie jest rOwnowaznie uznawane przez poszcze-
golne osoby z niepelnosprawnoscia (Noonan i in. 2009). W ICF autonomia jest
opisana jako mozliwoé¢ podejmowania decyzji oraz kontroli nad tym, jak, kiedy,
gdzie i w jaki sposéb beda prowadzone dzialania (wykonywane czynnosci).
W zwigzku z tym, zaleznoé¢ (w tym fizyczna) osoby z niepelnosprawnoscig nie
wyklucza jej autonomii, o ile proponowana jej pomoc jest zgodna z indywidual-
nymi potrzebami oraz wyborami tej osoby. Stad rozumienie autonomii i uczestnic-
twa nie odnosi sie do stopnia ograniczen, ale do posiadania kontroli nad swoim
zyciem i wydajnoscig swojego dzialania.

W badaniach sprawdzajacych wlasciwosci psychometryczne narzedzia wy-
korzystano ramy teoretyczne ICF (WHO 2001), ktéra podkresla potrzebe mierze-
nia funkgji spolecznej osoby z niepelnosprawnoscia, jej udzialu w zyciu spotecz-
nym, dlatego uczestnictwo uznawane jest jako pojecie rdzenne w tej klasyfikacji.
Definiuje sie w niej uczestnictwo jako indywidualne zaangazowanie jednostki
w sytuacje spoteczne w odniesieniu do warunkéw zdrowotnych, funkgji i struktur
ciala, aktywnosci i czynnikéw kontekstualnych (WHO 2001). Klasyfikacja szeroko
ujmuje ludzkie funkcjonowanie, akcentujac prawo osoby z niepelnosprawnoscia
do uczestniczenia na optymalnym poziomie w zyciu spolecznym na takich sa-
mym zasadach jak reszta spoleczenstwa. Obejmuje dos$wiadczenie jednostki
w nieskonczonej liczbie czynnosci zyciowych i rél spolecznych, na przykiad
w pracy, opiece nad innymi, dziatalnosci rekreacyjnej, wolontariacie i zaangazo-
waniu w zycie spoteczne (Wilkie i in. 2011). Co wiecej, nawet w obliczu trudnoéci
w funkcjonowaniu i ograniczen zwiazanych z niepelnosprawnoscia, uczestnic-
two moze by¢ utrzymane (Wilkie i in. 2007). Uczestnictwo jest Zrodlem lepszego
rozumienia tego, w jaki sposéb fakt choroby lub niepelnosprawnosci wplywa na
zycie cztowieka. Celem rehabilitacji 0s6b z ograniczeniami sprawnosci jest utrzy-
mywanie optymalnego funkcjonowania, wlaczajac w to uczestnictwo, ktore okre-
§lane jest w kategorii pozytywnego wyniku rehabilitacji (Ghaziani i in. 2013). Jak
dowodza dotychczasowe badania wsréd oséb z niepelnosprawnoscia uczestnic-
two wigze sie z lepszym zdrowiem fizycznym i psychicznym oraz lepsza satys-
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fakcja z zycia (Levasseur i in. 2009; Law 2002). Nalezy przy tym podkresli¢, iz oso-

by z niepelnosprawnoscia, jak i osoby niedoswiadczajace ograniczen, moga nie

wykazywa¢é potrzeby i checi do uczestnictwa, wiec autonomia rozumiana jako
zdolnoé¢ do decydowania, wyrazania siebie i wlasnych potrzeb, jest niezbedna,
ale jednoczesnie nie gwarantuje faktycznego uczestnictwa.

Kwestionariusz IPA zostal opracowany dla zidentyfikowania postrzegania
wlasnej autonomii przez osobe, co wskazuje na osobista perspektywe w rozumie-
niu uczestnictwa i samodzielne okreslenie jego pozioméw (Larsson Lund i in.
2007). Uczestnictwo w szerokim ujeciu jest rozumiane jako dziedzina funkcjono-
wania wykraczajaca poza niepelnosprawnosé i odnosi sie do doswiadczen w sy-
tuacjach zyciowych, w ktérych jednostka wchodzi w interakcje z otoczeniem (np.
§rodowiskiem fizycznym i innymi ludzmi) (Wilkie i in. 2011). Uczestnictwo ujmo-
wane jest zatem jako zaangazowanie, zar6wno w czynnosci zycia codziennego,
jak i czynnosci spoteczne, nie wykluczajac sytuacji, w ktérej cztowiek, pomimo
pewnej zaleznoéci i braku pelnej samodzielnosci, moze w pewnym stopniu uczest-
niczy¢iby¢ zdolny do kontrolowania swojego zycia (Karhula i in. 2016; Perenboom
iin. 2003). Przy czym uczestnictwo jest tutaj czyms$ wigcej niz tylko wymiernym
stopniem, w jakim osoba wypelnia role spoleczne. Jest to przede wszystkim subiek-
tywna ocena wlasnego ,bycia” w spoleczenstwie osoby badanej oraz jakosci tych
doswiadczen (Ginis i in. 2017), co odréznia uczestnictwo od wydajnosci (perfor-
mance), ktore okresla jedynie iloSciowy aspekt uczestnictwa (Dijkers 2010). Daze-
niem twoércéw IPA bylo zatem zidentyfikowanie subiektywnej oceny wplywu
przewleklej choroby lub niepelnosprawnosci na autonomie i uczestnictwo, odpo-
wiednio na poziomie indywidualnym i spotecznym. Ze wzgledu na normalizacje
udziatu rél spolecznych i wartosci kulturowych, potencjal opracowania jednej
miary autonomii i uczestnictwa, ktéra bylaby adekwatna wzgledem wszystkich
grup wiekowych, plci, klas spoteczno-ekonomicznych i kultur, jest dyskusyjny
(Dijkers 2010). Stad niezbedny jest zabieg kulturowej adaptacji zaproponowane-
go narzedzia. Do dodatkowych argumentéw uzasadniajacych motywacje do
adaptacji kwestionariusza IPA na grunt polski naleza:

1. Nie istnieje w Polsce narzedzie do pomiaru postrzeganej autonomii i uczest-
nictwa, co uniemozliwia empiryczng eksploracje i poznawcze wyjasnianie
tych zjawisk, niezwykle znaczacych w odniesieniu do 0séb z niepelnospraw-
noscia.

2. IPA jest narzedziem wysoce sp6jnym konceptualizacyjnie z aktualnie obo-
wiazujaca klasyfikacja i modelem niepelnosprawnosci (ICF). Cecha wyrdz-
niajaca tego kwestionariusza jest wlaczenie do rozumienia uczestnictwa
réwniez oceny autonomii, ktéra jest scisle zwigzana z samodzielnoscig (Berens-
chot, Grift 2019; Cardol i in. 2001).
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3. IPA jest narzedziem, ktdére zostalo ocenione jako obecnie jedyne, ktore stuzy
do oceny uczestnictwa z perspektywy osoby z niepelnosprawnoscia, spelnia-
jacym wymagania koncepcyjne, metodologiczne (w tym standaryzacyjne)
(Ghanzani, Krogh, Lund 2013), majacym niezaleznie od wersji jezykowej i kul-
turowej, zadowalajace wlasciwosci psychometryczne (Karhula i in. 2016).

4. Kwestionariusz ten opiera sie na subiektywnej perspektywie osoby z nie-
pelnosprawnoscia, wskazujacej na stopienn posiadanej autonomii i swojego
uczestnictwa w réznych plaszczyznach codziennego funkcjonowania. Ten
aspekt diagnostyczny ma istotne znaczenie dla planowania oddzialywan
terapeutyczno-rehabilitacyjnych.

5. IPA jest narzedziem, ktére jest wrazliwe na zmiany w postrzeganiu niepetno-
sprawnoéci w czasie, co jest kluczowa wlasciwoscia przy konstruowaniu efek-
tywnych dziatan rehabilitacyjnych (Noonan i in. 2009; Cardol i in. 2002).
Nalezy podkresli¢, iz polska wersja jezykowa kwestionariusza IPA zostala

opracowana i opublikowana juz wczesniej przez J. Opare, K. Mehlicha i A. Bieleckie-

go (2008), niemniej nie zostaly sprawdzone jego wlasciwosci psychometryczne.

Niniejsze opracowanie prezentuje rezultaty projektu badawczego zaprojektowa-

nego na dokonanie pelnej adaptacji tego narzedzia na grunt polski, obejmujacej

sprawdzenie wlaéciwosci psychometrycznych: zgodnosci wewnetrznej, rzetelno-

Sci, stabilnosci oraz trafnosci. Przeprowadzono réwniez procedure ustalania pol-

skiej wersji jezykowe;j.

Kwestionariusz IPA pozwala ustali¢ postrzeganie wiasnej autonomii i uczest-
nictwa, ale réwniez postrzeganie do§wiadczanych probleméw z uczestnictwem,
co znajduje odzwierciedlenie w dwéch niezaleznych wersjach narzedzia. Pierwsza
wersja odnosi sie do postrzegania wlasnego uczestnictwa i autonomii (a doklad-
niej percepcji ograniczen w tym zakresie), obejmuje 32 itemy tworzace w wersji
oryginalnej 5 obszaréw: a) autonomia w domu/mieszkaniu; b) rola w rodzinie;
¢) autonomia poza domem; d) relacje spoleczne; e) praca i edukacja. Skupiaja one
9 r6znych aspektéw (sub-obszaréw) autonomii i uczestnictwa obejmujacych: mo-
bilnos¢, samoopieke, aktywno$é w domu i poza domem, postawe wobec pienie-
dzy, spedzanie wolnego czasu, relacje spoleczne i zycie towarzyskie, zatrudnienie
izaangazowanie w dzialalnoé¢ wolontariacka, edukacje i szkolenia, a takze poma-
ganie i wspieranie innych ludzi. Druga wersja kwestionariusza koncentruje sie na
ocenie probleméw z uczestnictwem na 3-punktowej skali, gdzie 0 oznacza brak
probleméw, a 2 - znaczacy problem. Podobnie, jak w przypadku sprawdzania
wlasciwosci psychometrycznych oryginalnej wersji narzedzia, odrebnie traktu-
jacych te dwa konstrukty: postrzeganie wlasnej autonomii i uczestnictwa oraz
postrzeganie probleméw w uczestnictwie, w prezentowanym projekcie adapta-
cyjnym, skoncentrowano sie na pierwszej wersji narzedzia, ktérej uzyto w bada-
niach walidacyjnych.
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Opracowanie polskiej wersji jezykowej

Polska wersja jezykowa narzedzia byla tworzona w kilku etapach. W pierw-
szym przetlumaczono brzmienie instrukeji i poszczegdlnych iteméw z wersji an-
gielskiej (Sibley i in. 2006). Tlumaczenia dokonalo troje niezaleznych tlumaczy,
posiadajacych dodatkowe wyksztalcenie pedagogiczne lub psychologiczne. Ze-
stawienie przettumaczonych trzech wersji narzedzia wykazalo znaczace podo-
biefistwo, przy czym tlumacze na zorganizowanym spotkaniu wspélnie dokonali
korekty sformulowan niektérych iteméw. Uzgodniona polska wersja narzedzia
zostala poddana zwrotnemu tltumaczeniu przez dwoéch ttumaczy, réwniez dys-
ponujacych dodatkowym wyksztalceniem pedagogicznym i psychologicznym.
PrzedlozZone przez nich przekiady narzedzia cechowaly sie znaczacg zgodnoscig
i zbieznoscig z wersja oryginalna — angielskg. Otrzymana polska wersja jezykowa
narzedzia zostala przeanalizowana przez dwéch sedziéw kompetentnych (peda-
gogow specjalnych), ktérzy zaproponowali bardziej czytelne sformutowania przy
objasnieniach danych obszaréw autonomii i uczestnictwa, np. w przypadku mo-
bilnosci czy pielegnacji wlasnej. Ostateczna wersja narzedzia zostala poddana
przegladowi przez poloniste, ktéry dokonatl uscislenia stylistycznego w obrebie
niektérych iteméw. Eksperymentalna wersja narzedzia pod nazwa Kwestiona-
riusz Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA) zostata wigczona do badan
walidacyjnych, w trakcie ktérych sprawdzano jego wiasciwosci psychometryczne.

Wiasciwosci psychometryczne polskiej wersji narzedzia

Wiasciwosci psychometryczne polskiej wersji narzedzia sprawdzano w naste-
pujacych etapach: a) analiza struktury wewnetrznej; b) oszacowanie rzetelnosci
i stabilnosci; c) ustalanie trafnosci kwestionariusza: teoretycznej, zbieznej i kryte-
rialnej.

Grupa badanych

Badania walidacyjne przeprowadzono w grupie 346 oséb z niepetnosprawnoscia
ruchowg. Biorgc pod uwage projektowane analizy statystyczne niezbedne
w wladciwosci psychometrycznych kwestionariusza wielkoé¢ proby badanych jest
wystarczajaca i pozwala na ustalenie wymaganych wskaznikéw (por. Sibley i in.
2006). Zastosowano nastepujace kryteria doboru oséb do proby badanych: a) wiek
18-75 lat; b) doswiadczanie trwalych i chronicznych uszkodzen ruchowych;
c) brak dodatkowych uszkodzen neurologicznych; d) brak probleméw psychiatrycz-
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nych. Badania przeprowadzono w placéwkach rehabilitacyjnych, fundacjach,
stowarzyszeniach skupiajacych osoby z niepelnosprawnoscia, udzielajacych im
wsparcia medycznego oraz spoleczno-zawodowego. W badaniach uczestniczyly
réwniez osoby objete pomoca ze strony MOPR-u i DPS-u, a takze studenci stu-
diéw wyzszych. Badania realizowano przy zaangazowaniu rehabilitantow, psy-
chologéw, pedagogdéw, pracownikéw socjalnych, petnomocnikéw ds. studentow
z niepelnosprawnoscia, zatrudnionych w wyzej wymienionych instytucjach.
Osoby te zostaly przeszkolone pod wzgledem celu badan, sposobu zbierania da-
nych oraz przestrzegania zasad etycznych i ochrony danych osobowych.

Grupe badanych tworzylo 181 kobiet (52,31%) i 165 mezczyzn (47,69%). Sred-
nia wieku badanych wynosita 37,98 (SD=15,52; przedzial wieku: 19-70 lat;
Me=32). Badani w przewazajacej wiekszosci to mieszkancy miasta (76,30%).
Wsrod badanych 100 oséb (28,90%) posiadato zatrudnienie, 123 (35,55%) osoby
pobieralo rente, 75 0sob (21,68%) studiowalo, natomiast 37 (10,69%) bylo bezrobo-
tnych. Niepelnosprawnosci wrodzonej doswiadczato 78 (22,54%) badanych, po-
zostate osoby to respondenci z niepetnosprawnoscia nabyta (268 — 77,46%). Sredni
wiek nabycia niepelnosprawnosci to 27,69 (SD=16,19). Wsréd badanych z nabyta
niepelnosprawnoscia najwiecej byto oséb z uszkodzeniem rdzenia kregowego
(136, 50,75%), 79 0s6b (29,48%) doswiadczalo niepelnosprawnosci ruchowej z po-
wodu amputacji koficzyny dolnej, 32 osoby (11,94%) z powodu stwardnienia roz-
sianego, natomiast 21 oséb (7,83%) z powodu uszkodzenia stawéw. Ponad
polowa badanych porusza z uzyciem woézka inwalidzkiego (179-51,73%), 78 os6b
(22,54%) przy uzyciu kul, 19 badanych (5,49%) przy udziale innych oséb, 70 oséb
(20,24%) porusza sie samodzielnie.

Stabilno$¢ narzedzia sprawdzono na grupie 46 0séb z niepelnosprawnosciag
ruchowq (24 mezczyzn i 22 kobiety) w odstepie dwutygodniowym. Srednia wie-
ku badanych wynosila 40,82 lat (SD=15,71). Wiekszos¢ badanych to mieszkancy
miasta (36 0s6b, 78,26%). Badani w przewarzajacej liczebnosci do§wiadczali urazu
rdzenia kregowego (31 0séb, 67,39%), niepelnosprawnos¢ ruchowa u pozostatych
0s6b byla konsekwencja amputacji konczyny dolnej. Sredni wiek nabycia
trwalych uszkodzen ruchowych wyniést 28,97 lat (SD=15,62).

Struktura wewnetrzna kwestionariusza KWUA

W celu ustalenia struktury wewnetrznej polskiej wersji kwestionariusza IPA
przeprowadzone zostaly dwa rodzaje analiz czynnikowych: eksploracyjna i kon-
firmacyjna.

Eksploracyjna analiza czynnikowa zostala wykonana za pomoca metody gtow-
nych skladowych z rotacjg ortogonalng Varimax. Uzasadnieniem dla jej przepro-
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wadzenia byly zadowalajace wskazniki: KMO-0,84, test sferycznosci Bartletta —
1229,4, przy p,001. Zastosowano dwa kryteria do wyodrebnienia liczby czynni-
koéw: Kaisera i wykres osypiska. Na ich podstawie wyodrebniono 5 czynnikéw,
ktoére lacznie wyjasniaja 74,19% wariancji wynikéw (tab. 1). Warto$¢ graniczna
wielkosci tadunkéw czynnikowych, ktérg uwzgledniono przy ich wigczaniu do
poszczegdlnego czynnika to 0,40 i powyzej. Ladunki czynnikowe zawierajq sie

w przedziale od 0,44-0,89 (tab. 2).

Tabela 1. Wartosci wlasne i procent wyjasnianej wariancji wyodrebnionych czynnikéw

Czynnik Wartos¢ wlasna % wyjasnianej 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

Zrédlo: opracowanie wlasne.
Tabela 2. Wyniki eksploracyjnej analizy czynnikowej
Numer itemu Czynnik I Czynnik II Czynnik IIT Czynnik IV Czynnik V

la 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 0755 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
6¢ 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
of 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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki przeprowadzonej analizy czynnikowej pokazujg, iz otrzymane w jej
ramach tadunki czynnikowe wchodzace w sktad poszczegdlnych czynnikéw wy-
kazujg bardzo wysoka zgodno$¢ z ustaleniami otrzymanymi w angielskiej (ale takze
w dunskiej) wersji narzedzia. Wartos¢ tadunkéw czynnikowych tworzacych dane
czynniki jest zblizona, co wskazuje na znaczacg ich spéjnos¢ wewnetrzna.
Wyjatek stanowi czynnik IV skupiajacy tadunki czynnikowe o nieco zréznicowa-
nych wartos$ciach, z jednym silnym, wyrdzniajacym sie tadunkiem. Warto przy
tym zaznaczy¢, iz otrzymane wartosci tadunkéw czynnikowych wchodzacych
w sklad poszczegolnych czynnikow sa nieco wyzsze niz w angielskiej wersji kwe-
stionariusza, jest to widoczne zwlaszcza w obrebie czynnika I oraz 1V, z kolei
w przypadku czynnika II otrzymane wartoéci ladunkéw czynnikowych sg nieznacz-
nie nizsze niz w wersji oryginalnej. Nalezy podkresli¢, iz czynnik ten tworzony
jest przez ladunki czynnikowe o najnizszej wartosci w stosunku do pozostatych
wyodrebnionych czynnikéw.

Podsumowujac rezultaty eksploracyjnej analizy czynnikowej, polska wersja
narzedzia (KWUA), podobnie jak wersja oryginalna, sklada sie z 5 podskal, kto-
rych nazwy bezposrednio zaczerpnigte sa z wersji angielskiej: I czynnik — Autono-
mia w domu/mieszkaniu: AD (Autonomy indoors); Il czynnik — Autonomia poza
domem: APD (Autonomy outdoors); III czynnik — Relacje spoleczne: AREL (Social
life and relationships); IV czynnik — Rola w rodzinie: ARODZ (Family role); V czyn-
nik — Pracaiedukacja: APE (Work and education). Podskale skladaja si¢ z r6znej licz-
by iteméw: AD -7 iteméw; APD - 5 iteméw; AREL - 7 iteméw; ARODZ - 7 ite-
mow i APE - 6 itemow.
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W celu zweryfikowania trafnosci uzyskanej struktury czynnikowej, a tym sa-
mym potwierdzenia jej postaci ustalonej w wersji oryginalnej (angielskiej) prze-
prowadzono konfirmacyjng analiz¢ czynnikowa. W ramach analizy konfirmacyj-
nej weryfikowano zalozenia odnoszace sie do: a) liczby czynnikéw; b) iteméw
wchodzacych w sklad poszczegdlnych czynnikéw; c) skorelowania czynnikow.
Stosownych obliczeri dokonano za pomoca programu AMOS 22.0. W ramach tej
analizy przetestowano model z 5 czynnikami. Otrzymano satysfakcjonujace
wskazniki dopasowania modelu do danych empirycznych: %2 = 21,89, p<0,059;
RMSEA = 0,074; GFI = 0,97; NFI=0,0,96; TLI=0,91. Uzyskane w tym zakresie re-
zultaty uzasadniajq przyjecie 5-czynnikowej struktury polskiej wersji kwestiona-
riusza IPA.

Rzetelnos¢ i stabilnosé kwestionariusza KWUA

Polska wersje kwestionariusza IPA sprawdzono réwniez pod wzgledem rze-
telnosci i stabilnoéci. Do ustalenia rzetelnosci wykorzystano wspélczynnik alfa
Cronbacha, jego wartosci uzyskane w odniesieniu do poszczegoélnych podskal za-
wiera tabela 3.

Tabela 3. Wartosci wspoétczynnikéw o Cronbacha
dla poszczegoélnych podskal

Podskale o Cronbacha
Autonomia w domu (AD) 0,96
Autonomia poza domem (APD) 0,87
Relacje spoteczne (AREL) 0,89
Rola w rodzinie (ARODZ) 0,91
Praca i edukacja (APE) 0,93

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Otrzymane wartosci wspolczynnikéw alfa Cronbacha sg wysoce zadowalaja-
ce, co pozwala wnosi¢ o znaczacej rzetelnosci prezentowanego narzedzia. Stabil-
nosé¢ kwestionariusza sprawdzana byla na tej samej grupie oséb (44 badanych)
w odstepie dwutygodniowym. Stopien zbieznosci wynikow testu i retestu spraw-
dzono na poziomie iteméw oraz podskal. W pierwszym przypadku obliczono
warto$¢ wazong wspodlczynnika kappa, a w drugim wspétczynnik korelacji r Spear-
mana. Uzyskane wartoéci wazone wspodlczynnika kappa byly zadowalajace
i przekraczatly poziom okreslony dla dobrej zgodnosci iteméw 0,60 (por. Sibley iin.
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2006). Wartosci te sytuowaly sie w przedziale: 0,68-0,91. Wspoétczynniki korelacji
obliczone w obrebie podskal réwniez wskazujg na wysoka zgodnos¢ rezultatow
otrzymanych w obu pomiarach, co dowodzi stabilnosci testowanego narzedzia
(tab. 4).

Tabela 4. Wyniki testu i retestu — wspoélczynniki korelacji » Spearmana

Podskale Wspolczynniki korelacji
Autonomia w domu (AD) 0,97
Autonomia poza domem (APD) 0,94
Relacje spoteczne (AREL) 0,95
Rola w rodzinie (ARODZ) 0,96
Praca i edukacja (APE) 0,90

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Trafnos$¢ kwestionariusza KWUA

W ramach prac walidacyjnych sprawdzano trafnos¢ polskiej wersji kwestio-
nariusza IPA, zaréwno teoretyczng, jak i zbiezng oraz kryterialng. Trafnoé¢ teore-
tyczna okreéla zgodnoé¢ przyjetych zalozeni odnoszacych sie do rozumienia auto-
nomii i uczestnictwa, przyjmowanych przez Miedzynarodowa Klasyfikacje
Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF 2001) oraz zawartych
w koncepcji autonomii Cardol i wspdtpracownikéw (2002). Pewne kategorie
uczestnictwa wyodrebnione w ICF: mobilnoé¢ (d4), samoopieka (d5), zycie domo-
we (d6), relacje spoleczne i kontakty interpersonalne (d7), gtéwne obszary zycio-
we (d8), zycie wspdlnotowe, spoleczne i obywatelskie (d9) oraz $cisle zwiazana
z nimi autonomia wyrazana z perspektywy wykonawczej i decyzyjnej, znajduja
odzwierciedlenie w ustaleniach analizy czynnikowej (eksploracyjnej i konfir-
macyjnej). Mocne powiazanie autonomii i uczestnictwa nie oznacza zbieznosci
znaczeniowej tych konstruktéw teoretycznych. Autonomia traktowana jest raczej
jako niezbedny warunek uczestnictwa, a zarazem swoisty wskaznik zachodzenia
tego zjawiska, wyznaczajacy jednoczeénie granice miedzy zakresem znaczenio-
wym uczestnictwa i aktywnosci (jako kategorii nakreslonych w ICF) (por. Ghaziani
iin. 2013). Zawarty w obu podejsciach sens treSciowy i zakresowy poje¢ autono-
mii i uczestnictwa potwierdzony zostal w ustalonym charakterze poszczegélnych
czynnikéw/podskal: autonomia w domu i poza domem, uczestnictwo w zyciu ro-
dzinnym, relacjach spolecznych, w pracy i edukacji. Przy czym podskale wyraz-
nie wskazujgce na uczestnictwo osoby w réznych obszarach zycia spolecznego
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okreslane jest na podstawie twierdzen odnoszacych sie do postrzeganej w tym za-
kresie autonomii. Potwierdza to zatem zaloZenie koncepcyjne przyjmujace pry-
marna role autonomii wzgledem uczestnictwa, bedacej niejako definicyjnym jego
wskaznikiem. Istotne, by wskaza¢, iz tres¢ itemow narzedzia, a w ostatecznosci
réwniez charakter wyodrebnionych czynnikéw okreslajacych autonomie i uczest-
nictwo, odnosi si¢ do autonomii wykonawczej (niezalezno$¢ w wykonywaniu za-
dan i czynnosci w zyciu codziennym) i decyzyjnej (mozliwos¢ realizacji pewnych
czynnosci zgodnie z wlasng wola, niezaleznie od warunkéw zewnetrznych) w ro-
zumieniu M. Cardol i wspélpracownikéw (2002).

Trafnoé¢ zbiezna byla ustalana poprzez sprawdzanie powiazan miedzy
polska wersja kwestionariusza IPA a innym narzedziem istniejgcym na gruncie
polskim i stosowanym do identyfikowania postrzegania autonomii u oséb do-
rostych, w tym stopnia zaleznosci od innych. Nie zidentyfikowano narzedzia, ktére
mierzyloby poczucie autonomii czy potrzebe autonomii u 0séb z niepelnospraw-
noscia. Do analiz wigczono 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 oszacowaé ogélny poziom
zréznicowania ,ja” oraz poszczegélnych jego aspektéw: emocjonalna reaktyw-
nos¢, pozycja ,ja”, emocjonalne odcigcie oraz fuzja. W analizach wykorzystano
dwie podskale tego narzedzia: Pozycja ,ja” i Fuzja. Pozycja ,ja” oznacza jasno
zdefiniowane, stabilne poczucie siebie i zachowywanie wilasnych przekonan, po-
mimo mozliwej presjiinnych o0séb. Z kolei Fuzja odnosi si¢ do nadmiernego zaan-
gazowania emocjonalnego oraz nadmiernej identyfikacji z innymi osobami, a takze
matlej zdolnosci do utrzymywania wlasnego zdania i trudnosci w podejmowaniu
decyzji, przy jednoczesénie silnej potrzebie aprobaty spolecznej. Zalozono, ze
wystapia pozytywne zwiazki miedzy wynikami w poszczegélnych podskalach
polskiej wersji kwestionariusza IPA a podskalg DSI-R — Pozycja ,ja”, przy uwzgled-
nieniu, iz wyzsze wyniki oznaczaja wigksze ograniczenie w autonomii i uczestnic-
twie oraz mniejsze poczucie stabilnosci siebie i zdolnosci do utrzymywania posia-
danych przekonan (zgodnie z zasadami interpretacji wynikéw obu narzedzi).
Przyjeto réwniez pozytywne korelacje miedzy podskalami kwestionariusza IPA
oraz podskala DSI-R w postaci Fuzji. Uzyskane rezultaty sa zgodne z oczekiwa-
niami, z wyjatkiem jednego zwiazku korelacyjnego (tab. 5).

Wiekszoé¢ podskal KWUA istotnie koreluje z podskala DSI-R: Pozycja ,ja”,
przy czym sg to stosunkowo stabe zaleznosci. Ustalono pozytywne zwigzki mig-
dzy nimi, poza brakiem powigzania podskali: Rola w rodzinie i Pozycji ,ja”. Ozna-
cza to, ze wyzsze ograniczenia w postrzeganej autonomii w domu/mieszkaniu
i poza domem oraz wieksze ograniczenia w uczestnictwie na plaszczyznie spolecz-
nej, zawodowej i edukacyjnej koresponduja z mniejszym poczuciem stabilnosci
siebie, a takze nizszymi zdolnosciami do zachowywania wlasnych przekonan.



118 Stanistawa Byra, Marlena Duda

Stwierdzono ponadto istotne pozytywne korelacje miedzy wszystkimi podskala-
mi KWUA a podskalg DSI-R: Fuzja. Zatem mniejsze ograniczenia w postrzeganej
autonomii i uczestnictwie w obrebie wszystkich uwzglednionych ptaszczyzn fun-
kcjonowania wiaze sie z nizsza skfonnoscia do nadmiernego emocjonalnego
zaangazowania i identyfikowania sie z innymi, a takze wyzsza zdolnoscia do wy-
razania wlasnego zdania, mniejszymi trudno$ciami w podejmowaniu decyzji i ni-
zszym nasileniem aprobaty spolecznej. Wazne, by podkresli¢, iz silniejsze zwigzki
korelacyjne ustalono w odniesieniu do drugiej podskali DSI-R: Fuzji, przy najwyz-
szej wartosci wspolczynnika korelacji w przypadku powigzania z uczestnictwem
w sferze zawodowej i edukacyjnej.

Tabela 5. Zwigzki korelacyjne miedzy KWUA a podskalami DSI-R: Pozycja ,ja” i Fuzja —
wspolczynniki korelacji r Spearmana

Autonomia Autonomia Relacje Rola Praca
w domu/miesz-| poza domem spoleczne w rodzinie i edukacja
kaniu (AD) (APD) (AREL) (ARODZ) (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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Trafnos¢ kryterialng ustalano na podstawie analizy powiazah KWUA z narze-
dziami identyfikujacymi zmienne, ktére teoretycznie powinny korelowa¢ z post-
rzeganiem wlasnej autonomii i uczestnictwa. Do tego typu analizy wybrano skro-
cona wersje kwestionariusza WHOQOL-BREF (The World Health Organization
Quality of Life) (podobnie jak w przypadku sprawdzania wlasciwosci psychome-
trycznej wersji angielskiej IPA, Sibley i in. 2006, czy tez tajskiej, Suttiwong i in. 2013)
oraz Kwestionariusz Reakgji Przystosowawczych (KRP) H. Livneha i R.F. Antonaka
w polskiej adaptacji S. Byry i]. Kirenko (2016). Zalozono, iz postrzeganie wlasnej
autonomii i uczestnictwa bedzie pozostawac¢ w istotnych zwigzkach korelacyj-
nych z oceng jako$ci zycia oraz reakcjami przystosowawczymi. Przyjeto przy tym,
iz podskale KWUA beda negatywnie wigzac sie z uwzglednionymi wymiarami ja-
kosci zycia, a takze z adaptacyjnymi reakcjami przystosowawczymi (tj. akceptacja
i przystosowanie), a takze pozytywnie z reakcjami nieprzystosowawczymi
(tj. szok, niepokdj, zaprzeczanie, depresja, uwewnetrzniony gniew i uzewnetrz-
niona wrogos¢). Przyjete zalozenie odnosnie do charakteru powiazania miedzy
tymi zmiennymi opiera si¢ na zasadach interpretacyjnych wynikéw pozyskiwa-
nych za pomocag KWUA, ktérych wyzsze nasilenie wskazuje na wieksze ograni-
czenia w autonomii i uczestnictwie. Otrzymane rezultaty sa w znaczacej mierze
zgodne z przewidywaniami (tab. 6 i 7). W przypadku powigzah miedzy postrze-
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ganiem wlasnej autonomii i uczestnictwa a reakcjami przystosowawczymi otrzy-
mano mniej istotnych statystycznie zwigzkéw korelacyjnych niz oczekiwano.

Tabela 6. Zwigzki korelacyjne miedzy podskalami KWUA a WHOQOL-BREF -
wspolczynniki korelacji r Spearmana

Ogodlna | Samooce- Ocena jakosci w dziedzinie:
Podskale KWUA ja.lko'éc' na star!u P psycho- soolecanet srodo-
zyaa zdrowia yeeney logicznej P ) wiskowej

Autonomia w domu (AD) -0,60%*** | -0,36*** | -0,52*** | -0,49*** | -0,34*** | -0,68***

Autonomia poza domem

(APD) _0,66*** _0,58*** _0158** _0,64*** _0,39*** _0,68***

Relacje spoteczne (AREL) S0,42%%% | 0,38*%* | LQA7F** | L044%** | QA7 | 0,64%**

Rola w rodzinie (ARODZ) | .0,46*** | -0,40%** | -0,51*%* | -048%*% | -0,33**% | -0,49***

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

#4415 0,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ustalone wspoélczynniki korelacji wskazuja na negatywne zwigzki miedzy
postrzeganiem wlasnej autonomii i uczestnictwa a ogélna ocena jakosci zycia, sa-
mooceng stanu zdrowia, a takze warto$ciowaniem jakoSci zycia w sferze fizycz-
nej, psychologicznej i funkcjonowania w $rodowisku. Wyzsze wyniki w poszcze-
golnych podskalach KWUA, wyrazajace wieksze ograniczenia w autonomii
i uczestnictwie, wiaza sie z nizszymi rezultatami we wszystkich uwzglednionych
wskaznikach ocenianej jakosci zycia. Najsilniejsze powigzania stwierdzono mie-
dzy postrzegang autonomia poza domem a ogoélna jakosciag zycia, ocena jakosci
zycia w dziedzinie psychologicznej i funkcjonowania w §rodowisku, a takze mie-
dzy autonomia w relacjach spolecznych i wartosciowaniem jakosci na plaszczyz-
nie srodowiskowej, z kolei uczestnictwo w sferze zawodowej i edukacyjnej wyka-
zuje silne zwigzki z og6lna ocena jakosci swojego zycia. Najstabsze wspoétczynniki
korelacji uzyskano miedzy wynikami podskali WHOQOL wskazujacej na jakos¢
funkcjonowania spolecznego oraz rezultatami podskal KWUA: Rola w rodzinie
(ARODZ) i Autonomia w domu (AD).

Najsilniejsze i negatywne wspolczynniki korelacji stwierdzono miedzy post-
rzeganiem wlasnej autonomii i uczestnictwa a adaptacyjnymi reakcjami przy-
stosowawczymi: akceptacjg oraz przystosowaniem. Nizsze wyniki w podskalach
KWUA wskazujace na percepcje wiekszej autonomii i bardziej zaangazowanego
uczestnictwa w réznych rolach i obszarach zyciowych wiaza sie z wiekszym nasi-
leniem akceptacji poznawczo-emocjonalnej oraz przystosowania behawioralne-
go. Najwyzsze wspodlczynniki korelacji uzyskano w odniesieniu do uczestnictwa
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na plaszczyznie zawodowej i edukacyjnej. Pozytywne powigzania uzyskano mie-
dzy wiekszoscia reakcji przystosowawczych okreslanych jako wczesne i posred-
nie, (niepozadanych dla pomyslnych efektéw adaptacyjnych, gdy utrzymuja sie
w dluzszej perspektywie czasowej), a poszczegdlnymi wymiarami postrzeganej
autonomii i uczestnictwa.

Tabela 7. Zwigzki korelacyjne miedzy podskalami KWUA a KRP - wsp6lczynniki korelacji
r Spearmana

S N Z D UG UwW A P

Autonomia

* * 3k * * N * N *
w domu (AD) 0,06 0,23 0,23 0,43 0,25 0,27 0,31 0,31

Autonomia poza 0,01 0,34** 0,20* 0,34** 0,25* 0,34%* | -0,43** | -0,33**

domem (APD)

Relacje spoleczne * " * * .
(AREL) 0,08 0,10 0,18 0,28 0,22 0,30 -0,44 -0,49
Rola w rodzinie 008 003 012 0.22% 0.09 0,29% 0.44%** | -0 46***
(ARODZ) 2 A 7 7 i 7 Uy Uy
Praca i edukacja 0,02 0,06 031* | 032* 0,09 0,06 20,52%%* | -0,56%**

(APE)

Objasnienia: S — Szok; N — Niepokdj; Z — Zaprzeczanie; D — Depresja; UG — Uwewnetrzniony gniew;
UW - Uzewnetrzniona wrogos¢; A — Akceptacja; P — Przystosowanie.
*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wazne, by zaznaczy¢, iz w przypadku reakcji szoku nie stwierdzono istot-
nych korelacji z podskalami KWUA, a w odniesieniu do niepokoju stwierdzono
jedynie dwa wspodltczynniki korelacji. Oznacza to, iz postrzeganie wlasnej autono-
mii i uczestnictwa nie pozostaje w zwiazku, albo wigze si¢ relatywnie stabo
z wczesnymi reakcjami przystosowawczymi. Uzyskane w tym zakresie rezultaty
pozostaja w zbieznoci z ustaleniami innych badaczy dokonujacych sprawdzenia
wlasciwosci psychometrycznych kwestionariusza IPA (np. Sibley i in. 2006; Car-
dol i in. 2002). Otrzymane wspdlczynniki korelacji wskazujg ponadto, iz wyniki
w podskalach KWUA (w tym gléwnie Autonomia w domu i poza domem, Relacje
spoleczne) pozytywnie wigzg sie z tzw. nieprzystosowawczymi posrednimi reak-
cjami adaptacyjnymi: depresja, uwewngtrznionym gniewem i uzewngtrzniong
wrogoscia. Wyzsze wyniki okreSlajagce mniejsze ograniczenia w postrzeganiu
wlasnej autonomii i uczestnictwie koresponduja z wigkszym nasileniem tego
typu reagowania adaptacyjnego u oséb z niepetlnosprawnoscig ruchowa.
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Budowa KWUA, sposéb badania i obliczania wynikéw

Kwestionariusz Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA) sklada sie
z 32 twierdzen diagnostycznych. Obejmuje 5 podskal: Autonomia w domu (AD —
7 iteméw), Autonomia poza domem (APD -5 iteméw), Relacje spoleczne (AREL —
7 itemo6w), Rola w rodzinie (ARODZ - 7 itemdw) oraz Praca i edukacja (APE - 6 ite-
moéw). Badany udziela odpowiedzi na 5-punktowej skali (0 —bardzo mate ograni-
czenia; 4 — bardzo duze ograniczenia). KWUA przeznaczony jest do badania oséb
dorostych z niepelnosprawnoscia ruchowa, moze by¢ wykorzystany zaréwno
w badaniach indywidualnych, jak i grupowych. Odpowiedzi w twierdzeniach
wchodzacych w sktad poszczegélnych podskal sa sumowane i tworza ogélny wy-
nik danej podskali. Nalezy przy tym zaznaczy¢, iz wyzsze wyniki w podskalach
KWUA wskazuja na wieksze ograniczenia, a tym samym na postrzeganie mniej-
szej autonomii i uczestnictwa w réznych obszarach zyciowych.

Podsumowanie

Polska wersja Impact on Participation and Autonomy Questionnaire (IPA) pod
nazwa Kwestionariusz Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA) zostata
sprawdzona pod wzgledem wlasciwosci psychometrycznych. Uzyskane wyniki
sa satysfakcjonujace. KWUA cechuje sie zadowalajaca spéjnoscia wewnetrzna,
rzetelnoscig i stabilnoscia. Analizy w zakresie trafnosci teoretycznej, zbieznej
i kryterialnej réwniez dostarczaja dowoddéw na to, ze jest to narzedzie mierzace
zalozone zjawisko, ktérego identyfikacja pozwala na szersze wyjasnienie funk-
cjonowania 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowsq, obejmujace postrzegany po-
ziom autonomii i uczestnictwa w danych plaszczyznach zyciowych. Ustalane za
pomoca KWUA wymiary postrzeganej autonomii i uczestnictwa odnoszg sie do
obszaréw funkcjonowania nakreslonych przez ICF, zatem wyraznie wywodza sie
z zalozen biopsychospolecznej koncepcji czlowieka. Narzedzie umozliwia nie tyl-
ko ujecie subiektywnej perspektywy badanego w zakresie posiadanej zdolnosci
do podejmowania decyzji i wykonywania wielu codziennych czynnosci i zadan,
postrzeganych ograniczeih w uczestnictwie w réznych rolach spolecznych, ale
przede wszystkim uchwycenie tych aspektéw funkcjonowania, ktére sa najbar-
dziej problematyczne w samodzielnej realizacji. A kwestia ta ma znaczace impli-
kacje dla sfery oddziatywan terapeutyczno-rehabilitacyjnych. W zwiazku z tym
rezultaty pozyskiwane za pomoca prezentowanego kwestionariusza moga by¢
wykorzystane nie tylko do celéw poznawczych (np. dla wyjasniania autonomicz-
nego funkcjonowania i stopnia uczestnictwa osoby z niepelnosprawnoscig ru-
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chowa w poszczegélnych obszarach zyciowych), ale rowniez do typowo praktycz-
nych, ukierunkowanych na wzmacnianie oséb w ich autonomii decyzyjnej i wy-
konawczej, a takze motywacji w pelniejszym uczestnictwie na r6znych plaszczyz-
nach codziennego funkcjonowania. KWUA moze by¢ ponadto odpowiednim na-
rzedziem w ocenie efektéw rehabilitacyjnych, w tym rehabilitacji spotecznej oséb
z chronicznymi uszkodzeniami narzadu ruchu. W przypadku réznorodnych in-
terwencyjnych dzialan terapeutyczno-rehabilitacyjnych narzedzie to moze sta-
nowi¢ wyjsciowe kryterium oceny stopnia autonomicznego funkcjonowania oso-
by i zakresu jej uczestniczenia w poszczegoélnych rolach spotecznych.

Pomimo tego, iz otrzymane rezultaty ujawnily zadowalajgce wlasciwosci psy-
chometryczne KWUA, narzedzie to ma pewne ograniczenia i jego zastosowanie
wymaga uwzglednienia nastepujacych kwestii. Po pierwsze, KWUA zostal celo-
wo sprawdzony w heterogenicznej prébie badanych, odzwierciedlajacej rzeczy-
wista réznorodnoé¢ niepelnosprawnosci ruchowej w populacji. Niemniej prze-
wazaly w niej osoby z nabytg niepelnosprawnoscia, w tym z uszkodzeniem
rdzenia kregowego. Zatem mozna zalozy¢, iz narzedzie to moze by¢ szczegdlnie
uzyteczne w tej grupie oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa. Niezbedna jest kon-
tynuacja badan zorientowana na potwierdzenie wtasciwosci psychometrycznych
KWUA wsréd oséb z niepelnosprawnoscia wrodzona, a takze z uwzglednieniem
réznorodnego statusu spoteczno-zawodowego.

Po drugie, badania walidacyjne zostaly przeprowadzone w grupie oséb do-
rostych z niepelnosprawnoscig ruchowa (przedzial wiekowy: 19-70 lat). Wiek ba-
danych byl zblizony z tym ustalonym z analizach przeprowadzonych w innych
krajach i kulturach, sprawdzajacych wlasciwosci psychometryczne kwestionariu-
sza IPA. Niemniej, nalezy pamieta¢, iz wraz z wiekiem i doswiadczaniem diugo-
trwalych konsekwencji uszkodzen narzadu ruchu, a takze wchodzeniem w okres
starosci, funkcjonowanie osoby jest efektem nakladania sie ograniczen wyni-
kajacych z posiadanej niepelnosprawnosci oraz procesu starzenia si¢. Obecnosé
wtérnych komplikacji zdrowotnych bedacych skutkiem chronicznych i diugofa-
lowych uszkodzen narzadu ruchu, a takze ograniczeh wpisujacych sie w okres
starosci, z pewnoscig okreslaja odmienne warunki ksztaltowania si¢ autonomii
oraz uczestnictwa w poszczegélnych obszarach zyciowych. W przysztych bada-
niach nalezaloby zatem sprawdzi¢ wilasciwosci psychometryczne KWUA odreb-
nie w grupie oséb starszych z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia ruchowa.

Po trzecie, KWUA pozwala ocenié¢ ograniczenia w autonomii i uczestnictwie,
zatem w okolicznosciach, gdy osoba z niepetlnosprawnoscia ruchowa ma mozli-
wos¢ zaangazowania sie w rézne sytuacje zyciowe i role spoleczne. Te aspekty
funkcjonowania sg rzadko priorytetowe w pierwszym okresie po nabyciu trwatej
niepelnosprawnosci ruchowej, w obrebie ktérego nastepuje petna koncentracja
na elementach rehabilitacji medycznej. W zwiazku z tym, narzedzie to znajduje
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zastosowanie gléwnie na pdzniejszych etapach funkcjonowania z doznanymi
uszkodzeniami narzadu ruchu, z wylaczeniem tzw. ostrej fazy przystosowawcze;j.

Po czwarte, w ramach ustalania trafnosci kryterialnej KWUA sprawdzano
powiazania otrzymanych za jego pomoca wynikow z rezultatami w zakresie oce-
ny jakosci zycia. Mozna przypuszczad, iz zaleznos¢ ta nie przyjmuje charakteru
relacji bezposredniej i warto w przysztych badaniach szerzej ja przetestowac,
z uwzglednieniem czynnikéw mediujacych czy moderacyjnych. Kwestia ta ma
znaczenie nie tylko poznawcze, ale réwniez dla praktyki terapeutyczno-rehabili-
tacyjnej.

Po piate, KWUA opiera sie na tzw. self-raportach i dokonywanej subiektyw-
nej ocenie badanego co do stopnia samodzielnosci, niezaleznosci w r6znych ob-
szarach codziennego funkcjonowania. Wprawdzie wiekszos$¢ istniejacych narze-
dzi mierzacych rézne elementy psychospolecznego funkcjonowania jednostki
réwniez zawiera samoopis, niemniej trzeba pamietac o zwigzanym z tym ryzykiem
oddzialywania mechanizméw zaklécajacych, np. potrzeby aprobaty spolecznej
i myslenia zyczeniowego. I ostatnia kwestia warta zaakcentowania, nie mniej
wazna niz poprzednie, dotyczy wskazywanych przez réznych autoréw odnie-
sien koncepcyjnych miedzy obszarami autonomii i uczestnictwa identyfikowany-
mi za pomocg prezentowanego narzedzia, a ich kategoriami w ICF. Zachodzi
w tym zakresie znaczaca spojnos¢. Niemniej nalezy mie¢ Swiadomos¢, iz narzedzie
to nie mierzy postrzeganej autonomii i uczestnictwa we wszystkich mozliwych
aspektach funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia ruchowa. Sprawdzenie
w kolejnych badaniach wlasciwosci psychometrycznych drugiej wersji kwestio-
nariusza IPA obejmujacych ocene zakresu probleméw w uczestnictwie, z pewnos-
cig poszerzy mozliwosci diagnostyczne w omawianej kwestii.

Pomimo wskazanych ograniczen, satysfakcjonujace wskazniki badan walida-
cyjnych, pozwalajq twierdzi¢, iz wprowadzane na grunt polski narzedzie — Kwe-
stionariusz Wplywu na Uczestnictwo i Autonomie (KWUA), jest wartoSciowym
i uzytecznym narzedziem do pomiaru postrzeganej autonomii i uczestnictwa
w réznych obszarach codziennego funkcjonowania wsréd oséb z niepetnospraw-
noscia ruchowy, zwlaszcza nabyta.
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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.
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pendent life and human rights

Wprowadzenie

W 1994 roku wydano pierwszy numer magazynu Integracja. Jego pomystodaw-
cami byli Piotr Pawlowski i Bolestaw Brynski. W 1995 roku powstaje Stowarzysze-
nie Przyjaciol Integracji, ktérego prezesem zostaje Piotr Pawlowski. Misjq Integra-
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¢ji byla poprawa sytuacji oséb z niepelnosprawnoscia, ksztaltowanie swiadomo-
§ci obywatelskiej, dzialanie na rzecz wyréwnywania szans oraz integracji
spolecznej. Marzeniem Piotra Pawlowskiego bylo uczynienie Polski krajem wolnym
od barier oraz negatywnych stereotypdéw zwigzanych z osobami niepelnospraw-
nymi. Ta zainicjowana w latach 90. XX wieku dziatalno$¢ Piotra Pawlowskiego
oraz Stowarzyszenia Przyjaciol Integracji zapoczatkowala aktywizm oséb nie-
pelnosprawnych w Polsce oraz ich polityke emancypacji. Przemiany ustrojowe
wczesnych lat 90. dawaly obietnice nowego, demokratycznego, pluralistycznego
porzadku inadzieje na zniesienie dotychczasowych barier. Dzieki rodzacej si¢ de-
mokracji do glosu dopuszczonych zostalo wiele grup mniejszoéciowych, ktére do
tej pory byly tego glosu pozbawiane. Nastal czas ponowoczesnego otwarcia na
réznice. Srodowiska 0s6b z niepelnosprawnoécig coraz bardziej $wiadome swo-
ich praw zaczely w przestrzeni publicznej i politycznej glosno o nich moéwic.
Spopularyzowane w latach 90. przez Jamesa Charltona i Davida Wernera hasto
,Nic onasbeznas”, stalo sie réwniez haslem polskich aktywistéw z niepelnospraw-
noscig. W tym hasle zawieraja si¢ najwazniejsze postulaty aktywistéw z niepetno-
sprawnoscia — walka o godnos¢ i podmiotowos¢, uznanie za pelnoprawnych oby-
wateli, uczestnikéw zycia spolecznego, za obywateli posiadajacych te same pra-
wa, ktére przysluguja sprawnym czlonkom naszego spoteczenstwa. Haslo ,Nic
o nas bez nas” to poczatek polityki wyzwolenia, walki o prawa obywatelskie, nie-
zalezne zycie oraz poczatek zwiekszenia aktywnosci politycznej oséb z niepetno-
sprawnoéciami. Ratyfikowana przez Polske w 2012 roku Konwencja Praw Osob
Niepelnosprawnych ONZ stala sie kolejnym orezem w walce o réwne szanse
i emancypacje.

Samoorganizacja Srodowisk os6b niepelnosprawnych przybrala w Polsce
ksztalt organizacji pozarzagdowych dzialajacych na rzecz oséb niepetnospraw-
nych zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i ogélnopolskim. Niepelnosprawnos¢
jest pojeciem bardzo ogdélnym. Osoby niepelnosprawne to bardzo zréznicowana
grupa oséb, o bardzo réznych potrzebach. Czescig wspdlng tozsamosci oséb nie-
pelnosprawnych moze by¢ ich tozsamos¢ polityczna i sila wynikajaca z bezpo-
§redniego wspolnego dzialania. T. Shakespeare definiuje tozsamo$¢ — w sensie
politycznym —jako przynaleznoé¢ do grupy uciskanej, do kulturowej mniejszosci
(Shakespeare 2018: 39). Utozsamianie sie z grupa uciskana powoduje wspdlne
zorganizowanie si¢ w celu dokonania zmian spolecznych. Wielu aktywistéw
z niepelnosprawnoécia, aktywistéw dla niepetnosprawnosci — rodzicéw, terapeu-
tow czy nauczycieli dziala w obszarze organizacji pozarzadowych skupionych
wokél konkretnej niepelnosprawnosci. Walczac o swoje prawa prowadzg dzialal-
nos¢ ekspercka i doradcza, budujg lokalny system wsparcia i majg wplyw na
ksztaltowanie polityki spotecznej na rzecz oséb z dang niepelnosprawnoscia. I tak,
Koalicja Autyzm Polska od lat walczy o poprawe sytuacji os6b z autyzmem w Pol-
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sce o stworzenie prawa uwzgledniajacego potrzebe tej grupy osob, Koalicja 21
z kolei walczy o lepsze mozliwosci realizacji idei niezaleznego zycia dla oséb z Ze-
spolem Downa. Dla Polskiego Zwiazku Gluchych istotne sa kwestie praw oséb
niestyszacych. Wszystkie te Srodowiska Iaczy ich wspdlna polityczna tozsamosé —
przynalezno$¢ do mniejszosci kulturowej, do grupy spolecznie uciskanej. Sytu-
acje samoorganizacji os6b niepelnosprawnych w Polsce mozna podsumowac
konstatacja Olivera i Barnesa, ktérzy uznaja, ze rozwdj samoorganizacji doprowa-
dzil do tego, ze coraz wiecej oséb niepelnosprawnych przyjmuje wspélna poli-
tyczna tozsamos¢, co z kolei daje im pewnos¢ siebie. Osoby niepelnosprawne juz
nie prosza o zmiany, lecz zadajg ich. Dazac do realizacji postulatéw, sg gotowe
siegnac po cala game srodkéw, tacznie z bezposrednim dziataniem i obywatelskim
niepostuszenistwem (Bynoe, Oliver, Barnes 1991: 12, za: Shakespeare 2018: 37).

Przez wiele lat aktywisci z niepelnosprawnoscig, rodzice oséb niepelnospraw-
nych, sSrodowiska 0séb niepelnosprawnych poprzez prace doradcza i ekspercka,
poprzez postulaty i prosby, prace z wladzami samorzadowymi i rzadem polskim
prébowali zmieniaé polityke spoteczng, implementowac idee réwnoéci i inkluzji,
budowac¢ system wsparcia, z bardzo ré6znym skutkiem. W poczuciu bezsilnosci
w 2014 roku rodzice oséb niepelnosprawnych, rozpoczeli pierwszy strajk okupa-
cyjny w Sejmie RP. W 2018 roku mial miejsce drugi strajk okupacyjny RON (Ro-
dzice Oséb Niepelnosprawnych) w Sejmie RP, najwiekszy i najdluzszy w dzie-
jach wspdlczesnej Polski. Czy mamy zatem do czynienia z powstaniem Ruchu
Spotecznego Oséb Niepelnosprawnych, gdzie niepelnosprawni stali sie zwartg
sila polityczna, a feministyczne haslo ,osobiste jest polityczne”, stalo sie réwniez
ich hastem? W dalszej analizie aktywizmu 0séb niepelnosprawnych koncentruje
sie na wyeksponowaniu owych dwdéch protestéw rodzicéw oséb niepelnospraw-
nych, a szczegdlnie dyskursywnych praktyk, poprzez ktére oba protesty byty
realizowane.

Ruchy spoteczne oséb niepelnosprawnych
i ich obywatelskie niepostuszenstwo

Ruch spoleczny to forma spontanicznego dzialania pewnych kategorii zbioro-
wosci, zmierzajacego do okreslonego celu i czesto do wywolania zmiany spolecz-
nej. Ruch spoleczny moze przyczyniac sie¢ do zmiany spolecznej lub by¢ przez nig
wywolany, moze zmierzaé¢ do wprowadzenia zmian lub do ich hamowania, moze
dazy¢ do wprowadzenia zmian szybko, za jednym zamachem, badz dziala¢ na
rzecz stopniowego, powolnego ich wprowadzenia. Ruchy spoteczne nie tworzg
skomplikowanych struktur organizacyjnych, jednakze w sytuacji, gdy maja moz-
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liwos$¢ wplywu na wladze i moga nie tylko postulatywnie glosi¢ potrzebe zmiany,
lecz takze zmiane te wprowadzaé, wéwczas nastepuje ich instytucjonalizacja,
przy czym same przeksztalcajg si¢ w organizacje (Sztompka 2005). Giddens nato-
miast zauwaza, ze najczesciej nieortodoksyjna dzialalnos¢ polityczna przybiera
postac ruchéw spolecznych- zbiorowych akeji, majacych na celu forsowanie zbio-
rowych intereséw lub dazenie do wspdlnego celu, prowadzonych poza sferg
ustanowionych instytucji (Giddens 2005: 463). Niektore ruchy spoteczne istniejg
tylko przejsciowo, inne sg bardziej trwale, niektére s male i licza nie wiecej niz
kilkudziesieciu cztonkéw, liczebnoé¢ innych jest znacznie wieksza (Giddens,
2005:463). Dziatalnoé¢ tych grup protestu najczeéciej rozgrywa si¢ na granicy
tego, co w danym czasie i miejscu uznaje sie za dopuszczalne z punktu widzenia
prawa (tamze: 463).

Celem ruchéw spolecznych jest najczesciej przeprowadzenie zmian dotycza-
cych okreslonej kwestii publicznej. Ruchom spolecznym czesto udaje sie dopro-
wadzi¢ do zmian w prawodawstwie i polityce. Skutki tych zmian mogga by¢ daleko-
siezne. Ruchy spoleczne nalezg do najpotezniejszych form dzialalnosci zbioro-
wej. Dobrze zorganizowane i wytrwale prowadzone kampanie moga przynosi¢
spektakularne efekty. Od lat 70. XX w. ruchy spoteczne bardzo rozpowszechnily
sie na calym Swiecie. Wszystkie one zaréwno te na rzecz praw obywatelskich, ru-
chéw feministycznych, ruchu LGBT czy ruchu praw oséb niepelnosprawnych,
czesto, jak pisze Giddens, okresla sie wspdlna nazwa — nowych ruchéw spotecz-
nych (Giddens 2005: 464). Uwaza on, ze nowe ruchy spoleczne mozna postrzegac
w kategoriach ,paradoksu demokracji”. Podczas gdy z jednej strony zaufanie do
tradycyjnej polityki zdaje sie stabna¢, z drugiej strony rozwdéj nowych ruchéw
spolecznych dowodzi, ze wbrew temu, co sie¢ niekiedy méwi, obywatele p6zno-
nowoczesnych spoleczefistw nie sa apatyczni i interesujg sie polityka. Panuje
przekonanie, ze bezposrednia akcja przynosi lepsze skutki niz odwolywanie sie
do politykéw. Ludzie bardziej niz kiedykolwiek popieraja dziatalnosé¢ ruchéw
spolecznych jako sposobu naglasniania skomplikowanych kwestii moralnych
i stawiania ich w centrum Zycia spotecznego (Giddens 2005: 465).

Wedlug A. Scott, ruch spoleczny jest zbiorowym aktorem, stworzonym przez
jednostki, ktére sadza, ze tacza je wspodlne interesy i wspdlna tozsamos¢. Tym, co
odréznia ruchy spoleczne od innych aktoréw zbiorowych, takie jak partie
spoleczne i grupy nacisku, jest odwotanie do masowej mobilizacji lub jej grozba.
Masowa mobilizacja jest podstawowym Zrédlem sankcji spolecznej i w niej tkwi
sita ruchu (Scott 1990: 9, za: Shakespeare 2018: 43).

Na $wiecie, od wielu lat, Ruchy Spoleczne Oséb Niepelnosprawnych Disability —
Rights Movements walczg o réwnos¢, polityke wlgczenia i zmiang sytuacji spoleczno-
-politycznej oséb z niepetnosprawnoéciami. Do hasta ,Nic o nas bez nas” dofacza
hasto ,Piss On Pity”. To okrzyk aktywistow, ktérzy uznaja, ze litos¢, cho¢ wydaje
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sie by¢ pozytywna emocja, w rzeczywistosci jest uwlaczajaca. Wedtug nich opiera
sie ona na Swiadomej lub nieSwiadomej niecheci do oséb niepelnosprawnych.
Okrzyk ten ma promowac polityke réwnosci. Jedng z cech ruchu spolecznego
0s6b niepetnosprawnych, jak zauwaza Shakespeare, jest rowniez wyeksponowa-
nie ukrytych opresyjnych ideologii i relacji spolecznych, i obnazenie, ze to, co wy-
dawalo sie altruistyczng zyczliwoscia, jest wyeksponowane jako paternalistyczna
dominacja (Shakespeare, 2018: 50).

Niepostuszenstwo obywatelskie niepelnosprawnych obywateli i walka ruchéw
0s6b niepelnosprawnych doprowadzita do wielu spolecznych zmian, w wielu
krajach. Warto wspomnie¢ o dzialaniach brytyjskiego Zwigzku Uposledzonych
Przeciwko Segregacji (UPIAS), ktére to doprowadzily do rozwoju spolecznego
modelu niepelnosprawnosci, w ktérym dokonuje si¢ wyraznego rozrdéznienia
miedzy uszkodzeniem a niepelnosprawnoscia. W USA ruch na rzecz praw oséb
niepelnosprawnych rozpoczal sie w latach 60. XX wieku, wspierany przez
przyklady ruchu na rzecz praw obywatelskich i praw kobiet. Jednym z najistot-
niejszych wydarzen byla okupacja w latach 70. XX w. wielu budynkéw rzado-
wych, zorganizowana przez Amerykanska Koalicje Obywateli Niepelnospraw-
nych, co doprowadzilo do wydania przepiséw zgodnie z Sekcja 504 Ustawy
o Rehabilitacji z 1973 roku. Protest ten byl znaczacy nie tylko dlatego, ze jego cel
zostal osiggniety, ale takze dlatego, ze byl to przede wszystkim wspélny wysilek
0s0b o r6znym stopniu niepetnosprawnosci, ktére spotykaly sie w celu wsparcia
ustawodawstwa.

Wiekszos¢ ruchéw spolecznych oséb niepelnosprawnych, aby zrealizowac
swoje postulaty, wkracza na polityczng arene posuwajac sie do obywatelskiego
niepostuszenistwa. T. Shakespeare zwraca uwage, ze grupy spoza systemu pozo-
stajace w sytuacji ,pluralizmu resztek”, sfrustrowane niemoznoscia zwrdcenia
uwagi decydentéw politycznych na swoje problemy, uciekaja sie do metod nie-
konwencjonalnych, takich jak bojkot, demonstracje, strajki réwniez okupacyjne.
Celem jest zwrdcenie uwagi opinii publicznej i decydentéw (Shakespeare 2018:
48). To dzialanie jest w pelni uzasadnione, gdyz nieposluszenstwo obywatelskie
jestinstrumentem, ktéry — przy uwzglednieniu wszystkich jego ograniczen, moze
by¢ wykorzystywane w panstwach o ustroju demokratycznym jako gwarant
ochrony praw obywatelskich przed dzialaniem wladzy, zmierzajacej w kierunku
naruszenia tych praw (Stoczewska 2017: 83-84).

M. Bogaczyk-Vormayr, analizujac koncepcje niepostuszenstwa obywatelskiego
H. Arendt, zauwaza, Ze niepostuszenstwo obywatelskie jest pewng utrwalona for-
mulg spoleczno-polityczng, bedaca wyrazem ,politycznego faktu wielosci”
(Bogaczyk-Vormayr 2013: 224). Wg H. Arendt, polityczno$¢ przenika zycie
spoleczne, gdyz ,polityka za swa podstawe ma fakt ludzkiej wielosci” (Arendt
2005: 124). Fakt wielosci, jak pisze Bogaczyk-Vormayr, analizujac koncepcje
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Arendt, podpowiada nam jednak koniecznos¢ dwojakiej wykladni samego termi-
nu ,obywatelskie niepostuszefistwo”: jest ono konkretna wypowiedzia/aktem
wobec innej, zastanej wypowiedzi, przez co staje sie tym, co wytwarza lub rozsze-
rza wielo$¢. Jest ono wypowiedzia grupy albo jednostki (jakiego$ podmiotu),
majaca za cel zamanifestowanie a nastepnie wytworzenie pewnej jednosci — np.
w postaci nowego, powszechnie obowigzujacego, prawa. Niepostuszenstwo oby-
watelskie jest zatem aktem opartym na fenomenie wzajemnosci, definiujagcym
jednostke jako wspoélobywatela, jednoczacym aktoréw zycia spolecznego sila ich
wzajemnych powigzan (Bogaczyk- Vormayr 2013: 224).

Szkic metodologiczny

Analizujgc polski aktywizm 0s6b z niepetlnosprawnoscig chcialabym skon-
centrowa¢ sie na wydarzeniach, ktére mialy miejsce w Sejmie RP w 2014 i 2018
roku i byly najbardziej spektakularng walka o prawa, niezalezne zycie i rowne
szanse. Owe dzialania aktywistow, wyrazajace sie¢ w obydwu protestach, prze-
analizowalam w perspektywie dyskurséw i praktyk spotecznych, poprzez ktére
oba protesty byly realizowane. Owe dyskursywne praktyki ujawniajg polityczne
i spoleczne reakcje na niepelnosprawnosé wkraczajaca ze sfery prywatnej do sfe-
ry publicznej, sa egzemplifikacja sposobéw myslenia i méwienia o obywatelu
z niepelnosprawnoscia oraz przenoszenia wiedzy/ wladzy o/nad niepelnospraw-
noscia. Analizy przeze mnie podjete lokuja sie w kulturowym modelu niepetno-
sprawnoéci, ktéry uwzglednia niepelnosprawnosé i normalnosc jako efekty gene-
rowane przez wiedze akademicka, $srodki masowego przekazu i codzienne
dyskursy.

Jak pisze A. Waldschmit, w kazdej kulturze w danym momencie klasyfikacje
te zaleza od struktur wladzy i sytuacji historycznej, sg zalezne i zdeterminowane
przez hegemoniczne dyskursy. Model kulturowy uznaje niepetnosprawnos¢ nie
za dang jednostke czy fakt, ale opisuje ja jako dyskurs lub proces, do§wiadczenie,
sytuacje lub wydarzenie. Zaréwno niepelnosprawnos¢ (disability), jak i sprawnos¢
(ability) odnosza si¢ do dominujgcych symbolicznych porzadkéw i instytucjonal-
nych praktyk wytwarzania normalnosci i dewiacji, znanego i odmiennego.
Zakladajac konstruktywistyczny i dyskursywny charakter niepelnosprawnosci,
mozna wzigé pod uwage historyczna i kulturowa perspektywe kreowania proce-
sOw wlaczenia i wykluczenia, stygmatyzacji jak rowniez spoteczno-kulturowe
wzorce doswiadczenia i tozsamosci, tworzenia znaczen i praktyk spotecznych,
wladzy i oporu (Waldschmit 2017: 23-24). Dyskurs natomiast postrzegam jako
system wiedzy, ktory konstruuje otaczajgca nas rzeczywistos¢ i nadaje sens wszyst-
kiemu co nas otacza. Za M. Foucault, uznaje dyskurs za ,system ludzkich wypo-
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wiedzi” i praktyke formujaca przedmioty, o ktérych dyskurs méwi, za system
wiedzy, koncepcji i/lub mysli, ktéry jest ucielesniony w praktykach spotecznych,
majacych dane miejsce w realnym $wiecie (Foucault 2000: 10).

Za Z.Melosikiem uznaje, ze teoria dyskursu jest metodg analizy rzeczywisto-
Sci spolecznej, a dyskursy traktowane sa jako spolecznie skonstruowane, ,syste-
matyczne uklady stosunkéw”, w ramach ktérych idee, twierdzenia, praktyki oraz
instytucje uzyskuja swoje znaczenie i swojg ,rzeczywisto$¢”. My nie méwimy
przez dyskursy, to dyskursy méwig poprzez nas. Tak wiec dyskursy ,stabilizujg”
nieprzerwany naplyw zjawisk i wrazen w ,selektywnie mozliwe do rozpoznania
formy” Ustanawiaja one zalozenia dotyczace oblicza, jakie rzeczywisto$¢ moze
przyjac , aby ,by¢ rzeczywistoscig oraz determinujg sposoby jej badania , takze
standardy prawdy i falszu. W ten sposob dyskursy ,porzadkuja swiat” (Melosik
1994: 200). Zgodnie z koncepcja Z. Melosika uwazam, ze ,celem dyskursywnej
praktyki jest uzyskanie wladzy nad znaczeniami (i zastgpienie jednych ,mow-
coOw” przez innych), a kazdy dyskurs uczestniczy w walce o uprawomocnienie
w spoleczenstwie okreslonych ,wersji rzeczywistosci” kosztem wersji alternatyw-
nych. Takie uprawomocnienie stanowi ,operacje zamykania” chroni jedne inter-
pretacje, a inne za pomocg sankcji spolecznej marginalizuje i zmusza do milcze-
nia. W ten sposéb ustanawia sie metanarracje, poprzez ktére spoleczenstwo zyje,
przy czym alternatywne wersje rzeczywistosci sa represjonowane. Alternatywne
»~wersje rzeczywistosci” sa zdeligitymizowane przez wykluczanie konstruujacych
je dyskursywnych praktyk (Melosik 1994: 200).

Dokonana przeze mnie krytyczna analiza dyskursow, ktérymi rozgrywaly sie
protesty aktywistow z niepelnosprawnosciami ujawnia owo ,porzadkowanie
Swiata”, owo ustanawianie metanarracji niepelnosprawnosci, ktére mialy za za-
danie uprawomocni¢ jej obowigzujace wersje i znaczenia. Krytyczna analiza
owych dyskurséw ukazuje jaki system przekonan i warto$ci wobec niepelnospraw-
nosci probowal by¢ przez nie sankcjonowany. Krytyczna analiza dyskursu stawia
sobie za cel u§wiadomienie ludziom, Ze jezyk to nie co$ naturalnego, neutralne
narzedzie, ale nosnik systemu przekonan i wartosci wyznawanych przez jed-
nostki, zalezny od ich pozycjiiszerszych spoteczno-historycznych uwarunkowan
(Grzymala-Kazlowska 2004: 26). A jak zauwaza J. Butler, jezyk posiada moc for-
matywna i swoista wladze poprzedzajaca jakikolwiek podmiot méwigcy. Wkro-
czenie w jezyk to bycie nazwanym (Butler 2011: 10). Krytyczna analiza dyskursu
zawiera element szczeg6lowej analizy tekstu, przy czym ,tekst” rozumiany jest
jako interakcje méwione, ,multimodalne” teksty telewizji i Internetu, teksty pisa-
ne i publikowane (Duszak, Fairclough 2008: 18). Badajac dyskursy, kt6rymi reali-
zowaly sie oba protesty siegnelam do Zrédel Internetowych, ktére zawieraly ar-
chiwa prasowe czy medialne reportaze dokumentujace ich przebieg. W ramach
krytycznej analizy dyskursu postuzytam sie jakosciowa analizg tresci, aby wyeks-
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ponowac sieci znaczen niepelnosprawnosci konstruowane w dyskursie polity-
kow, aktywistow i dyskursie spotecznym.

Ruch spoteczny Rodzice Oséb Niepelnosprawnych (RON).
Sita protestéw, opresja wladzy i spoleczny opor

W 2014 roku rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia po raz pierwszy powie-
dzieli: dos¢! Sfrustrowani niemoznoécig zwrdcenia uwagi decydentéw politycz-
nych na swoje problemy, postanowili wykorzysta¢ najbardziej spektakularna for-
me sankcji ruchéw spolecznych- okupacje ,serca” polskiej demokracji Sejm RP.
Unaocznili swojg obecnoé¢ w miejscu, w ktérym sie jej nie dostrzega. Sejm, jak pi-
sze D. Kosinski, jest przestrzenia szczegélnie nacechowang symbolicznie jako
materializacja demokracji przedstawicielskiej. Sam w sobie Sejm jest przedstawie-
niem, w idealnej wersji zlozonym z wszystkich liczacych si¢ siti czesci tworzacych
spoleczenistwo (Kosinski 2018: 74). W roku 2018 ci sami rodzice, tym razem ze swo-
imi dorostymi dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, po raz drugi powiedzieli: dos¢!
Aby zwrdéci¢ uwage na potrzeby dorostych oséb z niepelnosprawnosciami po raz
drugi, mobilizujac sity ruchu spolecznego Rodzice Oséb z Niepelnosprawnoscig
(RON), prowadzili strajk okupacyjny Sejmu RP. Protest 2018 roku byl najwie-
kszym w dziejach wspdlczesnej Polski aktem walki o prawa czlowieka oséb nie-
pelnosprawnych. Obie te akcje byly przejawem najbardziej spektakularnej walki
aktywistéw z niepelnosprawnos$ciami, ich rodzicéw i przyjaciét srodowisk oséb
niepelnosprawnych. Obie te akcje bedace swoistym obywatelskim niepostuszeni-
stwem, byly przejawem dzialan ruchu spolecznego oséb niepelnosprawnych
i aktywizmu os6b niepelnosprawnych. Protesty staly si¢ nowa forma polityczne-
go dzialania aktywistéw z niepelnosprawnoscia. Spowodowaly pojawienie sie na
publicznej scenie nowych aktoréw domagajacych sie prawa do posiadania praw.
Protesty uruchomity caly szereg politycznych i spolecznych reakcji i wystawity
polskie spoleczenstwo i polskie pafistwo na prébe.

Zaczne od przypomnienia genezy obu protestow, ktére doprowadzity do po-
wstania inicjatywy/ ruchu spolecznego RON i mobilizacji Srodowisk oséb nie-
pelnosprawnych doprowadzajacych do strajku okupacyjnego Sejmu RP. Z po-
wodu niedostatecznego wsparcia rodzin, ktére wychowuja niepelnosprawne
dziecko (m.in. brak asystentéw oséb niepelnosprawnych) wielu rodzicéw (glow-
nie matki), aby opiekowac sie dzieckiem, rezygnuje z pracy w momencie jego
narodzenia. Od Panstwa otrzymuja ,ekwiwalent” — comiesieczne $wiadczenie
pielegnacyjne, ktére w 2014 roku wynosito 620 zl. Rodzice od lat postulowali
o podniesienie tego $wiadczenia, ale réwniez prébowali wywalczy¢ wprowadze-
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nie do systemu wsparcia asystentéw oso6b niepelnosprawnych oraz uzawodowie-
nia swojej ,domowej aktywnosci opiekuniczej”’. Po zakonczeniu edukacji tylko
maly procent os6b ze znaczng niepelnosprawnoscig ma szanse na podjecie pracy.
Otrzymuja one od panstwa wsparcie finansowe- rente socjalng w wysokosci 900 zl.

W 2014 roku, rodzice dzieci niepelnosprawnych rozpoczeli pierwszy okupa-
cyjny protest Sejmu RP, z postulatem zwigkszenia owego $wiadczenia pieleg-
nacyjnego. Przez 17 dni toczyly sie rozmowy z 6wczesnym rzadem i premierem
Donaldem Tuskiem. Protest 2014 roku byl pierwszym medialnym performansem
na scenie Sejmu RP, pierwsza tego typu bojowa manifestacja, pierwszym do tej
pory niespotykanym aktem aktywizmu bojownikéw niepelnosprawnosci. Jak za-
uwaza D. Kosinski, protestujacy rodzice 0séb z niepelnosprawnoéciami to grupa
niewielka, ale stworzyla przedstawienie niezwykle skuteczne, lokujac sie wewnatrz
najbardziej reprezentatywnej sceny- Sejmu, ktérego reprezentacyjnos¢ wilasnie
zakwestionowala samg swojg obecnoscig, podwazajac tym samym podstawy jego
funkcjonowania (...). Bez ich fizycznej obecnosci Sejm ich nie reprezentuje,
a Sejm, ktory nie reprezentuje wszystkich obywateli traci swoja racje istnienia
(Kosinski 2018: 74).

W dyskursie lideréw protestu gléwnymi znaczeniami byly: wykluczenie, bie-
da, eutanazja w biatych rekawiczkach. Jak méwili: w zadnym kraju Unii Europej-
skiej nie dochodzi do takiego skandalu jak tutaj, bo Zaden premier, zadnego rzadu
nie doprowadzitby do sytuacji, gdzie rodzice z niepelnosprawnymi dzie¢mi wy-
chodza na ulice. Panstwo polskie wykonuje na naszych dzieciach eutanazje
w bialych rekawiczkach. Fundowane sa nam glodowe Swiadczenia. Protest trwat
17 dni. Owczesny rzad musial zmierzy¢ sie z zarzutami wykluczania rodzicow
idzieci z niepelnosprawnoscia, z zarzutami fatalnej polityki spotecznej i skazywa-
nia tych najstabszych obywateli na zycie w nedzy. Jak méwili protestujacy:

»,Moje dziecko tak samo zdecydowalo, Ze chce protestowac dla godnego zycia wszyst-
kich dzieci, a nawet tych, ktore sie jeszcze nie urodzily. Czy Pan sobie zdaje sprawe, ze
takim dzieciom i ich rodzinom trzeba pomé6c? Ze klamstwo nie doprowadza do nicze-
go? Pan klamie, obiecujac naszym dzieciom poprawe bytu w jakims tam roku... 2020...
Panie premierze! Prosze bardzo, niech Pan teraz wstanie i zawiaze mojej corce
zoladek. Bo ja do tego czasu co pan proponuje nie jestem w stanie ani wyzywi¢ mojego
dziecka, a tym bardziej go rehabilitowad, ani leczy¢. Jest Pan klamca, bo nam Pan obie-
cal, w styczniu nam Pan obiecal, Ze za dwa tygodnie bedziemy wszystko mie¢icoinic
nie ma. Wszyscy klamiecie. To jest zbrodnia. Nie wyjde stad dopdki nie bedzie ustawy,
nawet jakbym miata tu skonac”1.

»Rodzic dzieci niepelnosprawnych jest pozostawiony sam sobie. Dlaczego! Czy rzad
ipolitycy sa bogami? Do cholery oni sa naszymi pracownikami! Bo jakby nie bylo to my
im placimy z naszych podatkéw. Ttumacza sie dziurg w budzecie, chwila moment na

! https://www.youtube.com/watch?v=SSmewuwCtJU [dostep: 25.09.2019].
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nagrody dla siebie maja? Dlaczego moje dziecko dostaje 153 zI? Moje dziecko cierpi, od
urodzenia. Dlaczego nie chcg inwestowaé w nasze dzieci?”2.

Politycy 6wczesnej opozycji, stojacy murem za protestujacymi przynosili ka-
napki, zagrzewali do walki i ,wyrywania z gardla wiadzy” tego co osobom nie-
pelnosprawnym sie nalezy, zapewniali, Ze jezeli oni beda rzadzi¢ to zadna osoba
niepelnosprawna nie bedzie wykluczana. Jak obiecywal protestujacym Jarostaw
Kaczynski:

»Szanowni Panstwo w piatek rozmawialem z Paniami i Panami, ktérzy tutaj protestuja
w sprawie wsparcia panstwa dla opiekunéw dzieci niepelnosprawnych, wczoraj
przedstawiciele naszej partii przedstawili, przekazali projekt ustawy, ktéra by rozwia-
zywala te problemy, chciatem bardzo mocno podkresli¢ ,ze bedziemy wykorzystywali
wszystkie mozliwosci po to aby skloni¢ rzad Donalda Tuska i samego premiera, aby
rozwiazacé te niezwykle istotne i niezwykle palace z punktu widzenia rodzicow dzieci
niepelnosprawnych problemy, ale takze niezwykle wazne moralnie kwestie. To jest
taka sprawa, ktéra jest swojego rodzaju wskaznikiem, wykladnikiem dzialania pan-
stwa, dzialania panstwa tam, gdzie kwestie moralne, kwestie zobowiazan wobec tych,
ktérzy zostali potraktowani przez los szczegdlnie okrutnie, pokazuja jakie to Pafistwo
jest, jaka ta wladza jest. Jezeli ta wladza nie jest w stanie wykaza¢ empatii, nie jest
w stanie wykaza¢ wspolczucia, to pokazuje swoja twarz”3.

Po 17 dniach protest zostal zawieszony, rodzice wywalczyli wzrost §wiadcze-
nia pielegnacyjnego, ktore stopniowo wzrastato i dzis jest to kwota ok. 1400 zl.

W kwietniu 2018 roku rozpoczal sie drugi, najbardziej dramatyczny i najdiuz-
szy akt obywatelskiego niepostuszenstwa aktywistow z niepelnosprawnoscia i ich
rodzicéw. Tym razem walka toczyla sie o zréwnanie kwoty renty socjalnej z naj-
nizsza renta z ZUS z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy wraz ze stopniowym
podwyzszaniem tej kwoty do réwnosci minimum socjalnego obliczonego dla go-
spodarstwa domowego z osoba niepelnosprawna oraz o comiesieczny dodatek
rehabilitacyjny w wysokosci 500 zI. W swoich postulatach aktywisci zadali, od
obecnego rzadu, podjecia niezwlocznych dziatan legislacyjnych ulatwiajacych
osobom z niepelnosprawnoécia godne i samodzielne zycie. Osoby z niepelno-
sprawnoscia i ich rodzice liczyli na to, Ze otrzymaja wsparcie wraz ze zmiang
wladzy w 2015 roku. Jak méwita liderka Iwona Hartwich:

~Powstaja kolejne zespoly, a z ich pracy nic nie wynika. Nie mamy juz pieniedzy,
zeby jezdzi¢ na kolejne spotkania. Dlatego postanowiliémy odwiesi¢ protest. Dzis je-
steSmy glosem dorostych dzieci niepelnosprawnych, ktérych poziom zycia pogarsza
sie wraz z wiekiem. To sa jedyne $rodki na utrzymanie. To glodowe $wiadczenie”4.

2 https://www.youtube.com/watch?v=RfOwXrQA3XM [dostep: 25.09. 2019].

3 https://www.youtube.com/watch?v=UvzqB2FGLPQ [dostep: 25.09. 2019].

4 . . . . o o
http://pressmania.pl/rozpoczal-sie-kolejny-protest-rodzicow-dzieci-niepelnosprawnych-w-sejmie/
[dostep: 25.09.2019].



Aktywisci z niepetnosprawnoscig w walce o niezalezne zZycie, rowne szanse... 137

Obecny rzad, obecna wtadza, ktéra w swoich postulatach ,z troska pochyla
si¢ nad kazdym niepelnosprawnym” musiata zmierzy¢ sie z ich stowami, obraza-
mi oraz emocjami. Spektakl rozgrywajacy sie ponownie na scenie Sejmu RP trwal
40 dni i objawit catej Polsce nie tylko sytuacje zyciowa 0séb z niepelnosprawnoscia,
ale obnazyl réwniez hipokryzje i opresje wladzy oraz nasz, spoleczny stosunek do
niepelnosprawnych obywateli.

Jakimi dyskursami i praktykami spolecznymi realizowat sie ten protest? Na
pierwszy plan wysuwaja sie trzy towarzyszace protestowi dyskursy: polityczny,
aktywistéw i dyskurs spoleczenstwa. W dyskursie aktywistow ponownie poja-
wiaja sie kwestie zycia w nedzy, nieréwnych szans, braku dialogu i wykluczenia.
Tym razem liderzy protestu méwili tak: od wielu lat nikt nie wstuchuje sie w glos
rodzicéw i opiekunéw dorostych oséb niepelnosprawnych. Panstwo polskie ska-
zuje doroslych ze znaczna niepelnosprawnoscia na niebyt, na zycie w nedzy. Pro-
testujacy aktywista z niepelnosprawnoscia, Jakub Hartwich moéwit:

,Wie Pan co jest smutne? Ze trzeba sie do takich radykalnych sposobéw odnies¢, zeby
tu nas spoleczenstwo moglo ustyszec”>.

Protestujacy po raz kolejny unaocznili swojg obecnos¢, zajeli korytarze sejmo-
we i domagali sie spotkania z obecnym rzadem, politykami, ktérzy w 2014 roku
byli w opozycji i obiecywali wtedy poprawe sytuacji oséb niepelnosprawnych.
Cata Polska byla $wiadkiem tych rozmoéw, stéw i emocji. Aktywisci uparcie po-
wtarzajac stfowa: wstyd, bieda, wykluczenie walczyli o spelnienie swoich dwéch
postulatow.

Dyskurs politykéw, dzigki ktéremu probowano odzyska¢ kontrole nad Sej-
mem i protestem skladal sie z wielu wypowiedzi politykéw partii rzadzacej, wielu
znaczen, ktdre to w jakis sposéb probowaly uchwycic istote dziejacej sie akcji pro-
testacyjnej oraz istote samej niepelnosprawnosci. Odzyskiwanie kontroli nad Sej-
mem i protestem rozegralo si¢ przy uzyciu medycznego i moralnego dyskursu. Po
pierwsze, politycy odwotali sie do stereotypowego przekonania, ze osoby z nie-
pelnosprawnoscig nigdy nie wychodza z okresu dziecinstwa. Dorostych aktywi-
stow z niepelnosprawnoscia zdefiniowano jako dzieci, aby potem w ramach tego
dyskursywnego mechanizmu odebra¢ im sprawczos¢ i autorstwo dzialan. Na
owej definicji ,dziecka z niepelnosprawnoscig” politycy partii rzadzacej oparli
oceny moralne skierowane wobec rodzicéw. Niegodnych rodzicoéw, ktérzy prze-
trzymuja w Sejmie te ,biedne, niepelnosprawne dzieci”. Ponadto, w opiniach po-
litykéw, uczynienie niepelnosprawnosci tematem publicznej debaty jest niegod-
ne. Jacek Zalek méwil nastepujaco:

5 Tamze..
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,Traktuja dzieci jak zywe tarcze. Nie mozna dac im tej gotoéwki. Jezeli na oczach calej
Polski mozna traktowac dzieci jak zakltadnika do swoich intereséw, to boje sie, ze w za-
ciszu doméw moze by¢ niestety tak samo”®.

Bernadetta Krynicka, ,moim zdaniem to jest karygodne, Ze ci rodzice przetrzymuja
niepelnosprawne osoby w Sejmie tyle dni. Znalazlabym paragraf na tych rodzicéw,
ktorzy przetrzymuja swoje dzieci w Sejmie w takich warunkach- niegodnych”7.

Po drugie, politycy z ogromna troska, zainteresowali sie ,niepelnosprawnym
cialem narazonym na choroby”. Dyskurs medyczny, poprzez ktéry zazwyczaj in-
terpretowana jest niepelnosprawnos¢ objawit sie znaczeniami: chorego i stabego
ciala oraz ,zagrozenia epidemiologicznego”. Jak méwil Marszalek Senatu, Sta-
nistaw Karczewski:

»,Osoby niepelnosprawne sa bardziej narazone, u 0s6b niepelnosprawnych wystepuja
réwniez inne choroby, ryzyko wystepowania jakiejkolwiek choroby jest duzo wiek-
sze. Spanie na podlodze nie jest komfortowe, ani zdrowe. I powiedzialem to z pelng
troska o te osoby! Ubolewam z powodu tego protestu w Sejmie, to jest niepotrzebne.
To nie jest miejsce do prowadzenia dialogu. Obéz rzadzacy ,jest wrazliwy” i wie, ze
,53 problemy, ktére wymagajq przeanalizowania”. Czy ci ludzie nie widza tych dzieci,
ktére tam sg, ktére nie mogg sie wykapaé, wyjs¢ na dwor? Ja to widze i ubolewam nad
tym. Zal mi jest tych dzieci, ze te dzieci nie mogg normalnie wyjs¢ na zewnatrz i zoba-
czy¢ jak pieknie wyglada wiosna. Zle, ze wykorzystuje sie dzieci do tego protestu”s.

Dyskurs ten jest swoistg biopolityczna technologia wladzy nad ciatem, ktéra
utrwala wizerunek oséb niepetnosprawnych jako stabych, ktére z powodu ucieles-
nionych ograniczeii nie moga same o sobie decydowa¢. To konstruowanie domi-
nujacego normocentrycznego porzadku spolecznego i narzucanie poprzez sym-
bole i jezyk swojego obrazu $wiata niepetnosprawnosci. Do cielesnoéci oséb nie-
pelnosprawnych odniosta sie¢ réwniez inna postanka obozu rzadzacego komen-
tujac: na antresoli, w miejscu dla prasy i w korytarzu gléwnym na parterze panuje
trudny do zniesienia smréd?.

Dyskursy politykéw pacyfikujacych protest realizowat si¢ ponadto w rézno-
rodnych mechanizmach kontroli, opresjii dyskryminacji, w konkretnych spolecz-
nych praktykach wykluczania takich jak: zamkniecie Sejmu dla odwiedzajacych,
zakaz otwierania okien, spacery tylko dla 0séb z niepelnosprawnoscia, ogranicze-

6 http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,102433,23368475,zalek-ostro-o-rodzicach-w-sejmie-nie-mozna-im-dac-
gotowki.html [dostep:, 25.06.2019].
https://wiadomosci.onet.pl/kraj/krynicka-o-protestujacych-niepelnosprawnych-to-nie-sa-dla-mnie-
partnerzy-do-rozmowy/581g49f [dostep: 25.06.2019].
https://wpolityce.pl/polityka/395181-karczewski-o-protescie-niepelnosprawnych-w-sejmie-sa-
-osoby-ktore-przebywaja-dlugo-w-jednym-miejscu-i-jest-zagrozenie-epidemiologiczne [dostep:
25.09.2019].
https://www.se.pl/wiadomosci/polityka/pawlowicz-chamsko-uderza-w-protestujacych-niepelno-
sprawnych-aa-hmhT- eibr-jpzm.html [dostep: 25.09.2019].
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nie korzystania z lazienek, spanie przy zapalonym Swietle, ograniczanie prze-
strzeni — ustawianie barierek, oddzielanie protestujacych zastonami oraz straszenie
wystawieniem rachunku za protest. Jak mowil marszaltek Sejmu Marek Kuchcifiski:

»To sa takze koszty, prosze panstwa, bo codzienne wyzywienie kosztuje, i tak dalej.
Bierzemy to na siebie, ale bedziemy musieli zastanowi¢ sie, czy kto§ musi za to
zaplacicl10.

Inna opresyjna praktyka pacyfikujaca protest byta dezinformacja. Opinii pub-
licznej przestawiano zawyzone dane na temat wsparcia finansowego, ktdre otrzy-
muja osoby niepelnosprawne od panistwa, méwiono, ze w sejmie protestuje grup-
ka os6b niepelnosprawnych, ktéra nie ma poparcia w szerokim srodowisku oséb
niepelnosprawnych. Po kilku dniach negocjacji rzad wyrazil zgode na spelnienie
postulatu: podniesienia renty socjalnej. Na drugi postulat, rzad nie chcial sie zgo-
dzi¢. Zamiast dodatku rehabilitacyjnego w wysokosci 500 zt, zaproponowano réz-
ne ulgi w zaopatrzeniu w wyroby medyczne i zniesienie ograniczen dotyczacych
liczby wydawanych wyrobéw medycznych. Osoby z niepelnosprawnoscia
moglyby tez korzysta¢ ze §wiadczen specjalistycznych bez koniecznosci uzyska-
nia skierowania i zwyklej kolejki. Rzad ,wycenil” swoja oferte na 520 zI miesiecz-
nie. Uznano negocjacje za skonczone. Opinia publiczna bombardowana byla
informacjami, ze rzad spelnil wszystkie oczekiwania protestujacych i dalszy pro-
test jest zupelnie niepotrzebny. Jak mowit Jacek Sasin:

»Te oczekiwania, ktére zostaly sformulowane na poczatku protestu zostaly spelnione.
Protest jest niepotrzebny, nie wiadomo o co w ogodle chodzi protestujacym”11.

Protest 0s6b niepelnosprawnych byl réwniez testem dla polskiego spoteczeni-
stwa, ktére obserwujac 6w czterdziestodniowy spektakl, podzielito sie w swoich
pogladach. Mozna bylo zaobserwowac¢ polaryzacje spolecznych reakcji. Czes¢ Po-
lakéw popierata walke aktywistéw o swoje prawa, dostrzegata niesprawiedliwo$é
panstwa polskiego oraz praktyki wykluczania tej, jednak najstabszej, grupy
spolecznej. Inna czesé¢ spoleczenstwa uznatla, Ze niepelnosprawni otrzymuja od
panstwa bardzo duze wsparcie materialne, zarzucala protestujacym matkom za
dobry wyglad, a protestujacym aktywistom z niepelnosprawnoscia posiadanie
zbyt drogich butéw, co mialo §wiadczy¢ o ich swietnej kondycji finansowej i pro-
bach wytudzania pieniedzy. W dyskursie spolecznym towarzyszacym protestowi
pojawiaja sie sprzeczne znaczenia: m.in. wstyd za Polske, dzielni ludzie, ale
i obrzydliwos$¢, terrorysci z niepelnosprawnoscia. Jak mozna bylo przeczytaé
w spotecznych komentarzach:

10 https://www.tvn24.pl/wiadomosci-z-kraju,3/sejm-wystawi-rachunek-za-koszty-protestu-osob--
niepelnosprawnych, 841693.html [dostgp: 25.09.2019].

" https://natemat.pl/238971,protest-rodzicow-osob-niepelnosprawnych-sasin- rzad-spelnil-postulaty
[dostep: 25.09.2015].
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,Wstyd mi za Polske”12

»Niegodziwe jest zachowanie niepelnosprawnych terrorystéw, juz dostali ,swoje”.
Terrorysci chcieli wiecej!”13

,Ci co pluja tutaj, na te dzielne osoby niepelnosprawne, wkrétce sami sie przekonaja
jak to jest by¢ krzywdzonym i poniewieranym przez bezduszna i bezwzgledna wladze,
dla ktorej cztowiek jest tylko wyborczym glosem, a p6zniej tylko jej émierdzi i przesz-
kadza”14.

,Uwazam za skandal, Ze wykorzystywane sa osoby niepelnosprawne. Hanba dla tychze
rodzicow jest obleganie Sejmu, czy nie maja krzty honoru???”15

Po czterdziestu dniach protest zostaje zawieszony. Niepelnosprawni opusz-
czaja Sejm, otrzymujac zakaz wstepu do niego do 2020 roku. Wywalczyli podnie-
sienie kwoty renty socjalnej o ok 165 zl.

Spoleczny krajobraz po rewolucji, ktérej nigdy nie bylo.
Co z aktywizmem o0s6b niepelnosprawnych?

Protesty os6b niepelnosprawnych iich rodzicow, ktére miaty miejsce w 2014 i
2018 roku byly najwiekszymi akcjami aktywistow oraz najwiekszymi akcjami ru-
chu spolecznego 0s6b niepelnosprawnych w Polsce. Zdesperowani, porzuceni
przez wladze i system, w poczuciu bycia niewystuchanym i marginalizowanym
postanowili zazada¢ spelnienia praw zapisanych m.in. w Konwencji Praw oséb
Niepelnosprawnych ONZ. Realizujac najwiekszg sankcje ruchéw spotecznych
jaka jest protest okupacyjny staneli na scenie sejmu RP, na ktérej unaoczniajac
swoja obecnoé¢, wykluczanych obywateli drugiej kategorii, powiedzieli; dos¢! Ich
protest stat sie, przez czterdziesci dni jego trwania, gléwnym medialnym tema-
tem. Temat niepelnosprawnosci, rzadko omawiany w mediach, teraz stal sie te-
matem waznym. Te 40 dni spektaklu rozgrywajacego sie na scenie sejmowej przy-
nioslo obserwujacemu je polskiemu spoleczefistwu wiedze na temat realnego
zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia. Aktywisci z niepelnosprawnoscia, pomimo
polowicznego zwyciestwa protestu, oceniaja te akcje pozytywnie. Jak méwia:

,Przez 40 dni w sejmie zmieniliSmy §wiadomos¢ na temat niepelnosprawnosci. Przez
ten protest pokazaliSmy, ze nasze prawa byly, sa i beda” (Glinka 2018).

12 http://wyborcza.pl/7,75398,23458841,iwona-hartwich-w-rmf-fm-protest-moze- zostac-zawieszony.
html [dostep: 25.09.2019].
Tamze.

* Tamze.

15 https://dorzeczy.pl/kraj/62107/W-Sejmie-trwa-protest-rodzicow-osob-niepelnosprawnych.html
[dostep: 25.09.2019].
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,Proponowane przez rzad rozwigzania nie zaspokajaja potrzeb oséb niepelnospraw-
nych. Nie jesteSmy stuchani, co powoduje, Ze ten ruch spoleczny sie rodzi. On sie rodzi
z buntu, bunt i zloé¢ jest w nas. Ruchu na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami w Pol-
sce nie ma, ale on sie rodzi, mysle, ze powstanie” (Zeglicka 2018).

,Protest pokazal idee przewodniag Konwencji ONZ, czyli to, Ze osoby z niepelnospra-
wnoéciami nie sa biernymi odbiorcami pomocy, tylko aktywnymi obywatelami, kto-
rym nalezg sie takie same prawa jak kazdemu innemu” (Jagura 2018).

Protest obnazyl paternalizm wladzy, ktéra pod maska altruistycznej zyczli-
wosci i etyki troski skrywala paternalistyczna dominacje. Odzyskanie panowania
nad Sejmem i pacyfikacja protestu obytla sie poprzez dyskurs medyczny, ktéry to
zamknal aktywistow w definicjach slabego i chorego ciala, odbierajac im moc
sprawcza. Dyskurs ,wiecznego dziecka” mial na celu napietnowac niegodnych
rodzicéw, przenoszacych osobiste doswiadczenia do strefy publicznej, wykorzy-
stujacych swoje ,biedne niepelnosprawne dzieci”, ale réwniez owo zdefiniowa-
nie dorostych aktywistéw z niepelnosprawnoscia jako dzieci mialo im odebra¢
mozliwo$¢é méwienia we wlasnym imieniu oraz odebra¢ glos w debacie. Politycz-
ne praktyki dyskursywne zmuszaja osoby z niepetnosprawnosciag do milczenia,
odbieraja im sprawczos¢ i glos. Dyskursywne praktyki wladzy delegitymizuja
alternatywne ,wersje rzeczywistosci” oséb niepelnosprawnych i pod plaszczy-
kiem etyki troski spychaja niepelnosprawnych na margines zycia spotecznego.
Mozna powiedzie¢ o dyskursywnej ,operacji zamykania” w znaczeniach. Nie-
pelnosprawni takim dyskursywnym praktykom i sankcjonowanym przez nie
porzadkom spotecznym méwig — NIE! Protesty z 2014 i 2018 roku nie byty rewo-
lucja, ale zapoczatkowaly ruch spoleczny oséb z niepelnosprawnoscia. Dzi§ po
ponad roku od tamtych akcji mozna méwic o mobilizacji w Polsce ruchu spotecz-
nego wokot problemu niepetnosprawnosci. W 2019 roku aktywisci z niepelno-
sprawnoscia mobilizowali si¢ na protesty jeszcze dwa razy. W maju i wrze$niu.
Zbierali sie przed Sejmem i kancelarig premiera, aby wyrazi¢ swoje niezadowole-
nie z realizacji przez rzad obietnic, ktére zostaly poczynione podczas protestu.

Haslo ,Nic o nas bez nas” stalo si¢ hastem przewodnim $rodowisk oséb nie-
pelnosprawnych, dzialaja organizacje self-adwokatéw, powstala inicjatywa
,Chcemy catego zycia” monitorujgca sposoby wdrazania w zycie praw Konwencji
Oso6b Niepelnosprawnych. We wrzesniu 2019 odbyl sie w Warszawie pierwszy
Kongres Kobiet z Niepelnosprawnosciami, a w pazdzierniku odbedzie sie piaty
Kongres Os6b Niepelnosprawnych, z tegoroczng mysla przewodnig ,Aktywni
obywatele i Aktywne obywatelki”. Ta samoorganizacja os6b niepetnosprawnych
i to bezposrednie dziatanie jest wyzwaniem dla dominujacych stereotypéw bezsil-
noéciiuprzedmiotowienia, dla dyskursywnych praktyk zmuszajacych do milcze-
nia i powodujacych wkluczenie. Gléwne wartosci ruchu oséb niepelnospraw-
nych, jak zauwaza T. Shakespeare to samodzielnoé¢, integracja i niezaleznos¢,
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a samoorganizacja stanowi wyzwanie wobec mitu o biernoéci oséb niepetnospra-
wnych (Shakespeare 2018: 50-51). Warto réwniez doda¢, ze we wrzesniu 2018
roku w Genewie, Komitet ONZ rozpatrywal, jak nasze panstwo realizuje Konwen-
cje Praw Os6b niepelnosprawnych. Po raz pierwszy od jej ratyfikowania przez
Polske w 2012 roku. Komitet ONZ wydajac rekomendacje dla polskiej polityki
niepelnosprawnosci, w calosci uwzglednil postulaty polskich aktywistow.

Dzialalnoé¢ ruchéw spotecznych oséb niepetnosprawnych, aktywizm oséb
niepelnosprawnych jest wyrazem ich krytycznej oceny wlasnej sytuacji, wyra-
zem niezadowolenia, zagdaniem zmiany i uznaniem, ze prawa czlowieka sa takze
prawami oséb niepelnosprawnych. Aktywizm oséb niepelnosprawnych jest
przejawem ich dazen emancypacyjnych, przezwyciezeniem relacji wyzysku, nie-
réwnosci i ucisku. To dazenie ku polityce zycia, ktérej gldownym celem jest uzy-
skanie odpowiedniego poziomu autonomii i samorealizacji (Giddens 2012). Ich
,obywatelskie niepostuszenstwo” jest wypowiedzig i aktem wobec zastanej wy-
powiedzi spoleczno/politycznej, jest proba przetamania obowigzujacej narracji
wobec niepelnosprawnosci i przez to staje sie tym, co wytwarza lub rozszerza
wielo$¢. Ich dziatanie jest takze wypowiedzig grupy majaca za cel zamanifestowa-
nie a nastepnie wytworzenie pewnej jednosci w postaci m.in. nowego, powszech-
nie obowigzujacego prawa.

Niepostuszenstwo obywatelskie aktywistéw z niepelnosprawnoscia jest za-
tem aktem opartym na fenomenie wzajemnosci, definiujacym ich jako wspétoby-
wateli. Aktywizm oséb niepelnosprawnych mozna by postrzegac¢ za ]. Ranciere
jako ,gre w/o emancypacje” (Ranciere 2008: 105). Dla J. Ranciere’a polityczne jest
miejscem styku dwoéch heterogenicznych proceséw. Pierwszy z nich dotyczy
rzadzenia. Polega na organizowaniu we wspdlnote ludzkiego zgromadzenia za
jego wilasnym przyzwoleniem i opiera si¢ na hierarchicznym podziale miejsc
ifunkcji. Ten proces nazwe policjg. Drugi z nich to réwnos¢. Polega on na grze prak-
tyk zakladajacych réwnos¢ kazdego z kazdym i troske o jej weryfikacje. Nazwa,
ktéra najtrafniej opisuje te gre to emancypacja (...) Kazda policja wyrzadza krzyw-
de réwnosci. Polityczne to scena, na ktérej weryfikacja réwnosci powinna przy-
brac forme leczenia krzywdy (Ranciere 2008: 105-106). Teoria polityki Ranciere’a,
jak analizuje ja Szkudlarek, jest budowana na bazie koncepcji ,dzielenia postrze-
galnego”, to znaczy estetycznych rezyméw postrzegania rzeczywistosci ope-
rujacych granicami widzialnosci, styszalnosci i sensownosci, ktére tworza ramy
$wiata wspdlnego. To, co te ramy stabilizuje, nazywa Ranciere mianem policji, a to,
co je przemieszcza — to polityka sensu stricto. Edukacja odgrywa w tych procesach
niezwykle istotng role zaréwno w wymiarze ,policyjnego” stabilizowania granic
postrzegania rzeczywistosci, jak i ich ,politycznego” przemieszczania. Emancy-
pacja jest w tym kontekscie aktem niezgody (dissensus), dziataniem ,nie na miejs-
cu” iméwieniem ,nie w tym czasie”, demonstracja obecnosci tam, gdzie mialo nas
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nie by¢, i manifestacja zdolnosci w zakresie kompetencji, ktére z zalozenia nam
nie przystugujg (Szkudlarek 2013: 69). W tej perspektywie aktywizm oséb nie-
pelnosprawnych mozna postrzegaé jako proces weryfikacji rownosci i forme le-
czenia krzywd, jako emancypacyjny akt niezgody.
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Korzenie kobiecosci w ujeciu kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Doniesienie badawcze

Cho¢ widoczny jest wzrost zainteresowania watkami plci w studiach nad niepelnosprawnosécia,
niewiele badan dotyczy kobiecosci w kontekscie niepelnosprawnosci intelektualnej. Autorka ni-
niejszego tekstu skupia sie¢ na korzeniach kobiecosci z perspektywy kobiet — self-adwokatéw
z niepelnosprawnoscia intelektualna. Badanie, ktérego wyniki przedstawiono w artykule, zostato
przeprowadzone w trzech miastach péinocno-wschodniej Polski w trzech grupach fokusowych,
ktore wziely udzial w wywiadach. Uczestniczkami bylo 21 kobiet w wieku 21-60 lat z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng. Gléwny problem badawczy sformulowano w nastepujacy spo-
s6b: jakie sa Zroédla wlasnej kobiecosci z punktu widzenia kobiet - self-adwokatéw z niepelnospra-
wnoscia intelektualna? Analiza zebranych danych wskazuje, Ze badane kobiety wskazuja na
dwie kategorie zrédel swojej kobiecosci: biologiczne i spoleczne. Zidentyfikowano tez dwa ob-
szary stykania sie z wlasna kobiecoscia: osobisty i spoteczny. Wyrézniono takze czynniki sprzy-
jajace i blokujace swiadomo$¢ wlasnej kobiecosci u badanych.

Stowa kluczowe: kobieco$¢, korzenie kobiecosci, kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna,
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
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Wprowadzenie

Kilkadziesiat ostatnich lat przyniosto znaczace i pod pewnymi wzgledami po-
dobne zmiany w rozumieniu dwu konstruktéw: piciiniepelnosprawnosci. W obu
przypadkach obserwuje si¢ odejscie od postrzegania jednostronnego, biologiczno-
-medycznego na rzecz dostrzezenia ich charakteru spolecznego. Plciowosc¢ towarzy-
szy czlowiekowi od urodzenia (a bywa Ze i przed urodzeniem (zob. Lichtenberg-
-Kokoszka 2014; Midro 2019) kazdego czlowieka. W naszej kulturze ple¢ jest jed-
nym z gléwnych elementéw charakteryzujacych konkretnego cztowieka, co jest
uwidocznione rowniez w jezyku, ktérym sie postugujemy. Jest tez jedna z pierw-
szych rozréznialnych przez dziecko cech (Eliot 2009: 11}. Jednak rozpoznawanie
wlasnej plci i utozsamianie sie z nig nie jest oczywiste i jest procesem dlugo-
trwalym (Gulczynska, Jankowiak 2009: 35-39). Ksztattowane jest ono nie tylko po-
przez przekaz genetyczny, ale tez dzialanie hormondéw oraz codzienne wplywy
(czasem wrecz naciski) otoczenia oraz nagradzanie tych zachowan, ktére uzna-
wane sa za odpowiednie dla danej plci. Obecnie w nauce, jesli chodzi o ple¢,
zwraca sie uwage na to, ze obok uwarunkowanego anatomicznie i fizjologicznie
,bycia kobieta” badz ,bycia mezczyzng” (ple¢ biologiczna), mozna tez méwié
o zdeterminowanym przez spolecznosc i tradycje zespole cech decydujacych
o odtwarzanych przez kobiety i mezczyzn rolach (tzw. ple¢ psychologiczna lub
spoleczno-kulturowa - gender) (por. Kalka, Karcz 2016). Plciowos$¢ czlowieka mo-
zna rozpatrywac jeszcze szerzej, zauwazajac:

— ple¢ somatyczng (jest to polaczenie kilku ponizej wyrdéznionych typéw plci:
genetycznej/chromosomalnej, gonadalnej, genitalnej i hormonalnej);

- genetyczng (uwzgledniajaca determinanty genetyczne, uzaleznione od zesta-
wu chromosomoéw);

— gonadalna (przejawiajaca sie¢ w budowie i czynnoéciach gruczoléw plcio-
wych);

— genitalng (zréznicowanie budowy zewnetrznych narzadéw plciowych);

— hormonalng (wyznaczana obecnoscia i przewaga meskich hormonéw plcio-
wych — androgenéw lub zeniskich hormonéw - estrogenéw);

— psychiczna (ple¢ mézgu powstajaca ok. 6 tygodnia zycia plodowego w wyniku
dzialania testosteronu wytwarzanego przez gonady meskie);

— spoleczna (ksztaltowang przez wplywy spoleczne tozsamos$¢ piciowa, zespét
cech, zachowan, postaw, motywéw, stereotypéw, aktywnosci i atrybutow,
ktére dane spoleczenstwo uznaje za odpowiednie dla danej pici) (Lichtenberg-
-Kokoszka 2014: 279-286).

»~W prawidlowej sytuacji ple¢ hormonalna jest tozsama z plcig genetyczng
i gonadalna. W sytuacji jednak jakichkolwiek zaburzen w zakresie chromosoméw
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plciowych czy budowy gonad réwniez ple¢ hormonalna ulega zachwianiu,
w konsekwencji czego rozwija sie cztowiek o niejednoznacznej lub sprzecznej
z wygladem fizycznym, psychospolecznej tozsamosci plciowej” (Lichtenberg-
-Kokoszka 2014: 281). Powyzsza analiza wskazuje, ze plciowos¢ determinowana
jest przez wiele czynnikéw wewnetrznych i zewnetrznych, do ktérych dochodza
indywidualne do$wiadczenia i przezycia zwigzane z plciowoscig. Ponadto roz-
woj Swiadomosci plciowej i seksualnej wymaga odpowiedniego wychowania
mlodego czlowieka, a w tych kwestiach w Polsce — jak pokazuja badania — nawet
dzieci i mlodziez pelnosprawna moze mie¢ braki (zob. Imacka, Bulsa 2012).

Drugi obszar tematyczny w podjetych badaniach obejmuje niepetnospraw-
nos¢ intelektualna, ktéra nie jest juz traktowana jako indywidualna cecha jednostki, a
raczej spoteczna wlasciwosé¢ determinowana warunkami i stylem zycia oséb z nie-
pelnosprawnodcia, w tym zaleznoscia od innych ludzi i koniecznoscia stawiania
czola przeszkodom fizycznym (architektonicznym), ekonomicznym czy praw-
nym. Jest to rzeczywisto$¢, w ktérej musza odnalez¢ sie osoby (w tym kobiety)
z niepelnosprawnoscig intelektualng (por. Ramik-Mazewska 2015, 2018: 131-304;
Kumaniecka-Wisniewska 2006: 103-274). Niepelnosprawnos¢ postrzegana jest
wiec rowniez nie tylko jako zjawisko medyczne (uszkodzenia czy niepetnospraw-
nosci organizmuy), ale takze jako konstrukt spolteczny (Barnes, Mercer 2014).

Polaczenie problematyki plciowosci z niepelnosprawnoscia intelektualng
w opracowaniach naukowych nie jest czeste. Stosunkowo niedawno zaczeto do-
strzega¢ i bada¢ doroslos¢, a pézniej réwniez seksualnosé ludzi niepelnospraw-
nych intelektualnie. W koncu zaczely pojawiac sie badania ,oddajace glos” tym
osobom (Parchomiuk 2016). Wéréd badanych kwestii mozna pozna¢ wybidrczo
takie zagadnienia, jak: (1) kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna jako part-
nerki/malzonki (np. Griitz 2007; Nowak-Lipiniska 2003; Zawislak 2000), (2) kobiety
z niepelnosprawnoscia intelektualng w roli matki (np. Kroese i in. 1999; Mayes,
i in. 2006; Bartnikowska, Cwirynkalo, Chyta 2014; Bartnikowska, Chyla Cwiryn-
kalo 2013), (3) stosunek do wtasnej kobiecosci i roli plci w funkcjonowaniu seksual-
nym kobiet z niepelnosprawnoscia (np. Kirenko 2015; Chodkowska 1993; Nowak-
-Lipiniska 2005).

Problematyka badan wlasnych

Prezentowany na potrzeby niniejszego artykutu raport powstal jako czes¢
szerszego projektu badawczego realizowanego wraz z Katarzyng Cwirynkato
(2018) i poswieconego kobietom - self-adwokatom z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng. Przedmiotem aktualnych analiz sa korzenie kobiecosci prezentowane
z perspektywy kobiet z niepetnosprawnosécig intelektualng. Préba uzyskania wy-
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starczajaco dogtebnej odpowiedzi na pytanie o owe korzenie wymagala zastoso-
wania paradygmatu interpretatywnego (Husserl 1989). Paradygmat ten pozwala
na eksplorowanie tematéw uznawanych za osobiste lub intymne, ktérych uchwy-
cenie w badaniach iloéciowych/pozytywistycznych byloby niemozliwe. W bada-
niach takich rezygnuje sie z préby pokazania , prawdy obiektywnej”. Zastosowano
réwniez fenomenograficzne podejscie badawcze (Paulston 1993), ktére pozwolito
na penetracje perspektywy drugorzedowej i réznych sposobéw, na jakie uczest-
niczki badania doswiadczaly swojej kobiecosci i jej zrodel (por. Assaroudi, Heydari
2016). Perspektywa drugorzedowa umozliwila znalezienie odpowiedzi na pyta-
nie ,jak rzeczy sg postrzegane” (w niniejszych badaniach: jak postrzegane sg
zrédla kobiecodci), co odrdznia jg od perspektywy pierwszorzedowej, typowej dla
fenomenologii i koncentrujacej si¢ na pytaniu ,jakie rzeczy naprawde s3” (Mar-
ton 1981).

Materiat badawczy zebrano wykorzystujac wywiad fokusowy (Morgan 1996).
Pozwala on na poznanie tematéw "delikatnych", o ktérych rozmowa moze by¢
latwiejsza w znanej badanym grupie (tak wlasnie potraktowano grupy kobiet na-
lezacych do self-adwokatéw) (Barbour 2011: 47). Lacznie przeprowadzono trzy
takie wywiady z trzema grupami kobiet liczacymi od 6 do 9 oséb. Przy wyborze
uczestnikéw kierowano si¢ nastepujacymi kryteriami doboru grupy:

— wiek: minimum 18 lat,

— ple¢: zenska,

— posiadanie orzeczenia stwierdzajacego niepelnosprawnos¢ intelektualna,
— przynaleznoé¢ do grupy self-adwokatow,

— wyrazenie zgody na udzial w badaniach (Rapley 2010).

Ostatecznie w badaniach wzieto udzial 21 kobiet w wieku od 21 do 60 lat z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna od stopnia lekkiego do umiarkowanego. Wszyst-
kie nalezaty do grup self-adwokatéw dzialajacych w Warsztatach Terapii Zajecio-
wej przy oddziatach terenowych Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Nie-
pelnosprawnodcig Intelektualng w trzech miastach na terenie wojewd6dztwa
warminsko-mazurskiego. Badane kobiety byly tez uczestniczkami Warsztatow.
Zamieszkiwaly w zdecydowanej wiekszosci (18) wraz z czlonkami swojej rodziny
pochodzenia (najczesciej z rodzicami), rzadziej samodzielnie (ze wsparciem ro-
dziny mieszkajacej blisko — 2 osoby) lub z partnerem i jego rodzicami (1 osoba).
Wiekszos¢ z nich nie byta w zwiazku z partnerem. Dwie byly matkami (przy czym
w jednym przypadku kobieta byla pozbawiona praw rodzicielskich i nie utrzy-
mywala kontaktu z dzieckiem).

Pierwsze pytania zadawane badanym kobietom mialy dosy¢ duzy poziom
ogolnosci (np. ,kim jestescie?”, ,co to znaczy, ze jeste$ kobieta?”), a w dalszej czesci
byly one uszczegélawiane w zaleznosci od kierunku, w ktérym toczyla sie pdznie-
jsza dyskusja. Analizujac dane, zastosowano kodowanie i kategoryzacje wedlug



148 Urszula Bartnikowska

Flicka (2010) i Gibbsa (2011). Bylo to kodowanie otwarte, ukierunkowane na
wylanianie kodéw zawartych w zebranych danych. Ze wzgledu na przyjety cel
badan szczegdlng uwage przypisywano nadawanym przez badane znaczeniom,
opisywanym relacjom oraz zachowaniom.

Przeprowadzone wywiady fokusowe poddano transkrypcji oraz anonimiza-
qji. Przy przedstawianiu wynikéw badan zastosowano skrét imienia, wiek oraz
okreélenie stopnia niepelnosprawnosci: NL — niepelnosprawnos¢ intelektualna
w stopniu lekkim, NU — niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu umiarkowa-
nym. W trakcie przebiegu badan mozna bylo zauwazyé¢, ze kilka oséb wypowia-
dato sie chetnie i obszernie — cytowane wypowiedzi od nich pochodza. Pozostale
uczestniczki ograniczaly aktywnos¢ do przytakiwania lub zaprzeczania, ewentu-
alnie do kroétkich, zawartych w 1-3 stowach wypowiedzi. W artykule w kilku
miejscach zostala zaakcentowana ta sytuacja, w pozostatych zrezygnowano
z umieszczania szerszego kontekstu niewiele wnoszacego w caloé¢ analizy. Cel,
jakim byto wydobycie r6znych sposobéw doswiadczania przez badane osoby ko-
biecosci, zostat osiagniety.

Wyniki badan wtasnych

Analiza zebranego materialu pozwolila na wyodrebnienie w wypowiedziach
uczestniczek na temat wlasnych do$wiadczen jako kobiet watku korzeni kobiecosci.
Wykres nr 1 przedstawia wyrdéznione w tym zakresie kategorie.

Korzenie kobiecosci

—

biologiczne spoleczne

—

doswiadczenia wlasne wzorce

Wrykres 1. Ujawniane przez badane osoby korzenie wlasnej kobiecosci

Zr6dto: badania wlasne.

Jak wskazuje wykres 1, wyszczegélniono dwie podstawowe kategorie korze-
ni kobiecosci: (1) biologiczne i (2) spoleczne.
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Korzenie kobiecosci z jednej strony wskazuja na kobiecos¢ jako co$ natural-
nego, danego od urodzenia i zapisanego w biologicznej strukturze organizmu,
z drugiej jako co$ uksztaltowanego na bazie do§wiadczen spolecznych. M., ktdrej
wypowiedZ zacytowana zostala ponizej, méwi o swojej kobiecosci, jako o czyms
co zostalo nadane:

,Kobietami jesteSmy od urodzenia. Jest to dla nas wazne, zeby sie nikt nie pomylil, bo
réznie to bywa. Czasami biorg nas (...) za kumpli” (M., 27, NL) (przytakuja: E., 21, NU,
A, 50,NL, B, K, 23, NL, 47, NU)

Zwypowiedzi mozna odczytac biologiczny wymiar kobiecosci. Na bazie tego,
co ,dane” biologicznie badane podejmuja wlasne starania, zeby podkresla¢ swoja
kobiecos¢:

»No jest tak, ze czasami staramy sie wyglada¢ bardziej jak dziewczyna. I czuc¢ sie jak

kobieta. Przy dobrych kumplach na przyktad” (M., 27, NL)

,Jalubie sobie buty kupié (...) ja tez sie lubie malowac. I wlosy mam malowane” (K., 23, NL)
,Ja sobie henne robitam” (B., 47, NU)
»Ja chodze do kosmetyczki” (A., 48, NL)

»,Chodze tez do kosmetyczkiido fryzjera. To mi poprawia nastréj i samoocene” (B., 29,
NL) “Ja tez” (J., 29, NU)

Dbanie o kobiecos¢ to — wedlug badanych — podejmowanie pewnych aktyw-
noéci, gléwnie skupionych wokoét poprawiania wlasnego fizycznego wizerunku
(co wydaje sie zaskakujace w kontekscie tego, ze méwiac w innych watkach
o ,prawdziwych kobietach” uczestniczki fokuséw nie umieszczaty w swoich nar-
racjach wygladu fizycznego. Pojawialy sie tam gléwne kategorie zwigzane z za-
chowaniem i cechami charakteru) (Cwirynkato 2018).

Druga podkategoria sa doS§wiadczenia spoteczne uczestniczek fokuséw. Ba-
dane zauwazaja, w jaki spos6b otoczenie ma moc podkresla¢ ich kobieco$¢, co ob-
razuja przyktady wypowiedzi:

,Spotykamy sie czasami z komplementami nad tym, jak wygladamy, typu: ladnie
wygladasz czy dobrze ci w tym w czym chodzisz. Spotykamy sie z mitlymi gestami
wokol nas. Podchodza do nas nie tylko jak do kumpli, ale tez jak do dziewczyn”
(M., 27, NL)

»,M0j chlopak to mnie traktuje jak kobiete. No... ze caluje mnie, na mnie nie krzyczy”
(I, 60, NL)

Badane odwolywaly sie do wlasnych do$wiadczen jako kobiet. Wypowiedzi
ukazujg, ze status kobiety moze by¢ réwniez potwierdzany w kontakcie z kolega-
mi z warsztatéw lub innymi ludZzmi (w szczeg6lnosci z mezczyznami). Wskazuje
to na znacznie szerszy kontekst spoleczny bycia kobieta. Spoteczny odbiér kobie-
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cosci badanych ma szczeg6lny wymiar w potwierdzaniu kobiecosci, ale — jak sie
okazuje — moze réwniez mie¢ odwrotny skutek:

,Pomimo Ze jesteSmy kobietami, biorg nas czasem za kumpli bo czasami... im dluzej
przebywamy z jakimi$ osobami, tym dluzej nabieramy ich nawykéw. Mimo Ze si¢ jest
dziewczyna, mozna by¢ tez kumplem, ale nie wolno zapomina¢ kim si¢ jest” (M., 27, NL)

Wypowiedz ta wskazuje pewne zagrazajace kobiecosci (w opinii badanych)
elementy, do ktérych moze naleze¢ wspdlne przebywanie z mezczyznami, ktérzy
zaczynajq traktowac je jak kolegéw. Uczestniczka wspomina o aktywnosci maja-
cej na celu przywrdcenie jej kobiecego statusu. Status kobiety moze zosta¢ — wedlug
badanej — utracony. W jego utracie biora udziat dwie strony: koledzy (,biorg nas
czasem za kumpli”) i same kobiety (,mozna by¢ tez kumplem”).

Badane zauwazaja tez pewne niuanse dotyczace spotecznego funkcjonowa-
nia kobiety. Z jednej strony jest to — wyzej opisane — staranie o bycie postrzegang
jako kobieta. Z drugiej — sa momenty, w ktérych potwierdzanie bycia kobieta jest
niekorzystne i moze spowodowaé pogorszenie sytuacji spotecznej danej osoby:

,Mozna sie czu¢ jak kobieta nawet jak sie jest w pracy, ale lepiej tego nie okazywac za
bardzo, bo wiadomo... Mysla, ze pracuje jak kobieta, to znacznie mniej potrafie. I od
razu: o dziewczyna to nie zrobi tego czy tamtego” (M., 27, NL)

,JesteSmy traktowane przez niektérych ludzi jako te slabsze. Mi sie wydaje, Ze my jeste-
$my traktowane jako te slabsze i mozemy mniej osiagna¢ niz, powiedzmy, mezczyzni”
(B.,29,NL)

Kobieco$¢ ma — w ujeciu badanych — swoje podloze fizyczne, ktére jest jak
baza, oddzialujaca na badane oraz ich otoczenie. Jednak poza czynnikami fizycz-
nymi, uczestniczki znacznie szerzej w swoich narracjach ujawniaja czynniki
spoleczne, ktére ksztaltujg je jako kobiety. Wsréd tych czynnikéw sa takie, ktére
wynikaja z odpowiedniego traktowania je przez otoczenie.

W zamieszczonych wyzej wypowiedziach wyrazny jest ponadto ograni-
czajacy kontekst kobiecoéci. Uczestniczki dostrzegaja, ze bycie kobietq moze mie¢
znaczenie pejoratywne, co ostabia ich che¢ bycia kobieta i wzmacniania wlasnej
kobiecosci. Ich zdaniem spoteczne potwierdzenie bycia kobieta moze okazac sie
niekorzystne, zderzaja sie¢ bowiem z negatywnym spotecznym odbiorem kobiet
i ograniczajacym efektem dzialania stereotypdéw spolecznych. Podejmuja wiec
aktywno$¢ majaca na celu przeciwstawienie sie tym niesprzyjajacym tendencjom.

Istotnym watkiem, ktéry pojawit sie w kontekscie wlasnego do$wiadczania
kobiecosci byly réwniez wzorce, ktére wyznaczaja cel i ,ostateczny efekt” staran.
Do wzorcéw kobiet, o ktérych méwig badane, nalezg przede wszystkim matki:

»Dla mnie moja mama, bo zawsze wspierala mnie i wspiera nadal. I chcialabym mie¢
taki charakter jak moja mama, czyli jak sobie co$ postanowi, to dazy do tego, zeby to
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zrobi¢. Nie ma innej mozliwosci. Nie zrobi inaczej, tylko tak, jak sobie postanowi”
(B.,29,NL)

,Dla mnie to tez jest moja mama. Nauczyla mnie wytrwalosci, dazenia do celu i osiaga-
nia wszystkiego cos$ sie zamierza” (M., 27, NL)

»~Mama zmarta (...) Mama byla wazna osoba. Teraz mieszkam sama” (A., 50, NL)

Dla wielu badanych kobiet to matka stanowita wzorzec do nasladowania, byla
kobieta wyznaczajaca wlasng kobiecoé¢ badanych. Wsréd innych oséb znacza-
cych znalazly sie tez takie kobiety, jak: siostry, babcie, a w jednym przypadku tescio-
wa (u badanej, ktérej matka byla pozbawiona praw rodzicielskich, a obecna
teSciowa, z ktérgq mieszka, okazata si¢ by¢ dobrym wzorcem):

,Dla mnie siostra (...) bo ona opiekuje sie, rente moja bierze, nie? I bardzo lubie moja
siostre, bo ona jest mlodsza ode mnie, a ja od niej starsza jestem” (I., 60, NL)

»Dla mnie mama, babcia i siostry. Mama, bo mi pokazala, ze o wszystko w zyciu trzeba
walczy¢ i sie nie poddawa¢. Nigdy sie nie wycofywacé. Nie mozna si¢ przejmowac in-
nymi, bo wazne jest to, jak nas widza rodzice i rodzina (...) (mamy) walczyly o nasinie
poddawaly sie nawet, kiedy byly§my w szpitalach. Jezdzily po nas. Na przyklad moja
mama zjezdzita cala Polske w poszukiwaniu lekarstw dla mnie. Cala Polske” (M., 27, NL)

Opisy tych doswiadczen pokazuja, jak wazne sa kontakty spoteczne, mozli-
wos¢ obserwowania przez badane innych kobiet: matek, si6str, babek, czyli kobiet
z rodziny pochodzenia (cho¢ w niektérych przypadkach réwniez kobiet spoza
najblizszej rodziny). To one modeluja zachowania kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Wazna — w ocenie badanych — byla ich sila, determinacja, aktyw-
nosc¢ oraz postawa opiekunicza wobec uczestniczek badania.

Analiza wypowiedzi badanych kobiet pokazuje réwniez, gdzie nastepuje sty-
kanie sie z wlasna kobiecoscia. Zestawienie znajduje sie w tabeli 1. Jest to sfera
osobista i spoleczna. Pierwsza z nich dotyczy poziomu biologicznego (zwigzane-
go z ,kobiecymi” cechami organizmu ,danymi od urodzenia”) oraz dzialaniowe-
go (podejmowane starania majace na celu podkreslenie wiasnej kobiecosci).
W drugiej wyodrebnic z kolei mozna wplywy pozytywne (np. pozytywne wzorce
kobiet, otrzymywane komunikaty, reakcje innych potwierdzajace kobiecos¢) oraz
negatywne (np. sygnaly ze Srodowiska Swiadczace o ignorowaniu kobiecosci ba-
danych badZ umniejszajace warto$¢/mozliwosci kobiet). S to elementy wzajem-
nie sie przenikajace i wplywajace na siebie nawzajem. Takie, ktére sa niezalezne
od badanych i spoleczenstwa, ale tez takie, ktére badane postrzegaja jako zalezne
od nich i w ktérych wykazuja si¢ aktywnoscig (dbanie o wyglad). Uczestniczki fo-
kuséw wyraznie tez widzg role i wplyw otoczenia na ich kobieco$¢. Identyfikuja
wplywy pozytywne i negatywne, ktore ulatwiaja lub utrudniajg im utozsamianie
sie z wlasnag plcia.
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Tabela 1. Identyfikowane przez badane osoby obszary stykania sie z wlasna kobiecoscia

Sfera zycia Poziom Przykiad
biologiczny cechy organizmu
osobista
dzialaniowy dbanie o wyglad
pozytywne wzorce
wplywéw pozytywnych
potwierdzanie kobiecosci
spoleczna
ignorowanie kobiecosci
wplywoéw negatywnych
umniejszanie mozliwosci kobiet

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dyskusja

Na rozwdj plci psychologicznej danej jednostki wptywa zaréwno srodowi-
sko, jak i definicje meskosci i kobiecosci, ktére ta jednostka przyjeta (Kalka, Karcz
2016). Z wypowiedzi badanych nie wyplywa wniosek o istotnym polaczeniu ko-
biecosci z niepelnosprawnoscia intelektualna badanych kobiet. Watek ten wlasciwie
nie jest przez badane poruszany. Dosy¢ szeroko jednak jest omawiany temat wply-
wow otoczenia na kobiecos¢ i poczucie wiasnej kobiecosci uczestniczek badania.

Otoczenie odgrywa szczegélna role w ksztaltowaniu tozsamosci i Swiadomo-
Sci plciowej (Imacka, Bulsa 2012). Ten wplyw nalezy tez zauwazaé w przypadku
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Przez lata plciowos¢ i seksualnosé
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng byla ignorowana i wypierana. Osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng byly infantylizowane, traktowane jak
»wieczne dzieci”, ich seksualnos¢ byta ukrywana (Koscielska 2004; Pilecka 2004).
Takie dzialania byly negatywnymi dzialaniami spolecznymi, ktére zauwazajq
i werbalizuja badane kobiety (zaprzeczanie kobiecosci, ignorowanie jej).

Wiekszej swiadomosci wlasnej plciowosci sprzyja na pewno szerzona idea
normalizacji (zob. Krause 2005, 2010), ktéra zaktada tworzenie takich warunkéw
zycia dla 0s6b z niepelnosprawnoscia, by mogly sie realizowac we wszystkich ty-
powych dla danego wieku i plci rolach spolecznych, mimo doswiadczanych ogra-
niczefi wynikajacych z niepelnosprawnosci. Sprzyja temu takze oddolne organi-
zowanie sie 0sob z niepelnosprawnosciami polaczone z wyzej opisanymi
trendami normalizacyjnymi. Nalezy podkresli¢, ze badane kobiety naleza do grup
self-adwokatéw. Mozna wiec przypuszczag, ze sg to kobiety z rozbudzong $wia-
domoécia siebie, wiasnych praw i potrzeb.
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Implikacje

Przeprowadzone badania ukazuja pewne elementy tozsamosci plciowej ro-
zumianej jako zinternalizowany zbidr spoteczno-kulturowych wymagan zwiaza-
nych z okreslong plcia (zob. Zietek 2007) badanych kobiet. Pozwalaja na wyodreb-
nienie pewnych implikacji dla praktyki.

Po pierwsze, problematyka jest istotna, poniewaz plciowos¢ w przypadku
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng moze by¢ kategorig odsuwana i ignoro-
wana. Domaga sie ona zauwazania, wspierania oraz eliminowania dotychczaso-
wych zaniedban czy praktyk dyskryminujacych (por. Formalik 2007; Kijak 2010).

Po drugie, rodzice jako pierwsi socjalizuja do plciowosci. Przeprowadzone ba-
dania pokazuja, ze kobiety z najblizszego otoczenia, gléwnie matki, sa namierza-
nymi przez badane wzorcami kobiecosci. Wydaje sie wiec konieczne wspieranie
matek dziewczynek z niepelnosprawnoscia intelektualna tak, by w naturalny
spos6b wspieraly u swoich corek tozsamosé plciowa. Nadal nalezy prowadzic em-
powerment, jednak nie tylko kobiet z niepelnosprawnoscia, ale tez kobiet z ich oto-
czenia. Moze to da¢ w efekcie u kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng pozy-
tywne uksztaltowanie poczucia wlasnej wartosci i rozw6j identyfikacji z wtasna
plcia, jak rowniez latwiejsze realizowanie sie w rolach waznych dla tych kobiet.

Po trzecie, warto podejmowac dzialania majace na celu ksztalttowanie u kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualng poczucia wlasnej wartosci i rozwoju identy-
fikacji z wlasna plcia, w tym realizowania sie w rolach waznych dla tych kobiet.
Osoby te powinny mie¢ mozliwo$¢ wywierania wplywu na otoczenia, co moze im
pbzniej pozwoli¢ na przeciwdziatanie krzywdzacym stereotypom.

Warto spojrzeé¢ na plciowos¢ w szerszym kontekscie spolecznym. W obliczu
namierzanych przez badane przeszkéd w pozytywnym odbieraniu wlasnej pici,
konieczne jest prowadzenie antydyskryminacyjnej polityki spotecznej, poczaw-
szy od edukacji szkolnej, poprzez kampanie spoteczne i koficzac na wdrazaniu
przepiséw prawa, ktére prowadzityby do réwnouprawnienia kobiet i mezczyzn,
0s6b pelnosprawnych i niepelnosprawnych. Nalezy wzia¢ tu pod uwage, ze nie-
ktére osoby moga by¢ szczegélnie narazone na dyskryminacje (gdy dochodzi do
nalozenia sie kilku czynnikéw, z uwagi na ktére osoba moze by¢ dyskryminowa-
na — np. bycie osoba plci zenskiej i bycie osoba z niepelnosprawnoscia) i objac je
specjalng ochrona.
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Poczucie godnosci osobistej seniorow —
komunikat z badan

Z danych demograficznych wynika, ze Polska, choc¢ na tle innych krajéw Europy jest stosunkowo
miloda, to jednak zmaga si¢ z kwestig starzenia sie spoleczefistwa. W artykule zaprezentowano
kwestie godnosci 0s6b starszych, odnoszace si¢ zaréwno do szeroko rozumianego szacunku wo-
bec nich, jak i do jej szczegdlnego aspektu — poczucia godnosci osobistej senioréw. Przeprowa-
dzone badania wlasne pokazuja, ze ani ple¢, ani wiek oraz miejsce zamieszkania nie r6znicuja
istotnie statystycznie poczucia godnosci osobistej senioréw bioracych udzial w badaniach.
Uwzgledniajac poszczeg6lne wymiary mierzone KPWG-3 autorstwa P. Brudka i S. Steuden mozna
zauwazy¢ pewne réznice, a mianowicie badane seniorki przywiazuja wieksza wage do tworzenia
i podtrzymywania relagcji interpersonalnych (Wymiaru relacyjnego) niz badani mezczyzni-seniorzy
(p<0,05), co przyczynia si¢ do odczuwania godnosci osobistej. Jezeli chodzi o zmienng socjode-
mograficzng, jaka jest wiek badanych senioré6w to uzyskane wyniki wskazuja, ze wraz z wiekiem
wzrasta poczucie utraty godnosci osobistej badanych senioréw. Z kolei miejsce zamieszkania se-
nioréw nie determinuje poczucia godnosci osobistej.

Stowa kluczowe: senior, staro$¢, starzenie sie, godnos¢, poczucie wlasnej godnosci

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
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Wprowadzenie

Prognozy demograféw nie sa optymistyczne. Z danych Gléwnego Urzedu
Statystycznego wynika, ze pod koniec 2014 roku, sposréd 38,5 mIn Polakéw
ponad 8,5 mIn (ponad 22% populacji) stanowily osoby w wieku 60 lat. Na
przetomie lat 1989-2014 liczba 0séb w starszym wieku wzrosta o ponad 2,9 min,
przy czym najwigkszy wzrost — o milion — dotyczyt grupy 60-64-latkéw. Zauwa-
zalny jest rosnacy dla calej populacji udzial oséb w wieku co najmniej 60 lat,
ktorzy w 1989 roku stanowili jej 14,7%, a w 2014 juz 22,2%. Jednocze$nie w tym
samym okresie zmniejszyl sie¢ o ponad 12% odsetek dzieci i mlodziezy — z prawie
30% do 18% (GUS 2016: 3).

W Polsce, w latach 80. XX wieku, sredniorocznie przybywalo 0,7% mieszkan-
ca, a od poczatku XXI wieku jest odwrotnie: Srednioroczny spadek wynosi 0,037 %
(Strzelecki 2015: 43). Ponadto, wlasnie w Polsce w latach 1981-2012 odnotowano
najmniejszy wzrost rozrodczosdci wéréd krajow europejskich z 19,6% do 10%
(Strzelecki 2015: 45). Jednocze$nie wzrasta dlugos¢ zycia: w poréwnaniu z 2000
rokiem 04,1 lat dla mezczyzn i o 3,6 lat dla kobiet. Z kolei przecietny wiek zycia to
odpowiednio 73,8 i 81,6 lat (GUS 2015: 15, 29).

Cho¢ Polska, wobec innych krajow Unii Europejskiej, jest stosunkowo mtoda
(Ziomek-Michalak 2016: 21), to jednak proces starzenia sie spoleczenstwa jest za-
uwazalny i budzi niepokdj. Mniejsza liczba urodzin, wydluzanie sie czasu zycia
i stosunkowo niska umieralno$¢ wymuszaja na politykach spotecznych, demo-
grafach, ekonomistach, lekarzach, pracownikach socjalnych etc. nie tyle refleksje,
co konkretne dzialania uwzgledniajace obserwowane zmiany. Niezbedne sg
réwnolegle: troska o podwyzszenie przyrostu naturalnego, jak i uwzglednienie
sytuacji senioréw. Ta za$ obejmuje miedzy innymi: dostosowanie do ich potrzeb
systemu opieki zdrowotnej, poszerzanie wiedzy w zakresie jakosci zycia ludzi
starszych, kreowanie pozytywnego wizerunku oséb starych oraz — jak uwaza Ka-
tarzyna Ziomek-Michalak — niezbedne jest wychowanie do starosci, uczenie sie jej
(Ziomek-Michalak 2016: 25). W opinii autorek artykutu, pracom w wymienionych
obszarach musi przySwieca¢ zasada poszanowania godnosci starszego klienta/
pacjenta. Jej dochowanie powinno by¢ dla decydentéw kluczowe.

Pojecie godnosci
Godnoéc¢ jest kategorig rozpatrywana miedzy innymi przez etykéw, filozo-

fow, teologow, prawnikéw, psychologéw, socjologéw, pedagogoéw, lekarzy. Wy-
stepuje w opracowaniach przygotowanych przez osoby §wieckie, jak i duchowe,
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w regulacjach prawa miedzynarodowego, jak i krajowego. O tym, Ze jest dana
czlowiekowi, stanowi Powszechna Deklaracja Praw Czlowieka. W jej wstepnie
zaznaczono, ze "uznanie przyrodzonej godnosci oraz réwnych i niezbywalnych
praw wszystkich czlonkéw wspdlnoty ludzkiej jest podstawa wolnosci, spra-
wiedliwosci i pokoju na §wiecie", zas w artykule 1, ze: ,Wszyscy ludzie rodzg sie
wolniiréwniw swej godnosciiw swych prawach (...)". Godnoé¢ zostala tez pod-
kreslona w Konstytucji Rzeczpospolitej. W preambule zapisano, Ze jest ona
czlowiekowi przyrodzona.

Witold Starnawski zaznacza, ze godnoéc¢ ,nie jest jaka$ wartoscia «w osobie»,
jest wartoscig samej osoby”. Podkresla, ze nie mozna jej ,zobaczy¢”, gdyz nie jest
»~wlasnoscig przedmiotowq”. Ma egzystencjalny charakter i mozna ja poznac
w ,przejawach osobowego sposobu bycia” (Starnawski 2011: 85).

Janusz Gajda wyréznia godnoéc¢ ludzka, osobista oraz spoleczng lub zawo-
dowa. Pierwszg odnosi do czlowieczej natury i roli czlowieka jako istoty rozu-
mnej, ktéra ma prawo do bezpieczenstwa w jego wymiarze fizycznym, wolnosci
osobistej i stowa, do pracy i nauki. Godno$¢ osobista jest zas postawa i cechg cha-
rakteru wynikajacg z wyznawanych wartosci, idealéw, zdolnosci do ich wyraza-
nia ibronienia. Z kolei godno$¢ zawodowa jest zwigzana z rolami, ktdre jednostka
pelni w toku swojego zycia i ktérych pelnienie wigze sie z konkretnymi wzorcami
postepowania. Wedlug J. Gajdy wymiary godnosci przeplataja sie, na przykiad:
godnosc wlasna Iaczy sie z godnoscia spoleczno-zawodowa (Gajda 2003: 80-81).

Nalezy jednak odrézni¢ godnos¢ osobista od poczucia godnosci, ktore jest
zmienng psychologiczna skladajaca sie z: szacunku do samego siebie, zaufania do
siebie i swoich mozliwosci oraz pelnej akceptacja siebie (Brudek, Steuden 2017: 82).
W artykule starano sie zaprezentowac obie kwestie: ukazano sytuacje wplywa-
jace na godnos¢ oséb starych oraz wyni-ki badan wilasnych na temat poczucia
godnosci osobistej senioréw.

Godnosc¢ i poczucie godnosci wlasnej senioréw

Nazywana sedziwym wiekiem, jesienig czy zmierzchem zycia, staro$¢ zwykle
budzi negatywne skojarzenia: ze staboscig, frustracja, staboscia, brzydota i koncem
(Luszczynska 2017: 6). Pogorszenie sie stanu zdrowia, ograniczajace sie kontakty
spoleczne, wycofanie sie z dotychczasowych obowiazkéw (przy braku nowych
aktywnosci), nizsze dochody niejednokrot-nie maja wplyw na poczucie godnosci
wlasnej osoby starszej, jak i jej poszanowanie.

W literaturze poruszajacej kwestie senioralne stosunkowo mato miejsca po-
$wieca sie godnoéci. Odnosi sie ja glownie do satysfakcji/ zadowolenia z zycia czy
do dobrostanu (por. np. Koscifiska 2016; Halicka 2004). Panuje poglad, Zze osoby,
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ktore ukonczyly 60 lat czeSciej niz mtodsi maja trudnosci finansowe, a nawet do-
$wiadczaja ubdstwa. Dla wiekszosci kupno zywnosci, lekéw czy odziezy jest
ograniczone. Jak pokazujq dane opracowane przez Zaklad Ubezpieczen Spotecz-
nych, w 2018 roku (w poréwnaniu do roku 2017) obserwowany jest wysoki wzrost
(076,5%) liczby emerytéw pobierajacych $wiadczenia w wysokosci do 500,00 (do-
tyczy to tych, ktérych staz pracy — 20 lat w przypadku kobiet i 25 w przypadku
mezczyzn — nie pozwolil na otrzymanie najnizszej, gwarantowanej emerytury —
1029,80 zl). Jednoczes$nie niemal o polowe wzrosta liczba tych, ktérych wyplaty
z ZUS przekraczaja 5000,00 zt (stanowia oni 2,3% emerytéw) (ZUS 2018: 4-5).

Zbadania wykonanego przez Gléwny Urzad Statystyczny wynika, ze w ciaggu
ostatnich 15 lat znacznie poprawila sie sytuacja gospodarstw domowych emery-
tow. Ich przecietne dochody w 2000 roku wynosily okoto 1270 zt, a w 2015 roku —
1481 Warto zaznaczy¢, ze Sredni dochdd gospodarstwa na osobe wynosil wow-
czas 1340 zt. Ponadto, od roku 2000 do 2015 o 30% wzrosla liczba gospodarstw,
ktérym posiadane Srodki wystarczaja na zaspokojenie podstawowych potrzeb.
Wedlug 73% badanych ich sytuacja materialna nie zmienila sie, a wedtug 21% —
pogorszyla (Klima 2015: 89-90, za: GUS 2015). Az 90% respondentéw przyznaje,
ze wiekszo$¢ artykuléw spozywcezych jest dla nich dostepna, a gospodarstw,
w ktorych ,starcza na wszystko i jeszcze oszczedzamy na przyszlos¢”, byto w 2015
roku czterokrotnie wiecej niz w 2000 (tamze, s. 91).

Trzeba jednak pamietaé, ze zaprezentowane dane dotycza sytuacji osob,
ktore sg w stanie funkcjonowac samodzielnie. Inaczej jest w przypadku starszych
chorych, z niepelno sprawnosciami czy ubezwlasnowolnionych. Ci niejednokrotnie
nie majg mozliwosci swobodnego decydowania ani o swoich wydatkach, ani
sposobie zaspokajania podstawowych potrzeb. To wlasnie w ich kontekscie
nagloénienie kwestii godnosci jest uzasadnione i koniecz-ne.

Stanislawa Steuden, piszac o godnosci czlowieka starego zauwaza, ze mozna
ja postrzegaé w zaleznosci od sytuacji spoleczno-ekonomicznej, warunkéw byto-
wych i poziomu zycia (Steuden 2014: 147). Przykladowo, w warunkach opieki zdro-
wotnej latwiej jest ocenia¢ te zdarzenia, w ktérych godnosc i jej poczucie naruszo-
no, niz w ktérych byla ona uszanowana. Powolujac sie na opracowanie Win
Tadd’a oraz Tony Bayer’a podaje przyktady dziatati godzacych w godnoé¢: igno-
rowanie pacjenta, podejmowanie decyzji bez jego udzialu, ograniczenie wizyty
u lekarza wylaczanie do wypisania recepty, bez mozliwosci méwienia o stanie
zdrowia (Steuden 2014: 152, za: Tadd, Bayer 2006: 773). Wedlug S. Steuden, szacu-
nek od innych, jak i szacunek dla samego siebie, w warunkach opieki medycznej
sa fundamentalne w doswiadczaniu godnosci wlasnej (tamze). Wniosek ten jest
aktualny takze w kontekscie postepowania z osobami przewlekle chorymi, ktére na
skutek niedowladéw potrzebuja wsparcia w czynnosciach zycia codziennego.
Niezbedne jest wiec stworzenie im optymalnych standardéw do zycia, zapewnie-
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nie spokoju, a w wymiarze interpersonalnym traktowanie z uwzglednieniem ich
podmiotowosci i decyzyjnosci (Steuden 2014: 157-158). Przypadki lamania dwéch
ostatnich wystepuja dos¢ czesto. Ireneusz M. Switala podaje przypadki zwracania
sie do osoby starszej po imieniu bez jej zgody, infantylizowanie jej, czy nazywanie
placéwek zapewniajacych opieke ,umieralniami” lub ,przechowalniami” (Switala
2017: 16).

Uszanowania godno$ci wymagaja réwniez osoby przechodzgce na emeryture.
W ich przypadku proces ten powinien by¢ stopniowy, z zachowaniem prawa do
podnoszenia kwalifikacji i utrzymywaniem aktywnosci zawodowej tak dtugo, jak
tego potrzebuja (Steuden 2014: 148, za: Szatur-Jaworka 2003: 104).

Wedtug I. M. Switaly uwarunkowania zachowan godnosciowych zalezg od
determinantéw zewnetrznych i wewnetrznych. Do pierwszych zalicza si¢ czyn-
niki historyczne, ekonomiczne oraz spoleczno-polityczne. Autor podkresla, ze
patrzenie na staros¢ z perspektywy ekonomicznej przyczynia sie do pozbawienia
godnosci starszego pokolenia, kojarzonego z bieda i do ksztaltowania sie u mlod-
szych postawy wspdlczucia i litosci. LM. Switata jest zdania, ze w ten sposéb obniza
sie ,wartos¢ czlowieka starego, ktéry pomimo posiadanej wiedzy, umiejetnosci,
doswiadczenia, nie jest szanowany, lecz traktowany jako ,biedny niesamodziel-
ny staruszek”, ktérego najlepiej umiesci¢ w domu pomocy spolecznej” (Switala
2017: 13). Druga grupa obejmuje za$ cechy osobowosci, predyspozycje bio- i psy-
chospoleczne, wrazliwoé¢ moralng, poczucie wlasnej wartosci, samoocene, styl
i jako$¢ zycia (Switata 2017: 14).

Nasuwa sie wiec wniosek, ze im dokladniejsze samopoznanie i szeroko rozu-
miana troska o siebie, tym wyzsze poczucie wlasnej godnosci. To z kolei oznacza,
ze odczuwanie godnos¢ w okresie staro$ci mozna rozbudowac. Zofia Szarota pre-
zentuje dzialania, ktére wdrazane od najmiodszych lat pomoga w przygotowa-
niu sie do procesu starzenia. Postuluje miedzy innymi: wyrobienie nawykoéw dba-
nia o higiene, zachowania sprawnosci fizycznej dla utrzymania samodzielnosci,
pozytywne my$lenie o przyszlosci, zdrowy egoizm, rozbudzanie zainteresowan,
organizacje czasu wolnego, utrzymywanie wiezi rodzinnych, towarzyskich i aktyw-
nosci spolecznych, gromadzenie oszczednosci i unikanie zaleznosci finansowej
(Szarota 2004: 58-61). Czes¢ tych zalecenn moze by¢ realizowana dzieki uczestnic-
twu w: klubie seniora, Uniwersytecie Trzeciego Wieku, organizacji samopomoco-
wej, wolontariacie, Spotecznym Banku Czasu, organizacjach kulturowych czy Ra-
dzie Seniora. Wymienione formy aktywizacji senioréw sprzyjaja respektowaniu
oraz wzmacnianiu ich poczucia godnosci osobistej i podmiotowosci, a takze idei
aktywnego i zdrowego starzenia sie (Pedziwiatr 2015:126).

Godnoéc jako wartos¢ jest niezbywalna, jednak jej osobiste odczuwanie pod-
lega zmianom: moze by¢ niszczone lub rozbudowywane. Dla prawidlowego,
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wielowymiarowego funkcjonowania jednostki, zwlaszcza w koncowej fazie zy-
cia, niezbedne jest dbanie o nia.

Badania wtasne

Celem podjetych badan bylo okreslenie poczucia wlasnej godnosci senioréw
z terenu wojewo6dztwa mazowieckiego, za$ przedmiotem badan byli seniorzy za-
mieszkujacy Domy Pomocy Spotecznej, jak rowniez osoby starsze korzystajace ze
wsparcia Srodowiskowych Doméw Pomocy Spoteczne;j.

Gléwny problem badawczy niniejszych eksploracji zawiera sie w pytaniu:
Jakie jest poczucie godnosci osobistej badanych senioréw? W oparciu o tak sfor-
mulowany problem badawczy postawiono nastepujace pytania szczegétowe:

— Czy ple¢ badanych senioréw réznicuje ich poczucie wlasnej godnosci?

— Czy wiek badanych senioréw réznicuje ich poczucie wilasnej godnosci?

— Czy miejsce zamieszkania réznicuje poczucie wlasnej godnosci wsréd bada-
nych senioréw?

Badania zostaly przeprowadzone wsrdéd 53 senioréw z terenu wojewéddztwa
mazowieckiego, przy czym 21 0séb to osoby starsze mieszkajace w Domach Po-
mocy Spolecznej, natomiast 32 osoby to seniorzy korzystajacy ze wsparcia w po-
staci Srodowiskowego Domu Samopomocy. Wiek badanych oséb zawiera sie
w przedziale 63-93 lata, srednia wieku badanych oséb wynosi 76 lat. Uwzgledniajac
ple¢ badanych oséb to przebadano 32 kobiety oraz 21 mezczyzn. Jezeli chodzi
o wyksztalcenie, to wéréd badanych senioréw 16 oséb legitymuje si¢ wyksztalce-
niem podstawowym, 8 0s6b ma wyksztalcenie zawodowe, 22 osoby wyksztalce-
nie $rednie, natomiast 7 0sob starszych wyksztalcenie wyzsze.

Dob6r 0séb do badan miat charakter losowy. Badania mialy anonimowy cha-
rakter i byly catkowicie dobrowolne.

Materiat empiryczny zebrano przy zastosowaniu metody sondazu diagnosty-
cznego, stosujac technike ankiety, jako narzedzie badawcze postuzyt Kwestiona-
riusz Poczucia Wiasnej Godnosci (KPWG-3) autorstwa S. Steuden i P. Brudka. Na-
rzedzie sklada sie z 36 stwierdzen, tworzacych 4 wymiary: Poznawczy, Relacyjny
Utraty i Do§wiadczania, a zadaniem badanej osoby jest dokonanie oceny na 5-stop-
niowej skali, na ile zgadza sie z kazdym z nich. Wymiar poznawczy to sposéb
rozumienia i znaczenia przypisywanego poczuciu wlasnej godnosci. Okresla,
w jakim stopniu jednostka traktuje poczucie wlasnej godnosci jako sposéb postrze-
gania siebie i wlasnego funkcjonowania. Wymiar utraty wskazuje na sytuacje
i do$wiadczenia zyciowe (choroba, ub6stwo, bezdomno$¢), w ktérych jednostka
traci poczucie wlasnej godnosci. Okreéla, w jakim stopniu postepowanie niezgod-
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ne z uznanym systemem warto$ci wigze sie z utratg poczucia wlasnej godnosci.
Odzwierciedla, na ile utrata poczucia wiasnej godnosci wplywa na funkcjonowa-
nie w sferze emocjonalnej i stosunku do siebie. Wymiar relacyjny dotyczy stopien
Swiadomosci osoby odnosnie roli, jaka pelni poczucie wilasnej godnosci w budo-
waniu relacji interpersonalnych oraz psychospolecznym funkcjonowaniu
czlowieka. Ujawnia, w jakim stopniu osoba do§wiadcza poczucia wlasnej godno-
§ci poprzez tworzenie i utrzymywanie wiezi z innymi. Wymiar do$wiadczania
wskazuje, w jakim stopniu osoba podejmuje refleksje nad wlasnym poczuciem
wlasnej godnosci w sytuacjach trudnych lub konfliktowych, w ktérych istnieje ry-
zyko naruszenia poczucia wlasnej godnosci oraz w momentach i decyzjach zycio-
wo waznych (Steuden 2011).

Wskazniki rzetelnosci (o-Cronbacha) dla poszczegdlnych skal wahaja sie od
.87 do .91 (Brudek, Steuden 2017: 85).

Analize statystyczng przeprowadzono przy zastosowaniu programu SPSS
Statistics 24.0. Na wstepie okredlono Srednie wartosci dla poszczegélnych
wymiaréw poczucia godnosci osobistej w badanej grupie senioréw — statystyki
opisowe. Szczegdlowe dane zaprezentowano w tabeli 1.

Tabela 1. Poczucie godnosci osobistej badanych senioréw — statystyki opisowe

Wymiary poczucia wlasnej godnosci 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 doswiadczania 8,00 35,00 18,68 5,77
Wynik ogdlny 81,00 175,00 130,58 16,97

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Z danych zawartych w tabeli 1 wynika, ze w zakresie wymiaru poznawczego
minimalny wynik wynosi 12 pkt, zas najwyzszy 46 pkt. Sredni wynik w grupie ba-
danych senioréw dla wymiaru poznawczego wynosi M= 21,26 pkt. Uwzgled-
niajagc wymiar utraty poczucia godnosci osobistej senioréw to minimalny wynik
wynosi 10 pkt a maksymalny 45, natomiast srednia dla tego wymiaru jest réwna
M = 29,94 pkt. Analizujac wymiar relacyjny poczucia godnosci osobistej odnoto-
wano, ze minimalny wynik wynosi 7 pkt, zas maksymalny 33 pkt., Srednia dla
tego wymiaru w badanej grupie to M = 13,57 pkt. W zakresie wymiaru do$wiad-
czania poczucia godnosci osobistej stwierdzono, ze minimalny wynik wynosi
8 pkt. a maksymalny to 35 pkt., érednia dla tego wymiaru to M = 18,68 pkt. Sredni
og6lny wynik poczucia godnosci osobistej w badanej grupie senioréw wynosi
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M = 130,58 pkt. Kolejnym krokiem bylo ustalenie, czy zmienne socjodemograficzne
takie, jak ple¢, wiek i miejsce zamieszkania r6znicujg nasilenie poczucia godnosci
osobistej wérdd badanych senioré6w. W tym celu postuzono sie testem t-Studenta
dla préb niezaleznych, przyjmujac poziom istotnosci p 0,05. Szczegélowe dane
zaprezentowano w tabelach 2—4.

Tabela 2. Poczucie godnosci osobistej a ple¢ badanych seniorow

Wymiary poczucia wlasnej godnosci M-kobiety |M-mezczyzni 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 do§wiadczania 20,48 17,50 1,880 0,073~
Wynik ogélny 128,43 132,00 -0,749 0,441

* p< 0,05; ~ poziom zblizony do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane przedstawione w tabeli 2 pokazuja, ze w zakresie wymiaru relacyjnego
poczucia godnosci osobistej badane kobiety osiagnely wyzszy Sredni wynik
(M=15,33), anizeli badani mezczyzni (12,41) a r6znica jest istotna statystycznie na
poziomie p,05. Oznacza to, ze poczucie godnosci osobistej badanych seniorek jest
uzaleznione od tworzonych i utrzymywanych relacji interpersonalnych. Jezeli
chodzi o wymiar do$wiadczania to réwniez badane kobiety osiagnely wyzszy
§redni wynik (M=20,48) niz badani mezczyzni (M=17,50), ponadto uwidocznio-
na réznica jest bliska istotnej statystycznie (p,073). Mozna zatem przypuszczac, ze
kobiety czeSciej zastanawiaja sie nad wplywem aktualnej sytuacji zyciowej na ich
poczucie godnosci osobistej, w szczegdlnosci w sytuacji, gdy opuszczaja domy ro-
dzinne i zamieszkuja w domach pomocy spolecznej. W pozostatych dwoch wy-
miarach, tj. poznawczym i utraty brak réznic istotnych statystycznie pomiedzy
badanymi seniorami przy uwzglednieniu ich plci. Przy czym w zakresie wymiaru
utraty to badani mezczyzni osiagneli wyzszy Sredni wynik, co moze oznaczag, iz
czesciej maja poczucie utraty wlasnej godnosci w zwigzku ze zmiang ich sytuacji
zyciowej, co moze mie¢ wplyw na funkcjonowanie w sferze emocjonalnej i sto-
sunku do samego siebie.

Dane przedstawione w tabeli 3 pokazuja, ze istotng statystycznie réznice
odnotowano w zakresie wymiaru utraty poczucia godnosci osobistej u badanych
seniorow (p,022). Przy czym osoby do 76 roku zycia osiggnety nizszy $redni wynik
(M=27,68) niz seniorzy majacy 76 lat i wiecej (M=32,79), co moze oznacza¢, ze
wraz z wiekiem poczucie godnosci osobistej senioréw obniza sie, moze to wynikac,
np. z obnizenia sprawnoéci fizycznej i potrzeby korzystania z pomocy i wsparcia
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0s0b trzecich, doswiadczania choréb, ale tez wiekszej izolacji spolecznej. W ogdlnym
wyniku poczucia godnosci osobistej odnotowano tendencje bliska istotnosci
statystycznej, przy czym osoby do 76 roku zycia osiggnely wyzszy §redni wynik
(M=134,86), w poréwnaniu z seniorami w wieku 76 lat i wiecej (M=125,88), to
wskazuje, ze wraz z wiekiem poczucie godnosci osobistej obniza sie, co jest
zbiezne z wynikami uzyskanymi w wymiarze utraty. W pozostalych wymiarach
kwestionariusza nie odnotowano réznic istotnych statystycznie.

Tabela 3. Poczucie godnosci osobistej a wiek badanych senioréw

Wymiary poczucia wlasnej godnosci d M- M N t p
o76lat |powyzej 76 lat

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 do§wiadczania 18,50 18,86 -0,229 0,820

Wynik ogdélny 134,86 125,88 1,912 0,058~

* p < 0,05; ~ poziom zblizony do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane przedstawione w tabeli 3 pokazujg, Ze istotng statystycznie réznice od-
notowano w zakresie wymiaru utraty poczucia godnosci osobistej u badanych se-
nioréw (p,022). Przy czym osoby do 76 roku zycia osiagnely nizszy $redni wynik
(M=27,68) niz seniorzy majacy 76 lat i wiecej (M=32,79), co moze oznacza¢, ze
wraz z wiekiem poczucie godnosci osobistej senior6w obniza sie, moze to wyni-
ka¢, np. z obnizenia sprawnosci fizycznej i potrzeby korzystania z pomocy i wspar-
cia oséb trzecich, doswiadczania chordb, ale tez wigkszej izolacji spolecznej.
W ogélnym wyniku poczucia godnosci osobistej odnotowano tendencje bliska
istotnosci statystycznej, przy czym osoby do 76 roku zycia osiggnely wyzszy sredni
wynik (M=134,86), w poréwnaniu z seniorami w wieku 76 lat i wiecej (M=125,88),
to wskazuje, ze wraz z wiekiem poczucie godnosci osobistej obniza sie, co jest
zbiezne z wynikami uzyskanymi w wymiarze utraty. W pozostalych wymiarach
kwestionariusza nie odnotowano réznic istotnych statystycznie.

Z danych zaprezentowanych w tabeli 4 wynika, ze w Zzadnych z wymiaréw
poczucia godnosci osobistej senioréw nie odnotowano réznic istotnych statysty-
cznie, uwzgledniajgc ich miejsce zamieszkania. Jedynie w zakresie wymiaru po-
znawczego uwidacznia sie tendencja w réznicach $rednich, przy czym seniorzy
korzystajacy ze wsparcia srodowiskowych doméw samopomocy (SDS) uzyskali
wyzszy $redni wynik (M=22,66) niz mieszkafiicy domu pomocy spolecznej
(M=19,14). Moze to wskazywa¢, ze seniorzy korzystajacy ze SDS przypisuja
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wieksza wage i znaczenie godnosci osobistej, co moze by¢ zwiazane z postrzega-
niem pobytu w domu pomocy spolecznej jako wyznacznika utraty poczucia god-
nosci osobistej, a co za tym idzie moze si¢ wigzac z obnizeniem samooceny (post-
rzeganiem siebie i wlasnego funkcjonowania).

Tabela 4. Poczucie godnosci osobistej senioréw a miejsce zamieszkania

Wymiary PWG M-DPS M-SDS 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 do$wiadczania 19,33 18,25 0,665 0,509
Wynik ogélny 132,19 129,53 0,554 0,578

~ poziom zblizony do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Podsumowanie

Przeprowadzone badania pokazuja, ze ani ple¢, ani wiek czy miejsce zamiesz-
kania nie r6znicujg istotnie statystycznie poczucia godnosci osobistej (w zakresie
Wyniku ogdlnego) senioréw bioracych udzial w badaniach. Uwzgledniajac po-
szczegdlne wymiary mierzone KPWG-3 autorstwa P. Brudka i S. Steuden mozna
zauwazy¢ pewne rdéznice, a mianowicie: badane seniorki przywiazuja wieksza
wage do Wymiaru relacyjnego niz badani mezczyzni-seniorzy (p<0,05). Oznacza
to, ze tworzenie i podtrzymywanie relacji interpersonalnych przyczynia sie do
odczuwania godnosci osobistej. Moze to wynikaé chociazby z faktu, ze kobiety co-
raz dluzej pozostaja aktywne, nie tylko w kontekscie pracy zawodowej. Bardzo
czesto pomagaja w opiece nad wnukami, przez co poszerza sie ich krag znajo-
mych, np. wychodzac z wnukiem/wnuczka na plac zabaw spotykaja si¢ z innymi
osobami.

Jezeli chodzi o zmienng socjodemograficzng, jaka jest wiek badanych se-
nioréw to uzyskane wyniki wskazuja, ze wraz z wiekiem wzrasta poczucie utraty
godnosci osobistej, ktore jest zwigzane miedzy innymi z sytuacjg zyciowa, np.
ograniczona sprawno$¢ fizyczna, wieksza zachorowalnos¢ itp.

Natomiast miejsce zamieszkania senioréw, tj. dom pomocy spolecznej vs
wlasne mieszkanie nie determinuje poczucia godnosci osobistej. Moze to oznaczac,
ze bardziej cechy osobowosci oraz posiadane zasoby i kompetencje determinuja
poczucie wlasnej godnosci. Jednak nalezaloby to sprawdzi¢ prébujac okresli¢ pre-
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dyktory poczucia wlasnej godnosci, takie jak: samoocena, poczucie koherencji,
poczucie wlasnej skutecznosci itp.

Z pewnoécig podejmujac sie prowadzenia badan nad staroscig i procesem sta-
rzenia sie nalezy zwraca¢ szczegdlng uwage wlasnie na kwestie zwigzane z god-
noscia tej grupy spoleczenstwa. Na przestrzeni dekad stosunek i postrzeganie sta-
rosci i senioréw ulegto przeobrazeniu. Kiedy$ osoby stare cieszyly si¢ uznaniem
iszacunkiem, obecnie bywaja wykluczane i marginalizowane ze wzgledu na swo-
je ograniczenia, Sci$le zwigzane z wiekiem. Aktualnie za wszelka cene staramy sie
zachowa¢ mlodos¢, postrzegajac staroéc jako cos zlego.

Biorac pod uwage zmiany demograficzne, jakie nastepuja nie tylko w Polsce,
ale i na calym $wiecie (wzrost odsetka senioréw), nalezy sie zastanowi¢, co mozna
zrobi¢, co powinno sie zrobi¢, aby ta staro$¢ byla ,godna”.

Przykladem dobrej praktyki w zakresie wzmacniania poczucia godnosci se-
nior6w moze by¢ program ,Od upokorzenia do poszanowania godnosci” realizo-
wany przez Miedzynarodowe Centrum Studiéw nad Godnoscia i Upokorzeniem,
ktérego celem jest wzmacnianie poczucia godnosci poprzez podejmowanie rézne-
go rodzaju dziatan w $rodowisku rodzinnym, lokalnym, zawodowym, w placéwkach
leczniczych i opiekunczych. Tworzenie pozytywnych relacji, ktére podkreslaja
warto$¢ cztowieka, wspoélne ustalanie strategii dzialan, uwazne stuchanie, posza-
nowanie praw i odrebnosci drugiego czlowieka to jest podstawa do tego, aby czu¢
sie godnym (Sek, Kaczmarek 2009: 7-17).

Wzmacnianie poczucia godnosci senioréw zaréwno tych zamieszkujacych
Domy Pomocy Spolecznej, jak i korzystajacych ze wsparcia form srodowiskowych
w miejscu zamieszkania jest zadaniem, jakie stoi przed wszystkimi, od oséb naj-
blizszych zaczynajac na osobach podejmujacych decyzje na szczeblu samorzado-
wym i rzgdowym konczac.

Szczegoblnie nalezy zwréci¢ uwage na wzmacnianie wiezi spolecznych, relacji
miedzyludzkich, wsparcie seniora w zakresie jego stanu zdrowia i opieki, bezpie-
czenstwa (ekonomicznego oraz w miejscu zamieszkania) — to sg obszary, ktore skladaja
sie na poczucie wlasnej godnosci kazdego cztowieka, réwniez osoby starszej.

Osoby bezposrednio i posrednio zajmujace sie polityka senioralna, proje-
ktujace réznorodne dzialania dla tej grupy spolecznej powinny zwroécié szcze-
g6lna uwage na dostepnosc réznych form wsparcia i pomocy, aby osoba starsza
miala poczucie, ze w kazdej chwili moze z niej skorzystac. Jest to z pewnoscia wy-
zwanie na najblizsze lata. Obecnie mozna dostrzec, ze seniorzy doswiadczajq wie-
lu kryzyséw egzystencjalnych spowodowanych przez wiek, choroby i zwigzane
z nimi ograniczenia, ale takze osamotnienie i samotno$¢ pomimo tego, ze wielu
z nich mieszka czesto ze swoimi najblizszymi. To od nas zalezy, jaka bedzie ich
staros¢ (ale tez nasza staro$¢) oraz czy bedq mie¢ poczucie wlasnej godnosci.
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Doswiadczanie cigzy z wada wrodzona
a wiez matki z dzieckiem prenatalnym

Celem prezentowanych badan bylo okreslenie natezenia wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem
prenatalnym oraz aspektow doswiadczania ciazy z wadami wrodzonymi, ponadto ustalenie czy
sposob doswiadczania cigzy pozwala na przewidywanie wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem
ze zdiagnozowana wadg wrodzong. Badaniem objeto 65 kobiet w ciazy ze zdiagnozowana wada
rozwojowa dziecka w okresie plodowym. Do zebrania danych zastosowano kwestionariusz
wywiadu, Kwestionariusz ,Wiez z dzieckiem w okresie cigzy” oraz Skale Doswiadczania Ciazy.
Analiza wykazala, Ze kobiety w cigzy z wadami wrodzonymi tworza silng wigez emocjonalna
z nienarodzonymi dzie¢mi. Natomiast najbardziej doswiadczang trudnoscig w czasie cigzy jest
nadmierna koncentracja na niej i lek przed macierzyfnstwem. Sposéb do$wiadczania cigzy jest
znaczacy dla relacji jaka matka zaczyna tworzy¢ ze swoim dzieckiem w okresie prenatalnym.

Stowa kluczowe: wiez prenatalna, wieZ matki z dzieckiem w okresie prenatalnym, doswiadczanie
cigzy, 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
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Wprowadzenie

Ciaza jest okresem, w ktérym wraz ze zmianami fizjologicznymi w poszcze-
gblnych trymestrach zachodza zmiany w psychice przyszlej matki (Raphael-Leff
1991). Rubin podkresla, Zze jednym z kluczowych zadan stojacych przed kobietg
w czasie cigzy jest zbudowanie wiezi emocjonalnej z dzieckiem prenatalnym
(Bielawska-Batorowicz 2006; Brandon i in. 2009). Wedlug koncepcji Cranley (1981)
wiez prenatalna przejawia sie¢ w traktowaniu dziecka jako odrebnej istoty, przypi-
sywaniu mu pewnych wlasciwosci, podejmowaniu z nim interakcji przez powloki
brzuszne, wyobrazeniach na temat pelnienia roli rodzicielskiej oraz zmianie sposo-
bu funkcjonowania dla potrzeb dziecka i bezpiecznego przebiegu ciazy (Bielawska-
-Batorowicz 2006). W kontekscie pewnej sekwencji rozwojowej postawy i umiejet-
nosci prezentowane w ciazy sa nastepstwem zdolnosci i doswiadczen zainicjowa-
nych przed nia i maja wplyw na zachowania i postawy po urodzeniu (Doan i Zimer-
man 2003).

Kobieta zaczyna przygotowywac sie do roli matki juz w momencie planowa-
nia cigzy. Sam okres cigzy jest czasem, w ktérym uczy sie ona akceptacji tej roli
ioswaja z przyjsciem na §wiat dziecka (Orlikowska, Bottu¢ 2018). Niezwykle waz-
nym etapem tego procesu jest poréd, podczas ktérego dokonuje sie transformacja
w matke (Bakiera 2013a). Proces ten moze zosta¢ zaburzony przez komplikacje
cigzy, w ktoérych konsekwencji dochodzi do jej rozwigzania przed terminem. Zja-
wisko to nazywane jest w literaturze ,przedwczesnymi narodzinami rodzica”
(Bruschweiler-Stern 1998; Kmita 2002). Powiklania okoloporodowe i przedtermi-
nowe przyjscie na §wiat dziecka wplywaja na relacje interpersonalne w systemie
rodzinnym i ich dynamike. Pojawienie sie przed oczekiwanym czasem nowego
czlonka rodziny, ktéry nie jest jeszcze w pelni dojrzaly biologicznie, koniecznos¢
jego hospitalizacji i oddzielenia od rodzicow zaburzajg ich pierwsze kontakty
z noworodkiem (Brisch i in. 2003; Kmita 2004; Orlikowska, Bottu¢ 2018).

Szczegodlnie zasadne wydaje sie badanie poziomu wiezi miedzy matka a dziec-
kiem w okresie prenatalnym w cigzach ze zdiagnozowanymi wadami wrodzony-
mi, czyli wewnetrzna lub zewnetrzna nieprawidlowoscia morfologiczna, ktéra
powstaje w okresie zycia wewnatrzmacicznego. Wady rozwojowe maja charakter
wrodzony, czyli sg obecne przy urodzeniu, niezaleznie od ich etiologii, patogene-
zy imomentu zdiagnozowania, nawet jeéli nie sa wykryte tuz po porodzie (Tobias
i in. 2013; Latos-Bielefiska, Materna-Kiryluk 1998, 2010). Polski Rejestr Wrodzo-
nych Wad Rozwojowych podaje, ze wystepuja one u 2—4% noworodkoéw i sg jedng
z gtéwnych przyczyn $mierci. Stanowig takze gléwne Zrédio niepelnosprawnosci
fizycznej u dzieci, ktérej moze towarzyszy¢ niepelnosprawnos¢ intelektualna.
Szacuje sie, ze 32-56% niemowlat z niepelnosprawnoscia intelektualng ma wady
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rozwojowe. Narodziny dziecka ze znaczaca wada wrodzong w istotny sposéb
wplywaja na funkcjonowanie systemu rodzinnego i czesto wymagaja wieloaspek-
towej opieki medycznej i terapeutycznej (Latos-Bielefiska, Materna-Kiryluk 2010).

Muller (1996) podkresla, ze wiez emocjonalna w okresie prenatalnym oraz jej
specyfika sg SciSle zwigzane z relacjq rodzica z dzieckiem po jego narodzinach.
Wedlug Taffazoli i in. (2015) wiez matki z dzieckiem w okresie prenatalnym jest
najwazniejszym predyktorem jej wiezi z dzieckiem po urodzeniu. Relacja ta prze-
jawia sie bardziej w zachowaniach emocjonalnych i dazeniu do bliskosci, niz
w opiece nad niemowleciem. Badania podtuzne Siddiqui i in. (2000) réwniez wy-
kazaly, Zze kobiety, ktérych wiez w ciazy byta silniejsza, po rozwigzaniu podejmo-
waly wiecej interakcji z niemowleciem, ich reakcje na wysylane przez nie sygnaty
byly szybsze, dostarczaly mu tez wiekszej stymulacji. Potwierdzaja to obserwacje
innych badaczy, np. Shin, Park i Kim (2006). Matki, ktére nawiazaly staba wiez
z dzieckiem w czasie cigzy, wykazujgq mniejsza dbalos¢ o zachowania sprzyjajace
zdrowiu (Lindgren 2001) i maja gorsze relacje z dzieckiem po porodzie (Bielawska-
-Batorowicz 2006). Ponadto niski poziom przywigzania prenatalnego wspoiwy-
stepuje z zaniedbywaniem, a nawet przemoca wobec dziecka po urodzeniu (Tsujino
iin. 2004).

Silna wiez matki z dzieckiem w okresie prenatalnym moze zatem stanowic
podstawe efektywnego, i co wazne, zaangazowanego rodzicielstwa. Relacja prena-
talna obejmuje okreslone zachowania wobec dziecka, ktére ostatecznie przekladaja
sie na zaangazowanie rodzicielskie po jego urodzeniu (Bakiera 2013a, 2013b).
Zaangazowany styl realizowania rodzicielstwa uwzglednia komponenty walen-
cyjne, poznawczo-emocjonalne i behawioralne. Zaangazowanie walencyjne
przejawia sie w traktowaniu bycia rodzicem jako jednej z nadrzednych wartosci
(Bakiera 2013b), co mozna zaobserwowac takze w wyrazaniu gotowosci i checi do
pelnienia roli rodzicielskiej, ktore jest elementem skladowym wiezi emocjonalnej
w okresie prenatalnym. Zaangazowanie poznawczo-emocjonalne ujawnia sie
w koncentrowaniu mysli, uwagi i wyobrazen na byciu rodzicem oraz zmieniajacym
sie dziecku (Bakiera 2013a, 2013b), co uwydatnia sie takze w podmiotowym trak-
towaniu dziecka prenatalnego (Kornas-Biela 2009), przypisywaniu mu wtasci-
wosci i interakcjach z nim. Natomiast element wiezi emocjonalnej, jakim jest pod-
porzadkowanie interesom rozwijajacego sie prenatalnie dziecka i ciazy, jest
widoczny w zaangazowaniu behawioralnym, ujawniajagcym sie w dostepnosci
dla dziecka, w byciu z nim blisko oraz w opiece i dziataniach ukierunkowanych na
kreowanie Srodowiska jego rozwoju, zaspokajaniu jego potrzeb i dbaniu o jego
prawidlowy rozwoj (Bakiera 2013a, 2013b; Janicka 2014).

Bliska relacja z narodzonym dzieckiem oraz adekwatne do jego potrzeb reak-
cje rodzica sprzyjaja jego rozwojowi na réznych plaszczyznach, co potwierdzajq
miedzy innymi badania Bowlby’ego (2007) czy Ainsworth (1989). Zatem proces
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nawigzywania wiezi, rozpoczety jeszcze w okresie prenatalnym, ma duze znacze-
nie dla dalszego funkcjonowania i rozwoju dziecka. Nie ulega watpliwosci, ze
weczesna identyfikacja zaburzeh w tworzeniu i progresie relacji prenatalnej przy-
czynia sie do podjecia bardziej efektywnych dzialan interwencyjnych ze strony
profesjonalistéw pracujacych z rodzicami oczekujgcymi dziecka.

Cel badania

Celem prezentowanych badan bylo okreslenie natezenia wiezi emocjonalnej
matki z dzieckiem prenatalnym oraz aspektéw doswiadczania cigzy z wadami
wrodzonymi. Ponadto ustalenie, czy sposéb do$wiadczania ciazy pozwala na
przewidywanie wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem ze zdiagnozowana wadg

wrodzona.

43 4

42 -

41 -

4,0 -

39 -

38 -

3,7 4

36 -

35

34

33 |

3’2 L . . T .2 T T . . 1
Interakcje Podporzadkowanie Odrebnos¢ Rola Wiasciwosci
z dzieckiem interesom dziecka dziecka rodzicielska dziecka

Rysunek 1. Srednie wartosci komponentéw wiezi matki z dzieckiem prenatalnym

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Szczegblowe problemy badawcze zostaly ujete w formie nastepujacych pytan
i hipotez:
1. Jakie jest nasilenie wiezi emocjonalnej matki z dzieckiem w okresie plodowym
oraz jej komponentéw w cigzach z wadami wrodzonymi?
H1: Poziom wiezi badanych kobiet z nienarodzonymi dzie¢mi ze zdiagno-
zowanymi wadami wrodzonymi jest wysoki.
H2: Wiez badanych kobiet najsilniej przejawia si¢ w traktowaniu dziecka jako
odrebnej istoty.
Przypuszczasie, ze badane kobiety beda przejawialy wysoki poziom nasilenia
wiezi ze swoimi nienarodzonymi dzie¢mi, poniewaz najnizszy wiek ciazowy
w tej grupie przypadal na 22. tydzien. Badacze sa zgodni, co do tego, ze wiez
narasta wraz z rozwojem ciazy (np. Bielawska-Batorowicz 2006: 135-138; Laxton-
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-Kane, Slade 2005: 256; Yercheskiiin. 2009: 713), dlatego przewiduje sie, ze na
tym etapie bedzie ona juz znaczaco rozwinieta. Traktowanie plodu jako odreb-
nej istoty jest komponentem wiezi, ktéry pojawia sie najwczeéniej (Bielawska-
-Batorowicz 2006: 136), dlatego przyjeto, ze w drugiej polowie ciazy relacja
matki z dzieckiem bedzie najbardziej obserwowalna w tym aspekcie.

2. Ktore trudnosci zwiazane z do§wiadczaniem ciazy sg najczestsze u badanych
kobiet?
H3: Jedna z najsilniej do$wiadczanych przez badane kobiety niedogodnoscia
w czasie cigzy jest nadmierna koncentracja na swoim obecnym stanie.
H4: Jedna z najsilniej ujawnianych przez badane kobiety trudnosci w czasie
cigzy jest lek przed macierzyfistwem i porodem.
Badania poré6wnawcze kobiet w cigzach wysokiego ryzyka i w ciazach fizjo-
logicznych przeprowadzone przez Szymong-Patkowska (2005: 158-159) po-
kazuja, ze niezaleznie od stanu zdrowia badanej i dziecka, najsilniej doswiad-
czanymi trudnosciami s3a: nadmierna koncentracja na cigzy oraz obawy
zwigzane z pelnieniem roli macierzynskiej po urodzeniu dziecka. Przyjeto, ze
badane matki beda ujawnia¢ niedogodnosci zwigzane z doswiadczaniem
cigzy na podobnym poziomie nasilenia.
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Rysunek 2. Srednie wartosci doswiadczania cigzy

Zrédlo: opracowanie wlasne.

3. Czy istnieje zwigzek miedzy doswiadczaniem cigzy przez kobiete a wiezig
prenatalng?
H5: Doswiadczanie ciazy jako ucigzliwej wspdlwystepuje z nizszym nasile-
niem wiezi matki z dzieckiem i jej komponentéw.
Ciaza niesie ze soba wiele zmian i ucigzliwoéci, ktére moga by¢ trudne do za-
akceptowania przez matke. Przewiduje sie, ze jeéli kobieta przejawia nega-
tywnga postawe wobec nowych obowiazkéw wiazacych sie z cigza, nie czuje
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sie bezpiecznie w nowej sytuacjii czuje lek oraz nie ma pewnosci, co do profe-
sjonalizmu opiekujacych sie nig specjalistow (Szymona-Patkowska 2006:
113-116), to jej niezadowolenie oraz przeciazenie moga przekladac si¢ na two-
rzenie mniej intensywnej wiezi z nienarodzonym dzieckiem. Mozna przypusz-
czaé, ze zwiazek ten bedzie szczegblnie widoczny w sytuacji ciaz zagrozo-
nych, dla ktérych charakterystyczne sa nieprzyjemne dla kobiet objawy i do-
legliwosci fizyczne.

Osoby badane

Udzial w badaniu wzieto 65 pacjentek Zakladu Diagnostyki i Profilaktyki Wad
Wrodzonych oraz Kliniki Ginekologii, Rozrodczosci i Terapii Plodu w Instytucie
Centrum Zdrowia Matki Polki. Wszystkie badane spodziewaly sie dzieci, u kto-
rych zostaly zdiagnozowane izolowane wady wrodzone, takie jak: wodoglowie,

wytrzewienie, wady serca, guzy i torbiele nerek oraz uropatia zaporowa.

Tabela 1. Charakterystyka badanych

M Min Max SD
Tydzien ciazy 31,06 22 40 5,08
Wiek badanej 29,69 19 39 4,89
N %

duze miasto 31 47,7
Miejsce zamieszkania mate miasto 19 29,2

wie$ 15 23,1

zasadnicze 6 9,2
Wyksztalcenie $rednie 15 231

wyzsze 44 67,7

zwigzek matzenski 53 81,5
Stan cywilny

zwiazek nieformalny 12 18,5

pierwsza 31 47,7
Cigza

kolejna 34 52,3

tak 51 78,5
Cigza planowana

nie 14 21,5

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Wiek cigzowy badanych wahat sie miedzy 22 a 40 tygodniem (M = 31 ty-
dzien). Najmlodsze matki miaty 19 lat, najstarsze 39, a srednia wieku dla calej grupy
wyniosla 30 lat. Prawie 48% badanej grupy stanowily mieszkanki duzych miast,
29% malych miejscowosci, a 23% kobiety zamieszkujace tereny wiejskie. Zdecy-
dowana wiekszo$¢ respondentek (68%) deklarowala wyksztalcenie wyzsze, 23%
Srednie, zas zawodowe wykazalo tylko 9% badanej populacji. Kobiety pozosta-
waly w zwiazkach z mezczyznami, ktérych wskazywaly jako biologicznych ojcéw
spodziewanego potomstwa. 81,5% stanowily mezatki, 18,5% pozostawalo
w zwiazkach kohabitujacych. 48% badanych stanowily pierworédki, a 52% kobiet
doswiadczylo juz wczesniej ciazy. Wiekszoé¢ badanych, bo az 78,5%, planowato
poczecie oczekiwanego dziecka, dla 21,5% ciaza nie byla stanem zamierzonym
(tab. 1).

Narzedzia badawcze

Do zbadania wigzi emocjonalnej matki z dzieckiem w okresie prenatalnym
i jej komponentéw uzyto kwestionariusza ,Wiez z dzieckiem w okresie cigzy”
(Maternal-Fetal Attachment Scale — MFAS) skonstruowanego przez M.S. Cranley
i zaadaptowanego do polskich warunkéw przez Bielawska-Batorowicz (1995).
Oproécz globalnej wigzi matki z nienarodzonym dzieckiem, narzedzie pozwala
takze na okreslenie nasilenia poszczegdlnych komponentéw tej relacji, czyli: Trak-
towania dziecka jako odrebnej istoty (4 itemy), Przypisywania mu wlasciwosci
(6 itemdéw), Nawigzywania z nim interakgji (5 iteméw), Podejmowania roli rodziciel-
skiej (4 itemy) oraz Podporzadkowania interesom dziecka (5 itemoéw). Im wyzszy
wynik szacowany na skali od 1-5 osigga badana, tym bardziej intensywna jest jej
wiez z dzieckiem.

Aby okresli¢ postawy matek wobec obecnej ciazy zastosowano Skale Doswiad-
czania Cigzy S. Steuden i K. Szymony. Narzedzie pozwala mierzy¢ 5 aspektéw
macierzynstwa i cigzy z uwzglednieniem obaw, oczekiwan i trudnoéci zwigza-
nych z nowa sytuacja zyciowa. Obejmuje: Lek przed macierzyhstwem (10 twier-
dzen), Zagrozenie poczucia bezpieczenstwa (w relacji z partnerem w kontekscie
cigzy i rodzicielstwa — 5 twierdzen), Koncentracje na cigzy (6 iteméw), Trudnosci
w sferze zaufania do siebie i mozliwosci wsparcia (6 twierdzen), Trudnosci w akcep-
tacji roli macierzynskiej (3 itemy). Im wyzszy wynik, okreslany na skali 0-3, tym
bardziej ucigzliwe i trudne sa dla badanej doswiadczenia obecnej ciazy (Szymona-
-Patkowska 2005).
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Wyniki

Analiza wynikéw wykazala, Ze srednie nasilenie wiezi matki z dzieckiem pre-
natalnym wsréd badanych kobiet jest wysokie zaréwno w aspekcie globalnym,
jakiw poszczegdlnych jej komponentach (Tabela 2). Natomiast analiza wariancji
wskazuje na istotne statystycznie r6znice w $rednich uzyskiwanych w poszczegé-
Inych podskalach F (4,320) = 13,14; p < 0,001 (tab. 2).

Tabela 2. Wiez z dzieckiem matek w cigzach 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
Podporzadkowanie dziecku 20,52 2,52 4,10 0,50
Odrebno$¢ dziecka 16,69 2,49 417 0,62
13,14 0,001
Rola rodzicielska 16,48 2,78 4,12 0,70
Wrhasciwosci dziecka 21,49 4,14 3,58 0,69
Wiez z dzieckiem 93,48 10,92 3,93 0,67

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przeprowadzone poréwnania post hoc za pomoca testu Bonferroniego ujaw-
nily istotne r6znice miedzy Podejmowaniem interakcji z dzieckiem i Przypisywa-
niem mu wladciwosci a pozostalymi skladowymi wiezi. Analiza $rednich (tab. 2)
pokazuje, ze wiez badanych kobiet najsilniej przejawia sie w akceptacji dziecka
jako odrebnej istoty, czyli w przyjeciu, ze mimo Scistej zaleznosci od organizmu
matki, dziecko stanowi odrebng caloé¢. W drugiej kolejnosci w gotowosci do pod-
jecia roli rodzicielskiej, czyli wyobrazeniu siebie w wypelnianiu zadah macierzyn-
skich po przyjsciu dziecka na $wiat. Nastepnie w podporzadkowaniu sie intere-
som nienarodzonego dziecka, czyli zmianie dotychczasowych przyzwyczajen
i stylu zycia tak, aby nie zagrazaly one przebiegowi cigzy i zdrowiu dziecka. Nato-
miast badane matki najmniej okazuja przywiazanie do dziecka przez podejmo-
wanie z nim interakgji, czyli dotykanie go przez powloki brzuszne, Spiewanie czy
mowienie do niego oraz przez przypisywanie mu wlasciwosci, czyli tworzenie
jego obrazu wyobrazonego, nadawanie mu cech psychicznych. Nalezy zwrécié
jednak uwage, ze nadal te skladowe wiezi plasuja sie znacznie powyzej $redniej.

Na podstawie srednich wynikéw doswiadczania cigzy, ktére obrazuje tabela 3,
mozna stwierdzi¢, ze badane matki odczuwaja najmniej trudnosci w zwigzku
z zaakceptowaniem roli rodzicielskiej. Oznacza to, ze sa zadowolone z wchodzenia
w nowa role spoleczng i wykazuja cheé¢ zaangazowania w wynikajace z niej
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obowiazki. Czuja sie tez raczej bezpieczne w swoich relacjach z partnerami,
poglebiaja je w czasie trwania ciazy. Mozna zatem przypuszczaé, ze czuja sie
wspierane w oczekiwaniu na dziecko, doswiadczaja ciepla i akceptacji w diadzie.
Badane darza do$¢ duzym zaufaniem specjalistow. Mozna wnioskowa¢, ze
informacje i opieka, jaka od nich otrzymuja dobrze wplywa na ich samopoczucie,
co potwierdzaja takze poczynione obserwacje oraz rozmowy z nimi i wyrazane
przez nie zadowolenie z opieki medycznej. Analiza wariancji wskazuje na istotne
statystycznie réznice w Srednich uzyskiwanych w poszczegélnych skalach
doswiadczania ciazy, F (4,320) = 194,65; p< 0,001.

Tabela 3. Doswiadczanie ciazy z wadami wrodzonymi

Wyniki surowe Wyniki na skali 0-3
M SD M SD F [4
Lek przed macierzynstwem 14,20 5,72 1,42 0,57
Zagrozenie bezpieczefistwa 2,09 2,10 0,42 0,42
Koncentracja na cigzy 11,52 2,02 1,92 0,34 194,65 0,001
Brak poczucia zaufania 3,37 1,96 0,56 0,32
Nieakceptowanie roli 0,85 1,06 0,28 0,35

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przeprowadzone przy uzyciu testu Bonferroniego poréwnania post hoc poka-
zuja, ze najsilniej podkreslang niedogodnoscia zwigzana z cigza ze zdiagno-
zowanymi wadami wrodzonymi jest koncentracja na jej przebiegu, wiazaca sie
z obcigzeniem psychicznym spowodowanym duza ambiwalencja emocjonalng
i troska o stan zdrowia dziecka i wlasny. Moze to prowadzi¢ do zmeczenia psy-
chicznego oraz poczucia osamotnienia w przezywanych stanach. Druga trudno-
Scig o istotnie silniejszym natezeniu od innych jest lek przed macierzynstwem,
ujawniajacy sie¢ w negatywnych emocjach i obawach dotyczacymi pielegnacji
i wychowywania dziecka (tab. 3.).

W celu okreslenia, ktére z przedstawionych zmiennych, dotyczacych doswiad-
czania obecnej ciazy, czyli postaw wobec niej i uciazliwosci z nig zwigzanych, po-
zwalajg przewidzie¢ natezenie wiezi emocjonalnej i jej skladowych, zastosowano
analize regresji wielozmiennowej. Rownanie regresji krokowej wykonano dla
globalnej wiezi i analogicznie dla jej komponentéw, traktujac wynik ogélny oraz
wyniki w poszczegdlnych skalach jako zmienne zalezne (objasniane). W tabeli 4.
uwzgledniono tylko zmienne, ktére okazaly sie predyktorami wiezi emocjonalnej
i jej komponentéw w grupie kobiet w cigzach z wadami wrodzonymi.
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Tabela 4. Analiza regresji liniowej dla wiezi emocjonalnej z dzieckiem oraz jej komponentéw
i predyktoréw z zakresu do$wiadczania ciazy z wadami wrodzonymi

Zmienna zalezna Zmienna niezalezna Beta P R?
Z;cé}zl(;rlzqdkowanie Brak zaufania do specjalistow -0,360 0,003 0,129
Odrebna istota Brak zaufania do specjalistow -0,275 0,027 0,076
Rola rodzicielska Nieakceptowanie roli -0,423 0,001 0,179
Wiez emocjonalna Nieakceptowanie roli -0,319 0,001 0,153

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przedstawione analizy wskazuja, ze istotnym predyktorem wiezi ogdlnej
z zakresu doswiadczania ciazy jest nieakceptowanie roli rodzicielskiej. Oznacza
to, ze kobiety w cigzach z wadami wrodzonymi nawigzuja tym silniejsza wiez
emocjonalng z nienarodzonym dzieckiem, im bardziej akceptuja role rodzi-
cielska. Model okazat si¢ by¢ dobrze dopasowany F(1,63) = 11,34; p < 0,011 wyjas-
nia 15% wariancji zmiennej zaleznej (R? = 0,15). Wskazuje to, ze gdy kobieta nie
akceptuje roli macierzynskiej, mozna przewidywaé niskie nasilenie jej wiezi
z dzieckiem w okresie plodowym.

Analogicznie do globalnej wiezi emocjonalnej z dzieckiem przeprowadzono
analize regresji wielozmiennowej dla jej poszczegdlnych komponentéw. Zadna
ze zmiennych nie okazala sig istotnym predyktorem dla podejmowania interakcji
z dzieckiem oraz przypisywania mu wlasciwosci. Natomiast jedynym predykto-
rem podporzadkowania sie interesom dziecka jest brak zaufania do siebie i specja-
listéw. Oznacza to, ze kobiecie latwiej zmienié¢ swoj tryb zycia dla potrzeb dziecka,
gdy wierzy w kompetencje specjalistoéw opiekujacych sie nia i ciaza oraz dostaje
rzetelna i przystepna informacje na temat stanu cigzy. Model wyjasnia 13% wa-
riancji i jest dobrze dopasowany F(1,63) = 9,37; p < 0,005.

W5réd predyktoréw traktowania dziecka jako odrebnej osoby réwniez istot-
nym okazal sie brak zaufania do siebie i specjalistow. Jednak model wyjasnia tylko
8% wariancji, F(1,63) = 5,15; p < 0,05. Przedstawione wyniki $wiadczg, ze matki
w cigzach z wadami wrodzonymi maja wigksza tatwos¢ w akceptacji odrebnosci
dziecka, jesli pozytywnie ocenia dzialania i profesjonalizm personelu medycznego.

W kolejnym modelu zmienng wyjasniang bylo podejmowanie roli rodziciel-
skiej, a predyktorem okazalo sie nieakceptowanie tej roli. Model wyjasnia 18%
wariangji i jest istotny statystycznie, F(1,63) = 13,74; p < 0,001. Uzyskane wyniki
wskazuja, ze kiedy kobiety, u ktérych dzieci wykryto zaburzenia rozwoju, akcep-
tuja role macierzynska, wyrazaja wieksza gotowos¢ do wypelniania obowiazkéw
rodzicielskich po przyjsciu dziecka na $wiat.
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Dyskusja i wnioski

Okres cigzy stawia przed przysztymi matkami wiele wyzwan i wymagan. Jest
to czas licznych zmian i nowych sytuacji, z ktérych moga wynikaé pewne trudno-
Sci dla kobiety. Musi ona dostosowac sie do wymogéw tego stanu i sprostaé ocze-
kiwaniom jakie ma wobec niej partner i otoczenie. Duza czes¢ tych ucigzliwosci
towarzyszy wszystkim kobietom niezaleznie od stanu rozwoju ich dzieci i samej
cigzy. Natomiast pewna grupa trudéw i niedogodnosci pojawia sie tylko w sytuacji
zagrozenia zdrowia lub zycia matki albo nienarodzonego dziecka.

Badane kobiety charakteryzuje pozytywne podejscie do doswiadczen okresu
cigzy. Wykazuja sie one dos¢ duzym poczuciem bezpieczenstwa w relacji ze swoimi
partnerami, czuja sie akceptowane i nie wyrazaja obaw, Ze zostang same z dziec-
kiem po rozwigzaniu. Ponadto wysoko oceniaja jako$¢ wsparcia oferowanego im
przez personel medyczny, majg poczucie zaufania do siebie i pewnosci w odnale-
zieniu si¢ w sytuacji cigzy i przyszlego rodzicielstwa. Wskazuje na to takze brak
trudnosci w akceptacji roli macierzynskiej, Swiadczacy o checi podjecia obowigzkéw
rodzicielskich i zaangazowaniu w nie.

Wydaje sie to szczegolnie istotne w obliczu badan Bakiery (2013b: 29), ktéra
wykazala, Zze rodzice zyjacy w satysfakcjonujacym zwigzku demonstruja zdecy-
dowanie bardziej konstruktywne postawy wobec dzieci. Bliska relacja miedzy ro-
dzicami jest zwigzana z ich wzajemna zaleznoscia od siebie, przejawiajaca sie
w gotowosci do wzajemnego wspierania sie partneréw w sytuacjach codziennych
i nieoczekiwanych, co stanowi czynnik integrujacy zwigzek (Janicka 2008: 79;
Orlikowska, Bottuc 2018: 329, 336). Natezenie zaangazowania miedzy matka a jej
partnerem i schematy ich zachowan wobec siebie moga przekladac sie na zaanga-
zowanie w relacji rodzica z dzieckiem. Kobiety otrzymujace oczekiwane wspar-
cie, przejawiajg wyzszy poziom zaangazowania rodzicielskiego. Z kolei jego brak
moze ogranicza¢ zdolno$¢ przystosowania sie do roli macierzynskiej (Janicka, 2014:
292-293).

Mimo deklarowanej akceptacji roli rodzicielskiej, respondentkom towarzyszy
silny lek przez macierzyiistwem. Wiaze sie on z trudnymi emocjami, poczuciem
osamotnienia i drazliwosci zwigzanych z obawami o przebieg cigzy, wlasnymi
kompetencjami opiekuniczymi i wychowawczymi. Zaobserwowano takze, Ze ba-
dane, u ktérych dzieci wykryto wady wrodzone silnie koncentruja sie na swoim
stanie. Podobne obserwacje poczynila Szymona-Palkowska (2005: 158) porow-
nujaca kobiety w cigzach wysokiego ryzyka i cigzach fizjologicznych. Silna kon-
centracja na stanie swojego zdrowia w sytuacji wystapienia patologii jest rtéwno-
znaczna ze skupieniem sie na problemie i prébach jego rozwiazania. Przejawia sie
to analizowaniem obecnej sytuacji, czynieniem planéw oraz szukaniem réznych
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mozliwosci i alternatyw dzialania. Ze wzgledu na specyfike sytuacji zagrozenia
cigzy, matka czesto nie ma wplywu na obnizenie poziomu ryzyka. Szymona-
Patkowska (2005: 164) podkresla, ze w tym kontekscie skupienie na problemie,
ktore zazwyczaj jest konstruktywnym sposobem radzenia sobie ze stresem, moze
by¢ przyczyna zwiekszenia napiecia wewnetrznego. Bardzo czesto repertuar
dziatan matki ogranicza sie do sfery poznawczej, w ktérej koncentruje ona swoje
myéli na stanie cigzy i dziecka, co wiaze sie z silnymi emocjami i wtérnie przeklada
na jej kondycje zdrowotna. Efektem takiego zachowania moze by¢ obciazenie
psychiczne, poczucie zmeczenia, osamotnienia oraz silne napiecie i stres.

Poczynione obserwacje pokazuja, ze w ciazach z wadami wrodzonymi trud-
nosci w akceptacji roli rodzicielskiej sa predyktorem mniej intensywnej relacji
prenatalnej, co wydaje sie by¢ uzasadnione w kontekscie braku pelnej gotowosci
do bycie rodzicem rozwijajacego sie prenatalnie dziecka z wada wrodzona. Pozo-
stale wymiary doswiadczania cigzy nie stanowig o globalnej relacji matki z dziec-
kiem w okresie plodowym. Natomiast szczegétowa analiza zaleznosci miedzy
aspektami doswiadczania ciazy a nasileniem komponentéw wiezi matki z dziec-
kiem pokazala, ze brak akceptacji roli rodzicielskiej wiagze sie z mniejsza gotowo-
Scia do jej podjecia po urodzeniu dziecka z wadg wrodzong. Pozytywna postawa
wobec samego bycia matka sprzyja wyobrazeniom na temat pelnienia roli rodzica
i zwieksza che¢ do realizowania sie w niej po narodzinach dziecka.

Matki w ciazach z wadami rozwojowymi maja takze wieksza tatwos¢ w dosto-
sowywaniu swojego stylu zycia do potrzeb dziecka, kiedy ufaja specjalistom i per-
sonelowi medycznemu. Mozna przypuszcza¢, ze jeéli dzialania i zalecenia lekarzy
sa dla kobiety zrozumiale i uzasadnione, fatwiej jej zgodzi¢ sie na pewne wyrze-
czenia iucigzliwosci, bo widzi sens ich stosowania oraz wie, jakie sa konsekwencje
ich zignorowania. Sugeruje to, ze w momencie, kiedy cigza ma znamiona patolo-
gii i jej losy sa mocno zalezne od dzialan medycznych, na ktére same kobiety nie
majg bezposredniego wplywu, niezwykle wazne jest wyjasnienie sytuacji i kon-
sekwencji podjetych dzialan terapeutycznych przez samych specjalistéw. Wiara
w profesjonalizm dziatan lekarskich sprzyja takze akceptowaniu przez matke od-
rebnosci dziecka z wykryta wada wrodzong, co rozpoczyna rozwéj wiezi emocjo-
nalnej (Bielawska-Batorowicz 2006: 131, 136; Cranley 1981: 281-282).

Podsumowujac, nalezy zaznaczyg¢, ze przekonania i postawy badanych kobiet
wobec doswiadczania ciazy moga warunkowa¢ nasilenie réznych aspektéw ich
wiezi z dzieckiem prenatalnym. Poczucie bezpieczenstwa dawane przez partnera
w kontekscie doSwiadczania ciazy oraz wsparcie, informacje i wyjasnienia od per-
sonelu medycznego wiaza sie ze sposobem postrzegania ciazy, przyszlego poro-
du i opieki nad noworodkiem, co determinuje rézne przejawy wiezi, jaka
nawiazuje kobieta z dzieckiem w swoim lonie.
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Ze wzgledu na fakt, ze wiez rodzica z dzieckiem zaczyna ksztaltowac sie juz
w okresie prenatalnym i ma wplyw na jakos$¢ wzajemnych relacji i funkcjonowa-
nia w pézniejszym zyciu, istotnym jest wzmacnianie i wspomaganie jej jak naj-
wczedniej. Ma to szczeg6lne znaczenie w sytuacji zagrozenia cigzy, ktére moze
prowadzi¢ do niepelnosprawnosci fizycznej i/lub intelektualnej dziecka. W kon-
tekscie uzyskanych wynikéw badan niezwykle waznym i koniecznym wydaje si¢
zatem udoskonalanie systemu opieki dla kobiet w okresie cigzy, ktéry oprécz
wyspecjalizowanej pomocy medycznej obejmowalby takze szeroko rozumiang
pomoc psychologiczna na réznych etapach cigzy, porodu, pologu i wczesnego
macierzynstwa.

Diagnostyka prenatalna oraz mozliwosci wczesnego wykrywania i korygo-
wania wad wrodzonych pozostawiaja duza przestrzen do dziatani edukacyjnych,
profilaktycznych i pomocowych skierowanych do przysztych matek i ich partne-
réw. Jest to szczegdlnie wazne w przypadku wykrycia wady, ktéra znaczaco
wplynie na zmiane organizacji Zycia systemu rodzinnego oraz wymaga zrewido-
wania wyobrazen dotyczacych rodzicielstwa. Nawet uczestnictwo w szkole rodze-
nia czy wczesniejsze doswiadczenia rodzicielskie nie wyposaza przyszlych rodzi-
cOw w wiedze, umiejetnosci i kompetencje, ktére pomoga im sprosta¢ temu
wyzwaniu. Dlatego nalezy zwrdci¢ uwage na tworzenie grup wsparcia, w ktérych
rodzice oczekujacy dziecka ze zdiagnozowana wada rozwojowa mogliby podzie-
li¢ sie swoimi obawami, uzyskac praktyczne wskazéwkiiwiedze o rozwigzaniach
medycznych oraz systemowych od innych rodzicéw dzieci zyjacych z tym sa-
mym rodzajem niepelnosprawnosci oraz opiekundéw i terapeutéw pracujacych
w placowkach wspierajacych rozwé;.

Zasadnym wydaje sie takze prowadzenie treningéw kompetencji psycho-
spolecznych dla personelu medycznego, szczegélnie w zakresie komunikacji
z pacjentem oraz udzielania rzetelnego wsparcia informacyjnego i instrumental-
nego w sytuacji przekazywania rodzicom trudnej diagnozy oraz mozliwosci
i wskazan do dalszej efektywnej wspodtpracy w dzialaniach korekcyjnych i reha-
bilitacyjnych. Wiedza na temat przezy¢ i sposobu doswiadczania tego szczegdélnego
czasu przez kobiety oraz ich otoczenie spoleczne, stwarza szanse 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 wiezi spolecznych.
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w $wietle badan naukowych

Autorka zauwazyla, ze chociaz istnieje wiele podobiefistw miedzy niewidomym a stabo-
widzacymi, istniejg rowniez réznice. Przedstawienie zr6znicowania obu grup jest niezbedne mie-
dzy innymi dla lepszego zrozumienia czynnikéw ksztaltujacych toZzsamo$¢ spoleczng oséb
niewidomych i stabowidzacych. W artykule przedstawiono podstawowe réznice w funkcjono-
waniu tych oséb oraz zaprezentowano i oméwiono badania na ten temat. Badania te dotycza mie-
dzy innymi takich aspektéw, jak: poczucie innosci, wiktymizacja, samoocena, obraz siebie,
funkcjonowanie psychospoleczne, poziom stresu i leku, etapy rozwoju kryzysu tozsamosci, po-
czucie sensu zycia oraz doswiadczone wsparcie.
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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.
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Wprowadzenie

Grupa 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku jest bardzo zréznicowana. Cho¢
istnieje wiele podobiefistw pomiedzy niewidomymi i stabowidzacymi, to istnieja
tez réznice, ktérych nie sposéb nie zauwazac. Tymczasem nierzadko nawet
w opracowaniach popularno-naukowych obie grupy traktuje sie jako tozsame.
Wydaje sig, ze powodem takiego stanu rzeczy jest wciaz niewystarczajaca wiedza
na temat oséb stabowidzacych. Jest to poniekad zrozumiale, gdyz ,wynika mie-
dzy innymi z faktu, ze $lepota stanowi sytuacje ekstremalna, w ktérej latwiej
o weryfikacje naukowych hipotez dotyczacych ogélnych mechanizméw zacho-
wania czlowieka” (Pilecka, Zachara 1981: 1). Jednakze z punktu widzenia potrzeb
obu tych grup dokonywanie takiego réznicowania moze by¢ wskazane, miedzy
innymi dla lepszego zrozumienia uwarunkowan procesu ksztaltowania sie ich
tozsamosci spolecznej. Osoby stabowidzace réznie reaguja, gdy maja wrazenie,
ze otoczenie przypisuje je do jednej kategorii razem z osobami niewidomymi.
Niektorzy czujq sie bardziej zwigzani ze srodowiskiem 0séb widzacych, inni — nie-
widomych. Jedni udowadniaja, ze funkcjonujg jak widzacy, a nawet odczuwaja
zto$¢, iz traktuje sig ich jak niewidomych, inni nie maja nic przeciwko takiemu
kategoryzowaniu (Sacks 2010; van Leeuwen 2014). W niniejszym artykule zapre-
zentowano przeglad badan i opracowan naukowych pochodzacych z polsko-
jezycznych i angielskojezycznych publikacji, a dotyczacych poréwnania ré6znych
aspektéw funkcjonowania oséb niewidomych, stabowidzacych i widzacych.

Réznice w funkcjonowaniu oséb niewidomych i stabowidzacych dotycza
przede wszystkim udzialu zmystu wzroku w odbiorze wrazen. U stabowidzgcych
niesprawny, czesto niewystarczajacy do orientowania sie¢ w otoczeniu wzrok po-
zostaje mimo wszystko najwazniejszym zmystem dostarczajgcym informaciji.
Dziala on wesp¢t z drugim teleanalizatorem — zmystem stuchu, oba one wspoma-
gane sg przez dotyk i wech. Tak wiec ogélnie méwiac u oséb stabowidzacych per-
cepcja ma charakter wzrokowo-stuchowo-dotykowo-wechowy. Inaczej jest
u 0s6b niewidomych — zmyst wzroku nie dostarcza im wrazeni, a dominujgcym
zmyslem jest dotyk. W duzym uproszczeniu mozna wiec powiedzie¢, ze stabo-
widzacym w aspekcie poznawania zmyslowego Swiata blizej jest do oséb
widzacych niz niewidomych. Niestety, w rzeczywistoéci nie zawsze tak bywa.
Grupa ta jest bardzo zr6znicowana pod wzgledem percepcji wzrokowej — moga
sie w niej znalez¢ zaréwno ci, ktérzy majg jedynie pewne utrudnienia w postugi-
waniu sie wzrokiem (np. niewielkie ograniczenia w polu widzenia lub problemy z
oceng odleglosci na skutek jednoocznosci), ale takze ci, ktérych ostroé¢ wzroku
zblizona jest do 0.06 lub ich pole widzenia jest nieco tylko wieksze niz 20%. Poza
tym w wielu przypadkach stabowzrocznosci towarzysza specyficzne problemy
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majace wplyw na funkcjonowanie w otoczeniu, takie jak na przyklad zaburzenia
wrazliwosci na $wiatlo, obnizenie wrazliwosci na kontrast, $lepota zmierzchowa,
zaburzenia adaptacji do $wiatla i ciemnosci, zmienno$é¢ widzenia, dwojenie, znie-
ksztalcenie obrazu, bol, {zawienie, zaburzenia widzenia barw, oczoplas, zaburze-
nia widzenia przestrzennego. Te zaburzenia wplywaja na to, jakie bodzce sa od-
bierane.

A wieg, o ile osoby niewidome beda stosowaly zawsze techniki dotykowo-
-sluchowo-wechowe, to stabowidzace moga stosowac rézne techniki funkcjono-
wania w zaleznosci od sytuacji (Majewski 2002). Sam ograniczony dostep do bo-
dZzcéw wzrokowych nie przesadza jeszcze o mozliwosci uzyskiwania informacji
o otoczeniu, gdyz spostrzeganie jest ,caloéciowym odzwierciedleniem obiektow,
skiadajacych sie na ten obiekt bodzcéw dystalnych i wywolywanych przez nie
wrazen” (Necka i in. 2006: 280). W przypadku docierajacych bodZcéw zdegrado-
wanych (niepelnych) wzrasta rola wyzszych procesow wnioskowania i interpre-
tacji. Dlatego tez spostrzeganie moze by¢ zaréwno procesem oddolnym — przebie-
gajacym od rejestracji wrazen do identyfikowania obiektoéw, jak i odgérnym —
przebiegajacym w odwrotnym kierunku (Necka i in. 2006).

Przeglad badan

Wydawac¢ by sie moglo, ze jesli chodzi o funkcjonowanie emocjonalno-spo-
teczne slabowidzacy powinni mie¢ mniej probleméw w tej sferze niz niewidomi.
Z badan prowadzonych przez Marzenne Zaorska nad poczuciem innosci u os6b
niewidomych i 0s6b z resztkami wzroku wynika, Ze osoby niewidome lub osoby
z resztkami wzroku (praktycznie niewidome) maja takie poczucie w réznych ob-
szarach funkcjonowania. Dotyczy ono zaréwno sfery funkcjonowania psychicz-
nego (pamieci i spostrzegawczosci), jak i fizycznego (ogolnej sprawnoséci ruchowej,
szybkosci i precyzji ruchéw, koordynacji ruchowej i sprawnosci manualnej).
Glebokoé¢ uszkodzenia wzroku nie wplywa jednak zasadniczo na poczucie innosci,
natomiast zalezy od okresu, w ktérym nastgpilo. Utrata sprawnosci widzenia
w p6znym wieku laczy sie z wiekszym poczuciem innosci. Czynnikiem wpltywa-
jacym na nie jest tez akceptacja wlasnej osoby — u tych niewidomych, ktérzy mieli
wysoki poziom samoakceptacji poczucie innoéci bylo mniejsze (ta warto$¢ ma
wieksze znaczenie w tym kontekscie niz np. akceptacja otoczenia). Silniejsze po-
czucie innosci mialy te osoby, ktérych proces edukacji przebiegal w szkolnictwie
integracyjnym lub ogélnodostepnym (Zaorska 2013). Glebokosé¢ niepetnospraw-
nosci wzroku nie jest zatem czynnikiem decydujacym o przystosowaniu emocjo-
nalno-spolecznym do otoczenia. Osoby stabowidzace, a nie tylko niewidome,
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takze doswiadczaja wiktymizacji ze strony widzacych. Co wiecej, jak stwierdzili
na podstawie przeprowadzonych przez siebie badan, ktérych celem byla analiza
zjawiska bullyingu u widzgcych i niewidzacych nastolatkéw, Martin Pinquart
iJens P. Pfeiffer (2011), stabowidzacy bardziej bole$nie ja odczuwaja niz niewido-
mi. Moze to by¢ spowodowane nie tyle tym, ze widzacy réwiesnicy sa do nich
bardziej negatywnie nastawieni, co tym, Ze fatwiej niz niewidomi sg w stanie do-
strzec niektore rodzaje nekania (na przyklad przedrzeZnianie ich gestow). Poza
tym, ryzyko bycia zastraszanym w przypadku oséb niewidomych jest mniejsze
niz stabowidzacych takze dlatego, ze majg one rzadsze kontakty z widzacymi
réowiesnikami. Ze wspomnianych badan wyplynat jeszcze jeden wniosek — wyz-
szy poziom wiktymizacji wiaze sie z nizszym poziomem zadowolenia z zycia, za-
tem mlodziez z zaburzeniami wzroku, ktéra zglaszala ponadprzecigtny poziom
wiktymizacji i niski poziom wsparcia ze strony réwiesnikéw, miala tez najnizszy
poziom zadowolenia z zycia.

Na problemy w sferze emocjonalno-spotecznej oséb stabowidzacych ma tez
wplyw niejednoznaczno$¢ w ich odbiorze przez otoczenie spoleczne. O ile
w przypadku niewidomych srodowisko wysyla jednoznaczne komunikaty zwro-
tne (,tak, jeste§ niewidomy”) to z osobami stabowidzacymi sprawa nie jest juz
taka jasna. Poniewaz w réznych warunkach (np. wiaéciwym os$wietleniu, braku
ol$nien, prawidlowym kontrascie) funkcjonuja jako widzace lub niewidome tak
tez traktuje je otoczenie — raz jakby byly one w grupie widzacych, raz —jakby przy-
nalezaly do grupy niewidomych. Wprowadza¢ to moze pewna niejednoznacz- no$¢
w odbiorze samego siebie i zakl6cenia w ksztaltowaniu swojej tozsamosci
spolecznejiosobistej. Tymczasem nie ma przeszkéd, by dobrze funkcjonowali oni
we wspoélczesnym spoleczenstwie, jesli tylko mozna by objaé ich nalezycie pro-
wadzong opieka zdrowotna (Miedziak i in. 2000).

U dzieci stabowidzacych pojawiaja sie réznego rodzaju specyficzne leki, z kt6-
rych jednym z najczestszych jest lek przed ujawnieniem swojej wzrokowej nie-
pelnosprawnosci, nierzadko powigzany z poczuciem wstydu. Z powodu jego do-
$wiadczania osoby slabowidzace moga nie postugiwac sie wzrokiem zgodnie ze
swymi mozliwo$ciami i potrzebami. Na przyklad nie wykorzystuja potrzebnego
czasu na ogladanie danego przedmiotu, przyblizajac si¢ do niego nie biorg go do
rak, by dotykiem uzupelni¢ informacje wzrokowe, nie korzystaja z technik bez-
wzrokowych. W rezultacie ich spostrzezenia wzrokowe sg powierzchowne, bo
ograniczajq sie do ujmowania cech ogélnych (Majewski 2002), co utrudnia im funk-
cjonowanie. Niekt6érzy mlodzi stabowidzacych w okresie adolescenciji staraja sie
swym zachowaniem upodobni¢ do widzacych. Jest to zjawisko zwane passing —
daznos¢ osoby do bycia postrzegana jako czlonek grupy tozsamosci lub kategorii
innej niz ich wlasna. Moze to powodowac rézne problemy, np. stabowidzacy na-
stolatek nie przyznaje sie wobec grupy do tego, ze stabo widzi, podejmuje aktyw-
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noéci, ktére moga by¢ niebezpiecznie przy jego stanie wzroku, a poza tym tkwi
w emocjonalnym stresie, czy rowiesnicy odkryja to, ze jego wzrok nie funkcjonuje
prawidlowo. Jeszcze innym problemem stabowidzacych nastolatkéw w tym cza-
sie jest niemozno$¢ zdobycia prawa jazdy, co jest krokiem w usamodzielnieniu sie
i zdobyciu pewnej niezaleznosci u nastolatkéw widzacych (Sacks 2010).

Nie ma zgodnosci wsrdd badaczy co do tego, czy istniejg wyrazne réznice
pomiedzy samoocena oséb niewidomych, slabowidzacych i pelnosprawnych
wzrokowo. Wielu z nich stwierdzito, ze dzieci i mlodziez z niepelnosprawnoscia
wzroku majg nizsza samoocene i poczucie wlasnej wartosci niz dzieci pelnospraw-
ne (Gronmo, Augestad 2000; Halder, Datta 2012; Lopez-Justicia i in. 2001; Rosenb-
lum 2000). Na przykiad wyniki badan nad postrzeganiem siebie i poczuciem kon-
troli u studentéw z réznymi zaburzeniami widzenia, ktére przeprowadzili
W.N. Roy i G.F MacKay (2002) pokazaly, ze mlodzi dorosli stabowidzacy maja
gorszg samoocene niz osoby niewidome. Badania prowadzone przez Marie Dolo-
res Lopez-Justicia i wspdtpracownikéw dotyczace obrazu siebie miodziezy z nie-
pelnosprawnoscig wzroku wykazaly, ze moze czuc si¢ ona gorsza ze wzgledu na
brak akceptacji spotecznej, stabe wyniki w nauce i niepelnosprawnos¢ fizyczna
(Lopez-Justicia i in. 2001).

Do podobnych wnioskéw doszed! Konstantinos Papadopoulos i wspétpraco-
wnicy. Badali oni r6znice miedzy dorostymi widzacymi, niewidomymi i stabo-
widzacymi w odniesieniu do samooceny i umiejscowienia poczucia kontroli.
Widzacy dorosli uzyskali wyzszy wynik na skali samoceny niz kazda z pozo-
stalych grup. Natomiast analiza wykazala brak istotnych réznic wéréd trzema
grupami jesli chodzi o poczucie kontroli (LOC) (Papadopoulos i in. 2013). Celem
badania prowadzonego przez Eleni Fotiadou i wspétpracownikéw (Fotiadou i in.
2014) byla ocena i zbadanie relacji miedzy rozwojem motorycznym a samooceng
u 37. dzieci i mlodziezy z wadami wzroku (bez niepelnosprawnosci zlozonej czy
sprzezonej) oraz u 37. dzieci i mlodziezy pelnosprawnej. Chronologiczny wiek
uczestnikéw wynosit od 8 do 14 lat. Wyniki badan pokazaly, ze rozw6j motorycz-
ny dziecii mlodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku byt nizszy niz ich widzacych
réwiesnikéw, a ponadto mozna byto wnioskowac o zaleznosci miedzy rozwojem
motorycznym a samooceng u 0séb stabowidzacych - lepszemu poziomowi roz-
woju ruchowego towarzyszyla lepsza samoocena. Warto wspomnie¢ takze o ba-
daniach przeprowadzonych przez Martina Pinquarta i Jensa P. Pfeiffera (2012),
ktérych celem byta analiza psychologicznych aspektéw przystosowania spolecz-
nego mlodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku. Niewidome i stabowidzace na-
stolatki czesciej niz prawidtowo widzace mialy problemy w kontaktach z rowies-
nikami i problemy emocjonalne, nie byto jednak réznic miedzy grupa uczniéw
niewidomych i stabowidzacych w tym aspekcie. Starsi uczniowie zgtaszali wiecej
probleméw niz uczniowie mlodsi. Czeéciej problemy emocjonalne dotyczyly
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dziewczynek, cho¢ jednocze$nie mialy one mniej probleméw z zachowaniem niz
chlopcy. Wsréd uczniéw z zaburzeniami widzenia wiekszo$¢ nie potrzebowata
pomocy psychologicznej w zwigzku z trudno$ciami okresu dorastania (Pinquart,
Pfeiffer 2012).

Jednak wielu badaczy nie potwierdzilo hipotezy o r6znicach pomiedzy samo-
ocena niewidomych, stabowidzacych i widzacych oséb (Garaigordobil, Bernards
2009; Huurre i in. 1999; Lifshitz i in. 2007; Pinquart, Pfeiffer 2013; Obiakor, Stile
1990). I tak na przykiad Hefsiba Lifshitz, Irit Hen i Izhak Weisse (2007) przeprowa-
dzili badania dotyczace samooceny, przystosowania do sytuacji uposledzenia wi-
dzenia i przyjazni wéréd mlodziezy z niepelnosprawnoscig wzroku. W badaniach
tych brato udziat 41widzacych uczniéw szkét ogélnodostepnych (w wieku 13-18
lat) i 40 uczniéw z niepelnosprawnoscig wzroku (w wieku 13-21 lat), z ktérych 20
uczeszczalo do szkét ogélnodostepnych, a 20 do oérodkéw specjalnych. Wéréd
nich byto 32% niewidomych i 68% — slabowidzacych. Wyniki w obu grupach byty
zblizone, chociaz uczniowie z niepelnosprawnoscia wzroku mieli nieco wyzszy
poziom samooceny niz ich widzacy réwiesnicy, niewielka r6znica wystgpita takze
w zakresie samooceny budowanej na bazie kontaktow z ojcem, gdzie byly one
z kolei nizsze (Lifshitz i in. 2007).

W kolejnych badaniach, ktére chce przytoczy¢, Maite Garaigordobil i Elena
Bernaraés (2009) poddaty analizie samoocene, poczucie wlasnej wartosci, a takze
inne cechy osobowosci i psychopatologiczne objawy u 0séb z niepelnosprawnosciag
wzroku i ich widzacych réwiesnikéw w wieku 12-17 lat. Na podstawie analizy
statystycznej stwierdzono, ze nie byto istotnych réznic w koncepgji siebie i poczu-
ciu wlasnej wartoéci pomiedzy dwiema poréwnywalnymi grupami, ale stabo-
widzaca mlodziez uzyskala statystycznie istotny wynik w poréwnywaniu wyste-
powania réznych objawéw psychopatologicznych (takich jak np. kompulsje,
obsesje, somatyzacja, niepokdj, wrogosc¢). Ponadto odkryto, ze chociaz nie ma réz-
nic miedzy osobami obu plci w grupie os6b widzacych, to réznice takie wystepuja
w grupie os6b z niepelnosprawnoécia wzroku. Dziewczeta miaty w tym wypadku
nizsza samoocene niz chlopcy, uzyskaty tez wyzsze wyniki w badaniu zachowan
psychopatologicznych. W badaniach tych dodatkowo zidentyfikowano predyka-
tory wysokiej samooceny, a byly nimi niska psychotycznosé¢, wysoka ekstrawersja
i niska wrogosc¢ (Garaigordobil, Bernaraés 2009).

Oceny samego siebie dotyczyly takze badania prowadzone przez Anne
Olszak (1994). Ich celem bylo poréwnanie samooceny i aspiracji mtodziezy niewi-
domej w wieku 15-19 lat z tymi samymi zjawiskami u mtodziezy widzacej bedacej
w tym samym wieku. Stwierdzono na ich podstawie, ze samoocena mlodziezy
niewidomej nie réznita sie istotnie od samooceny mlodziezy widzacej za wyjat-
kiem dwoch sfer: kontaktéw z ludzmi i stosunku do ludzi. Mtodzi niewidomi rza-
dziej niz widzacy nawiazywali kontakty interpersonalne, trudnosci sprawialo im
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takze otwarcie sie na innych, byli mniej zadowoleni z siebie i zycia niz ich widzacy
réwiesnicy. Mozna bylo takze zauwazy¢ pewne prawidlowosci zwigzane z plcig
badanych.

Jesli chodzi o dziewczeta niewidome to okazywaly sie bardziej odpowiedzial-
ne i wytrwale w postepowaniu od swych widzacych réwiesniczek, natomiast nie-
widomi chlopcy byli bardziej zamknieci w sobie i z wiekszg trudno$cia nawiazywali
kontakty. Jeéli chodzi za$ o réznice w wynikach uzyskanych przez niewidome
dziewczeta i chlopcéw, to wyglada na to, ze ple¢ nie réznicowala samooceny,
cho¢ dziewczeta byly bardziej wrazliwe niz chlopcy, bardziej przezywatly niepo-
wodzenia, cho¢ jednocze$nie byly bardziej samodzielne, bardziej odpowiedzialne
i cierpliwe (Olszak 1994). Kolejne badania, ktére chcialabym przytoczy¢ dotyczyty
obrazu samego siebie mlodziezy niewidomej w wieku 13-19 lat, a przeprowadzo-
ne zostaly przez Zofie Palak (1988). Na ich podstawie mozna stwierdzi¢, ze obraz
we wlasnych oczach nie rézni sie od tego, jaki ma mlodziez widzaca. Nie ma wy-
raznych réznic ani miedzy obrazem realnym i idealnym dziewczat widzacych
i niewidomych, ani widzgcych i niewidomych chtopcéw. Nie ma tez réznic w po-
ziomie samoakceptacji u obu tych grup.

Istniejg jednak istotne statystycznie réznice pomiedzy niektérymi cechami,
np. dziewczeta niewidome czesciej niz chlopcy niewidomi do$wiadczaja poczucia
nizszosci, czego wyrazem jest poczucie winy, wiekszy krytycyzm i brak zaufania
do siebie, jednoczednie jednak bardziej niz niewidomi chtopcy chca by¢ niezalez-
ne emocjonalnie. Chlopcy niewidomi w poréwnaniu z niewidomymi dziewcz¢ta-
mi staraja sie bardziej o zdobycie spolecznie waznych wartosci. Interesujaco
wygladaja takze korelacje pomiedzy niektérymi cechami mlodziezy niewidomej
a stopniem utraty wzroku — osoby z resztkami widzenia zdaja si¢ cechowac
wigksza rywalizacjq i agresywnoscia wobec innych os6b niz osoby catkowicie nie-
widome. Co ciekawe — gorzej funkcjonuja w grupie, gorzej planuja tez wlasne
dzialanie niz osoby calkowicie niewidome. Spostrzegaja sie tez jako mniej efekty-
wni, majacy wieksze trudnosci w zmobilizowaniu sie do dzialania niz catkowicie
niewidomi. Dzieci uczace sie w szkolach specjalnych i przebywajace w interna-
tach majq wieksza potrzebe poszukiwania stabilizacji i cigglosci w otoczeniu,
a takze wyzszy poziom leku w nowych sytuacjach (Palak 1988).

Interesujacych faktow dostarczyly badania Beaty Buraczynskiej, Teresy Torlin-
skiej i Andrzeja Rajewskiego nad wplywem fototerapii na samoocene dzieci
imlodziezy niewidomej i stabowidzacej. W badaniach tych poréwnano samooce-
ne zaburzen nastroju przed i po zastosowanej fototerapii. Po zakonczeniu
10-dniowego cyklu terapii zanotowano wzrost samooceny u 73,3% badanych
0s6b, u pozostalych oséb samoocena nie ulegla zwiekszeniu (cho¢ sie tez nie
zmniejszyla). Okazalo sie takze, ze u wszystkich dziewczat niewidomych samo-
ocena wzrosla po terapii $wiatlem, jesli chodzi o dziewczeta stabowidzace, to
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u 60% z nich samoocena wzrosla, a u pozostalych — zostala bez zmian. Niestety,
nie mozna bylo poréwna¢ wynikéw uzyskanych przez dziewczeta z wynikami
chlopcow niewidomych, gdyz badanych chtopcéw bylo tylko dwéch, u jednego
z nich nastapil pozytywny efekt fototerapii analizowany w powyzszych bada-
niach, a u drugiego efektu takiego nie bylo. Jesli chodzi o chlopcéw slabowidza-
cych, to samoocena u 75% chlopcéw wzrosla, a u 25% nie ulegla zmianie (Bura-
czynska i in. 2007).

Précz badan skierowanych na potwierdzenie lub obalenie r6znic w samooce-
nie 0s6b niewidomych, stabowidzacych i widzacych prowadzono diagnoze in-
nych aspektéw rozwoju psychofizycznego. Warte przedstawienia s na przyklad
rezultaty prac, koncentrujacych sie na wykryciu ewentualnych réznic pomiedzy
cechami osobowosci doroslych — widzacych i z niepelnosprawnoscia wzroku.
Przykladem sa tu badania prowadzone przez Konstantinosa Papadoupoulosa
i wspoétpracownikow (2013). Zbadawszy trzy wymiary osobowosci — ekstra/intra-
wersje, neurotyzm i psychotyzm — doszli do wniosku, iz nie ma istotnych statysty-
cznie dowodéw na to, ze istnieja réznice w badanych wymiarach pomiedzy oso-
bami widzacymi i osobami z niepelnosprawnoscia wzroku. W innych badaniach -
prowadzonych przez Taine Huurre i Hilevi Aro (1998) — analizie poddano psycho-
spoleczny rozwéj mtodziezy z wadami wzroku. Sredni wiek badanych wynosit
14 lat.

Wyniki pokazaty, ze grupa mlodziezy z niepelnosprawnoscia wzroku nie r6z-
nila sie od grupy kontrolnej jesli chodzi o czestos¢ wystepowania depresji, rodzaj
objawow alarmowych lub relacje z rodzicami i rodzenstwem. Jednak mlodziez
z niepelnosprawnoscia wzroku rzadziej miata licznych przyjaciél i cieszyta sie
czestymi spotkaniami z innymi miodymi ludZzmi, czesciej tez doznawata poczucia
osamotnienia. Samoocena, osiggniecia szkolne i umiejetnosci spoteczne byly niz-
sze u dziewczat z zaburzeniami widzenia niz u dziewczynek z grupy kontrolne;j.
Martin PinquartiJens P. Pfeiffer (2014) ocenili poziom niepokoju/obaw mlodziezy
z niepelnosprawnoscig wzroku. U wigkszosci odnotowano niski poziom obaw,
ale u okolo 25% oséb odkryto umiarkowany do wysokiego poziom obaw zwigza-
nych z dalszym spadkiem sprawnosci widzenia, a takze obawe przed nieznalezie-
niem odpowiedniego partnera do stworzenia zwigzku. Ponadto odkryli oni, ze
mlodziez z wyzszym poziomem niepelnosprawnosci wzroku martwi sie bardziej
niz ta mniej niepelnosprawna pod wzgledem mozliwosci widzenia. Wyzszy po-
ziom niepokoju byl zwigzany z wieksza liczba objawéw depresyjnych oraz cze-
$ciowo z mniejszym optymizmem w patrzeniu w przyszlosé. Kolejne badania,
ktore warte sg w tym miejscu przytoczenia, przeprowadzili Shivaprasad Hallema-
ni, Milind Kale i Manisha Gholap, a ich celem bylo zdiagnozowanie poziomu stre-
su doswiadczanego przez mlodziez z niepelnosprawnoéciag wzroku i wykorzysty-
wanych przez nich strategii radzenia sobie ze stresem. Wsréd badanych 52,5%
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mialo umiarkowany poziom stresu, 45% cechowal lagodny poziom stresu, a 2,5%
poziom wysoki. Jesli chodzi o strategie radzenia sobie, to 91,25% respondentéw
potrafito umiarkowanie dobrze radzi¢ sobie ze stresem, 8,75% mialo w tym celu
wypracowane dobre strategie, a zaden z respondentéw nie przejawiatl strategii
nieadekwatnych (Hallemani i in. 2014).

Interesujacych wnioskéw dostarczyly tez badania przeprowadzone przez
Martina Pinquarta i Jensa P. Pfeiffera (2013) nad rozwojem tozsamosci nastolat-
kéw z niepelnosprawnoscia wzroku. Stwierdzili oni, ze dzieci niepelnosprawne
wzrokowo od urodzenia uzyskuja nizsze wyniki w zakresie samoidentyfikacji niz
dzieci ociemniate.

Warto przywolac takze badania dotyczace wartosci przejawianych przez oso-
by niewidome i stabowidzace. Jak pokazaty badania prowadzone przez Jadwige
Kuczynskg-Kwapisz i Jolante Rybinska (2017) wartosci afiliacyjne, wartosci
zwiazane z samorozwojem, przezwyciezaniem trudnosci i osiagnieciem obrane-
go celu sg dodatnio waloryzowane przez mlodych ludzi niewidomych i stabo-
widzacych. Rozpoznanie natezenia cech systemu wartosci mlodziezy z dys-
funkcja narzadu wzroku w poréwnaniu do mlodziezy prawidlowo widzacej byto
przedmiotem zainteresowania kolejnej przywolanej przeze mnie badaczki —
Anny Bernackiej. Wyniki obu grup poddanych badaniom niewiele si¢ r6znity
w tym zakresie. Badani mieli niewielkie watpliwosci co do wartosci zyciowych
oraz trudnosci w uporzadkowaniu wartosci w hierarchie, nie mieli wiekszych
trudnosci w wartosciowaniu, ale jednocze$nie posiadali poczucie braku cenionych
wartosci i idealéw oraz wzoroéw zycia jako standardoéw do realizacji, poczucie
utraty znaczenia wartosci, zagubienia ich uzasadnien ,z czym laczy sie poczucie
zawodu, przekonanie o niewlasciwosci wybieranych celoéw zyciowych, zmiany
w systemie wartosci, przewarto$ciowania” (Bernacka 2015: 106).

Celem kolejnych przytaczanych przeze mnie badan, ktérych autorami byli
Dragana V. Stanimirovi¢, Luka R. Mijatovi¢ i Sanja M. Dimoski (2014) bylo spraw-
dzenie, czy mlodzi niewidomi i mtodzi widzacy (14-26 lat) znaczaco réznig si¢ in-
tensywnoscig kryzysu tozsamosci oraz poziomem i trescig poszczegélnych form
wzajemnego wsparcia. Dodatkowym celem bylo sprawdzenie, czy intensywnosé
kryzysu tozsamosci koreluje istotnie z poziomem poszczeg6lnych form wsparcia
réwiesniczego. Stwierdzono, ze mlodzi niewidomi, w poréwnaniu do swoich
widzacych réwiesnikéw, doswiadczaja znacznie intensywniejszego kryzysu toz-
samosci. Autorzy tlumaczg to duzym prawdopodobiefistwem nierozwigzania
przez niewidomych badanych konfliktéw z poprzednich faz rozwojowych. Nie-
ktore czynniki, takie jak op6zniony proces przywigzania, staba komunikacja
praktyczno-sytuacyjna i do$wiadczenia z réwiesnikami oraz nadopiekunczosé
rodzicéw sg czynnikami ryzyka, ktére powodujq konflikty we wczesnych etapach
rozwoju. Jednym z czynnikéw, ktére maja wpltyw na opézniony poczatek kryzy-
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su tozsamosci czesciej w grupie eksperymentalnej niz w grupie kontrolnej (tj.
u wiegkszosci mlodych niewidomych) jest prawdopodobnie ich zalezno$¢ od in-
nych. Uprzedzenia, stygmatyzacja, dyskryminacja i inne czynniki narzucaja gra-
nice interakcji spolecznej, a tym samym takze ograniczaja ewentualne wsparcie
spoleczne. Niewidome nastolatki moga jednak przechodzi¢ konflikt pomiedzy
potrzeba rozwojowa niezaleznosci a potrzeba namacalnego wsparcia (Stanimiro-
vi¢iin. 2014).

Beata Szabala (2015) w swoich badaniach przeanalizowala charakter relacji
pomiedzy poczuciem sensu zycia i stylami radzenia sobie w sytuacjach trudnych
przez mlodych dorostych z niepelnosprawnosscia wzrokowsq (stabowidzacych)
w poréwnaniu z mlodymi dorostymi pelnosprawnymi. W obu badanych grupach
braly udzial osoby w wieku 19-24 lat. ,Analiza ujawnila, ze poczucie sensu zycia
nie réznicuje istotnie statystycznie miodych dorostych z niepelnosprawnoscig
wzrokowa i mlodych dorostych pelnosprawnych. Stwierdzony brak réznic dotyczy
zaréwno wymiaru ogoélnego, jak i wymiaroéw szczegdélowych. Na podstawie wa-
rtoéci $rednich arytmetycznych mozna jednak przyjaé, ze badani z grupy podsta-
wowej cechuja sie nizszym poczuciem sensu zycia w wymiarze ogélnym” (Sza-
bata 2015: 62). Obie grupy nie réznia sie¢ miedzy soba jesli chodzi o preferowane
style radzenia sobie w sytuacjach trudnych (cho¢ mlodziez stabowidzaca rzadziej
ujawnia preferencje zadaniowe i skoncentrowane na emocjach). Badani z obu
grup w podobnym zakresie wykorzystujg preferencje unikowe, stosujac je cze-
Sciej niz aktywnos¢ skoncentrowang na emocjach (Szabata 2015).

Sytuacji psychospolecznej uczniéw niewidomych i stabowidzacych ksztalca-
cych sie w szkolach specjalnych, ogélnodostepnych i integracyjnych dotyczyty
badania prowadzone przez Zofie Palak (2000). Dla potrzeb niniejszego opracowa-
nia skoncentruje sie tylko na zagadnieniach zwiazanych z percepcja siebie i wlas-
nej sytuacji. W tym aspekcie obraz samego siebie i swojej sytuacji jest zblizony
u uczniow ksztalcgcych sie w réznych typach szkél. Réznice wystepuja tylko jesli
chodzi o cztery komponenty: liczbe zaznaczonych przymiotnikéw negatywnych,
zaufanie do samego siebie, stosunek do plci przeciwnej, potrzebe autonomii.
W tym zakresie uczniowie ze szkét ogélnodostepnych uzyskuja nizsze wyniki niz
osoby ze szkol specjalnych. Jesli chodzi o poziom samoakceptacji za$ — to jest on
wyzszy u uczniéw ksztalcacych sie w szkolach ogélnodostepnych. Wg Palak wy-
nika to z tego, ze uczniowie ci ,daza kosztem cenionych wlasciwosci ,ja idealne-
go” do utrzymania wyzszego poziomu samoakceptacji” (Palak 2000: 103). Celem
jeszcze innych badan, przeprowadzonych przez Izabele Kucharczyk (2017), byto
,poznanie i ustalenie zaleznosci, jakie istnieja miedzy samoswiadomoscia emocji
i kompetencjami spolecznymi mlodziezy z niepelnosprawnoscig wzroku w po-
réwnaniu do uczniéw widzacych w wieku wczesnego dorastania” (Kucharczyk
2017: 46). Okazalo sie, ze stabowidzaca mtodziez ma wieksze trudnosci w zakresie
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nazywania emocji, pokazywania emocji i mniejsza $wiadomo$¢ standw fizjolo-
gicznych, co powoduje, ze gorzej rozumie reakcje fizjologiczne wlasnego ciata tak
w sytuacjach stresowych, jak i w czasie interakcji spotecznych. Ponadto ucznio-
wie slabowidzacy odznaczaja sie mniejsza empatia, rzadziej inicjuja kontakty
z rowiesnikami i rzadziej pokazuja wlasne emocje w kontaktach interpersonal-
nych (Kucharczyk 2017).

Chcialabym wspomniec¢ jeszcze o jednej tematyce badan — dotyczacej Zrodet
wsparcia 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku. Pierwsze z badan, ktére mozna
przytoczy¢ przeprowadzone zostalo przez Sabing Kef, Joopa J. Hoxa i H.T. Habe-
kothe (2000). Jego celem bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie dotyczace struk-
turalnych i funkcjonalnych aspektéw osobistych sieci mlodziezy niewidomej
i stabowidzacej. Srednia wielko$¢ sieci wynosital5 0sob, a czesto byly one jeszcze
mniejsze. Najwiekszy sektor wsparcia stanowily rodziny, przyjaciele i bliscy krew-
ni, a specjali$ci byli jedynie niewielka czeécig sieci. Celem tych badan bylo takze
wykrycie ewentualnych réznic w obrebie grupy mlodziezy z niepelnosprawno-
$cia wzroku. Brano pod uwage kilka aspektéw, takich jak ple¢, wiek, sytuacje mie-
szkaniowa, stopien uposledzenia sprawnosci ruchowej, szukano takze zaleznosci
pomiedzy otrzymywanym wsparciem spolecznym a samopoczuciem. Okazalo sie,
ze na samopoczucie 0oséb badanych ma wplyw zadowolenie z pomocy spolecznej
i wielko$¢ sieci, natomiast wsparcie spoleczne ma tylko nieznaczny wplyw (Kef
iin. 2000). W innych badaniach, ktére przeprowadzili Taina Maarit Huurre, Erkki
Juhani Komulainen, Hillevi Marita Aro, a takze Deborah R. Shapiro, Aaron Mof-
fetti Lauren Lieberman i Gail M. Dummer wsparcie spoleczne okazalo sie wazne
dla poprawy poczucia wlasnej wartosci lub samowiedzy uczniéw z niepelnospraw-
noécig wzrokowa (Huurre i in. 1999, Shapiro i in. 2008). Nora Griffin-Shirley
i Sandra L. Nes (2005) prowadzac badania poczucia wlasnej wartosci stwierdzity
ponadto, ze jego rozwojowi wérdd dzieci i mtodziezy niewidomej i stabowidzacej
sprzyja srodowisko zapewniajace swobode poznawania $wiata, ale jednoczesnie
chronigce przed niebezpieczenstwami.

Pogtlebieniu spojrzenia na powiazanie wsparcia rodzicéw i réwiesnikow oraz
dobrego samopoczucia nastolatkéw z wada wzroku i bez niej stuzyly badania,
ktérych autorami byli Sabina Kef i Maja Decovic (2004). W prébie wzielo udziat
178 nastolatkéw niewidomych lub stabowidzacych oraz 338 nastolatkéw bez nie-
pelnosprawnosci wzroku. Wsparcie réwiesnicze i rodzicielskie okazaly sie wazne
dla dobrego samopoczucia zaréwno nastolatkéw z uposledzeniem wzroku, jak
iwidzacych. Badacze odkryli pozytywna liniowa zalezno$¢ pomiedzy wsparciem
od réwiesnikéw a dobrym samopoczuciem u uczniéw z zaburzeniami widzenia,
podczas gdy nie zaobserwowano takiej zaleznosci u mlodziezy widzacej. Wspar-
cie rodzicielskie jest silniej zwigzane z dobrostanem nastolatkéw bez niepetno-
sprawnosci niz u nastolatkéw niewidomych lub stabowidzacych (Kef, Decovic
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2004). Réznic w znaczeniu wsparcia spolecznego dla nastolatkéw z niepelnospraw-
noscig wzroku i prawidlowo rozwinietych pod wzgledem funkcjonowania wzro-
kowego tyczyly badania prowadzone przez Sabine Kef (2002). Wyniki wskazaty,
ze wsparcie spoteczne, zwlaszcza wsparcie réwiesnikow, jest wazne dla nastolat-
kéw z wadami wzroku. Réznice pomiedzy nastolatkami z dysfunkcja wzroku
i widzgcymi okazaly si¢ niewielkie, ale znaczace statystycznie. Badani z niepeino-
sprawnoscia wzroku (w wieku 14-24 lata ) w sytuacji trudnej zdecydowanie
czesciej niz badani pelnosprawni podejmujg aktywnos$¢ zadaniowa i unikowgq
(Kef 2002).

Sadze, ze warte przytoczenia sa takze badania, w ktérych rézne aspekty funk-
cjonowania emocjonalno-spotecznego os6b niewidomych i stabowidzacych
odnoszono do 0séb z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Pierwsze nich,
prowadzone przez Lakhmi Nair i Anuradha Sathiyaseelan (2014), dotyczyto
poréwnania samooceny oséb z fizyczng i wzrokowa niepelnosprawnoscia w wieku
p6znej adolescencji (15-18 lat). Obie grupy byly dobrane tak, aby précz niepetno-
sprawnosci nie mialy zadnych probleméw (natury psychologicznej lub psy-
chiatrycznej). Zauwazono znaczacg réznice w poziomie samooceny na korzysc
0s0b z niepelnosprawnoscig wzroku. Brak byto w obu grupach r6znic w samooce-
nie dziewczat i chlopcéw (Nair, Sathiyaseelan 2014). Kolejne badania, ktérych
autorami byli Vanthauze Marques Freire Torres, Christielle Lidianne Alencar Ma-
rinho, Carolina Gabriela Gomes de Oliveira i Sandra Conceicao Maria Vieira
(2013), miaty na celu analize postrzegania jakosci zycia przez osoby z zaburzenia-
mi widzenia i styszenia. Dotyczyly mlodziezy w wieku 10-19 lat. W ich wyniku
stwierdzono, ze globalne poczucie jakosci zycia byto wyzsze u 0séb z niepelno-
sprawnoscig wzroku. Obie grupy jednak tak samo nisko ocenily jakos¢ zycia w za-
kresie dostepnosci srodowiska dla potrzeb oséb niepetnosprawnych. U oséb
niewidomych i stabowidzacych mozna byto dostrzec wieksze zadowolenie w sfe-
rze stosunkéw spotecznych niz u stabostyszacych i niestyszacych, ktérzy jednak
wyzej oceniali swg jako$¢ zycia w psychologicznej warstwie relacji interpersonal-
nych (Torres i in. 2013).

Podsumowanie

Badacze zajmujacy sie¢ problematyka niepelnosprawnosci wzroku odpowia-
daja na istniejacag potrzebe okreslenia podobiefistw i réznic w aspektach funkcjo-
nowania oséb niewidomych, stabowidzacych i prawidlowo widzacych. Przyto-
czone przeze mnie badania prowadzone byly na calym $wiecie, a ich rezultaty
przyczynily sie do poglebienia wiedzy o osobach niewidomych i stabowidzacych,
umozliwily spojrzenie na interesujgce problemy z perspektywy podmiotu badan.
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Wiaczenie oséb niewidomych i stabowidzacych do aktywnego udzialu w diagno-
zie problemu mialo jeszcze jeden pozytywny skutek — wzmacnialo potrzebe
wspoldzialania, dialogu, samostanowienia, autonomii i emancypacji. Jednak trze-
ba zauwazy(¢i to, ze rezultaty jednych badan staly nierzadko w opozycji do wyni-
kéw uzyskanych przez innych badaczy. Wydaje sie, ze $wiadczy to o zlozonosci
problemu, ale takze wymaga pochylenia sie nad problemem zastosowanych metod
czy podejs¢ metodologicznych. Nieprzypadkowo tez, moim zdaniem, wiekszos¢
prowadzonych badan odnoszacych sie do omawianego aspektu tyczy sfery emo-
cjonalno-spolecznej oséb z niepelnosprawnoscig wzroku. Mysle, ze tendencja ta
jest odzwierciedleniem potrzeby rozwiniecia wiedzy w tym zakresie — zaréwno
przez tyflopedagogéw czy innych specjalistéw w zakresie edukacji i rehabilitacji
0s0b z niepelnosprawnosciq wzroku, jak i samych niewidomych i stabowidza-
cych. Wnioskowac¢ mozna z tego, ze istnieje potrzeba wyznaczenia dalszych kie-
runkéw badan i pogtebienia problematyki funkcjonowania os6b niewidomych
i stabowidzacych w wyzej wymienionej sferze.

Bibliografia

Bernacka A. (2015), System wartosci mtodziezy z dysfunkcjg narzqdu wzroku, Niepelnospraw-
no$é. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, nr 17, 103-118.

Buraczynska B., Torlinska T., Rajewski A. (2007), Wptyw fototerapii na samooceng zaburzeri na-
stroju u dzieci i mlodziezy niewidomej i stabowidzgcej, Neuropsychiatria i Neuropsycholo-
gia, nr 2(2), 76-82.

Fotiadou E., Christodoulou P., Soulis S.G., Tsimaras V.K., Mousouli M. (2014), Motor Develo-
pment and Self-Esteem of Children and Adolescents with Visual Impairment, Journal of Educa-
tion and Practice, nr 5(37), 97-106.

Garaigordobil M., Bernaraés E. (2009), Self-concept, Self-esteem, Personality Traits and Psy-
chopathological Symptoms in Adolescents with and without Visual Impairment, The Spanish
Journal of Psychology, nr 12(1), 149-160.

Griffin-Shirley N., Nes S. (2005), Self-esteem and empathy in sighted and visually impaired prea-
dolescents, Journal of Visual Impairment & Blindness, nr 99, 276-285.

Gronmo S.J., Augestad L.B. (2000), Physical activity, self- concept, and global self-worth of blind
youths in Norway and France, Journal of Visual Impairment & Blindness, nr 94, 522-527.

Halder S., Datta P. (2012), Insight into self-concept of the adolescents who are visually impaired in
India, International Journal of Special Education, nr 27, 86-93.

Hallemani S., Kale M., Gholap M., (2014), Level of Stress and Coping Strategies Adopted by Adoles-
cents with Visual Impairment, International Journal of Science and Research, nr 3(7),
1182-1187.

Huurre T.M., Komulainen E.J., Aro H.M. (1999), Social support and self-esteem among adoles-
cents with visual impairment, Journal of Visual Impairment & Blindness, nr 93, 26-37.
Huurre T.M., Aro H.M. (1998), Psychosocial development among adolescents with visual impair-

ment, European Child and Adolescent Psychiatry, nr 7(2), 73-78.



Podobieristwa i réznice migdzy osobami niewidonymi, stabowidzqcymi... 197

Kef S. (2002), Psychosocial adjustment and the meaning of social support for visually impaired adoles-
cents, Journal of Visual Impairments & Blindness, nr 96(1), 22-37.

Kef S., Decovic M. (2004), The role of parental and peer support in adolescents well-being: a compa-
rison of adolescents with and without a visual impairment, Journal of Adolescence, nr 27 (4),
453-466.

Kef S., Hox ].J., Habekothe H.T. (2000), Social networks of visually impaired and blind adoles-
cents. Structure and effect on well-being, Social Networks, nr 22, 73-91.

Kucharczyk I. (2017), Samoswiadomos¢ emocji i kompetencije spoleczne ucznioéw z niepetnospraw-
noscigq wzroku w wieku wczesnego dorastania, Niepelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki
specjalnej, nr 26, 43-57.

Kuczynska-Kwapisz J., Rybinska J. (2017), Wartosci mtodziezy niewidomej w aspekcie spolecz-
nym i lingwistycznym, Niepelnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania” nr 1(22),
39-54.

Lifshitz H., Hen I., Weisse I. (2007), Self-concept, Adjustment to Blindness, and Quality of Friend-
ship Among Adolescents with Visual Impairments, Journal of Visual Impairment & Blind-
ness, nr 101, 1-20.

Lopez-Justicia M.D., Pichardo M.C., Amezcua J.A., Fernandez E. (2001), The self-concepts of
Spanish children and adolescents with low vision and their sighted peers, Journal of Visual
Impairment & Blindness, nr 95, 150-160.

Majewski T. (2002), Tyflopsychologia rozwojowa (Psychologia dzieci niewidomych i stabo-
widzqcych), Zeszyty tyflologiczne nr 20, Warszawa.

Miedziak A., Perski T., Andrews P.P., Donoso L.A. (2000), Stargardt’s macular dystrophy —
a patient’s perspective, Optometry, nr 71(3), 165-176.

Nair L.K., Sathiyaseelan A. (2014), Self-esteem among physically disabled and visually disabled
late adolescents, International Journal of Technical Research and Applications, nr 10,
31-39.

Necka E., Orzechowski J., Szymura B. (2006), Psychologia poznawcza, PNN, Warszawa.

Obiakor F.E., Stile S.W (1990), The self-concepts of visually impaired and normally sighted middle
school children, The Journal of Psychology, nr 124(2), 199-206.

Olszak A. (1994). Z bada#i nad samoocenq i aspiracjami mtodziezy niewidomej licedw zawodowych,
Scholasticus, nr 1-2, 33—40.

Palak Z. (1988), Obraz wiasnej osoby milodziezy niewidomej, Wydawnictwo UMCS, Lublin.

Palak Z. (2000), Uczniowie niewidomi i stabowidzqcy w szkotach ogolnodostepnych, Wydawnic-
two UMCS, Lublin.

Papadopoulos K., Montgomery A.]., Chronopoulou E. (2013), The impact of visual impair-
ments in self-esteem and locus of control, Research in Developmental Disabilities, nr 34(12),
4565-4570.

Pilecka W., Zachara B. (1982), Psychologiczne problemy rehabilitacji stabowidzgcych, Przeglad
Tyflologiczny, nr 1-2, 58-66.

Pinquart M., Pfeiffer ].P. (2011), Bullying in German adolescents: Attending special school for stu-
dents with visual impairment, British Journal of Visual Impairment, nr 29, 163-176.

Pinquart M., Pfeiffer ].P. (2013), Identity development in German adolescents with and without
visual impairments, Journal of Visual Impairment & Blindness, nr 107, 338-349.



198 Joanna Gladyszewska-Cylulko

Pinquart M., Pfeiffer J.P. (2012), Psychological Adjustment in Adolescents with Vision Impairment,
International Journal of Disability, Development and Education, nr 59(2), 145-155.

Rosenblum L.P. (2000), Perceptions of the impact of visual impairment on the lives of adolescents,
Visual Impairemnt & Blindness, nr 94, 434-445.

Roy W.N., MacKay G.F. (2002), Self-perception and locus of control in visually college students
with different types of vision loss, Journal of Visual Impairment & Blindness, nr 96, 254-266.

Sacks S. (2010), Psychological and Social Implications of low Vision [w:] A. Corn, J. N. Erin (red.),
Foundations of Low Vision: Clinical Functional Perspectives, American Foundation for the
Blind, New York, 67-96.

Shapiro D. R., Moffett, A., Lieberman L., Dummer G.M. (2008), Domain-specific ratings of im-
portance and global self-worth of children with visual impairments, Journal of Visual Impair-
ment & Blindness, nr 102, 232-244.

Stanimirovicé D.V., Mijatovicé R.L., Dimoski S.M. (2014), Identity crisis in the young blind and
their impression of peer support, Conuonomku nperien, nr 2, 241-258.

Szabata B. (2015), Poczucie sensu zycia w kontekscie radzenia sobie w sytuacjach trudnych miodych
dorostych z niepetnosprawnoscig wzrokowa?, Czlowiek — Niepelnosprawnosé¢ — Spoleczen-
stwo, nr 4(30), 55-72.

Torres V.M.F., Marinho C.L.A., Gomes de Oliveira C.G., Vieira S.C.M. (2013), Quality of life
in adolescents with hearing deficiencies and visual impairments, International Archives of
Otorhinolaryngoly nr 17(2), 139-146.

van Leeuwen L., Rainey L., Kef S., van Rens G.H., van Nispen R.M. (2014), Investigating
rehabilitation needs of visually impaired young adults according to the International Classifica-
tion of Functioning, Disability and Health, Acta Ophthalmologica, nr 93(7), 642-650.

Zaorska M. (2003), Poczucie , Innosci” u 0sob niewidonych i 0sb z resztkami wzroku, Interdyscy-
plinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, nr 1, 37-59.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 35/2019

Disability. Discourses of special education
No. 35/2019

Marzenna Zaorska
Katedra Pedagogiki Specjalnej, Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie

Lek u 0s6b niewidzacych od urodzenia lub wczesnego
dziecinstwa (ze szczeg6lnym uwzglednieniem
leku wysokoSci)

Kwestie leku, w tym leku wysokosci, u 0s6b niewidomych sg istotnym zagadnieniem nie tylko
wspolczesnej edukacji i rehabilitacji 0s6b niewidomych i niedowidzacych. Jednakze pomimo
wieloletniego zainteresowania dana tematyka problem obecnosci leku wysokosci u 0s6b niewi-
domych od urodzenia lub wczesnego dziecifistwa, jego natury, a takze mozliwych objawéw nie
zostal jednoznacznie zdefiniowany do dnia dzisiejszego. Znaczna liczba 0séb z niepelnospraw-
noscig wzrokowa od urodzenia deklaruje brak obecnosci lgku wysokosci, ale s3 réwniez osoby,
ktore zwracajg uwage na posiadanie tego typu leku. Dlatego w artykule przedstawiono rozwaza-
nia na temat leku wysokosci u 0s6b niewidomych od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa oraz
wyniki badan wlasnych przeprowadzonych na grupie 10 oséb (5 kobiet i 5 mezczyzn) na bazie
metody indywidualnego przypadku i techniki wywiadu.

Stowa kluczowe: lek, lek wysokosci, niewidzenie, osoba niewidoma, lek wysokosci u oséb
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
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Wprowadzenie

Stany leku, lek, a nawet lek paniczny zapewne towarzyszyly ludziom od naj-
dawniejszych czaséw prehistorycznych. Posiadaly (i posiadaja do dzi§) swoja spe-
cyfike uzalezniona od epoki historycznej i/lub skladu osobowosci konkretnej istoty
ludzkiej. Sa warunkowane zaréwno czynnikami o charakterze zewnatrzpochod-
nym, jak i wewnatrzpochodnym. Mogly/moga objawiac sie w rézny sposéb, po-
siada¢ niejednoznaczne nasilenie oraz dominacje rodzaju leku wpisang w cechy
epoki historycznej, jakos$¢ zycia ludzi, ich mentalnos¢, poziom rozwoju wiedzy
o czlowieku, nauki, techniki, poglady filozoficzne interpretujace sens i celowos¢
ludzkiego zycia. Bez wzgledu na rodzaj, stopien rozpowszechnienia czy specyfike
objawow, lek byl (i jest) nieobcy ludziom oraz wpisany w indywidualna i spoleczna
ich egzystencje, jak rowniez w cywilizacyjna misje gatunku Homo Sapiens. Ludzie
bowiem doswiadczali i doswiadczaja réznego typu leku, ktéry — z racji wspoélczes-
nej wiedzy naukowej —jest zjawiskiem coraz bardziej poznanym, tak w wymiarze
przyczynowosci, konsekwencji, ewentualnej terapii w okolicznosciach, kiedy
dezorganizuje lub zagraza zyciu czlowieka.

Skoro lek bezposrednio lub posrednio koresponduje z naturg ludzka, to za-
sadniczo dotyczy wszystkich ludzi (w kazdym razie populacyjnej wiekszosci),
bez wzgledu na ich stan somatyczny, psychofizyczny, status spoleczny. Moze jed-
nak by¢ determinowany, jak tez specyfikowany, w kontekscie rodzaju, poziomu
nasilenia, formy, sposobu odczuwania, doswiadczania, przejawiania konsekwen-
cji. Dotyczy réwniez srodowiska 0s6b z niepelnosprawnosciami nie tylko w relacji
z rodzajem niepelnosprawnosci, czy mozliwoscia wyzszego odsetkowego wyste-
powania problemu w poréwnaniu z populacja oséb pelnosprawnych (np. u oséb
ze schorzeniami psychicznymi), ale takze mozliwej odmiennosci w odczuwaniu
leku lub réznych rodzajéw leku (np. u 0séb z niepetlnosprawnoscia ruchows, nie-
pelnosprawnos$ciami sensorycznymi, autyzmem). Specyficzne zachowania ludzi
z niektérymi rodzajami niepelnosprawnosci, nieuzyskujace na ogol akceptacji
spolecznej, okreslane jako zachowania autostymulacyjne (w tym miedzy innymi
sensoryzmy, blindyzmy) w wielu przypadkach posiadaja lekogenna nature
(Delacato 1999).

Nie tyle specyficznych lekéw, ile raczej specyficznych sposobéw ich przezy-
wania, percepcji, identyfikacji do$wiadczaja osoby niewidzace od urodzenia lub
wczesnego dziecinstwa. Nie do§wiadczaja bowiem np. leku przed utratg wzroku
(skotomafobii; scotomaphobii), leku ciemnosci (skotofobii), ktére sa obecne wsréd
0sob widzacych, ale doswiadczajg lub do§wiadczaé moga chociazby leku otwartej
przestrzeni (agorafobii), zamknietych przestrzeni (klaustrofobii), podrézowania
(dromofobii), czerwienienia sie (ereutofobii) i prawdopodobnie wysokosci (akro-
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fobii) (Puzynski 1993). Stad, majac na wzgledzie subtelnos¢ i szczegdlnos¢ przeja-
wiania leku u 0séb niewidzacych od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa bar-
dziej wnikliwej analizie poddano zagadnienia leku wysokosci w danej grupie
ludzkiej, lokujac rozwazania na ten temat w wymiarze wiedzy ogoélnej, wiedzy
skonkretyzowanej oraz szczegdlowej, tj. co do odczuwania leku wysokosci przez
osoby doroste niewidzace od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa.

Problematyka leku w wymiarze definicyjnym, objawowym,
klasyfikacyjnym

Termin lek (anxietas; ankiety — ang., ankieté — franc, ansiedad, angustia — hiszp.,
angst — niem.) (Puzynski 1993: 247) definiowany jest jako nieprzyjemna emocja,
uczucie przykre, trwoga, niepokdj stan z cechami obawy, roztrzesienia i przeraze-
nia. Jest to uczucie podobne do strachu, ale r6zniace sie tym, ze powstaje bez wy-
razniej przyczyny. Jest to reakcja na subiektywne zagrozenie, czyli jest to poczucie
zagrozenia przy braku obiektywnych czynnikow zagrazajacych (Karolczak- -Bier-
nacka 1998: 193-194). Lek jest emocja, i jak kazda emocja, jest reakcjg na bodZce ze-
wnetrzne (najczesciej spoleczne) lub wewnetrzne (mysli, wyobrazenia, takze bo-
dZce pochodzace z wnetrza organizmu). Lek, jak inne emocje, jest zjawiskiem
psychofizjologicznym, bazujacym na procesach nerwowych, aktywizowanych
gléwnie przez struktury pnia mézgu (Obuchowska 1993: 344). Nalezy odréznié
lek ,normalny” od leku , patologicznego”- nerwicowego. Réznica polega na wiek-
szej intensywnosci, uporczywosci i nieadekwatnosci do sytuacji leku nerwicowe-
go. ,Normalny” lek moze mobilizowa¢ czlowieka do pokonania trudnej sytuacji.
Problemem jest jednak sita leku, gdyz tylko do pewnego poziomu pobudzenia lek
dziala mobilizujaco, natomiast po jego przekroczeniu dezorganizuje dzialanie.
Uczucie leku jest do§wiadczane przez kazdego czlowieka, jest przezyciem o ce-
chach indywidualnych, jak réwniez zmiennym w przebiegu ludzkiego Zzycia
(Obuchowska 1993: 344).

Lek jako objaw stanu ludzkiego organizmu jest spotykany w wielu zaburze-
niach psychicznych i somatycznych. Jako samodzielny zesp6t chorobowy poja-
wia sie w skali od 5% do 10% populacji generalnej (Puzynski 1993: 247). Przyjmuje
sie rowniez mozliwos$¢ rodzinnych uwarunkowa¢ leku — 18-20% krewnych
w pierwszej linii ujawnia zaburzenia lekowe (Puzynski 1993: 250).

W analizach zagadnienia leku obecne sa rozwazania oraz dyskusje nad r6zni-
cowaniem leku od strachu, fobii oraz stresu. Przyjmuje sie, ze strach (ang. fear) jest
elementarng przykra emocja, reakcja na zagrozenie obiektywne, bezposrednie,
fizyczne. Natomiast lek, oprécz reakcji na zagrozenie obiektywne, wyraza sie
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w reakcjach na zagrozenie psychiczne. Strach umozliwia zareagowanie na sytu-
acje/sytuacje strach wywolujace, w leku reakcje na zagrozenie sa zablokowane.
Lek jest wigc nierozstrzygnietych strachem. Stad w réznicowaniu strachu i lgku
bierze sie pod uwage kryterium rodzaju przyczyny powodujacej poczucie zagro-
zenia (obiektywne-subiektywne) oraz mozliwosci zareagowania na zagrozenie.
W rzeczywistosci zréznicowanie leku od strachu jest bardzo trudne, a w wielu
przypadkach niemozliwe (Karolczak-Biernacka 1998: 194). Przy réznicowaniu
oraz definiowaniu leku bierze sie pod uwage kwestie tzw. leku utajnionego (obec-
noéci leku bez jego $wiadomosci) i jawnego (cechuje sie tym, ze osoba ma $wiado-
mos¢ swojego/swoich lekdw i stanu/stanéw z nim/nimi zwigzanych, przyznaje sie
do tego/tych stanu/stanéw) oraz identyfikacje leku sytuacyjnego (odnosi sie do
aktualnej i/lub konkretnej sytuacji, trwa stosunkowo krétko, zaleznie od sytuacji,
ktéra go wywolala) i tzw. ogdlnej lekliwosci (jest cecha trwala, niezalezng od sytu-
acji) (Karolczak-Biernacka 1998: 194).

Pojecie stresu w psychologii jest definiowane niejednoznacznie. Zasadniczo
opisuje pewnego typu zjawiska biologiczne, wystepujace w organizmie pod
wplywem réznych zewnetrznych bodzcéw wyzwalajacych stres i nazywanych
stresorami. Bardzo czesto stres jest ujmowany jako specyficzny stan organizmu
wywolany przez czynniki zewngtrzne. Termin stres jest stosowany jako synonim
pojec/okreslen: lek, konflikt, zaangazowanie ego, frustracja, zagrozenie, emocjo-
nalno$¢, trudnosci subiektywnej, sytuacji trudnej (Karolczak-Biernacka 1998:
194). Fobia (phobia) z kolei jest rozumiana jako stala tendencja do unikania okreslo-
nych sytuacjii wystepowania leku, jezeli do tej sytuacji dojdzie. Jest takze okreslana
jako lek takiej sytuacji. Czesto laczy sie z objawami wegetatywnymi, szczegélnie
zwigzanymi z ukladem krazenia, oddechowym, obawa utraty przytomnosci,
a nawet $mierci (Puzynski 1993: 160-161).

W Klasyfikacji ICD 10 (2009: 225-226) obecne jest odniesienie zaréwno do za-
gadnienia leku jak i fobii. Jesli chodzi o lek przyjeto typologizacje oraz kodyfikacje
oznaczong symbolem F41 — inne zaburzenia lekowe, w ramach ktérych wymie-
niono miedzy innymi: zaburzenia lekowe z napadami leku (lek paniczny) — F41.0,
zaburzenia lekowe uogoélnione — F41.1, zaburzenia depresyjne i lekowe mieszane —
F41.2, inne mieszane zaburzenia lekowe — F41.3, inne okreslone zaburzenia lekowe
(w tym histeria lekowa) — F41.8, zaburzenia lekowe nieokreslone — F41.9 (lek BNO).

Natomiast w stosunku do fobii — zaburzen lekowych w postaci fobii — F40
w ICD 10 (2009: 225) podano rozréznienia lekowe obejmujace agorafobie (F40.0),
fobie spoteczne (F40.1), specyficzne (izolowane) postacie fobii, w tym akrofobia,
fobie zwigzane ze zwierzetami, klaustrofobia (F40.2), inne zaburzenia lekowe
w postaci fobii (F.40.8), fobie nieokreélone — fobia BNO, stan fobii BNO (F40.9).
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Lek i stany depresyjne u 0oséb z niepelnosprawnoscia
wzrokowa w $wietle wybranych badan empirycznych

Utrata wzroku jest jedng z gtéwnych przyczyn niepelnosprawnosci u oséb
starszych i wigze si¢ z obnizeniem jakosci Zycia, nasileniem objawéw depresji
oraz leku. Zkolei depresja ilek moga powodowac dalszy spadek jakosci zycia, na-
sila¢ sie w okoliczno$ciach obecnosci niepelnosprawnosci (w tym niepelnospraw-
nosci wzrokowej), zwiekszy¢ podatnos¢ na utrate zdrowia (van der Aa, Comijs,
Penninx, van Rens, Nipsen 2015). Szacuje sig, ze w 2020 r. depresja bedzie gléwna
przyczyna obcigzenia chorobami starszych ludzi. Istniejace analizy demograficz-
ne pokazuja, ze czesto$¢ wystepowania wad wzroku w krajach rozwinietych ros-
nie z powodu starzenia si¢ spoleczenstwa. W zwiazku z tym oczekuje sie, ze
obciazenie dotyczace opieki okulistycznej i opieki nad zdrowiem psychicznym
0s6b z wadami wzroku wzroénie (Vreeken, Rens, van Limburg, Nispen 2014; van
der Aa, Comijs, Penninx, van Rens, Nipsen 2015).

Badania naukowe na temat leku u 0séb z niepelnosprawnoscia wzrokowa
w ostatnich latach byly 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
czestos¢ wystepowania podprogowej depresji, leku, gtéwnych zaburzen depresyj-
nych, dystymicznych ilekowych (zaburzenia lekowe, agorafobia, fobia spoleczna,
ogélne zaburzenia lekowe) u niedowidzgcych starszych oséb w podesztym
wieku. Uzyskane szacunki poréwnywano z danymi zidentyfikowanymi w grupie
réwiesnikéw badanych 0séb z niepelnosprawnoscia wzrokowa, nieposiadajacych
wyraznych probleméw wzrokowych. Badania zrealizowano w Niderlandach
i Flandrii (niderlandzkojezyczna cze$¢ Belgii), a dane gromadzono od wrzesnia
2012r. dolipca 2013 r. Aby moéc uczestniczyé w badaniu pacjenci z niepelnospraw-
noscia wzrokowa powinni by¢ zarejestrowani w oérodku rehabilitacyjnym dla
0sob stabo widzgcych w Holandii lub Flandrii, posiada¢ minimalne uszkodzenie
wzroku na pograniczu stabo widzenia - ostros$¢ wzroku 20,52 (20/60 Snellen) i/lub
pole widzenia o wartosci ?30° wokét centralnego punktu utrwalenia i/lub ewiden-
tne zadanie pomocy, w przypadku ktérego praktyka okulistyczna nie jest wystar-
czajaca (np. wrazliwo$¢ na kontrast i odblaski - w przypadku tego kryterium nie
mogli miec¢ lepszej ostrosci wzroku i/lub pola widzenia niz okre$lono to w dwdch
pierwszych kryteriach). Powinni by¢ w wieku powyzej 50 lat. Nie mogli by¢ oso-
bami z niepelnosprawnoscia intelektualng, zaburzeniami psychicznymi. Badani
wyrazali pisemng zgode na udzial w badaniach. Generalnie do uczestnictwa
w badaniu zaproszono 3000 pacjentéw, z ktérych tylko 914 wyrazito pisemna zgode
na udziat w badaniach (30,5%). Kiedy przesiano grupe potencjalnych uczestni-
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kéw badan pod katem wymaganego minimum niepelnosprawnosci wzrokowej —
ostros¢ wzroku ?0,30 (20/40 Snellen) w najlepszym oku, to do badan zakwalifi-
kowano 615 os6b. Wszyscy byli powyzej 60 roku zycia.

Dane na temat os6b starszych z normalnym wiedzeniem z kolei byly groma-
dzone w latach 2008-2009, za pomoca specjalnie uruchomionej strony interneto-
wej oraz z rejestrow mieszkancéw z 11 gmin Holandii. Generalnie, z 0séb z tej
grupy, do badan zakwalifikowano 1232 osoby, wszystkie powyzej 60 roku zycia
oraz ostroscia widzenia w lepszym oku od 0,00 do 0,29 (normalne widzenie).
W obu populacjach pytano o obecno$¢ schorzen somatycznych, jak: astma lub
przewlekla obturacyjna choroba pluc, choroby serca, choroby tetnic obwodo-
wych, cukrzyca, udar mézgu, zapalenie kosci i stawéw, nowotwory. W bada-
niach (w obu populacjach) wykorzystano Skale Depresji Centrum (CES-D).

Sposréd oséb niedowidzacych ponad 32% mialo progowe objawy depresiji
i/lub leku, w poréwnaniu do 12% w normalnie widzacych. 15% miato podprogo-
we objawy leku, w przeciwiefistwie do 11% w normalnie widzacych rowiesni-
kach. Ponadto u 5,4% niepelnosprawnych wzrokowo stwierdzono ciezkie zabu-
rzenia depresyjnei7,5% zaburzenia lekowe zgodnie z DSM-IV, w poréwnaniu do
1,2% i 3,2% normalnie widzacych. Szczegélnie agorafobie i fobie spoleczna.
W grupie niedowidzacych uzyskano nastepujace dane: agorafobia — 4,2%, fobia
spoleczna — 2,4%, co wskazuje, ze niedowidzacy starsi dorosli sa szczegdlnie po-
datni na zaburzenia lekowe zwigzane z okreslonymi miejscami lub sytuacjami, ta-
kimi jak: przebywanie w autobusie, w tlumie, sytuacje zwigzane z publicznym
mowieniem, spozywaniem positkoéw w towarzystwie innych oséb. U ponad 10%
niedowidzacych zdiagnozowano znaczny poziom depresji i/lub zaburzen leko-
wych — w poréwnaniu do 4,3% u ich normalnie widzacych. Sposréd oséb niedo-
widzacych 2,3% mialo powazne zaburzenia depresyjne i lekowe; u 42,4% oséb
z zaburzeniami depresyjnymi zdiagnozowano réwniez zaburzenia lekowe,
au 30,4% z zaburzeniami lgkowymi zdiagnozowano powazne zaburzenia depre-
syjne. Spoérdd oséb niedowidzacych, wiecej niz 11%, mialo powazne zaburzenia
depresyjne przynajmniej raz w zyciu, w poréwnaniu do 4% ich normalnie
widzacych réwiesnikéw. Wystepowanie 1-tygodniowej depresji podprogowej
ileku zdiagnozowano u 32,2% badanych niepelnosprawnych wzrokowo. W po-
pulacji widzacych objely one 12,0%. 4-tygodniowe rozpowszechnienie leku pod-
progowego wynosilo 15,6% w grupie oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowgq
110,7% w grupie os6b dobrze widzacych. Badania wykazaly, ze okolo jedna trze-
cia niedowidzacych starszych oséb doroslych doswiadcza klinicznie istotnych
objawéw depresji i/lub leku (zwanej depresji podprogowej). W populacji oséb
starszych depresja, o ktére mowa wystepowala w skali okoto 16% wsréd bada-
nych z tej grupy (van der Aa, Comijs, Penninx, van Rens, Nipsen 2015).
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Wyniki badan zrealizowanych przez A. Augustin, J.A. Sahel, F. Bandello
(2007) pokazuja, ze 30,1% starszych oséb doroslych ze zwyrodnieniem plamki
z6ltej z wiekiem spetnia kryteria lgku 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) poréwnujac osoby starsze z za-
burzeniami wzroku i bez nich stwierdzili znacznie wyzsze wartoéci leku podpro-
gowego w populacji 0séb niedowidzacych. Nie podali jednak wskaznikéw ich
rozpowszechnienia. Stwierdzili, ze 13,5% niewidomych dorostych cierpialo na
podprogowy lek, w przeciwienstwie do 4,6% os6b niedowidzacymi. 2-tygodniowa
czestos¢ wystepowania ciezkich zaburzen depresyjnych u 0séb z niepelnospraw-
nosciag wzrokowg, wynoszaca 5,4%, byla znacznie wyzsza niz w populacji normal-
nie widzacych (1,2%).

V. Bernabei, V. Morini, F. Moretti (2011) stwierdzili 20,2% czestosci wystepo-
wania zespolu depresyjnego u oséb niedowidzacych w poréwnaniu z 9,3%
w przypadku os6b normalnie widzacych w wieku ponad 60 lat. Autorzy brali pod
uwage zaburzenia depresyjne i dystymiczne, co spowodowalo, ze §rednia cze-
sto$¢ wystepowania tych dwdch zaburzen w populacji 0séb niedowidzacych wy-
niosla 6,4% (Srednia czestos¢ wystepowania powaznych zaburzen depresyjnych
w spoleczenstwie jest szacowana na 1,8%). W danym badaniu stwierdzono takze
wystepowanie okolo 7% nasilonych zaburzen depresyjnych u oséb starszych
z zaburzeniami wzroku, na podstawie kryteriow DSM-IV.

B.L. Brody, A.C. Gamst, R.A. Williams (2001) w badaniach, w ktérych uczestni-
czylo 13 pacjentéw, wykazali wyzsza czestosci wystepowania zaburzeni lekowych
w populacji 0séb z niepelnosprawnosciag wzrokowa (wyniosla 7,5%) — w poréw-
naniu z normalnie widzacymi réwiesnikami (3,2%). Wyjasniono, ze czestos¢ wy-
stepowania zaburzen lekowych w prébkach badanych spotecznosci wahata sie od
1,2% do 15%.

Lek wysokosci — definicje, objawy, Zrédla, mozliwosci terapii

Potocznie lek wysokosci, inaczej akrofobia od stgr. ?xpog — szczyt oraz févos
(péPog) — strach, to najogolniej rzecz ujmujac, lek przed przebywaniem na duzej
wysokosci, a takze przez upadkiem z duzej wysokosci (Karolczak-Biernacka 1998:
194; Kacperska 2019). Nie towarzyszy ogladaniu zdje¢, filméw, graniu w gry wi-
deo. Lek wysokosci moze pojawiac sie w réznych sytuacjach zwigzanych z do-
$wiadczaniem wysokosci, np. przed skokiem na bungee, w czasie przebywania
w bardzo wysokich budynkach, na szczytach gor, czy nawet wchodzenia na dra-
bine. Lek wysokosci zaliczany jest do fobii specyficznych. Stanowi jedna z najbar-
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dziej znanych postaci zaburzen lekowych. Z lekiem wysokosci jako fobig specy-

ficzng zmaga sie¢ od 3 do 5% ludzi. Problem ten czesciej dotyczy kobiet niz

mezczyzn (Nipsen 2015).

Nie kazdy strach przed znalezieniem sie na duzej wysokosci mozna i nalezy
traktowac jako fobie. Strach jest uczuciem, ktére chroni ludzi przed niebezpiecz-
nymi sytuacjami (np. w czasie przechodzenia przez bardzo ruchliwg ulice w duzym
miescie poza miejscem do tego przeznaczonym, wchodzenia na wysoki szczyt,
wijezdzania lub zjezdzania pojazdem waskimi drogami w gorach), co jest odczu-
ciem naturalnym. O leku wysokos$ci méwi sie wtedy, kiedy w prowokujacej strach
sytuacji przybiera znaczne natezone objawy, oraz gdy wywiera niekorzystny
wplyw na ogoélne funkcjonowanie cztowieka. Przejawia sie nie tylko myslami
o0 zagrozeniu zwigzanym z duza wysokoscia, ale i w postaci reakcji somatycznych,
a nawet napadu paniki (Kacperska 2019).

Zasadniczo obawy leku wysokosci dotycza sfery psychicznej i somatycznej.
Pierwsze z wymienionych przejawiaja sie myslami, u osoby doswiadczajacej leku
wysokosci, ze za chwile spadnie z duzej wysokosci i poniesie $mieré. Moze tez
mie¢ wrazenie, ze znajduje sie na niestabilnym gruncie, ze w kazdym momencie
moze zosta¢ przez kogo$ popchnieta, upas¢, doswiadczy¢ konsekwencji groz-
nych sytuacji. Wéréd najczesciej wystepujacych objawéw leku wysokosci wymie-
nia sie najczesciej: odczuwanie niepokoju, pojawienie sie dusznosci oraz proble-
moéw z oddychaniem (zlapaniem powietrza), pocenie sie (dlonie), poczatkowo
lekkie, pdzniej silne drzenie koficzyn dolnych, uczucie ,migkkosci” nég, zawroty
glowy, bdle glowy, przyspieszona akcja serca, ucisk w klatce piersiowej, ogromny
lek, strach przed upadkiem, strach przed $miercig (Kacperska 2019).

Przyczyny leku wysokosci, podobnie jak i wystepowania innych fobii specyfi-
cznych, nie zostaly dotychczas w pelni wyjasnione. Istnieja tezy wskazujace, ze:
— przyczyng akrofobii mogg by¢ traumatyczne doswiadczenia z dziecinstwa (np.

upadek z drzewa, urazy zwiazane z upadkiem z wigekszej wysokosci);

— lek wysokosci moze zostaé uksztaltowany (wychowany) przez osoby z najbliz-
szego otoczenia (u dzieci oséb cierpigcych na lek wysokosci, identyczny lub
zblizony problem wystepuje czeéciej niz u dzieci oséb, ktoére leku wysokosci
nie posiadaja);

— lek wysokosci jest uwarunkowany historycznie oraz dziedzicznie. Obawy
przed wysokoscia mialy chroni¢ populacje ludzka przed unicestwieniem. Zna-
jdowanie si¢ na duzych wysokosciach Iaczy si¢ z ryzykiem groznych dla zycia
ludzkiego zdarzen, z ktérych cze$¢ moze sie skonczy¢ nawet $miercia. Stad,
tendencja do leku wysokosci zostala zapisana w genach, posiada charakter
dziedziczny. Nie wszyscy jednak ludzie doswiadczaja leku wysokosci. Dlatego
pod adresem koncepcji dziedziczenia leku wysokosci pojawiaja si¢ liczne glosy
krytyki (Kacperska 2019).
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Leczenie leku wysokosci jest mozliwe, aczkolwiek nie jest to zadanie latwe.
W stosunku do pacjentéw zmagajacych sie z powaznymi i nasilonymi objawami
leku wysokosci podejmuje sie tzw. terapie ekspozycyjna, opierajaca na stopnio-
wym eksponowaniu wobec pacjenta bodzca, bedacego Zrédlem leku — w przypad-
ku leku wysokosci sg to r6zne, na ogoél znaczne, wysokosci. Celem tak realizowa-
nej terapii jest desensytyzacja, czyli sprawienie, aby znajdowanie si¢ na duzej wy-
sokosci przestalo budzi¢ lek (identyczna terapie stosuje sie tez wobec 0s6b
jakajacych sie) (Kacperska 2019). Problemem natury organizacyjnej w takiej tera-
pii jest trudno$¢ zwigzana z przemieszczaniem si¢ z pacjentem w rézne miejsca
o znacznych wysokosciach. Dlatego coraz czeSciej wykorzystywane sg techniki
wirtualne, w ktérych dzieki wykorzystaniu specjalistycznego sprzetu mozna sy-
mulowacé zadane sytuacje. Inng metoda terapii leku wysokosci jest psychoterapia,
a w jej ramach przede wszystkim terapia poznawczo-behawioralna. Jeszcze inng
metoda terapii leku, co prawda rzadko stosowana i jesli juz to w statusie terapii
wspomagajacej, jest farmakoterapia. Pacjentom z powaznie nasilonymi objawami
leku wysokosci proponuje sie leki przeciwdepresyjne przeciwlekowe z grupy
benzodiazepin. Podejmuje sie tez proby lagodzenia objawdéw somatycznych
akrofobii przez stosowanie preparatow z grupy beta-blokeréw (Kacperska 2019).

Specyfika leku wysokosci u niewidzacych od urodzenia
lub wczesnego dziecinstwa w percepcji oséb dorostych
niewidzacych od urodzenia lub wczesnego dziecifistwa —
w $wietle badan wlasnych

Zalozenia badan wilasnych

Badania wlasne zostaly zrealizowane w okresie luty-—czerwiec 2019 roku.
W badaniach wykorzystano metode indywidualnych przypadkéw oraz technike
wywiadu. Ze wzgledu na specyfike problematyki badawczej, specyfike oséb ba-
danej populacji, postawione kryteria doboru oséb badanych, iloé¢ badanych, wy-
korzystang metode i technike badawczg, organizacje procesu badawczego, czas
realizacji badan, mozliwa analize wynikoéw badan, badania wlasne zostaly uloko-
wane w paradygmacie interpretatywnym, ktéry wobec wskazanych zalozen
wydal sie jedynym mozliwym i realnym do wykorzystania.

Celem badan bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie o obecnos¢ leku wysoko-
$ci u 0s6b niewidzacych od urodzenia lub wczesnego dziecinstwa oraz o sposob/
sposoby odczuwania leku wysokosci. Badanym zadano tylko trzy pytania: 1) czy
wiedzg co to jest lek wysokosci?, 2) czy odczuwaja lek wysokosci?, 3) jesli odczu-
waja lek wysokosci, to w jaki sposéb sie to przejawia, jesli nie odczuwaja leku wy-
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sokosci, to jak sobie wyobrazaja w jaki sposéb mozna go odczuwaé? W czasie wy-
wiadu wypowiedzi badanych byly zapisywane przez realizatorke badan (nie
nagrywano wypowiedzi ze wzgledu na brak zgody badanych na takie rozwigza-
nie). Uzyskane wyniki zostaly poddane opisowi oraz analizie przez autorke ni-
niejszych badan.

Opis grupy badawczej

W badaniach wlasnych uczestniczylo 10 oséb dorostych niewidzacych od
urodzenia lub bardzo wczesnego dziecinstwa (diagnoza widzenia 0,00), w tym
5 kobiet oraz 5 mezczyzn. Dobér grupy byl celowy. Poczatkowo planowano zor-
ganizowac badania na grupie co najmniej 20 osob, jednak 10 oséb nie wyrazito
zgody na udzial w badaniu. Numeracja badanych ciggla, od 1 do 10, byla nadawa-
na w pierwszej kolejnosci dla grupy kobiet, zatem dla grupy mezczyzn na podsta-
wie kryterium daty wyrazenia zgody na udzial w badaniu. Badane osoby to pod-
opieczni powstalego 20 sierpnia 2018 r. Gabinetu Rehabilitacji Os6b z Dysfunkcja
Narzadu Wzroku, ktéry funkcjonuje w strukturach Niepublicznego Zakladu
Opieki Zdrowotnej Osrodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego Polskiego Zwiazku
Niewidomych w Olsztynie. Pewnym ograniczeniem w doborze badanych byto
kryterium niewidzenia od urodzenia lub nabycia niewidzenia do 3-go roku zycia.
Oto krotka charakterystyka badanych oséb:

[N1] — kobieta, wiek 59 lat, wyksztalcenie zawodowe ($lusarz), a kolejno szczotkarstwo,
edukacja w systemie specjalnym, od 30 lat podopieczna DPS dla 0séb z niepelnospraw-
nosciami. Dodatkowe schorzenia: cukrzyca; ponadto nadwaga. Poziom samodzielnosci
ograniczony; wymaga pomocy w przemieszczaniu sie i czynnosciach codziennych.

[N2] — kobieta, wiek 34 lata, wyksztalcenie zawodowe - tkactwo, edukacja w systemie
specjalnym, podopieczna DPS dla oséb z niepelnosprawnosciami od 16 lat. Utrata
wzroku we wczesnym dziecinstwie na tle glejaka nerwu wzrokowego (do 3. roku zy-
cia). Dodatkowe schorzenia: epilepsja. Problemy z pamiecig. Wymaga pomocy w prze-
mieszczaniu sie i czynnosciach codziennych.

[N3] — kobieta, wiek 35 lat, wyksztalcenie wyzsze pedagogiczne, edukacja w systemie
integracyjnym, samodzielna w czynnosciach codziennych oraz orientacji przestrzen-
nej — przemieszcza sie z pomoca psa przewodnika, pracuje w strukturach samorzado-
wych.

[N4] - kobieta, wiek 46 lat, wyksztalcenie podstawowe. Edukacja w systemie og6l-
nodostepnym. Ksztalcila sie w liccum ogoélnoksztalcacym, ale nie skonczyla szkoty.
Zamezna, posiada dwie dorosle widzace cérki. Mieszka w tzw. mieszkaniach chronio-
nych, przeznaczonych dla oséb z niepelnosprawnoscia wzroku. Pracuje w zakladzie
aktywnosci zawodowej. Samodzielna w czynno$ciach codziennych, natomiast przy
przemieszczaniu sie wymaga wsparcia osoby widzacej.
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[N5] - kobieta, wiek 46 lat. Niewidoma od urodzenia, mlodszy brat takze nie widzi od
urodzenia. Edukacja w systemie specjalnym. Wyksztalcenie zawodowe — obrébka me-
talu. Pracowata w zaktadzie pracy chronionej, jednak po upadku zakladu zostala bez-
robotna. Byl moment, ze pracowala na umowe zlecenie w bibliotece dla niewidomych,
funkcjonujacej przy instytucji realizujacej opieke nad dang grupa oséb. Rozwiedziona,
posiada dorosta widzacg cérke. W czynnosciach codziennych samodzielna, jednak
przy przemieszczaniu potrzebuje pomocy przewodnika.

[N6] — mezczyzna, wiek 39 lat, wyksztalcenie wyzsze, edukacja na poziomie podsta-
wowym w szkolnictwie specjalnym, na poziomie §rednim w szkolnictwie ogélnodo-
stepnym. Pracuje jako muzyk. Samodzielny w czynnosciach codziennych oraz przy
przemieszczaniu sie po znanych trasach; nieznane trasy sprawiaja duze problemy.
Rozwiedziony, nie ma dzieci.

[N7] - mezczyzna, wiek 32 lata, wyksztalcenie Srednie (bez matury), edukacja w systemie
integracyjnym, $rednia skoficzona szkola muzyczna. Samodzielny w czynnosciach
codziennych, wymaga wsparcia w orientacji przestrzennej. Pracuje w strukturach sa-
morzadowych. Zonaty — zona stabo widzaca.

[N8] —mezczyzna, wiek 62 lata. Resztki wzrokowe od urodzenia (poczucie $wiatla), za-
tem calkowita utrata wzroku w wieku 12. lat. Edukacja na poziomie podstawowym
w systemie specjalnym, szkoly $redniej — ogélnodostepnym. Wyksztalcenie wyzsze
informatyczne. Aktywny dziatacz na rzecz 0s6b z niepelnosprawnosciq wzroku. Zona-
ty — zona widzaca, dwoéch syndéw z niepelnosprawnoscia widzenia. Samodzielny
w czynnosciach codziennych, w czasie przemieszczania si¢ wymaga wsparcia prze-
wodnika widzgcego.

[N9] - mezczyzna, wiek 62 lata. Edukacja w systemie specjalnym (szkola podstawowa)
oraz ogodlnodostepnym (szkola Srednia). Wyksztalcenie wyzsze humanistyczne. Aktyw-
nie dziata na rzecz oséb niewidzacych, szczegélnie w obszarze sportowym. Zonaty,
zona widzaca dwoje dorostych widzacych dzieci. W czynnos$ciach codziennych samo-
dzielny, za$ w czasie przemieszczania sie potrzebuje wsparcia widzacego przewodnika.

[N10] — mezczyzna, 32 lata. Niewidzacy od urodzenia. Rodzice réwniez sa osobami
niewidomymi. Edukacja w systemie specjalnym. Wyksztalcenie zawodowe — obrébka
metalu. Nie pracuje. Angazuje sie w sport 0s6b niewidzacych — strzelectwo. Nie pracuje,
niezonaty.

Wyniki badan wiasnych

Ponizej, zasadniczo w formie opisowej (nie dostownej), na podstawie notatek
poczynionych w czasie wywiadu przez badajaca (chociaz w wybranych przypad-
kach pojawia sie dostowne cytowania) przedstawiono wypowiedzi badanych
0s0b na temat leku wysokosci, aczkolwiek juz w tym momencie mozna wskaza¢
na wniosek (by¢ moze wynika on ze skladu osobowego grupy badawczej) o tym,
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ze o ile badane kobiety deklaruja jednoznacznie brak poczucia leku wysokosci,
o tyle wsréd badanych mezczyzn sytuacja nie jest juz tak jednoznaczna i oczywista.

Kobieta [N1] stwierdzila, ze nie ma leku wysokosci i trudno jej wyobrazi¢ sobie jakie
odczucia towarzysza temu lekowi. odniosla sie do wspomnien zwiazanych z pobytem
na najwyzszym pietrze Palacu Kultury w Warszawie. Jechala winda i nie odczuwata
niczego, co mozna laczy¢ z lgkiem wysokosci. Podobnie bylo jak dojechala na najwy-
zsze pietro tego gmachu. Jednocze$nie na pytanie, jak sobie wyobraza lek wysokosci,
podala przyklad, iz zapewne balaby sie skoczy¢ z pietrowego 16zka, ale wysokosci
w Patacu Kultury nie obawiala sie i zadnych przeczué¢/odczué, ktére mozna ulokowaé
w sferze leku wysokoéci nie doswiadczyla.

Kobieta [N2] — nie wyobraza sobie leku wysokosci oraz nie odczuwa jego konsekwen-
¢ji. Zaslania sie przy tym problemami z pamiecia, twierdzac, Ze nie przypomina sobie
sytuacji zwigzanych z takim lekiem. Bedac na duzych wysokosciach w miejscach
otwartych, poza budynkami, odczuwata (odczuwa) jedynie oplyw powietrza na twa-
rzy, ale stanéw leku nie i nawet jesli wygladalaby przez okno z wysokiego budynku to
nie bataby sie takiej sytuacji, chociaz wie, Ze jest groZna i nieostrozne zachowanie moze
doprowadzi¢ nawet do $mierci.

Kobieta [N3] — udzielita niemal identycznej odpowiedzi, jak przywolane wyzej bada-
ne. Nie odczuwa leku wysokosci nawet w bardzo wysokich budynkach, a mozliwe
powiazanie leku wysokosci skojarza z sytuacja wchodzenia i schodzenia po schodach.

Badana [N4] méwiac o leku wysokosci oraz o skojarzeniu tegoz leku z mozliwym kon-
kretnym przykladem przywolala sytuacje mycia okien na trzecim pietrz, chociaz nig-
dy nie robila tego samodzielnie. Ma bowiem $wiadomos¢, ze moglaby wypas¢ z takiej
wysokoéci i zgingd.

Badana [N5] w czasie wywiadu opowiedziata o wycieczce z cérka do Francji, o zwie-
dzaniu wiezy Eiffla w Paryzu. Wchodzily na pierwszy poziom schodami (podobnie tez
schodzity). Nie miala przy tym jakiego$ wyraznego leku, poza odczuciami dotykowy-
mi zwigzanymi z oplywem powietrza oraz pokonywaniem schodéw przy wchodze-
niu i schodzeniu.

Badany [N6] - realizujac obowiazki wynikajace z wykonywanej pracy czesto spotyka
sie z réznymi ludZmi w réznych budynkach, takze tych bardzo wysokich. Stad ewen-
tualne wysokosci kojarzy z wchodzeniem lub schodzeniem po/ze schodéw oraz z wjez-
dzaniem winda na okreslone pietro.

Badany [N7] - pracuje jako trebacz w duzym miescie, codziennie gra na trabce lokalny
hymn z wiezy ratuszowej, dlatego w jego wypowiedzi o istocie leku wysokosci poja-
wily sie asocjacje leku wysokosci z pokonywaniem schodéw (z wchodzeniem i scho-
dzeniem po/ze schodach/schodéw).

Badany [N8] o doswiadczaniu leku wysokosci méwil nastepujaco: Czy osoby niewidome
od urodzenia odczuwajq lgk, np. wysokosci czy glgbokosci. Oczywiscie tak. Sq one obecne, jak
u wszystkich ludzi. Moge powiedziec wigcej, ze z powodu wyobrazni i fantazjowania muszq byc¢
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wyrysowane i czasami sq przerysowane w stosunku do realnej rzeczywistosci. Pamigtam sytuacje,
ktora wydarzyla sig w czasie wakacji nad morzem. Miatem wtedy 14 lat. Widzgce dzieci skakaly
do wody z niewielkiej skaly. Bawity si¢ znakomicie. Naktonilem rodzicow, aby pozwolili mi sko-
czy€ do wody, a ptywalem nieZle. Jednak zeby skoczy¢ do wody trzeba bylo wejsc z brzegu na wy-
s0kos¢ okoto dwdch metrow. Skoczyc nie mogtem. Podchodzilem do granicy skatki i cofalem sig
z powrotem, przykucatem, bratem gleboki oddech. I tak kilka razy. Nie zdecydowatem si¢ na skok.
Pomyslatem sobie, ze gdybym byt widzgcym, to zrobitbym to bez wahania.

Badany [N9] z kolei podkreslil: Nie rozumiem jak mozna bac si¢ czegos czego nie widac, cze-
80s, czego sig nie widzi, chyba Ze ten strach wystepuje w innej niz tradycyjna postaci. Prawdg
jest, ze jezeli czegos nie widze, to nie znaczy, ze tego nie ma. Ale z tym lekiem u niewidomych
moze byc inaczej. Kiedy u 0sob widzgcych, np. lgk wysokosci bgdz widok pajgka wywotuje Ik, to
niewidomy nie zobaczy pajgka i nie popatrzy z wysokosci. Wtedy albo nie odczuwa lgku, albo od-
czuwa bez udziatu obrazow wzrokowych. Poprzez fantazje, odczucia wewngtrzne, optyw powie-
trza wokot ciala (szczegdlnie twarzy), informacje slowne uzyskane od 0séb widzgcych.

Badany [N10] — czeste wyjazdy na zawody sportowe wiaza sie z zamieszkiwaniem
w réznych hotelach, dlatego wyobrazenie leku wysokosci skojarza z pokonywaniem
schodéw lub wjezdzaniem winda na wybrane pietro. W jego wypowiedzi pojawila sie
ponadto sugestia, ze nawet slyszany przez niego komunikat w windzie méwionej
o wjechaniu na bardzo wysokie pietro nie wywoluje w nim jakichkolwiek szczegdl-
nych odczué natury lekowej.

Whniosek: badane kobiety odczuwanie leku wysokosci kojarza z sytuacjami
lub czynnosciami, w ktérych maja do czynienia z wysokoscia (np. wchodzenie,
schodzenie po schodach, schodzenie z pietrowego t6zka, wygladanie przez
okno). Natomiast badani mezczyzni zasadniczo poczucie leku wysokosci wpisuja
w wykonywang aktywno$¢ zawodowa czy realizowane hobby (np. uprawianie
sportu).

Podsumowanie

Problematyka leku u 0s6b niewidzacych od urodzenia lub wczesnego dziecin-
stwa do chwili obecnej nie zostala jeszcze w pelni poznana. Co prawda w literatu-
rze naukowej obecne sg opisy badan na temat stanéw leku, stanéw depresyjnych
czy wrecz depresji u 0s6b z niepelnosprawnoécia wzrokowa, nie ma natomiast —
poza prezentacja indywidualnych przypadkéw lub wynikéw badan na general-
nie malo licznych populacjach — szerszych doniesien na temat leku wysokosci
w danej grupie ludzkiej. To powoduje, ze sytuacja eksploracji zagadnienia leku,
w tym leku wysokosci, u 0s6b z niepelnosprawnoscig wzrokowa jest wysoce nie-
jednoznaczna. Istnieja osoby niewidzace od urodzenia lub wczesnego dziecin-
stwa (i stanowia one kategorie dominujaca) twierdzace, ze nie doswiadczajg
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ewentualnych odczué mogacych korelowac z lekiem wysokosci, a jezeli juz poja-
wiaja sie jakiekolwiek wyobrazenia, to obejmuja one okolicznosci mierzone do-
$wiadczeniem przemieszczania si¢ w przestrzeni. Istnieja tez osoby (stanowiace
zdecydowana mniejszosc¢), ktére odczuwaja lek wysoko$¢ w sytuacjach prze-
strzennych dotychczas im nieznanych, ale wyobrazanych jako mogace stanowic
zagrozenie (bez wzgledu na wysoko$¢ powigzang z dana sytuacja) lub w sy-
tuacjach doswiadczania znacznych wysokosci odbieranych dotykowo (optyw po-
wietrza na twarzy), albo kinestetycznie (odczucia towarzyszace wjezdzaniu i zjez-
dzaniu winda w wysokich budynkach).

Konkludujac powyzsze rozwazania, poza wnioskiem o potrzebie badan na-
ukowych nad sygnalizowanym zagadnieniem, warto przytoczy¢ fragment relacji
gluchoniewidomej Olgi Skorochodowej, ktéra piszac o odczuwaniu przez siebie
leku wysokosci przywolata przyktad pobytu w sanatorium: ,Sanatorium znajdo-
walo sie w otoczeniu goér i lasow, ktére nie wywolywaly we mnie zadnych szcze-
golnych odczué. Niedaleko od budynkéw sanatorium znajdowat sie wielki most
taczacy dwie goéry nad przepascia. Nazywat si¢ mostem mitosci i zdrady. Pewne-
go razu z M.N. oraz z kilkoma innymi pensjonariuszkami wybraly$my sie na ten
most. (...) Przeszlam wspélnie z M.N. przez srodek mostu. Nie odczuwalam zad-
nego leku. Zatem M.N. oprowadzita mnie jeszcze raz po moscie. SztySmy przy
niewysokich barierkach znajdujacych sie z obu jego stron. Méwila mi, Ze przepas¢
jest przeogromna i upadek grozi $miercia. Rownoczesnie asekurowala mnie
wszelkimi mozliwymi sposobami, obawiajac sie niespodziewanego zachwiania
réwnowagi, tym bardziej, ze w niektérych miejscach barierki byty w bardzo ztym
stanie. Jednakze w mojej wyobrazni nie doSwiadczylam najmniejszej reakcji co
do glebokosci przepasci oraz przerazenia, ktére moze ona wywolywac w osobach
widzacych” (Skorochodowa 1956: 317 — tlumaczenie wlasne).
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Funkcjonowanie poznawcze oséb tracacych wzrok
w po6znej dorostosci — przeglad badan

Niepelnosprawnos¢ wzroku jest jedna z najczeéciej wystepujacych dolegliwosci w grupie os6b
w pdznej dorostoéci. Wplywa nie tylko na niemoznos$¢ wykonywania podstawowych czynnosci,
lecz takze ogranicza samodzielno$¢, spowalnia proces myslenia i kodowanie informacji. Artykut
prezentuje najnowsze badania na temat obniZenia funkcji poznawczych u osé6b w podesztym
wieku z niepelnosprawnoscig wzroku. Autorki zwrécily uwage na trudnosci poznawcze pacjen-
tow z za¢ma, jaskra, zwyrodnieniem barwnikowym siatkéwki, zwyrodnieniem plamki z6ltej oraz
retinopatig cukrzycowa.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ wzroku, pézna doroslo$¢, 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 zasieg zmian cywilizacyjnych, jakie pojawiaja sie w ostatnim dwu-
dziestoleciu, wplywa na starzenie sie spoleczenstw. Srednia dtugos¢ zycia oséb
w po6znej dorostosci, czyli powyzej 65 roku zycia, w XX wieku wzrosta dwukrot-
nie, zwlaszcza w panstwach wysokorozwinietych, wymuszajac zmiane polityki
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spolecznej oraz podjecie przedsiewzie¢ ekonomicznych i medycznych wobec tej
grupy. Swiatowa Organizacja Zdrowia podaje, ze do 2020 roku liczba 0s6b powy-
zej 65. roku wyniesie miliard, czyli 30% catej ludzkiej populacji. W 2014 roku licz-
ba ludzi powyzej 60. roku zycia w Polsce wyniosta ponad 8,5 mIn (22% obywateli),
a z prognoz wynika, ze do 2050 roku odsetek os6b starszych wzro$nie w naszym
kraju az do 40% (Gléwny Urzad Statystyczny 2016; Finogenow 2011: 93-94).

Pézna dorostos¢ to czas wystepujacy po okresie najwiekszej aktywnosci za-
wodowej, kiedy tworzy sie swoja pozycje w pracy i na gruncie towarzyskim oraz
posiada si¢ Swiadomos¢ waznych dla siebie wartosci i celow. W tej fazie zycia rela-
cje w rodzinie sa juz zazwyczaj uksztaltowane. Sygnalem wkraczania w okres
poznej doroslosci jest najczesciej przejscie na emeryture. Zmienia sie wtedy tryb
zycia, wyznaczane sa nowe zadania rozwojowe, czesto trudno akceptowalne
przez dang jednostke (Janiszewska-Rain 2005: 591-595). Etap ten charakteryzuje
sie nie tylko negatywnymi zmianami w sferze psychicznej (zmiany osobowosci,
spowolniony proces przetwarzania nowych danych) i fizycznej (mniejsza wital-
nos¢, czestsze choroby, obnizenie sprawnosci zmystéw), ale takze ograniczeniem
kontaktow spolecznych, problemami natury finansowej, nie zawsze ocenionym
pozytywnie bilansem wlasnego zycia, zmianami powstalymi w wyniku zdarzen
zyciowych. Pozytywnym aspektem starosci jest umiejetnos¢ wykorzystywania
doswiadczen zdobytych wczesniej, wstrzemiezliwos¢ w wyrazaniu pogladéw
oraz dysponowanie wieksza iloscig czasu na realizacje wlasnych pasji i utrzymy-
wanie relacji rodzinnych i towarzyskich. Przebieg procesu starzenia si¢ jest uwa-
runkowany wieloma czynnikami m.in. socjodemograficznymi, zdrowotnymi,
stylem zycia, przyjmowanymi postawami i oczekiwaniami oraz cechami indy-
widualnymi wynikajacymi z osobowosci (Steuden 2011: 19-26).

Ogolnoswiatowy trend starzenia sie spoleczefistw wpltywa na wzrost liczby
0s6b z niepetnosprawnosciami. Do najczesciej spotykanych schorzen wspéitowa-
rzyszacych réznym chorobom w wieku senioralnym nalezg choroby ukladu
wzrokowego. Wplywaja one na codzienne funkcjonowanie seniora, utrudniajgc
podejmowanie réznych aktywnosci wzrokowych, a takze ograniczajac podejmo-
wanie réznych wzrokowych aktywnosci, zaspokajanie potrzeb oraz wykonywa-
nie czynnosci motorycznych i poznawczych. Nabyta niepetnosprawnos$¢ wzroku
dezorganizuje nie tylko dotychczasowe zycie osoby chorej, ale takze oddziatuje
na cala jej rodzine, wymagajac zmian codziennego funkcjonowania.

Z badan demograficznych wynika, ze zdiagnozowano juz okofo 285 milio-
néw os6b z niepelnosprawnoscia wzroku (w tym tracacych wzrok), przy czym
65% calej grupy stanowia osoby po 60. roku zycia. Liczba tych oséb do 2050 roku
ma zwiekszy¢ si¢ o polowe. W Stanach Zjednoczonych oséb z niepetlnosprawno-
$cig wzroku w wieku senioralnym jest okoto 2 milionéw, w Wielkiej Brytanii to
13,5% populacji oséb starszych, w Holandii okolo 77 tys. osob jest catkowicie nie-
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widomych, a 234 tys. stabowidzacych (Limburg, Keunen, 2009: 362-363). Osoby
w podeszlym wieku powyzej 65. roku zycia pie¢ razy bardziej narazone sg na
wystgpienie zaburzen wzrokowych oraz zmniejszenie aktywnosci poznawczej
wynikajacej z wielu schorzen (Rogers, Langa 2010: 728).

Celem niniejszego artykulu jest prezentacja anglojezycznych badan nauko-
wych dotyczacych funkcjonowania poznawczego oséb stopniowo tracgcych
wzrok w okresie péznej doroslodci na przykladzie wybranych schorzen uktadu
wzrokowego. Badania na gruncie polskim i w krajowym pismiennictwie podej-
mowane sg sporadycznie ze wzgledu trudnos¢ ich prowadzenia, specyfike i nie-
jednorodnoé¢ grupy oraz brak wystandaryzowanych narzedzi badawczych.
Z tego tez powodu zostang przedstawione tylko badania zagraniczne.

Medyczne i funkcjonalne konsekwencje nabywania
niepelnosprawnosci wzroku w okresie p6znej dorostosci

Spostrzeganie wzrokowe polega na konstruowaniu reprezentacji obiektu na
bazie danych wzrokowych i informacji, ktére sq zakodowane w pamieci. Wymaga
to umiejetnosci przeszukiwania posiadanych zasobéw wiedzy, dokonywania
operacji umyslowych: analizy, syntezy, abstrahowania, generalizowania. Spostrze-
ganie to odbywac sie moze na dwdch poziomach: sensorycznym (na ktérym od-
bierane sa dane wzrokowe) i percepcyjno-asocjacyjnym (nastepuje rozpoznawa-
nie i nadawane jest znaczenie powstalym obrazom). W procesie spostrzegania
bardzo istotne sa takze dwa kierunki, w jakich dokonywane jest przetwarzanie.
Kierunek ,dé6t-goéra” umozliwia odbiér podstawowych wrazen i spostrzezen, ta-
kich jak: kolor i ruch. Natomiast kierunek ,géra-d6t angazuje procesy poznawcze
(m.in. pamieg, jezyk). Procesy te przebiegaja automatycznie, aktywizujac dodat-
kowo emocje, motywacje oraz wykorzystujq juz posiadana przez jednostke wiedze,
aby méc rozpoznaciokresli¢ widziany obraz (Zawadzka, Domanska 2011: 129-130).

Oslabienie i stopniowe pogarszanie wzroku jest bardzo powaznym proble-
mem zdrowotnym. Wraz z wiekiem zmniejsza si¢ prawidlowe funkcjonowanie
tkanek oka, a zwieksza tendencja do wystepowania zaburzen zwigzanych z praca
receptora, jakim jest gatka oczna. Wplywa to na sfere fizyczna, emocjonalng, mo-
tywacyjna i psychiczna. Utrudnia realizacje zadan rozwojowych, prowadzac nie-
jednokrotnie do izolacji spolecznej, obnizonego nastroju, marazmu oraz niecheci
do podejmowania aktywnosci poznawczej i ruchowe;j.

Wiele schorzen i uszkodzen ukladu wzrokowego w p6znej dorostosci wplywa
na ograniczenie partycypacji jednostki w zyciu spotecznych i skutkuje niemozno-
Scia zaspokajania podstawowych potrzeb. To, jakie trudnosci bedzie mie¢ osoba
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stopniowo tracaca wzrok w okresie p6znej doroslosci, zalezy m.in. od ogniska
chorobowego, uszkodzonego elementu ukladu wzrokowego, jego charakteru.
U senioréw stopniowo tracacych wzrok czgsto trudno jest przewidzie¢ konsek-
wencje uszkodzen wzroku. Nalezy uwzgledni¢ specyfike funkcjonowania wzro-
ku w wieku podeszlym oraz choroby i schorzenia poszczegélnych ukladéw, jakie
towarzysza osobom powyzej 65 roku zycia. Czasem objawy danego schorzenia
moga by¢ widoczne, a czasem wrecz odwrotnie — utajone. Do najczestszych na-
stepstw schorzenn wzrokowych zaliczane sa: obnizenie ostrosci wzroku (czesto
bedace wynikiem samego starzenia sie¢ narzadu wzroku, powodujace problemy
w spostrzeganiu szczeg6low, trudnosci z czytaniem i pisaniem, ograniczenia
w dziataniach wymagajacych precyzji) oraz ubytki w polu widzenia. Inne nastep-
stwa obnizajace jako$¢ zycia i podejmowanie aktywnosci poznawczej to: zaburze-
nia wrazliwosci na $wiatlo, obnizenie wrazliwosci na kontrast, §lepota zmierzcho-
wa, zaburzenia adaptacji do $wiatla i ciemnosci, zaburzenia spostrzegania glebi,
zmienno$¢ widzenia, zaburzenia widzenia barw i odcieni, dwojenie i uszkodze-
nie obuocznosci, co prowadzi do zaburzeh w widzeniu przestrzennym i niemoz-
noéci wykonywania codziennych czynnosci, znieksztalcenie obrazu, bdl, meczli-
wos$¢, 1zawienie zwigzane z obnizeniem ostrosci widzenia, oczoplas, $lepota
(Raport Instytutu Ochrony Zdrowia 2016: 61).

Niektore schorzenia ukladu wzrokowego nieleczone lub rozpoznawane bar-
dzo pézno np. zwyrodnienie plamki zéttej! (AMD), jaskra?, retinopatia cukrzyco-
wa3 moga prowadzi¢ do znacznego obnizenia sprawnosci wzrokowej, a leczenie
ich powikian jest diugotrwale. Mozliwosci wzrokowe u seniora w przypadku
wielu schorzen moga ogranicza¢ jego mobilnos¢ ruchowg, co w rezultacie
przekiada sie na wiele aspektéw zycia: m.in. autonomie wykonawczg, relacje
spoleczne, emocje i motywacje do podejmowania réznorakich przedsiewziec,
aktywnos¢ intelektualna. Im mniejsza jest ta ostatnia aktywnos¢, tym wieksza za-
lezno$¢ od innych i zagrozenie demencja* oraz depresjaS.

Zwyrodnienie plamki z6ltej (AMD) — zwyrodnienie centralnej czesci siatkowki.

Jaskra — powstaje na skutek zbyt wysokiego ci$nienia srédgalkowego, moze prowadzi¢ do uposle-
dzenia wzroku.

Retinopatia cukrzycowa — towarzyszy cukrzycy, nieleczona prowadzi¢ moze do Slepoty
Demencja (otepienie) — uposledzenie funkcji poznawczych (pamieci, myélenia, orientacji, rozumie-
nia, liczenia, zdolnosci uczenia sig, analizy przestrzennej) prowadzace do stopniowej utraty samo-
dzielnosci i probleméw emocjonalnych.

Z badan naukowych (m.in. Biddyr, Jones 201 5, 112-113) wynika, Ze u senioréw z zaburzeniami
wzroku istnieje trzykrotnie wieksze prawdopodobienstwo wystapienia depresji niz w przypadku
senioréw bez probleméw wzrokowych.
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Poznawcze konsekwencje u oséb tracacych wzrok
w okresie pdznej dorostosci

Funkcje poznawcze dotycza nie tylko proceséw percepcyjno-motorycznych,
ale takze pamieci, uwagi, myslenia i mowy. Za ich pomoca mézg zdobywa, anali-
zuje, syntetyzuje i przetwarza informacje niezbedne do dzialania. Sa one kluczo-
we w zakresie wykonywania codziennych czynnosci, zdobywania informacji
o sobie samym, wyciggania wnioskdw, podejmowania decyzji.

W pierwszych latach péznej doroslosci procesy poznawcze przetwarzaja
dane w podobny sposob, jak w okresie Sredniej dorostosci. Jesli wystepuja réznice,
to sa one bardzo subtelne. Dopiero mniej wiecej okolo 60-70. roku zycia nastepuje
znaczace obnizanie sie zdolnosci intelektualnych (Radziwittowicz 2001: 185-187;
Boyd, Bee 2004: 325-326). Wynika¢ to moze z coraz czesciej wystepujacych zmian
demencyjnych oraz starzenia si¢ mdzgu.

Zdaniem naukowcéw zalozenie o wystepowaniu zwigzku miedzy pogar-
szajacym sie funkcjonowaniem wzrokowym oséb starszych a ich funkcjami po-
znawczymi wynika stad, ze prawie kazda aktywnos$¢ (np. samoobstugowa,
spoleczna) zwigzana jest z procesem uczenia sig i opiera sie na wykorzystywaniu
funkcji wzrokowych. Im wiekszemu ostabieniu ulega wzrok, tym bardziej aktyw-
nos¢ fizyczna, umyslowa i psychospoleczna oraz psychiczna zmniejsza sie, co
w konsekwencji prowadzi do obnizenia sprawnosci funkcji poznawczych (Resnick,
Fries, Verbrugge 1997: 142-143; Verghese i in. 2003: 2514). Zdaniem Brendy Plassman
iin. (2011: 418-426) u os6b powyzej 70 roku zycia spadek funkcji poznawczych
diagnozuje sie u az 13,9% grupy o0sob z niepelnosprawnoscia wzroku, co przeklada
si¢ na jakos$¢ podejmowanych dzialan i przedsiewzigc.

Badan na temat zwiazku pomiedzy pogarszajacym sie stanem wzroku a funk-
cjonowaniem poznawczym oraz procesem demencyjnym u osob z niepetnospraw-
noscig wzroku w okresie p6znej dorostosci jest stosunkowo niewiele, a ich wyniki
sa czesto ze soba sprzeczne. Najczesciej analizy te prowadzone sa w grupach oséb
z za¢ma, jaskra i zwyrodnieniem plamki z6ltej. Znajomosé powigzan miedzy za-
burzeniami wzroku a funkcjami poznawczymi oséb starszych moze okaza¢ sie
bardzo przydatna zaréwno do oceny wplywu proceséw kognitywnych na rozwdj
schorzen i zaburzen w obrebie narzadu wzroku, do ustalenia odpowiedniej re-
habilitacji wzrokowej i zaleceni dla pacjenta, oraz do oceny mozliwosci poznawczych
pacjenta niezbednych do wykonywania podstawowych czynnosci samoobstugo-
wych i radzenia sobie z wymogami stawianymi przez otaczajace srodowisko.

Badania m.in. Mary A. Rogers oraz Kennetha M. Langi (2010: 730-734) do-
wodza, ze istnieje zwigzek pomiedzy wystepowaniem takich schorzeh wzroku,
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jak zac¢ma¢, jaskra, zwyrodnienie plamki zéltej, a wystepowaniem demencji
i zwigzanych z tym obnizeniem funkcji poznawczych u pacjentéw powyzej 65 ro-
ku. Zdaniem tych badaczy u pacjentéw z bardzo dobrym wzrokiem wystgpienie
zaburzen funkcji poznawczych jest mniejsze nawet o 63%, niz w przypadku pa-
cjentdw z problemami wzrokowymi. Pacjenci, ktérzy nie dokonuja kontroli okuli-
stycznej, sa 9,5-krotnie bardziej narazeni na rozwdj choroby Alzheimera oraz ce-
chuje ich 5-krotnie wyzsze ryzyko wystapienia zaburzen funkcji poznawczych.
Do podobnych rezultatéw doszed! m.in. Carlos A. Reyes-Ortiz z zespolem (2005:
685-686), ktory stwierdzil, ze u 0séb z jaskra w okresie p6znej dorostosci wystepu-
je duze prawdopodobienistwo pojawienia si¢ choroby Alzheimera, w wyniku kté-
rej dochodzi do obnizenia funkcji poznawczych.

Podobne wyniki uzyskat Jost B. Jonas z zespotem (2018: 4816), kt6érzy badali
poziom funkcji poznawczych u 0séb z jaskra, retinopatia cukrzycowa, za¢ma.
Przebadanych zostalo 3127 mezczyzn w wieku 63 lata (+ 9,8 lat), a zastosowanym
narzedziem badawczym byla bateria testow do oceny proceséw poznawczych.
Zdaniem badaczy czynnikami przyczyniajacymi sie do obnizenia funkcji pozna-
wczych sa przede wszystkim obnizona ostro$¢ widzenia i mniejsze pole widzenia.
Powodujg one, ze osoby w wieku starszym rzadziej podejmuja aktywnos¢ fi-
zyczna, przez co jako$¢ wykonywanych czynnodci intelektualnych jest nizsza.
Stwierdzono réwniez, ze nalezatoby zadbaé o osoby w okresie p6Znej doroslosci
poprzez coroczne badania okulistyczne, a takze uczenie pacjentéw, jakie ¢wicze-
nia powinni wykonywag, aby aktywizowac procesy poznawcze.

Celem badan Oriela Spierera, Naimi Fischer, Adiela Barak i wsp. (2016: 2—4)
bylo okreslenie zwiazku pomiedzy obnizeniem sie funkcji poznawczych a nosze-
niem okularéw przez osoby starsze, ktére byly krétkowidzami i w przeszlosci
zdiagnozowano u nich zaéme. Przebadanych zostalo 190 os6b (przy czym Srednia
wieku wynosila 81,6 lat), w tym 58 mezczyzn (30,5%) i 132 kobiet (69,5%). U kaz-
dego pacjenta okreslano ostroé¢ wzroku, ale takze sprawdzano, kiedy zostala
przeprowadzona operacja zaémy, czy dotyczyla tylko jednego oka czy obu oczu.
Funkcje poznawcze testowano za pomoca badania stanu mini-mentalnego
(MMSE). Test ten sktada sie z 30 pytan, ktére dotycza oceny poziomu demencji.
W przypadku 0s6b niewidomych nie brano pod uwage 8 zadan, ktére majq chara-
kter wizualny. Na wynik koficowy mialy wplyw wyksztalcenie osoby badanej,
wiek i jej mozliwosci intelektualne. Ograniczeniem tych badan bylo miejsce ich
przeprowadzania, a byl nim dzienny oérodek pobytu oséb starszych, co powodo-
walo, ze nie mozna bylo zastosowac¢ specjalistycznego sprzetu medycznego. Na-
tomiast mocna strong bylo przebadanie wszystkich pacjentéw testami do okresla-
nia funkcji kognitywnych przez jedng, wyspecjalizowang w tym zakresie osobg.

6 Zac¢ma - uszkodzenie soczewki prowadzace do jej zmetnienia.
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Zdaniem naukowcéw noszenie okularéw podczas wykonywania czynnosci samo-
obstugowych, czytania gazet, ksiazek, pisania, ogladania telewizji zwieksza moz-
liwosci poznawcze i angazuje poszczegdlne funkcje. Wedlug autoréw dziatania
prewencyjne podejmowane przez rézne instytucje nie musza by¢ zwigzane z du-
zym nakladem finansowym. Nalezaloby wyposazaé osoby starsze we wlasciwie
dobrang korekcje okularowg, co w pewnym stopniu chronitoby je przed pogar-
szaniem sie funkcji poznawczych.

Bardzo interesujace wydaja sie by¢ badania prowadzone na pacjentach
tracacych wzrok w okresie p6znej dorostosci, ktérych celem bylo okreslenie, czy
operacja zaémy moze poprawi¢ 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 wyste-
puje poprawa w funkcjonowaniu poznawczym, aczkolwiek jest ona niewielka.
Z kolei w badaniach Tylera A. Halla, Geralda McGwina i Cynthie Owsley (2005:
2143-2144) u pacjentéw, ktérzy nie przeszli operacji za¢my, po rocznym czasie
obserwacji nie zaobserwowano zadnych zmian, w przeciwienstwie do pacjentéw,
ktorzy byli takiej operacji poddani. Zdaniem badaczy operacja sama w sobie nie
moze by¢ wyznacznikiem poprawy funkcji kognitywnych. Pacjenci w podesztym
wieku oprécz zabiegéw medycznych powinni by¢ poddawani ré6znym trenin-
gom, majacym na celu wykorzystywanie funkcji poznawczych.

Kolejne badania dotyczace funkcjonowania poznawczego oséb tracacych
wzrok w okresie p6znej doroslosci zostaly przeprowadzone prze Shin Y. Ong,
Carol Y. Cheung, Xiang Li (2012: 896-900). Przebadanych zostato 1179 os6b w wieku
od 60 do 80 lat, z zaémag, zwyrodnieniem plamki zo6ltej, retinopatia cukrzycowa.
Oproécz ogodlnego badania funkcji wzrokowych zastosowano wywiad dotyczacy
warunkéw srodowisko-ekonomicznych, zdrowia, stylu zycia (w jezyku angiel-
skim lub malajskim), skrécony test mentalny (AMT) badajacy: orientacje, wiedze
semantyczng, pamie¢ epizodyczng, nazewnictwo, przywracanie i przywolanie
obrazu, uwage. Zdaniem autoréw niepelnosprawnos¢ wzroku powoduje ograni-
czenia w zakresie wykorzystywania funkcji poznawczych i nie jest to zalezne od
wieku, plci, wyksztalcenia czy warunkéw bytowych. Stwierdzono, ze u oséb
z wadami wzroku i u 0s6b z zaéma czesciej obserwowano zaburzenia funkcji po-
znawczych. Co ciekawe, w przypadku takich schorzen wzroku jak zwyrodnienie
plamki zo6ltej oraz jaskra nie zaobserwowano zwiazku z zaburzeniami poznaw-
czymi.

Kolejne bardzo wartoéciowe badania dotyczace funkcji poznawczych u star-
szych pacjentow ze zwyrodnieniem plamki zéttej i wplywie demencji na ich
oslabienie zostaly przeprowadzone przez Traci E. Clemons, Molly W. Rankin oraz
Wendy L. McBee (2006: 537-543). Przebadanych zostalo 2946 oséb w wieku od
66 lat do 81 (Srednia wieku wyniosta 75 lat). Wobec kazdej badanej osoby zastoso-
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wano AREDS (program badawczy stosowany w Stanach Zjednoczonych, ktérego
celem jest zwiekszenie wiedzy na temat czynnikéw wplywajacych na funkcjono-
wanie 0s6b ze zwyrodnieniem plamki zéttej i za¢émg; uwzglednia takie funkcje
wzrokowe jak ostro$¢ widzenia, pole widzenia). AREDS zostal réwniez wzboga-
cony o baterie 6 testow neuropsychologicznych (Mini-Mental Test Examination;
test do badania fluencji stownej, test pamieci logicznej ze skali Wechslera, test
przypominania Buschke Selective Reminding, test pamieci roboczej i test uwagi)
oraz test ryzyka wystapienia depresji (CES-D).

Z powyzszych badan wynika, Ze im wyzszy stopiefh zaawansowania schorze-
nia, jakim jest zwyrodnienie plamki Zo6ttej, tym funkcje poznawcze sg nizsze
(p<0,05), przede wszystkim plynnoé¢ literowa i stowna oraz pamiec¢ logiczna.
U os6b tych stwierdzono tendencje do wystepowania depresji (dane sa nieistotne
statystycznie). Autorki badan wysunely réwniez hipoteze, ze na zmniejszenie
funkcji poznawczych wplywa nie tylko wystepowanie zwyrodnienia plamki
z6ltej lub za¢my, lecz réwniez zmniejszona aktywno$¢ fizyczna oséb w okresie
po6znej dorostosci. Wiele os6b w tym wieku nie uczestniczy w dzialaniach spotecz-
nych, nie aktywizuje pracy swojego mézgu. Im rzadziej ¢wicza, tym szybciej za-
mieraja komoérki nerwowe, co poteguje proces dementywny, izolacje spoleczng
i wycofanie z zycia publicznego. Wnioski te zostaly réwniez 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). Rowniez w badaniach prowadzonych m.in. przez
Thuan Q. Pham, Anette Kifley, Paula Mitchella i Jie ]. Wang (2006: 353-258), Mi-
chelle L. Baker, Jie J. Wang i Sophie Rogers (2009: 667-673), Haakona Lindekleiv,
Maje G. Erke, G. Bertelsen i in. (2013: 1284-1286), Se . Woo, Kyu H. Parka, Jeeyun
Ahn i wsp. (2013: 2097-2100) naukowcy okreslali zwigzek istotny statycznie po-
miedzy degeneracja plamki zo6ltej u oséb w podeszlym wieku a wystepowaniem
zaburzen w sferze poznawczej. Pacjenci mieli trudnoéci z kodowaniem informacji
o charakterze werbalnym, zapamietywaniem dtugotrwatym, wycigganiem wnios-
kéw, fluencja stowna, co m.in. przekladalo sie na ich relacje spoteczne.

U os6b w okresie p6znej dorostosci bardzo czesto wystepujaca choroba jest re-
tinopatia cukrzycowa. Cukrzyca jest chorobg cywilizacyjna, gdyz choruje na nig
ponad 422 miliony na $wiecie. Retinopatia cukrzycowa rozwija sie w wyniku usz-
kodzen naczyn krwionosnych siatkowki, ktére w konsekwencji prowadza do roz-
woju cukrzycowego obrzeku plamki z6ltej. U 0s6b tracacych wzrok w péznej do-
rostosci choroba ta diagnozowana jest u co najmniej 33% grupy. Cukrzyca
i retinopatia cukrzycowa zwiekszajg ryzyko wystapienia udaréw i zespoléw ote-
piennych, co w konsekwencji przeklada si¢ na obnizenie funkcji poznawczych.
Badania neuropsychologiczne lub ocene funkcjonowania poznawczego z zasto-
sowaniem rezonansu magnetycznego w tej grupie prowadzili m. in. Heli Hirvela
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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 pacjentow w wieku powyzej 65 roku zycia funkcje poznaw-
cze byly diagnozowane na bardzo niskim poziomie, co prawdopodobnie moze
by¢ zwiazane z ograniczaniem aktywnosci zardwno fizycznej jak i intelektualnej,
ale tez ze zmianami niedokrwiennymi.

Badania w grupie pacjentéw z retinopatia cukrzycowa w okresie p6znej do-
rosloéci prowadzila takze Jie Ding z zespolem (2010: 2883-2889). Przebadanych
zostalo 547 mezczyzn i 519 kobiet w wieku 60-75 lat ze zdiagnozowang cukrzycg
typu 2. Wykorzystano baterie testow neuropsychologicznych badajacych pamie¢
niewerbalng i werbalng, pamie¢ deklaratywna, pamie¢ logiczna, rozumowanie
niewerbalne, pamiec roboczg, szybkos¢ przetwarzania informacji, sekwencyjnosc¢
liczb, funkcje wykonawcze, fluencje stowng. Dodatkowo zastosowano kwestio-
nariusz do badania nastroju celem okreslenia ryzyka wystapienia depresji. Kazdy
pacjent diagnozowany byt réwniez pod katem stanu zdrowia i funkcjonowania
narzadu wzroku. W badaniach tych pacjenci z retinopatig cukrzycowa osiagali
stosunkowo niskie wyniki w zakresie ogélnych zdolnosci poznawczych, co moze
$wiadczy¢ o zachodzacym procesie demencji. Stwierdzono, ze mezczyzni istotnie
nizej funkcjonuja pod wzgledem poznawczym (nizsze byly takie funkcje, jak: flu-
encja slowna, szybkos¢ przetwarzania informacji i gietkos¢ myslenia) niz kobiety.
Przyczyny takiego wyniku upatrywano w tym, Ze u mezczyzn czesciej wystepuja
problemy w zakresie krazenia mézgowego.

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢é réwniez stosunkowo nieliczne ba-
dania, ktdre nie potwierdzajg zwigzku miedzy uszkodzeniami wzroku w okresie
poznej dorostosci a obnizeniem funkcji poznawczych. Na brak takiego zwiazku
wskazuja m.in. badania Geralda McGwin, Tylera A. Halla, Karen Searcey i wsp.
(2005: 1260-1261) oraz Larsa V. Kessinga, Ane G. Lopez, Pera K. AndersenaiSvena
V. Kessinga (2007: 49-51). Te pierwsze polegaly na poréwnywaniu funkcji pozna-
wczych u senioréw z zaéma i bez niej. Nie wykazano zadnego zwigzku miedzy
powyzszymi zmiennymi. Jedna i druga grupa uzyskala podobne rezultaty. Dru-
gie byly przeprowadzone na bardzo duzej probie (ponad 11 tys. senioréw) i doty-
czyly okreslenia zalezno$ci miedzy wystepowaniem jaskry i choroby Alzheimera
i rowniez nie wykazano zadnego zwigzku miedzy badanymi zmiennymi.

W tej grupie badan warto jeszcze zwroci¢ uwage na 15-letnie badania podtuzne
zrealizowane przez Thomasa Honga z zespolem (2016: 1-9) w grupie 3654 oséb
zniepelnosprawnoscia wzroku. W oparciu o zastosowana baterie testow przezna-
czona do badania stanéw mentalnych nie wykryto spadku wydolnosci wykorzy-
stywanych funkcji poznawczych z wiekiem, jednak jako istotne ograniczenie ana-
liz uznano nie w pelni dostosowane do potrzeb percepcyjnych oséb badanych
narzedzia diagnostyczne.
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Rozbieznosci miedzy wynikami badan moga by¢ spowodowane zastosowa-
niem réznych metod badawczych, wiekiem oséb badanych, réznorodnoscia wy-
stepowania schorzen i wad wzroku w poszczegdlnych grupach etnicznych, liczeb-
noscia grup, czasem potrzebnym na rozwigzanie zadan. Réwniez nie kazde prze-
prowadzane analizy uwzglednialy zaburzenia i schorzenia wspoéttowarzyszace
charakterystyczne dla respondentéw w podesztym wieku, co bardzo réznicowato
grupy.-

Oproécz badan odnoszacych sie do okreslenia trudnosci poznawczych, z jaki-
mi spotykaja si¢ seniorzy stopniowo tracacy wzrok, prowadzone sa réwniez ba-
dania na temat mozliwoéci poprawy opisywanych funkgji.

Bardzo interesujace wydaja sie by¢ badania prowadzone przez Amande F. El-
liot, Melisse L. O’Connor i Jerriego D. Edwardsa (2014: 509-518), ktérych celem
bylo sprawdzenie, na ile u senioréw tracacych wzrok trening przetwarzania infor-
magji (SPT) poprawia jakos¢ funkcji poznawczych. Szybkos¢ przetwarzania infor-
magji to zdolno$¢ poznawcza polegajaca na okresleniu, ile czasu niezbedne jest do
rozwigzania zadania o charakterze mentalnym (Vance 2009: 290-297). W badaniu
wzieto udziat 228 oséb podzielonych na dwie grupy. Pierwsza zostala poddana
treningowi przetwarzania informacji (N=120). Zadania pokazywane tej grupie
mialy charakter niewerbalny, wizualny, a ich celem bylo lokalizowanie danych
bodZcow na ekranie komputera. Szybkos¢ i zlozonos¢ pokazywanych zadan byly
dostosowane do mozliwosci indywidualnych kazdej osoby. Grupa kontrolna od-
bywatla szkolenie internetowo (N=108). Osoby badane zostaly nauczone korzy-
stania z Internetu i zadania éwiczyty w warunkach domowych. Srednia wieku ba-
danych to 75,2 lat. Kazda sesja treningowa trwala godzine, a odbywala sie dwa
razy w tygodniu przez pie¢ tygodni (10 sesji). Dodatkowo kazdy pacjent wypel-
nial testy o charakterze poznawczym, sensorycznym i fizycznym, zbadany zostat
stuch i funkcje wzrokowe, w tym ostros¢ wzroku i pole widzenia. Kazdy pacjent
zglaszal réwniez, czy wystepuje u niego jakiekolwiek schorzenie wzroku: za¢ma,
jaskra, zwyrodnienie plamki zéltej itp. Zdaniem autorek osoby z niepetnospraw-
noécig wzroku, ktére poddane zostaly treningowi szybkosci przetwarzania infor-
magji, osiagnely zdecydowanie wyzsze wyniki niz osoby, ktére ¢wiczyly tylko
w warunkach domowych (p,001). Oznacza to, ze im czesciej osoby starsze tracgce
wzrok ¢wiczylyby funkcje poznawcze, tym moglyby dluzej zachowac¢ wysoka
sprawnos¢ poznawcza.

Potwierdzajg to réwniez badania Davida S. Friedmana i wsp. (2004: 532-538),
Xinzhi Zhangiin. (2010: 649-656), Ronalda Klein i wsp. (2011: 78-80), wedlug kt6-
rych u 0s6b ze zwyrodnieniem plamki zéttej, retinopatig cukrzycowa, jaskra nale-
zy stosowac trening przetwarzania informacji przez caly czas, gdyz nawet po
podjeciu wezesnych dzialah interwencyjnych, nie przywréci sie danym osobom
zdolnoéci takich, jak przed choroba. Autorzy podkreslaja, ze w zakresie wykorzy-
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stywania treningu przetwarzania informacji w grupie oséb z niepelnospraw-
nosciag wzroku w wieku senioralnym wskazane byloby prowadzenie dalszych ba-
dan, gléwnie takich, w oparciu o ktére datoby sie okresli¢ wpltyw choréb oczu na
tempo analizowania danych.

Podsumowanie

Okres p6znej dorostosci jest czasem szczegélnie trudnym dla jednostki, jak
ijej rodziny. Zmiany o charakterze regresywnym zachodza wieloetapowo. Z wie-
kiem nastepuje obnizenie sprawnoéci motorycznej, mozliwosci intelektualnych,
kontaktoéw spoltecznych, co przeklada sie na jakosc zycia. W przypadku oséb stop-
niowo tracacych wzrok problemy dodatkowo poteguja sie w wyniku braku samo-
dzielnosci, autonomii i koniecznosci korzystania z pomocy innych.

Dotychczasowe badania naukowe nie dajg jednoznacznych odpowiedzi co
do istnienia zwigzku pomiedzy utratq wzroku a obnizeniem funkcji poznaw-
czych. Wiekszo$¢ naukowcow jest jednak przekonana o istnieniu takiej relacji,
zwlaszcza w przypadku pacjentéw m.in. z za¢ma, jaskra, zwyrodnieniem plamki
z06ttej, retinopatia cukrzycowa. Sa to schorzenia obnizajace ostro$¢ wzroku, co wply-
wa na kazdg sfere zycia. Nalezy takze podkresli¢, ze funkcjonowanie senioréw
z nabytg niepelnosprawnosciag wzroku catkowicie rézni si¢ od sytuacji senioréw
bez probleméw wzrokowych. Obnizenie inteligencji plynnej, trudnosci z kodo-
waniem informacji i przywolywaniem ich, oslabienie pamieci epizodycznej i kon-
centracji uwagi to tylko niektére trudnosci napotykane w opisywanej grupie, kto-
re bardzo czesto prowadzg do demencji lub nasilaja jej cechy. Dodatkowo, brak
odpowiedniej opieki medycznej, w tym okulistycznej prowadzi¢ moze do
poglebiania sie zmian w galce ocznej, co przekladac¢ sie bedzie na jakos¢ i ilos¢
aktywnosci (w tym poznawczych). Niezbedne jest wiec podjecie dziatani prewen-
cyjnych na szeroka skale, majacych na celu niwelowanie skutkéw braku wzroku
iangazowanie senioréw w jak najwieksza ilos¢ zadan majacych na celu aktywiza-
cje procesow poznawczych.

Zaprezentowany material powinien sta¢ sie podstawa do dalszych analiz
w zakresie wystepowania procesow otepiennych a pojawiajacymi sie zmianami
wzrokowymi u senioréw. Jest to problem wazki spotecznie, wymagajacy pogte-
bionych badan, gdyz w spoteczenistwach na calym Swiecie wystepuje tendencja
do starzenia sie, wobec czego konieczne jest opracowanie odpowiednich proce-
dur i standardéw pomocowych w tej grupie oséb.
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Nabycie niepelnosprawnosci wzroku w pdzZnej
dorostosci a ryzyko zgonu — przeglad badan

Nabycie niepelnosprawnosci wzroku w wieku senioralnym wywoluje szereg negatywnych na-
stepstw w sferze fizycznej, psychicznej i spolecznej, prowadzac do obnizenia poziomu jakosci zy-
cia. Liczne badania wykazaty wyzszy wskaznik $miertelno$ci wsréd senioréw tracacych wzrok.
W eksploracjach dotyczacych réznych populacji pacjentow dowiedziono, Ze niepelnosprawnos¢
wzroku zwieksza ryzyko zgonu, zar6wno bezposrednio, jak i w sposéb posredni, poprzez nieko-
rzystny wplyw na wskazniki dotyczace stanu zdrowia fizycznego i samopoczucia psychicznego.
Mechanizmy lezace u podstaw tego zjawiska nie zostaly w pelni rozpoznane i ze wzgledu na
duze znaczenie spoleczne problemu wymagaja dalszych analiz badawczych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ wzroku, utrata wzroku, p6zna doroslosé¢, Smiertelnosé

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

Wspblczesne strategie polityki spotecznej wobec 0séb w wieku senioralnym
odwoluja sie do koncepcji pozytywnego, aktywnego starzenia sie ukierunkowa-
nej na wysoka jakosc zycia i osiggniecie poczucia dobrostanu w wymiarze osobo-
wosciowym, emocjonalnym i spolecznym. Koncepcja ta, podkreslajac znaczenie
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zachowania osobistej niezaleznoéci i autonomii w péznej dorostosci, wskazuje na
te sfery psychospolecznego funkcjonowania senioréw, w ktérych zaspokojenie
potrzeb w sposéb uwzgledniajacy specyfike tego okresu rozwojowego wyraznie
podnosi poziom satysfakeji zyciowej. Przejawem dobrego, pozytywnego starze-
nia sie jest bycie produktywnym i wigczonym w zycie spoleczne poprzez prace
zarobkowa, wolontariat, utrzymywanie relacji z przedstawicielami réznych gene-
racji, aktywne spedzanie wolnego czasu, dzialania na rzecz srodowiska lokalne-
go. Kluczowa kwestig jest réwniez posiadanie poczucia bezpieczenstwa wyni-
kajacego z wlasciwej opieki zdrowotnej i przekonania o dostepnosci formalnego
wsparcia spotecznego w sytuacjach kryzysowych zwiazanych z pogorszeniem sie
statusu materialnego i (lub) negatywnymi nastepstwami choréb przewleklych
(Cheniin. 2018: 9170-9173). Pozytywne starzenie sie pozostaje wiec bezposrednio
zwigzane ze stopniem zaspokojenia potrzeb ekonomicznych i niematerialnych.
Realizacja tych potrzeb uwarunkowana jest przez wiele zasobow indywidual-
nych (m.in. sprawno$¢ fizyczna, emocjonalno$¢, witalnosé¢, umiejetnosé zarzadza-
nia wolnym czasem, strategie radzenia sobie ze stresem), jak i srodowiskowych
(m.in. sytuacja rodzinna, miejsce zamieszkania, opieka socjalna). Wéréd czynni-
kéw determinujacych jakosé zycia za najistotniejszy w tym wieku uznawany jest
stan zdrowia (Pikuta 2016: 31-34).

Utozsamianie pdznej doroslosci z zapadalnoscia na choroby prowadzace bez-
posrednio do utraty sprawnosci jest nieuprawnione, gdyz przebieg starzenia sie
ma charakter wysoce indywidualny, a naturalny dla tego procesu spadek sit fizy-
cznych oraz oslabienie czynnosci poznawczych nie musza prowadzi¢ do znacz-
nych ograniczen funkcjonalnych. Dobra kondycja psychofizyczna umozliwia
wielu osobom w podeszlym wieku aktywne wypelnianie dotychczasowych rél
spolecznych lub podejmowanie nowych funkgji i petng partycypacje w zyciu pu-
blicznym. Niemniej jednak w populacji senior6w zauwaza sie zjawisko wystepo-
wania przewleklych choréb powodujacych powazne uszkodzenie organizmu
skutkujace niepetnosprawnoscia. W licznej grupie tych choréb znajduja sie takze
zwigzane z wiekiem schorzenia ukladu wzrokowego, w tym zwlaszcza za¢ma,
jaskra, zwyrodnienie plamki zéttej (Zych 2013: 60-67).

Mimo, ze precyzyjna ocena wplywu obnizonej sprawnosci wzrokowej na
funkcjonowanie senioréw jest utrudniona ze wzgledu na ztozony obraz kliniczny
zaawansowanych zmian chorobowych oraz koegzystencje zmian naturalnych
i patologicznych w procesie starzenia sig, to nabycie dysfunkcji wzroku w tej fazie
zycia uwazane jest za krytyczne zdarzenie rzutujace negatywnie na sfere fi-
zyczna, psychiczng i spoteczng (Kilian 2010: 89). Wsréd gléwnych konsekwencji
czesciowej lub catkowitej utraty wzroku doswiadczanych przez osoby starsze wy-
mienia sie: trudnosci w orientacji przestrzennej i samodzielnym poruszaniu sie,
problemy w realizacji czynnoéci zycia codziennego, ograniczenie aktywnych
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form spedzania wolnego czasu, utrudnienia w dostepie do informacji i partycypa-
cji w zyciu spolecznym, spadek aktywnosci fizycznej i wyzsze ryzyko upadkoéw,
zaburzenia zdrowia psychicznego. Przeglad badan zagranicznych dokonany
przez Kornelie Czerwinska i Izabelle Kucharczyk (2019: 134-142) jednoznacznie
wskazuje na obnizenie jakosci zycia tych oséb, cho¢ dotychczas nie wyjasniono
W sposdb wyczerpujacy wplywow i zaleznosci zachodzacych miedzy nastep-
stwami funkcjonalnymi ociemnienia a obiektywnymi i subiektywnymi wskazni-
kami satysfakcji zyciowej.

Zakres i charakter konsekwencji nabycia niepetnosprawnosci wzroku w wieku
senioralnym zwieksza ryzyko wykluczenia spolecznego oraz implikuje koniecz-
nos¢ podjecia szeregu dziatan medyczno-rehabilitacyjnych i socjalnych majgcych
na celu stworzenie warunkéw umozliwiajacych aktywne, pozytywne starzenie
si¢ mimo doswiadczanych dolegliwosci. Podstawg zaprojektowania efektywnych
strategii profilaktycznych i terapeutycznych jest wieloaspektowa analiza sytuacji
psychospotecznej senioréw tracacych wzrok, w tym okreélenie mechanizméw
narazajacych te osoby na izolacje, przemoc, zaniedbanie, przedwczesna $mierc.
Celem artykulu jest przedstawienie wynikow zagranicznych badan naukowych
analizujgcych ryzyko $miertelnosci w populacji oséb tracacych wzrok w pdznej
dorostosci. W tekscie dokonano réwniez przegladu wybranych badan poswieco-
nych umieralnosci w grupie senioré6w z niepelnosprawnoscia sensoryczna o cha-
rakterze zlozonym. Prezentacja danych ogranicza sie do wnioskéw plynacych
z eksploracji zagranicznych, gdyz w pismiennictwie krajowym poswieconym sy-
tuacji psychospolecznej starszych oséb nabywajacych niepelnosprawnos¢ wzro-
ku nie odnaleziono analiz badawczych dotyczacych zwigzkéw miedzy ociemnie-
niem a ryzykiem zgonu.

Utrata wzroku w pdznej dorostosci a $miertelnos¢

W ocenach przecietnej dtugosci zycia, zachorowalnosci i Smiertelnosci w da-
nej populacji niezbedne jest uwzglednienie spolecznych determinantéw zdrowia
takich, jak: zamoznos¢, struktura spoleczna i dominujace style zycia. W krajach
rozwinigtych blisko 50% pola zdrowia mozna wyjasni¢ czynnikami zwigzanymi
z trybem zycia (m.in. dieta, aktywno$¢ fizyczna, stosowanie uzywek, formy wy-
poczynku, profilaktyka). Poziom zdrowotnosci zalezny jest takze od czynnikéw
biologicznych, srodowiskowych i opieki medycznej (Ostrowska 2012: 351-366).

Okreslenie zwigzkéw zachodzacych miedzy nabyciem niepetlnosprawnosci
wzroku a umieralnoscia senioréw wymaga wiec od badaczy prowadzenia wielo-
wymiarowych analiz z kontrolg szeregu réznego typu czynnikéw zaklécajacych
izmiennych posredniczgcych. Przeprowadzono wiele badan poswieconych 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 wiekszos¢ z nich posiada pewne ogra-
niczenia zwigzane z koncentracjg na wybranych, pojedynczych determinantach
oraz niska reprezentatywnoscia prob odznaczajacych sie znacznym zréznicowa-
niem wewnetrznym. Dokonywanie poréwnan uzyskanych rezultatéw jest utru-
dnione ze wzgledu na wystepowanie réznic miedzy zastosowanym modelem
analiz, metoda rekrutacji badanych, dlugoscia prowadzonych obserwacji, wie-
kiem, pochodzeniem etnicznym i miejscem zamieszkania respondentéw, sposo-
bem pomiaru stopnia widzenia, jak réwniez przyjetymi definicjami niepelnospra-
wnosci wzroku. Zrozumienie réznic pojawiajacych sie miedzy wynikami
poszczegdlnych eksploracji ulatwiajg metaanalizy badan (Bileriin. 2014: 471-475;
Bruce 2016: 746-747). W celu ilosciowego podsumowania zgromadzonych danych
empirycznych na temat zwigzku pomiedzy niepelnosprawnoscia wzroku a ryzy-
kiem $mierci przeprowadzono metaanaliz¢ 29 badan prospektywnych (lacznie
269 839 uczestnikéw i 67 061 zgondéw). Stwierdzono, ze znaczne uszkodzenie
wzroku jest w istotny sposéb zwigzane z wyzszym wskaznikiem $miertelnosci
w poréwnaniu z brakiem probleméw wzrokowych, a zwiazek ten jest szczegdlnie
wyrazny u pacjentéw powyzej 65 roku zycia. Dowiedziono takze wystepowania
liniowej zaleznosci miedzy obnizeniem ostrosci wzroku jako podstawowego pa-
rametru okulistycznego a wzrostem ryzyka zgonu, zarazem nie zdolano ziden-
tyfikowac i opisa¢ podstawowych mechanizméw jednoznacznie wyjasniajacych
te relacje (Zhang i in. 2016: 836-842).

Wsréd licznych badan szczegélowych warto zwrdci¢ uwage na te analizy,
ktérych autorzy podjeli proby rozpoznania mechanizméw i proceséw lezacych
u podstaw zwigzkéw miedzy nabyciem niepetlnosprawnosci wzroku w wieku
podeszlym a zwiekszong Smiertelnoscig. W badaniu obejmujacym dane z National
Health Interview Survey dotyczace populacji amerykanskiej ustalono, ze powaz-
ne uszkodzenie wzroku zwigksza stopien ryzyka wczesnego zgonu o wspolczyn-
nik 1,28 w poréwnaniu z brakiem niepelnosprawnosci wzroku. Ponadto odkryto
posredni wplyw tego rodzaju dysfunkcji na $miertelnos¢ poprzez negatywne od-
dzialywanie probleméw wzrokowych na samoocene stanu zdrowia i poziom
sprawnosci funkcjonalnej. Catkowity wplyw (skutki bezposrednie i posrednie) na
ryzyko $miertelnosci w przypadku znacznej niepelnosprawnosci wzroku w sto-
sunku do braku takich zaburzen okresla wspélczynnik ryzyka 1,54 (Christ i in.
2008: 3318-3323). Obnizona sprawnoé¢ funkcjonalna senioréw stanowi odzwier-
ciedlenie nasilenia réznych wspdtwystepujacych choréb, sprzezonego od-
dzialywania ich skutkéw oraz zwigzanych z nimi czynnikéw psychospotecznych.
Wplyw choréb przewlektych, w tym schorzei uktadu wzrokowego, na ryzyko
zgonu zwiazany jest z ich nastepstwami w zakresie fizycznej sprawnosci, zdolno-
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sci wykonywania czynnosci zycia codziennego, w tym dziatan samoobstugowych
oraz stopnia zaleznosci od pomocy innych oséb (Berdeaux i in. 2007: 80-87).
Interesujacy material opisujacy zwiazki ostabienia widzenia i sprawnosci funk-
cjonalnej opracowano w ramach analizy danych z projektu National Health and
Nutrition Examination Survey (NHANES) dotyczacych blisko pieciu tysiecy
uczestnikéw powyzej 60. roku zycia. Skoncentrowano si¢ na okreéleniu bezpo-
§redniego wplywu spadku ostroéci wzroku na $miertelnosc i jej posredniego od-
dzialywania w tym obszarze poprzez obnizenie sprawnosci funkcjonalnej
i obcigzenie allostatyczne (allostatic load) bedace miernikiem skumulowanego zu-
zycia fizjologicznego ukladéw regulacyjnych organizmu. Sprawnos¢ funkcjo-
nalng oceniano w oparciu o realizacje podstawowych iinstrumentalnych czynno-
éci dnia codziennego, za$ obcigzenie allostatyczne opisywalo 10 biomarkeréw,
w tym m.in. poziom ci$nienia krwi, cholesterolu, wskaznik masy ciata. Wykazano,
ze poziom wykonywania podstawowych czynnosci zycia codziennego nie byl
predyktorem $miertelnosci, natomiast czynnikami prognozujacymi $miertelnos¢
byly wskazniki obcigzenia allostatycznego i podejmowania ztozonych czynnosci.
Zaobserwowano istotny zwigzek miedzy obnizeniem ostrosci wzroku a wysoka
warto$cia obcigzenia allostatycznego i niskim wskaznikiem instrumentalnych
czynnosci dnia powszedniego. Nalezy podkresli¢, ze wysokie obciazenie allosta-
tyczne wigze sie z gorszym funkcjonowaniem poznawczym i fizycznym, wy-
zszym ryzykiem niedoleznosci oraz wystapienia choréb ukladu krazenia. Prze-
prowadzone analizy pokazaly, Ze zmniejszenie ryzyka zgonu wsrdd starszych
0s0b tracacych wzrok byloby mozliwe poprzez interwencje rehabilitacyjne ukie-
runkowane na zapobieganie niepelnosprawnosci funkcjonalnej w zakresie in-
strumentalnych czynnosci zycia codziennego (Zheng i in. 2014: 5144-5150).
Mniejsza sprawno$¢ ruchowa w polaczeniu z uszkodzonym wzrokiem moze
przyspieszaé starzenie sie biologiczne i procesy chorobowe, a to z kolei moze
zwiekszac ryzyko $miertelnosci (Pedula i in. 2006: 1871-1877). Nabycie niepetno-
sprawnosci wzroku skutkuje obnizeniem szeroko ujmowanej aktywnosci fizycz-
nej, wiec ograniczenia w tej sferze funkcjonowania takze byly rozpatrywane jako
posredni mechanizm Igczacy ociemnienie ze zwiekszona $miertelnoscia. Zalezno-
$ci miedzy poziomem aktywnosci fizycznej a Smiertelnoscig z dowolnej przyczy-
ny oceniane byly w badaniach obejmujacych trzy grupy uczestnikéw: osoby
pelnosprawne wzrokowo, z nieskorygowanymi wadami refrakeji i z niepelno-
sprawnoéciag wzroku. W grupach respondentéw z problemami wzrokowymi od-
notowano spadek wartosci wskaznika zgonéw na kazde 60 minut zwiekszonej
aktywnosci ruchowej (0 15% u 0s6b z wada refrakcjii 35% u 0s6b z niepetnospraw-
noscia wzroku). Podobnie w grupie kontrolnej na kazda godzine zwiekszonej
aktywnosci odnotowano obnizone ryzyko $mierci o 18%. Aktywnos¢ fizyczna
wiazala sie wiec z wiekszg przezywalnoscig we wszystkich grupach badanych
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0s6b o r6znej sprawnosci narzadu wzroku, jednoczesnie w zadnej z grup nie wy-
kryto istotnego zwiazku miedzy siedzacym trybem Zycia a poziomem $miertelno-
Sci (Loprinzi, Joyner 2016: 18-21).

Podobne rezultaty uzyskano w norweskich prospektywnych badaniach ko-
hortowych, w ktérych wskazniki wieloczynnikowego ryzyka zgonu wynosity
1,22 u oséb w wieku 60-84 lat deklarujacych posiadanie niepelnosprawnosci
wzroku oraz 1,05 u os6b majacych 85 lat lub wiecej; sila tych zwiazkéw byla po-
dobna lub wieksza po dodatkowym uwzglednieniu stopnia aktywnosci fizycznej.
Wykazano, ze u badanych z dysfunkcja wzroku, ktérzy nie byli aktywni ruchowo,
ryzyko zgonu z dowolnej przyczyny bylo istotnie wyzsze w poréwnaniu z bada-
nymi podejmujacymi tego typu aktywnos¢ w wymiarze kilku godzin tygodniowo
(Brunes i in. 2017: 33—41). Nalezy podkresli¢, ze spadek aktywnosci fizycznej na-
stepujacy po czesciowej lub calkowitej utracie wzroku uwarunkowany jest przez
wiele, wzajemnie ze sobg powigzanych czynnikéw, wsrdd ktérych — obok obiek-
tywnych ograniczen wynikajacych z niemoznosci wzrokowej kontroli otoczenia
i braku znajomo4ci alternatywnych technik poruszania si¢ — istotne miejsce zaj-
muje lek przed samodzielnym przemieszczaniem sie i doznaniem urazu, a takze
izolacja spoleczna i niedostepno$¢ réznych form rekreacji. Dziatania profilaktycz-
ne i rehabilitacyjne majace na celu zwigkszenie aktywnodci fizycznej senioréw
tracgcych wzrok powinny wiec uwzglednia¢ szerszy kontekst ich funkcjonowa-
nia, w tym rownolegle zmierza¢ do poszerzenia kontaktéw interpersonalnych
i przelamywania barier emocjonalno-spotecznych. Na konieczno$¢ projektowa-
nia wielowymiarowych oddzialywan wspierajacych te grupe oséb wskazuja ba-
dania przeprowadzane wéréd innych subpopulacji, na przyklad pacjentow ze
schorzeniami kardiologicznymi (por. Stochmialek 2015), u ktérych niska aktyw-
nos¢ fizyczna przy stabej integracji spolecznej i podwyzszonym poziomie stresu
byly predyktorami $§miertelnosci.

Nabycie niewidzenia lub stabowzrocznosci w wieku senioralnym negatywnie
wplywa na zdrowie psychicznie, stosunkowo czesto prowadzac do zaburzen na-
stroju, w tym zaburzen depresyjnych (Czerwinska, Kucharczyk 2018: 150-153).
Wykazano, ze depresja jest czynnikiem prognozujacym $miertelnos¢ z przyczyn
sercowo-naczyniowych, jednak podloze tego zwigzku nie zostato dotychczas wy-
jasnione (Ahrens, Freyberger 2005: 449-461). Z uwagi na wyzsze ryzyko wczesnej
$mierci u 0s6b z zaburzeniami psychicznymi podjeto badania koncentrujace sie
na analizie zwigzkéw zachodzacych miedzy uszkodzeniem wzroku, samopoczu-
ciem psychicznym a umieralnoscia senioréw. Potrzebe realizacji takich badan
uzasadnia takze wystepowanie réznego typu zaburzen psychicznych wsréd pra-
wie 25% populacji 0séb powyzej 65. roku zycia (Gutzmann, Rapp 2005: 390—-406).
Na podstawie danych dotyczacych 12 987 dorostych uczestnikéw badania 2000
Medical Expenditure Panel Survey poddano analizie bezposredni i posredni
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wplyw ocenionego samodzielnie stopnia sprawnosci wzrokowej na ryzyko zgo-
nu, z uwzglednieniem mechanizméw odpowiadajacych za zdrowie psychiczne
i opieke profilaktyczng. Dowiedziono, ze obnizona sprawnos$¢ wzrokowa nie tylko
w bezposredni sposéb przyczynia sie do wzrostu ryzyka zgonu, ale takze posred-
nio zwieksza ryzyko $mierci poprzez niekorzystny wpltyw na ogélne samopoczu-
cie psychiczne. Badacze podkreslajg, ze samopoczucie psychiczne jako wskaznik
postrzeganego zdrowia psychospotecznego o szerokim zakresie stanowi istotng
Sciezke, za posrednictwem ktdrej uszkodzenie wzroku wplywa na $miertelnos¢.
Zignorowanie tego posredniego oddzialywania moze wiec prowadzi¢ w progra-
mach pomocowych do niedoszacowania negatywnego oddzialywania proble-
méw wzrokowych. Dane dotyczace drugiej zmiennej towarzyszacej tj. jakosci
czynnosci profilaktycznych wskazaty na brak zwigzku miedzy niskim poziomem
opieki profilaktycznej a niepelnosprawnoscia wzroku i §miertelnoécia (Zhengiin.
2012: 2685-2692).

Problem samopoczucia psychicznego jako mechanizmu wyjasniajacego w pew-
nym stopniu relacje zachodzgce miedzy dysfunkcja wzroku a umieralnoscia wy-
maga dalszych pogtebionych analiz, gdyz oméwiony powyzej projekt posiada
znaczne ograniczenia (m.in. brak formalnych metod oceny sprawnosci wzroko-
wej), a rezulaty innych badan poswieconych temu zagadnieniu sa odmienne. Na
przykiad, w ramach Salisbury Eye Evaluation Project populacyjnym prospektyw-
nym 8-letnim badaniu kohortowym potwierdzono zwiazek miedzy obnizong
ostroécig wzroku a wyzsza Smiertelnoscia, jednak nie znaleziono wystarczajgcych
dowodéw na poparcie tezy, wedlug ktoérej objawy depresyjne sa mediatorem
zwiazku pomiedzy niepelnosprawnoscia wzroku a zwiekszonym ryzykiem $mie-
rtelnosci 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 ktérych $redni wiek badanych ze
schorzeniami okulistycznymi zwigzanymi z procesem starzenia si¢ wynosit
74 lata, za$ mediana czasu obserwacji — 5 lat. Badacze uznali, ze zaburzenia de-
presyjne zwia- zane z niepelnosprawnoscia wzroku moga odgrywac znaczna
role, gdyz ryzyko dalszego rozwoju posiadanych schorzen bylo u uczestnikéw
badan bardzo wysokie. Dokonane analizy pomiaréw depresyjnosci nie wyka-
zaly jednak zadnego zwiazku tego zaburzenia ze $miertelnoscia (Papudesu i in.
2018: 512-521). Niezaleznie od sprzecznych danych uzyskiwanych w poszcze-
golnych eksploracjach badawczych wczesne wykrywanie oraz kompleksowe le-
czenie depresji i innych zaburzen zdrowia psychicznego wsrdd starszych oséb
tracacych wzrok powinno stanowi¢ priorytet w opiece zdrowotnej z uwagi na
mozliwo$¢ poprawy jakosci zycia senioréw i ich rodzin.

Wiele projektéw koncentrujacych sie na zalezno$ciach miedzy uszkodzeniem
wzroku a wskaznikiem umieralnosci odnosito sie do grup oséb z okreslonymi
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schorzeniami okulistycznymi zwigzanymi z procesem starzenia sie, w tym gltow-
nie za¢mg, zwyrodnieniem plamki z6ltej i retinopatia cukrzycowa. Mimo, ze
w literaturze przedmiotu podkreéla sie znaczne ograniczenia takich badan wyni-
kajace z ich waskiego zakresu obejmujacego jedynie wybrane subpopulacje
(Bruce 2016: 746-747), to jednak zgromadzony material empiryczny ma duza war-
tos¢ aplikacyjng w projektowaniu programéw leczenia i wsparcia przeznaczo-
nych dla senioréw z poszczegélnymi rodzajami schorzen.

Szereg badan przeprowadzonych wsréd pacjentéw z zaéma potwierdzito
zwiazek miedzy wystepowaniem tej choroby a wyzsza Smiertelnoscia. W australij-
skich badaniach Blue Mountains Eye Study standaryzowana pod wzgledem wie-
ku i plci 7-letnia skumulowana $miertelnos¢ wyniosta 26 % wsréd oséb z niepelno-
sprawnoscia wzroku i 16% u 0s6b bez tego rodzaju dysfunkcji. Po skorygowaniu
analiz o czynniki silnie zwigzane ze $miertelnoscig takie, jak wiek, pte¢ meska,
niska samoocena zdrowia, niski status spoleczno-ekonomiczny, choroby ogoél-
noustrojowe oraz zachowania stwarzajace zagrozenie dla zdrowia, okazalo sig, ze
wystepowanie niepelnosprawnosci wzroku bylo niezaleznie zwigzane ze zwiek-
szonym ryzykiem S$miertelnosci. Obecno$¢ zaémy zwigzanej z wiekiem, bez
wzgledu na jej rodzaj, rowniez w duzym stopniu wigzala sie ze zwiekszonym ry-
zykiem zgonu. Uznano wigc, ze uszkodzenie wzroku i za¢ma zwigzana z wiekiem
moga by¢ niezaleznymi czynnikami ryzyka zwiekszonej Smiertelnosci u oséb sta-
rszych (Wangiin. 2001: 1186-1190). Podobne rezultaty uzyskano w ramach 10-let-
niej obserwacji w chifniskim projekcie Liwan Eye Study.

Wskaznik $miertelnosci uczestnikéw, ktérzy przeszli operacje zaémy i nie
mieli utrzymujacej sie niepelnosprawnosci wzroku, byl statystycznie znacznie niz-
szy niz badanych, u ktérych wystepowala dysfunkcja wzroku z powodu zaémy.
Po uwzglednieniu w analizach takich czynnikéw, jak wiek, ple¢, wyksztalcenie,
wysokos¢ dochodéw, wskaznik masy ciata, nadci$nienie tetnicze, cukrzyca, usta-
lono, ze osoby po operacji za¢my cechowat wyzszy wskaznik przezycia niz bada-
nych z niepetlnosprawnoscia wzroku wywolang tym schorzeniem (Zhuiin. 2016:
2290-2295). Z kolei w indyjskim projekcie The Andhra Pradesh Eye Diseases Stu-
dy (APEDS2) dowiedziono, ze wszystkie rodzaje zaémy wiazaly sie ze zwigkszo-
nym ryzykiem zgonu, co w ocenie badaczy pozwala przypuszczaé, ze moga to by¢
potencjalne markery starzenia si¢ (por. Khanna i in. 2013). Omawiane zagadnie-
nie nadal wymaga podejmowania wielowymiarowych analiz, gdyz nie wszystkie
badania po uwzglednieniu w modelach statystycznych innych czynnikéw ryzyka
zgonu, w tym chor6éb wspdlistniejacych, wykazuja zmniejszona przezywalnos¢ u
starszych pacjentéw z zaéma (Thiagarajan i in. 2005: 1397-1403). Ponadto zwigzki
miedzy wskaznikiem umieralnosci a kliniczng historig leczenia poszczegdlnych
typéw zaémy nie zostaly dotad wyjasnione w sposéb zadowalajacy. Kwestig nie
w pelni rozpoznang pozostaje réwniez wplyw plci na $miertelnos¢ senioréw
z za¢ma.
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Koniecznos¢ kontynuowania badan naukowych jeszcze wyrazniej jest wi-
doczna w odniesieniu do populacji 0séb z niepelnosprawnoscia wzroku, ktorej
przyczyna jest zwigzane z wiekiem zwyrodnienie plamki zottej. W niektoérych
analizach wystepowanie tego schorzenia powiazano z obnizeniem przezywalnosci,
lecz w innych, po uwzglednieniu odpowiednich czynnikéw zaklécajacych, za-
leznoé¢ taka nie byla istotna statystycznie. Wysokie wskazniki $miertelnosci
stwierdzano zazwyczaj u os6b w wieku 75 lat i powyzej z zaawansowang posta-
cig zwyrodnienia. Nalezy zauwazy¢, ze niektére czynniki ryzyka wystapienia
zwyrodnienia plamki zo6ttej sa tozsame z czynnikami ryzyka choréb ukladu
krazenia i innych wspoélistniejacych choréb ogélnoustrojowych, ktére moga
prowadzi¢ do obnizenia przezywalnosci (Papudesu i in. 2018: 512-521).

Stosunkowo niewiele analiz badawczych przeprowadzono w grupie starszych
0s6b z retinopatia cukrzycowa, podczas gdy uzyskane dotad dane wyraznie suge-
ruja, ze niepelnosprawnos¢ wzroku w przebiegu tej jednostki chorobowej moze
by¢ istotnym czynnikiem prognozujacym $miertelnos¢. W szeroko zakrojonych
badaniach australijskich wspétczynnik umieralnoéci z dowolnej przyczyny dla
calej analizowanej kohorty wynosit 29,3% po 10 latach. Ogélna $miertelnos¢
w grupie 0sob z dysfunkcja wzroku wynosita 44,9%. Niepelnosprawnos¢ wzroku
pozostawala w zaleznosci ze $miertelnoscig w badanej kohorcie, jednak tylko reti-
nopatia cukrzycowa byla tym schorzeniem wsréd chordb okulistycznych, ktére
znaczaco zwiekszalo ryzyko zgonu (Estevez i in. 2018: 18-24). Wyniki te kore-
sponduja z finskimi badaniami zrealizowanymi w matolicznej grupie (34 mez-
czyzn i 73 kobiety) 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku spowodowang retinopatia
cukrzycowa. Sredni wiek badanych wynosit 71 lat. 4-letnia obserwacja pokazala,
ze przezywalnos¢ oséb chorych na retinopatia cukrzycowaq byta niska, a wysoka
$miertelnos¢ wigzala sie gtéwnie z chorobami ukfadu krazenia. Schorzenia te byly
podstawowa przyczyna zgonu u 55% badanych z dysfunkcjg wzroku. W zwigzku
z tym uznano, ze zaawansowana postac retinopatii moze by¢ markerem ryzyka
zgonu z przyczyn sercowo-naczyniowych u chorych na cukrzyce (Rajala i in.
2000: 957-961).

Sprzezona niepelnosprawno$¢ sensoryczna w péznej dorostosci
a $miertelnos¢

Oslabienie funkcjonowania wszystkich zmysléw stanowi naturalny przejaw
biologicznego starzenia sie, jednak u niektérych oséb zmiany w tym obszarze sa
wynikiem rozwoju schorzen i maja charakter patologiczny prowadzacy do naby-
cia funkcjonalnej niepelnosprawnosci. Przyczyny dysfunkcji sensorycznych
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zwiazanych z wiekiem sa prawdopodobnie wieloczynnikowe i r6znorodne, a nie-
ktére zaburzenia moga by¢ spowodowane czynnikami ogélnoustrojowymi, ktére
wplywaja zar6wno na uktady narzadéw zmystéw, jak i na ryzyko zgonu (Schu-
bert 2017: 710-715). Z uwagi na szereg negatywnych nastepstw klinicznych zabu-
rzen sensorycznych podejmowane sg badania posSwiecone specyfice psycho-
spolecznego funkcjonowania senioréw z tego typu dolegliwoéciami. Najczesciej
analizy dotycza wspétwystepowania uszkodzen wzroku i stuchu, dowodzac, ze
ubytki w zakresie tych dwéch modalnosci zmystowych wigzg sie z synergia
ujemnych skutkéw i podwyzszong §miertelnoscia.

Analizy dotyczace zwigzkéw gluchoniewidzenia z ryzykiem zgonu prowa-
dzono w ramach badania Blue Mountains Eye Study obejmujacego ponad 2800
uczestnikow w wieku 55 lat i starszych. W trakcie 10-letniej obserwacji zmarto
64% badanych z podwdéjnym zaburzeniem sensorycznym (dual sensory impair-
ment) i 11% o0séb bez zaburzen sensorycznych. Stwierdzono, ze ryzyko zgonu
z dowolnej przyczyny bylo o 62% wyzsze u badanych z jednoczesng dysfunkcjqg
wzroku i stuchu w poréwnaniu z uczestnikami, u ktérych na etapie wyjéciowym
nie zarejestrowano takich probleméw zdrowotnych. Zaleznos¢ ta byla szczegol-
nie silna u 0s6b z niepelnosprawnoscig wzroku i ubytkiem stuchu w postaci od
umiarkowanej do znacznej. U badanych posiadajacych jeden typ dysfunkcji nie
wystapilo zwiekszone ryzyko $mierci (Gopinath i in. 2013). Do podobnych wnios-
kéw doprowadzily szeroko zakrojone analizy danych dotyczacych przezywalno-
Sci amerykanskiej populacji, w ktérych $redni okres obserwacji wynosit 7 lat,
a grupa dorostych uczestnikéw liczyla ponad 116.000 oséb. Potwierdzono, ze wspdt-
wystepujace dysfunkcje wzroku i stuchu sa niezaleznym predyktorem $miertel-
nosci, zarowno w przypadku mezczyzn, jak i kobiet (Lam i in. 2006: 95-101).

Interesujacych danych o duzej wartosci aplikacyjnej dostarczyly badania
majace na celu poznanie poszczegélnych i lacznych zwiazkéw miedzy podwoj-
nym zaburzeniem sensorycznym, realizacja czynnosci dnia codziennego a $mier-
telnoscig pensjonariuszy europejskich doméw opieki. Analizy obejmujgce ponad
2800 rezydentéw wykazaly, ze sprzezona niepelnosprawnosc sensoryczna, rozu-
miana jako uszkodzenie obu zmysléw w stopniu od umiarkowanego do znacznego,
byla niezaleznie zwiazana ze zwiekszonym o 35% ryzykiem zgonu w ciagu roku
w poréwnaniu z brakiem takiego zaburzenia. Co istotne, u tych pensjonariuszy
z gluchoniewidzeniem, ktérzy angazowali sie w codzienne czynnosci, nie zaob-
serwowano wyzszej Smiertelnosci, natomiast $miertelno$¢ u pensjonariuszy z oma-
wiang niepelnosprawnoscia, ktérzy nie brali udzialu w codziennych aktywno-
Sciach, byla 0 51% wyzsza niz u 0séb bez zaburzenia uczestniczacych w czynno-
Sciach (Yamadaiin. 2016: 643-648). Kluczowa kwestig w funkcjonowaniu doméw
opieki powinno zatem by¢ zagwarantowanie odpowiednich warunkéw umozli-
wiajacych rezydentom z ograniczeniami sensorycznymi aktywne wlaczanie sie
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w realizacje czynnosci dnia codziennego i zachowanie w tym zakresie maksymal-
nej niezaleznosci w ramach ograniczen wynikajacych z posiadanych dysfunkcji.

Warto zwrdci¢ takze uwage na badania wprowadzajace koncepcje ogdlno-
ustrojowego zaburzenia sensorycznego (global sensory impairment) koncentrujaca
sie na wspdlnych mechanizmach odpowiadajacych za starzenie sie ukladéw
zmysiow. W badaniach, w ktdérych uczestniczylo ponad 3000 dorostych miesz-
kajacych w Stanach Zjednoczonych, oceniano zintegrowany wskaznik dysfunkcji
sensorycznej jako czynnik prognozujacy sprawnosc fizyczna, zdolnosci poznaw-
cze, ogblny stan zdrowia i §miertelnos¢. Na poczatkowym etapie obserwacji bada-
ni z ciezka postacig zaburzenia sensorycznego wykazywali znaczne trudnosci
w wykonywaniu codziennych czynnosci i wolne tempo dziatan. Po uptywie 5 lat
niepelnosprawnosc funkcjonalna ulegta poglebieniu. Po uwzglednieniu w mode-
lach statystycznych zmiennych zaklécajacych (m.in. wiek, pte¢, rasa, pochodze-
nie etniczne, wyksztalcenie, nalogi, wspotwystepowanie chordb) zarejestrowano
u badanych spadek aktywnosci, mniejsza szybko$¢ realizacji zadan, oslabienie
funkcji poznawczych, utrate wagi, pogorszenie ogdlnego stanu zdrowia i podwyz-
szong $miertelnos¢ (Pinto i in. 2017: 2587-2595). Z pewnoscig ocena deficytu sen-
sorycznego wystepujacego we wszystkich podstawowych zmystach jednoczes-
nie (wzrok, stuch, smak, wech, dotyk) moze by¢ pomocna w dzialaniach profilak-
tycznych, utatwiajac wylonienie tych grup senioréw, ktére w szczegdlny sposéb
narazone sa na stosunkowo szybki spadek sprawnosci funkcjonalne;j.

Reasumujgc, dotychczasowe badania prowadzone w ramach réznych popu-
lacji dostarczajg dowodéw empirycznych na to, ze wspélwystepowanie niepelno-
sprawnosci sensorycznych, zwlaszcza w umiarkowanej i znacznej postaci, przy-
czynia sie do zwigkszonej Smiertelnosci. Mechanizmy, ktére moga wyjasnic
zaleznos$ci miedzy sprzezonymi deficytami zmyslowymi a ryzykiem zgonu, nie
zostaly jeszcze rozpoznane. Wsréd licznych tez poszukujacych wlasciwych inter-
pretacji tych zwigzkéw badacze najczesciej wskazuja na role licznych czynnikéw
zwiekszajacych zaréwno ryzyko wystapienia dysfunkcji sensorycznych, jak
i $miertelnosci. Ponadto rozpatruje sie potencjalny wplyw niedoleznosci ujmo-
wanej jako laczaca si¢ z wiekiem zwiekszona podatnos¢ na problemy zdrowotne,
jak réwniez podkresla znaczenie mechanizméw zwiazanych z izolacja spoleczng
senioréw (por. Yamada i in. 2016). Hipotezy te wymagaja weryfikacji na drodze
kolejnych badan realizowanych w duzych kohortach.

Podsumowanie

Zlozono$¢ biopsychospolecznego funkcjonowania os6b podlegajacych proceso-
wi starzeniami wraz z jego naturalnymi i patologicznymi nastepstwami implikuje
koniecznoé¢ przyjmowania w analizach dotyczacych senioréw wielowymiarowej
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perspektywy badawczej pozwalajacej na rozpoznanie procesow i wzajemnych
powiazan zachodzacych miedzy poszczegdlnymi grupami czynnikéw wywie-
rajacych istotny wplyw na dobrostan tej grupy oséb. Oddzialywania czeéciowej
lub catkowitej utraty wzroku na poszczegélne sfery zycia starszej osoby sa wiec
oceniane w szerszym kontekscie, z uwzglednieniem tych czynnikéw indywidual-
nych i srodowiskowych, ktére moga w znaczacy sposéb intensyfikowaé negatyw-
ne skutki ociemnienia lub bezposrednio zwieksza¢ ryzyko niepelnosprawnosci
funkcjonalnej. Mimo zaobserwowanych sprzecznosci w wynikach poszczegoél-
nych badan po$wieconych nabyciu dysfunkcji wzroku w wieku senioralnym po-
twierdzono zalezno$¢ miedzy niewidzeniem i slabowzrocznoscia a wzrostem
wspolczynnika Smiertelnosci. Sformulowano takze przypuszczenia, ktére w pew-
nym stopniu mogg wyjasnia¢ ten zwigzek (Wang 2015: 137-138; Bruce, 2016:
746-747; Zhang i in. 2016: 836-842):

— sprawno$¢ sensoryczna stanowi odzwierciedlenie ogélnej sprawnosci funkcjona-
Inej, a nabyte uszkodzenie wzroku pociagga za soba liczne powazne konsekwencje
(m.in. utrudnienia w wykonywaniu podstawowych i instrumentalnych czyn-
nosci zycia codziennego, wyzsze ryzyko upadkow i urazéw, mniejsza aktywnoscé
ruchowa, utrata niezaleznosci, zaburzenia depresyjne) rzutujace negatywnie
na te sfere,

- zmiany zwiazane z wiekiem powodujace obnizenie sprawnosci wzrokowej sa
wyrazem stopnia zestarzenia sie catego organizmu; nabycie niepelnosprawnosci
wzroku stanowi wiec przejaw biologicznego starzenia si¢ i jako taki zwigeksza
ryzyko zgonu,

— dysfunkcja wzroku w pdznej doroslosci wiagze sie z objawami niedoleznosci,
a u podstaw zwigzkéw miedzy nabyta niepelnosprawnoscia wzroku a ryzy-
kiem zgonu moga znajdowac sie podstawowe mechanizmy genetyczne.

Zgromadzony material empiryczny dotyczacy omawianego zagadnienia jest
dos¢ obszerny i — mimo braku jednoznacznych wnioskéw na temat mechaniz-
moéw wyjasniajacych podwyzszona umieralnoé¢ wérdd oséb tracacych wzrok —
dostarcza wielu cennych informacji na temat specyfiki funkcjonowania starszych
0s6b z réznym poziomem sprawnosci wzrokowej. Wykorzystanie tych danych
w organizacji opieki medycznej oraz w planowaniu dzialan profilaktycznych
i rehabilitacyjnych! moze przyczyni¢ sie do znaczacej poprawy jakosci zycia tych
0s6b, tworzac warunki sprzyjajace pozytywnemu, aktywnemu starzeniu sie.

! Charakterystyka dzialan profilaktycznych i rehabilitacyjnych ukierunkowanych na poprawe jakosci
zycia 0s6b nabywajacych niepelnosprawnos$é wzroku w fazie péznej doroslosci zostala przedsta-
wiona w innym artykule autorki (Czerwinska 2018, 496-511).
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W zwiazku z wdrozeniem procedur zapobiegajacych ghostwritingowi oraz guest autor-

ship, Redakcja prosi o przeslanie na jej adres (pocztowy badz skanem na e-mailowy) pod-

pisanej deklaracji:

1) ujawniajacej wszystkich autoréw, ktérzy wniesli znaczacy wkiad do publikacji,

2) deklarujacej oryginalnosé¢ publikacji,

3) zawierajacej afiliacje i kontrybucje poszczegdlnych autoréw (procentowy wkiad w autor-
stwo, koncepcja, zalozenia, metody, protokdt, przygotowanie publikacji),

4) ujawniajacej zrédla finansowania publikacji.

Prosimy gléwnie o teksty dotychczas niepublikowane, jednak dopuszczamy réwniez moz-

liwos¢ druku wartosciowych fragmentéw tekstéw publikowanych w pracach zbiorowych,

po uzyskaniu zgody wladciciela praw autorskich.

Redakcja zastrzega mozliwos¢ dokonywania wyboru tekstéw oraz skr6téw i zmian, po uzgod-
nieniu z autorem.

ZASADY RECENZOWANIA

Lista recenzentéw czasopisma ,Niepelnosprawnos¢” jest publikowana co najmniej raz do
roku w wersji pierwotnej, czyli drukowane;j.

Do oceny kazdej publikacji powoluje sie dwoch niezaleznych recenzentéw spoza jedno-
stki, w ktorej afiliowany jest autor oraz spoza jednostki wydajacej czasopismo. Autorzy i re-
cenzenci przed zakonczeniem procedury recenzowania nie znaja swoich tozsamosci,
z wyjatkiem, kiedy autor zglosi deklaracje o braku konfliktu intereséw w postaci:

— bezposrednich relacji osobistych,

— relacji podleglosci zawodowej,

— wystepowania bezposredniej wspélpracy naukowej w ciggu ostatnich dwéch lat po-

przedzajacych przygotowanie recenz;ji.

Kazda recenzja ma forme pisemna i konczy sie jednoznacznym wnioskiem co do dopusz-
czenia artykutu do publikacji lub jego odrzucenia.

ZASADY ODRZUCENIA PUBLIKAC]I

1. Zastosowane zostaly dzialania prowadzace do ukrycia autorstwa.

2. Tekst jest plagiatem.

3. Tekst nie ma charakteru naukowego.

4. Tekst nie jest merytorycznie zwigzany z tematyka kolejnego numeru czasopisma
(moze w tym przypadku zosta¢ przyjety do publikacji w numerach kolejnych).

5. Badania prezentowane w publikacji s3 metodologicznie niepoprawne.

6. Tekst nie spelnia kryteriow publikacji naukowe;.
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