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Od Redakgji
Editor's Note

Kolejny, 38 tom czasopisma Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Spe-
cjalnej wlasdnie trafia do Czytelnikéw i jest zbiorem artykuléw, ktérych autorzy
dzielg sie rezultatami wlasnych poczynan empirycznych i rozwazan teoretycz-
nych. Skupiaja sie one wokét licznych pdl przedmiotowych i watkéw, jednakze
spaja je wspdlny dla wszystkich tekstéw fenomen, jakim jest niepetnosprawnos¢
oraz doswiadczenia podmiotéw w rézny sposob z nim powiazanych. Ostateczny
wybdr i uklad tekstow w tomie pozwolil na wylonienie czterech obszaréw tema-
tycznych, ktére wytycza podejmowana przez autoréw problematyka: Niepelno-
sprawnos$¢ w badaniach — badania (o) niepelnosprawnosci, Niepelnosprawnos¢
wzrokowa — adolescenci i dorosli wobec zadan i wyzwan, Niepelnosprawnosé —
kobieta —role —relacje, Niepelnosprawnos¢ intelektualna — watki teoretyczne i ba-
dawcze odstony, caloé¢ zas domyka stata rubryka Z badan studenckich, do ktorej
trafity prezentacje empirycznych poszukiwan mlodych adeptéw pedagogiki
(specjalnej).

I tak w czesci Niepelnosprawnoé¢ w badaniach — badania (o) niepelnospraw-
nosci znalazly sie cztery artykuly, ktérych autorki pochylaja sie nad ré6znorodnymi
kwestiami. Nawoja Mikolajczak-Matyja w swojej publikacji zatytulowanej Wartos¢
korpusow jezykowych jako materiatu do badania stereotypdw niepetnosprawnosci: porow-
nanie wynikdw zastosowania narzedzia Kolokator ze zbiorem asocjacji stownych eksplo-
ruje zjawisko (tresci) stereotypu zwigzanego z kategoria inwalidztwa. Badania
autorki, skupione wokoét sfery/kregdw/pol tematycznych referowanych do (stoso-
wania) stowa inwalida w zasobach korpuséw jezykowych, pozwalaja zidentyfikowaé
i wskaza¢ czynniki, ktére sa istotne dla konstytuowania ewaluacyjnych aspektéw
stereotypu inwalidztwa. Z kolei Agnieszka Drabata w artykule Kwestionariusz
EDA-Q jako narzedzie stuzqce identyfikacji cech Zespotu Unikania Patologicznego — przy-
czynek do dyskusji nad zasadnosciq upatrywania w nim zmedykalizowanego narzedzia
uprawomocnienia wladzy stawia pytanie o to ,W jakim stopniu czlowiek jest w sta-
nie zachowaé samego siebie?”. Te wazna kwestie autorka odnosi do kontekstu
uwiktania w relacje miedzy wladzg, wiedza i dyskursem, ktére uobecnione w prak-
tykach wyciszania/dominacji glosu represjonuja okreslone podmioty. Patologicz-
ny Syndrom Unikania/Zesp6t Unikania Patologicznego, bo o nim pisze autorka
i podejmuje krytyczna analize pozycji zawartych w kwestionariuszu EDA-Q jako
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narzedzia identyfikacji kluczowych cech Zespolu Unikania Patologicznego. Polem
namyslu jest tutaj ewentualnoé¢ ryzyka zawlaszczenia podmiotowosci czlowieka,
ktéry ulega opresji zmedykalizowanego narzedzia (uprawomocniania) wladzy.
Autorki kolejnych w tej czesci tomu czasopisma tekstéw skupiaja sie na swoiscie
problematycznym zjawisku: wtérnych komplikacjach zdrowotnych w doswiad-
czaniu niepelnosprawnosci — to problematyka rozwazan Marleny Dudy oraz zja-
wiska przewleklego zmeczenia, bedacego udzialem studentéw pedagogiki spe-
cjalnej, nad ktérym z kolei pochylaja sie Magdalena Boczkowska i Agnieszka
Gabry$. Pierwsza z wymienionych powyzej autorek zauwaza, iz osoby trwale
doswiadczajace niepelnosprawnosci sa ponadto narazone na wystepowanie wtor-
nych komplikacji zdrowotnych, ktére znaczaco problematyzuja spoteczna party-
cypacje. Te kwestie naswietla szczegélowo Marlena Duda w tekscie Wtdrne komp-
likacje zdrowotne w badaniach nad niepelnosprawnoscig, podejmujac zadanie ich
identyfikacji oraz zrozumienia. Uznajac wtérne komplikacje zdrowotne za predy-
katory intensyfikowania si¢ ograniczen i utrudnien zwigzanych z dlugotrwala
niepetnosprawnoscia podkresla zarazem zasadnoé¢ i wage ich eksplorowania
w (kolejnych) badaniach empirycznych. W nieco zblizony sposéb i traktujac prze-
wlekle zmeczenie za negatywna konsekwencje pelnienia okreslonej roli zawodo-
wej, poddaja namyslowi i analizie wymienione zjawisko Magdalena Boczkowska
i Agnieszka Gabrys. W artykule Zasoby osobiste a przewlekle zmeczenie u studentow
pedagogiki specjalnej — mediacyjna rola zachowari zdrowotnych autorki na kanwie wlas-
nych badan snuja dyskusje nad zalezno$ciami jakie moga zachodzi¢ pomiedzy
wybranymi zasobami osobistymi: dyspozycyjnym optymizmem, samoskutecz-
noscia i satysfakcja z zycia a zmeczeniem przewleklym. Wskazujg rowniez na do-
niosloé¢ zachowan zdrowotnych, ktérym badaczki przypisuja roli mediacyjna po-
miedzy wyszczegdlnionymi zmiennymi. W kontekscie prezentowanych analiz
istotng konkluzjg jawi sie takze wskazanie do (u)ksztaltowania zachowan pro-
zdrowotnych oraz umiejetnosci unikania zachowan antyzdrowotnych juz w trakcie
formacji zawodowej pedagogéw specjalnych, by tym samym uczynic ich zdolny-
mi do obrony przed zmeczeniem przewleklym, ktére mozna uzna¢ za swoiste za-
grozenie w zawodzie pedagoga specjalnego.

W dalszej czesci tomu czasopisma znajda Panstwo artykuly skoncentrowane
wokol problematyki niepelnosprawnosci wzroku i doswiadczen oséb z tym ro-
dzajem niepelnosprawnosci. Autorkg dwoch sposréd czterech tekstéw jest Beata
Szabala, ktéra swoje zainteresowania badawcze i ich rezultaty przedstawia
w opracowaniach: Osoby z niepetnosprawnoscig wzroku na chronionym i otwartym ryn-
ku pracy — niektore uwarunkowania oraz Radzenie sobie w sytuacjach trudnych a samo-
ocena 0s6b stabowidzgcych. Wnioski i konkluzje z badan upowaznily autorke, by
stwierdzi¢, ze osoby niewidome i slabowidzace dysponuja pokaznym poten-
cjalem, by moc skutecznie odnalez¢ sie na rynku pracy i petni¢ role zawodowa.
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Dorosli z niepelnosprawnoscig wzroku wypracowuja i stosujq zréznicowane oraz
réznorodnie strategie radzenia sobie w funkcjonowaniu z niepetnosprawnoscia,
nacechowane ponadto indywidualnymi mozliwos$ciami oraz jednostkowa sytu-
acja i okoliczno$ciami zyciowymi. Z kolei Urszula Olejnik proponuje przyjrzenie
sie mlodziezy w kontekscie uczniowskich zapatrywan dotyczacych matzenstwa:
dedykowane temu zagadnieniu badania ukazane zostaly w artykule Gotowos¢ do
zawarcia zwigzku matzeriskiego z osobq z niepelnosprawnoscig a postawy dystansu versus
tolerancji mlodziezy stabowidzgcej. Zrealizowane wsréd ucznidow szkoly specjalnej
i ogolnoksztalcacej badania pozwolily ustali¢ preferencje mlodziezy dotyczace
wyboru partnera do zawarcia malzenistwa, wskazujgc zarazem na istotne podo-
bienstwo w deklarowanych wyborach pomiedzy grupa uczniéw pelnospraw-
nych i z niepelnosprawnoscia. Gotowos$¢ w odniesieniu do zawarcia malzenstwa
z 0soba niepelnosprawng w obu grupach dotyczyla stopnia niepelnosprawnosci —
wyrézniono tu ewentualnych kandydatéw stabowidzacych i staboslyszacych —
0 najmniejszym stopniu niepelnosprawnosci, osoby z niedostosowaniem spolecz-
nym i chorobami psychicznymi za$ lokowaly sie wérdd potencjalnych kandyda-
tow o najmniejszej liczbie wyboréw u badanej miodziezy.

Kolejny zbiér artykuléw, ktéry wylania osobng czes¢ w prezentowanym to-
mie czasopisma, stanowi problematyka zogniskowana wokot pojec kobieta i nie-
pelnosprawnos¢. Julia Dziukiewicz proponuje, by blizej przyjrze¢ sie sytuacji ko-
biet stawiajacych czota chorobom onkologicznym, wiazacym sie z koniecznoscia
amputacji piersi. Mastektomia i co dalej? — Funkcjonowanie kobiet po leczeniu choroby
nowotworowej: oto pytanie, ktére stawia w tytule opracowania autorka i snuje
wokél niego dyskusje bedaca analizg zrealizowanych przez siebie badan empiry-
cznych. Z tredci artykulu dowiemy sie jakie sa doswiadczenia ,Amazonek”, ktére
przeszly przez kompleksowe i wieloetapowe leczenie nowotworu piersi oraz co
oznacza iz czym wiaze sie dla nich powr6t do zwyczajnej aktywnosci w codzien-
nym zyciu. Rehabilitacja po mastektomii to proces wielotorowy, obejmujacy ciato
i psychike. W jaki sposéb do$wiadczyly go badane kobiety — wyczytamy w arty-
kule. Realizowanie si¢ w rolach kobiet przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Raport z badati fokusowych — to artykut autorstwa Katarzyny Cwirynkato, ktéra na-
$wietla obszar rozpoznany badawczo w niklym stopniu, zwigzany z polem aktyw-
nosci 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktére ulega wyraznej deprywa-
cji, czy wrecz jawi sie opresjonowane. Dzieje sie tak, pomimo iz — o czym zaswiad-
czaja badania autorki — badane osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna czujg
sie kobietami i pragna realizowac¢ sie w rolach zwigzanych z wlasng tozsamoscia
(plciowa). To na ile i w jaki sposéb moga realnie zaistnie¢ w ,kobiecych rolach”,
jawi sie pochodna kontekstu (Srodowiska) ich zycia oraz wsparcia jakiego moga
(badz nie) — oczekiwaé w dazeniach do wypelnienia okreslonych rél spotecznych
i zwigzanych z nimi zadan. Kobietom z niepelnosprawnoscia poswiecily swoje
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badania empiryczne takze Agnieszka Gabry$ i Magdalena Boczkowska, ktérych
rezultaty ukazuja w artykule zatytulowanym Znaczenie oceny niepetnosprawnosci
dla sity relacji interpersonalnej kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. To interesujace
opracowanie przybliza perspektywe kobiet z nabytg niepelnosprawnoscia, po-
zwalajac przekonac sie co respondentki identyfikuja jako utrate/strate, jak widzg
wilasng niepelnosprawnoé¢ oraz role jakg ta odgrywa w subiektywnej percepcji
siebie, w relacjach spolecznych i zwiazanych z nimi dos§wiadczeniach. Kontekst
relacji interpersonalnych — realizowanych w malzenstwach, w ktérych mezczyzna
jest osoba z Zespolem Aspergera — znalazl si¢ w polu zainteresowan i badawczych
poszukiwan Agnieszki Laby-Horneckiej. Analizy i konkluzje z wlasnych eksplo-
racji empirycznych autorka przedstawia w artykule Satysfakcja z aktualnie przezy-
wanego zycia a satysfakcja maizeriska w zwigzkach z partnerem z zespolem Aspergera.
Niepelnosprawnos$¢ intelektualna oraz powigzane z tym zjawiskiem watki
i do$wiadczenia to cze$¢ tomu czasopisma, w ktérym znalazly sie cztery artykuly.
Anna Gawel i Sylwia Opozda-Suder w opracowaniu zatytulowanym W poszuki-
waniu wzorcow i wyznacznikdw jakosci Zycia 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng.
Przeglgd ujec teoretycznych i wybranych badan empirycznych identyfikuja trzy zasad-
nicze wymiary jakosci zycia — niezalezno$¢, udziatl w zyciu spolecznym, dobro-
stan. Autorki uznajg wymienione kategorie za kluczowe w kreowaniu polityki
spolecznej i praktyk wsparcia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, zwlaszcza
w kontekscie znaczacego podnoszenia jakosci ich zycia. Wsparcie wymienionej
grupy spolecznej to problematyka bedaca w polu zainteresowan Iwony Lindy-
berg, ktora zabiera glos w opracowaniu zatytulowanym Miejsce terapii zajeciowej
we wsparciu dorostych 0sob z glgbszg niepetnosprawnoscig intelektualna, czyli o (nie)pew-
nych scenariuszach dziatan rehabilitacyjnych w Warsztatach Terapii Zajeciowej. Autorka
skupia sie w nim na swoistych dylematach zwigzanych z praktykami orzekania
o niepelnosprawnosci i projektowania trajektorii rehabilitacyjnych w Srodowisku
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng. Terapia zajeciowa wydaje sie tu
pelni¢ specyficzng role ,posrednictwa”/posredniczenia w drodze do hipotetycz-
nego odnalezienia sie docelowo na rynku pracy. Czy jest to konstrukt wlasciwy —
dowiemy sie z dyskusji zaproponowanej w tekscie. Problematyka dorostosci
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng zaprzata uwage kolejnej badaczki —
Iwony Mysliwczyk, ktéra znaczaco wyrdzniajac glos samych badanych przez sie-
bie narratoréw, nakresla ich punkt widzenia w artykule Uznanie jako kluczowa kate-
goria w procesie (re)konstruowania swojej tozsamosci przez osoby z niepelnosprawnosciq
intelektualng. Autorka proponuje (u)wazne spojrzenie na dorosto$¢ osoby z nie-
pelnosprawnoscia z glebsza intelektualna, z ktérego plynie czytelny komunikat
o tym, jak doniosla role pelni w ich Zzyciu uznanie: jakie doswiadczenia w plasz-
czyznie uznania sa ich udzialem, a ktére naznaczone sq deprywacja czy wrecz
nieobecne. O pelnym napiec i niejednoznacznosci zjawisku przemocy seksualnej
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wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng pisze Marta Jurczyk w artykule
Domniemanie (nie)prawdomdwnosci i poczucie (nie)kompetencji — przemoc seksualna
wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng w narracjach pedagogow i terapeutdw.
Autorka nakresla w nim punkt widzenia nauczycieli, terapeutéw i psychologéw
dotyczacy przemocy seksualnej. Akcentuje wylaniajace sie z wywiadéw ich po-
czucie niekompetencji w polu zwigzanym z seksualnoscia niepetnosprawnych
intelektualnie, ktére ponadto wspolistnieje z biernoscia w obszarze codziennych
praktyk, ktére kadra pedagogiczno-psychologiczna moglaby zaprojektowag,
a w konsekwencji podja¢ w ramach dziatan profilaktycznych czy przeciwdziataniu
naduzyciom. Z kolei rodzicielskiej perspektywie doswiadczania niepelnospraw-
noéci intelektualnej wlasnego dziecka w kontekscie poczucia (nie)szczescia
przyglada si¢ Anna Porczynska-Ciszewska w artykule Poczucie szczescia u rodzicow
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng. To ciekawe opracowanie teoretyczne, kt6-
re przywodzi autorke do konkluzji, z ktérej wynika, ze dotychczasowy zaséb wie-
dzy o rodzicach uwiklanych w wychowanie niepelnosprawnego dziecka nakresla
raczej doé¢ ponury obraz ich doswiadczen, naznaczonych trudem i stanowigcych
wyzwanie. Tymczasem warto — ku czemu zmierza autorka — podjaé trud empiry-
cznych badan w kierunku rozpoznania mechanizméw generujacych pozytywne
stany emocjonalne rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Caloé¢ tomu czasopisma wienczg trzy opracowania bedace glosem mlodych
adeptow pedagogiki specjalnej, ktérzy dopiero zapoczatkowali swoje poczynania
zwiazane z aktywnosciag badawcza. Swoimi dokonaniami dzielg si¢ Olga Rodzen,
Natalia Szymkowiak oraz Paulina Zuber. Autorki zaproponowaly rézne watki
i eksploracje naukowe. Pierwsza z wymienionych przedstawia postrzeganie
zwiazkow partnerskich przez kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng, przy-
blizajac znaczenia jakie przypisuja milosci, relacjom pomiedzy kobieta i mez-
czyzna, kontekstowi bliskich znaczacych w odniesieniu do zwigzkéw partner-
skich 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Szczegélowa dyskusje nad
zasygnalizowanymi tu watkami autorka prezentuje w artykule Zwigzki partnerskie
w perspektywie kobiet z niepelnosprawnosciq intelektualng. Natalia Szymkowiak za$
osadzita swoje penetracje naukowe w nieco zblizonym polu, gdyz jej uwaga kon-
centruje sie na kwestiach kobiecosci splecionej z niepelnosprawnoécia, ktéra staje
sie dostepna za sprawa wpiséw kobiet z niepelnosprawnoscia na dostepnych
stronach internetowych. Autorka pisze o tym w artykule Kobiecosc i niepetnospraw-
nos¢ — krytyczna analiz dyskursu konstruowanego przez autorki blogow internetowych,
wydobywajac na jaw znaczenia zwigzane z cielesnoscig, definicjami, normami
i rolami spotecznymi oraz ich uwiklaniem w praktyki dyskryminowania i opres;ji.
Paulina Zuber podejmuje w swoim artykule problematyke sportu oséb z nie-
pelnosprawnoscia, eksponujac watki emancypacyjne tego rodzaju aktywnosci.
Droga ku emancypacji — sport kontaktowy w zyciu 0séb z niepelnosprawnosciq narzqdu
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ruchu — to ciekawe opracowanie bedace poklosiem jakosciowych wywiadéw ze
sportowcami uprawiajacymi hokej na sledgach. Z jego tresci dowiemy sie jak ba-
dani widza aktywno$¢ sportowa w indywidualnych dazeniach do niezaleznosci
i wlasnego miejsca w spoleczenistwie.

Bogactwo, réznorodnos¢ i wieloé¢ tropéw, watkow i interpretacji jakie wyla-
niaja sie z tredci ujetych w tomie czasopisma artykutéw, z pewnoscig bedzie dla
Panstwa nie tylko interesujaca lektura, ale by¢ moze skloni do podjecia kolej-
nych penetracji i poszukiwan naukowych. Zachecamy do podzielania sie ich
wynikami w kolejnych numerach Czasopisma Niepelnosprawnos¢. Dyskursy
Pedagogiki Specjalnej.

Dorota Krzemiriska
Redaktor tomu
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Wartos¢ korpuséw jezykowych jako materiatu

do badania stereotypow 0s6b z niepelnosprawnoscia:
poréwnanie wynikOw zastosowania narzedzia
Kolokator ze zbiorem asocjacji stownych

Artykul przedstawia prébe okreslenia mozliwosci wykorzystania materialéw z korpuséw jezyko-
wych oraz narzedzi korpusowych do odkrywania tresci stereotypu zwigzanego z kategoria inwa-
lidztwa. Punktem wyjécia analiz bylo pozyskanie, za pomocg narzedzia Kolokator, zbioru wyra-
z6w sasiadujacych bezposrednio ze stowem inwalida w tekstach Narodowego Korpusu Jezyka
Polskiego. Zbior ten poréwnano z reakcjami uzyskanymi w badaniu skojarzeniowym przepro-
wadzonym w grupie czterdziestu uzytkownikéw jezyka polskiego. Wyodrebniono czesci wspélne
i odrebne zbioru kolokatéw i zbioru skojarzen. Na podstawie analizy kontekstéw wyodrebniono
podstawowe sfery/kregi tematyczne (semantyczne preferencje) stosowania stowa inwalida w za-
sobach korpusowych. Stwierdzono, ze przeszukiwanie danych korpusowych przez Kolokator
daje w efekcie obraz ksztaltowany przez perspektywe spoleczna, wskazujacy na: role grupy iro-
dzajuinwalidztwa, przynalezno$¢ inwalidy do spétdzielni i zwigzkéw, konieczno$é zaspokajania
potrzeb inwalidéw, sprawy ich pracy i uprawnien. Dane otrzymane z badania skojarzeniowego
moga potwierdzic istotno$¢ niektérych kolokatéw oraz podkresli¢ role niektérych kregéw tema-
tycznych, a takze moga wzbogaci¢ obraz o okreslenia abstrakcyjne, emocjonalno-oceniajace,
wskazujace czynniki istotne dla ksztalttowania ewaluacyjnych aspektow stereotypu inwalidztwa.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnoé¢, inwalida, stereotyp, korpus jezykowy, Narodowy Korpus
Jezyka Polskiego, kolokaty, skojarzenie werbalne

The value of language corpora as a material for studying
stereotypes of people with disabilities: comparison

of the results of using the Kolokator tool with a set

of verbal associations

The article presents an attempt to determine the possibility of using tools and materials from
language corpora to discover the content of the stereotype related to the category of disability.
The starting point for the analysis was obtaining, using the Kolokator tool, a set of words adjacent
to the word inwalid in the texts of the National Corpus of Polish. This set was compared with
reactions obtained in the association test in a group of forty Polish users. Common and separate
parts of the set of collocates and set of associations were distinguished. Based on the analysis of
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contexts, basic thematic spheres (semantic preferences) were identified for the use of the word
invalid in corpus resources. It was found that the search of corpus data by Kolokator results in an
image shaped by the social perspective, indicating: the role of the group and the type of disability,
participation of invalids in cooperatives and unions, the necessity to meet the needs of disabled
people, matters of their work and rights. Data obtained from the association study can confirm the
significance of some collocates and emphasize the role of some thematic spheres, and can also
enrich the picture with abstract, emotional-evaluative terms indicating factors important for
shaping the evaluation aspects of the disability stereotype.

Keywords: disability, invalid, stereotype, language corpus, National Corpus of Polish, collocates,
verbal associations

Wprowadzenie: werbalne techniki badania stereotypow

Konstrukty okreslane mianem ,stereotypu” stanowig od prawie stu lat przed-
miot niestabnacych zainteresowan réznych dziedzin nauki, w tym socjologii, psy-
chologii poznawczej i spolecznej oraz pedagogiki. W psychologii silna jest tendencja
do traktowania stereotypow, poprzez ich zwiazek z procesem kategoryzacji, jako
jednej z istotnych podstaw funkcjonowania poznawczego i spolecznego cztowieka
(Stangor, Schaller 1999; Schneider 1999; Kofta, Jasifiska-Kania 2001). W ostatnich
dziesiecioleciach podkredla sie takze mocno zwiazek kategorii o charakterze ste-
reotypow z jezykiem i komunikacja: jezyk dostarcza waznego mechanizmu kate-
goryzacjiijest podstawa dzielenia stereotyp6éw z innymi ludzmi Stereotyp podlega
jezykowemu utrwalaniu i droga jezykowa jest przekazywany, a takze uruchamia-
ny: wyrazy-etykiety stanowigce nazwy grup aktywizuja okreslone wyobrazenia,
warto$ciowania i emocje (Chlewinski 1992; Stangor, Schaller 1999; Gren 2001).

W obecnej pracy przyjmuje sie robocza i doé¢ szeroka definicjg stereotypu
jako obrazu kategorii odnoszacej sie np. do grupy oséb, obrazu istniejacego
w umyslach jednostek nalezgcych do okreslonej spolecznosci, nadmiernie uprosz-
czonego (tj. opartego w niewielkim stopniu na wtasnych, bezpoérednich doswiad-
czeniach tych jednostek), zawierajacego wyrazny aspekt ewaluacyjno-afektywny,
utrwalanego i wyrazanego m.in. poprzez wypowiedzi ustne i pisemne. Definicja
taka, jedna z wielu mozliwych, jest wystarczajaca dla celéw przedstawionych da-
lej analiz.

Gléwnym obiektem badan nad tak rozumianymi stereotypami sg grupy, kto-
rych znaczenie spolteczne, historyczne i kulturowe tatwo uruchamia proces kate-
goryzacji i warto$ciowania. Naleza do nich m.in. grupy oséb z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci. Badanie stereotypéw odnoszacych sie do takich grup jest
wazne ze wzgledu na znaczacg we wspo6lczesnym Swiecie role dziatan ukierunko-
wanych na integracje. Wysokie prawdopodobienistwo ksztaltowania sie obrazu
kategorii 0s6b niepelnosprawnych, ktéry bedzie mial cechy stereotypu, wynika
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ze spolecznego i indywidualnego postrzegania niepelnosprawnosci przez pryz-
mat przeciwstawienia norma-deficyt. Takie spostrzeganie niepelnosprawnosci,
majace bardzo dlugg historie, wydaje sie trwale i wzglednie odporne na zmiany
w dyskursie spotecznym (Rzedzicka 2003; Barnes, Mercer 2008). Obecna praca nie
zawiera przegladu stereotypéw odnoszacych sie do niepelnosprawnosci. W pol-
skiej literaturze przedmiotu z ostatnich dziesiecioleci oméwienia takich tematéw
mozna znalez¢é m.in. w pracach: Bleszynska (1997); Zuraw (1998); Zasepa (1998);
Sekowski (2001); Boryszewski (2008/09); Panek (2012), a przede wszystkim w pra-
cy zbiorowej Chodkowskiej i in., Stereotypy niepetnosprawnosci. Migdzy wyklucze-
niem a integracjg (2010).

Zametody typowe badajace stosunek do niepelnosprawnych, mozna uwaza¢
réznego typu sondaze wykorzystujace techniki wywiadu lub ankiety, na przyklad
kwestionariusze, zawierajace m.in. skale badajace dystans, jak skala Bogardusa
czy ATDP (Zasepa 1998; Sekowski 2001; Rzedzicka 2003; Osik-Chudowolska
2010). Z uwagi na wspomniany wyzej scisly zwiazek stereotypu z jezykiem, do
badania stereotypéw mozna wykorzystywac takze metody ankietowe wykorzy-
stujace liczne techniki oparte na werbalizacji tresci stereotypu. Sg to zaré6wno
techniki z gotowym, ,narzuconym” materialem leksykalnym przedstawianym
badanym, ktérzy dokonuja jego selekgji (technika wyboru cech, wprowadzona
przez Katza i Braly’ego) lub oceny (umieszczanie kategorii w odpowiednim miejs-
cu skali: techniki oparte na dyferencjale semantycznym Osgooda), jak i techniki
stymulujace osoby badane do samodzielnego produkowania wyrazéw powiaza-
nych z nazwa kategorii X: test skojarzen swobodnych lub kierowanych, podawa-
nie definicji nazwy X, budowanie zdan z uzyciem nazwy X, podawanie wyrazéw
o znaczeniach podobnych do znaczenia nazwy X, but-test, takze badanie Igczli-
wosci wybranych przymiotnikéw (jako nazw cech) (por. opisy i przeglady badan
m.in. w pracach: Karwatowska, Szpyra-Kozlowska 2005; Zgolka, Zgotka 2007;
Bartminski, Panasiuk 2010). Rezultatem zastosowania wymienionych technik sg
dane na temat wyrazéw i wyrazeh powigzanych z nazwa badanej kategorii. W li-
teraturze na temat niepelnosprawnosci mozna znalez¢ przyklady wykorzystywa-
nia powyzszych technik werbalnych. Badania oparte na samodzielnym podawaniu
przez badanych cech charakteryzujacych osoby niepelnosprawne przedstawiono
m.in. w pracach: Zuraw (1998); Zasepa (1998).

Celem niniejszego artykulu jest ukazanie mozliwosci plynacych z wykorzy-
stania korpuséw jezykowych do badania stereotypéw zwigzanych z niepetno-
sprawnoscia. Od konca XX wieku znaczgco rosnie rola korpuséw jezykowych
jako podstawy badan prowadzonych w naukach humanistycznych. Korpus jezy-
kowy to zbiér wytworéw jezykowych wybranych i uporzadkowanych wedlug
wyraznych kryteriéw, z zalozenia odzwierciedlajacy okredlony jezyk naturalny.
Dane wchodzace w sklad korpusu sa magazynowane i udostepniane w formie
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elektronicznej (Lewandowska-Tomaszczyk 2005a; Sinclair 1996, za: Walinski 2005).
Oczywistym zastosowaniem korpuséw sa analizy czysto jezykoznawcze, prowa-
dzone na ich zasobach. Na przykiad Narodowy Korpus Jezyka Polskiego (dalej:
NKJP) wykorzystywany jest m.in. do badan leksykalno-semantycznych (np.
przez redaktoréow Wielkiego Slownika Jezyka Polskiego) lub do badan frazeolo-
gicznych (np. Flicinski 2013; Zmigrodzki 2015). Do badan takich stuza dofaczone
do korpusu oprogramowania — wyszukiwarki, zawierajace zestaw narzedzi, ktére
wylawiajg z tekstéw, wedlug okreslonych zasad, wystgpienia wyrazu stano-
wigcego wyjsciowy obiekt danego badania. Mozna dzigki nim otrzymac¢ m.in. liste
kolokatéw, czyli wyrazéw typowo laczacych sie z jednostka stanowiacg przed-
miot badan (np. z wyrazem Polak lub kobieta) wraz z liczbg takich wspo6lwystapien.
Narzedzie umozliwia tez otrzymanie zestawdw cytatéw — kontekstow, w ktérych
wyraz badany wspdtwystepuje z innymi, a ktére mozna poddawac szczegétowej
analizie.

W ostatnich dziesiecioleciach zaczely pojawiac sie prace, ktérych wnioski wy-
kraczaja poza jezykoznawstwo, a ktére wskazujg na sensownos¢ wykorzystania
materialow i narzedzi korpusowych do badania stereotypéw. Sg to prace, w kto-
rych na bazie szukania kolokatow i analiz kontekstéw wspotwystepowania wy-
znacza sig tzw. preferencje semantyczng i prozodig semantyczng dla wyrazu sta-
nowiacego wyjsciowy przedmiot badania. Okreslanie preferencji semantycznej
badanego wyrazu czy wyrazenia polega na odkrywaniu tendencji wspotwyste-
powania jednostki z elementami okres$lonej kategorii semantycznej. Chodzi za-
tem o wyodrebnienie grup wyrazéw o podobnej tematyce, z ktérymi badany wy-
raz wyjsciowy czesto Iaczy sie w tekstach korpusu (Stubbs 2001; Baker 2006, 2010).
Natomiast prozodie semantyczna mozna traktowac jako werbalne odzwierciedle-
nie emocjonalnego aspektu postawy autoréw tekstow/wypowiedzi w stosunku
do obiektu nazywanego przez badany wyraz. Prozodia jest bowiem wyznaczona
przez nacechowanie pozytywne lub negatywne badanego wyrazu, wynikajace
ze znaczeh wyrazéw wspotwystepujacych z nim w tekstach (Lewandowska-
-Tomaszczyk, 2005b; Baker 2006, 2010). Przyklad uzyskiwania wyraZnej prozodii,
wskazujacej postawy, mozna znalez¢ w pracy Mautnera (2007). Na bazie zbioru
kolokatéw badanego wyrazu elderly (stary/starszy/senior) Mautner odtworzyl
prozodie zwigzang z niepelnosprawnoscia i zlym zdrowiem. Ta negatywna pro-
zodia wskazana byla przez takie kolokaty badanego stowa, jak m.in. niedotgzny,
niepetnosprawny, staby, chory, ulomny, niewidomy, troska, ofiary. Natomiast Baker
(2006), analizujac kolokaty wyrazu spinster (stara panna), wykryt dwie negatywne
prozodie: jedna zwigzang z brakiem atrakcyjnosci (zbudowang na bazie koloka-
tow takich, jak np. okropna, zwyczajna, wysuszona, przesadnie wymalowana, skwas-
niata) i drugg, zwigzana z brakiem seksualnego zaspokojenia (na bazie kolokatow
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typu sfrustrowana, samotna, wyparte, glodna seksu i glodna mitosci). Prozodie te moz-
na uznac za polaczone ze soba (Baker 2006, 2010).

Prace tego rodzaju, w powigzaniu z przekonaniem o koniecznoéci badania
problematyki niepelnosprawnosci z uzyciem jak najszerszego wachlarza metod,
staly sie podstawg analiz przedstawianych w dalszych czesciach artykutu — analiz
pozyskanych z korpusu kolokatéw wyrazu zwigzanego z niepetlnosprawnoscia.
Jednakze, aby uzyska¢ wieksza mozliwos¢ oceny uzyskanych danych, postano-
wiono poréwnac je z wynikami jednej z bardziej klasycznych technik badania
stereotypdw — z reakcjami otrzymanymi w teécie skojarzen swobodnych.

Material badawczy i narzedzia

Do analiz wykorzystano najwiekszy, lingwistycznie opisany korpus zawie-
rajacy teksty wspolczesnej polszczyzny, jakim jest Narodowy Korpus Jezyka Pol-
skiego, uruchomiony w 2012 roku i zbudowany m.in. na bazie czesci korpuséw
opracowanych wczeéniej (Lewandowska-Tomaszczyk i in. 2012), zawierajacy
ponad 1,5 miliarda stéw!. W analizach uzyto narzedzia Kolokator, stuzacego do
automatycznej ekstrakcji kolokacji, a stanowiacego jeden z elementéw wyszuki-
warki PELCRA.

Uzyskane za pomocg tego narzedzia wyniki poréwnano nastepnie z reakcja-
mi otrzymanymi w teécie skojarzen swobodnych. Jest to technika o nie tylko bar-
dzo dlugiej tradycji, ale takze szerokim zasiegu stosowania. Badane stowo-hasto
prezentuje sie ustnie lub pisemnie, a zadaniem badanego jest podanie dowolnego
innego wyrazu lub wyrazéw, ktére przychodza mu do glowy po ustyszeniu lub
przeczytaniu hasta2. Zaletq stosowania tego testu do badan nad stereotypami jest
mozliwo$¢ uzyskania réznorodnych danych zaréwno nazw emocji i wyrazéw
oceniajacych, jak i emocjonalnie neutralnych, w réznorodny sposéb powiaza-
nych z obiektem nazywanym przez wyraz bodZzcowy. Porownanie takich reakgji
z potencjalnie bardzo szerokim zakresem kontekstow zawartych w korpusie wy-
daje sie interesujace.

Zdecydowano si¢ na probe badan korpusowych zwigzanych z pojeciem in-
walidztwa. Zatem wyrazem, dla ktérego szukano kolokatéw i pozyskiwano reak-
cje skojarzeniowe, byt wyraz inwalida. O wyborze takiego wyrazu zadecydowato
kilka czynnikéw.

T'w pracy Szalkiewicza i Przepiérkowskiego (2012) mozna znalez¢ wyjasnienie, ze jako segmenty
w NKJP traktowano ciggi znakéw nie diuzsze niz stowa, a w niektérych, $cisle zdefiniowanych
przypadkach ciagi krétsze niz stowa.

rzeglad informacji na temat mechanizmu skojarzeniowego, instrukcji, wynikéw testu i ich zastoso-
wan dawniejszych i wspélczesnych mozna znalez¢ m.in. w pracach: Deese (1965); Hormann (1972);
Kurcz (1976); Hunca-Bednarska (1997); Mikolajczak-Matyja (2012).
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Po pierwsze, badania (korpusowe i skojarzeniowe) moga pomdc w rozstrzyg-
nieciu, na ile wyraz ten odnosi sie do okreslonego rodzaju dysfunkcji czy nie-
pelnosprawnodci, a na ile jest dla uzytkownikéw jezyka réwnoznaczny z ogélnym
wyrazeniem niepetnosprawny. We wspolczesnej literaturze psycho- i socjologicz-
nej jako okreélen ogélnych, tj. odnoszacych sie do réznych dysfunkcji, uzywa sie
bowiem raczej termindw niepetnosprawny/niepetnosprawnosc. S one traktowane
jako bardziej poprawne w dyskursie integracji, bo mniej obciazone negatywnymi
konotacjami, niz np. wyrazy inwalida/inwalidztwo. Jednoznacznych rozstrzygnie¢
dotyczacych znaczenia wyrazu inwalida nie przynosza takze definicje stowniko-
we. Mimo etymologii Iaczacej znaczenie wyrazu z brakiem sil czy zdrowia, istota
Jinwalidztwa” w rozumieniu ustawowym dlugo byta niezdolnos¢ do wykonywa-
nia pracy, stanowiaca nastepstwo okresowej lub trwalej wady czy defektu fizycz-
nego lub umystowego (Wieckowska, 2019). W stownikach takze definiowanoina-
dal czesto sie definiuje inwalidztwo poprzez niezdolnosé¢ do pracy (por. np. SWO,
SWJPD, internetowy Stownik PWN). Z drugiej strony, obecnie pojawiaja sie takze
definicje, ktére nie nawiazuja bezposrednio do pracy, natomiast sugeruja synoni-
mie miedzy stowami inwalida a niepetnosprawny (np. ISJP, tab. 1). Druga podstawa
wyboru wyrazu inwalida do obecnych badan bylo przeswiadczenie o dos¢ silnej
konotacji emocjonalno-oceniajacej terminu inwalida, zwiekszajacej prawdopo-
dobiefistwo ksztaltowania sie takiego obrazu, ktéry bedzie mial cechy stereotypu.

Podstawg wyboru byl takze dostep do materiatu skojarzeniowego pozyska-
nego w badaniach wilasnych z roku 2011. Wykorzystanie tego materialu wydaje
sie sensowne ze wzgledu na datowanie tekstow zawartych w NKJP — przed 2012r.
Material otrzymano od grupy 40 uczniéw (przedstawicieli obu pici) polskich liceéw
ogolnoksztalcacych, w wieku 15-18 lat. Instrukcja do testu byta nastepujaca: ,Wy-
pisz dowolna liczbe stéw, ktére przychodza Ci na mysl w zwiazku z ponizszym
hastem. Masz na to 2 minuty. Nie zastanawiaj sie nad odpowiedzig i wyborem
wyrazéw”. Do poréwnania z danymi korpusowymi postanowiono wykorzystaé
jedynie reakcje powtarzalne, nieindywidualne, tj. podane przez co najmniej
2 osobys3. Stanowig one zbiér 33 skojarzen. Zawarto je w tabeli 1. Wytluszczono
asocjacje wskazane przez Kolokator jako bezposrednie kolokaty wyrazu inwalida.

* W badaniu uzyskano w sumie 323 reakcje. Polaczenie reakgji identycznych podanych przez réz-

nych badanych stanowilo podstawe wyznaczenia wskaznika liczby réznych reakcji: 192, z czego
33 stanowily reakcje powtarzalne, a 159 — reakcje pojedyncze. Kryterium powtarzalnosci byto bar-
dzo silne — oprécz form catkowicie identycznych podawanych przez r6zne osoby laczono jedynie
reakcje réznigce si¢ liczba gramatyczng, a np. przymiotnik i rzeczownik o tym samym rdzeniu
traktowano jako reakcje odrebne (patrz tabela). Pozwala to na wysokg doktadno$¢ analiz i jest zgod-
ne z dokladnoscia wyszukiwania dokonywanego przez narzedzie Kolokator. O wykorzystaniu do
poréwnan jedynie reakcji powtarzalnych zadecydowal m.in. fakt, ze Kolokator pokazuje wyrazy
wspétwystepujace z wyrazem badanym minimum 5 razy (por. nizej).
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Tabela 1. Asocjacje

Reakgje skojarzeniowe Reakgje skojarzeniowe

reakcja liczba oséb reakcja liczba os6b
Wozek (inwalidzki) 28 Proteza/y 3
Niepelnosprawny 16 Czlowiek/ludzie 2
Kula/e 12 Zlamanie/a 2
Choroba 8 Niedoteznoéé 2
Wypadek 8 Niewidomy 2
Szpital 7 Noga/i 2
Niepelnosprawnos¢ 7 Cierpienie 2
Pomoc 7 Mitos¢ 2
Kaleka 6 Szacunek 2
Kalectwo 5 Poszkodowany 2
Chory 5 Rodzina 2
Trudnos$é¢/i 5 Udogodnienia* 2
Tolerancja 4 Akceptacja 2
Rehabilitacja 4 Pokrzywdzony* 2
Problem/y 4 Nieostroznos¢ 2
Smutek 3 Ograniczenia 2
Winda 3

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analiza danych

Celem przeprowadzanych analiz byto:

— poréwnanie zbioru bezposrednich kolokatéw wyrazu inwalida, pozyskanych
z NKJP, ze zbiorem skojarzen,

— ustalenie preferencji semantycznej dla wyrazu inwalida, na bazie danych z NKJP.

Za pomoca narzedzia Kolokator wyszukiwarki PELCRA pozyskano zbiér bez-
posrednich kolokatow slowa inwalida, czyli dostepne w korpusie wyrazy sasiadujace
bezposrednio z tym wyrazem, a nastepnie zbiér ten poréwnano z materialem
skojarzeniowym, tj. wyodrebniono czeséci wspdlne i odrebne zbioru kolokatow
i zbioru skojarzen.

Do wyszukiwarki wprowadzano nastepujace dane wyjsciowe: jako osrodek
kolokacji forme ,inwalida**” (taka forma powoduje uwzglednienie wszystkich
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przypadkow w liczbie pojedynczej i mnogiej), odstep 0, kontekst 1 z lewej i prawe;j,

czesci mowy: kolejno: rzeczownik, czasownik, przymiotnik/imiestéw#. Dzieki

tym zalozeniom uzyskano trzy zbiory pojedynczych wyrazéw wystepujacych
w zasobach korpusowych jako bezposrednie lewe lub prawe konteksty wyrazu
inwalida.

Narzedzie Kolokator podaje ogolne liczby wszystkich znalezionych w podkor-
pusie kolokatéw, ale wyswietla (wraz z liczbg wspéiwystgpien) jedynie kolokaty
o okre$lonej minimalnej liczbie wspétwystapien (=5) i minimalnej wartosci testu
statystycznego x2 (=3,841), wskazujacego stopien istotnosci wspoétwystapiend
(Pezik 2012). Przedstawione nizej liczby beda dotyczy¢ tylko wyrazéw pokazywa-
nych przez Kolokator, czyli osiggajgcych takie minimum. W wyniku wyszukiwa-
nia uzyskano:

— zbidr 64 kolokatéw rzeczownikowych®— z analizy tej grupy wylaczono koloka-
ty stanowiace czasowniki (zostac, by¢, 2x miec”) i przymiotniki (pierwsza, miody,
polski), wylawiane przez narzedzie jako kolokaty rzeczownikowe ze wzgledu
na formalne podobienistwo (np. koncowek) do form rzeczownikowych;

— zbidr 23 przymiotnikéw/imiestow6éw? — z analizy tej grupy wylaczono wyraz
prawy, podany w kolumnie zawierajgcej formy podstawowe kolokatéw, bo
polaczenia znalezione przez narzedzie w rzeczywistosci zawieraja jedynie for-
my rzeczownika prawo;

— zbidr 19 czasownikéw — z analizy tej grupy wylaczono trzy czasowniki wy-
szczegolnione w kolumnie zawierajgcej formy podstawowe kolokatoéw: [ubic,
prawic i mamic, bo polaczenia znalezione przez narzedzie w rzeczywistosci za-
wierajg odpowiednio: sp6jnik [ub, odmiany rzeczownika prawo oraz formy cza-
sownika miec (ktéry wystepuje takze osobno i zostal uwzgledniony w analizach).

Wybér opdji ,dowolna czes¢ mowy” powoduje wyszukiwanie przez narzedzie takze wyrazéw funk-
cyjnych (przyimkéw, spdjnikow itp.), ktére nie stanowia sensownej podstawy poréwnania z reak-
cjami skojarzeniowymi. Natomiast przy wyborze opcji ,przystéwek” otrzymuje sie jedynie 2 okre-
Slenia czestosci: czgsto (7) oraz glownie (5).

Test wskazuje, w jakim stopniu liczba wspélwystapien 2 wyrazéw wynika z ogélnej czestosci wy-
stepowania tych wyrazéw w korpusie oddzielnie: im wyzsza wartos¢ testu, tym nizsze prawdopo-
dobienstwo, ze liczba wspdlwystapieis wynika tylko i wylacznie z czestosci wystepowania wyrazéw
oddzielnie (Pezik 2012).

Z 67 wyswietlanych wierszy 3 sa podwojne, tj. wskazane sa dwie rézne formy podstawowe, ale
z dokladnie tym samym zbiorem kontekstow: rodzic/e, usprawnic/usprawnienie, zaopatrzyc/zaopatrzenie:
w dwdch ostatnich parach w kontekstach uzyta jest wylacznie forma rzeczownika odczasowniko-
wego.

Zostac i by¢ podane sa w kolumnie zawierajacej formy podstawowe kolokatéw. Mie¢ wystepuje
w 2 wierszach, z formami podstawowymi rzeczownikowymi: mama i maja; jednak we wszystkich
kontekstach w obu tych wierszach wystepuja jedynie formy czasownika miec.

Z 25. wyswietlanych wierszy 2 sa podwdjne, tj. wskazane s dwie rézne formy podstawowe, ale
w przypadku pary poszkodowac/poszkodowany jest dokladnie ten sam zbiér kontekstow (wylgcznie
z forma rzeczownika odczasownikowego), a w przypadku pary mtoda/miode jeden zbiér konte-
kstow zawarty jest w drugim.
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Dalszej analizie i poréwnaniom podlega zatem 57 rzeczownikéw, 22 przymio-
tniki/imiestowy oraz 16 czasownikéw.

Osiem nastepujacych wyrazéw okazato sie wspélnych dla zbioru skojarzen
i zbioru kolokatéw (w nawiasach liczba wystapien kolokatow): niepetnosprawny
(9 w zbiorze kolokatéw rzeczownikowych i 12 w zbiorze przymiotnikowym?),
rehabilitacja (7), kaleka (7 w zbiorze rzeczownikowym i 5 w zbiorze przymiotniko-
wym), wozek (6), chory (6 w zbiorze rzeczownikowym i 11 w przymiotnikowym),
pomoc (6), problem (5), poszkodowany (9). Uzyskano zatem 3 zbiory danych: kolokaty
niestanowigce asocjacji, wyrazy stanowigce kolokaty i asocjacje, asocjacje niesta-
nowigce kolokatéw. Zbiory zostang oméwione ponizej.

Dla kolokatéw, ktére nie stanowig asocjacji, sprobowano okresli¢ (analizujac
przyklady z wyszukiwarki) podstawowe sfery/kregi tematyczne stosowania ba-
danego o$rodka kolokacji inwalida w zasobach korpusowych, ktére mozna traktowac
jako preferencje semantyczna tego wyrazu. Maja one, z koniecznosci, w jakims$
stopniu charakter subiektywny. Zestawiono je ponizej, kolejno dla poszczegol-
nych czeéci mowy.

Rzeczowniki: (w nawiasach liczby wystapien oraz przykladowe polaczenia
pochodzace z tekstéw korpusowych — rozstrzelonym drukiem):

— nazwy instytucji o charakterze zwiazkow i zrzeszen, stosowane w tekstach za-
réwno jako pospolite, jak i wlasne: spotdzielnia (215), zwigzek (125), a takze dal-
szy ciag/uszczegdlowienie tych nazw: oddziat (7), zarzqd (6), koto (5) (spdtdziel-
nia inwalidéw, zarzqd rejonowy, koto/oddziat w...)
kategorie/grupy inwalidztwa: grupa (77) (I grupa inwalidow), wzrok (12),
narzgd (12), stuch (7) (inwalida wzroku, narzqgdu ruchu)
utrzymanie i praca:

a) zaopatrzenie (85), renta (62), lek (5) (renta inwalidy),

b) praca (17), zatrudnianie (14), zatrudnienie (6), bezrobotny (6) (miejsce pracy

inwaliddw)

ogolne dziatania na rzecz inwalidy:

a) uprawnienia (24), prawo (19) (nowelizacja nie ograniczyta praw inwali-

dow)

b) dzieri (41) (Swiatowy dzient inwalidy)
nazwy grup ludzi stanowiace, wraz z wyrazem inwalida, elementy réznych
wyliczen: rencista (15), osoba (15), emeryt (14), kombatant (11), dziecko (10), cudzo-
ziemiec (5) (inwalidzi, osoby starsze, samotne; cudzoziemcy, inwalidzi wo-
jenni...)

? Ograniczenie wyszukiwania do okreslonej czesci mowy, np. do rzeczownika lub do przymiotnika,
powoduje w przypadku takich dwuznacznych gramatycznie wyrazéw wylowienie przez Koloka-
tor czeSciowo tych samych zbioré6w kolokacji w obu wyszukiwaniach, tj. jeden ze zbioréw jest za-
warty w drugim. Zatem wigksza z dwéch liczb (w przypadku stowa niepetnosprawny 12) stanowi
jednoczesnie catkowita pozyskiwang przez narzedzie liczbe kolokacji.



24

Nawoja Mikotajczak-Matyja

wojna i jej skutki: wojna (5), pomnik (5) (od wojny inwalida),
srodowisko:

a) dom (8), srodowisko (8) (srodowisko inwalidédw wojennych)

b) rodzic/e (6), mgz (5) (rodzice inwalidy)
okresdlenia ilosci: liczba (6), tysige (5), wigkszos¢ (5)
ogoblne okreélenia abstrakcyjne: sprawa (5), sytuacja (5) (to wcale nie zmienia
sytuacji inwalidow)
stan: zmarta (14)
usprawnienie: samochdd (6) (pojedyncze miejsce dla samochodu inwalidy)
nazwy wilasne: Plac (35), Rondo (10), Ulica (10), Patac (6) (Rondo Inwalidéw);
ostatnie czlony nazw ztozonych typu Spétdzielnia Inwalidéw +: Wista (10), Zgoda
(9), Start (6), Zryw (6), Przymorze (5), Metal (5)
wiosna (18) i astronomia (14): kolokacje te pochodza ze Zrddla internetowego
www. forumowisko.pl; ich zestawienie z wyrazem inwalida stanowi efekt dos¢
przypadkowego zestawienia tematéw na forum, nie powinny zatem by¢ trak-
towane jako element preferencji semantycznej wyrazu inwalida.

Przymiotniki/imieslowy:
kategorie/grupy inwalidztwa:

a) wojenny (716), wojskowy (41) (inwalida wojenny)

a) pierwszy (18), drugi (11) (inwalida pierwszej/drugiej grupy)
utrzymanie i praca: zawodowy (21), bezrobotny (15) (szkolenie zawodowe inwa-
lidow), inwalidzki (5) (przyznanie renty inwalidzkiej inwalidom)
wiek: mtody (10), stary (5)
nazwy grup ludzi stanowiace, wraz z wyrazem inwalida, elementy réznych
wyliczen: samotny (5), bezdomny (5),
rodzaj rehabilitacji: spoleczna (15)
narodowos¢: polski (8) (polscy inwalidzi)
stan: zmarty (14)
ogoélne dzialania na rzecz inwalidy: uprawniony (6) (osobom uprawnionym-
inwalidom przystuguje réwniez ulga)
srodowisko: domowy (6) (gospodarstwo domowe inwalidy)
okreslenia ilosci/czestos¢: kazdy (8), zaden (5) (Zaden inwalida nie...).

Czasowniki:
status inwalidztwa: by¢ (233), zostac (50), zostawac (8): sa to czasowniki tworzace
razem z wyrazem inwalida orzeczenie zlozone imienne (jest inwalidg, zostat
inwalidg)
posiadanie: miec (42), chciec (8), przystugiwac (12) otrzymac (5), korzystac (5), dac (5)
(inwalidzi majq takq potrzebe Zyciowgq; bezptatne recepty przystugujq in-
walidom wojennym)
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— mozliwosci i powinnosci: mdc (29), musiec (9) (inwalidzi mogq liczy¢ na po-
moc)

— pomoc: pomdc (6) (pomdgt inwalidzie uciec)

— iloé¢ lub okreslenie rodzaju grupy: stanowic (12) (28% stanowiq inwalidzi;
grupa, jakq stanowig inwalidzi)

— komunikacja: mowic (7)

— stac (5) oraz przybyc (5): oba czasowniki uzywane sg w réznych znaczeniach,
niektére z nich mozna przypisywac do poprzednich grup.

Wiekszos¢ reakcji stanowigcych zaréwno asocjacje, jak i kolokaty wyrazu in-
walida mozna zaliczy¢ do wymienionych wyzej kregéw tematycznych. Niepetno-
sprawny, kaleka i chory czesto pojawiaja sie w kontekstach razem z inwalidg jako ele-
menty wyliczen (podobnie jak emeryt, rencista, kombatant itp.), ale bywaja rowniez
uzywane jako okreslenia charakteryzujace stan inwalidy (chory inwalida). Problem
zaliczy¢ mozna do ogoélnych okreslen abstrakcyjnych, zwigzanych z sytuacja in-
walidy, pomoc do dzialati na rzecz inwalidy, a wézek do usprawnief. Wspélne dla
obu zbioréw jest takze istotne dla zycia inwalidy stowo rehabilitacja (ktére w tekstach
bywa czesto czescig nazwy zlozonej, np. Centrum Ksztatcenia i Rehabilitacji Inwali-
dow lub wyrazen typu fundusz /system rehabilitacji inwalidow) oraz okreSlenie oce-
niajgce poszkodowany.

Kilka asocjacji, ktére nie stanowig najblizszych kolokatéw wyrazu inwalida
w tekstach korpusu, réwniez mozna przyporzadkowaé do powyzszych roboczych
kregéw tematycznych. Kula i proteza to najbardziej oczywiste, obok wdzka, urzadze-

nia ulatwiajace inwalidzie narzadu ruchu poruszanie sie. Do tej grupy mozna zali-
czy¢ takze reakcje winda. Skojarzenie rodzina zastepuje bardziej szczegdtowe kolo-
katy mqz irodzice, skojarzenie niewidomy to odpowiednik kolokacji inwalida wzroku,
a reakcje pokrzywdzony mozna potraktowac jako synonim skojarzenia i kolokatu po-
szkodowany. Abstrakcyjne wyrazenia trudnosc i ograniczenie mozna dolaczy¢ do gru-
py tworzonej przez problem, sprawe, sytuacje (z tym, ze tylko skojarzenia, tj. ogranicze-
nie, trudnosc i problem, sa nacechowane negatywnie). Do dziatafi na rzecz inwalidow
mozna dolaczy¢ skojarzenie udogodnienie. Jako nalezace do grupy okreslen stanu
mozna traktowac zaréwno niepetnosprawnost, kalectwo i chorobg (czyli rzeczowniko-
we odpowiedniki przymiotnikéw z tego kregu), jak i niedotgznosc.

Pozostate skojarzenia wzbogacaja obraz inwalidztwa o dodatkowe aspekty,
ktére nie sg sugerowane przez zbioér kolokatéw. W zbiorze znalezionym przez
Kolokator nie znajdziemy slowa szpital — skojarzenia z potencjalnym miejscem
przebywania inwalidow. W zbiorze tym nie ma réwniez wyrazéw zwiazanych
z przykladowymi przyczynami inwalidztwa: wypadek, zlamanie, nieostroznosc,
noga. Zbiér kolokatéw nie zawiera takze nazw uczué, jak smutek, cierpienie, mitos¢
ani wyrazéw zwiazanych ze stosunkiem do innych (np. do inwalidéw): akceptacja,
szacunek, tolerancja.
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Dyskusja i wnioski

Punktem wyjscia analiz byly dane korpusowe uzyskane z NKJP za pomoca
narzedzia Kolokator. Z tym danymi poréwnano zbiér wyrazéw otrzymanych od
uzytkownikoéw jezyka polskiego w tescie skojarzeniowym. Tylko 8 z 33 skojarzen
stanowi bezposrednie kolokaty wyrazu inwalida, ze stosunkowo jednak niewielka
liczba wspolwystapien z tym wyrazem. Wskazuja to na przyklad dane dla reakcji
niepetnosprawny, dla ktérego Kolokator wykryt najwyzsza liczbe wspéiwystapienn
ze slowem inwalida: 9 wspolwystapien w zbiorze kolokatéw rzeczownikowych
i 12 w zbiorze przymiotnikowym. W zbiorze kolokatow rzeczownikowych wyraz
ten plasuje sie dopiero na 25. miejscu pod wzgledem wartosci testu chi kwadrat
(= 881.52). Dla poréwnania, najwyzsza wartos¢ testu wskazana przez Kolokator
to 286 133.09, uzyskana dla wyrazu spdldzielnia (z najwieksza takze liczbg wspol-
wystgpowan = 215). W zbiorze kolokatéw przymiotnikowych niepetnosprawny
jest na miejscu dziesiatym, z wartoscia chi kwadrat = 1,440.34, a najwyzsza war-
tos¢ testu w tym zbiorze to az 3 575 889.43, uzyskana dla stowa wojenny (réwniez
znajwyzsza liczba wspotwystapienn = 716). Mimo iz asocjacje nie wspotwystepuja
zbyt czesto z wyrazem inwalida w NKJP, wszystkie 8 skojarzen stanowiacych jego
kolokaty mozna zaliczy¢ do kregéw tematycznych (preferencji semantycznych)
wyodrebnionych w analizie zbioréw znalezionych przez Kolokator.

Konteksty wspotwystepowania wyrazow inwalida i niepetnosprawny wskazuja
relacje synonimii, wspélrzednosci lub podrzednosci miedzy nimi, a wiec inwalida
to inna nazwa osoby niepelnosprawnej, nazwa innej dysfunkcji (niz niepetno-
sprawnosc) lub okreslenie tylko pewnego rodzaju niepetnosprawnosci. Rozstrzy-
gniecie, czy ktéres§ ze znaczen uzyskuje przewage w tekstach, powinno by¢
przedmiotem odrebnej pracy, ale material do takich analiz nalezaloby wzbogacic¢
o teksty najnowsze, z ostatniego dziesieciolecia. Natomiast fakt wystepowania
w zbiorze kolokatéw najsilniejszego skojarzenia wdzek moze §wiadczy¢ o tenden-
¢ji traktowania wyrazu inwalida przede wszystkim jako nazwy osoby z dysfunkcja
narzadu ruchu.

Pozostate czesci zbioréw leksykalnych pozyskanych droga testu skojarzenio-
wego i w wyniku uzycia Kolokatora nie pokrywaja sie. Przeszukiwanie danych
korpusowych przez Kolokator jako punkt wyjscia uzyskiwania danych o inwali-
dach i inwalidztwie daje w efekcie wiele informacji waznych ze spotecznego punktu
widzenia, takich jak: fakt zrzeszania sie inwalidéw w spoétdzielniach i zwigzkach
(majacych z kolei swoje kola, oddzialy, zarzady), rola dzielenia inwalidéw na gru-
py z punktu widzenia tak rodzaju inwalidztwa (np. narzadu ruchu), jak i przy-
czyn (inwalidzi wojenni i wojskowi stanowia czesty temat w tekstach korpusu),
sprawy zwiazane z ich utrzymaniem (zaopatrzenie, otrzymywanie renty, szkole-
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nia zawodowe, mozliwo$é¢ otrzymania pracy), prawodawstwo (prawa i upraw-
nienia). Wszystkie te tematy, wylaniajace sie z analiz kolokatéw rzeczowniko-
wych i przymiotnikowych wyrazu inwalida, sa wspierane przez preferencje
semantyczne zbioru kolokatéw czasownikowych: okreslanie o byciu/stawaniu sie
inwalidg, o tym, co posiada i jakie ma mozliwosci. Szczeg6lnie znamienne wydaje
sie miejsce czasownika przystugiwac — dopiero piate pod wzgledem liczby
wspolwystapien (=12) ze stowem inwalida (po takich silniejszych liczbowo kolo-
katach, jak: by¢, zostac, miec'imdc), ale o najwyzszym wskazniku istotnosci chi kwa-
drat (= 2,230.12).

Natomiast dane skojarzeniowe, ktére nie sg identyczne z wyszukiwanymi
przez Kolokator, mozna podzieli¢ na dwie gtéwne grupy. Pierwsza to asocjacje
z tych samych kregéw tematycznych, co wyrazy wyszukane w korpusie. Czes¢
znich jest $ci$le powigzana znaczeniowo z wyrazami z danych korpusowych: np.
skojarzenie rodzina jako odpowiednik korpusowych rodzice i mgz, niewidomy jako
synonim syntagmy inwalida wzroku lub choroba i niepetnosprawnosc jako rzeczowni-
kowe odpowiedniki wspdlnych dla obu zbioréw wyrazéw chory i niepetnosprawny.
Inne wzbogacaja kregi tematyczne kolokatow, ksztaltujac prozodie semantyczng
w kierunku negatywnym (jak ograniczenie i trudnosc). Druga grupa skojarzen, kt6-
ra nie ma swoich odpowiednikéw w wynikach wyszukiwania Kolokatora, to na-
zwy uczud (smutek, cierpienie, mitos¢) i wyrazéw obrazujacych bezposrednio relacje
z innymi (jak akceptacja, szacunek, tolerancja), a takze skojarzenia wyrazajace przy-
puszczenia badanych na temat najczestszych przyczyn inwalidztwa: wypadek czy
ztamanie lub ogodlniejsza cecha nieostroznost.

Zakonhczenie

Podsumowujac przeprowadzone analizy mozna stwierdzi¢, ze wykorzysty-
wanie chocby jednego narzedzia korpusowego dostarcza wielu cennych informa-
cji, ktére moga stuzy¢ do odkrywania stereotypowego obrazu zwigzanego z poje-
ciem inwalidztwa. Bedzie to obraz ksztaltowany przez perspektywe spoleczna,
wskazujacy przede wszystkim (biorac pod uwage najwieksze liczby wystapien)
na role grupy i rodzaju inwalidztwa (a jednoczesénie przyczyn o duzym zasiegu,
typu wojna), przynaleznoé¢ inwalidy do zrzeszen i spétdzielni, koniecznos¢ za-
spokajania potrzeb inwalidéw np. przez renty, sprawy ich pracy, bezrobocia,
szkolen i uprawnien. Natomiast dane otrzymane z badania skojarzeniowego, do-
dane do wynikéw analizy korpusowej, moga z jednej strony potwierdzi¢ istot-
nos¢ niektérych wyrazen (wspélnych dla korpusu i skojarzen) oraz wzmocni¢
niektdre kregi tematyczne, podkreslajac ich role w obrazie, a z drugiej — wzboga-
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ci¢ obraz przede wszystkim o okreslenia abstrakcyjne, emocjonalno-oceniajace,
wskazujace czynniki istotne dla ksztaltowania ewaluacyjnych aspektéw postawy
spoleczenstwa w stosunku do inwalidéw czy inwalidztwa. Prozodia semantycz-
na wyrazu inwalida bez takich okreslen wydaje sie niepelna, co czyni badanie sko-
jarzeniowe cennym uzupelnieniem badania korpusowego.

Uzyskany tu obraz oraz rola, jakie pelnig w nim dane korpusowe i dane skoja-
rzeniowe, sa oczywiscie w znacznym stopniu zdeterminowane przez takie czyn-
niki, jak liczba i rodzaj os6b bioracych udzial w tescie, typ testu, cechy korpusu
i zastosowana technika jego badania. Wydaje sie jednak, ze przedstawiona anali-
za pozwala na postulowanie badania stereotypéw z uzyciem zaréwno technik
najnowszych, jak i bardziej klasycznych, w celu uzyskania obrazéw wieloaspek-
towych, i, w efekcie, mozliwie pelnego zrozumienia sytuacji grup podlegajacych
stereotypizacji.
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Kwestionariusz EDA-Q jako narzedzie stuzace
identyfikacji cech Zespolu Unikania Patologicznego —
przyczynek do dyskusji nad zasadno$cia upatrywania
w nim zmedykalizowanego narzedzia uprawomocniania
wladzy

W jakim stopniu czlowiek jest w stanie zachowac samego siebie? Po raz kolejny wylania si¢ pytanie
o istote czlowieczenstwa we wspdlczesnym $wiecie, kiedy w wyniku wydarzen, jakie dotknely
$wiat z powodu pandemii koronawirusa, spoteczenistwa stanely w obliczu bezsilnosci. Uwiklanie
we wzajemne relacje miedzy wladza, wiedza i dyskursem obejmuje szeroko do§wiadczana przez
czlowieka rzeczywistos¢, uwiklanie to stanowi szczegélnie ryzyko dla jego podmiotowosci,
zwlaszcza gdy proby zmierzajace do uciszenia gloséw niewygodnych, niepopularnych znajduja
swoj wyraz w licznych praktykach. Od ostatnich kilku lat brytyjscy naukowcy prowadza intensyw-
ne badania nad wyodrebnionym przez Elizabeth Newson zespolem cech okreslanych jako Pato-
logiczny Syndrom Unikania Zadan (Patological Demand Avoidance Syndrome, PDA) nazywany takze
Zespolem Unikania Patologicznego. Jeszcze catkiem niedawno, temat ten byl malo znany opinii
publicznej, podczas gdy dzi$ obserwuje sie rosngce nim zainteresowanie. Tekst zawiera analize
krytyczna pozycji zawartych w kwestionariuszu EDA-Q, ktéry stuzy¢ ma identyfikacji opisanych
przez Newson, kluczowych cech PDA. Celem artykulu jest podjecie dyskusji, na temat ryzyka za-
anektowania podmiotowosci cztowieka tego, czy PDA moze stanowi¢ zmedykalizowane narze-
dzie uprawomocniania wladzy.

Stowa kluczowe: Zespél Unikania Patologicznego, medykalizacja, normatywnosé, podmiotowosé

The purpose of this article is to start a discussion on the risk
of human subjectivity being annexed to whether a PDA can
be a medical tool for legitimizing power

To what extent and if a man is able to save himself at all? Once again extremely important que-
stion is arising — the question about the essence of humanity in the modern world, when societies
faced powerlessness in the face of recent events that have affected the world as a result of the co-
ronavirus pandemic. Entanglement in mutual relations between authority, knowledge and disco-
urse includes the reality widely experienced by a human. This entanglement poses particular risk
to human subjectivity, especially when attempts to silence uncomfortable, unpopular voices find
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their expression in numerous practices. For the past few years, British scientists have been condu-
cting intensive research on the set of traits identified by Elizabeth Newson, known as , Pathological
Demand Avoidance Syndrome” . Until quite recently, this topic was little known to the public, while
today there is a growing interest in it. The text contains a critical analysis of the items contained in
the EDA-Q questionnaire, which is intended to identify the key features of PDA described by Ne-
wson. The aim of the article is to discuss the risk of appropriated human subjectivity, and whether
the PDA profile can be a medicalized tool for legitimation of authority.

Keywords: Patological Demand Avoidance Syndrome, medicalization, normativity, subjectivity

Wprowadzenie

Niezalezne od przekonan rzeczywisto$¢ narzuca pewne standardy naka-
zujace w okreslonych okolicznosciach co$ czyni¢ oraz w co$ wierzy¢. Obowiagzuja
reguly wyznaczajace sposoby dzialania i przekonania, ktére powinno sie uzna-
wac (Babicka-Wirkus 2016: 76). Sprawowany jest nadzér nad tym, aby funkcjono-
wanie czlowieka przebiegalo zgodnie z narzuconymi normami (Kaliszewsk, 2016:
30). Pojawia sie namyst nad wolnoscia, ktéry to namyst w sytuacji izolacji, w cza-
sach pandemii zwigzanej z koronawirusem nabral szczegélnego znaczenia. Nasu-
waja sie pytania o istote wolnosci oraz pojawiaja sie usilne préby poszukiwania
odpowiedzi. Powstaja nowe koncepcje radzenia sobie z darem wolnosci i zagro-
zeniami jej utraty, powstaja nowe warunkiinowe sposoby jej pojmowania. Kiedy
dochodzi do poczucia zagrozenia wolnosci stanowigcej niezwykle istotng wartoé¢
czlowieka, ujawnia sie druga strona jej definicji — op6r skierowany wobec wszyst-
kiego, co wolnos¢ te ogranicza. Zycie spoleczne przebiega zgodnie z porzadkiem
ustalanym wedlug bardziej lub mniej uswiadamianych przez ludzi systemoéw
normatywnych a jakiekolwiek ,odstepstwa” sa natychmiast wychwytywane. Ba-
dacze i klinicysci opracowuja réznego rodzaju metody, taksonomie, klasyfikacje
tak, by kazdy ,Inny” mégl znalez¢ swe miejsce. Podejmowane sa odpowiednie
dzialania zmierzajace do likwidowania przejawdéw tych odstepstw.

Zjawisko medykalizacji ,Innego”

Kontrole nad coraz nowymi obszarami zycia spoleczenstwa roztacza medycy-
na, klasyfikujac zjawiska jako normalne badz patologiczne i dla tych ostatnich
tworzy specyficzne zalecenia majace na celu ich korygowanie (Ostrowska 2017: 42).
System medycyny klinicznej, (na co zwrécil uwage juz na poczatku lat 70. XX wie-
ku L. Kenneth Zola), ingerujacy w pozamedyczne obszary zycia oraz traktujacy
problemy spoleczne jak problemy medyczne, stanal na przeszkodzie do autono-
mii zycia spolecznego czlowieka. Zjawisko to Zola okre§lit mianem medykalizacji
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i uznal je za niepokojacy fakt spoleczny (Stonska 2017: 53). Wedlug slownikowej
definicji medykalizacja jest procesem, w wyniku ktérego coraz wiecej dziedzin
zycia podporzadkowanych zostaje medycynie (Marshall, 2004, s. 189). Problemy
dotychczas nieuznawane za medyczne definiowane sa w kategoriach medycz-
nych i w medycynie szuka sie ich rozwigzan (Taranowicz 2017: 194). Medykaliza-
cja z perspektywy nauk spolecznych widziana jest inaczej niz z perspektywy
nauk medycznych. Te drugie postrzegaja 6w proces, jako naturalna konsekwen-
cje postepu naukowego i traktuja jako pozytywny i pozadany. Pierwsze ukazujq
medykalizacje przez pryzmat wladzy i kontroli medycznej, nie zawsze twierdzac,
ze jest to proces neutralny (Wieczorkowska 2017: 33-34).

Zjawisko medykalizacji zaczeli potegowaé motywowani swoimi interesami,
m.in. producenci i dystrybutorzy lekéw, sprzetu medycznego, instytucje badaw-
cze oraz ubezpieczeniowe (Ostrowska 2017: 49). Sprzyjac jej zaczely alternatywne
wzgledem siebie, koegzystujace ze soba koncepcje zdrowia, oferujace zrézni-
cowane produkty przeznaczone dla ré6znych odbiorcéw. Podstawowym narze-
dziem konstruowania pojecia zdrowia pozostaje odwolanie sie¢ do normy, ktéra
moze mie¢ charakter deskryptywny, kiedy tworzona jest w odniesieniu do
okreélonej populacji, albo preskryptywny, gdy punktem odniesienia staje sie
dany model naukowy. Poniewaz kazde z tych odniesien jest zmienne, zmianie
réwniez ulegajg normy. Normy spoleczne zastepowane zostaja przez normy me-
dyczne, ktére nie tylko powielaja normy kulturowe i poazdaja za ich zmianami,
ale rowniez przez koncentracje na danym problemie, badania, diagnozy i dzialania
lecznicze, same inicjujg percepcje poszczegédlnych stanéw jako niepzaodanych
i ustalajg granice normalnosci (Klos, Gromadecka-Sutkiewicz, Zysnarska 2014:
383). Osoby o pewnej kondycji, dawniej okreslane jako niegrzeczne, trudne czy
zle wychowane staly sie obiektem zainteresowania medycyny (Taranowicz 2017:
194). To, co dawniej nazywalo sie przestepstwem, obledem, zwyrodnieniem,
grzechem, zaczeto nazywac choroba, badz zaburzeniem. Dawniej nie pisano arty-
kuléw na temat klopotliwego zachowania dziecka, nie organizowano kampanii
informacyjnych, nie postrzegano problemu przez pryzmat medycznej racjonal-
nosci (Wréblewski 2017: 147-148). Wzrost zlozonosci zycia spolecznego wplynal
na wzrost oczekiwan wobec ludzi. Zachowania niegdy$ akceptowane w obec-
nych warunkach i przy obecnych wymaganiach zagrazaja efektywnosci, prze-
stajag by¢ tolerowane i dochodzi do ich medycznej kontroli (Storiska 2017: 56).
Czlowiek ponowoczesny to czlowiek, ktéremu bliskie sg cechy sprzyjajace medy-
kalizagji, takie jak konsumpcjonizm, estetyzm, indywidualizm, poszukiwanie to-
zsamosci. Dietetycy, masazysci, rehabilitanci, trenerzy, producenci kosmetykow,
psychoterapeuci, personel medycyny estetycznej to przyklady ludzi gotowych
zaspokaja¢ rosngce, réznorodne potrzeby spoleczefistw ponowoczesnych
(Stonska 2017: 60—-61). W momencie uznania przez spoleczenstwo zachowania za
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,dewiacyjne” rozpoczyna sie proces medykalizacji tego zachowania. Grupy inte-
resu podejmuja dzialania, by zachowanie dewiacyjne zostalo formalnie uznane
za zjawisko medyczne poprzez wigczenie go do medycznego systemu klasyfikacji
(Stonska 2017: 57). Woéwczas mozliwa jest diagnoza stanowigca moment zwrotny
w zyciu zdiagnozowanej osoby w odniesieniu do celéw zyciowych, rél spolecz-
nych, codziennych aktywnosci. Ze wzgledu na zmiane perspektywy na wylacz-
nie skoncentrowana na jednostce, przy pomijaniu wplywu otoczenia kontrowersje
wzbudza przede wszystkim poddanie kontroli medycznej stanéw i zachowan
dawniej uznawanych za naturalne dla czlowieka. Pominigcie czynnikéw spoleczno-
-srodowiskowych powoduje rezygnacje z dzialan ukierunkowanych na zmiany
strukturalne i srodowiskowe, zrzucenie odpowiedzialnosci i winy na poszczegol-
ne jednostki, zamiast podjecia kompleksowych interwencji zwigzanych z syste-
mem spolecznym (Klos, Gromadecka-Sutkiewicz, Zysnarska 2014: 385-388).

Dyskurs wiedzy/wladzy M.Foucault w odniesieniu do ,Innego”

Medykalizacja jest tematem, ktéremu przygladat si¢ wazny dla pedagogiki
specjalnej filozof francuski — Michael Foucault. W jego relacji zjawisko to rozpat-
rywane bylo jako efekt przemian cywilizacyjnych. Foucault wskazywat na ele-
ment wladzy opartej o dominacje wiedzy i kompetencji a sprowadzajacej si¢ do
dyscyplinowania, kontrolowania i regulowania proceséw zyciowych tak jedno-
stek, jak i spoleczenstw (Ostrowska 2017: 44-45).

Wiadza jest ukrytym mechanizmem reprodukowania wzoréw konsumpcji,
wyznacza czlowiekowi pole dzialania, a nawet ramy i formy ewentualnej eman-
cypagji (Binczyk, 1999, s. 70). Towarzyszy jej opdr — od zawsze tworza pole sit, pole
walki i wojny (tamze, 68). Narzedziem utrzymania porzadku jest dyskurs — okre-
S§lona przestrzen, w ktérej odbywa sie komunikacja. Dyskurs jest czyms, co
ksztaltuje pojecia, w jakie czlowiek zostaje uwiklany. Ma moc konstruowania zja-
wiskiw tym rozumieniu stany postrzegane jako dysfunkcje oraz wiedza naich te-
mat nie sa jedynie kwestia jednostkowg — stajq si¢ problemem spotecznym (Kara$
2013: 19). Stowa i jezyk zdaniem Foucault obarczone sa wladza przedstawiania
mysli, co okre$la on mianem ,jezykowej wladzy przedstawiania” (Foucault 2006:
55). Przedspoteczna, czy przedjezykowa natura ludzka lub istota czlowieka
u Foucaulta nie istnieje. Czlowiek jest tworem dyskursow, praktyk, instytucji
i norm a wszystko jest wytworem spolecznym, uwiklanym w istniejace pojecia.
Podmiot nie istnieje niezaleznie, w oderwaniu od tego, jak si¢ o nim méwi i jak sie
go konstruuje, nie moze by¢ ahistoryczny i niezalezny od praktyk dyskursyw-
nych (Kara$ 2013: 19). W konstruowaniu ,prawdy” dotyczacej kondycji fizycznej
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iumyslowej czlowieka znaczaca role odgrywa wiedza, najczesciej oparta na auto-
rytecie ,obiektywnej” nauki, ktéra odnoszac sie do pojecia normy, dostarcza typo-
logii pozwalajacej odrézni¢ zachowania ,normalne” od ,patologicznych” (Kali-
szewska 2016: 21). Wylanianie jednostek odbiegajacych od normy, czy raczej ich
stwarzanie wedle mysli Foucaulta stuzy kontroli spoleczenstw. Wyznaczane jest
determinowanym moca normy i proceséw egzaminowania etapem oceny i diag-
nozy funkcjonowania osoby. Ludzie nie sg tworami natury, ale konstruktami
praktyk dyscyplinowania. Foucault podkresla represyjnos¢ wiladzy, jej zdolnos¢
do ucisku, wymuszania typéw myélenia, dzialania, postaw oraz praktyki wyklu-
czania przez nia ,dewiantéw”, czyli tych, ktorzy nie mieszcza sie w jej schematach
myslenia i zachowania. Procedury dyscyplinujace zatem to dzialania tworzace
ciala i umysty, pozadanych jednostek. Wladza poprzez system praktyk dyscy-
plinarnych tworzy jednostki podlegle, postuszne, latwe do rzadzenia (Foucault
2009). Kiedy to sie nie udaje, dochodzi do repartycji jednostek w przestrzeni, wy-
znaczenia specjalnego miejsca, wydzielonego i zamknietego (Foucault 1993: 168).
Nalezy obserwowac, kontrolowa¢, sledzi¢, stwierdza¢ obecnoéc¢ lub nieobecnoé¢,
rozdzielaé, separowac jednych od drugich celem zapanowania nad nimi oraz na-
rzucenia im konkretnego porzadku (Foucault 1993: 177). Terazniejszo$¢ i zwig-
zane z nig praktyka i dyskurs, nie s wcale tak racjonalne i humanitarne, jak
mogloby sie wydawag, co winno rzuci¢ $wiatto na dzialania, ktére podejmowane
sa przez ludzi w imie wiekszego dobra, np. edukacji, czy terapii (Ball 1994: 32).

(Nie)bezpieczna normatywnos¢

Wiekszos¢ aspektéw ludzkich zachowan jest okreslana przez normy. Odstep-
stwa od reguli wzoréw podlegaja pewnej cenzurze. Wedtug The Oxford Dictionary
of Philosophy (Blackburn 1996: 265) norma jest regula zachowania lub zdefiniowa-
nym wzorem zachowania. Wedlug slownika mysli politycznej (Scruton 2002:
240-241) ,norma” moze oznaczac albo to, co jest normalne, albo to, co jest norma-
tywne, tj. wymagane przez jakis ideal, standard lub kodeks moralny. Pojecie ,nor-
matywnosci” $ciSle zwigzane jest z kategorig ,normy”. Normatywnosc jako kate-
goria mocno zakorzeniona w filozofii i prawie stanowi takze przedmiot dyskusji
prowadzonych w ramach dyscypliny, jaka jest pedagogika. Obecnos¢ zagadnien
etycznych, wpisanych strukturalnie w pedagogike, decyduje o waznosci proble-
matyki norm w omawianej nauce oraz jej normatywnosci (Waga 2018: 60-61).
Wyraz ,normatywny” wedlug slownika jezyka polskiego ma dwa znaczenia:
ustalajacy obowiazujace normy albo podlegajacy normom lub przez nie okreslo-
ny. Stownik filozofii pojecie normatywny definiuje w odmienny sposéb, jako po-
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siadajacy cechy przyktadu lub prawa. Postepowanie normatywne to postepowa-
nie przykiadne, czyli zgodne z obowigzujacymi normami (Babicka-Wirkus 2016:
75). Aby dokonaé oceny zachowania jako mieszczacego sie w normie badz nie, po-
trzeba ukladu odniesienia, ktérym jest zestaw kryteriéw diagnostycznych (por.
Stier 2013). Dzieki niemu mozna zakwalifikowaé osoby do jednostek okreslonego
typu. ,Proces” typizacji polega na antycypacyjnym przenoszeniu pewnej infor-
macji z jednego obiektu danego w jakims$ przeszlym doswiadczeniu na inny,
ujawniajacy sie w doswiadczeniu obecnym —w ten sposéb dochodzi do klasyfiko-
wania (Piekarski 2017: 32). Klasyfikowa¢ oznacza: przypisywac $wiatu pewna
strukture i w konsekwencji manipulowaé nim w taki sposéb, by strukture te uczy-
ni¢ bardziej prawdopodobna (Bauman 1995: 12). Tym, ktérych pogrupowano
w Kklasy, zostaja przypisane nazwy. Jesli z uwagi na cechy osobowosci badz inne
czynniki trudno danej osobie sprosta¢ oczekiwaniom wyrazonym w normach, ist-
nieje ryzyko, ze spelni ona kryteria dla okreslonych zaburzeni. Jednym z najsze-
rzej dyskutowanych zagadnien w filozofii psychiatrii jest wplyw kultury na poje-
cie zaburzenia. To, czy pewien rodzaj zachowania lub do$wiadczenia okreslony
jest jako dewiacja i stanowi potencjalnie problem psychologiczny, wynika czesto
z okreslonych oczekiwan spoleczno-kulturowych. Oczekiwania racjonalnosci,
moralnosci, poczucia krzywdy 1gcza si¢ z ramami normatywnymi, na podstawie
ktérych ocenia sie zachowanie i diagnozuje zaburzenia. Wlasciwosci kultury
moga wyzwala¢ rozwo6j zaburzen u 0séb z pewnymi osobowosciami, ale takze
daza do narzucenia granicy pomiedzy normalnoscig a dewiacjg na podstawie
oczekiwanych wartosci jej cztonkéw. Dana osoba, bedac dynamiczng w jednym
z regionéw kulturowych, moze by¢ uznana za napastliwag w innym i nie méwi to
nic o tym, czy rzeczywiscie powinna za taka by¢ uwazana (Murders 2017: 97).
O ile nie akceptuje sie plytkiego subiektywizmu w formie ,myélenie, Ze co$ jest
dobre, czyni to dobrym”, o tyle opinie o moralnosci nie sa z koniecznosci prawdzi-
we. W zwigzku z tym zaburzenie zdiagnozowane cze$ciowo w oparciu o moralnie
zle zachowanie moze by¢ przypisane falszywie (Murders 2017: 96).

Zespol Unikania Patologicznego

W roku 1980 Elizabeth Newson wylonila grupe dzieci, w ktérej wiele z nich
przypominalo dzieci z autyzmem lub z Zespotem Aspergera, jednak charakte-
ryzowala je pewna atypowos$¢ polegajaca na konsekwentnym unikaniu i oporze
wobec zgdan dotyczacych zycia codziennego. Wyodrebniony profil behawioral-
ny otrzymat nazwe Patological Demand Avoidance Syndrome (PDA), w jezyku pol-
skim okreslany jako Zesp6l Unikania Patologicznego lub Patologiczny Syndrom
Unikania Zadan. Newson zaproponowala, ze PDA powinien by¢ traktowany jako
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odrebny syndrom w obrebie cato$ciowych zaburzen rozwoju (por. Sherwin 2015:
9-11). Zgodnie z jej opisami dzieci z PDA prezentuja zachowania szokujgce
spolecznie, ktére charakteryzuje obsesyjna potrzeba kontroli odzwierciedlona
w zachowaniach kierowanych zaréwno w stosunku do réwiesnikéw, jak i do-
roslych, tendencja do korzystania z szeregu strategii ,manipulacyjnych” w celu
unikniecia wykonania kierowanych wobec nich zadan (O’Nions i in. 2016:
407-419). Przejawiane zachowania postrzegane sg przez otoczenie jako efekt nie-
udolnego procesu wychowawczego, a dzieci rozpoznawane sa jako niegrzeczne.
Aby zasygnalizowa¢ powyzszy problem, ukazala sie ksiazka autorstwa Jane Ali-
son Sherwin (2015) Pathological Demand Avoidance Syndrome. My Daughter is not na-
ughty. Zdaniem autorki, wiele dzieci, ktérych profil odpowiada profilowi PDA,
posiada diagnozy alternatywne (np. Zesp6l Aspergera, zaburzenia opozycyjno-
buntownicze, ADHD), ktére nie opisuja w pelni lub nie w pelni odpowiadaja
wlasciwemu profilowi, co sprawia, ze jak twierdzi Sherwin zalaczone wytyczne
dla interwencji nie sa efektywne a wszystko to, staje sie mylace i frustrujace dla ro-
dzicoéw oraz nauczycieli (2015: 9).

W odpowiedzi na te glosy Newson wraz ze wspdtpracownikami stworzyla
pierwszy przewodnik edukacyjny, proponujacy podejécie odpowiednie dla oséb
zPDA. W ksiazce Can I tell you about Pathological Demand Avoidance Syndrome? A guide
for friends, family and professionals (Fidler, Christie 2015) czytamy o tym, jak w ciagu
ostatnich lat wzrosta swiadomos¢ na temat oséb prezentujacych ten behawioral-
ny profil. Klinicysci zaczeli stawia¢ rozpoznanie PDA jako diagnoze opisowg obok
diagnozy klinicznej ASD. Cechy PDA identyfikuje sie w r6znym natezeniu w ob-
rebie ASD. Newson i jej wspdlpracownicy twierdza, ze PDA opisuje grupe dzieci,
ktére podobnie jak dzieci z ASD maja trudnosci z komunikacjg spotecznag, relacja-
miiuzywaniem jezyka, sztywnoscig i obsesyjnymi zachowaniami. Istnieje jednak
kilka kluczowych, ale waznych r6znic miedzy PDA i ASD. Dzieci z autyzmem wy-
kazuja sztywnos$¢, domagajac sie regul, rutyny i przewidywalnoéci. W PDA sztyw-
nos¢ polega na potrzebie unikania wymagan, na impulsywnosci w swoich emo-
cjach i zachowaniu, jako reakcjach na kierowane wobec dziecka zadania. Zdarzajq
sie obsesje, lecz zazwyczaj dotycza one obszaru spolecznego w odréznieniu od
0s6b z ASD (Newson i in. 2003: 595-600). Podczas gdy dzieci z autyzmem czesto
wykazuja niewielkie lub Zadne zainteresowania towarzyskie, dzieci z PDA wyka-
zuja ,powierzchowna” towarzyskos¢, czesto nie potrafiac rozpoznawac granic
i nie rozumiejgc czynnikéw kontekstualnych oraz norm spolecznych relacji
(O'Nions, Egan, Linenberg 2019: 482). Osoby z autyzmem maja znaczne trudnosci
w komunikacji spolecznej, z kontaktem wzrokowym i mimika twarzy, podczas
gdy jezyk dzieci z PDA nie jest tak nieuporzadkowany, a ich ekspresja i kontakt
wzrokowy moga by¢ prawidlowe. Dzieci z PDA opracowuja wiele strategii unika-
nia, dostosowujac je do osoby zadajacej i sytuacji, co sprawia, ze okresla sie je jako
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osoby manipulujgce innymi. Zdaniem badaczy prezentuja one wyzszy poziom
intelektualnej sprawnoéci i lepsza werbalng komunikacje niz dzieci z autyzmem,
a takze zdaja sie wykazywac wieksza Swiadomosc spoleczna. Tym, co je charakte-
ryzuje, jest problem z rozumieniem subtelnych aspektow Zycia oraz niepisanych
regul spotecznych interakgji (Christie i in. 2015: 9).

Dominujaca cecha dzieci z PDA jest ich opér wobec codziennych wymagan,
przy czym unikanie nie jest selektywne, np. przyjemne zajecia sa réwnie czesto
odrzucane, jak stresujace, co sugeruje, ze zadania same w sobie sa awersyjne
(O’Nions, Egan, Linenberg 2019: 220-227). Pomimo braku uzgodnionych kryte-
riéw diagnostycznych, ograniczonej bazy badawczej i braku wigczenia syndromu
PDA do ICD-10 lub DSM-5, klinicysci coraz czesciej uzywaja tego terminu do opi-
sania dzieci, ktérych zachowanie odpowiada profilowi PDA. W 2009 roku w opu-
blikowanym artykule w magazynie Communication na temat PDA, Miedzynaro-
dowe Towarzystwo Autyzmu (National Autistic Society, NAS) zatwierdzito poglad
dotyczacy wzrostu rozpoznan PDA, jako zaburzenia lezacego w autystycznym
spektrum (Fidler, Christie, Gould 2015: 11). Zaczeto dazy¢ do formalnego uznania
PDA w podreczniku diagnostycznym?!. Elementy istotne dla omawianego zabu-
rzenia zostaly zidentyfikowane w zaprojektowanym przez Lorne Wing i Judith
Gould Wywiadzie Diagnostycznym dla Zaburzen Spolecznych i Komunikacyj-
nych - DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders, DISCO),
gdzie wybrano najbardziej specyficzny dla PDA podzbiér odpowiednich pozycji
zamieszczonych w tym narzedziu (Wing, Gould, Taylor, Leekam, Libby 2002).
Celem zwiekszenia zrozumienia PDA i ulepszenia praktyki klinicznej stworzony
zostal Extreme Demand Avoidance Questionnaire (EDA-Q) (O'Nions, Christie, Gould,
Viding, Happé 2014a), ktéry poméc ma w identyfikacji omawianej grupy osoéb.
Kwestionariusz EDA-Q zostal zaprojektowany w celu oceny stopnia, w jakim pro-
fil dziecka jest zgodny z opisami Newson dotyczacymi cech charakterystycznych
dla PDA. Stworzona zostala takze wersja EDA-QA (ang. Extreme Demand Avoidan-
ce Questionnaire for Adults) przeznaczona dla oséb dorostych (Egan, Linenberg,
O’Nions 2019).

Analiza kwestionariusza EDA-Q

EDA-Q to narzedzie przeznaczone dla dzieci w wieku od 5 do 17 lat. Sklada
sie z 26 pozycji. Zadaniem rodzicow, opiekunéw, nauczycieli, jest odpowiedz na
pytania dotyczace zachowania dziecka prezentowanego w ciggu ostatnich szesciu

! Petycja o oficjalne uznanie PDA jako podtypu rozpoznawanego w spektrum zaburzen autys-

tycznych: https://www.change.org/p/dr-robert-jakob-who-write-pathological-demand-avoidance-
as-a-distinct-asd-subtype-in-icd11-final-version [dostep: 21 maja 2020].
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miesiecy. Dla dzieci w wieku od 5 do 11 lat wynik 50 i wiecej, dla dzieci w wieku
od 12 do 17 lat wynik 45 i wiecej wskazuje na zidentyfikowanie wysokiego ryzyka
wystepowania u dziecka profilu charakterystycznego dla PDA (O'Nions, Christie,
Gould, Viding, Happé 2014b).

Dla kazdej z ponizszych pozycji nalezy wybra¢ jedna z czterech mozliwosci:
»Nieprawdziwe”, ,Po czesci prawdziwe”, ,W wiekszosci prawdziwe” i ,Prawdziwe”.
1. Obsesyjnie opiera si¢ i unika typowych zadan i présb

Punktacja: Nieprawdziwe=0 pkt; Po czeéci prawdziwe=1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe =2 pkt; Prawdziwe=3 pkt.

Uwagi: Zadania kierowane w stosunku do drugiej osoby dziataja demoty-
wujaco, dyrektywne podejécie czesto wywoluje postawe negatywistyczng wobec
osoby zadajacej i zadania (Drabata 2018: 301). Jesli przyjmiemy r6znice w cechach
osobowosci, rézne postawy rodzicielskie i style wychowania, pojawia sie pytanie
—kiedy oraz na jakiej podstawie unikanie zagdan mozna uzna¢ za obsesyjne?

2. Skarzy sie na chorobe lub niedyspozycje fizyczng celem unikniecia prosby
lub zadania

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Uciekanie sie do wyimaginowanej choroby lub niedyspozycji, jako
sposobu na unikniecie niechcianej dla dziecka sytuacji swiadczy¢ moze o wyuczo-
nym mechanizmie na podstawie uprzednich doswiadczen. Jesli manifestujgc swa
niedyspozycje, dziecko uniknelo sytuacji niekorzystnej w przeszltosci, jest duza
szansa, ze schemat ten powtorzy. Powyzsze wynika z podstawowych praw ucze-
nia sie — w okreslonych warunkach wykonanie lub powstrzymanie sie od okreslo-
nej reakcji uzaleznione jest od pojawienie sie okreslonych konsekwencji — atrak-
cyjnych badz awersyjnych. W wyniku kolejnych préb w czasie, w ktérych doswiadcza
sie relacji zachowania i jego konsekwencji, nastepuje stopniowe nabywanie odru-
chu instrumentalnego (Por. Kotakowski, Pisula 2018: 31-32).

3. Kieruje nim/nig potrzeba dowodzenia

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Kierowanie innymi wymaga pewnych predyspozycji — okreslonego
typu osobowosci i cech charakteru. Sprawnie zarzadzajacy liderzy to osoby o ce-
chach przywdédczych, ktére umozliwiaja im efektywna realizacje postawionych
zadan. Umiejetnosci pozwalajace na kierowanie innymi, tak, aby zesp6t byt efe-
ktywny, nabywaja oni poprzez praktyke w dowodzeniu. Wedlug kwestionariu-
sza osoba manifestujaca potrzebe kierowania uzyskuje wiecej punktéw niz osoba
o postawie poddanczej znajdujacej sie na przeciwleglym biegunie.
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4. Ma trudnosci z tolerowaniem codziennej presji (np. koniecznos¢ péjscia

na wycieczke szkolng / wizyta u dentysty

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Bycie zmuszanym do czegokolwiek odbierane jest jako pogwalcenie
prawa do samodecydowania. Takie postawy i reakcje, jako odpowiedz na dyrek-
tywne oddzialywania pedagogiczne sa podstawa do podwazania stusznosci
wychowania intencjonalnego przez antypedagogéw. Zdaniem przedstawicieli
radykalnego humanizmu, poprzez krytyczng negacje spotecznych taficuchéw
dominacji i postuszenstwa mozliwa jest emancypacja (Giroux, 1991a, s. 34, za: Bilifiska-
-Suchanek, 2003).

5. Méwi innym dzieciom, jak powinny sie zachowywac, ale nie uwaza, ze te
zasady maja zastosowanie takze do niego/niej

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Waznym obszarem psychologii jest obszar atrybucji dotyczacy posta-
wy ludzi wobec dzialaii swoich i innych oséb (Jarmakowski 2017: 111). Ocenianie
innych wynika z braku przekonania co do zrédla przyczyn popelnianych przez
ludzi czynéw — spogladajac na czyje$ zachowanie trudno stwierdzi¢, czy sa to ten-
dencje behawioralne, czy kwestia osobowosci. Sciezki rozwoju umiejetnosci przyj-
mowania czyjego$ punktu widzenia w obszarze poznawczym i spolecznym Iacza
sie dopiero wtedy, gdy umiejetnos¢ ta zaczyna intensywniej sie rozwija¢. Wraz
z jej rozwojem zalezno$¢ miedzy jej stosowaniem w réznych obszarach staje sie
coraz silniejsza (Stepien-Nycz 2011: 69).

6. Nasladuje maniery i styl prezentowany przez dorostych (np. przejmuje
zwroty uzywane przez nauczyciela / rodzica aby zniecheci¢ inne dzieci

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Ideag wiekszosci terapii jest przechodzenie z zaje¢ réwnoleglych do
aktywnosci naprzemiennej - ,raz ty, raz ja”. Osiagniecie momentu, w ktérym
dziecko nasladuje doroslego, jest uznawane za sukces, zwlaszcza jesli dziecko wy-
korzystuje te umiejetno$¢ do osiagniecia zamierzonego celu, gdy zauwaza spraw-
czo$¢ swych dzialan. Nasladowanie jest umiejetnoscia, dzieki ktérej dziecko uczy
sie Swiata. W tym miejscu nasuwa sie pytanie, gdzie lezy granica miedzy naslado-
waniem zachowan ,w normie” a nasladowaniem zachowan stanowiacych odchy-
lenie od normy i jak to zmierzy¢?
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7. Ma trudnosci ze spelnieniem wymagan, chyba Ze zostang starannie
przedstawione

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Zdaniem Deweya nie ma innej drogi skutecznego i wlasciwego na-
uczania, jak tylko unikanie przymusu poprzez kierowanie sie tym, czego pod-
opieczny w danym momencie potrzebuje, czym sie interesuje (Mieszalski 1997:
33). Wymagania wiaza si¢ z przymusem, budza sprzeciw i rodzg bunt, ich kiero-
wanie w stosunku do innej osoby traktowane jest czesto, jako forma opresji (por.
Drabata 2018). Odmowa wykonania zadan moze stanowi¢ forme oporu, a ten cha-

rakteryzuje moc emancypacyjna. Proces emancypacji stanowi szanse na przezwy-
ciezenie blokad rozwoju (Szkudlarek, Sliwerski 1992: 35-37).

8. Przyjmuje role lub wciela sie¢ w postaci (z telewizji / prawdziwego zycia)
i,odtwarza je”

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Nasladowanie jest okazja do nabywania nowych umiejetnosci. Dziec-
ko nasladuje rodzicéw, osoby z najblizszego otoczenia, z czasem do grona tego
dolaczaja czesto bohaterowie z kreskdwek, filméw czy inne postaci, ktére w pew-
nym momencie staja sie znaczacymi dla dziecka. W jaki sposob okresli¢ opty-
malnag czestotliwos¢ zachowan, w ktérych dziecko wchodzi w wybrana przez sie-
bie role? Jak oceni¢, kiedy dziecko nasladujace swojego ulubionego bohatera,
rozwija wyobraznie, uczy sie kreatywnosci, a kiedy przekracza granice, co ma nie
stuzy¢ juzjego rozwojowi? Gdzie lezy ta granica, kto jg moze ustanowic i na jakiej
podstawie? Jak dalece rodzic badZ inny opiekun sa w stanie obiektywnie stwier-
dzi¢, ze wcielanie si¢ w role demonstrowane przez dziecko ma charakter niepo-
kojacy?

9. Nie odczuwa wstydu, zazenowania (np. moze publicznie wpas¢ w atak
zloscii nie wstydzi¢ sie

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Wstyd jest emocja o zabarwieniu negatywnym, ktéra hamuje wiele
produktywnych dziatah. Michael Lewis (2005, za: Danieluk 2006: 79) sugeruje, ze
jest to emocja nieprzystosowawcza, destruktywna, zwigzana z calosciowg, nega-
tywna ocena siebie, charakterystyczng dla zaburzefn emocjonalnych. Wstyd zabija
kreatywnos¢, przyczynia sie do zanizonej samooceny. Uzaleznienie od aprobaty
z zewnatrz stanowi powazny problem, lecz wciaz system kar i nagréd to domi-
nujacy system regulujacy stosunki i relacje miedzy ludzmi. Wyniki badan prze-
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prowadzonych przez Kathleen Lane pokazuja, ze uczen idealny w opinii nauczy-
cieli to taki, ktérego cechuje duza uleglos¢. Dzieci odwazne, asertywne,
zorientowane na dziatanie, wygadane, porywcze, niechetne do odrywania sie od
wykonywanych zadan, uczace sie bardziej przez dyskusje niz samodzielng refle-
ksje wykazuja cechy, ktére nauczyciel moze potraktowac jako symptomy zabu-
rzen (Lane, Webby, Cooley 2006: 153-167, za: Gnaulati 2016: 63).

10. Woli wchodzi¢ w interakcje z innymi w przyjetej przez niego/niej roli lub
komunikowac sie za pomoca rekwizytéw / zabawek

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Zdarza sig, ze w przypadku dzieci z ASD ich zainteresowania, wyob-
razony $wiat, ktére wykorzystywane moga by¢ z sukcesem jako przyczynek dla
komunikacji, traktowane sg jako niepozadany objaw zaburzenia, ktéry wedlug
specjalistbw ma wplyw na regres rozwojowy, utrudniajac adaptacje oraz nauke
nowych umiejetnosci. Zniecheca sie je do tego typu zachowan, przekierowujac
uwage i sugerujac formy bardziej konwencjonalne. Takie dzialania moga by¢ ko-
lejnym sposobem prowadzacym do zniszczenia strategii stuzacej osiggnieciu po-
czucia kontroli, pozbawienia dziecka przedmiotu jego zainteresowania i radosci
(Prizant, Fields-Meyer 2017: 62-63).

11. Zdaje sie nie zdawac sobie sprawy z réznic miedzy nim a osobami dorostymi
jak np. rodzice, nauczyciele, policja

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czgsci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Czlowiek dorosly zyje inaczej niz dziecko, przy czym zmiany w zyciu
zwiazane z dorosloécia, ustalone reguly rzadzace $wiatem dzieci i $wiatem do-
rostych, nie do kofica bywaja dla dzieci jasne. Przyjmuje sie, ze dzieci majq wro-
dzona motywacje do zachowania sie zgodnie z narzuconymi zasadami — powin-
ny poprawnie odpowiada¢ na pytania, zdobywa¢ dobre stopnie, dazy¢ do tego,
aby rodzice byli z nich dumni. Nauczyciele sa przyzwyczajeni do uczniéw, ktérzy
chca ich zadowoli¢, albo takich, ktérzy chocby rozumieja, ze powinni (Prizant,
Fields-Meyer 2017: 128). Wielu osobom z autyzmem moze brakowa¢ takiej moty-
wagji. Jedli nauczycielom zabraknie odpowiedniego przygotowania, wiedzy i doj-
rzalosci, aby zaakceptowaé autentycznos¢ podopiecznego, z ktéra wiaza sie za-
chowania, jakich uczen chcacy ,zadowoli¢” nauczyciela nigdy si¢ nie dopusdi,
uczniowie tacy moga stanowi¢ wyzwanie.

12. Potrafi manipulowa¢ innymi i zmusza¢ ich do robienia tego, czego chce
Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.
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Uwagi: Kiedy mozna méwié¢ o umiejetnosci manipulacji i gdzie lezy granica
miedzy manipulacja a umiejetnoscig przekonywania innych do swoich racji?
W jakim stopniu obiektywnie mozna to stwierdzi¢? Egzekwowanie, wymaganie,
zmuszanie to dzialania zarezerwowane jedynie dla dorostych dazacych do utrzy-
mania dyscypliny celem przekazania oficjalnie obowiazujacej wersji rzeczywisto-
§ci. Przejawiane tych dzialah przez podopiecznych wydaje sie niedopuszczalne w
Swiecie, w ktérym przez lata ksztaltowane sa tradycyjne wzory zachowan
spolecznych.

13. Lubi by¢ chwalony/a za dobra prace

Punktacja: Nieprawdziwe = 3 pkt; Po czesci prawdziwe = 2 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 1 pkt; Prawdziwe = 0 pkt.

Uwagi: Jak wynika z powyzszej punktacji, dziecko, ktéremu zalezy na tym,
aby bylo chwalone, ma mniejsze szanse na rozpoznanie opisanego przez Newson
profilu PDA. Budowanie obrazu siebie na podstawie wzmocnienia z zewnatrz
podtrzymuje dyrektywny model wychowawczy, opozycyjny wobec modelu pre-
zentowanego przez humanistéw, ktérzy uwazajg chwalenie dzieci za niezwykle
szkodliwe. Pochwala stanowi wedlug nich silnie dziatajace wzmocnienie — osoba
chwalaca dziecko uzaleznia je od siebie i tym samym kontroluje jego zachowanie.
Dla terapeutéw niedyrektywnych pozadang sytuacja jest taka, kiedy dziecko po-
siada motywacje wewnetrzng i czerpie satysfakcje z samego dzialania, a nie z tego,
ze zostalo pochwalone.

14. Jesli jest zmuszony/a do zrobienia czego$, moze mie¢ ,zalamanie” (np. krzyk,
napad ztosci, uderzenie lub kopniecie)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Swiadomos¢ braku mozliwosci realizowania potrzeby wolnosci wy-
woluje stan deprywacji tej potrzeby, co uruchamia proces motywacyjny zmie-
rzajacy do jej przywrécenia zwany reaktanacjg (Bilifiska-Suchanek 2003: 67). Akt
oporu jest tu forma protestu, ktéry ukazuje otwarcie lub w sposéb ukryty potrze-
be przeciwstawienia sie dominacji (Dajczer 1992: 12, za: Bilifiska-Suchanek, 2003).
Pojawia sie tendencja do oporu czynnego, a nawet zachowan agresywnych skie-
rowanych na faktyczne lub domniemane Zrédlo deprywacji wolnosci. Opor
traktowany jest tu jako odpowiedzZ na zagrozenie poczucia swobody i wolnosci
(Pasikowski 2014: 43). Czlowiek w stanie reaktancji sprzeciwia sie zewnetrznym
naciskom, wytycznym, zaleceniom, angazuje w zakazane dziatania i trudno pod-
daje sie perswazji. Moze takze demonstrowac swoja nieche¢ poprzez biernosc.
Wszystko to stanowi préby przywrécenia poczucia utraconej wolnosci. Wzrost
czestotliwosci, z jakg préby te sa przejawiane, wiaze sie ze wzrostem liczby uzy-
skiwanych punktéw, jakie uzyskuje dziecko wedlug kwestionariusza EDA-Q.
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15. Jego/jej nastrdj zmienia sie bardzo szybko (np. natychmiast zmienia sie

z czulego/ej na zlego/zlq)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Najczesciej przywolywanym przez rodzicow powodem dzieciecych
frustracji jest nieche¢ wobec kierowanych zadan, niemozno$¢ postawienia na
swoim (Mireault, Trahan 2007: 10-19). Gina Mireault. na podstawie przeprowa-
dzonych badan twierdzi, ze napady zlosci sa czym$ powszechnym, zwlaszcza
u mlodszych dzieci, przy czym niemal jedna trzecia badanych rodzicéw uwaza je
za przygnebiajace i niepokojace, podczas gdy rodzina, w ktérej wychowuje sie
dorastajace dziecko, powinna spodziewac sie takiego napadu przynajmniej raz
na kilka dni (Mireault, Trahan 2007: 10-19). Ponadto, jesli zapomni si¢ o kontek-
Scie, a dzieciece zachowanie traktuje jako symptom do zbadania, nie zajmujac sie
codziennymi okoliczno$ciami, w jakich ono wystepuje, otrzyma sie bardzo wypa-
czony obraz catosci (Gnaulati 2016: 21).

16. Wie, co zrobi¢ lub powiedzie¢, aby zdenerwowac okreslone osoby

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Uwaga jednoogniskowa oznacza, iz czlowiek koncentruje si¢ na wias-
nych myslach i spostrzezeniach, dwuogniskowa za$ sugeruje, ze oprécz wlasnego
umystu ma on na wzgledzie umyst innej osoby. Swiadomos¢ tego, co zrobi¢ lub
powiedzie¢, aby zdenerwowacé innych, oznacza, ze przyjmuje sie perspektywe
dwuogniskowg, ktorej brak od lat zarzuca sie osobom z autyzmem (Baron-Cohen
2015).

17. Obwinia lub atakuje konkretna osobg

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Powyzsze kryterium moze dawac szerokie pole do interpretacji a tym
samym pole do naduzy¢ poprzez odebranie mozliwosci obrony, czy tez wyraze-
nia swojego zdania. Stwarza to ryzyko, ze jakikolwiek sprzeciw lub préba obrony
beda rozpatrywane jako atak, spelniajgc jednoczesénie jeden z punktéw predy-
sponujacych do uzyskania diagnozy PDA.

18. Zaprzecza temu, co zrobil/a, nawet gdy zostal zlapany na goracym uczynku
Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.
Uwagi: Kiedy nieprzyznanie si¢ do bledu skutkuje uniknieciem konsekwen-
qji, jest duza szansa na to, ze zachowanie sie powtérzy. Konsekwencje i warunki,
jakich doswiadczajq dzieci, sa r6zne stad tez odmienne beda sposoby reagowania
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na te same sytuacje, co wynika z podstawowych praw uczenia sie. Na emitowanie
konkretnych zachowan wplywaja ich konsekwencje oraz warunki srodowisko-
we, w jakich funkcjonuje dziecko. W podobnych warunkach srodowiskowych be-
dzie ono stopniowo zwieksza¢ lub zmniejsza¢ czestos¢ przejawiania danego za-
chowania. Bez uwzglednienia tych warunkéw, traktowanie zachowania, jako
symptomu zaburzenia zdejmuje odpowiedzialno$¢ za jego przejawy z otoczenia
i naklada ja na dziecko.

19. Wydaje sie by¢ rozkojarzonym/rozkojarzona ,od wewnatrz”

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Podniesienie wymagan edukacyjnych, silniejszy nacisk na zdolnosci
organizacyjne u coraz mlodszych dzieci, powoduje, ze nauczyciele i rodzice
skionni sa traktowac ,niepokorne” dzieci jako odbiegajace od normy. Takie obja-
wy, jak zapominanie, problemy z koncentracja uwagi, trudnosci z oczekiwaniem
na swoja kolej to zachowania typowe dla pewnych okreséw rozwojowych. Wy-
maganie od dzieci by spedzaly wiekszos¢ czasu bez ruchu, presja akademicka
i nacisk na wyniki testow sprawiaja, ze uczniowie niewpasowujacy si¢ w zastany
system sa postrzegani jako uczniowie zaburzeni. Ponadto, wedlug Enrico Gnau-
lati do zwiekszonej liczby diagnoz réznego rodzaju zaburzen prowadzg brak cza-
su na rzetelne diagnozy, zachety finansowe dla lekarzy. Diagnozy cz¢sto wyma-
gane sa w celu uzyskania funduszy na ustugi edukacyjne i inne formy wsparcia,
stad oferowane ustugi odgrywajq takze znaczaca role (Gnaulati 2016: 11).

20. Doklada staran, aby utrzymac swoja reputacje wsrod rowiesnikéw

Punktacja: Nieprawdziwe = 3 pkt; Po czesci prawdziwe = 2 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 1 pkt; Prawdziwe = 0 pkt.

Uwagi: Ceniong wartodcia jest, jak wida¢ z powyzszej punktacji, wartos¢
pokladana w motywacji pochodzacej z zewnatrz. Im wiecej starati doklada dziec-
ko, by utrzymac swa reputacje wsrdd réwiesnikdéw, tym mniej uzyskuje punktéw
wedlug kwestionariusza EDA-Q. Podejécie, w ktérym wzmacnia si¢ w dziecku
przekonanie o waznosci akceptacji ze strony réwiesnikéw, rodzi ryzyko, ze zacz-
nie ono doklada¢ wszelkich staran, by zostalo przez nich zauwazone i nierzadko
zrobi wiele, by nie zosta¢ odrzuconym. Do$wiadczanie odrzucenia we wczesnych
latach szkolnych stanowi czynnik ryzyka w kierunku pojawiania sie w rozwoju
zaburzen zachowania, a w dluzszej perspektywie moze prowadzi¢ do wyklucze-
nia i marginalizacji spotecznej jednostki (Kutawska 2013: 206-207).
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21. Dopuszcza sie oburzajacych lub szokujacych zachowan, aby zaprzestaé

robienia czego$

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Dzieci r6znig si¢ od siebie w tym, jak przezywajg swdj spoleczny
i emocjonalny rozw6j (Gnaulati 2016: 12-13). Na ich problematyczne zachowania
spoglada sie jak na cos, co trzeba podda¢ kontroli, zmieni¢, wyleczy¢ na przyktad
odpowiednia pigulka. Nalezy jednak poswieci¢ wiecej czasu na dokladne zbada-
nie takich zachowan, gdyz dziecko za ich pomoca czesto pragnie co$ przekazac.
Analiza pozwoli réwniez na zglebienie informacji dotyczacych przyczyn i konsek-
wencji zachowania. By¢ moze silne reakcje emocjonalne przejawiane przez dziec-
ko, jak: placz, bicie, gryzienie, szczypanie zapewnialy dziecku szybkg, emocjo-
nalng i entuzjastyczna reakcje ze strony otoczenia podczas gdy zachowania akcep-
towalne spolecznie, komunikatywne prowadzily do reakcji powolnej lub umiar-
kowanej, spodziewa¢ si¢ mozna, ze pewien rodzaj zachowan bedzie tym, ktérym
najczesciej postuzy sie dziecko. Regularne poddawanie dzieci z autyzmem tera-
piom uczacym ukrywania dyskomfortu, ttumienia osobowosci i bycia bardziej
postusznymi niz ich neurotypowi réwiesnicy zwieksza ryzyko zastraszania
i wykorzystywania seksualnego (Bailin 2019).

22. Prezentuje ekstremalne reakcje emocjonalne nieadekwatne do sytuacji

(np. placz / chichot, wscieklosc)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Kazdy czlowiek jest niepowtarzalna, zlozona osobowoscia, reagujaca
na otaczajaca rzeczywisto$¢ przez pryzmat osobistych przezy¢ i doswiadczen.
Kazda reakcja jest odpowiedzig na subiektywne odczucia i nikt nie jest wladny,
by ich adekwatno$¢ podwazaé. Wiekszos¢ terapii utrzymuje ,typowe zachowa-
nie” jako zloty standard sukcesu. Stad tez uleganie presji i robienie tego, co chca
inni stanowi o efektach terapii. Wielu dorostych autystéw relacjonuje, ze naciski na
udawanie normalnosci sa naduzyciem, prowadza do depresji, wypalenia, a nawet
regresji, wiele lat po tym, jak terapia zostala uznana za sukces (por. Walker 2014).

23. Interakcja spoteczna musi odbywac si¢ na jego/jej warunkach

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Pojecia jak przeciwstawianie sig, zachowanie opozycyjne, opér w in-
stytucjach edukacyjnych czy w sytuacjach pomocowych sg interpretowane za-
zwyczaj, jako trudnoé¢ wychowawecza, jako reakcja negatywna wynikajgca z bra-
ku przystosowania sie i adaptacji do srodowiska. To zachowania niezgodne
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z oczekiwaniami i wymaganiami nauczycieli, wychowawcéw, rodzicow (Bilif-
ska-Suchanek 2006: 17). Zdaniem Howarda Beckera dewiacja jest kategorig
uwiklang w modele wiadzy. W sytuacji, gdy normy i zasady funkcjonowania
spolecznego sa okreslane przez przedstawicieli kultury dominujacej, przedstawi-
ciele grup podporzadkowanych, nie realizujgc postulatéw wynikajacych z owych
norm, podejmujacy dzialania ukierunkowane na zmiang wybranych aspektow
istniejacego porzadku normatywnego narazeni sa na uzyskanie stygmatu dewian-
ta (Becker 1991: 15-18, za: Bielska 2013: 135).

24. Zyje $wiatem fantasy lub gry

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: WyobrazZnia pozwala na przezwyciezanie barier, dodaje pewnoSci sie-
bie, stwarza nowe mozliwosci. Rozwinieta wyobraznia pomaga w rozwigzywa-
niu probleméw, w logicznym myéleniu, rozwija i ksztattuje umiejetnos¢ kreatyw-
nego myslenia. Z biegiem czasu, kiedy dzialania dzieci zaczynaja by¢ poddawane
regularnej ocenie, kiedy ich tworczos¢ zostaje poddana ,obrébce” przez ,eksper-
tow” (rodzicéw, nauczycieli, terapeutéw) obawa przed oceng, tym, ze popelnig
blad, stopniowo zabija umiejetnos¢ kreatywnego myslenia. W tym miejscu, do obaw
tych dolacza kolejna obawa zwigzana z mozliwoscig uzyskania etykiety PDA, co
stanowi dodatkowe ryzyko dla rozwoju dzieciecej wyobrazni i kreatywnosci.

25. Podejmuje préby negocjacji lepszych warunkéw z dorostymi

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czgsci prawdziwe = 1 pkt; W wigkszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Postuszenstwo bywa czynnikiem destruktywnym, wspierajacym
autorytaryzm i sprzyjajacym nielegitymizowanej wladzy. Niekwestionowanie
zadan i wymagan stwarza ryzyko degeneracji wladzy, stad tez wartos$¢ niepostu-
szenstwa podkreslana jest jako czynnik sluzacy kontroli prawomocnosci wyma-
gan formulowanych przez autorytety (Passini, Morselli 2009, za: Pasikowski 2014:
49). Diagnozowanie jako zaburzonych tych, ktérzy kwestionuja zastane warunki,
zadania i wymagania, sprzyja warunkom rozwoju autorytarianizmu.

26. Byl/a pasywny/a jako niemowle

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czesci prawdziwe = 1 pkt; W wiekszosci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Nie daje sie tu prawa do uznania, ze kazdy czlowiek rozwija sie
w swoim indywidualnym tempie. Uszanowanie faktu, ze dzieci autystyczne ucza
sie w innej kolejnosci, niz dzieci typowo rozwijajace sie jest tym, o co walczy ruch
neuroroznorodnosci. Myslenie w kategoriach ré6znorodnosci neurologicznej to
miedzy innymi podwazenie zalozenia, ze dzieci powinny robic co$ tylko dlatego,
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ze tak robig dzieci neurotypowe, to zaprzestanie §ledzenia postepow dzieci
z autyzmem wedlug neurotypowych terminéw rozwojowych, to zaakceptowanie
faktu, ze niektére dzieci naucza si¢ pisac, ale nigdy nie bedg mowic lub zawsze
beda rozumialy muzyke lepiej niz maniery, nigdy nie beda zainteresowane
sportem, to akceptacja tego, ze na $wiecie jest miejsce, by doceni¢ i celebrowac
wszystkich za to, kim sa (por. Bailin2019).

Podsumowanie

To, czy czlowiek jest uwazany za zaburzonego, niepelnosprawnego czy uzdol-
nionego, zalezy w duzej mierze od tego, kiedy i gdzie sie urodzil. W réznych cza-
sach i miejscach, w zaleznosci od wartosci kulturowych, diagnozowano rézne za-
burzenia (Armstrong 2011: 13-14). Skoro aspekty normatywne zapobiegaja usta-
leniu w czysto fizyczny sposéb, ktéry z wariantéw zachowania i my$lenia jest
niewladciwy i jesli granica miedzy normalnoscia a nienormalnoscia jest konstruk-
tem spolecznym, pojawia sie¢ pytanie, jaki rodzaj zachowania jest zaburzeniem
inajakiej podstawie mozna doswiadczenie i zachowanie ocenia¢ jako patologicz-
ne? PDA diagnozuje sie, gdy dana osoba wykazuje zbidr cech i zachowan, ktére
zostaly okreslone jako problematyczne. Po dokonaniu analizy poszczegdlnych
kryteriow EDA-Q ryzyko nieobiektywizmu diagnozy wydaje si¢ wysokie. Kwe-
stionowanie zasadnosci spelniania zagdan a w konsekwencji ich unikanie, stanowi
podstawe diagnozy. Na uwage zastuguje to, co stanowi wyznacznik normalnosci —
sita oporu, w stosunku do kierowanych wobec jednostki wymagan — im wiekszy
opor, tym wieksze prawdopodobiefistwo rozpoznania ,patologicznego syndro-
mu”, im mniejszy opdr, tym prawdopodobienistwo ku temu mniejsze. Diagnozo-
wanie zaburzenia z uwagi na brak podporzadkowania si¢ wymaganiom innych
jest wysoce kontrowersyjne. Realnym wydaje sie tu ryzyko zaanektowania pod-
miotowosci czlowieka, gdyz tym, co umozliwia jej doswiadczanie, jest poczucie
sprawstwa, podejmowanie niezaleznych decyzji, bycie autorem wtlasnych
dziatan a realizacja powyzszego w obliczu potencjalnej diagnozy PDA staje sie za-
grozona. Gdy odmoéwienie wykonania zadan traktowane jest w kategoriach
,patologicznego syndromu”, pojawia sie niebezpieczenstwo naduzy¢, a biorac
pod uwage, ze celem wladzy jest dazenie do normalizacji populacji oraz biorac
pod uwage kryteria stworzone dla PDA, zdaje sie, ze mozna upatrywac¢ w nim
zmedykalizowane narzedzie uprawomocniania witadzy.
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Witoérne komplikacje zdrowotne w badaniach
nad niepelnosprawnoscia

Osoby z dlugotrwala niepelnosprawnoscia obarczone sa wysokim ryzykiem doswiadczania wtér-
nych komplikacji zdrowotnych, ktdre istotnie ograniczaja uczestnictwo w zyciu spolecznym. Ist-
nieje zatem potrzeba poglebienia wiedzy na temat ich charakteru i konsekwencji wystepowania
w tej grupie. Celem artykulu jest zatem zrozumienie i poglebienie wiedzy na temat wtérnych
komplikacji zdrowotnych umieszczonych w szerszym kontekscie zjawiska niepelnosprawnosci.
W pierwszej czesci artkulu zostala podjeta proba ustalenia terminologicznego komplikacji zdro-
wotnych. W drugiej czesci scharakteryzowano znaczacg role wtérnych komplikacji zdrowotnych
jako predyktora nasilajacych sie ograniczen funkcjonalnych w badaniach oséb z niepelnospraw-
noscia oraz przyszle plany badawcze.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, starzenie si¢, wtérne komplikacje zdrowotne, ICF

Secondary health conditions in disability research

People with long-term disabilities have a high risk of experiencing secondary health complica-
tions that significantly restrict participation in society, hence the need to deepen knowledge of
their nature and consequences. The aim of the article is therefore to understand and deepen the
knowledge about secondary health complications placed in the broader context of the phenome-
non of disability. The first part of the article attempts to establish a terminological concept of sec-
ondary health complications. In the second part of the article, the significant role of secondary
health complications as a predictor of growing functional limitations in the study of people with
disabilities is described. Consideration was also given to the limitations of research and future re-
search plans.

Keywords: disability, aging, secondary health conditions, ICF
Wprowadzenie
Postepy w dziedzinie medycyny, a w zwigzku z tym réwniez w rehabilitacji,

przyczynily sie do wzrostu Sredniej dlugosci zycia. Dotyczy to rownieZ rosnacej
liczby 0s6b zyjacych z niepelnosprawnoscia wrodzona lub nabyta wynikajacej
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z lepszej opieki medycznej, rehabilitacji i w konsekwencji wyzszej przezywalnosci
tych os6b. Ponadto wynika to réwniez z procesu starzenia si¢ populacji, zaréwno
ogolnej, jak i z réznorakimi niepelnosprawnosciami. Prognozy zakladaja, ze do
2030 roku odsetek ludzi po 65. roku zycia wzrosnie do 21,1% (Szatur-Jaworska
2002), wsrdéd ktoérych znaczacg liczbe beda stanowily osoby starsze z niepelno-
sprawnoéciag wrodzona lub nabytg we wczesnej mlodosci. Grupa ta jest niejedno-
rodna - reprezentuje szerokie spektrum rodzajéw niepelnosprawnosci, czasu ich
nabycia, wieku, pochodzenia oraz stanu zdrowia. Osoby te narazone sa na wyste-
powanie, wtérnych wobec pierwotnego zaburzenia, komplikacji zdrowotnych naj-
czesciej o charakterze fizycznym, psychicznym i spotecznym (Kinne i in. 2004: 443).

Wielo$¢ réznorodnych, wtérnych do pierwotnego urazu badz choroby, kom-
plikacji zdrowotnych moze prowadzi¢ do trudnosci w uczestnictwie w Zyciu
spolecznym, niezdolnosci do pracy, ograniczenia autonomii, wielokrotnych hospi-
talizacji, a co za tym idzie rosnacych kosztéw leczenia, co przyczynia sie do
poglebiania niepelnosprawnosci (Richardson i in. 2019). Doniesienia z licznych
badan wskazuja na duze rozpowszechnienie wtérnych komplikacji zdrowotnych
wsérdd oséb z niepetnosprawnoscia (Pilusa i in. 2019; Chien i in. 2017; Hetz i in.
2011; Coyle iin. 2000; Wilbur i in. 2002; Vogeliiin. 2007; Rimmer i in. 2011; Raves-
loot iin. 1997; Nosek i in. 2006), a samo zjawisko wtérnych komplikacji zdrowot-
nych jest réznie uyjmowane, zaréwno jako wyliczenie osobnych jednostek nozolo-
gicznych (Seeking i in. 1994; Conti i in. 2019; Kalpakijan i in. 2007) jak i odrebny
proces narastajacy w czasie towarzyszacy niepelnosprawnosci i starzeniu sie
(Krause i in. 2013; Campbel i in.1999). W niniejszym opracowaniu skoncentrowa-
no sie na przyblizeniu problematyki wtérnych komplikacji zdrowotnych wyste-
pujacych w populacji 0séb z niepelnosprawnoscig ruchowa wrodzong i nabyta.
Zatem celem podjetych analiz jest poglebienie wiedzy na temat wtérnych kompli-
kacji zdrowotnych umieszczonych w szerszym kontekscie zjawiska niepelno-
sprawnosci, szczegolnie iz dotychczas nieliczni polskojezyczni badacze podejmo-
wali te tematyke (Byra 2016; Byra 2014; Byra, Duda 2019).

Wtérne komplikacje zdrowotne — podstawy teoretyczne

Wraz z rozwojem badan nad niepelnosprawnoscia coraz czeéciej zwracano
uwage na istnienie chordb, ktdre sa zwigzane ze stanem zdrowia zaréwno fizycz-
nym, jak i psychicznym, po nabyciu niepelnosprawnosci. Pojecie wtdérnej nie-
pelnosprawnosci w literaturze przedmiotu pojawilo sie po raz pierwszy za sprawg
M. Marge (1988), ktory opisujac stan zdrowia oséb z niepelnosprawnoscig zwrdcit
uwage na istnienie szerokiego spektrum schorzen rozwijajacych sie w wyniku
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pierwotnego zaburzenia. Pojawialy sie réwniez nowe okreslenia tego zjawiska.
Ujmowano je jako wtérne komplikacje (secondary complications), choroby wspotist-
niejgce (comorbid conditions, comorbidities), komplikacje medyczne (medical comp-
lications) czy powiazane (associated conditions). Wszystkie terminy laczyt zakres
i charakter stanu zdrowia fizycznego i psychicznego, ktéry zostal uznany za rezul-
tat badZ wynik pierwotnej niepelnosprawnosci lub procesu starzenia si¢ osoby
z niepelnosprawnoscia (Jensen i in. 2012: 374). Jest to bardzo pojemne pojecie,
gdyz w szerokim ujeciu dotyczy nie tylko probleméw medycznych, ale réwniez
spolecznych, emocjonalnych, psychicznych, rodzinnych, wspdlnotowych proble-
mow, ktérych moze doswiadczaé osoba z niepelnosprawnoscia (Healthy People
2010), wynikajace bezposrednio badZz posrednio z niepelnosprawnosci oraz
z wspolistniejacych standw i procesu leczenia (Rimmel i in. 2011). Obecnie przyj-
muje si¢ waskie rozumienie wtérnych komplikacji zdrowotnych ograniczonych
do zdrowia fizycznego i psychicznego, zgodnie z modelem ICF (WHO, 2007).

Wtérne komplikacje zdrowotne (Secondary Health Conditions, SHCs) powszech-
nie definiowane sg jako liczba nowych probleméw zdrowotnych zdiagnozowa-
nych lub leczonych od poczatku pierwotnej niepetnosprawnosci oraz wielkos¢
zmian jakie zaszly w wykonywanych podstawowych i instrumentalnych codzien-
nych czynnosciach w okreslonym czasie (Campbell i in. 1999: 108). Stad w literatu-
rze przedmiotu wyréznia sie dwa typy komplikacji: o charakterze fizycznym
(somatycznym) oraz psychicznym (Pope, Tarlov 1991 za: Jensen i in. 2012: 377).
Niektérzy autorzy do wtérnych komplikacji zdrowotnych zaliczajg réwniez pro-
blemy spoteczne (Kinne i in. 2004: 443). To mozliwe do unikniecia fizyczne, psy-
chiczne i spoteczne zaburzenia wynikajace bezposrednio badZ posrednio z pier-
wotnej niepelnosprawnosci (Kinne i in. 2004: 443). Wtérnymi komplikacjami
zdrowotnymi okreéla si¢ stan przyczynowo zwigzany z np. urazem rdzenia kre-
gowego lub inng niepelnosprawnoscia, ktéry wskazuje na wystepowanie patolo-
gicznej jednostki chorobowej, ograniczenia funkcjonalnego lub dodatkowej
niepelnosprawnosci (van Diemen i in. 2017: 4). Odnosza si¢ do fizycznych i psy-
chologicznych powiklan, ktére moga wystapi¢ po urazie rdzenia kregowego
i prowadzi¢ do zwiekszonej hospitalizacji, obnizenia funkcjonowania psycho-
fizycznego, jakosci zycia i uczestnictwa w zyciu spolecznym (Conti i in. 2019).
O tym, Ze jest to konstrukcja wielowymiarowa Swiadczy przeglad wybranych de-
finicji przedstawiony w tabeli 1.

Nalezy podkresli¢, ze wtorne komplikacje zdrowotne sg zjawiskiem charak-
terystycznym dla oséb obcigzonych pierwotnym zaburzeniem. Tylko i wylaczne
mozemy postugiwac sie tym pojeciem w sytuacji, kiedy wystepuje Iacznie z in-
nym zaburzeniem trwale utrudniajacym funkcjonowanie jednostki. Warunkiem
zdiagnozowania wtoérnej komplikacji zdrowotnej jest istnienie pierwotnej nie-
pelnosprawnosci stad ujmowane sg rowniez z punktu widzenia ich etiologii.
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Tabela 1. Sposoby definiowania wtérnych komplikacji zdrowotnych

Definicja Zrodto
Dodatkowa niepetnosprawnosé, ktéra bezposrednio lub posrednio wynika | Marge (1988)
z niepelnosprawnosci pierwotnej lub rozwija sie niezaleznie od niej.
Kazdy dodatkowy stan zdrowia fizycznego lub psychicznego, ktory poja- | Instytute of Medicine

wia sie w wyniku pierwotnej niepelnosprawnosci. Wtérne schorzenia dosé
czesto zwiekszaja stopien niepelnosprawnoéci jednostki, a takze w duzym
stopniu mozna im zapobiegac.

Stan, ktdry jest przyczynowo zwigzany z niepelnosprawnoscia (tzn. wyste-
puje w wyniku pierwotnego stanu niepelnosprawnosci) i ktéry moze by¢
patologia, uposledzeniem, ograniczeniem funkcjonalnym lub dodatkowa
niepelnosprawnoscia.

(1991, 1997, 2007)

Problemy zdrowotne do$wiadczane po uzyskaniu niepelnosprawnosci,
ktére mogg obejmowac takie komplikacje zdrowotne jak odlezyny i infekcje
drég moczowych, problemy z przystosowaniem psychospolecznym, takie
jak depresja oraz kwestie srodowiskowe, takie jak problemy z dostepem
(bariery).

Seekins i in. (1990,
1994)

Problemy medyczne, spoleczne, emocjonalne, rodzinne lub socjalne, kto-
rych moze do$wiadczy¢ osoba z pierwotnym uposledzenia.

US DHHS (2000)

Choroba lub stan, ktéry wystapil po pierwotnym uposledzeniu. Moze on
by¢ zwigzany lub nie z pierwotnym uposledzeniem. Na przykliad, u osoby
z porazeniem mozgowym moze rozwingc sie artretyzm. Zapalenie stawow
byloby wtedy drugorzednym stanem zdrowia dla tej osoby. Wtérne kom-
plikacje zdrowotne s3 mozliwe do unikniecia i obejmuja takie komplikacje
medyczne jak spastycznoé¢, odlezyny lub infekcje drég moczowych, proble-
my zwigzane z dostosowaniem psychospolecznym (np. depresja, izolacja)
ikwestie srodowiskowe (trudnosci z dostepnoscig, bariery architektoniczne).

Coyle i in. (2000)

Mozliwe do unikniecia stany zdrowia fizycznego i psychicznego wyni-
kajace bezposrednio lub posrednio z pierwotnej niepelnosprawnosci. Czyn-
niki dotyczace bezrobocia, problemy z regulowaniem wagi ciala oraz
trudnosci w dostepie do ustug i opieki medycznej uwaza sie za ,wskazniki
uczestnictwa i jakosci zycia”, na ktére moze mie¢ wplyw niepelnospraw-
no$¢ i wtérne schorzenia lub czynniki posredniczace w rozwoju wtérnych
komplikacji zdrowotnych.

Wilber i in. (2002)

Mozliwe do zapobiegania zaburzeniom fizycznym, psychicznym i spolecz-
nym wynikajacym bezposrednio lub posrednio z poczatkowego stanu nie-
pelnosprawnosci.

Kinne i in. (2004)

Warunki medyczne, ktérym mozna zapobiegac, okreslone przez Instytut
Medycyny.

Chan i in. (2005)

Wtdrne problemy medyczne, wtérne uposledzenia i wtérne ograniczenia
uczestnictwa, a nie ,schorzenia wtérne”, wskazujacg szeroka, a nie me-
dyczna definicje odzwierciedlajaca wczesniejsze prace nad narzedziem ba-
dan nad zdrowiem publicznym.

Kinne (2008)




56 Marlena Duda

Tabela 1. cd.

Definicja Zrodto

Ograniczone do stanu zdrowia psychicznego lub fizycznego wtorne kom- | Turk (2006)
plikacje zdrowotne, ktére sa zwigzane z pierwotnym uposledzeniem lub
pierwotnym stanem zdrowia i nie rozszerzaja si¢ na potencjalne konsek-
wengje spoteczne wynikajace z pierwotnego uposledzenia. Szeroka definicja
rozmywa pojecie i rozumienie drugorzednych komplikacji oraz zmniejsza
nacisk na kluczowe elementy obecne w modelach niepelnosprawnosci,
w szczegdlnosci na ograniczenia w uczestnictwie w zyciu spolecznym, wy-
konywanie rél spolecznych i srodowiskowych oraz osobistego wkiadu w ta-
kie ograniczenia.

Wysoce zapobiegalne medyczne, fizyczne, poznawcze, emocjonalne lub | Nosek i in. (2006)
psychospoteczne powiklania niepelnosprawnosci fizycznej, silnie zwigzane
z niekorzystnymi skutkami zdrowotnymi i jakoscia zycia.

Choroba majaca negatywny wplyw na zdrowie psychiczne i/lub fizyczne | Marge (2008)
wystepujaca po pierwotnej niepelnosprawnosci.

Zastosowano model Instytutu Medycyny (1991) dla schorzen wtérnych. Rasch i in. (2008)

Wszelkie schorzenia (stany), na ktére osoba jest bardziej podatna ze wzgle- | US DHHS (2009)
du na podstawowa niepelnosprawnos¢, w tym: (1) epizody niemedyczne,
np. izolacja; (2) schorzenia, ktére maja wplyw na ogot populacji, np. otylosé¢,
ale ktéore w wiekszym stopniu dotykaja osoby niepelnosprawne; oraz
(3) problemy, ktére pojawiaja si¢ w dowolnym momencie zycia, np. niedo-
stepna mammografia.

Zrédto: Rimmer i in. (2011: 1731).

W proponowanym przez M.P. Jensena i wspotautorow (2012: 274) modelu
zwraca sie szczegdlng uwage na dwie drogi ich powstawania: jako bezposredni
wynik niepelnosprawnosci np. spastycznos¢ i wtérny, zwiazany z czynnikami
zwigzanymi z niepelnosprawnoscia ale nie bezposrednio wynikajacy z niej, np.
otylosc¢ do ktérej doprowadza ograniczenie ruchu i sprawnosci badz prowadzony
styl zycia, a nie bezposrednio jest wynikiem niepelnosprawnosci. Istnieje réwniez
grupa wtérnych komplikacji zdrowotnych wynikajaca posrednio z leczenia jed-
nostki pierwotnej, a nie samego zaburzenia. Stad wniosek, ze niektdére niepetno-
sprawnosci, jak np. uszkodzenia rdzenia kregowego, sg obarczone wigkszym ry-
zykiem wtérnych schorzef. Zatem wtérne komplikacje zdrowotne to ,fizyczne
lub psychiczne warunki zdrowotne, na ktére bezposrednio lub posrednio
wplywa obecnos¢ niepelnosprawnosci” (Jenseniin. 2012: 375). Niektorzy badacze
(Campbell i in. 1999) zauwazaja, ze wtérne komplikacje zdrowotne wystepuja
u kazdego czlowieka w wyniku postepujacego procesu starzenia sie, ale tylko
w przypadku oséb z niepelnosprawnoscig to zjawisko jest charakteryzowane,
gdyz proces ten jest przyspieszony i wysoce zindywidualizowany.
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Niestety, pomimo rozwoju badan, terminologia uzywana do charakteryzo-
wania wtérnych komplikacji zdrowotnych jest stosowana w sposéb niespdjny.
Problemy w operacjonalizacji zjawiska wynikaja z braku zgody co do definicji, za-
kresu i znaczenia terminu. Ponadto nie wiadomo do konca czy obecny stan zdrowia
jest wynikiem pierwotnego zaburzenia i czy na pewno sa one ze soba zwigzane
(Jenseniin. 2012: 373) oraz czy wystepujace komplikacje zdrowotne sa niezalezne
od siebie, czy moga wiazac sie ze soba i determinowac powstawanie nowych (bez
zwiazku bezposredniego z niepelnosprawnoscia). Stad wymagana jest dokladna
charakterystyka zaburzen w celu odréznienia wtérnych komplikacji zdrowotnych
od innych choréb przewlektych, ktéra moga ale nie musza by¢ ze soba powiazane.
Ponadto nadal nie sa sprecyzowane czynniki ryzyka zwigzane z wystepowaniem
wtérnych komplikacji zdrowotnych: ich poczatkiem i przebiegiem oraz ich
wplywu na funkcjonowanie czlowieka (Rimmel i in. 2011: 1729).

Whioski z badan C. Ravesloot i wsp. (1997) wskazaly na istnienie zwiazku wy-
branych wtérnych komplikacji zdrowotnych z pierwotnymi niepelnosprawno-
§ciami, co nie potwierdza zalozenia o zwigzkach pierwotnych zaburzen z grupa-
mi wtérnych komplikacji. Przeglad badan wykazal jednakze, Ze istnieja pewne
charakterystyczne grupy wtérnych komplikacji zdrowotnych wystepujacych
w wiekszosci analizowanych rodzajach niepelnosprawnoscia, a sg to: bél, zme-
czenie i ostabienie mie$ni (Kinne i in. 2004; Cook i in. 2011).

Mozliwo$¢ operacjonalizacji modelu do zbadania wtérnych komplikacji zdro-
wotnych zajmujacych sie szeroko pojeta niepelnosprawnoscig, wynika z przyje-
cia w 2001 roku nowego modelu Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability
and Health, ICF) integrujacego dotychczasowe perspektywy: biologiczng, indywi-
dualng i spoleczng (WHO, 2007). ICF wprowadzajac, oprécz kryteridow zwigza-
nych z funkcja i struktura organizmu, aktywnosci i uczestnictwa, komponent
kontekstualny (personalny i srodowiskowy), nakreslila nowa perspektywe inter-
pretacyjng niepetnosprawnosci (Byraiin. 2016: 18). Wéréd czynnikéw kontekstu-
alnych wiodaca role petnia czynniki personalne obejmujace sktadniki socjodemo-
graficzne i zdrowotne obejmujace istniejace choroby i wtérne komplikacje
zdrowotne, ktére wchodzac w interakcje z kategoria uczestnictwa i autonomii
modyfikuja poziom niepelnosprawnosci (Geyh i in. 2011: 1097; Weigl i in. 2006).
Jednakze jak podkresla S. Byra (2016) nie nalezy utozsamia¢ niepelnosprawnosci
i choroby. Stan zdrowia jest wykorzystywany zaréwno do opisu prymarnej jed-
nostki chorobowej jak i wtérnej, bedacej komplikacjg zdrowotng. Niepetnospraw-
no$¢ moze zatem zwiekszac ryzyko wystapienia wtérnych komplikacji zdro-
wotnych to jednak zwigzek miedzy tymi zjawiskami jest ztozony (Byra 2016: 125;
Bickenbach 2013: 823).
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J.H. Rimmer i wsp. (2011: 1730) proponuja szereg kryteriéw pozwalajacych na
odréznienie wtérnych komplikacji zdrowotnych od innych jednostek chorobo-
wych. Przy ocenie nalezy wzig¢ pod uwage: 1) czas wystgpienia zaburzenia —
wtérne komplikacje zdrowotne wystepuja po nabyciu niepelnosprawnosci lub po
narodzinach (jezeli choroba powodujaca niepelnosprawnos¢ jest wrodzona);
2) charakterystyka stanu nie jest bezposrednio zwigzana z urazem; 3) zawsze
zwigzana jest z niepelnosprawnoscia — wtérne komplikacje zdrowotne zwiazane
sa z rodzajem niepelnosprawnosci lub jej postepem; 4) jednostka kwalifikowana
do wtérnych komplikacji zdrowotnych czesciej wystepuje u osoby z niepelno-
sprawnoscia niz u osoby w pelni sprawnej; 5) nie jest spowodowana przez poste-
powanie lub interwencje medyczna; 6) jest to konkretna jednostka chorobowa lub
stan zdrowia, w odréznieniu od czynnika ryzyka.

Wtérne komplikacje zdrowotne — mozliwosci badawcze
1 ograniczenia

Subiektywna ocena niepelnosprawnosci oraz jej wtérnych komplikacji jest
istotnym wyzwaniem w badaniach naukowych. Wtérne komplikacje zdrowotne
to powszechne zjawisko wystepujace wsréd oséb z niepetnosprawnoscia (Chien
i in. 2017; Van Diemen i in. 2017; Suzuki i in. 2007). Najczesciej dotyczy oséb
z uszkodzeniem rdzenia kregowego (Jorgensen i in. 2017; Byra 2014; Craven i in. 2012;
Hitzigiin. 2010; Callawayiin. 2015; Guilcheriin. 2012; Larson Lund i in. 2007), po-
lio (Maynard iin. 1991, Jensen i in. 2011; McNalley i in. 2015), stwardnieniem roz-
sianym (Marrie, Hanwell 2013; Newland i in. 2015), po udarach mézgu (Sutti-
wong i in. 2018) czy choréb ukladu miesniowo-szkieletowego (Dupond 2011).

Rozwéj badan nad wtérnymi komplikacjami zdrowotnymi ujawnil ich zlozo-
nos¢ i niejednoznacznos¢, a tym samym odkryt ich istotne znaczenie w przeciw-
dziataniu licznym ograniczeniom funkcjonowania, starzenia sie i przedwczesnej
$mierci. O randze problemu $wiadcza badania A. Richardson i wsp. (2019), ktére
wykazaly, ze wystepowanie wtérnych komplikacji zdrowotnych juz w ciagu pierw-
szych 6 miesiecy po uszkodzeniu rdzenia kregowego wigze si¢ ze znacznym
poglebianiem sie niepetnosprawnosci. Powiklania zdrowotne u 0séb z uszkodze-
niem rdzenia kregowego w wyniku wypadku lub z innych przyczyn sa czeste w
obu grupach i czesto przyczyniajq si¢ do przedluzenia hospitalizacji ale wzorce
tych powiklan r6znia sie w obu grupach stad potrzeba indywidualizacji profilak-
tyki i specyficzne dla danej grupy, optymalne leczenie skracaja i optymalizujq
diugos¢ podstawowej rehabilitacji przyczyniajac sie¢ do podniesienia poziomu
autonomii i uczestnictwa w zyciu (Gedde i in. 2019). Wyniki badan wskazuja na
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znaczace zroznicowanie wtérnych komplikacji zdrowotnych w grupie oséb z nie-
pelnosprawnoscig ruchowa. Czeste powiklania po urazie lub wtérne wobec uszko-
dzenia rdzenia kregowego obejmujgq miedzy innymi spastycznoé¢, infekcje drég
moczowych, zapalenie ptuc, depresje i bdl neuropatyczny (Rivers i in. 2018: 444).
Sa to zdaniem niektérych badaczy najczesciej wystepujace problemy zdrowotne
wobec innych zaburzen, ktére cho¢ wystepuja, sa mniej powszechne (Chien i in.
2017). Badania wykazaly odwrotnie proporcjonalng zalezno$¢ miedzy wystepo-
waniem wtérnych komplikacji zdrowotnych a takimi zmiennymi jak poczucie ja-
kosci zycia, satysfakcja z zycia. Zlozone interakcje i negatywny dlugotrwaty
wplyw wtérnych komplikacji zdrowotnych wystepujacych u oséb z uszkodze-
niem rdzenia kregowego na funkcjonowanie, poczucie jakosci zycia zaleznej od
zdrowia i satysfakcji z zycia (Rivers i in. 2018: 449). Wér6d badanych kobiet z nie-
pelnosprawnoscig istotnymi czynnikami ksztaltujacym poczucie jakosci zycia
okazaly sie wtérne komplikacje zdrowotne (Coyle i in. 2000: 1384). Najsilniejszym
predyktorem poczucia jakosci zycia wsréd oséb po urazie rdzenia kregowego
byla obecnoé¢ wtornych komplikacji zdrowotnych, a nie jak przewidywano wiek,
czasem uszkodzenia czy zaburzeniami neurologicznymi (Barker i in. 2009: 152).
Wyzszy poziom poczucia samoskutecznosci implikuje nizszy poziom wtérnych
komplikacji zdrowotnych zaréwno o charakterze somatycznym jak i psychologicz-
nym. Badania przeprowadzone wsréd opiekunéw oséb z uszkodzeniem rdzenia
kregowego wykazaly istotnie korelacje miedzy obciazeniem a wystepowaniem
wtérnych komplikacji zdrowotnych o charakterze somatycznym, w szczegélno-
§ci dysfunkcji pecherza i infekcji drég moczowych, ale nie z komplikacjami o cha-
rakterze psychicznym (Conti i in. 2019). Wtérne komplikacje zdrowotne wydaja
sie zatem istotnym predyktorem uczestnictwa i autonomii os6b z niepelnospraw-
noscia. Badania wsrdd oséb po pierwszym udarze mézgu wykazuja, ze niewielka
liczna wtérnych komplikacji zdrowotnych sprzyja wyzszemu uczestnictwu w zy-
ciu spolecznym tych os6b (Suttiwong i in. 2018: 665).

Zakonczenie

Zaznacza sie obecnie narastajace zapotrzebowanie na badania z zakresu wtor-
nych komplikacji zdrowotnych i ich zwigzkéw z zasobami psychospotecznymi
i aktywnoscia i uczestnictwem oséb z niepelnosprawnoscia ruchowa. Istnieje bo-
wiem udokumentowany w badaniach wniosek, ze promocja zdrowia oraz dobrze
dopasowana opieka medyczna i rehabilitacyjna nad ludzmi z urazem rdzenia kre-
gowego maja istotne znaczenie w zapobieganiu wtérnym komplikacjom zdrowot-
nym, a tym samym poglebianiu niepetnosprawnosci (Kinne i in. 2004: 443; Wilber
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iin. 2002). Subiektywna ocena niepelnosprawnosci, jak i predykcyjnej roli wtor-
nych komplikacji zdrowotnych jest wyzwaniem w badaniach poréwnawczych.
Obecne w literaturze niejednoznacznosci w opisie zwigzku przyczynowo-skutkowego
oraz kategorii nastepstwa drugorzednych probleméw zdrowotnych utrudniajq
prowadzenie planowych badan nad charakterem zjawiska (Desrosiers i in. 2006).
Niespdjnosci te utrudniaja pomiar i ocene zjawiska, co moze stanowi¢ bariere
w prowadzeniu badan, a w konsekwencji w zapobieganiu i fagodzeniu ich wplywu
na funkcjonowanie i jakos¢ Zzycia oséb z niepelnosprawnoscia. Zmniejszenie
indywidualnych i rodzinnych obcigzeh zwigzanych z wystepowaniem wtérnych
komplikacji zdrowotnych to cel rehabilitacji i psychoedukacji zar6wno opieku-
néw jak i oséb z niepelnosprawnoscia (Conti i in. 2019). Brak odpowiednich
dziatan przeciwdzialajacych pogarszaniu si¢ stanu zdrowia os6b z niepelnospra-
wnoscig skutkowaé bedzie obnizaniem jakosci zycia tych oséb, wigekszymi
nakladami finansowymi na opieke, hospitalizacje i zwiekszeniem $miertelnosci
w tej grupie. Dlatego tez wypracowanie modelu pozwalajacego na zrozumienie
powigzan miedzy wtérnymi komplikacjami zdrowotnymi a funkcjonowaniem
0s6b z niepelnosprawnoscia stanowi¢ powinny cel szerokich badan naukowych.
Problematyka wtérnych komplikacji zdrowotnych ponadto jest stabo rozpozna-
na na gruncie polskim, co jest dodatkowym argumentem w kierunku rozpoczecia
systematycznych badan w tym zakresie.
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Zasoby osobiste a przewlekle zmeczenie u studentéw
pedagogiki specjalnej — mediacyjna rola zachowan
zdrowotnych

Zjawisko przewleklego zmeczenia jest ztozonym problemem, ktéry nalezy analizowaé w réz-
nych grupach spolecznych. Studenci pedagogiki specjalnej ze wzgledu na specyfike zawodu,
ktory beda wykonywac w przysztosci, sa w sposob szczegélny narazeni na przewlekle zmeczenie
ijego negatywne konsekwencje. Przyjmuje sie, ze wybrane zasoby osobiste stanowig czynnik
chroniacy w sytuacji przewleklego zmeczenia. Przyjeto zalozenie, ze zmeczenie jest zjawiskiem
subiektywnym, a jego opis jest mozliwy gléwnie dzigki osobie doswiadczajacej go. Do pomiaru
zmeczenia przewleklego wykorzystano kwestionariusz do badania zmeczenia u oséb zdrowych —
CIS-20R autorstwa T. Makowiec-Dabrowskiej i W. Koszady-Wlodarczyk. Nadrzednym celem ba-
dania bylo zweryfikowanie, czy zachowania zdrowotne pelnig role posredniczacg w zwigzkach
zasobow osobistych z przewleklym zmeczeniem. Przebadano lgcznie 223 osoby — studentéw kie-
runku pedagogika specjalna Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej w Lublinie. Przeprowadzo-
ne analizy pozwolily na wykazanie posredniczacej roli zachowan zdrowotnych (ich ogélnego
wskaznika lub poszczegélnych wymiaréw) w zwiazkach zasobéw osobistych — dyspozycyjnego
optymizmu, poczucia wlasnej skutecznosci i satysfakgji z zycia ze zmeczeniem przewleklym.
Uzyskany procent wariancji w modelach mediacyjnych, chociaz wskazuje na istotne znaczenie
zmiennej posredniczacej w postaci zachowan zdrowotnych, to jednoczesnie ukazuje, ze inne —
nieuwzglednione w badaniach czynniki, moga by¢ wazne dla wyjasniania zwiazku pomiedzy
wybranymi zasobami osobistymi a zmeczeniem przewleklym.

Stowa kluczowe: przewlekle zmeczenie, zachowania zdrowotne, dyspozycyjny optymizm,
samoskuteczno$¢, satysfakcja z zycia, studenci pedagogiki specjalnej

Personal resources and chronic fatigue in special pedagogy
students — mediation role of health behaviours

Chronic fatigue phenomenon it’s a complex problem which should be analyzed in different social
groups. Special pedagogy students due to character of future profession are in a special way ex-
posed to chronic fatigue and it consequences. It is assumed that selected personal resources are
protective factor in chronic fatigue situation. It has been assumed that fatigue are subjective phe-
nomenon and it description are possible mostly due to person experiencing it. For measurement
chronic fatigue were used questionnaire to research fatigue in healthy people — CIS-20R created
by T. Makowiec-Dabrowska and W. Koszada-Wlodarczyk. The aim of this study was to verify if
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health behaviours play intermediate role in relationship between personal resources and chronic
fatigue. Two hundred and twenty three special pedagogy students from Maria Curie-
Skiodowska University were include to research. The analyzes show intermediate role of health
behaviours (overall outcome and several dimensions) in relationship between personal factors -
dispositional optimism, self-efficacy and life satisfaction with chronic fatigue. Obtained percent-
age of variance in mediation models although indicates important significance role of intermedi-
ate variable — health behaviours at the same time show that other not included in this survey
variables may be important to explain relationship between selected personal resources and
chronic fatigue.

Keywords: chronic fatigue, health behaviour, available optimism, self-efficacy, life satisf

Wprowadzenie

Zmeczenie, jako stan doswiadczany przez czlowieka, definiowane jest jako
subiektywne odczucie zwiazane ze zmiana psychofizjologicznych mechanizméw
kontrolnych regulujacych zachowanie, ktdre jest skutkiem wysitku umystowego
lub fizycznego. Jego bezposrednia konsekwencja jest fakt, ze osoba nie moze funk-
cjonowaé adekwatnie do obowiazujacych wymagan, lub moze im sprostac, jed-
nak wymaga to wigkszego niz zwykle wysitku. W zaleznoéci od czasu trwania
mozna wyrézni¢ zmeczenie ostre i przewlekle. Zmeczenie ostre charakteryzuje
sie tym, ze znika na skutek podjecia odpoczynku po wzmozonym wysilku, po
zmianie rodzaju wykonywanych czynnosci lub zastosowaniu specyficznych stra-
tegii radzenia sobie z nim. Zmeczenie przewlekle to stan, kiedy wysitek jest nad-
mierny lub okres odpoczynku od aktywnosci — za krétki (Makowiec-Dabrowska,
Koszada-Wtlodarczyk 2006). Zmeczenie o charakterze przewleklym oraz wynikajace
z niego indywidualne, rodzinne i spoleczne konsekwencje stanowia powazny
problem sklaniajacy do empirycznych poszukiwan uwarunkowan tejze zmien-
nej. Niniejsze uwarunkowania mogg stanowi¢ zaréwno czynniki o charakterze
biologicznym (Smith i in. 2006), psychologicznym (Wisniewska, Macik 2016), jak
isrodowiskowym (Kutyloiin.2019). W zaleznosci od przyjetej metodologii badan
ocenia sie, ze zmeczenie przewlekle dotyczy od 10% do az 30% os6b dorostych
(Kulik 2010). Przewlekle zmeczenie charakteryzuje sie zespolem objawéw: emo-
cjonalnych (nieche¢ do nauki, pracy, drazliwos¢, agresja lub apatia, depresja) oraz
fizycznych (zaburzenia snu, zakl6cenia funkcji wegetatywnych). Jednostki, ktére
doswiadczaja zmeczenia przewleklego maja trudnosci w koncentracji na wyko-
nywanym dzialaniu, obnizong motywacje, wykazuja nieche¢ do dzialania, albo
wykonywane przez nich czynnosci nie sg efektywne. Przewlekle zmeczenie sta-
nowi zatem czynnik, ktéry oddzialuje na indywidualng sprawnosé¢, funkcjono-
wanie w pracy zawodowej, sferze edukacyjnej oraz zyciu rodzinnym. Istotne jest
dokonywanie oceny poziomu przewleklego zmeczenia w réznych grupach
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spolecznych oraz poszukiwanie jego determinantéw (Makowiec-Dabrowska, Ko-
szada-Wlodarczyk 2006).

Wybrane zasoby osobiste majace zwiazek ze zmeczeniem
przewlekltym

Pojecie optymizmu pochodzi od tacifiskiego stowa optimus (najlepszy). Jest to
wzglednie trwala dyspozycja czlowieka do postrzegania, wyjasniania i oceniania
otaczajacej go rzeczywistodci w kategoriach raczej pozytywnychilaczy sie z ocze-
kiwaniem czlowieka raczej pomyslnych niz niepomyslnych zdarzen w swoim zy-
ciu (Stach 2006). MLF. Scheier i C.S. Carver (2003) wprowadzili pojgcie optymizmu
dyspozycyjnego, ktére jest definiowane jako uogélnione pozytywne oczekiwanie
wobec przyszlosci. Osoba charakteryzujaca sie wysokim poziomem dyspozycyj-
nego optymizmu bedzie oczekiwac pozytywnych zdarzen w swoim zyciu, a takze
wierzy¢ w to, ze jest w stanie osiagna¢ zalozone cele. W obliczu trudnosci jednost-
ki takie mobilizuja sie do dzialania, nawet wtedy gdy cel jest oddalony w czasie.
Optymizm dyspozycyjny to zaséb, ktéry moze stanowi¢ predyktor stanu fizycz-
nego i psychicznego jednostki, moze sprzyja¢ odnoszeniu sukceséw, zwiekszac
odpornosé na stres (Rasmussen i in. 2009). Mozna zatem przyja¢, iz dyspozycyjny
optymizm i zmeczenie przewlekle beda wzajemnie powigzane. Optymistyczne
nastawienie moze bowiem modyfikowaé poziom do$wiadczanego zmeczenia,
ktére utrudnia funkcjonowanie fizyczne, wplywa na relacje spoteczne i zadowo-
lenie z zycia (Pietrzyk 2016).

Satysfakcja z zycia (Satisfaction with life, SWL) to ogdlna ocena zadowolenia
z wlasnych osiggniec¢ i warunkéw zycia (Diener i in. 1985). Wedlug Z. Juczynskie-
g0 (2009) satysfakcja z zycia to wynik poréwnania wlasnej sytuacji z ustalonymi
przez siebie standardami. Jezeli wynik poréwnania jest zadowalajacy, to jego skut-
kiem jest odczucie satysfakcji. Satysfakcja z zycia jest jednym z elementow subiek-
tywnie odczuwanego dobrego samopoczucia (wraz z pozytywnymi uczuciami
i brakiem uczué negatywnych) (Diener 1984, za: Juczynski 2009). Satysfakcja z zy-
cia jest wiec dokonywana na podstawie indywidualnych kryteriéw charaktery-
stycznych dla danej jednostki. Wedlug N.C. Ware i A. Kleinmana (1992) prze-
wlekle zmeczenie moze by¢ spowodowane dazeniem do satysfakcjonujacego
zycia, w ktérym poziom satysfakcji zalezy od kontekstu spotecznego. Mozna za-
tem przyja¢, ze osoby o wysokim poziomie satysfakcji z zycia, rzadziej doswiad-
czaé beda przewleklego zmeczenia. Natomiast brak zadowolenia ze swojego
aktualnego zycia, dazenie do wyidealizowanego jego obrazu, przy jednoczesnym
braku refleksji nad jego istota i dotychczasowymi osiggnieciami, moze przyczy-
niac sie do powstawania przewleklego zmeczenia.
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Pojecie spostrzeganej wlasnej skutecznosci zostato wprowadzone do literatu-
ry przez A. Bandure (1977), a dotyczy subiektywnego przekonania jednostki, iz
jest wyposazona w odpowiednie §rodki, ktére umozliwig jej realizacje zamierzo-
nych dziatan. Samoskutecznos¢ réznicuje ludzi w zakresie mysélenia, odczuwania
i podejmowanych dziatan — im silniejsze przekonanie jednostki o wlasnej skutecz-
nosci, tym wyzsze sa stawiane sobie cele i wieksze zaangazowanie w ich realiza-
cje, nawet w obliczu pojawiajacych sie trudnosci czy doswiadczanych porazek
(Juczynski 2000). Niskie poczucie wlasnej skutecznosci wigze sie natomiast z takimi
konsekwencjami jak depresja, lek, bezradnos¢ (Schwarzer, Fuchs 1996). Zdaniem
A. Bandury (1977) na przekonanie o wlasnej skutecznosci moga mie¢ wplyw
uprzednie dosSwiadczenia jednostki — te o pozytywnym charakterze beda dziataty
wzmacniajac wiar¢ we wlasne sily i silne przekonanie o swoich mozliwosciach. Te
negatywne natomiast beda oslabia¢ motywacje jednostki do dzialania, wywoty-
wacé che¢ unikniecia konfrontacji z trudnym zadaniem, aby uniknaé¢ przykrych
emocji zwigzanych z mozliwoscig odniesienia porazki. Indywidualne postrzeganie
wlasnej skutecznosci prowadzi do uksztattowania poczucia wewnetrznej kontroli,
ktore objawia sie dostrzeganiem zwigzku pomiedzy wlasnym dzialaniem a efektem
tego dzialania.

Ostatnie badania wskazuja, ze studenci szkét wyzszych doswiadczajg zwigk-
szonego poziomu depresji, leku i stresu (Mahomoud iin 2012), co w konsekwencji
zwieksza prawdopodobienstwo wystgpienia przewleklego zmeczenia. Przewlekle
zmeczenie studentdw moze stanowi¢ przyczyne osiggania gorszych wynikéw
W nauce, absencji na zajeciach uniwersyteckich, braku aktywnoéci w organiza-
cjach studenckich. W dotychczasowej literaturze przedmiotu niewiele jest docie-
kan empirycznych na temat doswiadczania zmeczenia oraz jego uwarunkowan
wséréd studentéw. E. Kutylo i wsp. (2019) przeprowadzili badania w grupie
298 studentéw Uniwersytetu L.odzkiego, ktérych celem bylo poznanie i poréwna-
nie poziomu zmeczenia wsrdéd studentéw pracujacych i niepracujacych. Wyniki
zdaja sie by¢ zaskakujace - $redni poziom zmeczenia wérdd studentéw niepra-
cujacych byt istotnie wyzszy niz w przypadku studentéw pracujacych. Badacze
podkredlili, ze potrzebne zdaje sie by¢ poszukiwanie korelatéw/predyktoréw
przewleklego zmeczenia studentéw. Nalezy podkresli¢, iz poszukiwania badaw-
cze nie tylko powinny koncentrowac sie na identyfikacji i opisie zaobserwowa-
nych prawidlowosci, ale takze powinny zawiera¢ prébe odpowiedzi na pytanie,
dlaczego wskazane prawidlowosci zachodza (Bedyniska, Ksiazek 2012).
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Zachowania zdrowotne i ich wybrane uwarunkowania

Zachowania zdrowotne to wszelkie zachowania jednostki, ktére maja zwigzek
ze zdrowiem. H. Sek (2000) proponuje, aby zachowania zdrowotne okresla¢ jako
~reaktywne, nawykowe i celowe formy aktywnosci cztowieka, ktére pozostaja na
gruncie wiedzy obiektywnej i subiektywnego przekonania w istotnym, wzajem-
nym zwiazku ze zdrowiem” (Sek 2000: 539). Zachowania zdrowotne dzielimy na
te o charakterze pozytywnym — do nich zaliczamy miedzy innymi prawidiowe
nawyki zywieniowe, podejmowanie aktywnosci fizycznej, pozytywne nastawie-
nie psychiczne, oraz te o charakterze negatywnym — jak palenie papieroséw, picie
alkoholu, stosowanie uzywek. Nalezy wspomnie¢, ze zachowaniem antyzdrowo-
tnym bedzie réwniez niedostatek zachowan o prozdrowotnym charakterze.
A. FraczekiE. Stepien (1997) wskazujg, ze zachowania zdrowotne moga wplywacé
na zdrowie jednostki w sposéb bezposredni i dorazny lub posredni i w dalszej
perspektywie, sprzyjajac lub szkodzac w utrzymaniu optymalnego stanu zdrowia
psychicznego i/lub fizycznego, a ksztaltuja sie w trakcie proceséw socjalizacyj-
nych jednostki, szczegélnie przez reakcje z najblizszym otoczeniem spolecznym.
Zachowania zwigzane ze zdrowiem ulegaja zmianom w czasie trwania ludzkiego
zycia, jednak kluczowym okresem formowania prawidlowych nawykéw jest
wczesna mlodosé. Studenci stanowia grupe dosc¢ specyficzng w aspekcie podej-
mowanych zachowan majacych zwigzek ze zdrowiem.

Badania przeprowadzone przez M. Motyke i wsp. (2011) wsréd 316 studen-
tow Uniwersytetu Ekonomicznego w Krakowie ujawnity wiele nieprawidtowosci
w podejmowanych zachowaniach zwigzanych ze zdrowiem: nieregularne odzy-
wianie, niska jako$¢ positkéw, niewystarczajaca ilos¢ i jakos$c snu prowadzaca do
odczuwania zmeczenia to niektére z nich. Podejmowanie antyzdrowotnych
zachowan (palenie tytoniu, picie alkoholu, przyjmowanie uzywek), zle nawyki
zywieniowe, niewystarczajgca aktywnos¢ fizyczna, negatywne nastawienie psy-
chiczne, brak zachowan o charakterze profilaktycznym moga zatem — posrednio
lub bezposrednio - pelni¢ predykcyjna role wzgledem przewleklego zmeczenia,
a w odroczonej przyszlosci — zwieksza¢ ryzyko wielu choréb cywilizacyjnych
(Malara i in. 2006). Dociekania empiryczne powinny jednak obejmowac szerszy
kontekst uwarunkowan przewleklego zmeczenia u studentéw. Satysfakcja z zy-
cia, dyspozycyjny optymizm i poczucie wlasnej skutecznosci to zmienne, ktére,
wedlug zalozen teoretycznych, moga oddzialywa¢ na powstawanie i poziom
przewleklego zmeczenia. Dostepna literatura wskazuje, ze zmienne te istotnie ko-
reluja z zachowaniami zdrowotnymi. Wzajemne powigzania potwierdzono mig-
dzy satysfakcja z zycia a zachowaniami zwigzanymi ze zdrowiem — przy czym
wskazano na dwustronny kierunek tej zaleznosci — w badaniach M. Motyki i wsp.
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(2011) przyjeto, ze studenci wykazujacy prozdrowotne zachowania odczuwajg
wieksza satysfakcje z zycia, ale rowniez studenci wykazujacy wysoki poziom sa-
tysfakcji z zycia, czedciej wykazuja zachowania o charakterze prozdrowotnym.
Z zachowaniami zdrowotnymi ponadto dodatnio koreluje optymizm zyciowy,
ktéry ma pozytywny wplyw na zdrowie psychiczne i fizyczne czlowieka,
a ponadto motywuje do realizacji zachowan prozdrowotnych. Powigzania
stwierdzono réwniez miedzy zachowaniami zdrowotnymi a poczuciem wlasnej
skutecznosci — im wyzsze przekonanie o mozliwosci zrealizowania celu, tym sil-
niejsza motywacja do podjecia okreslonego zachowania, ktérego celem ma by¢
osiggniecie lub utrzymanie dobrego zdrowia (Z. Juczynski, N. Oginska-Bulik
2003). Wskazuje sie na zwiazek samoskutecznosci z zachowaniami zdrowotnymi
takimi jak zapobieganie niekontrolowanym zachowaniom seksualnym, podej-
mowanie regularnych éwiczen fizycznych, kontrolowanie wagi i zachowan zy-
wieniowych, unikanie uzywek (Schwarzer, Fuchs 1996). Szerokie spektrum
powiazan miedzy przedstawionymi zasobami osobistymi a zachowaniami zdro-
wotnymi i przewleklym zmeczeniem stwarza pole do eksploracji empirycznych,
ktérych gtéwnym celem byloby zweryfikowanie istoty tychze zwigzkéw.
Studenci pedagogiki specjalnej w toku studiéw wyposazani s w wiedze
i umiejetnosci niezbedne do wspierania i wspomagania oséb z niepelnosprawno-
§cia w réznych sytuacjach zyciowych, jak zaznacza A. Mikrut czesto ,wykra-
czajacych poza sformalizowang przestrzen instytucji” (Mikrut 2009: 76). Pedagog
specjalny realizuje swoje dziatania nie tylko z uczniem-wychowankiem, ale takze
jego otoczeniem, spolecznym oraz instytucjami dzialajgcymi na jego rzecz
(Laush-Zuk 1996). Przyszly zawéd, do ktérego s ksztalceni s studenci pedagogi-
ki specjalnej bywa nawet okre§lany mianem ,stuzby spolecznej” (Tomasik 1995).
Jego wykonywanie wymaga przygotowania zaréwno merytorycznego, jak i oso-
bowosciowego. A. Olszak (2001) zaznacza, ze aby nauczyciel stanowil inspiracje
dla dzieci, sam musi pracowa¢ nad swojg osobowoscia. Duze ryzyko wypalenia
zawodowego, spowodowanego praca w cigglej odpowiedzialnoéci za drugiego
czlowieka — czesto chorego, bezradnego, cierpiacego, wymagajacego opieki i za-
spokajania potrzeb — wskazuje na konieczno$¢ zdobywania kompetencji auto-
terapeutycznych zabezpieczajacych pedagogéw przed negatywnymi skutkami
uprawianego zawodu (Panczyk 2006). Funkcjonowanie zawodowe pedagoga
specjalnego obejmuje wiele srodowisk — zaréwno tych o edukacyjnych, jakireha-
bilitacyjnych, wspierajacych. Plaszczyzny aktywnosci pedagogéw specjalnych,
stawiane wobec nich zawodowe wymagania moga stanowi¢ psychiczne i fizycz-
ne obcigzenie, ktére w konsekwencji moze doprowadzi¢ do wystapienia zmecze-
nia przewleklego. Istotne jest zatem, aby podejmowac préby wyjasnienia etiologii
zmeczenia przewleklego, poszukiwania korelujacych z nim zasobéw osobistych
i zachowan, ktére moga stanowi¢ swoisty bufor — czynnik chroniacy przed
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wystapieniem zmeczenia przewleklego lub ograniczajacy jego skutki wsréd stu-
dentéw pedagogiki specjalnej, aby juz na tym etapie wdraza¢ adekwatne
dziatania edukacyjne.

Metodologia badan wtasnych

Celem podjetych badan bylo zatem ustalenie powigzan pomigdzy prze-
wleklym zmeczeniem a wybranymi zasobami osobistymi — samoskutecznoscia,
dyspozycyjnym optymizmem oraz zadowoleniem z zycia u studentéw pedagogiki
specjalnej. Na podstawie teoretycznych zatozenh (Makowiec-Dabrowska, Koszada-
-Wlodarczyk 2006; Pietrzyk 2016; Ware, Kleinman 1992; Schwarzer, Fuchs 1996;
Malara i in. 2006) przyjeto, ze relacja pomiedzy tymi zmiennymi moze by¢ mody-
fikowana przez inng zmiennga. Zalozono, ze mediujaca role miedzy analizowany-
mi zmiennymi petni¢ bedq zachowania zdrowotne.

Zmienna, jaka jest przewlekle zmeczenie rozumiana jest jako stan bedacy
konsekwencja przekroczenia granic adaptacyjnych jednostki i braku odpoczynku
lub nieadekwatnego odpoczynku (zbyt krétkiego lub w nieodpowiednich warun-
kach) (Makowiec-Dabrowska, Koszada-Wlodarczyk 2006). Poczucie wlasnej sku-
tecznosci w niniejszym opracowaniu rozumiane jest jako wzglednie stala cecha,
ktéra oznacza przekonanie jednostek o posiadaniu adekwatnych zasobéw nie-
zbednych do realizacji zalozonego celu (Juczyniski 2000). Przyjeto, ze dyspozycyj-
ny optymizm to wzglednie stala dyspozycja jednostki przejawiajaca sie¢ w uogoél-
nionych oczekiwaniach czlowieka dotyczacych wynikéw jego wilasnych dzialan
(Carver iin. 2010). Zmienng jaka jest satysfakcja w Zyciu w niniejszym projekcie
badawczym rozumie sie jako wynik réwnowagi pomiedzy doswiadczaniem
przyjemnych wrazen, a trwalym poczuciu sensu nawet w obliczu mniej przyje-
mnych, ale dajacych spelnienie dziatan (Trzebifiska 2008). Zachowania zdrowot-
ne natomiast rozumiane sg jako reaktywne, nawykowe i celowe zachowania jed-
nostki majace zwiazek ze zdrowiem (Sek 2000).

W dociekaniach empirycznych przyjeto hipoteze giéwna wskazujaca na ist-
nienie zwigzku pomiedzy badanymi zmiennymi — przewleklym zmeczeniem
oraz wybranymi zasobami osobistymi — samoskutecznoscig, dyspozycyjnym op-
tymizmem i zadowoleniem z zycia. Sformulowano réwniez hipoteze szczegbélowa:
zachowania zdrowotne beda stanowily mediator relacji pomiedzy zmeczeniem
przewleklym a samoskutecznoscia, dyspozycyjnym optymizmem i zadowole-
niem z zycia wérdd studentéw pedagogiki specjalnej.

Osobowo0s¢, jako wzglednie stala cecha bedzie miala zwiazek z wystepowa-
niem zmeczenia przewleklego. W literaturze przedmiotu wskazuje sie, ze pewne
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cechy osobowosci sprzyjaja zdrowiu — do nich zalicza sie dyspozycyjny opty-
mizm, poczucie wlasnej skutecznosci (Oginska-Bulik, Juczynski 2008) oraz satys-
fakcje z zycia bedaca jednym z zasobéw zdrowotnych czlowieka w wymiarze
zdrowia biopsychospotecznego (Byra 2011). Na istnienie zaleznoéci pomiedzy
wskazanymi zasobami osobistymi a zachowaniami zdrowotnymi wskazuja liczne
doniesienia empiryczne dotyczace réznych populacji — miedzy innymi nauczy-
cieli (Laudanska-Krzeminska i in. 2015). Biorac pod uwage zwiazek tych zmien-
nych zaréwno z podejmowaniem zachowan zdrowotnych, jak i wystepowaniem
zmeczenia przewleklego (por. Krawczyk 2012; Makowiec-Dabrowska, Koszada-
-Wiodarczyk 2006) mozna przypuszczad, ze zmienna, jaka sa zachowania zdro-
wotne, bedzie ustala¢ charakter relacji miedzy zmienng zalezng — przewleklym
zmeczeniem oraz zmiennymi niezaleznymi stanowigcymi zasoby osobiste — dys-
pozycyjnym optymizmem, samoskutecznoscia i satysfakcjq z zycia.

Materiat na potrzeby niniejszych badan zebrano za pomoca Kwestionariusza
Oceny Samopoczucia Cis-20R (Vercoulen i in.) w polskiej wersji Makowiec-
-Dabrowskiej i Koszady-Wlodarczyk, Testu Orientacji Zyciowej LOT-R (M.F. Scheier,
C.S. Carver, M.W. Bridges) w polskiej adaptacji R. Poprawy i Z. Juczyhiskiego, Skali
Uogolnionej Wlasnej Skutecznosci GSES (R. Schwarzer, M. Jerusalem, Z. Juczyi-
ski), Inwentarz Zachowan Zdrowotnych IZZ autorstwa Z. Juczynskiego, Skali
Satysfakdji z Zycia SWLS (E. Diener, R.A. Emmons, R.J. Larson, S. Griffin w polskiej
adaptacji Z. Juczynskiego).

Kwestionariusz Oceny Samopoczucia Cis-20R zawiera 20 stwierdzen i stuzy
do oceny poziomu zmeczenia przewleklego: subiektywnego odczucia zmeczenia,
obnizenia motywacji, zmniejszenia aktywnosci, pogorszenia koncentracji. Zgod-
no$¢ wewnetrzna LOT ustalona na podstawie alfa Cronbacha wynosi 0,91 dla wy-
niku ogélnego i od 0,61 do 0,88 dla poszczegdlnych skal (Makowiec-Dabrowska,
Koszada-Wlodarczyk 2006).

Test Orientacji Zyciowej LOT-R stuzy do pomiaru dyspozycyjnego optymiz-
mu i jest przeznaczony do badania oséb dorostych. Zawiera on 10 stwierdzen,
przy czym sze$¢ z nich ma diagnostyczng wartos¢ dla dyspozycyjnego optymiz-
mu. Zgodnos$¢ wewnetrzna LOT ustalona na podstawie alfa Cronbacha wynosi
0,76 (Juczyniski 2009).

Skala Satysfakcji z Zycia SWLS przeznaczona jest do badania indywidualnego
i grupowego 0s6b zdrowych i chorych. Skala zawiera pie¢ stwierdzen, a badany
ocenia, w jakim stopniu kazde z nich odnosi si¢ do jego dotychczasowego zycia.
Wynikiem pomiaru jest ogélny wskaznik poczucia zadowolenia z Zycia. Wskaz-
nik rzetelnosci alfa Cronbacha SWLS ustalony w badaniu 371 oséb byl zadowa-
lajacy (0,81) (Juczynski, 2009).

Skala Uogo6lnionej Wilasnej Skutecznos$ci GSES, R. Schwarzera i M. Jerusalema
z Freie Universitat Berlin w polskiej adaptacji Z. Juczynskiego przeznaczona do
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badania zdrowych i chorych oséb dorostych, sklada sie z 10 stwierdzen wchodza-
cych w sklad jednego czynnika. Mierzy sile ogélnego przekonania jednostki
o skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami. Wspoétczyn-
nik alfa Cronbacha narzedzia wyniést 0,85 (Juczynski, 2009).

Inwentarz Zachowan Zdrowotnych to kwestionariusz przeznaczony do ba-
dania 0s6b dorostych — zdrowych i chorych, zawierajacy 24 stwierdzenia opi-
sujace zachowania majace zwigzek ze zdrowiem. Wyniki odnosza sie do pieciu
kategorii tychze zachowan: nawyki zywieniowe, zachowania profilaktyczne, po-
zytywne nastawienie psychiczne, praktyki zdrowotne oraz do ogélnego wskazni-
ka nasilenia zachowan zdrowotnych. Zgodnoé¢ wewnetrzna IZZ ustalona na
podstawie alfa Cronbacha wyniosta 0,85 dla calego Inwentarza, zas dla jego czte-
rech podskal miescila sie w granicach od 0,60 do 0,65 (Juczynski, 2009).

W badaniu wzieto udziat tacznie 222 osoby. Srednia wieku badanych os6b
wyniosla 24,10 1at (SD=4,43), przy czym minimalny wiek badanych wyniést 21 lat,
a maksymalny — 47 lat. Wiekszo$¢ grupy badanej stanowily kobiety (96,4%, 215
0s0b). 45,3% badanych studentéw pochodzila ze wsi, 28,7% badanych — z matego
miasta, a co czwarty badany — z duzego miasta. Grupe badang stanowili studenci
studiéw drugiego stopnia na kierunku pedagogika specjalna Uniwersytetu Marii
Curie-Sklodowskiej w Lublinie — wiekszosé¢ z nich byta studentami pierwszego
roku studiow (89,2%), a 10,8% — studentami drugiego roku. 67,3% badanych oséb
studiowalo stacjonarnie, a niespelna 1/3 studentéw bylo uczestnikami studiow
niestacjonarnych. Niemal polowa badanych oséb (49,8%) zadeklarowata, ze
w chwili badania pozostawala w nieformalnym zwigzku, natomiast 32,9% oséb
badanych nie pozostawala w zwigzku. Sposréd badanych 38 (17,1%) os6b zade-
klarowalo, ze pozostaje w zwigzku sformalizowanym, natomiast jedna osoba nie
udzielila na to pytanie odpowiedzi. Niemalze co pigty badany zadeklarowal, ze
choruje przewlekle. Ponad potowa badanych oséb (55,2%) ocenila swéj stan zdro-
wia jako dobry, natomiast prawie co czwarty badany student okreslit go jako , taki
sobie”. Jedynie 10 badanych osob stwierdzito, ze ich zdrowie jest ,zte” lub ,bardzo
zle”. Badani swojq sytuacje materialna najczesciej okreslali jako dobra (54,3%) lub
,taka sobie” (35,4%). Dokonujac oceny swojego aktualnego zycia na 10-stopnio-
wej skali Cantrila, niemal co trzeci student wybral ocene 8, a 23,8% badanych — 7.
Srednia ocena aktualnego zycia badanych studentéw wyniosta 7,41 (SD=1,56),
jednak zaznaczy¢ nalezy, ze 29 oséb okredlifo je pomiedzy zerowym a pigtym
punktem skali, co mozna uznac jako wynik niski.

Niniejszy model mediacyjny testowano w kilku krokach. W pierwszej kolejnosci
ustalono statystyki opisowe dla badanych zmiennych — zmeczenia przewleklego
(CIS20R), dyspozycyjnego optymizmu (LOT-R), samoskutecznosci (GSES), satys-
fakcji z zycia (SWLS) oraz zachowan zdrowotnych (w tym ich wyniku ogélnego —
1Z7Z_WZZ oraz w poszczegodlnych skalach: praktyk zdrowotnych —1ZZ_PZ, pozy-
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tywnego nastawienia psychicznego —IZZ_PNP, prawidlowych nawykéw zywie-
niowych — I[ZZ_PNZ oraz zachowan profilaktycznych — IZZ_ZP). Ustalono réw-
niez charakter zwigzkéw miedzy badanymi zmiennymi.

Analiza wynikéw badan witasnych

W tabeli 1 zaprezentowano statystyki opisowe analizowanych zmiennych:
zmeczenia przewleklego, dyspozycyjnego optymizmu, samoskutecznosci, satys-
fakcji z zycia oraz zachowan zdrowotnych — wyniku ogélnego i w poszczegol-
nych wymiarach. Nalezy podkresli¢, iz sredni wynik dla przewleklego zmeczenia
badanych studentéw w odniesieniu do norm tymczasowych ustalonych przez
Makowiec-Dabrowska i Koszade-Wtodarczyk (2006) znajduje sie w szdstym ste-
nie. Wyniki z tego przedziatu od 4 do 6 stena traktuje sie jako wyniki §rednie. Jed-
nak wysoki poziom zmeczenia zaczyna si¢ od 84 punktéw —réznice zatem pomie-
dzy uzyskana w badaniach $rednia a minimalnym wynikiem dla poziomu
wysokiego nie sg duze. Obliczone wspdlczynniki korelacji wskazuja na istotne
powigzania pomiedzy zmeczeniem przewleklym a satysfakcjg z zycia (r=0,13;
p<0,05). Stwierdzono réwniez pozytywne korelacje miedzy przewleklym zme-
czeniem a zachowaniami zdrowotnymi — wynikiem ogélnym (r=0,22; p<0,05)
i dwoma wymiarami zachowan zdrowotnych — Praktykami zdrowotnymi (r=0,21;
p<0,01) i Pozytywnym nastawieniem psychicznym (r=0,27; p<0,01). Ponadto
zaobserwowano istotna, aczkolwiek stabg korelacje miedzy dyspozycyjnym opty-
mizmem i zachowaniami zdrowotnymi — wynikiem ogélnym (r=0,21; p<0,01)
i przecietng korelacj¢ miedzy dyspozycyjnym optymizmem a wymiarem zacho-
wan zdrowotnych — Pozytywnym nastawieniem psychicznym (r=0,36; p<0,01).
Pomiedzy samoskutecznoscia a wynikiem ogélnym zachowan zdrowotnych
(r=0,14; p<0,05) oraz wymiarem Pozytywne nastawienie psychiczne (r=0,25;
p<0,01) stwierdzono staba korelacje. Miedzy zmienna satysfakcja z zycia a zacho-
waniami zdrowotnymi — wynikiem ogélnym (r=0,36; p<0,01) zanotowano prze-
cietng korelacje, a w kolejnych wymiarach: Praktyki zdrowotne (r=0,26; p<0,01),
Prawidlowe nawyki zywieniowe (r=0,18; p<0,01), Zachowania profilaktyczne
(r=0,18; p<0,05) — korelacje staba. W przypadku wymiaru, jakim jest Pozytywne
nastawienie psychiczne zanotowano korelacje przecietna (r=0,48; p<0,01),

W trakcie dalszych analiz sprawdzono, czy zachowania zdrowotne pelnig role
mediacyjng w wyjaénianiu zwigzkéw miedzy przewleklym zmeczeniem a wy-
branymi zasobami osobistymi — dyspozycyjnym optymizmem, samoskutecznoscia
oraz satysfakcja z zycia. W pierwszej kolejnosci dokonano analiz majgcych na celu
zweryfikowanie, czy zmienna, jaka sa zachowania zdrowotne mediuje zwiazek
pomiedzy przewleklym zmeczeniem a dyspozycyjnym optymizmem (tab. 2).
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Tabela 1. Statystyki opisowe badanych zmiennych i wspélczynniki korelacji r Pearsona

Zmienna M SD 1 2 3 4
1. Zmeczenie przewlekle (CIS20R) 79,62 | 11,08 |-
2. Dyspozycyjny optymizm (LOTR-R) 14,73 410 |-008 |-
3. Samoskutecznosé (GSES) 29,28 406 |-005 |0,43** |-
4. Satysfakcja z zycia (SWLS) 20,55 | 6,05 |0,13* |0,29** |0,38%*

5. Zachowania zdrowotne: wynik ogélny . » . »
(1ZZ_WZZ) 75,74 | 13,37 10,22 0,21 0,14 0,36

6. Zachowania zdrowotne: praktyki zdrowotne
2z PZ;V 1a zrowotne: prakiyd zdrow 1834 | 400 |021** [0,09 |-001 |0.26%*

7. Zachowania zdrowotne: pozytywne nasta-

wienie psychiczne (IZZ_PNP) 2026 | 424 1027** 1036** 0,25 048"

8. Zachowania zdrowotne: prawidlowe nawyki .
zywieniowe (IZZ_PNZ) 1879 | 514 o011 |008 010 |018*

9. Zachowania zdrowotne: zachowania profilak- .
tyczne (IZZ_ZP) 18,35 | 456 |0,09 |0,11 0,08 0,17

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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wyniki analizy regresji ukazuja, ze zmienne — przewlekle zmeczenie i dys-
pozycyjny optymizm —nie s3 ze sobg bezposrednio skorelowane. Istotny zwigzek
miedzy tymi dwoma zmiennymi pojawia sie, kiedy do modelu dolaczony zostal
mediator w postaci zachowan zdrowotnych. Wynik ten wskazuje, ze wyzszy po-
ziom zachowan prozdrowotnych mediuje zwigzek miedzy dyspozycyjnym opty-
mizmem a przewleklym zmeczeniem w badanej grupie studentéw pedagogiki
specjalnej. Oznacza to, ze model skladajacy sie z dyspozycyjnego optymizmu i za-
chowan zdrowotnych wyjasnia, aczkolwiek w niewielkim stopniu, zmiennos¢
przewleklego zmeczenia. Mozna zatem przyjaé, ze wyzsze nasilenie zachowan
zdrowotnych objawiajacych sie prawidlowymi nawykami zywieniowymi, podej-
mowaniem zachowan profilaktycznych, pozytywnym nastawieniem psychicz-
nym i réznorakimi praktykami zdrowotnymi, bierze udziat w ustalaniu relacji
pomiedzy dyspozycyjnym optymizmem i zmeczeniem przewleklym. Nalezy
zwroci¢ uwage, ze funkcje mediatora pelni jedynie wskaznik ogélny zachowan
zdrowotnych, a juz zaden z poszczegdlnych wymiaréw — nie.

W kolejnym etapie przeanalizowano, czy zachowania zdrowotne stanowia
mediator relacji zaleznoSciowej pomiedzy samoskutecznoscia a zmeczeniem
przewleklym (tab. 3).
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Przeprowadzone analizy dowiodly, ze nie ma bezposredniej relacji pomiedzy
samoskutecznoscig a zmeczeniem przewleklym. Znaczenie poczucia wlasnej sku-
tecznosci dla zmeczenia przewleklego pojawia sie, gdy do modelu zostang dodane
zachowania zdrowotne. Mozna zatem stwierdzi¢, ze wyzsze natezenie zachowan
prozdrowotnych — w wyniku ogélnym, a takze w wymiarze Pozytywnego nasta-
wienia psychicznego i Praktyk zdrowotnych mediuje w czeéci zwigzek pomiedzy
samoskutecznoscig a zmeczeniem przewleklym. Najwiekszy wkilad w wyjasnia-
nie zmiennosci zmeczenia przewleklego w analizowanym modelu posiada wy-
miar Pozytywne nastawienie psychiczne. Oznacza to, ze wyzsze natezenie pozy-
tywnego nastawienia psychicznego objawiajacego sie powaznym podejéciem do
wyrazania zaniepokojenia naszym stanem zdrowia przez inne osoby, unikaniem
sytuacji, ktére moga wywolywac przygnebienie, unikaniem zbyt silnych emocji
i sytuacji o charakterze stresujacym, posiadaniem przyjaciol, uregulowanego zy-
ciarodzinnego i pozytywnym mys$leniem mediuje zwiazek pomiedzy samoskute-
cznoscia a zmeczeniem przewleklym.

Kolejnym krokiem w analizach bylo ustalenie, czy zmienna, jaka sa zachowa-
nia zdrowotne pelni role mediatora w relacji miedzy satysfakcja z zycia a zmecze-
niem przewleklym (tab. 4).

Jak wskazuja przeprowadzone analizy satysfakcja z zycia uczestniczy, cho-
ciaz w niewielkim stopniu, w wyjasnianiu zmeczenia przewleklego w badanej
grupie studentéw (R= 0.150; R*=0.023; F=2,54; p<0.082). Satysfakcja z zycia le-
piej wyjasnia zmeczenie przewlekle w powiagzaniu z zachowaniami zdrowotny-
mi. Istotny mediator relacji miedzy satysfakcjg z zycia i zmeczeniem przewlek-
tym stanowi ogélny wskaznik zachowan zdrowotnych oraz trzy jego wymiary —
Pozytywne nastawienie psychiczne, Praktyki zdrowotne i Pozytywne nawyki
zywieniowe, przy czym najwiekszy wklad mediacyjny ma pozytywne nasta-
wienie psychiczne wyrazajace sie w odpowiedzialnym podejéciu do wykazywa-
nia zmartwienia naszym zdrowiem przez inne osoby, unikania negatywnych
emocji i zdarzen i posiadania szerokiego kregu oséb znaczacych.

Podsumowanie wynikéw i wnioski

Celem zaprezentowanych badan bylo zweryfikowanie charakteru zaleznosci
pomiedzy wybranymi zasobami osobistymi — dyspozycyjnym optymizmem, samo-
skutecznoscia i satysfakcja z zycia a zmeczeniem przewleklym. Wysunieto teze,
ze owa zalezno$¢ bedzie modyfikowana przez zachowania zdrowotne. Hipoteza
glowna zostala potwierdzona jedynie czeSciowo — przeprowadzone analizy nie
pozwalajg na wysnucie wniosku o wspdlzaleznosci dwoch zasobéw osobistych:
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dyspozycyjnego optymizmu i samoskutecznosci oraz zmeczenia przewleklego.
Takie powiazania stwierdzono jedynie pomiedzy satysfakcja z zycia a zmecze-
niem przewleklym. Otrzymane rezultaty z badan pozwalaja jednak na wysunie-
cie wniosku, ze zachowania zdrowotne stanowig istotny mediator relacji pomie-
dzy wskazanymi trzema zmiennymi a zmeczeniem przewleklym. Sformutowana
zatem hipoteza szczeg6lowa zostala potwierdzona. Najwiecej powigzan zanoto-
wano w przypadku relacji satysfakcji z zycia i zmeczenia przewleklego przy uw-
zglednieniu mediacyjnej roli zachowan zdrowotnych. Do modelu mediacyjnego
weszlo bowiem — poza wskaznikiem ogélnym zachowan zdrowotnych — az trzy
podskale — Pozytywne nastawienie psychiczne, Praktyki zdrowotne i Prawidlowe
nawyki zywieniowe. Oznacza to, ze prozdrowotne zachowania wyrazajace sie
w ogolnej dbalosci o wszystkie aspekty zwigzane ze zdrowiem, ale w szczegélno-
§ci wyrazanie pozytywnego, optymistycznego nastawienia wobec otaczajgcej rze-
czywistosci, realizowanie praktyk zdrowotnych i stosowanie sie do zasad zdro-
wego zywienia w najwiekszym stopniu moga wyjasnia¢ znaczenie satysfakcji
z zycia dla odczuwania zmeczenia przewleklego. Ze wzgledu na brak w literatu-
rze przedmiotu dociekan empiryczycznych obejmujacych ten sam lub chociazby
zblizony zakres, nie ma mozliwosci odniesienia sie do innych rezultatow badan.
Uzyskane wyniki pozwalaja lepiej zrozumie¢ wystepowanie zmeczenia prze-
wlektego. Nie wykazano, aby dyspozycyjny optymizm i samoskutecznos¢ pelnily
predykcyjna wobec niego role. Dopiero przy posrednim udziale zachowan zdro-
wotnych wymienione zasoby pomagaja wyjasni¢ nasilenie zmeczenia prze-
wleklego. W przypadku zmiennej, jaka jest satysfakcja z zycia zanotowano nato-
miast predykcyjna role wzgledem zmeczenia przewleklego, jednak zmienna ta
w dos¢ niewielkim stopniu wyjasnia nasilenie zmeczenia przewlektego. W me-
diowaniu tej relacji istotne znaczenie maja zachowania zdrowotne.
Przedstawione rezultaty badain moga przyczyni¢ sie do projektowania
dziatanr majacych na celu wzmacnianie zasobé6w osobistych wérod studentéw pe-
dagogiki specjalnej, ktére — przy udziale zachowan zdrowotnych — petnig predy-
kcyjna role w stosunku do zmeczenia przewleklego. Wykazywanie dyspozycyj-
nego optymizmu, przekonanie o wlasnej skutecznosci i mozliwosci realizacji
zyciowych celéw, a takze odczuwanie satysfakcji z zycia, przy jednoczesnym po-
dejmowaniu prozdrowotnych zachowan, w szczegoélnosci — przy pozytywnym
nastawieniu psychicznym, moga warunkowac lepsze radzenie sobie ze zmecze-
niem przewleklym lub zmniejsza¢ prawdopodobienstwo jego wystapienia u stu-
dentéw pedagogiki specjalnej. PoloZenie nacisku na ksztaltowanie w tej grupie
zachowan o charakterze prozdrowotnym i unikania zachowan antyzdrowotnych
moze by¢ czynnikiem ochronnym przed zmeczeniem przewleklym, ktére stano-
wi powazne zagrozenie z zawodzie pedagoga specjalnego. Programy ksztalcenia
na studiach z zakresu pedagogiki specjalnej obejmuja zagadnienia zwigzane
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z edukacja zdrowotng, by¢ moze jednak nalezy wiekszy nacisk potozy¢ na kwe-
stie zachowan majacych zwigzek ze zdrowiem oraz ich skutkéw — réwniez w od-
roczonej przyszlosci, w tym wzajemnych powigzan tychze zachowan z do§wiad-
czaniem zmeczenia przewleklego.

Nalezy zwréci¢é uwage na ograniczenia niniejszego projektu badawczego.
W toku projektowania badan i — nastepnie — dokonywania analiz empirycznych nie
wzieto pod uwage czynnikéw, ktére moga réznicowac badanych studentéw pod
katem doswiadczania zmeczenia przewleklego — faktu, czy badani studenci byli
pracujacy czy niepracujacy, miejsca zamieszkania, plci. Ograniczeniem badan jest
réwniez fakt matlej liczby badanych mezczyzn — zdecydowang wiekszos¢ bada-
nych stanowily kobiety — ale grupa studentow pedagogiki specjalnej juz ze swej
natury jest sfeminizowana. Nalezy réwniez podkresli¢, ze uzyskany procent wa-
riancji w modelach mediacyjnych, chociaz wskazuje na istotne znaczenie zmien-
nej posredniczacej w postaci zachowan zdrowotnych, to jednoczesénie ukazuje, ze
inne — nieuwzglednione w badaniach czynniki moga by¢ wazne dla wyjasniania
zwigzku pomiedzy wybranymi zasobami osobistymi a zmeczeniem przewleklym.

Poczynione analizy uwzgledniaja jedynie pewien zakres mozliwych empirycz-
nych wyjasniefi wystepowania zmeczenia przewlektego i stanowig jedynie wstepna
eksploracje niniejszego obszaru badawczego, potwierdzaja jednak zlozong struk-
ture jego uwarunkowan. Warto poglebia¢ dociekania w tym zakresie, aby juz
w trakcie procesu ksztalcenia oferta dydaktyczna byta w pelni dopasowana do
potrzeb studentéw pedagogiki specjalnej w zakresie profilaktyki wystapienia
zmeczenia przewleklego.
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Osoby z niepetlnosprawnoscia wzrokowa
na chronionym i otwartym rynku pracy —
niektére uwarunkowania

Literatura przedmiotu zasobna jest w opracowania teoretyczne prezentujace podstawowe modele
zatrudnienia 0s6b z niepelnosprawnoscig wzrokowa, tj. chroniony i otwarty rynek pracy. Jednak
niewiele eksploracji, zwlaszcza o charakterze poréwnawczym, po$wigcono szeroko pojetemu
funkcjonowaniu 0séb niewidomych i stabowidzacych w obu srodowiskach. Majac to na wzgle-
dzie podjeto badania zmierzajgce do okreslenia uwarunkowan pelnienia roli zawodowej przez
osoby z niepelnosprawnosécia wzrokowa w warunkach chronionych i srodowisku otwartym.
Uwzgledniono zmienne socjodemograficzne, medyczne, osobowosciowe i spoleczne. Dazac do
zrealizowania okreslonego celu zastosowano Skale Samooceny W.H. Fittsa, Kwestionariusz Na-
dziei Podstawowej J. Trzebinskiego i M. Zieby, Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego J.S. Norbeck
oraz ankiete. Badaniami objeto 98 osob niewidomych i stabowidzgcych, w tym 55 zatrudnionych
na chronionym rynku pracy i 43 zatrudnione na otwartym rynku pracy. Ustalono, iz pomiedzy
badanymi zarysowalo sie wiecej podobienstw niz réznic, co moze $wiadczy¢ o olbrzymim poten-
cjale, jakim dysponuja.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ wzrokowa, chroniony rynek pracy, otwarty rynek pracy,
uwarunkowania socjodemograficzne, medyczne, osobowosciowe, spoleczne

Visually-impaired persons on the sheltered and open
labour market — selected determinants

The literature on the subject abounds in theoretical publications presenting basic employment
models for people with visual impairment, i.e. on the sheltered and the open labour market. How-
ever, not many research papers, particularly the comparative ones, are dedicated to the broadly
defined functioning of blind and partially sighted people in both of these environments. In view
thereof, the actions have been taken to conduct research aimed at specifying determinants of per-
forming a professional role by persons with visual impairment in sheltered conditions and in an
open environment. Socio-demographic, medical, social and personality-related variables were
taken into consideration. The Self-Concept Scale by W.H. Fitts, Basic Hope Questionnaire by
J. Trzebinski and M .Zieba, The Norbeck Social Support Questionnaire and a survey were used to
attain the set objective. The study included 98 blind and low vision persons, 55 of whom were em-
ployed on the sheltered labour market and 43 worked on the open labour market. It was found
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that more similarities than differences emerged between the two groups of respondents, which
can point to a great potential these people have at their disposal.

Keywords: visual impairment, sheltered labour market, open labour market, socio-demographic,
medical, social and personality-related determinants

Wprowadzenie

Praca zajmuje wazne miejsce w zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia, a jej tera-
peutyczny czy tez psychoterapeutyczny charakter odnosi sie do réznych aspek-
tow funkcjonowania cztowieka. Aktywnos¢ zawodowa jest podstawowym Zrédlem
dochodu 0s6b z niepelnosprawnoscia, ktéry zapewnia niezalezno$¢ ekonomicz-
ng i chroni przed wykluczeniem finansowym (Majewski 2006; Piocha, Nadolna
2009). Jednak petnienie roli zawodowej jest nie tylko Zrédlem korzysci material-
nych, ale daje m.in. szanse na realizacje posiadanych mozliwosci zawodowych,
doskonalenie siebie (Kobus-Ostrowska 2018) i uzyskanie poczucia sprawstwa
(Piocha, Nadolna 2009). Dzieki pracy osoby z niepelnosprawnoscia czuja sie waz-
ne, potrzebne, przekonuja sie o swojej przydatnosci spolecznej, a wiec wilgczajg
sie w proces tworzenia débr istotnych z punktu widzenia zycia spotecznego,
a takze zyskuja Swiadomos¢ tego, ze sg normalnymi czlonkami danej spoleczno-
§ci (Majewski 2006).

Aktywno$¢ zawodowa buduje poczucie wlasnej wartosci oséb z niepelno-
sprawnoscia, pozytywna samooceng, ksztaltuje odpornos¢ na sytuacje trudne
zwigzane ze $rodowiskiem pracy, minimalizuje lek przed nowymi zadaniami
oraz kompensuje r6zne problemy wynikajace z niepelnosprawnosci (Piocha, Na-
dolna 2009). Jest ona waznym czynnikiem nadajacym zyciu sens, ksztaltujacym
poczucie satysfakcji, spetnienia, co wplywa na zwigkszenie efektywnosci procesu
rehabilitacji (Szczupat 2012). Pelnienie roli zawodowej sprawia, iz niepelnospraw-
ni biorg czynny udzial w zyciu spolecznym i maja okazje do nawigzywania znajo-
mosci z osobami pelnosprawnymi, wlaczajac sie w ten sposéb w gléwny nurt
zycia spolecznego i przyczyniajac sie do wzrostu spdjnosci catego spoleczefistwa
(Sozanska 2013). Aktywno$¢ zawodowa jest zatem skutecznym narzedziem zapo-
biegajacym marginalizacji, izolacji spolecznej i wykluczeniu, a wiec zjawiskom,
ktore sg sprzeczne z wlasciwym funkcjonowaniem we wspotpracy z innymi ludz-
mi (Ploszaj 2008, za: Becker-Pestka 2012).

Zwazywszy na tak szeroko rozumiang role pracy w zyciu oséb z niepelno-
sprawnoscia, nalezy zwréci¢ uwage na opisywane w literaturze dwa podstawowe
modele ich zatrudnienia. Jednym z nich jest otwarty rynek pracy. Zatrudnienie
0s0b z niepelnosprawnoscia w srodowisku otwartym polega na podjeciu pracy
w zwyklych zakladach produkcyjnych, ustugowych, instytucjach publicznych,
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rolnictwie, co jest wyrazem integracji spolecznej oséb z niepelnosprawnoscia.
W zaleznoéci od potrzeb pracownikéw z niepelnosprawnoécia wyréznia sie trzy
formy zatrudniania w zwyklych zakladach pracy: a) zatrudnianie na takich sa-
mych zasadach i warunkach, jak pracownikéw pelnosprawnych, a wiec na wa-
runkach konkurencyjnych, gdzie obie grupy pracownikéw majq taki sam zakres
zadan, obowigzkéw, uprawniefi. Zastosowanie przywilejéw wobec 0séb z nie-
pelnosprawnoscia jest mozliwe tylko woéwczas, gdy wynikaja one z ogélnych
przepiséw, obowiazujacych w danym kraju, np. wydtuzony urlop, praca tylko w
czasie dnia, skrécony czas pracy; b) zatrudnianie na warunkach konkurencyj-
nych, ale wymagane jest mniejsze lub wieksze przystosowanie miejsca i stanowi-
ska pracy do potrzeb pracownikéw z niepelnosprawnoscia, co ma umozliwic¢
wzglednie normalne funkcjonowanie i wykonywanie obowigzkoéw i zadan zawo-
dowych; c) zatrudnienie na specjalnie dobranych i przystosowanych stanowi-
skach pracy, na ktérych zapewniona jest pomoc asystenta zawodowego (trenera
pracy) (Majewski 2011).

Oproécz otwartego rynku pracy, istnieje mozliwoé¢ zatrudnienia oséb z nie-
pelnosprawnoscia na chronionym rynku pracy, a wiec w zakladach dla nich prze-
znaczonych, w warunkach braku konkurencji z osobami pelnosprawnymi.
Specyfika zatrudnienia w warunkach chronionych polega m.in. na: wlasciwym
dobrze profilu i technologii produkgji/ustug; przystosowaniu stanowisk i miejsca
pracy; zapewnieniu warunkow nie poglebiajacych niepelnosprawnosci, np. ade-
kwatne o$wietlenie, temperatura, mniejsze nat¢zenie hatasu; zapewnieniu ustug
medycznych, rehabilitacyjnych i socjalnych. Osoby z niepetlnosprawnoscig pra-
cujace w warunkach chronionych maja status pracowniczy i prawo do odpowied-
nich $wiadczen. Jednak chroniony rynek pracy jest czesto krytykowany. Zaktady
pracy dla os6b z niepelnosprawnoscia uznaje si¢ za getta, co zaprzecza zasadom
integracji spolecznej i zawodowej. Inne zarzuty to m.in. niskie wynagrodzenie
i utrudnianie pracownikom rozwoju zawodowego (Majewski 2011; Pietrowiak
2019). W tym kontekscie wyraznie ujawnia si¢ kierunek zmian zachodzacych
w naszym kraju w zakresie zatrudnienia oséb z niepelnosprawnoscia, ktéry jest
zreszta zgodny z zaleceniami Unii Europejskiej. Jest nim odchodzenie od zatrud-
nienia na chronionym rynku pracy na rzecz zatrudnienia na otwartym rynku
pracy. Dzieki takiemu rozwigzaniu segregacje osob z niepelnosprawnoscia w ob-
szarze zawodowym mozna zastapi¢ zindywidualizowanymi programami akty-
wizacji zawodowej (Banika 2003, za: Ossowski, Muszalska 2007).

Od pewnego czasu zauwazalne sa zmiany w strukturze pracownikéw z nie-
pelnosprawnoscig zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy. Pod-
czas, gdy pod koniec 2013 r. az 66,2% 0s6b z niepelnosprawnoscig pracowato
w warunkach chronionych (zaktady pracy chronionej), to juz trzy lata p6zniej (gru-
dzien 2017 r.) udzial pracownikéw z niepelnosprawnoscig na otwartym rynku
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pracy przewyzszal analogiczny na chronionym rynku pracy (Osoby niepelno-
sprawne na rynku pracy 2018, za: Grablewski 2019). Z innych danych wynika, ze
od grudnia 2004 r. do grudnia 2016 r. czterokrotnie wzroslo zatrudnienie oséb
z niepelnosprawnoscia w srodowisku otwartym (odpowiednio: 28,1 tys. i 134,3
tys.). Tendencja ta nie jest jednak rezultatem poprawy sytuacji pracownikéw
z niepelnosprawnoscia na otwartym rynku pracy, ale jest raczej efektem jednako-
wego dofinansowania dla pracodawcéw zatrudniajacych osoby z niepelnospraw-
noscia, niezaleznie od tego czy jest to chroniony, czy tez otwarty rynek pracy
(Kobus-Ostrowska 2018).

Odchodzenie od pracy w warunkach chronionych jest generalnie dobrym
rozwiazaniem, jednak i tutaj pojawiaja si¢ pewne kwestie sporne. Jedna z nich jest
wysokie bezrobocie i wciaz niskie kwalifikacje zawodowe 0s6b z niepetnospraw-
noscia. Poza tym nie wszystkie osoby z niepelnosprawnoscig moga podjaé prace
w srodowisku otwartym. W podobnej sytuacji znajduja sie osoby z niepelnospraw-
nosciag wzrokowg, ktérym chroniony rynek pracy gwarantuje wieksze bezpiecze-
hstwo pracy, a jej organizacja, wymagania i oczekiwania pracodawcéw sa dosto-
sowane do mozliwosci pracownikéw niewidomych i stabowidzacych (Majewski
2011; Pietrowiak 2019).

W literaturze przedmiotu istnieje niewiele badan poréwnawczych poswieco-
nych szeroko pojetemu funkcjonowaniu oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa
zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy. W tym obszarze proble-
mowym interesujaca eksploracje przeprowadzil T. Sekowski (2001), ktéry zmie-
rzal do okreélenia powigzan zachodzacych pomiedzy poziomem stymulacji
warunkéw pracy a cechami temperamentu i osobowosci os6b niewidomych pra-
cujacych w warunkach chronionych i srodowisku otwartym. W zakresie tempera-
mentu ujawnil, iz badani zatrudnieni na otwartym rynku pracy, w poréwnaniu
z badanymi zatrudnionymi na chronionym rynku pracy, cechuja sie znacznie
wieksza odpornoscia na trudne i nowe sytuacje, istotnie czesciej sa w stanie opa-
nowac swoje reakcje w warunkach tego wymagajacych, zaplanowa¢ dzialania
tak, aby w tym samym czasie wykonac¢ jednoczes$nie kilka czynnosci oraz dostoso-
wacé swoj styl bycia do zmieniajgcych sie okolicznosci. Osoby niewidome pra-
cujace w srodowisku otwartym charakteryzuja sie takze zdecydowanie nizszym
poziomem neurotycznosci, wyzszym poczuciem kontroli wewnetrznej oraz istot-
nie wieksza réwnowaga emocjonalng, mniejsza wrazliwoscia i sklonnoscia do
niepokoju. Poza tym w znacznie wiekszym zakresie akceptuja siebie i swoja nie-
pelnosprawnos¢ oraz daza do samorealizacji. Na funkcjonowanie oséb z nie-
pelnosprawnoscig, m.in. wzrokowa, pracujacych w warunkach chronionych
i srodowisku otwartym, zwrocit takze uwage E. Niedzielski (2014). Jeden z aspek-
tow jego badan dotyczyl okreslenia przeszkéd w zatrudnianiu oséb z niepetno-
sprawnoscia. Okazalo sie, ze badani dokonywali zr6znicowanych wyboréw, przy
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czym zaznaczyla sie istotna rola Srodowiska pracy. Osoby pracujace na chronio-
nym rynku pracy za najbardziej znaczaca przeszkode uznaly brak ofert pracy,
a nastepnie wskazywaly (z niemal jednakowa czestotliwoscig) na: ograniczenia
zdrowotne, brak kwalifikacji zawodowych, wysokie oczekiwania pracodawcow.
Nieche¢ do zatrudniania pracownikéw z niepelnosprawnoscia nie zyskata uzna-
nia badanych, co moze wiazac sie z brakiem osobistych doswiadczen w tym za-
kresie. Odpowiedz o takim charakterze przewazala jednak wsréd oséb pracuja-
cych na otwartym rynku pracy. Mniej wyboréw w tej grupie dotyczylo ograniczen
zdrowotnych, braku ofert pracy i wysokich oczekiwania pracodawcéw. Najmniej
badanych wymienilo brak kwalifikacji zawodowych.

Biorac pod uwage wyniki zaprezentowanych eksploracji, trudno dokonywacé
jakichs uogoélnien. W centrum zainteresowan poszczegélnych autorow znalazly
sie bowiem problemy odnoszace si¢ do réznych obszaréw funkcjonowania os6b
niewidomych i stabowidzacych zatrudnionych na chronionym i otwartym rynku
pracy. Zarysowana réznorodnos¢ jest swoistym wyzwaniem dla badaczy, ktérzy
powinni podejmowac kolejne eksploracje, zwlaszcza porownawcze, zmierzajace
do okreslenia zmiennych mogacych mie¢ znaczenie dla pelnienia roli zawodowej
przez osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa w warunkach chronionych i éro-
dowisku otwartym. Jest to tym bardziej zasadne, iz literatura przedmiotu zasobna
jest w prace po§wiecone analizie czynnikéw wyznaczajacych funkcjonowanie za-
wodowe 0s6b z niepelnosprawnoscia wzrokowa na otwartym rynku pracy. Znaj-
duja si¢ wsréd nich m.in. czynniki socjodemograficzne (m.in. Grow 2004; Lee,
Park 2008; Darensbourg 2013); medyczne (Shaw, Gold, Wolffe 2007, La Grow
2004); osobowosciowe (m.in. Sekowski 2001; Cimarolli, Wang 2006); spoleczne
(Cimarolli, Wang 2006; Lee, Park 2008).

Zalozenia badan wlasnych

Celem podjetych badan jest okre$lenie uwarunkowan pelnienia roli zawodo-
wej przez osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa w warunkach chronionych
i srodowisku otwartym. W zwigzku z tym, iz w badaniach wlasnych uwzglednio-
no zmienne socjodemograficzne, medyczne, osobowosciowe i spoleczne, szcze-
golowe pytania badawcze przyjely nastepujaca postac:

1. Czy istniejq istotne statystycznie réznice w zakresie czynnikéw socjodemo-
graficznych ujetych w wymiarach pici, wieku, wyksztalcenia pomiedzy
badanymi z niepelnosprawnoscig wzrokowa pracujacymi w warunkach chro-
nionych i srodowisku otwartym?

2. Czy istniejq istotne statystycznie r6znice w zakresie czynnikéw medycznych
ujetych w wymiarach stopnia niepelnosprawnosci wzrokowej i wieku utraty
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/uszkodzenia wzroku pomiedzy badanymi z niepelnosprawnoscia wzrokowa

pracujacymi w warunkach chronionych i srodowisku otwartym?

3. Czyistnieja istotne statystycznie réznice w zakresie czynnikdw osobowoscio-
wych ujetych w wymiarach nadziei i samooceny pomiedzy badanymi z niepelno-
sprawnoécig wzrokowa pracujacymi w warunkach chronionych i srodowisku
otwartym?

4. Czy istnieja istotne statystycznie réznice w zakresie czynnikéw spotecznych
ujetych w wymiarach wsparcia spolecznego pomiedzy badanymi z niepetno-
sprawnoscig wzrokowa pracujgcymi w warunkach chronionych i sSrodowisku
otwartym?

Literatura zawierajaca wyniki eksploracji dotychczas zrealizowanych w przed-
miotowej problematyce pozwala sformutowaé nastepujace hipotezy:

1. Istnieja istotne statystycznie r6znice w zakresie czynnikéw socjodemografi-
cznych ujetych w wymiarach plci, wieku, wyksztalcenia pomiedzy badanymi
z niepelnosprawnoscig wzrokowa pracujacymi w warunkach chronionych i éro-
dowisku otwartym. Uwzgledniajac dotychczasowe analizy przyjmuje sie, ze mez-
czyzni czesciej podejmuja zatrudnienie na otwartym rynku pracy (Grow 2004;
Lee, Park 2008; Darensbourg 2013). Wazna zmienna jest takze mtodszy wiek bada-
nych (do ok. 40 r.z.) (La Grow 2004; Darensbourg 2013) oraz posiadanie co naj-
mniej wyksztalcenia sredniego (La Grow 2004; Lee, Park 2008).

2. Istniejq istotne statystycznie r6znice w zakresie czynnikéw medycznych
ujetych w wymiarach stopnia niepelnosprawnosci wzrokowej i wieku utraty/
uszkodzenia wzroku pomiedzy badanymi z niepelnosprawnoscia wzrokowa pra-
cujacymi w warunkach chronionych i Srodowisku otwartym. Zaklada sie, iz osoby
stabowidzace czesciej niz niewidome sg aktywne zawodowo na otwartym rynku
pracy. Poza tym wieksze szanse na znalezienie tam zatrudnienia majq badani
zdiagnozowani do 5 r.z. Hipoteze te postawiono na podstawie wynikéw uzyska-
nych przez S.J. La Grow (2004).

3. Istnieja istotne statystycznie réznice w zakresie czynnikéw osobowoscio-
wych ujetych w wymiarach nadziei i samooceny pomiedzy badanymi z niepetno-
sprawnoscia wzrokowa pracujacymi w warunkach chronionych i srodowisku
otwartym. Przyjmuje sie, ze wyzszym poziomem nadziei i samooceny charakte-
ryzuja sie osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy. Podstawa dla sfor-
mulowania powyzszej hipotezy sa wyniki badan T. Sekowskiego (2001). Autor za-
uwazyl, ze niewidomi zatrudnieni na otwartym rynku pracy, w przeciwienstwie
do niewidomych zatrudnionych na chronionym rynku pracy, cechuja sie m.in.
wyzszym poziomem akceptacji siebie, wiekszg odpornoscig na sytuacje trudne
irownowaga emocjonalna.

4. Istniejq istotne statystycznie réznice w zakresie czynnikéw spolecznych
ujetych w wymiarach wsparcia spotecznego pomiedzy badanymi z niepetnospraw-
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noéciag wzrokowa pracujacymi w warunkach chronionych i srodowisku otwar-
tym. Biorac pod uwage ustalone przez T. Sekowskiego (2001) zr6znicowanie po-
miedzy niewidomymi zatrudnionymi na chronionym i otwartym rynku pracy
w zakresie analizowanych czynnikéw osobowosciowych, zaklada sie, iz wyzszym
wsparciem spolecznym odznaczaja sie osoby pracujace w Srodowisku otwartym.

W badaniach wiasnych zastosowano nastepujace narzedzia: Skala Samooce-
ny (TSCS) W.H. Fittsa, Kwestionariusz Nadziei Podstawowej (BHI-12) J. Trzebini-
skiego i M. Zieby, Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego (NSSQ) J.S. Norbeck,
kwestionariusz ankiety.

Skala Samooceny (TSCS) W.H. Fittsa jest narzedziem pozwalajagcym na doko-
nanie opisu koncepgji siebie. Dzieki niej mozliwe jest okreslenie poziomu samo-
oceny w nastepujacych wymiarach: samokrytycyzm, tozsamos¢, akceptacja, za-
chowanie, Ja fizyczne, Ja moralno-etyczne, Ja osobiste, Ja rodzinne i Ja spoteczne
(Kirenko 2002). Skala jest poprawna pod wzgledem psychometrycznym, a jej uzy-
tecznos¢ potwierdzilo wielu autoréw (m.in. Lopez-Justicia, Nieto-Cordoba 2006;
Kirenko, Sarzynska 2010).

Kwestionariusz Nadziei Podstawowej (BHI-12) J. Trzebinskiego i M. Zieby
stuzy do okreélenia ogdlnego poziomu nadziei podstawowej, ktéra wyraza sie
w prze$wiadczeniu, iz $wiat jest uporzadkowany, sensowny i przychylny lu-
dziom. Wlasciwosci psychometryczne kwestionariusza sa zadowalajace (Trzebini-
ski, Zieba 2003). Byl on wielokrotnie stosowany w pracach empirycznych (m.in.
Swierzewska 2010; Jankowska 2013).

Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego (NSSQ) J.S. Norbeck jest narzedziem
do pomiaru spostrzeganego wsparcia spolecznego, zaréwno funkcjonalnego, jak
i strukturalnego (sie¢ wsparcia). W aspekcie funkcjonalnym obraz wsparcia
spolecznego tworza: emocje, afirmacja, pomoc, oraz suma funkcjonalna. Kwestio-
nariusz sklada sie z trzech cze$ci. W badaniach wtasnych zastosowano czes¢
pierwsza, informujaca o osobach znaczacych dla badanego, i druga, obejmujaca
pytania odnoszace si¢ do os6b wymienionych w czesci pierwszej. Polska wersja
kwestionariusza cechuje sie wystarczajaca trafnoscia i rzetelnoscia (Kirenko 2002).

Kwestionariusz ankiety postuzyl do zebrania danych socjodemograficznych
i medycznych dotyczacych badanych z niepelnosprawnoscig wzrokows.

Eksploracja objeto 98 0s6b z niepelnosprawnoscig wzrokowa, w tym 55 zatrud-
nionych na chronionym rynku pracy (grupa A) oraz 43 zatrudnione na otwartym
rynku pracy (grupa B). Respondenci znajdowali si¢ w przedziale wiekowym
21-80 lat. Badani pracujacy w warunkach chronionych wykonywali nastepujace
zawody: monter urzadzen samochodowych (13 0s6b), serwisant czytaka (8 oséb),
Slusarz, recepcjonista (po 7 oséb), szczotkarz (6 os6b), bibliotekarz (4 osoby), pra-
cownik biurowy (3 osoby), ksiegowa, fizjoterapeuta (po 2 osoby), instruktor WIZ,
kierownik WTZ, kierownik studia nagran czytaka (pojedyncze wskazania). Nato-
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miast badani zatrudnieni w $rodowisku otwartym pracowali jako: masazysta,
pracownik biurowy (po 9 0séb), nauczyciel, ksiegowa (po 6 0s6b), recepcjonista
(4 osoby), prawnik (3 osoby), kucharz matej gastronomii (3 osoby), fizjoterapeuta
(2 osoby), sekretarka medyczne (1 osoba)!.

Analiza wynikéw badan wilasnych

Czynniki socjodemograficzne

Dokonana analiza rozktadu plci ujawnila, iz kobiety stanowia ponad polowe
badanych zatrudnionych na chronionym rynku pracy (60%), podczas gdy wsrod
respondentek pracujacych na otwartym rynku pracy jest ich mniej niz polowa
(46,5%). W grupie B zauwaza sie niewielka przewage mezczyzn, ktérych udziat
jest wiekszy niz mezczyzn z grupy A (odpowiednio: 53,5%; 40,0%). Jednak
poréwnanie zmiennej plci, przeprowadzone z zastosowaniem testu istotnosci ro-
znic 2, nie wykazato, by badani z obu grup réznili sie w znaczacy sposéb w jej za-
kresie (tab. 1).

Tabela 1. Ple¢ badanych oséb

Grupa A Grupa B
Plec
N % N %o
Kobieta 33 60,0 20 46,5
MQZCzyzna 22 40,0 23 53,5
Ogotem 55 100,0 43 100,0
x2=1,768; df=1; p>0,184

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Najwigcej 0s6b pracujacych w warunkach chronionych znajduje sie¢ w prze-
dziale wiekowym 51-60 lat (34,5%). Natomiast wéréd badanych zatrudnionych
w Srodowisku otwartym ta kategoria wiekowa dotyczy tylko 11,6% oséb. W gru-
pie B zauwaza sie, ze najliczniej reprezentowani sg respondenci majacy od 31 do
40 lat (51,2%), ktorych jest wiecej niz w grupie A (27,3%). Mniejsze zréznicowa-
nie odnosi si¢ do pozostaltych kategorii. W przedziale wiekowym 41-50 lat mie-
Sci sie 21,8% osoéb pracujacych na chronionym rynku pracy i 20,9% pracujacych
na otwartym rynku pracy. Nieco wiecej badanych z grupy A ma powyzej 60 lat
(10,9%; przy 7% w grupie B), podczas gdy nieco wiecej badanych z grupy B liczy
30 lat i mniej (odpowiednio: 9,3%; 5,5%). Zastosowanie statystyki x* ujawnito, iz

Szczegolowe dane socjodemograficzne i medyczne zawarto w dalszej czesci opracowania.
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osoby zatrudnione w warunkach chronionych i srodowisku otwartym réznia sie
istotnie statystycznie pod wzgledem wieku (tab. 2).

Tabela 2. Wiek badanych oséb

Przedzialy Grupa A Grupa B
wiekowe N 9, N %
18-30 lat 3 55 4 9,3
31-40 lat 15 27,3 22 51,2
41-50 lat 12 21,8 9 20,9
51-60 lat 19 34,5 5 11,6
Powyzej 60 lat 6 10,9 3 7,0
Ogodlem 55 100,0 43 100,0
¥2=9,74; df=4; p<0,045

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Analiza wynikéw dotyczacych wyksztalcenia wskazuje, iz wérdéd badanych
pracujacych na chronionym rynku pracy najliczniej reprezentowane sa osoby
z wyksztalceniem zawodowym (36,4%) i Srednim (34,%). Tymczasem Zaden
z respondentéw zatrudnionych na otwartym rynku pracy nie ma wyksztalcenia
zawodowego, a Srednim legitymuje sie zblizony odsetek respondentéw (37,2%).
W grupie B dostrzega sie wyrazna przewage badanych z wyksztalceniem wy-
zszym (62,8%), ktére posiada znacznie mniej badanych z grupy A (27,3%). Jedna
z 0s6b pracujacych w warunkach chronionych ukoniczyla wylacznie szkote
podstawowa (1,8%). Porownanie wynikéw za pomoca testu istotnosci réznic x>
wskazalo na wystepowanie znaczacego zréznicowania pomiedzy badanymi w za-
kresie poziomu wyksztalcenia (tab. 3).

Tabela 3. Wyksztalcenie badanych oséb

Wyksztalcenie Grupa A Grupa B

N % N %
Podstawowe 1 1,8 - -
Zawodowe 20 36,4 - -
Srednie 19 345 16 37,2
Wyzsze 15 27,3 27 62,8
Ogoélem 55 100,0 43 100,0

%2=23,570; df=3; p<0,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Czynniki medyczne

Z zebranych danych wynika, ze osoby stabowidzace stanowia ponad polowe
badanych zatrudnionych w warunkach chronionych (63,3%), podczas gdy wsréd
badanych pracujacych w §rodowisku otwartym jest ich 46,5%. W grupie B zazna-
czyla sie natomiast niewielka przewaga oséb niewidomych (53,% %), ktére w gru-
pie A tworzg mniejszy odsetek (36,4%). Nie stwierdzono wystepowania istotnych
statystycznie réznic pomiedzy badanymi grupami pod wzgledem stopnia nie-
pelnosprawnosci wzrokowej (tab. 4).

Tabela 4. Stopief niepelnosprawnosci wzrokowej badanych oséb

Stopnieni Grupa A Grupa B
niepelnosprawnosci
wzrokowej N % N %
Niewidomy 20 36,4 23 53,5
Stabowidzacy 35 63,6 20 46,5
Ogolem 55 100,0 43 100,0
x?>=2,874; df=1; p>0,090

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 5. Wiek utraty/uszkodzenia wzroku badanych oséb

Wiek utraty/ Grupa A Grupa B
uszkodzenia wzroku N 9% N %
Do 5 roku zycia 42 76,4 29 67,4
Po 5 roku zycia 13 23,6 14 32,6
Ogodtem 55 100,0 43 100,.0

x2=0,962; df=1; p<0,327

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dokonana analiza rozkladu czasu utraty/uszkodzenia wzroku wskazuje, ze
wsérdd osob zatrudnionych na chronionym i otwartym rynku pracy przewazaja
respondenci, u ktérych niepelnosprawnosé¢ wzrokowa pojawila sie przed 5 ro-
kiem zycia. Dotyczy to 76,4 % badanych z grupy A i 67,4% badanych z grupy B.
Pewne réznice zaznaczyly sie takze pod wzgledem drugiej z wyréznionych
kategorii wieku utraty/uszkodzenia wzroku. Okazalo sig, iz po 5 roku zycia
niepelnosprawnos¢ wzrokowa zdiagnozowano u 23,6% osoéb pracujacych w wa-
runkach chronionych i u 32,6% o0s6b pracujacych w srodowisku otwartym. Jed-
nak poréwnanie analizowanej zmiennej w badanych grupach za pomoca testu
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istotnosci réznic x* nie wskazalo na wystepowanie znaczacego zréznicowania
(tab. 5).

Czynniki osobowos$ciowe

Z przeprowadzonych badan wynika, ze nadzieja r6znicuje na poziomie ufno-
§ci statystycznej osoby zatrudnione na chronionym i otwartym rynku pracy,
gdzie wyzszy wynik jest udzialem badanych z grupy B. Mozna wiec wnioskowag,
iz osoby pracujace w Srodowisku otwartym wyrazaja znacznie bardziej pozy-
tywna ocene wlasciwosci $wiata jako uporzadkowanego, sensownego i przychyl-
nego ludziom (tab. 6).

Tabela 6. Nadzieja badanych oséb

Grupa A Grupa B Istotnos¢ roznic
Nadzieja
X S X S t P
33,53 4,63 36,95 4,61 -3,64 0,001

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 7. Samoocena badanych oséb

Wymiary Grupa A Grupa B Istotnos¢ roznic

samooceny X s x s t p
Samokrytycyzm 33,14 545 33,30 5,12 -0,14 0,884
Tozsamosé 82,73 5,55 84,56 511 -1,68 0,097
Akceptacja 96,44 9,87 94,19 9,28 1,15 0,253
Zachowanie 96,05 8,04 94,95 6,07 0,75 0,457
Ja fizyczne 54,71 7,14 54,12 5,91 0,44 0,661
Ja moralno-etyczne 55,40 4,99 54,42 4,63 0,99 0,322
Ja osobiste 51,47 5,56 52,05 4,84 -0,54 0,593
Ja rodzinne 57,85 5,74 57,79 4,79 0,06 0,953
Ja spoleczne 55,78 5,68 55,33 4,104 0,44 0,658

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zebrane dane ujawnily, Zze w zakresie samooceny nie zaznaczylo si¢ istotne
statystycznie zréznicowanie pomiedzy osobami zatrudnionymi na chronionym
i otwartym rynku pracy. Oznacza to, iz badani z obu grup przejawiaja podobne
sklonnosci w zakresie krytycznego spojrzenia na siebie, cechuja zblizonym po-
czuciem tozsamoéci, zwlaszcza w wymiarze identyfikacji i rozwoju Ja idealnego,
poziomem akceptacji siebie i oceny wlasnego zachowania. Ponadto, w podobnym
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stopniu warto$ciuja siebie w odniesieniu do obrazu ciala, uznawania i realizacji
zasad i wartosci, posiadanych przymiotéw osobistych, adekwatnosci wlasnej
wartoéci w kontekscie rodzinnym i spolecznym (tab. 7).

Czynniki spoleczne

Przeprowadzona analiza wykazala, ze wsparcie spoleczne nie réznicuje istotnie
statystycznie os6b pracujacych w warunkach chronionych i srodowisku otwar-
tym. Badani z grupy A i badani z grupy B podobnie oceniaja swoje potencjalne
zasoby wsparcia w trudnosciach. Odwolujac sie do wymiaréw szczegélowych,
mozna stwierdzi¢, iz w zblizonym zakresie czuja si¢ akceptowani, podziwiani
i szanowani przez najblizszych. Cechuje je podobne nasilenie przekonania, ze sa
obdarzani zaufaniem przez osoby ze swojej sieci wsparcia, zwlaszcza w kontek-
Scie posiadanych umiejetnosci i kompetencji koniecznych w podejmowanych
dzialaniach. Poza tym nie r6zniq si¢ znaczaco w zakresie spdjnosci wyznawa-
nych pogladéw oraz mozliwosci uzyskania pomocy praktycznej (materialnej,
funkcjonalnej) (tab. 8).

Tabela 8. Wsparcie spoleczne badanych oséb

Wymiary wsparcia Grupa A Grupa B Istotnos¢ réznic
spolecznego X s X s t P
Emocje 46,76 22,59 51,77 27,58 -0,99 0,326
Afirmacja 44,89 22,07 51,28 27,26 -1,28 0,203
Pomoc 48,09 24,36 51,49 27,13 -0,65 0,516
Suma funkcjonalna 139,64 68,47 153,67 81,37 -0,93 0,355

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zakoniczenie

Celem opracowania bylo okreslenie uwarunkowan petnienia roli zawodowej
przez osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa w warunkach chronionych i $ro-
dowisku otwartym. W badaniach wlasnych uwzgledniono zmienne socjodemo-
graficzne, medyczne, osobowosciowe i spoleczne. Analiza materialu empirycznego
pozwolila ustosunkowac¢ sie sformulowanych hipotez.

Ustalono, iz hipoteza zakladajaca istnienie istotnych statystycznie réznic
w zakresie czynnikow socjodemograficznych ujetych w wymiarach plci, wieku,
wyksztalcenia pomiedzy badanymi z niepelnosprawnoscia wzrokowa zatrudnio-
nymi na chronionym i otwartym rynku pracy zyskala czesciowe potwierdzenie.
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Wyniki ujawnily (zgodnie z oczekiwaniami), iz pomiedzy badanymi zarysowalo
sie znaczace zr6znicowanie w zakresie wieku i wyksztalcenia. Osoby pracujace
w §rodowisku otwartym, w poréwnaniu z osobami pracujagcymi w warunkach
chronionych, byly istotnie czesciej lepiej wyksztalcone, posiadajac co najmniej
§rednie wyksztalcenie, i reprezentowaly mlodsze kategorie wiekowe. Stwierdzo-
ne prawidlowosci potwierdzaja doniesienia zawarte w literaturze przedmiotu (La
Grow 2004). Poza tym eksploracja ukazata (wbrew oczekiwaniom), ze ple¢ nie jest
zmienng, ktéra réznicuje na poziomie ufnosci statystycznej badanych zatrudnio-
nych na chronionym i otwartym rynku pracy. Uzyskany wynik wpisuje sie zatem
w nurt prac empirycznych wskazujacych, iz ple¢ nie ma znaczenia dla pelnieniem
roli zawodowej przez osoby niewidome i stabowidzace (m.in. Capella-McDonnall
2005; Shaw, Gold, Wolffe 2007; Jang i in. 2013).

Wyniki przeprowadzonej eksploracji nie potwierdzaja hipotezy przyjmujacej
wystepowanie istotnych statystycznie réznic w zakresie czynnikéw medycznych
ujetych w wymiarach stopnia niepelnosprawnosci wzrokowej i wieku utraty/
uszkodzenia wzroku pomiedzy badanymi z niepetnosprawnoscig wzrokowa pra-
cujacymi w warunkach chronionych i §rodowisku otwartym. Okazalo sie, iz
w obu grupach przewazaja osoby, u ktérych niepelnosprawnosé pojawila sie do
51.2.,ardznice w obszarze stopnia niepelnosprawnosci wzrokowej nie sa znaczace.
Tym samym nie zostaly pozytywnie zweryfikowane doniesienia zawarte w litera-
turze przedmiotu ujawniajace znaczenie stopnia niepelnosprawnosci wzrokowej
iczasu jej wystapienia jako waznych zmiennych wyznaczajacych aktywnosé oséb
niewidomych i slabowidzacych w sferze zawodowej (La Grow 2004; Lee, Park
2008; Darensbourg 2013). Intepretujac wyniki badan wlasnych nalezy skloni¢ sie
ku wnioskowi, iz prawdopodobnie respondenci z niepelnosprawnoscia wzro-
kowaq byli osobami dobrze zrehabilitowanymi, ktére dzieki odpowiednim od-
dzialywaniom zdobyly umiejetnosci i kompetencje niezbedne do optymalnego
funkcjonowania w $srodowisku pracy, niezaleznie od jego charakteru (chroniony
rynek pracy — otwarty rynek pracy) i posiadanych obciagzefn wynikajacych z nie-
pelnosprawnosci wzrokowe;j.

Uzyskane wyniki badan wskazujg na czesciowe potwierdzenie przyjetej hipo-
tezy 3, odnoszacej sie do istnienia istotnych statystycznie r6znic w zakresie czyn-
nikéw osobowosciowych ujetych w wymiarach nadziei i samooceny pomiedzy
badanymi z niepelnosprawnoscia wzrokowa pracujacymi w warunkach chronio-
nych i srodowisku otwartym. Ustalono (zgodnie ze sformutowana hipoteza), ze
nadzieja r6znicuje na poziomie ufnosci statystycznej osoby zatrudnione na otwar-
tym i chronionym rynku pracy. Badani pracujacy w srodowisku otwartym wy-
razajq znacznie bardziej pozytywna ocene wilasciwosci $wiata jako uporzadkowa-
nego, sensownego i przychylnego ludziom. Otrzymany wynik wskazuje wyraznie,
ze nadzieja jest waznym zasobem, jaki posiadaja osoby zatrudnione na otwartym
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rynku pracy. Jest ona zasobem, ktéry pozwala efektywnie wywiazywac sie z r6z-
nych rél, m.in. zawodowych. Ujawnione prawidlowosci koresponduja z badania-
mi T. Sekowskiego (2001), ktéry wskazal na wystepowanie znaczacych réznic
w zakresie czynnikéw osobowosciowych pomiedzy osobami zatrudnionymi
w warunkach chronionych i srodowisku otwartym, przy kierunku tego zréznico-
wania korzystniejszym dla oséb pracujacych na otwartym rynku pracy. Poza tym
okazalo sie (niezgodnie z przyjeta hipoteza), Ze samoocena nie réznicuje istotnie
statystycznie badanych zatrudnionych w warunkach chronionych i srodowisku
otwartym. Osoby z obu grup nie r6znig sie w zakresie krytycznego spojrzenia na
siebie i cechuja sie zblizonym poczuciem tozsamosci, akceptacji siebie i oceny
wlasnego zachowania. Ponadto, w podobnym stopniu wartosciuja swoje Ja w sfe-
rze fizycznej, rodzinnej, spolecznej, osobowosciowej i moralno-etycznej. Czyniac
przedmiotem dyskusji wyniki uzyskane w zakresie samooceny nalezy podkresli¢,
iz wprawdzie nie koresponduja one z badaniami T. Sekowskiego (2001), ale litera-
tura przedmiotu zasobna jest w prace empiryczne wskazujace na nieistotna role
samooceny w kontekécie pelnienia roli zawodowej przez osoby niewidome
i stabowidzace (Capella-McDonall, Crudden 2009).

Na podstawie badann wlasnych ustalono, iz hipoteza zakladajaca istnienie
istotnych statystycznie réznic w zakresie czynnikéw spolecznych ujetych w wy-
miarach wsparcia spolecznego pomiedzy badanymi z niepelnosprawnoscig
wzrokowa pracujacymi w warunkach chronionych i srodowisku otwartym nie
znalazla potwierdzenia. Badani z obu grup podobnie oceniaja swoje zasoby
wsparcia w trudnosciach, zaréwno w zakresie wyniku ogoélnego, jak i jego wy-
miaréw odnoszacych sie do trzech rodzajéw wsparcia: emocjonalnego, afirmacyj-
nego i praktycznego. Pozwala to przyja¢, ze osoby niewidome i stabowidzace za-
trudnione na chronionym i otwartym rynku pracy w jednakowym zakresie moga
liczy¢ na pomoc 0s6b znaczacych. Odnotowany w badaniach witasnych brak zr6z-
nicowania pomiedzy grupami w zakresie wsparcia spotecznego nawiazuje do opra-
cowan, ktére ujawniajg, iz analizowana zmienna nie ma znaczenia dla pelnieniem
roli zawodowej przez osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa (Shaw, Gold,
Wolffe 2007).

Biorac pod uwage wyniki oséb niewidomych i stabowidzacych pracujacych
w warunkach chronionych i srodowisku otwartym w zakresie czynnikéw socjo-
demograficznych, medycznych, osobowosciowych i spolecznych, dostrzega sie,
ze pomigdzy badanymi zarysowalo sie wigcej podobiefistw niz réznic, co moze
$wiadczy¢ o olbrzymim potencjale, jakim dysponuja. Posiadane mozliwosci maja
istotne znacznie dla ich funkcjonowania na réznych plaszczyznach, wigczajac
w to takze plaszczyzne zawodowag, niezaleznie od tego, w jakich warunkach zna-
lezli zatrudnienie: na chronionym czy tez otwartym rynku pracy. Pomimo kryty-
ki, z jaka spotyka sie chroniony rynek pracy, wiele os6b z niepelnosprawnoscia
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wzrokowa preferuje takie zatrudnienie. W literaturze podawane sa m.in. naste-
pujace argumenty: posiadane cech temperamentu i osobowosci, ktére uniemozli-
wiaja podjecie pracy w srodowisku otwartym, gdyz przyczyniajq sie do zaburzenia
regulacji panujacych w nim stosunkéw; preferowanie srodowiska pracy zapew-
niajagcego komfort pokonywania posiadanych ograniczen wérdéd ludzi podob-
nych do siebie, a nie zmuszajacego do rywalizowania z osobami pelnosprawny-
mi; podejmowanie zatrudnienia wéréd oséb z niepelnosprawnoscia, by w ten spo-
sob, dzieki wysokim kwalifikacjom, efektywniej pracowac¢ na ich rzecz (Sekowski
2001). Warto w tym miejscu podkresli¢, ze podjecie pracy w warunkach chronio-
nych nie zawsze jest kwestig wyboru, ale czasem jedyng mozliwoscig. Zdarza sie,
iz negatywne doswiadczania zwigzane z poszukiwaniem zatrudnienia na otwar-
tym rynku pracy, np. dyskryminacja, odrzucenie, psychiczne ponizenie ze strony
ewentualnych pracodawcéw, powoduja, Ze osoby z niepetnosprawnoscia wzro-
kowa decyduja sie na prace w warunkach chronionych, doceniajac zalety takiego
rozwiazania, a zwlaszcza oferowane przez nie poczucie bezpieczenstwa i stabil-
noéci finansowej (Pietrowiak 2019). Poza tym chroniony rynek pracy zapewnia
swoim pracownikom rehabilitacje, np. wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne, indy-
widualne programy rehabilitacji (Waszkowski 2018).

Pomimo wspomnianych trudnoéci ze znalezieniem pracy w $rodowisku
otwartym, wérdéd osob z niepelnosprawnoscia wzrokowa sa tez takie, ktére spot-
kaly sie z otwartoscig, zyczliwoscia pracodawcéw i wspélpracownikow. W litera-
turze przedmiotu wskazywane sa bowiem przyktady dobrych praktyk w zakresie
efektywnego zatrudniania oséb niewidomych i stabowidzacych na otwartym
rynku pracy (Majewski 2011; Kobus-Ostrowska 2018). Interesujacy model takiego
zatrudniania opracowal D.B. Golub (2006). Zwraca si¢ w nim m.in. uwage na:
przystosowanie pracodawcy i pracownika z niepelnosprawnoscia wzrokowa;
czynniki spoleczne i kulturowe; poznanie umiejetnosci i mozliwosci potencjalne-
go pracownika; potrzebe dokonania stosownych adaptacji na stanowisku pracy;
edukowanie czlonkéw zespolu, zwlaszcza w kontekscie mitéw i stereotypdw od-
noszacych sie do os6b niewidomych i stabowidzacych.

W kontekscie wynikéw badan wlasnych, jak i doniesiefi zawartych w litera-
turze przedmiotu nalezy wyraznie podkresli¢, iz osoby z niepelnosprawnosciq
wzrokowa, podobnie jak pelnosprawne, powinny mie¢ prawo do podejmowa-
nia decyzji odnosnie Srodowiska, w ktérym chca pracowaé, kierujac sie przy
tym swoimi mozliwo$ciami i preferencjami, oraz wybierajac takie warunki,
ktére zapewnig im osiggniecie optymalnego poziomu aktywacji (por. Sekowski
2001).
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Radzenie sobie w sytuacjach trudnych a samoocena
0sob stabowidzacych

Mozliwos¢ odbierania bodzcéw wzrokowych jest niezwykle wazna dla kazdego czlowieka. Jego
uszkodzenie wigze sie z réznymi konsekwencjami. Biorgc pod uwage funkcjonowanie oséb ze
stabym widzeniem, a zwlaszcza doswiadczane problemy, istotne znaczenie ma podejmowana
przez nie aktywnoéc¢ zaradcza. Zwazywszy na fakt, iz w dostepnej literaturze mozna odnalez¢
niewiele opracowan po$wieconych temu zagadnieniu, celem opracowania uczyniono przeanali-
zowanie charakteru relacji pomiedzy strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych oséb
stabowidzacych a ich samoocena. Dazac do zrealizowania okre$lonego celu zastosowano Inwen-
tarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem Mini — COPE Ch.S. Charvera oraz Skale Samooceny
(TSCS) W.H. Fittsa. Badaniami objeto 100 dorostych stabowidzacych. Za pomoca analizy regresji
ustalono, iz strategie radzenia sobie zalezne s3 od samooceny. Uklad zmiennych wyjasniajacych
wskazuje na odmienng naturg oddzialywania poszczegélnych wymiaréw samooceny na zmien-
nos¢ strategii zaradczych, charakterystycznych dla oséb ze stabym widzeniem.

Stowa kluczowe: radzenie sobie w sytuacjach trudnych, samoocena, osoby slabowidzace

Coping strategies of visually impaired people when faced with
difficult situations — the function of self-esteem

The ability to receive visual stimuli is incredibly important to every human being. Its impairment
entails various consequences. Taking into consideration the way visually impaired persons func-
tion, and especially difficulties they experience, their coping strategies are of high relevance.
Given that the available literature does not abound in many publications dedicated to this issue,
the aim of this scientific paper is to explore a nature of the relation between coping strategies of
visually impaired persons faced with difficult situations and their self-esteem. In order to achieve
the set goal, Mini-COPE Inventory Measuring Stress-Coping Strategies by Ch.S. Carver and TSCS
Self-Esteem Scale by W.H. Fitts were utilized for the research. The study included 100 visually im-
paired persons. The specificity of the set of explanatory variables points to a diverse character of
the impact each dimension of self-esteem has on determining a type of coping strategies typically
undertaken by people with visual impairment.

Keywords: coping with difficult situations, self-esteem, visually-impaired persons
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Wprowadzenie

Mozliwo$¢ odbierania bodzcéw wzrokowych jest niezwykle wazna dla kaz-
dego czlowieka. Jego uszkodzenie wiaze si¢ z réznymi nastepstwami, szeroko
opisywanymi w literaturze przedmiotu, skupiajacymi si¢ wokél nastepujacych
plaszczyzn: funkcjonalna (Wolffe, Sacks 1997; Lindo, Nordholm 1999), psychicz-
na (Karlsson 1998; Kempen i in. 2012), spoleczna (Karlsson 1998; Gold, Shaw, Wolffe
2010), zawodowa (Wolffe, Sacks 1997; Leonard, D'Allura, Horowitz 1999). Biorac
pod uwage funkcjonowanie os6b stabowidzacych, a w szczegdlnosci doswiadcza-
ne problemy, istotne znaczenie ma podejmowana przez nie aktywnos¢ zaradcza
zmierzajaca do pokonania sytuacji trudnych. Najczesciej cytowang definicje ra-
dzenia sobie opracowali R.S. Lazarus i S. Folkman (1984, za: Cywinska 2017: 33),
okreslajac je jako ,stale zmieniajgce sie¢ poznawcze i behawioralne wysitki, majace
na celu opanowanie okreslonych zewnetrznych i wewnetrznych wymagan, oce-
nianych przez osobe jako obicigzajace lub przekraczajace jej zasoby”. Radzenie
sobie jest analizowane przez pryzmat stylu badz strategii. Styl radzenia sobie to
pewien wzglednie staly sposéb zachowania sie w obliczu wystepujacego stresu
(Strelau 2006). Klasyfikacje styloéw radzenia opracowali m.in. N.S. Endleri ].D.A.
Parker (1990, za: Ziarko 2014), ktérzy wyrdznili radzenie sobie zorientowane na
zadanie, zorientowane na emocje i zorientowane na unikanie. Jesli chodzi o stra-
tegie radzenia sobie sg to formy zachowania podejmowane w konkretnej sytuacji
stresowej w celu jej zmiany lub ztagodzenia negatywnych skutkéw (Wrzesniewski
2000). Klasyfikacje strategii radzenia sobie zaproponowali m.in. Ch.S. Carver,
M.E. Scheier i ] K. Weintraub (1989). F.L. Coolidge i wspotpracownicy (2000, za:
Ziarko 2014) zauwazyli, ze wyodrebnione przez powyzszych autoréw strategie
mozna ujac¢ w trzy grupy: radzenie sobie skoncentrowane na problemie (aktywne
radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego); radzenie
sobie skoncentrowane na emocjach (pozytywne przewartosciowanie, akceptacja,
poczucie humoru, zwrot ku religii, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego); dys-
funkcjonalne radzenie sobie (czynnosci zastepcze, zaprzeczanie, wyladowanie,
zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dziatan, obwinianie siebie).
Zaprezentowany podzial jest podstawa do wskazywania adaptacyjnych i nieadap-
tacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem.

Z dotychczasowych badan wynika, ze osoby stabowidzace preferuja w sytu-
acjach trudnych rézne style i strategie. L.R. Upton, B.A. Bush i R.E. Taylor (1998)
ustalili, ze osoby z niepelnosprawnoscia wzrokowa, w tym takze stabowidzace,
najczesciej stosuja strategie: pozytywne przewartoSciowanie, samokontrola, dys-
tansowanie sie, planowanie. Interesujace wyniki uzyskali P. Rai, J. Rohatgi
i U. Dhaliwal (2019), kt6érzy ujawnili, ze w$réd badanych niewidomych i stabo-
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widzacych dominuje radzenie sobie refleksyjne i unikowe. W nastepnej kolejno-
§ci stosowane sa poszukiwanie wsparcie emocjonalnego, radzenie sobie prewen-
cyjne i poszukiwanie wsparcia instrumentalnego. Najrzadziej badani wskazywali
na strategiczne planowanie. Natomiast analizujac eksploracje po$wiecone stylom
radzenia sobie 0s6b stabowidzacych zauwaza sie, ze najbardziej preferowany jest
styl zadaniowy, ktérego rola przewyzsza styl skoncentrowany na unikanie i skon-
centrowany na emocje (Szabala 2015). W kontekscie powyzszych ustaleii warto
odwola¢ sie do badan M. Oles i P. Olesia (2014), ktorzy, ze wzgledu na aktywnos¢
zaradcza, podzieli badanych ze stabym widzeniem na trzy grupy. Grupe pierwsza
tworzyly osoby charakteryzujace si¢ wysoka preferencja radzenia sobie zorien-
towanego na unikanie i radzenia sobie zorientowanego na emocje, przy wzgled-
nie wysokich wynikach w zakresie radzenia sobie skoncentrowanego na zadanie.
W grupie drugiej znaleZli sie badani przejawiajacy przede wszystkim zadaniowe
radzenie sobie powiazane ze skfonnoscia do poszukiwania i otrzymywania wspa-
rcia spolecznego. Trzecig grupe stanowily osoby odznaczajace sie niska mobili-
zacja radzenia sobie. Oméwione badania wskazujg zatem na rézne preferencje
0s6b stabowidzacych w zakresie radzenia sobie.

Aktywnos¢ cztowieka w sytuacjach stresowych jest powigzana zasobami oso-
bistymi. Jednym z nich jest samoocena (Poprawa 2001). Wedlug wielu autoréw,
jest ona rodzajem uogolnionej negatywnej lub pozytywnej postawy wobec siebie,
zawierajacej komponent poznawczy i komponent emocjonalny (Rosenberg
1989). Samoocena ma istotne znaczenie w zakresie modyfikowania zachowan
czlowieka. Szczeg6lna role pelni we wtérej ocenie poznawczej posiadanych zaso-
boéw, jak i podejmowaniu aktywnosci zaradczej (Lazarus 2006). Wysoka, ale nie
zawyzona, samoocena wyznacza podejmowanie bardziej skutecznych form ra-
dzenia sobie w celu pokonania sytuacji trudnej (Juczynski 1999; Poprawa 2001).
Wraz ze wzrostem samooceny zwieksza sie preferencja stylu zadaniowego (Hys,
Nieznanska 2001) oraz stosowanie takich strategii, jak: aktywne radzenie sobie,
planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego (Oginiska-Bulik 2006).
Osoby posiadajace niska samoocena charakteryzuja sie wieksza lekliwoscia,
stabiej koncentruja sie na zadaniu, gdyz cala uwage skupiajg na swoich emocjach.
Niska samoocena koreluje ze stylem skoncentrowanym na emocje (Hys, Nieznan-
ska 2001), odwracaniem uwagi, zaprzeczaniem i zaprzestaniem dziatan (Ogifiska-
-Bulik 2006).

Samoocena ujmowana z perspektywy zasobu radzenia sobie ze stresem nie
jest zbyt bardzo czesto poddawana analizom na gruncie rehabilitacji. Dotychczas
ustalono, iz powigzania zachodzace pomiedzy radzeniem sobie oséb slabo-
widzacych a ich samoocena maja charakter zlozony. Wyzsza samoocena cechuja
sie badani przejawiajacy zadaniowe radzenie sobie wspotwystepujace ze skion-
nosciag do poszukiwania i otrzymywania wsparcia spolecznego. Natomiast osoby
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charakteryzujace sie wysoka preferencja stylu radzenia sobie zorientowanego na
unikanie i na emocje, podobnie jak badani odznaczajacy sie niska mobilizacja ra-
dzenia sobie, uzyskuja znacznie nizsze wyniki w zakresie samooceny (Oles, Oles
2014). Stwierdzono takze wystepowanie pozytywnych zwiazkéw zaleznoscio-
wych pomiedzy samooceng a takimi strategiami zaradczymi, jak: aktywne radze-
nie sobie, pozytyw- ne przewartoéciowanie, planowanie, za§ negatywnych w
przypadku samooceny i strategii zaprzestanie dzialan oraz obwinianie siebie
(Yuan, Zhang, Li 2017).

Z dokonanego przegladu wynika zatem, iz stwierdza sie stosunkowo niewiel-
ki zakres weryfikacji empirycznych poswieconych powigzaniom pomiedzy ra-
dzeniem sobie a samooceng osob stabowidzacych. Ze wzgledu na role samooceny
w aktywnosci zaradczej pojawia sie potrzeba podejmowania prac badawczych
zmierzajacych do potwierdzenia empirycznego formutowanych postulatow.

Zalozenia badan wilasnych

Celem opracowania jest przeanalizowanie charakteru relacji pomiedzy strate-
giami radzenia sobie w sytuacjach trudnych oséb slabowidzacych a ich samo-
ocena. Tak sformulowany cel zostal skonkretyzowany za pomoca nastepujacych
probleméw badawczych:

1. Jakie preferencje w zakresie strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych
ujawniaja badani stabowidzacy?

2. Jakim poziomem samooceny cechuja sie badani stabowidzacy?

3. Czy istnieje, a jedli tak, to jaki charakter ma zalezno$¢ pomiedzy strategiami
radzenia sobie badanych slabowidzacych a ich samoocena?

Ze wzgledu na eksploracyjny charakter badan zrezygnowano ze stawiania
hipotez odnoszacych sie do pytan diagnostycznych, a wiec dotyczacych samego
opisu badanych zmiennych. Kierujac sie zawartymi w metodologii zaleceniami
sformulowano zalozenia hipotetyczne do pytania o charakterze zaleznosciowym
(Nowak 2017). Przyjmujac stwierdzone wsrdd oséb pelnosprawnych wzrokowo
(Hys, Nieznanska 2001; Ogifska-Bulik 2006) i potwierdzone wsréd oséb stabo-
widzacych (Oles, Oles, 2014; Yuan, Zhang, Li 2017) powiazania zachodzace po-
miedzy strategiami radzenia sobie a samoocena, postawiono dwie hipotezy. Pierw-
sza z nich zaklada, ze istnieje istotna statystycznie zalezno$¢ pomiedzy strategiami
radzenia sobie uznawanymi za adaptacyjne a korzystnymi tendencjami w zakre-
sie samooceny badanych stabowidzacych. Druga natomiast przyjmuje, ze istnieje
istotna statystycznie zalezno$¢ pomiedzy strategiami radzenia sobie uznawanymi
za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakresie samooceny bada-
nych slabowidzacych.

W eksploracji uzyto Inwentarza Mini - COPE Ch.S. Charvera oraz Skali Samo-
oceny (TSCS) W.H. Fittsa. Inwentarz Mini - COPE najczesciej stosowany jest do
oceny typowych sposobéw reagowania i odczuwania w sytuacji stresu. Polska
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wersja inwentarza zawiera 28 stwierdzen, ocenianych na 4-stopniowej skali.
Tworza one nastepujace strategie: aktywne radzenie sobie, planowanie, pozytyw-
ne przewarto$ciowanie, akceptacja, poczucie humoru, zwrot ku religii, poszuki-
wanie wsparcia emocjonalnego, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego, zaj-
mowanie sie czym$ innym, zaprzeczanie, wyladowanie, zazywanie substancji
psychoaktywnych, zaprzestanie dziatan, obwinianie siebie. Rzetelnos¢ polskiej
wersji jest zadowalajaca (Juczynski, Ogifiska-Bulik 2009).

Skala Samooceny (TSCS) W.H. Fittsa jest narzedziem sluzacym do opisu obra-
zu wlasnej osoby. Zbudowana jest ze 100 twierdzen, do ktérych badany ustosun-
kowuje sie na 5-punkotowej skali. Pozwala ona na okreslenie samooceny w naste-
pujacych wymiarach: samokrytycyzm, tozsamos¢, akceptacja, zachowanie, ja
fizyczne, ja moralno-etyczne, ja osobiste, ja rodzinne, ja spoteczne. Skala jest po-
prawna pod wzgledem psychometrycznym (Kirenko 2002).

W badaniach wzieto udzial 100 oséb stabowidzacych, w tym 46 kobiet i 54 mez-
czyzn, w wieku 18-60 lat. Wiekszos$¢ badanych zamieszkuje miasta (80%) i jest
stanu wolnego (67%). U 75% respondentéw niepelnosprawnos¢ istnieje od
urodzenia a u 25% ujawnila sie przed 5 rokiem zycia. Ponad polowa badanych
(59%) posiada dwa lub trzy schorzenia narzadu wzroku.

Analiza wynikéw badan witasnych

Analiza $rednich wynikéw uzyskanych przez badanych stabowidzacych
w zakresie strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych (wykres 1) ujawnila, iz
osoby te najintensywniej korzystaja z takich strategii, jak: aktywne radzenie so-
bie, planowanie, akceptacja. Poza tym przywiazuja duza uwage do poszukiwania
emocjonalnego i instrumentalnego wsparcia oraz pozytywnego przewartoscio-
wania. Preferencja wymienionych strategii wskazuje na aktywna postawe bada-
nych zmierzajaca do poradzenia sobie ze stresujacym doswiadczeniem. Ustalono,
iz w sytuacji trudnej najmniej nasilone jest zazywanie substancji psychoaktyw-
nych, zaprzestanie dzialania i zaprzeczanie, a wiec stosowanie nieadaptacyjnych
strategii radzenia sobie.

Z badan wynika, ze osoby stabowidzace uzyskuja generalnie przecietne wy-
niki w zakresie poszczegdlnych wymiaréw obrazu siebie, przy znaczacym udziale
wartosci wysokich i mniejszym niskich, co tym samym wskazuje na posiadanie
pozytywnej samooceny (tab. 1). Badani cechuja sie zadowalajacym poziomem
akceptacji wlasnej osoby, jak i percepcji w obrebie zachowania oraz poczucia od-
rebnosci. Ujawniaja stosunkowo korzystna ocene siebie w zakresie pelnionej roli
czlonka rodziny oraz pod wzgledem jakosci indywidualnego uczestnictwa
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w kontaktach spolecznych z innymi ludZmi, spoza kregu rodzinnego. Charakte-
ryzuje ich takze przychylne spojrzenie na siebie z perspektywy posiadanych cech
fizycznych, osobowosciowych, oraz wlasciwosci w sferze moralno-etycznej. Poza
tym badani ujawniajg gtéwnie przecietna sklonnos$¢ do samokrytycyzmu.

2,5

Ar Pl Pp Ak Ph Zkr Pwe Pwi Zci Za W Zsp Zd O

Wykres 1. Strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych badanych stabowidzacych
Zrédto: badania wlasne.

Tabela 1. Samoocena badanych stabowidzacych — §rednie, odchylenia standardowe, wy-
niki przeliczone (steny)

Wyniki niskie Wyn‘iki Wyniki wysokie
Wymiary samooceny X s przecigtne
N % N % N %o
Samokrytycyzm (S) 34,03 5,81 30 27,00 44 44,00 27 30,00
Tozsamos¢ (T) 84,38 6,78 27 27,00 32 32,00 41 41,00
Akceptacja (A) 95,46 9,91 26 26,00 41 41,00 33 33,00
Zachowanie (Z) 96,98 8,47 22 22,00 40 40,00 38 38,00
Ja fizyczne (Jf) 55,36 6,70 22 22,00 35 35,00 43 43,00
Jamoralno-etyczne (Jm-e) | 55,02 5,40 26 26,00 41 41,00 33 33,00
Ja osobiste (Jo) 53,64 6,23 20 20,00 47 47,00 33 33,00
Ja rodzinne (Jr) 56,42 5,93 26 26,00 37 37,00 37 37,00
Ja spoleczne (Js) 56,38 541 22 22,00 39 39,00 39 39,00

Zrédto: badania wlasne.
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Zwiazki zalezno$ciowe zachodzace pomiedzy poszczegdlnymi strategiami
radzenia sobie w sytuacjach trudnych badanych stabowidzacych a ich samooceng
ustalono dzigki zastosowaniu wielorakiej, postepujacej analizy regresji. Uzyskane
wyniki wskazuja, iz strategie radzenia sobie zalezne sa od samooceny. Zaznaczyla
sie odmienna natura oddzialywania poszczegélnych wymiaréw samooceny na
zmienno$¢ strategii zaradczych, charakterystycznych dla oséb ze stabym widze-

niem (tab. 2-4).

Tabela 2. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskazniki zmiennej zaleznej — aktywne
radzenie sobie, planowanie, pozytywne przewartosciowanie, poczucie humoru oraz

zmienna niezalezna samoocena

Wymiary zmiennej

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej aktywne radzenie sobie (Ar)

niezaleznej R=0,301 R2=0,090 cR2=0,062 F(3,96)=3,18 p<0,028
samoocena B t(96) P
Ja fizyczne (Jf) -0,23 -2,04 0,044*
Zachowanie (Z) 0,26 2,11 0,037*
Samokrytycyzm (S) -0,22 -1,89 0,061~

Wymiary zmiennej

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej planowanie (P1)

niezaleznej — R=0,365 R2=0,133 cR2=0,105 F(3,96)=4,89 p<0,003
samoocena a t(96) P
Samokrytycyzm (S) -0,22 -2,18 0,032*
Ja fizyczne (Jf) -0,20 -1,94 0,056~
Jarodzinne (Jr) 0,14 1,43 0,157

Wymiary zmiennej

Podsumowanie zmiennej zaleznej pozytywne przewartosciowanie (Pp)
R=0,331 R2=0,110 cR2=0,074 F(4,95)=2,93 p<0,025

niezaleznej —
samoocena B £(95) p
Ja fizyczne (Jf) -0,27 -2,45 0,016*
Jarodzinne (Jr) 0,03 0,28 0,780
Samokrytycyzm (S) -0,21 -1,73 0,087
Zachowanie (Z) 0,21 1,48 0,143

Wymiary zmiennej

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej poczucie humoru (Ph)
R=0,431 R2=0,186 cR2=0,143 F(5,94)=4,30 p<0,001

niezaleznej —
samoocena B t(94) p
Ja osobiste (Jo) 0,06 0,42 0,672
Zachowanie (Z) 0,42 2,50 0,014*
Tozsamos¢ (T) 0,27 1,98 0,051*
Ja spoteczne (Js) -0,23 -1,64 0,105
Jarodzinne (Jr) -0,15 -1,25 0,212

~zblizone do istotnosci statystycznej; *istotne statystycznie

Zrédto: badania wlasne.
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Model regresji dla strategii aktywne radzenie sobie zawiera trzy wymiary sa-
mooceny, spoérdd ktérych dwa sa istotnie statystycznie powiazane z analizowang
strategia (tab. 2). Utworzony uklad zmiennych wyjasnia 9% zmiennosci aktywne-
g0 sposobu rozwigzywania sytuacji stresowych. Natezenie omawianego sposobu
radzenia sobie zalezy przede wszystkim od slabszej percepcji wiasciwosci fizycz-
nych. Poza tym nalezy wskaza¢ na znaczacg role oceny zachowania: wzrost cze-
stosci stosowania aktywnego radzenia sobie uzalezniony jest od wyzszego pozio-
mu percepcji siebie w obrebie zachowania. Odwrotna zaleznos¢, jakkolwiek na
poziomie zblizonym do istotnosci statystycznej, stwierdzono w przypadku samo-
krytycyzmu, ktérego obnizony poziom sprzyja aktywnemu podejsciu do trudnosci.

Zmienno$¢ stosowania przez badanych strategii planowania wyznaczana jest
przez trzy wymiary zmiennej niezaleznej (tab. 2), ktére wyjasniaja 13,3% warian-
¢ji sposobu radzenia sobie ze stresem, opartego na planowaniu dzialan zarad-
czych, przy czym znaczacy udzial zaznaczyt sie w przypadku dwoéch wymiarow.
Do czestszego wyboru tej strategii sklonni sg gtéwnie ci respondenci, ktérych ce-
chuje obnizony stopieni krytycznego spojrzenia na siebie. Nasilenie omawianego
sposobu radzenia sobie ze stresem w pewnym stopniu jest zalezne, chociaz na po-
ziomie tendencji do istotnosci statystycznej, od mniej korzystnej oceny siebie
w odniesieniu do aspektéw somatycznych.

Uzyskane rezultaty wskazuja, Ze strategia pozytywne przewartosciowane po-
zostaje w zwiazku zalezno$ciowym z okre$long kombinacja wymiaréw samooce-
ny (tab. 2). Wyjasniaja one 11% wariancji powyzszej strategii. Warto przy tym
podkresli¢, ze istotna statystycznie zaleznos¢ ustalono jedynie w obrebie wymiaru
Jafizyczne, co oznacza, ze wybor sposobu radzenia sobie opartego na pozytywnym
przewarto$ciowaniu uzalezniony jest gtéwnie od nizszej percepcji posiadanych
wlasciwosci fizycznych.

W przypadku strategii akceptacja nie utworzono modelu regresji, co pozwala
wnioskowa¢, iz samoocena nie bierze udzialu w wyjasnianiu tej strategii. Nato-
miast rownanie regresyjne strategii poczucie humoru zostalo wyznaczone przez
pie¢ wymiaréw samooceny, w tym dwa powiazane istotnie statystycznie z anali-
zowana strategia, ktére wyjasniaja 18,6% jej zmiennosci (tab. 2). Nasilenie strategii
opartej na wykorzystaniu w sytuacjach stresowych zartu i humoru zalezne jest
przede wszystkim od wyzszego poziomu percepcji zachowania. Istotne znacze-
nie ma takze poczucie tozsamosci, gdzie wzrost czestosci reagowania humorem
uzalezniony jest od wyrazniejszego podkreslania wiasnej odrebnosci.

Analiza statystyczna regresji wielorakiej ujawnila, ze strategia zwrot ku religii
zalezna jest od uwzglednionych wymiaréw zmiennej niezaleznej (tab. 3). Ustalo-
ny model regresyjny obejmuje cztery wymiary samooceny, sposréd ktérych dwa
wchodza w istotne statystycznie zwiazki zaleznodciowe z analizowang strategia.
Utworzony uklad zmiennych wyjasnia 22,4% wariancji zwracania sie ku religii.
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Tabela 3. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskazniki zmiennej zaleznej — zwrot ku
religii, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego,
zajmowanie sie czyms$, zaprzeczanie oraz zmienna niezalezna samoocena

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej zwrot ku religii

Wymiary zmiennej R=0,473 R2=0,224 cR2=0,191 F(4,95)=6,835 p<0,001
niezaleznej — samoocena
p t(95) p
Samokrytycyzm (S) -0,38 -3,76 0,000*
Ja moralno-etyczne (Jm-e) 0,34 3,27 0,001*
Ja osobiste (Jo) -0,20 -1,84 0,069~
Ja spoteczne (Js) 0,17 1,58 0,118
Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej poszukiwanie
Wymiary zmiennej wsparcia emocjonalnego
niezaleznej - samoocena R= 0,307 R2=0,094 cR2=0,066 F(3,96)=3,33 p<0,023
B (96) p
Samokrytycyzm (S) -0,22 -1,99 0,048*
Ja spoteczne (Js) 0,21 1,86 0,066~
Ja fizyczne (Jf) -0,21 -1,85 0,066~
Podsumowanie zmiennej zaleznej poszukiwanie
Wymiary zmiennej wsparcia instrumentalnego
niezaleznej — samoocena R=0,366 R2=0,133 cR2=0,107 F(3,96)=4,95 p<0,003
B £96) p
Samokrytycyzm (S) -0,29 -2,82 0,006*
Tozsamos¢ (T) -0,29 -2,56 0,012*
Ja spoleczne (Js) 0,30 2,47 0,015*
Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej
Wymiary zmiennej zajmowanie si¢ czyms$
niezaleznej - samoocena R=0,292 R2=0,085 cR2=0,047 F(4,95)=2,22 p<0,073
B (95) p
Jarodzinne (Jr) 0,06 0,43 0,666
Akceptacja (A) 0,12 0,91 0,363
Samokrytycyzm (S) -0,19 -1,56 0,122
Zachowanie (Z) 0,18 1,28 0,204
Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej zaprzeczanie
Wymiary zmiennej R=0,350 R2=0,123 R2=0,104 F(2,97)=6,77 p<0,003
niezaleznej — samoocena
§ t(97) p
Ja moralno-etyczne (Jm-e) 0,23 2,31 0,023*
Ja fizyczne (Jf) 0,19 1,90 0,060~

~zblizone do istotnosci statystycznej; *istotne statystycznie

Zrédto: badania wlasne.
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Nasilenie tej strategii w najwyzszym stopniu zalezy od mniej krytycznej oce-
ny siebie. Nalezy takze podkre§li¢ znaczaca role wlasciwosci w sferze moralno-
-etycznej, ktérych przychylna ocena uczestniczy w ksztaltowaniu strategii pole-
gajacej na stosowaniu religii. Wieksze natezenie omawianej strategii uzaleznione
jest w pewnym stopniu od stabszej percepcji cech osobowosciowych (tendencja
do istotnosci statystycznej).

Uklad zmiennych, tworzacych model regresyjny strategii poszukiwanie wspar-
cia emocjonalnego, wyjasnia 9,4% zmiennoéci tego sposobu radzenia sobie (tab. 3).
Wariancja poszukiwania akceptacji uczuciowej ze strony oséb wspierajacych
w najwiekszym stopniu zalezy od krytycznego spojrzenia na siebie. Bardziej
sklonni do takiego dzialania sg ci stabowidzacy, ktérych cechuje obnizony stopien
samokrytycyzmu. Wzrost czestoéci stosowania omawianego sposobu radzenia sobie
w pewnym stopniu (na poziomie tendencji do istotnosci statystycznej) uzaleznio-
ny jest ponadto od wyzszej percepcji sfery Ja dotyczacej funkcjonowania spotecz-
nego oraz stabszej oceny siebie w odniesieniu do aspektéw somatycznych.

Model regresyjny strategii poszukiwanie wsparcia instrumentalnego obejmu-
je trzy wymiary samooceny, istotnie statystycznie powiazane z ta strategia (tab. 3).
Powstaly model wyjasnia zmienno$¢ zmiennej zaleznej w 13,3%. Nasilenie goto-
wosci do poszukiwania konkretnej pomocy w trudnych sytuacjach zyciowych za-
lezne jest gléwnie od mniej krytycznej oceny siebie. Poza tym nalezy wskazaé¢ na
role poczucia tozsamosci, gdzie stabsze odczuwanie wlasnej odrebnosci ksztaltuje
zaangazowanie badanych w poszukiwanie wsparcia instrumentalnego. Od-
wrotng zalezno$¢ stwierdzono w przypadku percepcji cech sktadajacych sie na Ja
spoleczne: wzrost dazenia do uzyskania porady i konkretnej pomocy uzaleznio-
ny jest od wyzszej oceny cech dotyczacych funkcjonowania spotecznego.

Réwnanie regresyjne strategii zajmowanie si¢ czyms sklada sie z kilku wymia-
réw zmiennej niezaleznej, ktére wyjasniaja Iacznie 8,5% jej zmiennosci (tab. 3).
Jednak wkiad wymiaréw samooceny w ksztaltowanie analizowanej strategii okazuje
sie nieistotny statystycznie. Natomiast zmienno$¢ stosowania strategii zaprzecza-
nie wyznaczana jest przez dwa wymiary samooceny. Utworzony uklad zmien-
nych wyjasnia 12,3% wariancji omawianej strategii (tab. 3). Najwiekszy wklad
w stwierdzong wariancje wnosi Ja moralno-etyczne. Nasilenie dazenia do odrzucenia
prawdy o zjawisku, bedacym zrédlem stresu, zalezne jest wiec od korzystnej oceny
siebie na plaszczyZnie moralno-etycznej. Pewne znaczenie ma takze wyzsza percep-
¢ja posiadanych wtasciwosci fizycznych (tendencja do istotnoéci statystycznej).

W okreslaniu natury strategii wyladowanie uczestniczy pie¢ wymiaréw
zmiennej niezaleznej, tworzacych model regresyjny, w tym dwa powiazane istot-
nie statystycznie z analizowang strategia (tab. 4). Lacznie wyjasniajq one 17,2%
zmienno$ci sposobu radzenia sobie ze stresem, opartego na ekspresji emocji nega-
tywnych. Czestos¢ wyboru tej strategii uzalezniona jest przede wszystkim od
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mniej pozytywnej oceny siebie pod wzgledem jakosci indywidualnego uczestnic-
twa w kontaktach spotecznych z innymi ludZmi, spoza kregu rodzinnego.

Tabela 4. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskazniki zmiennej zaleznej — wyladowanie,
zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzialania, obwinianie siebie oraz

zmienna niezalezna samoocena

Wymiary zmiennej
niezaleznej — samoocena

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej wyladowanie (W)
R=0,414 R2=0,172 cR2=0,128 F(5,94)=3,90 p<0,003

B (94) P

Samokrytycyzm (S) 0,28 2,66 0,009*
Ja fizyczne (Jf) 0,18 1,57 0,119
Ja spoleczne (Js) -0,37 -2,99 0,004*
Tozsamos¢ (T) 0,18 1,48 0,141
Jarodzinne (Jr) 0,13 1,264 0,209

Wymiary zmiennej
niezaleznej — samoocena

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej zazywanie

substancji psychoaktywnych

(Zsp)

R=0,382 R2=0,146 cR2=0,110 F(4,95)=4,06 p<0,004

B t(95) P
Samokrytycyzm (S) 0,25 2,34 0,022*
Ja osobiste (Jo) 0,19 1,68 0,096
Ja spoteczne (Js) -0,21 -1,79 0,074~
Ja fizyczne (Jf) 0,16 141 0,161

Wymiary zmiennej
niezaleznej — samoocena

Podsumowanie zmiennej zaleznej zaprzestanie dzialania (Zd)
R=0,385 R2=0,148 cR2=0,112 F(4,95)=4,13 p<0,004

B 195) P

Samokrytycyzm (S) 0,23 2,11 0,038*
Tozsamos¢ (T) 0,28 2,48 0,015*
Ja spoleczne (Js) -0,34 -2,37 0,019*
Zachowanie (Z) 0,19 141 0,161

Wymiary zmiennej
niezaleznej — samoocena

Podsumowanie wskaznika zmiennej zaleznej obwinianie siebie (O)
R=0,483 R2=0,233 cR2=0,184 F(6,93)=4,72 p<0,001

B 1(93) P
Ja fizyczne (Jf) 0,22 1,92 0,057~
Ja osobiste (Jo) -0,45 -3,23 0,002*
Tozsamos¢ (T) 0,40 3,01 0,003*
Samokrytycyzm (S) 0,15 1,37 0,173
Ja spoteczne (Js) -0,28 -1,99 0,049*
Zachowanie (Z) 0,26 1,68 0,095

~zblizone do istotnosci statystycznej; *istotne statystyczni

Zrédto: badania wlasne.
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Ponadto wzmozone dazenie do ujawniania negatywnych emocji jest istotnie za-
lezne od wiekszej sklonnosci do krytycznego spojrzenia na siebie.

Model regresyjny strategii zazywanie substancji psychoaktywnych zostat
utworzony przez kombinacje kilku wymiaréw samooceny, ktére wyjasniajq
14,6% jej zmiennosci (tab. 4). Nasilenie zazywania substancji psychoaktywnych
uzaleznione jest gtéwnie od bardziej krytycznej oceny siebie. Pewne znaczenie,
chociaz na poziomie zblizonym do istotnosci statystycznej, ma takze percepcja
cech odnoszacych sie do relacji spolecznych, ktérych nizsza ocena ksztaltuje
czestsze radzenie sobie polegajace na stosowaniu alkoholu i innych uzywek.

Zmienno$¢ stosowania strategii zaprzestanie dzialania ksztaltowana jest
przez cztery wymiary samooceny, w tym trzy istotnie statystyczne powigzane
zomawiana strategia (tab. 4). Uklad zmiennych wyjasnia 14,8 % wariancji sposobu
radzenia sobie opartego na rezygnacji z podejmowania dzialan. Natezenie tej
strategii zalezne jest gldwnie od stabszej percepcji sfery Ja spotecznego. Istotne
znacznie dla wzrostu wyboru rezygnacji z podejmowania wysitkéw osiggniecia
celu ma takze wyrazniejsze podkreslanie wlasnej tozsamosci. Poza tym zaznaczyt
sie znaczacy udzial samokrytycyzmu. Bardziej sktonni do zaprzestania dziatan sg
ci stabowidzacy, ktérych cechuje wyzszy stopien samokrytycyzmu.

W okreslaniu natury strategii obwinianie siebie uczestniczy sze$¢ wymiaréw
zmiennej niezaleznej, tworzacych model regresyjny, z ktérych trzy wchodzi
w istotne statystycznie zwigzki zaleznosciowe z analizowana strategia (tab. 4).
Wyjasniaja one 23,3% wariancji samoobwiniania. Dominujacy wkiad w ksztatto-
wanie zmiennosci tej strategii ma percepcja cech osobowosciowych, gdzie wzrost
obwiniania siebie uzalezniony jest od mniej korzystnej oceny posiadanych cech.
Czestos¢ wyboru tej strategii jest zalezna od silniejszego odczuwania wlasnej toz-
samosci oraz slabszej percepcji siebie w sferze kontaktéw spotecznych z ludzmi
spoza kregu rodzinnego. Nasilenie radzenia sobie opartego na krytykowaniu i ob-
winianiu siebie za to, co sie stalo jest takze uzaleznione w pewnym stopniu od po-
zytywnego odbioru wlasciwosci fizycznych (tendencja do istotnosci statystycznej).

Zakonhczenie

Celem opracowania byto przeanalizowanie charakteru relacji pomigdzy stra-
tegiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych oséb stabowidzacych a ich samo-
ocena. Analiza materialu empirycznego pozwolila udzieli¢ odpowiedzi na pyta-
nia badawcze oraz ustosunkowac sie do zatozen hipotetycznych.

Ustalono, iz nasilenie korzystania przez badanych stabowidzacych z poszcze-
golnych strategii radzenia sobie w duzym zakresie koresponduje z doniesieniami
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zawartymi w literaturze przedmiotu. Potwierdzono, iz najczesciej wykorzysty-
wane sa takie dzialania zaradcze, jak: aktywne radzenie sobie, o czym pisza takze
M. Oles i P. Ole$ (2014), B. Szabala (2015), planowanie (por. Upton, Bush, Taylor
1998), akceptacja. Stosukowo czesto sa réwniez stosowane strategie: poszukiwa-
nie emocjonalnego i instrumentalnego wsparcia (por. Rai, Rohatgi, Dhaliwal
2019), pozytywne przewarto$ciowanie (por. Upton, Bush, Taylor 1998). Okazalo
sie ponadto, ze w obliczu stresujacego doswiadczenia najmniej nasilone u badanych
jest zazywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzialania i zaprzecza-
nie, a wiec stosowanie strategii radzenia sobie uznawanych za nieadaptacyjne.

Wyniki uzyskane w obszarze samooceny wskazuja na posiadanie przez bada-
nych stabowidzacych pozytywnego obrazu siebie. W zakresie poszczegdlnych
jego wymiaréw uzyskali oni gtéwnie wyniki przecietne. Ustalono, ze badani
cechuja sie przecietna skfonnoscia do krytycznej oceny siebie, zadowalajacym po-
ziomem akceptacji, poczucia tozsamosci, oceny swojego zachowania oraz warto-
$ciowania siebie na plaszczyznie rodzinnej, spolecznej, fizycznej, moralno-etycznej
i osobowosciowej. Taka charakterystyka samooceny oséb stabowidzacych po-
twierdza dotychczasowe doniesienia zawarte w literaturze obcojezycznej (Cardi-
nali, D’Allura 2001; Roy, MacKay 2002) i krajowej (Szabata 2017).

Wyjasniajac uzyskane rezultaty warto odwolac sie do wniosku sformutowa-
nego przez A.W.N. Roy i G.F. MacKay (2002). Autorzy zauwazyli, iz istnieje
zwiazek pomiedzy przystosowaniem do zycia z niepelnosprawnosciqg wzrokowgq
a czasem jej wystapienia. Przystosowanie do niepelnosprawnosci wzrokowej jest
stosunkowo latwe, jedli istnieje ona od urodzenia badz wczesnego dziecifistwa.
Nabycie niepelnosprawnosci wzrokowej w wieku mtodzieficzym czy tez dojrza-
tym wiaze si¢ z trudnosciami adaptacyjnymi. Badaniami wlasnymi objeto osoby
obciazone stabowzrocznoscig od urodzenia oraz takie, u ktérych zdiagnozowano
ja do 5 roku zycia. Fakt ten, zgodnie z powyzszym stanowiskiem, z pewnoscig nie
pozostaje bez znaczenia dla wynikéw uzyskanych przez badanych, wskazuja-
cych naich zadowalajace przystosowanie do zycia w sytuacji niepelnosprawnosci
wzrokowej. Intepretujac wyniki badan wlasnych nalezy takze wskazac na specy-
fike sytuacji trudnych bedacych udzialem oséb slabowidzacych. Pokonywanie
zwiazanych z nimi obcigzenh wymaga duzego zaangazowania i podtrzymywania
motywacji do dzialania, stad zapewne wysoka preferencja adaptacyjnych strate-
gii radzenia sobie oraz pozytywna samoocena.

Podsumowujac wyniki analizy regresji stwierdza sie, hipoteza zakladajaca ist-
nienie istotnej statystycznie zaleznosci pomiedzy strategiami radzenia sobie
uznawanymi za adaptacyjne a korzystnymi tendencjami w zakresie samooceny
badanych stabowidzacych zyskala czeSciowe potwierdzenie. Ustalono (zgodnie
z oczekiwaniami), ze mniej krytyczne spojrzenie na siebie ksztaltuje wieksza go-
towos¢ badanych do zwracania sie ku religii, poszukiwania wsparcia instru-
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mentalnego i emocjonalnego, planowania dziatafi zaradczych oraz aktyw-
nego radzenia sobie. Zauwazono, ze wyzszy poziom percepcji siebie w obrebie
zachowania wyznacza czestsze podejmowanie dzialan ukierunkowanych na po-
prawe niekomfortowej sytuacji oraz korzystanie ze strategii wykorzystujacej zart i
humor. Widoczna jest takze znaczaca rola posiadania pozytywnego obrazu siebie
w zakresie Ja spolecznego, ktéra przejawia sie w ustalaniu zaangazowania bada-
nych w poszukiwanie wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego. Poza tym na-
lezy podkresli¢ predykcyijna funkcje poczucia tozsamosci i Ja moralno-etycznego.
Wozrost czgstodci reagowania humorem na obcigzajace wydarzenia uzalezniony
jest od wyrazniejszego podkreélania wlasnej tozsamosci a przychylne spojrzenie
na siebie z pespektywy moralno-etycznej wyznacza intensywniejsze poszukiwa-
nie pocieszenia w religii. Ujawniony uklad zaleznosci pomiedzy zmiennymi wpi-
suje si¢ w nurt prac empirycznych, z ktérych wynika, ze wyzsza samoocena wigze
sie z preferencja aktywnej postawy zmierzajacej do poradzenia sobie ze stre-
sujacymi do$wiadczeniami (m.in. Oginska-Bulik 2006; Oles, Ole$ 2014; Yuan,
Zhang, Li 2017). Poza tym ustalono (niezgodnie z przyjeta hipoteza), iz slabsza
ocena wlasciwosci fizycznych uczestniczy w ksztaltowaniu czestszego stosowa-
nia przez badanych aktywnego sposobu rozwiazywania sytuacji stresowych oraz
strategii: pozytywne przewartoSciowanie, planowanie dziatani, poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego. Stwierdzono takze, Zze nizsze poczucie tozsamosci wy-
znacza wiekszg gotowos¢ badanych do poszukiwania wsparcia instrumentalne-
go, za$ mniej korzystna percepcja cech osobowosciowych wyznacza czestsze
zwracanie sie ku religii.

Wyniki przeprowadzonej eksploracji czeéciowo potwierdzajg hipoteze wska-
Zujaca na istnienie istotnej statystycznie zaleznosci pomiedzy strategiami radze-
nia sobie uznawanymi za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakre-
sie samooceny badanych stabowidzacych. Rezultaty analizy regresji ukazaly, iz
stabsza percepcja sfery Ja odnoszacej sie do funkcjonowania spolecznego uczest-
niczy w wyjasnianiu znaczacego nasilenia wyladowania, rezygnacji z podejmo-
wania dzialan, samoobwiniania oraz korzystania z alkoholu i innych uzywek. Na-
lezy takze podkresli¢ predykcyjna funkcje wyzszego stopnia samokrytycyzmu
oddzialujacego na wieksza gotowos¢ badanych do radzenia sobie ze stresem
przez ekspresje negatywnych emocji, zazywanie substancji psychoaktywnych
oraz wycofanie z dziatari. Natomiast istotna rola mniej korzystnej percepcji cech
osobowosciowych ujawnia sie¢ w ksztalttowaniu czestszego wybierania strategii
opartej na obwinianiu siebie. Stwierdzone powyzej powiazania pomiedzy strate-
giami uznawanymi za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakresie
samooceny badanych sg zgodne z przyjeta hipotezg i potwierdzaja doniesienia
zawarte w literaturze przedmiotu (m.in. Oginska-Bulik 2006; Oles, P. Oles§ 2014;
Yuan, Zhang, Li 2017). Poza tym badania ukazaly (wbrew oczekiwaniom), iz po-
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zytywna ocena wlasciwosci fizycznych uczestniczy w ustalaniu czestszego samo-
obwiniania oraz zaprzeczania istnieniu sytuacji problemowej. Interesujace, ze
wyrazniejsze podkreslanie wlasnej tozsamosci wyjasnia znaczaca gotowos¢ do
zaprzestania dzialan i samoobwiniania, za$ przychylne spojrzenie na siebie z per-
spektywy moralno-etycznej wyznacza wieksze angazowanie sie badanych w od-
rzucanie prawdy o zjawisku, bedgcym zZrédlem stresu.

Stwierdzone w badaniach wlasnych niezgodne z oczekiwaniami powiazania
strategii radzenia sobie uznawanych za adaptacyjne i nieadaptacyjne z samo-
oceng, ktérych jest jednak niemal dwukrotnie mniej niz powigzan potwier-
dzajacych sformulowane hipotezy, wskazuja na specyficzne uwarunkowania
procesu radzenia sobie badanych ze stabym widzeniem i sklaniaja do refleksji nad
koniecznoscig prowadzenia kolejnych eksploracji nad aktywnoscig zaradcza oraz
jej korelatami. Interesujagcym rozwigzaniem bylaby diagnoza styléw radzenia so-
bie jako bardziej uogélnionych dyspozycji oraz okreslenie udziatu innych zmien-
nych, oprécz samooceny, w wyjasnianiu zmiennosci aktywnosci zaradczej oséb
stabowidzacych, np. poczucia wlasnej skutecznosci, wsparcia spolecznego, opty-
mizmu, preznosci osobowej.

Przeprowadzone badania nawigzujg do ustalen zawartych w literaturze
przedmiotu, z ktérych wynika, iz radzenie sobie ma kluczowe znaczenie w przy-
stosowaniu sie do zycia z niepelnosprawnoscia wzrokowa, przy czym rola po-
szczegodlnych strategii jest zréznicowana (Oles, Oles 2014; Rai, Rohatgi, Dhaliwal
2019). Ocena ich efektywno&ci jest kwestig trudna, a jej dokonywanie w oderwa-
niu od osoby i sytuacji jest dyskusyjne (Wrzesniewski 2000). Z punktu widzenia
skutecznosci radzenia sobie najkorzystniejsze jest stosowanie kilku strategii jed-
noczeénie. Jednak strategie radzenia sobie ulegaja zmianie, zaleznie od okoliczno-
§ci i mozliwosci podmiotu (Lazarus, Folkman 1984, za: Zubrzycka 2017).
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Gotowos¢ do zawarcia zwigzku malzeniskiego z osobg
z niepelnosprawnoscia a postawy dystansu versus
tolerancji mlodziezy stabowidzace;j

Przebadano 100 uczniéw stabowidzacych uczeszczajacych do szkél specjalnych, a takze 120 uczniow
szkol ogélnodostepnych. Byli to uczniowie klas trzecich gimnazjum oraz klas I-III ponad-
gimnazjalnych. Mlodziez stabowidzgca zakwalifikowana do grupy podstawowej uczeszczata do
osrodkow specjalnych w Lublinie, Warszawie i Krakowie. Szkoly, do ktérych uczeszczata mto-
dziez z grupy pordwnawczej, znajduja sie na terenie miejscowosci Lublin, Lubartéw, Kamionka.
Badania przeprowadzono za pomocg Skali Dystansu i Tolerancji (SDT - Kirenko, Olejnik), a takze
Skali Dystansu Spotecznego E. Bogardusa. Mlodziez stabowidzaca i pelnosprawna wykazata zbli-
zony stosunek wobec sytuacji malzenstwa z osoba niepelnosprawna. Najwieksza gotowos¢ do
zawarcia zwigzku malzenskiego obydwie badane grupy przejawily wobec 0s6b o najmniejszym
stopniu niepelnosprawnodci, tj. osob stabowidzacych i stabostyszacych, a ich podejscie dodatko-
wo bylo determinowane prezentowanymi postawami dystansu i tolerancji. Najmniejszy poziom
gotowosci do wejscia w relacje jaka jest matzenistwo, badani okazali wobec 0s6b z niedostosowa-
niem spolecznym i chorobg psychiczna, i nie byt on zalezny od postaw ogélnych jednostki.

Stowa kluczowe: mlodziez slabowidzaca, dystans, tolerancja, postawy, gotowos¢ do zawarcia
zwiazku malzenskiego

The willingness to get married to a person with a disability
and distance/tolerance attitude of the dim-sighted youth

The research was conducted on a group of 100 dim-sighted students attending special schools
and 120 students of the general schools. Those were the students of the 3rd grade of middle school
and the students from 1st to 3rd grade of secondary school. The dim-sighted students assigned to
the primary group were attending special schools in Lublin, Warsaw and Krakow. The students
from the comparative group were attending general schools in Lublin, Lubartow and Kamionka.
The conducted research was based on the distance and tolerance scale (SDT — Kirenko, Olejnik)
and the Bogardus social distance scale. Both the dim-sighted and able-bodied youth presented
a similar attitude towards the possible marriage with a disabled person. Either group evinced the
highest willingness towards the possible marriage with a person with minimal disability, i.e. dim-
sighted or hard of hearing one. Students” approach was further determined by the presented atti-
tude of distance and tolerance. The examined youngsters presented the lowest willingness to-
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wards the possible marriage with a person with maladjustment or mental illness, which was not
dependent on their general attitude.

Keywords: dim-sighted youth, distance, tolerance, attitude, ability to get married

Wprowadzenie

Badania postaw wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig sa czeste i caly czas zyskuja
na znaczeniu, nie tylko ze wzgledu na powszechnoé¢ integracyjnego ksztalcenia
tych osob, ale takze coraz wieksze uczestnictwo o0séb z niepelnosprawnosciq
w zyciu spolecznym, kulturowym i politycznym (Wolifiska 2015). Pomimo boga-
tej eksploracji w tym zakresie jest ona, i powinna by¢, ponawiana ze wzgledu na
stale zmieniajace sie tlo spoleczno-kulturowe i szybki postep cywilizacyjny. Po-
stawy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia rozpatrywane sa czesto w kategoriach
dystansowania i tolerancyjnoéci. Zaréwno jedno jak i drugie pojecie wystepuje
najczesciej w odniesieniu do zjawisk w zyciu czlowieka, ktére sa nowe i stanowia
swoisty mechanizm porzadkujacy codzienne odbieranie otaczajacej rzeczywisto-
Sci w kategorie: nieznane-znane, odlegte-bliskie (Kirenko, Wawer 2015). Dystans
i tolerancja rozpatrywane i definiowane przez badaczy przedmiotu w kategorii
postaw, tj. zgody badz jej braku na szeroko pojmowana odmiennos¢ drugiej oso-
by poprzez polaczenie w jedno continuum umozliwiajg okreélenie stopnia goto-
wosci danej jednostki do wejscia w interakcje z osoba z niepetlnosprawnoscia.
Powigzania tych dwdch konstruktow zauwaza J. Sak (2002), ktory stwierdza, ze
Jtolerancja oznacza nie tyle akceptacje odmiennosci, lecz niejednoznacznosci,
ktéra jest zwigzana z ,racjonalizowaniem (komplikowaniem) dystansu, jaki ta nie-
jednoznacznos¢ indukuje” (Kirenko, Wawer 2015: 198). Natomiast M. Chodkowska
(2012) zwraca uwage na to, ze ,tolerancja jest ksztaltowana poprzez struktury
spoleczne o zréwnowazonym systemie dystansow” (Kirenko, Wawer 2015: 22),
gdyz zbyt duze dystanse wykluczaja poznanie odmiennosci, a zbyt male moga
by¢ zagrozeniem dla wzajemnego szacunku jednostek. Dlatego tylko odpowiedni
ich dobér przeklada sie na Swiadoma i aktywna postawe tolerancyjnosci.

Postawa tolerancyjnosci wobec odmiennosci i réznorodnosci powinna by¢
ksztaltowana od najmlodszych lat zycia dziecka. Badacze przedmiotu sg zgodni,
ze jednym z warunkéw ksztaltowania sie prawidlowych postaw wobec oséb
z niepelnosprawnosciami jest do§wiadczenie zdobyte w kontaktach z nimi. Nie
jest jednak do konca tak, ze wraz z zacie$nianiem interakcji dystans spoteczny
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia ulega skroceniu. Okazuje sie, ze prawidlo-
woéc¢ ta ma miejsce tylko podczas przelotnych i krétkotrwatych kontaktéw, a wraz
z poglebieniem relacji i zwiekszeniem jej intymnosci dystans potrafi sie znaczaco
zwiekszy¢ (Gorczycka 1988; Mitkowska-Olejniczak 1993; Olejnik 2018). Omawiane
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zjawisko dotyczy nie tylko dzieci i mlodziezy pelnosprawnych, ale takze oséb
z niepelnosprawnoscia, poniewaz sam fakt posiadanych obciazen czy trudnosci
nie przeklada sie na postawe akceptacji czy tolerancji wobec innych oséb z nie-
pelnosprawnoscia.

Jedna z najbardziej intymnych i nieodlacznych relacji w zyciu czlowieka jest
zwiazek partnerski i malzenstwo. Wspolbycie z druga osoba czesto daje ludziom
poczucie szcze$cia i samorealizacji. Szczesliwy zwigzek intymny pozwala na reali-
zacje wielu potrzeb czlowieka, takich jak potrzeba bezpieczenstwa, przynalezno-
Sci, potrzeb seksualnych czy samorealizacji. Wejscie w zwiagzek z druga osobg
wiaze si¢ z osiggnieciem dojrzalosci do tego. Badacze zajmujacy sie ta problema-
tyka, wskazuja, ze sklada sie ona z kilku aspektéw, takich jak: dojrzaloé¢ fizyczna,
prawna, socjalna i psychiczna. Ostatnia z nich, dojrzalo$¢ psychiczna przysztych
malzonkéw, jest predyktorem trwania w szczedliwym, dlugotrwalym zwiazku
malzenskim, i wazne sa w jej zakresie trzy aspekty: dojrzaloé¢ intelektualna/
umystowa, dojrzaloé¢ emocjonalna/uczuciowa i spoteczna (Rys, Sztajerwald 2019).

Optymalne jest osiagniecie wszystkich rodzajéw dojrzatoéci w momencie za-
warcia malzenstwa, jednak nie zawsze jest to mozliwe. Mlodzi ludzie czesto za-
wieraja malzenistwa bez osiggniecia ku temu dojrzalosci psychicznej. Jest ona
zwiazana z wiekiem, lecz niejednoznacznie, gdyz jak podkreslaja badacze przed-
miotu, ,mozna by¢ mlodym wiekiem i by¢ dojrzalym, a takze mozna by¢ do-
roslym i nieodpowiedzialnym” (Rys, Sztajerwald 2019: 163). Jednak zdecydowa-
na wiekszoé¢ oséb dazy do stworzenia zwigzku i zawarcia malzenstwa, bez
wzgledu na posiadane ograniczenia czy ich brak (Piega 2016). Stan, jakim jest nie-
pelnosprawnos¢, stanowi istotna przeszkode dla oséb nia dotknietych, ze wzgle-
du nie tylko na posiadanie wspomnianych ograniczen, ale takze na szereg barier
spolecznych funkcjonujacych w §rodowisku spotecznym (Wilinski 2010). Zawie-
ranie malzenstw z osobami z niepelnosprawnoscia w dalszym ciagu wzbudza
w naszym spoleczenstwie wiele emocji. Badania w tym zakresie nalezg do rzad-
koddi, a te ktore sg dostepne, wyraznie pokazuja, ze pomimo zdecydowanej akcep-
tacji zwiazkéw o0s6b z niepelnosprawnosciami (98%), zdecydowanie mniejsza
czes$¢ badanych (62%) zdecydowataby sie na wejscie w taka relacje. Osoby, ktére
nie wyrazaja zgody na zawarcie zwigzku z osobg z niepelnosprawnoscia, jako
przyczyne takiego stanu rzeczy podaja: obawe przed wystarczajacym zabezpie-
czeniem materialnym takiej sytuacji (43%), opieka nad partnerem z niepelnospraw-
noscia (30%), a takze ,lekiem” przed nia (18%, Piega 2016). M. Gorczycka (1988),
prowadzac badania nad dystansem i tolerancja w grupie oséb petnosprawnych
i z niepelnosprawnoscia, stwierdzila, Ze niepelnosprawni nie sa pozbawieni wo-
bec siebie rezerwy i niecheci, lecz ich poziom w poréwnaniu z ludZmi pelnospra-
wnymi jest nizszy. Autorka dodaje takze, Ze relacja intymna, w postaci chociazby
wejscia w zwiazek z osoba z niepelnosprawnoscia jest wyjatkowa i weszlaby
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W nig co piata pelnosprawna osoba badana i co trzecia osoba z niepelnosprawno-
Scia. Pozytywny wydaje sie by¢ fakt, ze poréwnujac te dwa badania, na przestrze-
ni ponad 30. lat, nastawienie do wchodzenia w zwigzki intymne z osobami z nie-
pelnosprawnoscia zmienilo sie i liczba oséb deklarujgcych che¢ zawarcia takiej
relacji zwiekszyla sie. E. Gorczycka stwierdzita takze, ze negatywne nastawienie
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, jest rzadsze posréd osob jej doswiadczaja-
cych, lecz nieuzasadnionym jest twierdzenie o ,ciazeniu tych ludzi ku sobie”
(Gorczycka (1988: 206). Osoby te chetniej poszukiwaly kontaktéw z osobami
pelnosprawnymi niz z niepelnosprawnoscia. Wyjatkiem okazaty si¢ w tym przy-
padku osoby niewidome, ktére preferowaly towarzystwo innych niewidomych
nad towarzystwo zdrowych.

Metodologiczne zalozenia badan wlasnych

Badania dotyczace funkcjonowania dzieci i mlodziezy stabowidzacych sa
obecnie coraz rzadziej prowadzone posrod tej grupy ze wzgledu, ze jest ona coraz
bardziej r6znorodna, a zaburzeniom zwigzanym z widzeniem towarzysza dodat-
kowe niepelnosprawnosci (Walkiewicz-Krutak 2017). Osoby slabowidzace bory-
kaja sie z wieloma problemami w funkcjonowaniu psychospolecznym, a ich pra-
widlowa adaptacja spoleczna uzalezniona jest od wielu zasobéw wewnetrznych
izewnetrznych (Konarska 2010; Czerwinska 2010, 2011; Szabala 2017). Szczegdlna
sytuacja os6b slabowidzacych polega na tym, ze ich niepelnosprawnos¢ jest cze-
sto niewidoczna badzZ odbierana przez otoczenie jako ,1zejsza”. Niemniej jednak
nadal napotykaja one na szereg barier spotecznych zwiazanych z trudnosciami
w akceptacji w kregach przyjaciét czy rodziny, co przeklada sie z kolei na ich nizsza
samooceng, poczucie osamotnienia czy skrepowanie w kontaktach z innymi ludz-
mi (Paplifiska 2008; Szczupat 2017). Mlodziez stabowidzaca podchodzi z wigkszg
doza dystansu i ostroznosci do otaczajacej rzeczywistosci, dlatego wyposazenie
jej w pewne cechy i zasoby osobiste, takie jak chociazby tolerancja, swiadomosé
pokonywania wlasnych oporéw i lekéw, a takze postugiwanie sie umiejetnoscia-
mi spotecznymi adekwatnie do zaistnialej sytuacji jest niezbedne do podniesienia
jakosci ich codziennego funkcjonowania, w tym gotowosci do wchodzenia w re-
lacje i zwiazki intymne (Zaorska 2015, Olejnik 2018). Dlatego podstawowy pro-
blem badawczy zawiera sie w pytaniu o zwiazki pomiedzy gotowoscia do zawar-
cia zwiagzku malzenskiego z osoba z niepelnosprawnoscia, a prezentowanymi
postawami dystansu versus tolerancyjnosci mlodziezy stabowidzacej. Postawio-
ne pytania badawcze dotyczyly korelacji pomiedzy poziomami postaw zdystan-
sowania versus tolerancyjnosci badanej mlodziezy i ich gotowoscia do wejscia
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w zwiazek malzenski z osobami, z r6znym rodzajem niepelnosprawnosci. Hipo-
teze ogolna sformulowano do zwigzkéw pomiedzy wykazywanymi postawami
zdystansowania versus tolerancyjno$ci mlodziezy stabowidzacej a ich gotowoscia
do wejscia w zwiagzek malzenski z osoba z niepelnosprawnoscig. Otrzymane wy-
niki analiz odniesiono do grupy mlodziezy pelnosprawne;j.

Materiat badawczy zebrano za pomocg metody sondazu diagnostycznego,
w ktérego sklad wchodzily nastepujace narzedzia badawcze: Skala DystansuiTo-
lerancji (SDT - Kirenko, Olejnik), a takze Skala Dystansu Spolecznego E. Bogardusa.
Skala Dystansu i Tolerancji to narzedzie stworzone na bazie dyferencjatu seman-
tycznego, ktérego twércami ogdlnych zasad sa C.E. Osgood, G.J. Sucii P.H. Tan-
nenbaum. Konstruujgc Skale Dystansu i Tolerancji sformulowano twierdzenia
okreélajace dystans i tolerancje, a takze wybrano skale przymiotnikowe do ich
oszacowania. Wylonione w ostatecznej wersji 10 twierdzen, zastosowanych
w ostatecznej wersji skali, zostalo zdefiniowanych na podstawie interdyscyplinar-
nej analizy poje¢ dystansu i tolerancji, klasyfikacji i charakterystyki postaw i na-
stawien spolecznych. W koncowym etapie prac nad Skalg Dystansu i Tolerancji
przypisano twierdzeniom znacznie denotacyjne, niesugerujace pozytywnych czy
negatywnych ocen. W wyniku prowadzonych prac psychometrycznych (badanie
rzetelnosci poléwkowej) z 10 par twierdzeh pozostato 7. Do oceny ich konotacyj-
nego znaczenia wykorzystano oryginalny zestaw 7-stopniowych skal przymiotni-
kowych (Kirenko 1998).

Trafnosc i rzetelno$¢ skali zostala potwierdzona w przeprowadzonych bada-
niach (wspoélczynniki rzetelnosci skal wyznaczone metodg wewnetrznej zgodno-
§ci wynosza od 0,42 do 0,78, a staloé¢ skal badana w odstepie 2-3 tygodni od 0,36
do 0,73) (Kirenko, Olejnik 2012), a dotychczasowe jej wykorzystanie pozwolito na
stwierdzenie zalezno$ci pomiedzy owymi nastawieniami a poczuciem koherencji
i wsparcia spolecznego (Olejnik 2018). Za pomoca skali Dystansu i Tolerancji usta-
lono poziom zmiennej niezaleznej, tj. poziom postaw zdystansowania versus
tolerancyjnosci badanej miodziezy petno- i niepelnosprawnej. Do zmierzenia stopnia
gotowosci do zawarcia zwigzku malzenskiego z r6znymi kategoriami oséb z nie-
pelnosprawnoscia (zmienna zalezna) zastosowano zmodyfikowana wersje skali
E. Bogardusa (1933) stuzaca do pomiaru stopnia sklonnosci ludzi do utrzymywa-
nia - zréznicowanych co do bliskosci - stosunkéw spolecznych z innymi ludZzmi.

E. Bogardus przy opracowywaniu swej skali wyszed! z zalozenia, iz wyzszy
stopien tolerangji i akceptacji danej osoby pozwala na zaistnienie blizszych relacji
iskrécenia dystansu spolecznego. Badani podczas pomiaru ta skala maja za zada-
nie odnies¢ sie do hipotetycznej sytuacji i okresli¢ stopien dopuszczalnoéci konta-
ktu z obcym, innymi stowy wskazac stopien gotowosci do integracji z nimi. Bada-
ne osoby zostaly zapytane, czy zgodzilyby sie wejs¢ w zwiazek malzenski z osobg
z niepelnosprawnoscia i mialy odnies¢ swoja odpowiedz do takich kategorii oséb
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z niepelnosprawnoscig, jak osoby: stabowidzace, niewidome, staboslyszace, niesty-
szace, niepelnosprawne ruchowo, z niepelnosprawnosciq intelektualng, przewlekle
chore, chore psychicznie i niedostosowane spotecznie. Zadaniem osoby badanej
bylo ustosunkowanie sie do postawionego pytania w odniesieniu do kazdego
z wymienionych rodzajéw niepelnosprawnosci. Doprecyzowac nalezy, ze wpro-
wadzenie terminu gotowosci do wejscia w zwigzek malzenski jest powigzane
przede wszystkim z wiekiem badanych, gdyz trudno jest méwi¢ o osiagnieciu
dojrzatosci psychicznej do zawarcia zwigzku malzenskiego przez mlodziez.
Z uwagi, ze pierwsze zwigzki intymne, a nawet malzefhstwa zdarzaja sie juz
w wieku ok. 16-19 lat i koncepcja badan zakiadata zmierzenie poziomu nastawie-
nia wobec sytuacji malzenstwa z osobami z r6znym rodzajem niepetlnosprawno-
§ci, wprowadzono termin gotowosci do zawarcia zwigzku malzenskiego.

W sumie przebadano 220 uczniéw trzecich klas gimnazjum oraz pierwszych,
drugich i trzecich klas szkét ponadgimnazjalnych, w tym 100 oséb slabowidza-
cych uczeszczajacych do szkét specjalnych i 120 uczniéw szkét ogélnodostepnych.
Grupe podstawowa utworzyly 42 dziewczeta (42%) i 58 chlopcow (58%) w wieku
od 15 do 21 lat. Mlodziez stabowidzaca, ktéra zostala objeta badaniami, uczesz-
czala do szkét specjalnych znajdujacych sie w Lublinie, Krakowie i Warszawie.
Najliczniej reprezentowana grupa byli 17-latkowie (28%), a takze 16- i 18-latkowie
(23% calosci badanej grupy). Dziewietnastolatkowie stanowili 11% badanej gru-
py, a pietnastolatkowie 9%. Najmniej liczng grupa byli 20-latkowie (3%), a takze
21-latkowie (3%). Ponad polowa sposréd badanej mlodziezy stabowidzacej za-
mieszkiwala na terenie miast (60%), a pozostate 40% to mieszkancy terenéw wiej-
skich. Jednak z uwagi na czeste odlegle zamieszkiwanie od szkél, do ktérych
uczeszczala badana miodziez, zamieszkiwala ona w internatach wchodzacych
w skfad wymienionych o$rodkéw specjalnych.

Mlodziez pelnosprawna, ktéra w badaniach stanowila grupe poréwnawcza
uczeszczala do Zespotu Szkét Chemicznych w Lublinie, II Liceum Ogoélnoksztal-
cacego w Lubartowie i Zespotu Szkét w Kamionce. W jej sktad weszlo 120 oséb,
w tym 80 dziewczat (66,67 %) i 40 chlopcow (33,33%). Tak jak w grupie podstawo-
wej najliczniejsza grupe stanowili 17-latkowie (36,67%), nastepnie 18-latkowie
(29,17%) i 16-latkowie (20%). Najmniejszy odsetek badanych z tej grupy stanowili
19-latkowie (8.33%) i 15-latkowie (5,83%). Zaznaczy¢ nalezy, ze w grupie uczniow
szkot ogélnodostepnych, w odréznieniu do uczniéw szkoét specjalnych, nie znale-
zli sie uczniowie, ktérzy mieli ponad 19 lat. Wiaze sie to ze specyfika funkcjono-
wania 0séb z niepelnosprawnoscig, w tym dostosowaniem form edukacji do ich
potrzeb i mozliwosci. Mlodziez z grupy poréwnawczej zamieszkiwata gtéwnie na
terenach wiejskich (65,83%), a na terenie miast Lublin i Lubartéw zamieszkiwato
34,17% sposréd badanych.



Gotowos¢ do zawarcia zwigzku malzeriskiego z osobq z niepetnosprawnoscig... 123

Wyniki badan

Gotowos¢ do zawarcia malzenstwa badanej mlodziezy z osobami z r6znymi
rodzajami niepelnosprawnosci w prowadzonych badaniach stanowi zmienng
zalezng mierzong za pomoca zmodyfikowanej Skali Dystansu spolecznego
Bogardusa. Otrzymane wyniki w obydwu badanych grupach ilustruje tabela 1
i wykres 1.

stabowidzace

5
niedostosowane -
. niewidome
spofecznie
chore labowid
psychicznie Sl D2 —e— Osoby stabowidzace

—#— Osoby petnosprawne

przewlekle chore niestyszace
niepetnosprawne niepetnosprawne
intelektualnie ruchowo

Wykres 1. Gotowo$¢ do zawarcia zwigzku malzenskiego z osoba niepetnosprawna

Zrédto: badania wlasne.

Miodziez stabowidzaca w sposéb zdecydowany zadeklarowala che¢ wstapienia
w zwiazek malzenski z drugg osoba stabowidzaca (4,29). W przypadku miodziezy
pelnosprawnej osiagnieta srednia jest istotnie nizsza i wynosi 3,48. Podoba sytu-
acja, réznicujaca w sposob istotny obydwie badane grupy, zaszta w przypadku
deklaracji gotowosci wejscia w zwigzek malzenski z osoba niewidoma. W grupie
mlodziezy stabowidzacej wyniosla ona 3,50, a spodréd uczniéw pelnosprawnych
2,95. Wieksza gotowos¢ do wejscia w zwigzek niz w przypadku oséb niewido-
mych wykazata badana mlodziez w stosunku do 0séb staboslyszacych. Osiggniete
przez nich $rednie wynosza kolejno 3,71 w grupie mlodziezy stabowidzacej i 3,42
poséréd uczniéw pelnosprawnych i jest to zréznicowanie zblizone do poziomu
istotnosci statystycznej. Z kolei w odniesieniu do os6b catkowicie niestyszacych,
poziom badanej zmiennej wyraznie zmalal. Wyniki w obydwu badanych gru-
pach sa zblizone (3,0 grupa podstawowa i 2,93 poréwnawcza) i nie osiagnely po-
ziomu statystycznej ufnosci (p=0,632). Brak wyraznego zr6znicowania miedzy-
grupowego (p=0,814) wystapil takze w przypadku gotowosci do wstapienia
w zwiazek z osoba z niepelnosprawnoscia ruchowa. R6znice pomiedzy osiagnietymi
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w obydwu grupach $rednimi sg minimalne i osiagnety wskazania: 3,08 posréd mlo-
dziezy stabowidzacej i 3,04 wsrdd uczniéw szkél ogélnodostepnych. Osiggniete
wyniki pokazuja brak wyraznego zdecydowania, jesli chodzi o deklaracje checi
lub jej braku do wejscia w zwiazek z osoba z niepelnosprawnoscia ruchowa. Jesz-
cze mniejsza gotowos¢ wykazala badana mlodziez z obydwu grup w odniesieniu
do 0s6b chorujacych przewlekle. Osiagniete srednie 2,60 dla grupy podstawowej
12,89 dla poréwnawczej, réznicuja badane grupy w sposéb zblizony do istotnosci
statystycznej (p=0,077) i pokazuja, ze badanie raczej niechetnie widzieliby sie
w tego typu zwiazku. Jednak najwyzszy poziom dystansu spolecznego, ktéry
$wiadczy jednoczesnie o niskim poziomie gotowosci do zawarcia zwiazku malzen-
skiego badanej mlodziezy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna, cho-
robg psychiczng i niedostosowaniem spotecznym. W odniesieniu do oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng osiggniete $rednie (1,96 posréd mlodziezy stabo
widzacej i 2,26 w grupie uczniéw pelnosprawnych), Swiadcza o bardziej, lub
mniej zdecydowanej odmowie wstapienia w tego typu relacje, lecz tym razem
wiegkszy wyzszy poziom gotowosci uzyskala mlodziez petnosprawna. Podobna
sytuacja, zaszla takze w przypadku gotowosci do zawarcia zwigzku malzeniskiego
z osobami z niedostosowaniem spotecznym (1,74 grupa podstawowa i 2,21 grupa
poréwnawcza). Mlodziez z obydwu badanych grup najmniejsza gotowos¢ do
wejscia w zwiazek malzefiski wykazali wobec 0s6b z choroba psychiczna. Osiag-
niete Srednie to 1,69 posréd mlodziezy stabowidzacej i 1,93 w grupie mtodziezy
pelnosprawnej. Zréznicowanie miedzygrupowe bylo zblizone do istotnosci staty-
stycznej (p=0,51)

Otrzymane wyniki w zakresie przejawianych przez mlodziez stabowidzaca
postaw zdystansowania versus tolerancyjnosci zbadang Skalg Dystansu i Toleran-
cji, stanowiaca zmienng niezalezna w prowadzonych badaniach, ukazuje tabela
21. Otrzymane wyniki w siedmiu kategoriach skali stanowia r6znice dwoéch twier-
dzenr wchodzacych w jej sklad, przy czym pierwsze twierdzenie mialo zabarwie-
nie pozytywne, a drugie negatywne.

Uzyskane w badaniach wyniki w kazdej skali, nie sa wysokie a otrzymane r6-
znice miedzygrupowe nie osiagnely progu istotnosci statystycznej, jednak wska-
zujg one na pozytywne nastawienie badanej mtodziezy stabowidzacej, a takze ich
pelnosprawnych réwiesnikéw Swiadczace o przejawianej postawie tolerancyjno-
Sci. Badana mlodziez jest otwarta na nowe doswiadczenia i cechuje ja ciekawosc¢
wzgledem nowych ludzi, zjawisk czy zdarzen, a takze szacunek i zrozumienie dla
odmiennosci. Postawa ta jest czestsza u mlodziezy pelnosprawnej we wszystkich
z siedmiu kategorii Skali Dystansu i Tolerancji.

! Danez tego zakresu problemowego byly publikowane w autorskiej monografii Postawy zdystan- so-
wania i tolerancyjnosci a zasoby osobiste mtodziezy stabowidzgcej.
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Najwyzej ocenianymi kategoriami w obydwu z badanych grup byty: katego-
ria Ct/d (autentycznosé/fasadowosc), kategoria Et/d (zyczliwosé/niechec), a najni-
zej: Ft/d (kompromisowosé/konserwatyzm) oraz At/d (wyrozumialo$é/nieugie-
tos¢). Ogodlna tendencja zauwazona w grupie mlodziezy stabowidzacej podczas
analizy wynikéw czastkowych poszczegdlnych twierdzen Skali Dystansu i Tole-
rancji bylo osigganie wyzszych wynikéw w pojeciach zwigzanych z tolerancja, jak
i tych zwigzanych z dystansem. Zaznaczy¢ takze nalezy, ze mlodziez stabowidzaca
osiagnela podobne wyniki w pojeciach zwigzanych z postawg tolerancyjnosci co
mlodziez pelnosprawna, lecz w pojeciach opisujacych zdystansowanie byly one
zdecydowanie wyzsze.

Dotychczasowa analiza i poréwnania miedzygrupowe ukazaly ogélne i usred-
nione tendencje wykazywanych przez mlodziez postaw. W celu wyrazniejszego
zréznicowania 0os6b badanych w tym zakresie, otrzymane $rednie skategoryzo-
wano w trzy skupienia. Kazde z nich wskazuje na postawe tolerancyjnosci bada-
nej mlodziezy, jednak natezenie wykazywanej postawy jest zréznicowane.
Zaréwno w jednej, jak i w drugiej grupie badawczej wyrdézniono skupienia mto-
dziezy o najwyzszym, najnizszym i posrednim poziomie tolerancyjnosci.

Wykres $rednich kazdego skupienia

—O— Skupienie 1
-+ Skupienie 2
--o-- Skupienie 3

At/d Bt/d Ctd Dt/d Et/d Ft/d Gt/d

Zmienne

51 - skupienie zdystansowane, S2 — skupienie mieszane, S3 — skupienie tolerancyjne

Wykres 2. Skupienia prezentowanych postaw — grupa podstawowa

Zrédto: badania wlasne.
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Wyniki §rednich dla kazdego z wyszczegdlnionych skupien w grupie mlo-
dziezy stabowidzacej prezentuje wykres 2. W sklad skupienia mtodziezy zdystan-
sowanej weszlo 37 przypadkéw (37% badanych z grupy), nastawienie tolerancyj-
ne przejawito 38 oséb (38%), a we skupieniu mieszanym znalazla sie co czwarta
badana osoba, tj. 25% badanej grupy. Juz po wstepnej analizie otrzymanych wy-
kresow skupien i rozkladu ich $rednich mozna stwierdzi¢ podobiefistwo wyste-
pujace w rozkladzie skupienia mlodziezy o nastawieniu tolerancyjnym i miesza-
nym, natomiast charakter skupienia zdystansowanego jest zdecydowanie
odmienny. Zaréwno w skupieniu tolerancyjnym jak i mieszanym najwyzsze wy-
niki zorientowane tolerancyjnie wystapily w kategoriach Ct/d (autentycznosé¢/
fasadowosc) i Et/d (zyczliwosé/niechec). Oznacza to, ze zaréwno mlodziez stabo-
widzaca cechujaca sie wysokim, jak i umiarkowanym stopniem tolerancyjnosci
najwyzej ceni takie cechy, jak autentycznos¢ i zyczliwos¢ w kontaktach z innymi
ludZmi. Co jest jednak ciekawe, badane osoby z obydwu tych skupien osiagnety
niskie wyniki w kategorii Ft/d (kompromisowosé¢/konserwatyzm) i Dt/d (otwar-
tos¢/rezerwa), co moze $wiadczy¢ o ich mocnym przywigzaniu do posiadanych
pogladow, a takze asekuracyjnie zdystansowanym sposobie poznawania otaczajg-
cej rzeczywistosci. Najwieksza jednolitos¢ osiagnietych wynikéw cechowala
mlodziez skupiong w grupie zdystansowanej. Rozklad wszystkich wynikéw byt
zblizony do zera. W pierwszych pieciu kategoriach byl on jednak dodatni,
a w dwoch ostatnich Ft/d (kompromisowos¢/konserwatyzm) i kategorii Gt/d (swoboda/
skrepowanie), ujemny.

W poréwnaniu z mlodzieza stabowidzaca miodziez pelnosprawna z grupy
poréwnawczej prezentuje nastawienie bardziej tolerancyjne. Wykres nr 3 ilustru-
je rézne natezenia nastawienia tolerancyjnosci ujete tak jak w grupie poréwnaw-
czej w trzy skupienia. Najwieksze nasilenie tolerancyjnosci zaprezentowala
mlodziez ze skupienia 1. Osoby te wykazaly sie znaczaco wyzszym poziomem
tolerancyjnosci w poréwnaniu do $rednich catej grupy mlodziezy petnosprawne;.
W poréwnaniu ze skupieniem tolerancyjnym mtodziezy stabowidzacej uzyskany
rozklad skupienia wyglada podobnie, jednak osiggniete Srednie sa zdecydowanie
wyzsze. Nie bez znaczenia pozostaje jednak fakt, ze posréd uczniéw stabo-
widzacych, az 38% zakwalifikowalo sie do tego skupienia, podczas gdy w sktad
skupienia tolerancyjnego mlodziezy pelnosprawnej weszlo 30 przypadkow (25%
badanej grupy).

W skiad skupienia 2. weszla mlodziez o nastawieniu posrednim, pomiedzy
nastawieniem tolerancyjnym a zdystansowanym. W poréwnaniu z mlodziezg
stabowidzaca, skupienie to jest znacznie liczniejsze, a osiagniete Srednie wyzsze.
Charakter prezentowanego rozkladu jest tagodniejszy, co Swiadczy o wiekszej
spojnosci w obrebie prezentowanej postawy. Skupienie 3.to najliczniejsze skupie-
nie w grupie poréwnawczej liczace 47 osob (39,17% badanej grupy). Otrzymany
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rozklad jest zblizony charakterem do rozkladu skupienia zdystansowanego
mlodziezy stabowidzacej i charakteryzuje sie najwieksza jednolitoscia w porow-
naniu z dwoma pozostatymi skupieniami z tej grupy.

Wykres $rednich kazdego skupienia
60

50

40t

20

10

—O— Skupienie 1
-+ Skupienie 2
--¢-- Skupienie 3

At/d Bt/d Ct/d Dt/d Et/d Ft/d Gt/d

Zmienne

S1 - skupienie tolerancyjne, S2 — skupienie mieszane, S3 — skupienie zdystansowane

Wykres 3. Skupienia prezentowanych postaw — grupa poréwnawcza

Zrédto: badania wlasne.

Wystepujacy statystyczny zwigzek miedzy gotowosciag do zawarcia zwigzku
malzenskiego z osobami z réznymi rodzajami niepelnosprawnosci, a postawami
zdystansowania versus tolerancyjnosci badanej mlodziezy ilustruje tabela 3. Oka-
zalo sig, ze jesli chodzi o omawiang zaleznoé¢ wobec 0séb z niepelnosprawnoscig
wzrokowa, to zdecydowanie wieksza gotowos¢ do zawarcia zwigzku malzenskie-
go wykazaly osoby stabowidzace. Najwiekszy poziom gotowosci do zawarcia
malzenstwa z osobg stabowidzaca cechowat badang mtodziez z grupy podstawo-
wej, zakwalifikowang do skupienia tolerancyjnego. Uzyskana przez nig Srednia
(4,71) pokazuje, iz w sposéb zdecydowany przystaliby oni na zawarcie zwiazku
malzenskiego z innymi stabo widzacymi. Nieznacznie nizszg $rednig, $wiadczaca
o nieco bardziej zachowawczym podej$ciu w omawianym zakresie, uzyskaty oso-
by ze skupienia mieszanego, ktérych srednia arytmetyczna (4,44) nie réznila sie
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w sposéb istotny od wyniku mlodziezy tolerancyjnej (p=0,285). Natomiast $red-

nia mlodziezy ze skupienia zdystansowanego (3,75) jest istotnie nizsza (p=0,008)
od uzyskanej zar6wno przez mlodziez ze skupienia mieszanego, jak i ze skupie-

nia tolerancyjnego (p=0,000).

Tabela 3. Gotowos¢ do zawarcia zwigzku malzenskiego z osobg niepelnosprawna a postawa
zdystansowania vs tolerancyjnosci badanych oséb — ANOVA — grupa podstawowa

Kategorie F P Por. wewnatrzgrupowe
gr {1}3,756 {2}4,440 {314,710
S1 0,008* 0,000*
Stabowidzacy 9,306 0,000*
S2 0,008* 0,285
S3 0,000* 0,285
gr {1}3,189 {2}3,080 {3}4,078
S1 0,756 0,005*
Niewidomi 5,637 0,005%
S2 0,756 0,005*
S3 0,005* 0,005*
gr {1}3,189 {2}3,800 {314,157
S1 0,053* 0,000*
Stabostyszacy 6,156 0,003*
S2 0,053* 0,251
S3 0,000* 0,251
gr {1}2,864 {2}2,960 {3}3,157
S1 0,778 0,332
Niestyszacy 0,491 0,614
S2 0,778 0,556
S3 0,332 0,556
gr {1}3,081 {212,920 {3}3,184
i i S1 0,647 0,742
Niepelnosprawni 0,286 0,752
ruchowo S2 0,647 0,451
S3 0,742 0,451
gr {1}2,027 {2}1,880 {3}1,947
i i S1 0,576 0,734
Nlepelnospréwnl 0,162 0,851
intelektualnie S2 0,576 0,796
S3 0,734 0,796
gr {1}2,378 {2}2,520 {312,868
S1 0,672 0,103
Przewlekle chorzy 1,418 0,247
S2 0,672 0,296
S3 0,103 0,296
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Kategorie F p Por. wewnatrzgrupowe
gr {1}1,783 {2}1,840 {3}1,500
S1 0,805 0,165
Chorzy psychicznie 1,459 0,238
S2 0,805 0,136
S3 0,165 0,136
gr {1}1,702 {2}1,760 {3}1,763
: . S1 0,815 0,783
N1edosto§owan1 0,046 0,955
spolecznie S2 0,815 0,989
S3 0,783 0,989

* p<0,05; ~ p zblizone do istotnosci
S1 - skupienie zdystansowane, S2 — skupienie mieszane, S3 — skupienie tolerancyjne

Zrédto: badania wlasne.

Badana mlodziez stabowidzaca zorientowana w kierunku dystansu spolecz-
nego nie jest do konica pewna, czy chcialaby zawrze¢ zwiazek z inng osobag obar-
czona niepelnosprawnoscia wzrokowa, nawet w sytuacji, kiedy jest to stabe wi-
dzenie. Poréwnujac wyniki osiggniete w omawianej kwestii przez mlodziez
pelnosprawna (tab. 4), zauwaza sie z jednej strony nieco wieksze jej zdystansowa-
nie, z drugiej zas wigeksza sp6jnoé¢ w zakresie otrzymanych wynikéw $rednich
arytmetycznych. Mlodziez uczeszczajaca do szkét ogélnodostepnych najwyzszy
poziom akceptacji osiagneta w skupieniu tolerancyjnym (3,96). Z kolei $rednia
skupienia mieszanego (3,37) byla juz od niej istotnie nizsza (p=0,013), podobnie
jak §rednia mlodziezy ze skupienia zdystansowanego (3,27, p=0,001). Biorac pod
uwage takze wyrazny zwigzek (p=0,010), jaki zaszed! pomiedzy ogolnie przeja-
wianymi postawami ukierunkowanymi na tolerancje badZ dystans a konkretng
postawa w omawianej sytuacji, nalezy stwierdzi¢, iz podchodzenie do rzeczywi-
stosci spolecznej z wieksza doza ciekawosci i tolerancji innosci sprzyja akceptacji
0s6b stabo widzacych w intymnej sytuacji spolecznej, jaka jest zwigzek malzen-
ski. Najmocniej zarysowal sie¢ on w grupie 0séb slabo widzacych, gdzie poziom
zaleznosci wyni6st p=0,000.

Osoby stabowidzace w poréwnaniu ze swoimi réwiesnikami ze szkoél ogol-
nodostepnych osiggnely wyzszy poziom gotowosci do zawarcia zwigzku matze-
niskiego z osobg niewidoma. Najwyzsza $rednia wskazujacg na zgode na zawarcie
malzenstwa osiggneli uczniowie szkét specjalnych ze skupienia tolerancyjnego
(4,07). Srednie w kolejnych skupieniach okazaly sie by¢ od nich istotnie nizsze.
Srednia w skupieniu mieszanym wyniosta 3,08, natomiast w zdystansowanym
3,18. Uzyskane wyniki wyraznie wskazuja na to, iz tylko mlodziez stabowidzaca
zorientowana tolerancyjnie deklaruje zgode na malzenistwo z osobg niewidoma,
natomiast mlodziez, ktéra posiada wiekszy stopien dystansu poznawczego nie
ma juz takiej pewnosci. Wskaznik wzajemnej zaleznosci obu badanych zmien-
nych jest istotny statystycznie (p=0,005).
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Tabela 4. Gotowosc¢ do zawarcia zwigzku malzenskiego z osoba niepelnosprawna a postawa
zdystansowania vs tolerancyjnosci badanych oséb - ANOVA - grupa poréwnawcza

Kategorie F P Por. wewnatrzgrupowe
gr {133,966 | {2}3,372 | {3}3,276
S1 0,013* 0,003*
Slabowidzacy 4,799 0,010*
S2 0,013* 0,650
S3 0,003* 0,650
gr {1}3,500 | {2}2,814 | {3}2,723
S1 0,004* 0,001*
Niewidomi 6,226 0,003*
S2 0,004* 0,666
S3 0,001* 0,666
gr {1}3,900 | {2}3,348 | {3}3,170
S1 0,026 0,003*
Slaboslyszacy 4,705 0,011*
S2 0,026* 0,414
S3 0,003* 0,414
gr {1}3,400 | {232,767 | {3}2,766
S1 0,008* 0,007*
Niestyszacy 4,579 0,012*
S2 0,008* 0,994
S3 0,007* 0,994
gr {1}3,366 | {232,953 | {3}2,914
S1 0,102 0,069~
Niepelnosprawni
ruchowo 1,908 0,153 S2 0,102 0,862
S3 0,069~ 0,862
gr {132,666 | {2}2,116 | {3}2,127
i i S1 0,019* 0,020*
Nlepelnospr.awm 3,475 0,034*
intelektualnie S2 0,019* 0,956
S3 0,020* 0,956
gr {133,333 | {2}2,837 | {3}2,659
S1 0,063~ 0,010*
Przewlekle chorzy 3432 0,036*
S2 0,063~ 0,451
S3 0,010* 0,451
gr {132,233 | {2}1,837 | {3}1,829
S1 0,076~ 0,066~
Chorzy psychicznie 2,068 0,131
S2 0,0769~ 0,969
S3 0,066~ 0,969
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Kategorie F P Por. wewnatrzgrupowe
gr {1}2,233 {2}2,186 {312,212
. . S1 0,855 0,935
Niedostosowani 0,017 0,983
spolecznie S2 0,855 0,907
S3 0,935 0,907

* p<0,05; ~ p zblizone do istotnosci
S1 - skupienie zdystansowane, S2 — skupienie mieszane, S3 — skupienie tolerancyjne

Zrédlo: badania wlasne.

Poréwnujac zaprezentowane ustosunkowanie mtodziezy stabowidzacej wo-
bec innych oséb stabowidzacych i niewidomych, mozna zauwazy¢, iz dystans
spoleczny wzgledem os6b niewidomych wyraznie wzrdst we wszystkich wyrdz-
nionych skupieniach, jednak w poréwnaniu do prezentowanego przez mlodziez
pelnosprawna jest on znacznie nizszy. Mlodziez pelnosprawna zapytana o to czy
dopuszcza mozliwo$¢ zawarcia malzenstwa z osoba niewidoma, najczesciej wy-
bierata opcje odpowiedzi ,nie wiem”. Jednak zréznicowanie §rednich wewnatrzgru-
powych pokazuje, iz gotowos¢ do wejscia w tego typu relacje zalezy od posiadanego
ogolnego nastawienia wobec rzeczywistosci spolecznej (p=0,003). Najmniejszym
stopniem akceptacji cechowali sie w tym zakresie uczniowie ze skupienia o naj-
wiekszym ogélnym nasileniu dystansu spolecznego (2,72), nieco wieksza gotowosé
akceptacji przejawili mlodzi ludzie ze skupienia mieszanego (2,81). Natomiast
§rednia uzyskana przez mlodziez pelnosprawng ze skupienia tolerancyjnego
wskazuje na najmniejsze natezenie dystansu spolecznego (3,50) i jest w sposéb
istotny nizsza (p=0,004) od $redniej uzyskanej przez mlodziez ze skupienia mie-
szanego i zdystansowanego (p=0,001).

Analizujac dane zawarte w tabeli 3, nalezy stwierdzi¢, iz mlodziez ze szkot
specjalnych wykazala sie¢ zdecydowanie wieksza akceptacja wobec oséb z nie-
pelnosprawnoscia wzrokowa niz w stosunku do ujetych w badaniach pozostatych
kategorii 0s6b niepelnosprawnych. Nawet wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
stuchowa przejawila ona nieco mniejsza gotowos¢ do zawarcia zwigzku matzen-
skiego. Najwyzsza Srednia (4,15), $wiadczaca o zgodzie na zawarcie zwiazku
malzenskiego z osoba slabostyszaca uzyskali badani stabowidzacy zorientowani
tolerancyjnie. Ich $rednia byla istotnie wyzsza od wyniku ich réwiesnikow ze sku-
pienia zdystansowanego (3,18, p=0,000) i nie réznila sie znaczaco (p=0,251) od
§redniej miodziezy ze skupienia mieszanego (3,80), cho¢ byl nizsza od niej. Istot-
no$¢ statystyczna zaszla takze pomiedzy Srednimi skupienia zdystansowanego
i mieszanego (p=0,053). W poréwnaniu z badang mlodzieza z niepelnosprawno-
$ciag wzrokowa, mlodziez pelnosprawna uzyskala nieco nizszy wynik $redniej
arytmetycznej w skupieniu tolerancyjnym (3,90), duzo nizszy w skupieniu mie-
szanym (3,34) i bardzo zblizony w zdystansowanym (3,17).
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Uzyskane $rednie pokazuja, iz jedynie mlodziez ze skupienia tolerancyjnego
wyrazila zgode na potencjalne malzenstwo z osobg stabostyszacg, brak wyrazne-
go zdecydowania w tej kwestii widoczny jest natomiast w dwéch pozostatych
grupach. Poréwnanie wewnatrzgrupowe posrod uczniéw stabowidzacych wyka-
zalo, iz otrzymane $rednie r6znia sie w sposéb istotny statystycznie pomiedzy
skupieniami tolerancyjnym i zdystansowanym (p=0,003), a takze tolerancyjnym
i mieszanym (0,026). W odniesieniu do oséb stabostyszacych, zalezno$¢ powstata
pomiedzy ogdlna postawa dystansu badz tolerancyjnosci a postawa wobec zawa-
rcia z nig malzenstwa, jest istotna statystycznie i w grupie podstawowej réwna
p=0,000, a w poréwnawczej p=0,011. Natomiast analiza owych zaleznosci w takiej
samej sytuaciji, tylko wobec 0séb niestyszacych wskazuje, iz zwigzek na poziomie
istotnosci statystycznej zaszed! tylko w grupie poréwnawczej (p=0,012), za$ nie
odnotowano go w grupie podstawowej (p=0,614). Mlodziez pelnosprawna bo-
wiem wykazala zdecydowanie wieksze zréznicowanie, jesli chodzi o otrzymane
wyniki w poszczegélnych skupieniach. Uczniowie zdrowi ze skupienia tolerancyj-
nego uzyskali Srednia rowna 3,40 i byla ona istotnie wyzsza (p=0,008) od $rednich
mlodziezy ze skupiefi mieszanego (2,76) oraz zdystansowanego (2,76, p=0,007).
Natomiast odpowiedzi uzyskane przez mlodziez stabowidzaca ze wszystkich wy-
réznionych skupien, a takze przeprowadzone poréwnanie wewnatrzgrupowe
pokazuja wieksza spdjnosc i brak istotnych réznic pomiedzy $rednimi, a tym sa-
mym posiadanym nastawieniem w omawianej sytuacji. Srednia mtodziezy stabo-
widzacej ze skupienia tolerancyjnego jest nizsza niz w grupie uczniéw pelnospraw-
nych i wynosi 3,15, natomiast w skupieniu mieszanym wynik 2,96 jest juz wyzszy
od tego osiagnietego przez uczniéw zdrowych. Wyzszy wynik niz uczniéw z gru-
py poréwnawczej osiagneli takze uczniowie ze skupienia zdystansowanego, jest
on rowny 2,86.

Pomimo znacznych réznic w otrzymanym poziomie dystansu spolecznego
w grupie poréwnawczej i utrzymanej tendencji w grupie podstawowej, poka-
zujacych wzajemna zalezno$¢ postaw ogoélnych i postawy w konkretnie omawia-
nej sytuacji, nalezy stwierdzi¢, iz Srednie wszystkich skupien oscyluja w grani-
cach $wiadczacych o braku zdania w sytuacji pytania o zgode na malzenstwo
z osoba z niepelnosprawnoscig stuchowa.

Podobne podejscie, jak do oséb nieslyszacych, zaprezentowali badani wobec
0s6b niepelnosprawnych ruchowo. Rozpietos¢ otrzymanych wynikéw w po-
szczegblnych skupieniach byta mata w obu badawczych grupach, co wskazuje na
brak wyraznego zdania co do zawarcia malzefistwa z osoba niepelnosprawna
ruchowo. W grupie mlodziezy slabo widzacej najnizsza $rednia uzyskali badani
ze skupienia mieszanego (2,92) i byta ona nieznacznie nizsza od 0séb zdystanso-
wanych (3,08). Z kolei $rednia arytmetyczna uzyskana przez uczniéw z grupy
tolerancyjnej byla niewiele wyzsza od srednich dwdch pozostalych skupien i wy-
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niosla 3,18. Pomiedzy omawianymi skupieniami nie wystapita réznica istotna sta-
tystycznie, podobnie jak pomiedzy zaleznoscia prezentowanego ogdlnego nasta-
wienia badawczego a postawg wobec malzefistwa z osoba niepelnosprawna
ruchowo. Takze w grupie uczniéw ze szkdl ogdélnodostepnych nie otrzymano
wyraznej zaleznosci (p=0,153). Srednia arytmetyczna uzyskana przez mtodziez
ze skupienia tolerancyjnego wyniosta 3,36 i byla nieistotnie wyzsza (p=0,102) od
§redniej mlodziezy ze skupienia mieszanego i wyzsza w sposob zblizony do istot-
nosci (p=0,069) od sredniej osiagnietej przez mlodziez pelnosprawng zdystanso-
wang. Poréwnujac dane uzyskane we wszystkich skupieniach obu grup badaw-
czych nalezy stwierdzi¢, ze mlodziez stabowidzaca zaprezentowala podobne
ustosunkowanie wobec zalozenia malzenstwa z osoba niepelnosprawna rucho-
wo. Natomiast w grupie mlodziezy pelnosprawnej zaobserwowano tendencje do
determinacji owego podejscia stopniem posiadanej tolerancyjnosci versus zdy-
stansowania.

Natomiast w kwestii wyrazenia potencjalnej zgody na zawarcie malzenistwa
z osobami przewlekle chorymi poziom gotowosci do tego byl nizszy w obydwu
badanych grupach, a korelacja istotna statystycznie zaszla pomiedzy zmiennymi
jedynie w grupie mlodziezy pelnosprawnej (p=0,036). Srednia arytmetyczna
uzyskana przez mlodziez ze skupienia tolerancyjnego wyniosta w tej grupie 3,33
i jest ona istotnie wyzsza (p=0,010) od Sredniej uczniéw ze skupienia zdystan-
sowanego (2,65) i nieistotnie wyzsza (p=0,63) od sredniej mlodziezy ze skupienia
mieszanego (2,83). Z kolei posréd uczniéw szkoét specjalnych nie wystapilo istotne
zréznicowanie pomiedzy Srednimi poszczegolnych skupien, a takze brak jest za-
leznosci istotnej statystycznie pomiedzy badanymi zmiennymi (p=0,247). Uzy-
skany poziom gotowosci do zawarcia zwigzku malzenskiego utozyt si¢ zgodnie
z zasada: im wigkszy ogdlny poziom zdystansowania, tym mniejsza gotowosc.
Srednia mlodziezy stabo widzacej ze skupienia tolerancyjnego wyniosta bowiem
2,86 i byta nieco wyzsza od $redniej mlodziezy ze skupienia mieszanego (2,52)
oraz skupienia zdystansowanego (2,37). Uzyskane dane pokazuja, iz mlodziez
stabowidzaca posiada wobec sytuacji malzenstwa z osoba z choroba przewlekla
nizsza gotowos$¢ do zawarcia zwigzku malzenskiego we wszystkich wyrdznio-
nych skupieniach. Niemniej jednak, zaréwno niepelnosprawni, jak i zdrowi ba-
dani niechetnie przystaliby na zawarcie zwiazku malzeniskiego z osoba z chorobg
przewlekla.

Najmniejsza gotowos¢ do zawarcia zwigzku malzenskiego, biorac pod uwage
wszystkie wartosci uzyskane w badaniu Skalg Bogardusa, otrzymano w pytaniu
o zgode na zawarcie malzefistwa w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscig
intelektualng, choroba psychiczna i niedostosowaniem spotecznym.

W omawianym pytaniu wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna za-
lezno$¢ istotna statystycznie pomiedzy postawa zdystansowania versus toleran-
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cyjnosci a postawa szczegdlowa w tej konkretnej sytuacji zaszla jedynie w grupie
mlodziezy pelnosprawnej (p=0,034). Srednia arytmetyczna osiggnieta przez ucz-
niéw ze szkél ogélnodostepnych skupionych w grupie tolerancyjnej wyniosta
2,66 i jest ona istotnie wyzsza od Srednich mlodziezy ze skupienia mieszanego
(2,11, p=0,019) i zdystansowanego (2,12, p=0,020). Jak ilustruje to Tabela 4, tole-
rancyjni uczniowie szkél ogélnodostepnych sg znaczaco mniej zdystansowani
wobec sytuacji malzenstwa z osobg z niepelnosprawnoscia intelektualng niz re-
szta badanych uczniéw pelno- i niepelnosprawnych, ktérzy w sposéb bardziej
lub mniej zdecydowany odrzucaja takowa mozliwos¢. Dodatkowo w przypadku
uczniéow ze szkot specjalnych otrzymane wyniki sq niemal takie same. Srednia
arytmetyczna uzyskana przez mlodziez ze skupienia tolerancyjnego wyniosla
1,94 i byla minimalnie wyzsza od $redniej mlodziezy ze skupienia mieszanego,
aczkolwiek nizsza niz Srednia mlodziezy zdystansowanej. Otrzymane dane infor-
muja, iz mlodziez slabowidzaca, niezaleznie od posiadanego stosunku do ota-
czajacej rzeczywistosci spotecznej, nie chce wchodzi¢ w zwigzki matzenskie z oso-
bami z niepelnosprawnoscig intelektualng. Takze mlodziez pelnosprawna
wyraza nieche¢ wobec zawierania malzenstw z niepelnosprawnymi intelektu-
alnie, jednak nalezy podkresdli¢, ze odznaczy! sie tutaj wyraZnie nieco przychyl-
niejszy stosunek oséb ze skupienia tolerancyjnego wobec tej kategorii niepetno-
sprawnych.

Wysoki poziom zdystansowania przejawily badane osoby wobec 0séb z cho-
roba psychiczna. Jednak pomiedzy stwierdzonym ogélnym nastawieniem
poznawczo-emocjonalnym a postawa wobec mozliwosci zawarcia matzenstwa
z taka osobag nie zaszlta zalezno$¢ istotna statystycznie w zadnej z badanych grup.
Srednie arytmetyczne byly niskie we wszystkich wyréznionych skupieniach
i$wiadcza o zdecydowanym braku zgody na zawarcie malzefistwa z osoba z cho-
roba psychiczna. W grupie mlodziezy slabowidzacej nie zaszla tez tendencja
zgodna z zakladanym kierunkiem, gdyz $rednia w skupieniu zdystansowanym
wyniosta 1,78, a w tolerancyjnym 1,50. Natomiast najwyzsza $rednia osiggneta
mlodziez slabowidzaca ze skupienia mieszanego (1,84). Pomiedzy skupieniami
nie odnotowano zréznicowania na poziomie istotnosci statystycznej. W porow-
naniu z uczniami szkét specjalnych, mtodziez ze szkét ogélnodostepnych uzy-
skala nieco wyzsze wyniki, §wiadczace o nieznacznie wyzszym poziomie gotowo-
$ci do zawarcia zwigzku maltzenskiego z osobg z niepelnospranwoécig. Srednia
arytmetyczna w skupieniu tolerancyjnym wyniosta 2,23 i byla ona istotnie wyzsza
(p=0,076) od Sredniej uzyskanej przez uczniéw ze skupienia mieszanego oraz
istotnie wyzsza (p=0,066) od $redniej osiagnietej przez mtodziez skupiona w gru-
pie zdystansowanej, rownej 1,82. Otrzymane wyniki pokazuja, iz badana mtod-
ziez z obu grup badawczych posiada zblizony, wysoki poziom dystansu spotecz-
nego, niezaleznie od prezentowanej ogélnej postawy wobec rzeczywistosci
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spolecznej. Badani nie wyobrazaja sobie, iz mogliby wej$¢ w zwiazek malzenski
z 0sobg z chorobg psychiczna. Jeszcze wieksza sp6jnos¢ wynikow otrzymata bada-
na mlodziez wobec zaloZonej sytuacji malzenistwa z osobami z niedostosowaniem
spolecznym. Uzyskany poziom korelacji zmiennych, ktéry w grupie podstawo-
wej wyniést p=0,955, a w poré6wnawczej p=0,983, pokazuje, iz pomiedzy Sredni-
mi poszczegdlnych skupien wystapily minimalne réznice. W grupie os6b stabo-
widzacych zorientowanych tolerancyjnie $rednia arytmetyczna wyniosta 1,763
i byla niemal identyczna jak Srednia w skupieniu mieszanym (1,760). Natomiast
w skupieniu zdystansowanym $rednia byla minimalnie nizsza i wyniosta (1,70).
Jeszcze mniejsze zréznicowanie srednich wystgpito w grupie uczniow petnospra-
wnych, jednak osiagniete wyniki byly nieco wyzsze niz wyniki mlodziezy stabo-
widzacej. Mlodziez ze szkét ogélnodostepnych skupiona w grupie tolerancyjnej
uzyskala sredniag wynoszaca 2,23 i byt to minimalnie wyzszy wynik od osiagnie-
tych przez mlodziez ze skupienia mieszanego (2,18) i zdystansowanego (2,21). Ba-
dani uczniowie nie chcg wchodzi¢ z osobami niedostosowanymi spolecznie w tak
bliskie relacje jak zwiazek malzenski. Nie ma na to wplywu posiadana postawa
tolerancyjnosci versus zdystansowania.

W przypadku sytuacji, kiedy rodzaj relacji oparty jest na bardzo bliskiej,
wrecz intymnej sytuacji, zalezno$¢ pomiedzy nig a ogélnie posiadang postawa
wobec otaczajacej rzeczywistosci wydaje sie byc¢ silnie zwigzana z rodzajem i stop-
niem niepelnosprawnosci, a takze faktem jej posiadania. W grupie oséb stabo-
widzacych bowiem badana zalezno$¢ zaszla tylko w trzech sposréd dziewieciu
wzietych pod uwage kategorii os6b niepelnosprawnych, natomiast posréd ucz-
niéw szkot ogélnodostepnych zaleznos¢ ta wystapila w odniesieniu do szesciu
kategorii niepelnosprawnosci. Okazuje sie, iz osoby stabowidzace, w szczegdlno-
§ci te zorientowane tolerancyjnie, bez wahania zawartyby zwiazek matzenski z in-
nymi osobami z niepelnosprawnoscia wzrokowa. Zauwazona zalezno$¢ pomie-
dzy postawa zdystansowania vs tolerancyjnosci a postawa w tej konkretnej
sytuacji jest widoczna, aczkolwiek nie w tak wyrazny sposéb jak w innych kwe-
stiach. Istotno$¢ statystyczna w tym zakresie zaszla bowiem tylko w odniesieniu
do os6b stabowidzacych, niewidomych i stabostyszacych. Wobec innych kategorii
niepelnosprawnosci jest ona albo nieistotna statystycznie, albo po prostu nie
wystapila, gdyz mlodziez ze wszystkich trzech wyréznionych skupienr w podob-
ny sposob odniosta sie do poruszonych kwestii. Poréwnujac otrzymane wyniki
mlodziezy slabowidzacej z wynikami os6b pelnosprawnych, nalezy stwierdzic,
ze w grupie poréwnawczej zdecydowanie czesciej zachodzita zaleznoé¢ istotna
statystycznie pomiedzy badanymi zmiennymi. Jej brak zanotowano jedynie wo-
bec 0s6b niepelnosprawnych ruchowo, chorych psychicznie i niedostosowanych
spolecznie, aczkolwiek wystgpila tam tendencja zgodna z dotychczas otrzymy-
wanym kierunkiem.
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Zakonczenie

Podsumowujac otrzymane wyniki, nalezy stwierdzi¢, iz zar6wno mlodziez
stabowidzaca, jak i pelnosprawna wykazala bardzo podobny stosunek wobec sy-
tuacji malzenistwa z osobami z niepelnosprawnoscia. Badani z pierwszej, jak
iz drugiej grupy najbardziej akceptujaco podeszli do 0s6b 0 najmniejszym stopniu
posiadanej niepelnosprawnosci, tj. oséb stabowidzacych i stabostyszacych, a ich
podejscie dodatkowo réznicowaly posiadane postawy ogélne. Natomiast w przy-
padku oséb niepelnosprawnych, wobec ktérych badani przejawili najmniejszy
poziom gotowosci do zawarcia zwigzku malzenskiego, tj. os6b niedostosowanych
spolecznie i psychicznie chorych, prezentowane nastawienie nie bylo determi-
nowane postawami tolerancyjnosci czy dystansu. Nalezy takze stwierdzi¢, iz mlo-
dziez stabowidzaca wykazala w odpowiedziach na pytanie o zgode na malzen-
stwo z innymi osobami niepelnosprawnymi wigksza spéjnoé¢ w poréwnaniu
z mlodzieza pelnosprawna. Podkresli¢ trzeba fakt, ze najmniejszy poziom zdy-
stansowania wykazali badani uczniowie ze szkdt specjalnych wobec 0séb z nie-
pelnosprawnoscia wzrokowa i oséb stabostyszacych, a wieksza wobec 0sé6b z in-
nymi rodzajami niepetnosprawnoéci. Fakt ten prowadzi do konkluzji o posiada-
niu $wiadomosci przez te grupe mlodziezy, o tym, ze wlasna niepelnosprawnos¢
z polaczeniu z niepelnosprawnoscia przyszltego matzonka moze by¢ dla nich po-
wazng przeszkoda zyciowa, dlatego mlodziez stabowidzaca nie chce wiagzaé sie
z osobami, ktdre, ich zdaniem, sg bardziej nig dotkniete. Natomiast w przypadku
0s6b z choroba psychiczna i niedostosowaniem spolecznym mlodziez z obu grup
badawczych, bez wzgledu na postawy zdystansowania czy tolerancyjnosci, wy-
kazala tak samo duzy poziom dystansu spolecznego, przejawiajacy sie w katego-
rycznym braku akceptacji tak bliskiej relacji z tymi osobami.

Na zakoniczenie nalezy doda¢, ze w przypadku prowadzenia badan w kto-
rych respondenci majq zadeklarowa¢ pewng postawe wobec 0séb z niepelno-
sprawnoscia, nalezy sie liczy¢, z wystapieniem efektu spolecznych oczekiwan.
Dlatego otrzymane wyniki, nalezy przyjmowaciinterpretowac z pewnym margi-
nesem. Warto jest takze, siegna¢ do innych technik i narzedzi badawczych, ktére
pozwola na lepsze uchwycenie stanu omawianego zjawiska i zmiennych go wa-
runkujacych. Rozwazania dotyczace problematyki dystansu i tolerancji wérdod ro-
znych grup dzieci i mlodziezy sg istotne ze wzgledu na potrzebe wychowywania
dzieci w duchu tolerancyjnosci i poszanowania ,innoéci”. Podkresli¢ nalezy, ze
prowadzenie badan wsréd osob stabowidzacych jest coraz trudniejsze ze wzgle-
du na to, Zze grupa ta jest bardzo zréznicowana pod wzgledem funkcjonowania
wzrokowego, a zaburzeniom widzenia coraz czesciej towarzysza dodatkowe nie-
pelnosprawnosci. Checac prowadzi¢ dalsze badania w tym zakresie nalezy w mia-
re mozliwosci zwiekszy¢ liczbe oséb badanych.
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Mastektomia i co dalej? — funkcjonowanie kobiet
po leczeniu choroby nowotworowej

Mastektomia bez wzgledu na wiek jest dla kobiety przezyciem trudnym i niezwykle intymnym.
Do niedawna rak piersi i zabieg amputacji stanowity swoistego rodzaju temat tabu. Dzi$ coraz
czesciej méwi sie o zagrozeniach jakie pociaga za sobg nowotwor o tego rodzaju umiejscowieniu.
W zwigzku z coraz to nowszymi sposobami leczenia przezywalno$c¢ kobiet chorujacych na nowo-
twor piersi jest niewatpliwie wieksza, jednak ich jakos¢ zycia po leczeniu jest swoiscie r6zna. Ce-
lem pracy jest ustalenie (w oparciu o badania wlasne), jak zmienia sie zycie kobiet po zabiegu
amputacji piersi: z jakimi problemami najczesciej zmagaja si¢ w codziennym funkcjonowaniu,
jak oceniajg swojq aktualng sytuacje zyciowg, i wreszcie — jak postrzegaja wlasng przysztosé.

Stowa kluczowe: mastektomia, amputacja piersi, rak piersi, jakos¢ zycia.

Mastectomy — what’s next? Women’s functioning
after cancer assessment

Regardless of age, mastectomy is for a woman very difficult and intimate experience. Until re-
cently, breast cancer and breast amputation were taboo. Nowadays, threats which are connected
with cancer of this location are being discussed more often. Therefore, due to the latest ways of
treatment the survival of women who suffer from breast cancer has been undoubtedly higher.
Nevertheless, quality of their life after treatment varies greatly. The aim of the article is to set (on
the basis of own study) how the life of the woman after breast amputation changes: what prob-
lems they have in everyday life and finally how they perceive their future.

Keywords: mastectomy, breast amputation, breast cancer, quality of life.
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Odjecie piersi jest cigzkim przezyciem dla kazdej kobiety,
ale moze byc ceng, jakq zaplacic trzeba, aby zyc.
(Mika, 2005)

Wprowadzenie

Jednym z najczesciej wystepujacych u kobiet nowotworéw jest rak piersi.
Wedlug ostatnich danych epidemiologicznych, w naszym kraju stanowi on okofo
20% wszystkich zachorowan na nowotwory zlosliwe (Oginska-Bulik 2011: 1-10)
i jest przyczyna okolo 15% zgonéw wsrdd plci zenskiej (Lachowicz i Etowska
2017: 208). Kazdego roku w Polsce przybywa 11 tys. chorych, a 5 tys. przegrywa
walke z chorobg (Kalinowski i Krawulska 2012: 291). Przyczyn takiego stanu nalezy
upatrywac sie — jak wskazuja wieloletnie obserwacje i badania — w prezentowanych
zachowaniach zdrowotnych. Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health
Organization, WHO), to prowadzony przez populacje styl zycia w gléwnej mierze,
bo az w 50% wplywa na uksztaltowanie sie zdrowia w przyszlosci, w 20% decy-
duja o tym czynniki srodowiskowe, podobnie jak uwarunkowania genetyczne.
Natomiast tylko w 10% sytuacja zdrowotna, to rezultat oddziatywan a wlasciwie
ich niedostatku ze strony opieki medycznej!.

Pomimo postepéw w terapii nowotworu gruczolu piersiowego, nadal w wiek-
szosci przypadkoéw, by uchronic sie przed dalszym rozwojem choroby wykonuje
sie zabieg odjecia piersi. Leczenie chirurgiczne jest obecnie uznawane za jedna
z bardziej skutecznych metod leczenia (Kozak, Smoczynska 2012: 139-144). Ma-
stektomia (amputacja) polega na usunieciu catego gruczotu sutkowego wraz z po-
krywajaca go skéra, brodawka i otoczka, a czesto réwniez wraz z pachowymi
wezlami chlonnymi (Towpik, 2002: 33). Sama operacja nie jest zabiegiem skompli-
kowanym technicznie, ale zawsze jest ogromnym i niezwykle trudnym przezy-
ciem dla kobiety (Pasternak i in. 2002: 148-151), przezyciem znaczaco wplywaja-
cym na caloksztalt jej funkcjonowania. Amputacja piersi jest tragedia i nadzieja:
z jednej strony okalecza kobiete fizycznie i psychicznie, z drugiej jednak — daje
szanse na wyzdrowienie. Zabieg mastektomii moze by¢ rozpatrywany na kilku
plaszczyznach (Zycinska 2005: 221-222):

— po pierwsze, mastektomia jest jednym z etapéw nowotworu piersi. Poprzedza
ja rozpoznanie choroby, co nieodlacznie wiaze sie z lekiem przed cierpieniem
i $miercia, poszukiwaniem sensu choroby, troska o przyszlos¢ wlasna i bliskich
0sOb. Zgoda na radykalny zabieg amputacji odzwierciedla decyzje kobiety

1 waskie ramy artykulu nie pozwalajg na bardziej wnikliwe omdéwienie tego zagadnienia, dlatego

zainteresowanych wymiarem medycznym choroby nowotworowej odsyla sie¢ do publikacji pod
red. M. Pawlickiego (2002). Czytelnik — précz szczeg6towej etiologii choroby — znajdzie w niej m.in.
informacje na temat typéw klinicznych oraz objawéw raka piersi.



Mastektomia i co dalej? — Funkcjonowanie kobiet po leczeniu choroby nowotworowej 143

o udziale w procesie leczenia. Jest nadziejg na uratowanie zycia, ale tez poczat-
kiem dlugo trwajacego procesu terapii medycznej i psychologicznej;

— po drugie, mastektomia jest zabiegiem operacyjnym. Towarzysza jej zatem
wszystkie psychologiczne aspekty leczenia chirurgicznego: lek przedoperacyj-
ny, przygotowanie do zabiegu i jego konsekwengji, a po operacji — powr6t do
kondycji psychofizycznej, pogodzenie sie z utratg gruczolu piersiowego oraz
rozpoczecie chemioterapii lub radioterapii;

— po trzecie, mastektomia jest zabiegiem majacym powazne nastepstwa w ob-
szarze fizycznym, psychicznym i spolecznym funkcjonowania kobiety.

Perspektywa metodologiczna

Rozpoznanie choroby nowotworowej u pacjenta przewaznie oznacza zmiane
dotychczasowych warunkéw zycia oraz stawia wymog adaptacji do nowej sytuacji
(Lewandowska-Abucewicz i in. 2016: 143-148). W zwiazku z tym gléwnym celem
prezentowanych badan byto zgromadzenie danych na temat tego, jak zmieniajq
sie wybrane aspekty funkcjonowania kobiet z rakiem piersi po przebytej mastek-
tomii, a w konsekwencji ukazanie:

— z jakimi problemami najczesciej zmagaja sie w zyciu codziennym,
— jak oceniaja swoja aktualna sytuacje zyciowa,
— jak postrzegaja wlasna przysztosé.

Poniewaz badanie zostalo zaplanowane jako diagnostyczne, w toku koncep-
tualizacji zrezygnowano ze stawiania hipotez kierujac sie stanowiskiem niekto-
rych metodologéw (Maszke 2008: 111; Juszczyk 2005: 73) przyjmujacych, ze w ba-
daniach majacych na celu poznanie i dokonanie opisu danego stanu rzeczy, nie
ma potrzeby, a wrecz nie zaleca sie formutowania jakichkolwiek wstepnych przy-
puszczen, gdyz moga one wywiera¢ wplyw na ostateczny rezultat podjetych ana-
liz. Jednoczesénie — z uwagi na obrana perspektywe ilosciowq — zastosowano metode
sondazu diagnostycznego z popularna technika ankiety. Narzedziem gromadze-
nia danych byt autorski kwestionariusz ankiety. Jako teren badan wybrano stowa-
rzyszenia amazonek zlokalizowane w trzech miastach wojewddztwa $laskiego:
Stowarzyszenie Klub Slqskjch ,~Amazonek”, Sosnowieckie Stowarzyszenie Ama-
zonek ,Zycie” oraz Siemianowickie Stowarzyszenie Amazonek ,Razem”. Dob6r
proby mial charakter celowy i opierat sie na kryteriach medycznych. Do udzialu
w badaniu zaproszono pacjentki po radykalnym zabiegu chirurgicznym (mastek-
tomii) w zwigzku z przebytym leczeniem nowotworu piersi.

Przebadano Iacznie 86 kobiet (w wieku 27-79 lat), cztonkin réznych Stowa-
rzyszen Amazonek wojewddztwa $laskiego. Najliczniej reprezentowane byly ko-
biety niepracujace, pozostajace w zwigzkach i posiadajace dzieci, ktére ukonczyly
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50 a nie przekroczyly 70 roku zycia oraz legitymujace sie wyksztalceniem na po-
ziomie $rednim (zob. tab. 1.). Osoby badane byly szczegélowo informowane o celu
i problematyce badania, a takze o sposobie wypelniania kwestionariusza. Udzial
w badaniu byl dobrowolny i anonimowy.

Tabela 1. Charakterystyka badanej grupy kobiet po mastektomii (N=86)

Cechy spoleczno-demograficzne n %
27-39 4 4,7
Wiek 40-59 32 37,2
60-79 50 58,1
Podstawowe 1 1,2
Zawodowe 18 20,9
Wyksztalcenie )
Srednie 50 58,1
Wyzsze 17 19,8
Kobiety samotne, posiadajace dzieci 24 27,9
Kobiety samotne, bezdzietne 7 8,2
Sytuacja rodzinna
Kobiety pozostajace w zwiazku, posiadajace dzieci 53 61,6
Kobiety pozostajace w zwigzku, bezdzietne 2 2,3
Kobiety pracujace 21 24,4
Status zawodowy | Kobiety niepracujace (bezrobotne) 39 45,4
Kobiety emerytki/rencistki 26 30,2

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Przebadano Iacznie 86 kobiet (w wieku 27-79 lat), czlonkin réznych Stowa-
rzyszen Amazonek wojewddztwa $lgskiego. Najliczniej reprezentowane byly ko-
biety niepracujace, pozostajace w zwigzkach i posiadajgce dzieci, ktére ukonczyly
50 a nie przekroczyly 70 roku zycia oraz legitymujace sie wyksztalceniem na pozio-
mie $rednim (zob. tab. 1.). Osoby badane byly szczegélowo informowane o celu
i problematyce badania, a takze o sposobie wypelniania kwestionariusza. Udzial
w badaniu byl dobrowolny i anonimowy.

Wyniki badan i ich oméwienie
Kobiety cierpiace z powodu nowotworu piersi doswiadczaja nie tylko leku

o zdrowie i zycie, ale réwniez wielu innych niepokojéw. Najczesciej towarzyszy im
obawa o utrate kobiecosci i atrakcyjnosci seksualnej, a co za tym idzie — poczucia
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wilasnej wartosci. Takze béli pojawiajacy sie po operacji obrzek limfatyczny moga
rodzi¢ strach i niepewnos¢. Obawy te maja istotne znaczenie dla caloéciowego
funkcjonowania kobiety — w rodzinie, w zwiazkach partnerskich czy w szerszych
relacjach spotecznych (Sajdakiin. 2004: 173-177). Postanowiono zatem sprawdzi¢
jakie obawy miaty respondentki w zwiazku z przeprowadzeniem amputacji piersi
oraz, co w rzeczywistoéci okazalo sie najtrudniejsze bezposrednio po zabiegu ma-
stektomii. Wyniki badan przedstawiajq tabele 21 3.

Tabela 2. Obawy zwigzane z zabiegiem mastektomii (N=86)*

Wyszczegoélnienie n %
Ograniczenie sprawnosci fizycznej 69 80,23
Brak akceptacji ze strony rodziny 1 1,16
Brak akceptagji ze strony partnera 9 1047
Brak akceptacji ze strony spoleczefistwa 8 9,30
Pogorszenie wygladu 36 41,86
Utrata pracy 9 10,47

* liczba wskazan nie sumuje sie do 100%, mozna byto dokona¢ wiecej niz jednego wyboru

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 3. Trudnosci po zabiegu mastektomii (N=86)

Wyszczegoélnienie n %
Pierwsze spojrzenie w lustro 6 6,98
Akceptacja siebie 14 16,28
Przebieg leczenia (chemioterapia, radioterapia) 16 18,60
Rehabilitacja i pierwsze dni ¢wiczen 4 4,65
Bol 8 9,30
Relacje z ludzmi 3 3,49
Czekanie na wyniki, strach co bedzie dalej 7 814
Ograniczona sprawnos¢ fizyczna i trudnosci w funkcjonowaniu 16 18,60
Mysl, ze jestem niepetnosprawna do kofica zycia 6 6,98
Pogodzenie sie z tym co sie stalo i powr6t do domu —normalnego zycia 6 6,98
Ogoélem 86 100,00

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Jesli chodzi o rzeczywiste trudnosci, jakie badane odczuwaly w zwiazku
z operacja piersi, to najczestszym problemem bylo ograniczenie sprawnosci fizycz-
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nej i wiazace sie z tym utrudnione funkcjonowanie — takiej odpowiedzi udzielito
18,60% ankietowanych. Badane skarzyly sie, ze nie czuja si¢ juz samowystarczal-
ne i w pewnym sensie majg poczucie uzalezniania do innych. Prawda jest, ze ra-
dykalno$¢ zabiegu i jego nastepstwa (mozliwos¢ wystapienia obrzeku chtonnego)
powoduja, ze kobiety przewaznie oszczedzajq koniczyne po stronie operowane;j,
czego odzwierciedleniem sg trudnosci podczas wysilku fizycznego, np. noszenia
zakupéw czy dzwigania walizek (Chwalczynska i in. 2004: 212-216) a tym samym
mniejsza samodzielnos¢. Tak samo liczna grupa kobiet skarzyla sie na sam prze-
bieg leczenia. Trzeba pamieta¢, ze leczenie w postaci chemioterapii czy tez radio-
terapii czesto wiaze sie z objawami ubocznymi — zmeczenie i oslabienie, mdtosci
i wymioty, stany zapalne skory czy suchos¢ sluzéwek (Strek i in. 2016: 80-88), to
tak naprawde nieliczne z wielu. Dla 16,28% respondentek duzym wyzwaniem
bylo zaakceptowanie siebie i swoich zmian w ciele. Blizna pooperacyjna — co po-
twierdzaja badania innych autoréw — jest niezwykle powaznym problemem ko-
biet chorych na raka piersi, czesto wzbudzajacym lek i nieche¢ do wlasnego ciala
(Marcinkowska i in. 2012: 49-53). Ankietowane wskazywaly tez (cho¢ zdecydo-
wanie rzadziej) m.in. bl zwiazany z zabiegiem mastektomii (9,30%) oraz ucigzli-
we czekanie na wyniki badan i wigzacy sie z tym strach o przysztos¢ (8,14%).
Rehabilitacja i pierwsze dni ¢wiczen oraz poczatkowe kontakty z ludzmi tylko dla
nielicznych stanowily trudnosé¢.

Choroba nowotworowa jest bardzo istotnym i niezwykle trudnym elemen-
tem drogi zyciowej kobiety, modyfikujacym wiele jej sfer. Zastanawiano si¢ jak
badane oceniaja wplyw choroby na bieg wlasnego zycia, dlatego tez poproszono
je, by okreslily w jakim stopniu ich zycie zmienilo sie pod wplywem raka piersi
i zabiegu amputacji (zob. tab. 4.).

Tabela 4. Zmiany w zyciu pod wplywem choroby i amputacji piersi (N=86)

Wyszczegdlnienie n %
Bardzo duze 30 34,88
Niewielkie 56 65,12
Nic sie nie zmienilo 0 0
Ogodtem 86 100%

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ani jedna z badanych kobiet nie uwaza, ze wydarzenia te nie wywarly
wplywu na jej zycie, przeciwnie wszystkie respondentki sg zdania, ze mialy one
znaczenie dla biegu ich zycia. Zdecydowana wiekszo$¢ kobiet (65,12%) okreslila
te zmiany jako ,niewielkie”, a wiec dotyczace tylko niektérych aspektéw zycia.
Pozostate osoby (34,88%) stwierdzily, Zze choroba i amputacja piersi miala bardzo
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duzy wplyw, zmieniajac cate ich dotychczasowe zycie. Podobnie w badaniach
innych autoréw (zob. Bulsa i in. 2002: 55-70) udokumentowano, ze nowotwor
piersi i zwigzana z nim mastektomia nie pozostaja obojetne dla dalszego zycia
kobiety.

Biorac po uwage liczbe kobiet, ktére zadeklarowaty zmiany w swoim zyciu pod
wplywem choroby nowotworowej i zabiegu amputacji piersi, starano sie ustali¢
w jakiej sferze zycia najczesciej zachodzily zmiany (zob. tab. 5.). Jak stwierdzono
zmiany przewaznie dotyczyly postawy zyciowej (65,12%), badane twierdzity, ze
od momentu diagnozy raka piersi inaczej patrza na zycie i problemy dnia codzien-
nego. Niewiele mniejsza grupa oséb (60,47 %) wskazywala, ze pod wplywem cho-
roby zmienil sie ich system potrzeb i wartosci — dzis, kobiety te doceniaja to co
majg i ciesza sie kazda chwila. Natomiast duzo mniejsza liczba respondentek
(22,09%) jest zdania, ze wydarzenie te mialy wplyw na ich poczucie wlasnej war-
tosci i to jak na siebie patrza, jak siebie oceniaja. Tylko nieliczne badane zaobser-
wowaly zmiany sytuacji zawodowej czy systemu rodzinnego. Warto podkresli¢,
ze wspomniane zmiany niekoniecznie musza mie¢ charakter negatywny. Diagno-
za i leczenie raka piersi (wbrew pozorom) czesto wywolujg pozytywne zmiany.
Zmiany te dotycza zwroécenia wiekszej uwagi na rodzine, stania sie bardziej
akceptujacymi czy przewartosciowania zycia i weryfikacji celéw zyciowych
(Milik 2013: 50-55).

Tabela 5. Obszar zmian w zyciu (N=86)*

Wyszczegoélnienie n %
System wartosci i potrzeb 52 60,47
Postawa zyciowa 56 65,12
Poczucie wlasnej wartosci 19 22,09
System rodzinny 6 6,98
Sytuacja zawodowa 8 9,30

* liczba wskazan nie sumuje si¢ do 100%, mozna bylo dokona¢ wiecej niz jednego wyboru

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Niemniej kobieta zapadajaca na chorobe nowotworowa (jak kazdy chory
onkologicznie), na skutek przebytego zabiegu amputacji piersi zmuszona jest do
akceptacji siebie w nowej, czesto bardzo trudnej sytuacji. Pojawiajace sie
problemy sa czynnikiem sprawczym przeobrazen w dotychczasowej formule
codziennej egzystencji, a one same w sposob znaczacy wplywaja na stan
biopsychospoleczny pacjentek (buczak i in. 2007: 363-371). W zwiazku z
powyzszym zastanawiano sie w jakim stopniu bycie ,Amazonka” przysparza
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trudnosci badanym kobietom oraz jakiej natury sa doswiadczane problemy.
Wyniki przedstawiaja tabele 61 7.

Tabela 6. Stopien w jakim bycie ,Amazonkg” przysparza probleméw (N=86)

Wyszczegoélnienie n %
Duzym 2 2,33
Niewielkim 27 31,40
Nie przysparza probleméw 57 66,27
Ogodtem 86 100%

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Tabela 7. Problemy w zyciu w zwigzku z byciem ,Amazonka” (N=29)*

Wyszczegoélnienie n %
Obrzek limfatyczny i zwigzana z nim ograniczona sprawno$¢ i bol reki 11 12,79
Problemy z kregostupem 3 3,49
Skrepowanie przed obcymi kobietami na basenie lub w sanatorium 5 5,81
Rozebranie sie u lekarza 3 3,49
Strach przed przyszloscia 2 2,33
Problemy zwiazane z noszeniem protezy piersi 3 349
Brak odpowiedzi 2 2,33
Ogoélem 29 33,73

* na pytanie odpowiadaty respondentki, ktére zadeklarowaly, Ze bycie ,Amazonka” przysparza im
probleméw

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wiekszoé¢ respondentek (66,27%) nie odczuwa jakichkolwiek trudnosci
w zwiazku z byciem ,Amazonkg”. Pozostale badane s natomiast zdania, ze brak
piersi jest przyczyna pewnych probleméw — 31,40% badanych kobiet uwaza, ze
bycie ,Amazonkg” przysparzaim probleméw w stopniu niewielkim, a dwie osoby
uznaly, ze w stopniu duzym. Przy czym najczgstszym wspominanym przez nie
problemem jest obrzek limfatyczny i wiazaca sie z nim ograniczona sprawnos¢
oraz bol reki (12,79%). Wedlug danych zawartych w pismiennictwie patologiczne
zbieranie chlonki w przestrzeni Srédmiazszowej tkanki podskornej (tzw. obrzek
limfatyczny) wystepuje u okolo 30-50% ogélu kobiet leczonych z powodu raka
piersi (Mika 2005: 7). Cze$¢ badanych odczuwa w obecnosci innych kobiet skrepo-
wanie z powodu braku piersi, w zwigzku z tym pobyt na basenie czy tez w sanato-
rium jest dla nich sporym wyzwaniem. Dla niekt6rych kobiet podobng trudnos¢
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stanowia wizyty u lekarza. Kilka respondentek skarzylo sie réwniez na problemy
zwiazane z noszeniem protezy. Zdaniem niektérych autoréw (zob. Marcinkow-
skaiin. 2012: 49-53) najczesciej sa to: zsuwanie sie protez w wyniku nadmiernego
ciezaru i niewlasciwego dopasowania, nieréwne rozmiary oraz odparzanie
w gorace dni. Ponadto ,Amazonki” wspominaja o zbyt wygérowanych cenach
protez, a takze braku profesjonalnej pomocy w ich doborze. W badaniach wtas-
nych respondentki zglaszaly takze klopoty z kregostupem. Warto w tym miejscu
wspomniec, ze brak piersi moze sprzyja¢ nieprawidlowej postawie ciala kobiety —
powodowa¢ uniesienie lub obnizenie barku, przygarbienie, odstawanie lopatki
czy tez skrzywienie boczne kregostupa (Rebiatkowska-Stankiewicz 2004: 299).
Wsréd badanych znalazly sie rowniez kobiety, ktérym bycie ,Amazonka” przy-
pomina o chorobie i cigzkich przezyciach, stad niezmiennie odczuwajg one strach
przed przyszloscig — taka postawa niewatpliwe jest duzym problemem i utrudnie-
niem w zyciu.

Analize poczucia satysfakcji z zycia badanych kobiet rozpoczeto od ustalenia,
jak ksztaltuje sie ich obecna sytuacja zyciowa. Poproszono respondentki, by
dokonaly jej oceny — zaréwno w wymiarze rodzinnym, zawodowym, jak i relacji
z innymi ludzmi. Wyniki przedstawia tabela 8.

Tabela 8. Ocena obecnej sytuacji zyciowej (N=86)

Bardzo

Dobra Przecietna Z1a Bardzo zla | Nie dotycz
Sytuacja dobra ¢ ey
n % n % n % n % n % n %
Sytuacja 24 |2791] 51 5930 8 | 930| 3 | 349| 0 0 0 0
rodzinna
Sytuacja 6 | 698 15 |1744| 13 |1512 21 |2442| 5 | 581 | 26 |3023
zawodowa
Relacjezin- 1 5, | 3400l 4g |5581| 8 | 930| 0 0] o 0 0 0
nymi ludzmi

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zdecydowanie najgorzej badane ocenily swoja sytuacje zawodowa. Az 45,35%
respondentek nie jest z niej zadowolona, z czego 24,42% uwaza ja za zla, a 5,81% —
bardzo zia. Tylko 24,42% ankietowanych nie narzeka na swoja obecna sytuacje za-
wodowa, w tym kilka z nich ocenilo ja nawet jako bardzo dobra. Mozna przypusz-
czaé, ze wynik ten jest rezultatem obnizonej aktywnosci zawodowej. Bardzo cze-
sto kobiety wraz z zakonczeniem leczenia nie powracaja do zycia zawodowego
(Euczakiin. 2007: 363-371). Tymczasem powrdt do pracy jest niezwykle istotnym
elementem rehabilitacji psychospolecznej — koncentracja na obowigzkach zawodo-
wych odwraca uwage pacjentki i pozwala na przynajmniej chwilowe zapomnie-



150 Julia Dziukiewicz

nie o problemach zdrowotnych (Pawletko 2013: 97). Jesli chodzi o sytuacje ro-
dzinng a takze relacje z innymi ludzmi, tutaj uzyskane wyniki byly o wiele
bardziej optymistyczne. Badane najczesciej sytuacje rodzinng okreélaly jako
dobra (59,30%) lub bardzo dobra (27,91%). Niewiele z nich uznalo ja za przecietng
czy nawet zlg. Podobne wyniki uzyskano przy ocenie relacji z innymi ludzmi.
Zdecydowana wiekszoé¢ oceniata swoje relacje interpersonalne na poziomie do-
brym (55,81%) lub bardzo dobrym (34,88%). Tylko kilka oséb nie jest zadowo-
lonych w tym obszarze, uwazajac swoje relacje z innymi za przecietne. Wsréd ba-
danych nikt nie udzielit odpowiedzi ,bardzo zla” (podobnie jak w przypadku sy-
tuacji rodzinnej).

Dodatkowo, dla uzyskania pelnego obrazu satysfakcji zyciowej, respondentki
poproszono by okreélily swoj poziom zadowolenia z zycia — zycia jako calosci
(zob. tab. 9.). Gléwnymi determinantami tej ogélnej oceny byt niewatpliwie po-
ziom zadowolenia w sferze zycia rodzinnego, zawodowego, ale i relacji inter-
personalnych.

Tabela 9. Poziom zadowolenia z Zzycia (N=86)

Wyszczegodlnienie n %
Bardzo wysoki — ciesze sie kazda chwilg 16 18,60
Wysoki 29 33,72
Sredni 26 30,23
Niski 2 2,33
Bardzo niski — nic mnie juz nie cieszy 3 3,49
Ogodtem 86 100,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢, ze kobiety po
mastektomii ocenily swoja ogélna satysfakcje zyciowa dos¢ wysoko. Az 33,72%
z nich ocenia swdj poziom zadowolenia z zycia jako wysoki. Grupa 18,60% re-
spondentek uznata go za bardzo wysoki, rownoczeénie twierdzac, ze cieszy sie
kazda chwilg. Spora grupa wybrata odpowiedzi ,$redni”, jako ta, ktéra definiuje
jej poziom zadowolenia z zycia. Niestety, wsréd badanych istnieje réwniez grupa,
ktoérej poziom zadowolenia jest niski, a w kilku przypadkach nawet bardzo niski,
co oznacza, ze osoby te nic juz nie cieszy. Mozna zatem przypuszczaé, ze w ich
przypadku choroba i jej konsekwencje, tak bardzo wplynety na ich zycie i r6zne
jego sfery, ze nie udalo im sie przystosowac do choroby i zaakceptowaé nowej,
zmienionej sytuacji. Przypuszczalnie tez wsparcie jakie otrzymaly bylo na bardzo
niskim poziomie. Rezultaty prowadzonych analiz okazuja si¢ tu zbiezne z wyni-



Mastektomia i co dalej? — Funkcjonowanie kobiet po leczeniu choroby nowotworowej 151

kami uzyskanymi przez innych autoréw (zob. Tasiemski i in. 2009: 48-58), ktérzy
stwierdzaja, ze kobiety po operacji piersi swoje zycie przewaznie oceniaja pomie-
dzy kategoriami ,raczej satysfakcjonujace” a ,satysfakcjonujace”.

Nawet jesli kobieta pozbiera sie psychicznie i przystosuje do nowych, zmie-
nionych warunkéw, musi sobie zdawac sprawe, ze nie oznacza to kofica zmaga-
nia z choroba. Jej psychiczna walka z rakiem bedzie trwala cale zycie (Pasternak
iin. 2002: 148-151). Kobiety, ktére doswiadczyly choroby nowotworowej bardzo
czesto nie potrafig odciac sie od trudnych przezy¢, zyjac wieloma obawami, pelne
leku i strachu przed nawrotem choroby. Tak naprawde lek trwa caly czas — towa-
rzyszy niemal kazdemu pacjentowi onkologicznemu nawet po zakonczeniu le-
czenia, poniewaz nigdy do konca nie ma pewnosci, ze nowotwoér nie ulegnie
wznowie (Nowicki, Rzadkowska 2005: 396-403). Majac na uwadze powyzsze roz-
wazania, respondentki zapytano, jak ksztaltuje si¢ ich poczucie bezpieczefistwa
w zyciu codziennym (zob. tab. 10.).

Tabela 10. Poczucie bezpieczenstwa w zyciu codziennym (N=86)

Wyszczegdlnienie n %

1e czuje s1€ bezpieczna 3 37/21

— wcigz obawiam si¢ nawrotu choroby

Czuje sie bezpi
zuje sie bezpieczna 54 62,79

— najgorsze mam juz za soba

Ogodlem 86 100,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Ustalono, ze badane kobiety najczesciej (62,79%) czuja sie bezpieczne, uwa-
Zajac, ze najgorsze maja juz za soba. Istnieje jednak spora grupa respondentek
(37,21%), ktére pomimo wygranej z chorobg nie majg poczucia bezpieczenstwa w
zyciu, stale obawiajac sie jej nawrotu. Tymczasem lek przed nawrotem badz dal-
szym rozwojem choroby nowotworowej moze powodowac spadek tolerancji na
wszelkie informacje dotyczace nieprawidiowego funkcjonowania organizmu
oraz prowadzi¢ do traktowania pewnych objawéw niezwigzanych z nowotwo-
rem (np. bol kosci czy miesni wywolanych grupa) za sygnaly Swiadczace o prze-
rzutach. Reakcje takie w literaturze okre$lane sa mianem syndromu Damoklesa
(Sepowicz-Buczko 2010: 15). Poszukujac odpowiedzi na pytanie jak kobiety po
mastektomii, patrza w przysztos¢, respondentki poproszono, by dokonaly jej oce-
ny (zob. tab. 11.).



152 Julia Dziukiewicz

Tabela 11. Ocena przyszlosci (N=86)

Wyszczegoélnienie n %o
Wspaniala 31 36,04
Pozbawiona sensu 2 2,33
Nie mysle o przyszlosci 53 61,63
Ogodlem 86 100,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Okazuje sie, ze najczesciej badane (61,63%) w ogoéle nie patrza w przyszlosc.
Spora czeé¢ kobiet (36,04%) pomimo choroby i jej konsekwencji jest nastawiona
pozytywnie do przyszlosci. Niestety wéréd badanych znalazly si¢ réwniez osoby,
dla ktérych przysztosé nie jest tak optymistyczna — ich zdaniem, cokolwiek beda
kiedys robily, bedzie catkowicie pozbawione sensu. Bardziej optymistyczne wy-
niki otrzymali inni autorzy (zob. Nowickiiin. 2009: 81-85), ktérzy wykazali, ze na-
wet ponad polowa kobiet zmagajacych sie z rakiem piersi optymistycznie post-
rzega przyszloéc¢ cieszac sie kazdym kolejnym dniem i starajac sie go wykorzystac
W sposob jak najlepszy.

Podsumowanie i wnioski

Przeprowadzone analizy empiryczne wyraznie potwierdzaja dotychczasowe
tezy o istotnym wplywie choroby nowotworowej i zabiegu mastektomii na zycie
kobiety2. Cho¢ w przypadku ponad polowy badanych, zachodzace w ich zyciu
zmiany dotyczyly jedynie niektérych aspektéw, to jednak spora cze$¢ osoéb
uznala, ze catkowicie zmienily one ich dotychczasowe funkcjonowanie. W bada-
niach wlasnych zmiany te najczesciej dotyczyly postawy zyciowej oraz systemu
potrzeb i wartosci — dzi$, badane doceniaja to co maja i ciesza sie kazda chwila.
Mimo, ze wiekszos¢ respondentek nie doswiadcza probleméw w zwiazku z byciem
~Amazonka”, to jednak spora grupa napotyka na pewne trudnosci w codziennej
egzystencji — najczeéciej dotycza one sfery fizycznej: ograniczonej ruchomosci
i bolu reki po stronie operowanej.

Doniesienia te sugeruja zwigekszone zapotrzebowanie na kompleksowgq reha-
bilitacje pacjentek po operacyjnym leczeniu raka piersi. Tylko dzieki intensywnej
i systematycznej pracy kobiety mozliwe jest osiggniecie satysfakcjonujacej spraw-

2 Zob. np. prace: Jakos¢ zycia pacjentek po mastektomii — analiza z wykorzystaniem kwestionariusza QLQ-C30
(Benirowska 2018); Nowotwdr piersi — problemy i jakos¢ zycia kobiet po mastektomii (Ciechanowska i in.
2018); Ocena jakosci zycia kobiet po mastektomii na podstawie standardowych kwestionariuszy: QLQ-C30
i QLQ -BR23 (Zegarski i in. 2010).
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noéci fizycznej oraz wyeliminowanie dolegliwosci b6lowych. Powr6t do normal-
nej aktywnosci jest jednak procesem ztozonym, dtugotrwatym i z pewnoscig wy-
magajacym znacznych pokladéw cierpliwosci. Warto réwniez pamigtaé, ze
rehabilitacja po mastektomii, to nie tylko usprawnianie ciala ale takze leczenie
psychiki — dzialania, ktére maja pomdc chorym w akceptacji zmienionej sytuacji
zyciowej, a tym samym w lepszej adaptacji do nowych warunkéw. Wtasciwie za-
planowane oraz indywidualnie dobrane formy terapii fizycznej i psychicznej od-
grywaja niezwykle istotna role w utrzymaniu dobrego zdrowia i poprawie jakosci
zycia.
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Realizowanie sie w rolach przez kobiety
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Raport
z badan fokusowych

Temat kobiecosci w kontekscie niepelnosprawnosci intelektualnej nie zyskat dotychczas w litera-
turze przedmiotu duzej uwagi. Artykut ten koncentruje sie na rolach kobiet zaprezentowanych
z perspektywy kobiet - self-adwokatéw z niepelnosprawnoscia intelektualng. Autor przedstawia
raport z badan przeprowadzonych w trzech grupach kobiet, ktére wziely udzial w wywiadach
fokusowych (liczba uczestniczek — 21, wiek — 21-60 lat, niepelnosprawnos¢ intelektualna — od sto-
pnia lekkiego do umiarkowanego). Gléwny problem badawczy brzmiatl: jakie s3 doswiadczenia
wlasne kobiet self-adwokatéw z niepelnosprawnoscia intelek- tualng w kontekscie petnionych
r6l zwigzanych z plcia? Wyniki pokazuja, ze kobiecos¢ jest silnie wiazana z wypelnianiem okre-
Slonych rdl spotecznych, np. partnerki/zony czy matki. Uczestniczki wyrdzniaja rézne role, przy
czym mozna bylo dokonac ich podzialu na dostepne (tutaj wyodrebniono role wypelniane i nie-
wypelniane przez uczestniczki) i niedostepne dla badanych kobiet.

Stowa kluczowe: role kobiece, kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng, self-adwokaci

Fulfilling roles by women with intellectual disabilities.
Focus research report

The issue of femininity in the context of intellectual disability has gained little attention in the lit-
erature so far. The paper focuses on the roles of females as described by female self-advocates with
intellectual disabilities. The author presents a research report from a study conducted with three
groups of females who took part in focus interviews (a total number of participants — 21 women
aged of 21-60). The main research question was: what are the experiences of female self-advocates
with intellectual disabilities in the context of fulfilling gender roles? The findings show that femi-
ninity is strongly associated with fulfilling certain social roles, e.g. a partner/wife or a mother. The
participants distinguish a number of such roles which can be divided into available (fulfilled and
not fulfilled by them) and unavailable to them. Itis plausible that a high awareness of feminine so-
cial roles as well as believing in own capacities to fulfill them results from the women’s participa-
tion in self-advocacy groups.

Keywords: feminine roles, women with intellectual disabilities, self-advocates
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Wprowadzenie

Wkroczenie w doroslo$¢ niesie za soba zazwyczaj rézne wyzwania, a jedno-
cze$nie otwarcie sie mozliwosci zwigzanych z wchodzeniem i funkcjonowaniem
w okreélonych rolach. Szanse te staja si¢ coraz czesciej udziatem takze dorostych
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Jak podkresla sie w wielu aktach praw-
nych, np. w Konwencji o Prawach Oséb Niepelnosprawnych oraz w opracowaniach
naukowych, osoby z niepelnosprawnodcia, takze intelektualna, s3 pelnowartos-
ciowymi obywatelami, posiadajacymi takie same prawa jak osoby pelnosprawne
i zadaniem spoleczenstwa jest wspieranie ich réwnego uczestnictwa w Zyciu
spolecznym (Devi 2014). O ile jednak w przypadku tych oséb niekwestionowalna
jest dorosloé¢ formalna (tzn. ze po ukoficzeniu 18 lat znajduja sie w okresie do-
rosloéci), o tyle w praktyce — zaréwno biorac pod uwage normy spoleczne, jak
i prawo (na gruncie polskim to kwestia mozliwosci ubezwlasnowolnienia oraz
ograniczenia w dostepie do instytucji malzenistwa) niejednokrotnie nie s one trak-
towane jak doroste (Cwirynkato 2013; Ramik-Mazewska 2016; Cwirynkato, Byra,
Zyta 2017; Zyta 2018). Wynika¢ to moze z mniejszych kompetencji (lub wyobra-
zen otoczenia odnosnie mniejszych kompetencji) oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualna, ktoére utrudniajg badz uniemozliwiaja wypelnianie rél uznawanych
za typowe dla os6b dorostych.

Smykowski (2006: 86) do zadan rozwojowych we wczesnej dorostosci zalicza:
rozpoczecie pracy, znalezienie swojej grupy spolecznej, podjecie obowiazkéw
obywatelskich, nawiazanie bliskiej relacji z druga osoba, prowadzenie domu, wy-
bér matzonka, uczenie si¢ wspoélzycia z nim, zalozenie rodziny i wychowanie
dzieci. W podobny sposéb zadania wczesnej doroslosci okresla Havighurst (za:
Nowak 2018), wymieniajac nastepujace: wybor partnera zyciowego, uczenie sie
zycia z partnerem, start w rolach rodzinnych, zarzadzanie domem, start w karie-
rze zawodowej, wziecie za siebie odpowiedzialnosci, znalezienie odpowiedniej
grupy towarzyskiej. Dorosly czlowiek wchodzi wiec zwykle w rézne role. Wsréd
nich znaczace miejsce zajmuja te zwigzane z relacjami z innymi: rola partnera,
malzonka, rodzica, pracownika, osoby odpowiedzialnej za wlasny dom. Charak-
ter (niektérych z) tych rél zwigzany jest z plcig oraz (niepelno)sprawnosciq
czlowieka i wyznaczany jest przez to, czego oczekuje od nas otoczenie (np. w od-
niesieniu np. do méwienia, ubioru, zachowania) w oparciu o przypisywang nam
ple¢ czy sprawnosci. Identyfikacje z plcia uznaje sie za jedno z gtéwnych zadan
rozwojowych okresu dorastania (Kalka, Karcz 2016). Zaréwno plci, jak i (nie-
pelno)sprawnosci przypisa¢ mozna istotne znaczenie w budowaniu tozsamosci
oraz w realizacji swoich Zyciowych szans i rél (np. Chodkowska 1993; Olszak-
-Krzyzanowska 2006; Nowak 2018). W odniesieniu do oséb z niepelnosprawno-
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Scig intelektualng kwestia ta przez dlugi czas byta marginalizowana i wtasciwie do
dzi$ rodzi watpliwosci i pytania o mozliwos¢ i jako$¢ realizacji r6znych rél przez
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, bariery i czynniki utatwiajace te reali-
zacje (por. Bartnikowska, Chyta, Cwirynkato 2013), takze z perspektywy emicznej
i w nawigzaniu do watku plci. Niniejszy tekst ma na celu zmierzenie sie z tymi py-
taniami.

Problematyka badawcza

Przedstawione ponizej rezultaty badan stanowig efekt wiekszego projektu
badawczego dotyczacego kobiet — self-adwokatéw z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Dwie jego czesci zostaly juz opublikowane (Cwirynkato 2018; Bartniko-
wska 2019). Przedmiotem analiz prowadzonych na potrzeby niniejszego artykulu
byly role kobiece w percepcji kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna, na-
lezacych do grup self-adwokatéw. Gléwny problem badawczy sformulowano
w nastepujacy sposob: Jakie sa do$wiadczenia wlasne kobiet self-adwokatow
z niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie pelnionych rél zwigzanych
z plcia? Aby uzyska¢ odpowiedz na postawione pytanie, wybrano interpretaty-
wny paradygmat badan (Husserl 1989) i wykorzystano fenomenografie (Paulston
1993). Zastosowanie fenomenografii podyktowane byto checig poznania ré6znych
sposobdw, na jakie osoby doswiadcza¢ moga danego zjawiska (Assroudi, Heydari
2016). Material badawczy zebrano wykorzystujac wywiad fokusowy. Dobér takiej
metody zbierania danych podyktowany byl niewatpliwymi zaletami wywiadu
fokusowego, do ktérych zaliczy¢é mozna mozliwoé¢ glebszego poznania i zrozu-
mienia przedmiotu badan, a takze wyjscia poza zwykly opis (Morgan 1998; Barbour
2011). Barbour pisze, ze moga by¢ one wykorzystywane do badania ,tematéw de-
likatnych” w grupach, ktore sa postrzegane jako ,potencjalnie wrazliwe” (2011:
47). Do takich — w moim przekonaniu — mozna zaliczy¢ temat r6l zwigzanych
z plcig poruszany w grupie kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Grupe badawcza stanowito 21 kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualna od
stopnia lekkiego do umiarkowanego, nalezacych do ruchu i uczestniczacych
w spotkaniach self-adwokatéw. Badania przeprowadzono w trzech grupach fo-
kusowych, liczacych od 6 do 9 oséb. Kryteria doboru grupy byly nastepujace:

— ukonczenie 18 roku zycia,

— bycie kobieta,

— stwierdzona niepelnosprawnos¢ intelektualna,

— przynalezno$¢ do grupy self-adwokatow,

— wyrazenie zgody na udzial w badaniach, nagrywanie i wykorzystanie badan
do celé6w naukowych.
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Badania przeprowadzone byly w trzech turach na terenie Warsztatéw Terapii
Zajeciowej w trzech miastach lezacych w péinocno-wschodniej Polsce, w ktérych
dziataly grupy self-adwokatéw. W analizie zebranego materialu wykorzystano
kodowanie i kategoryzacje w ujeciu Flicka (2010) i Gibbsa (2011). Ostatecznie ana-
liza prowadzila do rekonstrukcji sposobéw rozumienia rzeczywistosci, w ktorej
badane kobiety funkcjonujg, znaczen, jakie nadaja poszczegdlnym jej aspektom
oraz odnalezienia struktury badanych fenomenéw. Wyniki zaprezentowano
w postaci cytatow wypowiedzi konkretnych uczestniczek oraz ich interpretacje,
a takze szerszych schematéw, ktére wylanialy sie w badaniu konkretnych proble-
moéw. Cytaty ,mowia same za siebie”, z kolei interpretacja wypowiedzi kobiet jest
wynikiem wspélnego dociekania autorki oraz konfrontowania wynikéw z ist-
niejagcymi w literaturze teoriami (Charmaz 2009). Pozwolito to na wskazanie ist-
nienia tego, co Marton (1981) okresla wyrazeniem ,collecitve mind” (kolektywny
umysl, zbiorowa inteligencja), tj. umiejetnoscia tworzenia przez réznych ludzi
podobnych koncepcji danego zjawiska

Analiza badan wiasnych

Z analizy zebranych danych, odnoszacych sie do wiasnych do$wiadczen jako
kobiet, wylonil sie watek postrzegania rdl kobiecych przez badane kobiety z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng.

Role kobiece

N

dostepne niedostepne

/o

wypelniane  niewypelniane

Wykres 1. Role kobiece w ujeciu uczestniczek badan
Zrédlo: badania wlasne.

W swoich wypowiedziach badane przedstawialy 1) ogélnie typowe kobiece
role; 2) role potencjalnie dostgpne dla nich samych; 3) role aktualnie przez siebie
wypelniane.

Role kobiece wymieniane przez badane ,to rola: 1a) partnerki w zwiazku,
1b) zony, 2) matki, 3) opiekunki dzieciecej, 4) pomocnicy w domu.
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Jesli chodzi o pierwsza z nich (la — partnerka w zwigzku), pojawiala sie ona
znacznie cze$ciej i swobodniej niz rola 1b (zony). W przypadku tej drugiej odnie-
sienia raczej dotyczyly innych kobiet, same badane w ewentualnej roli zony wi-
dzialy sie w dosy¢ odlegtej przysztosci. Nie wszystkie uczestniczki badan doswia-
dczyly bycia w zwiazku z mezczyzna (4 na 9 w pierwszym wywiadzie, 2 na 6
w drugim i trzecim), a tylko jedna kobieta mieszkala razem z partnerem i ojcem
swojego dziecka.

Ponizej zaprezentowane zostaty przyklady bycia w zwigzku z mezczyzna ilu-
strujace jednoczesnie rézne etapy takiego zwigzku:

Etap poszukiwania partnera: uczestniczki okreélaty tu r6zne okolicznosci to-
warzyszace sytuacjom, w ktérych mozliwe byloby poznanie przyszlego partnera,
zwracajac przy tym niejednokrotnie na napotykane trudnosci:

»Jak bytam na wystepach z zespolem (teatralnym), taki byt niepelnosprawny Tomek,
ale pojechatl. Musiat pojecha¢ do swojego miasta, do K. Méwig: szkoda, Ze si¢ poznali-
$my, a musimy wyjezdza¢. Kiedys sie spotkamy. Moze w pazdzierniku, jak wyjedzie-
my? [...] Nie, nie mam telefonu do niego”, Karolina, 49 lat.

Wstepny etap znajomosci z potencjalnym kandydatem na partnera:

,Ja go poznatam i on mi sie podoba. Ja méwie o nim «méj chlopak». Razem piszemy ze
soba, gadamy i to méwie, Ze to méj chlopak. Ale takiego zwiazku na razie jeszcze nie ma.
Kolega — kolezanka [...] My spotkalismy sie w zespole muzycznym i codziennie sie
spotykamy... we wtorki... tak we wtorki tylko. I na koncertach sie spotykamy [...] Bo on
teraz wyjezdza na razie do Niemiec z rodzicami... i kiedy on przyjedzie... we wrzes-
niu. Ale bym chciata kiedy$ (zalozy¢ rodzine). Bym chciala sie usamodzielni¢, zeby
sama mieszka¢. To bym chciala z nim wlasnie”, Danuta, 28 lat.

Rozkwitajgca znajomoé¢ zmierzajaca do stworzenia zwiazku, przy czym ist-

niejaca relacja jest jednak w przewazajacej mierze na odleglos¢, bez wiekszej in-
tymnosci:

... M6j jest z dala ode mnie. My tak korespondencyjnie” Malwina, 27 lat, ,Ja dzwonig”,
Karolina, 23 lata.

Relacja intymna, jeszcze bez pelnego zaangazowania zwieficzonego wspdlnym
zamieszkaniem, lecz z mozliwoscia spotykania sie z zapewnieniem intymnosci:

»,Chlopaka mam. Mieszka w D. [...] Na razie to ciezko jest, prosze pani. On kury ma,
i psa ma. Ma duzy pokdj, ma... Na razie jeszcze nie. A w przyszlosci moze... Bo ja mo-
wie, ze jak kiedy$ pojde go odwiedzi¢, to on méwi, ze juz mnie do domu nie pusci”,
Iwona, 60 lat.

W przypadkach takich wspdlne zamieszkanie zwiazane jest ze stanem po-
siadania, czyli z materialna/fizyczng mozliwoscia bycia razem.
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Pelna relacja obejmujaca jawny, akceptowany przez otoczenie zwigzek,
wspolne zamieszkanie i posiadanie potomstwa:

,Jestem w zwiazku bardzo dlugo. Ponad 12 lat w zwigzku jestem. Jak sie zapoznalam
z moim partnerem, to on mial... Zeby pani nie sklamac... 20... 25 lat. Si¢ poznaliSmy
akurat na wakacjach i tak sie zaczelo. Zwiazek sie zaczal. Spotykalismy sie raz, drugi
raz, trzeciraz... to taki jeden partner na cale zycie [...] na razie narzeczony. O $lubie na
razie nie myélimy. No a potem zobaczymy”, Jowita, 28 lat, wspdlnie wychowujaca
z partnerem roczng corke.

Wspolne zamieszkanie jest kolejnym etapem dla tych kobiet, ktére s w zwiazku,
mimo ze czeé¢ zastrzega, ze wspdlne mieszkanie moze by¢ jedynie §lubie:

»~Zamieszkanie to tylko po slubie”, Marta, 27 lat.

Narratorki odnosily sie czesciej nie do kwestii bycia Zona, ale do zalozenia ro-
dziny, czyli —jak sie wydaje — braly pod uwage szerszy kontekst posiadania kogo$
bliskiego, z nastawieniem na posiadanie réwniez dzieci.

Wymagania wobec ewentualnych partneréw dotyczyly gtéwnie uczciwosci
i wiernosci. Uczestniczki opisujg jak zareagowalyby na zdrade swojego partnera,
rozumiang chocby jako zainteresowanie inng kobieta:

,Jakby sie za innymi ogladal? Bym spakowala, wystawila walizke za drzwi i niech
idzie” Agnieszka, 24 lata. WiazZe sie to rowniez z oczekiwaniami wobec partnera, z kt6-
rym by tworzyly zwiazek: ,Wiernos¢, szczeros¢, ochrona [...] zeby starczylo partnero-
wi czasu i na prace, i na rodzine” Maja, 27 lat,

,Wierno$¢ az do $mierci”, Aneta, 49 lat,
»,Ochrona, zeby nas strzegl”, Agnieszka, 24 lata.

Badane rozpatrywaly réwniez (niepelno)sprawnos¢ partnera. Tutaj zdania
byty podzielone. Cze$¢ kobiet uznata te kwestie za nieistotna, cze$¢ wolalaby part-
nera sprawnego. Uczestniczki wypowiadaly sie krétko, nie uzasadniajgc. Bardziej
rozbudowang (a jednocze$nie wywazong) wypowiedz zaprezentowala jedynie
Maja, 27 lat:

»Pelnosprawny czy niepelnosprawny to nie ma réznicy. Jak kocha, to jest wazniejsze.
Najgorsze jak myslimy o kims, Ze jest niepelnosprawny, bo my wtedy sami zaczynamy
tak o sobie mysle¢. Wazne jest to, co kto o nas mysli. Jak nie widzi w nas niepelnospraw-
nych, to my tez tego w sobie nie widzimy. Wazne, zeby$Smy sie czuly przy nim
wyjatkowe, tak, jakby naszych przeszkéd nie byto”.

Kolejna rolg rozwazang przez badane byta rola matki (2). Rola ta pozostaje
w sferze marzen prawie wszystkich badanych. W fokusie pojawily sie wypowie-
dzi prezentujace wlasne do$wiadczenia macierzyniskie, doswiadczenia innych
matek oraz wyobrazenia dotyczace macierzynstwa.
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,Nie kazda dziewczyna musi by¢ matka, ale jezeli juz mamy méwic prawde, to kazda
chcialaby by¢ matka. [...] Po pierwsze, to kocham mate dzieci. Po drugie, kazda kobieta
by chciala, Zeby jakie$ malenstwo ja kochalo [...] Od dziecka otrzymujemy co$ najlep-
szego — bezwarunkowa mitosé. Cokolwiek by sie nie stalo, to dziecko byloby po naszej
stronie”, Maja, 27 lat.

Zaledwie dwie uczestniczki fokuséw mialy mozliwo$¢ urodzenia dziecka,
a tylko jedna w chwili badania sprawowata funkcje matki.
Wrtasne doswiadczenia obejmujq wiec dwa skrajne przypadki:

»Bo ja mialam dwoje dzieci i sama bym nie dala rady wychowac¢. Ja dwie dziewczynki
miatam i oddatam do obcych, nie? Bo sama bym nie wychowala. Sama nie data rady,
sama... [...] ja to pierwszg jak mialam, to karmilam tq céreczke, i ta drugg to tez. Dzwo-
nili, przychodzili, a ja po schodach ide szybko, a oni méwig, «Pani idzie pomatu, pani
zdazy», to na rekach mialam tg coreczke, ta drugg, to na rekach mi zasneta. Ale bym nie
dala rady sama. Od razu w szpitalu, to ja wyrzeklam [...] czasem zaluje, pani. Jak
dzwonitam do tej kobiety, do tej z opieki, nie? Ze ta jedna to juz za maz wyszta”, Iwo-
na, 60 lat.

,Dobrze mi sie uklada. Mam cudowna céreczke. W tamtym roku urodzilam w O.
w Wojewoddzkim Szpitalu. No i co tak? Tyle. TesSciowa mi pomaga, jak tu jestem
w dziefi na Warsztatach. Bardzo dobrze nam sie uktada wszystkim. Mam dobre relacje.
Z partnerem tez mam dobre relacje [... Raczej nie planujemy (kolejnego dziecka) Tylko
zaplanowali$émy, ze jedno bedzie. Jedno nam wystarczy na razie. Moze w przyszlosci
kiedys kolejne bedzie. Teraz si¢ zabezpieczamy [...] Teraz jak jestem na Warsztatach,
to on sie zajmuje cérka do poludnia, bo jest na urlopie, ja przyjezdzam z Warsztatow i
ja po potudniu sie zajmuje. Ja tez sprzatam, zmywam... Gotuje to nie. Jestem tak nie za
bardo dobra kucharka. Nie umiem gotowa¢. To teSciowa gotuje [...] Ja uwazam, ze je-
stem dobra matka. Ze jestem po prostu opiekunicza, mita, kochajaca matka, bo potrze-
buje nieraz tego przytulenia od cérki, ale ja z nig codziennie to robie, przytulam.
Nieraz sie z cérka wygltupiam. Staram sie, zeby bylo jak najlepiej dla niej...”, Agniesz-
ka, 24 lata.

Czes¢ uczestniczek, wypowiadajac sie na temat roli matki, odnosita sie do do-
$wiadczen innych:

,U mnie jedna siostra nie chciata mie¢ dzieci i teraz zaltuje, ze nie ma”, Jolanta, 38 lat.
Doswiadczenia te obejmuja tez rodzicielstwo zastepcze:

sja styszatam... pafistwo nie mieli dzieci i taki dom zrobili. Opiekunczy dla dzieci [...]
I sie opiekowala sie nimi. One kochaja jak rodzice. Gdzie$ byl reportaz, ogladatam. Az
plaka¢ sie chcialo”, Aneta, 49 lat.

»I niektore te dzieci tez kochaja jak wlasne. Dla mnie to nie ma zadnej réznicy, czy
dziecko sama bym urodzila, czy wziela”, Marta, 27 lat.
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Wiele z badanych przytakuje, ze dla nich nie ma réznicy miedzy rodziciel-
stwem biologicznym a zastepczym/adopcyjnym.

Waznym watkiem byly réwniez wyobrazenia dotyczace ewentualnego wtas-
nego macierzynstwa. Tutaj podejmowany jest gléwnie temat wymagan i ograni-
czen:

,Bym byla troskliwa, sympatyczna, mila. Ze bym pozwalala nie na stodycze, tylno na
jakie$ od czasu do czasu, na jednego loda w sobote czy w niedziele. A tak w ogéle to nie
na stodycze, bo dziecko by... tylo [...] (Zwracalabym uwage) na odrabianie lekcji. Zeby
zawsze odrabiato”, Jowita, 28 lat.

,Zeby sobie nic dziecko nie zrobito, nigdzie sie nie uderzyto, trzeba za nim chodzi¢. Bo
ja mam akurat... moja cérka skonczyla roczek. Musze za nig chodzi¢ wszedzie, bo
wszedzie Sciaga, wszedzie wlazi. No trzeba pilnowa¢, zeby nigdzie sie nie uderzylo
w nic” Aneta, 24 lata.

Uczestniczki zwracaly uwage na ré6zne wymagania, ktére nalezaloby spetnic,
aby zosta¢ matka czy szerzej — rodzicem:

»~Dom i pienigdze”, Aneta, 49 lat.
»~Musi by¢ decyzja i nasza, i naszego partnera”, Maja, 27 lat.

»Ale tez musi by¢ decyzja, ze razem chcg miec¢ dziecko. Jak na przyklad chce partner,
a kobieta nie chce”, Aneta, 24 lata.

W niektérych wypowiedziach badane kobiety zwracaly uwage na ogranicze-
nia i trudnosci w zakresie spelnienia tych wymagan, a sfera wyobrazen i marzen
dotyczacych wlasnego macierzynstwa zderzala sie z realng oceng wlasnej sytuacji:

»Ale gdzie zarobisz, Maja? Jak zakladasz rodzing, trzeba mie¢ prace”, Agata, 50 lat.

1 dzieci trzeba umie¢ wychowac¢”, Iwona, 60 lat.

»A ja twardo stapam po ziemi i chcialabym, nawet bardzo chcialabym, tylko ze wézek
mnie ogranicza i moje rece, z ktérymi niestety nie moge sobie poradzi¢. Wiem, ze tak
jest, chociaz z tego powodu jest mi bardzo przykro. Wiem, ze nie zaloze rodziny. [...]
Przez swojg niepelnosprawnoéc... Ale to jest moje takie marzenie”, Beata, 29 lat.

Warto zaznaczy¢, ze dla czesci kobiet wyobrazenia zwigzane z macierzyn-
stwem obejmowaly réwniez role matki adopcyjnej lub matki dla dzieci (potencjal-
nego) partnera. Inne podkreslaly, ze wolataby swoje biologiczne dziecko (np. Ka-
tarzyna, 23 lata).

Moéwiac o rolach, badane kobiety zwracaly tez uwage na dostepne dla siebie
role pomocnicy, towarzyszki innych kobiet w ich domowych zadaniach:

»Ja mam siostre, to tez jej pomagam prasowa¢, przy zmywarce”, Jolanta, 38 lat.
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Rola pomocnicy obejmuje w wielu przypadkach role opiekunki do dzieci:

»Brat ma rodzine i moge mu w jakim$ drobnym stopniu pomoc...”, Beata, 29 lat.
»Moja siostra [...] ma 4 dzieci: Ada Adas, Piotru$ i Stasiu. A ja lubi¢ te dzieci bawi¢ bar-
dzo. Jestem ich ciocia [...] ja si¢ nimi opiekuje”, Barbara, 47 lat.

+Ja tez pilnowalam. Dzieci mojej Magdy”, Katarzyna, 23 lata.

»Jak przyjdzie mojej siostry cérka — Agusia, do kuchni robi¢ z dzieckiem, to zawsze ja
go bujam , zeby zaspic. I jeszcze Ewa (siostra) méwi do mamy, Ze ja dzieciaka uspie
(Smieje sie). No, zaraz zasnal”, Iwona, 60 lat.

Narracje dotyczace opieki nad dzie¢mi w rodzinie s znacznie bardziej rozbu-
dowane. Jest to rola, o ktérej uczestniczki bardzo chetnie opowiadajg. Staje sie na-
miastka wypelniania wymarzonych rél kobiecych (réwniez macierzynskich). Nie-
ktore badane zdajg sobie sprawe z tego, ze dostepna im jest jedynie tego typu
zastepcza/kompensacyjna funkgja:

»Jabymbardzo chciala, zeby si¢ odda¢ w pelni jako opiekunka do matych dzieci. Ja po-
wiedzialam do brata ostatnio, gdy tak sobie rozmawialiémy, Ze ja juz nie bede mie¢
swoich dzieci. No... Ja bym sie w pelni oddata, zeby jemu poméc przy dzieciach. Bo
chce pomodc, nawet mimo swojej niepetnosprawnoéci”, Karolina, 29 lat.

Mowiac, o przeszkodach w dostepnosci do wymienianych réli mozliwosciich
wypelniania, narratorki umiejscawialy je:
— w nich samych:
»Maja, Ty nie dasz rady... Jak wézek pociagniesz z dzieckiem?”, Agata, 50 lat.
— w potencjalnych partnerach:
»Ten co zostawi, to nie jest warty. Na ktérych dziewczyny patrzycie? Na jednych, co
wspieraja, czy na drugich? Na tego, co by sie opiekowal czy co by uciekal jak obo-
wiazki?”, Maja, 27 lat.
»Niektérzy moga odejs¢ na inna i zostawig [...] Sa tez tutaj tacy, co tak omami¢ potra-
fia”, Aneta, 49 lat.
— w otoczeniu:
»Bo kto pomoze? Mama juz nie ma tyle sil”, Wioleta, 39 lat.

W niektérych aspektach zrédla trudnosci tacza sie tworzac bariery, np. finan-
sowe (,Ale gdzie zarobisz, Maja? Agata, 50 lat, ,Ile kosztuje to wszystko?” Agata,
501at, ,I pampersy. I wozek” Kamila, 23 lata, ,I mleko” Iwona, 60 lat). Jest to barie-
ra zlozona, bo z jednej strony badane widza Zzrédlo we wlasnych ograniczonych
mozliwosciach, z drugiej— w braku ofert pracy w spoleczenstwie, w ktérym zyja.

,Kobieta musi by¢ samodzielna, odpowiedzialna. To wszystko... wszystko, zeby ten...
zeby oplaty robi¢ i wszystko”, Jolanta, 38 lat.

,Czy do lekarza dziecko”, Agata, 50 lat.
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Co interesujace, badane wskazaly réwniez na mozliwe rozwigzania problemu
zwiazanego z ograniczonym dostepem do wypelniania rél zwigzanych z funkcjo-
nowaniem we wlasnej rodzinie:

~,Moze sie zdarzy¢ na przyklad, Ze znajdzie sie jaki§ odpowiedzialny facet, ktory za-

akceptuje nie tylko mnie, ale m6j wézek, moje utomnosci tez [...] Na poczatku wsparcie

bedzie potrzebne. Od naszych najblizszych”, Maja, 27 lat.

»,Ma by¢ wsparcie rodzicéw partnerki i partnera”, Marzena, 27 lat.

»,Moim zdaniem bytoby lepiej, zeby kto$ obcy wspierat — niekoniecznie dom rodzinny.

Ja wolatabym, zeby w moim przypadku to byla zupelnie obca osoba. Kto$ np. z opieki

spolecznej”, Karolina, 29 lat.

»Rodzice musza sie wspiera¢, jeden drugiego. Jak sie to dziecko juz pojawi, to musi

wspiera¢”, Marzena, 27 lat.

Wypowiedzi tego typu $wiadczy¢é moga o realistycznej badZ niskiej ocenie
wlasnych mozliwosci, dostrzeganiu réznych trudnosci w swojej sytuacji, a takze
odpowiedzialnym podejsciu do kwestii zakladania rodziny i funkcjonowania
W niej.

Podsumowanie i dyskusja

Kobiety biorace udzial w niniejszych badaniach wyodrebnity r6zne role ko-
biece, ktére uznawaly za — w mniejszym badz wiekszym stopniu — dla siebie do-
stepne badz niedostepne. Najwiecej miejsca poswiecitly w swoich wypowiedziach
rolom: partnerki w zwiazku, zony, matki, opiekunki dzieciecej oraz pomocnicy
w domu. Cze$¢ z tych rél badane wypelnialy (najczesciej pomocnicy, ale tez opie-
kunki, partnerki, rzadko — matki). Niektore z tych rél czes¢ kobiet uznawala jed-
nak za niedostepne dla siebie. Dotyczylo to w szczegdlnosci rél partnerki/zony
(pomimo tego, ze uczestniczki podkreslaly swoja potrzebe milosci i bycia
w zwigzku z mezczyzna, ktéremu mozna zaufac i bedzie je wspiera¢) oraz matki.

Czes¢ kobiet, ktdre sie nie realizowaly w tych rolach (nie posiadaty partnera/
meza oraz nie wychowywaly swojego dziecka) zdawalo sie szukaé rél o charakte-
rze kompensacyjnym, bedacym namiastka tych, ktérych pragnetly. Jesli chodzi
o bycie partnerka/zong, tylko nieliczne posiadaly partnera, co jednak réwnie istot-
ne, przypisywaly duze znaczenie kontaktom oraz cho¢by niewielkiemu zaintere-
sowaniu ze strony oséb plci przeciwnej (np. rozmowy, spojrzenia, wspdlny ta-
niec, spotkania — takze nieregularne, raz na kilka miesiecy — podczas grupowych
wyjazdoéw uczestnikéw Warsztatéw Terapii Zajeciowej czy grupy teatralnej). Po-
zwalalo to badanym kobietom czué sie ,kobieco”, atrakcyjnie, a takze dawato nad-
zieje na bycie w przyszlosci w zwigzku. Nalezy podkresli¢, ze na ograniczenie
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form aktywnosci seksualnej z partnerem w przypadku 0séb z niepelnospraw-
noscia intelektualng zwraca sie réwniez uwage w literaturze przedmiotu, w ktdrej
podkreédla sie, ze nie jest to efekt wyboréw zyciowych, lecz raczej ograniczonych
mozliwosci zyciowych i mniejszej autonomii (np. Walker-Hirsch 2002; Rushbrooke,
Murray, Townsend 2014; Bogenschutz, Novak Amado, 2016; Parchomiuk, 2016;
Schaafsma iin.2017). W nurt tych rozwazan wpisuje si¢ rowniez dokonana przez
Michelle McCarthy (2014) analiza badan, ktérych przedmiotem byly kobiety z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng oraz ich relacje intymne i zycie seksualne w XXI
wieku. Pokazala ona, ze w narracjach kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng
dotyczacych tych sfer dominuja — obok negatywnego postrzegania, negatywnych
doswiadczen i przemocy — rowniez niespelnione nadzieje.

Warto tez zwrdci¢ uwage, ze w obecnym badaniu uczestniczki, rozwazajac
role partnerki/zony, odnosily ja wylacznie do zwiazkéw heteroseksualnych. Jak
podkreslono w pierwszym artykule, ktéry przygotowano w ramach niniejszego
projektu badawczego (Cwirynkato, 2018), malzehstwo i partnerstwo rozumiane
sa w sposob tradycyjny — jako zwigzek kobiety i mezczyzny, z wykluczeniem
zwiazkow homoseksualnych. Przyczyny tego leze¢ moga w wiekszej powszech-
nosci tej orientacji seksualnej, rowniez wsréd badanych, ale tez przeswiadczeniu
o wiekszej akceptacji takich zwigzkéw. Mozliwe jest, ze w zakresie podejmowa-
nia i wypelniania roli partnerki, trudnosci kobiet z niepelnosprawnoscia intele-
ktualng o orientacjach LGBT sg wieksze niz kobiet heteroseksualnych, co moze
by¢ dodatkowa motywacja do nawigzania heteroseksualnych relacji intymnych
(ktoére sa w wiekszym stopniu spolecznie aprobowane). Przypuszczenia te zdaja
sie potwierdza¢ dotychczasowe doniesienia badawcze (Stoffelen i in. 2018), ktére
wskazuja, ze kobiety z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng o orientacji
homoseksualnej i biseksualnej czuja sie dyskryminowane, maja ograniczone kon-
takty spoleczne, co utrudnia im znalezienie partnerki, doswiadczajg samotnosci,
depresji i uzaleznien.

Jedli chodzi o role matki, pozostawala ona u zdecydowanej wigkszosci bada-
nych kobiet jedynie w sferze bardziej odlegtych planéw lub marzen (tylko dwie
urodzity dziecko, przy czym jedna stracila prawa rodzicielskie) i cho¢ podkreslaty
one, ze chcialyby w przysziosci mie¢ dziecko, zwracaly uwage na szereg ograni-
czen wewnetrznych, jak i barier zewnetrznych, ktére ich zdaniem albo utrud-
nialyby, albo uniemozliwialyby im spelnienie tych pragnien. Réznica pomiedzy
aspirowaniem niektérych kobiet do roli zony/partnerki a aspirowaniem do roli
matki polegata na braku badZ mniejszej nadziei — w przypadku tej drugiej — na re-
alizacje jej w przyszlosci. Wynikac to moze z oczekiwan spotecznych (przejmowa-
nych i/lub akceptowanych przez kobiety), wedlug ktérych kobiety powinny sta-
rac sie by¢ idealnymi matkami — zawsze dostepnymi dla dziecka, zapewniajacymi
mu opieke, zaangazowanymi i kompetentnymi w macierzynstwie (Malacrida
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2009). Oczekiwania ,idealnego macierzynstwa” — szczegodlnie, cho¢ nie tylko
w przypadku kobiet z niepelnosprawnoscia — wydaja sie by¢ czesto nie do spelnie-
nia, co powoduje, ze kobiety albo kreatywnie szukaja sposobéw sprostania im,
albo z nimi negocjuja (tamze). W przypadku uczestniczek niniejszego badania,
kobiety niebedgce matkami zwykle powatpiewaly w szanse na pelnienie roli mat-
ki w przyszlosci (z uwagi na bariery tkwiace w nich i/lub w srodowisku), a te, ktére
matkami juz byly, méwily o swoim macierzynstwie i sobie jako matkach w sposéb
pozytywny (dotyczylo to takze kobiety, ktérej odebrano prawa rodzicielskie,
cho¢, jak sama podkreélala, sama nie bylaby w stanie zaopiekowac sie dzieckiem).

Namiastkg — ktéra w pewnym sensie wypelniata tesknote za posiadaniem
wlasnego dziecka — byto dla czesci badanych kobiet pelnienie roli opiekunki dla
dzieci, ktore byly w rodzinie (najczesciej rodzenstwa). Wypowiedzi uczestniczek
na temat tych dzieci nacechowane byly czuloscia, a roli tej przypisywane byto
duze znaczenie.

Poza rolami wymienionymi wyzej uczestniczki opisywaly tez czesto wypelniang
przez siebie role osoby (wspét)prowadzacej gospodarstwo domowe — pomocnicy
w wykonywaniu réznych obowiazkéw domowych. Cho¢ zaledwie dwie kobiety
prowadzily dom prawie samodzielnie, bez wiekszego wsparcia z zewnatrz (pozo-
stale zamieszkiwaly najczesciej z rodzicami i/lub innymi czlonkami rodziny, np.
rodzenstwem, w jednym przypadku réwniez z rodzicami narzeczonego), wyko-
nywanie réznych zadan w domu bylo wazng czescia ich zycia i dawalo poczucie
bycia potrzebnym.

Podsumowujgc, warto zaznaczy¢, ze narratorki czuly sie kobietami (Cwiryn-
kato 2018), czuly sie doroste i aspirowaly do pelnienia réznych rél wigzanych
z plcia. Wyniki te zdaja sie staé w sprzecznosci z rezultatami badaii Kumanickiej-
-Wisniewskiej (2006), ktére wskazuja, ze kobiety z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng znajdujace sie¢ w srodowiskach zinstytucjonalizowanych status kobiecosci
rezerwuja dla personelu, natomiast w odniesieniu do siebie przyjmuja zastepczy
konstrukt mieszkanki czy podopiecznej. Przypuszcza¢ mozna, ze podejmowanie
r6l spolecznych, ktore Iaczone sa z kobiecoscig (np. roli partnerki czy matki) jest
ograniczone przez srodowisko, w ktérym zyja i funkcjonuja te kobiety. Dodatko-
wo, nalezy pamietaé, ze w przypadku badan prowadzonych na potrzeby niniej-
szego artykulu, uczestniczki byly ,zaproszone” do badan z grup self-adwokatéw,
w ktérych pewne kompetencje, przekonania (np. o wlasnych prawach) i poczucie
wlasnej wartosci sa celowo ksztaltowane i/lub wzmacniane.

Implikacje

Przeprowadzone badania pozwalaja na wyodrebnienie kilku implikacji dla
praktyki. Po pierwsze, warto stwarza¢ warunki, ktére utatwiatyby albo umozli-
wiatyby kobietom (lub szerzej — osobom) z niepelnosprawnoécia intelektualng
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wypelnianie rél, uznawanych przez nie za wazne. System wsparcia powinien
objac osoby, ktére maja pewne ograniczenia w wypelnianiu rél spolecznych, ale —
przy odpowiedniej pomocy — moglyby sie w nich realizowaé. Mogloby to sie
wigzac rowniez ze wskazywaniem mozliwosci kompensacyjnych w tych przypa-
dkach, kiedy pewne role sa z réznych powodéw niedostepne. Za przyklad
moglaby tu postuzy¢ czes¢ kobiet — uczestniczek niniejszego badania, ktére reali-
zuja sie w réznych zadaniach np. w roli opiekunki do dzieci. Jest to rola, ktora
z jednej strony pozwala uswiadomi¢ sobie, jakim wyzwaniem jest macierzyn-
stwo, jakich wyrzeczen i po$wiecen wymaga, a z drugiej moze zaspokajaé potrze-
by realizacji w tym zakresie.

Po drugie, istotne jest podnoszenie samoswiadomosci 0s6b z niepelnospraw-
noscia intelektualng (dotyczacej wlasnego funkcjonowania, jak i wyzwan zwiaza-
nych z pelnieniem okreslonej roli spotecznej). Zaréwno obecne badania, jak i te
prowadzone przez innych badaczy (np. Akhtar 2018) wskazuja na potrzebe pro-
wadzenia szeroko pojetej edukacji seksualnej dla kobiet z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Dotyczy¢ ona moze réznych sfer, m.in. fizjologii, zdrowia i bezpie-
czenstwa, zwiazkéw, ciazy, macierzynstwa. Dostepne doniesienia wskazuja na
pozytywne efekty prowadzonych szkolen poswieconych wypelnianiu rél prze-
znaczonych dla kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng. Przykladem moze
by¢ opisany przez Bornmana i Rathbone (2016) program treningowy z zakresu
seksualnosci i funkcjonowania w zwigzkach oparty na opowiesciach.

Po trzecie, wazne jest rdowniez podnoszenie $wiadomosci spolecznej w za-
kresie mozliwosci wypelniania — na rézne sposoby — rél przez osoby z niepelno-
sprawnoscia. Mialoby to na celu budowanie klimatu tolerancji i gotowosci do
niesienia wsparcia tym osobom.
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Znaczenie oceny niepelnosprawnosci dla sily
relacji interpersonalnej kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego

Przeglad dotychczasowej literatury naukowej pozwala stwierdzi¢ brak dostatecznej liczby prac
empirycznych traktujacych o kobietach z niepelnosprawnoscig ruchu w kontekscie ich psycho-
spolecznego funkcjonowania, mimo iz w coraz wigkszym stopniu obserwowalne jest zjawisko fe-
minizacji niepelnosprawnosci. Celem przeprowadzonego badania byla analiza zwigzku pomiedzy
sila relacji interpersonalnej a oceng niepelnosprawnosci u kobiet z uszkodzeniem narzadu ruchu.
Badaniom zostalo poddanych 90 kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Zastosowano naste-
pujace narzedzia badawcze: Skale Pierwotnej i Wtérnej Oceny Niepelnosprawnosci (SPWON)
R.E.DeaniP. Kennedy'ego zaadaptowana do polskich warunkéw przez S. Byre oraz Kwestiona-
riusz Sily Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. Stowiniskiej. Ustalono istnienie istotnej sta-
tystycznie zaleznosci pomiedzy uwzglednionymi zmiennymi, ktéra okazala si¢ nie tak silna jak
przewidywano. Zasadne jest wskazanie innych drég wyjasniania omawianego zjawiska.

Stowa kluczowe: sila relacji interpersonalnej, ocena niepelnosprawnosci, kobiety z uszkodze-
niem rdzenia kregowego, niepelnosprawnos¢ ruchowa

The importance of disability appraisal for the strength
of interpersonal relationship of women with spinal cord injury

A review of the current scientific literature shows that there are not enough empirical researches
about women with physical disabilities in the context of their psychosocial functioning, despite
the fact that the phenomenon of feminisation of disability is increasingly observable. The aim of
this study was analysis of the relationship between strength of interpersonal relationship and dis-
ability appraisal in women with spinal cord injury. The study covered 90 women with spinal cord
injury. The following research instruments were applied: Appraisal of Disability Primary and Sec-
ondary Scale R.E. Dean and P. Kennedy, Polish adaptation by S. Byra and Strength of Interper-
sonal Relationships by A. Zbieg i A. Stowiniska. A statistically significant relationship between the
variables included were established, which turned out to be not as strong as anticipated. It is rea-
sonable to indicate other ways of explaining this phenomenon.

Keywords: interpersonal relationship strength, appraisal of disability, women with spinal cord in-
jury, physical disability
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Wprowadzenie

Uszkodzenie rdzenia kregowego w znacznej wiekszosci dotyczy mezczyzn
(ok. 80%), co mogto skloni¢ badaczy do szczegdlnej koncentracji w swych docie-
kaniach empirycznych na tej grupie oséb, pomijajac tym samym kobiety (Pent-
land i in. 2002). Mniejsza uwaga poswiecona kobietom z niepelnosprawnoscia ru-
chu, miata swoje konsekwencje na wielu plaszczyznach ich funkcjonowania, np.
rehabilitacji, ktéra dostosowana do mezczyzn, nie sprzyjala, a wrecz utrudniata
swoj przebieg kobietom (Samule i in. 2007). Z uwagi na podwdéjna dyskryminacje
kobiety z niepelnosprawnoscia ruchowa sa w gorszej sytuacji niz niepetnospraw-
ni mezczyzni (Terrill, Molton 2019). Niepelnosprawno$¢, ple¢ i stereotypy z nig
zwigzane sa konsekwencjg marginalizacji, dyskryminacji, wykluczenia oraz auto-
marginalizacji kobiet z niepelnosprawnoscia ruchu (por. Nowak 2012). Konsek-
wengje (pozytywne i negatywne), ktére wynikaja z nabycia urazu mozna podzie-
li¢ na wspolne dla calej grupy oséb nim dotknietych, ale réwniez te specyficzne,
ktore sa zwigzane z dang plcig (por. Byra 2017). Zasadne jest zatem w badaniach
0s6b z uszkodzeniem rdzenia kregowego uwzglednianie zmiennej jaka jest plec.
Eksploracje empiryczne prowadzone w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia
kregowego obecnie koncentrujg sie na takich zagadnieniach m.in. jak: macierzyn-
stwo (Holmgren i in. 2018; zob. Gabry$ 2018), seksualnos$¢ (Maasoumi i in. 2018;
Cramp iin. 2015; zob. Gabry$ 2019a), reprodukcyjnosé¢ (Robertson i in. 2020; Mitra
iin. 2017), opieka zdrowotna (Craven, Musselman 2019) oraz depresja (Lee i in.
2019; Robinson-Whelen i in. 2014). Niemniej, w dalszym ciagu istnieje zapotrze-
bowanie na badania w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, w celu
ukazania specyficznych aspektéw ich psychospolecznego funkcjonowania, co
pozwoli m.in. na bardziej spersonalizowane oddzialywania rehabilitacyjne
i spoleczne wzgledem tych kobiet (por. Smeltzer i in. 2017).

Jednym z waznych obszaréw zycia czlowieka, ktéry wplywa na jego samo-
ocene, dobrostan i zaspokaja jego potrzeby sa relacje miedzyludzkie. Stanowig
one istotny element dobrego funkcjonowania jednostki oraz zaséb wazny dla jej
rozwoju. Motywacja do ich nawigzywania jest potrzeba afiliacji, czyli che¢ posia-
dania bliskich, uczuciowych i przyjemnych relacji (Niewiadomska, Chwaszcz
2010). Nie sq one wolne od pojawiajacych sie trudnosci, ktére swe uwarunkowa-
nia majg w czynnikach podmiotowych i/lub spolecznych (Herberger, Kozlowska
2017). Takim czynnikiem jest posiadanie niepelnosprawnosci ruchowej, znaczaco
utrudniajacej nawigzywanie, budowanie i utrzymywanie relacji (Gabrys 2018).
Nie bez znaczenia World Health Organizations (WHO) uznata relacje miedzy-
ludzkie za istotna dziedzine ludzkiego funkcjonowania, wiaczajac to zagadnienie
jako rozdzial do International Classification of Functioning, Disability and Health
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(ICF) (WHO 2001). Po pierwsze, jest to obszar szczeg6lnie wazny z punktu widze-
nia rehabilitacyjnego, gdyz ma znaczenie dla wyzszej jakosci zycia 0séb z nie-
pelnosprawnoscia ruchu (Tough iin. 2017), oraz dobrej jego oceny dokonywanej
przez te osoby (Dunn, Brody 2008). Po drugie wykazano, ze pozytywne interakcje
i relacje interpersonalne przyczyniaja sie do lepszych zdolnosci przystosowaw-
czych i preznosci psychicznej oséb z uszkodzeniem rdzenia kregowego (Amsters
iin. 2016; zob. Barclay i in. 2016; Craig i in. 2015).

Nalezy podkresli¢, ze ciagta konfrontacja z konsekwencjami wynikajacymi
z niepelnosprawnosci (w wymiarze jednostkowym i spolecznym) wymaga od
0s0b z uszkodzeniem narzadu ruchu pewnej gotowosci dzialania w pokonywa-
niu pojawiajacych sie probleméw. Nie bez znaczenia jest wowczas udzielane im
wsparcie innych oséb (por. McColl 2017; Beauregard, Noreau 2010; Pearcey i in.
2007). Osoba z niepelnosprawnoscig ruchu pozostaje w bezposéredniej relacji
z najblizszym otoczeniem tj. partnerem, malzonkiem, opiekunem. Co intere-
sujace — coraz szerzej w literaturze ostatnich lat omawia sie znaczenie niepeino-
sprawnosci ruchowej dla psychospolecznego funkcjonowania tych oséb. Wiele
miejsca w swych dociekaniach badawczych poswiecily temu zagadnieniu S. Byra
i M. Parchomiuk (2017, 2016, 2015). Wiezi laczace malzonkéw, w sytuacji nie-
pelnosprawnosci ruchowej jednego z nich najczesciej ulegaja zmianom, z tych
opartych na intymnosci, na te o charakterze przyjacielskim i sympatii (Byra, Par-
chomiuk 2017; por. Wolowicz-Ruszkowska 2013). Niemniej, to wlasnie partnerzy
0s0b z uszkodzeniem rdzenia kregowego odgrywaja istotna role np. w rekonstru-
kgji ich tozsamosci spolecznej i seksualnej (Amsters i in. 2016).

Niewiele miejsca w literaturze przedmiotu poswiecono relacjom interperso-
nalnym kobiet z uszkodzeniem narzadu ruchu, zwlaszcza rdzenia kregowego.
Zwazywszy, ze ich potrzeby w tym zakresie sa tozsame z tymi posiadanymi przez
pelnosprawne kobiety (Gabry$ 2018). Nawiazywanie, budowanie i utrzymywanie
znajomoéci w przypadku kobiet z niepelnosprawnoscig ruchowa zwigzane jest
z szeregiem ograniczen zarowno zewnetrznych (np. stereotypy, widoczna nie-
pelnosprawnos¢, panujacy w spoleczenstwie kanon piekna, postawy rodziny
i spoleczenstwa, brak mobilnosci), jak i wewnetrznych (np. brak umiejetnosci
spolecznych zwiazanych z nawigzywaniem relacji, niski poziom samooceny,
postawa wobec wlasnej niepelnosprawnosci, wtérne komplikacje zdrowotne)
(Gabrys 2018; por. Barclay i in. 2016).

Jedna z kategorii poznawczych odnoszacych sie do zwigzku miedzy ludZzmi
jest sila relacji interpersonalnej (strength of interpersonal relationship) rozumiana
jako stopien ich powiazania, ktéry odpowiada temu co jest dla nich wspéldzielne
oraz wspoélne w interakcjach na gruncie mysli, zachowan i uczu¢ (Zbiegiin. 2015:
339). Komponentami sktadajacymi sie na omawiana sile relacji interpersonalnej sg
intymnos¢, czas oraz podobienstwo. Intymnos¢ inaczej glebokos¢ relaciji, to sila



Znaczenie oceny niepetnosprawnosci dla sity relacji interpersonalnej kobiet... 173

wiezi laczaca partneréw w zakresie doglebnosci, waznosci i réznorodnosci jej ob-
szaréw. Zwigzana m.in. z poczuciem bezpieczenstwa, zaufaniem i wsparciem.
Czas utozsamiany jest ze stopniem, w jakim relacja jest obecna w zyciu obojga
partneréw, czyli pojemnoscia relacji oraz iloscig przeptywajacych w niej tresci. Na
komponent ten skladaja sie diugo$¢ trwania danej relacji od momentu jej
nawiazania, czesto$¢ kontaktu oraz aktualnos¢ relacji. Podobienstwo, inaczej od-
leglos¢ oséb w danej relacji, stanowi stopief ich oddalania sie od siebie. Obejmuje
cze$¢ wspolna obszaréw zycia partneréw relacjiiich cech tzn. podobienstwo psy-
chologiczno-spoleczne, socjoekonomiczne, odlegto$¢ komunikacyjna i geogra-
ficzna oraz stopien osadzenia relacji wsréd wspoélnych znajomych (Zbieg i in.
2015: 339). Zdaniem D. Amsters i wspdtpracownikéw (2016) nieliczne badania
koncentrujace sie na relacjach interpersonalnych oséb z uszkodzeniem rdzenia
kregowego sa w znacznej wigkszosci prowadzone w paradygmacie jako$ciowym.
Przywolani autorzy sugeruja zatem luke w dotychczasowych doniesieniach ilos-
ciowych w tym zakresie.

Zdaniem R. Lazarusa (2006) bardzo duze znaczenie dla relacji ma proces oce-
niania, gdyz umozliwia on nadawanie/konstruowanie znaczenia relacji czlowiek-
-srodowisko oraz tych interpersonalnych: czlowiek-cztowiek. Ponadto autor
opracowania podkresla znaczenie emocji w relacji na zasadzie ich wymiany-
dawania i przekazywania. Ten przeplyw pozwala na ciagle sprzezenie zwrotne
obu uczestnikéw, co ulatwia lub zaburza dana relacje interpersonalng (Lazarus,
2006). Jedna z subiektywnych ocen dokonywanych przez osoby z uszkodzeniem
narzadu ruchu jest ocena posiadanej niepetnosprawnosci. Najczesciej definiowa-
na w oparciu o tradycyjny poznawczo-transakcyjny model stresu R. S. Lazarusa
i S. Folkman (1984), w ktérym przyjmuje sie, iz poznawcza ocena to proces ewa-
luacyjny odzwierciedlajacy subiektywne znaczenie i interpretacje danego zjawi-
ska przez jednostke (Byra, 2018a). Formulowane sa dwie kategorie ocen pierwot-
na (primary appraisal) i wtérna (secondary appraisal). Pierwotna ocena wiaze sie
z okresleniem konkretnej sytuacji, jako sprzyjajaco-pozytywnej, niemajacej zna-
czenia, badz stresujacej. Ocena w kategorii stresora, ktéra stanowi konsekwencje
oceny relacji czlowiek-otoczenie, jako ostabiajacej jej dobrostan lub naruszajacej
badz przekraczajacej posiadane przez nig zasoby, posiada trzy rodzaje: wyzwanie
(challenge), zagrozenie (threat) i strata/krzywda (lost/harm). (Byra, 2018a; Heszen,
2015). Wyzwanie odnosi sie do mozliwosci rozwoju, zagrozenie do potencjalnej
straty w przyszlosci, natomiast strata do szkéd juz wyrzadzonych (Pekenham,
Rinaldis 2001). Jezeli jednostka uzna napotkana sytuacje za stresowa woéwczas za-
poczatkuje to nastepng ocene — wtérna. Dotyczy ona wartoéciowania posiada-
nych przez osobe zasobé6w w celu poradzenia sobie z pojawiajacym sie stresorem.
Zatem procesy oceny ujmowane sa, jako wyjéciowe w ksztaltowaniu sie indy-
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widualnych reakcji jednostki (w tym emocjonalnych) oraz podejmowaniu dziatan
zaradczych (Byra 2018a).

C. Peter i wspotpracownicy (2014) wskazuja, iz to jak osoby z niepelnospraw-
noécig ruchowg oceniaja posiadane ograniczenia i ich skutki, ma znaczenie dla
dobrej jakosci zycia, pozytywnej samooceny i zaangazowania spotecznego, jak
réowniez dla pomyslnej adaptacji po urazie (Chevalier i in. 2009) zwlaszcza we
wczesnych jego etapach (Eaton iin. 2018; Kennedy i in. 2010) oraz dobrego samo-
poczucia tych oséb (McDonalds i in. 2018; Kaiser, Kennedy 2011). Badania S. Byry
(2019) dowodzg, ze osoby z uszkodzeniem narzadu ruchu (N=325) cechuje zrdz-
nicowana ocena wlasnej niepelnosprawnosci, z lekka przewaga natezenia oceny
pierwotnej, w ktérej najwyzsza warto$¢ Sredniej odnosi sie do negatywnej percep-
¢ji niepetnosprawnosci (por. Byra 2012). Wyniki dotychczasowych badan empirycz-
nych wskazuja tez na powiazanie oceny niepelnosprawnoéci ze zmiennymi
socjodemograficznymi (wiek, wyksztalcenie, posiadanie dzieci, zatrudnienie)
i tymi zwigzanymi z niepelnosprawnoscig (wiek, czas trwania i rodzaj niepetno-
sprawnosci oraz poczucie kontroli nad jej konsekwencjami), ktére w wigkszym
stopniu pozwalaja wyjasni¢ wtérna ocene odnoszaca sie do pozytywnego wartos-
ciowania posiadanych zasobéw w celu poradzenia sobie z konsekwencjami wynika-
jacymi z doznanego uszkodzenia (Byra 2019). Ponadto ocena niepetnosprawnosci
pozostaje w istotnym powigzaniu z wykorzystywanymi stylami i strategiami ra-
dzenia sobie (Kennedy i in. 2016; Elliott, Kurylo 2014; Byra, 2012; Kaiser, Kennedy
2011; Kennedy i in. 2009) oraz poziomem posiadanej nadziei (Parashar 2015; Byra
2014; Kennedy i in. 2009) u 0oséb z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Dowiedziono
takze mediacyjnej roli oceny niepelnosprawnosci miedzy orientacja pozytywna
a inicjowaniem osobistego wzrastania u 0sob z nabyta niepelnosprawnoscia ru-
chowa (Byra, 2018b). Niestety stosunkowo niewiele eksploracji empirycznych
koncentruje sie na ocenie niepelnosprawnosci u oséb z uszkodzeniem rdzenia
kregowego, a szczeg6lny ich brak zauwazalny jest w grupie kobiet. Potrzebe tych
badan wspiera fakt, iz ocena niepelnosprawnosci stanowi kluczowy element zy-
cia 0séb z uszkodzeniem rdzenia kregowego majacy znaczenie dla podejmowa-
nych przez nie codziennych aktywnosci. (McDonalds i in. 2018).

Cel pracy

Celem niniejszych badan bylo okreslenie znaczenia oceny niepetnosprawno-
§ci dla sily relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego.
Zatem prowadzone badania zmierzaly do udzielenia odpowiedzi na nastepujace
pytania badawcze: 1. Jaka jest sifa relacji interpersonalnej u badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia kregowego? 2. Jaka jest ocena niepelnosprawnosci u ba-
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danych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego? 3. Czy istnieje zwigzek mie-
dzy oceng niepelnosprawnosci a silg relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodze-
niem rdzenia kregowego, a jesli tak to jaki?

Na podstawie zalozeni teoretycznych poznawczo-transakcyjnego modelu
stresu i radzenia sobie z nim R. Lazarusa i S. Folkman (1984) wysunieto zalozenie
hipotetyczne, ktére poddano weryfikacji w trakcie badan wilasnych.

Przypuszcza sie, ze ocena niepelnosprawnosci ma znaczenie dla sily relacji
interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Przede wszystkim
nalezy podkresli¢, iz u podstaw zwigzku oceny niepelnosprawnoéci i sity relacji
interpersonalnej sa procesy oceniania odnoszace si¢ do doswiadczen, zdarzen, re-
lacji spolecznych, samego siebie, okolicznosci itp. Zatem to, w jaki sposéb dana
osoba ocenia site relacji Iaczaca ja z partnerem moze sprzyjac ocenie konkretnych
zdarzen zyciowych, bedacych potencjalnym Zrédtem stresu. Warto podkresli¢, ze
ocenianie dokonywane przez cztowieka zawsze przebiega w okreslonym otocze-
niu/warunkach, ktére ksztattuja podejmowane przez niego dzialania. Ponadto
zmiany zachodzace w ocenie (z uwagi na jej niestabilny charakter) wplywaja na
dynamizm jej powigzan z innymi procesami i zjawiskami jak np. posiadane re-
lacje (R. Lazarus, S. Folkman).

Materiat i metoda badan

Do proby badanych celowo wiaczono kobiety z uszkodzeniem rdzenia krego-
wego. Grupe badanych utworzyto 90 kobiet, wérdd ktérych srednia wieku wyno-
sila 33,48 lat. Wiekszos¢ badanych kobiet mieszka w miescie (64,40%) i jest stanu
wolnego (61,11%). Dzieci posiada 27 (30,00%) badanych. Poziom wyksztalcenia
jest zréznicowany i prezentuje sie nastepujaco: podstawowe (6,67%), gimnazjal-
ne (3,33%), zawodowe (11,11%), Srednie (53,33%), niepelne wyzsze (17,78%), wy-
zsze (7,78%). Nieznaczna wiekszo$¢ badanych kobiet (52,22%) pracuje zawodo-
Wwo, najczesciej w niepelnym wymiarze godzin (50,00%), oceniajac swoja sytuacje
finansowa jako przecietna (53,33). Zdecydowana wiekszo$¢ badanych kobiet
(92,22%) porusza sie przy uzyciu wozka inwalidzkiego. Podejmowanie decyzji
dotyczacych codziennego funkcjonowania badane kobiety oceniaja jako w pelni
samodzielne (73,33%), z kolei samodzielno$¢ zyciowa wiekszos$¢ z nich ocenia
w kategorii czeSciowej samodzielnosci (67,77%). Swoj stan zdrowia dominujaca
liczba badanych kobiet (61,11%) ocenia przecietnie, a 30,00% na dobrym pozio-
mie. Siedem sposréd badanych kobiet okresla swdj stan zdrowia jako zly, a zaled-
wie jedna badana - jako bardzo dobry.

Dane empiryczne zebrano przy pomocy nastepujacych narzedzi badawczych:
Skali Pierwotnej i Wtérnej Oceny Niepelnosprawnosci (SPWON) R.E. Dean
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iP. Kennedy'ego zaadaptowanej do polskich warunkéw przez S. Byre (2017) oraz
Kwestionariusza Sily Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. Stowirniskiej
(2015). Skala Pierwotnej i Wtérnej Oceny Niepelnosprawnosci (SPWON) zbudo-
wana jest z 32 diagnostycznych twierdzen, ocenianych na 6-stopniowej skali,
w ktorej badany wskazuje, w jakim stopniu zgadza si¢ z danym twierdzeniem.
Umozliwia okreélenie pierwotnego i wtérnego aspektu oceniania (zgodnie z ro-
zumieniem przyjetym w modelu stresu i radzenia sobie autorstwa R. S. Lazarusa
iS. Folkman (1984), przy pomocy kategorii nadrzednych — Katastroficzna Negaty-
wnos$¢ (KN) i Zdeterminowana Resilience (ZR). Pozwala tez na ustalenie nateze-
nia oceny niepelnosprawnosci w szesciu kategoriach: Przerazajace Przygnebienie
(PP), Przyttaczajace Niedowierzanie (PN), Negatywna Percepcja Niepelnospraw-
nosci (NPN), Zdecydowana Determinacja (ZD), Wzrost i Resilience (WR), oraz
Osobista Zdolnos¢ Dzialania (OZD). Wiasciwosci psychometryczne narzedzia sg
wysoce zadowalajace. Wskaznik zgodnosci wewnetrznej dla poszczegdlnych
podskal wynosi od 0,82 do 0,90, dla KN i ZR- 0,71 (alfa Cronbacha), natomiast
w zakresie stabilnoéci wspotczynniki korelacji mieszcza sie w przedziatach od 0,65
do 0,92 (Byra 2017).

Kwestionariusz Sity Relacji Interpersonalnej (KSRI) sklada sie z 27 stwierdzen,
ktoére sa pogrupowane w trzy skale stanowigce wymiary sity relacji: czas, intym-
nos¢ipodobienstwo. Na kazda ze skal sktada sie 9 twierdzen. Osoby badane maja
za zadanie okredli¢ stopien, w jakim kazde stwierdzenie charakteryzuje dana rela-
cje postugujac sie 7-stopniowa skalg typu Likerta, gdzie 1 oznacza ,zupelnie nie
opisuje naszej relacji”, a 7 — ,w pelni opisuje nasza relacje”. Kwestionariusz zawie-
ra satysfakcjonujace wlasciwosci psychometryczne — wskaznik rzetelnosci w za-
kresie poszczegélnych podskal waha sie od 0,80 do 0,91 (alfa Cronbacha), z kolei
wskaznik stabilnosci wewnetrznej utrzymuje sie w granicach 0,50-0,80 (» Pearsona).

Wyniki badan

Pierwszy etap prowadzonych analiz obejmowatl dokonanie opisu statysty-
cznego uwzglednionych w badaniach zmiennych. W tabeli 1 zawarte zostaty sta-
tystyki opisowe sily relacji interpersonalnej badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, ktore jako partnera relacji najczesciej wskazywaty kolege lub
kolezanke (38 —42,22%), meza lub partnera (33 — 36,67 %) oraz jednego z rodzicow
(19-21,11%).

Dane zawarte w tabeli 1 pozwalaja stwierdzi¢, iz najwyzsze wyniki (M=55,10)
w zakresie sily relacji interpersonalnej uzyskaly badane kobiety z uszkodzeniem
rdzenia kregowego w odniesieniu do intymnosci rozumianej, jako sila wiezi
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taczaca obydwojga partneréw. Niemniej warto zwréci¢ uwage, ze bardzo zblizo-
ne rezultaty (M=>54,67) otrzymano dla czasu, czyli liczby wspdlnych doswiadczen
i przezyc¢ jakie posiadaja badane kobiety z partnerem relacji. Najnizsze wyniki
(M=47,40) uzyskano w zakresie odleglosci oséb w relacji wyrazajacej ich podo-
bienstwo.

Tabela 1. Statystyki opisowe sily relacji interpersonalnej badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego

intzi;aelr‘:g:i ;nej M SD Za:(nl;ei;'v_vir;ixlf)(‘) w Zakres podskali
Czas 54,67 6,34 29-63 9-63
Intymnosé 55,10 5,77 37-63 9-63
Podobienstwo 47,40 9,00 22-59 9-59

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Nalezy podkresli¢, ze proces oceniania jest zlozony a wykorzystywana w ba-
daniach Skala Pierwotnej i Wtérnej Oceny Niepelnosprawnosci (SPWON)
w pelni odzwierciedla ten zlozony charakter, obejmujac aspekt pierwotnego
i wtérnego oceniania. Na pierwotng ocene wyrazona w kategoriach Katastroficz-
nej negatywnosci (KN) skladaja sie podskale: Przerazajace przygnebienie (PP),
Przytlaczajace niedowierzanie (PN) oraz Negatywna percepcja niepelnospraw-
noéci (NPN). Z kolei wtérna ocena wyrazona w Zdeterminowanej resilience (ZR)
obejmuje Zdecydowana determinacje (ZD) Wzrostiresilience (WR) oraz Osobistg
zdolnoé¢ dziatania (OZD). Tabela 2. zawiera statystyki opisowe poszczegdlnych
wymiaréw oceny niepelnosprawnosci kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowe-
go. By mozliwe bylo poréwnanie poszczegélnych wymiaréw oceny niepelno-
sprawnosci, wyniki w podskalach podzielono przez liczbe itemow.

Na postawie otrzymanych wynikéw badan stwierdza sie u badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia kregowego zréznicowang oceng posiadanej niepetno-
sprawnosci, w ktorej nieco przewaza tendencja do negatywnej oceny pierwotne;j.
Kobiety te sg bardziej sklonne do postrzegania posiadanych ograniczenr w ruchu
w kategorii zagrozenia i straty oraz sytuacji niemozliwej do pokonania. W zakresie
tej oceny najwyzsze wyniki badane uzyskujg w kategoriach negatywnej percepciji
niepelnosprawnosci, natomiast najnizsze w przerazajacym przygnebieniu. Oce-
na pierwotna posiadanych ograniczen implikuje drugi wymiar oceny — wtérna,
ktéra w grupie badanych kobiet przedstawia sie nastepujaco: badane kobiety
obok negatywnych aspektéw posiadanej niepelnosprawnosci dostrzegaja tez
mobilizacyjne jej wlasciwosci oraz umiejetnosci poradzenia sobie z trudnosciami
z niej wynikajacych. W jej obrebie najwyzsze wyniki uzyskano dla kategorii
wzrost i resilience, a najnizsze w obrebie zdecydowanej determinacji.
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Tabela 2. Statystyki opisowe oceny niepelnosprawnosci badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego

Wyniki w podska-
. - Zak‘re? WY Zakres lach podzielone
Ocena niepelnosprawnosci M SD nikow podskali | Przez liczbe iteméw
(min.-max.)
M SD
Flflz,frazalqce przygnebienie 3387 | 345 27-39 8-39 423 043
Przytlaczajgce niedowierzanie 21,08 3,98 9-29 529 440 0,79
(PN)
Negatywna percepcja nie- 2300 | 2,63 16-29 5-29 4,60 0,53
petnosprawnosci (NPN)
Zdecydowana determinacja 17,42 340 423 403 435 0,85
(ZD)
Wzrost i resilience (WR) 19,91 2,69 12-25 5-25 3,98 0,54
Osobista zdolnos¢ dziatania
(OZD) 20,82 3,01 10-25 5-25 4,16 0,60
Katastrofalna negatywnos¢ 78,84 836 5493 18-93 438 0,46
(KN)
(ZZdRe)termmowam odpormnost | sg 16 | 6,08 39-67 | 1467 | 415 043

Wyzsze wyniki w podskalach PP, PN, NPN reprezentuja wyzsza zgodnos¢ z tego typu ocenami, niz-
sze wyniki w podskalach ZD, WR, OZD wskazuja na wyzsza zgodno$¢ z tego typu ocenami.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wykorzystujac istniejace normy dla kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowe-
go wyodrebniono kategorie wynikéw niskich, przecietnych, wysokich oraz bardzo
wysokich (tab. 3).

Uzyskane rezultaty pozwalaja stwierdzi¢, ze najwiecej badanych kobiet (210 -
77,78%) cechuje sie przecietnym poziomem oceny pierwotnej posiadanych ogra-
niczen, z nieznaczng przewagg liczebnosci odnoszaca sie do kategorii przyttacza-
jacego niedowierzania. Natomiast w zakresie oceny wtérnej najwiecej badanych
kobiet (135-50,37%) charakteryzuje sie niskim poziomem tej oceny ze znaczna
przewaga liczebnoéci w zakresie osobistej zdolnosci dzialania. Zauwazalnie wy-
zszy poziom oceny wtornej osiagnely badane kobiety w zakresie zdecydowanej
determinacji. Warto zwréci¢ uwage na fakt, ze przecietny i wysoki poziom oceny
wtdrnej s na zblizonym poziomie.

W dalszej czesci opracowania zostanie przedstawione powiazanie oceny nie-
pelnosprawnosci z sila relacji interpersonalnej u badanych kobiet z uszkodze-
niem rdzenia kregowego z wykorzystaniem wspdélczynnika korelacji r Pearsona
(tab. 4).
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Tabela 3. Poziom oceny niepelnosprawnosci badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia

kregowego
Poziom oceny niepelnosprawnosci
Ocena niepelnosprawnosci niski przecietny wysoki bardzo wysoki
N % N %o N % N %
Przerazajace przygnebienie ) ) 64 7111 % 28,89 ) )
(PP)
Przytlaczajace niedowie- 4 444 | 75 | 8334 | 7 778 | 4 | am
rzanie (PN)
Negatywna percepcja nie- 4 444 | 72 | 8000 | 13 | 1445 | 1 1,11
petnosprawnosci (NPN)
Zdecydowana determina- 8 889 | 17 | 1889 | 62 | 6889 | 3 3,33
cja (ZD)
Wzrost i resilience (WR) 57 63,33 32 35,56 1 1,11 - -
Osobista zdolnoé¢ dziatania
(OZD) 72 80,00 17 18,89 1 1,11 - -
ocena pierwotna 8 2,96 210 77,78 46 17,03 6 2,23
Ogodlem B
ocena wtoérna 135 50,37 66 24,63 64 23,89 3 1,11

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Tabela 4. Ocena niepelnosprawnoéci a sita relacji u badanych kobiet z uszkodzeniem

rdzenia kregowego - wspdlczynnik korelacji r Pearsona

Ocena niepelnosprawnosci Sila relacji interpersonalnej
czas intymno$¢ | podobienstwo

Przerazajace przygnebienie (PP) 0,14 -0,05 0,18
Przytlaczajace niedowierzanie (PN) -0,14 -0,16 0,25*
Negatywna percepcja niepelnosprawnosci (NPN) -0,01 -0,03 0,21
Zdecydowana determinacja (ZD) -0,01 0,01 0,28**
Wzrost i resilience (WR) -0,11 0,01 0,35**
Osobista zdolnos¢ dziatania (OZD) 0,01 -0,08 0,03

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

Wyzsze wyniki w podskalach PP, PN, NPN reprezentuja wyzsza zgodnos¢ z tego typu ocenami, niz-
sze wyniki w podskalach ZD, WR, OZD wskazuja na wyzsza zgodnos¢ z tego typu ocenami.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Przeprowadzona analiza korelacyjna wykazala istnienie istotnych statystycz-

nie, pozytywnych zaleznosci pomiedzy sila relacji (jedynie w jednym wymiarze:
podobiefistwo) a oceng niepelnosprawnosci (w zakresie trzech jej podskal:
przytlaczajace niedowierzanie, zdecydowana determinacja, wzrost i resilience)
u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Sita zwiazku miedzy
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zmiennymi zyskuje stopieni slaby lub umiarkowany. Czas spedzony w relacji
wraz liczba wspélnych doswiadczen i przezy¢ oraz sita wiezi Iaczaca obydwojga
partneréw nie korelujg z zadng z podskal oceny niepelnosprawnosci. Przy mniej-
szej odleglosci os6b w relacji, czyli przy wiekszym ich podobienstwie psycholo-
giczno-spolecznym, geograficznym i socjoekonomicznym, wyzsza jest ocena nie-
pelnosprawnosci badanych kobiet w kategorii przytlaczajacego niedowierzania,
ale nizsza w zakresie wzrostu i resilience oraz zdecydowanej determinacji w oce-
nie skutecznosci radzenia sobie z trudnosciami w zwiazku z posiadanymi ograni-
czeniami w ruchu. Przypuszcza sig, ze podobienstwo w zakresie wielu aspektow
zycia partneréw danej relacji sprzyja koncentracji os6b z niepelnosprawnoscia na
utraconych aspektach ich zycia, co moze implikowaé negatywna ocene posiada-
nych ograniczen.

Zakonczenie

Celem podjetych badan bylo ustalenie znaczenia oceny niepelnosprawnosci
dla sily relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego.
Zalozono przy tym, ze u podstaw zwiazku przyjetych zmiennych sa procesy oce-
niania odnoszace sie do relacji spolecznych, doswiadczen czy samego siebie.
W oparciu o zaloZenia teoretyczne oceny niepelnosprawnosci jako subiektywnej
interpretacji zdarzenia (w tym przypadku nabycia urazu rdzenia kregowego)
i jego konsekwencji dla poszczegélnych obszaréw zycia jednostki oraz ogdlnego
jej dobrostanu (w tym relacji), zmienna ta zostata uznana za niezalezna, mogaca
sprzyja¢ posiadanym relacjom interpersonalnym. Starano si¢ réwniez okresli¢,
jaka jest sila relacji interpersonalnej i ocena niepetnosprawnosci u badanych ko-
biet. Uzyskane rezultaty pozwolily rozstrzygnaé postawiong hipoteze.

Najwigksze znaczenie dla badanych kobiet w zakresie posiadanych relacji ma
ich intymnos¢. Uzyskane dane sugerujq zatem, ze kluczowymi aspektami w tym
zakresie sa dla nich przede wszystkim zréznicowanie i wielko$¢ obszaréw inter-
akcji w kategorii komunikacji, wiedzy o sobie i aktywnosci, intensywnos¢ emocji
i odczué w tym zaufanie do partnera i odczuwana wazno$¢ zwiazku oraz wspar-
cieizaspokojenie potrzeb w zakresie emocjonalnym, instrumentalnym i material-
nym (por. Zbieg i in. 2015). Jako partnera relacji badane kobiety najczesciej wska-
zywaly kolege lub kolezanke, kolejno meza/partnera zyciowego, a najrzadziej —
jednego z rodzicow.

Rezultaty uzyskane w ramach oceny niepetnosprawnosci dowodza o jej zréz-
nicowaniu w grupie badanych kobiet. Najczesciej postrzegaja one posiadane
ograniczenia w kategoriach zagrozenia lub starty wskazujac na negatywna percep-
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cje niepelnosprawnosci. Cechuje je przecietny poziom tej oceny. Wyniki te pozo-
staja w czedciowej zbieznosci z doniesieniami innych autoréw (Byra 2019; Eaton
iin. 2018; Byra 2017; Peter i in. 2014; Dean, Kennedy 2009). Na przykltad kobiety
z uszkodzeniem rdzenia kregowego w badaniach R. Eaton i wspoétpracownikéw
(2018) cechowaly sie negatywna oceng pierwotna wskazujac na negatywna perce-
pcje niepetnosprawnodci i przerazajace przygnebienie przy znaczaco nizszej oce-
nie wtdérnej. Réwnoczesnie obok oceny pierwotnej formulowana jest wtérna ocena
posiadanych ograniczen. Badane kobiety (na niskim poziomie) sa w stanie do-
strzec posiadane zasoby wraz z oszacowaniem ich mozliwosci i wystarczalnosci
do poradzenia sobie z sytuacjami trudnymi zwigzanymi z posiadana niepetno-
sprawnoscia, osiagajac najwyzsze wyniki w zakresie wzrostu i resilience. Rezulta-
ty te sa poniekad zbiezne z wynikami badan S. Byry (2019) przeprowadzonymi
w grupie 0s6b z nabyta niepetnosprawnoscig ruchu. Autorka wykazala, Ze co praw-
da badane osoby cechuje ocena wtérna posiadanych ograniczen na przecietnym
poziomie, ale znaczna ich liczba charakteryzuje sie takze niskim natezeniem tej
oceny. Rozbieznosci pojawiaja sie w kategoriach odnoszacych sie do oceny wtér-
nej, gdyz osoby badane z nabyta niepelnosprawnoscia ruchu, najnizsze wyniki
uzyskaly w odniesieniu do wzrostu i resilience — przeciwnie do badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia kregowego w badaniach wlasnych.

Zgodnie z oczekiwaniami formulowanymi na podstawie zalozen teoretycz-
nych oceny niepelnosprawnosci, uzyskano pozytywne korelacje miedzy oceng
niepelnosprawnosci i silg relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdze-
nia kregowego. Niemniej nalezy stwierdzi¢ jedynie czedciowe potwierdzenie
przyjetej hipotezy, gdyz powiazanie to dotyczy tylko jednego z wymiaréw sity re-
lacji interpersonalnej. Dowiedziono zwigzku pomiedzy podobienstwem partne-
réow w relacji a oceng pierwotna w kategorii przytlaczajace niedowierzanie oraz
oceng wtérna w zakresie zdecydowanej determinacji, a takze wzrostu i resilience
u badanych kobiet. Podobienstwo w relacji okazalo sie by¢ takze w innych bada-
niach jedynym wymiarem sily relacji interpersonalnej (Gabrys, 2019b), ktéry ko-
relowat z uwzgledniong w nich zmienna w postaci sytuacyjnego radzenia sobie.
Niniejsze eksploracje dowodzg, ze im wigksze jest podobienstwo badanych ko-
biet z partnerem, z ktérym sa w relacji pod wzgledem socjo-ekonomicznym, psy-
chologiczno-spotecznym oraz geograficznym i komunikacyjnym, tym kobiety te
cechuje wyzsza ocena pierwotna w zakresie przytlaczajacego niedowierzania i ni-
zsza ocena wtérna w zakresie zdecydowanej determinacji, a takze wzrostu i resi-
lience. Najprawdopodobniej tego typu podobienstwo 0s6b w relacji, uwypukla
istniejace miedzy nimi réznice odnoszace sie do posiadanych ograniczeir w ruchu
i tym samym wzmacnia proces poréwnywania wiasnego stanu ze stanem innych
0sob (por. Wright, 1983). Co bezposrednio jest zwiazane z akceptacja posiadanej
niepelnosprawnosci, ktérej wymiary odnosza sie do poszerzenia zakresu posia-
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danych wartosci, czyli uswiadomienie sobie istnienia innych wartosci obok tych
utraconych w wyniku nabycia urazu, ograniczenie skutkéw niepelnej sprawnosci
by nie rzutowaly destrukcyjnie na calo$ciowe funkcjonowanie, uznanie wiasnej
fizycznosci za drugorzedna warto$¢ oraz zmiana wartosci wzglednych na wartosci
stale rozumiana jako brak dokonywania poréwnan z innymi i wlasnym stanem
sprzed nabycia urazu (Keany, Glueckauf 1993; Wright, 1983; por. Dunn 2015).
Mozna przypuszczag, iz to wlasnie akceptacja niepelnosprawnosci okaze sie by¢
istotng zmienng w ksztaltowaniu relacji interpersonalnych kobiet z uszkodze-
niem rdzenia kregowego. Teza ta wymaga jednak weryfikacji empirycznych
w kolejnych badaniach.

Zaprezentowane wyniki dostarczajg interesujacych wnioskéw teoretycz-
nych i praktycznych ukazujac jedng z mozliwych zmiennych majacych znacze-
nie dla posiadanych relacji kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Nalezy
jednak traktowac je jako wstepne eksploracje, ktére nie sa wolne od ograniczen.
Przede wszystkim badania wlasne zostaly przeprowadzone w nurcie iloscio-
wym, zapewne podejécie jakoéciowe znaczaco uzupelnitoby szeroko pojmowa-
ne relacje interpersonalne. Ponadto préba badanych skladala sie wylacznie
z kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, w oparciu o zalozenia braku do-
statecznej liczby prac empirycznych odnoszacych si¢ do calej tej populaciji,
w nastepnych badaniach nalezaloby uwzgledni¢ grupe poréwnawcza w postaci
mezczyzn. Badana grupa obejmuje tylko kobiety z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego, zaré6wno ocena pierwotna jak i wtérna moga réznié sie w zaleznosci od
rodzaju posiadanych ograniczeh w ruchu (Byra, 2012). Przy uwzglednieniu tej
przestanki nalezaloby do kolejnych badan wlaczy¢ osoby z innym rodzajem nie-
pelnosprawnosci ruchowej.

Bibliografia

Amsters D., Schuurs S., Perhouse K., Power B., Harestad Y., Kendall M., Kuipers P. (2016),
Factors which facilitate or impede interpersonal interactions and relationships after spinal cord
injury: a scoping review with suggestions for rehabilitation, Rehabilitation Research and Prac-
tice, 1: 1-13, doi:10.1155/2016/9373786.

Barclay L., McDonald R., Lentin P., Bourke-Taylor H., (2016), Facilitators and barriers to social
and community participation following spinal cord injury, Australian Occupational Therapy
Journal, 63 (1): 19-28.

Beauregard L., Noreau L. (2010), Spouse of person with spinal cord injury: impact and coping,
British Journal of Social Work, 40: 1945-1959.

Byra S. (2012), Przystosowanie do zycia z niepelnosprawnoscig ruchowq i chorobg przewleklg, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin.

Byra S. (2014), Nadzieja podstawowa i percepcja wlasnej niepetnosprawnosci a radzenie sobie 0séb
z urazem rdzenia krggowego, Hygeia Public Health, 49 (4): 825-832.



Znaczenie oceny niepetnosprawnosci dla sity relacji interpersonalnej kobiet... 183

Byra S. (2017), Pozytywne zmiany w percepcji kobiet z nabytq niepetnosprawnoscig ruchowg, Rocz-
niki Pedagogiczne, 9 (45): 19-41.

Byra S. (2018a), Ocena niepelnosprawnosci — konceptualizacje i préby pomiaru, Przeglad Badan
Edukacyjnych, 26: 173-194.

Byra S. (2018b), Rola oceny niepetnosprawnosci i orientacji pozytywnej w inicjowaniu osobistego
wzrastania u 0s6b z nabytq niepetnosprawnoscig ruchowg [w:] J. Glodkowska, K. Sipowicz,
I. Patejuk-Mazurek (red.), Tradycja i wspdlczesnos¢ pedagogiki specjalnej w tworzeniu
spoleczeristwa dla wszystkich, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warsza-
wa, 227-247.

Byra S. (2019), Pierwotna i wtdrna ocena niepetnosprawnosci — predykcyjna rola zmiennych socjo-
demograficznych i zwigzanych z niepetnosprawnoscig, Szkota Specjalna, 1: 15-18.

Byra S., Parchomiuk M. (2015), Przywigzanie a satysfakcja matzeriska wspotmatzonkdw osob z nie-
petnosprawnoscig ruchowg, Studia nad Rodzing UKSW, 1: 200-220.

Byra S., Parchomiuk M. (2016), Obraz siebie i matzeristwa u wspotmatzonkdow oséb z niepetnospra-
wnoscig ruchowq. Perspektywa stygmatyzacji przeniesionej, Formum Pedagogiczne, 1:
247-265.

Byra S., Parchomiuk M. (2017), Courtesy stigma and self-concept in partners of individuals with a
physical disability, Czlowiek-Niepelnosprawnosé-Spoteczenstwo, 2 (36): 25—42.

Chevalier Z., Kennedy P., Sherlock O. (2009), Spinal cord injury, coping and psychological adju-
stment: a literature review, Spinal Cord, 47 (11): 778-782.

Craig A., Perry N., Guest R, Tran Y., Middleton J. (2015), Adjustment following chronic spinal
cord injury: determining factors that contribute to social participation, British Journal of Health
Psychology, 20 (4): 807-823, d0i:10.1111/bjhp.12143.

Cramp]., Connolly M., Cosby J., Ditor D., Courtois F. (2014), The impact of urinary incontinen-
ce on sexual function and sexual satisfaction in women with spinal cord, Sexuality & Disability,
32 (3): 397-412.

Craven B.C., Musselman K.E. (2018), Improving the care of women with spinal cord injury: reha-
bilitation professionals as agents of change, Journal of Spinal Cord Medicine, 42 (1): 1-2.
Dean R.E., Kennedy P. (2009), Measuring appraisals following acquired spinal cord injury: A pre-
liminary psychometric analysis of the appraisal of disability, Rehabilitation Psychology, 54 (2):

222-231.

Dunn D.S., (2015), The social psychology of disability, New York, Oxford University Press.

Dunn D.S., Brody C. (2008), Defining a good life following acquired physical disability, Rehabili-
tation Psychology, 53 (4): 413-425.

Eaton R., Jonesl K., Duff J. (2018), Cognitive appraisals and emotional status following a spinal
cord injury in post-acute rehabilitation, Spinal Cord, 56 (12): 1151-1157.

Elliot T.R., Kurylo M., Chen Y., Hicken B. (2002), Alcohol abuse history and adjustment following
spinal cord injury, Rehabilitation Psychology, 47 (3): 278-290.

Gabry$ A. (2018), Doswiadczenia macierzynistwa kobiet z niepelnosprawnosciq ruchu, Problemy
Edukagji, Rehabilitacji i Socjalizacji Os6b Niepelnosprawnych, 27(2): 127-141.

Gabrys A. (2019a), Czynniki utrudniajgce realizacje zycia seksualnego przez kobiety z niepetnospra-
wnoscig ruchowg, Szkola Specjalna, 2: 95-107.

Gabry$ A. (2019b), Sila relacji interpersonalnej a sytuacyjne radzenie sobie u kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krggowego, Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, 35: 11-23.



184 Agnieszka Gabrys, Magdalena Boczkowska

Herberg]., Kozlowska M. (2017), Relacje interpersonalne z perspektywy rozwoju cztowieka, Rela-
cje. Studia z Nauk Spotecznych, 4: 35-48.

Heszen 1. (2015), Psychologia stresu, Wydawnictwo PWN, Warszawa.

Holmgren T., Amanda L., Hocaloski S., Hamilton L.J., Hellsing I., Elliott S., Hultling C.,
Krassioukov A.V. (2018), The influence of spinal cord injury on breastfeeding ability and beha-
vior, Journal of Human Lactation, 34 (3), doi:10.1177/0890334418774014.

Kaiser S., Kennedy, P. (2011), An exploration of cognitive appraisals following spinal cord injury,
Psychology, Health & Medicine, 16 (6): 708-718.

Keany K.C., Glueckauf R.L. (1993), Disability and value change: an overview and reanalysis of ac-
ceptance of loss theory [w:] R.P. Marinelli, A.E. Dell Orto (red.), The Psychological social im-
pact of disability, New York, 199-210.

Kennedy P., Evans M., Sandhu N. (2009), Psychological adjustment to spinal cord injury: the
contribution coping, hope and cognitive appraisal, Psychology, Health & Medicine, 14 (1):
17-33.

Kennedy P., Kilvert A., Hasson L. (2016), A 21-Year longitudinal analysis of impact, coping, and
appraisals following spinal cord injury, Rehabilitation Psychology, 61 (1): 92-101.

Kennedy, P., Lude, P., Elfstrom, M.L., Smithson E. (2010), Cognitive appraisals, coping and qu-
ality of life outcomes: a multi-centre study of spinal cord injury rehabilitation, Spinal Cord, 48:
762-769.

Lazarus R. (2006), Emotions and interpersonal relationships: toward a person-centered conceptuali-
zation of emotions and coping, Journal of Personality, 74 (1): 9—46.

Lazarus R., Folkman S. (1984), Stress, appraisal, and coping, Springer, New York.

Lee A H.X., Wen B., Walter M., Hocaloski S., Hodge K., Sandholdt N., Hultling C., Elliott S.,
Krassioukov A.V. (2019), Prevalence of postpartum depression and anxiety among women with
spinal cord injury, The Journal of Spinal Cord Medicine, 1-6. doi:10.1080/10790268.2019.
1666239.

Maasoumi R., Zarei F., Merghati-Khoei E., Lawson T., Emami-Razavi S.H. (2018), Develop-
ment of sexual needs rehabilitation framework in women post-spinal cord injury: a study from
Iran, Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, 99 (3): 548-554, doi:10.1016/j.
apmr.2017.08.477.

McColl M.A. (2017), Rehabilitation and social support for disability, Physical and Rehabilitation
Medicine, 29 (1-4): 419-440.

McDonald S.D., Goldberg-Looney L.D., Mickens M.N., Perrin P.B., Ellwood M.S., Mutchler
B.J. (2018), Appraisals of disability primary and secondary scale short form (ADAPSS-sf): psy-
chometrics, one-year stability, and association with mental health among U.S. Military Veterans
with spinal cord injury, Rehabilitation Psychology, 6 (3): 372-382.

Mitra M., Akobirshoev I., Moring N.S., Long-Bellil L., Smeltzer S.C., Smith L.D., Iezzoni L.I.
(2017), Access to and satisfaction with prenatal care among pregnant women with physical disa-
bilities: findings from a national survey, Journal of Women'’s Health, 26 (12): 1356-1363.

Niewiadomska I., Chwaszcz J. (2010), Podmiotowy mechanizm readaptacyjny: spostrzeganie ja-
kosci kontaktdw spotecznych [w:] I. Niewiadomska, J. Chwaszcz (red.), Jak skutecznie zapo-
biegac karierze przestgpczej, Drukarnia TEKST, Lublin.

Nowak A. (2012), Zagrozenie wykluczeniem spolecznym kobiet niepetnosprawnych, Wydawnic-
two Uniwersytetu Slaskiego, Katowice.



Znaczenie oceny niepetnosprawnosci dla sity relacji interpersonalnej kobiet... 185

Parashar D. (2015), The trajectory of hope: pathways to find meaning and reconstructing the self af-
ter a spinal cord injury, Spinal Cord, 53: 565-568.

Pearcey T.E., Yoshida K.K., Renwick R.M. (2007), Personal relationship after a spinal cord inju-
ry, International Journal of Rehabilitation Research, 30 (30): 209-219.

Pekenham K.I., Rinaldis M. (2001), The role of illness, resources, appraisal, and coping strategies
in adjustment to HIV/AIDS: the direct and buffering effects, Journal of Behavioral Medicine,
24: 259-279.

Pentland W., Walker J., Minnes P., Tremblay M., Brouwer B., Gould M. (2002), Women with
spinal cord injury and the impact of aging, Spinal Cord, 40: 374-387.

Peter C., Miiller R, Post M.W.M., Leeuwen van C.M., Werner C.S., Geyh S. (2014), Psycholo-
gical resources, appraisals, and coping and their relationship to participation in spinal cord inju-
ry: a path analysis, Archives of Physical Medicine Rehabilitation, 95 (9): 1662-1671.

Robertson K., Dawood R., Ashworth F. (2020), Vaginal delivery is safely achieved in pregnancies
complicated by spinal cord injury: a retrospective 25-year observational study of pregnancy out-
comes in a national spinal injuries centre, BMC Pregnancy Childbirth, 20 (56), doi:10.1186/
512884-020-2752-2.

Robinson-Whelen S., Taylor H.B., Hughes R.B., Wenzel L., Nosek M.A. (2014), Depression
and depression treatment in women with spinal cord injury, Spinal Cord Injury Rehabilita-
tion, 20 (1): 23-31.

Samuel V.M., Moses ]J., North N., Smith H., Thorne K. (2007), Spinal cord injury rehabilitation:
experience of women, Spinal Cord, 45: 758-764.

Smeltzer S.M., Wint A.]., Ecker].L., Iezzoni L.I., (2017), Labor, delivery, and anesthesia experien-
ces of women with physical disability, Birth, 44 (4): 315-324.

Terril A.L., Molton LR. (2019), Frequency and impact of midlife stressors among men and women
with physical disability, Disability and Rehabilitation, 41 (15): 1760-1767.

Tough H., Siegrist ., Fekete Ch. (2017), Social relationships, mental health and wellbeing in phy-
sical disability: a systematic review, BMC Public Health, 17 (414): 1-18, doi: 10.1186/s12889-
017-4308-6.

Wright B.A. (1983), Physical disability: A psychosocial approach, HarperCollins Publishers,
New York.

Wolowicz-Ruszkowska A. (2013), Zanikanie? Trajektorie tozsamosci kobiet z niepetnosprawno-
scig, Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, Warszawa.

World Health Organization (2001), International Classification of Functioning, Disability and
Health: ICF, World Health Organizations, Geneva.

Zbieg A., Stowinska A., Zak B. (2015), Sita relacji interpersonalnej- wstepna weryfikacja koncepcji
i metody pomiarowej, Psychologia Spoleczna, 3 (34): 335-351.



Niepelnosprawnos$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 38/2020

Disability. Discourses of special education
No. 38/2020

Agnieszka Laba-Hornecka

Instytut Pedagogiki, Zaklad Badan Nad Niepetnosprawnoscia Intelektualng
Uniwersytet Rzeszowski, Rzeszéw

Satysfakcja z aktualnie przezywanego zycia
a satysfakcja malzenska w zwiazkach z partnerem
z zespolem Aspergera

Celem podjetych analiz bylo wskazanie zwigzku miedzy aktualnie odczuwana satysfakcja z zycia
a satysfakcja malzeniska w zwigzkach pelnosprawnych kobiet z mezczyznami z zdiagnozowa-
nym zespolem Aspergera. Realizacje tego celu przeprowadzono w kontekscie poréwnania
z grupa malzenstw obydwojga pelnosprawnych partneréw. Przebadano Iacznie 120 oséb. Uzy-
skane rezultaty badan potwierdzaja w niektérych aspektach wysunieta hipoteze. Okazuje sie, ze
w badanych malzenistwach, w ktérych partner miat zdiagnozowany zespét Aspergera, w grupie
pelnosprawnych kobiet nie wykazano istotnych statystycznie powigzan miedzy satysfakcja
z ogllnie przezywanego zycia a satysfakcja malzeniskg w zadnej z nastepujacych kategorii: samo-
realizacja, intymnos¢, rozczarowanie i podobieristwo. Natomiast w grupie mezczyzn z ZA analiza kore-
lacyjna ujawnila istotne statystycznie powiazania miedzy satysfakcja z Zycia a satysfakcja
malzeniskg tylko w jednej kategorii tj. samorealizacja. By¢ moze mezczyzni z ZA w malzenstwie
upatruja sposéb na zycie, mitos¢ i prace. Bardziej doceniaja przy tym posiadanie dziecka, ktére
wzmacnia poczucie bezpieczenistwa.

Dokonane w niniejszej publikacji analizy i wyprowadzone na ich podstawie wnioski nie s3 wolne
od swoistych ograniczen spowodowanych np. znaczacym zréznicowaniem grupy mezczyzn
z ZA gléwnie pod wzgledem nasilenia cech autystycznych, psychospolecznymi warunkami jakie
panuja w malzenstwach oraz osobistymi i wspdlnymi do$wiadczeniami matzonkéw. Rezultaty
badan zaprezentowane w niniejszym opracowaniu moga by¢ warto$ciowym podlozem do kolej-
nych przedsiewzie¢ w obrebie tej problematyki.

Stowa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, zespot Aspergera, satysfakcja zycia, satysfak-
cja malzenska

Current life satisfaction and marital satisfaction
in the relationships with a partner with Asperger’s Syndrome

The aim of the analyzes was to show the relationship between the current life satisfaction and
marital satisfaction in relationships between women without disability and men diagnosed with
Asperger’s syndrome. This goal was achieved in the context of comparison with the group of mar-
riages of both partners without disability. A total of 120 people were tested. The hypothesis was
confirmed in some aspects. It turns out that in the studied marriages, in which the partner was
diagnosed with Asperger’s syndrome, in a group of women without disability no statistically sig-
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nificant correlations were found between life satisfaction and marital satisfaction in any of the fol-
lowing categories: self-fulfillment, intimacy, disappointment and similarity. However, in the
group of men with AS, correlation analysis revealed statistically significant relationships between
life satisfaction and marital satisfaction in only one category, i.e. self-fulfillment. Perhaps the men
with AS see marriage as a way for life, love and work. They also appreciate having a child that
strengthens the sense of security.

The analyzes carried out in this publication and the conclusions drawn on their basis are not free
from specific restrictions caused e.g. by the significant diversity of the group of men with AS
mainly in terms of the severity of autistic traits, psychosocial conditions prevailing in marriages
and the personal and shared experiences of the spouses. The results of the research presented in
this study can be a valuable basis for further undertakings within this area.

Keywords: autism spectrum disorder, Asperger’s Syndrome, life satisfaction, marital satisfaction

“Na pustyni jest si¢ trochg samotnym.
Rdwnie samotnym jest sig¢ wsrdd ludzi”
Antoine de Saint Exupéry

Wprowadzenie

Marzeniem kazdego cztowieka jest zbudowanie szczesliwego i trwalego zwiazku,
z ktérego obydwoje partneréw bedzie czerpato satysfakcje. Jednak nie az tak wie-
lu ma na to szanse, zwlaszcza, jezeli dotyczy to 0séb z zespolem Aspergera (ZA).
Z jednej strony pragna oni znalez¢ partnera, zalozy¢ rodzine i mieé¢ dzieci, a z dru-
giej strony jest im trudno sprosta¢ wymaganiom jakie niesie za sobg utrzymanie
satysfakcjonujacego zwiazku (zob. Tantam 2005; Budzinska, Wéjcik 2010). Kazdy
zwiazek, jaki tworza, ma indywidualny ksztalt, poza cechg wspdlna jaka jest diag-
noza zaburzenia. ,Jednoczes$nie pojawia sie uczucie ulgi, poniewaz to, o czym
wiedzialo sie juz od dawna — a mianowicie, Ze jest sie innym niz wszyscy — ma te-
raz okre$long nazwe” (Preiffimann 2018: 9).

W literaturze przedmiotu odnalez¢ mozna pojedyncze doniesienia opisow re-
lacji 0s6b z ZA z osobami nieautystycznymi (zob. Carstensen 2009; Aston 2003,
2012). Pragna one poczucia bezpieczefistwa, pod postacia stalego zwiazku, a jed-
noczes$nie boja sie zwiazania z obca na poczatku im osoba. Sa to czesto ambiwa-
lentne uczucia, prowadzace miedzy innymi do ucieczki i wycofania sie w dobrze
znany im autystyczny $wiat, ktéry jest dla nich przewidywalny i ktéry moga kon-
trolowac. Inne problemy w zwiazku to chociazby nieporozumienia na plaszczyznie
komunikacji oraz brak mozliwosci przewidywania intencji partnera (Preismann
2018: 110; zob. Byers i in. 2013: 2617-2627, Lau, Peterson 2011: 392-399). Dlatego
komunikacja powinna by¢ pozbawiona zawitych sformutowan. Nie jest to proste,
ale nie jest tez niemozliwe. Przykladem moze by¢ wypowiedz kobiety pozo-
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stajacej w zwiazku z mezczyzng z zespolem Aspergera: ,Gdy miatam jakie$
zyczenia, wyraznie je artykulowatam, gdyz nie byl on jednym z tych mezczyzn,
ktérzy potrafig czyta¢ w myslach. Zauwazylam réwniez, ze nie miato absolutnie
zadnego sensu mowienie czego$ nie wprost. Aby pogodzi¢ jego cele z moimi, ko-
nieczne byly jasne komunikaty” (Schmidt 2009: 569). Jako inny przyktad trudno-
$ci wynikajacych z bycia w zwigzku z partnerem z ZA, Sarah Hendrickx (2008: 38)
przytacza wypowiedzi kobiet, np.: ,poprositam meza (AS), aby byl dla mnie mity.
Spojrzat na mnie tepo i powiedzial: ,nie mam pojecia, jak by¢ dla ciebie mily”.

Nie mniej waznym aspektem jest posiadanie dziecka. W zwigzkach, w kt6-
rych kobieta jest nieautystyczna, nie ma az takich obaw. Inaczej ma si¢ sprawa, je-
zeli chodzi o macierzynstwo kobiet z zespolem Aspergera. Przy $wiadomosci, ze
dzieciom trzeba zapewni¢ odpowiednia opieke, kobiety te maja pewne watpliwo-
§ci. Dotycza one nie umystu, ale wlasnie sfery ich uczu¢. Jedna z wypowiedzi ma-
tek bardzo dobrze to precyzuje: ,Moje dziecko mialoby nienormalne Zzycie, majac
niepelnosprawng, autystyczng matke, co stanowitoby najprawdopodobniej nie-
male wyzwanie takze dla kolejnych pokolen” (Preiffmann 2018: 125).

Kobiety neurotypowe, ktére pozostaja w zwiazkach z mezczyznami z ze-
spolem Aspergera do§wiadczaja réznych przezy¢. Trudno zaklasyfikowac je jako
wspolne i charakterystyczne dla kazdego malzenstwa. Ta zmienno$¢ moze by¢
najlepiej wyjasniona w kontekscie intensywnosci i czestotliwosci zachowan jakie
przejawia partner z ZA. W badaniach jako Zrédlo trudnosci kobiety upatrywaty
brak zabezpieczania finansowego, ktére bylo nastepstwem nieumiejetnosci odpo-
wiedniego zarzadzania finansami. Inne kobiety twierdzily, ze pieniadze nie sta-
nowia problemu, poniewaz ich partner z ZA jest skrupulatny i potrafi zarzadza¢
finansami. Podobnie bylo w aspekcie zatrudnienia. Jedne kobiety opowiadaly, ze
ich partnerzy maja trudnosci ze znalezieniem pracy, a jezeli juz sa zatrudnieni, to
tylko przez krétki okres czasu, gdyz majg trudnosci z utrzymaniem stanowiska
pracy. Inne z kolei kobiety, nie widzialy w tym obszarze zadnego problemu.
Twierdzily, ze ich mgzowie z ZA pracuja na jednym stanowisku przez wiekszos¢
swojego zycia. Podzielone zdania dotyczyly rowniez cech partneréw z ZA. Nie-
ktére opisywaly swojego partnera z ZA jako werbalnie agresywnego, a czasem
wrecz gwaltownego. Inne kobiety informowaly, Ze ich partner z ZA ma bardzo
lagodne usposobienie (Bostock-Ling iin. 2012: 2).

W innym obszarze dociekann badawczych, a mianowicie satysfakcji z zycia
ukazano, ze nasilenie si¢ cech autystycznych u partneréw z ZA nie koreluje z saty-
sfakcja z zycia w grupie ich pelnosprawnych partnerek. Satysfakcja z zycia bada-
nych kobiet nie byla na nizszym poziomie, niz u partnerek mezczyzn o mniej-
szym nasileniu cech autystycznych. Inaczej sie ma sytuacja w grupie mezczyzn
z ZA. Okazalo sie, ze mezowie o nasilonych cechach autystycznych byli mniej
zadowoleni ze swojego zwiazku niz mezowie o mniejszym nasileniu cech auty-
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stycznych. Zauwazono jeszcze jedna prawidlowosé, przy wiekszym nasileniu
cech autystycznych, badani mezczyzni mieli wieksze trudnosci w okazywaniu
przywiazania i uczu¢ w zwiazku (Pollmann i in. 2010: 470-478).

Badania przeprowadzone na Uniwersytecie w Teksasie w San Antonio, ktory-
mi objeto 77 mezczyzn i 75 kobiet w wieku 18-25 lat ukazaly nastepujaca zalez-
nos$¢. Mezczyzni nie mieli potwierdzonej diagnozy ZA. Narzedziami pomiaru
byty AQ i Skala Oczekiwan. Odkryto, Zze osoby, ktére mialy mniej cech charak-
terystycznych dla zespotu Aspergera, mialy wyzsze oczekiwania wzgledem part-
nera w zwigzku (M = 3,86). Natomiast osoby, ktére mialy wiecej cech charaktery-
stycznych dla zespolu Aspergera mialy nizsze oczekiwania wzgledem partnera
(M = 3,63). Sposrod pieciu wskaznikéw cech (tj.: poziomu umiejetnosci spotecz-
nych, przywiazywania uwagi do szczeg6iéw, poziomu komunikacji i wyobrazni
oraz poziomu podzielnosci uwagi) mezczyzni, ktérzy uzyskali wysokie wskazniki
cech ZA, w zakresie stabych umiejetnosci spolecznych i stabego poziomu podziel-
nej uwagi, mieli nizsze oczekiwania dotyczace bliskosci emocjonalnej (M. Voughn,
za: Bostock-Ling i in. 2012: 6-7).

Do innych badah prowadzonych w Belgii wytypowano 21 par w ramach
wsparcia dla 0s6b z ASD. Stosujac kryteria DSM-IV-TR mezczyzni z kazdej pary
zostali zdiagnozowani jako majacy autyzm, ZA lub PDD-NOS. Pary musialy mie-
szka¢ ze soba przez co najmniej jeden rok i mie¢ przynajmniej jedno dziecko
w wieku ponizej 18 lat. W przypadku nieautystycznych kobiet, ich adaptacja
indywidualna (mierzona za pomoca Listy Kontrolnej Objaw6éw-90 (SCL-90) byta
silnie ujemnie skorelowana z kategoria wsparcia spotecznego od rodziny, przy-
jaciol i znajomych (tj. kobiety, ktére otrzymywaly wieksze wsparcie spoteczne,
mialy wyzszy poziom stresu — nizsze przystosowanie). Biorgc pod uwage prze-
krojowy charakter badan nie mozna ustali¢, czy wiekszy niepokdj prowadzi do
zaangazowania w wieksze wsparcie spoleczne, czy wieksze zapotrzebowanie na
wsparcie spoteczne prowadzi do wiekszego niepokoju. Wyzsze nasilenie sie cech
zwigzanych z autyzmem u mezczyzn wigzalo sig z nizszym poziomem adaptacji
malzenskiej. Adaptacja malzenska kobiet nie byla zwigzana z zadna strategig radze-
nia sobie w sytuacji trudnej (Renty, Roeyers 2007: 1250-1251). Kwestie jaka jest sa-
tysfakcja z zycia maltzefistw, w ktérych jedno ma zesp6t Aspergera mozna uznac
za istotne pole dociekan naukowych. Stad tez zagadnienie to jest bardzo wazne
nie tylko dla samej nauki, ale i dla praktyki, a w tym dla oséb, ktére na co dzien
maja do czynienia z osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Zalozenia badan wilasnych

Celem podjetych analiz bylo wskazanie zwigzku miedzy aktualnie odczu-
wang satysfakcja z zycia a satysfakcja malzefiska w zwiazkach pelnosprawnych
kobiet z mezczyznami z zdiagnozowanym zespolem Aspergera. Realizacje tego
celu przeprowadzono w kontekscie poréwnania z grupa malzenstw obydwojga
pelnosprawnych partneréw. Sformulowano problem badawczy, ktéry zawarl sie
w pytaniu: Czy istnieje zwigzek miedzy satysfakcja z zycia a satysfakcja malzeniska
w zwigzkach pelnosprawnych kobiet z mezczyznami z zdiagnozowanym zespo-
tem Aspergera?

Dla uszczegoélowienia tego problemu wprowadzono dodatkowe pytania ba-
dawcze:

1) Jaka jest satysfakcja z zycia badanych?

2) Czy w zakresie satysfakcji z zycia zaznaczajg si¢ istotne statystycznie réznice
w badanych malzenistwach (miedzy badanymi pelnosprawnymi kobietami
(Kobiety:) a ich mezami z ZA oraz miedzy badanymi pelnosprawnymi kobie-
tami (Kobiety») a ich pelnosprawnymi mezami)?

3) Czy w zakresie satysfakcji z Zycia zaznaczaja si¢ istotne statystycznie réznice
w badanych grupach (pelnosprawnych kobiet (Kobiety: vs. Kobiety2) oraz ba-
danych mezczyzn (mezczyZzni z ZA vs. pelnosprawni mezczyzni)?

4) Jaki jest poziom satysfakcji malzeniskiej w badanych grupach?

5) Czy w zakresie satysfakcji malzenskiej zaznaczaja sie istotne statystycznie
réznice w badanych matzenstwach (miedzy badanymi petlnosprawnymi ko-
bietami (Kobiety1) aich mezami z ZA oraz migdzy badanymi pelnosprawnymi
kobietami (Kobietys) a ich petnosprawnymi mezami)?

6) Czy w zakresie satysfakcji malzenskiej zaznaczaja sie istotne statystycznie
réznice w badanych grupach (pelnosprawnych kobiet (Kobiety: vs. Kobiety)
oraz badanych mezczyzn (mezczyzni z ZA vs. pelnosprawni mezczyzni)?

7) Czy wystepuja istotne zaleznosci miedzy satysfakcja z Zzycia a satysfakcjq
malzenska w grupie badanych matzenstw (pelnosprawnej kobiety i mezczyz-
ny z ZA oraz pelnosprawnej kobiety i pelnosprawnego mezczyzny)?

Do problemu zaleznosciowego postawiono hipoteze zakladajaca, ze nie be-
dzie istotnej statystycznie zaleznosci miedzy satysfakcja z zycia, a satysfakcjq
z malzenstwa w grupie pelnosprawnych kobiet pozostajacych w zwigzku z mez-
czyznami z ZA. W grupie badanych mezczyzn z ZA pojawia sie zaleznosci pomie-
dzy satysfakcja z aktualnie przezywanego zycia, a satysfakcja malzenska.
W malzenstwach obydwojga pelnosprawnych partneréw wystapia zaleznosci
pomiedzy satysfakcja z Zycia a satysfakcja z malzenstwa. Przypuszczenie to opar-
to o dane z innych badan, ktére obejmowaly zwiazki nieautystycznych kobiet
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z mezczyznami z ZA (zob. Pollmann i in. 2010: 470-478; M. Voughn, za: Bostock-
Ling i in. 2012: 6-7; Renty, Roeyers 2007: 1250-1251). Konkluzja tych badan byl
whniosek, ze poziom zachowan autystycznych mezéw nie wptywat na satysfakcje
z zycia badanych pelnosprawnych kobiet. W grupie mezczyzn z ZA bylo odwrotnie.
Okazalo sie, ze mezowie o nasilonych cechach autystycznych byli mniej zadowo-
leni ze swojego zwiazku niz mezowie o mniejszym nasileniu cech autystycznych.

Material badawczy zgromadzono za pomoca dwoéch narzedzi badawczych.
Pierwszym z nich byla Skala z Satysfakcji z Zycia E. Dienera. Przy jej pomocy
okreslono ogdlny stopien zadowolenia z aktualnie przezywanego zycia. Satysfak-
cje z zycia potraktowano jako osobisty zaséb wilasciwosci poznawczych i emocjo-
nalnych czlowieka, ktére moga by¢ rézne w zaleznosci od warunkéw w jakich
zyje jednostka (Diener i in. 2005: 35-50). Przez zasob osobisty okresla si¢ wszystko
to, co jednostce moze postuzy¢ do optymalnego funkcjonowania na réznych zy-
ciowych plaszczyznach (Poprawa 1996: 101-137). W niniejszej publikacji przyjeto
aktualna perspektywe oceny natezenia zadowolenia z zycia badanych malzenstw.
Natomiast drugim narzedziem byl Kwestionariusz Dobranego Malzefistwa
(KDM-2), ktoérego autorami sa Mieczystaw Plopa i Jan Rostowski (Plopa 2008).
Bada on poziom satysfakcji matzenskiej w czterech szczegélowych wymiarach:
intymnosc (8 iteméw) — mierzy poziom satysfakcji z bycia w bliskiej relacji z partne-
rem. Przejawia sie to w potrzebie budowania bliskich relacji obojga 0séb, ktore sg
zaangazowane w prace nad zwiazkiem; samorealizacja (10 iteméw) — mierzy po-
ziom satysfakcji malzenstwa, a gléwnie realizacje samego siebie i wypelnianych
przez siebie rdl; podobieristwo (7 itemoéw) — mierzy poziom zgodnosci matzonkéw
w kwestiach wspoélnych celéw i decyzji; rozczarowanie (7 iteméw) — mierzy poziom
rozczarowania malzenstwem i wskazuje, na ile bycie w zwigzku malzefiskim
ogranicza poczucie niezalezno$ci matzonkéw.

Przebadano tacznie 120 oséb. Badania prowadzone byly w Polsce, w latach
2019/2020. Objely trzy miasta wojewddztwa podkarpackiego i dwa miasta woje-
wodztwa malopolskiego Dobér do grupy byt celowy. Z dwéch typéw malzenistw
(pelnosprawnej kobiety i mezczyzny z ZA, pelnosprawnej kobiety i pelnospraw-
nego mezczyzny) utworzono cztery grupy:

- 30 (25%) pelnosprawnych kobiet, ktére byly w zwigzku z mezczyznami z ZA -
grupe te w celu odréznienia od pelnosprawnych kobiet Zzyjacych w zwiazku
z pelnosprawnymi mezczyznami oznaczono jako Kobiety,;

- 30 (25%) mezczyzn z ZA;

- 30 (25%) pelnosprawnych kobiet bedacych w zwigzku z pelnosprawnymi
mezczyznami, ktére oznaczono jako Kobiety,;

- 30 (25%) pelnosprawnych mezczyzn.

Matzenstwa kobiet z pelnosprawnym mezczyzng stanowily punkt odniesie-
nia, poréwnania dla malzenstw pelnosprawnych kobiet z mezczyzng z ZA. Sred-
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ni wiek badanych kobiet wynosit 42 lata, a badanych mezczyzn to 43 lata. Trzyna-
$cie malzenstw pelnosprawnych kobiet i mezczyzn z ZA posiadalo jedno dziecko.
Pozostate pary byly bezdzietne. W zwigzkach obydwojga petnosprawnych part-
neréw - 16 malzenstw posiadalo dwoje dzieci, 13 malzenstw mialo jedno dziecko,
jedno matzenstwo bylo bezdzietne. Wiekszos¢ z nich (79%) mieszkalo w miescie.
W celu udzielenia odpowiedzi na postawione pytania badawcze i przetestowa-
nia wysunietej hipotezy, przeprowadzono analizy statystyczne przy uzyciu pro-
gramu Statistica 12.5. Za jego pomoca wykonano analizy korelacji ze wspélczyn-
nikiem r Pearsona i testy t Studenta dla préb zaleznych.

Wyniki badan wtasnych

Satysfakcja z zycia badanych matzenistw (pelnosprawne kobiety (Kobiety:) vs. mezczyzni
z ZA, petnosprawne kobiety (Kobiety,) vs. petnosprawni mezczyzni)

Badani (pelnosprawne kobiety i mezczyzni z ZA oraz malzenstwa obydwojga
pelnosprawnych partneréw) nie wykazuja istotnej statystycznie réznicy w zakre-
sie nasilenia zadowolenia z aktualnie przezywanego zycia. W oparciu o uzyskane
wartoéci srednich mozna wskazaé, iz pelnosprawne kobiety pozostajace w zwiazku
zmezczyznami z ZA oceniajg swoje zycie podobnie jak ich mezowie z ZA. W gru-
pie malzenstw, gdzie partner jest pelnosprawny sytuacja jest podobna (tab. 1).

Tabela 1. Satysfakcja z zycia badanych — poréwnanie w obrebie malzenstw (pelnospraw-
nych kobiet z mezczyznami z ZA oraz malzenstw obydwojga pelnosprawnych partneréw)

Kobiety1 Mezczyzni z ZA Test istotnosci
M SD M SD t p
21,30 517 21,73 5,51 -0,313 0,754
Kobiety2 Mezczyzni pelnosprawni Test istotnosci
M SD M SD t 4
24,26 6,32 24,46 6,19 -0,123 0,902

M - érednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t° - t-Studenta; * poziom istotnosci statysty-
cznej; (p< 0,05); ~ zblizone do istotnosci statystycznej (0,1 > p> 0,05).

Zrédto: badania wlasne.

Satysfakcja z zycia w badanych grupach (petnosprawne kobiety — Kobiety: vs. Kobiety: oraz
pelnosprawni mezczyzni vs. mezczyzni z ZA)

Réznice uwidaczniajg sie gdy dokona sie poréwnania w grupie samych bada-
nych pelnosprawnych kobiet i samych badanych mezczyzn (tab. 2). W grupie
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pelnosprawnych kobiet (Kobiety1) pozostajacych w zwiazku z mezczyznami z ZA,
a pelnosprawnych kobiet (Kobietyz) z pelnosprawnymi partnerami poziom satys-
fakcji z ogdlnie przezywanego zycia znalazl si¢ na poziomie réznicy zblizonej do
poziomu ufnodci statystycznej. Podobnie bylo w grupie badanych mezczyzn.
Z tabeli 2 wynika, ze u pelnosprawnych kobiet (Kobietyz), ktére sa w zwiazku
z pelnosprawnymi mezczyznami satysfakcja jest na wyzszym poziomie niz
u pelnosprawnych kobiet (Kobiety1), ktére pozostaja w zwiazku z mezczyznami
z ZA. Podobnie jest w grupie przebadanych mezczyzn. Srednie arytmetyczne sa-
tysfakgji z zycia i odchylenia standardowe sg wyzsze w grupie pelnosprawnych
mezczyzn niz mezczyzn z ZA. Zycie w zwigzku z partnerem z ZA niesie pewne
wyzwania, ktérym kobiety staraja sie konsekwentnie sprosta¢. Wchodzac w zwiazki
wiedzialy z jakimi trudno$ciami beda musialy sie mierzy¢.

Tabela 2. Satysfakcja z zycia badanych — poréwnanie w obrebie grup badanych petno-
sprawnych kobiet i badanych mezczyzn (kobiety: vs. kobiety» oraz pelnosprawni mez-
czyzni vs. mezczyzni z ZA)

Kobiety1 Kobiety2 Test istotnosci
M SD M SD t p
21,30 517 24,26 6,32 -1,987 0,051~
Mezczyzni pelnosprawni Mezczyzniz ZA Test istotnosci
M SD M SD t p
24,46 6,19 21,73 5,51 1,804 0,076~

M —$rednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; {°— t-Studenta;; * poziom istotnosci statysty-
cznej; (p< 0,05); ~ zblizone do istotnosci statystycznej (0,1>p>0,05).

Zrédto: badania wlasne.

W celu przeanalizowania, w jakich obszarach dokonanego warto$ciowania
respondenci wykazuja zréznicowanie, uwzgledniono rezultaty otrzymane przez
nich w poszczegolnych itemach zastosowanego w badaniu narzedzia pomiaro-
wego (wykresy 11 2).

W grupie malzenstw, w ktérych pelnosprawna kobieta (Kobiety1) jest w zwigzku
z mezczyzng z ZA, badani poréwnywalnie twierdza, ze w wiekszosci aspektéw
ich zycie jest bliskie idealu. Pelnosprawne kobiety jak i mezczyzni z ZA deklaruja
zadowalajaca jakos¢ z zycia, wyrazajac przy tym mniejsza sktonnos¢ do przeobra-
zen w swoim dotychczasowym zyciu, gdyby taka sposobnos¢ zaistniala. Badani
mezczyzni z ZA wyzej niz ich badane pelnosprawne zony zadowoleni sa z dotych-
czasowych celéw jakie udalo sie im osiggna¢ w zyciu. Podobnie tez warunki zycia
ocenili wyzej niz ich matzonki (wykres 1). Z powyzszego wykresu wynika, ze mez-
czyzni z ZA czerpia satysfakcje z aktualnie przezywanego zycia oraz osiagaja wa-
zne cele, a przykladem moze by¢ ich malzenstwo.
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W wigkszo$ci warunki jestem zadowolony jak dotad gdybym mogt
aspektéw mojego zycia Ze swojego zycia osiggam wazne jeszcze raz przezy¢
moje zycie sg doskonate cele, ktérych swoje zycie, prawie
jest bliskie ideatu pragne w zyciu niczego bym nie zmienit

Wykres 1. Satysfakcja z zycia badanych — wyniki otrzymane w itemach Skali Satysfakcji
z Zycia E. Dienera — kobiety, vs. mezczyzni z ZA
Zrédlo: badania wlasne.
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w wigkszosci warunki jestem zadowolony jak dotad gdybym mogt
aspektow mojego zycia Ze swojego zycia osiggam wazne jeszcze raz przezyé
moje zycie sg doskonate cele, ktérych swoje zycie, prawie
jest bliskie ideatu pragne w zyciu niczego bym nie zmienit

Wrykres 2. Satysfakcja z zycia badanych — wyniki otrzymane w itemach Skali Satysfakcji
z Zycia E. Dienera — kobiety. vs. pelnosprawni mezczyzni
Zrédto: badania wlasne.

W grupie malzenistw obydwojga pelnosprawnych partneréw, poszczegdlne
itemy wchodzace w sklad satysfakcji z aktualnie przezywanego zycia znalazly sie
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na mniej wiecej tym samym poziomie. Pary niczego by nie zmienialy w swoim
dotychczasowym zyciu. Wyrazajq zdanie, ze osiggaja w zyciu to czego pragna,
warunki ich zycia sg dla nich doskonate a nawet bliskie ideatu. Jedyna r6znica do-
tyczyla zadowolenia ze swojego zycia. Item ten zostal wyzej oceniony przez bada-
nych pelnosprawnych mezczyzn (wykres 2). Mozna zauwazy¢, ze malzenstwa te
sq doé¢ zgodne pod wzgledem wartosciowania kategorii wchodzacych w sklad
aktualnie przezywanego zycia i plynacej z niej satysfakcji.

Satysfakcja matzeriska w badanych matzeristwach - kobiety: vs. mezczyzni z ZA i kobiety,
vs. pelnosprawni mezczyzni

W zakresie satysfakcji malzenskiej w badanych grupach, w ktérych pelno-
sprawne kobiety (Kobiety1) pozostawaly w zwigzku z partnerami z ZA nie odno-
towano zasadniczych réznic (tab. 3). Szczegélowe analizy poszczegdlnych kate-
gorii wchodzacych w sklad satysfakcji malzenskiej ukazuja, ze zadna z nich nie
znalazla sie na poziomie istotnym statystycznie. Srednie arytmetyczne w grupie
badanych pelnosprawnych kobiet (Kobiety1) sa minimalnie wyzsze niz w grupie
ich mezéw z ZA.

Tabela 3. Satysfakcja malzefiska - zestawienie wynikéw badanych malzenistw (kobiety:
vs. mezczyzni z ZA)

Kobiety1 Mezczyzni z ZA Test istotnosci
Satysfakcja malzefiska
M SD M SD t P
Intymnos¢ 26,13 5,30 25,26 5,20 0,638 0,525
Rozczarowanie 2,56 0,93 2,26 0,94 1,236 0,221
Samorealizacja 25,10 4,92 24,56 5,21 0,407 0,685
Podobienstwo 25,30 5,10 24,33 5,69 0,692 0,491

M —érednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; ° — t-Studenta;; * poziom istotnosci statysty-
cznej (p< 0,05); ~ zblizone do istotnosci statystycznej (0,1> p> 0,05).

Zrédto: badania wlasne.

W obszarze intymnos¢ badani podobnie twierdza, ze wraz z uplywem lat staja
sie bardziej zwigzani ze sobg i s wrazliwsi na swoje potrzeby. Bardziej tez sobie
ufaja i s zdania, ze to co ich spotkalo jest szczeSciem. Twierdza réwniez, ze po-
miedzy nimi istnieje co$ takiego jak ,psychiczne pokrewienstwo”. W kategorii
rozczarowanie wyniki sa na przecietnym poziomie. Sugeruje to, ze badani nie
zaluja utraconej niezaleznosci czy swobody jaka mieli w okresie przedmatzen-
skim. Nie upatruja malzenstwa jako przeszkody w realizacji swoich celéw zawo-
dowych, a partnera nie postrzegaja jako kogo$ kto zawiédl ich oczekiwania.
W matzefistwie nie odczuwaja osamotnienia. W obszarze samorealizacja przez
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malzenstwo upatruja sposéb na zycie, mitos¢ i prace. Posiadanie przez nich dzie-
cka wzmacnia poczucie bezpieczenstwa i wzajemnego wsparcia. W kategorii po-
dobieristwo, malzefistwa wspoélnie decyduja o swoich wyborach, maja podobng
hierarchie wartosci i w wiekszosci kwestii dotyczacych zycia rodzinnego sa zgodni.
Wydaje sie, ze zbieznos¢ wynikéw malzonkéw mozna zinterpretowac naste-
pujaco. Mezczyzni mieli stwierdzony zesp6t Aspergera jeszcze przed zawarciem
zwiazku malzeniskiego. Kobiety, ktére zdecydowaly sie na wspoélne zycie z nimi
wiedzialy, ze moze by¢ trudno. Byly na to gotowe, stad nie doswiadczyly uczucia
rozczarowania, byly raczej spetnione. Zwigzek oparly na wzajemnym szacunku,
wsparciu i $wiadomosci, ze zaréwno one jak i ich mezowie cierpia na rézne defi-
cyty, gdyz nikt nie jest idealny. Dlatego dla nich zycie w zwiazku z mezczyzng
z ZA nie jest czyms$ czego nie moglyby zaakceptowac (por. PreifSmann 2018: 111).
Innym argumentem potwierdzajacych powyzsze wyniki jest fakt, ze duza czes¢
zwiazkow stanowia pary mieszane - osoba z ZA z osoba pelnosprawna. Naukow-
cy twierdza, ze istniejg dwa typy kobiet, ktére zakochuja si¢ w osobach z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Pierwszy typ, to te kobiety, ktére maja podobne
zainteresowania, zdolnosci, doswiadczenia, potrzeby spoteczne, intelektualne i te
zwiazane z byciem w zwigzku. Takie zwigzki acza wspdlne dzialania. Drugi typ
kobiet, to osoby ktére maja wysokie zdolnosci do empatii, ktére bez problemu ro-
zumieja perspektywe mezczyzn z zespolem Aspergera. W wiekszosci sg to kobiety,
ktére zawodowo zajmuja sie wspieraniem innych (Pike, Attwood 2019: 181-190).

Tabela 4. Satysfakcja malzefiska — zestawienie wynikéw badanych malzenstw (kobietya
vs. pelnosprawni mezczyzni)

Satysfakcja Kobiety> Pelnosprawni mezczyzni Test istotnosci

malzenska M SD M SD t )
Intymnos¢ 28,73 5,33 28,36 5,37 0,265 0,791
Rozczarowanie 1,93 0,94 1,80 0,80 0,588 0,558
Samorealizacja 27,86 491 24,43 5,19 2,629 0,010*
Podobienstwo 27,73 5,75 27,40 5,76 0,223 0,823

M - érednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t° — t-Studenta;; * poziom istotnosci staty-
stycznej (p< 0,05); ~ zblizone do istotnosci statystycznej (0,1> p> 0,05).

Zrédto: badania wlasne.

W zakresie satysfakcji malzenskiej obydwojga pelnosprawnych partneréw
réwniez nie odnotowano zasadniczych réznic (tab. 4). Tylko jedna kategoria upla-
sowala sie na poziomie istotnym statystycznie: samorealizacja (p<0,010%). Wydaje
sie, ze pelnosprawne kobiety (Kobietyz) wyzZej oceniajg warto$¢ malzenstwa jako
srodka, ktéry umacnia mitos¢ i daje sposob na zycie i prace. Bardziej doceniajq
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przy tym posiadanie dziecka, ktére wzmacnia poczucie bezpieczenstwa. W kate-
gorii rozczarowanie malzonkowie nie upatruja malzenstwa jako przeszkody
w realizacji wlasnych aspiracji zawodowych. W kategorii intymno$¢ matzonko-
wie sa zgodni, ze wraz z uplywem lat lepiej znaja i rozumieja swoje potrzeby, bar-
dziej sobie ufajq i przez to jeszcze bardziej sa zwigzani ze sobg. Malzenistwo tra-
ktuja jako najwieksze szczescie. Czuja wzajemna ni¢ porozumienia, nazywajac to
uczucie jako ,psychiczne pokrewienistwo”. W obszarze podobienstwo sa zgodni
co do wspdlnego spedzania czasu. Maja wspodlna hierarchie wartosci i wizje do-
tyczacq wychowania dzieci.

Satysfakcja matzeriska w badanych grupach — kobiety: vs. kobiety, i mezczyzni z ZA vs.
pelnosprawni mezczyzni

W celu dopelnienia obszaru badan i podjetych w nim analiz przedstawiono
poréwnanie satysfakcji matzenskiej w obrebie jej szczegélowych kategorii w gru-
pach pelnosprawnych kobiet (Kobiety1 vs. Kobietyz) i badanych mezczyzn (mez-
czyzni z ZA vs. pelnosprawni mezczyzZni).

Tabela 5. Satysfakcja malzeniska - zestawienie wynikéw w badanych grupach (kobiety:
vs. kobietys)

Kobiety1 Kobiety2 Test istotnosci
Satysfakcja malzefiska
M SD M SD t p
Intymnosé¢ 26,13 5,30 28,73 5,33 -1,892 0,063~
Rozczarowanie 2,56 0,93 1,93 0,94 2,609 0,011*
Samorealizacja 25,10 4,92 27,86 4,91 2,177 0,033*
Podobienstwo 25,30 5,10 27,73 5,75 -1,732 0,088~

M - érednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t° — t-Studenta;; * poziom istotnoéci statystycz-
nej (p< 0,05); ~ zblizone do istotnosci statystycznej (0,1> p> 0,05).

Zrédto: badania wlasne

W zestawieniu poréwnawczym (tab. 5) pelnosprawnych kobiet (Kobiety: vs.
Kobiety2) dwie kategorie satysfakcji malzenskiej znalazly sie na poziomie istot-
nym statystycznie: rozczarowanie (p<0,011*) i samorealizacja (p<0,033*). W katego-
rii rozczarowanie badane pelnosprawne kobiety zyjace w zwigzku z mezczyzng
z ZA osiagaly minimalnie wyzsze wyniki §rednich arytmetycznych niz pelnospraw-
ne kobiety w zwigzkach z pelnosprawnym mezczyzna. Powyzszy wynik kore-
sponduje z innymi badaniami (por. Preiimann 2018; Pollmanniin. 2010: 470-478;
M. Voughn, za: Bostock-Ling i in. 2012: 6-7; Renty, Roeyers 2007: 1250-1251).
Moze czuja si¢ osamotnione, albo Zalujg utraconej niezaleznosci jaka mialy
w okresie przedmalzenskim, gdyz zwiazek z osobg z ZA jest realistycznie trudny.
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W zakresie samorealizacja wyniki $rednich arytmetycznych byly wyzsze w grupie
pelnosprawnych kobiet zyjacych z pelnosprawnym mezczyzng. Wyniki te moga
sugerowad, ze w zwigzku z pelnosprawnym mezczyzng kobiety odczuwaja
pelnie swojego zycia, a malzenstwo dla nich jest jednoznaczne z najlepszym spo-
sobem na milos¢, prace i zycie.

Dwie pozostate kategorie uplasowaly sie na poziomie zblizonym do poziomu
istoty statystycznej: intymnosc (p~0,063) i podobieristwo (p~0,088) (tab. 5). Srednie
arytmetyczne obydwu tych kategorii byly wyzsze w grupie pelnosprawnych ko-
biet zyjacych z pelnosprawnym mezczyzna. W przeciwiehstwie do malzehstw
pelnosprawnej kobiety z osoba z ZA, w kategorii podobieristwo pelnosprawne ko-
biety w relacji z pelnosprawnym partnerem czuja sie bardziej zjednoczone ze
swoim mezem, maja che¢ wspdlnego spedzania czasu, a wazne decyzje dotyczace
ich rodziny podejmujq réwniez wspodlnie. W obszarze intymnos¢ pelnosprawne
kobiety w zwiazku z pelnosprawnymi mezczyznami sg zdania, ze kontakt pomie-
dzy partnerami pogtebia sie wraz z uptywem lat. Stajq sie bardziej zgodni w swo-
ich planach, dazeniach, aspiracjach i oczekiwaniach. Wskazane réznice pomiedzy
badanymi kobietami sa minimalne. Bledem byloby wysuwanie na ich podstawie
przypuszczenia, ze satysfakcja z malzenstwa pelnosprawnych kobiet pozo-
stajacych w zwigzku z mezczyznami z ZA jest niezadowalajaca.

Powyzsze wyniki w dalszym ciggu moga by¢ podyktowane naturg zaburze-
nia partneréw z zespolem Aspergera. Przez brak umiejetnosci rozpoznania co
inni mogg myséle¢, mezczyzni z ZA nie zauwazaja nieporozumien a to prowadzi
do braku zrozumienia przyczyn dzialania innych ludzi. Przez nagminne skupia-
nie uwagi tylko na wybiérczym wycinku z rzeczywistoéci pomijajg inne wazne
szczegoly w ich otoczeniu. Takze duza dla nich trudnoscia jest zwerbalizowanie
swoich uczuc i lekéw (zob. Schirmer 2006: 127-128; Beaumont, NewCombe 2006:
365-382).

Tabela 6. Satysfakcja malzenska — zestawienie wynikéow w badanych grupach (mezczyzni
z ZA vs. pelnosprawni mezczyzni)

Mezczyzniz ZA Pelnosprawni mezczyzni Test istotnosci
Satysfakcja malzeniska
M SD M SD t p
Intymnos¢ 25,26 5,20 28,36 5,37 2,268 0,027*
Rozczarowanie 2,26 0,94 1,80 0,80 -2,059 0,043*
Samorealizacja 24,56 5,21 24,43 519 -0,099 0,921
Podobienstwo 24,33 5,69 27,40 5,76 2,071 0,042*

M —érednia arytmetyczna; SD — odchylenie standardowe; t° — t-Studenta;; * poziom istotnosci statysty-
cznej (p< 0,05); ~ zblizone do istotnodci statystycznej (0,1> p> 0,05).

Zr6dto: badania wlasne.
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W zestawieniu poréwnawczym (tab. 6) badanych mezczyzn trzy kategorie sa-
tysfakcji matzenskiej znalazly sie na poziomie istotnym statystycznie: intymmnos¢
(p<0,027*), rozczarowanie (p<0,043*) i podobieristwo (p<0,042*). Wyniki jakie uzy-
skali badani pelnosprawni mezczyzni byly zblizone do tych jakie uzyskaly ich
zony. W poréwnaniu z pelnosprawnymi mezczyznami w sferze jaka jest intym-
nos¢ mezczyzni z ZA nizej oceniaja usposobienie malzonki i nie s ogélnego zda-
nia, ze ich wzajemne malzeniskie relacje sa bardziej dojrzale w miare uptywu cza-
su. W kategorii rozczarowanie uzyskali nieco wyzsze wyniki. Wobec powyzszego
mozna twierdzi¢, ze s sytuacje kiedy czuja sie nie do kofica spelnieni i moze poja-
wiaja sie chwile gdzie malzenstwo jest dla nich swoistg przeszkoda w realizacji
wlasnych celéw. W obszarze podobieristwo badani z ZA nizej oceniajg zgodnosé
z malzonka pod wzgledem wspdlnie spedzanego czasu, weekenddw czy urlopow,
ich zdania s3 czasem rozbiezne. Czasem nie widza potrzeby wspdlnie podejmo-
wania decyzji. Wyniki uzyskane w kategorii samorealizacja sa zbiezne dla obydwu
grup mezczyzn (tab. 6), z minimalnie wieksza wartosScia $redniej arytmetycznej
w grupie mezczyzn z ZA. Mezczyzni sg zdania, ze malzenstwo to jest to co kazdy
powinien doswiadczy¢, a dzieci sa wartoscia, ktéra poteguje szczescie. Problem
mezczyzn z ZA lezy w samej naturze ich zaburzenia. Malzefistwo z jednej strony
moze by¢ dla nich przeszkoda, a z drugiej realizacja celu. Przyczyna takiej rozbiez-
nosci moze by¢ miedzy innymi slaba centralna koherencja czyli utrudnione post-
rzeganie wspodlzaleznosci miedzy ré6znymi obiektami w ich zyciu (Preifmann
2018: 15-16).

Zwigzki korelacyjne migdzy satysfakcjq z zycia a satysfakcjq matzeriskq w badanych
matzeristwach (petnosprawnej kobiety i mezczyzny z ZA oraz petnosprawnej kobiety
i pelnosprawnego mezczyzny)

Zastosowana procedura korelacyjna w grupie badanych malzenstw, w kté-
rych partner miat zdiagnozowany zesp6t Aspergera w odniesieniu do pelnospraw-
nych kobiet nie wykazala istotnych statystycznie powiazah miedzy satysfakcjq
z ogodlnie przezywanego zycia a satysfakcja malzenska (tab. 7). W grupie mez-
czyzn z ZA analiza korelacyjna ujawnila istotne statystycznie powigzania miedzy
satysfakcjq z zycia a satysfakcja malzenska tylko w obrebie jednej kategorii samo-
realizacja (tab. 8). Mezczyzni z ZA by¢ moze w zwigzku malzenskim odnalezli
pelnie swojego istnienia. W malzenstwie upatruja sposéb na zycie, mitos¢ i prace.
Gdy pojawia sie dziecko, cementuje ono calg dotychczasowq relacje, daje poczu-
cie bezpieczenstwa i wzajemnego oparcia.
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Tabela 7. Satysfakcja z zycia a satysfakcja malzefiska badanych pelnosprawnych kobiet
(kobiety1) — wspolczynniki korelacji » Pearsona

Intymnosé Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienistwo
Satysfakcja z zycia 0,21 0,11 0,14 0,19
p<0,05

Zrédto: badania wlasne.

Tabela 8. Satysfakcja z Zycia a satysfakcja matzeniska badanych mezczyzn z ZA — wspoélczyn-
niki korelacji r Pearsona

Intymnosé Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienstwo
Satysfakcja z zycia -0,29 0,05 0,36* -0,26
p<0,05

Zrédto: badania wlasne.

Powolujac sie na inne badania mozna zauwazy¢ ich zbieznosc¢ z tymi przed-
stawionymi w niniejszym opracowaniu. Mianowicie w grupie kobiet Zyjacych
z partnerem z ZA w obszarze satysfakcji z zycia i odczuwanej satysfakcji maizen-
skiej nie ma istotnej korelacji. Badania pokazuja réwniez, ze nasilenie sie cech
autystycznych (niski/wysoki poziom) nie réznicuje odczuwanej satysfakcji z zycia
w grupie kobiet, pozostajacych w zwiazku z partnerami z ZA. Inaczej sie ma sytu-
acja w grupie mezczyzn z ZA. Okazuje si¢, ze mezowie o nasilonych cechach au-
tystycznych sa mniej zadowoleni ze swojego zwiazku niz mezowie o mniejszym
nasileniu cech autystycznych (Pollmann i in. 2010: 470-478; por. Renty, Roeyers
2007: 1250-1251).

Tabela 9. Satysfakcja z zycia a satysfakcja malzeniska badanych pelnosprawnych kobiet
(kobiety2) — wspolczynniki korelacji r Pearsona

Intymnosé Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienstwo
Satysfakcja z zycia 0,39* -0,06 0,37* 0,21
p<0,05

Zrodto: badania wlasne.

Tabela 10. Satysfakcja z zycia a satysfakcja malzeniska badanych petnosprawnych mez-
czyzn — wsp6lczynniki korelacji r Pearsona

Intymnosé Rozczarowanie | Samorealizacja | Podobienstwo
Satysfakcja z zycia 0,36* -0,07 0,29 -0,20
p<0,05

Zrédto: badania wlasne.
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W odniesieniu do grupy pelnosprawnych kobiet, ktére byly w zwiazku
z pelnosprawnym mezczyzng analiza korelacyjna ujawnila pewne istotne staty-
stycznie powiazania miedzy satysfakcja z zycia a satysfakcjg malzeniska w katego-
riach: intymnos¢ i samorealizacja (tab. 9). W grupie badanych pelnosprawnych
mezczyzn istotne statystycznie powigzanie miedzy satysfakcja z zycia a satysfakcja
malzenska odnotowano tylko w kategorii intymnosc (tab. 10). Byly to zwiazki oby-
dwojga pelnosprawnych partneréw, wobec czego mozna byloby sie spodziewa¢
wiekszej liczby korelacji pomiedzy innymi kategoriami. Jednak przed procedura
badawczg nie bylo wiadome jakie sg zasoby osobiste poszczegdlnych jednostek,
nie bylo tez specyficznych doboréw do grupy — poza wiekiem, liczba dzieci i fak-
tem, ze w badaniu musi by¢ para, w ktdrej jest pelnosprawny partner.

Zakoficzenie

Na podstawie uzyskanych rezultatéw badan mozna sformulowac¢ odpowie-
dzi na postawione problemy badawcze i wysuna¢ nastepujace wnioski:

1. Badani nie wykazuja istotnej statystycznie réznicy w zakresie nasilenia za-
dowolenia z aktualnie przezywanego zycia. R6znice jakie mialy miejsce odnoto-
wano w poréwnaniu miedzy samymi pelnosprawnymi kobietami (Kobiety1 vs.
Kobietyz) i samymi mezczyznami. Tutaj poziom satysfakcji z ogdlnie przezywane-
go zycia znalazl sie na poziomie réznicy zblizonej do poziomu ufnosci statystycz-
nej. W szczegolowej analizie poszczegdlnych itemdéw stwierdza sie, ze badani
mezczyzni z ZA wyzej niz ich pelnosprawne zony zadowoleni sg z warunkéw zy-
cia i dotychczasowych celéw jakie udalo sie im osiagnaé. W grupie malzenstw
obydwojga pelnosprawnych partneréw poszczegodlne itemy wchodzace w sklad
satysfakcji z aktualnie przezywanego zycia znalazly si¢ na mniej wiecej tym sa-
mym poziomie.

2. W zakresie satysfakcji malzenskiej w grupie, w ktérej pelnosprawne kobie-
ty (Kobiety1) byly w zwiazku z partnerami z ZA nie odnotowano zasadniczych ré-
znic. Srednie arytmetyczne w grupie badanych pelnosprawnych kobiet s3 mini-
malnie wyzsze niz w grupie ich mezéw z ZA. Podobnie tez bylo w grupie, w ktérej
pelnosprawne kobiety (Kobietyz) byly w zwigzku z pelnosprawnym mezczyzna,
poza jedna kategoria, tj. samorealizacja, ktéra znalazla sie na poziomie istotnym
statystycznie. Wydaje sie, ze pelnosprawne kobiety wyzej oceniaja wartos¢
malzenstwa jako srodka, ktéry umacnia milos¢ i daje sposéb na zycie i prace. Wie-
cej r6znic odnotowano w analizie poréwnawczej pomiedzy grupg samych petno-
sprawnych kobiet (Kobiety: vs. Kobietyz) i osobno grupa samych mezczyzn.
W grupie samych pelnosprawnych kobiet poszczegolne kategorie uplasowaly sie
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na poziomie istotnym statystycznie albo zblizonym do poziomu ufnosci, z wyz-
szymi $rednimi arytmetycznymi z korzyscig dla kobiet w zwiazkach z pelnospraw-
nymi mezczyznami. W grupie mezczyzn wyniki byly mniej wigcej na tym samym
poziomie. Tutaj trzy kategorie znalazly sie na poziomie istotnym statystycznie.
Poza jedna, tj. samorealizacja, ktérej warto$¢ sredniej arytmetycznej byla minimal-
nie wyzsza w grupie mezczyzn z ZA. Wydaje sie, ze mezczyzni sa zdania, ze
malzenstwo to jest to co kazdy powinien doswiadczy¢, a dzieci sa wartoscia, ktora
poteguje szczescie.

3. Uzyskane rezultaty badan potwierdzaja w niektérych aspektach wysunietg
hipoteze. Okazuje si¢, ze w badanych malzenstwach, w ktérych partner mial
zdiagnozowany zespo6l Aspergera, w grupie pelnosprawnych kobiet (Kobiety1)
nie wykazano istotnych statystycznie powiazan miedzy satysfakcja z ogdlnie
przezywanego zycia a satysfakcja malzenska w zadnej z nastepujacych kategorii:
samorealizacja, intymnos¢, rozczarowanie i podobieristwo. Natomiast w grupie mez-
czyzn z ZA analiza korelacyjna ujawnila istotne statystycznie powiagzania miedzy
satysfakcjq z zycia a satysfakcja maltzenska tylko w jednej kategorii tj. samorealiza-
cja. Nie odnotowano istotnych powiazan w kategoriach: intymnosc, rozczarowanie
i podobieristwo. Mozna zaryzykowa¢ stwierdzeniem, ze mezczyzni z ZA pomimo
Swiadomosci trudnosci jakie sa wynikiem ich zaburzenia, traktuja malzenstwo
jako co$ co powinien do§wiadczy¢ kazdy czlowiek. To w nim upatruja sposéb na
zycie, miloé¢ i prace. W chwili narodzin dziecka relacje sie zacie$niajg, wzrasta po-
czucie bezpieczenstwa i wzajemnego wsparcia. W malzenistwach obydwojga
pelnosprawnych partneréw, analiza korelacyjna ujawnita pewne istotne statystycz-
nie powigzania miedzy satysfakcja z aktualnie przezywanego zycia a satysfakcja
malzenska tylko w dwdch kategoriach: intymnos¢ i samorealizacja — w grupie bada-
nych petnosprawnych kobiet (Kobietyz). Nie odnotowano istotnych powigzan
w kategoriach: rozczarowanie i podobieristwo. W grupie badanych pelnosprawnych
mezczyzn istotne statystycznie powigzanie miedzy satysfakcja z zycia a satysfakcjq
malzeniska odnotowano tylko w jednej kategorii tj. intymnosc. Nie odnotowano
istotnych powiazan w kategoriach: samorealizacja, rozczarowanie i podobieristwo.

Dokonanie dyskusji otrzymanych wynikéw w zestawieniu z innymi badaniami
napotyka na znaczace utrudnienia przynajmniej z dwéch powoddéw. Po pierw-
sze, liczne badania przeprowadzone dotychczas wsréd malzenstw, w ktérych
jedno z partneréw ma ZA koncentruja sie na wybranych aspektach psycho-
spolecznego ich funkcjonowania. Nie podejmuja one jednak szczegélowych
kwestii w kategoriach zwigzanych z odczuwaniem satysfakcji z aktualnie przezy-
wanego zycia. Po drugie, znaczny ich zakres ma charakter teoretyczny i postu-
latywny, a w obrebie dokonywanych analiz empirycznych stosowane sa zrézni-
cowane narzedzia pomiarowe uniemozliwiajgce ustalanie podobiefstw czy
réznic. Ponadto nalezy nadmieni¢, iz poréwnywanie obszaréw satysfakcji z zycia
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a satysfakcji z malzenstwa w odmiennych warunkach kulturowych prowa-
dziloby do nieuprawnionego wnioskowania.

Rezultaty badan zaprezentowane w niniejszym opracowaniu stanowia wstep-
ny etap szerszych eksploracji, istotnych zaréwno ze wzgledéw poznawczych, jak
i praktycznych. Satysfakcja z aktualnie przezywanego zycia jest w Scistym
powiazaniu z satysfakcja z malzenistwa. Jedna wplywa na druga. Poszerzonej dia-
gnozie nalezaloby poddac satysfakcje z aktualnie przezywanego zycia badanych,
dazac do ustalenia konkretnych obszaréw zyciowych dostarczajacych najwyzsze-
go zadowolenia. Dokonane tutaj analizy i wyprowadzone na ich podstawie wnioski
nie s wolne od swoistych ograniczefi spowodowanych np. znaczagcym zréznico-
waniem grupy mezczyzn z ZA gléwnie pod wzgledem nasilenia cech autystycz-
nych, psychospolecznymi warunkami jakie panuja w malzenistwach oraz osobi-
stymi i wspdlnymi dos$wiadczeniami malzonkéw. Moga by¢ wartosciowym
podlozem do kolejnych przedsiewzie¢ w obrebie tej problematyki.
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W poszukiwaniu wzorcéw i wyznacznikéw jakosci
zycia 0sOb z niepelnoprawnoscig intelektualna —
Przeglad ujec teoretycznych i wybranych badan
empirycznych

W artykule zaprezentowane zostaly teoretyczne ramy wspoélczesnej koncepcji jakosci zycia os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wielowymiarowos¢ pojecia jako$¢ zycia powoduje, Ze nie
opracowano dotad jednolitej, powszechnie akceptowanej, definicji, jednak wskazuje si¢ na
wspdlne teoretyczne punkty odniesienia, ktérymi sa: koncepcja dobrostanu, teoria potrzeb i kon-
cepcja zadan rozwojowych. Badania nad jakoscig zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng
doprowadzily do zidentyfikowania o$miu kluczowych, wrazliwych kulturowo domen jakosci
zycia, ktére wpisuja sie w trzy nadrzedne obszary jakosci zycia: niezaleznosé¢, udziat w zyciu
spolecznym i dobrostan. Dla kazdej domeny wylonione zostaly jej subiektywne wskazniki. Mo-
del ten powinien by¢ wykorzystywany w projektowaniu dzialaf na rzecz poprawy jakosci zycia
0s6b z niepelnosprawnoécia intelektualng na poziomie polityk publicznych oraz praktyk pomo-
cowych i wspierajacych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnoé¢ intelektualna, jako$¢ zycia

In search of the patterns and indicators of quality of life
among people with intellectual disability. Review
of theoretical approaches and selected empirical studies

This article presents the theoretical framework of the current concept of the construct of quality of
life as it pertains to persons with intellectual disabilities. The multidimensionality of the concept
of quality of life causes that uniform, “generally accepted”, definition has not been developed.
However, there are common theoretical reference points: the concept of well-being, theory of
needs and theory of development tasks. Research on the quality of life of people with intellectual
disabilities has identified eight key, cultural sensitive domains of quality of life. These domains are
included in three overarching areas of quality of life: independence, participation in society and
well-being. Its subjective indicators have been selected for each domain. This model should be
used in designing activities to improve the quality of life of people with intellectual disabilities at
the level of public policies as well as assistance and support practices.

Keywords: intellectual disabilities, quality of life
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Wprowadzenie

Towarzyszace ludziom dazenie do godnych warunkéw zycia, osiggania we-
wnetrznej harmonii, spotecznej akceptacji, samorealizacji, czy tez méwigc inaczej,
do ,szczedliwego zycia”, jest zjawiskiem ponadczasowym, totez pojecie jakosci
zycia ma niewatpliwie swoja geneze w $wiadomosci potocznej. Jego kariera
w nauce rozpoczela sie stosunkowo niedawno, bowiem jej dynamiczny rozwdj
wigzemy z podjetymi w latach 70. XX wieku pionierskimi badaniami Campbella
nad zadowoleniem z zycia Amerykanéw.

Wraz z rozwojem badan nad jakoscig zycia zaczeto dostrzegac wielowymiaro-
wos¢ tego pojecia. Okazalo sie, ze problematyka z nig zwigzana jest zakotwiczona
nie tylko we wszystkich niemal sferach jednostkowego funkcjonowania czlowie-
ka ale tez w obszarach pozostajacych w zasiegu polityki publicznej oraz praktyk
ustugowych i pomocowych na réznych poziomach organizacji zycia spolecznego,
totez w szybkim tempie zagadnienia zwiazane z jakoscia zycia znalazly znaczace
miejsce w wielu dyscyplinach naukowych.

Akceptacja idei holizmu w naukach medycznych i spotecznych zaowocowatla
tym, ze sa one dzi§ w sposéb szczegdlny zainteresowane zagadnieniami zwiaza-
nymi z operacjonalizacjg i pomiarem jakos$ci zycia oraz poszukiwaniem dzialan
zmierzajacych do jej pozytywnego ksztalttowania. W ten nurt wpisuja si¢ badania
nad jako$cig zycia oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna. Badania te dajg
z jednej strony mozliwoé¢ integralnego podejscia do ,bycia w Swiecie” tej grupy
0s6b, do problemoéw, z jakimi musza sie one zmagac w codziennym zyciu, z dru-
giej za$, ich wyniki maja moc aplikacyjna, totez ich wykorzystanie moze stuzy¢
poprawie jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Inspiracja do opracowania tego tekstu byly pytania dotyczace koncepcji jakosci
zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng, jakie postawit w jednej ze swoich
prac prekursor badan w tym obszarze i zarazem wybitny znawca problematyki,
Schalock (2004): Co wiemy? Co zaczynamy rozumiec? Czego jeszcze nie wiemy? Poda-
zajac tym tropem za cel niniejszego artykutu uznano przyblizenie ram koncepcyj-
nych wypracowanego w ostatnich dekadach modelu jakosci zycia oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna.

Konceptualizacja i systematyzacja pojecia jakos$¢ zycia
Poczatkéw formowania sie pojecia jakosci zycia mozna juz upatrywac w sta-

rozytnej mysli filozoficznej ukierunkowanej na poszukiwanie wyznacznikéw
oraz sposob6éw osiggania przez czlowieka szczgscia i zadowolenia z zycia. Wzrost
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naukowego zainteresowania problematyka zwiazang z jakoscig zycia obserwuje-
my jednak dopiero od lat 60. XX wieku i mozna go wigzac z charakterystycznym
dla idei postmodernistycznych, w tym ekologicznych, przesuwaniem sie akcen-
tow z przezycia (survival) na jakos¢ zycia (quality of life) (Tengs i in. 2001) czy tez
traktowac jako pewnego rodzaju odpowiedz na, nasilajacy sie w debacie publicz-
nej w zawladnietych ideologia konsumpcji krajach wysokorozwinietych, sprze-
ciw wobec zmaterializowanego ,zycia bez jakosci” (Rokicka 2013).

W kolejnych dekadach, az po czasy wspolczesne, pojecie jakosci zycia i zwig-
zana z nim problematyka pojawiaja sie¢ w r6znych kontekstach w wielu dyscypli-
nach naukowych, co skutkuje krystalizowaniem sie w refleksji naukowej r6znych
orientacji, nurtéw i sposobéw jego definiowania. Nieostro$¢ wigzanych z nim ko-
notacji dostrzec tez mozna w jezyku potocznym, gdzie bywa utozsamiane z poje-
ciem szczescia rozumianym jako ,0gdlna ocena zycia”, czy tez stopien, w ktérym
czlowiek ocenia pozytywnie jako$¢ swojego ,calego” obecnego zycia (Veenhoven
2000). Badacze podejmujacy proby systematyzacji sposobéw konceptualizowania
pojecia jakosci zycia zgodnie przyjmuja, ze nie jest mozliwe jego jednoznaczne,
satysfakcjonujace wszystkich zdefiniowanie. Jakos¢ zycia bedaca fenomenem
wpisanym w egzystencje kazdego czlowieka wymaga bowiem prowadzenia ana-
liz na wielu poziomach i w ré6znych kontekstach a jej konceptualizacja, w zaleznosci
od przyjetej perspektywy poznawczej, domaga sie wydobywania i uwypuklania
r6znych, nieraz odleglych zakresowo wymiaréw.

Z prowadzonych na gruncie nauk spolecznych i medycyny dyskusji nad za-
kresem znaczeniowym jakosci zycia oraz z przegladu uwzglednianych w jego po-
miarze wskaznikéw mozna jednak wyloni¢ pewne teoretyczne punkty odniesie-
nia i orientacje stosowane w ujmowaniu tego zjawiska, jak tez jego zasadnicze
komponenty definicyjne.

Nalezy w tym miejscu w pierwszym rzedzie wskaza¢ na dychotomie w ujmo-
waniu jakosci zycia w wymiarze obiektywne versus subiektywne. W ujeciach obiek-
tywnych jako$¢ zycia jest okreslana przez zespot warunkéw i czynnikéw tworza-
cych obiektywne komponenty pola zyciowego cztowieka, w ramach ktérych miesci
sie srodowisko fizyczne (w tym atrybuty $wiata przyrody), materialne i spotecz-
no-kulturowe oraz obiektywnie oceniane atrybuty czlowieka zwigzane z jego
zdrowiem, poziomem zycia i pozycja spoleczna, ktére tworza kontekst réznych
sfer zycia i dziatania cztowieka (Adamczak, Sek 1997; Heszen, Sek 2007: 57). Subiek-
tywne ujecia jakosci zycia majg natomiast charakter egzystencjalny, bowiem sg
oparte na zalozeniu, ze czlowiek odczuwa wlasne zycie poprzez przezywanie go
rozumiane jako proces wewnetrzny, w ramach ktérego w poznawanie rzeczywi-
stosci wigczone zostaje do$wiadczanie réznych proceséw psychicznych oraz
$§wiadome nadawanie docierajagcym informacjom osobistego znaczenia. Powiaza-
nie przezyciowego aspektu jakosci zycia z jego subiektywna oceng wystawiang
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na podstawie informacji uzyskanych dzieki procesom poznawczym, ktére umoz-
liwiaja dokonanie refleksji nad przebiegiem i aktualnym stanem wlasnego zycia,
pozwala tu przyjaé, ze percepcja jakosci zycia stanowi sume efektu przezywania
ipoznawania (Kowalik 1995). Mozna zatem méwic o naturalistycznym badz feno-
menologicznym podejsciu do badania problematyki jakosci zycia. W ramach tego
pierwszego badacze skupiaja sie na dokonywaniu oceny polozenia jednostki czy
tez grupy w kontekscie arbitralnie okreslanych standardéw ekonomicznych, kul-
turowych i zdrowotnych. Podejscie fenomenologiczne koncentruje sie natomiast
wokol badania poczucia jakosci Zycia, zwraca sie tu uwage na przezycia, na odczu-
wanie i do§wiadczanie codziennosci w wymiarze poznawczym i afektywnym.
Jednoczesnie w literaturze przedmiotu wskazuje sig, ze subiektywna ocena jako-
§ci zycia traktowana jako kategoria poznawczo-emocjonalna jest wyraznie
powiazana ze Srodowiskowym kontekstem réznych sfer zycia i dzialania czlowieka
(rodziny, edukacji, pracy, wypoczynku, ochrony zdrowia, zycia obywatelskiego
itp.), z samooceng zdrowia i postrzeganiem wiasnego funkcjonowania w wymia-
rze psychospotecznym (por. Heszen, Sek 2007: 57-58). Totez w najszerszym, wielo-
aspektowym ujeciu jakosci zycia przyjmuje sie, ze jej pomiar powinien obejmo-
wacé ocene subiektywna i obiektywna (Cummins 1996). Co wiecej, autorzy pod-
kreslaja, ze subiektywna ocena poszczegdlnych sfer zycia winna uwzglednia¢ nie
tylko zadowolenie jednostki z funkcjonowania w poszczegélnych dziedzinach
zycia ale réwniez wage, jaka przypisuje ona kazdej ze sfer swojego zycia (Felce,
Perry 1995). W takim ujeciu zaklada sie, ze jako$¢ zycia determinuja, pozostajace
we wzajemnych relacjach, wartosci osobiste, obiektywne warunki i zadowolenie
z zycia, a obiektywne lub subiektywne oceny poszczegolnych sfer zycia sa istotne
tylko w powiazaniu z tym, jakie znaczenie przypisuje im dana jednostka (Ole$
2010: 24-25).

Wsréd podejsc teoretycznych czynionych przez badaczy punktem odniesie-
nia dla konceptualizacji pojecia jakos¢ zycia uznaje si¢ koncepcje dobrostanu (well-
-being), szczescia, teorie potrzeb oraz koncepcje zadan rozwojowych.

Koncepcja dobrostanu ma swoje zrédlo w definicji zdrowia wpisanej w 1946
roku do Preambuty Swiatowej Organizacji Zdrowia, zgodnie z ktérg zdrowie to
fizyczny, psychiczny i spoleczny dobrostan, a nie tylko brak choroby lub nie-
pelnosprawnosci (Health is a state of complete physical, mental and social well-being and
not merely the absence of disease or infirmity) (World Health Organization 1948: 100).
Jedli do tego holistycznego ujecia doda¢ powszechnie podzielany poglad o syste-
mowej naturze fenomenu zdrowia, wyrazajacej sie wzajemnym oddzialtywaniem
na siebie jego poszczegdlnych wymiaréw (Heszen, Sek 2007: 47, 62in.), to mozna
przyjaé, ze w pojecie dobrostanu wpisane jest podejscie subiektywne i odnosi sie
on do oceny wlasnego funkcjonowania i zwigzanego z nim samopoczucia w okre-
Slonych sferach zycia oraz w zyciu jako caloéci. Subiektywny wymiar dobrostanu
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stanowi zasadniczy punkt odniesienia w psychologicznych koncepcjach jakosci
zycia odwotujacych sie do teorii szczescia. Czaplifiski (1992) w swojej cebulowej teorii
szczescia utozsamia jakos$¢ zycia z ulozonymi koncentrycznie, na ksztatt cebuli,
warstwami dobrostanu mierzonymi poczuciem sensu zycia oraz oceng emocjo-
nalng i satysfakcjg z indywidualnych doswiadczen ewaluowanych w perspekty-
wie przeszlosciowej, przyszlosciowej i terazniejszej, tworzonej przez codzienne,
biezace wydarzenia oraz tzw. satysfakcje czastkowe.

Aplikacja pojecia dobrostanu w obszar badan nad jakoscig zycia wigze sie tez
Z jego szerszym ujmowaniem, w ramach ktérego brane sa takze pod uwage wy-
znaczniki obiektywne (okreslane w obiektywistycznych podejsciach do jakosci
zycia mianem dobrobytu) a subiektywna ocena obejmuje nie tylko zadowolenie
w sferze fizycznej, psychicznej i spotecznej ale rtéwniez dobrostan materialny oraz
poznawcze i afektywne reakcje w stosunku do wlasnej aktywnosci i rozwoju.
Klasycznym przykladem takiej konceptualizacji jakosci zycia jako caloéciowego
dobrostanu, mierzonego w oparciu o wskazniki obiektywne i subiektywne, jest
model opracowany przez Felce i Perry’ego (1995). Obiektywne wyznaczniki i su-
biektywne aspekty dobrostanu stanowiq tez podstawe wyznaczania domen/wy-
miaréw jakosci zycia w wielu innych modelach i koncepcjach.

Koncepcje jakosci zycia, ktére wiaza ja z zaspokajaniem potrzeb, nawigzuja
do klasycznej teorii potrzeb Maslowa, zgodnie z ktéra sily napedowe ludzkiego
dzialania wiaza sie z motywacjg braku (niedoboru) oparta na potrzebach bez-
wzglednych (odzywiania sie, wody, snu, bezpieczenstwa itp.) oraz motywacja
wzrostu, ktéra prowadzi do zaspokojenia potrzeb wyzszego rzedu. Przyjmuje sie
przy tym, ze potrzeby cztowieka maja strukture hierarchiczng, totez ujawnienie
sie potrzeby wyzszego rzedu wymaga zaspokojenia potrzeb znajdujacych sie nizej
w hierarchii. Rozpatrywanie jako$ci Zycia przez pryzmat teorii potrzeb widoczne
jest w ujeciach obiektywistycznych jakosci zycia (w tym w podej$ciu nomotetycz-
nym zwigzanym z pomiarem grupowym), w ktérych przyjmuje sie, ze zaspokoje-
nie potrzeb bezwzglednych, uniwersalnych dla wszystkich ludzi, nalezy trakto-
wac jako priorytetowy wskaznik jakosci zycia. W tym kontekscie w literaturze
przedmiotu pojawia sie rozréznienie pojec: jakos¢ zycia — poczucie jakosci zycia.
Z perspektywy psychologicznej jest ono jednak poddawane krytyce, gdyz, jak
twierdzi Klebaniuk (2006): ,[...] zycie jest zwigzane z przezywaniem, doswiad-
czaniem i odnoszeniem sie do tych przezy¢ i dos§wiadczen. Stad jakos¢ zycia z de-
finicji jest swoistym poczuciem. Obiektywne (zewngtrzne wobec subiektywnej
oceny) miary mozna przykladac¢ jedynie do poziomu zycia, ktérego wyznaczni-
kiem jest materialna konsumpcja, pozycja spoteczno-ekonomiczna, rodzaj wyko-
nywanej pracy, zdrowie mierzone medycznymi kryteriamiitp.” (Klebaniuk (2006:
95). Na odmienne znaczenie pojec¢: poziom zycia i jako$¢ zycia (rozumiang jako
poczucie) wskazal tez w swojej koncepgji jakosci zycia Allardt (1993) wyrdzniajac
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w ich ramach trzy kategorie/typy potrzeb: potrzeby typu mie¢ — having (dochéd,
mieszkanie, zdrowie, wyksztalcenie itp.), kocha¢ — loving (stosunki miedzyludz-
kie, wiezi rodzinne i przyjacielskie) oraz by¢ — being (prestiz, aktywnos¢ itp.).
Pierwszy rodzaj potrzeb autor odnosi do poziomu zycia, za$ drugi i trzeci do jako-
§ci zycia wiazac ja z potrzebami niematerialnymi i niesformalizowanymi stosun-
kami spolecznymi (Daszykowska 2007: 53).

Z ulokowanymi przez Maslowa na szczycie hierarchii potrzebami wyzszego
rzedu mozna wiazac ujecia jakosci zycia, w ktérych sa uwzgledniane aspekty roz-
wojowe. Na wykorzystanie potencjatu rozwojowego i podmiotowa samorealiza-
cje jako istotny wyznacznik jakosci zycia polozony zostal nacisk w opracowanym
przez Raphael, Renwick, Browna i Rootman (1996) modelu jakosci zycia. W kontek-
Scie problematyki niniejszego opracowania warto zwréci¢ uwage na zapropono-
wang przez autoréw tego modelu konceptualizacje jakosci zycia, w ktdrej jest ona
wiazana ze stopniem, w jakim jednostka wykorzystuje swoje mozliwosci zycio-
we. Podkresla sie przy tym, ze mozliwosci te wyznaczajg z jednej strony potencjat
rozwojowy czlowieka, z drugiej za$ jego ograniczenia zyciowe, jak tez zwiazane
z nimi interakcje miedzy jednostka a Srodowiskiem. Jakos¢ zycia definiowana tu
jako rados$¢ osoby z wlasnych mozliwosci zyciowych odnoszona jest do trzech
obszarow: istnienie/egzystencjia w wymiarze fizycznym (np. zdrowie fizyczne, od-
zywianie, higiena), psychicznym (funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, sa-
moocena, obraz siebie, kontrola) i duchowym (cenione wartosci, indywidualne
standardy poréwnywania, wiara); przynaleznos¢ opisywang poprzez powiazania
jednostki ze srodowiskiem (dom, miejsce pracy/szkola, spotecznos¢; relacje z blis-
kimi, przyjaciélmi, sasiedztwem; dostep do zasobéw spolecznych — dochéd, za-
trudnienie, opieka zdrowotna, programy edukacyjne i rekreacyjne itp.) oraz sta-
wanie si¢ (becoming). Ten ostatni obszar jest odnoszony do mozliwosci osiggania
osobistych celow i aspiracji poprzez aktywnos¢ jednostki zwiazang nie tylko z wy-
konywaniem przez nig zadan niesionych przez codzienne zycie i przynaleznych
jej roli spotecznej ale ukierunkowanej réwniez na osobisty rozwéj i samorealiza-
cje (Sadowska 2006: 41-42;, Wnuk i in. 2013).

Nalezy w tym miejscu wskazaé¢ na nurt badan nad jakoscig zycia odwoluja-
cych sie¢ do wyeksplikowanych w teorii Havighursta (za: Manning, 2002) koncep-
¢ji zadan rozwojowych. W Polsce czolowym przedstawicielem tego nurtu jest Bafka
(2005). W jego ujeciu jakos¢ zycia to ,[...] efekt rozwoju jednostki, czyli skutek pro-
cesu konstruowania standardéw poréwnan dla osiggalnych w czasie informacj,
z jednej strony, oraz wypadkowa rozlozonego w czasie procesu konstruowania
sad6w o zyciu, bedacych mentalnymi reprezentacjami zycia i regulatorami proce-
su przetwarzania naplywajacych informacji” i jest ona ,[...] kategorig zmieniajaca
sie w czasie doswiadczania codziennoéci i funkcjq jakosci rozwoju w cyklu zycia.
Zalezno$c¢ ta jest obustronna, co oznacza, ze jako$¢ rozwoju jest tez funkcja poczu-
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cia jakosci zycia” (Bafika 2005: 13). Pozostajacy w tym nurcie Cantor i wsp. (za: Sa-
dowska 2006: 44) w konceptualizacji jakoSci zycia zwracajg natomiast uwage na
znaczenie ustosunkowania sie¢ jednostki do stojacych przed nig zadan zycio-
wych/rozwojowych za$ poczucie jakosci zycia wigza z emocjonalng ocena stopnia
ich realizacji.

Warto na koniec przywola¢ nawiazujaca do teorii potrzeb i oparta na podej-
Sciu subiektywistycznym koncepcje wielorakich rozbieznosci Michalosa (2014),
w ktérej za wyznacznik jakosci zycia przyjmuje sie znaczenie przypisywane
przez jednostke danej sferze zycia i dzialania czlowieka oraz dokonywang przez
nig oceng stopnia rozbieznosci miedzy jej potrzebami i oczekiwaniami a stopniem
ich zaspokojenia i realizacji (Brzezifiska i in. 2002).

Jak zauwaza Banika (2005) ,[...] zajmowanie sie jakoscig zycia ma wymiar prak-
tyczny z tego powodu, ze umozliwia pomaganie ludziom w sytuacji, gdy nie
czujg sie szczesliwi” (Banka 2005: 12). Z tego wzgledu niezwykle cenna okazuje sie
aplikacja koncepcji jakosci zycia w obszar niepelnosprawnosci intelektualnej. Jest
ona nie tylko przydatna z punktu widzenia identyfikacji, rozwoju i ewaluacji
wsparcia czy szeroko rozumianej polityki spolecznej w odniesieniu do niepelno-
sprawnosci, ale generuje ponadto nowa perspektywe spojrzenia na osoby z nie-
pelnosprawnoscia (Schalock i in. 2002).

Kierujac sie aplikacyjna moca zaprezentowanych rozwazan nad jakoscia zy-
cia w dalszej kolejnosci zaprezentowane zostang teoretyczne i empiryczne ustale-
nia w zakresie problematyki zwigzanej z jakoscia zycia w sytuacji niepelnospraw-
nosci intelektualnej.

Jakosé¢ zycia w sytuacji niepelnosprawnosci intelektualnej —
jej podstawowe domeny i uwarunkowania

W historycznym kontekscie istotne znaczenie dla rozwoju badan nad jakoscig
zycia os6b dotknietych niepelnosprawnoscia miat ruch na rzecz uznania ich praw
obywatelskich, autonomii i niezaleznosci zapoczatkowany w Stanach Zjednoczo-
nych w latach 60. To on stal sie przyczynkiem do stworzenia kulturowego (toz-
samosciowego) modelu niepelnosprawnosci rozwijanego w ramach disability studies.
W nastepstwie w latach 90. badania nad jakoscia zycia os6b niepelnosprawnych
uznano za kluczowy temat naukowych refleksji i podejmowanych analiz empi-
rycznych.

Wspodlczesne podejscie do jakosci zycia 0séb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna egzemplifikuje droge, jaka przeszli badacze tego zagadnienia od koncepcji
teoretycznej do konstruktu mierzalnego, od konstruktu mierzalnego do modelu



212 Anna Gawel, Sylwia Opozda-Suder

operacyjnego, ktory jest weryfikowany empirycznie i stuzy jako podstawa do te-
stowania hipotez (Schalock, Keith, Verdugo, Gémez 2011).

Odnoszac sie do prac Schalocka (2000, 2004; Schalock i in. 2002, 2011) nalezy
wskazaé, ze punktem wyjscia dla opracowania teoretycznej koncepcji jakosci
zycia w odniesieniu do 0séb niepelnosprawnych intelektualnie sa wczesniejsze
préby mapowania tego pojecia, ktére pozwolily zidentyfikowac i zdefiniowac
podstawowe domeny jakosci zycia i wylonic ich wskazniki. Szczegdlnie przydat-
ne okazaly sie w tej mierze wyniki prac obejmujacych:

— poszukiwanie potencjalnych domen jakosci zycia 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng i identyfikowanie ich wskaznikéw na podstawie informacji uzyska-
nych od grup fokusowych, wywiadéw osobistych i opublikowanej literatury;

— sortowanie potencjalnych domen i wskaznikéw na grupy / klastry, ktére maja
sens koncepcyjny i odzwierciedlaja zaréwno wartosci, jak i aspiracje os6b nie-
pelnosprawnych;

— zdefiniowanie kazdej domeny operacyjnie na podstawie mierzalnych wskaz-
nikéw (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran 2005; Hagerty iin. 2001; Schalock,
Verdugo 2002).

Tabela 1. Koncepcyjne ramy pojeciowe i pomiarowe jakosci zycia

Domeny Wskazniki

dobrostan emocjonalny | zadowolenie, samoocena, brak stresu

relacje interpersonalne | interakcje, relacje, wsparcie

dobrostan materialny | status materialny, zatrudnienie, mieszkanie

rozwdj osobisty edukacja, kompetencje spoleczne, dokonania

dobrostan fizyczny zdrowie i opieka zdrowotna, codzienna aktywnos¢, czas wolny
samostanowienie autonomia/poczucie kontroli, osobiste cele i wartosci, dokonywane wybory
integracja spoleczna integracja i uczestnictwo spoleczne, role spoleczne, wsparcie spoleczne

prawa czlowieka (szacunek, godnos¢, réwnos¢) i prawa ustawowe (prawa
prawa obywatelskie, sprawiedliwe orzecznictwo, dostep do wymiaru sprawied-
liwosci)

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie (Schalock, Verdugo 2002)

Koncowym efektem powyzszych dziatan bylo zidentyfikowanie osmiu klu-
czowych, wrazliwych kulturowo domen jakosci zycia, na ktére skladaja sie: do-
brostan emocjonalny, relacje interpersonalne, dobrostan materialny, rozwdj osobisty,
dobrostan fizyczny, samostanowienie, integracja spoleczna i prawa jednostki (Scha-
lock, Verdugo 2002: 122). OkreSdlone zostaly ponadto wskazniki tychze domen
stosowane w subiektywnej ocenie jakosci zycia (Verdugo i in. 2010). Wyodrebnio-
no réwniez szereg cech osobowych i zmiennych $rodowiskowych (mediatoréw



W poszukiwaniu wzorcéw i wyznacznikéw jakosci zycia 0sdb... 213

i moderatoréw) jako czynnikéw modyfikujacych indywidualng ocene jakosci zy-
cia (Schalock i in. 2011; Schalock, Gardner, Bradley 2007). Zbiorcze zestawienie
opracowanych finalnie ram ojeciowych i pomiarowych jakosci zycia oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng zobrazowano w tabeli 1.

Istotne znaczenie dla potwierdzenia zaprezentowanych w tabeli 1 ram po-
miaru jakoSci zycia miala seria badan miedzykulturowych, ktérych celem bylto do-
okreslenie wskaznikéw tego zjawiska (Jenaro i in. 2005; Keith, Heal, Schalock
1996; Schalock i in. 2005). Badania te zrealizowane zostaly na reprezentatywnej
prébie respondentéw z 4 obszaréw geograficznych (Europa, Ameryka Srodkowa
i Poludniowa, Ameryka Péinocna i Chiny kontynentalne) i obejmowaly lacznie
2 823 badanych, przy zblizonej liczbie respondentéw w kazdej warstwie / grupie.
Wyniki przeprowadzonych analiz w zakresie struktury i stabilnosci czynnikowej
o$miodomenowego modelu jakosci zycia pozwolily na potwierdzenie przyjetej
koncepgji. Stwierdzono przy tym statystycznie istotne réznice grupowe i geogra-
ficzne dotyczace wskaznikéw domen, co potwierdza ich wilasciwosci emiczne
i wskazuje na ich wrazliwos¢ kulturowgq (Schalock i in. 2011).

Tabela 2. Zrewidowany model pomiarowy jakosci zycia

Czynniki Domeny Wskazniki

rozwdj osobisty wyksztalcenie, umiejetnoéci, zachowania adaptacyjne

niezaleznos¢ wybory/decyzyjnoé¢, autonomia, poczucie kontroli,

samostanowienie .
osobiste cele

sieci spoleczne, przyjazn, aktywnosc spoleczna, inter-

relacje interpersonalne . .
akgje spoleczne, relacje

integracja i uczestnictwo spoleczne, role spoteczne,

udzial w zyciu | integracja spoteczna .
Y gracasp wsparcie

spolecznym
prawa czlowieka (szacunek, godnos¢, réwnos¢) i pra-
prawa wa ustawowe (prawa obywatelskie, sprawiedliwe
sady, dostepnos¢ sadu)

poczucie bezpieczenstwa, pozytywne doswiadcze-

dobrostan emocjonalny . .
nia, zadowolenie, samoocena, brak stresu

dobrostan dobrostan fizyczny zdrowie, sposéb odzywiania, rekreacja, czas wolny

status finansowy, status zawodowy, warunki miesz-

dobrostan materialn
y kaniowe, posiadane dobra

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie (Buntinx, Schalock 2010)

Dodatkowe potwierdzenie oémiodomenowej struktury czynnikowej jako$ci
zycia mozna znalez¢ w ostatnich pracach Verdugo, Arias, Gomez i Schalock (2010)
oraz Wanga, Schalocka, Verdugo i Jenaro (2010). Tabela 2 podsumowuje wyniki
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tej najnowszej analizy modelowania przyczynowego. Z zaprezentowanego ze-
stawienia wida¢, ze osiem pierwotnych, gtéwnych domen zostalo pogrupowa-
nych w trzy czynniki wyzszego rzedu: niezaleznoé¢, udziat w zyciu spotecznym
i dobrostan.

Znaczacym uzupelnieniem przedstawionych ustaleni s3 wyjasnienia natury
jakosci zycia u 0s6b niepelnosprawnych opracowane przez zesp6t badaczy Quality
of Life Special Interest Group dzialajacych w ramach International Association for Study
of the Scientific Intellectual Disabilities (IASSID). Na podstawie teoretycznych i empi-
rycznych wynikéw badan w tym obszarze wytonili oni najczgéciej uwzgledniane
w literaturze przedmiotu zaloZenia teoretyczne, wymiary i aspekty jakosci zycia
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz dokonali podsumowania wnio-
skow plynacych z badan prowadzonych w ostatnich dwéch dekadach XX wieku.

Zebrany material analityczny pozwolil ustali¢, ze zasadniczym komponen-
tem definicyjnym jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna jest do-
brostan (well-being), przy czym znaczacymi dla tej grupy oséb jego wyznacznikami
sa: samopoczucie emocjonalne, dobrostan fizyczny i zabezpieczenie materialne.
Okazalo sie, ze te wlasnie subiektywne wskazniki odzwierciedlaja w najwiek-
szym stopniu indywidualne potrzeby tej grupy, totez znajduja szerokie zastoso-
wanie w badaniach nad jakoscig zycia w niepelnosprawnosci (Cummins 2000).

Zgodnie z tezg, ze ludzie, miejsca i otoczenie 0os6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng moga by¢ promotorami dobrej jakosci zycia badz sprzyjac jej pogor-
szeniu, w aplikowanych przez badaczy ujeciach jakosci zycia wazne miejsce zaj-
muje $srodowiskowy kontekst codziennego funkcjonowania zwigzany ze spoleczng
partycypacja.

W operacjonalizacji pojecia jako$¢ zycia jest tez uwzgledniana perspektywa
life-span, w ramach ktérej zwraca si¢ uwage na kumulowanie zmieniajacych sie
z biegiem zycia jednostkowych doswiadczen spolecznych, ktére wtérnie wpty-
waja na funkcjonowanie w rolach spolecznych (rodzinnych i zawodowych) w da-
Iszym zyciu. W tym kontekscie szczegdlnego znaczenia nabiera uwzgledniane
w modelach jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng podejscie ho-
listyczne. W podejsciu tym przyjmuje sie bowiem, Zze obnizenie sie dobrostanu
w jednej sferze zycia takiej osoby, badZ nawet tylko w pojedynczym jej aspekcie,
moze skutkowaé obnizeniem jakosci zycia jako catosci (Schalock i in. 2002).

We wspdlczesne konceptualizacje jakosci zycia oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng badacze wlaczaja tez kwestie zwigzane z systemami wartosci tych
0sOb oraz mozliwosciami sprawowania przez nich kontroli nad wilasnym
dzialaniem i otrzymywanym wsparciem. Zwraca sie przy tym uwage, ze psycho-
logiczna akceptacja przez otoczenie spoleczne wyboréw dokonywanych przez
jednostke z niepetnosprawnoscia ma znaczace implikacje nie tylko dla jej szeroko
rozumianego zdrowia, ale tez dla ksztaltowania sie pozytywnego obrazu siebie,
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motywagji, zdolnosci sprawowania kontroli i wyrazania swoich uczué (np. Buntinx,
Schalock 2010; Keith, Schalock 1994; Schalock, Verdugo 2002). W tym kontekscie ba-
dacze wskazuja réwniez na koniecznos$¢ poznania opinii rodzicéw, opiekunéw czy
przedstawicieli stuzb pomocowych dotyczacych zdolnosci komunikacyjnych
0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Kompetencje komunikacyjne uwazane
sa bowiem za kluczowe dla jakosci zycia 0s6b niepelnosprawnych (np. Belva i in.
2012), przez co ich pomiar wydaje sie szczegdlnie istotny biorac pod uwage duza
w tym zakresie heterogenicznos¢ tej grupy.

Finalnie, zestawiajgc ramy koncepcyjne jakosci zycia w sytuacji niepelnospraw- -
nosci intelektualnej oparte na modelu osmiodomenowej struktury czynnikowej,
na gruncie literatury przedmiotu sformulowane zostaly nastepujace twierdzenia
uogolniajace:

— jakoé¢ zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ksztaltuja te same czyn-
niki, co w przypadku oséb pelnosprawnych, cho¢ moga zachodzi¢ indywidu-
alnie r6znice pod wzgledem ich wartosci i nadawanego im znaczenia;

- doswiadczanie fenomenu jako$ci zycia ma miejsce wowczas, gdy pojawiaja sie
mozliwosci zaspokojenia ich potrzeb i oczekiwan, poprawy dotychczasowej
sytuacji zyciowej;

— jako$¢ zycia ma zar6wno wymiar obiektywny jak i subiektywny;

— pierwszorzedne znaczenie dla oceny jakosci zycia ma indywidualna percepcja
doswiadczanej sytuacji zyciowej, ktéra obejmuje komponent poznawczy i afek-
tywny, totez jej miarg jest poziom satysfakcji i zadowolenia z zycia;

— pojecie jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng ma teoretyczne
oparcie w teorii potrzeb, odniesienie do wartosci i koncepcji kontroli;

— jakoé¢ zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna jest konstruktem wielo-
wymiarowym obejmujacym uwarunkowania osobowosciowe i §rodowisko-
we, a wérdd nich czynniki zwigzane z relacjami spolecznymi, zyciem rodzin-
nym, praca, sasiedztwem, miejscem zamieszkania i standardem zycia, zdrowiem
i pozycja spoleczng;

— wszystkie osiem domen jakosci zycia wchodzi ze soba w dynamiczne inter-
akcje bedac zawsze potencjalnie wspélzaleznymi od siebie;

- kazda domena moze by¢ moderatorem lub mediatorem dowolnej innej dome-
ny, a ich wzajemne korelacje maja charakter dynamiczny;

— moderatory i mediatory moga dziata¢ na dowolnym poziomie systemu (mikro,
mezo, makro) i moga by¢ uwazane za zmienne posredniczace (np. Buntinx,
Schalock 2010; Davern, Cummins 2006; Schalock i in. 2002, 2011);

— poziom zachowan adaptacyjnych i zdolnoé¢ do samostanowienia to dwie
zmienny identyfikowane jako najistotniejsze predykatory jakosci zycia oséb
niepelnosprawnych intelektualnie (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran
2005; Lachapelle i in. 2005; Stancliffe i in. 2000; Wehmeyer, Schwartz 1998).
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Potwierdzeniem i uszczeg6lowieniem tych konkluzji moga by¢ przytoczone
ponizej wyniki wybranych badan empirycznych.

Odnoszac sie do samostanowienia jako zmiennej identyfikowanej jako jeden
z najistotniejszych predykatoréw jakosci zycia oséb niepetlnosprawnych intelek-
tualnie warto sie odwola¢ do znaczacych w tym zakresie wynikéw miedzynaro-
dowych badan Lachapelle i wsp. (2005) ktére sugeruja, ze kazda z podstawowych
cech samostanowienia — autonomiczne funkcjonowanie, zdolno$¢ przyjmowania
kontroli (empowerment), wzmocnienie psychiczne i samorealizacja — warunkuje
wysoka jakos¢ zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Réwnoczesnie ba-
dania te sg potwierdzeniem wczesniejszych analiz weryfikujacych pozytywnie
hipoteze méwiacy, ze zwiekszony poziom samostanowienia prowadzi do wyz-
szego poziomu jakosci zycia (Wehmeyer, Schwartz 1998). Nalezy jednak zalozy¢,
ze swoistym mediatorem w tej wspoélzaleznosci jest sytuacja zyciowa badanych
0s0b zwigzana przede wszystkim z miejscem zamieszkania i ogélnymi warunka-
mi zycia (Wehmeyer, Abery 2013).

W kontekscie uwarunkowan osobowych wyniki badan pozwalaja przyjac, ze
trajektorie jakosci zycia os6b niepelnosprawnych intelektualnie uzaleznione sg
takze od poziomu stabilnosci emocjonalnej (np. Gorzkowski i in. 2010; Kortte i in.
2010), samooceny (np. Coyle i in. 1994; Dlugonski, Motl 2012), jak i religii/wiary
(np. Bonelli, Koenig 2013; Counted i in. 2018; Ferriss 2002).

Badania potwierdzaja, ze stabilno$¢ emocjonalna oraz samoocena réznicujq
wyraznie wysoka / niska jakos¢ zycia (Kim i in. 2017). Gorzkiewski i wsp. (2010)
wykazali ponadto, iz cechy te s3 waznym mediatorem miedzy udziatem spotecz-
nym i zawodowym a jakoscig zycia. Udzial w zyciu spolecznym i zawodowym
wplywa na jakos¢ zycia przez obnizenie poziomu depresji, co skutkuje wieksza
iloscig pozytywnych uczué i emocji wplywajac tym samym na podwyzszenie po-
ziomu jakosci zycia (Kortte i in. 2010).

W przytoczonym kontekscie warto odwolac sie do danych pokazujacych za-
chodzace sprzgzenia miedzy okreslonymi osobowymi predykatorami jakosci zy-
cia 0s6b niepelnosprawnych intelektualnie. Badacze dowodza, ze cechujace tg
grupe niskie kompetencje spoteczne, dyskryminacja (np. Baurain, Nader-Grosbois
2013; King i in. 2013; Verté i in. 2003), niewielka liczna przyjaciét (np. Kaljaca i in.
2018; Tipton i in. 2013; Webster, Carter 2007), ograniczone umiejetnosci komunika-
cyjne (Belva i in. 2012), a takze czestsze problemy behawioralne (np. Lundqvist
2013; Verté i in. 2003) dzialajg jako uklad synergiczny. W konsekwencji warun-
kuja one umiejetnosci nawigzywania i utrzymywania pozadanych relacji
spoleczno-emocjonalnych, by ostatecznie rzutowa¢ na jakos¢ zycia.

Odnoszac sie nastepnie do grupy czynnikéw srodowiskowych (spotecznych),
majacych najistotniejszy wplyw na jakos¢ zycia, wskazuje sie na takie cechy jak:
miejsce zamieszkania (np. Bigby, Beadle-Brown 2016; Walsh i in. 2010), status, for-



W poszukiwaniu wzorcéw i wyznacznikéw jakosci zycia 0sdb... 217

me zatrudnienia i satysfakcje z pracy (np. Kober 2011; Kober, Eggleton 2005;
Young-An, Won Ho 2016), czy model ustug pomocowych (np. Gardner, Carran
2005; Kozma i in. 2009; Perry, Felce 2005).

Zaobserwowane efekty w zakresie powyzszych czynnikéw pozwalaja przyjac,
ze osoby mieszkajace na obszarach wiejskich napotykaja liczne bariery wply-
wajace na ich jako$¢ zycia (np. Bernard 2018). Dodatkowo, badania dowodza, ze
samodzielne zycie wiaze sie ze zwiekszonym udzialem spolecznym, a osoby mie-
szkajace we wlasnym domu lub domu rodzinnym majg wyzszg jako$¢ zycia niz
osoby mieszkajace w instytucjach zapewniajacych stala opieke (np. Bigby, Beadle-
-Brown 2016; Kozma i in. 2009; Simdes, Santos 2016). Réwnoczesnie badacze suge-
ruja, ze w przypadku réznych modeli opieki instytucjonalnej wystepuje szereg
czynnikéw réznicujacych subiektywna ocene jakosci zycia. Dodatni wplyw przy-
pisuje sie takim zmiennym jak poziom wsparcia otrzymywanego od personelu
i klimat spoleczny instytucji, a ujemny — wysokiemu poziomowi kontroli i nadzo-
ru jako cechom ograniczajacym mozliwos¢ samostanowienia. Obojetne natomiast
okazuja sie by¢ pewne obiektywne wskazniki zasobéw instytucji: koszt utrzyma-
nia, wskaznik zatrudnienia, kwalifikacje i umiejetnosci personelu (Kozma i in.
2009; Schalock, Keith 1993).

W kontekscie wplywu aktywnosci zawodowej na jakos¢ zycia otrzymane
dane mozna uzna¢ za przewidywalne. Osoby niepelnosprawne intelektualnie
wskazywaly bardzo niski poziom satysfakcji w obszarze zatrudnienia. Nawet jesli
pracowaly, w wigkszosci nie byta to praca na pelny etat i wigzata si¢ z najnizszym
poziomem wynagrodzenia. Interesujace sa w tym wzgledzie wyniki badan Kober
i Eggleton (2005) ktérzy ustalili, ze dla 0oséb niepelnosprawnych o wysokiej funk-
cjonalnej zdolnosci do pracy zatrudnienie na otwartym rynku pracy powoduje
wyzsza jakosé zycia. Natomiast w przypadku oséb o niskiej funkcjonalnej zdolno-
Sci do pracy nie stwierdzono réznicy w jakosci zycia miedzy zatrudnieniem chro-
nionym a otwartym.

Biorac pod uwage pewna swoisto$¢ modelu jakosci zycia os6b niepelnospra-
wnych intelektualnie warto na koniec zaprezentowac¢ wyniki badan poréwnaw-
czych dotyczacych jakosci zycia 0séb pelno- i niepelnosprawnych intelektualnie,
przy czym uwaga zostanie skoncentrowana na rozbieznosciach w obrebie po-
szczegblnych domen badanego konstruktu w zestawianych grupach.

Wyniki badan odnoszace sie do ogdlnego poziomu jakosci zycia w grupie
0s0b pelno- i niepelnosprawnych intelektualnie wydaja si¢ by¢ spéjne i jednozna-
cznie wskazuja na wyzszy poziom jakosci zycia u oséb w normie intelektualnej,
czego potwierdzeniem sg istotne statystycznie r6znice miedzy poréwnywanymi
grupami (np. Brown i in. 2013; Golubovi¢, Skrbia 2013; Kaljaca i in. 2018; Sim&es,
Santos 2016). Miedzygrupowe réznice wykazano takze w odniesieniu do poszcze-
gblnych wymiaréw jakosci zycia, cho¢ tu wyniki badan nie sa tak jednorodne.
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Znaczace w tym zakresie sg badania Simdes i Santos (2016), uwzgledniajace odpo-
wiedzi 1 264 respondentéw w wieki 18-66 lat, ktére wskazuja na wyzsza jakos¢
zycia 0s6b pelnosprawnych w zakresie sze$ciu domen: rozwdj osobisty, samosta-
nowienie, relacje interpersonalne, integracja spoleczna, prawa, dobrostan mate-
rialny. Natomiast w nieco starszych badaniach (Sands, Kozleski 1994; Verriiin. 1999),
prowadzonych wéréd oséb dorostych i z uwzglednieniem kontekstu kulturowe-
g0, uzyskano u oséb niepelnosprawnych istotnie nizsze wyniki w czterech dome-
nach: dobrostan materialny, zdrowie, relacje interpersonalne i produktywnos¢.

Podsumowujac, przedstawione dane empiryczne sa3 dowodem pozytywnej
weryfikacji modeli teoretycznych bedacych efektem wieloletnich prac koncepcyj-
nych dotyczacych jakosci zycia. ROwnoczes$nie stanowia one potwierdzenie tezy,
ze wklad poszczegolnych domen w calo$¢ poziomu jakosci zycia jest zréznicowa-
ny i nieréwny nie tylko w zestawieniu pelno- niepelnosprawni intelektualnie ale
takze w samej grupie os6b niepelnosprawnych. Ponadto wskazujg one na swoisty
uklad moderatoréw i mediatoréw warunkujacych subiektywna ocene jakosci zy-
cia 0séb niepelnosprawnych dostarczajagc dowodéw potwierdzajacych teze
o wzglednej wartosci i znaczeniu poszczegdélnych domen jakosci zycia ze wzgle-
du na okreslone cechy osobowe i Srodowiskowe badanych oséb. zaprezentowane
wyniki badan. W konsekwencji oprécz tego, ze na ich podstawie wzrasta wiedza
0 samym poziomie jakosci zycia 0séb niepelnosprawnych intelektualnie, to roz-
szerzajg sie takze mozliwosci wyjasniania przyczynowosci — tworzenia wielowy-
miarowych modeli wyjasniajgcych zmiennos¢ jakosci zycia ze wzgledu na okre-
§lone zmienne predykcyjne majace charakter zmiennych jawnych badz ukrytych
(latentnych). Jednak nade wszystko mozliwy staje sie rozw6j praktyk opartych na
dowodach (evidence-based practices) (Corley 2007; Veerman, van Yperen 2007),
gdyz pozytywnie zweryfikowane modele stanowig wazng przestanke dla praktyki
pomocowej. Pokazujg w jaki sposob jeden lub wiecej elementéw modelu mozna
wykorzystac jako podstawe do $wiadczenia ustug, praktyk programowych i oce-
ny wdrazanych programéw. Stanowia one swoistg rame odniesienia do wdraza-
nia strategii poprawy jakosci zycia i projektowania indywidualnych planéw
wsparcia. Tym samym przechodzac dalej w prowadzonych rozwazaniach mozna
postawic pytanie: W jaki sposob tq udokumentowang wiedze na temat jakosci zycia 0séb
niepetnosprawnych intelektualnie wykorzystac do oceny, rozwoju i ewaluacji interwencji
pomocowych, czy szeroko rozumianej polityki spolecznej realizowanych w celu poprawy ja-
kosci zycia tej grupy oséb?
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Podsumowanie. Zastosowanie modelu jakosci zycia w praktyce
pomocowej

Podejmujac prébe odpowiedzi na postawione powyzej pytanie nalezy pod-
kresli¢, ze problem jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnosciami pozostaje nie tylko
w polu zainteresowan teoretykoéw i badaczy, ale tez os6b organizujacych prak-
tyczng pomoc spoleczna, rehabilitacje czy edukacje. Niewatpliwie jednak infor-
macje dotyczace czynnikdw osobistych i sSrodowiskowych warunkujacych jakos¢
zycia dostepne na podstawie ujec teoretycznych i danych empirycznych sa waz-
ne przy projektowaniu rozwiazan pozwalajacych sprosta¢ wyzwaniom i pokona¢
bariery, z ktérymi borykaja sie osoby niepelnosprawne intelektualnie.

Odwotlujac sie do omdéwionej wczeéniej oSmiodomenowej koncepcji jakosci
zycia nalezy w pierwszym rzedzie wskazag, ze system ustug pomocowych powi-
nien sie koncentrowac na tych podstawowych domenach, ktére w najwiekszym
stopniu wiaza sie z obszarami sprzyjajacymi niskiej jakosci zycia 0oséb z niepeino-
sprawnoscia intelektualna, a s3 nimi: samostanowienie, relacje miedzyosobowe,
integracja spoleczna, dobrostan i prawa. Stanowisko to znajduje potwierdzenie
w tezie mOwiacej, ze poprawa jakosci zycia jest zwigzana ze zmniejszeniem roz-
bieznosci miedzy osiagnietymi a niezaspokojonymi potrzebami danej osoby w ra-
mach poszczegdlnych domen (Michalos 2014). W przypadku oséb z niepelno-
sprawnoscia mozna przy tym stwierdzi¢, ze znaczace miejsce w umozliwieniu im
zaspokojenia potrzeb ma spoteczenistwo, ktére stanowi swoisty kontekst wysokiej
jakosci zycia. Moze ono bowiem poprzez swoje zasoby i sposéb organizowania
otoczenia wplyna¢ na poziom realizacji istotnych potrzeb, co w dalszej kolejnosci
determinuje subiektywna ocene jakosci zycia (Lyons 2011). Ponadto zapewnienie
bardziej sprzyjajacego Srodowiska, ktére w wysokim stopniu ograniczy wszelkie
formy dyskryminacji 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna, pozwala zrow-
nowazy¢ warunki wstepne istotne dla jakosci zycia wszystkich oséb, niezaleznie
od réznic indywidualnych.

W podejmowanych badaniach nad jakoscig zycia 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng podkresla sie, ze kazdy program ukierunkowany na poprawe jako-
§ci zycia tej grupy oséb powinien zmierza¢ do ksztaltowania pozytywnego obra-
zu siebie oraz zdolnosci przejmowania kontroli (empowerment) nad wlasnym zy-
ciem i otaczajacym Srodowiskiem spolecznym. Dodatkowo, profesjonalne
praktyki edukacyjne i rehabilitacyjne powinny opierac sie na godnosci, szacunku
i rébwnosci oraz w jak najszerszym zakresie na naturalnych (Srodowiskowych)
systemach wsparcia majacych na celu poprawe warunkéw zycia i aktywnosci
(Simdes, Santos 2016).
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Wreszcie, nalezy tez pamietac, ze ograniczenia i bariery w opiece zdrowotnej
i mozliwosciach zatrudnienia oraz niekorzystne relacje spoleczno-emocjonalne to
obszary, w ktoérych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng sa w szczegdlnie
niekorzystnej sytuacji. Praktyczne implikacje wynikéw badah w tym zakresie po-
winny zatem odnosic si¢ do poprawy réznych form formalnego i nieformalnego
wsparcia. W tym kontekscie wskazuje sie przede wszystkim na koniecznos¢:

— oparcia $wiadczenia uslug i wsparcia na kluczowych predykatorach zycia wyso-
kiej jakosci, takich jak: samostanowienie, wzmocnienie pozycji, sprawiedliwos¢,
relacje spoleczne, poprawa indywidualnych doswiadczeniach zyciowych;

— tworzenia programéw wsparcia, ktére bylyby stosowane w $rodowisku ro-
dzinnym, a takze w spolecznosci (o$rodki opieki dziennej i stalej) i opieratyby
si¢ te na zasadzie maksymalizacji udziatu klientéw w podejmowaniu decyzji,
a tym samym mialyby na celu poprawe umiejetnosci spotecznych oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna, zwlaszcza umiejetnodci komunikacyjnych
i zwigzanych ze samostanowieniem;

— tworzenia programéw szkoleniowych dla personelu medycznego i przedstawi-
cieli wszystkich innych stuzb pomocowych, aby lepiej poznali zjawisko niepelno-
sprawnosci intelektualnej i sposoby komunikowania sie z ta grupa klientow;

— zmian ustawowych, ktére umozliwityby zatrudnienie wigkszej liczby os6b nie-
pelnosprawnych intelektualnie na otwartym rynku pracy (Lyons 2011; Scha-
lock i in. 2008).

Powyzsze konkluzje pozwalaja twierdzi¢, ze w projektowaniu dzialaf na rzecz
poprawy jakosci zycia 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna nalezy zalozy¢,
ze interwencje powinny by¢ podejmowane zar6wno na poziomie mikro-, mezo-,
jak i makrospotecznym. Nalezy poszukiwaé zaréwno rozwigzan w obszarze eko-
nomii, gospodarki i ustawodawstwa, jak i bardziej skutecznych form wsparcia
w odniesieniu do doswiadczanych przez osoby niepelnosprawne standardéw co-
dziennego Zycia, poziomu zaspokajania potrzeb i kontaktéw z otoczeniem
spotecznym.

Wskazujac na potrzebe ciagtej kontynuacji badan ukierunkowanych na opis
i wyjasnienie struktury i uwarunkowan jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng, badacze podkreélaja, Ze winny one sluzy¢ ksztattowaniu wiasciwej,
skutecznej polityki jakosci Zycia, a tym samym praktycznym dzialaniom ukierun-
kowanym na jej poprawe. Na podstawie przegladu literatury przedmiotu mozna
przy tym twierdzi¢, ze badania projektowane w celu poprawy polityk publicz-
nych i praktyk ustugowych powinny byé w swych teoretycznych zalozeniach
oparte na ramach koncepcyjnych oémiodomenowego modelu jakosci zycia oséb
z niepelnosprawnoécia intelektualna, zas sama koncepcja winna by¢ wykorzysty-
wana jako ogoélne podejscie do planowania, dostarczania i oceny udzielanego im
wsparcia (Lyons 2011).



W poszukiwaniu wzorcéw i wyznacznikdw jakosci zycia osdb... 221

Reasumujgc niniejsze rozwazania nalezy podkresli¢, ze ostatecznym celem
oddzialywan pomocowych nakierowanych na osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng powinno by¢ osiggniecie najwyzszego z mozliwych poziomu niezalez-
noéci i samodzielnosci oraz umozliwienie jednostce poczucia sprawstwa, co
w polaczeniu z zapewnieniem jej mozliwosci udziatu w zyciu spotecznym oraz
stworzeniem warunkéw sprzyjajacych osigganiu materialnego i, na miare biologicz-
nych ograniczen, fizycznego dobrostanu, wypelnia podstawowe domeny jakosci
zycia. Co wiecej, ksztaltowanie wysokiej jakosci zycia 0séb z niepelnosprawno-
Scig intelektualna powinno wigza¢ sie¢ z dzialalnoscig, ktéra umozliwia rozwdj
jednostki i wspiera wykorzystywanie tkwiacych w niej samej zasobéw oraz two-
rzy spoleczne, fizyczne i materialne srodowisko sprzyjajace realizacji dzialan
wspierajacych i pomocowych.
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Miejsce terapii zajeciowej we wsparciu dorostych oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng, czyli

o (nie)pewnych scenariuszach dziatah rehabilitacyjnych
w Warsztatach Terapii Zajeciowej

Tekst dotyczy miejsca wspolczesnie rozumianej terapii zajeciowej we wsparciu dorostych oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna. W systemie orzekania o niepelnosprawnosci terapia
zajeciowa jest jednym z obszaréw obowiazkowo branym pod uwage, przy projektowaniu dalsze-
go scenariusza dzialan rehabilitacyjnych dla dorostej osoby z niepelnosprawnoscia. W praktyce
takie wskazanie do terapii zajeciowej stanowi bowiem jedno z podstawowych formalnych kryte-
riéw rekrutacji, do takich placéwek jakimi sa w polskim systemie rehabilitacji Warsztaty Terapii
Zajeciowej. Terapia zajeciowa jako oferta terapeutyczna traktowana jest tu przez ustawodawce
jako droga/sposéb do podjecia pracy/ powrotu na rynek pracy. Ten scenariusz nie jest jednak mo-
zliwy dla wielu dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Artykut jest préba odpowie-
dzi na pytanie, jakie powinno by¢ wiec w tym kontekscie podejscie do dziatan podejmowanych
w ramach terapii zajeciowej oraz czy mozliwe jest inne wartosciowanie tych dzialan?

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos$¢ intelektualna, terapia zajeciowa, rehabilitacja spoteczna
i zawodowa, Warsztat Terapii Zajeciowej

Place of occupational therapy in support of adults with severe
intellectual disability. About (un)certain scenarios in rehabilitation
activities of Occupational Therapy Workshops

The article is about the nowadays understood place of occupational therapy in supporting adults
with severe intellectual disability. In practice, such indications for occupational therapy is one of
the formal basic criterion of recruitment to such facilities like Occupational Therapy Workshops in
Polish rehabilitation system. The occupational therapy is one of the areas that must be considered
when designing further scenarios for rehabilitation activiteties of an adult with disability in a dis-
ability certification system. Occupational therapy, as an therapeutic offer, is treated here by legis-
lator as a way of getting a job, as a return to the labor market. This scenario is however not possible
for many adults with intellectual disability. The article is an attempt to answer the question what
should be, therefore in this context, the approach to activieties undertaken as part of occupational
therapy. And are there other evaluations of these activities available?

Keywords: people with intellectual disabilities, occupational therapy, Occupational Therapy
Workshop
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Warsztat Terapii Zajeciowej jako miejsce wsparcia 0s6b
z niepelnosprawnoscia

Warsztaty Terapii Zajeciowej to miejsca, w ktérych doroste osoby z niepelno-
sprawnoscia dosSwiadcza¢ moga, w procesie terapii réznych aktywnosci stuza-
cych, wsparciu ich w niezaleznosci i samodzielnosci. Z zalozenia wszystkie te
dzialania przede wszystkim majg prowadzi¢ do aktywizacji zawodowej i do zna-
lezienia pracy. W poczatkowych latach istnienia tych placéwek, cel wsparcia
w warsztacie sprowadzal si¢ do dziatan z zakresu rehabilitacji spotecznej i odnosit
sie przede wszystkim do aktywizowania uczestnikéw, usamodzielniania ich,
podnoszenia ich kondycji psychofizycznej oraz usprawniania umiejetnosci
wspoldzialania oraz wspoétpracy. Praca jako gléwny cel i warto$¢ dziatan rehabili-
tacyjnych pojawila sie z czasem, wraz z tworzeniem si¢ rozbudowanego systemu
instytucji dzialajacych na rzecz oséb z niepetlnosprawnoscia.

W kontekscie powyzszych zmian dotyczacych wartosciowania dzialan reali-
zowanych w tych placéwkach, osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna zna-
lazlty sie w dos¢ specyficznej sytuacji. E. Zakrzewska-Manterys zwraca uwage, ze
Warsztaty Terapii Zajgciowej, jakby z zaloZenia, nie mogg dobrze funkcjonowa¢,
bowiem w tres¢ ich funkcjonowania wpisane sa nierealizowane zadania, ktére
w stosunku do wielu uczestnikéw po prostu trudno jest wypetni¢ (Zakrzewska-
Manterys 2017: 48). Dzieje sie tak przede wszystkim dlatego, ze mamy tu czesto do
czynienia z ograniczong mozliwoscig prowadzenia dzialan z zakresu rehabilitacji
zawodowej, ale tez specyficznie pojmowanymi dzialaniami z zakresu rehabilitacji
spolecznej. ,Ustawa o rehabilitacji spolecznej i zawodowej oraz zatrudnianiu
0s6b niepelnosprawnych” (Dz. U. z 2004 r. Nr 63, poz. 587) zawiera definicje war-
sztatu, z jednoczesnym wskazaniem na nastepujace szczegélowe cele dziatan te-
rapeutycznych realizowanych z wykorzystaniem technik terapii zajeciowe;j:

»1. Warsztat oznacza wyodrebniong organizacyjnie i finansowo placéwke stwa-
rzajacq osobom niepelnosprawnym, niezdolnym do podjecia pracy, mozliwos¢
rehabilitacji spotecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania
umiejetnosci niezbednych do podjecia zatrudnienia.

2. Realizacja przez warsztat celu, o ktérym mowa w ust. 1, odbywa sie przy za-
stosowaniu technik terapii zajeciowej, zmierzajacych do rozwijania:

a) umiejetnosci wykonywania czynnosci zycia codziennego oraz zaradnosci

osobistej;

b) psychofizycznych sprawnosci oraz podstawowych i specjalistycznych

umiejetnosci zawodowych, umozliwiajacych uczestnictwo w szkoleniu
zawodowym albo podjecie prac”.
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I o ile zapis ten wydaje sie obejmowaé w réwnym stopniu dzialania z zakresu
rehabilitacji spolecznej, jak i i zawodowej, to juz zapis dotyczacy kompleksowej
oceny realizacji indywidualnych programéw rehabilitacji uczestnikéw wskazuje
wyraznie na gléwny cel dzialan podejmowanych w tych placowkach:

,Rada programowa dokonuje okresowej oraz — nie rzadziej niz co 3 lata —
kompleksowej oceny realizacji indywidualnego programu rehabilitacji uczestni-
ka warsztatu i zajmuje stanowisko w kwestii osiggnietych przez niego postepéw
w rehabilitacji, uzasadniajacych:

1) podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warun-
kach pracy chronionej lub na przystosowanym stanowisku pracy;

2) potrzebe skierowania osoby niepelnosprawnej do osrodka wsparcia, w rozu-
mieniu przepisdéw o pomocy spolecznej, ze wzgledu na brak postepow

w rehabilitacji i zte rokowania co do mozliwoéci osiagniecia postepéw uzasad-

niajacych podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej

w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy, po odbyciu dalszej reha-

bilitacji w warsztacie;

3) przedluzeniem uczestnictwa w terapii ze wzgledu na:

a) pozytywne rokowania co do przyszlych postepéw w rehabilitacji, umozli-
wiajgcych podjecie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodo-
wej w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy,

b) okresowy brak mozliwosci podjecia zatrudnienia,

c) okresowy brak mozliwosci skierowania osoby niepelnosprawnej do oérod-
ka wsparcia, o ktérym mowa w pkt 2 (Ustawa o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych, art. 10a).

Wedlug ,Raportu koncowego z badania WTZ” z 2014 roku, opracowanego
przez PFRON, to wladnie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w warszta-
tach sa ,najliczniej reprezentowana grupa oséb niepetnosprawnych w rozumie-
niu gtéwnej dysfunkgji (czyli takiej, ktéra ma decydujacy wplyw na mozliwosci
psychofizyczne uczestnika warsztatu) sa osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng (57%), przede wszystkim w stopniu znacznym (33,4%)”. I co ciekawe, gdy
pod uwage wezmie sie nie tylko gléwna dysfunkgcje, ale takze niepelnosprawno-
Sci sprzezone, ,udzial tej grupy wsréd ogoélu uczestnikéw wzrasta do 64% (Ra-
port... 2014: 63-64). Warto przywola¢ tu réwniez analize funkcjonowania war-
sztatow odnoszaca sie do przyczyn opuszczenia przez uczestnikow WTZ.
Rozporzadzenie, ktére reguluje funkcjonowanie tych placéwek, zobowiagzuje wa-
rsztaty do okresowej (nie rzadziej niz raz na trzy lata), kompleksowej oceny reali-
zacji Indywidualnych Programéw Rehabilitacji. Ta kompleksowa ocena jest tak
naprawde oceng uczestnikéw, ktorej cel jest latwy do odczytania. Efektem bo-
wiem takiej oceny przeprowadzonej przez Rade Programowa ma by¢ taki podziat
podopiecznych, ktory zaklada rozstrzygniecia dotyczace dalszego pobytu uczest-
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nika w tej placéwce. Pojawiaja sie tu pytania czy dany uczestnik nadaje sie juz do
pracy, czy rokuje na dalsza aktywizacje zawodowa, czy tez w ogoéle nie nadaje sie
do pracy, ani tez nie rokuje na dalszg rehabilitacje zawodowa. Tak wiec mamy tu
do czynienia z kierowaniem uczestnikéw do zatrudnienia (w przypadku
osiagniecia pozytywnych efektéw rehabilitacji), przedluzeniem czasu rehabilita-
¢ji (w przypadku pozytywnego rokowania) lub tez skresleniem z listy uczestni-
kéw (w przypadku negatywnego rokowania).

W Raporcie czytamy miedzy innymi, iz: ,jak pokazuja wyniki zrealizowa-
nych badan oraz niski wspodlczynnik rotacji, w praktyce najczesciej (niezaleznie
od rokowan) wybiera sie rozwigzanie nr 2. Co istotne, réwniez wsréd przyczyn
opuszczania WTZ dominuja powody inne niz wskazane w ustawie, a jednoczes-
nie niejako niezalezne od WTZ (zwigzane ze stanem zdrowia uczestnika, zmiang
miejsca zamieszkania, czy tez rezygnacja z uczestnictwa). Posrednio potwierdza
to bardzo ostrozny stosunek WTZ do odbierania uczestnikom mozliwosci korzy-
stania z placoéwki. Ogélem przez trzy ostatnie lata jedynie nieco ponad jedna
czwarta odchodzacych uczestnikéw (27%) zostala wykluczona z WTZ ze wzgledu
na brak pozytywnych rokowan co do dalszej rehabilitacji zawodowej”. (Badanie
sytuacji Warsztatow Terapii Zajeciowej. Raport koncowy z badania 2014: 90). To
rozwigzanie nr 2 wskazane w Raporcie to po prostu przediuzenie procesu terapii
i zapis, ktory jest efektem przeprowadzonej oceny, iz uczestnik rokuje na dalsza
rehabilitacje zawodowa, a w przyszloéci by¢ moze na prace. Powyzszy Raport
wskazuje takze, ze rotacja uczestnikéw jest przez przedstawicieli wiekszosci, z ob-
jetych badaniem placéwek, postrzegana jako dos¢ drazliwy, a tym samym trudny
temat. Pracownicy placéwek czujg bowiem silng presje na zwiekszanie rotacji,
a tylko czesci placowek udaje sie to z powodzeniem realizowac (tamze: 92).

E. Wojtasiak zwraca uwage, ze warsztat jest w polskim systemie wsparcia
0s6b z niepelnosprawnoscia instytucja, ktora jest ,lacznikiem pomiedzy syste-
mem ksztalcenia a zatrudnienia na chronionym lub otwartym rynku pracy oséb
zniepelng sprawnoscia, ktére sa niezdolne do podjecia zatrudnienia, a jednoczes-
nie wlaénie w tych placéwkach powinny naby¢ umiejetnosci niezbednych do wy-
konywania pracy zarobkowej w perspektywie czasowej” (Wojtasiak 2017: 78).
W kontekscie zapisow w ustawie dotyczacych priorytetowych celéw dzialan po-
dejmowanych wobec uczestnikéw warsztatow mamy do czynienia w tego typu
placowkach z wymuszonym koncentrowaniem sie na dzialaniach stuzacych akty-
wizacji zawodowej. W tym aspekcie taki sposéb ujmowania terapii zajeciowej,
ktéra temu celowi przede wszystkim ma stuzy¢, ktéci sig niejako z ideq zajeciowo-
Sci jako takiej. W systemie orzekania o stopniu niepelnosprawnosci po 16. roku
zycia terapia zajeciowa jest jednym z obszaréw obowigzkowo branym pod uwage
przy projektowaniu ewentualnego dalszego scenariusza dzialan rehabilitacyj-
nych dla doroslej osoby z niepelnosprawnoscia. W praktyce takie wskazanie do
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terapii zajeciowej stanowi bowiem jedno z podstawowych formalnych kryteriéw
rekrutacji, do takich placéwek jakimi sa w polskim systemie rehabilitacji wlasnie
warsztaty terapii zajeciowej. Terapia zajeciowa jako oferta terapeutyczna trakto-
wana jest tu przez ustawodawce przede wszystkim jako sposéb na aktywizacje
zawodowa. Scenariusz ten nie jest jednak latwy i mozliwy dla wielu dorostych
0s6b z glebsza niepelnosprawnoécia intelektualng. T. Zétkowska podkreéla, iz
wspomaganie w takich placowkach, jak WIZ nie zawsze sprzyja rozwojowi os6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Z jednej strony w instytucjach tych mamy
nadal czesciej do czynienia z chronieniem i izolowaniem niz integrowaniem
i uniezaleznianiem. Z drugiej za$ strony w §rodowisku lokalnym czesto ,nie ma
mozliwosci przechodzenia z jednej instytucji do innej oferujacej ustugi dla tych,
u ktérych nastapity korzystne zmiany rozwojowe, a wiec dajacej szanse na podje-
cie aktywnosci trudniejszej, rozwijajacej” oraz czesto ,nie ma tez propozycji innej
ustugi dla tych, ktérzy nie osiagaja rezultatéw, czy u ktérych nastapito pogorsze-
nie sprawnosci psychofizycznej” (Zétkowska 2011: 77).

Terapia zajeciowa w Polsce

Warsztaty Terapii Zajeciowej to placéwki, w ktérych od poczatku ich istnienia
sposob realizacji celéow wsparcia lokowany byl w obszarze terapii zajeciowej.
Trzeba tez podkresli¢, ze utworzenie na poczatku lat 90. XX wieku Warsztatéw
Terapii Zajeciowej mialo bardzo istotne znaczenie dla samego rozwoju terapii za-
jeciowej w Polsce (Janus 2017: 58).

Szczegblowa organizacyjna wizja dzialan zwigzanych z procesem terapeu-
tycznym w warsztatach zawarta jest w ,Rozporzadzeniu Ministra Gospodarki,
Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatow terapii
zajeciowej ”. Zdaniem Julii Sienkiewicz-Wilowskiej w samym rozporzadzeniu od-
nalez¢ mozemy opis sposobéw, za pomoca ktérych ta terapia w tych miejscach
powinna by¢ realizowana, a wiec mamy tu do czynienia z rozszerzeniem definicji
terapii zajeciowej ,na rozwijanie zaradnosci osobistej, ktéra moze by¢ zaréwno
§rodkiem, jak i celem dzialania terapeutycznego” (Sienkiewicz-Wilowska 2013: 94).

Terapia zajeciowa w Polsce znana jest co najmniej od XIX wieku, a pierwszy-
mi odbiorcami dzialan terapeutycznych byly osoby z zaburzeniami psychicznymi,
przewlekle chore oraz te, ktére wymagaly rehabilitacji fizycznej. Jak podkresla
E.Janus: ,rozw0j terapii zajeciowej jako sktadowej szeroko rozumianej rehabilitacji
nastgpil w Polsce dopiero po II wojnie $wiatowej, co jest rOwnoznaczne z posze-
rzeniem pola jej oddzialywan oraz wprowadzeniem wlasciwych dla niej technik,
m.in. na oddzialy psychiatryczne, gruzlicze, do placéwek sanatoryjnych” (Janus
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2017: 58). Tradycyjnie terapia zajeciowa w Polsce definiowana byla jako: ,pewne
okreélone czynnoéci o charakterze zaje¢ fizycznych lub umystowych, zlecone
przezlekarza, a prowadzone przez fachowcéw w danej dziedzinie, ktére maja na
celu przywrécenie choremu sprawnosci fizycznej i psychicznej” (Milanowska
1982: 15). E. Baum, zwracajac uwage na pewna nieadekwatnos¢ takiej proby zde-
finiowania terapii zajeciowej w odniesieniu do zmieniajgcych sie w Polsce realiéw
dotyczacych wsparcia oséb z niepelnosprawnoscia, zaproponowala inng defi-
nicje, okreslajac, ze jest to ,celowe, polisensoryczne dzialanie rehabilitacyjne,
o charakterze zaje¢ cigglych (np. muzycznych, plastycznych, ruchowych itp.), sta-
nowigcych proces terapeutyczny, prowadzacy do usprawniania i kompensacji za-
burzonych funkcji organizmu pacjenta” (Baum 2009: 10). Istotng kwestia byl tu
glowny cel dziatan, ktéry byl okreslony réwniez jako aktywizacja i nadawanie zy-
ciu sensu, a wszystko po to, by osoba z niepelnosprawnoscia mogla zaistnie¢
spolecznie (Baum 2009: 11).

Tradycyjne, medyczne rozumienie terapii zajeciowej przyczynilo sie do wielu
stereotypéw. M. Szyszka wymienia dwa gléwne rozpowszechniane stereotypy
dotyczace terapii zajeciowej jako oferty terapeutycznej. Jednym z nich jest
powiazanie terapii zajeciowej tylko z oferta dla oséb z niepelnosprawnoscia czy
doswiadczajacych choroby psychicznej, a drugim jest powigzanie terapii zajecio-
wej tylko z arteterapia, czy tez wykonywaniem prac manualnych (Szyszka 2015).
Istotng kwestia jest, iz ,te uproszczenia niestety przekladaja sie w Polsce na modele
organizacyjne, m.in. ze wzgledu na stworzone w latach dziewigédziesigtych
i sprawnie do dzi$ funkcjonujgce ramy instytucjonalne systemu pomocy i wspar-
cia spolecznego oraz mechanizmy finansowania instytucji prowadzacych terapie
zajeciowq, umozliwiajace relatywnie tatwe powstawanie i prosperowanie war-
sztatow terapii zajeciowej” (Szyszka 2015: 356).

Terapia zajeciowa w wielu krajach, poza Polska, opiera sie na nieco odmien-
nych zatozeniach. I nie chodzi tu tylko o odejécie od medycznego ujmowania sa-
mego procesu terapii czy tez odejécie od klinicznego ujmowania os6b wspomaga-
nych. Chodzi przede wszystkim o znacznie szerszy sposéb ujmowania oferty
terapeutycznej i pewne przeformulowanie sposobu myélenia o zajeciach jako ta-
kich, na ktérych ta terapia sie dzieje. Tym samym cel tych dzialan jest inny. Pod-
stawowa réznica w odmiennym rozumieniu terapii zajeciowej w standardach
polskich a tych swiatowych lezy w tym, ze terapia zajeciowa na $wiecie koncen-
truje sie przede wszystkim wokél umozliwienia danej osobie wykonywania waz-
nych i istotnych dla niej zaje¢. Standardy te na Swiecie wyznaczane sg przede
wszystkim przez Swiatowg Federacje Terapeutow Zajeciowych (WFOT), a pan-
stwa czlonkowskie (do ktérych Polska nie nalezy), stosujq zalecenia WFOT w na-
uczaniu oraz praktykowaniu terapii zajeciowej (Janus 2017).
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J. Sienkiewicz-Wilowska zwraca uwage, ze ,strony internetowe poswiecone
studiom w zakresie terapii zajeciowej na wielu uczelniach w Polsce, informuja, ze
sa one prowadzone zgodnie ze standardami WFOT”. Polska nie nalezy jednak do
tych organizacjiiw tym upatrywac trzeba przyczyny, iz standardy wypracowane
przez te organizacje nie sa u nas powszechnie stosowane. Zdaniem autorki
~uwzglednienie w polskiej praktyce terapeutycznej wiedzy i dokonan miedzyna-
rodowych stowarzyszen terapii zajeciowej miatoby istotne znaczenie nie tylko dla
rozwoju dyscypliny naukowej occupational science, ale takze dla praktyki terapeu-
tycznej” (Sienkiewicz-Wilowska 2013: 101).

Specyfika wspolczesnego podejscia do terapii zajeciowej

Istotnym pytaniem jest czy jest mozliwy inny sposéb wartosciowania dzialan
podejmowanych w ramach terapii zajeciowej w Warsztatach Terapii Zajeciowe;j?
Oczywiscie jest to mozliwe, ale trudne do zrealizowania w istniejacych warun-
kach prawnych. We wspolczesnym podejéciu do terapii zajeciowej niewatpliwie
zaklada sie odejscie od medycznego ujmowania dzialan sktadajacych sie na pro-
ces wsparcia. To podejscie nazwa¢ mozna holistycznym, a opiera sie ono na
zalozeniu, iz czlowiek jest istota, ktéra ma potrzeby, ktére mozna nazwac zajecio-
wymi. Chcialabym zwréci¢ uwage na koncepcje terapii zajeciowej A. Wilcock,
ktora traktuje czym w istocie jest zajecie. Przedstawia ona koncepcje zajecia jako
synteze robienia, bycia i stawania sie oraz przynalezenia. Autorka zauwaza, ze
przez podejmowanie sie réznych zaje¢ uczymy sie, nabywamy wiedze o sobie
i innych, zdobywamy doswiadczenie i rozwijamy myslenie. Przede wszystkim
jednak zmieniamy sie i w taki sposéb ksztaltuje sie rowniez nasza przynalezno$é
do spolecznosci.

Robienie, zajmowanie si¢ (doing) jest jednym z istotnych sktadowych dobro-
stanu i dostarcza mozliwosci do spolecznych interakeji, do rozwoju. Mozna po-
wiedzie¢, ze w pewnym sensie pelni funkcje jednoczaca, formujac na przyklad lo-
kalng tozsamosé. W aspekcie robienia, zajmowania si¢ terapeuci zajeciowi po prostu
sprawiaja, ze robienie jest mozliwe, a ludzie nabywaja do$wiadczen, sg aktywni
na miare swoich mozliwosci, ucza sie nowych czynnosci i poszerzaja swoj zakres
kompetencji.

Bycie (being) opisywane jest jako Zycie, trwanie, istnienie, przy czym istotne
jest tu bycie autentycznym i prawdziwym, ale tez bycie w zgodzie z samym soba.
Z naszego bycia wynika nasze dzialanie i na odwré6t. W aspekcie bycia terapia za-
jeciowa sprawia, iz osoby wspomagane moga poznawac i odkrywac siebie czy tez
moga uczy¢ sie petnienia pewnych rél spotecznych, ktére sa czescia naszego bycia.
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Stawanie si¢ (becoming) poprzez robienie i bycie jest w istocie czescia zycia ka-
zdego z nas. Stawanie sie moze by¢ traktowane jako przechodzenie z jednego by-
cia w inne bycie, jako zmienianie sig, przeobrazanie. Terapia zajgciowa jawi si¢ tu
jako dzialania nastawione na wsparcie osoby w stawaniu sie, a wiec zmienianiu sie.

Przynalezenie (belonging) to wymiar odnoszacy sie do relacji z innymi, poczu-
cia lacznosci z innymi. Terapia zajeciowa w odniesieniu do tego wymiaru moze
by¢ postrzegana jako dzialalno$¢ umozliwiajgca osobom wspomaganym
nawigzywanie i podtrzymywanie relacji, doswiadczanie przyjazni, odczuwanie
wspolnoty czy tez doswiadczanie akceptacji (Misiorek 2019: 38—40).

W kontekscie poszczegdlnych wymiaréw, w jakich wsparcie osoby z niepelno-
sprawnoscia moze by¢ rozpatrywane, istotna jest tez kwestia relacji pomiedzy po-
szczegdlnymi wymiarami. W kontekscie wspierania os6b z glebsza niepetnospraw-
noscia intelektualng warto zwréci¢ uwage na nastepujace istotne relacje:

— relacja pomiedzy robieniem i byciem dotyczy przede wszystkim relacji pomiedzy
tym, jak czlowiek czuje sie jako osoba, a tym na ile aktywnie angazuje sie w co-
dzienne czynnosci;

— relacja pomiedzy robieniem i stawaniem si¢ odnosi sie do relacji pomiedzy tym co
czlowiek robi, czym sie zajmuje, a tym co chcialby robi¢, jakie ma pragnienia,
cele i aspiracje w tym zakresie;

— relacja pomiedzy robieniem i przynalezeniem dotyczy relacji zachodzacej pomie-
dzy tym, jak jednostka angazuje sie w codzienne aktywnosci, a tym na ile czuje
sie czescig spolecznosci, na ile ma Iacznosé z otoczeniem;

— relacja pomiedzy byciem a stawaniem sig odnosi sie do relacji pomiedzy poczu-
ciem siebie a swoimi celami czy pragnieniami;

— relacja pomiedzy byciem i przynalezeniem dotyczy relacji pomiedzy poczuciem
siebie a odczuciem Igcznosci ze srodowiskiem;

— relacja pomiedzy stawaniem si¢ a przynalezeniem odnosi sie do zwigzku pomie-
dzy tym czego osoba pragnie, a tym czego doswiadcza w swojej spolecznosci
(Misiorek 2019: 45-48).

Dos¢ rozpowszechniong definicja zajec¢ w terapii zajeciowej jest definicja Wil-
larda i Spackmana, wedlug ktdrej zajecia s istotnym i aktywnym procesem zycio-
wym, ktéry podejmowany jest od poczatku zycia az do jego konca. Autorzy pod-
kreslili réwniez, iz zajecia obejmowaé moga réznorodne i aktywne procesy
podczas ktérych jednostka zajmuje sie soba, wchodzi w relacje z innymi, cieszy
sie zyciem i jest produktywna (za: Tobis, Kropiniska, Cylkowska-Nowak 2011).

Niewatpliwie na samga terapie zajeciows, jako oferte terapeutyczng dla oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng, mozna spojrzec jako na dawanie tym oso-
bom mozliwoéci ,bycia zajetym”. Terapie zajeciowg mozna bowiem traktowaé
jako sztuke umozliwiania osobie wspomaganej zaangazowania w zycie codzien-
ne poprzez wlaénie podejmowanie sie r6znorodnych zaje¢. Dzieki réznorodnym
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zajeciom osoba z niepelnosprawnoscia moze poczuc sie dobrze, moze rozwijaé
swoja niezaleznos$¢ i funkcjonowac w swoim srodowisku w réznorodnych rolach
spolecznych. Tak rozumiana idea zajeciowosci, w tym wlasnie kontekscie, wigze
sie z ideq umozliwiania (enablement), ktére opisywane jest jako proces, w ktérym
daje sie osobie wspieranej mozliwosci i srodki, aby ona mogla wykonywac rézno-
rodne zajecia (Misiorek 2019). Warto podkredli¢, ze wykonywanie réznych czyn-
nosci przyczynia sie z zalozenia do rozwoju uczestnikéw tych dziatan, do zwie-
kszania jakosci ich zycia, do rozwoju ich autonomicznosci. Wedlug S. Tobisa,
S. Kropinskiej i M. Cylkowskiej-Nowak wiele oséb (w tym samych profesjonali-
stow) rozumie zajecia doé¢ wasko. Nalezy uzmystowic¢ sobie jednak, ze w prze-
strzeni dzialan podejmowanych w ramach terapii zajeciowej ,to znaczenie jest
poszerzane o aktywnosci podejmowane w ramach czasu wolnego czlowieka,
codzienng samoopieke majaca zapewnié¢ zdrowie i dobre samopoczucie, prace
domowe, zakupy oraz wszelkie aktywnosci w grupie zawodowej, réwiesniczej,
sasiedzkiej lub spotecznosci lokalnej, a takze o realizowanie r6znorodnych pasji
zyciowych” (Tobis, Kropifiska, Cylkowska-Nowak 2011: 195).

W odniesieniu do przestrzeni wspomagania osob z glebsza niepelnosprawno-
Scig intelektualng warto przytoczy¢ réwniez nastepujace prawa zajeciowe (occu-
pational rights):

1. doswiadczanie réznych zajec jest istotne oraz znaczace i wzbogaci¢ moze
dang osobe;

2. rozwdj poprzez uczestnictwo w réznych zajeciach przyczynia sie do integra-
qji spolecznej i sprzyja zdrowiu;

3. sam wybor zajec i uczestnictwo w zajeciach rozwija autonomie;

4. uczestnictwo w réznych zajeciach, ktére sa typowe dla danej spolecznosci,
jest dla osoby korzystne (Janus 2018 ).

Prawa te odnosza sie do wszystkich ludzi, ale w kontekscie specyfiki funkcjo-
nowania os6b z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng stanowi¢ moga cieka-
we ramy do formulowania celéw ich wsparcia. Samo stwarzanie tym osobom mo-
zliwosci bycia aktywnym jest przejawem pewnej sprawiedliwosci spolecznej, ale
przede wszystkim wiaze sie z holistycznym podejsciem do tych oséb, z podej-
Sciem uwzgledniajacym specyfike ich funkcjonowania i pozwalajacym im by¢
tym kim sg, bez ,wtlaczania” ich w pewne role spoleczne czy sytuacje, ktére moga
by¢ dla nich wyzwaniem trudnym do podjecia. Niewatpliwie taka rolg dla wielu
z nich moze by¢ rola pracownika.

Zdaniem A. Smrokowskiej-Reichmann: ,umiejetnos¢ transferu ideowych
podstaw terapii zajeciowej na konkretng praktyke pracy terapeutycznej jest
szczegoblnie istotna w odniesieniu do takich uczestnikéw terapii zajeciowej, jakimi
wlasnie sa osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng” (Smrokowska-Reichmann
2018: 221). Dzieje sie tak dlatego, ze sama niepelnosprawnos¢ intelektualna jest
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pewnym utrudnieniem, w tym, aby postrzegac te osoby jako istoty zajeciowe (tak
samo jak osoby pelnosprawne). To utrudnienie wigze sie tez z samga ideq spra-
wiedliwosci spotecznej. W odniesieniu do 0s6b z glebsza niepetnosprawnoscia in-
telektualng prawo do bycia zajetym, do uczestniczenia w zajeciach, nie wydaje
sie, czesto nawet dla samych profesjonalistow, tak istotne i wazne, aby brac je pod
uwage.

Wspoélczesna terapia zajeciowa opiera si¢ na ujmowaniu osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualna w perspektywie podmiotowej, ze szczegdlnym zwro-
ceniem uwagi na specyfike relacji pomiedzy terapeuta a osoba wspomagana.
Podejscie preferowane to podejscie skoncentrowane na osobie (Person-Centered
Practice, PCP). Podejscie to jest elementem filozofii wykonywania pracy terapeu-
tycznej i opiera sie na takich wartosciach, jak: autonomia, partnerstwo, wybor,
umozliwianie, dostepno$é, odpowiedzialnosé, poszanowanie réznorodnosci,
zbieznos$¢ kontekstéw (za: Janus 2018). Podejscie skoncentrowane na osobie,
w kontekécie dzialan z zakresu terapii zajeciowej M. Szyszka opisuje jako
zupelne, pelne otwarcie na klienta i ,przyjecie jego perspektywy: analizy potrzeb,
zasob6w i dostarczenie adekwatnego wsparcia w trzech wskazanych obszarach:
samoobstugi, produktywnosci oraz spedzania wolnego czasu” (Szyszka 2015:
363). Warto podkresli¢, iz podejscie to zaklada réwniez, ze zewnetrzna pomoc sta-
nowi rodzaj facylitacji, ktéra pomaga osobie wspomaganej w podejmowaniu de-
cyzji, uswiadamianiu potrzeb czy tez osigganiu celow. Perspektywa ta zaklada
réwniez dobieranie oraz organizowanie i prowadzenie dzialann z uwzglednie-
niem potrzeb osoby wspomaganej oraz jego otoczenia (Szyszka 2015).

Perspektywa ta zaklada réwniez opieranie procesu terapii na mocnych stro-
nach osoby wspomaganej oraz na zasobach srodowiska, w ktérym ta osoba funk-
cjonuje. Dzialania terapeutyczne wiaza si¢ tym samym kazdorazowo z opracowa-
niem indywidualnych wzorcow zaje¢ dla kazdego uczestnika, z uwagi na rézno-
rodnos¢ potrzeb oraz mozliwosci. Podejscie skoncentrowane na kliencie jest takg
perspektywa, zgodnie z ktéra procesy oceny i interwencji sa realizowane poprzez
dialog, stuchanie i wspoélprace z osoba wspomagana, jej rodzing i innymi
znaczacymi osobami w jego otoczeniu. Terapia zajeciowa daje tu mozliwos¢ pro-
fesjonalnego wsparcia w takich zakresach funkcjonowania osoby z niepelnospraw-
nos$cig intelektualna, jak: codzienne zycie, uczenie sie, praca, zabawa, rozrywka
czy tez uczestnictwo w zyciu spolecznym (Yalon-Chamovitz, Selanikyo, Artzi,
Prigal, Fishman 2010).

Zdaniem E. Janus dzialania nakierowane na wlaczanie uczestnika terapii do
zycia spolecznego w obszarze terapii zajeciowej moga przyjmowac forme pracy
indywidualnej z uczestnikiem, pracy z rodzing uczestnika terapii oraz realizowa-
nia idei empowerment. W odniesieniu do indywidualnego wsparcia istotna jest tu
kwestia opierania sie w procesie terapii na ,identyfikacji waznego i znaczacego
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dla danej osoby zajecia oraz umozliwieniu jej jego realizacji” (Janus 2017: 65).

W opisie wspolczesnego sposobu ujmowania terapii zajeciowej jako oferty tera-

peutycznej dla 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng podkreélana jest wias-

nie idea empowermentu, ktéra mozna rozumiec jako ,umacnianie i wzmacnianie
uczestnika terapii przez odnajdywanie i wspieranie jego kompetencji i zasobéw”,
dzieki ktérym osoba wspomagana moze zdoby¢, odzyskaé czy tez wzmocnic kon-
trole nad swoim zyciem (Smrokowska-Reichmann 2018: 228). Warto wspomnieé
réwniez, ze w tej idei nie chodzi o tylko o usprawnianie i aktywizowanie, ale
przede wszystkim o ,wyksztalcenie pozytywnego i aktywnego poczucia bycia

w $wiecie, wyksztalcenie zdolnodci, strategii i mozliwosci aktywnego i celowego

osiaggania zamierzen indywidualnych i wspdlnotowych, uzyskanie wiedzy i umie-

jetnosci pozwalajacych krytycznie postrzega¢ panujace stosunki spoleczne, jak

rowniez wlasne Srodowisko spoleczne” (tamze: 228).

Warto podkresli¢, ze proces empowermentu w wymiarze indywidualnym prze-
biega w plaszczyZnie emocjonalnej, spotecznej oraz poznawczej, i we wszystkich
tych obszarach dochodzi¢ moze do uwolnienia potencjalu dokonywania pozyty-
wnych zmian w zyciu. Korzystne zmiany zachodza tu jednak nie tylko na pozio-
mie indywidualnym, ale i zbiorowym, bowiem empowerment wyzwala energie,
ktéra przechodzi migdzy poziomem indywidualnym a tym zbiorowym. Postugi-
wanie sie metoda empowermentu we wspomaganiu oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w ramach terapii zajeciowej niewatpliwie wymaga od profesjonali-
sty podmiotowego podejscia do tych oséb, w ktérym zawiera sie szacunek dla
osoby, jej godnosci i woli. Sam sposéb wsparcia musi tez tu uwzgledniaé naste-
pujace zalozenia:

1. osoby z niepelnosprawnodcia intelektualna nie sa wylacznie suma brakow
i deficytéw; osoby te posiadaja pewne zasoby, umiejetnosci i kompetencje i sa
zdolne w réznych zakresach do pewnej aktualizacji obrazu wlasnej osoby;

2. osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna potrafia w pewnym zakresie ra-
dzi¢ sobie w pewnych trudnych dla siebie sytuacjach i moga czu¢ sie za siebie
odpowiedzialne;

3. istniejg rézne modele aktywnosci i formy prowadzenia zycia przez osoby
z niepelnosprawnoécia intelektualna, i s3 one rownowartosciowe z modelami
aktywnosci oraz formami prowadzenia zycia oséb petlnosprawnych;

4. rezygnacja z oddzialywan, ktére instrumentalizujg osoby z niepelnospraw-
noscia intelektualng oraz uznanie, ze w procesie wsparcia nalezy bra¢ pod
uwage ich prawa, potrzeby, pragnienia i plany na przyszlos¢ (Smrokowska-
-Reichmann 2018: 229).
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Zakonczenie

Warsztat Terapii Zajeciowej jest niewatpliwie bardzo istotng placéwka we
wspolczesnym systemie rehabilitacji 0soéb z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Warto wspomnie¢, ze to wlasnie warsztaty byly instytucjami, ktére pojawily sie
w systemie jako pierwsze, umozliwiajac tym samym wielu dorostym osobom
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng wyjscie z domu (czasami po diugo-
letnim przebywaniu w nim bez jakichkolwiek oddziatywan terapeutycznych),
czy tez dalszg kontynuacje wsparcia, tuz po skonczeniu edukacji. W ciggu prawie
30 lat funkcjonowania warsztatéw niewatpliwie zmieniala sie rola tych placowek
W przestrzeni zycia spotecznego i sposoéb mysélenia o gléwnym celu wsparcia oraz
specyfice rehabilitacji spolecznej i zawodowej ,dziejacych sie” w tego typu pla-
cowkach. Ze wsparcia w Warsztatach Terapii Zajeciowej korzysta wiele oséb
z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng. Niewatpliwie wspoélczesne podej-
Scie do wsparcia tych oséb wpisuje sie w model oparty na idei praw czlowieka,
ktory zaklada pelne uczestnictwo osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
w zyciu spolecznym. W tym podejéciu osoba niepeinosprawna intelektualnie jest
traktowana podmiotowo, z uwzglednieniem przystosowania srodowiska do jej
potrzeb i mozliwosci. Wspomagajac doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng nalezy pamietaé o koniecznosci dostosowania pomocy do ich faktycznych
potrzeb, bowiem ,wsparcie nie moze ogranicza¢ autonomii ani redukowac god-
nosci czlowieka [...] pomoc bedzie adekwatna, jesli potrzeby i mozliwosci osoby
Z ograniczona sprawnoscig zostana trafnie zidentyfikowane” (Bakiera, Steller
2010: 150).

Model terapii zajeciowej realizowany w Warsztatach Terapii Zajeciowej juz
z zalozenia zaklada koncentrowanie sie na celach z zakresu rehabilitacji zawodo-
wej. Sukces w tej terapii oznacza przede wszystkim ,wypuszczenie” uczestnika
do pracy. Caly system oceny w warsztacie nakierowany jest na cyklicznie spraw-
dzanie tego przygotowania do pracy, co znajduje ukoronowanie w komplekso-
wej ocenie realizacji Indywidualnych Programéw Rehabilitacji, czyli w tzw. ocenie
3-letniej. Tak pojmowana terapia zajeciowa jest w pewnym sensie ,na ustugach”
rehabilitacji zawodowej. Niewatpliwie nie jest to model terapii zajeciowej, jaki
mozna sobie wymarzy¢ dla oséb z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualna.
Skazuje on ich najczeéciej na odstawanie od profilu ,pozadanego” uczestnika wa-
rsztatu i powoduje czesto wcielanie w zycie r6znych , kreatywnych”, lokalnych
rozwiazan pozwalajacych im przetrwac w placdwce, a tym samym w opresyjnym
dla nich systemie. W efekcie zmian legislacyjnych warsztaty realizuja zadania
z zakresu rehabilitacji spolecznej i zawodowej, ale nacisk kladziony jest na rehabi-
litacje zawodowa. Tak wiec terapia zajeciowa stuzy¢ ma konkretnym celom.
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Jedna ze wspolczesnych definicji terapii zajeciowej podaje, ze terapia zajecio-
wa jest sztukg umozliwiania zaangazowania w codzienne zycie (zob. Misiorek
2019). Tak wiec, w takim ujeciu terapia prowadzona w warsztacie moglaby by¢
wartos$ciowana jako umozliwianie osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng
wykonywania takich zaje¢, ktére ich rozwijajg, wspieraja, wzmacniaja. Skladowe
tego procesu umozliwiania okre$lane bywaja jako wlasnie wzmacnianie, dziele-
nie sily i odpowiedzialnosci za terapie oraz ,dostarczanie mozliwosci i sSrodkéw,
aby robi¢iaby by¢” (Misiorek 2019: 25). A. Smrokowska-Reichmann podkresla, ze
podejscie prezentowane przez nowoczesng terapie zajeciowa ,stanowi nieoce-
niong pomoc we wlasciwym postrzeganiu miejsca 0séb z niepelnosprawnoscig
intelektualng we wspdlnocie ludzkiej” (Smrokowska-Reichmann 2018: 222). Tera-
pia zajeciowa wplywaé moze przede wszystkim na ten wymiar egzystencji, ktéry
dotyczy uczestnictwa spotecznego.

Wiele 0séb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng doswiadcza stanu,
ktéry bywa nazywany brakiem réwnowagi zajeciowej, co rozumiane bywa jako
bilans zaje¢ obecnych w ludzkim Zyciu. Brak rownowagi wiaze si¢ z taka konfigu-
racja aktualnych zaje¢ w zyciu, ktdéra nie spelnia potrzeb (tych fizjologicznych,
emocjonalnych czy tez spolecznych).

A. Misiorek podkresla, ze rownowaga zajeciowa to co$ bardzo indywidualne-
g0, bowiem kazdy czlowiek ma inne mozliwosci, potrzeby czy zainteresowania,
i niewatpliwie potrzebuje réznej ilosci czasu na wykonywanie konkretnych czyn-
noéci. Kazdy czlowiek potrzebuje tez innej réznorodnosci zaje¢, réznej ich inten-
sywnosci czy tez ,r6znego srodowiska wykonywania, r6znej motywacji, réznych
odczué czy emocji, ktoére zajecia w nim wywolajg” (Misiorek 2019: 30). Terapia za-
jeciowa jako oferta terapeutyczna w tym wspoélczesnym rozumieniu wiaze sie za-
wsze z odkrywaniem potrzeb oséb wspomaganych i dazeniem do osiagniecia
przez te osoby rownowagi zajeciowej. Celem terapii zajeciowej oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna jest bowiem poprawa zdrowia i jakosci zycia, ze szcze-
g6lnym uwzglednieniem wsparcia w zaspokajaniu potrzeb, w powiazaniu
z uczestnictwem w zyciu codziennym i wlaczenia sie w zycie Srodowiska (John-
son, Blaskowitz 2019).

Jak juz wczeéniej wspominalam, istotne jest pytanie, czy w tego typu placow-
kach jest mozliwy inny sposéb wartosciowania dzialain podejmowanych w ra-
mach terapii zajeciowe;j? Jest to z calg pewnoscig mozliwe poki co tylko w aspekcie
zmiany pewnej ,filozofii” dzialan, a wigc przeformulowania znaczei nadawa-
nych wlasnej pracy przez profesjonalistow zatrudnionych w tych placéwkach.
Niestety rzeczywisto$¢ jest czesto taka, ze profesjonalisci w warsztacie musza
w pewnym sensie sta¢ na strazy systemu, ktéry w odniesieniu do oséb z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng zaklada dla tych oséb nierealne i niepewne
scenariusze. Tym samym realizowana jest czesto wizja terapii zajeciowej, ktéra
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jest w pewnym sensie ,na uslugach” rehabilitacji zawodowej. W takim ogladzie
sukces terapeutyczny wartosciowany jest niestety przede wszystkim jako ,wypu-
szczenie” uczestnika WTZ do pracy. a takie podejécie do terapii zajeciowej
niewatpliwie odbiega od wspoélczesnego ujmowania tych dziatan i nie jest zgodne
z ideq zajeciowosci.
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»To, kim jestem, moja tozsamosc,
jest z istoty definiowane przez sposcb,
w jaki rzeczy majg dla mnie znaczenie. |...]
Nadawanie sensu memu aktualnemu dziataniu
wymaga narracyjnego rozumienia mojego zycia,
Swiadomos¢ tego, kim sig statem,
ktdéra moze byc uzyskana tylko w narracji”
(Rosner 1999, s. 13)

Uznanie jako kluczowa kategoria w procesie
(re)konstruowania swojej tozsamosci przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna

Praca nad wlasng tozsamoscig, to jedno z wazniejszych zadan stojacych przed czlowiekiem,
czlowiekiem z niepelnosprawnoscia takze. Budowanie tozsamosci u 0séb z niepelnosprawnoécia
intelektualng zalezne jest od uznania pelnosprawnych, ktére warunkuje powodzenie tego proce-
su. Uznanie doroslosci tej grupy osob wyraza sie m.in. poprzez relacje, kontakt z otoczeniem
spolecznym, swiadome podejmowanie samodzielnych decyzji, dokonywanie wybordéw, kiero-
wanie si¢ wlasnymi potrzebami, aspiracjami i planami zyciowymi. Celem artykulu jest zaprezen-
towanie wynikéw badan dotyczacych doswiadczania i interpretowania przez dorosle osoby
z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualng uznania/deficytu uznania ksztaltujacego ich
tozsamos¢. Zaprezentowane badania zostaly przeprowadzone w orientacji jakosciowej, pozwa-
lajacej zastosowac metode biograficzng oraz wywiad narracyjny. Analiza materialu empiryczne-
go ukazala biografie oséb, ktére poprzez swoje narracje przedstawily zdarzenia i sytuacje
konstruujace ich tozsamos¢.

Stowa klucze: tozsamo$¢, uznanie, dorostos¢, niepelnosprawnosé intelektualna.

Recognition as a crucial category in a process

of (re)constructing identity by person with intellectual
disabilities

Working on an own identity is one of the most important task facing every human, also a human
with intellectual disabilities. Building human’s with intellectual disability identity depends on

recognition by people without disabilities, which determines success of that process. Recognition
that group’s adulthood is expressed by, among other things, relations, social environment, in-
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formed decision-making, making independent choices, following their own needs, aspirations
and life plans. The aim of the article is to present the result of studies related to adult people’s with
moderate intellectual disabilities experiencing and interpreting recognition/ shortage of recogni-
tion that forms their identity. Presented researches were conducted in a qualitative orientation
which allows using biographical method and narrative interview. The analysis of the empirical
material shows biographies of people that shows events and situations that were starting point for
forming their identity.

Keywords: identity, recognition, adulthood, intellectual disability

Wprowadzenie

Najwazniejszym zadaniem stojacym przed czlowiekiem — podkresla Nowak-
-Dziemianowicz — jest praca nad wlasng tozsamoscia, ktéra odzwierciedla sie
w samorealizacji i wolnosci (2018: 167). Proces ksztaltowania przez czlowieka
wlasnej tozsamosci! to proces zlozony. Z jednej strony jest to proces poznawczy,
ktérego obiektem staje sie wlasna osoba, a wiec ,nasza reprezentacja $wiata i war-
tosci, jak i nasze cialo oraz cechy osobowosci, uczucia i aktywnos$¢” (Malewska-
-Peype 2005: 10). Z drugiej strony jest to proces, ktéry dokonuje sie w kontakcie
z otoczeniem spolecznym, skladajacym sie z r6znych ludzi, grup spotecznych,
Swiatopogladow, religii i idei politycznych. Jest to proces, w wyniku ktérego jed-
nostka bedzie w sposéb swiadomy podejmowala samodzielne decyzje, dokony-
wala wyboréw, kierowala sie wlasnymi potrzebami, aspiracjami i planami zycio-
wymi, a takze samodzielnie bedzie decydowaé¢ w zakresie angazowania sie
w rézne grupy spoleczne (Rekosiewicz, Brzezinska 2011: 23-24). Potwierdzenie
wlasnej tozsamosci jest mozliwe tylko w czystej relacji z innymi ludZmi. W czystej
relacji ,jednostka nie tylko «rozpoznaje druga osobe» a w jej reakcjach znajduje
potwierdzenie wlasnej tozsamosci. [...] tozsamos¢ jednostki jest raczej efektem
czynnego samopoznania i rozwoju intymnej wiezi z drugg osobg” (Giddens
2012: 135).

Kategoria tozsamosci wylonila sie w nowoczesnosci jako efekt przemian spolecznych, kulturo-
wych, politycznych czy ekonomicznych i od razu stala si¢ zagadnieniem problematycznym. Miesci
si¢ ona w obszarze zainteresowan wszystkich nauk humanistyczno-spolecznych, m.in. filozofii, so-
cjologii, psychologii i pedagogiki, co powoduje, iz jest kategorig dyskusyjna. Kazda dyscyplina,
koncentrujac sie¢ na odmiennych obszarach bycia i funkcjonowania czlowieka, ujmuje go w innej
perspektywie, ale kazda zadaje pytanie o to, kim jest cztowiek jako jednostka, co go wyréznia od in-
nych i jakie jest jego miejsce we wspélnocie? (Zotkowska 2006: 37). Tozsamosé jest wiec interdyscy-
plinarna i zmienna kontekstowo, co implikuje wielo$¢ i niejednoznacznos¢ definicji. Dla potrzeb
wypowiedzi dokonano wyboru definicji tozsamosci w sposéb subiektywny, przyjmujac za M. Jary-
mowicz, ze ,poczucie wlasnej czy indywidualnej tozsamosci, to $wiadomos¢ wlasnej spdjnosci
w czasie i przestrzeni, w réznych okresach Zycia, sytuacjach spotecznych i pelnionych rolach, a takze
$wiadomos¢ wlasnej odrebnosci, indywidualnosci i niepowtarzalnosci (Jarymowicz, Szustrowa
1980: 442).
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Optymalny rozwdj tozsamosci moze by¢ utrudniony przez niepelnospraw-
nos¢ intelektualna, z ktéra zwiazany jest lek, poczucie innosci czy poczucie nad-
miernej kontroli rodzicielskiej, a w konsekwencji poczucie bycia ograniczanym.
Odczuwanie innosci przez osoby z tg niepelnosprawnoscia, moze obnizy¢ samo-
ocene i samoakceptacje, a to z kolei skutkuje uczuciem zagrozenia, obawa przed
kontaktami interpersonalnymi i nadwrazliwoscia na zachowanie otoczenia
spolecznego. Jesli otoczenie bedzie blednie traktowalo i postrzegalo ,ogranicze-
nia sprawnosci intelektualnej jako ograniczenia sprawnosci w ogole” wowczas
proces ksztaltowania tozsamosci bedzie zaburzony (Rekosiewicz 2011: 7). Dodat-
kowym elementem skladajacym sie na niekorzystne potozenie tej grupy osob jest
to, Ze nie zawsze one moga ,wypowiadac sie w swoim imieniu, wtedy gdy mozli-
we staje si¢ zabranie glosu w walce o swoje prawa, przywileje, przeciwko dyskry-
minacji o réznych obliczach” (Cytowska 2012: 117).

Nabywanie przez czlowieka, zwlaszcza z niepelnosprawnoscia, okreslonych
zdolnosci czy kompetencji do uczestnictwa w zyciu spolecznym, przeklada sie na
pozytywne budowanie tozsamosci i — zdaniem Minczakiewicz — powinno odby-
wac sie poprzez stopniowe i bardzo racjonale wlaczanie w nurt zycia spolecznego
§rodowiska, w ktérym ten cztowiek zyje. Chodzi o to, podkresla Autorka, aby oso-
by te wykonywaly zadania na miare swoich mozliwosci, poznajac jednoczesnie
kulture danej spolecznosci. Sprzyja to wspdlnotowosci i integracji oséb pelno
i niepelnosprawnych oraz pozwala osobom o niepelnej sprawnosci czu¢ sie potrzeb-
nymi, spelnionymi, odpowiedzialnymi oraz mie¢ poczucie, ze sg ,sobg” i ,u sie-
bie”. Wazne jest tez, aby poméc im w zrozumieniu ,samego siebie” i aby ich rela-
cje opieraly sie na zrozumieniu innych ludzi. Zrozumienie siebie i poszanowanie
tego, co posiadaja jako osoby, wspomaga ich w poszukiwaniu nowych wartosci,
ktérych dotychczas mogli by¢ nieswiadomi. Udziat w zyciu spotecznym jest pod-
stawa dla rozwoju procesu ksztaltowania sie tozsamosci jednostki. Jednoczesnie
wyrabia sie odpowiedzialno$¢ osoby z niepelnosprawnoscia za siebie i innych, za
tadiporzadek ,w sobie” i swoim otoczeniu (Minczakiewicz 2004: 314-315). Pozna-
nie rzeczywistosci spolecznej poprzez wlasne doswiadczenia kreuje obraz same-
go siebie (Siciarz 2012: 47).

Wizerunek oséb z niepelnosprawnoscia — podkresla Rzedzicka — konstruowany
jest w oparciu o powierzchowna wiedze o nich i w ,opozycji do pojecia normalnoéci.
Ich obraz jest ustalony, wiadomy i zwykle kojarzy sie z defektami, uszkodzenia-
mi, deficytami, ograniczeniami, a w konsekwencji z niesamodzielnoécia i koniecz-
noscig udzielania im pomocy” (2000: 27). W konsekwencji takiego postrzegania
panuje przekonanie o ograniczonych mozliwosciach rozwojowych o0séb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, co prowadzi do wyeksponowania ograniczen
w ich rozwoju i funkcjonowaniu (Stelter, 2009, s. 60). Dodatkowo negatywnym
wzmocnieniem jest wciaz stosowana terminologia dyskryminujaca, jak ,uposle-
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dzony”, czy ,ograniczony w rozwoju”. Okreslenia te w spolecznym odbiorze
oznaczaja bycie gorszym, czy mniej wartosciowym. Taka postawa spoleczna upo-
§ledza i negatywnie wplywa na budowanie wlasnego ,ja”, bowiem osoby z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng przyswajaja te negatywne opinie na swdj temat
i wyrazaja przekonanie, ze brak im zdolnosci i jakichkolwiek zalet (Kumaniecka-
-Wisniewska 2006: 58).

Swiadomos¢ swojej ,innosci” i ,odmiennosci” u 0s6b z niepetnosprawnoécia
intelektualng skutkuje dewaloryzacja ich tozsamosci, co wyraza sie w budowaniu
tozsamosci niepozadanej, a wiec naznaczajacej, negatywnej (Minczakiewicz 2004:
311). Za autorka przyjeto, ze ten negatywny typ tozsamosci blokuje motywacje
i wszelkie proby podejmowania sensownych dzialan. Dzieje sie tak dlatego, ze
w relacji z osobami sprawnymi osoby z niepelnosprawnoécia intelektualng bar-
dzo wyraznie do$wiadczaja swojej odmiennosci. Skutkuje to tym, ze nigdy nie
potrafia pozytywnie i akceptujaco spojrzeé na siebie i efekty swojego rozwoju, do-
kona¢ wgladu w siebie, poszukujac pozytywnych stron swojego jestestwa, uza-
sadniajacych sens swojego, osobistego zycia i dzialania. Nie prébuja nawet niekie-
dy postawic sobie prostego pytania typu: ,kim jestem? Autorka podkresla, ze nie
dostrzegaja réwniez réznorodnosci i ztozonosci podejmowanych dziatan tak po-
zytywnych, jak tez negatywnych. Nie potrafia obiektywnie ocenia¢ swoich czy-
néw w kategorii wartosci. Nie potrafia wskazaé ich znaczenia, i to zaréwno z punk-
tu widzenia korzysci wlasnej (dzialanie ,dla siebie”), ani z punktu widzenia ko-
rzysci innych ludzi (dzialanie ,dla innych”)” (Minczakiewicz 2004: 312).

Tozsamo$¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng to temat, ktéry budzi
wiele kontrowersji wynikajacych z faktu, iz nie ma empirycznych dowodéw po-
twierdzajacych brak tozsamosci u tej grupy oséb z niepelnosprawnoscig. Nie ma
tez zadnych przestanek, ktére dowiodlyby braku refleksji czy sadéw na temat sa-
mego siebie u tych osob, oraz ,ze ten wazny, szczegélnie w okresie dorastania
i wkraczania w dorosto$¢, obszar zmian rozwojowych nie rodzi podobnych nie-
pokojow u opiekunéw (rodzicéw i nauczycieli), jak to sie dzieje w przypadku
sprawnych intelektualnie rowiesnikow” (Rekosiewicz, Brzezinska 2011: 24). Nie
ma takze dowodéw naukowych potwierdzajacych to, ze u takich oséb rozwéj toz-
samosci zachodzi w inny sposéb, niz u ich pelnosprawnych réwiesnikéw. Nie ma
wiec podstaw do tego, aby uwazac, ze przyczyna lezy w poziomie funkcjonowa-
nia intelektualnego. Rekosiewicz uwaza, iz moze ona by¢ ulokowana raczej w oto-
czeniu, ktére generalizujac niepelnosprawnos¢ intelektualng przenosi jej skutki
na inne aspekty rozwoju, co oznacza, ze jesli kto§ jest niepelnosprawny intelek-
tualnie, a wiec ,niepelnosprawny” spolecznie, biologicznie, bedzie ,wiecznym
dzieckiem” itp. Zwykle obserwacje codziennego funkcjonowania os6b z ograni-
czeniami sprawnosci intelektualnej przynosza wnioski zaprzeczajgce tym bled-
nym opisom (2011: 6).
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Tozsamos¢ czlowieka rodzi sie tylko w relacji z drugim cztowiekiem, co jest
zasadnicza cechg naszego bycia w $wicie (Nowak-Dziemianowicz 2016: 57). Brak
mozliwosci zbudowania integralnej tozsamosci, to zarzewie ,kontestacji wymie-
rzonej w istniejace relacje spoleczne” i przyczyna walki o uznanie (Bobako 2012:
XXVIII). Uznanie? jest warunkiem ksztaltowania sie tozsamosci. W zrealizowa-
nym projekcie badawczym przyjeto definicje uznania wedtug Honnetha, ktéry
definiuje te kategorie jako ,idealna relacje interpersonalng oparta na wzajemnosci
pomiedzy podmiotami, w ktdrej kazdy z nich traktuje innego jako réwnego sobie
ijednoczeénie odrebnego. [...] stajemy sie bowiem indywidualnymi podmiotami
tylko woéwczas, gdy uznajemy suwerennos¢ innego podmiotu i sami jeste$my
uznani przez innych” (Honneth 2012: 25). Tak wiec uznaé — pisze Hegel — znaczy:
»uznaé innego i samemu zosta¢ uznanym przez innego. Dzigki uznaniu «ja» od-
najduje siebie i swe miejsce z innymi i obok innych w sensownej przestrzeni $wia-
ta” (1963: 181).

Axel Honeth plasuje uznanie w trzech plaszczyznach. Pierwsza to sfera relacji
emocjonalnych, w ktérej mowa o rodzinie, bliskich i tych osobach, ktére sg
znaczace w zyciu jednostki. Na tym poziomie uznania jednostka doswiadcza ze
strony najblizszych troski, zaangazowania oraz bliskosci emocjonalnej. W efekcie
postrzega siebie sama jako ,indywiduum”, (Fraser, Honneth 2003: 153), i jest
w stanie uchwycic takze cudza perspektywe. W konsekwengji jednostka nabywa
zdolnosci do partycypacji, zdobycia kompetencji spolecznych i obywatelskich
(Nowak-Dziemianowicz 2016: 61).

Druga forma uznania to sfera relacji prawnych. Hegel pisal, iz czlowiek jest
»[...] uznany i traktowany jako istota rozumna, wolna, jako osoba. Natomiast jed-
nostka staje si¢ godna tego uznania poprzez to, ze przezwyciezajac naturalne ele-
menty swej swiadomosci, podporzadkowuje sie temu, co ogdlne, woli istniejacej
w sobie i dla siebie, prawu; w stosunku do innych zachowuje sie zatem w sposéb
ogolnie obowiazujacy, uznajac ich za kogos, za kogo sama chciataby uchodzi¢ - za
jednostke wolng, za osobe” (Hegel 1970: 221 i n.). Ta forma uznania lokuje jedno-
stke w kategorii ,uogdlnieni inni”, ktérzy sa wzgledem siebie w relacjach wzajem-
nych zobowiagzan. Uznanie jednostki przez wspélnote, a wiec przyznanie jej
praw powoduje, Ze staje sie ona wyposazona w godnos¢ (Honneth 2012: 78). Pra-
wo gwarantujace wszystkim podmiotom sprawczym, réwna osobista autonomie,
jest podstawa relacji prawnych. W konsekwencji przektada sie to na szacunek
jednostki wobec samej siebie (Honneth 2012: 107; zob. takze: Honneth 2004:
351-364).

Rozwéj koncepcji podmiotu spowodowal pojawienie si¢ w naukach humanistycznych i spolecz-
nych kategorii uznania. Uznanie jako kategoria pojeciowa wywodzi si¢ z tradycji heglowskiej i Scisle
wiaze sie z problematyka etyczng, odnoszaca sie¢ do dobrego zycia i samorealizacji (Nowak-
-Dziemianowicz 2016: 54).
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Trzecia wymiar uznania to sfera wspoéldzialania spolecznego (wktad pracy
w zycie spoleczne). To uznanie powstaje na bazie sfery relacji emocjonalnych
i sfery uznania prawnego, w wyniku czego jednostka okreslana jest przez swoja
niepowtarzalnoé¢. Honneth okreéla ten rodzaj uznania mianem ,szacunku” i od-
nosi go do poczucia wlasnej wartosci (Fraser, Honneth 2003: 162).

Jednostka z niepelnosprawnoscia intelektualna wpisuje sie w Baumanowska
refleksje o tozsamosci. Prezentuje si¢ wobec niej pogarde za to, Ze nie chce lub nie
umie podejmowac ryzyka i odpowiedzialnosci prowadzacych do prawdziwej
autonomii i samostanowienia. Osoby, ktére nie chcg by¢ wspierane instytucjonal-
nie, maja wolno$¢ i niezaleznosc¢. Jest to jednak wolnoé¢ iluzoryczna, bowiem nie
zapewnia ona szczescia, tak jak by tego oczekiwaly te podmioty (Bauman 2006:
30-31). Sa tez i takie osoby, ktére zdecydowanie podejmuja walke o swoja wol-
nos$¢, a wéwczas uznanie w Srodowisku spotecznym stwarza mozliwos¢ do budo-
wania wlasnej, pozytywnej tozsamoscis.

Perspektywa metodologiczna

Wizerunek dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng — podkresla
Kowalik — kreowany jest przez osoby pelnosprawne glownie na bazie stereo-
typéw i uprzedzen. Pelnosprawni postrzegaja osoby o niepelnej sprawnosci
w sposéb uproszczony, lakoniczny, co wplywa na budowanie ,wypaczonego”
obrazu siebie przez osoby z niepelnosprawnoscia. Efekt jest taki, ze to nie utrud-
nienia realne, obiektywne, ale bariery tworzone przez pelnosprawnych w wyniku
stereotypowego spostrzegania 0s6b z niepelnosprawnoscia, ograniczaja ich moz-
liwosci (2007: 84). Przystepujac do badan kierowano sie checig poznania tego, co
z perspektywy o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng jest subiektywne i nie-
powtarzalne, co pozwoli zrozumiec koleje ich losu i zmniejszy¢ lub wyczerpac za-
kres niewiedzy. Celem badan byla préba poznania i zrozumienia biografii oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym, ktére w wyniku
uznania/deficytu uznania ksztaltuja swoja tozsamos¢. Problem gléwny przyjal
forme nastepujacego pytania: Jak osoby z niepelnosprawnoécig intelektualng
w stopniu umiarkowanym interpretujg uznanie/deficyt uznania w procesie kon-
struowania swojej tozsamosci?

Badania na potrzeby niniejszego artykulu zostaly osadzone w podejéciu inter-
pretacyjnym z wykorzystaniem metody biograficznej. Zalozeniem tej metody jest

3 Poruszone we wprowadzeniu kwestie dotyczace tozsamosci i uznania zostaly szerzej opisane wr:
Mysliwczyk 1. (2019), Uznanie dorostosci cztowieka z niepetnosprawnoscig. Studium socjopedagogiczne
narracji 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebszym, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,
Krakéw.
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prze$wiadczenie o przezywaniu zycia przez jednostke, a wiec o procesie, ktéry
jest ,konstruowany i re-konstruowany” (Rzeznicka-Krupa 2011: 176). Biografia
konstruowana przez sama jednostke to jej wlasny, indywidualny i subiektywny
opis zycia, w ktérym autor przedstawia samego siebie, dokonuje pewnego rodza-
ju sadu nad wlasnym zyciem, jego interpretacjq (Kijak 2016: 126-127). Interpreta-
cja jako element nieodlgczny od do$wiadczenia ,odslania znaczenia, jakie ludzie
nadaja rzeczom, sprawom, wydarzeniom. Dazenie do poznania tych znaczen jest
tozsame z rozumieniem czlowieka, jego psychiki, Swiadomosci, motywdéw, co jest
znamienng cechg poznania humanistycznego” (tamze).

Opowies¢ o wlasnym zyciu jest punktem wyjscia do ksztaltowania sie tozsa-
mosci czlowieka. Oznacza to, iz ,[n]arracyjnie rozumiana rzeczywisto$¢ umozli-
wia powiagzanie odleglych wydarzen z przeszlosci, tych obecnie przezywanych
i planéw na przyszlos$¢ przez znalezienie przewodniego motywu, nadrzednego
sensu, mojego osobowego mitu, ktdry jest kluczem do uksztaltowania wlasnej to-
zsamosci” (Baszczak 2011: 131). Tak wiec opowiadanie swojej historii zycia przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng stwarza im mozliwoé¢ do zdystanso-
wania sie wobec wlasnego Zycia, do poznawania samego siebie, ale przede wszyst-
kim do odnajdywania glebszego sensu i znaczenia przezytych wydarzen.
Wewnetrzny rozwo6j tozsamosci dysponenta biografii nastepuje na skutek uporzad-
kowanej sekwencji osobistych doswiadczen, bedacych narracyjna ,caloscia” lub
historig zycia (Schtitze 2012: 157).

W konsekwencji zastosowania metody biograficznej w badaniach postuzono
si¢ wywiadem narracyjnym. Istotg narracji jest ,zaoferowanie czlowiekowi szansy
opowiedzenia wlasnej historii po swojemu, w sposob przez niego preferowany,
przy uzyciu wlasnego stylu, wlasnej formy i wlasnych §rodkéw przekazu” (Gud-
kova 2012: 119). Wywiad narracyjny stwarza wiec mozliwo$¢ poznania rzeczywi-
stodci w taki sposéb, w jaki narrator jg odbiera i rozumie. Wybrana w sposéb celo-
wy grupa, to dorosle osoby z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualna,
ktére r6znity sie usytuowaniem spotecznym (samodzielne zamieszkanie, zamie-
szkanie z rodzicami, WTZ, DPS, SDS, self-adwokatura). Badania oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng ,rzadko bazowaly na wykorzystaniu ich wypowiedzi
i punktéw widzenia” (Zyta 2011: 22), jednak coraz czesciej nie tylko stosuje sie ba-
dania jakosciowe na gruncie pedagogiki specjalnej, ale takze inicjuje si¢ zmiane
sytuacji osob z niepelnosprawnoscig intelektualna (Kijak 2016; Cytowska 2012;
Borowska-Beszta 2012, Woynarowska 2010 i inni).

Wyloniona poczatkowo grupa liczyla 23 osoby. Nie wszyscy zgodzili sie na
przeprowadzenie wywiadu lub jego rejestracje. Niektore z tych oséb w ogole re-
zygnowaly ze spotkania, mimo iz wcze$niej zostalo ono potwierdzone. Niekiedy
osoby mieszkajace z rodzicami oczekiwaly gratyfikacji finansowej za przeprowa-
dzony wywiad. Poza kwestiami etycznymi, prowadzenie badan z osobami z nie-
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pelnosprawnoscia intelektualng obcigzone jest duzym ryzykiem, zwiazanym np.
z przerwaniem wywiadu, konfabulacja w wypowiedziach badanych oséb,
z ,wladzg wiedzy” przypisang badaczowi lub brakiem mozliwosci prowadzenia
wywiadu zgodnie z kryteriami wywiadu narracyjnego. Badacz w toku procesu
doswiadczyl pewnych rozczarowan i w efekcie nie kazdy pozyskany materiat zo-
stal wykorzystany podczas analizy. Przytoczone powyzej trudnosci spowodo-
waly, ze ostatecznie zaprezentowano materiat pozyskany z 12 wywiadow.

Rozpoczynajac wywiad poproszono uczestnikéw badania, aby opowiedzieli
o swojej doroslosci. Nie ingerowano w ich narracje, tylko bardzo uwaznie slucha-
no, bo jak podkreéla Kubinowski, ,[d]obre stuchanie moze stymulowa¢ dobre mo-
wienie. [...]” (2011: 210). W trakcie narracji nie przerywano i nie stosowano zad-
nych pytan, az do momentu, kiedy sami badani nie zdecydowali, ze to koniec
opowiadania. Woéwczas zadawano pytania w odniesieniu do kwestii, ktére byty
dla badacza niezrozumiate lub niedopowiedziane. Prowadzenie wywiadéw
z osobami o niepelnej sprawnosci intelektualnej wymagato od badacza ciagtej
uwagi i analizowania toku wywiadu w trakcie jego trwania. Ponadto poruszane
w narracjach kwestie wrazliwe, delikatne, wstydliwe, wymagaly od badacza
ciaglej pracy nad ,etycznym postepowaniem” (Bartnikowska 2016: 57). Ozna-
czalo to, ze badacz podczas nawiagzywania relacjii w trakcie badania zobowiazany
byl uwzglednia¢ atrybuty wartosci humanistycznych i podstawowych praw
czlowieka, a przede wszystkim wykazywac szacunek, odpowiedzialnos¢, szcze-
ros¢, autentycznosé i uczciwosé do uczestnikéw badan (Kubinowski 2011: 338).
Kwestie etyczne podczas realizacji procesu badawczego zawsze sa najtrudniejsze
i najistotniejsze. Badacz nigdy nie wie jakie znaczenie dla rozméwcy w jego dal-
szym funkcjonowaniu mogg mie¢ poruszane podczas narracji watki.

Dane empiryczne zostaly pozyskane w ramach projektu realizowanego w ro-
ku 2018. Uzyskany woéwczas material empiryczny byl bardzo obszerny. Opowie-
dziane historie zostaly utrwalone poprzez transkrypcje i za kazdym razem dostar-
czaja waznego opisu $wiadomego przezycia. Ponizej zaprezentowano krotka
charakterystyke badanych oséb, a ze wzgledu na ochrone danych osobowych
przyjeto nastepujace kody: NIU:K/M:1 (niepelnosprawnos¢ intelektualna stopnia
umiarkowanego: ple¢: numer wywiadu).

Kasia (NIU:K:1) —lat 34, matki dwojki dzieci, umiarkowany stopief niepelnospraw-
nosci intelektualnej, pracuje na kuchni w Warsztacie Terapii Zajeciowej, samotnie
wychowuje dzieci, mieszka z mamag;

Dorota (NIU:K:2) - lat 29, umiarkowany stopief niepelnosprawnoéci intelektual-
nej, pracuje na kuchni w Warsztacie Terapii Zajeciowej, razem z mezem mieszka
i wychowuje syna;

Dawid (NIU:M:3) —lat 29, umiarkowany stopien niepetnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, pracuje w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej;
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Tomasz (NIU:M:4) — lat 26, umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, pracuje w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej;

Kamil (NIU:M:5) — lat 27, umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z bratem i jego rodzina, uczestnik Warsztatu Terapii Zajeciowej, self-
-adwokat;

Justyna (NIU:K:6) —lat 39, umiarkowany stopief niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, jest uczestniczka Warsztatu Terapii Zajeciowe;j;

Piotr (NIU:M:7) — lat 60, umiarkowany stopieni niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka sam, jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajeciowej, kawaler, self
adwokat;

Joanna (NIU:K:8) - lat 42, umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z matka, prowadzi gospodarstwo domowe;

Marta (NIU:K:9) - lat 43, umiarkowany stopiefi niepelnosprawnosci intelektual-
nej, jest w zwiazku malzenskim, nie pracuje;

Mariusz (NIU:M:10) - lat 53, umiarkowany stopiefi niepelnosprawnosci intelek-
tualnej, mieszkaniec Domu Pomocy Spolecznej, kawaler;

Jadwiga (NIU:K:11) — lat 49, umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelek-
tualnej, nie pracuje, mieszka z ciocia, uczestniczka Srodowiskowego Domu Samo-
pomocy

Piotr (NIU:M:12) — lat 35, umiarkowany stopien niepelnosprawnosci intelektual-
nej, mieszka z matka, nie pracuje.

Analiza materialu empirycznego

W procesie analityczno-interpretacyjnym zebranego materialu zastosowano
koncepcje F. Schiitzego (2012), ktéra obejmowala nastepujace elementy: transkry-
pcje i nadanie tytuléw poszczegélnym wywiadom, analize formalng tekstu, opis
strukturalny narracji, analityczne abstrahowanie, poréwnywanie kontrastowe,
synteze. W praktyce badacz czesto wraca do juz wczesniej zrealizowanych eta-
pow analizy. Méwi sie wéwczas o ,kolowym modelu procesu badawczego, w kto-
rego trakcie poszczegélne etapy przenikaja sie, powtarzajg. Trudno okresli¢ mo-
ment zakoficzenia danego etapu postepowania analitycznego. Czesto wraca sie
bowiem do faz poprzednich, aby co$ uzupelnic, dookresli¢” (Kos 2013: 115).

Dla uporzadkowania p6t uznania/deficytu uznania ksztaltujacych tozsamos¢
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna, wykorzystano teoria uznania Honnetha,
ktora pozwolila ulokowaé wylonione w toku analizy kategorie w trzech plasz-
czyznach. Sg to sfera relacji emocjonalnych, sfera relacji prawnych oraz sfera
wspoldzialania spolecznego. Wyltonione kategorie maja znaczenie tak pozytyw-
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ne jakinegatywne dla narratoréw. Dla potrzeb artykutu przytoczono te fragmen-
ty narracji i te kategorie znaczeniowe, ktére zostaly najbardziej nasycone i naj-
pelniej ilustruja historie bohateréw narracji.

1. Sfera relacji emocjonalnych - kategorie ulokowane w tym polu uznania to:
osoby znaczace, wsparcie emocjonalne, samotnos¢, brak oparcia w rodzinie, kontro-
la. Badani ogromne znaczenie przywiazuja do relacji z najblizszymi im osobami,
ktérymi sa ich rodzice. Rodzice otaczajg ich troska, akceptuja ich niepelnospraw-
nos¢, przygotowuja do samodzielnoéci i realizacji r6znych rél spolecznych. Z ana-
lizy narracji wynika, ze najwigkszym autorytetem cieszy si¢ matka, ktéra zawsze
byla blisko, otaczala troska i mitoscia, ale takze konsekwentnie uczyta czynnosci
niezbednych do samodzielnego Zycia. Potwierdzajg to ponizsze wypowiedzi:

(NIU:K:9) ,Mama byla dla mnie wzorem, uczyla nas pracy, i wszystkiego”.

(NIU:K:9) ,Nikt nie jest taki jak mama, ona zawsze wiedziata co zrobi¢, zawsze
byla przy mnie... [...] W szkole mieliémy tam takie nauki rézne. Przysposobienie
w rodzinie bylo. Jak nie wiedzialam to mamy pytalam”.

(NIU:K:11) ,Mamusia to wszystko umiala, i ugotowala, uprata, wszystko powiem
pani. Dobra Zona byta, bo tatu$ to nic w domu nie robil”.

(NIU:K:11) ,Umiem ugotowac zupe..., mamusia mnie nauczyla, bo ja wszystko
umiem, i posprzataci ..., o na przyklad tadnie tez umiem si¢ ubra¢. Mamusia za-
wsze chwalila jak sie ubratam...”.

(NIU:M:5) ,W domu to ja nic nie robitem, miatem dobrze, bo wie pani mama
wszystko zrobila, to ale jak przyszedlem tu na warsztat, bo mama umarla, to ja

”

wiem, ze to nie bylo dobre, bo ja nic nie umiatem....”.

(NIU:M:5) ,Bardzo kochatem swojg mame, ona byta bardzo dobra dla mnie i mama
tezmnie kochata, [...] duzo mi ttumaczyla, ze kazdego trzeba szanowac¢, nawet je-
§li jest uposledzony, ale ze trzeba szanowac, bo kazdy czlowiek ma swoje prawa
[....]inie pozwalam zeby mnie kto obrazal, a jeszcze tutaj (Warsztat Terapii Zaje-
ciowej — uzup. I. M.) mnie wzmocnili w tym wszystkim...”.

(NIU:M:3) ,[...] Mama robila wszystko, bo ten..., ona nie pracowala, to ja oglada-
tem telewizor, no bo ja to lubig, lubie wycieczki ogladag, takie ten..., no programy
o wycieczkach. Mama gonita mnie do réznych rzeczy, ale jak powiedzialem, ze
ten..., no nie bede robi¢, to nie”.

(NIU:M:3) ,No moglem sie nauczy¢ czegos, bo ten..., mama chciala..., nieraz
plakata, ze ja tylko siedzeg i nic nie robig, nie chcialo, no ten zrobi¢ kanapki, czy
umy¢ szklanki, takie tam. [...] mama moéwila, ze jak umrze, to zebym do opieki nie
poszed!l to musze co$ umieg, ten...”.

(NIU:K:2) ,[...] bylo inaczej niz teraz, teraz jestem juz dorosla, [...] z mama cho-
dzitam na lody i do parku, w niedziele chodziliSmy, tata tez chodzit, potem do ko-
Sciola tez razem...”.
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(NIU:M:7) ,[...] jak moja matka zmarta, to ja mialem p6zniej druga mame, [...]. Ta
druga mama, co mnie wychowala, to mnie duzo nauczyta [...] no wszystkiego po-
wiem pani, ze jaiw domu sam i do pracy tam u nas poszedlem, wszystko...”.

W wielu opowiesciach matka byla tg osoba, z ktérg badani tworzyli wyjatko-

we relacje otrzymujac ogromne wsparcie emocjonalne. Byly tez i takie biografie,
gdzie badani nie wypowiadali sie dobrze o rodzicach, do§wiadczajac z ich stro-
ny braku milosci, akceptacji, opieki i troski:
(NIU:K:1) ,[...] wlasciwie to ja nie miatam dobrych kontaktéw z mama, tak jak nie-
raz corka z matka, nie? No ona pewnie chciala dla mnie inaczej, ale jest tak...,
moze dlatego ze musialam wszystko sama to nieraz mysle, ze to glupie, albo ze
inaczej trzeba bylto zrobi¢, nie wiem...”.

(NIU:K:1) ,no nigdy nie powiedziala (matka — uzup. .LM.), ze jest ze mnie dumna,
czy co$, nie? Zawsze bylo co$ nie tak, zawsze nie tak ona by chciata [...]. No na
pewno, ale na pewno moja mama by chciata, zebym to zrobita inaczej, zebym ina-
czej miala swoje zycie, ale tak sie nie udato, nie? [...] no mama pewnie by chciala,
zebym miata lepiej, ale ona zawsze kazala mi zrobi¢ tak czy tak, ja sama nie moglam
bo mama kazala mi inaczej, nie moglam sama czegos$ podja¢, tylko zawsze mama
dyrygowala, nie? [...] ona tez niczego nie miala, ale jej nic nie bylo potrzebne,
a mnie caly czas, to to zZle to tamto Zle [...]".

Analiza narracji ukazuje osoby, ktére przez swojg niepelnosprawnosé¢ do-
$wiadczyly pogardy i odtracenia. Przykladem jest biografia mezczyzny, ktéry
w dziecifistwie byl ofiarg przemocy psychicznej i fizycznej. Sprawca byl ojciec
narratora, ktéry nie zaakceptowal niepelnosprawnosci syna. W konsekwencji ba-
dany doswiadczal upokorzeni, odrzucenia i ciagltej krytyki. Podczas wywiadu
wrdcily negatywne emocje, wywolujac u badanego 1zy. Rekonstrukcja doswiad-
czen z dziecinstwa okazala sie trudna i bolesna.

(NIU:M:4) ,[...] ojciec pil, znecal sie nad rodzina...za malego pamietam...przy-
szedl napity i zaczal mnie dusi¢...pomysli pani?..., Czutem wtedy nienawis¢ do
niego...”.

(NIU:M:4) ,No nie powiem ze bylto milo, bo on mi to pokazywal, ze mnie nie cier-
pi, ale co ja moglem zrobi¢? [...] czulem sie jak wie pani, taki niepotrzebny, jak

(NIU:M:4) ,(...) w ogdle jak..., o brzydkimi stowami powiedzial... a kazal Ci kto
i szly takie brzydkie slowa, ze az sluchac¢ sie nie moglo...”

(NIU:M:4) ,[...] Ojciec od malego mial mnie gdzies, takze... ale co ja moglem zro-
bi¢? Musialem z tym walczy¢...[...]”

(NIU:M:4) , [...] jak przychodzil pijany to styszatem, no..., takie brzydkie stowa,
nie bede méwi¢, ale na ha i ka, to na mnie. (....) bardzo mnie to bolato. My$lalem
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wtedy, ze nigdy nie bede taki jak on, ze jak bede mial dzieciaka, to ze bede go ko-
chatl, a nie tak wyzywat jak on mnie (tzy)”.
(NIU:M:4) ,[...] bo jak kto$ ma takie podejscie do dzieciaka swojego, to powiem
pani nie powinien by¢ ojcem..., [...] ja to jakby go nie bylo to byloby najlepiej”.
Wyjatkowa relacje badany tworzyl z matka, ktéra byla najwazniejsza osoba
w jego zyciu. To ona otaczala go miloscig bezwarunkowa i wspierala w kazdej sy-
tuacji. Relacja z matka rekompensowala brak relacji z ojcem, ale dawala przede
wszystkim sile do odpierania atakéw agresji z jego strony:
(NIU:M:4) ,[...] on to, w ogoéle dla niego jakbym nie istnial, ale mama zawsze ze
mna wszedzie..., i to ona nauczyla mnie walczy¢ o wszystko, bo jakbym byt taki
jak on, to bym siedzial i piwko, telewizor, wie pani jak to jest”.
(NIU:M:4) ,Mama to by za mna wtedy w ogief poszla..., powiem pani tak..., oj-
ciec..., podam pani taki przypadek..., musze jecha¢ do Olsztyna na komisje..., czy
co$ tam do lekarza, a ojciec...: a jedZ z matka..., sie nie interesowal..., i tak zawsze
bylo..., ale mama to zawsze dla mnie wszystko powiem pani”.

(NIU:M:4) ,[...] no to pomyéli pani..., wolal sobie w domu, po robocie przespac sie,
a mama caly dzieh ze mna siedziala..., $pigca nie Spigca...zawsze przy mnie”.

W kilku narracjach bardzo mocna wybrzmiewa nadmierna kontrola ze strony
rodzicéw, ktorej dorosli narratorzy nie sa w stanie sie sprzeciwic, ale sa jej bardzo
$wiadomi. Kontrola rodzicow dotyczy réznych plaszczyzn funkcjonowania roz-
mowcow, ale najbardziej widoczna jest w zakresie relacji intymnych:

(NIU:K:6) ,Doroslos¢ to jest samodzielne zycie, zeby mieszkaé sama, zeby decy-
dowac o sobie, zeby sobie radzi¢ samodzielnie..., oplaty, rachunki, znalez¢ sobie
mieszkanie, zalozy¢ wlasna rodzine i pdjs¢ do pracy. [...] to tak sobie to wyobra-
zam, ale nie wiem kiedy tak bede mogta robié...”.

(NIU:K:6) ,[...] w domu nie, w domu rodzice to czesto mi mowili, ze jestem cho-
ra..., [...] nie wiedzialam, Ze moge zy¢ jak wszyscy, bo wszyscy jesteSmy réwni”.
(NIU:K:6) ,Na razie mieszkam z rodzicami, zebym zobaczyta jak dorostos¢ dziata.
[...] to taki pomyst rodzicow...”.

(NIU:K:6) ,[...] ale jeszcze bym chciala nauczy¢ sie by¢ samodzielna...”.

(NIU:K:6) ,[...] bo teraz to rodzice nie pozwalaja [...] jak rodzicow zabraknie to za-
mieszkam sama..., ze mam taki dom przepisany, ze to jest moje mieszkanie.
I chcialabym pracowacé oczywiscie, zeby zarobi¢ pienigzki i by¢ samodzielna, [...]
wazne, zeby zarobi¢ na utrzymanie”.

(NIU:M:3) ,No druga rodzine trzeba mie¢, tez jest tak dobrze..., tylko druga rodzi-
ne jak masz..., to ludzie cie szanujq i mitoscia...,mitos¢..., Jeszcze nie gadatem...,
kiedys, jak mamy i taty zabraknie, to potem sam bede..., to wtedy bede moégt. [...]
wtedy inaczej ludzie patrza, nie? bo wiadomo...”.
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(NIU:M:3) z rodzicami tylko mieszkam..., chcialbym sam by¢..., [...], ozeni¢ sie kie-
dys..., mie¢ dziewczyne...”

(NIU:K:8) ,Ja juz raz miatam chlopaka, ale wtedy Kazik (ojciec — uzup. I.M.) po-
wiedzial, ze ma wiecej do nas nie przychodzi¢. [...] On byt z wioski tu obok, ale
pani, on byl taki fadny, jak ja go kochatam, tak lubitam sie do niego przytula¢, bo
tadnie pachniatl. [...] i Kazik wtedy powiedzial, Ze mam sobie znalez¢ jakiego$ nor-
malnego i go wtedy pogonil. Pani jak ja wtedy plakatam, jak tesknilam za nim,
uciekalam do niego, ale jak Kazik raz mi wpieprzyl, to juz wiedzialam, ze zartéw
nie ma”.

(NIU:K:8) ,Teraz pani jest inaczej, ja tak nie kocham Edka, ale samemu tez jest Zle
[..]".

(NIU:K:8) ,Pani no jakbym miala meza i dziecko to by tak byto jak u wszystkich,
a tak to zawsze jestem takq Asig, jakbym mala dziewczynka byla...”.
(NIU:K:8) ,No wiadomo, ze chce mie¢ dziecko, ale najpierw $lub musi by¢, bo Ka-
zik zawsze méwil, Zeby po kolei bylo, Zebym z brzuchem nie wroécila, bo sie¢ chyba
powiesi ze wstydu...”.

(NIU:M:12) ,Tak wlasnie czuje, ze rodzice traktuja mnie za doroslg osobe. [...]
W sumie tata troche traktuje mnie jak takie dziecko. Sam powinienem sie uczy¢
wszystkiego, a nie, ze on mnie bedzie przez cale zycie wyreczal”.

W innych opowiesciach zostalo podniesione ogromne zaangazowanie rodzi-
cow, ich troska i milos¢, ale takze akceptacja zycia, ktore zostalo wybrane przez
badanych:

(NIU:M:12) ,Rodzice wspieraja mnie caly czas. No méwia mi, ze wszystko bedzie
dobrze, ze mam si¢ nie martwic, ale jak sie takimi rzeczami nie przejmowac. Cho-
ciaz sie juz, w ogoble nie przejmuje. [...] i zawsze moglem na nich liczy¢, bo tylko
mnie maja to wiadomo, ze..., ale duzo mnie tez uczyli i nie traktowali jak nie-
pelnosprawnego, tylko musialem zrobi¢ no na przyktad kanapki, czy posprzatac
po sobie...”.

(NIU:M:12) ,Rodzice caly czas mnie tak uswiadamiali, zebym wiedzial co mam
robi¢, jak ich zabraknie, bo mama to czasami plakala, ze trafie do domu opieki [...]
ale teraz to oni juz wiedza, Ze ja sobie poradze”.

Dobre wspomnienia z domu rodzinnego ma badana, ktéra miata kochajacych
i wspierajacych ja rodzicow. Akceptowali oni wybory cérki i jg sama, jako osobe
z niepelnosprawnoscia. Wspomnienie niezyjacych juz rodzicéw, to bolesne do-
$wiadczenie, ktére moze oznaczaé ogromna tesknote za nimi:
(NIU:K:2) ,[...] bo to bylo wida¢, ze sie kochaja, Ze tata nigdy nie zostawil mamy,
zawsze razem jak co§, te problemy, to wiadomo, ze oni razem, mama zawsze
mogla liczy¢ na tate, zawsze...”.
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(NIU:K:2) ,Moich rodzicoéw juz nie ma, ale jak byli, to bylo lepiej, dobrze bylo.
Mama byla dobra, a tata taki madry byt. Wiem, Ze bardzo mnie kochali... (placz)”.
(NIU:K:2) ,[...] bylo inaczej niz teraz, teraz jestem juz dorosla, [...] z mama cho-
dzitam na lody i do parku, w niedziele chodzilismy, tata tez chodzit, potem do ko-
Sciola tez razem...”.

2. Sfera relacji prawnych — w tej plaszczyZznie uznania, po analizie materiatu
empirycznego, wyloniono takie watki jak: szacunek, sprawstwo, samodzielnos¢,
niezalezno$¢, decyzyjnosé. Sa to kategorie, ktére nabieraja ogromnego znaczenia
dla narratoréw. Bedac decyzyjnym i sprawczym badani czujg si¢ doroéli i trakto-
wani na réwni z innymi. Czesto podkreslaja w swoich wypowiedziach: ,zyje jak
wszyscy”, ,moge zy¢ jak wszyscy, bo wszyscy jestesmy réwni”. Dlatego rozméw-
cy przykladaja ogromna wage do autonomii, ktéra w ich odczuciu utozsamiana
jest z dorostoscia. Maja $wiadomos¢ takze tego, ze dorosto$¢ wiaze sie z szacun-
kiem, ktéremu nadaja ogromne znaczenie. Dowodza tego stowa kobiety, ktéra
jest mieszkanka Srodowiskowego Domu Samopomocy. Narratorka po $mierci
ojca jest pod opieka ciotki. Z narracji kobiety wynika, ze dzieki pobytowi w pla-
cowce czuje sie szczeliwa i spelniona. Wczesniej nie doswiadczata takich relacji,
w ktérych traktowana byla jak dorosta. W placéwce czuje sie powazana i szano-
wana:

(NIU:K:11) ,[...] tutaj kazdego traktujg bardzo dobrze, [...] szanujg nas, bo my je-
stesmy dorodli, a nie dzieci...”.

(NIU:K:11) ,no tu jest lepiej niz w domu, bo tam siedzialam tylko z tata, a tu jest
duzo ludzi i caty czas co$ sie dzieje, a w domu to tylko telewizja i telewizja... [...],
zawsze tu grzecznie i pelna kultura, tak, bo my doroéli jestesmy”.

Te same kategorie wybrzmiewaja w biografii mezczyzny, ktéry mieszka
w Domu Pomocy Spolecznej. Badany uwaza, ze dorosioé¢ wymusza szacunek
i powazanie ze strony innych, jednak on tego nie dodwiadcza w relacjach z perso-
nelem. Swiadomy jest infantylnego podejscia do wlasnej osoby, co bardzo ujmuje
jego godnosci:
(NIU:M:10) ,Pani no traktujg mnie jak dzieciaka, a ja swoje lata mam [...] to az nie-
mile jest, bo tak jakbym glupi byt i nie wiedzial, Ze tak mnie traktuja...”.
(NIU:M:10) ,Kazali mi pani i$¢ do ogrédka robi¢, a ja nie chcialem, bo chcialem
pani telewizor ogladac. [...] a to kazali mi na kuchnie i$¢, no to pani, gdzie ja do ga-
réw...?, nic sam nie moge zrobig, [...]".
(NIU:M:10) ,Ja nie jestem glupi, ja tu jestem (w domu pomocy spolecznej— uzup.
L.M.) bo zostalem sam, [...] sam moge my$le¢ za siebie, a nie mi zycie marnuja”.
(NIU:M:10) ,Ja to najbardziej chcialbym by¢ wolny, taki wie pani, bez tych ludzi,
co moéwig ze trzeba $niadanie, czy spacer. Oni mi nie daja wolnosci...”.
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(NIU:M:10) ,Ja tu nie nauczony jestem zy¢, to mi tu nie dobrze..., jak w klatce sie
czuje..., [...] u siebie zeby zamieszka¢ to moje najwigksze marzenie”.

Szacunek, godnos¢, powazanie w odczuciu niektérych badanych zyskuje sie
poprzez prace. To dzieki niej mozliwe staje sie realizowanie atrybutéw dorostosci,
tak waznych dla badanych. Przykladem mogg by¢ ponizsze wypowiedzi:

(NIU:M:4) ,tak, bo czesto..., teraz zaczatlem pracowac to moge i rodzinie poméc.
Oczywiscie tam tez zaczalem powalczy¢ o swoje prawa, to znaczy..., o to, zeby
mnie wreszcie ojciec..., powiem pani to troche skomplikowane..., rézne sytuacje
sa..., ale teraz to ja wiem ze moge powalczy¢, bo wezesniej to z czym mogtem, z ni-
czym, teraz mam prace to dla niego jestem wazny...”.

(NIU:M:4) ,[...] no wczeéniej to powiem pani nie mial powodu Zeby mnie szano-
wag, ale teraz to..., no wiadomo, ze jak ludzie pracuja, to si¢ ich szanuje...”.

Inny narrator czuje sie szczesliwy z podjetej w Zaktadzie Aktywnosci Zawo-
dowej pracy, za ktérg otrzymuje wynagrodzenie. Dzieki temu czuje sie szanowa-
ny, niezalezny i ma poczucie normalnosci:

(NIU:M:3) ,Szczedliwy jestem...,, wpierw chodzitem na warsztaty tutaj, a potem
poszedlem do ZAZ-u. Jak bym nie chodzil na warsztaty, to w domu bym sie-
dzial..., ale w warsztatach nie zarabialem pieniedzy, tylko kieszonkowe zara-
bialem, a tu zarabiam pienigdze i jestem szczesliwy”.

(NIU:M:3) ,No teraz to szczesliwy jestem, chociaz ten..., wczesniej tez bylo okey,
ale teraz to naprawde szczesliwy jestem [...] no i kazdy juz bedzie mnie szanowat,
bo wiadomo praca, nie?”.
(NIU:M:3) ,[...] samodzielny jestem, bo pracuje, wykonuje obowigzki w pracy tez,
sam..., samodzielny..., mam prace..., wyplate dostaje, ze mam pieniazki na zy-
cie..., zyje tak jak wszyscy”.

Podjecie pracy oznacza dla badanych samodzielnos¢, niezaleznos¢ i realizacje
wilasnych planéw zyciowych:
(NIU:M:5) ,[...] znalez¢ prace, bo dzieki temu bede moégl przeprowadzi¢ sie do
wlasnego domu, bo teraz wiadomo, no mieszkam z bratem, ale on ma juz swoja
rodzing i ja tez chcialbym mie¢ swojq rodzine (....) zalozy¢ rodzine, ale wiem, ze
bez pracy to raczej rodziny sie nie zalozy, bo nie bedzie sie z czego utrzymac. Dla-
tego teraz ucze sie duzo rzeczy, zeby znalez¢ prace...”.
(NIU:M:5) ,Ja duzo sie juz nauczytem, bo chce i§¢ do pracy, bo pienigzki trzeba
zarabiag, [...] chce by¢ jak méj brat, bo on tez pracuje, bo doroéli pracuja i ma zone
i dziecko i na to wszystko trzeba zarobié. Praca jest bardzo wazna, bo jak sa pie-
nigzki to mozna wszystko”.
(NIU:M:3) ,Znaczy teraz jestem samodzielny, mam prace i zarabiam pienigdze na
zycie. To ten..., moge sam decydowac, a wcze$niej to musiatem od rodzicéw bra¢
pienigzki, ale oni no wiadomo, ten..., nie zawsze mieli to ja siedzialem w domu”.
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Duzo miejsca w narracjach badani poswiecaja samodzielnosci, decyzyjnosci,
sprawczoéci. Kategorie te cho¢ wybrzmiewaja w kazdej biografii, to jednak nabie-
raja innego znaczenia dla badanych. Sens zalezy od kontekstu, w jakim ulokowa-
na jest badana osoba. Przykladem sg wypowiedzi narratoréw, ktore tylko z pozo-
ru mowig o tym samym:

(NIU:M:4) ,[...] bardziej sie stalem przez to samodzielny i taki..., no moge sam, ze
moge o sobie sam zadecydowa¢. Teraz obecnie chodze, jezdze rowerem, czesciej
po miescie chodze, takze duzy sukces. Udalo sie wywalczy¢ malymi krokami”.

(NIU:M:4) ,[...] udalo mi sie powalczy¢, zeby samemu dojezdza¢. Musialem ro-
dzicom da¢ do zrozumienia wie pani, ze jestem dorosly i ze sam podejmuje pew-
ne decyzje i koniec kropka. Tak musialem zrobi¢, bo ja wiem, Ze oni z troski, ale to
nie mozna tak, to bylo dla mnie takie, no wie pani, takie ciezkie”.

(NIU:M:5) ,[...] ale tak naprawde to chyba po $mierci mamy taki samodzielny sie
zrobilem, no wiadomo..., inne zycie przyszlo, ja przyszedlem tutaj i juz nie chce
innego zycia, bo tu dla wszystkich jestem dorosly i wszystko robie sam”.

(NIU:M:5) ,Teraz czuje sie dorosty, bo sam tu (Warsztat Terapii Zajeciowej —
uzup. LM.) przyjezdzam, bo kiedy$ to po mnie samochdd przyjezdzal, ale teraz
sie juz nauczylem, sam robie kawe, [...] do sklepu wychodzimy na zakupy, sam
umiem ciasto upiec, albo kotlety usmazy¢. Tu sie tego nauczylem, bo jestem juz
dorosly. [...] i w domu tez umiem kanapki zrobi¢, albo opiekuje sie Adasiem (bra-
tanek — uzup. ILM.), powiem pani, ze duzo robi¢ sam”.

(NIU:K:8) ,Ja wszystko teraz robie prawie sama, bo Danka (matka — uzup. .LM.) to
ona juz szybko meczy si¢, a Kazik (ojciec narratorki — uzup. LM.), to powiem pani,
ze juz z 10 1at jak nie zyje. [...] jak oni byli w polu to trzeba byto robi¢ w podwaérku
i wtedy Bozena (siostra — uzup. I. M.) mnie uczyla wszystkiego, no prania, goto-
wania, obrzadku i takie tam, no sama pani wie co w domu sie robi. [...]".
(NIU:K:8) ,No wiadomo przeciez..., dorosty moze sie ozeni¢, moze mie¢ dzieci
i nie musi nikogo sie stuchac”.

(NIU:K:8) ,[...] tak swoje zdanie mie¢ pani, i zeby nikt nie mégt go zmieni¢, zeby
miec¢ co$ do powiedzenia, a nie tak, bo kto$ wie lepiej, bo ty jestes glupia.... [...]
a tak jak jestem juz dorosta to sama decyduje, sama moge wybiera¢, bez niczyjej
zgody, no tak czy nie?”.

(NIU:K:2) ,[...] jestem samodzielna..., No mam satysfakcje z tego..., ze sama podej-
muje decyzje, Nie chcialabym, zeby kto§ za mnie..., jestem odpowiedzialna i od-
powiadam sama za swoje ten... co robie. Podoba mi sie tak jak jest, bo nie musze
robi¢ tego, co mi inni méwig”.

(NIU:K:11) ,Moglabym sama mieszka¢, sama, bo dorosli mieszkaja sami, a ja
wszystko umiem zrobi¢: $niadanie, 16zko poscieli¢, ubra¢, no tak...”.
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(NIU:K:6) ,Nauczylam sie samodzielnego zycia, umiem kroi¢ w domu, obra¢ wa-
rzywa... ostatnio zrobilam sama obiadzik, umiem sama zrobi¢ pranie, czy kanapki
umiem sama zrobi¢ i zakupy robie sobie sama, chodze tez sama na poczte”.

(NIU:K:6) ,[...] to znaczy probuje sama si¢ uczy¢, powoli tam..., wezedniej robilam
oplaty za gaz, za prad..., tez sama poszlam tam z takim wydrukiem..., umiem
wszystko wypelni¢, tak jak na poczcie, u lekarza wszystko, za wode wszystko,
mieszkanie, albo w banku tez mozna zaplaci¢, tez mie¢ swoje konto, mie¢ wilasne
pienigdze..., utrzymywanie”.

(NIU:K:6) ,Robie rozne rzeczy, tak jak tutaj na warsztatach jestem w kuchni..., ro-
bie to co umiem, sprzatac tez umiem, sama tez prasuje..., tylko nie myje okien...,
sama sprzatam, odkurzam i wycieram kurze i lazienke sprzatam”.

(NIU:K:9) ,Rodzice traktowali mnie jak dorosta. No bylo normalnie, ze trzeba do-
rosngé, usamodzielnic sie. Nie zawsze si¢ bedzie z rodzicami i zy¢ sama na siebie,
tak. Ludzie tez traktuja mnie jak dorosta”.

Inny badany o swojej samodzielno$ci méwi tak:

(NIU:M:7) ,[...] ja pralke juz umiem wlaczy¢, ja w domu sobie sam..., [...] Ja
sprzatam, ja chowam, ja odkurzam, ja wszystko robie, garnki zmywam, no jestem
sam wiadomo. Ja mam bardzo duze mieszkanie, bo ja mam 2 pokoje, mieszkam
W 4-ro rodzinnym domu, mam duzg kuchnig, 2 pokoje, lazienke i u gory tazienka
ijeszcze pokdjistrych duzy, ale se daje rade. Ja jestem zadowolony, ze ja jestem...,
bo ja jestem nauczony,[...] Wszystko oplacam sam”.

Ten sam badany, ktéry jednoczesnie jest self-adwoaktem zwraca ogromna
uwage na szacunek i godnos¢ swoja i innych 0s6b z niepelnosprawnoscia:

(NIU:M:7) ,[...] mam jezdzi¢ na prelekcje do Olsztyna, jak mam ten dzief o nie-
pelnosprawnosci to jezdzitem na prelekcje do Olsztyna, tu nas zapraszajg mowi-
my o tym, ze jesteSmy tacy sami jak Wy i chcemy zy¢ godnie, tak jak kazdy
czlowiek wolny w wolnej Polsce..w wolnej Polsce tak? Ale to niech nas trak-
tuja...bo ja widze po sobie na wsi jak bylo, teraz juz jak do tych starych adwokatéw
naleze...to ja Pani powiem, bo nikt nie styszy, jak zaczalem jezdzic¢ to zaczeli mo-
wi¢, ze do glupich jezdze tak? A mnie to bolalo serce, ja przepraszam, ja jestem
niepelnosprawnym czltowiekiem ja do glupich nie jezdze, a glupi to tez czlowiek
itaki...czy bezdomny czy jakis to kazdy musi mie¢ szacunek dla drugiego czlowieka”.
(NIU:M:7) ,[...] jakby czlowiek nic nie ruszyt to by nic nie zalatwit..., mi dali na to
przyklad, zeby nauczy¢ ludzi, jak nas traktowa¢, jaki szacunek mie¢ trzeba i my sie
uczymy dla kazdego... nas jest tu tule i my musimy sie uczy¢... mamy regulamin
warsztatéw i musimy sie szanowac. Nie mozemy jeden drugiego wyzywag, [...],
kazdy jest czlowiekiem i nie mozna ponizac¢ takiego czlowieka, bo dla mnie to jest
godnosc i szacunek trzeba mie¢ dla tego czlowieka, dla wszystkich ludzi”.
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3. Sfera wspoldzialania spolecznego — w ramach tej sfery uznania zostaly
wylonione nastepujace kategorie: swiadomos¢ swoich praw, poczucie wlasnej
wartosci, poczucie normalnosci, rozwdj osobisty. Nabierajg one dla narratoréw
istotnego znaczenia, szczegdlnie ze bardzo czesto — jak wynika z narracji — odbie-
rano badanym mozliwos$¢ wypowiadania sie we wlasnym imieniu, jako osobom
nieSwiadomym swoich praw i potrzeb. Badani podkreslaja fakt posiadania nie-
pelnosprawnosci intelektualnej, ale podkreslajg takze koniecznoé¢ szanowania
kazdego czlowieka. Majg $wiadomos¢ praw im przystugujacych i dodwiadczaja
ogromnych przykrosci, kiedy prawa te sa lamane. W swoich wypowiedziach pod-
kreslaja podmiotowos¢ wynikajaca z istoty czlowieczenstwa:

(NIU:M:5) ,[...] kazdy czlowiek ma by¢ szanowany, a mnie, no kiedys..., powie-
dzieli, $miali sie ze mnie, ze glupiiwie pani, to takie przykre bylo, i Ze ja sam to nic.
Bo kiedys posztem do sklepu, zeby zakupy zrobi¢ dla Aski (bratowa — uzup. LM.),
inie wiedziatem, gdzie mam szukac i no troche, no przyznam sie, ze sie zgubilem,
a ta sklepowa od razu, ze ja nie moge sam po sklepie chodzi¢, tylko z dorostymi
i takie wie pani przykre rzeczy méwila. Ja juz sam robitem dla Aski zakupy, a ta

”

sklepowa potraktowala mnie jak dziecko, a nie jak doroslego....”.

(NIU:M:5) ,[...] kazdego czlowieka trzeba szanowa¢, uposledzonego tez, bo to tez
czlowiek, tylko ze ma on problemy, bo wiadomo, ale tez czlowiek”.

(NIU:M:5) ,Bardzo kochatem swoja mame, ona byta bardzo dobra dla mnie i ma-
ma tez mnie kochata, [...] duzo mi ttumaczyla, ze kazdego trzeba szanowa¢, nawet
jeslijest uposledzony, ale ze trzeba szanowag, bo kazdy cztowiek ma swoje prawa
(....) inie pozwalam Zeby mnie kto obrazal, a jeszcze tutaj (Warsztat Terapii Zaje-
ciowej — uzup. I. M.) mnie wzmocnili w tym wszystkim...”.

(NIU:M:5) ,[...] bo ludzie myéla ze niepetnosprawni to gorsi ludzie, a ja nie uwa-
zam, zebym byl gorszy. Owszem musze sie jeszcze duzo rzeczy nauczy¢, no bo
wiadomo, ale nie jestem gorszy..., [...] to wszystko tu sie zaczelo, bo tu nauczytem
sie by¢ dorosly”.

(NIU:K:8) ,Pani u mnie to tak bylo..., Ze ja sobie mysle, Ze jak jest cztowiek, to
trzeba go szanowacijuz, a czy on jest uposledzony czy nie, to pani, to juz nie waz-
ne. [...] Ja sama wiem, co jest dla mnie najlepsze, bo co kto moze o mnie powie-
dziec...”.

(NIU:K:8) ,[...] nie lubie jak kto§ mi nakazuje, to wtedy robie sie zla, bo ja glupia
nie jestem, zeby ktos..., jestem u siebie, i nieraz jak kto méwi, ze mam zrobic to czy
tamto, to od razu mu méwig, ze ja sama wiem, co mam robié. No pani mam racje
czy nie? To¢ stara krowa ze mnie ($miech), zycie znam, a kto$ to myéli, ze moze
mnie pouczac [...]".

(NIU:K:1) ,No ja sie dobrze czuje z tym (z dorostoscia — uzup. I.M.), bo nie lubie
jak ktos mnie dyryguje, albo namawia do czegos..., sama moge o sobie zadecydo-
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wac, nie? Zle bym sie czula jakby kto§ namawial mnie do czegos, albo jakby za
mnie podjat jaka$ decyzje. Po prostu zle. I wtedy po prostu Zle bym sie czufa.
Wiem co robie, wiem gdzie ide. Chyba nie jestem az tak mocno chora, zebym nie
zrobila czegos$, tak. A jeszcze jestem na tyle zdrowa, ze mam tyle sily i zrobie to,
nie?”.

(NIU:M:7) ,My walczymy o swoje prawa, obowiazki, o godnos¢ czlowieka, o ludz-
kos¢, zebysmy mieli takie same... prawa jak wszyscy”.

(NIU:M:7) ,Ja mowie glupi to nie jestem, bo glupi to jest tez kazdy czlowiek i kaz-
dy chce zy¢ i kazdy chce walczy¢ o swoje prawa tak?”.

(NIU:M:7) ,I ja wlasnie dlatego zostalem adwokatem Zeby walczy¢, zebySmy
wszyscy walczyli o te swoje prawa. Nie tylko o nas ale i dla ludzi o godnos¢”.
(NIU:M:7) ,[...] i powiedzialem, ze walcze o swoje prawa o ..., bo je mam, powie-
dziatem im o tym i mam $wigty spokdj”.

(NIU:M:7) ,[...] trzeba wszystko o swoje walczy¢ i musimy walczy¢, bo jak nie be-
dziemy walczy¢ o swoje prawa to ludzie beda nas caly czas ponizac i caly czas
beda...no niestety taka prawda jest”.

Badani podkredlaja, iz przedmiotowe traktowanie przez spotecznosé lokalng
ponizato ich i odbierato im godnos¢. Skutkowato takze zanizona samooceng i izo-
lacja spoleczna. Doswiadczali woéwczas bardzo przykrych uczué:

(NIU:M:5) ,[...] ja rzadko wychodzilem, bo $miali sie ze mnie, wytykali, (...) no to
bylo bardzo przykre, bo ja wiem, ze jestem uposledzony, ale nie jestem, taki wie
pani, jak oni méwia, ze glupi, czy debil”.

(NIU:M:5) ,Ja nie mialem kolegéw, bo oni mnie traktowali jak..., jak jakiego$

$miecia, to ja zawsze z mama w domu siedzialem, no ale wiadomo, chcialo sie do
ludzi...”.

(NIU:K:2) ,No raz czy dwa zle sie czutam i musialam po prostu by¢ w szpitalu
(psychiatrycznym —uzup. I. M.), bo przejmowatam sie tym, co ludzie méwia...”.
(NIU:K:2) ,Nie chce teraz tego wspominac.., bo bylo mi przykro i bardzo
plakatam...”.

W jednej z narracji uwidacznia sie ogromna $wiadomos¢ siebie, poniewaz
mezczyzna podkresla swojg dojrzaloé¢ fizyczng, metrykalng, ale méwi takze
o braku dojrzalosci emocjonalnej i mentalne;:

(NIU:M:12) ,W sumie trudno jest niepetnosprawng by¢ dorosta osoba. [...] Do-
rosla jest by¢ tatwo, mozna by tak to powiedzie¢, ale niepelnosprawna w sumie
nie, [...]".

(NIU:M:12) ,Dorosta osoba jest samodzielna, jest odpowiedzialna, odpowiedzial-
na za inne osoby. Dorosly jestem cialem, a nie umystem”.
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Uznanie dorostosci os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w kwestiach
elementarnych, jak samodzielne zamieszkanie, podjecie pracy i zalozenie rodziny,
daje badanym poczucie spetnienia. Dzigki akceptacji swojej dorostosci, planujg oni
dalszy swoj rozw0j, ktéry zwigzany jest z aktywnoscig na réznych polach:
(NIU:K:2) ,Chciatabym nauczy¢ sie niemieckiego, nooo jak sie to méwi..., wyje-
cha¢ gdzie$ do sanatorium, zeby odpocza¢ czy na jakie$ tam..., do innego miasta...,
[...] bo trzeba ze soba co$ robi¢, zeby sig rozwijac”.

(NIU:K:9) ,Na pewno bede chciala zda¢ prawo jazdy. Mam sie zapisa¢, sprobo-
wac. Troche samochodem jezdzitam i troche mnie zaczyna juz ciggna¢ dalej, nie
wiem jakbym w zime dawala rade jezdzi¢, nie”.

(NIU:M:7) ,[...] no i méwig, bede sie uczyl tego angielskiego od wrzesnia, to mam
nadzieje, ze sie zalapie, bo ja jestem taki rozumny to...chcialbym tam nawigzac
kontakt, zapozna¢ sie”.

(NIU:M:7) ,[...] ja bym tak jeszcze chcial, Zeby sie te marzenia no..., chcialbym tym
piosenkarzem zostac. [...] moje marzenia to zebym $piewal, bo to mi sie to..., i tak
taficzy¢ lubig..., to mi si¢ to wszystko..., moje marzenie to zeby niepelnosprawni
byli traktowani jak kazdy czlowiek. I zeby ten szacunek mieli do nas, godnos¢
czlowieka. My jesteSmy tez ludzmi, nie jesteSmy zwierzetami”.

(NIU:M:3) ,caly czas do przodu..., sukcesy trzeba lapaé. Sukcesy sa wazne, bo jak
zycie sie nie koficzy to mozna sie¢ nauczyc¢ wreszcie czego$, pare fajnych rzeczy |...]
wyjecha¢ gdzies, zwiedzi¢ [...]".

(NIU:M:3) ,Jeszcze mam marzenie, zeby ze spadochronu skoczyé¢... [...] Mam ma-
rzenie..., gdzie$ wyjechac jeszcze, gdzie$ za granice”.

(NIU:M:3) ,[...] na rynek pracy chcialbym..., otwarty po tym..., bo tu stalej
pracy nie ma, no...tutaj zaklad aktywnosci jest. [...] teraz tez dobrze si¢ czuje, ale
nie wiem jak...,, jak sam bede..., dopdki ten...,, a pézZniej to na otwarty rynek
chcialbym, nie?”.

Préba podsumowania

Z analizy narracji wynika, ze dorosle osoby z umiarkowang niepetnospraw-
noscia intelektualng majg $wiadomo$¢ uznania i nadaja mu ogromne znaczenie.
Uznanie przez rodzicéw, znajomych, specjalistéw czy osoby z otoczenia spotecz-
nego powoduje, ze osoby te stajq sie bardziej pewne siebie, zyskuja wieksza Swia-
domos¢ przystugujacych im praw, daza do samodzielnosci, niezaleznosci i wyra-
zania swojej dorostosci w kazdej plaszczyznie zycia spolecznego. Najbardziej
znaczace jest uznanie ze strony najblizszych. Z analizy narracji wynika, ze kapital
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domu rodzinnego jest bardzo znaczacy w budowaniu tozsamosci i wplywa na da-
Isze, dorosle zycie. Z opowiedzianych historii mozna wnioskowa¢, ze milos¢, sza-
cunek, akceptacja, zrozumienie i wsparcie ze strony rodziny powoduja, ze osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualna bardziej sa przygotowane do samodzielnej
i autonomicznej dorostosci. Przy ogromnym zaangazowaniu osob ich akcep-
tujacych, nabywaja kompetencji do pelnienia rél spolecznych w réznych polach
spolecznego egzystowania. Dzieki temu konstruuja swojg tozsamos¢ i majg po-
czucie odrebnosci, a jednoczednie przynaleznosci do grupy. Ksztaltowana w ten
sposob osobowosé badanych, pozwala sie im otworzy¢ na ludzi, na nowe doswia-
dczenia i podejmowaé nowe wyzwania. Badani maja pozytywny obraz wlasnej
osoby, co znajduje — w ich rozumieniu — odzwierciedlenie w aprobujacym ich
postrzeganiu przez otoczenie spoleczne. Dzieki temu postrzegaja wlasna nie-
pelnosprawno$¢ w kategorii normalnoéci. Taka postawa sprzyja wspélnotowosci
i integracji oséb pelno i niepelnosprawnych oraz pozwala osobom o niepelnej
sprawnosci czu¢ sie potrzebnymi, spelnionymi, odpowiedzialnymi oraz mie¢ po-
czucie ze sa ,50b3” i ,u siebie”. Wazne jest tez, aby pomoéc im w zrozumieniu
,samego siebie” i aby ich relacje opieraly sie na zrozumieniu innych ludzi. Zrozu-
mienie siebie i poszanowanie tego co posiadaja jako osoby, wspomaga ich w po-
szukiwaniu nowych wartosci, ktérych dotychczas mogli by¢ nie§wiadomi (Min-
czakiewicz 2004: 314-315).

Analiza narracji ukazuje takze, ze doroste osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng bardzo czesto sg dyskredytowane w réznych plaszczyznach swojego
zycia. Nawet jeéli s3 uznane przez najblizszych, rodzine, personel czy osoby z oto-
czenia lokalnego, to zawsze pozostaje jakies pole ich funkcjonowania (najczesciej
sfera intymna), ktére nie zyskuje pelnej akceptacji. W tej plaszczyznie odbiera sie
badanym prawo do samodzielnosci i decyzyjnosci. Rozméwcy maja swiadomosé
braku kontroli nad wlasnym zyciem, co wywoluje u nich poczucie innosci. Z wiek-
szo$ci opowiedzianych historii mozna wnioskowad, ze rodzice podejmuja decyzje
w imieniu narratoréw, nie zwracajac uwagi, ze wplywa to negatywnie na
ksztaltowanie sie ich tozsamosci. Rodzice nie zdajq sobie sprawy, ze ich nadmier-
na kontrola rodzicielska jest zagrozeniem dla optymalnego rozwoju tozsamosci
ich dorostych dzieci. Ci rodzice czesto tracq kontrole nad wlasnym postepowa-
niem w zakresie wspierania i pomocy, ktére dominuja nad zachecaniem do samo-
dzielnosci. Nadmierna kontrola powoduje, ze mlody czlowiek jest hamowany
w swojej ciekawosci $wiata, a decyzje podejmuje sie za niego (Rekosiewicz 2011:
7). Znajduje to odzwierciedlenie w dotychczasowych badaniach, w ktérych uka-
zane sa osoby z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng niezdolne —
zdaniem ich najblizszych — do samodzielnego podejmowania decyzji. W konsek-
wengji to rodzice, opiekunowie, wychowawcy — nawet w najbardziej banalnych
sprawach — podejmuja decyzje w imieniu doroslych oséb z niepelnosprawnosciag
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intelektualng (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997: 14; Byczkowska, Nosa-
rzewska, Zyta 2003: 266; Zakrzewska-Manterys 2016: 48-49). Krause podkreéla, ze
wynika to przede wszystkim z blednego przeswiadczenia, iz osoby z niepeino-
sprawnoscia intelektualna nie wiedza, co dla nich jest tak naprawde dobre, oraz
z wykorzystania przewagi intelektualnej opiekunéw i stosowania opieki repre-
syjno-nakazowej (2000: 134).

Zaréwno uznanie jak i jego deficyt ksztaltuja tozsamos¢ oséb z niepelnospra-
wnoscig intelektualng. Wéréd narratoréw sg tez tacy, chociaz nieliczni, ktérzy
w domu rodzinnym nie otrzymali mitosci, akceptacji i wsparcia. Doswiadczyli na-
tomiast odtragcenia, upokorzenia i barku szacunku. Méwiac o tych fragmentach
zycia, narratorzy przejawiali uczucia zalu, rozgoryczenia, zawiedzenia. Brak
uznania ze strony najblizszych spowodowal, Ze sami musieli borykac si¢ nie tylko
z niepelnosprawnoscia, ale takze z jej skutkami. W konsekwengji sa to osoby, kté-
re cenig sobie niezalezno$¢ i samodzielno$¢, bardzo odpowiedzialnie podchodza
do pelnionych rél, chociaz nie zostalty przygotowane do ich pelnienia w domu ro-
dzinnym. Odznaczaja si¢ jednak brakiem pewnosci siebie, lgkiem i obawa przed
nowymi do$wiadczeniami. Analizujac biografie tych narratoréw, uwidacznia sie
takze deprywacja potrzeby milosci, akceptacji i przynaleznosci. Mozna wniosko-
wad, ze ich zycie skupia sie¢ na dazeniu do zyskania aprobaty innych, co moze
przekreslac szanse na zycie wedlug wlasnego projektu. Osoby o takiej tozsamosci
nie poostrzegaja pozytywnie wlasnego rozwoju, nie potrafia takze realnie ocenic¢
zmian zachodzacych w ich otoczeniu, nieustannie szukaja potwierdzenia zasad-
nosci i celowosci swoich zyciowych wyboréw (Minczakiewicz 2004: 312).

Reasumujgc powyzsze, warto podkresli¢, ze w narracji dokonuje sie rozumie-
nie, dzieki ktéremu czlowiek poznaje siebie. Wieksza swiadomos¢ siebie, powo-
duje, ze czlowiek jest bardziej swiadomy swojej tozsamosci. Sposéb patrzenia na
tozsamos¢ ,ma pozwoli¢ zrozumiec i okresli¢ czlowieka w jego zmienno$ci. Jest to
tozsamos¢ budowana na wzoér kola hermeneutycznego, kola samorozumienia,
ktére pozwala czlowiekowiby¢ ciggle swym wlasnym projektem, swa wiasng mo-
zliwoscia, w zaleznoéci od tego, co ma dla niego sens i znaczenie w okreslonym
momencie zycia” (Baszczak 2011: 140). Nalezy mie¢ nadzieje, ze badane osoby po-
przez méwienie o swoim zyciu, beda jeszcze bardziej swiadomie dazyly do
ksztaltowania swojej tozsamosci w dialogicznej relacji z innymi.
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Poczucie szczescia u rodzicoéw dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna!

W prezentowanym artykule poddano analizie, jakze czesto pomijang w literaturze przedmiotu,
problematyke poczucia szczescia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych, zwlaszcza niepetnospra-
wnych intelektualnie. Zdecydowana wiekszo$¢ prac dotyczacych niepelnosprawnosci intele-
ktualnej poswiecona jest tematyce negatywnej, dotyczacej przede wszystkim probleméw rodzin
0s0b niepelnosprawnych intelektualnie, ich deficytéw, choréb i zaburzen wynikajacych z tej nie-
pelnosprawnodci. Z tego tez wzgledu w opracowaniu niniejszym podkreéla si¢ koniecznosé
skoncentrowania sie w teorii niepelnosprawnosci, badaniach oraz praktyce réwniez na jej pozy-
tywnych aspektach oraz zwraca uwage na fakt, Ze dobrostan psychiczny pelni niezwykle wazna
funkcje motywacyjng, bowiem nie tyle stanowi wynik do§wiadczen zyciowych i dzialan, co prze-
de wszystkim decyduje o owych doswiadczeniach oraz dzialaniach, jak réwniez o ich rezulta-
tach. Poczucie szczedcia odgrywa niezwykle istotng role w radzeniu sobie z r6znego rodzaju
sytuacjami, w tym réwniez z sytuacjq posiadania dziecka z niepelnosprawnoécig intelektualna,
determinuje jak sie¢ wydaje umiejetno$c radzenia sobie z trudnosciami wynikajacymi z owej sytu-
acji, tym samym decydujac o efektywnodci procesu rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng. W artykule zwrdcono uwage na problematyke poczucia szczescia rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna, podkreslajac mozliwos¢ wykorzystywania zaréwno w teo-
rii, jak i praktyce pedagogicznej zalozenrr psychologii pozytywnej jako warunku optymalizacji
oraz funkcjonowania oséb niepelnosprawnych intelektualnie oraz ich rodzin.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna, doswiadczanie szczescia, dobrostan psychi-
czny, rodzicielstwo specjalne

The Sense of Happiness of Parents of Children
with Intellectual Disabilities
The article presents the analysis of the problem of sense of happiness of parents of children with

disabilities, especially intellectual disabilities, which is often ignored in source literature. The vast
majority of works concerning intellectual disability take a negative approach, mostly focusing on

Niniejsze opracowanie jest poktosiem wystapienia na Konferencji miedzynarodowej Nierdwna Edu-
kacja. Forum wymiany mysli i doswiadczer, zorganizowanej przez zesp6t pedagogéw Wydzialu Sztuki
i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Slaskiego w Katowicach, kierowany przez dr hab. Elzbiete Gorni-
kowska-Zwolak, prof. US. Konferencja odbyta sie 20 listopada 2019 r. w Cieszynie. Wsp6lorganiza-
torami wydarzenia byli: Zwigzek Nauczycielstwa Polskiego (Zarzad Gléwny, Oddziat Slaski,
Oddzial Cieszyn) oraz Fundacja Paradygmat.



Poczucie szczgscia u rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng 267

the problems faced by families of persons with intellectual disabilities, their deficits, diseases and
disorders resulting from the disabilities. Therefore, this study emphasizes the need to concentrate
on the theory of disability, as well as on research and practice, including the positive aspects of
disability. It also highlights the fact that mental well-being plays an extremely important motiva-
tional role, because it is not really the result of life experiences but it actually determines those ex-
periences and actions, as well as their effects. The sense of happiness plays a very important role
in coping with various situations, including the situation of having a child with intellectual dis-
ability. It seems to determine the ability to cope with difficulties resulting from this situation, and
thus, it affects the efficiency of the process of rehabilitation of a child with intellectual disability.
The article points to the issue of the sense of happiness of parents of children with intellectual dis-
abilities, emphasizing the possibility to apply, both in theory and in educational practice, the as-
sumptions of positive psychology as the condition of optimization and functioning of people with
intellectual disabilities and their families.

Keywords: intellectual disability, experiencing happiness, mental well-being, special needs pa-
renting

Wstep

Podejmujac trudng problematyke dotyczaca poczucia szczescia rodzicéw
dzieci niepelnosprawnych intelektualnie — w wielu potocznych opiniach posiada-
nie dziecka niepelnosprawnego intelektualnie i réwnoczesne doswiadczanie
szczeScia wzajemnie sie wykluczajg — wzieto pod uwage fakt, iz zdecydowana
wigkszo$¢ badan dotyczacych rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia koncentruje
sie na negatywnych aspektach funkcjonowania tych rodzin oraz problemach wy-
nikajacych z owej niepelnosprawnosci. W przewazajacej czesci opracowan po-
$wieconych problematyce niepelnosprawnosci dziecka podejmowane sg zagad-
nienia z obszaru szeroko rozumianej rehabilitacji dziecka oraz ogdlnego
wspierania jego rodziny. Warto rowniez podkresli¢, ze w Polsce istnieje niewiele
badan ukierunkowanych na analize pozytywnego przezywania specjalnego ro-
dzicielstwa, a autorzy zdecydowanej wiekszosci opracowan zwracaja uwage
gléwnie na negatywne konsekwencje niepelnosprawnosci dzieciecej dla funkcjo-
nowania calej rodziny (Kubiak 2012). Uwaga autoréw koncentruje sie przede
wszystkim na problematyce nieradzenia sobie z tak trudna sytuacja, jaka jest po-
jawienie sie dziecka niepelnosprawnego w rodzinie, poczucia bezradnosci oraz
pesymistycznym postrzeganiu zaistnialej sytuacji, pomijajac niemal zupelnie
aspekt dobrostanu psychicznego, zadowolenia czy poczucia szczescia rodzicéw
dzieci niepelnosprawnych pomimo, ze powszechnie wiadomo, iz kazdemu dziec-
ku, a w szczeg6lnoéci niepelnosprawnemu, potrzebni sa szczesliwi oraz ko-
chajacy rodzice, ktérzy potrafig zbudowac w dziecku wiare w ludzi oraz samego
siebie, jak réwniez da¢ nadzieje i uksztaltowac §wiadomos¢ wartoéci zycia (Krako-
wiak 1993).
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Kazdy niemal czlowiek na przstrzeni swojego zycia staje w obliczu proble-
moéw, trudnodci, czy nawet zyciowych tragedii, a rodzice dzieci niepelnospraw-
nych sg w szczeg6lny sposob narazeni na tego rodzaju sytuacje. Warto jednak za-
uwazy¢, ze w niektoérych przypadkach te negatywne doswiadczenia zyciowe
stanowig ,kamienie milowe” na drodze do wewnetrznego spelnienia (Kubiak
2012) dajac szanse na doswiadczanie pozytywnych stanéw emocjonalnych. Po-
twierdza to Obuchowski (2002), ktéry zauwaza, ze tego rodzaju naruszenie
porzadku Swiata wynikajace z trudnosci, z jakimi przychodzi zmierzy¢ sie
czlowiekowi moze przyczynic sie do bardziej swiadomego dziatania, zwlaszcza,
ze jak pisze Sek i Kaczmarek (2009: 19): ,,...akceptacja tych przeszkéd na drodze do
szczescia, ktore sa nie do pokonania, jest jedna z waznych determinant szczescia”.
Kazde przezycie radosci, optymistyczne nastawienie, poczucie szczeécia, pozyty-
wna interpretacja zdarzen wywierajq istotny wplyw na jako$¢ myslenia, na wy-
boér trafnych decyzji, na poczucie autentycznosci, jak réwniez na podejmowanie
dziatan nadajacych zyciu sens (Obuchowski 2005), ktére z kolei pelnia szczegdlng
role w pokonywaniu trudnosci, réwniez tych wynikajacych z opieki nad nie-
pelnosprawnym dzieckiem.

Warto réowniez podkresli¢, ze wéréd rodzajow niepelnosprawnosci niespraw-
nos¢ intelektualna (a takze inne zaburzenia dotyczace funkcjonowania psychiki)
zajmuje szczegdlne miejsce. O ile w przypadku zaburzen w sferze ruchu, mozli-
we jest zdystansowanie sie¢ wobec niepelnosprawnych narzadéw, o tyle zaburze-
nia w obrebie psychiki dotycza samej istoty czlowieczenstwa, czynigc dana osobe
zdecydowanie ,inng”. Z tego tez wzgledu w niniejszym artykule skoncentrowa-
no sie przede wszystkim na poczuciu szczescia rodzicow dzieci z niepelnospraw-
noscia intelektualna, zwlaszcza, ze jak wskazuje A. Krause (2005), jednym z kie-
runkéw zmian, w jaki powinna zaangazowac sie pedagogika specjalna jest
rozszerzanie zakresu dzialan pedagogiki specjalnej z typowych obszaréw nie-
pelnej sprawnosci na obszary zycia spolecznego i oddzialywanie na populacje lu-
dzi sparawnych. Takim obszarem zycia spolecznego wydaje si¢ by¢ dobrostan
psychiczny rodzicéw wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscig intelektu-
alna majacy niewatpliwie wplyw zaréwno na samo dziecko, jak i cale otoczenie.

Doswiadczanie szczeScia w kontekscie rodzicielstwa specjalnego.

Na temat szczescia sformutowano do tej pory chyba wszystkie mozliwe, réw-
niez wykluczajace si¢ wzajemnie twierdzenia, a r6znorodnos¢ pogladéw na jego
nature przybiera niezwykle imponujace rozmiary. Problematyka dotyczaca szcze-
Scia, dobrostanu psychicznego podejmowana byta juz przez starozytnych filozo-
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fow, a jej kontynuatorami byli teologowie, psychologowie, socjologowie, antro-
pologowie, psychiatrzy, pedagodzy, a nawet historycy czy pisarze. Na przestrzeni
ostatnich lat duze zainteresowanie omawiang problematyka pojawilo sie wérod
psychologéow tworzacych w nurcie psychologii pozytywnej zapoczatkowanej
pod koniec XX wieku przez Martina Seligmana.

W ujeciu Martina Seligmana psychologia pozytywna jest nauka traktujaca
0 szczedciu i osobistym spelnieniu czlowieka, ktéra podkresla znaczenie mocnych
stron jednostki i zajmuje sie problemami wspoélczesnego czlowieka, poszukuja-
cego ,sposobu” na zycie udane, sensowne i szczesliwe (Seligman 2004). Przedsta-
wiciele tego nurtu poszukujac odpowiedzi na pytania dotyczace tak psychologicz-
nej, jak i egzystencjalnej kondycji czlowieka probuja wyjasnié, co wpltywa na
poczucie szczescia, od czego zalezy poziom do$wiadczanego szczescia, czy jak po-
winien postgpowac i czym kierowac sie w zyciu czlowiek, aby jego szczeécie nie
umniejszato szczescia innych, od ktérych to réwniez zalezy jego powodzenie?
(Porczynska-Ciszewska 2019). Tego rodzaju pytania wydaja sie by¢ szczegdlnie
wazne z perspektywy rodzicow dzieci niepelnosprawnych, w tym dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, zwlaszcza, ze jak wspomniano wczesniej, opra-
cowan naukowych dotyczacych dobrostanu psychicznego, czy odczuwanego
szczedcia i jego roli w zyciu 0sob, ktére zostaja rodzicami dzieci niepelnospraw-
nych intelektualnie jest niewiele.

Podejmujac prébe zdefiniowania pojecia ,szczescie” nalezy pamietaé o wielo-
znacznoéci tego terminu i oddziela¢ rézne pojecia szczescia od siebie. Jednak po-
mimo istniejacych réznic maja one pewna ceche wspdlna, wszystkie bowiem
oznaczaja co$ dodatniego, cennego (Tatarkiewicz 1979). Badania subiektywnej ja-
kosci zycia, poczucia szczescia i dobrostanu psychicznego, ogélnie ujmujac, wpi-
suja si¢ w dwie podstawowe tradycje: hedonistyczng oraz eudajmonistyczna. Dla
przedstawicieli nurtu hednonistycznego istotne jest to, czy czlowiek jest ze swoje-
go zycia zadowolony oraz czy daje mu ono wiecej radosci niz bélu; nie wnikajg
oni w to, jakie cele i w jaki sposob realizuje jednostka. Z kolei dla eudajmonistéw
szczescie nie ma nic wspdlnego z emocjonalnymi doznaniami ani tym bardziej ze
zmyslowa przyjemnoscia. W tym kontekscie miary szczescia nie stanowi osiaga-
nie przyjemnosci, ale osigganie tego, co warte jest podejmowania staran, a warte
staran jest za$ to, co harmonijnie wspolgra z natura czlowieka, czyli ,prawdzi-
wym Ja”. Zgodnie z tymi pogladami, tylko ta droga postepujac, cztowiek ma moz-
liwo$¢ maksymalnego spozytkowania tkwigcego w nim potencjatu. Miara szcze-
§cia w ujeciu eudajmonistycznym jest wiec zycie autentyczne, podkreslajace
podstawowe cnoty, zapewniajace samorealizacje, nie koniecznie przy tym musi
by¢ ono przyjemne (Czapinski 2004).

Analizujac kwestie doswiadczania szczescia przez rodzicéw dzieci niepelno-
sprawnych intelektualnie warto zwréci¢ uwage na koncepcje szczescia rozumia-
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nego jako eudajmonia, ktdrej bliska jest koncepcja ,flow experience” sformulowana
przez Mihalyiego Csikszentmihalyiego (1996), okreslana réwniez jako ,koncepcja
przeplywu” badz ,koncepcja zaangazowania”. Koncepcja M. Csikszentmihalyiego
jest przykladem koncepcji nalezacej do nurtu eudajmonistycznego, jednak nieco
odbiega ona od wyraznego zabarwienia ideologicznego, jest bowiem teorig
o charakterze zdecydowanie mniej normatywnym, moralistycznym (Porczynska-
-Ciszewska 2013).

Doswiadczanie szczescia, okreslane przez M. Csikszentmihalyi'ego ,doswiad-
czaniem przeplywu”, czy ,doswiadczeniem optymalnym” to stan, podczas ktore-
go ludzie doznajg uczucia satysfakcji. Wedlug tego autora termin ,przeptyw”
(ang. flow experience) oznacza stan, w ktérym czlowiek jest tak pograzony w swoim
zajeciu, ze nic innego nie ma znaczenia, a umiejetnosci czlowieka sa dostosowane
do wymagan stawianych mu przez zadanie. M. Csikszentmihalyi wyraznie pod-
kresla, ze ,Cele, postanowienia oraz harmonia jednocza zycie i nadaja mu sens,
poprzez utworzenie z niego do$wiadczenia przeplywu. Czlowiek, ktéry osiagnie
taki stan, nigdy nie odczuje braku czegokolwiek. Osoba o uporzadkowanej $wia-
domosci nie musi obawia¢ sie niespodziewanych wydarzen, ani nawet $mierci.
Kazda chwila zycia bedzie pelna znaczenia, a takze satysfakcji” (Csikszentmihalyi
1996 s. 376). W tym miejscu nalezy zwrdci¢ uwage na czesto jakze intensywne
zaangazowanie rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie w zadania
wynikajace ze specjalnego rodzicielstwa, w proces rehabilitacji oraz usprawniania
funkcjonowania swojego dziecka. W takiej sytuacji nierzadko zdaza sie, ze jeden
z rodzicow rezygnuje z pracy zawodowej, wlasnych zainteresowan, spotkan to-
warzyszkich, aby méc calkowiecie zaangazowac sie w wychowanie oraz rehabili-
tacje swojego niepelnosprawnego dziecka.

Poddajac analizie problematyke poczucia szczescia rodzicow dzieci z nie-
pelnosprawnosciag intelektualng nalezy podkresli¢, ze dosSwiadczanie szczescia,
rozumiane jako ,doswiadczenie optymalne” zalezy przede wszystkim od zdolno-
éci jednostki do swiadomego kontrolowania wydarzen, co oznacza, ze mozliwe
jest do osiggniecia wylacznie poprzez wlasne wysilki i twoérczosé. Niewatpliwie
optymalny stan doswiadczen wewnetrznych to taki stan, w ktérym ,w $wiado-
mosci jednostki panuje porzadek”. Wystepuje to wtedy, kiedy energia psychiczna
(lub uwaga) jest zainwestowana w realne cele oraz kiedy umiejetnosci sa odpo-
wiednio dopasowane do mozliwosci dziatania. Realizowanie jasno sprecyzowa-
nego i wyznaczonego celu wprowadza w $wiadomosci porzadek, bowiem
dziatajacy podmiot musi skoncentrowa¢ sie na realizowanym zadaniu i na pe-
wien czas zapomnie¢ o wszystkim innym. Jak twierdzi M. Csikszentmihalyi, wias-
nie ta walka z przeciwnosciami, dostarcza ludziom najbardziej satysfakcjo-
nujacych chwil, a jak wiadomo przeciwnosci nie brakuje w zyciu rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych intelektualnie (Csikszentmihalyi 1996).
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Badacze zajmujacy sie zjawiskiem flow experience wyeksponowali kilka charak-
terystycznych cech dla tego zjawiska, warunkujacych jednoczesnie jego zaistnie-
nie, takich jak: wystepowanie jasno sformutowanych celéw, wymagajacych okre-
Slonych zachowan; obecnos¢ natychmiastowej informacji zwrotnej — wykonujac
dang czynnoé¢, jednostka od razu dowiaduje sig, jak dobrze sobie radzi; pelne
wykorzystanie przez dzialajacy podmiot posiadanych umiejetnosci, podczas
przezwyciezania trudnosci lub podejmowania wyzwan graniczacych z niemozli-
woscig; wystepowanie delikatnej réwnowagi pomiedzy wymaganiami, wyzwa-
niami a mozliwoéciami posiadanymi przez dang jednostke zwiekszajace prawdo-
podobienistwo glebokiego zaangazowania sie w wykonywanie danej czynnoéci.
Wtasnie owo glebokie zaangazowanie odréznia uczucie przeplywu od doswiad-
czen zycia codziennego (Persaud 1998).

W tym miejscu nalezy zwréci¢ uwage na fakt, ze rodzice dzieci z niepelno-
sprawnoscia intelektualna niejednokrotnie stajg w obliczu jasno sprecyzowanych
zadan, ktére musza zrealizowac sprawujac opieke nad swoim dzieckiem, zazwy-
czaj tez otrzymuja informacje zwrotna dotyczaca efektéw realizacji tych zadan,
czesto wykorzystuja wszystkie swoje umiejetnosci podczas pokonywania trud-
nosci wynikajacych z opieki nad niepelnosprawnym intelektualnie dzieckiem czy
tez podejmowania wyzwan graniczacych z niemozliwoscia, w ktére zazwyczaj sg
maksymalnie zaangazowani. I wladnie to glebokie zaangazowanie stanowigce
nierozlacznag ceche uczucia przeplywu, a nie szczescie jako takie, jest czyms co de-
cyduje o pieknym zyciu. W chwili, kiedy czlowiek doznaje tego uczucia, nie czuje
sie szczesliwy, bo by poczué szczeécie musiatby on skoncentrowac sie na wlasnym
stanie wewnetrznym, a to z kolei odciggneloby jego uwage od wykonywanego
aktualnie zadania. Dopiero gdy dana czynnosc¢ zostanie zakoficzona, nadchodzi
czas na luksus obejrzenia sie za siebie i dopiero woéwczas dziatajacy podmiot zo-
staje ogarniety falg wdziecznosci za to, ze dane mu bylo czegos takiego doswiad-
czy¢; dopiero wtedy tez czuje sie szczesliwy. Szczescie wynikajace z doSwiadcza-
nia uczucia przeplywu jest wlasng zastugg jednostki, dlatego tez jest przyczyna
komplikowania sie struktur Swiadomosci, a tym samym prowadzi do jej rozwoju.
Mozna powiedzieé, ze uczucie przeplywu prowadzi do rozwoju jednostki, bo-
wiem jest ono zacheta do nauki i osiggania nowych pulapéw wymagan oraz
umiejetnosci. Koncepcja przeplywu wydaje sie mie¢ szczegblne zastosowanie
w odniesieniu do rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng, ktérzy
niejednokrotnie maja niewielkie szanse na przezywanie szcze¢$cia w rozumieniu
hedonistycznym, natomiast maksymalnie angazujac sie¢ w opieke nad swoim nie-
pelnosprawnym dzieckiem, koncentrujac sie na realizacji zadan wynikajgcych
z rodzicielstwa specjalnego wydaja sie mie¢ szanse na przezywanie dos§wiadczen
optymalnych wpisanych w eudajmonistyczne rozumienie szczeécia.
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Podsumowujac mozna powiedzie¢, ze przy spelnionych pewnych okreslo-
nych warunkach, niemalze kazde zajecie wymagajace zaangazowania, rowniez
opieka nad dzieckiem moze by¢ Zrédlem uczucia przeptywu, w zwigzku z czym
mozliwe jest polepszenie jakosci wlasnego zycia. Nalezy jedynie pamietaé, aby
stawia¢ przed soba jasno sprecyzowane cele, zapewni¢ sobie natychmiastowa in-
formacje zwrotng oraz rownowage pomiedzy wymaganiami a umiejetnosciami.

Emocje pozytywne w procesie wychowania dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna

W uyjeciu tradycyjnym wychowanie jest ksztaltowaniem osobowosci matego
czlowieka, a precyzyjniej rzecz ujmujac, wychowanie jest ksztaltowaniem w dzie-
ciach postaw oraz przekonan, ktére powszechnie uznawane s za cenne oraz
pozadane. Mozna zatem powiedzie¢, ze wychowanie ,ma z jednej strony zapew-
nia¢ ciagloé¢ i pomyslnosé zycia spotecznego, a z drugiej za$ czyni¢ jednostke
zdolna do osiggania szczescia osobistego w sposéb bezkolizyjny w stosunku do
zycia zbiorowego” (Muszynska 1999: 101). Warto zwrdci¢ uwage na fakt, iz bada-
cze zajmujacy sie problematyka wychowania podkreslaja, ze jednym z waznych
celéw wychowania jest — obok prwaidlowego rozwoju, przystosowania, rozwija-
nia spontanicznosci, twdrczosci — wlasnie szczescie dziecka (Muszynska 1999).

Mozliwo$¢ osiagniecia wartosci naczelnej, jaka jest szczeScie powinna by¢
réwniez zagwarantowana rodzinom z dzieckiem niepetlnosprawnym, w tym nie-
pelnosprawnym intelektulanie, na co zwraca uwage E. Muszynska przedsta-
wiajgc kierunki wychowania w rodzinie, ktérych realizacja w odniesieniu do
dzieci niepelnosprawnych wydaje si¢ fundamentalna. Autorka ta formultujac cele
wychowania kierowala sie kilkoma zalozeniami. Pierwsze i najwazniejsze zaloze-
nie wskazuje na koniecznos¢ okreslenia takich celéw, ,ktérych realizacja zmie-
rzalaby do osiagniecia wartosci naczelnej, jaka jest rozwdj, szczescie i dobro
czlowieka” (Muszyniska 1999: 111). Wedlug E. Muszynskiej wychowanie powin-
no zmierzaé¢ do uksztaltowania osobowosci, ktérej wiasciwosci po pierwsze czy-
nilyby podmiot zdolny do rozwoju osobistego oraz wynoszenia z zycia doznan
szczeScia wlasnego, po drugie dawalyby mozliwos¢ jednostce dzialania na rzecz
innych oraz przyczyniania sie do szczescia i pozytku ogdlnego. Autorka ta pod-
kresla, ze jedna z cech, ktérych ksztaltowanie u dzieci niepelnosprawnych wyda-
je sie by¢ zadaniem pierwszoplanowym - obok samodzielnosci, odpornoéci emo-
cjonlanej i samoaceptacji — jest wlasnie optymizm (Muszynska 1999). Z kolei
optymizm definiowany jako pozytywne oczekiwania dotyczace przyszlosci moze
by¢ traktowany jako jeden z filarow szczescia (Sheldon, Lyubomirsky 2006).
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M. Seligman (2005) zwraca uwage, ze podlozem optymizmu jest sposéb myslenia
o przyczynach tego, co przytrafia si¢ czlowiekowi, czyli mozna powiedzie¢, ze
optymizm pozostaje w Scistym zwigzku ze stylem wyjasniania przez podmiot r6z-
nych zdarzen, ktérych doswiadcza, a nade wszystko niepowodzen. Na ten styl
wyjasniania skladajg sie trzy istotne wymiary, takie jak: stalo$¢, zasieg oraz
personalizacja, ktérymi postuguje sie jednostka interpretujac przyczyny danego
zdarzenia. Optymisci doswiadczajac porazki, mysla, ze jest ona chwilowym nie-
powodzeniem, ma ograniczony zasieg, a jej przyczyny (nawet jesli tkwig w jedno-
stce) sa chwilowe oraz konkretne. Taki sposéb wyjasniania niepowodzen stanowi
zrédlo nadziei, ktéra mobilizuje podmiot do podejmowania kolejnych dziatan
i wzmacnia wiare w osiagniecie sukcesu (Muszynska 1999), co z kolei wydaje sie
mie¢ niezwykle istotne znaczenie dla rodzicéw zaangazowanych w proces reha-
bilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Warto podkresli¢, ze emocje pozytywne, ktore niewatpliwie wspoétwystepuja
z do$wiadczaniem szczescia, czy optymistycznym nastawieniem sluza waznemu
celowi w procesie ewolucji. Zgodnie z pierwsza odwolujaca sie do emocji pozyty-
wnych zasadg wychowania, emocje pozytywne zwiekszajq oraz rozwijaja zasoby
intelektualne, fizyczne oraz spoleczne dziecka. Z zasobéw tych dziecko bedzie
korzystalo w p6zniejszym zyciu w réznego rodzaju sytuacjach (Fredrickson 1998;
Fredrickson 2001). W odréznieniu od emocji negatywnych, ktére zawezajq reper-
tuar reakcji czlowieka w zakresie bezposredniego zagrozenia, emocje pozytywne
stymulujg rozwdj i jak zauwaza Seligman ,emanujaca z dziecka emocja pozytyw-
na jest niczym neonowy szyld obwieszczajacy, ze i dziecko, i rodzice sa w dobrej
sytuacji” (Seligman 2005: 271). Z tego tez wzgledu w procesie ewolucji emocje po-
zytywne staly sie kluczowym elementem w rozwoju dzieci, co potwierdza fakt, iz
dzieci zazwyczaj odczuwajg duzo emocji o zabarwieniu dodatnim. Mozna powie-
dzie¢, ze dominajcja emocji pozytywnych w okresie dziecifistwa wynika z faktu,
iz jest to czas majacy fundamentalne znaczenie dla powigkszania oraz rozwijania
zaosbow poznawczych, spolecznych oraz fizycznych matych dzieci. Emocje po-
zytywne w sposob bezposredni pobudzaja che¢ badania Swiata, ktéra z kolei
przyczynia sie do wiekszej zaradnosci. Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage na
zjawisko wznoszacej sie spirali emocji pozytywnych. Zgodnie z koncepcja zwie-
kszania i rozwijania wlasnych zasobéw, w sytuacji doswiadczania emocji pozyty-
wnych, myélenie staje sie tworcze i tolerancyjne, z kolei podejmowane dziatania
sa $miate i odkrywcze. Poszerzony repertuar zachowan umozliwia lepsze radze-
nie sobie z wyzwaniami, co z kolei wyzwala wiecej emocji pozytywnych, ktore
najprawdopodobniej jeszcze bardziej poteguja prowadzace do zwiekszenia i roz-
wijania zasobdw myslenie oraz dziatanie (Seligman 2005). Nalezy podkresli¢, ze
warunkiem generowania pozytywnych emocji u dzieci jest do§wiadczanie takich
samych stanéw emocjonalnych przez ich rodzicéw, na co zwraca uwage Selig-
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man (2005), twierdzac, ze optymistycznie podchodzace do zycia dzieci zazwyczaj
majg optymistycznych rodzicéw, od ktérych to ucza sie interpretowania zdarzen
oraz szukania rozwigzan pojawiajgcych si¢ trudnosci (Kubiak 2012). Mozna wigc
powiedzie¢, ze otoczenie, a zwlaszcza rodzina stanowi niezwykle istotny kon-
tekst, w ktérym potwierdzenie znajduja prawidtowosci wynikajace z ewolucyjne-
go przystosowania jednostki. Zachowania czlonkéw rodziny, zwlaszcza rodzicow,
ich reakcje na niepowodzenia moga by¢ dla dziecka wzorem uruchamiajacym
prces modelowania, determinujac jego percepcje rzeczywistosci oraz stosunek do
przyszlodci, ktéry odgrywa szczegdlng role w ksztaltowaniu optymizmu.

W odniesieniu do rodzin posiadajacych niepelnosprawne dziecko czesto
mamy do czynienia z przytlaczajacg atmosfera pesymizmu, poczucia bezradno-
§ci, braku szans zmiany na lepsze, jednak jak zauwaza Muszynska atmosfere
optymizmu, tak istotng dla rozwoju dziecka, mozna jednak ksztaltowac¢ ,mimo
wszystko”, a czasami nawet ,wbrew wszystkiemu” podkreslajac, ze zasadnicze
znaczenie dla wyzwalania i utrzymywania takiej atmosfery ma obecno$¢ w rodzi-
nie osoby cechujgcej si¢ optymizmem (Muszynska 1999).

Reasumujgc mozna powiedzie¢, ze emocje pozytywne pelnia bardzo wazna
role w procesie wychowania dzieci, tak pelnosprawnych, jak i niepelnospraw-
nych i nie powinny by¢ marginalizowane podczas oddziatywan terapeutycznych
ukierunkowanych na poprawe funkcjonowania rodzin z dzieckiem niepelno-
sprawnym intelektualnie.

Doswiadczanie szcze$cia rodzicow jako warunek optymalizacji
funkcjonowania dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna

Poddajac analizie kwestie przezywania pozytywnych stanéw emocjonal-
nych, odczuwania szczgscia przez rodzicéw dzieci z niepelnsprawnoscig intelek-
tualna nalezy zwrdéci¢ uwage na fakt, ze pozytywne emocje, odczuwanie radosci,
zadowolenia, szczescia stanowi zrédlo licznych korzysci dla cztowieka, pozostaje
w zwiazku ze zdrowiem, jak réwniez ze spolecznym, intelektualnym oraz emo-
cjonalnym dobrostanem jednostki (Lyubomirsky, King, Diener 2005). Ponadto
umietno$¢ doswiadczania pozytywnych stanéw emocjonalnych, przezywanie
szczeScia stanowi jeden z najwazniejszych motoréw napedzajacych ludzka akty-
wnos¢, ktéra umozliwia czlowiekowi podjecie jakichkolwiek dzialan, zapewnia
orientacje w rzeczywisto$ci oraz pomaga w dokonywaniu zaréwno wyboru celow,
jak i metod dziatania (Porczynska-Ciszewska 2013). Nalezy podkresli¢, ze poczucie
szczescia uznawane jest rowniez za zasadnicze kryterium zdrowia psychicznego
(Jahoda 1958; Taylor, Brown 1988, za: Sheldon, Lyubomirsky 2007), tak istotnego
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w sytuacji radzenia sobie rodzicéw z niepelnosprawnoscia dziecka. Pozytywne
stany umyslu, takie jak doswiadczanie szczescia, zadowolenie z zycia, dobrostan
psychiczny pelnia istotng funkcje motywacyjna — dodaja one czlowiekowi sit do
zmagania sie z przeciwnosciami losu, tak niezbednych zwlaszcza w sytuacji poja-
wienia sie w rodzinie dziecka niepelnosprawnego. Dzieki temu pozytywne stany
emocjonalne sprzyjaja powodzeniom zyciowym, ktére z kolei czynig czlowieka
szczesliwszym, a jak wiadomo z dotychczas przeprowadzonych badan, szczesli-
wszym wiedzie sie lepiej — majg lepsze relacje interpersonalne, ciesza sie lepszym
zdrowiem oraz dluzszym zyciem, wyzszymi zarobkami czy sukcesami zawodo-
wymi, wiasnie z tego powodu, ze sg szczeéliwi (Harker, Keltner 2001; Fredrickson
2002; Peterson, Bossio 2001; Czapinski 2004; Danner, Snowdon, Friesen 2001;
Marks, Fleming 1999; Staw, Sutton, Pelled 1994; Porczynska-Ciszewska 2013).
Z tego tez wzgledu tak wazna i znaczaca role, zwlaszcza dla rodzicéw dzieci nie-
pelnosprawnych, w tym niepelnosprawnych intelektualnie, odgrywa koncentra-
cja uwagi na problematyce dobrostanu psychicznego, ktérego wyznacznikiem
jest m.in. poziom do$wiadczanego szczeécia. Dlatego tez niezwykle istotnym ce-
lem psychologii pozytywnej, mogacym znaleZ¢ zastosowanie réwniez w pedago-
gice specjalnej, jest poszerzanie wiedzy z zakresu sposobéw pomagania rodzicom
dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w zwigkszaniu czgstoéci i poziomu do-
$wiadczanego przez nich szczescia, pozytywnego przezywania rzeczywistosci,
utrzymania zdrowia psychicznego, intensyfikacji wlasnego rozwoju; kwestiom
tym poswieca si¢ jednak stosunkowo niewiele uwagi (Seligman, Csikszentmiha-
lyi 2000; Sheldon, King 2001, za: Sheldon, Lyubomirsky 2007). Wynika to m.in.
z faktu, Zze interwencje w zakresie zdrowia psychicznego w zdecydowanej wiek-
szosci skoncentrowane sa na niwelowaniu cierpienia, leku czy stabosci, nie zas na
zwiekszaniu poczucia szczescia i dobrostanu psychicznego (Sheldon, Lyubomirsky
2007). Zasada ta odnosi sie niestety rowniez do rodzicow dzieci niepelnospraw-
nych intelektualnie czego konsekwencja niejednokrotnie jest pomijanie aspektu
przezywania pozytywnych emocji i poczucia szczgscia przez rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Koniecznos¢ wzrostu dziatan prewencyjnych oraz profilaktycznych obej-
mujacych zaréwno samych niepelnosprawnych, jak i ich rodziny akcentuje row-
niez A. Krause, ktory zwraca uwage na fakt, ze ekspansja kultury masowej czy
konsumpcyjno-hedonistyczne orientacje zyciowe wplywaja rowniez na funkcjo-
nowanie 0s6b niepelnosprawnych, ich otoczenia oraz rodziny (Krause 2005),
przyczyniajac si¢ do kryzyséw natury egzystencjalnej i zagrozenia dobrostanu
psychicznego.

Znaczna cze$¢ badan nad dobrostanem psychicznym potwierdza zalozenie,
ze podstawowe znaczenie dla do§wiadczania szcze$cia ma poczucie sensu zycia,
wyznaczanie sobie celow, zamysl i ukierunkowanie. Ponadto strategie wyznacza-
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nia celéw stanowia istotne elementy wielu programéw poglebiania szczescia, po-
niewaz sama przyjemnos$¢ pozbawiona celu nie stanowi recepty na szczescie
(Averil, More 2005), a realizacja osobistych celéw, dazen czy planéw czesto nadaje
zyciu sens oraz wzbudza pozytywne doznania (Frankl 1978), w istotny sposéb
wplywa na jakos¢ zycia jednostki, w tym na jej zadowolenie i szczescie (Madrzy-
cki 2002). Réwniez z tego wzgledu podejmujac problematyke doswiadczania
szczesécia w kontekscie rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng war-
to zwréci¢ uwage na wspomniang juz koncepcje szczescia zaproponowana przez
M. Csikszentmihalti’ego, ktéry wyraznie podkreéla, ze ,Cele, postanowienia oraz
harmonia jednoczg zycie i nadaja mu sens, poprzez utworzenie z niego doswiad-
czenia przeplywu. Czlowiek, ktéry osiggnie taki stan, nigdy nie odczuje braku
czegokolwiek. Osoba o uporzadkowanej swiadomosci nie musi obawiac sie
niespodziewanych wydarzen, ani nawet $mierci. Kazda chwila zycia bedzie pelna
znaczenia, a takze satysfakcji” (Csikszentmihalyi 1996: 376). Zalozenia
M. Csikszentmihalyi’ego zostaly potwierdzone empirycznie przez R.A. Emmonsa
(1986), ktéry udowodnil, Ze osobiste dazenia, cele jednostki wyjasniaja znacznie
wieksza wariancje dobrostanu psychicznego niz cechy osobowosci. Udowodnio-
no tez, ze ludzie szczesliwi sa osobami zaangazowanymi w wiele diugotermino-
wych planéw, natomiast jednostki nieszczesliwe posiadajgq niewiele celéw zlo-
kalizowanych w bliskiej perspektywie czasowej (Madrzycki 2002). Podobne
zalozenia prezentuje V. Frankl w swojej koncepcji logoteorii przyjmujac, ze reali-
zacja sensu zycia przyczynia sie do rozwoju cztowieka, pomimo niesprzyjajacych
okolicznodci. Rozwdéj w ujeciu V. Frankla jest procesem, w ktéry wpisane jest
przezywanie silnych napie¢ emocjonalnych, wysitek oraz cierpienie tak psychicz-
ne, jak i duchowe (Frankl 1998). Codzienne zycie, zwlaszcza rodzicow dzieci nie-
pelnosprawnych intelektualnie przynosi niewatpliwie wiele zdarzen, ktore sta-
nowia przeszkode w rozwoju osobistym oraz sytuacji, w obliczu ktérych rodzic
narazony jest na utrate poczucia sensu zycia. Zawiedzione nadzieje, sfrustrowane
potrzeby, ograniczenie czy pozbawienie praw to tylko przykiady sytuacji w obli-
czu ktoérych rozwdj osobisty jest utrudniony, aczkolwiek nie jest niemozliwy.
Przechodzenie z jednego poziomu rozwoju na kolejny wiaze sie niewatpliwie
z nieustannym zmaganiem sie z samym soba, czesto jest to walka o byt oraz
o przetrwanie. Walka ta jednak, jak podkresla Dabrowski moze sprzyjac¢ wyzwo-
leniu od ,mie¢” pozwalajac tym samym jednostce ,by¢”, umozliwiajac podmioto-
wi zy¢ warto$ciami wyzszymi, takimi jak np. altruizm, motywacja spoleczna czy
poswiecenie dla drugiego czlowieka — w tym przypadku dla swojego niepetno-
sprawnego dziecka. To wlasnie przez dezintegracje, cierpienie, stres, zagrozenie
jest mozliwe uksztaltowanie, a nastepnie realizowanie wlasnego ideatu osobowo-
Sci (Dabrowski 1979, 1986).
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Koncepcja V. Frankla bedac koncepcja czlowieka godnego, wolnego oraz
odpowiedzialnego za wlasne zycie, pomimo niesprzyjajacych okolicznosci po-
zwala spojrze¢ na rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna przez
pryzmat mozliwosci, jakie daje im zmaganie sie z kryzysem ograniczonej spraw-
noéci intelektualnej wlasnego dziecka. Niepelnosprawnos¢ ta wymaga od rodzi-
cOw zmierzenia si¢ z cierpieniem, ktérego nie sa w stanie unikna¢, ale moga oni
nadac sens swojemu cierpieniu poprzez rezygnacje z wlasnych ambicji, pragnien,
potrzeb w imie ulotnego szczeécia swojego niepelnosprawnego intelektualnie
dziecka. Tego rodzaju postawa stanowi akt ksztaltowania siebie (wlasnego roz-
woju) oraz umozliwia twoércza obecnosé¢ rodzicoéw dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie w spoleczefistwie (Stelter 2013), sprzyjajac tym samym poprawie
funkcjonowania tych dzieci. Ponadto nadanie sensu wlasnemu Zyciu niewatpli-
wie sprzyja doswiadczaniu pozytywnych stanéw emocjonalnych rodzicéw oraz
daje im sznse na odczuwanie szczescia stanowigc tym samamy warunek optyma-
lizacji funkcjonowania dzieci z nipelnosprawnoscia intelektualna.

Mozna zatem powiedzie¢, ze ludzie szczesliwi, posiadajacy poczucie sensow-
nosci wlasnej egzystencji, moga w sposob bardziej efektywny zabiega¢ o poprawe
warunkéw bytowania (Czapinski 2004) — tak swoich, jak i swojej rodziny, czy tez
minimalizowa¢ stres zyciowy, ktéry jak wiadomo wpisany jest w zycie rodzicéw
dzieci niepelnosprawnych, w poréwnaniu z osobami mniej szczesliwymi. Wyda-
je sie wiec, ze dobrostan psychiczny, ktérego wyznacznikiem jest doSwiadczanie
szczeécia stanowi wazny mechanizm radzenia sobie rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych intelektualnie z problemami wynikajacymi wlasnie z owej z niepeino-
sprawnosci sprzyjajac tym samym poprawie funkcjonowania zaréwno dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng, jak i calej rodziny.

Zakonczenie

Doswiadczanie szczeScia przez rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami,
a zwlaszcza z niepelnoisprawnoscig intelektualna, wydaje si¢ by¢ zagadnieniem
szczegoblnie waznym, ale i niezwykle zlozonym, bowiem - jak powszechnie wia-
domo - choroba dziecka wiaze sie z do$wiadczaniem silnego, dlugotrwalego stresu
mogacego prowadzi¢ do powaznych zaburzen w obrebie zdrowia psychicznego
i fizycznego rodzicéw, co wydawac by sie moglo, stoi w sprzecznosci z dobrosta-
nem psychicznym, poczuciem szczeécia i doSwiadczaniem pozytywnych stanéw
emocjonalnych.

W celu minimalizowania negatywnych konsekwencji emocjonalnych wyni-
kajacych z sytuacji posiadania niepelnosprawnego intelektualnie dziecka oraz
maksymalizowania pozytywnych do$wiadczen niewatpliwie nalezy poddac ana-
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lizie ten problem, aby lepiej zrozumie¢ mechanizmy odpowiedzialne za dobro-
stan psychiczny i radzenie sobie rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektual-
nie. Zwlaszcza, ze jak juz wspomniano mimo duzej ilosci badan nad sytuacja
rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie, wiekszoé¢ z nich dotyczy
zwiazkow tzw. specjalnego rodzicielstwa z negatywnymi wplywami na zdrowie
oraz funkcjonowanie rodzicéw i niemal zupelnie nie uwzglednia kwestii dobro-
stanu oraz mozliwosci doswiadczania przez nich szczescia, co podkresla m.in.
M. Sekutowicz piszac, ze ,wiekszos¢ dotychczasowych badan nad rodzing podej-
muje problem nieradzenia sobie i postrzegania probleméw rodziny z punktu wi-
dzenia bezradnosci rodzicielskiej i pesymistycznego nastawienia wobec ota-
czajacej rodzine trudnej rzeczywistosci” (Sekulowicz 2012). Z tego tez wzgledu
podjecie problematyki dotyczacej pozytywnych stron specjalnego rodzicielstwa
wydaje sie by¢ niewatpliwie waznym oraz znaczacym zagadnieniem, zaréwno
dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, jak rowniez ich dzieci, a takze specjali-
stow pracujacych z tymi rodzinami, zwlaszcza, ze znajomo$¢ mechanizmoéw
przekiadajacych szczescie na zycie szczesliwe jest niezbednym warunkiem powo-
dzenia wszelkich dzialan profilaktycznych, edukacyjnych, terapeutycznych i ko-
rekcyjnych mogacym miec zastosowanie w praktyce tak psychologow, jak i peda-
gogow specjalnych.

Ciekawos$¢ badawcza autora prezentowanego opracowania ukierunkowuje
przeprowadzone rozwazania teoretyczne na obszar empirycznych eksploracji
w celu poznania mechanizméw uczestniczacych w do§wiadczaniu pozytywnych
stanéw emocjonalnych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna.
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Wstep

Seksualnos¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna konstruowana jest
najsilniej w perspektywie kategorii prokreacyjnych — one determinuja ewentual-
ne zaniepokojenie, lek, ale réwniez panike. W sferze dziatan praktycznych jed-
nak, coraz mocniej wybrzmiewaja glosy dotyczace kwestii przemocy seksualnej
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia.. Tym bardziej istotne zdaje si¢ zatem podej-
mowanie przez osoby znaczace dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
(opiekunowie, terapeuci, nauczyciele, rodzice), dzialann profilaktycznych w obsza-
rze przeciwdzialania naduzyciom seksualnym.

Wedlug amerykanskiej organizacji National Center for Injury Prevention nad
Control, zajmujacej sie zapobieganiem i kontrolowaniem choréb i urazéw, od
25 do 67% dorosltych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna doswiadczylo
przemocy seksualnej (Starega 2003). Przy czym, prawdopodobnie jedynie 3%
przypadkéw przemocy seksualnej wobec 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng jest ujawnianych (ValentiHein 2002), co stanowi dodatkowa trudnos¢
w identyfikowaniu zjawiska i mozliwosci reagowania na nie w sposéb odpowied-
ni i odpowiedzialny. Stad tez potrzeba uzyskania wiedzy na temat rodzajow
dzialan podejmowanych przez nauczycieli i terapeutéow wobec rzeczywistych
i domniemanych aktéw przemocy seksualnej wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng — ich wiedzy, ewentualnych strategii postepowan, znaczeni nada-
wanych poszczegélnym sytuacjom przemocowym.

W5sr6d oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng bedacych ofiarami przemo-
cy seksualnej wiecej niz polowa doswiadcza naduzy¢ od czlonkéw najblizszej ro-
dziny (Balogh, Bretherton, Whibley, Berney, Graham, Richold, Worsley, Firth
2001). Z kolei badania McCabe i wsp. (McCa-be, Cummins, Reid 1994) wskazuja
na wysoki odsetek 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna uwazajacych, ze kto$
inny decyduje o poziomie ich do$wiadczenia seksualnego. Ponadto, osoby z nie-
pelnosprawnoscia wyrazaja mniej negatywnych opinii na temat samego wyko-
rzystywania seksualnego, co bezposrednio wiagze sie¢ z brakiem wprowadzenia
jakichkolwiek dziatah edukacyjnych w obszarze seksualnosci.
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Wykorzystywanie seksualne w swoich diugofalowych konsekwencjach wigze
sie ze wzrostem liczby choréb psychicznych i probleméw behawioralnych oraz
z objawami zespolu stresu pourazowego (PTSD). Jak wskazuje Monika Dgbkow-
ska (Dabkowska 2018), doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng, bedace
ofiarami wykorzystania seksualnego w dziecinstwie, do§wiadczaja negatywnych
nastepstw tych zdarzeh réwniez w postaci depresji czy uzaleznieni (alkohol lub
inne substancje psychoaktywne). Nie bez znaczenia dla tych konsekwencji po
zostaje fakt doswiadczania przemocy seksualnej w srodowisku rodzinnym lub
szkolnym, od 0séb znaczacych, brak wiarygodnosci oséb z niepelnosprawnosciag
intelektualng czy tez minimalizowanie samego zjawiska (Jurczyk, 2019)

Reakcje psychiczne na naduzycia wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna nie r6znig sie od tych obserwowanych u 0séb bez niepelnosprawnosci do-
$wiadczajacych przemocy seksualnej, z ta réznicg, ze w przypadku oséb z nie-
pelnosprawnoscia wystepuja najczesciej zachowania stereotypowe (Sequeira,
Howlin, Hollins 2018). Im powazniejsze naduzycie seksualne, tym szerszy jest za-
kres i ostros¢ zglaszanych objawoéw.

Metodologia

Przedstawiany w artykule fragment badan jest czescia szerszego projektu ba-
dawczego dotyczacego przemocy seksualnej wobec 0séb z niepelnosprawnoscia
w narracjach nauczycieli i terapeutéw, realizowanego w ramach konkursu NCN
Miniatura 2. Omawiane badania osadzone sa w paradygmacie interpretatywnym.
W obszarze nauk spolecznych paradygmat interpretatywny jest okreslany tez
mianem podejscia rozumiejacego, humanistycznego, antynaturalistycznego. Ce-
lem przedstawianych badan bylo dokonanie teoretycznej i empirycznej analizy
zjawiska przemocy seksualnej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng
w narracjach nauczycieli i terapeutéw. Pytaniem badawczym w planowanym
dziataniu byto, jakie informacje o przemocy seksualnej (przejawy, sytuacje, przy-
padki) wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna (swoich podopiecznych/
wychowankéw) maja nauczyciele i terapeuci. Przeprowadzono 28 wywiadéw
indywidualnych cze$ciowo skategoryzowanych: nauczycieli i terapeutéw pra-
cujacych w placéwkach z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. Dobo6r
grupy badawczej byl celowy, uwzglednial dotychczasowe doswiadczenie zawo-
dowe badanych w pracy z osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna. Grupe
badawcza stanowily osoby bedace terapeutami, nauczycielami, psychologami,
pracujace w réznych typach placéwek dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng (dla dorostych i dla dzieci), z r6znym stazem zawodowym (od 3 do 20 lat).
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Doswiadczenie badanych w prezentowanej czesci badan empirycznych nie sta-
nowilo istotnego kryterium analizy. Przedstawiona empiria dotyczy, w przypad-
ku tego artykutu, dyskursu przemocy seksualnej wobec os6b z niepelnosprawno-
Scig intelektualng wyrazanego przez terapeutéw/nauczycieli. Kategorie rodzaju
i dlugosci doswiadczenia badanych oraz tego, jak determinuja one dyskurs prze-
mocy seksualnej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna stanowig mate-
rial na odrebny artykul. Dobér préby zakladal posiadanie informacji o przypadku
doswiadczenia przemocy seksualnej przez nauczyciela/terapeute w swojej pracy
zawodowej. Przypadek ten/zdarzenie nie musialo dotyczy¢ bezposrednio osoby
udzielajacej wywiadu, a by¢ wspélnym doswiadczeniem zespolu pracownikow.
To kryterium pozwolilo na dotarcie do oséb, ktdre z problemem przemocy seksu-
alnej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna sie zetknely w swoich pla-
céwkach, a nie jedynie do badanych, ktérzy podejmowali w przedmiotowych
sprawach okreslone decyzje.

Metoda stuzaca do analizy i interpretacji zebranego materiatu stala sie kryty-
czna analiza dyskursu zawierajaca sie wedlug Fairclough w badaniu jezyka w sze-
regu réznych kontekstowych funkcji spotecznych (Duszak, Fairclough 2008) Do-
datkowo, jak podkresla Fairclough, krytyczna analiza dyskursu jako swoistego
rodzaju forma krytycznych badan spolecznych pozwala na analizowanie relacji
miedzy — czesto nieostrymi — kategoriami, takimi jak: wiedza, wyobrazenia czy
wartosci, a innymi skladowymi proceséw spotecznych konstruujacych okreslone
praktyki wladzy, ideologii, hegemonii, dominacji czy tez opresji. Dyskursy stano-
wia okreslone sposoby konstruowania danej kwestii czy tez zjawiska — wedlug
Barkera — wlasnie dzieki powtarzalnym strukturom, do ktérych sie odnosza (Bar-
ker 2006). Podstawowym celem samej krytycznej analizy dyskursu, bedacym tez
bezposrednim determinantem wyboru tejze na metode interpretacji materiatu
empirycznego, jest wypracowanie nowej interpretacji zjawisk czy praktyk oraz
wyjasénienie ich sensu poprzez analizowanie, jak jednostki dzialajace w okreslo-
nej spolecznosci wytwarzaja znaczenia w ramach ,niedomknietych i niepelnych
struktur spolecznych” (Barker 2006).

W przypadku tego artykulu i prezentowanej czeéci empirii krytyczna analiza
dyskursu jako metoda interpretacji danych empirycznych miata na celu:

— identyfikacje i rekonstrukcje powtarzalnych wzoréw represji/opresji/ wobec
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng pozostajacych w bezposrednim
zwiazku z kwestig ich seksualnosci;

— identyfikacje wspolnych wzoréw czy tez logik postepowan sprzyjajacych
umacnianiu opresyjnych lub emancypacyjnych dyskurséw wobec przemocy
seksualnej wzgledem o0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng;

— identyfikacje wspodlnych sfer artykutowanych znaczen (ocen, artykulacji, na-
zewnictwa, kategorii);
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— identyfikacje sposobéw wzmacniania i umacniania okre$lonych powtarzal-
nych zdarzen i praktyk (kategorii czy schematéw poznawczych) poprzez probe
identyfikacji sit spolecznych czy uktadéw grup uprzywilejowanychiich relacji

Fragmenty wypowiedzi badanych prezentowane w tym artykule zostaly zog-
niskowane wokél dwdch, wypracowanych w trakcie krytycznej analizy dyskur-
su, kategorii: domniemania (nie)prawdoméwnosci oraz deklarowanego poczucia
(nie)kompetencji, ugruntowujacego niekiedy bierne postawy nauczycieli i tera-
peutdéw. Oznaczone zostaly litera odpowiadajacg numerowi wy-wiadu (WI-W28)
oraz literg informujaca o plci, gdzie W1_K oznacza kobiete a W2_M oznacza mez-
czyzne.

Domniemanie (nie)prawdoméwnosci

Pierwsza prezentowang kategoria analizy zebranego materialu empiryczne-
go jest kategoria domniemania (nie)prawdoméwnosci. Nazwa kategorii powstala
na kanwie zmodyfikowanego, prawniczego wyrazenia o ,domniemaniu niewin-
nosci”, zasady, wedlug ktorej kazda oskarzona osoba jest niewinna wobec przed-
stawianych jej zarzutow, dopoki wina nie zostanie jej udowodniona. W omawianym
przypadku, kategoria ,domniemania (nie)prawdoméwnosci wiaze sie z watpli-
woscig wyrazong wobec $wiadectw 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna,
powatpiewaniem badanych nauczycieli/terapeutéw w prawdoméwnosé oséb
z niepelnosprawnoscig, jak i w realnoé¢ ,ewentualnych” naduzy¢ seksualnych.
Jak wskazujq badania nad przedmiotowym zjawiskiem, wiarygodnos¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, zwlaszcza w zestawieniu z perspektywa petno-
sprawnego, znaczacego i autonomicznego dorostego ocenia sie nizej anizeli
pelnosprawnego dziecka (Karwacka 2003). Uzywa sie tutaj argumentéw do-
tyczacych konfabulowania 0s6b z niepelnosprawnoscig, tendencji do fatszowania
rzeczywistosci czy tez niskiego ilorazu inteligencji. W prezentowanych wypowie-
dziach badanych, uzyskanych w trakcie wywiad6w, takie powatpiewanie ma
miejsce. Niekiedy wyrazane wprost, innym razem w formie koniecznosci weryfi-
kacji uzyskanych od osoby z niepelnosprawnoscia informacji. Strategie domnie-
mania (nie)prawdoméwnosci rozgrywaja sie jednak na réznych plaszczyznach
odniesiei badanych, zwigzanych z doswiadczeniem przypadku przemocy seksu-
alnej lub tez hipotetyzowaniem wlasnego dziatania.

W pierwszym przypadku mamy do czynienia z potrzeba specjalistycznej kon-
sultacji w celu zweryfikowania wlasnych podejrzen oraz konsultacje z rodzicami:

Pewnie gdyby byta to sytuacja dla mnie samej trudna, gdyby to dotyczyto mojego ucznia, z kto-
rym gczy mnie tez czynnik emocjonalny, skonsultowatabym si¢ z innymi specjalistami. Jesli
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bylaby to osoba przebywajgca pod opiekq rodzicdw, poprosilabym o spotkanie. Przyjrzala sig catej
sytuacji, caty czas wspierajgc osobg pokrzywdzong. (W3_K)

Nie zgodzitem sig na rozmowe ze zglaszajgcq kobietq, jako ze rozmawiali z nig juz inni specjali-
sci, psycholog i pedagog z placowki, ja miatem byc juz trzecim. Nie bytem réwniez w stanie
spetnic oczekiwania dyrekcji placéwki zwigzanego z osqdzeniem czy to co zglasza jest prawdg.
(W11_M)

Przytoczony wyzej fragment wypowiedzi badanego wskazuje, ze zaréwno

seksualna, jak i ,bezplciowa” (myslenie w kategoriach ,wiecznych dzieci”) tozsa-
mos¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna sa niezmiennie reprodukowane
w ramach instytucjonalnego ukladu dominacjii podporzadkowania. Pokazuje to,
ze jesli osoby z niepelnosprawnoscia sa postrzegane zaréwno jako bezplciowe,
jakiseksualne, nie moga unikna¢ przemocy seksualnej. Ta natomiast stanowi nie-
odlaczna czgs¢ spotecznej konstrukeji niepetnosprawnosci.

nej,

Kolejna wypowiedz prezentuje zaréwno konieczno$é¢ konsultacji specjalistycz-
jak réwniez niezbedne uzyskanie ,rzetelnej” informacji:

Tu mam ten dylemat, ktéry mialabym w przypadku przemocy domowej, czy szybki krok jest do-
bry czy jednak reakcja powinna byc przemyslana. Wigkszq trudnos¢ miatabym gdyby sytuacja
zdarzyta sig nagle, jakis gwalt czy cos takiego, bo w sumie co bym miala zrobi€. ... Zadzwonic na
policje, jest to przestepstwo, cheialabym porozmawiac z rodzicami, jakis porozumienie z rodzica-
mi, to trzeba zrobic. Chociaz mimo wszystko wydaje mi sig, Ze to jednak jest tatwiejsze niz sama
praca z uczestnikiem i to jak z nim rozmawiac i jak mu pomdc. O tym co si¢ wydarzylo, jak
wyciggngc rzetelng informacje co sig wydarzylo, bo to réznie bywa z opowiesciami naszych uczest-
nikow, czasami one sq barwne, zywe ale dwa dni pozZniej juz tracq na sile. I nie chodzi tu o nieprawdg
a raczej o emocje, ktdre temu towarzyszq, oglgd po czasie, itd. Czasami wtedy te wypowiedzi sq
niejasne, co moze stanowic trudnosc, bo jak ten uczestnik pdjdzie na policje i jego zeznania raz
bedq takie a raz takie i zeby ten czlowiek nie byt potraktowany niepowaznie. (W8_K)

Nastepna wypowiedz obejmuje juz swoistego rodzaju gradacje czynéw prze-

mocowych w obszarze seksualnosci, co niewatpliwie stanowi istotny element re-
fleksji nad samym charakterem naduzy¢ seksualnych:

[...]ja informuje, Ze cos podejrzewam a potem przez to sprawca zacznie to zatajac, kombinowac,
okopywac sig, dalej krzywdzqc dziecko ale przyjmujgc juz jakgs strategi¢ na poradzenie sobie
z tym. Z drugiej strony tez mowie tu juz o takich symptomach ewidentnych a przeciez naduzy-
ciem jest tez masturbacja przy dziecku, pokazywnie pornografii czy innych tego typu rzeczy i tu-
taj znowu mam takie obawy jak to udowodnic, ze to bedzie znowu stowo przeciwko stowu,
zwlaszcza jesli chodzi o dzieci z niepetnosprawnoscig. (W6_K)

Inna terapeutka przedstawia w wypowiedzi realng sytuacje, ktérej doswiad-

czyla w swojej pracy (juz nie hipotetyczne zdarzenie), a ktéra wydaje sie szczegdlnie
grozna forma domniemania (nie)prawdoméwnosci, bo stanowi swoisty rodzaj
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kontaminacji poprzednich — rozmowy, ,mediacji” ze sprawcg (i jednoczesnie ro-
dzicem) oraz stalym powatpiewaniem w prawdoméwnos¢ ofiary:

Tak, ona mowila o takich sytuacjach juz pare razy, zZe ten ojciec jg tam niby dotyka i ze jej si¢ to
nie podoba, ale ona ogdlnie ma z nim jakqs takq toksyczng relacje, czgsto na niego krzyczy itd.
Rozmawialismy z tym ojcem, on si¢ wypieral i mowil, Ze pewnie corce sig to przysnilo albo wi-
dziata to na filmie pornograficznym. I to jest trudne, bo jak si¢ oficjalnie oskarzy kogos, a to sig
okaze nieprawdg, to mozna komus tez zrobic krzywde... (W22_K)

Koniecznos¢ weryfikacji uzyskanych informacji o naduzyciu seksualnym
wiaze sie najczesciej z podejmowaniem préb interwencji z najblizszym opiekunem/
rodzicem osoby z niepelnosprawnoscia, niekiedy nawet dzialaniem terapeutycz-
nym, wspierajacym. Ponadto, niekiedy nauczyciele/terapeuci podejmuja préby
wewnetrznego ,Sledztwa” w okreélonej sprawie.

Ania rysowata, probowatysmy odgrywac drame. W pewnym momencie, na ktdrejs wizycie
u mnie zaczgta mowic o dziadku w kontekscie ztego dotyku. W koticu pokazata mi, zZe dziadek silg
przytrzymat jq i jej zrobit krzywde. Wezwatam do siebie na rozmowe matke. Przekazatam jej in-
formacje jakie udzielita mi Ania, matka w tym czasie miata lepszy czas emocjonalnie byta bar-
dziej ogarnigta, za namowq kuratora chodzita na terapie razem z mgzem (w tym czasie maz nie
pit i nie awanturowat sig). Kiedy zaczelysmy szczerze rozmawiac i wesztam trochg glebiej w jej
relacje z cztonkami rodziny, okazato sig, Ze babcia uczennicy od strony matki (matka matki) miata
konkubenta (to jego Ania nazwata dziadkiem) konkubent ten gwalcit matke uczennicy kiedy ta
byla mtoda regularnie przez dluzszy czas. Najprawdopodobniej to wilasnie on zgwalcit takze
dziewczyng. Matka nie potrafita jej uchronic, bedgc dtugo sama ofiara przemocy seksualnej oraz
zyjac w bardzo patologicznym srodowisku. Chronila sprawce przemocy. (W4_K)

Inna wypowiedz wskazuje na fakt swoistego rodzaju ,rozproszonego widze-
nia” przemocy seksualnej, ktéra zauwazajg réwniez inni terapeuci przy jednoczes-
nym poczuciu koniecznoéci zebrania niezbitych dowodéw winy:

P

mowna, jednak z dorostymi nie za bardzo. W tym roku szkolnym przez miesigc zaraz po waka-
cjach przestata si¢ prawie w ogole odzywac. Jesli mowila to bardzo cicho. Wigkszos¢ pokazywala.
Sprawe skierowatam do pani psycholog, by poobserwowata dziewczynke i porozmawiala z nig.
Po okolo miesigcu zaczeta sig odzywac. Kiedy miatam dyzur w Internacie, mowila, ze tez chee tu
by¢. Rowniez tg informacje przekazalam dalej. Zostala podjeta rozmowa z ojcem czy nie cheiatby,
aby dziewczynka zostala zapisana do Internatu, odpowiedzial, ze nie. W szkole wigkszosc na-
uczycieli twierdzi, Ze ojciec jest ,podejrzany” i ,ze cos z nim nie tak”. Jednak dowodow nie zebra-
no. W tej sytuacji sprawe skierowalam do szkolnego psychologa oraz odbylo si¢ zebranie
z wychowawcq klasy i osobami pracujgcymi z dziewczynkg, podczas ktdérego kazdy prezentowat
swoje spostrzezenia. Préba rozmowy z dziewczynkg, obserwacija jej zachowania, obserwacija ojca.
To na tyle. (W1_K)

W glosach badanych pojawialy sie rowniez wypowiedzi prezentujace swia-
domos¢ koniecznosci podejmowania okreslonych krokéw prawnych i zglaszania
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informacji o podejrzeniu naduzycia sek-sualnego odpowiednim organom $ciga-
nia. Te informacje, zglaszane do przelozonych jednak koniczyly sie zamknieciem
tudziez wyciszeniem catej sytuacji

W pierwszej sytuacji zasugerowatem, ze niezaleznie od doswiadczeri z przesztosci sprawe nalezy
potraktowac powaznie. Moim pomystem bylo, aby niezaleznie od decyzji o zgtoszeniu sprawy na
policji (co do ktdrej pracownicy byli niechgtni) odizolowac zgtaszajgcg kobiete od kierowcy, ktdrego
oskarzata o naduzycie poprzez zmiang osoby dowozgcej do placowki. Nikt jednak tego nie zrobit,
a mi powiedziano, ze nie mam tego robic. (W10_M)

Kolejna wypowiedz wskazuje réwniez na celowe wprowadzenie w biad ba-
danej przez przelozong, ktéra sugeruje rzekome przedawnienie przestepstwa
o charakterze seksualnym po 4 latach, co nie jest prawda:

Sporzgdzilam z rozmow z uczennica oraz rozmdw z rodzicami skrupulatne notatki stuzbowe.
Poszlam na rozmowg do dyrektorki — od zajscia gwattu do tej rozmowy mingly jakies 4 lata.
Uslyszalam, ze nie bedziemy jako osrodek robic juz z tym nic, nie bedziemy zakladac nowej spra-
wy sqdowej, bo rodzina jest mocno atakujgca szkole, szkota zostala juz wymeczona przestucha-
niami i ona jako dyrektorka nie chce narazac pracownikow na kolejne przestuchania, a sprawa sig
przedawnila. (W4_K)

W5sréd badanych pojawily sie trzy glosy osob (na 28 oséb bioracych udziat
w badaniu), ktére kroki prawne podejmuja regularnie w swojej praktyce.

Obowigzujg nas bowiem normy prawne — gdy mamy podejrzenie, ze doszto do wykorzystania se-
ksualnego osoby ponizej 15 roku zycia lub wykorzystania osoby, ktéra jest bezradna ze wzgledu
na NI, mamy obowigzek zglosic ten fakt wilasciwym organom scigania. Zdarzato mi sig to juz
kilkakrotnie. (W15_K)

W przypadku, gdy podejrzewatam naduzycia, tu akurat narazenie na oglgdanie tresci
pornograficznych i stosunkdw seksualnych rodzicow, zglositam sprawe do sqdu rodzinnego
oraz rozmawiatam z matkq na temat kontroli, co dziecko, lat 10, moze oglgdac/podglgdac.
(W26_K)

Gdyby te sytuacje, o ktérych mowitam wczesniej, wydarzyly si¢ w czasie teraZniej-
szym, od razu bym to zglaszata, na policje, Ze podejrzenie popetnienia przestgpstwa. [...]
Z drugiej strony pracujgc z pacjentami seksuologicznymi méwig, ze wszystko o czym roz-
mawiamy zostaje miedzy nami, ale jesli powiesz mi o czyms, o jakiejs sytuacji zagrazajgcej
twojemu zyciu lub zdrowiu, nie moze to zostac tylko migdzy nami. Muszg¢ wowczas powia-
domic odpowiednie stuzby. I nieraz to robig. (W2_K)

Powyzsze trzy wypowiedzi wskazujg na wiedze badanych na temat czym
moze by¢ ico moze sie zawiera¢ pod pojeciem przemocy seksualnej, ktéra nie jest
jedynie samym aktem seksualnym, a réwniez ogladaniem pornografii przez nie-
letnich, naklanianiem do ekspozycji, mastrubowaniem sie czy tez obnazaniem
przed inng osoba.
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Poczucie (nie)kompetencji a konserwacja biernosci

Druga kategorig wyloniona z materiatu empirycznego jest kategoria poczucia
(nie)kompetencji badanych w zakresie seksualnosci oséb z niepetnosprawnoscia
oraz rozpoznawania ewentualnych przejawéw przemocy seksualnej. Ponadto,
badani podkreslaja swoje subiektywne poczucie niewiedzy w zakresie postepo-
wania w przypadku ujawnienia naduzy¢ seksualnych. Ten rodzaj deklarowanej
niekompetencji, jednak indukuje stosunkowo wysoka pasywno$¢ badanych.
Podkreslaja potrzebe zdobycia wiedzy, wskazuja na obszary zaniedbane, szere-
guja niejako kompetencyjnosé/eksperckos¢ na kilku poziomach (tego, co powin-
no zmienic sie w praktyce opiekuniczej/terapeutycznej/w samej placéwce, argu-
menty za ,sprowadzeniem” ekspertéw do placowki, postepowanie organéw
Scigania i wreszcie zapisow na poziomie systemowym), jednak ich dzialanie
w tym obszarze na tym sie konczy.

Przytoczona wypowiedz badanej terapeutki wskazuje na potrzebe ksztalce-
nia w przedmiotowym zakresie samych terapeutéw i pedagogéw w placéwece:

To co pomaga w takich sytuacjach to[...] intensywna edukacja terapeutow i kadry zarzqdzajgcej
— zmieniajgca nastawienie i wskazujgca na diugotrwale negatywne skutki moletowania czy
guattu. (W4_K)

Kolejnym poziomem w zakresie kompetencyjnosci jest wskazywanie przez
badanych na potrzebe posiadania wykwalifikowanych oséb w placowkach. Argu-
mentowane jest to mozliwoscia skorzystania z pomocy i wsparcia takich specjali-
stow w przypadku sytuacji trudnej/problemowej:

Fajnie byloby miec w placowce kogos na stale z zakresu tej tematyki, aby si¢ poradzic, aby miec
wsparcie. Profilaktyka przemocy, jesli chodzi o i kadre, ale tez i uczestnikdw i rodzicéw. To sig po-
woli dzieje, ale patrzqc na liczbe rodzicow to jeszcze sporo wody uptynie. [ ...] Mysle, Ze pomocne
bylyby jakies ustalone procedury, ze nawet jesli nie pamigtasz co w danej chwili masz robic, bo
sytuacja cig zaskoczy, to siggasz do procedury, ktdra jest jakos optymalnie stworzona. (W8_K)

Inna respondentka wskazuje na pewien rodzaj praktyki czy tez kultury pracy
terapeutycznej, w ktorej to brakuje zaréwno specjalistow, jak i w ogéle rozmow
o przemocy seksualnej i otwartosci w méwieniu o seksualnosci.

Na pewno brakuje wiedzy. Brakuje 0sob, ktdre sq w stanie pomdc i zaangazowac si¢ w rozwigza-
nie problemu. Uwazam, ze brakuje otwartosci w mowieniu o przemocy seksualnej. Jest to
owszem temat trudny, ale nie powinien byc tematem tabu. Mysle, ze powinny powrdcic (nie pa-
migtam doktadnie nazwy) wizyty Srodowiskowe w domach rodzinnych, ocena sytuacji rodzin-
nej, jesli jest podejrzenie to sprawdzenie ,,od podszewki” co si¢ dzieje. (W1_K)
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Kolejny przytoczony fragment wypowiedzi wskazuje na zupelnie inny wy-
miar biernosci wobec naduzy¢ seksualnych poprzez brak zaufania do systeméw
prewencji przemocy i ochrony ofiary przestepstwa:

Gdyby zaistniata sytuacja ujawnienia wykorzystywania (np. przez ojca/opiekuna), miatabym
dylemat, gdzie dziecko po ujawnieniu takiej sytuacji miatoby wrdcic: do domu czy do pogotowia
opiekuriczego — co mogtoby jeszcze bardziej straumatyzowac dziecko. Czy policja/prokuratura
w trybie natychmiastowym podejmie dzialania w celu odseparowania sprawcy? Czy raczej za-
biorq dziecko? Brakuje terapeuty dla dziecka i terapeuty rodzinnego, ktéry prowadzitby terapie
blisko miejsca zamieszkania dziecka (w gminie). Nie w szkole. (W18 _K)

Jak my mielismy te naszq sprawe to wiadomo zabrakto procedur. Zabrakto przede wszystkim po-
licjantki plci zeriskiej... Wyczucia lekarza. .. Przepisy o ubezwlasnowolnieniu sq patologiczne. ..
W takiej sytuacji powinna byc¢ mozliwos¢ zatrzymania tej dziewczyny w oddziale i poddania jej
badaniom w pdZniejszym terminie, kiedy oswoitaby si¢ z lekarzem i miejscem. (W7_M)

Badani wskazuja na fakt koniecznosci zaprojektowania okreslonych procedur
postepowania, stworzenia protokoléw dzialatn w przypadku informacji o prze-
mocy seksualnej wobec o0s6b z niepelnosprawnoscia. Tego typu narzedzia
wedlug badanych, umozliwilyby ,dobre”/,wlasciwe” postepowanie w sytuacji
trudnej, a jednoczesnie dawalyby im samym poczucie bezpieczenstwa zwiazane-
go z okresleniem kompetencji/posiadanych uprawnien w danym zakresie. Ocze-
kuja niejako w tym zakresie zapiséw na poziomie ogélnym, systemowym. Co
istotne jednak, nie podejmuja w zaden sposob dziatan w kierunku projektowania
tychze praktyk czy tez protokoléw postepowania.

Brakuje procedur w placéwce na przyktad. Czyli jak patrze na swoje przedszkole, to u nas nie ma
czegos takiego i ja wiem doskonale, Ze ani ja nie wiedziatabym jakie wdrozyc procedury, ani moja
dyrektorka tez nie. Czyli co po kolei zrobic w sytuacji podejrzenia wykorzystania czy przemocy
seksualnej. Ze teraz to, potem tamto, czekany na to i tamto. Mamy miliony procedur na wszystko
i niektore pozwalajg na dobrze skoorydnowane dziatanie w naglych przypadkach. I dla mnie to
jest tez cos to takq procedurg powinno posiadac. Baza miejsc do ktdrych moge si¢ zwrdcic o pomoc,
lista nazwisk osb, ktorzy zajmujg sie terapig. (W24_K)

Duzo naduzyc dzieje si¢ podczas pielegnacji oséb z NI, one sq przyzwyczajone do bliskosci i doty-
ku, czesto nie rozumiejg granic. Wiec potrzebne sq standardy postepowania dla oséb pracujgcych
z osobami niepetnosprawnymi. (W11_K)

Dla mnie jako osoby, na co dzieri pracujgcej z osobami z niepetnosprawnoscig, przydatby sig info-
rmator, gdzie ja jako specjalista/dyrektor mogtabym zajrzec, gdzie wiedzialabym, ze nie musze
szuka¢ w Internecie, po znajomych, gdzie takq pomoc znajde. Wykaz instytucji, udzielajgcych
wsparcia, wykaz specjalistow. Wszystko zebrane w jednym miejscu. (W3_K)

Najistotniejsze wydaje sig stworzenie jasnych procedur obowigzujgcych pracownikéw w przypad-
ku podejrzenia naduzycia seksualnego wobec podopiecznego/uczestnika. Wskazana wydaje sig
réwniez edukacja pracownikéw (co oczywiscie ma juz miejsce w jakims zakresie). (W10_M)
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Istotnym jednak wydaje sie wskazanie na fakt, ze nauczyciele/terapeuci wrecz
jednoglosnie podnosza kwestie stworzenia oraz ukonstytuowania okreslonych
procedur postepowania w placéwce, jednak w zaden sposéb nie podejmuja sie
dzialan zwigzanych z ich ewentualnym projektowaniem czy tez inicjowaniem
zmian. Ich poczucie niekompetencji w zakresie seksualnosci wiaze sie najcze-
Sciej z przeswiadczeniem o posiadaniu okreslonej, specjalistycznej wiedzy z za-
kresu seksualnosci 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna. Brak tej wiedzy
oraz poczucie braku kompetencji w tymze zakresie konserwuje biernos¢ wobec
dzialan profilaktycznych w obszarze przemocy seksualnej wobec tej grupy
spolecznej. Tym samym, badani oczekuja niejako ustanowienia ,z goéry” okre-
§lonego wzorca postepowania, bo ich dzialanie — w ich ocenie — stanowi zabieg
bezuzyteczny, a z pewnosciag niepoprawny w konteksécie wiedzy i umiejetnosci
w zakresie seksualnosdci oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Poczucie
(nie)kompetencji badanych przeklada sie natomiast bezposrednio na zamroze-
nie jakichkolwiek dzialan z ich strony, ktére w ich opinii nie moglyby by¢ dos¢
profesjonalne i skuteczne.

Zakonhczenie

Prezentowane w artykule kategorie dyskursu przemocy seksualnej wobec
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w wypowiedziach nauczycieli i terape-
utow — domniemanie (nie)prawdoméwnosci oraz poczucie (nie)kompetencji,
mimo ich rozigcznej struktury, zasadniczo stanowig dwie wzajemnie wzmac-
niajace sie modalnosci. To co istotne to, ze w niektérych wypowiedziach bada-
nych mozemy dostrzec pewnego rodzaju atrybucje odpowiedzialnosci przeciw-
dzialania przemocy seksualnej wobec os6b z niepelnosprawnoscia wyrazang
w formie swoistej retoryki ,braku” (brak wiedzy, brak specjalistow, brak szkolen,
brak procedur).

Badani terapeuci/nauczyciele/psycholodzy niejednokrotnie maja $wiadomos¢
rozleglosci czynéw kwalifikujacych jako przemoc seksualng, nawet wéwczas jesli
w wiekszosci wykazuja raczej bierng postawe wobec dziatan profilaktycznych czy
przeciwdziataniu naduzyciom. Taka orientacja moze sugerowac, ze nawet okre-
§lona wiedza (kompetencje) nie chroni przed ucieczka w strategie domniemania
(nie)prawdomoéwnosci, ktéra w znaczacy sposob utrwala postawy indyferentne
wzgledem przemocy seksualnej wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna.
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Zwiazki partnerskie w perspektywie kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualna

W ostatnich latach widoczny jest wzrost zainteresowania problematyka seksualnosci osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng (m.in. Kijak 2011; Koscielska 2000; Zyta 2013), jednakze wciaz
niewiele badan obiera jako swéj przedmiot zainteresowan takie zagadnienia, jak zwigzki partner-
skie, malzenstwa czy pelnienie roli rodzicielskiej przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Badania, ktére zostaly zaprezentowane w artykule, przedstawiaja postrzeganie zwiazkow
partnerskich przez kobiety z niepelnosprawnoscig intelektualng. W trakcie analizy wylonito si¢
sze$¢ plaszczyzn, ktére dotycza zwigzkow partnerskich, znaczenia milosci oraz sposobow jej
definiowania, relacji zachodzacych miedzy partnerami, roli kobiety oraz partnera w zwiazku par-
tnerskim, a takze postaw najblizszego otoczenia oraz spoleczenstwa wobec zwiazkéw partner-
skich 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Stowa kluczowe: zwigzki partnerskie, kobiety, niepelnosprawnos¢ intelektualna, bariery spoleczne

Partnerships in the perspective of women with intellectual
disabilities

In recent years, there has been a visible increase in interest in the issue of sexuality of people with
intellectual disabilities (among others: Kijak 2011; Koscielska 2000; Zyta 2013), however there is
still not much research focusing on issues such as partnerships, marriages or parental roles for
people with intellectual disabilities. The research, which was presented in the article, presents the
perception of partnerships by women with intellectual disabilities. During the analysis, six areas
emerged that relate to partnerships, the importance of love and how to define it, relationships be-
tween partners, the role of a woman and partner in a partnership, as well as attitudes of the imme-
diate environment and society towards partnerships of people with intellectual disabilities.

Keywords: partnership, women, intellectual disability, social barriers

Wprowadzenie

Problematyka zwigzkéw partnerskich osob z niepetnosprawnoécia intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym i znacznym wymaga nieustannych eksploracji
empirycznych. Jak wskazuje R. Kijak, ,0 ile w pewnym sensie rozprawiliémy sie
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z mitami na temat seksualnosci os6b niepelnosprawnych, [...] o tyle partnerstwo
czy prokreacja 0sob z glebsza niepelnosprawnoscig nadal wzbudza nieche¢ i oba-
wy” (Kijak 2016: 63). Uznanie prawa do zawierania zwigzkéw partnerskich oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng, co za tym idzie, uznanie prawa do seksual-
nosci, rozrodczosci czy pelnienia roli rodzicielskich stanowi jeden z fundamental-
nych wskaznikéw zmiany statusu ich zycia. R. Kijak podkresla, iz sa to podstawowe
iniezbywalne prawa kazdego czlowieka, niezaleznie czy jest to osoba pelnospraw-
na, czy tez z niepelnosprawnoscia (tamze: 63).

W obszarze pedagogiki specjalnej mozna zaobserwowacé, wcze$niej niespoty-
kana, ekspansje badawcza skoncentrowana na poszerzeniu wiedzy w zakresie
prawidlowosci rozwoju psychoseksualnego oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Przy czym seksualnoscig jest wszystko to co wiaze sie z funkcjonowaniem
czlowieka w postaci kobiety i mezczyzny, a takze Swiadomosé wlasnej plciijej od-
rebnosci od plci przeciwnej, ,to jej akceptacja, to zachowania zdeterminowane
czynnikami biologicznymi i psychologicznymi charakterystycznymi dla niej,
a zwigzane zar6wno z zaspokajaniem potrzeb plciowych, jak i pelnieniem rél z tej
plci wynikajacych. To w koncu odpowiedzialno$¢ za siebie jako kobiete lub mezczyz-
ne oraz za te druga osobe, do ktérej kieruje sie swoje uczucia” (Lausch 2002: 58).

Wachlarz postaw spotecznych wobec seksualnosci oséb z niepelnosprawno-
Scia intelektualna jest bardzo szeroki, poczawszy od afirmacji do pogladéw rady-
kalnie konserwatywnych, ktére odbieraja osobom z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng prawo do seksualnosci. Za§ pomiedzy postawami skrajnymi odnalez¢
mozna powszechne unikanie tej problematyki przeradzajacej sie w tabu czy me-
chanizm odrzucenia (Kijak 2013: 132). Ponadto w przestrzeni spolecznej nieustan-
nie funkcjonuje zjawisko infantylizacji dorosloéci 0séb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, a co za tym idzie, nie postrzeganie tych oséb jako posiadajacych
wlasng seksualnos¢. Na zjawisko infantylizacji wskazuje R. Kijak, piszac o stosun-
ku ,instytucji opiekunczych do seksualnosci os6b niepelnosprawnych (segregacji
plci, kary za przejawy zainteresowania seksualnoécia, brak organizacyjnych moz-
liwosci realizacji wlasnej plciowosci przez doroste osoby niepelnosprawne)”
(Kijak 2011: 192). Dlatego niezwykle istotne sg wszelkie dzialania skupiajgce si¢ na
tworzeniu przestrzeni, w ktérej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng maja
mozliwo$¢ podejmowania aktywnosci seksualnej, a takze realizowania prawa do
korzystania z edukacji seksualnej na tym samym poziomie jak osoby pelnosprawne.
R. Kijak podkreéla, iz ,zaprzeczanie istnieniu seksualnosci os6b niepelnospraw-
nych staje sie problemem moralnym, bowiem zaprzeczenie istnieniu seksualnosci
czlowieka oznacza wyeliminowanie czesci jego osobowosci” (tamze: 230).

Konsekwencja podejmowania zagadnienia seksualnoci osb z niepelnospraw-
noscia intelektualng w obszarze literatury przedmiotu jest odsloniecie wielu dyle-
matéw skrywanych i catkowicie nieobecnych przez dekad w pedagogice specjal-
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nej. R. Kijak zaznacza, iz ,nieliczne badania wskazuja, ze niepelnosprawnos¢
moze stanowic istotny czynnik modyfikujacy psychoseksualne funkcjonowanie”
(Kijak 2012: 179). Natomiast, o ile problematyka seksualnosci oséb z niepetnospraw-
noscia intelektualng jest coraz czesciej poruszana w literaturze przedmiotu, to
weciaz na gruncie polskim zwiazki partnerskie, malzenskie czy rodzicielstwo tych
0s0b nieustannie stanowi tabu spoleczne.

Jednakze, jak wskazuje A. Zyta, wspoltczesnie pedagogika specjalna rozszerza
obszar swoich zainteresowan na caloksztalt zycia os6b z niepelnosprawnoscig
intelektualng, wlaczajac w to réwniez eksplorowanie takich sfer, jak ,zwigzki
malzenskie/partnerskie czy rodzicielstwo tych ludzi” (Zyta 2013: 59). Zalozenie
rodziny ,stanowi istotng wartos¢ i cel dla wielu ludzi, jest tez w powszechnej
opinii, jednym z gléwnych przywilejow, a jednoczesnie zadan okresu dorostosci.
Ze wzgledu na wazne - tak zindywidualnego, jak i spolecznego punktu widzenia —
funkgje, na strazy rodziny stoi obowiazujacy w danej kulturze system norm spo-
tecznych oraz prawo. Dorosli r6znig sie zatem pod wzgledem dostepu do insty-
tucji matzenistwa i rodzicielstwa” (Cytowska 2011: 175).

Réwniez R. Kijak wskazuje, ze jednym z podstawowych zadan rozwojowych
okresu wczesnej dorostosci jest przygotowanie sie do pelnienia roli rodzicielskiej.
Kazdy czlowiek, niezaleznie czy jest to osoba z niepelnosprawnoscia czy petno-
sprawna ma taka sama potrzebe wyrazania uczu¢ i kochania, jednakze osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng napotykaja wiele barier ograniczajacych ich
realizacje (Kijak 2016: 93). Nalezy tutaj zaznaczy¢, iz ani prawo kanoniczne, ani
polskie prawo $wieckie nie dopuszcza zawierania zwiazkéw malzenskich przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Kraje Europy zachodniej oraz niekto-
re stany USA natomiast dopuszczaja mozliwos¢ zawierania malzenstw przez te
osoby okreélanych mianem matzefistw chronionych. Wyniki badanh przeprowa-
dzonych w tych krajach jednoznacznie wskazujg na pozytywne oddzialtywanie
zwiazkow malzeniskich w obszarze samopoczucia, zachowania oraz rozwoju 0séb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Kijak 2016: 94). Jednoczesnie, jak wskazuje
A. Zyta, prawo do malzenstw oraz pelnienia roli rodzicielskich stanowig funda-
mentalne prawa kazdego czlowieka ,co sprawia, ze stygmatyzacja polityczna
panstw do tej pory nastawionych na niedopuszczanie do nich, jesli chodzi o osoby
niepelnosprawne intelektualnie, musi stopniowo by¢ zmieniana” (Zyta 2013: 67).

Funkcjonowanie os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w roli partneréw,
malzonkéw czy rodzicéw stanowi zagadnienie problematyczne, wokoét ktoérego
naroslo wiele uprzedzen oraz stereotypéw. Na to zjawisko wskazuje miedzy in-
nymi, Koscielska, piszac, ze ,nie jest u nas obyczajowo przyjete i dopuszczone,
aby osoby z uposledzeniem umystowym tworzyly pary i zwiazki maltzeniskie”
(Koscielska 2000: 26).
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Podobne stanowisko przyjmuje R. Kijak, podkreslajac, ze prawo oséb z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng do pelnienia roli rodzicielskiej jawi sie jako , pro-
blem bolesny, dramatyczny i kontrowersyjny” (Kijak 2016: 94). Autor zaznacza
réwniez, iz z pedagogicznego punktu widzenia posiadanie dzieci przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng zwigzane jest z licznymi problemami, gdyz
wydaje sie rzeczg niezwykle watpliwa, aby osoby te, ktére nieraz same wymagaja
wsparcia innych, bytyby w stanie wychowac¢ dziecko samodzielnie. Problem ten
nie dotyczy wylacznie 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale takze ich ro-
dzin, ktére czesto zmuszone sg zmierzy¢ si¢ z bardzo trudnym zadaniem roz-
strzygniecia o rodzicielstwie wlasnych dzieci (tamze: 94).

Spolecznie funkcjonujace uprzedzenia wzgledem oséb z niepetnosprawno-
Scig intelektualng ,przedstawiaja je jako osoby aseksualne, niemajgce pragnien
czy fantazji seksualnych. Popularne modele adaptacji, rehabilitacji czy integracji
eliminujq dzialania, ktére moglyby poméc w realizacji najbardziej osobistych i in-
tymnych potrzeb” (Cytowska 2011: 211).

Jak wskazuje A. Zyta, ,naglosnienie problematyki zwigzanej z plciowoscia
i realizacjg w rolach malzonka i rodzica powinno sprzyja¢ budowie wlasciwego
wizerunku spolecznego dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna. Znajo-
mos¢ potrzeb i mozliwosci moze sta¢ sie podstawa do stwarzania warunkéw do
rzeczywistego dorosniecia do dorostoéci” (Zyta 2013: 67-68).

Problematyka badan wilasnych

Uswiadomienie sobie istotnego znaczenia badan pedagogicznych dla wzbo-
gacenia dorobku naukowego pedagogiki jest nieodzownym warunkiem ich prawid-
towego przygotowania, przeprowadzenia oraz interpretowania. ,Bez spelnienia
tego warunku badacz jest narazony na przystowiowe «<wywarzenie drzwi otwar-
tych», a wiec na badania nikomu niepotrzebne” (Lobocki 2001: 11).

W niniejszych badaniach empirycznych wykorzystano strategie badan jakos-
ciowych, ktéra umozliwila badaczowi utozsamianie si¢ z osobami biorgcymi
udzial w badaniu, co przyczynia sie do postrzegania, rozumienia oraz interpre-
towania otaczajacej nas rzeczywistosci w sposob najblizej do siebie zblizony, jed-
nocze$nie nie narzucajac wlasnych przypuszczeh oraz schematow.

Przedmiotem badan empirycznych sa zwiazki partnerskie oséb z niepetno-
sprawnoscia intelektualna. Za$ gléwnym celem dzialalnosci badawczej jest po-
znanie w jaki sposob kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna postrzegaja
zwiazki partnerskie.
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Gléwny problem badawczy niniejszej eksploracji zawiera sie w pytaniu: Jak
kobiety z niepelnosprawnoscig intelektualna postrzegaja zwiazki partnerskie?
Natomiast problemami szczegélowymi wspierajagcymi gléwny problem badaw-
czy, sa nastepujace pytania:

1. Jakkobiety z niepelnosprawnoscia intelektualna definiuja zwigzek partnerski?

2. Jakie znaczenie kobiety z niepelnosprawnodcia intelektualna przypisuja
miloéci w zwigzkach partnerskich?

3. Jakierelacje wystepuja z zwiazkach partnerskich w perspektywie kobiet z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng?

4. Jakie role w zwiazku partnerskim powinna petni¢ kobieta wedlug uczestni-
czek badania?

5. Jakie role w zwigzku partnerskim powinien pelni¢ partner wedtug uczestni-
czek badania?

6. Jak postrzegane sa zwiazki partnerskie 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng przez najblizsze otoczenie z perspektywy uczestniczek badania?

Na podstawie wczesniejszego rozeznania w literaturze, najtrafniejsza metoda
umozliwiajaca przeprowadzenie badan empirycznych jest studium przypadku,
ktoére ,zaweza swoj przedmiot zainteresowan do pojedynczego badz kilku przy-
padkow [...]. Obiekt badania jest w jaki$ sposéb szczegdlny w swej jednostkowo-
Sciibadacz pragnie poznac te szczegdlnoé¢ interesujgcego go zjawiska” (Pilch,
Bauman 2001: 298).

Sposéréd wielu technik wykorzystywanych w metodzie studium przypadku,
w niniejszych badaniach empirycznych, postuzono si¢ wywiadem, ktéry S. Kvale
definiuje jako ,oparty na takich rozmowach, jakie prowadzimy w codziennym
zyciu, lecz jest jednocze$nie rozmowaq profesjonalna. [...] Wywiad to rozmowa po-
siadajaca strukture i cel. Wykracza poza spontaniczna wymiane pogladéw, ktéra
wystepuje w codziennych konwersacjach i przyjmuje posta¢ starannego zadawa-
nia pytan i wystuchiwanie odpowiedzi, w celu uzyskania catkowicie zweryfiko-
wanej wiedzy. Wywiad badawczy nie jest rozmowgq miedzy partnerami posia-
dajacymi réwne pozycje, gdyz to badacz ustala i kontroluje sytuacje. Badacz
ustala temat wywiadu, takze sprawdza krytycznie odpowiedzi osoby udzielajacej
wywiad” (Kvale 2004: 17-18).

W celu przeprowadzenia badanh empirycznych wykorzystano celowy dobér
proby, przy czym préobe badawcza stanowi dziewiec kobiet z niepelnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu umiarkowanym oraz znacznym w przedziale wieko-
wym od 25 do 43 lat. Sa to zar6wno kobiety bedace obecnie w zwiazkach partner-
skich, jak i osoby, ktére owych zwiazkéw doswiadczyly. Wybrana proba
badawcza pozwolita na zbadanie natury interesujgcego mnie zjawiska w naj-
pelniejszym stopniu.
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Wyniki badan wiasnych

Przeprowadzone badania empiryczne zostaly poddane analizie w obszarze
wyrdznionych problemoéw szczegdlowych. Analiza badan zostala podzielona na
szes¢ plaszczyzn:

— postrzeganie zwigzkow partnerskich w perspektywie kobiet z niepelnospraw-
noscig intelektualna;

— znaczenia nadawane milosci, postrzeganie mitosci oraz sposoby jej definiowania;

— charakterystyka relacji zachodzacych miedzy partnerami;

— postrzeganie roli kobiet, ale réwniez roli partnera w zwigzku partnerskim;

— postrzeganie postaw najblizszego otoczenia oraz spoleczenistwa wobec zwigz-
koéw partnerskich oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Pierwszy obszar analizy badan empirycznych dotyczyl réwniez sposobu ro-
zumienia oraz definiowania zwigzkéw partnerskich przez uczestniczki badania.
Kazda z kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng postrzegata zwiazek partner-
ski w inny sposéb. Dla jednych pojecie to jest tozsame z relacja miedzy kobietg
amezczyzng, dla innych za$ ple¢ nie stanowi ograniczenia, a najistotniejszym ele-
mentem zwiazku jest zazyla relacja miedzy partnerami:

No, zwigzek jest, gdy duwie osoby si¢ kochajg. Opiekujq si¢ sobg nawzajem. I trzeba ze sobg duzo
rozmawiac, bardzo duzo. Zwigzek, moze to byc kobieta i mezczyzna, wtedy to sig mowi zwigzek
hetero, heteroseksualny. Albo wiesz, kiedy sq dwie dziewczyny, ale moze tez by¢ dwdch chtopa-
kow. (Hanna)

Definicje zwiazkéw partnerskich sformulowane przez uczestniczki badania
byly zalezne od srodowiska, w ktérym dorastaly oraz tego, w ktérym funkcjonuja
obecnie, dlatego dla czesci kobiet najistotniejsze bylo podkreslenie, ze na zwiazek
sklada sie kobieta oraz mezczyzna, na co wskazuje wypowiedz Katarzyny:

Uwazam, ze powinno byc kobieta, mezczyzna. A nie dwie panie wychowujg dziecko. To si¢ po
prostu ktoci ze mng. I uwazam, ze Bog stworzyl kobiete i mezczyzng, a to, ze pan z panem, czy ko-
biety, to jest dla mnie nie normalne. Dla mnie oczywiscie. Mowig to jak mysle. Dla mnie. (Kata-
rzyna)

Natomiast dla kilku uczestniczek badania stworzenie wlasnej definicji stwo-
rzylo trudnos¢, dlatego przedstawily jg za pomoca podziatu na pozytywne oraz
negatywne aspekty zwiazku partnerskiego. Do cech pozytywnych kobiety z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng zaliczaty: zaufanie do partnera, powierzanie se-
kretéw, wspdlne rozmowy o problemach oraz poszukiwanie sposobéw ich roz-
wigzywania, a takze $wiadomos¢, ze nawet w najtrudniejszych chwilach mozna
liczy¢ na obecno$¢ partnera. Za$ jako cechy negatywne zwigzkéw partnerskich
uczestniczki badania wskazywaly: brak wsparcia w rozwigzywaniu napotyka-
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nych probleméw, zazdro$¢ ze strony partnera, ale rowniez trudnos¢ w uszanowa-
niu jego prywatnosci, a takze brak pelnej akceptacji drugiej osoby.

Jak wskazujq kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng, zwiazki partner-
skie w ich perspektywie posiadaja wiele aspektow pozytywnych, jednakze zda-
niem wiekszosci nie sa wolne od cech negatywnych. Natomiast wszystkie kobiety
podkredlaja, ze kluczowe jest umacnianie relacji miedzy partnerami oraz podej-
mowanie obustronnych staran o to by zwiazek mial szanse przetrwac wszelkie
kryzysy.

Kolejny obszar analizy badan empirycznych dotyczyl problematyki wspdlne-
go zamieszkania oraz zawierania zwigzkéw malzenskich przez osoby z niepelno-
sprawnoscia intelektualna. Wspoélne zamieszkanie z partnerem, dla czesci uczest-
niczek badania, $ciSle zwigzane jest z malzenstwem oraz pelnieniem roli
rodzicielskiej. Niektore z kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng podkreslaja
istote swoich przekonan religijnych oraz przywiazanie do wartosci chrzescijan-
skich, z ktérymi éciSle zwigzana jest kolejno$¢ budowania zwigzku partnerskiego
oraz rodziny, gdzie przed wsp6lnym mieszkaniem z partnerem wymagane jest
zawarcie sakramentu malzefistwa:

Bez slubu nie mozna mieszkac razem. Jestem katoliczkg, wigc bez slubu to nie... slub jest na cate
zycie. Potem mozna mieszkac wspdlnie. (Agnieszka)

Natomiast inna uczestniczka badania podzielila sie swoimi zastrzezeniami
odnosnie do wspdlnego zamieszkania z partnerem oraz wymaganiami, ktére mu-
sialyby zosta¢ spetnione by do tego doszlto. Jako najwazniejsze z nich wskazuje
pelna akceptacje jej jako osoby z uwzglednieniem cech charakteru, a takze nie-
pelnosprawnosci:

Mogtabym si¢ na takie cos zgodzic, ale partner musiatby mnie zrozumiec, zaakceptowac moje
niepelnosprawnosci i to ogdlnie jakg jestem osobq. Bo jesli tego nie bedzie, to nie bedg cheiala nig-
dzie razem mieszkac. Ja zawsze to méwitam i bede mowic, ze on nie musi byc pelnosprawny, ale
albo zaakceptuje mnie takq jakq jestem, albo po prostu nie ma o czym rozmawiac. (Katarzyna)

Analiza badafi umozliwita wylonienie uczestniczek, ktére nie planuja w swo-
jej przyszlosci wspdlnego zamieszkania z partnerami, podajac réznorodne argu-
menty. Jako jeden z powoddéw kobiety wskazywaly zaleznos¢ od rodziny pocho-
dzenia, ktéra nie wyraza zgody na wyprowadzke dzieci, pomimo iz s3 juz
osobami dorostymi:

Bo mama teraz si¢ bardzo boi, Ze przyszly maz moj, moze byc taki, Ze zabierze mnie do siebie, ze
bedzie taki egoistyczny. Mama sig boi, Ze on potem mi powie, ze ty si¢ nie stuchaj swojej mamy,
czy swojego taty. Powie, ze to ja jestem najwazniejszy, ze rodzice, tak w cudzystowie, do konta
pojdg. A mamy tez nie cheg jakos zostawic. (Marta)
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Réwniez Anna nie zamierza zamieszka¢ ze swoim partnerem, wskazujac, ze
kazdy powinien kontynuowac mieszkanie wraz z rodzicami:

Zamieszkac nie. Ja mam swdj dom, a on swdj. Dobrze jest, jak kazdy mieszka ze swoimi rodzica-
mi. (Anna)

Z wypowiedzi uczestniczek badania mozna wnioskowac¢, ze niejednokrotnie
stanowisko uczestniczek badania Scisle uzaleznione jest od postaw rodzicéw wo-
bec zwigzkéw partnerskich swoich cérek, ktérzy w zaleznosci od okazywanego
wsparcia oraz akceptacji lub jej braku warunkuja wizje idealnego zwiazku kobiet
z niepelnosprawnoscia intelektualna, w ktérej zawarte sa wspomniane aspekty
wspoélnego zamieszkania, malzenstwa czy pelnienia roli rodzicielskich. Wiaze sie
to z umozliwieniem lub ograniczaniem mozliwosci tworzenia autonomicznych
zwigzkéw partnerskich przez uczestniczki badania. Brak akceptacji swoich dzieci
jako dorostych, autonomicznych, gotowych do zalozenia rodziny oséb sprawia, iz
kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng rezygnuja z podjecia prob realizacji
wlasnych pragnien oraz potrzeb.

Podobnie kazda z uczestniczek badania przypisuje inne znaczenie mitosci
w zwigzkach partnerskich. Dla wiekszosci mitos¢ stanowi fundamentalne spoiwo
zwiazkow, jednocze$nie zaznaczajac, iz réwnie istotna jest przyjazi miedzy part-
nerami:

Mysle, ze mitos¢ jest bardzo wazna. ale najpierw jest przyjazi, to idzie jedno z drugim w parze.
Bo jesli cztowiek sig przyjazni to i tez kocha. (Katarzyna)

Lecz przyjazih nie stanowi wartosci wystarczajacej, by zwigzek moégl prze-
trwaé bez milosci:

Musi by¢ mitosc, bo sama przyjazii nie pozwoli stworzyc zwigzku. .., bo jak nie ma mitosci to nie
bedzie dobrego zwigzku. Ja tak to odczuwam od siebie. (Edyta)

Jednoczesénie kobiety z niepelnosprawnodcia intelektualng podkreélaja, ze
niezwykle wazne jest nieustanne podejmowanie staran, by stawac sie coraz lep-
szym dla drugiej osoby poprzez okazywanie szacunku, wsparcie oraz obecnosc¢
zaréwno w chwilach radosnych, jak i tych trudnych, a takze okazywanie sobie
uczud i zapewnianie o swoim oddaniu, co wiekszo$¢ uczestniczek badania utozsa-
mia z pojeciem milosci.

Dbanie o relacje w zwigzku partnerskim to aspekt, o ktérego waznosci wypo-
wiadaty sie wszystkie uczestniczki badania. Kobiety z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng wskazywatly na r6znorodne formy umacniania relacji miedzy partnera-
mi, poczawszy od pielegnacji sfery emocjonalnej poprzez wspélne formy
spedzania czasu wolnego po okazywanie sobie uczu¢, miedzy innymi poprzez za-
spokajanie potrzeb seksualnych:
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Intymnos¢ jest wazna, ma duze znaczenie. A nawet seks jest wazny. No ale, przytulanie jest wa-
zne, aby chodzic ze sobq za reke. Ale i catowac sig¢ czasem. Oczywiste jest, ta druga osoba tez tego
chee. Mysle, zZe to jest wazne i potrzebne. (Katarzyna)

Czes¢ uczestniczek badan miata trudnos$¢ z podaniem definicji intymnosci,
za$ wszystkie uczestniczki badania podkreslaja, iz intymno$¢ stanowi bardzo
wazny aspekt kazdego zwiazku, umacnia relacje miedzy partnerami, ale réwniez
pozwala na wzajemne okazywanie uczuc.

Innym aspektem, ktéry pozwolita wyloni¢ analiza badafi empirycznych, sta-
nowi ukazanie jakie role pelnig kobiety w zwigzkach partnerskich z perspektywy
uczestniczek badania. Kazda z kobiet z niepelnosprawnoscia intelektualng w od-
mienny sposob rozumie pojecie kobiecosci. Dla czeéci termin ten wigze sie z ce-
chami charakteru oraz wewnetrzna sila:

To pochodzi z wngtrza. Z wyglgdu tez, ale przede wszystkim z wngtrza. Taka kobieta jest pewna
siebie, wie czego chee. (Katarzyna)

Natomiast dla innych kobiecos¢ jest tozsama z cechami wygladu:

Kobiecos¢. ..., gdy czuje si¢ w swoim ciele dobrze. Ja czuje si¢ kobieco, §dy na przyktad usta moge
pomalowac, paznokcie. Nakladam wtedy wisiorek, pierscionki, tadnie si¢ ubiore. (Agnieszka)

Réwniez postrzeganie rdl, ktére pelnig kobiety w zwigzkach partnerskich, rézni
sie w zaleznosci od perspektywy uczestniczki badania. Dla cze$ci najistotniejsza
rola jaka odgrywa kobieta, jest troska o utrzymanie porzadku w domu, przygoto-
wywanie posilkéw i dbanie o dobro emocjonalne partnera oraz dzieci, na co
wskazuje ponizsza wypowiedz:

Kobiety muszq w domu sprzqtac, gotowac mezowi obiad, gdy mqz wrdci z pracy musi miec obiad

ugotowany, do sklepu pdjs¢, zakupy zrobic, pranie. (Agnieszka)

Dla innych za$ jedna z podstawowych rol, ktére peini kobieta, jest wspoitwo-
rzenie relacji partnerskiej poprzez troske o prawidlowe wiezi miedzy partnerami,
wspoldzielenie obowiazkéw z partnerem czy samorealizacje, miedzy innymi po-
przez podejmowanie pracy zawodowe;:

Kobieta moze pracowac. A w domu, obowigzki, to najlepiej dzieli¢ si¢ obowigzkami z partnerem.
(Katarzyna)

Kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng w podobny sposéb przypisuja
role pelnione przez partneréw w zwiazkach, a takze w inny sposéb definiuja i ro-
zumiag pojecie meskosci. Dla niektérych uczestniczek badania pojecie meskosci
zwigzane jest z cechami charakteru oraz osobowosci:

Meskos¢ to jest na przyktad sita, ale jesli mezczyzna ma byc takim macho, to nie jest dobry charakter,
to jest nic wyrdzniajgcego z ttumu. A mezczyzna, prawdziwy mezczyzna to umie sig czasem
poplakac, emocje pokazywac, o emocjach rozmawiac. (Marta)
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Za$ inne uczestniczki badania mesko$¢ utozsamiaja z wygladem zewnetrz-
nym. Jednoczesnie uczestniczki badania prezentuja inne oczekiwania wobec part-
neréw zaréwno w obszarze cech wewngtrznych, jak i zewnetrznych. Jednymi
z 16l pelnionych przez mezczyzn w zwigzkach partnerskich wymieniang przez
wszystkie kobiety z niepelnosprawnoscia intelektualng jest wsparcie oraz
wspoldzielenie obowigzkéw domowych, a takze wspoélna troska i pielegnowanie
relacji miedzy partnerami:

Tak jak mowitam, partner musi mnie zaakceptowac takq jaka jestem, czyli musiatby mnie zrozu-
miec, takq jaka jestem, moje wady, zalety, wspierac, pomagac. Wie pani, dla mnie, ja uwazam, ze
facet to cos w sobie ma, albo nie ma. No, musi byc¢ tez opiekuriczy, musi byc¢ zrozumienie,
chciatabym, aby ze mng rozmawial, znaczy, Zebysmy oboje ze sobg rozmawiali. (Katarzyna)

Odmienne sposoby postrzegania meskosci oraz rél przypisywanych partne-
rowi przez uczestniczki badania czesto determinowane sa obrazem mezczyzn
z ich najblizszego otoczenia oraz rodziny pochodzenia. Z analizy badah wynika,
ze wiele uczestniczek badania prezentuje podobne oczekiwania wobec partnera
oraz pelnionych przez niego rdl oraz podzialu obowiazkéw w zwiazku partner-
skich w zalezno$ci od znanych im wzorcéw przeniesionych z domu rodzinnego.

Z analizy materialu badawczego wynika, iz kobiety z niepelnosprawnoscia
intelektualng doswiadczajq r6znych postaw najblizszych czlonkéw rodziny wo-
bec ich zwiazkéw partnerskich. Poczawszy od pelnej akceptacji partnera, jak i sa-
mego zwiazku, wsparcia we wspodtorganizacji przestrzeni umozliwiajacej partne-
rom umacnianie relacji, na co wskazuje ponizsza wypowiedz:

Moi rodzice sig cieszq. Opowiadamy o moim narzeczonym. Zawsze rodzicom mowig, kiedy sig
widzimy. Bo ja nie moge zostawic Jarka samego. Mdj tata bardzo lubi mojego narzeczonego;
(Maria)

jak réwniez utwierdzanie swoich dorostych cérek w przekonaniu, iz nie powinny
tworzy¢ zwigzkéw, ale réwniez nawigzywac relacji z mezczyznami:

Bo w sumie, to ja miatam chtopaka. Byt taki jeden kolega i on chciat byc moim chtopakiem. Ale ja
si¢ batam co rodzice powiedzq. Batam sig, Zze mama zacznie méwic, ze tyle a tyle lat, ze co mi
w glowie chiopcy, Ze mam w domu pracowac. No i te dzieci, Ze sig chore urodzq. Tata tez by krzy-
czal, a ciocia to juz w ogole, siostra taty. Wigc dalam za wygrang i niestety musiatam tego chlopa-
ka, Ze tak powiem zbyc. (Marta)

Wskazuja na to ponizsze wypowiedzi uczestniczki badania:
I mama méwila, Ze nie mogq miec dzieci. Bo tez bedg chore. (Marta)
Gdy rodzice si¢ nie zgadzajg, no to wtedy slubu nie mozna bra¢. (Marta)

Badania empiryczne wykazaly, ze wiekszos¢ kobiet z niepelnosprawnosciag
doswiadcza akceptacji swojego partnera ze strony rodziny pochodzenia, jednak-
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ze inna grupa kobiet jest pozbawiona wspomnianego wsparcia i akceptacji. Wrecz
przeciwnie, zmuszona jest do ukrywania wszelkich relacji partnerskich przed
czlonkami rodziny w obawie, ze doswiadczy dyskryminacji. Negatywne nasta-
wienie rodziny do zwigzkéw partnerskich swoich dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng moze wynika¢, jak wskazuje M. Koscielska, z powszechnie pa-
nujacego w spoleczenstwie przekonania, iz zwiazki partnerskie oséb z niepetno-
sprawnosciami sa obyczajowo nieakceptowalne (Koscielska 2000: 26). Ponadto,
wspolczesnie nadal powszechne sa dzialania majace na celu ,zminimalizowanie
prawdopodobienstwa ich wystgpienia niz poszukiwania sposobéw ich wspiera-
nia” (Zyta, 2013: 61).

Zjawisko dyskryminacji zwigzkéw partnerskich oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng zostalo przedstawione z perspektywy jednej z uczestniczek bada-
nia, ktéra odnosilta sie przede wszystkim do przestrzeni spolecznej. Katarzyna po-
ruszyla problematyke barier stawianych przed osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualna, ktére uniemozliwiajg im funkcjonowanie w spoleczenistwie w pelnym
wymiarze poprzez ograniczanie mozliwoéci zawierania zwiazkéw malzenskich.
Zjawisko to rozumie jako odbieranie osobom z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng prawa do zwigzkéw partnerskich, z czym zwigzane jest ograniczenie prawa
do odczuwania mitosci czy realizowania potrzeb seksualnych:

Jesli chodzi o mnie, znaczy nie o mnie, tylko o osoby niepetnosprawne, to osoby niepetnosprawne,
nie wolno nam zawierac zwigzkdw matzeniskich. Jest takie prawo. Nie wiem czy mnie pani rozu-
mie. Jest takie prawo i po prostu nie wolno osobom niepelnosprawnym. Jest to na razie nie legal-
ne. (Katarzyna)

Jednoczesénie Katarzyna podkredla, iz Zrédio wszelkich ograniczeh ma swoj
poczatek u 0séb pelnosprawnych, ktére narzucajg osobom z niepetnosprawno-
$ciami wszelkie bariery:

A wie pani co jest najgorsze? Ze to osoby pelnosprawne, ze to spoleczeristwo zabrania osobom
niepetnosprawnym slubow. Nie wiem czy pani mnie rozumie. Chodzi mi o to, ze oni myslg, ze
osoby pelnosprawne i spoleczeristwo mysli, wie pani, co jest dla 0séb niepetnosprawnych lepsze.
[...] no i jest cos takiego, ze osoba z niepetnosprawnosciami, nie wolno jej zalegalizowac, czyli
w zwigzku moze byc tak, ale nie moze przybic tego na papierze. Nie wiem czy pani mnie rozumie.
Ale to jest podobnie jak w zwigzkach homoseksualnych. (Katarzyna)

Ograniczenia, ktérych doswiadczaja osoby z niepelnosprawnosci intelektu-
alng w perspektywie uczestniczki badan, dotycza réwniez odebrania tym osobom
przestrzeni do realizowania podstawowych praw kazdego czlowieka, na co wska-
zuje inna wypowiedz:

Mysle, ze tak, Ze osoby niepelnosprawne nie majq, wie pani, takiej wtasnej przestrzeni na intym-
10s¢, na sprawy zwigzkowe, a nawet i na seks. A to jest potrzebne, powiem inaczej, osoby nie-
pelnosprawne, jak i pelnosprawne powinny miec takie same prawa. (Katarzyna)
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Jednakze, Katarzyna uwaza, iz postawy spoleczne wobec zwigzkéw partner-
skich ulegaja wielu pozytywnym przemianom:

Kiedys na pewno czgsciej, wie pani, spoleczeristwo, osoby pelnosprawne mialy negatywny stosu-
nek do zwigzkdw, matzeristw osob niepetnosprawnych. Wie pani, ale to si¢ zmienia. Jest lepiej.
No ale jak méwitam, nadal spoleczeristwo powinno si¢ nauczyc, dowiedziec, ze kazdy ma prawo
do bycia w zwigzku, do milosci. (Katarzyna)

Z analizy badan empirycznych wynika, ze kobiety z niepelnosprawnoscia in-
telektualng doswiadczajg réznych postaw najblizszych cztonkéw rodziny wobec
ich zwiazkéw partnerskich. Poczawszy od pelne akceptacji samego zwiazku, jak
i partnera, wsparcia w wspoéltworzenie przestrzeni umozliwiajacej partnerom
umacnianie relacji, jak réwniez utwierdzanie swoich dorostych cérek w przeko-
naniu, iz nie powinny tworzy¢ zwiazkow, a takze nawiazywac relacji z mezczyz-
nami. Wszelkie negatywne postawy najblizszych czlonkéw rodziny wobec
zwiazkow partnerskich uczestniczek badania moga mie¢ swoje zrédlo, jak wska-
zuje R. Kijak, w powszechnej niecheci oraz braku spotecznej akceptacji wobec
zwiazkow partnerskich oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna (Kijak 2016:
63). Niezaleznie od stanowiska przyjmowanego przez cztonkéw rodziny pocho-
dzenia wszystkie uczestniczki badania zaznaczaja, ze wsparcie oraz pelna akcep-
tacja sa niezwykle istotne w utrzymywaniu prawidlowych relacji zaréwno z ro-
dzing pochodzenia, jak i partnerem.

Reasumujac, analiza badan empirycznych wykazala, iz kazda z kobiet z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym w podob-
ny sposob postrzega aspekty dotyczace zwiazkéw partnerskich. Istnieja niewiel-
kie réznice w indywidualnych wymaganiach uczestniczek badania wobec
potencjalnych partneréw oraz przypisywanych znaczeniach rél pelnionych
przez kobiet oraz mezczyzn w zwiagzkach partnerskich.

Zakonczenie

Analiza badah empirycznych wykazala, ze uczestniczki badania w podobny
sposob postrzegajq oraz definiujg zwigzek partnerski. Za$ kazda z kobiet z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng przypisuje odmienne znaczenia wspdélnemu za-
mieszkaniu z partnerem, zawieraniu zwiazkéw malzenstwu czy pelnieniu rél ro-
dzicielskich w zaleznosci od przestrzeni spolecznej, w ktdrej uczestniczki badania
sie wychowaly oraz funkcjonuja obecnie, ale réwniez od postaw czlonkéw rodzi-
ny wobec ich zwiazkéw oraz okazywanego wsparcia lub jego braku. Badania wy-
kazaly przestrzen zaleznoéci miedzy postrzeganiem wiasnej, doroslej cérki z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng jako infantylizowanego dziecka pozbawianego



Zwigzki partnerskie w perspektywie kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng 305

dostepu autonomicznych decyzji, co znaczaco oddzialuje na tworzenie zwiazkéw
partnerskich oraz podejscia do problematyki wspdlnego zamieszkania czy two-
rzenia rodziny przez uczestniczki badania. Obszar ten daje wiele mozliwosci na
poglebienie wspomnianej tematyki w innych badaniach empirycznych.

Wyniki eksploracji badawczej wskazuja réwniez na role pelnione przez ko-
biety oraz mezczyzn w zwigzkach partnerskich z perspektywy kobiet z niepetno-
sprawnoscia intelektualna. Dla czesci najistotniejsza rolg, jaka odgrywa kobieta,
jest troska o utrzymanie porzadku w domu, przygotowywanie positkéw czy dbanie
o dobro emocjonalne partnera oraz dzieci. Natomiast dla innych jedna z podsta-
wowych rdl, ktére pelni kobieta, jest wspoitworzenie relacji partnerskiej poprzez
troske o prawidlowe wiezi miedzy partnerami, wspoéldzielenie obowigzkéw
z partnerem czy podejmowanie pracy zawodowej. Za$ do jednych, z najczesciej
wyréznianych przez kobiety z niepetlnosprawnoécia intelektualna, rél petnionych
przez mezczyzn w zwigzkach partnerskich zaliczano wsparcie oraz wspétdziele-
nie obowigzkéw domowych, a takze wspdlng troske i pielegnowanie relacji mie-
dzy partnerami. Z analizy badan wynika, iz przypisywany podziat rél petnionych
w zwiazku przez kobiety oraz mezczyzn uczestniczki badania powielajg zdoméw
rodzinnych, wzorujac sie obowiagzkami pelnionymi przez matki oraz ojcéw, ktére
nastepnie przenosza zgodnie pod wzgledem pici.

Z analizy materialu badawczego wynika, Ze kobiety z niepelnosprawnoscia
intelektualng dostrzegaja bariery stawiane przed osobami z niepelnosprawnosciag
intelektualng, ktére uniemozliwiajg im funkcjonowanie w spoleczenstwie w pel-
nym wymiarze poprzez ograniczanie mozliwosci zawierania zwigzkéw malzen-
skich. Zjawisko to utozsamiaja z odbieraniem osobom z niepelnosprawnoscia in-
telektualng prawa do zwigzkéw partnerskich z czym zwigzane jest ograniczenie
prawa do odczuwania mitosci czy realizowania potrzeb seksualnych.

Przedstawiona problematyka nie wyczerpuje w calosci zagadnien zwiaza-
nych ze zjawiskiem ograniczania osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng
fundamentalnych i niezbywalnych praw kazdego czlowieka do seksualnosci,
a takze zawierania zwiazkoéw partnerskich czy pelnienia rél rodzicielskich. Prawa
te stanowig podstawowe, a jednoczesnie niezbywalne prawa kazdego czlowieka,
niezaleznie czy jest to osoba pelnosprawna, czy z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Zjawisko to Scisle zwiazane jest z brakiem akceptacji 0s6b z niepelnospraw-
noscia intelektualng jako autonomicznych, majacych prawo do samostanowienia
oraz podejmowania wlasnych decyzji. Postawy spoteczne wobec zwigzkéw part-
nerskich 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng stanowia obszar, ktéry daje
badaczom mozliwos¢ przeprowadzenia kolejnych badaih w obrebie tej wielo-
watkowej problematyki.
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Kobiecos¢ i niepelnosprawnos¢ posiadaja wiele ré6znych znaczen, w zaleznosci od kontekstu in-
terpretacji. Ma to bezposredni wplyw na funkcjonowanie jednostek w spoleczenistwie, a takze na
rozumienie przez nich wlasnej tozsamosci. Konstruowanie znaczen jest zjawiskiem zlozonym
i zachodzi na wielu plaszczyznach. Na potrzeby tego badania analizowalam aspekty zwigzane
z cielesnoécig, normami i rolami spolecznymi. Dzigki tym elementom, udalo si¢ odnalez¢ ukryte
znaczenia nadawane kobiecosci i niepelnosprawnosci przez badane kobiety. Prezentowane ba-
dania stanowig wynik analizy blogéw kobiet z niepelnosprawnoscia, ktére podjety w swoich
whpisach tematyke kobiecoéci i niepelnosprawnosci. Wieloé¢ znaczen i oczekiwan spolecznych
dotyczacych pelnienia obu tych rél wskazuje, Ze sa one wzajemnie sprzeczne, przez co staja sie
trudne do pogodzenia. Miedzy innymi z tego powodu kobiety z niepelnosprawnoscia spotykaja
sie z dyskryminacja w kilku obszarach zycia spolecznego. Rozwazania zawarte w niniejszym
artykule nawigzuja takze do faktu, ze zamykanie jednostek w okreslonych ramach i definicjach
przynosi negatywne skutki i utrudnia emancypacje marginalizowanych i wykluczanych mniej-
szodci spolecznych.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢, kobiecos¢, dyskurs, ukryte znaczenia, spoleczenistwo

Femininity and disability — critical analysis of a discourse
constructed by female authors of internet blogs

Femininity and disability have many various meanings depending on the context of interpreta-
tion. It has a direct impact on functioning of individuals in society, as well as understanding of
their identity. Constructing meanings is a complex phenomenon and occurs on many levels. For
the purpose of this research I have been analyzing aspects related with body, norms and roles in
society. Thanks to those elements, hidden meanings given to femininity and disability by studied
women were found. Presented research is an outcome of analysis of blogs written by women with
disabilities, who took up the subjects of femininity and disability in their posts. The multiplicity of
meanings and social expectations regarding the performance of both these roles indicates, that
they are mutually contradictory, which makes it difficult to reconcile. Among other things, be-
cause of this, women with disability are met with discrimination in many areas of social life. The
considerations contained in this article refer also to the fact that closing individuals in “boxes” and
definitions results in negative outcome and hinders emancipation of excluded social minorities.

Keywords: disability, femininity, discourse, hidden meanings, society



308 Natalia Szymkowiak

Wprowadzenie

Obecnos¢ kategorii kobiecosci i niepelnosprawnosci w zyciu spolecznym dla
wielu moze wydawac sie oczywistym faktem, potwierdzajacym ich istnienie. To,
jak spoleczenstwo rozumie kobieco$¢ i meskos¢, wynika z esencjalizmu plciowe-
go, ktorego efektem jest przekonanie o naturalnosci pici. Niepelnosprawnos¢ tak-
ze moze wydawac sie zjawiskiem niewymagajacym glebszej analizy w zakresie
samego faktu wystepowania. Wynika to ze spolecznego porzadku, wedlug ktore-
go ludzie, takze z powodu pewnej esencji cech skladajacych sie na definicje nie-
pelnosprawnosci, dziela sie na sprawnych i niesprawnych. Sytuacja ta ukazuje bi-
narny podzial w zakresie obu tych kategorii. Butler nazywa to ,odwiecznym
snem o symetrii” (2008: 76-77), ktéry w rzeczywistosci nie moze wystapic, jednak
wszelkie praktyki dyskursywne staraja sie regulowac i reprodukowac ten zastany
porzadek. Zaglebiajac sie w problematyke kobiecosci i niepelnosprawnosci moz-
na stwierdzi¢, ze sg one artefaktami, konstruowanymi przez dziatanie kultury,
wladzy, dyskursu i spoleczenstwa. W przypadku kobiecosci wynika to gtéwnie
z teorii performatywnosci plci (Butler 2008: 252-254), ktéra zaklada, ze ple¢ ma
konstruowalny charakter i reprodukuje sie podczas praktyk odtwarzania. To, z czym
nalezy jeszcze wigzaé performatywnos$¢ to odgrywanie roli plci, czyli dzialanie,
ktoére nie jest jednoznaczne ze sprawstwem w tym procesie. Co prawda, jednost-
ka sama wytwarza swoje cialo, jednak dzieje sie¢ to poprzez podporzadkowanie
dyspozycjom funkcjonujagcym w spoteczenistwie. Kluczowa role w procesie kreo-
wania plci odgrywa takze jezyk dzialajacy poprzez wypowiedzi performatywne
(Austin 1993: 555). Dzieki cytowaniu norm dochodzi do ich realizacji w obrebie
dyskursu, a wiec wytwarza sie to, co jest nazywane, a ple¢ materializuje sie (Mizie-
lihska 2006: 51). Analizujac natomiast pojecie niepelnosprawnosci, o jego funkcjo-
nowaniu jako konstruktu spolecznego swiadczy¢ moze cho¢by zmiana nadawa-
nych mu znaczen, dokonujaca sie wielokrotnie na przestrzeni lat. Ewolucja ta
nastepuje z wielu powoddéw, m.in. w wyniku poziomu wiedzy spoleczenstwa,
dominujacych w nim wartosci, polityki spolecznej oraz czynnikéw historycz-
nych, geograficznych i spoteczno-kulturowych. Modele niepelnosprawnosci za-
wieraja w sobie wszystkie te konteksty.

W literaturze z zakresu problematyki niepelnosprawnosci przedstawiane sa
r6zne modele teoretyczne tego zjawiska. Dwa skrajne i czgesto pordwnywane to
model medyczny i spoteczny. W modelu medycznym niepelnosprawnosé¢ defi-
niuje sie przez pryzmat dwoéch koncepcji charakterystycznych dla medycyny:
choroby i deficytu. Taka perspektywa sprowadza wszelkie konsekwencje biologicz-
nego uszkodzenia organizmu na jednostke. Z kolei model spoleczny jest od mo-
mentu powstania zwigzany z ruchem emancypacyjnym oséb z niepelnospraw-
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noécia. Odpowiedzialnos¢ za powstawanie niepelnosprawnosci i rozwigzywanie
problemoéw z nig zwigzanych spoczywa na spoteczenstwie i jego reakcjach na nie-
pelnosprawnoé¢. Wraz z przejéciem od modelu medycznego do modelu spotecz-
nego nastapilo zatamanie zwiazku przyczynowego miedzy uszkodzeniem a nie-
pelnosprawnoscig, a niepelnosprawnos¢ zaczela by¢ definiowana jako rezultat
relacji miedzy jednostka a jej otoczeniem fizycznym i spotecznym. Postrzeganie
i definiowanie niepelnosprawnosci zostalo przeniesione z atrybucji wewnetrznej
i przypisania okre$lonych cech jednostce na atrybucje zewnetrzna zwiazana
z organizacja zycia spolecznego (Wilifiski 2010: 32-54). Z powyzszej analizy literatury
wynika, Ze kobieco$¢ i niepetnosprawnos¢ sa kategoriami spoteczno-kulturowymi,
ktoére moga by¢ konstruowane w rézny sposob, a tym samym moga nies¢ ze soba
wiele zréznicowanych znaczen.

Kobieco$¢ w niepelnosprawnosci — przeglad
dotychczasowych badan

Kobiecoé¢ w kontekscie niepelnosprawnosci jest tematem czesto badanym
i opisywanym w ostatnich latach, miedzy innymi ze wzgledu na szerokie pole
problemowe. W badaniach, ktére analizowatam dane najczesciej byly gromadzo-
ne za pomocg wywiadéw badz ankiet. Ze wzgledu na znaczna ilo$¢ badan o po-
dobnej tematyce, postanowilam znaleZ¢ obszar, ktéry w odniesieniu do kobiecosci
i niepelnosprawnosci nie jest wystarczajaco dobrze poznany, dlatego podjelam
sie analizy blogéw tworzonych przez kobiety z niepelnosprawnoscia. Dodatko-
wym atutem tego Zrédla danych jest to, ze osoby, ktére opisuja na blogach swoje
przezycia robig to w sposéb swobodny, dobrowolny, a ich narracja nie jest w za-
den sposdb ,cenzurowana” kontekstem i sytuacja badania. Dzieki temu analizo-
wany material zyskuje na autentycznosci. Jak wspomnialam, badan nad kobiecoscia
w niepelnosprawnoéci powstalo wiele, dlatego przedstawie te, ktére najbardziej
korespondujq z prezentowang przeze mnie problematyka.

Banach pisze o trudniejszej sytuacji kobiet z niepelnosprawnoscia niz mez-
czyzn z niepelnosprawnoécig, miedzy innymi ze wzgledu na lepsza pozycje eko-
nomiczng i spoleczna mezczyzn, wiecej mozliwosci podjecia pracy oraz wyzsze
wyksztalcenie (Banach 2017). Podobne spostrzezenia posiadaja kobiety, ktérych
blogi analizowatam. Banach (2006) potwierdza takze teorie o podwdjnej dyskry-
minacji ze wzgledu na niepelnosprawnos¢ i pte¢, co ukazaly takze badania prze-
prowadzone przeze mnie. Trela (2014) opisuje seksualnosc¢ kobiet z niepetnospraw-
noscia jako temat pomijany w spolecznym dyskursie. Ten watek pojawial sie tak-
ze w moich badaniach i byt okreslany w analizowanych blogach jako temat tabu.
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Dodatkowo Autorka stwierdza, ze postawy wobec kobiet z niepelnosprawnoscia
sa w wiekszosci negatywne. Nie dopuszcza sie ich do pelnienia takich rél spotecz-
nych, jakie maja mozliwos¢ pelnic¢ kobiety sprawne, czyli np. roli zony czy matki
(Trela 2014), kwestie te stanowia jeden z gléwnych watkéw takze moich badan.
O macierzynstwie kobiet z niepelnosprawnoscia piszq miedzy innymi Walachow-
ska i Krol. W ich publikacjach pojawiajg sie stwierdzenia, ze macierzynstwo osoby
z niepelnosprawnoscia nie jest spotecznie akceptowane. Kobiety z niepelnospraw-
noscia sa odbierane jako osoby aplciowe i aseksualne, z tego tez powodu nie socja-
lizuje sie ich do roli matki. W sytuacji, gdy zechca jednak nimi zosta¢, musza
przeciwstawié si¢ wielu normom spotecznym (Watachowska 2017; Krél 2018).
Kasprzak (2012) w ciekawy sposéb opisuje feministyczne studia nad niepetno-
sprawnoscia. Uwaza on, Ze sa to nowe badania, ktére pozwalajg na famanie stereo-
typow zwiazanych z niepelnosprawnoscia. Takze Nowak (2012) omawia powyz-
sze aspekty w swojej monografii udowadniajac, ze kobiety z niepetlnosprawno-
Scia z wielu przyczyn sa zagrozone wykluczeniem spotecznym.

Kobiety z niepetnosprawnoscia jako ofiary
potrdjnej dyskryminacji spolecznej

Spoleczne znaczenia nadawane kobiecosci i niepelnosprawnosci sprawiaja,
ze kobiety z niepelnosprawnoécia ulegaja podwoéjnej dyskryminacji. W przypad-
ku plci, opresja spoleczna wystepuje ze wzgledu na esencjalizm biologiczny.
Uwaza sie, ze kobieta i mezczyzna posiadaja rozne cechy fizyczne, cechy charak-
teru, usposobienia czy zachowania. Z tego powodu narzuca si¢ im inne role
spoleczne, a te lokuja mezczyzne w lepszej pozycji spolecznej i ekonomicznej niz
kobiete (Pankowska 2003: 18). Kolejnym aspektem dyskryminacji plciowej jest
niesp6jnosc¢ co do samej definicji kobiety. Niemozliwe jest ujecie w ramach jednej
kategorii ,kobiet” wszystkich podmiotéw. Ple¢ dotyczy szerszego kontekstu kul-
turowego, historycznego, aspektéw rasowych, etnicznych i seksualnych. Z wyzej
wymienionych powodoéw, pte¢ kulturowa nie jest niczym stabilnym, poniewaz
moze by¢ zanurzona w innych kontekstach, a przez to odgrywana i reproduko-
wana na rézne sposoby. Butler zastanawia sie nad tym, czy moze istnie¢ ,sfera
swoiscie kobieca?”, réwna dla polozenia kazdej z kobiet. Czy istnieje co$, co od-
dziela ,kobiece” od ,meskiego” w kulturowym $wiecie? O ,swoistosci” kobiecosci
i meskosci mozna méwic tylko wtedy, gdy przyjmie sie binarnos¢ plci. Zatozenie,
ze podmiot ,kobieta” jest w jaki$ sposob jednolity, budzi opér wewnatrz tej gru-
py- Niektére osoby maja prawo sie tak nazywag, dlatego ze spelniaja warunki de-
finiujace spoleczny konstrukt ,kobiety”. Pozostale jednostki, ktére nie wpisuja sie
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z jakich$ powodow w te definicje, tracg mozliwosé¢ przynaleznoéci do ,kobiet”,
a to rodzi dyskryminacje. Wykluczajace praktyki sa powodem nieosiggania femi-
nistycznych celéw, poniewaz sg one niereprezentatywne. Z tego powodu Butler
sugeruje, ze feminizm powinien odej$¢ od zalozenia jednorodnej tozsamosci
(Butler 2008: 44-48).

Spoteczne konstrukcje plci nie obejmujg 0séb z niepelnosprawnoscia w kate-
goriach kobiecosci czy meskosci. W jezyku polskim czesto uzywane sa zwroty nie-
zréznicowane plciowo takie jak: ,ci”, ,oni”, ,niepelnosprawni”. Etykiety te spra-
wiaja, ze w spolecznych dyskursach niepelnosprawnosci funkcjonuja oni jako
osoby aseksualne, co jest dyskryminujace, ale takze nieprawdziwe (Hoppe i in.
2015: 180). Jak pokazuja badania, postawy spoleczne wobec 0séb z niepelnospraw-
noscia nadal w wiekszosci sg dyskryminujace (Zasepa i in. 2005: 32-33). Spoteczen-
stwo nadaje sobie prawo do decydowania o osobach z niepelnosprawnoscia,
wymuszajac na nich okreslong tozsamos¢ i status spoleczny. Osoby z niepelno-
sprawnosciami zostajg wiec odsuwane na margines spoleczny poprzez znaczenia
jakie nadaje im spoleczenstwo (Marszalek 2007: 340-344). W zwigzku z tym kobie-
ta z niepelnosprawnoscia pozostaje w trudnej sytuacji spolecznej z wielu powo-
doéw. Moze by¢ poddawana stygmatyzacji, ktéra zachodzi na r6znych plaszczyz-
nach, miedzy innymi w sferze zatrudnienia, edukacji, polityce spolecznej czy
seksualnosci (Wolowicz-Ruszkowska 2013: 86-87).

Rodzicielstwo kobiet z niepelnosprawnoscia jest trzecia plaszczyzna, na kto-
rej kobiety z niepelnosprawnosciag doswiadczajg dyskryminacji. W kwestii macie-
rzynstwa osob z niepelnosprawnoscia opinia publiczna skupia sie w zbyt duzym
stopniu na aspekcie seksualnym zamiast na potrzebach prokreacyjnych. Che¢ by-
cia zona i matka jest przeciez taka sama u kobiet z niepelnosprawnoscia, jak
u sprawnych kobiet. W przypadku kobiet z niepelnosprawnoscia ruchows, doj-
rzalos¢ psychiczna i gotowos¢ do roli matki nie moze by¢ wartosciowana negatyw-
nie w poréwnaniu z kobietami sprawnymi. Ich ograniczenia znajduja si¢ w obrebie
fizycznosci, jednak czgsto nie wykluczajg mozliwosci posiadania dzieci i sprawo-
wania nad nimi opieki. Mimo tego kobiety te maja utrudniony dostep do opieki
medycznej w okresie cigzy, porodu i po narodzinach dziecka. Wiaze sie to np.
z niedostosowaniem gabinetéw medycznych do wézkéw inwalidzkich czy od-
mowa prowadzenia cigzy przez lekarzy - ginekologéw. Dlatego tez macierzyn-
stwo kobiet z niepelnosprawnoscig moze by¢ dla nich trudnym doswiadczeniem,
jednak jak wida¢ na powyzszych przykladach, dzieje sie tak przede wszystkim
z powodu ograniczen stawianych przez spoleczefistwo. Z drugiej strony jednak,
przeszkoda w podejmowaniu roli matki czy zony przez kobiety z niepelnospraw-
noscia moze by¢ réwniez sposéb, w jaki zostaly wychowane i proces socjalizacji
przez jaki przeszly (Kornas-Biela 2015: 18-19), a ktdére przede wszystkim uczyly
wypelniania roli osoby z niepelnosprawnoscia czesto niosacej ze soba poczucie
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zaleznosci i niesamodzielnosci. Z tego powodu osobom tym trudno jest w do-
rostym zyciu bra¢ odpowiedzialno$¢ za siebie i za drugiego czlowieka.

Komponenty ukrytych znaczeni kobiecosci —
opis przeprowadzonych badan

Powyzsze rozwazania teoretyczne zainspirowaly mnie do przeprowadzenia
badan, ktérych przedmiotem byly znaczenia nadawane kobiecosci przez autorki
blogéw z niepelnosprawnoscia. Celem badan bylo poznanie, wydobycie na jaw
i opisanie ukrytych znaczen nadawanych kobiecosci oraz préba ich interpretaciji.
Badania zostaly zrealizowane w strategii jakosciowej, a interpretacja znaczen dys-
kursu konstruowanego przez autorki blogéw zostata dokonana w oparciu o teorie
feministyczne i krytyczne, a zatem logicznym nastepstwem bylo osadzenie ich
w ramach metodologicznych krytycznej analizy dyskursu. Gléwna problematyka
tej metody sa kwestie spoleczne, w ktérych nalezy odkry¢ ukryte relacje wiadzy.
Istotne jest to, kto, jak i dlaczego rekonstruuje pewna wiedze, kto ma prawo glosu,
a czyj glos nie ma znaczenia. W paradygmacie krytycznym, che¢ zmiany i nama-
wianie do jej dokonania sg jednym z gtéwnych czynnikéw. Nalezy takze pamie-
ta¢, ze tematy analizowane poprzez KAD sa zanurzone w pewnej rzeczywistosci
i kulturze, nie mozna odrywac ich od kontekstu. Jezyk, granice moralne, kultura
zmieniajq si¢ na przestrzeni lat, dlatego to co jest analizowane nalezy rozpatrywac
w aktualnym dla sytuacji kontekscie. Z tych powodéw krytyczna analiza cechuje
sie zlozonoscia, gdyz ma zamiar ukazac to, co podobno jest ,oczywiste”, z innej
perspektywy (Kopinska 2016: 313-316).

Aby mdc poprawnie sformutowaé problemy badawcze, musialam zastanowic
sie nad procesem nadawania znaczen pojeciu kobiecosci przez autorki blogow
oraz kwestiami, ktére beda stanowily przedmiot mojego zainteresowania. Zostaty
one ujete w postaci gléwnych kategorii przedstawionych na schemacie 1.

Schemat ten nie obejmuje oczywiscie catego zlozonego zjawiska, jednak obra-
zuje elementy podlegajace analizie i interpretacji w badaniu. Przedmiotem bada-
nia byly ukryte znaczenia nadawane kobiecosci 0s6b z niepelnosprawnoscia i to
stanowilo gléwny problem badawczy. Znaczenia te zostaly wyodrebnione przez
odniesienie do trzech aspektéw: cielesnosci, rdl spotecznych oraz norm spotecz-
nych zwigzanych z kobiecoscig i niepelnosprawnoscia. Te trzy kategorie stano-
wily podstawe sformulowania szczegélowych probleméw badawczych. Najszerszy
krag schematu przedstawia czynniki wplywajace na postrzeganie tego problemu,
czyli wladze, kulture, dyskurs i spoteczefistwo.
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wtadza kultura

ukryte
znaczenia

role
spoteczne
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kobiecosé niepetnosprawnos¢

dyskurs spoteczenstwo

Schemat 1. Obszar przedmiotowy badania

Zrédlo. opracowanie wiasne.

Analiza wpiséw na blogach pozwolita na wyodrebnienie wielu kategorii, kt6-
re skfadajg si¢ na znaczenia nadawane kobiecosci przez Autorki. Do gléwnych
z nich naleza: niepelnosprawnos¢, kobieta z niepelnosprawnoscia, kobiecos¢,
kobieta, seksualnos¢, cialo, normy spoleczne, role spoleczne, mitos¢, zwiazki, dys-
kryminacja, wykluczenie, spoleczefistwo, macierzynstwo, piekno, wyglad, stan-
dardy, norma, tozsamos¢, niezaleznos¢, samodzielnos¢, kompleksy, pte¢, malzeni-
stwo i rodzina.

Cialo jako zrédlo postrzegania kobiecosci

Jak pokazaly przeprowadzone badania, cielesnos$¢ badanych kobiet przektada
sie bezposrednio na postrzeganie przez nie wlasnej kobiecosci. Cialo jest medium
podmiotowosci (Krzychala 2007; Belzyt 2009: 160), co oznacza, ze czlowiek po-
przez sprawczo$¢ ciala zaczyna identyfikowac sie z wlasnym Ja. W sytuacji nie-
pelnosprawnosci fizycznej, gdy aktywno$¢ i autonomiczne doswiadczanie sg
ograniczone lub niemozliwe, ten proces moze nie wystgpi¢. Mimo tego wydaje
sie, ze badane kobiety sa Swiadome wlasnego ja, cho¢ podkreslaja, ze pozbycie sie
komplekséw zwiazanych z cialem nie jest latwe. Przyczyne takiego stanu rzeczy
mozna wyjasni¢ za pomocg teorii Goffmana (2006, por. takze Czykwin 2012: 38),
ktory twierdzi, ze w sytuacji nieudanej interakcji czlowiek odczuwa wstyd, co
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bezposrednio ma wplyw na jego tozsamosc¢ i postrzeganie wlasnego ja. Jak pisze
jedna z autorek, ,czesto kobiety szukaja potwierdzenia swojej kobiecosci wiasnie
w ciele. Wszak to one majg wygladac i przyciggac¢ wzrok innych” (feministkadu-
cha.pl). Twierdzi, ze kobiety z niepelnosprawnoscia ,odziera sie” z kobiecosci, co
powoduje emocje zazenowania w momencie interakcji i w efekcie negatywny
obraz samego siebie. Potwierdzaja to relacje kolejnej autorki: ,miatam wrazenie,
ze niepelnosprawnos¢ przekresla fakt bycia kobieta” (zaniczka.pl).

Dodatkowo, z powodu probleméw zwigzanych z motoryka, ciala badanych
kobiet byly odbierane przez spoleczenstwo gtéwnie przez pryzmat ich fizycznej
niepelnosprawnosci. Najczesciej pojawialy sie skojarzenia zwigzane z niesamo-
dzielnoscia, ograniczeniami i bezradnoscia. Jedna z autorek komentuje to w taki
sposob: ,Z moich doswiadczen wynika jednak, ze wykluczenie to moze wynikac
raczej z postrzegania mozliwosci mojego ciala, a nie z jego realnego potencjatu”
(feministkaducha.pl). Z powodu niepelnosprawnosci niektérym z badanych
kobiet towarzyszy cierpienie fizyczne. Wedlug tej samej Blogerki jest ono wrecz
utozsamiane z niepelnosprawnoscia. Uwaza jednak, ze nie wszystkie osoby z nie-
pelnosprawnoscia odczuwajg bodl, ktérego moga doswiadczaé takze osoby petno-
sprawne, dlatego nie powinien on by¢ w sposéb oczywisty kojarzony tylko z ciele-
snoscig oséb z niepelnosprawnoscia (feministkaducha.pl). Tego typu wyobrazenia
spoleczne sa stereotypowe, nie oddaja zlozonej rzeczywistosci i zréznicowanych
doswiadczen kobiet. Postugiwanie sie nimi moze prowadzi¢ do wielu negatyw-
nych zjawisk w postrzeganiu i rozumieniu, takich jak nadmierna generalizacja,
selektywne przyswajanie informacji i ignorowanie tych, ktére wykraczajg poza
schemat. Stereotypowe przekonania przenikaja do spolecznych wyobrazen jako
negatywne sady, a ze wzgledu na to, ze sa nieprawdziwe, sa takze krzywdzace
i niesprawiedliwe (Chmura-Rutkowska, Frackowiak-Sochafiska 2016: 107-108).
Sytuacja Blogerek z pewnoscia udowadnia, ze nie wszystkie osoby z niepelno-
sprawnoscia skazane sg na bezradnos¢. Stowa ,pamietaj, ze moj stopien zaleznosci
mozna zmienia¢, tak jak mozna zmienia¢ §wiat, w ktérym zyjemy” (sylwiablach.
pl) koresponduja ze spolecznym modelem niepelnosprawnosci. Podkreslaja
odpowiedzialnos¢, ktéra spoczywa po stronie spoleczenstwa (Wilinski 2010:
50-54). To wlasnie spoteczne rozwigzania tworza podmioty niepelnosprawnosci.
Jezeli Srodowisko jest dostosowane do potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia
fizyczna i nie ma ona powazniejszych probleméw w codziennym funkcjonowa-
niu oraz pelni rézne role spoleczne, to czy nadal mozna nazywac ja osoba nie-
pelnosprawna?
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Opozycja kobiecosci i niepetnosprawnosci w kontekscie
norm i rél spolecznych

Po analizie watkéw dotyczacych rél i norm spotecznych w badanych blogach
mozna stwierdzi¢, ze osoby z niepelnosprawnoscia znajduja si¢ w trudnej, nie-
jednoznacznej sytuacji. Z jednej strony spoleczenistwo nie zwalnia z pelnienia rél
spolecznych, a z drugiej uwaza, ze pewne role sa niemozliwe do zrealizowania
przez osoby z niepelnosprawnoscia i ogranicza im sie¢ mozliwoé¢ ich pelnienia.
Pozostaja wiec rozdarci pomiedzy oczekiwaniami a mozliwo$ciami, spoteczeii-
stwo narzuca im pewnga tozsamo$¢ poprzez proces socjalizacji (Marszatek 2007:
340-344). W tym czasie zapoznaja sie z tym jak odgrywac swoje role, a w pewnym
momencie zycia dowiaduja sie, ze ,nie nadaja sie do tego” (feministkaducha.pl),
a wiec nie nadaja sie do funkcjonowania w réznych obszarach tak jak inni, ,petno-
sprawni” ludzie.

Stowa ,nie nadajg si¢” sq performatywem i posiadaja moc sprawcza. Gdy
styszy sie podobne komentarze w wielu sytuacjach, performatyw dokonuje si¢
imoze zostaé przez jednostke uwewnetrzniony (Austin 1993: 263-264). Taka sytu-
acja ma nastepnie bezposrednie przelozenie na zachowania i dzialania danej oso-
by, a w rezultacie na jej zycie. Normy i role spoleczne powstaly miedzy innymi po
to, by reprodukowac¢ dychotomiczny porzadek plci. Z tego powodu najczestszym
kryterium réznicowania jednostek w spoleczenstwie jest wlasnie pte¢. W rezulta-
cie tradycyjnego pojmowania rél kobiecych i meskich powstalo wiele stereo-
typéw, a role kobiece sa najczesciej zwiazane z rodzing, gospodarstwem domo-
wym oraz macierzynstwem (Marszalek 2008: 268). W przypadku kobiet z nie-
pelnosprawnoscig zalozenie rodziny, dbanie o meza i dzieci, lub samo ich posia-
danie bywa trudne do zrealizowania. Czy zatem, jesli nie wypelniaja typowych
r6l kobiecych, oznacza to, Zze nie sa kobietami? W metaforyczny i trafny sposéb uj-
muje to jedna z autorek, ktora sytuacje kobiet z niepelnosprawnoscia okresla jako
,byciem cieniem kobiety” (feministkaducha.pl).

Badane kobiety nie godzg sie jednak na sytuowanie ich w cieniu spoleczen-
stwa i swoja postawa oraz przykladem wlasnego zycia famig ten stereotyp. Z ich
wpiséw wynika, ze spelniajg sie zawodowo, majg pasje i realizuja marzenia,
niektdre z nich sa w zwiazkach formalnych lub nieformalnych i posiadaja dzieci.
Pragne jednak podkresli¢, ze bycie w zwigzku lub posiadanie dzieci nie sg kluczo-
wymi elementami ksztaltujgcymi tozsamos¢ kazdej kobiety i nie powinny defi-
niowac ich tozsamo$ci. Myslac w przeciwny sposéb, powiela sie stereotyp roli
kobiety (Chmura-Rutkowska, Frackowiak-Sochanska 2016: 107-108). Jedna z blo-
gerek, Zaniczka, jest przykladem kobiety, ktéra z wlasnego wyboru nie dazyta do
realizacji roli matki, i tego typu postawe ujmuje w stowach: ,Jako$ nigdy mi nie



316 Natalia Szymkowiak

bylo po drodze z dzie¢mi, wlasciwie nadal mi nie jest. Lubie z nimi czasami prze-
bywag, ale zeby na co dzien mie¢ swoje? Nie dziekuje, swiadomie nie chce mie¢
dzieci” (zaniczka.pl). Jak wynika z jej dalszych rozwazan, nie wynika to z tego po-
wodu, Ze jest osoba z niepelnosprawnosciag i ma wobec tego pewne obawy. Nie-
pelnosprawnos¢ nie ma w tym przypadku znaczenia, gdyz jest to jej wolny, Swia-
domy wybdr i decyzja zyciowa.

Spoleczno-kulturowa rola osoby z niepelnosprawnoscia nie musi sta¢ w opo-
zycji do roli kobiety. Jak twierdza jednak Blogerki, spoleczenstwo czesto nie jest
przychylne takiemu podejéciu i utrudnia czy wrecz uniemozliwia im pelnienie
pewnych rél wigzanych zazwyczaj z byciem kobietg. Do tego kregu zaliczaja sie
takze osoby najblizsze, np. czlonkowie rodziny. W sposéb $wiadomy nie chcg oni
wyrzadza¢ krzywdy, jednak z powodu gleboko zakorzenionych norm spolecz-
nych dotyczacych niepetlnosprawnosci, moga przejmowac kontrole nad zyciem
kobiet z niepelnosprawnoscia. Jak wynikalo z wpiséw Blogerek, rodzice czesto
nie wyobrazali sobie wlasnych cérek w samodzielnym dorostym zyciu, tym bar-
dziej w roli partnerki, Zony czy matki. Wynika¢ to moze migdzy innymi z tego, ze
seksualno$¢ osob z niepelnosprawnoscia nadal jest tematem tabu. Potwierdzaja to
wpisy Blogerek, jedna z badanych kobiet pisze tak: ,Temat seksualnosci niepetno-
sprawnych to nadal tabu. Nie porusza si¢ go w szkolach, na lekcjach do wychowa-
nia w rodzinie. Rodzice niepelnosprawnych milcza, w duchu liczac na to, ze dziec-
ko nigdy nie zapyta” (zaniczka.pl).

Seks i seksualno$¢ czlowieka powinny by¢ sprawa indywidualng i wolno-
§ciowgq, jednak tak jak wiele innych kwestii, sa spolecznie regulowane. Regulacje
te dotycza wlasnie hamowania swobodnego wypowiadania sie i dzialania w tym
zakresie. W tym przypadku takze obowigzuja pewne granice, w obrebie ktérych
jednostka moze dziala¢, by nie narazic sie na oceng i nieudana interakcje, a w efek-
cie odczuwanie zazenowania (Czykwin 2012: 37). Ograniczenia te sg plynne i r6z-
nig sie w zaleznosci od kultury i wladzy, ktéra na nie wplywa. O ile temat seksu
i seksualnosci jest juz sam w sobie ,trudny”, to temat seksu i seksualnosci oséb z
niepelnosprawnoscia w debacie publicznej praktycznie nie istnieje. Jak podaja
jednak same osoby zainteresowane nie oznacza to, ze nie posiadaja one seksual-
noéci lub nie odczuwaja pociggu seksualnego: Jedna z blogerek pisze o tym w na-
stepujacy sposob: ,Niepelnosprawnos¢ nie zaburza potrzeb seksualnych. Jesli to
sobie uswiadomisz drogi czytelniku, potem bedzie juz tylko latwiej”, ,Te osoby
niepelnosprawne, ktére sa sprawne intelektualnie, tak samo jak zdrowi odczu-
waja poped seksualny. Skoro odczuwaja, to musza go jakos zaspokajac. I zaspoka-
jaja” (zaniczka.pl).

»Zrozumiale” i akceptowalne dla spoleczenstwa jednostki to te, ktére dzialajqg
w granicach wyznaczonych im mozliwosci i mieszcza sie w strukturach grama-
tycznych jezyka (Butler 2008: 54-56). Wykraczanie poza spoleczna definicje osoby
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z niepelnosprawnoscia wymagalo od badanych kobiet sily oraz determinacji,
poniewaz — co podkreélaja — niejednokrotnie spotkaly sie z wykluczeniem badz
krytyka.

Zakonhczenie

Na podstawie wynikéw przeprowadzonych badan moge stwierdzié, ze
Autorki analizowanych blogéw maja rézne definicje kobiecosci. Trajektorie ich
zycia spowodowaly, Ze zostaly uksztalttowane w taki, a nie inny sposéb i realizujq
swoja kobieco$¢ wedlug okreslonych wzorcéw. Ich cielesno$é i zachowanie stano-
wia swoisty nosnik znaczen kulturowych, poniewaz kazda z nich reprodukuje
spoleczne definicje kobiecosci, jednak w r6zny sposéb (Mizielifiska 2006: 24).

Znaczenia nadawane kobiecosci przez badane blogerki maja szerokie spek-
trum. Przechodza od tradycyjnego postrzegania roli kobiety jako matki i opiekun-
ki rodziny do bardzo otwartej wizji, w ktérej kobieta posiada wielu partnerow,
jesli ma na to ochote, nie jest zalezna od mezczyzn i robi wiele rzeczy, ktére spra-
wiaja jej przyjemnosé¢. W tym miejscu przywolam stowa Butler, ktore, jak sadze,
sa kluczowe w kontekscie przeprowadzonych badan: ,czy istnieje sfera swoiscie
kobieca?” (2008: 47). Jak wynika z moich badan, nie ma zgodnosci co do tego, co
mialoby definiowac¢ ,kobiety”. Nie da sie wyodrebni¢ jakiej$ esencji, ktora jedno-
znacznie kategoryzowalaby z calg pewnoscia przynaleznoé¢ do tej grupy. Po-
przez binarny podzial plci kobiety z niepelnosprawnoscia doswiadczaja podwoj-
nej dyskryminacji, z racji niepelnosprawnosci oraz z powodu bycia kobiets. To
czy sa postrzegane jako kobiety takze nie jest spolecznie jasne, poniewaz ograni-
cza sie im lub uniemozliwia wykonywanie rél spotecznych uznawanych za kobiece.
Taka sytuacja powoduje kompleksy i utrudnia definiowanie wlasnej tozsamosci.
Dzieje sie tak, gdyz jednym z elementéw ksztattujacych tozsamoé¢ czlowieka jest
ple¢. Gdy jednostka zatraci wlasna tozsamosé, jej osobowos¢ ulega rozpadowi lub
ja dezorganizuje (Miluska 1996: 10-14).

Dazenie do osiagniecia stereotypowych rél plciowych wplywa na samoocene
kobiet. Podczas procesu socjalizacji kobiety uczg sie, ze powinny spelnia¢ konkret-
ne oczekiwania, a gdy sie to nie uda, odnosza wrazenie porazki i doszukuja sie
w sobie niedoskonalosci. Cechy biologiczne nie sg wystarczajace do tego, aby by¢
kobieta, wazna jest takze umiejetnos$¢ dostosowywania sie do wplywéw i oczeki-
wan spolecznych (Kumanicka-Wisniewska 2006: 74-78). Z powodu niemoznosci
realizacji wspomnianych oczekiwan, poczucie przynaleznosci do grupy kobiet
destabilizuje sie, co odzwierciedla metafora jednej z blogerek o ,byciu cieniem ko-
biety”. Jak ukazuja przedstawione badania blogéw tworzonych przez kobiety
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z niepelnosprawnoscia, kwestia doswiadczania kobiecosci (lub jej brak), nie lezy
wylgcznie w niepelnosprawnych ciatach, gdyz niepelnosprawnos¢ zawsze ozna-
cza pewne ograniczenie funkgjiiuczestnictwa ale w spoteczenstwie. To spotecze-
nstwo czesto wyznacza zasady, ktére uniemozliwiaja tym osobom Zzycie w taki
sposob, jaki moglyby prowadzié.

Na koniec ponownie przywolam slowa Butler, ktéra twierdzi, ze nalezy
odejs¢ od wszelkich nieréwnosci i podzialéw, definiowania podmiotu feminiz-
mu, poniewaz jednostki, ktére nie miesza sie w spotecznie wytworzonej kategorii
kobiet s3 marginalizowane, a wéréd samych kobiet wystepuja spory i wzajemna
dyskryminacja. Przyczyni sie to do wigkszej tolerancji i Swiadomosci oraz wspo-
moze emancypacje zniewolonych grup spotecznych (Butler 2008: 69), do ktérych
nalezg takze osoby z niepelnosprawnoscia.
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Droga ku emancypacji — sport kontaktowy
w zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia narzadu ruchu

Niniejszy artykul zwraca uwage na tematyke sportu oséb z niepelnosprawnoscia. Temat ten zo-
stal wybrany ze wzgledu na zainteresowania sportowe oraz che¢ zrozumienia co faczy dwa
obszary — niepelnosprawnos¢ oraz srodowisko sportowe. Przedstawione w artykule tresci stano-
wig czeé¢ badan realizowanych w ramach pracy magisterskiej. Podstawa analizy byly badania
narracyjne zdobyte droga poglebionych wywiadéw przeprowadzonych ze sportowcami upra-
wiajacymi hokeja na sledgach oraz rugby na wézkach. Z ponizszego artykulu dowiadujemy sie
jakie mozliwoéci daje sport osobom z niepelnosprawnosciamiw dazeniu do wiekszej niezalezno-
4ciifunkcjonowania w spoteczenistwie. Na poczatku przyblizona zostala teoria zwigzana z obsza-
rem aktywnosci fizycznej oséb z niepelnosprawnosciami, nastepnie przedstawione zostaly
podstawy metodologiczne oraz rezultaty wlasnych badan w odniesieniu do wybranych obsza-
réw i aspektow narracji sportowcéw z niepelnosprawnoscia.

Stowa kluczowe: parasport, niezalezne zycie, sport i niepelnosprawnos¢, sport kontaktowy, zycie

The road to emancipation — contact sports in the lives
of people with mobility disabilities

This article outlines the subject of participation of people with mobility disabilities in contact
sports. This topic was chosen by author because of her sport interest and the desire to understand
a connection between two areas - special education and sports community. The content pre-
sented in the article is part of the research carried out as part of the master thesis. The basis of the
analysis was a narrative research obtained through in-depth interviews conducted with athletes
practicing hockey on sledges and wheelchair rugby. The article below presents advantages which
sport activity gives to persons with disabilities, so that can be enjoyed for health, wellness, compe-
tition benefits and the most important: to develop independence and easier functioning in soci-
ety. The study was designed to analyze own research of examined participants in addition to their
way to freedom. The article is followed with explanation of psychical activity theory of people
with mobility disabilities and scope of author's interest and ending with summary and own con-
clusions.

Keywords: para sport, independent life, sport and disability, contact sport, life
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Sport 0s6b z niepelnosprawnoscia w $wietle teorii
i badan empirycznych

Aktywno$¢ ruchowa towarzyszy ludzkosci od zarania dziejow. Ruch i praca
sa tymi elementami, ktére korzystnie wplywaja na poszczegodlne narzady —szcze-
golnie na narzad ruchu. U 0séb z trwalymi zmianami poszczegolnych czesci ciala,
lecz utrzymana funkcjg organizmu, metodg wzmozonego treningu mozna uspraw-
ni¢ w duzym stopniu czynnoéci danego narzadu, ktéry skompensuje utracone
funkcje (Milanowski 1997: 28, 29). ]. Barankiewicz (1998: 11) aktywno$¢ fizyczng
w ogbélnym znaczeniu traktuje jako ,podejmowanie w ramach wypoczynku
czynnego réznego rodzaju zabaw, ¢wiczen i dyscyplin sportu, dla przyjemnosci,
rekreacji i zdrowia, poprawy zdolnoéci wysilkowej, zdobywania specjalnych
sprawnosci i umiejetnosci fizycznych, zapobiegania powstawaniu choréb cywi-
lizacyjnych (poprawa ukladu krazenia, ruchowego, oddechowego, przeciw-
dzialania stresowi psychicznemu), zwiekszenia korzystnych wplywéw na zdol-
nos¢ do pracy fizycznej i umystowej”. W przypadku oséb z niepelnosprawnoscig
aktywnos¢ fizyczna najczesciej przejawia cel terapeutyczny. Nalezy zaznaczyé¢, ze
pojecie aktywnosci sportowej w nawiazaniu do oséb z niepelnosprawnoscia taczy
rekreacje fizyczna i sport. W zwigzku z tym aktywno$¢ sportowa oséb z niepetno-
sprawnoscia T. Tasiemski (2013: 117) okre$la jako ,forme uczestnictwa w kulturze
fizycznej, ktérej glownym celem jest utrzymanie i rozw6j sprawnoéci funkcjonal-
nej odzyskanej w czasie rehabilitacji leczniczej”.

Sport 0s6b niepelnosprawnych to dyscypliny sportowe uprawiane przez za-
wodnikéw z niepelnosprawnoscia. Zasady i sprzet sa dostosowane do stopnia
i typu ograniczenia zawodnikéw. Wyréznia sie dwa rodzaje aktywnosci sporto-
wej — sport rekreacyjny i wyczynowy. Sport rekreacyjny rozumiany jest jako od-
miana aktywnosci fizycznej, ktérej podstawowym zalozeniem jest poprawa lub
utrzymanie sprawnosci funkcjonalnej organizmu. W przypadku sportu wyczy-
nowego gléwnym celem jest kierowanie sie ku osigganiu jak najlepszych wyni-
kéw. Sport rekreacyjny jest korzystna forma usprawniania w przypadku istnienia
wielu dysfunkcji narzagdu ruchu. Ma na celu polepszenie wydolnosci organizmu
i sprawnosci fizycznej. Sport wyczynowy obejmuje sportowcéw z niepelnospraw-
noécia, w przypadku ktérych nie mamy do czynienia z rekreacja, ale z systema-
tycznym treningiem, a gléwnym zalozeniem jest osiagganie jak najlepszych wyni-
kéw (Gora 2017: 25).

Aktywno$¢ fizyczna u 0séb z niepelnosprawnoscia pelni funkcje lecznicza,
spoleczna i utylitarng. Pierwsza z nich dotyczy roli sportu w procesie rehabilitacji
medycznej. Wplywa ona na wzmocnienie wynikéw leczenia podstawowego,
przy jednoczesnym zapobieganiu wielu znieksztalceniom i wtérnym zmianom
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oraz innym chorobom. Sportowcy poprzez ¢wiczenia fizyczne niwelujq lub mini-
malizuja swoja niepelnosprawnos¢ (Chojnacki 2008: 80). Waznym elementem
rehabilitacji po przezwyciezeniu powiklan pochorobowych lub powypadkowych
jest adaptacja osoby niepelnosprawnej do odmiennych warunkéw zycia, co od-
nosi sie do funkcji spotecznej. Kluczowa w procesie rehabilitacji jest akceptacja
0s6b po wypadku przez rodzing, bliskich oraz przez spoteczefistwo. Nalezy przy-
wroci¢ im poczucie wlasnej wartoéci i przydatnosci spolecznej, aby mogli aktyw-
nie bra¢ udzial w zyciu kulturalnym i towarzyskim. Powinni mie¢ perspektywe
rozwijania swoich zainteresowan, organizowania wypoczynku oraz zalozenia
wlasnej rodziny. Uprawianie sportu w tym przypadku jest zasadniczym czynni-
kiem w przelamywaniu barier spolecznych i psychologicznych, przy czym stuzy
integracji ze spoleczenistwem. Jest to jeden z czynnikéw ulatwiajacych powrét do
aktywnego zycia i stabilizacji, a takze do maksymalnego wykorzystania swoich
umiejetnosci i mozliwosci. Daje szanse wlaczenia sie w proces stuzenia spoteczeni-
stwu na réwni z innymi ludZzmi (Chojnacki 2008: 84). Trzecia funkcja odnosi sie do
pomocy w osiagnieciu zdolnoéci do pracy zawodowej. Rezultatem kompleksowej
rehabilitacji jest opanowanie nowego zawodu przez osobe z niepelnosprawnos-
cig. Jest to ostatni etap przywrécenia stabilizacjii ,normalnosci” w zyciu po zakon-
czeniu rehabilitacji leczniczej i psychospolecznej (Chojnacki 2008: 91).

Polityka emancypacji odnosi sie gléwnie do przezwyciezenia relacji wyzysku,
nieréwnosci i ucisku. Nie nalezy z wyprzedzeniem zaklada¢, jak ludzie majg zy¢
w danym porzadku spolecznym, istotne jest by to same jednostki podejmowaty
decyzje dotyczace ich zycia. Wazna regula sklaniajaca do dzialania w obszarze po-
lityki emancypacji jest zasada autonomii (Giddens 2001: 291). Wedlug A. Giddensa
(2001: 291) emancypacja ,0znacza taka organizacje zycia zbiorowego, ze jednost-
ka ma tak czy inaczej rozumiang wolno$¢ i niezaleznoé¢, dziala w ramach zycia
spolecznego. Jednostka jest w swoich zachowaniach wolna od narzucanych jej
w warunkach wyzysku, nieréwnosci i ucisku ograniczen. [...] Wolnos¢ zaklada
odpowiedzialne dzialania wobec innych i poszanowanie zobowiazah wzgledem
zbiorowosci”. Odnoszac sie do 0s6b z niepelnosprawnosciami, nalezy zauwazy¢,
iz emancypacja dotyczy wyjscia poza ramy definiowania samej niepelnospraw-
nosci przez pryzmat modelu medycznego i funkcjonalnego i jej transformacji
w oparciu o model spoleczny. Emancypacja 0s6b z niepelnosprawnoscia bedzie
bazowala na prze$wiadczeniu, ze oprdécz ograniczen funkcjonalnych, powinno
zwracac si¢ uwage na bariery fizyczne i kulturowe, poniewaz to one ograniczajg
uczestnictwo tych oséb w zyciu spolecznym. Model ten nie koncentruje si¢ na
ograniczeniach fizycznych, lecz na usuwaniu przeszkéd poprzez dawanie wspar-
cia, co prowadzi do wlaczenia oséb z réznymi niepelnosprawnosciami do
spoleczefistwa (Barnes 2012: 223).
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M. Szyszka (2013: 22) zaznacza jak wazny w kwestii postrzegania, aktywnego
udziatu 0séb z dysfunkcjami w zyciu zawodowym i spolecznym oraz wspierania
samodzielno$ci zawodowej jest spoleczny model niepelnosprawnosci. Czynniki
warunkujace niepelnosprawnos¢ zawieraja sie w relacjach pomiedzy osoba a jej
otoczeniem — grupa, w dostepie do zasoboéw Srodowiska i jego infrastruktury,
a poszczegdlne wymiary niepelnosprawnosci dotyczg przede wszystkim uzalez-
nienia od pomocy innych oséb. Wedlug tego modelu, u swych podstaw ukierun-
kowanego na kwestie inkluzji spotecznej, zagadnienie postrzegania i wizerunku
osoby z niepelnosprawnoscig nabiera innego znaczenia, staje sie ona w pelni row-
noprawnym eksploratorem przestrzeni publicznej we wszystkich jej wymiarach.
W obliczu ,nieobecnoéci” i ,niezauwazalnosci” niepetnosprawnosci w lokalnych
przestrzeniach i Srodowiskach wskazane elementy nalezy postrzegac jako istotne
postulaty, ktérych realizacja powinna stanowié¢ jeden z najwazniejszych celéw
dzialania spoleczenistwa.

Sport w spolecznym modelu niepelnosprawnosci jest jednym z czynnikéw
wspierajacych droge do emancypacji oséb z niepelnosprawnoscia, ktérej kluczo-
wym celem jest odzyskanie i utrzymanie miejsca i roli w gléwnym nurcie zycia
spolecznego, poprzez walke o prawa 0séb z niepelnosprawnoscia (Wilinski 2010:
90). Aktywnos¢ sportowa jest srodkiem do osiagniecia powyzszych celéw, miedzy
innymi pozwala walczy¢ ze stereotypami spolecznymi, przejaé kontrole nad
wlasnym zyciem oraz dokonywa¢ samodzielnych wyboréw, co prowadzi do nie-
zaleznego zycia (Wilinski 2010: 90). A. Dabrowska (1997: 151) zauwaza, iz sport
0s6b niepelnosprawnych zaczyna ukladac sie w spolecznej $wiadomosci w odpo-
wiednich ramach. Gdy pierwszy raz bedziemy obcowali z czlowiekiem $cigaja-
cym sie na woézku inwalidzkim, pchajacym kule lub plywajacym w basenie,
najprawdopodobniej doznamy pewnego dysonansu poznawczego. Jednak po
drugim, trzecim i kolejnym spotkaniu takiej osoby zaczniemy inaczej postrzegacé i
rozumie¢ dang sytuacje. O taka wlasnie zmiane chodzi, gdyz osoby z niepelno-
sprawnoéciami nie oczekuja od spoleczefistwa wspodlczucia, a tym bardziej litosci.
Pragna natomiast zrozumienia i akceptacji.

Badania $rodowiska polskich sportowcéw z niepelnosprawnosciami podej-
mowali m.in. M. Dalecka (2014: 232), ktéra poglebita problematyke przetamywa-
nia barier i niwelowania wykluczenia spolecznego, a takze A. Besz (2012: 137), ktéry
zajmowal sie tematyka wizerunku wlasnego ciala u sportowcéw z uszkodzeniem
narzadu ruchu. Z kolei J. Niedbalski badatl takie aspekty jak nadawanie znaczen
przezytym do$wiadczeniom sportowym (2014: 61), wplyw sportu na autonomie
i emancypacje 0sob z niepelnosprawnoscia w odniesieniu do systemu prawno-
-instytucjonalnego (2016a: 99), czy tez wplyw sportu wyczynowego na zycie oséb
z niepelnosprawnoscia fizyczng w wielowymiarowym kontekscie spoteczno-kul-
turowym (2016b: 52). M. Koper i T. Tasiemski (2013: 111) okreslili miejsce sportu
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0s6b z niepelnosprawnoscia fizyczna w odniesieniu do krajowych warunkéw
rehabilitacji. Publikacji obejmujacych zagadnienie aktywnosci fizycznej oséb
z niepelnosprawnoscia jest bardzo wiele, ale nadal na polskim gruncie nie wypra-
cowano w pelni skutecznych dziatan mogacych poprawi¢ aktualng sytuacje spor-
towcoéw oraz wplynacé na rozwéj sportu, tak aby byl traktowany na réwnych zasa-
dach ze sportem oséb pelnosprawnych.

Koncepcja badan i metoda badawcza

Przedstawione w artykule badania zostaly zrealizowane w ramach przygoto-
wania pracy magisterskiej,! w oparciu o metodologie jakoSciowa (Maszke 2008:
89-90), ktéra wybratam ze wzgledu na mozliwos¢ wejscia w $wiat badanych spor-
towcow oraz poglebionego poznania interesujacych mnie obszaréw i znaczen ja-
kie nadajg wlasnej aktywnosci sportowej. Metodgq naukowa umozliwiajaca mi ze-
branie materialu bylo badanie narracyjne, ktére wedlug J.W. Creswella (2013: 39)
,zajmuje sie zyciem jednostek, ktére badacz naklania do opowiadania o swoich
doswiadczeniach biograficznych. Uzyskane informacje sa zwykle przeredagowa-
ne przez badacza, tworzacego z nich chronologie narracyjng. Ostatecznie powsta-
je spojna narracja, faczaca fakty z zycia uczestnika z pogladami badacza”. Materiat
poddany analizie zebralam za pomocg wywiadu narracyjnego pogtebionego
(Jagieta 2015: 311-312). Celem badan byto poznanie roli i znaczenia sportu kontak-
towego w zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchowa, motywacji do uprawiania
danej dyscypliny oraz poprawy jakosci zycia badanych oséb w zwiazku z aktyw-
noscig sportowa. W badaniu brali udzial sportowcy z niepelnosprawnoscig
narzadu ruchu uprawiajacy dyscypliny sportéw kontaktowych (rugby na woéz-
kach oraz hokej na sledgach). W tym przypadku zastosowalam celowy dobér pré-
by badawczej, ktéry polega na doborze uczestnikéw badan w odniesieniu do
przyjetych kryteriow. Kryterium doboru préby badawczej bylo stwierdzenie
u badanych niepetnosprawnosci narzadu ruchu oraz uprawianie przez nich spor-
tu kontaktowego. Wywiady przeprowadzalam podczas zgrupowan oraz zjazddw
treningowych na terenie osrodkéw sportowych. W ostatnim etapie opracowatam
zebrany material uzyskany droga wywiadéw.

Analiza danych jakosciowych wedtug J. Sztumskiego (1995: 179) ,to zréznico-
wane postepowanie, jakie umozliwia znalezienie odpowiedzi w zebranych da-
nych na pytania zwigzane z badanym problemem. Analiza danych, w $cistym
tego slowa znaczeniu, polega po prostu na wyodrebnieniu wszelkich informacji,

1 P. Zuber, Rola i znaczenie sportu kontaktowego w Zyciu 0s6b z niepetnosprawnoscig narzqdu ruchu — hokej na

sledgach i rugby na wdzku (niepublikowana praca magisterska przygotowana pod kierunkiem dr
J. Rzeznickiej-Krupy w Instytucie Pedagogiki Uniwersytetu Gdanskiego, Gdaisk 2020).
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jakie sa w nich zawarte i mogg by¢ przydatne do udzielenia odpowiedzi na intere-
sujace nas tematy zwiazane z podjetymi badaniami”. Po selekcji wywiaddéw iich
transkrypcji przeszlam do analizy kategorialnej tworzac matryce (Bauman 2010:
345), w ktorych zawarfam fragmenty tekstu przypisane do konkretnego kodu
(Gibbs 2011: 80). W kolejnym etapie skondensowatam wylonione kody w ramach
indywidualnych wywiadéw, nastepnie poréwnatam je miedzy wszystkimi wy-
wiadamii wylonitam gléwne kategorie, ktére poddatam interpretacji. Sa to: zmia-
ny w zyciu sportowcéw z niepelnosprawnoscia, korzysci ptynace z uprawiania
sportu, bariery stawiane osobom/sportowcom z niepelnosprawnoscia, samooce-
na zawodnikéw, podejécie do wlasnej niepelnosprawnosci, potrzeby oséb z nie-
pelnosprawnoscig, rola sportu w zyciu zawodnikéw, stosunek do sportu i zycia
0s6b z niepelnosprawnoscia, dzialania na rzecz niezaleznosci. Ponadto oprécz
tych kategorii wylonilam dodatkowe watki — Zyciorysy osob badanych i aktualng
sytuacje hokeja i rugby w Polsce. Jak widaé z powyzszego opisu, w zrealizowa-
nych badaniach udato mi sie wyloni¢ wiele obszaréw, ktére mogtabym przedsta-
wi¢ w niniejszym artykule, lecz dla bardziej poglebionej prezentacji rezultatéw
badan iz uwagi na ograniczenia objetosci tekstu postanowitam wyodrebnic¢ jeden
z nich, a mianowicie dzialania na rzecz niezaleznosci.

Prawo do niezaleznosci wynika z Konstytucji Rzeczpospolitej Polskiej z dnia
2 kwietnia 1997 roku o wolnosci, prawach i obowigzkach czlowieka i obywatela
zart. 30: ,Przyrodzona i niezbywalna godnos¢ czlowieka stanowi Zrédlo wolnosci
i praw czlowieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochro-
na jest obowiazkiem wiladz publicznych” (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483) oraz
z Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych z dnia 13 grudnia 2006
roku ratyfikowanej w Polsce 25 pazdziernika 2012 roku: ,Panstwa Strony niniej-
szej konwencji, uznajac znaczenie dla oséb niepetnosprawnych ich samodzielno-
§ci i niezaleznosci, w tym wolnosci dokonywania wyboréw uzgodnily, co naste-
puje: poszanowanie przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody
dokonywania wyboréw, a takze poszanowania niezaleznosci osoby” (Dz. U.
z2012r., poz. 1169). Kierujac sie powyzszymi ustawami oraz postulatami emancy-
pacji 0s6b z niepelnosprawnosciami staralam sie ustali¢, co sklada sie na dazenie
ku niezaleznosci u badanych sportowcow.

Niezaleznos$¢ w zyciu sportowcéw z niepelnosprawnoscia —
prezentacja rezultatow badawczych

Emancypacja jest obszarem, w ktérym szczegoélnie istotne sa kwestie samosta-
nowienia, samorealizacji czy podmiotowej autonomii. Kazdy z wymienionych
aspektow emancypacji wiaze sie z prawem do wolnego zycia, bez uprzedzen



326 Paulina Zuber

iograniczen. Dzialania, jakie podejmuja badani na rzecz bycia niezaleznym, moz-

na podzieli¢ na cztery kategorie: stawianie celéw, interakcje, podejmowanie do-

datkowych zajec¢ oraz pozostate aktywnosci.

Stawianie celow i realizowanie ich pozwala osobom z niepelnosprawnoscia
na skupienie sie na wlasnym rozwoju, stabilizacje zycia, realna ocene terazniej-
szo$ci i spojrzenie z optymizmem w przysztoé¢. W trakcie wywiad6éw badani spo-
rtowcy przytoczyli cele odnoszace sie do kwestii biologiczno-fizjologicznych, psy-
chologicznych i leczniczych, ktére wpisuja sie w kategorie wyznaczone przez
K. Chojnackiego (2008: 74-77).

Cele te wiazaly sie z:

— celem leczniczym, gdzie sport powinien by¢ przedluzeniem procesu uspraw-
niania osoby. Uprawianie sportu powinno niwelowac rezultaty ograniczonej
aktywnosci fizycznej spowodowanej chorobg lub dysfunkcja;

— celem biologicznym, w ktérym to regularne ¢wiczenia fizyczne prowadza do
znacznego zmniejszenia ubytkéw morfologicznych i wzrostu sprawnosci po-
przez podjecie proceséw kompensacyjnych. Treningi sportowe maja takze
wplyw na uklad immunologiczny sportowca przez podwyzszenie liczby ciat
odpornosciowych. Zwigkszona odpornos¢ przyspiesza proces leczenia oraz
zmniejsza mozliwo$¢ nawrotu choroby. Ruch jest czynnikiem zmniejszajagcym
biologiczne efekty starzenia sie organizmu, ktére w wielu przypadkach sa
przyspieszone przez niepelnosprawnosc;

— celem anatomiczno-fizjologicznym, gdzie zadaniem sportu jest utrzymanie
odpowiednich relacji anatomiczno-biomechanicznych w obrebie stawow.
Wspiera to zwiekszenie sily miesniowej i zakresu ruchu w stawach. Cwiczenia
sportowe wplywaja na prace calego organizmu;

— celem wychowawczo-psychologicznym - sport ulatwia przezwyciezanie barier
psychicznych zdeterminowanych lekiem przed nowymi zadaniami ruchowy-
mi (K. Chojnacki 2008: 74-77).

Wyznaczanie celow oznacza aktywne dazenie do ich realizacji, badani nie
czekajq biernie na to co przyniesie czas, lecz daza do bycia coraz lepszymi. Sta-
wiajac sobie cele sa $wiadomi drogi, ktéra podazajq i bardziej koncentruja sie na
tym, co pomoze im je osiagna¢. Niektore cele takie jak ,zdobycie ogélnie medalu
rangi mistrzowskiej. Jeszcze mi sie to nie udalo, bo dwa razy 4. miejsce, no i czekam
na ten upragniony medal. W koficu Mistrzostw Europy czy Mistrzostw Swiata,
ktorejs dywizji”2, czy tez ,zalapac sie do pierwszej druzyny, do pierwszej piatki.
Bo teraz jestem w skladzie rezerwowym”3, sa dos¢ odlegle, ambitne i wymagaja
duzego zaangazowania. Zawodnicy wyznaczaja sobie takze cele blizsze, takie jak

% Damian, lat 25 (transkrypcja wywiadu).

3 Adam, lat 41 (transkrypcja wywiadu).
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~cel, zeby by¢ coraz lepszym”4, a takze ,[...] chce by¢ jak najbardziej sprawna
osoba. Chce by¢ w zyciu niezalezny, a do tego potrzebna jest jakas sila w rekach
i to jest moja gléwna motywacja, zeby czu¢ sie dobrze, aktywnie spedza¢ czas”>.
Takie cele moga realizowa¢ na biezaco, a efekty zauwazalne sa o wiele szybciej.
Aktywnos¢ sportowa pozwala rowniez na wyznaczanie celu dnia, gdzie trening
to gléwna jego atrakcja — ,wiem, ze wracam ze szkoly, odrabiam lekcje jak sg, jem
obiad i ide na 16d. Wracam p6zna noca i ide spa¢, i rano do szkoly, i dzieni si¢ po-
wtarza tak naprawde”¢. Widzimy, Ze cele moga by¢ rézne, od tych bardzo przy-
ziemnych do ambitnych. Najwazniejsze, ze wyznaczanie ich i realizowanie daje
poczucie sprawczosci, panowania nad wlasnym zyciem i stabilizacji.

Zawodnicy bardzo cenig sobie samodzielnos¢, ktora jest krokiem ku niezalez-
noéci. Pozwala to im mysle¢ o przysztosci - jesli beda samodzielni moga wiecej do-
$wiadczaé nie martwiac sie o trudnosci, ktére w znacznej mierze juz pokonali. Sa-
modzielnos¢ i plany na przyszlos¢ zawarte sa w ponizszych wypowiedziach:

Przede wszystkim to, ze cheg by¢ jak najbardziej sprawng osobg. Chee by¢ w Zyciu niezalezny,
a do tego potrzebna jest jakas sila w rekach i to jest moja glowna motywacija, Zeby czuc sig dobrze,
aktywnie spedzac czas. (...) moim priorytetem w zyciu jest zdobyc jakis zawdd, zdobyc jakgs pra-
cg, ustatkowac sig. I jak bede mial troche wigcej czasu to pojsc troche dalej w ten sport. Kacper,
lat 22

Poprawa wlasnej kondycji, samodzielnosci, zdrowsi jestesmy przez to. (...) bo jak wyjezdzamy
na turnieje trzeba byc samodzielnym, nie mamy tyle ludzi do pomocy, Zeby nas ogarniali, a w roz-
nych hotelach spimy. Marek, lat 41

I'tak o, wazne, zeby przezyc te 4 lata, zdobyc zawdd, jakas dorywcza praca, znaczy dorywcza... ja-
kas praca i zaocznie bedg robic studia. No i przede wszystkim sport, wiadomo, ze sportu nie
odktadam na drugi plan, tylko caty czas na pierwszym. Cel jest jeden, wiadomo, jak ma sig cel tak
jak w moim przypadku paraolimpiada, to nie mozna z tego rezygnowac i odkladac sportu na drugi
plan. Czasami bywa gorzej z realizacjq, sita wyzsza, ale to chyba zrozumiate. Jacek, lat 16

Nawiazywanie interakcji, zawieranie znajomosci, przyjazni oraz zwiazkéw
jest, w odniesieniu do niezaleznosci, jednym z podejmowanych dzialan zmie-
rzajacych ku normalizacji funkcjonowania w spoteczenstwie. Kazdy z nas ma ta-
kie same podstawowe potrzeby. Powolujac sie na humanistyczng teorie Abraha-
ma Maslowa potrzeby powyzej opisane mieszcza sie w kategorii potrzeb mitosci
i przynaleznoéci oraz potrzeby szacunku (za: Zimbardo, Johnson, McCann 2010:
69). Z badania wynika, ze zawodnicy wchodza w relacje z kolegami z druzyny,
z osobami poznanymi na wyjazdach, znajomymi spoza kregdéw sportowych oraz
wchodza w bliskie zwiazki:

4 Filip, lat 47 (transkrypcja wywiadu).
> Kacper, lat 22 (transkrypcja wywiadu).
6 Jaceklat, 16 (transkrypcja wywiadu).
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Druzyna to jest ekipa, z ktérqg mozna sig spotkac tez poza treningami w zyciu prywatnym, pojs¢
na jakgs imprezg, dobrze spgdzic czas. Druzyna zawsze musi by¢ jednolita. Z druzyng trzeba
spedzac czas nie tylko na treningach, ale tez poza nimi. Jest to taki typowo prywatny aspekt. Kac-
per, lat 22

Z innymi tez z innych druzyn i z innych narodowosci rozmawiatem no to tez mnie tam trochg
podpowiadali. Mowili, jak si¢ zachowac w danej sytuacji no i to tez mi pomogto. Tutaj nie za-
uwazytem jeszcze zZadnego egoisty takiego, ktdry jest zadufany w sobie, zawsze jak zapytam to
powie, pomoze. Damian, lat 25

[...]1Ci, ktdrzy nic nie robig, no bo to jest wielka réznica, bo sam wiem na swoim przyktadzie, jak
sig spotykam z chlopakami nawet sprawniejszymi ode mnie a oni nie trenujg, no i w czasie np.
glupiej jazdy po ulicy ja widze, Ze jestem lepszy od nich. Marek, lat 41

[...] to tez wptynelo w pewien sposdb, pewien czynnik osobisty, poniewaz poprzez rugby poz-
nalem mojg zong. Lukasz, lat 44

Poznatem kobiete. Miatem jedng — nie wyszto. To poznatem drugg. I jakos to wszystko funkcjo-
nuje. Filip, lat 47

Na niezalezno$¢ kazdego z uczestnikow badania wplywaja rowniez zajecia

i czynnosci podejmowane poza aktywnoscia sportowa. Zawodnicy, z ktérymi
przeprowadzitam wywiady opowiadali mi o swojej pracy, nauce oraz prébach
uprawiania innych dyscyplin sportowych:

Uczg sig. To jest szkota Cosinus dla 0sob dorostych i ucze si¢ na kierunku bhp. Jestem na bhp i na
razie skoriczylem drugi semestr, teraz zaczynam trzeci od tego weekendu co bedzie. No i pézniej
praktyki, egzaminy zawodowe i péZniej juz normalnie do pracy. [...] bytem na mistrzostwach
polski w siatkowke, bo wezesniej trenowalem siatkdwke 3 lata i z druzyng ze Szczecina przyje-
chatem do Elblgga na mistrzostwa polski. Damian, lat 25

[...] wezesniej miatem niestety weekendy zajete, bo jezdzilem do pracy do Poznania z fundacji.
[...] Pracowatem przy okazji, bo jezdzitem na weekendy do dziewczyny do Poznania, a teraz wy-
jezdzam z fundacji na obozy 10-dniowe jako instruktor. Ale to nie w kazdym miesigcu, zalezy,
czy dostang zaproszenie. To, ze gdzies tam prébowalem w lekkoatletyce i tak dalej, ale tutaj jest
bardziej wydajniejszy ten trening moim zdaniem. Kacper, lat 22

[...] ja mam pracg, w ktorej siedze za biurkiem, wigc tam nie mam mozliwosci, nie mam szans
tam na aktywnos¢ fizyczng [...]. Lukasz, lat 44

W tym miejscu chce przyblizy¢ pozostale dzialania charakteryzujace dazenie

do autonomii, ktére wynikaja z samego uprawiania sportu. Uwazam, ze czynni-
kiem, ktéry taczy wszystkie wypowiedzi jest fakt podjecia decyzji o trenowaniu.
Badanych sportowcéw nikt do tego nie zmuszat ani nie naklaniat, byla to ich indy-

widualna i przemyélana decyzja. Swiadczy to o tym, ze wykorzystali oni swoje
indywidualne mozliwoscii docenili je, a takze, ze odczuwaja satysfakcje i spelnie-
nie grajac w swoich druzynach:
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W Konstancinie jak spotkatem mojego trenera i bylem uczy¢ si¢ chodzic na protezach, bo bylem
po amputacji. No i tam on mi pokazal, jak to wyglgda na laptopie i tam podjglem decyzje, ze bedg
w to gral. Filip, lat 47

To byta decyzja, kiedy przyjechatem na mecz pokazowy. Przyjechatem zobaczyc, jak to wyglgda
faktycznie jako kibic, on byt tutaj rozgrywany w Bydgoszczy, z urzedu miasta. I mi sig spodobato,
sig umowilem na trening i zaczqlem jeZdzic. [...] Po prostu przyjezdzam, bo lubie, tak jak niekto-
rzy lubig wedkarstwo czy inne sporty. Leszek, lat 34

[...] robig to co lubig, Ze moge w koricu robic to co lubig i to co tak naprawde od zawsze chciatem
robic. [...] hokej to sport kontaktowy, duzo si¢ w nim dzieje i tak naprawde spetniam si¢ w nim
w 100%. Jacek, lat 16

Ale ogdlnie to sig¢ cieszymy, cieszymy sig, Ze trenujemy, ze mozemy to robic. Ja caty czas powta-
rzam, ze dla mnie najwigkszym sukcesem jest to, ze moge grac. Marek, lat 41

Jak wynika z przytoczonych wypowiedzi, zawodnicy dzieki treningom i upra-
wianiu sportu uzyskuja poprawe funkcjonowania, mozna powiedzie¢, ze jest to
(do pewnego momentu) rodzaj rehabilitacji. Zauwazaja te zmiany i sa z ich powo-
du bardzo szczesliwi. Poczawszy od pierwszych minut treningu dochodzi do
zmian w funkcjonowaniu biochemicznym mézgu, co w péZniejszym czasie pro-
wadzi do zwiekszenia zdolnosci do pracy umystowej oraz spowolnienia spadku
zdolnosci poznawczych. Jak pisza C.W. Cotman i N.C. Berchtold (2002: 295-296)
¢wiczenia doprowadzaja do lepszego znoszenia stanéw napie¢ nerwowych i stre-
s6w, wywoluja szybsze ustepowanie zlego samopoczucia i nastawienr komplekso-
wych, reguluja emocje, podzielnosé¢ i skupienie uwagi. Wplyw aktywnosci fizycz-
nej na uklad nerwowy opisala takze Z. Serwiniska (2013: 28), ktéra zauwaza, iz
¢wiczenia stymuluja dojrzewanie o$rodkéw ruchowych w mézgu napedzajac
tym rozwoj motorycznosci, doprowadzaja do podwyzszenia szybkosci przewo-
dzenia bodzcéw nerwowych, polepszaja koordynacje nerwowo-miesniowa,
wzmacniajg mechanizmy czucia proprioceptywnego, podwyzszaja czuto$¢ anali-
zatoréw wzrokowych, stuchowych i kinestetycznych, usprawniaja procesy regu-
lacyjne w narzadach wewnetrznych przed, w trakcie i po wysitku. Po dluzszym
czasie zmiany te zaczynaja obejmowac inne sfery zycia i funkcjonowania.

Badani jednoglosnie stwierdzili, Zze dzieki uprawianiu sportu stali sie spraw-
niejsi na co dzier, co w konsekwencji u wiekszosci z nich doprowadzito do wzrostu
samodzielnoéci w zyciu codziennym. W wyniku aktywnosci ruchowej wzmoc-
nily im sie rece, rozbudowali swoja mase miesniowa, szczegélnie w obrebie gornej
czesci tulowia, co prowadzi do ulatwienia w poruszaniu sie na wézku — predkosci
i sprawnosci jazdy oraz wytrzymalosci na diuzszych dystansach. Ich autonomia
w duzej mierze zalezy od dobrej sprawnosci, bez tego nie beda w stanie dziala¢ na
wielu polach. Dzieki uprawianiu sportu ich codzienno$¢ stala sig prostsza:
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Jezeli chodzi o wzmocnienie koticzyn gornych typowo pod sprawnos¢ no, bo od tego wszystko
u nas zalezy, zeby te rece byly sprawne, tulow byl w miarg sprawny, zeby jakos réwnowage
utrzymywac. Takq rolg przede wszystkim pelni rugby. [ ... ] Przede wszystkim zastepuje mi reha-
bilitacje. Od paru lat nie jezdze na zZadne turnusy i tego typu sprawy. Kacper, lat 22

[...]ja wiem to co wyjezdze na sali i na turniejach to zostanie dla mnie na przysztosc, bede spraw-
niejszy niz Ci, ktdrzy nic nie robig, no bo to jest wielka rdznica [...]. Marek, lat 41

Przede wszystkim radzenie sobie w codziennosci. [ ... ] Tak ogdlnie cztowiek grajgc poznaje siebie
tez dodatkowo, no to juz z automatu ¢wiczysz tak, jestes silniejszy, jesli jezdzisz na wozku, jesli
jestes osobgq niepetnosprawng, potrzebujesz tq site, zeby potem nie tylko jej uzyc, aby pewne prze-
szkody pokonywac, ale tu jest jeszcze co innego — uczyc si¢ adaptowac do przeszkdd, ktore napo-
tykajg cztowieka niepetnosprawnego w zyciu codziennym i naprawdg sport, no juz nie mowig
hokej, sport — to uczy i to daje. Igor, lat 45

[...]wzmocnitem si¢ grajgc w rugby, powoduje to, iz na co dzieri lepiej mi si¢ porusza na wozku,
na ktérym si¢ na co dzieni poruszam i dzigki temu, mowige kolokwialnie — tatwiej mi si¢ Zyje.
Lukasza, lat 44

Sport wplywa nie tylko na funkcjonowanie fizyczne, ale takze na psychike
sportowcoéw. W ich wypowiedziach pojawia sie czesto pewna istotna cecha -
zwiekszenie poczucia pewnosci siebie, ktore dostrzegaja w réznych obszarach zy-
cia. Zawodnicy odwazniej podejmuja decyzje w zyciu codziennym, przelamujq
bariery, walcza o lepsze funkcjonowanie:

[...] bardzo pewnie czuje si¢ w zyciu swoim codziennym. Uprawianie dyscyplin sportowych
i osigganie efektdw powodusje to, Ze cztowiek podejmuje bardziej Smiate decyzje w zyciu codzien-
nym, wiedzqc, ze moze przetamac pewnego rodzaju trudnosci. [...] Statem si¢ bardziej komu-
nikatywny, moze przez ten sport, tez przez to, ze zarzqdzam druzyng, spowodowato to, iz lepiej
nawigzuje kontakty z osobami postronnymi w celu propagowania tej dyscypliny jak i rowniez
pozyskiwania srodkow finansowych na funkcjonowanie druzyny. tukasz, lat 44

Tak naprawdg sport zmienil moje Zycie, moje nastawienie o 180 stopni. Powiem tak, podbudo-
wato mnie to 3 krotnie i tak naprawdg poréwnujgc siebie sprzed dotgczenia do druzyny a teraz to
jest po prostu niebo a ziemia. To co kiedys, kim bylem kiedys, a kim jestem teraz to wiem, ze teraz
znaczg zupetnie co innego niz kiedys. Wiem, ze jestem kims. Jacek, lat 16

To, co sport jest jeszcze w stanie zaoferowaé w dazeniu do niezaleznosci to
podrézowanie. Czasami w dalsze miejsca, czesciej w blizsze. Turnieje, zawody,
zgrupowania — kazde z tego typu przedsiewzie¢ daje osobom z niepelnosprawno-
Scig szanse na nowe doznania i odskocznie od codziennosci. To wlasnie tam po-
znaja nowe miejsca, pokazuja swoje kompetencje i wypracowane przez lata
umiejetnosci:

Bardzo duzo zwiedzitem, bardzo duzo zobaczytem dzigki hokejowi, takze niejedna osoba przez

caly zywot nie zobaczy to co ja, no powiedzmy w potowie tego. No i jest jeszcze przede mng
kawatek zycia hokejowego, wigc. Igor, lat 45
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No raz bylismy w Chanty-Mansyjsku na Syberii, ale to bylo 7 albo 6 lat temu. To tam 3 tygodnie
bylismy na turnieju takim. Rosjanie nas zaprosili, [ ... ] mocny turniej byl na prawdg, ale przezy-
cie jakby nie patrzec fajne. [...] Juz 3 razy na Mistrzostwach Swiata bylem i dwa albo tez trzy
razy na Mistrzostwach Europy. No tez juz trochg tych osiggnigc jest. Damian, lat 25

Na podstawie przywolanych wypowiedzi badanych oséb mozna zauwazy¢,
ze niezalezno$¢ w zyciu o0s6b z niepelnosprawnoscia jest nie tylko ich podstawo-
wym prawem, ale takze waznym dazeniem, ktére realizuja poprzez réznorodne
dzialania. Aby mozna bylo méwic¢ o emancypacji w kontekscie codziennego fun-
kcjonowania i czynienia zycia os6b z niepelnosprawnoscia latwiejszym i niezalez-
nym, spoleczenstwo powinno wspiera¢ ich i zwalczaé bariery, ktére to zycie
utrudniaja.

Droga ku niezaleznosci — podsumowanie badan

Przeprowadzone badania, ktérych wybrane watki zostaly przedstawione
w artykule, pozwolily przynajmniej czesciowo odpowiedzie¢ na pytania zwigzane
z rolg sportu w zyciu sportowcow z niepelnosprawnoscia, znaczeniami jakie na-
daja oni aktywnosci sportowej, motywacja do uprawiania sportu oraz podnosze-
niem jako$ci zycia 0séb z niepelnosprawnoscia ruchowq uprawiajacych sport.
Pozwolily takze na zrozumienie punktu widzenia sportowcéw z niepelnospraw-
noéciami oraz poznanie realnych doswiadczen i codziennosci tych oséb. Sport
w kontekscie zrealizowanych badan jest bardzo waznym elementem procesu
emancypacji oséb z niepelnosprawnosciami, rozumianej jako dazenie do niezalez-
nego zycia. Pozwala na walke z wlasnymi ograniczeniami, ktérg zawodnicy
przekladaja na zmagania z codziennymi trudnosciami, w konsekwencji czego
rozwijaja sie takze w innych sferach zycia. Aktywno$¢ sportowa pozwala na reali-
zowanie swoich marzen i wykorzystanie potencjalu jaki drzemie w badanych
osobach. Zawodnicy sportow zespolowych maja dodatkowa mozliwos¢ angazo-
wania sie w zycie druzyny oraz w spolecznos¢ $wiata sportu. Dzieki temu przezy-
waja wiele do§wiadczen w kontaktach miedzyludzkich, co daje im mozliwosci za-
wierania trwatych relacji z innymi ludzmi. Wiekszo$¢ badanych bardzo powaznie
podchodzi do mozliwosci uprawiania konkretnej dyscypliny, a kilkoro angazuje
sie w rozwoj sportu w miare swoich mozliwosci. To doswiadczenie daje im poczu-
cie sprawczosci, doswiadczanie wplywu wilasnych dzialafi na dobro ogétu oraz
mozliwoé¢ wykazania si¢ innymi umiejetnosciami niezwigzanymi bezposrednio
z kompetencjami ruchowymi. Podsumowujac, aktywnos¢ sportowa w zyciu oséb
z niepelnosprawnosciag ruchowa ma ogromne znaczenie. Jest to swego rodzaju
kuznia charakteru, w ktérej osoby te wykuwaja swoje umiejetnosci, aby przeniesé
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je na codzienne zycie. Oczywiscie, wszystko zalezy od indywidualnych predy-
spozycjiicharakteru, lecz dla 0s6b o nizszym poczuciu wlasnej wartosci, nieakce-
ptujacych swojej niepelnosprawnoséci oraz doswiadczajacych licznych trudnosci
w przelamywaniu barier sport moze by¢ aktywnoscia, ktéra kazda z tych cech
umocni i sprawi, ze wyjda one z tej walki silniejsze.
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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).
Badania prezentowane w publikacji s3 metodologicznie niepoprawne.

Tekst nie spetnia kryteriéw publikacji naukowej.
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