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Od Redakcji
Editor's Note

Kolejny, 38 tom czasopisma Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy Pedagogiki Spe-
cjalnej w³aœnie trafia do Czytelników i jest zbiorem artyku³ów, których autorzy
dziel¹ siê rezultatami w³asnych poczynañ empirycznych i rozwa¿añ teoretycz-
nych. Skupiaj¹ siê one wokó³ licznych pól przedmiotowych i w¹tków, jednak¿e
spaja je wspólny dla wszystkich tekstów fenomen, jakim jest niepe³nosprawnoœæ
oraz doœwiadczenia podmiotów w ró¿ny sposób z nim powi¹zanych. Ostateczny
wybór i uk³ad tekstów w tomie pozwoli³ na wy³onienie czterech obszarów tema-
tycznych, które wytycza podejmowana przez autorów problematyka: Niepe³no-
sprawnoœæ w badaniach – badania (o) niepe³nosprawnoœci, Niepe³nosprawnoœæ
wzrokowa – adolescenci i doroœli wobec zadañ i wyzwañ, Niepe³nosprawnoœæ –
kobieta – role – relacje, Niepe³nosprawnoœæ intelektualna – w¹tki teoretyczne i ba-
dawcze ods³ony, ca³oœæ zaœ domyka sta³a rubryka Z badañ studenckich, do której
trafi³y prezentacje empirycznych poszukiwañ m³odych adeptów pedagogiki
(specjalnej).

I tak w czêœci Niepe³nosprawnoœæ w badaniach – badania (o) niepe³nospraw-
noœci znalaz³y siê cztery artyku³y, których autorki pochylaj¹ siê nad ró¿norodnymi
kwestiami. Nawoja Miko³ajczak-Matyja w swojej publikacji zatytu³owanej Wartoœæ
korpusów jêzykowych jako materia³u do badania stereotypów niepe³nosprawnoœci: porów-
nanie wyników zastosowania narzêdzia Kolokator ze zbiorem asocjacji s³ownych eksplo-
ruje zjawisko (treœci) stereotypu zwi¹zanego z kategori¹ inwalidztwa. Badania
autorki, skupione wokó³ sfery/krêgów/pól tematycznych referowanych do (stoso-
wania) s³owa inwalida w zasobach korpusów jêzykowych, pozwalaj¹ zidentyfikowaæ
i wskazaæ czynniki, które s¹ istotne dla konstytuowania ewaluacyjnych aspektów
stereotypu inwalidztwa. Z kolei Agnieszka Drabata w artykule Kwestionariusz
EDA-Q jako narzêdzie s³u¿¹ce identyfikacji cech Zespo³u Unikania Patologicznego – przy-
czynek do dyskusji nad zasadnoœci¹ upatrywania w nim zmedykalizowanego narzêdzia
uprawomocnienia w³adzy stawia pytanie o to „W jakim stopniu cz³owiek jest w sta-
nie zachowaæ samego siebie?”. Tê wa¿n¹ kwestiê autorka odnosi do kontekstu
uwik³ania w relacje miêdzy w³adz¹, wiedz¹ i dyskursem, które uobecnione w prak-
tykach wyciszania/dominacji g³osu represjonuj¹ okreœlone podmioty. Patologicz-
ny Syndrom Unikania/Zespó³ Unikania Patologicznego, bo o nim pisze autorka
i podejmuje krytyczn¹ analizê pozycji zawartych w kwestionariuszu EDA-Q jako



narzêdzia identyfikacji kluczowych cech Zespo³u Unikania Patologicznego. Polem
namys³u jest tutaj ewentualnoœæ ryzyka zaw³aszczenia podmiotowoœci cz³owieka,
który ulega opresji zmedykalizowanego narzêdzia (uprawomocniania) w³adzy.
Autorki kolejnych w tej czêœci tomu czasopisma tekstów skupiaj¹ siê na swoiœcie
problematycznym zjawisku: wtórnych komplikacjach zdrowotnych w doœwiad-
czaniu niepe³nosprawnoœci – to problematyka rozwa¿añ Marleny Dudy oraz zja-
wiska przewlek³ego zmêczenia, bêd¹cego udzia³em studentów pedagogiki spe-
cjalnej, nad którym z kolei pochylaj¹ siê Magdalena Boczkowska i Agnieszka
Gabryœ. Pierwsza z wymienionych powy¿ej autorek zauwa¿a, i¿ osoby trwale
doœwiadczaj¹ce niepe³nosprawnoœci s¹ ponadto nara¿one na wystêpowanie wtór-
nych komplikacji zdrowotnych, które znacz¹co problematyzuj¹ spo³eczn¹ party-
cypacjê. Tê kwestiê naœwietla szczegó³owo Marlena Duda w tekœcie Wtórne komp-
likacje zdrowotne w badaniach nad niepe³nosprawnoœci¹, podejmuj¹c zadanie ich
identyfikacji oraz zrozumienia. Uznaj¹c wtórne komplikacje zdrowotne za predy-
katory intensyfikowania siê ograniczeñ i utrudnieñ zwi¹zanych z d³ugotrwa³¹
niepe³nosprawnoœci¹ podkreœla zarazem zasadnoœæ i wagê ich eksplorowania
w (kolejnych) badaniach empirycznych. W nieco zbli¿ony sposób i traktuj¹c prze-
wlek³e zmêczenie za negatywn¹ konsekwencjê pe³nienia okreœlonej roli zawodo-
wej, poddaj¹ namys³owi i analizie wymienione zjawisko Magdalena Boczkowska
i Agnieszka Gabryœ. W artykule Zasoby osobiste a przewlek³e zmêczenie u studentów
pedagogiki specjalnej – mediacyjna rola zachowañ zdrowotnych autorki na kanwie w³as-
nych badañ snuj¹ dyskusjê nad zale¿noœciami jakie mog¹ zachodziæ pomiêdzy
wybranymi zasobami osobistymi: dyspozycyjnym optymizmem, samoskutecz-
noœci¹ i satysfakcj¹ z ¿ycia a zmêczeniem przewlek³ym. Wskazuj¹ równie¿ na do-
nios³oœæ zachowañ zdrowotnych, którym badaczki przypisuj¹ roli mediacyjn¹ po-
miêdzy wyszczególnionymi zmiennymi. W kontekœcie prezentowanych analiz
istotn¹ konkluzj¹ jawi siê tak¿e wskazanie do (u)kszta³towania zachowañ pro-
zdrowotnych oraz umiejêtnoœci unikania zachowañ antyzdrowotnych ju¿ w trakcie
formacji zawodowej pedagogów specjalnych, by tym samym uczyniæ ich zdolny-
mi do obrony przed zmêczeniem przewlek³ym, które mo¿na uznaæ za swoiste za-
gro¿enie w zawodzie pedagoga specjalnego.

W dalszej czêœci tomu czasopisma znajd¹ Pañstwo artyku³y skoncentrowane
wokó³ problematyki niepe³nosprawnoœci wzroku i doœwiadczeñ osób z tym ro-
dzajem niepe³nosprawnoœci. Autork¹ dwóch spoœród czterech tekstów jest Beata
Szaba³a, która swoje zainteresowania badawcze i ich rezultaty przedstawia
w opracowaniach: Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku na chronionym i otwartym ryn-
ku pracy – niektóre uwarunkowania oraz Radzenie sobie w sytuacjach trudnych a samo-
ocena osób s³abowidz¹cych. Wnioski i konkluzje z badañ upowa¿ni³y autorkê, by
stwierdziæ, ¿e osoby niewidome i s³abowidz¹ce dysponuj¹ pokaŸnym poten-
cja³em, by moc skutecznie odnaleŸæ siê na rynku pracy i pe³niæ rolê zawodow¹.
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Doroœli z niepe³nosprawnoœci¹ wzroku wypracowuj¹ i stosuj¹ zró¿nicowane oraz
ró¿norodnie strategie radzenia sobie w funkcjonowaniu z niepe³nosprawnoœci¹,
nacechowane ponadto indywidualnymi mo¿liwoœciami oraz jednostkow¹ sytu-
acj¹ i okolicznoœciami ¿yciowymi. Z kolei Urszula Olejnik proponuje przyjrzenie
siê m³odzie¿y w kontekœcie uczniowskich zapatrywañ dotycz¹cych ma³¿eñstwa:
dedykowane temu zagadnieniu badania ukazane zosta³y w artykule Gotowoœæ do
zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ a postawy dystansu versus
tolerancji m³odzie¿y s³abowidz¹cej. Zrealizowane wœród uczniów szko³y specjalnej
i ogólnokszta³c¹cej badania pozwoli³y ustaliæ preferencje m³odzie¿y dotycz¹ce
wyboru partnera do zawarcia ma³¿eñstwa, wskazuj¹c zarazem na istotne podo-
bieñstwo w deklarowanych wyborach pomiêdzy grup¹ uczniów pe³nospraw-
nych i z niepe³nosprawnoœci¹. Gotowoœæ w odniesieniu do zawarcia ma³¿eñstwa
z osob¹ niepe³nosprawn¹ w obu grupach dotyczy³a stopnia niepe³nosprawnoœci –
wyró¿niono tu ewentualnych kandydatów s³abowidz¹cych i s³abos³ysz¹cych –
o najmniejszym stopniu niepe³nosprawnoœci, osoby z niedostosowaniem spo³ecz-
nym i chorobami psychicznymi zaœ lokowa³y siê wœród potencjalnych kandyda-
tów o najmniejszej liczbie wyborów u badanej m³odzie¿y.

Kolejny zbiór artyku³ów, który wy³ania osobn¹ czêœæ w prezentowanym to-
mie czasopisma, stanowi problematyka zogniskowana wokó³ pojêæ kobieta i nie-
pe³nosprawnoœæ. Julia Dziukiewicz proponuje, by bli¿ej przyjrzeæ siê sytuacji ko-
biet stawiaj¹cych czo³a chorobom onkologicznym, wi¹¿¹cym siê z koniecznoœci¹
amputacji piersi. Mastektomia i co dalej? – Funkcjonowanie kobiet po leczeniu choroby
nowotworowej: oto pytanie, które stawia w tytule opracowania autorka i snuje
wokó³ niego dyskusjê bêd¹c¹ analiz¹ zrealizowanych przez siebie badañ empiry-
cznych. Z treœci artyku³u dowiemy siê jakie s¹ doœwiadczenia „Amazonek”, które
przesz³y przez kompleksowe i wieloetapowe leczenie nowotworu piersi oraz co
oznacza i z czym wi¹¿e siê dla nich powrót do zwyczajnej aktywnoœci w codzien-
nym ¿yciu. Rehabilitacja po mastektomii to proces wielotorowy, obejmuj¹cy cia³o
i psychikê. W jaki sposób doœwiadczy³y go badane kobiety – wyczytamy w arty-
kule. Realizowanie siê w rolach kobiet przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Raport z badañ fokusowych – to artyku³ autorstwa Katarzyny Æwirynka³o, która na-
œwietla obszar rozpoznany badawczo w nik³ym stopniu, zwi¹zany z polem aktyw-
noœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, które ulega wyraŸnej deprywa-
cji, czy wrêcz jawi siê opresjonowane. Dzieje siê tak, pomimo i¿ – o czym zaœwiad-
czaj¹ badania autorki – badane osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ czuj¹
siê kobietami i pragn¹ realizowaæ siê w rolach zwi¹zanych z w³asn¹ to¿samoœci¹
(p³ciow¹). To na ile i w jaki sposób mog¹ realnie zaistnieæ w „kobiecych rolach”,
jawi siê pochodn¹ kontekstu (œrodowiska) ich ¿ycia oraz wsparcia jakiego mog¹
(b¹dŸ nie) – oczekiwaæ w d¹¿eniach do wype³nienia okreœlonych ról spo³ecznych
i zwi¹zanych z nimi zadañ. Kobietom z niepe³nosprawnoœci¹ poœwiêci³y swoje
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badania empiryczne tak¿e Agnieszka Gabryœ i Magdalena Boczkowska, których
rezultaty ukazuj¹ w artykule zatytu³owanym Znaczenie oceny niepe³nosprawnoœci
dla si³y relacji interpersonalnej kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. To interesuj¹ce
opracowanie przybli¿a perspektywê kobiet z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹, po-
zwalaj¹c przekonaæ siê co respondentki identyfikuj¹ jako utratê/stratê, jak widz¹
w³asn¹ niepe³nosprawnoœæ oraz rolê jak¹ ta odgrywa w subiektywnej percepcji
siebie, w relacjach spo³ecznych i zwi¹zanych z nimi doœwiadczeniach. Kontekst
relacji interpersonalnych – realizowanych w ma³¿eñstwach, w których mê¿czyzna
jest osob¹ z Zespo³em Aspergera – znalaz³ siê w polu zainteresowañ i badawczych
poszukiwañ Agnieszki £aby-Horneckiej. Analizy i konkluzje z w³asnych eksplo-
racji empirycznych autorka przedstawia w artykule Satysfakcja z aktualnie prze¿y-
wanego ¿ycia a satysfakcja ma³¿eñska w zwi¹zkach z partnerem z zespo³em Aspergera.

Niepe³nosprawnoœæ intelektualna oraz powi¹zane z tym zjawiskiem w¹tki
i doœwiadczenia to czêœæ tomu czasopisma, w którym znalaz³y siê cztery artyku³y.
Anna Gawe³ i Sylwia Opozda-Suder w opracowaniu zatytu³owanym W poszuki-
waniu wzorców i wyznaczników jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Przegl¹d ujêæ teoretycznych i wybranych badañ empirycznych identyfikuj¹ trzy zasad-
nicze wymiary jakoœci ¿ycia – niezale¿noœæ, udzia³ w ¿yciu spo³ecznym, dobro-
stan. Autorki uznaj¹ wymienione kategorie za kluczowe w kreowaniu polityki
spo³ecznej i praktyk wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza
w kontekœcie znacz¹cego podnoszenia jakoœci ich ¿ycia. Wsparcie wymienionej
grupy spo³ecznej to problematyka bêd¹ca w polu zainteresowañ Iwony Lindy-
berg, która zabiera g³os w opracowaniu zatytu³owanym Miejsce terapii zajêciowej
we wsparciu doros³ych osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna, czyli o (nie)pew-
nych scenariuszach dzia³añ rehabilitacyjnych w Warsztatach Terapii Zajêciowej. Autorka
skupia siê w nim na swoistych dylematach zwi¹zanych z praktykami orzekania
o niepe³nosprawnoœci i projektowania trajektorii rehabilitacyjnych w œrodowisku
doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Terapia zajêciowa wydaje siê tu
pe³niæ specyficzn¹ rolê „poœrednictwa”/poœredniczenia w drodze do hipotetycz-
nego odnalezienia siê docelowo na rynku pracy. Czy jest to konstrukt w³aœciwy –
dowiemy siê z dyskusji zaproponowanej w tekœcie. Problematyka doros³oœci
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zaprz¹ta uwagê kolejnej badaczki –
Iwony Myœliwczyk, która znacz¹co wyró¿niaj¹c g³os samych badanych przez sie-
bie narratorów, nakreœla ich punkt widzenia w artykule Uznanie jako kluczowa kate-
goria w procesie (re)konstruowania swojej to¿samoœci przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Autorka proponuje (u)wa¿ne spojrzenie na doros³oœæ osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ z g³êbsz¹ intelektualn¹, z którego p³ynie czytelny komunikat
o tym, jak donios³¹ rolê pe³ni w ich ¿yciu uznanie: jakie doœwiadczenia w p³asz-
czyŸnie uznania s¹ ich udzia³em, a które naznaczone s¹ deprywacj¹ czy wrêcz
nieobecne. O pe³nym napiêæ i niejednoznacznoœci zjawisku przemocy seksualnej
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wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pisze Marta Jurczyk w artykule
Domniemanie (nie)prawdomównoœci i poczucie (nie)kompetencji – przemoc seksualna
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w narracjach pedagogów i terapeutów.
Autorka nakreœla w nim punkt widzenia nauczycieli, terapeutów i psychologów
dotycz¹cy przemocy seksualnej. Akcentuje wy³aniaj¹ce siê z wywiadów ich po-
czucie niekompetencji w polu zwi¹zanym z seksualnoœci¹ niepe³nosprawnych
intelektualnie, które ponadto wspó³istnieje z biernoœci¹ w obszarze codziennych
praktyk, które kadra pedagogiczno-psychologiczna mog³aby zaprojektowaæ,
a w konsekwencji podj¹æ w ramach dzia³añ profilaktycznych czy przeciwdzia³aniu
nadu¿yciom. Z kolei rodzicielskiej perspektywie doœwiadczania niepe³nospraw-
noœci intelektualnej w³asnego dziecka w kontekœcie poczucia (nie)szczêœcia
przygl¹da siê Anna Porczyñska-Ciszewska w artykule Poczucie szczêœcia u rodziców
dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. To ciekawe opracowanie teoretyczne, któ-
re przywodzi autorkê do konkluzji, z której wynika, ¿e dotychczasowy zasób wie-
dzy o rodzicach uwik³anych w wychowanie niepe³nosprawnego dziecka nakreœla
raczej doœæ ponury obraz ich doœwiadczeñ, naznaczonych trudem i stanowi¹cych
wyzwanie. Tymczasem warto – ku czemu zmierza autorka – podj¹æ trud empiry-
cznych badañ w kierunku rozpoznania mechanizmów generuj¹cych pozytywne
stany emocjonalne rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Ca³oœæ tomu czasopisma wieñcz¹ trzy opracowania bêd¹ce g³osem m³odych
adeptów pedagogiki specjalnej, którzy dopiero zapocz¹tkowali swoje poczynania
zwi¹zane z aktywnoœci¹ badawcz¹. Swoimi dokonaniami dziel¹ siê Olga Rodzeñ,
Natalia Szymkowiak oraz Paulina ¯uber. Autorki zaproponowa³y ró¿ne w¹tki
i eksploracje naukowe. Pierwsza z wymienionych przedstawia postrzeganie
zwi¹zków partnerskich przez kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, przy-
bli¿aj¹c znaczenia jakie przypisuj¹ mi³oœci, relacjom pomiêdzy kobiet¹ i mê¿-
czyzn¹, kontekstowi bliskich znacz¹cych w odniesieniu do zwi¹zków partner-
skich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Szczegó³ow¹ dyskusjê nad
zasygnalizowanymi tu w¹tkami autorka prezentuje w artykule Zwi¹zki partnerskie
w perspektywie kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Natalia Szymkowiak zaœ
osadzi³a swoje penetracje naukowe w nieco zbli¿onym polu, gdy¿ jej uwaga kon-
centruje siê na kwestiach kobiecoœci splecionej z niepe³nosprawnoœci¹, która staje
siê dostêpna za spraw¹ wpisów kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ na dostêpnych
stronach internetowych. Autorka pisze o tym w artykule Kobiecoœæ i niepe³nospraw-
noœæ – krytyczna analiz dyskursu konstruowanego przez autorki blogów internetowych,
wydobywaj¹c na jaw znaczenia zwi¹zane z cielesnoœci¹, definicjami, normami
i rolami spo³ecznymi oraz ich uwik³aniem w praktyki dyskryminowania i opresji.
Paulina ¯uber podejmuje w swoim artykule problematykê sportu osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, eksponuj¹c w¹tki emancypacyjne tego rodzaju aktywnoœci.
Droga ku emancypacji – sport kontaktowy w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ narz¹du
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ruchu – to ciekawe opracowanie bêd¹ce pok³osiem jakoœciowych wywiadów ze
sportowcami uprawiaj¹cymi hokej na sledgach. Z jego treœci dowiemy siê jak ba-
dani widz¹ aktywnoœæ sportow¹ w indywidualnych d¹¿eniach do niezale¿noœci
i w³asnego miejsca w spo³eczeñstwie.

Bogactwo, ró¿norodnoœæ i wieloœæ tropów, w¹tków i interpretacji jakie wy³a-
niaj¹ siê z treœci ujêtych w tomie czasopisma artyku³ów, z pewnoœci¹ bêdzie dla
Pañstwa nie tylko interesuj¹c¹ lektur¹, ale byæ mo¿e sk³oni do podjêcia kolej-
nych penetracji i poszukiwañ naukowych. Zachêcamy do podzielania siê ich
wynikami w kolejnych numerach Czasopisma Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy
Pedagogiki Specjalnej.

Dorota Krzemiñska
Redaktor tomu
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Wartoœæ korpusów jêzykowych jako materia³u
do badania stereotypów osób z niepe³nosprawnoœci¹:
porównanie wyników zastosowania narzêdzia
Kolokator ze zbiorem asocjacji s³ownych

Artyku³ przedstawia próbê okreœlenia mo¿liwoœci wykorzystania materia³ów z korpusów jêzyko-
wych oraz narzêdzi korpusowych do odkrywania treœci stereotypu zwi¹zanego z kategori¹ inwa-
lidztwa. Punktem wyjœcia analiz by³o pozyskanie, za pomoc¹ narzêdzia Kolokator, zbioru wyra-
zów s¹siaduj¹cych bezpoœrednio ze s³owem inwalida w tekstach Narodowego Korpusu Jêzyka
Polskiego. Zbiór ten porównano z reakcjami uzyskanymi w badaniu skojarzeniowym przepro-
wadzonym w grupie czterdziestu u¿ytkowników jêzyka polskiego. Wyodrêbniono czêœci wspólne
i odrêbne zbioru kolokatów i zbioru skojarzeñ. Na podstawie analizy kontekstów wyodrêbniono
podstawowe sfery/krêgi tematyczne (semantyczne preferencje) stosowania s³owa inwalida w za-
sobach korpusowych. Stwierdzono, ¿e przeszukiwanie danych korpusowych przez Kolokator
daje w efekcie obraz kszta³towany przez perspektywê spo³eczn¹, wskazuj¹cy na: rolê grupy i ro-
dzaju inwalidztwa, przynale¿noœæ inwalidy do spó³dzielni i zwi¹zków, koniecznoœæ zaspokajania
potrzeb inwalidów, sprawy ich pracy i uprawnieñ. Dane otrzymane z badania skojarzeniowego
mog¹ potwierdziæ istotnoœæ niektórych kolokatów oraz podkreœliæ rolê niektórych krêgów tema-
tycznych, a tak¿e mog¹ wzbogaciæ obraz o okreœlenia abstrakcyjne, emocjonalno-oceniaj¹ce,
wskazuj¹ce czynniki istotne dla kszta³towania ewaluacyjnych aspektów stereotypu inwalidztwa.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, inwalida, stereotyp, korpus jêzykowy, Narodowy Korpus
Jêzyka 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 invalid 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



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 stereotypów

Konstrukty okreœlane mianem „stereotypu” stanowi¹ od prawie stu lat przed-
miot nies³abn¹cych zainteresowañ ró¿nych dziedzin nauki, w tym socjologii, psy-
chologii poznawczej i spo³ecznej oraz pedagogiki. W psychologii silna jest tendencja
do traktowania stereotypów, poprzez ich zwi¹zek z procesem kategoryzacji, jako
jednej z istotnych podstaw funkcjonowania poznawczego i spo³ecznego cz³owieka
(Stangor, Schaller 1999; Schneider 1999; Kofta, Jasiñska-Kania 2001). W ostatnich
dziesiêcioleciach podkreœla siê tak¿e mocno zwi¹zek kategorii o charakterze ste-
reotypów z jêzykiem i komunikacj¹: jêzyk dostarcza wa¿nego mechanizmu kate-
goryzacji i jest podstaw¹ dzielenia stereotypów z innymi ludŸmi Stereotyp podlega
jêzykowemu utrwalaniu i drog¹ jêzykow¹ jest przekazywany, a tak¿e uruchamia-
ny: wyrazy-etykiety stanowi¹ce nazwy grup aktywizuj¹ okreœlone wyobra¿enia,
wartoœciowania i emocje (Chlewiñski 1992; Stangor, Schaller 1999; Greñ 2001).

W obecnej pracy przyjmuje siê robocz¹ i doœæ szerok¹ definicjê stereotypu
jako obrazu kategorii odnosz¹cej siê np. do grupy osób, obrazu istniej¹cego
w umys³ach jednostek nale¿¹cych do okreœlonej spo³ecznoœci, nadmiernie uprosz-
czonego (tj. opartego w niewielkim stopniu na w³asnych, bezpoœrednich doœwiad-
czeniach tych jednostek), zawieraj¹cego wyraŸny aspekt ewaluacyjno-afektywny,
utrwalanego i wyra¿anego m.in. poprzez wypowiedzi ustne i pisemne. Definicja
taka, jedna z wielu mo¿liwych, jest wystarczaj¹ca dla celów przedstawionych da-
lej analiz.

G³ównym obiektem badañ nad tak rozumianymi stereotypami s¹ grupy, któ-
rych znaczenie spo³eczne, historyczne i kulturowe ³atwo uruchamia proces kate-
goryzacji i wartoœciowania. Nale¿¹ do nich m.in. grupy osób z ró¿nymi rodzajami
niepe³nosprawnoœci. Badanie stereotypów odnosz¹cych siê do takich grup jest
wa¿ne ze wzglêdu na znacz¹c¹ we wspó³czesnym œwiecie rolê dzia³añ ukierunko-
wanych na integracjê. Wysokie prawdopodobieñstwo kszta³towania siê obrazu
kategorii osób niepe³nosprawnych, który bêdzie mia³ cechy stereotypu, wynika
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ze spo³ecznego i indywidualnego postrzegania niepe³nosprawnoœci przez pryz-
mat przeciwstawienia norma-deficyt. Takie spostrzeganie niepe³nosprawnoœci,
maj¹ce bardzo d³ug¹ historiê, wydaje siê trwa³e i wzglêdnie odporne na zmiany
w dyskursie spo³ecznym (Rzedzicka 2003; Barnes, Mercer 2008). Obecna praca nie
zawiera przegl¹du stereotypów odnosz¹cych siê do niepe³nosprawnoœci. W pol-
skiej literaturze przedmiotu z ostatnich dziesiêcioleci omówienia takich tematów
mo¿na znaleŸæ m.in. w pracach: B³eszyñska (1997); ¯uraw (1998); Zasêpa (1998);
Sêkowski (2001); Boryszewski (2008/09); Panek (2012), a przede wszystkim w pra-
cy zbiorowej Chodkowskiej i in., Stereotypy niepe³nosprawnoœci. Miêdzy wyklucze-
niem a integracj¹ (2010).

Za metody typowe badaj¹ce stosunek do niepe³nosprawnych, mo¿na uwa¿aæ
ró¿nego typu sonda¿e wykorzystuj¹ce techniki wywiadu lub ankiety, na przyk³ad
kwestionariusze, zawieraj¹ce m.in. skale badaj¹ce dystans, jak skala Bogardusa
czy ATDP (Zasêpa 1998; Sêkowski 2001; Rzedzicka 2003; Osik-Chudowolska
2010). Z uwagi na wspomniany wy¿ej œcis³y zwi¹zek stereotypu z jêzykiem, do
badania stereotypów mo¿na wykorzystywaæ tak¿e metody ankietowe wykorzy-
stuj¹ce liczne techniki oparte na werbalizacji treœci stereotypu. S¹ to zarówno
techniki z gotowym, „narzuconym” materia³em leksykalnym przedstawianym
badanym, którzy dokonuj¹ jego selekcji (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
stymuluj¹ce osoby badane do samodzielnego produkowania wyrazów powi¹za-
nych z nazw¹ kategorii X: test skojarzeñ swobodnych lub kierowanych, podawa-
nie definicji nazwy X, budowanie zdañ z u¿yciem nazwy X, podawanie wyrazów
o znaczeniach podobnych do znaczenia nazwy X, but-test, tak¿e badanie ³¹czli-
woœci wybranych przymiotników (jako nazw cech) (por. opisy i przegl¹dy badañ
m.in. w pracach: Karwatowska, Szpyra-Koz³owska 2005; Zgó³ka, Zgó³ka 2007;
Bartmiñski, Panasiuk 2010). Rezultatem zastosowania wymienionych technik s¹
dane na temat wyrazów i wyra¿eñ powi¹zanych z nazw¹ badanej kategorii. W li-
teraturze na temat niepe³nosprawnoœci mo¿na znaleŸæ przyk³ady wykorzystywa-
nia powy¿szych technik werbalnych. Badania oparte na samodzielnym podawaniu
przez badanych cech charakteryzuj¹cych osoby niepe³nosprawne przedstawiono
m.in. w pracach: ¯uraw (1998); Zasêpa (1998).

Celem niniejszego artyku³u jest ukazanie mo¿liwoœci p³yn¹cych z wykorzy-
stania korpusów jêzykowych do badania stereotypów zwi¹zanych z niepe³no-
sprawnoœci¹. Od koñca XX wieku znacz¹co roœnie rola korpusów jêzykowych
jako podstawy badañ prowadzonych w naukach humanistycznych. Korpus jêzy-
kowy to zbiór wytworów jêzykowych wybranych i uporz¹dkowanych wed³ug
wyraŸnych kryteriów, z za³o¿enia odzwierciedlaj¹cy okreœlony jêzyk naturalny.
Dane wchodz¹ce w sk³ad korpusu s¹ magazynowane i udostêpniane w formie
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elektronicznej (Lewandowska-Tomaszczyk 2005a; Sinclair 1996, za: Waliñski 2005).
Oczywistym zastosowaniem korpusów s¹ analizy czysto jêzykoznawcze, prowa-
dzone na ich zasobach. Na przyk³ad Narodowy Korpus Jêzyka Polskiego (dalej:
NKJP) wykorzystywany jest m.in. do badañ leksykalno-semantycznych (np.
przez redaktorów Wielkiego S³ownika Jêzyka Polskiego) lub do badañ frazeolo-
gicznych (np. Fliciñski 2013; ¯migrodzki 2015). Do badañ takich s³u¿¹ do³¹czone
do korpusu oprogramowania – wyszukiwarki, zawieraj¹ce zestaw narzêdzi, które
wy³awiaj¹ z tekstów, wed³ug okreœlonych zasad, wyst¹pienia wyrazu stano-
wi¹cego wyjœciowy obiekt danego badania. Mo¿na dziêki nim otrzymaæ m.in. listê
kolokatów, czyli wyrazów typowo ³¹cz¹cych siê z jednostk¹ stanowi¹c¹ przed-
miot badañ (np. z wyrazem Polak lub kobieta) wraz z liczb¹ takich wspó³wyst¹pieñ.
Narzêdzie umo¿liwia te¿ otrzymanie zestawów cytatów – kontekstów, w których
wyraz badany wspó³wystêpuje z innymi, a które mo¿na poddawaæ szczegó³owej
analizie.

W ostatnich dziesiêcioleciach zaczê³y pojawiaæ siê prace, których wnioski wy-
kraczaj¹ poza jêzykoznawstwo, a które wskazuj¹ na sensownoœæ wykorzystania
materia³ów i narzêdzi korpusowych do badania stereotypów. S¹ to prace, w któ-
rych na bazie szukania kolokatów i analiz kontekstów wspó³wystêpowania wy-
znacza siê tzw. preferencjê semantyczn¹ i prozodiê semantyczn¹ dla wyrazu sta-
nowi¹cego wyjœciowy przedmiot badania. Okreœlanie preferencji semantycznej
badanego wyrazu czy wyra¿enia polega na odkrywaniu tendencji wspó³wystê-
powania jednostki z elementami okreœlonej kategorii semantycznej. Chodzi za-
tem o wyodrêbnienie grup wyrazów o podobnej tematyce, z którymi badany wy-
raz wyjœciowy czêsto ³¹czy siê w tekstach korpusu (Stubbs 2001; Baker 2006, 2010).
Natomiast prozodiê semantyczn¹ mo¿na traktowaæ jako werbalne odzwierciedle-
nie emocjonalnego aspektu postawy autorów tekstów/wypowiedzi w stosunku
do obiektu nazywanego przez badany wyraz. Prozodia jest bowiem wyznaczona
przez nacechowanie pozytywne lub negatywne badanego wyrazu, wynikaj¹ce
ze znaczeñ wyrazów wspó³wystêpuj¹cych z nim w tekstach (Lewandowska-
-Tomaszczyk, 2005b; Baker 2006, 2010). Przyk³ad uzyskiwania wyraŸnej prozodii,
wskazuj¹cej postawy, mo¿na znaleŸæ w pracy Mautnera (2007). Na bazie zbioru
kolokatów badanego wyrazu elderly (stary/starszy/senior) Mautner odtworzy³
prozodiê zwi¹zan¹ z niepe³nosprawnoœci¹ i z³ym zdrowiem. Ta negatywna pro-
zodia wskazana by³a przez takie kolokaty badanego s³owa, jak m.in. niedo³ê¿ny,
niepe³nosprawny, s³aby, chory, u³omny, niewidomy, troska, ofiary. Natomiast Baker
(2006), analizuj¹c kolokaty wyrazu spinster (stara panna), wykry³ dwie negatywne
prozodie: jedn¹ zwi¹zan¹ z brakiem atrakcyjnoœci (zbudowan¹ na bazie koloka-
tów takich, jak np. okropna, zwyczajna, wysuszona, przesadnie wymalowana, skwaœ-
nia³a) i drug¹, zwi¹zan¹ z brakiem seksualnego zaspokojenia (na bazie kolokatów
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typu sfrustrowana, samotna, wyparte, g³odna seksu i g³odna mi³oœci). Prozodie te mo¿-
na uznaæ za po³¹czone ze sob¹ (Baker 2006, 2010).

Prace tego rodzaju, w powi¹zaniu z przekonaniem o koniecznoœci badania
problematyki niepe³nosprawnoœci z u¿yciem jak najszerszego wachlarza metod,
sta³y siê podstaw¹ analiz przedstawianych w dalszych czêœciach artyku³u – analiz
pozyskanych z korpusu kolokatów wyrazu zwi¹zanego z niepe³nosprawnoœci¹.
Jednak¿e, aby uzyskaæ wiêksz¹ mo¿liwoœæ oceny uzyskanych danych, postano-
wiono porównaæ je z wynikami jednej z bardziej klasycznych technik badania
stereotypów – z reakcjami otrzymanymi w teœcie skojarzeñ swobodnych.

Materia³ badawczy i narzêdzia

Do analiz wykorzystano najwiêkszy, lingwistycznie opisany korpus zawie-
raj¹cy teksty wspó³czesnej polszczyzny, jakim jest Narodowy Korpus Jêzyka Pol-
skiego, uruchomiony w 2012 roku i zbudowany m.in. na bazie czêœci korpusów
opracowanych wczeœniej (Lewandowska-Tomaszczyk i in. 2012), zawieraj¹cy
ponad 1,5 miliarda s³ów1. W analizach u¿yto narzêdzia Kolokator, s³u¿¹cego do
automatycznej ekstrakcji kolokacji, a stanowi¹cego jeden z elementów wyszuki-
warki PELCRA.

Uzyskane za pomoc¹ tego narzêdzia wyniki porównano nastêpnie z reakcja-
mi otrzymanymi w teœcie skojarzeñ swobodnych. Jest to technika o nie tylko bar-
dzo d³ugiej tradycji, ale tak¿e szerokim zasiêgu stosowania. Badane s³owo-has³o
prezentuje siê ustnie lub pisemnie, a zadaniem badanego jest podanie dowolnego
innego wyrazu lub wyrazów, które przychodz¹ mu do g³owy po us³yszeniu lub
przeczytaniu has³a2. Zalet¹ stosowania tego testu do badañ nad stereotypami jest
mo¿liwoœæ uzyskania ró¿norodnych danych zarówno nazw emocji i wyrazów
oceniaj¹cych, jak i emocjonalnie neutralnych, w ró¿norodny sposób powi¹za-
nych z obiektem nazywanym przez wyraz bodŸcowy. Porównanie takich reakcji
z potencjalnie bardzo szerokim zakresem kontekstów zawartych w korpusie wy-
daje siê interesuj¹ce.

Zdecydowano siê na próbê badañ korpusowych zwi¹zanych z pojêciem in-
walidztwa. Zatem wyrazem, dla którego szukano kolokatów i pozyskiwano reak-
cje skojarzeniowe, by³ wyraz inwalida. O wyborze takiego wyrazu zadecydowa³o
kilka czynników.
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1 W pracy Sza³kiewicza i Przepiórkowskiego (2012) mo¿na znaleŸæ wyjaœnienie, ¿e jako segmenty
w NKJP traktowano ci¹gi znaków nie d³u¿sze ni¿ s³owa, a w niektórych, œciœle zdefiniowanych
przypadkach ci¹gi krótsze ni¿ s³owa.

2 rzegl¹d informacji na temat mechanizmu skojarzeniowego, instrukcji, wyników testu i ich zastoso-
wañ dawniejszych i wspó³czesnych mo¿na znaleŸæ m.in. w pracach: Deese (1965); Hörmann (1972);
Kurcz (1976); Hunca-Bednarska (1997); Miko³ajczak-Matyja (2012).



Po pierwsze, badania (korpusowe i skojarzeniowe) mog¹ pomóc w rozstrzyg-
niêciu, na ile wyraz ten odnosi siê do okreœlonego rodzaju dysfunkcji czy nie-
pe³nosprawnoœci, a na ile jest dla u¿ytkowników jêzyka równoznaczny z ogólnym
wyra¿eniem niepe³nosprawny. We wspó³czesnej literaturze psycho- i socjologicz-
nej jako okreœleñ ogólnych, tj. odnosz¹cych siê do ró¿nych dysfunkcji, u¿ywa siê
bowiem raczej terminów niepe³nosprawny/niepe³nosprawnoœæ. S¹ one traktowane
jako bardziej poprawne w dyskursie integracji, bo mniej obci¹¿one negatywnymi
konotacjami, ni¿ np. wyrazy inwalida/inwalidztwo. Jednoznacznych rozstrzygniêæ
dotycz¹cych znaczenia wyrazu inwalida nie przynosz¹ tak¿e definicje s³owniko-
we. Mimo etymologii ³¹cz¹cej znaczenie wyrazu z brakiem si³ czy zdrowia, istot¹
„inwalidztwa” w rozumieniu ustawowym d³ugo by³a niezdolnoœæ do wykonywa-
nia pracy, stanowi¹ca nastêpstwo okresowej lub trwa³ej wady czy defektu fizycz-
nego lub umys³owego (Wiêckowska, 2019). W s³ownikach tak¿e definiowano i na-
dal czêsto siê definiuje inwalidztwo poprzez niezdolnoœæ do pracy (por. np. SWO,
SWJPD, internetowy S³ownik PWN). Z drugiej strony, obecnie pojawiaj¹ siê tak¿e
definicje, które nie nawi¹zuj¹ bezpoœrednio do pracy, natomiast sugeruj¹ synoni-
miê miêdzy s³owami inwalida a niepe³nosprawny (np. ISJP, tab. 1). Drug¹ podstaw¹
wyboru wyrazu inwalida do obecnych badañ by³o przeœwiadczenie o doœæ silnej
konotacji emocjonalno-oceniaj¹cej terminu inwalida, zwiêkszaj¹cej prawdopo-
dobieñstwo kszta³towania siê takiego obrazu, który bêdzie mia³ cechy stereotypu.

Podstaw¹ wyboru by³ tak¿e dostêp do materia³u skojarzeniowego pozyska-
nego w badaniach w³asnych z roku 2011. Wykorzystanie tego materia³u wydaje
siê sensowne ze wzglêdu na datowanie tekstów zawartych w NKJP – przed 2012 r.
Materia³ otrzymano od grupy 40 uczniów (przedstawicieli obu p³ci) polskich liceów
ogólnokszta³c¹cych, w wieku 15–18 lat. Instrukcja do testu by³a nastêpuj¹ca: „Wy-
pisz dowoln¹ liczbê s³ów, które przychodz¹ Ci na myœl w zwi¹zku z poni¿szym
has³em. Masz na to 2 minuty. Nie zastanawiaj siê nad odpowiedzi¹ i wyborem
wyrazów”. Do porównania z danymi korpusowymi postanowiono wykorzystaæ
jedynie reakcje powtarzalne, nieindywidualne, tj. podane przez co najmniej
2 osoby3. Stanowi¹ one zbiór 33 skojarzeñ. Zawarto je w tabeli 1. Wyt³uszczono
asocjacje wskazane przez Kolokator jako bezpoœrednie kolokaty wyrazu inwalida.
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3 W badaniu uzyskano w sumie 323 reakcje. Po³¹czenie reakcji identycznych podanych przez ró¿-
nych badanych stanowi³o podstawê wyznaczenia wskaŸnika liczby ró¿nych reakcji: 192, z czego
33 stanowi³y reakcje powtarzalne, a 159 – reakcje pojedyncze. Kryterium powtarzalnoœci by³o bar-
dzo silne – oprócz form ca³kowicie identycznych podawanych przez ró¿ne osoby ³¹czono jedynie
reakcje ró¿ni¹ce siê liczb¹ gramatyczn¹, a np. przymiotnik i rzeczownik o tym samym rdzeniu
traktowano jako reakcje odrêbne (patrz tabela). Pozwala to na wysok¹ dok³adnoœæ analiz i jest zgod-
ne z dok³adnoœci¹ wyszukiwania dokonywanego przez narzêdzie Kolokator. O wykorzystaniu do
porównañ jedynie reakcji powtarzalnych zadecydowa³ m.in. fakt, ¿e Kolokator pokazuje wyrazy
wspó³wystêpuj¹ce z wyrazem badanym minimum 5 razy (por. ni¿ej).



Tabela 1. Asocjacje

Reakcje skojarzeniowe Reakcje skojarzeniowe

reakcja liczba osób reakcja liczba osób

Wózek (inwalidzki) 28 Proteza/y 3

Niepe³nosprawny 16 Cz³owiek/ludzie 2

Kula/e 12 Z³amanie/a 2

Choroba 8 Niedo³ê¿noœæ 2

Wypadek 8 Niewidomy 2

Szpital 7 Noga/i 2

Niepe³nosprawnoœæ 7 Cierpienie 2

Pomoc 7 Mi³oœæ 2

Kaleka 6 Szacunek 2

Kalectwo 5 Poszkodowany 2

Chory 5 Rodzina 2

Trudnoœæ/i 5 Udogodnienia* 2

Tolerancja 4 Akceptacja 2

Rehabilitacja 4 Pokrzywdzony* 2

Problem/y 4 Nieostro¿noœæ 2

Smutek 3 Ograniczenia 2

Winda 3

�ród³o: opracowanie w³asne.

Analiza danych

Celem przeprowadzanych analiz by³o:
– porównanie zbioru bezpoœrednich kolokatów wyrazu inwalida, pozyskanych

z NKJP, ze zbiorem skojarzeñ,
– ustalenie preferencji semantycznej dla wyrazu inwalida, na bazie danych z NKJP.

Za pomoc¹ narzêdzia Kolokator wyszukiwarki PELCRA pozyskano zbiór bez-
poœrednich kolokatów s³owa inwalida, czyli dostêpne w korpusie wyrazy s¹siaduj¹ce
bezpoœrednio z tym wyrazem, a nastêpnie zbiór ten porównano z materia³em
skojarzeniowym, tj. wyodrêbniono czêœci wspólne i odrêbne zbioru kolokatów
i zbioru skojarzeñ.

Do wyszukiwarki wprowadzano nastêpuj¹ce dane wyjœciowe: jako oœrodek
kolokacji formê „inwalida**” (taka forma powoduje uwzglêdnienie wszystkich
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przypadków w liczbie pojedynczej i mnogiej), odstêp 0, kontekst 1 z lewej i prawej,
czêœci mowy: kolejno: rzeczownik, czasownik, przymiotnik/imies³ów4. Dziêki
tym za³o¿eniom uzyskano trzy zbiory pojedynczych wyrazów wystêpuj¹cych
w zasobach korpusowych jako bezpoœrednie lewe lub prawe konteksty wyrazu
inwalida.

Narzêdzie Kolokator podaje ogólne liczby wszystkich znalezionych w podkor-
pusie kolokatów, ale wyœwietla (wraz z liczb¹ wspó³wyst¹pieñ) jedynie kolokaty
o okreœlonej minimalnej liczbie wspó³wyst¹pieñ (≥5) i minimalnej wartoœci testu
statystycznego χ2 (≥3,841), wskazuj¹cego stopieñ istotnoœci wspó³wyst¹pieñ5

(Pêzik 2012). Przedstawione ni¿ej liczby bêd¹ dotyczyæ tylko wyrazów pokazywa-
nych przez Kolokator, czyli osi¹gaj¹cych takie minimum. W wyniku wyszukiwa-
nia uzyskano:
– zbiór 64 kolokatów rzeczownikowych6 – z analizy tej grupy wy³¹czono koloka-

ty stanowi¹ce czasowniki (zostaæ, byæ, 2x mieæ7) i przymiotniki (pierwsza, m³ody,
polski), wy³awiane przez narzêdzie jako kolokaty rzeczownikowe ze wzglêdu
na formalne podobieñstwo (np. koñcówek) do form rzeczownikowych;

– zbiór 23 przymiotników/imies³owów8 – z analizy tej grupy wy³¹czono wyraz
prawy, podany w kolumnie zawieraj¹cej formy podstawowe kolokatów, bo
po³¹czenia znalezione przez narzêdzie w rzeczywistoœci zawieraj¹ jedynie for-
my rzeczownika prawo;

– zbiór 19 czasowników – z analizy tej grupy wy³¹czono trzy czasowniki wy-
szczególnione w kolumnie zawieraj¹cej formy podstawowe kolokatów: lubiæ,
prawiæ i mamiæ, bo po³¹czenia znalezione przez narzêdzie w rzeczywistoœci za-
wieraj¹ odpowiednio: spójnik lub, odmiany rzeczownika prawo oraz formy cza-
sownika mieæ (który wystêpuje tak¿e osobno i zosta³ uwzglêdniony w analizach).
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4 Wybór opcji „dowolna czêœæ mowy” powoduje wyszukiwanie przez narzêdzie tak¿e wyrazów funk-
cyjnych (przyimków, spójników itp.), które nie stanowi¹ sensownej podstawy porównania z reak-
cjami skojarzeniowymi. Natomiast przy wyborze opcji „przys³ówek” otrzymuje siê jedynie 2 okre-
œlenia czêstoœci: czêsto (7) oraz g³ównie (5).

5 Test wskazuje, w jakim stopniu liczba wspó³wyst¹pieñ 2 wyrazów wynika z ogólnej czêstoœci wy-
stêpowania tych wyrazów w korpusie oddzielnie: im wy¿sza wartoœæ testu, tym ni¿sze prawdopo-
dobieñstwo, ¿e liczba wspó³wyst¹pieñ wynika tylko i wy³¹cznie z czêstoœci wystêpowania wyrazów
oddzielnie (Pêzik 2012).

6 Z 67 wyœwietlanych wierszy 3 s¹ podwójne, tj. wskazane s¹ dwie ró¿ne formy podstawowe, ale
z dok³adnie tym samym zbiorem kontekstów: rodzic/e, usprawniæ/usprawnienie, zaopatrzyæ/zaopatrzenie:
w dwóch ostatnich parach w kontekstach u¿yta jest wy³¹cznie forma rzeczownika odczasowniko-
wego.

7 Zostaæ i byæ podane s¹ w kolumnie zawieraj¹cej formy podstawowe kolokatów. Mieæ wystêpuje
w 2 wierszach, z formami podstawowymi rzeczownikowymi: mama i maja; jednak we wszystkich
kontekstach w obu tych wierszach wystêpuj¹ jedynie formy czasownika mieæ.

8 Z 25. wyœwietlanych wierszy 2 s¹ podwójne, tj. wskazane s¹ dwie ró¿ne formy podstawowe, ale
w przypadku pary poszkodowaæ/poszkodowany jest dok³adnie ten sam zbiór kontekstów (wy³¹cznie
z form¹ rzeczownika odczasownikowego), a w przypadku pary m³oda/m³ode jeden zbiór konte-
kstów zawarty jest w drugim.



Dalszej analizie i porównaniom podlega zatem 57 rzeczowników, 22 przymio-
tniki/imies³owy oraz 16 czasowników.

Osiem nastêpuj¹cych wyrazów okaza³o siê wspólnych dla zbioru skojarzeñ
i zbioru kolokatów (w nawiasach liczba wyst¹pieñ kolokatów): niepe³nosprawny
(9 w zbiorze kolokatów rzeczownikowych i 12 w zbiorze przymiotnikowym9),
rehabilitacja (7), kaleka (7 w zbiorze rzeczownikowym i 5 w zbiorze przymiotniko-
wym), wózek (6), chory (6 w zbiorze rzeczownikowym i 11 w przymiotnikowym),
pomoc (6), problem (5), poszkodowany (9). Uzyskano zatem 3 zbiory danych: kolokaty
niestanowi¹ce asocjacji, wyrazy stanowi¹ce kolokaty i asocjacje, asocjacje niesta-
nowi¹ce kolokatów. Zbiory zostan¹ omówione poni¿ej.

Dla kolokatów, które nie stanowi¹ asocjacji, spróbowano okreœliæ (analizuj¹c
przyk³ady z wyszukiwarki) podstawowe sfery/krêgi tematyczne stosowania ba-
danego oœrodka kolokacji inwalida w zasobach korpusowych, które mo¿na traktowaæ
jako preferencjê semantyczn¹ tego wyrazu. Maj¹ one, z koniecznoœci, w jakimœ
stopniu charakter subiektywny. Zestawiono je poni¿ej, kolejno dla poszczegól-
nych czêœci mowy.

Rzeczowniki: (w nawiasach liczby wyst¹pieñ oraz przyk³adowe po³¹czenia
pochodz¹ce z tekstów korpusowych – rozstrzelonym drukiem):
– nazwy instytucji o charakterze zwi¹zków i zrzeszeñ, stosowane w tekstach za-

równo jako pospolite, jak i w³asne: spó³dzielnia (215), zwi¹zek (125), a tak¿e dal-
szy ci¹g/uszczegó³owienie tych nazw: oddzia³ (7), zarz¹d (6), ko³o (5) (spó³dziel-
nia inwalidów, zarz¹d rejonowy, ko³o/oddzia³ w…)

– kategorie/grupy inwalidztwa: grupa (77) (I grupa inwalidów), wzrok (12),
narz¹d (12), s³uch (7) (inwalida wzroku, narz¹du ruchu)

– utrzymanie i praca:
a) zaopatrzenie (85), renta (62), lek (5) (renta inwalidy),
b) praca (17), zatrudnianie (14), zatrudnienie (6), bezrobotny (6) (miejsce pracy

inwalidów)
– ogólne dzia³ania na rzecz inwalidy:

a) uprawnienia (24), prawo (19) (nowelizacja nie ograniczy³a praw inwali-
dów)

b) dzieñ (41) (œwiatowy dzieñ inwalidy)
– nazwy grup ludzi stanowi¹ce, wraz z wyrazem inwalida, elementy ró¿nych

wyliczeñ: rencista (15), osoba (15), emeryt (14), kombatant (11), dziecko (10), cudzo-
ziemiec (5) (inwalidzi, osoby starsze, samotne; cudzoziemcy, inwalidzi wo-
jenni…)
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9 Ograniczenie wyszukiwania do okreœlonej czêœci mowy, np. do rzeczownika lub do przymiotnika,
powoduje w przypadku takich dwuznacznych gramatycznie wyrazów wy³owienie przez Koloka-
tor czêœciowo tych samych zbiorów kolokacji w obu wyszukiwaniach, tj. jeden ze zbiorów jest za-
warty w drugim. Zatem wiêksza z dwóch liczb (w przypadku s³owa niepe³nosprawny 12) stanowi
jednoczeœnie ca³kowit¹ pozyskiwan¹ przez narzêdzie liczbê kolokacji.



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

a) dom (8), œrodowisko (8) (œrodowisko inwalidów wojennych)
b) rodzic/e (6), m¹¿ (5) (rodzice inwalidy)

– okreœlenia iloœci: liczba (6), tysi¹c (5), wiêkszoœæ (5)
– ogólne okreœlenia abstrakcyjne: sprawa (5), sytuacja (5) (to wcale nie zmienia

sytuacji inwalidów)
– stan: zmar³a (14)
– usprawnienie: samochód (6) (pojedyncze miejsce dla samochodu inwalidy)
– nazwy w³asne: Plac (35), Rondo (10), Ulica (10), Pa³ac (6) (Rondo Inwalidów);

ostatnie cz³ony nazw z³o¿onych typu Spó³dzielnia Inwalidów +: Wis³a (10), Zgoda
(9), Start (6), Zryw (6), Przymorze (5), Metal (5)

– wiosna (18) i astronomia (14): kolokacje te pochodz¹ ze Ÿród³a internetowego
www. forumowisko.pl; ich zestawienie z wyrazem inwalida stanowi efekt doœæ
przypadkowego zestawienia tematów na forum, nie powinny zatem byæ trak-
towane jako element preferencji semantycznej wyrazu inwalida.

Przymiotniki/imies³owy:
– 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-
lidów), inwalidzki (5) (przyznanie renty inwalidzkiej inwalidom)

– wiek: m³ody (10), stary (5)
– nazwy grup ludzi stanowi¹ce, wraz z wyrazem inwalida, elementy ró¿nych

wyliczeñ: samotny (5), bezdomny (5),
– rodzaj rehabilitacji: spo³eczna (15)
– narodowoœæ: polski (8) (polscy inwalidzi)
– stan: zmar³y (14)
– ogólne dzia³ania na rzecz inwalidy: uprawniony (6) (osobom uprawnionym–

inwalidom przys³uguje równie¿ ulga)
– œrodowisko: domowy (6) (gospodarstwo domowe inwalidy)
– okreœlenia iloœci/czêstoœæ: ka¿dy (8), ¿aden (5) (¿aden inwalida nie…).

Czasowniki:
– status inwalidztwa: byæ (233), zostaæ (50), zostawaæ (8): s¹ to czasowniki tworz¹ce

razem z wyrazem inwalida orzeczenie z³o¿one imienne (jest inwalid¹, zosta³
inwalid¹)

– posiadanie: mieæ (42), chcieæ (8), przys³ugiwaæ (12) otrzymaæ (5), korzystaæ (5), daæ (5)
(inwalidzi maj¹ tak¹ potrzebê ¿yciow¹; bezp³atne recepty przys³uguj¹ in-
walidom wojennym)
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– mo¿liwoœci i powinnoœci: móc (29), musieæ (9) (inwalidzi mog¹ liczyæ na po-
moc)

– pomoc: pomóc (6) (pomóg³ inwalidzie uciec)
– iloœæ lub okreœlenie rodzaju grupy: stanowiæ (12) (28% stanowi¹ inwalidzi;

grupa, jak¹ stanowi¹ inwalidzi)
– komunikacja: mówiæ (7)
– staæ (5) oraz przybyæ (5): oba czasowniki u¿ywane s¹ w ró¿nych znaczeniach,

niektóre z nich mo¿na przypisywaæ do poprzednich grup.

Wiêkszoœæ reakcji stanowi¹cych zarówno asocjacje, jak i kolokaty wyrazu in-
walida mo¿na zaliczyæ do wymienionych wy¿ej krêgów tematycznych. Niepe³no-
sprawny, kaleka i chory czêsto pojawiaj¹ siê w kontekstach razem z inwalid¹ jako ele-
menty wyliczeñ (podobnie jak emeryt, rencista, kombatant itp.), ale bywaj¹ równie¿
u¿ywane jako okreœlenia charakteryzuj¹ce stan inwalidy (chory inwalida). Problem
zaliczyæ mo¿na do ogólnych okreœleñ abstrakcyjnych, zwi¹zanych z sytuacj¹ in-
walidy, pomoc do dzia³añ na rzecz inwalidy, a wózek do usprawnieñ. Wspólne dla
obu zbiorów jest tak¿e istotne dla ¿ycia inwalidy s³owo rehabilitacja (które w tekstach
bywa czêsto czêœci¹ nazwy z³o¿onej, np. Centrum Kszta³cenia i Rehabilitacji Inwali-
dów lub wyra¿eñ typu fundusz /system rehabilitacji inwalidów) oraz okreœlenie oce-
niaj¹ce poszkodowany.

Kilka asocjacji, które nie stanowi¹ najbli¿szych kolokatów wyrazu inwalida
w tekstach korpusu, równie¿ mo¿na przyporz¹dkowaæ do powy¿szych roboczych
krêgów tematycznych. Kula i proteza to najbardziej oczywiste, obok wózka, urz¹dze-
nia u³atwiaj¹ce inwalidzie narz¹du ruchu poruszanie siê. Do tej grupy mo¿na zali-
czyæ tak¿e reakcjê winda. Skojarzenie rodzina zastêpuje bardziej szczegó³owe kolo-
katy m¹¿ i rodzice, skojarzenie niewidomy to odpowiednik kolokacji inwalida wzroku,
a reakcjê pokrzywdzony mo¿na potraktowaæ jako synonim skojarzenia i kolokatu po-
szkodowany. Abstrakcyjne wyra¿enia trudnoœæ i ograniczenie mo¿na do³¹czyæ do gru-
py tworzonej przez problem, sprawê, sytuacjê (z tym, ¿e tylko skojarzenia, tj. ogranicze-
nie, trudnoœæ i problem, s¹ nacechowane negatywnie). Do dzia³añ na rzecz inwalidów
mo¿na do³¹czyæ skojarzenie udogodnienie. Jako nale¿¹ce do grupy okreœleñ stanu
mo¿na traktowaæ zarówno niepe³nosprawnoœæ, kalectwo i chorobê (czyli rzeczowniko-
we odpowiedniki przymiotników z tego krêgu), jak i niedo³ê¿noœæ.

Pozosta³e skojarzenia wzbogacaj¹ obraz inwalidztwa o dodatkowe aspekty,
które nie s¹ sugerowane przez zbiór kolokatów. W zbiorze znalezionym przez
Kolokator nie znajdziemy s³owa szpital – skojarzenia z potencjalnym miejscem
przebywania inwalidów. W zbiorze tym nie ma równie¿ wyrazów zwi¹zanych
z przyk³adowymi przyczynami inwalidztwa: wypadek, z³amanie, nieostro¿noœæ,
noga. Zbiór kolokatów nie zawiera tak¿e nazw uczuæ, jak smutek, cierpienie, mi³oœæ
ani wyrazów zwi¹zanych ze stosunkiem do innych (np. do inwalidów): akceptacja,
szacunek, tolerancja.
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Dyskusja i wnioski

Punktem wyjœcia analiz by³y dane korpusowe uzyskane z NKJP za pomoc¹
narzêdzia Kolokator. Z tym danymi porównano zbiór wyrazów otrzymanych od
u¿ytkowników jêzyka polskiego w teœcie skojarzeniowym. Tylko 8 z 33 skojarzeñ
stanowi bezpoœrednie kolokaty wyrazu inwalida, ze stosunkowo jednak niewielk¹
liczb¹ wspó³wyst¹pieñ z tym wyrazem. Wskazuj¹ to na przyk³ad dane dla reakcji
niepe³nosprawny, dla którego Kolokator wykry³ najwy¿sz¹ liczbê wspó³wyst¹pieñ
ze s³owem inwalida: 9 wspó³wyst¹pieñ w zbiorze kolokatów rzeczownikowych
i 12 w zbiorze przymiotnikowym. W zbiorze kolokatów rzeczownikowych wyraz
ten plasuje siê dopiero na 25. miejscu pod wzglêdem wartoœci testu chi kwadrat
(= 881.52). Dla porównania, najwy¿sza wartoœæ testu wskazana przez Kolokator
to 286 133.09, uzyskana dla wyrazu spó³dzielnia (z najwiêksz¹ tak¿e liczb¹ wspó³-
wystêpowañ = 215). W zbiorze kolokatów przymiotnikowych niepe³nosprawny
jest na miejscu dziesi¹tym, z wartoœci¹ chi kwadrat = 1,440.34, a najwy¿sza war-
toœæ testu w tym zbiorze to a¿ 3 575 889.43, uzyskana dla s³owa wojenny (równie¿
z najwy¿sz¹ liczb¹ wspó³wyst¹pieñ = 716). Mimo i¿ asocjacje nie wspó³wystêpuj¹
zbyt czêsto z wyrazem inwalida w NKJP, wszystkie 8 skojarzeñ stanowi¹cych jego
kolokaty mo¿na zaliczyæ do krêgów tematycznych (preferencji semantycznych)
wyodrêbnionych w analizie zbiorów znalezionych przez Kolokator.

Konteksty wspó³wystêpowania wyrazów inwalida i niepe³nosprawny wskazuj¹
relacjê synonimii, wspó³rzêdnoœci lub podrzêdnoœci miêdzy nimi, a wiêc inwalida
to inna nazwa osoby niepe³nosprawnej, nazwa innej dysfunkcji (ni¿ niepe³no-
sprawnoœæ) lub okreœlenie tylko pewnego rodzaju niepe³nosprawnoœci. Rozstrzy-
gniêcie, czy któreœ ze znaczeñ uzyskuje przewagê w tekstach, powinno byæ
przedmiotem odrêbnej pracy, ale materia³ do takich analiz nale¿a³oby wzbogaciæ
o teksty najnowsze, z ostatniego dziesiêciolecia. Natomiast fakt wystêpowania
w zbiorze kolokatów najsilniejszego skojarzenia wózek mo¿e œwiadczyæ o tenden-
cji traktowania wyrazu inwalida przede wszystkim jako nazwy osoby z dysfunkcj¹
narz¹du ruchu.

Pozosta³e czêœci zbiorów leksykalnych pozyskanych drog¹ testu skojarzenio-
wego i w wyniku u¿ycia Kolokatora nie pokrywaj¹ siê. Przeszukiwanie danych
korpusowych przez Kolokator jako punkt wyjœcia uzyskiwania danych o inwali-
dach i inwalidztwie daje w efekcie wiele informacji wa¿nych ze spo³ecznego punktu
widzenia, takich jak: fakt zrzeszania siê inwalidów w spó³dzielniach i zwi¹zkach
(maj¹cych z kolei swoje ko³a, oddzia³y, zarz¹dy), rola dzielenia inwalidów na gru-
py z punktu widzenia tak rodzaju inwalidztwa (np. narz¹du ruchu), jak i przy-
czyn (inwalidzi wojenni i wojskowi stanowi¹ czêsty temat w tekstach korpusu),
sprawy zwi¹zane z ich utrzymaniem (zaopatrzenie, otrzymywanie renty, szkole-
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nia zawodowe, mo¿liwoœæ otrzymania pracy), prawodawstwo (prawa i upraw-
nienia). Wszystkie te tematy, wy³aniaj¹ce siê z analiz kolokatów rzeczowniko-
wych i przymiotnikowych wyrazu inwalida, s¹ wspierane przez preferencje
semantyczne zbioru kolokatów czasownikowych: okreœlanie o byciu/stawaniu siê
inwalid¹, o tym, co posiada i jakie ma mo¿liwoœci. Szczególnie znamienne wydaje
siê miejsce czasownika przys³ugiwaæ – dopiero pi¹te pod wzglêdem liczby
wspó³wyst¹pieñ (=12) ze s³owem inwalida (po takich silniejszych liczbowo kolo-
katach, jak: byæ, zostaæ, mieæ i móc), ale o najwy¿szym wskaŸniku istotnoœci chi kwa-
drat (= 2,230.12).

Natomiast dane skojarzeniowe, które nie s¹ identyczne z wyszukiwanymi
przez Kolokator, mo¿na podzieliæ na dwie g³ówne grupy. Pierwsza to asocjacje
z tych samych krêgów tematycznych, co wyrazy wyszukane w korpusie. Czêœæ
z nich jest œciœle powi¹zana znaczeniowo z wyrazami z danych korpusowych: np.
skojarzenie rodzina jako odpowiednik korpusowych rodzice i m¹¿, niewidomy jako
synonim syntagmy inwalida wzroku lub choroba i niepe³nosprawnoœæ jako rzeczowni-
kowe odpowiedniki wspólnych dla obu zbiorów wyrazów chory i niepe³nosprawny.
Inne wzbogacaj¹ krêgi tematyczne kolokatów, kszta³tuj¹c prozodiê semantyczn¹
w kierunku negatywnym (jak ograniczenie i trudnoœæ). Druga grupa skojarzeñ, któ-
ra nie ma swoich odpowiedników w wynikach wyszukiwania Kolokatora, to na-
zwy uczuæ (smutek, cierpienie, mi³oœæ) i wyrazów obrazuj¹cych bezpoœrednio relacje
z innymi (jak akceptacja, szacunek, tolerancja), a tak¿e skojarzenia wyra¿aj¹ce przy-
puszczenia badanych na temat najczêstszych przyczyn inwalidztwa: wypadek czy
z³amanie lub ogólniejsza cecha nieostro¿noœæ.

Zakoñczenie

Podsumowuj¹c przeprowadzone analizy mo¿na stwierdziæ, ¿e wykorzysty-
wanie choæby jednego narzêdzia korpusowego dostarcza wielu cennych informa-
cji, które mog¹ s³u¿yæ do odkrywania stereotypowego obrazu zwi¹zanego z pojê-
ciem inwalidztwa. Bêdzie to obraz kszta³towany przez perspektywê spo³eczn¹,
wskazuj¹cy przede wszystkim (bior¹c pod uwagê najwiêksze liczby wyst¹pieñ)
na rolê grupy i rodzaju inwalidztwa (a jednoczeœnie przyczyn o du¿ym zasiêgu,
typu wojna), przynale¿noœæ inwalidy do zrzeszeñ i spó³dzielni, koniecznoœæ za-
spokajania potrzeb inwalidów np. przez renty, sprawy ich pracy, bezrobocia,
szkoleñ i uprawnieñ. Natomiast dane otrzymane z badania skojarzeniowego, do-
dane do wyników analizy korpusowej, mog¹ z jednej strony potwierdziæ istot-
noœæ niektórych wyra¿eñ (wspólnych dla korpusu i skojarzeñ) oraz wzmocniæ
niektóre krêgi tematyczne, podkreœlaj¹c ich rolê w obrazie, a z drugiej – wzboga-
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ciæ obraz przede wszystkim o okreœlenia abstrakcyjne, emocjonalno-oceniaj¹ce,
wskazuj¹ce czynniki istotne dla kszta³towania ewaluacyjnych aspektów postawy
spo³eczeñstwa w stosunku do inwalidów czy inwalidztwa. Prozodia semantycz-
na wyrazu inwalida bez takich okreœleñ wydaje siê niepe³na, co czyni badanie sko-
jarzeniowe cennym uzupe³nieniem badania korpusowego.

Uzyskany tu obraz oraz rola, jakie pe³ni¹ w nim dane korpusowe i dane skoja-
rzeniowe, s¹ oczywiœcie w znacznym stopniu zdeterminowane przez takie czyn-
niki, jak liczba i rodzaj osób bior¹cych udzia³ w teœcie, typ testu, cechy korpusu
i zastosowana technika jego badania. Wydaje siê jednak, ¿e przedstawiona anali-
za pozwala na postulowanie badania stereotypów z u¿yciem zarówno technik
najnowszych, jak i bardziej klasycznych, w celu uzyskania obrazów wieloaspek-
towych, i, w efekcie, mo¿liwie pe³nego zrozumienia sytuacji grup podlegaj¹cych
stereotypizacji.

Bibliografia

Baker P, (2006), Using Corpora in Discourse Analysis, Continuum, London.
Baker P. (2010), Sociolinguistics and Corpus Linguistics, Edinburgh University Press, Edin-

burgh.
Barnes C. Mercer G. (2008), Niepe³nosprawnoœæ, Wydawnictwo Sic!, Warszawa.
Bartmiñski J., Panasiuk J. (2010), Stereotypy jêzykowe [w:] J. Bartmiñski (red.), Wspó³czesny jê-

zyk polski, Wydawnictwo UMCS, Lublin, 371–379.
B³eszyñska K. (1997), Spo³eczna percepcja osób niepe³nosprawnych, Psychologia Wychowaw-

cza, 5: 420–427.
Boryszewski P. (2008/9), Niepe³nosprawni w œrodowisku lokalnym [w:] D.M. Piekut-Brodzka

(red.), Nie w pe³ni sprawni, Chrzeœcijañska Akademia Teologiczna, Warszawa, 22–45.
Chlewiñski Z. (1992), Stereotypy: struktura, funkcje, geneza. Analiza interdyscyplinarna [w:]

Z. Chlewiñski I., Kurcz Ida (red.), Stereotypy i uprzedzenia, Kolokwia Psychologiczne nr
1, PAN, Warszawa, 7–28.

Chodkowska M., Byra S., Kazanowski Z., Osik-Chudowolska D., Parchomiuk M., Szaba³a B.
(2010), Stereotypy niepe³nosprawnoœci. Miêdzy wykluczeniem a integracj¹, UMCS, Lublin.

Deese J. (1965), The structure of associations in language and thought, John Hopkins, Baltimore.
Fliciñski P. (2013), Narodowy Korpus Jêzyka Polskiego w warsztacie frazeografa i frazeologa trady-

cjonalisty [w:] W. Chlebda (red.), Na tropach korpusów. W poszukiwaniu optymalnych zbio-
rów tekstów, Wydawnictwo Uniwersytetu Opolskiego, Opole, 31–44.

Greñ Z. (2001), Stereotypy jako fenomeny jêzykowe [w:] M. Kofta, A. Jasiñska-Kania (red.), Ste-
reotypy i uprzedzenia. Uwarunkowania psychologiczne i kulturowe, Wydawnictwo Scholar,
Warszawa, 67–79.

Hörmann H. (1972), Introduction B la psycholinguistique, Librairie Larousse, Paris.
Hunca-Bednarska A. (1997), Skojarzenia werbalne w schizofrenii, Czelej, Lublin.
ISJP: Inny S³ownik Jêzyka Polskiego (2000), M. Bañko (red.), Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

28 Nawoja Miko³ajczak-Matyja



Karwatowska M., Szpyra-Koz³owska J. (2005), Lingwistyka p³ci: on i ona w jêzyku polskim, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sk³odowskiej, Lublin.

Kofta M., Jasiñska-Kania A. (2001), Wstêp. Czy mo¿liwy jest dialog miêdzy spo³eczno-kulturo-
wym a psychologicznym podejœciem do stereotypów? [w:] M Kofta, A. Jasiñska-Kania (red.),
Stereotypy i uprzedzenia. Uwarunkowania psychologiczne i kulturowe, Wydawnictwo Scho-
lar, Warszawa, IX-XXIX.

Kurcz I. (1976), Psycholingwistyka, Warszawa, PWN
Lewandowska-Tomaszczyk B. (2005a), Powstanie i rozwój jêzykoznawstwa korpusowego [w:]

B. Lewandowska-Tomaszczyk B. (red.), Podstawy jêzykoznawstwa korpusowego, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu £ódzkiego, £ódŸ, 9–26.

Lewandowska-Tomaszczyk B. (2005b), Analiza jêzyka z zastosowaniem korpusu [w:]
B. Lewandowska-Tomaszczyk (red.), Podstawy jêzykoznawstwa korpusowego, Wydawnic-
two Uniwersytetu £ódzkiego, £ódŸ, 133–173.

Lewandowska-Tomaszczyk B., Bañko M., Górski R.L., £aziñski M., Pêzik P., Przepiórkowski A.
(2012), Narodowy Korpus Jêzyka Polskiego: geneza i dzieñ dzisiejszy [w:] A. Przepiórkowski,
M. Bañko, R.L. Górski, B. Lewandowska-Tomaszczyk (red.), Narodowy Korpus Jêzyka
Polskiego, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, 3–10.

Mautner G. (2007), Mining large corpora for social information: The case of elderly, Language in
Society, 36: 51–72.

Miko³ajczak-Matyja N. (2012), Miêdzy psycholingwistyk¹, psychologi¹ a jêzykoznawstwem: test
skojarzeniowy jako interdyscyplinarna technika badawcza, Jêzyk, Komunikacja, Informacja,
t. 7: 101–114.

Osik-Chudowolska D. (2010), Ustosunkowanie uczniów gimnazjum do niepe³nosprawnych kole-
gów – w poszukiwaniu konsekwencji stereotypowego myœlenia [w:] M. Chodkowska, S. Byra,
Z. Kazanowski, D. Osik-Chudowolska, M. Parchomiuk, B. Szaba³a, Stereotypy niepe³no-
sprawnoœci. Miêdzy wykluczeniem a integracj¹, UMCS, Lublin, 121–129.

Pêzik P. (2012), Wyszukiwarka PELCRA dla danych NKJP, W: A. Przepiórkowski, M. Bañko,
R.L. Górski, Lewandowska-Tomaszczyk B. (red.), Narodowy Korpus Jêzyka Polskiego, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, 253-273.

Panek M.P. (2012), Wymiary niepe³nosprawnoœci, Novae Res, Gdynia.
Rzedzicka K.D. (2003), Spo³eczne koncepcje doros³oœci a niepe³nosprawnoœæ [w:] K.D. Rzedzicka,

A. Kobylañska (red.), Doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ, czas wspó³czesny. Na pograniczach peda-
gogiki specjalnej, Oficyna Wydawnicza „Impuls”, Kraków, 95–122.

SWJPD: S³ownik wspó³czesnego jêzyka polskiego (1996), B. Dunaj (red.), Wilga, Warszawa.
Schneider D.J. (1999), Wspó³czesne badania nad stereotypami: niedokoñczone zadanie [w:]

C.N. Macrae, Ch. Stangor, M. Hewstone (red.), Stereotypy i uprzedzenia, Gdañskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, Gdañsk, 335–367.

Sêkowski A. (2001), Tendencje integracyjne a postawy wobec osób niepe³nosprawnych [w:] Z. Palak
(red.), Pedagogika specjalna w reformowanym ustroju edukacyjnym, UMCS, Lublin, 135–147.

Stangor Ch., Schaller M. (1999), Stereotypy jako reprezentacje indywidualne i zbiorowe [w:]
C.N. Macrae, Ch. Stangor, M. Hewstone (red.), Stereotypy i uprzedzenia, Gdañskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, Gdañsk, 13–36.

Stubbs M. (2001), Words and Phrases: Corpus Studies of Lexical Semantics, Wiley-Blackwell,
Oxford.

Wartoœæ korpusów jêzykowych jako materia³u do badania stereotypów... 29



SWO: S³ownik wyrazów obcych (1980), J. Tokarski (red.), PWN, Warszawa.
Sza³kiewicz £., Przepiórkowski A. (2012), Anotacja morfosk³adniowa [w:] A. Przepiórkowski,

M. Bañko, R.L. Górski, B. Lewandowska-Tomaszczyk (red.), Narodowy Korpus Jêzyka
Polskiego, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, 59–96.

Waliñski J. (2005), Typologia korpusów oraz warsztat informatyczny lingwistyki korpusowej [w:]
B. Lewandowska-Tomaszczyk (red.), Podstawy jêzykoznawstwa korpusowego, Wydawnic-
two Uniwersytetu £ódzkiego, £ódŸ, 27–41.

Zasêpa E. (1998), Postawy spo³eczne wobec osób niepe³nosprawnych, Roczniki Pedagogiki Spe-
cjalnej, t. 9, WSPS, Warszawa, 278–286.

Zgó³ka H., Zgó³ka T. (1998), Biznesmen, uczony i robotnik. Aksjologiczne podstawy stereotypu jê-
zykowego. Rekonesans [w:] J. Anusiewicz, J. Bartmiñski (red.), Stereotyp jako przedmiot ling-
wistyki. Teoria, metodologia, analizy empiryczne, Towarzystwo Przyjació³ Polonistyki
Wroc³awskiej, Wroc³aw, 245–251.

¯migrodzki P. (2015)., Narodowy korpus jêzyka polskiego – z punktu widzenia leksykografa. Uwa-
gi i postulaty w zwi¹zku z prac¹ nad Wielkim S³ownikiem Jêzyka Polskiego PAN, Prace Filolo-
giczne, 67: 367–375.

¯uraw H. (1998), Obraz osób upoœledzonych umys³owo w opiniach ludzi pe³nosprawnych, Psycho-
logia Wychowawcza, 4: 346–352.

30 Nawoja Miko³ajczak-Matyja



Niepe³nosprawnoœæ. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 38/2020

Disability. Discourses of special education
No. 38/2020

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

Agnieszka Drabata
Uniwersytet Gdañski

Kwestionariusz EDA-Q jako narzêdzie s³u¿¹ce
identyfikacji cech Zespo³u Unikania Patologicznego –
przyczynek do dyskusji nad zasadnoœci¹ upatrywania
w nim zmedykalizowanego narzêdzia uprawomocniania
w³adzy

W jakim stopniu cz³owiek jest w stanie zachowaæ samego siebie? Po raz kolejny wy³ania siê pytanie
o istotê cz³owieczeñstwa we wspó³czesnym œwiecie, kiedy w wyniku wydarzeñ, jakie dotknê³y
œwiat z powodu pandemii koronawirusa, spo³eczeñstwa stanê³y w obliczu bezsilnoœci. Uwik³anie
we wzajemne relacje miêdzy w³adz¹, wiedz¹ i dyskursem obejmuje szeroko doœwiadczan¹ przez
cz³owieka rzeczywistoœæ, uwik³anie to stanowi szczególnie ryzyko dla jego podmiotowoœci,
zw³aszcza gdy próby zmierzaj¹ce do uciszenia g³osów niewygodnych, niepopularnych znajduj¹
swój wyraz w licznych praktykach. Od ostatnich kilku lat brytyjscy naukowcy prowadz¹ intensyw-
ne badania nad wyodrêbnionym przez Elizabeth Newson zespo³em cech okreœlanych jako Pato-
logiczny Syndrom Unikania ¯¹dañ (Patological Demand Avoidance Syndrome, PDA) nazywany tak¿e
Zespo³em Unikania Patologicznego. Jeszcze ca³kiem niedawno, temat ten by³ ma³o znany opinii
publicznej, podczas gdy dziœ obserwuje siê rosn¹ce nim zainteresowanie. Tekst zawiera analizê
krytyczn¹ pozycji zawartych w kwestionariuszu EDA-Q, który s³u¿yæ ma identyfikacji opisanych
przez Newson, kluczowych cech PDA. Celem artyku³u jest podjêcie dyskusji, na temat ryzyka za-
anektowania podmiotowoœci cz³owieka tego, czy PDA mo¿e stanowiæ zmedykalizowane narzê-
dzie uprawomocniania w³adzy.

S³owa kluczowe: Zespó³ Unikania Patologicznego, medykalizacja, normatywnoœæ, podmiotowoœæ

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



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

Niezale¿ne od przekonañ rzeczywistoœæ narzuca pewne standardy naka-
zuj¹ce w okreœlonych okolicznoœciach coœ czyniæ oraz w coœ wierzyæ. Obowi¹zuj¹
regu³y wyznaczaj¹ce sposoby dzia³ania i przekonania, które powinno siê uzna-
waæ (Babicka-Wirkus 2016: 76). Sprawowany jest nadzór nad tym, aby funkcjono-
wanie cz³owieka przebiega³o zgodnie z narzuconymi normami (Kaliszewsk, 2016:
30). Pojawia siê namys³ nad wolnoœci¹, który to namys³ w sytuacji izolacji, w cza-
sach pandemii zwi¹zanej z koronawirusem nabra³ szczególnego znaczenia. Nasu-
waj¹ siê pytania o istotê wolnoœci oraz pojawiaj¹ siê usilne próby poszukiwania
odpowiedzi. Powstaj¹ nowe koncepcje radzenia sobie z darem wolnoœci i zagro-
¿eniami jej utraty, powstaj¹ nowe warunki i nowe sposoby jej pojmowania. Kiedy
dochodzi do poczucia zagro¿enia wolnoœci stanowi¹cej niezwykle istotn¹ wartoœæ
cz³owieka, ujawnia siê druga strona jej definicji – opór skierowany wobec wszyst-
kiego, co wolnoœæ tê ogranicza. ¯ycie spo³eczne przebiega zgodnie z porz¹dkiem
ustalanym wed³ug bardziej lub mniej uœwiadamianych przez ludzi systemów
normatywnych a jakiekolwiek „odstêpstwa” s¹ natychmiast wychwytywane. Ba-
dacze i klinicyœci opracowuj¹ ró¿nego rodzaju metody, taksonomie, klasyfikacje
tak, by ka¿dy „Inny” móg³ znaleŸæ swe miejsce. Podejmowane s¹ odpowiednie
dzia³ania zmierzaj¹ce do likwidowania przejawów tych odstêpstw.

Zjawisko medykalizacji „Innego”

Kontrolê nad coraz nowymi obszarami ¿ycia spo³eczeñstwa roztacza medycy-
na, klasyfikuj¹c zjawiska jako normalne b¹dŸ patologiczne i dla tych ostatnich
tworzy specyficzne zalecenia maj¹ce na celu ich korygowanie (Ostrowska 2017: 42).
System medycyny klinicznej, (na co zwróci³ uwagê ju¿ na pocz¹tku lat 70. XX wie-
ku I. Kenneth Zola), ingeruj¹cy w pozamedyczne obszary ¿ycia oraz traktuj¹cy
problemy spo³eczne jak problemy medyczne, stan¹³ na przeszkodzie do autono-
mii ¿ycia spo³ecznego cz³owieka. Zjawisko to Zola okreœli³ mianem medykalizacji
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i uzna³ je za niepokoj¹cy fakt spo³eczny (S³oñska 2017: 53). Wed³ug s³ownikowej
definicji medykalizacja jest procesem, w wyniku którego coraz wiêcej dziedzin
¿ycia podporz¹dkowanych zostaje medycynie (Marshall, 2004, s. 189). Problemy
dotychczas nieuznawane za medyczne definiowane s¹ w kategoriach medycz-
nych i w medycynie szuka siê ich rozwi¹zañ (Taranowicz 2017: 194). Medykaliza-
cja z perspektywy nauk spo³ecznych widziana jest inaczej ni¿ z perspektywy
nauk medycznych. Te drugie postrzegaj¹ ów proces, jako naturaln¹ konsekwen-
cjê postêpu naukowego i traktuj¹ jako pozytywny i po¿¹dany. Pierwsze ukazuj¹
medykalizacjê przez pryzmat w³adzy i kontroli medycznej, nie zawsze twierdz¹c,
¿e jest to proces neutralny (Wieczorkowska 2017: 33–34).

Zjawisko medykalizacji zaczêli potêgowaæ motywowani swoimi interesami,
m.in. producenci i dystrybutorzy leków, sprzêtu medycznego, instytucje badaw-
cze oraz ubezpieczeniowe (Ostrowska 2017: 49). Sprzyjaæ jej zaczê³y alternatywne
wzglêdem siebie, koegzystuj¹ce ze sob¹ koncepcje zdrowia, oferuj¹ce zró¿ni-
cowane produkty przeznaczone dla ró¿nych odbiorców. Podstawowym narzê-
dziem konstruowania pojêcia zdrowia pozostaje odwo³anie siê do normy, która
mo¿e mieæ charakter deskryptywny, kiedy tworzona jest w odniesieniu do
okreœlonej populacji, albo preskryptywny, gdy punktem odniesienia staje siê
dany model naukowy. Poniewa¿ ka¿de z tych odniesieñ jest zmienne, zmianie
równie¿ ulegaj¹ normy. Normy spo³eczne zastêpowane zostaj¹ przez normy me-
dyczne, które nie tylko powielaj¹ normy kulturowe i po¹¿daj¹ za ich zmianami,
ale równie¿ przez koncentracjê na danym problemie, badania, diagnozy i dzia³ania
lecznicze, same inicjuj¹ percepcjê poszczególnych stanów jako niep¿¹odanych
i ustalaj¹ granice normalnoœci (K³os, Gromadecka-Sutkiewicz, Zysnarska 2014:
383). Osoby o pewnej kondycji, dawniej okreœlane jako niegrzeczne, trudne czy
Ÿle wychowane sta³y siê obiektem zainteresowania medycyny (Taranowicz 2017:
194). To, co dawniej nazywa³o siê przestêpstwem, ob³êdem, zwyrodnieniem,
grzechem, zaczêto nazywaæ chorob¹, b¹dŸ zaburzeniem. Dawniej nie pisano arty-
ku³ów na temat k³opotliwego zachowania dziecka, nie organizowano kampanii
informacyjnych, nie postrzegano problemu przez pryzmat medycznej racjonal-
noœci (Wróblewski 2017: 147–148). Wzrost z³o¿onoœci ¿ycia spo³ecznego wp³yn¹³
na wzrost oczekiwañ wobec ludzi. Zachowania niegdyœ akceptowane w obec-
nych warunkach i przy obecnych wymaganiach zagra¿aj¹ efektywnoœci, prze-
staj¹ byæ tolerowane i dochodzi do ich medycznej kontroli (S³oñska 2017: 56).
Cz³owiek ponowoczesny to cz³owiek, któremu bliskie s¹ cechy sprzyjaj¹ce medy-
kalizacji, takie jak konsumpcjonizm, estetyzm, indywidualizm, poszukiwanie to-
¿samoœci. Dietetycy, masa¿yœci, rehabilitanci, trenerzy, producenci kosmetyków,
psychoterapeuci, personel medycyny estetycznej to przyk³ady ludzi gotowych
zaspokajaæ rosn¹ce, ró¿norodne potrzeby spo³eczeñstw ponowoczesnych
(S³oñska 2017: 60–61). W momencie uznania przez spo³eczeñstwo zachowania za
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„dewiacyjne” rozpoczyna siê proces medykalizacji tego zachowania. Grupy inte-
resu podejmuj¹ dzia³ania, by zachowanie dewiacyjne zosta³o formalnie uznane
za zjawisko medyczne poprzez w³¹czenie go do medycznego systemu klasyfikacji
(S³oñska 2017: 57). Wówczas mo¿liwa jest diagnoza stanowi¹ca moment zwrotny
w ¿yciu zdiagnozowanej osoby w odniesieniu do celów ¿yciowych, ról spo³ecz-
nych, codziennych aktywnoœci. Ze wzglêdu na zmianê perspektywy na wy³¹cz-
nie skoncentrowan¹ na jednostce, przy pomijaniu wp³ywu otoczenia kontrowersje
wzbudza przede wszystkim poddanie kontroli medycznej stanów i zachowañ
dawniej uznawanych za naturalne dla cz³owieka. Pominiêcie czynników spo³eczno-
-œrodowiskowych powoduje rezygnacjê z dzia³añ ukierunkowanych na zmiany
strukturalne i œrodowiskowe, zrzucenie odpowiedzialnoœci i winy na poszczegól-
ne jednostki, zamiast podjêcia kompleksowych interwencji zwi¹zanych z syste-
mem spo³ecznym (K³os, Gromadecka-Sutkiewicz, Zysnarska 2014: 385–388).

Dyskurs wiedzy/w³adzy M.Foucault w odniesieniu do „Innego”

Medykalizacja jest tematem, któremu przygl¹da³ siê wa¿ny dla pedagogiki
specjalnej filozof francuski – Michael Foucault. W jego relacji zjawisko to rozpat-
rywane by³o jako efekt przemian cywilizacyjnych. Foucault wskazywa³ na ele-
ment w³adzy opartej o dominacjê wiedzy i kompetencji a sprowadzaj¹cej siê do
dyscyplinowania, kontrolowania i regulowania procesów ¿yciowych tak jedno-
stek, jak i spo³eczeñstw (Ostrowska 2017: 44–45).

W³adza jest ukrytym mechanizmem reprodukowania wzorów konsumpcji,
wyznacza cz³owiekowi pole dzia³ania, a nawet ramy i formy ewentualnej eman-
cypacji (Biñczyk, 1999, s. 70). Towarzyszy jej opór – od zawsze tworz¹ pole si³, pole
walki i wojny (tam¿e, 68). Narzêdziem utrzymania porz¹dku jest dyskurs – okre-
œlona przestrzeñ, w której odbywa siê komunikacja. Dyskurs jest czymœ, co
kszta³tuje pojêcia, w jakie cz³owiek zostaje uwik³any. Ma moc konstruowania zja-
wisk i w tym rozumieniu stany postrzegane jako dysfunkcje oraz wiedza na ich te-
mat nie s¹ jedynie kwesti¹ jednostkow¹ – staj¹ siê problemem spo³ecznym (Karaœ
2013: 19). S³owa i jêzyk zdaniem Foucault obarczone s¹ w³adz¹ przedstawiania
myœli, co okreœla on mianem „jêzykowej w³adzy przedstawiania” (Foucault 2006:
55). Przedspo³eczna, czy przedjêzykowa natura ludzka lub istota cz³owieka
u Foucaulta nie istnieje. Cz³owiek jest tworem dyskursów, praktyk, instytucji
i norm a wszystko jest wytworem spo³ecznym, uwik³anym w istniej¹ce pojêcia.
Podmiot nie istnieje niezale¿nie, w oderwaniu od tego, jak siê o nim mówi i jak siê
go konstruuje, nie mo¿e byæ ahistoryczny i niezale¿ny od praktyk dyskursyw-
nych (Karaœ 2013: 19). W konstruowaniu „prawdy” dotycz¹cej kondycji fizycznej
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i umys³owej cz³owieka znacz¹c¹ rolê odgrywa wiedza, najczêœciej oparta na auto-
rytecie „obiektywnej” nauki, która odnosz¹c siê do pojêcia normy, dostarcza typo-
logii pozwalaj¹cej odró¿niæ zachowania „normalne” od „patologicznych” (Kali-
szewska 2016: 21). Wy³anianie jednostek odbiegaj¹cych od normy, czy raczej ich
stwarzanie wedle myœli Foucaulta s³u¿y kontroli spo³eczeñstw. Wyznaczane jest
determinowanym moc¹ normy i procesów egzaminowania etapem oceny i diag-
nozy funkcjonowania osoby. Ludzie nie s¹ tworami natury, ale konstruktami
praktyk dyscyplinowania. Foucault podkreœla represyjnoœæ w³adzy, jej zdolnoœæ
do ucisku, wymuszania typów myœlenia, dzia³ania, postaw oraz praktyki wyklu-
czania przez ni¹ „dewiantów”, czyli tych, którzy nie mieszcz¹ siê w jej schematach
myœlenia i zachowania. Procedury dyscyplinuj¹ce zatem to dzia³ania tworz¹ce
cia³a i umys³y, po¿¹danych jednostek. W³adza poprzez system praktyk dyscy-
plinarnych tworzy jednostki podleg³e, pos³uszne, ³atwe do rz¹dzenia (Foucault
2009). Kiedy to siê nie udaje, dochodzi do repartycji jednostek w przestrzeni, wy-
znaczenia specjalnego miejsca, wydzielonego i zamkniêtego (Foucault 1993: 168).
Nale¿y obserwowaæ, kontrolowaæ, œledziæ, stwierdzaæ obecnoœæ lub nieobecnoœæ,
rozdzielaæ, separowaæ jednych od drugich celem zapanowania nad nimi oraz na-
rzucenia im konkretnego porz¹dku (Foucault 1993: 177). TeraŸniejszoœæ i zwi¹-
zane z ni¹ praktyka i dyskurs, nie s¹ wcale tak racjonalne i humanitarne, jak
mog³oby siê wydawaæ, co winno rzuciæ œwiat³o na dzia³ania, które podejmowane
s¹ przez ludzi w imiê wiêkszego dobra, np. edukacji, czy terapii (Ball 1994: 32).

(Nie)bezpieczna normatywnoœæ

Wiêkszoœæ aspektów ludzkich zachowañ jest okreœlana przez normy. Odstêp-
stwa od regu³ i wzorów podlegaj¹ pewnej cenzurze. Wed³ug The Oxford Dictionary
of Philosophy (Blackburn 1996: 265) norma jest regu³¹ zachowania lub zdefiniowa-
nym wzorem zachowania. Wed³ug s³ownika myœli politycznej (Scruton 2002:
240–241) „norma” mo¿e oznaczaæ albo to, co jest normalne, albo to, co jest norma-
tywne, tj. wymagane przez jakiœ idea³, standard lub kodeks moralny. Pojêcie „nor-
matywnoœci” œciœle zwi¹zane jest z kategori¹ „normy”. Normatywnoœæ jako kate-
goria mocno zakorzeniona w filozofii i prawie stanowi tak¿e przedmiot dyskusji
prowadzonych w ramach dyscypliny, jak¹ jest pedagogika. Obecnoœæ zagadnieñ
etycznych, wpisanych strukturalnie w pedagogikê, decyduje o wa¿noœci proble-
matyki norm w omawianej nauce oraz jej normatywnoœci (Waga 2018: 60–61).
Wyraz „normatywny” wed³ug s³ownika jêzyka polskiego ma dwa znaczenia:
ustalaj¹cy obowi¹zuj¹ce normy albo podlegaj¹cy normom lub przez nie okreœlo-
ny. S³ownik filozofii pojêcie normatywny definiuje w odmienny sposób, jako po-
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siadaj¹cy cechy przyk³adu lub prawa. Postêpowanie normatywne to postêpowa-
nie przyk³adne, czyli zgodne z obowi¹zuj¹cymi normami (Babicka-Wirkus 2016:
75). Aby dokonaæ oceny zachowania jako mieszcz¹cego siê w normie b¹dŸ nie, po-
trzeba uk³adu odniesienia, którym jest zestaw kryteriów diagnostycznych (por.
Stier 2013). Dziêki niemu mo¿na zakwalifikowaæ osoby do jednostek okreœlonego
typu. „Proces” typizacji polega na antycypacyjnym przenoszeniu pewnej infor-
macji z jednego obiektu danego w jakimœ przesz³ym doœwiadczeniu na inny,
ujawniaj¹cy siê w doœwiadczeniu obecnym – w ten sposób dochodzi do klasyfiko-
wania (Piekarski 2017: 32). Klasyfikowaæ oznacza: przypisywaæ œwiatu pewn¹
strukturê i w konsekwencji manipulowaæ nim w taki sposób, by strukturê tê uczy-
niæ bardziej prawdopodobn¹ (Bauman 1995: 12). Tym, których pogrupowano
w klasy, zostaj¹ przypisane nazwy. Jeœli z uwagi na cechy osobowoœci b¹dŸ inne
czynniki trudno danej osobie sprostaæ oczekiwaniom wyra¿onym w normach, ist-
nieje ryzyko, ¿e spe³ni ona kryteria dla okreœlonych zaburzeñ. Jednym z najsze-
rzej dyskutowanych zagadnieñ w filozofii psychiatrii jest wp³yw kultury na pojê-
cie zaburzenia. To, czy pewien rodzaj zachowania lub doœwiadczenia okreœlony
jest jako dewiacja i stanowi potencjalnie problem psychologiczny, wynika czêsto
z okreœlonych oczekiwañ spo³eczno-kulturowych. Oczekiwania racjonalnoœci,
moralnoœci, poczucia krzywdy ³¹cz¹ siê z ramami normatywnymi, na podstawie
których ocenia siê zachowanie i diagnozuje zaburzenia. W³aœciwoœci kultury
mog¹ wyzwalaæ rozwój zaburzeñ u osób z pewnymi osobowoœciami, ale tak¿e
d¹¿¹ do narzucenia granicy pomiêdzy normalnoœci¹ a dewiacj¹ na podstawie
oczekiwanych wartoœci jej cz³onków. Dana osoba, bêd¹c dynamiczn¹ w jednym
z regionów kulturowych, mo¿e byæ uznana za napastliw¹ w innym i nie mówi to
nic o tym, czy rzeczywiœcie powinna za tak¹ byæ uwa¿ana (Murders 2017: 97).
O ile nie akceptuje siê p³ytkiego subiektywizmu w formie „myœlenie, ¿e coœ jest
dobre, czyni to dobrym”, o tyle opinie o moralnoœci nie s¹ z koniecznoœci prawdzi-
we. W zwi¹zku z tym zaburzenie zdiagnozowane czêœciowo w oparciu o moralnie
z³e zachowanie mo¿e byæ przypisane fa³szywie (Murders 2017: 96).

Zespó³ Unikania Patologicznego

W roku 1980 Elizabeth Newson wy³oni³a grupê dzieci, w której wiele z nich
przypomina³o dzieci z autyzmem lub z Zespo³em Aspergera, jednak charakte-
ryzowa³a je pewna atypowoœæ polegaj¹ca na konsekwentnym unikaniu i oporze
wobec ¿¹dañ dotycz¹cych ¿ycia codziennego. Wyodrêbniony profil behawioral-
ny otrzyma³ nazwê Patological Demand Avoidance Syndrome (PDA), w jêzyku pol-
skim okreœlany jako Zespó³ Unikania Patologicznego lub Patologiczny Syndrom
Unikania ¯¹dañ. Newson zaproponowa³a, ¿e PDA powinien byæ traktowany jako
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odrêbny syndrom w obrêbie ca³oœciowych zaburzeñ rozwoju (por. Sherwin 2015:
9–11). Zgodnie z jej opisami dzieci z PDA prezentuj¹ zachowania szokuj¹ce
spo³ecznie, które charakteryzuje obsesyjna potrzeba kontroli odzwierciedlona
w zachowaniach kierowanych zarówno w stosunku do rówieœników, jak i do-
ros³ych, tendencja do korzystania z szeregu strategii „manipulacyjnych” w celu
unikniêcia wykonania kierowanych wobec nich ¿¹dañ (O’Nions i in. 2016:
407–419). Przejawiane zachowania postrzegane s¹ przez otoczenie jako efekt nie-
udolnego procesu wychowawczego, a dzieci rozpoznawane s¹ jako niegrzeczne.
Aby zasygnalizowaæ powy¿szy problem, ukaza³a siê ksi¹¿ka autorstwa Jane Ali-
son Sherwin (2015) Pathological Demand Avoidance Syndrome. My Daughter is not na-
ughty. Zdaniem autorki, wiele dzieci, których profil odpowiada profilowi PDA,
posiada diagnozy alternatywne (np. Zespó³ Aspergera, zaburzenia opozycyjno-
buntownicze, ADHD), które nie opisuj¹ w pe³ni lub nie w pe³ni odpowiadaj¹
w³aœciwemu profilowi, co sprawia, ¿e jak twierdzi Sherwin za³¹czone wytyczne
dla interwencji nie s¹ efektywne a wszystko to, staje siê myl¹ce i frustruj¹ce dla ro-
dziców oraz nauczycieli (2015: 9).

W odpowiedzi na te g³osy Newson wraz ze wspó³pracownikami stworzy³a
pierwszy przewodnik edukacyjny, proponuj¹cy podejœcie odpowiednie dla osób
z PDA. W ksi¹¿ce Can I tell you about Pathological Demand Avoidance Syndrome? A guide
for friends, family and professionals (Fidler, Christie 2015) czytamy o tym, jak w ci¹gu
ostatnich lat wzros³a œwiadomoœæ na temat osób prezentuj¹cych ten behawioral-
ny profil. Klinicyœci zaczêli stawiaæ rozpoznanie PDA jako diagnozê opisow¹ obok
diagnozy klinicznej ASD. Cechy PDA identyfikuje siê w ró¿nym natê¿eniu w ob-
rêbie ASD. Newson i jej wspó³pracownicy twierdz¹, ¿e PDA opisuje grupê dzieci,
które podobnie jak dzieci z ASD maj¹ trudnoœci z komunikacj¹ spo³eczn¹, relacja-
mi i u¿ywaniem jêzyka, sztywnoœci¹ i obsesyjnymi zachowaniami. Istnieje jednak
kilka kluczowych, ale wa¿nych ró¿nic miêdzy PDA i ASD. Dzieci z autyzmem wy-
kazuj¹ sztywnoœæ, domagaj¹c siê regu³, rutyny i przewidywalnoœci. W PDA sztyw-
noœæ polega na potrzebie unikania wymagañ, na impulsywnoœci w swoich emo-
cjach i zachowaniu, jako reakcjach na kierowane wobec dziecka ¿¹dania. Zdarzaj¹
siê obsesje, lecz zazwyczaj dotycz¹ one obszaru spo³ecznego w odró¿nieniu od
osób z ASD (Newson i in. 2003: 595-600). Podczas gdy dzieci z autyzmem czêsto
wykazuj¹ niewielkie lub ¿adne zainteresowania towarzyskie, dzieci z PDA wyka-
zuj¹ „powierzchown¹” towarzyskoœæ, czêsto nie potrafi¹c rozpoznawaæ granic
i nie rozumiej¹c czynników kontekstualnych oraz norm spo³ecznych relacji
(O’Nions, Egan, Linenberg 2019: 482). Osoby z autyzmem maj¹ znaczne trudnoœci
w komunikacji spo³ecznej, z kontaktem wzrokowym i mimik¹ twarzy, podczas
gdy jêzyk dzieci z PDA nie jest tak nieuporz¹dkowany, a ich ekspresja i kontakt
wzrokowy mog¹ byæ prawid³owe. Dzieci z PDA opracowuj¹ wiele strategii unika-
nia, dostosowuj¹c je do osoby ¿¹daj¹cej i sytuacji, co sprawia, ¿e okreœla siê je jako
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osoby manipuluj¹ce innymi. Zdaniem badaczy prezentuj¹ one wy¿szy poziom
intelektualnej sprawnoœci i lepsz¹ werbaln¹ komunikacjê ni¿ dzieci z autyzmem,
a tak¿e zdaj¹ siê wykazywaæ wiêksz¹ œwiadomoœæ spo³eczn¹. Tym, co je charakte-
ryzuje, jest problem z rozumieniem subtelnych aspektów ¿ycia oraz niepisanych
regu³ spo³ecznych interakcji (Christie i in. 2015: 9).

Dominuj¹c¹ cech¹ dzieci z PDA jest ich opór wobec codziennych wymagañ,
przy czym unikanie nie jest selektywne, np. przyjemne zajêcia s¹ równie czêsto
odrzucane, jak stresuj¹ce, co sugeruje, ¿e ¿¹dania same w sobie s¹ awersyjne
(O’Nions, Egan, Linenberg 2019: 220–227). Pomimo braku uzgodnionych kryte-
riów diagnostycznych, ograniczonej bazy badawczej i braku w³¹czenia syndromu
PDA do ICD-10 lub DSM-5, klinicyœci coraz czêœciej u¿ywaj¹ tego terminu do opi-
sania dzieci, których zachowanie odpowiada profilowi PDA. W 2009 roku w opu-
blikowanym artykule w magazynie Communication na temat PDA, Miêdzynaro-
dowe Towarzystwo Autyzmu (National Autistic Society, NAS) zatwierdzi³o pogl¹d
dotycz¹cy wzrostu rozpoznañ PDA, jako zaburzenia le¿¹cego w autystycznym
spektrum (Fidler, Christie, Gould 2015: 11). Zaczêto d¹¿yæ do formalnego uznania
PDA w podrêczniku diagnostycznym1. Elementy istotne dla omawianego zabu-
rzenia zosta³y zidentyfikowane w zaprojektowanym przez Lornê Wing i Judith
Gould Wywiadzie Diagnostycznym dla Zaburzeñ Spo³ecznych i Komunikacyj-
nych – DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders, DISCO),
gdzie wybrano najbardziej specyficzny dla PDA podzbiór odpowiednich pozycji
zamieszczonych w tym narzêdziu (Wing, Gould, Taylor, Leekam, Libby 2002).
Celem zwiêkszenia zrozumienia PDA i ulepszenia praktyki klinicznej stworzony
zosta³ Extreme Demand Avoidance Questionnaire (EDA-Q) (O’Nions, Christie, Gould,
Viding, Happé 2014a), który pomóc ma w identyfikacji omawianej grupy osób.
Kwestionariusz EDA-Q zosta³ zaprojektowany w celu oceny stopnia, w jakim pro-
fil dziecka jest zgodny z opisami Newson dotycz¹cymi cech charakterystycznych
dla PDA. Stworzona zosta³a tak¿e wersja EDA-QA (ang. Extreme Demand Avoidan-
ce Questionnaire for Adults) przeznaczona dla osób doros³ych (Egan, Linenberg,
O’Nions 2019).

Analiza kwestionariusza EDA-Q

EDA-Q to narzêdzie przeznaczone dla dzieci w wieku od 5 do 17 lat. Sk³ada
siê z 26 pozycji. Zadaniem rodziców, opiekunów, nauczycieli, jest odpowiedŸ na
pytania dotycz¹ce zachowania dziecka prezentowanego w ci¹gu ostatnich szeœciu
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1 Petycja o oficjalne uznanie PDA jako podtypu rozpoznawanego w spektrum zaburzeñ autys-
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miesiêcy. Dla dzieci w wieku od 5 do 11 lat wynik 50 i wiêcej, dla dzieci w wieku
od 12 do 17 lat wynik 45 i wiêcej wskazuje na zidentyfikowanie wysokiego ryzyka
wystêpowania u dziecka profilu charakterystycznego dla PDA (O’Nions, Christie,
Gould, Viding, Happé 2014b).

Dla ka¿dej z poni¿szych pozycji nale¿y wybraæ jedn¹ z czterech mo¿liwoœci:
„Nieprawdziwe”, „Po czêœci prawdziwe”, „W wiêkszoœci prawdziwe” i „Prawdziwe”.

1. Obsesyjnie opiera siê i unika typowych ¿¹dañ i próœb

Punktacja: Nieprawdziwe=0 pkt; Po czêœci prawdziwe=1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe =2 pkt; Prawdziwe=3 pkt.

Uwagi: ¯¹dania kierowane w stosunku do drugiej osoby dzia³aj¹ demoty-
wuj¹co, dyrektywne podejœcie czêsto wywo³uje postawê negatywistyczn¹ wobec
osoby ¿¹daj¹cej i ¿¹dania (Drabata 2018: 301). Jeœli przyjmiemy ró¿nice w cechach
osobowoœci, ró¿ne postawy rodzicielskie i style wychowania, pojawia siê pytanie
– kiedy oraz na jakiej podstawie unikanie ¿¹dañ mo¿na uznaæ za obsesyjne?

2. Skar¿y siê na chorobê lub niedyspozycjê fizyczn¹ celem unikniêcia proœby
lub ¿¹dania

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Uciekanie siê do wyimaginowanej choroby lub niedyspozycji, jako
sposobu na unikniêcie niechcianej dla dziecka sytuacji œwiadczyæ mo¿e o wyuczo-
nym mechanizmie na podstawie uprzednich doœwiadczeñ. Jeœli manifestuj¹c sw¹
niedyspozycje, dziecko uniknê³o sytuacji niekorzystnej w przesz³oœci, jest du¿a
szansa, ¿e schemat ten powtórzy. Powy¿sze wynika z podstawowych praw ucze-
nia siê – w okreœlonych warunkach wykonanie lub powstrzymanie siê od okreœlo-
nej reakcji uzale¿nione jest od pojawienie siê okreœlonych konsekwencji – atrak-
cyjnych b¹dŸ awersyjnych. W wyniku kolejnych prób w czasie, w których doœwiadcza
siê relacji zachowania i jego konsekwencji, nastêpuje stopniowe nabywanie odru-
chu instrumentalnego (Por. Ko³akowski, Pisula 2018: 31–32).

3. Kieruje nim/ni¹ potrzeba dowodzenia

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Kierowanie innymi wymaga pewnych predyspozycji – okreœlonego
typu osobowoœci i cech charakteru. Sprawnie zarz¹dzaj¹cy liderzy to osoby o ce-
chach przywódczych, które umo¿liwiaj¹ im efektywn¹ realizacjê postawionych
zadañ. Umiejêtnoœci pozwalaj¹ce na kierowanie innymi, tak, aby zespó³ by³ efe-
ktywny, nabywaj¹ oni poprzez praktykê w dowodzeniu. Wed³ug kwestionariu-
sza osoba manifestuj¹ca potrzebê kierowania uzyskuje wiêcej punktów ni¿ osoba
o postawie poddañczej znajduj¹cej siê na przeciwleg³ym biegunie.
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4. Ma trudnoœci z tolerowaniem codziennej presji (np. koniecznoœæ pójœcia
na wycieczkê szkoln¹ / wizyta u dentysty

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Bycie zmuszanym do czegokolwiek odbierane jest jako pogwa³cenie
prawa do samodecydowania. Takie postawy i reakcje, jako odpowiedŸ na dyrek-
tywne oddzia³ywania pedagogiczne s¹ podstaw¹ do podwa¿ania s³usznoœci
wychowania intencjonalnego przez antypedagogów. Zdaniem przedstawicieli
radykalnego humanizmu, poprzez krytyczn¹ negacjê spo³ecznych ³añcuchów
dominacji i pos³uszeñstwa mo¿liwa jest emancypacja (Giroux, 1991a, s. 34, za: Biliñska-
-Suchanek, 2003).

5. Mówi innym dzieciom, jak powinny siê zachowywaæ, ale nie uwa¿a, ¿e te
zasady maj¹ zastosowanie tak¿e do niego/niej

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Wa¿nym obszarem psychologii jest obszar atrybucji dotycz¹cy posta-
wy ludzi wobec dzia³añ swoich i innych osób (Jarmakowski 2017: 111). Ocenianie
innych wynika z braku przekonania co do Ÿród³a przyczyn pope³nianych przez
ludzi czynów – spogl¹daj¹c na czyjeœ zachowanie trudno stwierdziæ, czy s¹ to ten-
dencje behawioralne, czy kwestia osobowoœci. Œcie¿ki rozwoju umiejêtnoœci przyj-
mowania czyjegoœ punktu widzenia w obszarze poznawczym i spo³ecznym ³¹cz¹
siê dopiero wtedy, gdy umiejêtnoœæ ta zaczyna intensywniej siê rozwijaæ. Wraz
z jej rozwojem zale¿noœæ miêdzy jej stosowaniem w ró¿nych obszarach staje siê
coraz silniejsza (Stêpieñ-Nycz 2011: 69).

6. Naœladuje maniery i styl prezentowany przez doros³ych (np. przejmuje
zwroty u¿ywane przez nauczyciela / rodzica aby zniechêciæ inne dzieci

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Ide¹ wiêkszoœci terapii jest przechodzenie z zajêæ równoleg³ych do
aktywnoœci naprzemiennej – „raz ty, raz ja”. Osi¹gniêcie momentu, w którym
dziecko naœladuje doros³ego, jest uznawane za sukces, zw³aszcza jeœli dziecko wy-
korzystuje tê umiejêtnoœæ do osi¹gniêcia zamierzonego celu, gdy zauwa¿a spraw-
czoœæ swych dzia³añ. Naœladowanie jest umiejêtnoœci¹, dziêki której dziecko uczy
siê œwiata. W tym miejscu nasuwa siê pytanie, gdzie le¿y granica miêdzy naœlado-
waniem zachowañ „w normie” a naœladowaniem zachowañ stanowi¹cych odchy-
lenie od normy i jak to zmierzyæ?
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7. Ma trudnoœci ze spe³nieniem wymagañ, chyba ¿e zostan¹ starannie
przedstawione

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Zdaniem Deweya nie ma innej drogi skutecznego i w³aœciwego na-
uczania, jak tylko unikanie przymusu poprzez kierowanie siê tym, czego pod-
opieczny w danym momencie potrzebuje, czym siê interesuje (Mieszalski 1997:
33). Wymagania wi¹¿¹ siê z przymusem, budz¹ sprzeciw i rodz¹ bunt, ich kiero-
wanie w stosunku do innej osoby traktowane jest czêsto, jako forma opresji (por.
Drabata 2018). Odmowa wykonania ¿¹dañ mo¿e stanowiæ formê oporu, a ten cha-
rakteryzuje moc emancypacyjna. Proces emancypacji stanowi szansê na przezwy-
ciê¿enie blokad rozwoju (Szkudlarek, Œliwerski 1992: 35–37).

8. Przyjmuje role lub wciela siê w postaci (z telewizji / prawdziwego ¿ycia)
i „odtwarza je”

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Naœladowanie jest okazj¹ do nabywania nowych umiejêtnoœci. Dziec-
ko naœladuje rodziców, osoby z najbli¿szego otoczenia, z czasem do grona tego
do³¹czaj¹ czêsto bohaterowie z kreskówek, filmów czy inne postaci, które w pew-
nym momencie staj¹ siê znacz¹cymi dla dziecka. W jaki sposób okreœliæ opty-
maln¹ czêstotliwoœæ zachowañ, w których dziecko wchodzi w wybran¹ przez sie-
bie rolê? Jak oceniæ, kiedy dziecko naœladuj¹ce swojego ulubionego bohatera,
rozwija wyobraŸniê, uczy siê kreatywnoœci, a kiedy przekracza granicê, co ma nie
s³u¿yæ ju¿ jego rozwojowi? Gdzie le¿y ta granica, kto j¹ mo¿e ustanowiæ i na jakiej
podstawie? Jak dalece rodzic b¹dŸ inny opiekun s¹ w stanie obiektywnie stwier-
dziæ, ¿e wcielanie siê w role demonstrowane przez dziecko ma charakter niepo-
koj¹cy?

9. Nie odczuwa wstydu, za¿enowania (np. mo¿e publicznie wpaœæ w atak
z³oœci i nie wstydziæ siê

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Wstyd jest emocj¹ o zabarwieniu negatywnym, która hamuje wiele
produktywnych dzia³añ. Michael Lewis (2005, za: Danieluk 2006: 79) sugeruje, ¿e
jest to emocja nieprzystosowawcza, destruktywna, zwi¹zana z ca³oœciow¹, nega-
tywn¹ ocen¹ siebie, charakterystyczn¹ dla zaburzeñ emocjonalnych. Wstyd zabija
kreatywnoœæ, przyczynia siê do zani¿onej samooceny. Uzale¿nienie od aprobaty
z zewn¹trz stanowi powa¿ny problem, lecz wci¹¿ system kar i nagród to domi-
nuj¹cy system reguluj¹cy stosunki i relacje miêdzy ludŸmi. Wyniki badañ prze-

Kwestionariusz EDA-Q jako narzêdzie s³u¿¹ce identyfikacji cech... 41



prowadzonych przez Kathleen Lane pokazuj¹, ¿e uczeñ idealny w opinii nauczy-
cieli to taki, którego cechuje du¿a uleg³oœæ. Dzieci odwa¿ne, asertywne,
zorientowane na dzia³anie, wygadane, porywcze, niechêtne do odrywania siê od
wykonywanych zadañ, ucz¹ce siê bardziej przez dyskusjê ni¿ samodzieln¹ refle-
ksjê wykazuj¹ cechy, które nauczyciel mo¿e potraktowaæ jako symptomy zabu-
rzeñ (Lane, Webby, Cooley 2006: 153–167, za: Gnaulati 2016: 63).

10. Woli wchodziæ w interakcje z innymi w przyjêtej przez niego/niej roli lub
komunikowaæ siê za pomoc¹ rekwizytów / zabawek

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Zdarza siê, ¿e w przypadku dzieci z ASD ich zainteresowania, wyob-
ra¿ony œwiat, które wykorzystywane mog¹ byæ z sukcesem jako przyczynek dla
komunikacji, traktowane s¹ jako niepo¿¹dany objaw zaburzenia, który wed³ug
specjalistów ma wp³yw na regres rozwojowy, utrudniaj¹c adaptacjê oraz naukê
nowych umiejêtnoœci. Zniechêca siê je do tego typu zachowañ, przekierowuj¹c
uwagê i sugeruj¹c formy bardziej konwencjonalne. Takie dzia³ania mog¹ byæ ko-
lejnym sposobem prowadz¹cym do zniszczenia strategii s³u¿¹cej osi¹gniêciu po-
czucia kontroli, pozbawienia dziecka przedmiotu jego zainteresowania i radoœci
(Prizant, Fields-Meyer 2017: 62–63).

11. Zdaje siê nie zdawaæ sobie sprawy z ró¿nic miêdzy nim a osobami doros³ymi
jak np. rodzice, nauczyciele, policja

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Cz³owiek doros³y ¿yje inaczej ni¿ dziecko, przy czym zmiany w ¿yciu
zwi¹zane z doros³oœci¹, ustalone regu³y rz¹dz¹ce œwiatem dzieci i œwiatem do-
ros³ych, nie do koñca bywaj¹ dla dzieci jasne. Przyjmuje siê, ¿e dzieci maj¹ wro-
dzon¹ motywacjê do zachowania siê zgodnie z narzuconymi zasadami – powin-
ny poprawnie odpowiadaæ na pytania, zdobywaæ dobre stopnie, d¹¿yæ do tego,
aby rodzice byli z nich dumni. Nauczyciele s¹ przyzwyczajeni do uczniów, którzy
chc¹ ich zadowoliæ, albo takich, którzy choæby rozumiej¹, ¿e powinni (Prizant,
Fields-Meyer 2017: 128). Wielu osobom z autyzmem mo¿e brakowaæ takiej moty-
wacji. Jeœli nauczycielom zabraknie odpowiedniego przygotowania, wiedzy i doj-
rza³oœci, aby zaakceptowaæ autentycznoœæ podopiecznego, z któr¹ wi¹¿¹ siê za-
chowania, jakich uczeñ chc¹cy „zadowoliæ” nauczyciela nigdy siê nie dopuœci,
uczniowie tacy mog¹ stanowiæ wyzwanie.

12. Potrafi manipulowaæ innymi i zmuszaæ ich do robienia tego, czego chce

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.
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Uwagi: Kiedy mo¿na mówiæ o umiejêtnoœci manipulacji i gdzie le¿y granica
miêdzy manipulacj¹ a umiejêtnoœci¹ przekonywania innych do swoich racji?
W jakim stopniu obiektywnie mo¿na to stwierdziæ? Egzekwowanie, wymaganie,
zmuszanie to dzia³ania zarezerwowane jedynie dla doros³ych d¹¿¹cych do utrzy-
mania dyscypliny celem przekazania oficjalnie obowi¹zuj¹cej wersji rzeczywisto-
œci. Przejawiane tych dzia³añ przez podopiecznych wydaje siê niedopuszczalne w
œwiecie, w którym przez lata kszta³towane s¹ tradycyjne wzory zachowañ
spo³ecznych.

13. Lubi byæ chwalony/a za dobr¹ pracê

Punktacja: Nieprawdziwe = 3 pkt; Po czêœci prawdziwe = 2 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 1 pkt; Prawdziwe = 0 pkt.

Uwagi: Jak wynika z powy¿szej punktacji, dziecko, któremu zale¿y na tym,
aby by³o chwalone, ma mniejsze szanse na rozpoznanie opisanego przez Newson
profilu PDA. Budowanie obrazu siebie na podstawie wzmocnienia z zewn¹trz
podtrzymuje dyrektywny model wychowawczy, opozycyjny wobec modelu pre-
zentowanego przez humanistów, którzy uwa¿aj¹ chwalenie dzieci za niezwykle
szkodliwe. Pochwa³a stanowi wed³ug nich silnie dzia³aj¹ce wzmocnienie – osoba
chwal¹ca dziecko uzale¿nia je od siebie i tym samym kontroluje jego zachowanie.
Dla terapeutów niedyrektywnych po¿¹dan¹ sytuacj¹ jest taka, kiedy dziecko po-
siada motywacjê wewnêtrzn¹ i czerpie satysfakcjê z samego dzia³ania, a nie z tego,
¿e zosta³o pochwalone.

14. Jeœli jest zmuszony/a do zrobienia czegoœ, mo¿e mieæ „za³amanie” (np. krzyk,
napad z³oœci, uderzenie lub kopniêcie)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Œwiadomoœæ braku mo¿liwoœci realizowania potrzeby wolnoœci wy-
wo³uje stan deprywacji tej potrzeby, co uruchamia proces motywacyjny zmie-
rzaj¹cy do jej przywrócenia zwany reaktanacj¹ (Biliñska-Suchanek 2003: 67). Akt
oporu jest tu form¹ protestu, który ukazuje otwarcie lub w sposób ukryty potrze-
bê przeciwstawienia siê dominacji (Dajczer 1992: 12, za: Biliñska-Suchanek, 2003).
Pojawia siê tendencja do oporu czynnego, a nawet zachowañ agresywnych skie-
rowanych na faktyczne lub domniemane Ÿród³o deprywacji wolnoœci. Opór
traktowany jest tu jako odpowiedŸ na zagro¿enie poczucia swobody i wolnoœci
(Pasikowski 2014: 43). Cz³owiek w stanie reaktancji sprzeciwia siê zewnêtrznym
naciskom, wytycznym, zaleceniom, anga¿uje w zakazane dzia³ania i trudno pod-
daje siê perswazji. Mo¿e tak¿e demonstrowaæ swoj¹ niechêæ poprzez biernoœæ.
Wszystko to stanowi próby przywrócenia poczucia utraconej wolnoœci. Wzrost
czêstotliwoœci, z jak¹ próby te s¹ przejawiane, wi¹¿e siê ze wzrostem liczby uzy-
skiwanych punktów, jakie uzyskuje dziecko wed³ug kwestionariusza EDA-Q.
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15. Jego/jej nastrój zmienia siê bardzo szybko (np. natychmiast zmienia siê
z czu³ego/ej na z³ego/z³¹)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Najczêœciej przywo³ywanym przez rodziców powodem dzieciêcych
frustracji jest niechêæ wobec kierowanych ¿¹dañ, niemo¿noœæ postawienia na
swoim (Mireault, Trahan 2007: 10–19). Gina Mireault. na podstawie przeprowa-
dzonych badañ twierdzi, ¿e napady z³oœci s¹ czymœ powszechnym, zw³aszcza
u m³odszych dzieci, przy czym niemal jedna trzecia badanych rodziców uwa¿a je
za przygnêbiaj¹ce i niepokoj¹ce, podczas gdy rodzina, w której wychowuje siê
dorastaj¹ce dziecko, powinna spodziewaæ siê takiego napadu przynajmniej raz
na kilka dni (Mireault, Trahan 2007: 10–19). Ponadto, jeœli zapomni siê o kontek-
œcie, a dzieciêce zachowanie traktuje jako symptom do zbadania, nie zajmuj¹c siê
codziennymi okolicznoœciami, w jakich ono wystêpuje, otrzyma siê bardzo wypa-
czony obraz ca³oœci (Gnaulati 2016: 21).

16. Wie, co zrobiæ lub powiedzieæ, aby zdenerwowaæ okreœlone osoby

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Uwaga jednoogniskowa oznacza, i¿ cz³owiek koncentruje siê na w³as-
nych myœlach i spostrze¿eniach, dwuogniskowa zaœ sugeruje, ¿e oprócz w³asnego
umys³u ma on na wzglêdzie umys³ innej osoby. Œwiadomoœæ tego, co zrobiæ lub
powiedzieæ, aby zdenerwowaæ innych, oznacza, ¿e przyjmuje siê perspektywê
dwuogniskow¹, której brak od lat zarzuca siê osobom z autyzmem (Baron-Cohen
2015).

17. Obwinia lub atakuje konkretn¹ osobê

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Powy¿sze kryterium mo¿e dawaæ szerokie pole do interpretacji a tym
samym pole do nadu¿yæ poprzez odebranie mo¿liwoœci obrony, czy te¿ wyra¿e-
nia swojego zdania. Stwarza to ryzyko, ¿e jakikolwiek sprzeciw lub próba obrony
bêd¹ rozpatrywane jako atak, spe³niaj¹c jednoczeœnie jeden z punktów predy-
sponuj¹cych do uzyskania diagnozy PDA.

18. Zaprzecza temu, co zrobi³/a, nawet gdy zosta³ z³apany na gor¹cym uczynku

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Kiedy nieprzyznanie siê do b³êdu skutkuje unikniêciem konsekwen-
cji, jest du¿a szansa na to, ¿e zachowanie siê powtórzy. Konsekwencje i warunki,
jakich doœwiadczaj¹ dzieci, s¹ ró¿ne st¹d te¿ odmienne bêd¹ sposoby reagowania
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na te same sytuacje, co wynika z podstawowych praw uczenia siê. Na emitowanie
konkretnych zachowañ wp³ywaj¹ ich konsekwencje oraz warunki œrodowisko-
we, w jakich funkcjonuje dziecko. W podobnych warunkach œrodowiskowych bê-
dzie ono stopniowo zwiêkszaæ lub zmniejszaæ czêstoœæ przejawiania danego za-
chowania. Bez uwzglêdnienia tych warunków, traktowanie zachowania, jako
symptomu zaburzenia zdejmuje odpowiedzialnoœæ za jego przejawy z otoczenia
i nak³ada j¹ na dziecko.

19. Wydaje siê byæ rozkojarzonym/rozkojarzon¹ „od wewn¹trz”

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Podniesienie wymagañ edukacyjnych, silniejszy nacisk na zdolnoœci
organizacyjne u coraz m³odszych dzieci, powoduje, ¿e nauczyciele i rodzice
sk³onni s¹ traktowaæ „niepokorne” dzieci jako odbiegaj¹ce od normy. Takie obja-
wy, jak zapominanie, problemy z koncentracj¹ uwagi, trudnoœci z oczekiwaniem
na swoj¹ kolej to zachowania typowe dla pewnych okresów rozwojowych. Wy-
maganie od dzieci by spêdza³y wiêkszoœæ czasu bez ruchu, presja akademicka
i nacisk na wyniki testów sprawiaj¹, ¿e uczniowie niewpasowuj¹cy siê w zastany
system s¹ postrzegani jako uczniowie zaburzeni. Ponadto, wed³ug Enrico Gnau-
lati do zwiêkszonej liczby diagnoz ró¿nego rodzaju zaburzeñ prowadz¹ brak cza-
su na rzetelne diagnozy, zachêty finansowe dla lekarzy. Diagnozy czêsto wyma-
gane s¹ w celu uzyskania funduszy na us³ugi edukacyjne i inne formy wsparcia,
st¹d oferowane us³ugi odgrywaj¹ tak¿e znacz¹c¹ rolê (Gnaulati 2016: 11).

20. Dok³ada starañ, aby utrzymaæ swoj¹ reputacjê wœród rówieœników

Punktacja: Nieprawdziwe = 3 pkt; Po czêœci prawdziwe = 2 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 1 pkt; Prawdziwe = 0 pkt.

Uwagi: Cenion¹ wartoœci¹ jest, jak widaæ z powy¿szej punktacji, wartoœæ
pok³adana w motywacji pochodz¹cej z zewn¹trz. Im wiêcej starañ dok³ada dziec-
ko, by utrzymaæ sw¹ reputacjê wœród rówieœników, tym mniej uzyskuje punktów
wed³ug kwestionariusza EDA-Q. Podejœcie, w którym wzmacnia siê w dziecku
przekonanie o wa¿noœci akceptacji ze strony rówieœników, rodzi ryzyko, ¿e zacz-
nie ono dok³adaæ wszelkich starañ, by zosta³o przez nich zauwa¿one i nierzadko
zrobi wiele, by nie zostaæ odrzuconym. Doœwiadczanie odrzucenia we wczesnych
latach szkolnych stanowi czynnik ryzyka w kierunku pojawiania siê w rozwoju
zaburzeñ zachowania, a w d³u¿szej perspektywie mo¿e prowadziæ do wyklucze-
nia i marginalizacji spo³ecznej jednostki (Ku³awska 2013: 206–207).
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21. Dopuszcza siê oburzaj¹cych lub szokuj¹cych zachowañ, aby zaprzestaæ
robienia czegoœ

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Dzieci ró¿ni¹ siê od siebie w tym, jak prze¿ywaj¹ swój spo³eczny
i emocjonalny rozwój (Gnaulati 2016: 12–13). Na ich problematyczne zachowania
spogl¹da siê jak na coœ, co trzeba poddaæ kontroli, zmieniæ, wyleczyæ na przyk³ad
odpowiedni¹ pigu³k¹. Nale¿y jednak poœwiêciæ wiêcej czasu na dok³adne zbada-
nie takich zachowañ, gdy¿ dziecko za ich pomoc¹ czêsto pragnie coœ przekazaæ.
Analiza pozwoli równie¿ na zg³êbienie informacji dotycz¹cych przyczyn i konsek-
wencji zachowania. Byæ mo¿e silne reakcje emocjonalne przejawiane przez dziec-
ko, jak: p³acz, bicie, gryzienie, szczypanie zapewnia³y dziecku szybk¹, emocjo-
naln¹ i entuzjastyczn¹ reakcjê ze strony otoczenia podczas gdy zachowania akcep-
towalne spo³ecznie, komunikatywne prowadzi³y do reakcji powolnej lub umiar-
kowanej, spodziewaæ siê mo¿na, ¿e pewien rodzaj zachowañ bêdzie tym, którym
najczêœciej pos³u¿y siê dziecko. Regularne poddawanie dzieci z autyzmem tera-
piom ucz¹cym ukrywania dyskomfortu, t³umienia osobowoœci i bycia bardziej
pos³usznymi ni¿ ich neurotypowi rówieœnicy zwiêksza ryzyko zastraszania
i wykorzystywania seksualnego (Bailin 2019).

22. Prezentuje ekstremalne reakcje emocjonalne nieadekwatne do sytuacji
(np. p³acz / chichot, wœciek³oœæ)

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Ka¿dy cz³owiek jest niepowtarzaln¹, z³o¿on¹ osobowoœci¹, reaguj¹c¹
na otaczaj¹c¹ rzeczywistoœæ przez pryzmat osobistych prze¿yæ i doœwiadczeñ.
Ka¿da reakcja jest odpowiedzi¹ na subiektywne odczucia i nikt nie jest w³adny,
by ich adekwatnoœæ podwa¿aæ. Wiêkszoœæ terapii utrzymuje „typowe zachowa-
nie” jako z³oty standard sukcesu. St¹d te¿ uleganie presji i robienie tego, co chc¹
inni stanowi o efektach terapii. Wielu doros³ych autystów relacjonuje, ¿e naciski na
udawanie normalnoœci s¹ nadu¿yciem, prowadz¹ do depresji, wypalenia, a nawet
regresji, wiele lat po tym, jak terapia zosta³a uznana za sukces (por. Walker 2014).

23. Interakcja spo³eczna musi odbywaæ siê na jego/jej warunkach

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Pojêcia jak przeciwstawianie siê, zachowanie opozycyjne, opór w in-
stytucjach edukacyjnych czy w sytuacjach pomocowych s¹ interpretowane za-
zwyczaj, jako trudnoœæ wychowawcza, jako reakcja negatywna wynikaj¹ca z bra-
ku przystosowania siê i adaptacji do œrodowiska. To zachowania niezgodne
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z oczekiwaniami i wymaganiami nauczycieli, wychowawców, rodziców (Biliñ-
ska-Suchanek 2006: 17). Zdaniem Howarda Beckera dewiacja jest kategori¹
uwik³an¹ w modele w³adzy. W sytuacji, gdy normy i zasady funkcjonowania
spo³ecznego s¹ okreœlane przez przedstawicieli kultury dominuj¹cej, przedstawi-
ciele grup podporz¹dkowanych, nie realizuj¹c postulatów wynikaj¹cych z owych
norm, podejmuj¹cy dzia³ania ukierunkowane na zmianê wybranych aspektów
istniej¹cego porz¹dku normatywnego nara¿eni s¹ na uzyskanie stygmatu dewian-
ta (Becker 1991: 15–18, za: Bielska 2013: 135).

24. ¯yje œwiatem fantasy lub gry

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: WyobraŸnia pozwala na przezwyciê¿anie barier, dodaje pewnoœci sie-
bie, stwarza nowe mo¿liwoœci. Rozwiniêta wyobraŸnia pomaga w rozwi¹zywa-
niu problemów, w logicznym myœleniu, rozwija i kszta³tuje umiejêtnoœæ kreatyw-
nego myœlenia. Z biegiem czasu, kiedy dzia³ania dzieci zaczynaj¹ byæ poddawane
regularnej ocenie, kiedy ich twórczoœæ zostaje poddana „obróbce” przez „eksper-
tów” (rodziców, nauczycieli, terapeutów) obawa przed ocen¹, tym, ¿e pope³ni¹
b³¹d, stopniowo zabija umiejêtnoœæ kreatywnego myœlenia. W tym miejscu, do obaw
tych do³¹cza kolejna obawa zwi¹zana z mo¿liwoœci¹ uzyskania etykiety PDA, co
stanowi dodatkowe ryzyko dla rozwoju dzieciêcej wyobraŸni i kreatywnoœci.

25. Podejmuje próby negocjacji lepszych warunków z doros³ymi

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Pos³uszeñstwo bywa czynnikiem destruktywnym, wspieraj¹cym
autorytaryzm i sprzyjaj¹cym nielegitymizowanej w³adzy. Niekwestionowanie
¿¹dañ i wymagañ stwarza ryzyko degeneracji w³adzy, st¹d te¿ wartoœæ niepos³u-
szeñstwa podkreœlana jest jako czynnik s³u¿¹cy kontroli prawomocnoœci wyma-
gañ formu³owanych przez autorytety (Passini, Morselli 2009, za: Pasikowski 2014:
49). Diagnozowanie jako zaburzonych tych, którzy kwestionuj¹ zastane warunki,
¿¹dania i wymagania, sprzyja warunkom rozwoju autorytarianizmu.

26. By³/a pasywny/a jako niemowlê

Punktacja: Nieprawdziwe = 0 pkt; Po czêœci prawdziwe = 1 pkt; W wiêkszoœci
prawdziwe = 2 pkt; Prawdziwe = 3 pkt.

Uwagi: Nie daje siê tu prawa do uznania, ¿e ka¿dy cz³owiek rozwija siê
w swoim indywidualnym tempie. Uszanowanie faktu, ¿e dzieci autystyczne ucz¹
siê w innej kolejnoœci, ni¿ dzieci typowo rozwijaj¹ce siê jest tym, o co walczy ruch
neuroro¿norodnoœci. Myœlenie w kategoriach ró¿norodnoœci neurologicznej to
miêdzy innymi podwa¿enie za³o¿enia, ¿e dzieci powinny robiæ coœ tylko dlatego,
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¿e tak robi¹ dzieci neurotypowe, to zaprzestanie œledzenia postêpów dzieci
z autyzmem wed³ug neurotypowych terminów rozwojowych, to zaakceptowanie
faktu, ¿e niektóre dzieci naucz¹ siê pisaæ, ale nigdy nie bêd¹ mówiæ lub zawsze
bêd¹ rozumia³y muzykê lepiej ni¿ maniery, nigdy nie bêd¹ zainteresowane
sportem, to akceptacja tego, ¿e na œwiecie jest miejsce, by doceniæ i celebrowaæ
wszystkich za to, kim s¹ (por. Bailin2019).

Podsumowanie

To, czy cz³owiek jest uwa¿any za zaburzonego, niepe³nosprawnego czy uzdol-
nionego, zale¿y w du¿ej mierze od tego, kiedy i gdzie siê urodzi³. W ró¿nych cza-
sach i miejscach, w zale¿noœci od wartoœci kulturowych, diagnozowano ró¿ne za-
burzenia (Armstrong 2011: 13–14). Skoro aspekty normatywne zapobiegaj¹ usta-
leniu w czysto fizyczny sposób, który z wariantów zachowania i myœlenia jest
niew³aœciwy i jeœli granica miêdzy normalnoœci¹ a nienormalnoœci¹ jest konstruk-
tem spo³ecznym, pojawia siê pytanie, jaki rodzaj zachowania jest zaburzeniem
i na jakiej podstawie mo¿na doœwiadczenie i zachowanie oceniaæ jako patologicz-
ne? PDA diagnozuje siê, gdy dana osoba wykazuje zbiór cech i zachowañ, które
zosta³y okreœlone jako problematyczne. Po dokonaniu analizy poszczególnych
kryteriów EDA-Q ryzyko nieobiektywizmu diagnozy wydaje siê wysokie. Kwe-
stionowanie zasadnoœci spe³niania ¿¹dañ a w konsekwencji ich unikanie, stanowi
podstawê diagnozy. Na uwagê zas³uguje to, co stanowi wyznacznik normalnoœci –
si³a oporu, w stosunku do kierowanych wobec jednostki wymagañ – im wiêkszy
opór, tym wiêksze prawdopodobieñstwo rozpoznania „patologicznego syndro-
mu”, im mniejszy opór, tym prawdopodobieñstwo ku temu mniejsze. Diagnozo-
wanie zaburzenia z uwagi na brak podporz¹dkowania siê wymaganiom innych
jest wysoce kontrowersyjne. Realnym wydaje siê tu ryzyko zaanektowania pod-
miotowoœci cz³owieka, gdy¿ tym, co umo¿liwia jej doœwiadczanie, jest poczucie
sprawstwa, podejmowanie niezale¿nych decyzji, bycie autorem w³asnych
dzia³añ a realizacja powy¿szego w obliczu potencjalnej diagnozy PDA staje siê za-
gro¿ona. Gdy odmówienie wykonania ¿¹dañ traktowane jest w kategoriach
„patologicznego syndromu”, pojawia siê niebezpieczeñstwo nadu¿yæ, a bior¹c
pod uwagê, ¿e celem w³adzy jest d¹¿enie do normalizacji populacji oraz bior¹c
pod uwagê kryteria stworzone dla PDA, zdaje siê, ¿e mo¿na upatrywaæ w nim
zmedykalizowane narzêdzie uprawomocniania w³adzy.
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Wtórne komplikacje zdrowotne w badaniach
nad niepe³nosprawnoœci¹

Osoby z d³ugotrwa³¹ niepe³nosprawnoœci¹ obarczone s¹ wysokim ryzykiem doœwiadczania wtór-
nych komplikacji zdrowotnych, które istotnie ograniczaj¹ uczestnictwo w ¿yciu spo³ecznym. Ist-
nieje zatem potrzeba pog³êbienia wiedzy na temat ich charakteru i konsekwencji wystêpowania
w tej grupie. Celem artyku³u jest zatem zrozumienie i pog³êbienie wiedzy na temat wtórnych
komplikacji zdrowotnych umieszczonych w szerszym kontekœcie zjawiska niepe³nosprawnoœci.
W pierwszej czêœci artku³u zosta³a podjêta próba ustalenia terminologicznego komplikacji zdro-
wotnych. W drugiej czêœci scharakteryzowano znacz¹c¹ rolê wtórnych komplikacji zdrowotnych
jako predyktora nasilaj¹cych siê ograniczeñ funkcjonalnych w badaniach osób z niepe³nospraw-
noœci¹ oraz przysz³e plany badawcze.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, starzenie siê, wtórne 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

Postêpy w dziedzinie medycyny, a w zwi¹zku z tym równie¿ w rehabilitacji,
przyczyni³y siê do wzrostu œredniej d³ugoœci ¿ycia. Dotyczy to równie¿ rosn¹cej
liczby osób ¿yj¹cych z niepe³nosprawnoœci¹ wrodzon¹ lub nabyt¹ wynikaj¹cej



z lepszej opieki medycznej, rehabilitacji i w konsekwencji wy¿szej prze¿ywalnoœci
tych osób. Ponadto wynika to równie¿ z procesu starzenia siê populacji, zarówno
ogólnej, jak i z ró¿norakimi niepe³nosprawnoœciami. Prognozy zak³adaj¹, ¿e do
2030 roku odsetek ludzi po 65. roku ¿ycia wzroœnie do 21,1% (Szatur-Jaworska
2002), wœród których znacz¹c¹ liczbê bêd¹ stanowi³y osoby starsze z niepe³no-
sprawnoœci¹ wrodzon¹ lub nabyt¹ we wczesnej m³odoœci. Grupa ta jest niejedno-
rodna - reprezentuje szerokie spektrum rodzajów niepe³nosprawnoœci, czasu ich
nabycia, wieku, pochodzenia oraz stanu zdrowia. Osoby te nara¿one s¹ na wystê-
powanie, wtórnych wobec pierwotnego zaburzenia, komplikacji zdrowotnych naj-
czêœciej o charakterze fizycznym, psychicznym i spo³ecznym (Kinne i in. 2004: 443).

Wieloœæ ró¿norodnych, wtórnych do pierwotnego urazu b¹dŸ choroby, kom-
plikacji zdrowotnych mo¿e prowadziæ do trudnoœci w uczestnictwie w ¿yciu
spo³ecznym, niezdolnoœci do pracy, ograniczenia autonomii, wielokrotnych hospi-
talizacji, a co za tym idzie rosn¹cych kosztów leczenia, co przyczynia siê do
pog³êbiania niepe³nosprawnoœci (Richardson i in. 2019). Doniesienia z licznych
badañ wskazuj¹ na du¿e rozpowszechnienie wtórnych komplikacji zdrowotnych
wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Pilusa i in. 2019; Chien i in. 2017; Hetz i in.
2011; Coyle i in. 2000; Wilbur i in. 2002; Vogeli i in. 2007; Rimmer i in. 2011; Raves-
loot i in. 1997; Nosek i in. 2006), a samo zjawisko wtórnych komplikacji zdrowot-
nych jest ró¿nie ujmowane, zarówno jako wyliczenie osobnych jednostek nozolo-
gicznych (Seeking i in. 1994; Conti i in. 2019; Kalpakijan i in. 2007) jak i odrêbny
proces narastaj¹cy w czasie towarzysz¹cy niepe³nosprawnoœci i starzeniu siê
(Krause i in. 2013; Campbel i in.1999). W niniejszym opracowaniu skoncentrowa-
no siê na przybli¿eniu problematyki wtórnych komplikacji zdrowotnych wystê-
puj¹cych w populacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ wrodzon¹ i nabyt¹.
Zatem celem podjêtych analiz jest pog³êbienie wiedzy na temat wtórnych kompli-
kacji zdrowotnych umieszczonych w szerszym kontekœcie zjawiska niepe³no-
sprawnoœci, szczególnie i¿ dotychczas nieliczni polskojêzyczni badacze podejmo-
wali tê tematykê (Byra 2016; Byra 2014; Byra, Duda 2019).

Wtórne komplikacje zdrowotne – podstawy teoretyczne

Wraz z rozwojem badañ nad niepe³nosprawnoœci¹ coraz czêœciej zwracano
uwagê na istnienie chorób, które s¹ zwi¹zane ze stanem zdrowia zarówno fizycz-
nym, jak i psychicznym, po nabyciu niepe³nosprawnoœci. Pojêcie wtórnej nie-
pe³nosprawnoœci w literaturze przedmiotu pojawi³o siê po raz pierwszy za spraw¹
M. Marge (1988), który opisuj¹c stan zdrowia osób z niepe³nosprawnoœci¹ zwróci³
uwagê na istnienie szerokiego spektrum schorzeñ rozwijaj¹cych siê w wyniku
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pierwotnego zaburzenia. Pojawia³y siê równie¿ nowe okreœlenia tego zjawiska.
Ujmowano je jako wtórne komplikacje (secondary complications), choroby wspó³ist-
niej¹ce (comorbid conditions, comorbidities), komplikacje medyczne (medical comp-
lications) czy powi¹zane (associated conditions). Wszystkie terminy ³¹czy³ zakres
i charakter stanu zdrowia fizycznego i psychicznego, który zosta³ uznany za rezul-
tat b¹dŸ wynik pierwotnej niepe³nosprawnoœci lub procesu starzenia siê osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ (Jensen i in. 2012: 374). Jest to bardzo pojemne pojêcie,
gdy¿ w szerokim ujêciu dotyczy nie tylko problemów medycznych, ale równie¿
spo³ecznych, emocjonalnych, psychicznych, rodzinnych, wspólnotowych proble-
mów, których mo¿e doœwiadczaæ osoba z niepe³nosprawnoœci¹ (Healthy People
2010), wynikaj¹ce bezpoœrednio b¹dŸ poœrednio z niepe³nosprawnoœci oraz
z wspó³istniej¹cych stanów i procesu leczenia (Rimmel i in. 2011). Obecnie przyj-
muje siê w¹skie rozumienie wtórnych komplikacji zdrowotnych ograniczonych
do zdrowia fizycznego i psychicznego, zgodnie z modelem ICF (WHO, 2007).

Wtórne komplikacje zdrowotne (Secondary Health Conditions, SHCs) powszech-
nie definiowane s¹ jako liczba nowych problemów zdrowotnych zdiagnozowa-
nych lub leczonych od pocz¹tku pierwotnej niepe³nosprawnoœci oraz wielkoœæ
zmian jakie zasz³y w wykonywanych podstawowych i instrumentalnych codzien-
nych czynnoœciach w okreœlonym czasie (Campbell i in. 1999: 108). St¹d w literatu-
rze przedmiotu wyró¿nia siê dwa typy komplikacji: o charakterze fizycznym
(somatycznym) oraz psychicznym (Pope, Tarlov 1991 za: Jensen i in. 2012: 377).
Niektórzy autorzy do wtórnych komplikacji zdrowotnych zaliczaj¹ równie¿ pro-
blemy spo³eczne (Kinne i in. 2004: 443). To mo¿liwe do unikniêcia fizyczne, psy-
chiczne i spo³eczne zaburzenia wynikaj¹ce bezpoœrednio b¹dŸ poœrednio z pier-
wotnej niepe³nosprawnoœci (Kinne i in. 2004: 443). Wtórnymi komplikacjami
zdrowotnymi okreœla siê stan przyczynowo zwi¹zany z np. urazem rdzenia krê-
gowego lub inn¹ niepe³nosprawnoœci¹, który wskazuje na wystêpowanie patolo-
gicznej jednostki chorobowej, ograniczenia funkcjonalnego lub dodatkowej
niepe³nosprawnoœci (van Diemen i in. 2017: 4). Odnosz¹ siê do fizycznych i psy-
chologicznych powik³añ, które mog¹ wyst¹piæ po urazie rdzenia krêgowego
i prowadziæ do zwiêkszonej hospitalizacji, obni¿enia funkcjonowania psycho-
fizycznego, jakoœci ¿ycia i uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym (Conti i in. 2019).
O tym, ¿e jest to konstrukcja wielowymiarowa œwiadczy przegl¹d wybranych de-
finicji przedstawiony w tabeli 1.

Nale¿y podkreœliæ, ¿e wtórne komplikacje zdrowotne s¹ zjawiskiem charak-
terystycznym dla osób obci¹¿onych pierwotnym zaburzeniem. Tylko i wy³¹czne
mo¿emy pos³ugiwaæ siê tym pojêciem w sytuacji, kiedy wystêpuje ³¹cznie z in-
nym zaburzeniem trwale utrudniaj¹cym funkcjonowanie jednostki. Warunkiem
zdiagnozowania wtórnej komplikacji zdrowotnej jest istnienie pierwotnej nie-
pe³nosprawnoœci st¹d ujmowane s¹ równie¿ z punktu widzenia ich etiologii.
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Tabela 1. Sposoby definiowania wtórnych komplikacji zdrowotnych

Definicja �ród³o

Dodatkowa niepe³nosprawnoœæ, która bezpoœrednio lub poœrednio wynika
z niepe³nosprawnoœci pierwotnej lub rozwija siê niezale¿nie od niej.

Marge (1988)

Ka¿dy dodatkowy stan zdrowia fizycznego lub psychicznego, który poja-
wia siê w wyniku pierwotnej niepe³nosprawnoœci. Wtórne schorzenia doœæ
czêsto zwiêkszaj¹ stopieñ niepe³nosprawnoœci jednostki, a tak¿e w du¿ym
stopniu mo¿na im zapobiegaæ.

Stan, który jest przyczynowo zwi¹zany z niepe³nosprawnoœci¹ (tzn. wystê-
puje w wyniku pierwotnego stanu niepe³nosprawnoœci) i który mo¿e byæ
patologi¹, upoœledzeniem, ograniczeniem funkcjonalnym lub dodatkow¹
niepe³nosprawnoœci¹.

Instytute of Medicine
(1991, 1997, 2007)

Problemy zdrowotne doœwiadczane po uzyskaniu niepe³nosprawnoœci,
które mog¹ obejmowaæ takie komplikacje zdrowotne jak odle¿yny i infekcje
dróg moczowych, problemy z przystosowaniem psychospo³ecznym, takie
jak depresja oraz kwestie œrodowiskowe, takie jak problemy z dostêpem
(bariery).

Seekins i in. (1990,
1994)

Problemy medyczne, spo³eczne, emocjonalne, rodzinne lub socjalne, któ-
rych mo¿e doœwiadczyæ osoba z pierwotnym upoœledzenia.

US DHHS (2000)

Choroba lub stan, który wyst¹pi³ po pierwotnym upoœledzeniu. Mo¿e on
byæ zwi¹zany lub nie z pierwotnym upoœledzeniem. Na przyk³ad, u osoby
z pora¿eniem mózgowym mo¿e rozwin¹æ siê artretyzm. Zapalenie stawów
by³oby wtedy drugorzêdnym stanem zdrowia dla tej osoby. Wtórne kom-
plikacje zdrowotne s¹ mo¿liwe do unikniêcia i obejmuj¹ takie komplikacje
medyczne jak spastycznoœæ, odle¿yny lub infekcje dróg moczowych, proble-
my zwi¹zane z dostosowaniem psychospo³ecznym (np. depresja, izolacja)
i kwestie œrodowiskowe (trudnoœci z dostêpnoœci¹, bariery architektoniczne).

Coyle i in. (2000)

Mo¿liwe do unikniêcia stany zdrowia fizycznego i psychicznego wyni-
kaj¹ce bezpoœrednio lub poœrednio z pierwotnej niepe³nosprawnoœci. Czyn-
niki dotycz¹ce bezrobocia, problemy z regulowaniem wagi cia³a oraz
trudnoœci w dostêpie do us³ug i opieki medycznej uwa¿a siê za „wskaŸniki
uczestnictwa i jakoœci ¿ycia”, na które mo¿e mieæ wp³yw niepe³nospraw-
noœæ i wtórne schorzenia lub czynniki poœrednicz¹ce w rozwoju wtórnych
komplikacji zdrowotnych.

Wilber i in. (2002)

Mo¿liwe do zapobiegania zaburzeniom fizycznym, psychicznym i spo³ecz-
nym wynikaj¹cym bezpoœrednio lub poœrednio z pocz¹tkowego stanu nie-
pe³nosprawnoœci.

Kinne i in. (2004)

Warunki medyczne, którym mo¿na zapobiegaæ, okreœlone przez Instytut
Medycyny.

Chan i in. (2005)

Wtórne problemy medyczne, wtórne upoœledzenia i wtórne ograniczenia
uczestnictwa, a nie „schorzenia wtórne”, wskazuj¹c¹ szerok¹, a nie me-
dyczn¹ definicjê odzwierciedlaj¹c¹ wczeœniejsze prace nad narzêdziem ba-
dañ nad zdrowiem publicznym.

Kinne (2008)
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Definicja �ród³o

Ograniczone do stanu zdrowia psychicznego lub fizycznego wtórne kom-
plikacje zdrowotne, które s¹ zwi¹zane z pierwotnym upoœledzeniem lub
pierwotnym stanem zdrowia i nie rozszerzaj¹ siê na potencjalne konsek-
wencje spo³eczne wynikaj¹ce z pierwotnego upoœledzenia. Szeroka definicja
rozmywa pojêcie i rozumienie drugorzêdnych komplikacji oraz zmniejsza
nacisk na kluczowe elementy obecne w modelach niepe³nosprawnoœci,
w szczególnoœci na ograniczenia w uczestnictwie w ¿yciu spo³ecznym, wy-
konywanie ról spo³ecznych i œrodowiskowych oraz osobistego wk³adu w ta-
kie ograniczenia.

Turk (2006)

Wysoce zapobiegalne medyczne, fizyczne, poznawcze, emocjonalne lub
psychospo³eczne powik³ania niepe³nosprawnoœci fizycznej, silnie zwi¹zane
z niekorzystnymi skutkami zdrowotnymi i jakoœci¹ ¿ycia.

Nosek i in. (2006)

Choroba maj¹ca negatywny wp³yw na zdrowie psychiczne i/lub fizyczne
wystêpuj¹ca po pierwotnej niepe³nosprawnoœci.

Marge (2008)

Zastosowano model Instytutu Medycyny (1991) dla schorzeñ wtórnych. Rasch i in. (2008)

Wszelkie schorzenia (stany), na które osoba jest bardziej podatna ze wzglê-
du na podstawow¹ niepe³nosprawnoœæ, w tym: (1) epizody niemedyczne,
np. izolacja; (2) schorzenia, które maj¹ wp³yw na ogó³ populacji, np. oty³oœæ,
ale które w wiêkszym stopniu dotykaj¹ osoby niepe³nosprawne; oraz
(3) problemy, które pojawiaj¹ siê w dowolnym momencie ¿ycia, np. niedo-
stêpna mammografia.

US DHHS (2009)

�ród³o: Rimmer i in. (2011: 1731).

W proponowanym przez M.P. Jensena i wspó³autorów (2012: 274) modelu
zwraca siê szczególn¹ uwagê na dwie drogi ich powstawania: jako bezpoœredni
wynik niepe³nosprawnoœci np. spastycznoœæ i wtórny, zwi¹zany z czynnikami
zwi¹zanymi z niepe³nosprawnoœci¹ ale nie bezpoœrednio wynikaj¹cy z niej, np.
oty³oœæ do której doprowadza ograniczenie ruchu i sprawnoœci b¹dŸ prowadzony
styl ¿ycia, a nie bezpoœrednio jest wynikiem niepe³nosprawnoœci. Istnieje równie¿
grupa wtórnych komplikacji zdrowotnych wynikaj¹ca poœrednio z leczenia jed-
nostki pierwotnej, a nie samego zaburzenia. St¹d wniosek, ¿e niektóre niepe³no-
sprawnoœci, jak np. uszkodzenia rdzenia krêgowego, s¹ obarczone wiêkszym ry-
zykiem wtórnych schorzeñ. Zatem wtórne komplikacje zdrowotne to „fizyczne
lub psychiczne warunki zdrowotne, na które bezpoœrednio lub poœrednio
wp³ywa obecnoœæ niepe³nosprawnoœci” (Jensen i in. 2012: 375). Niektórzy badacze
(Campbell i in. 1999) zauwa¿aj¹, ¿e wtórne komplikacje zdrowotne wystêpuj¹
u ka¿dego cz³owieka w wyniku postêpuj¹cego procesu starzenia siê, ale tylko
w przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹ to zjawisko jest charakteryzowane,
gdy¿ proces ten jest przyœpieszony i wysoce zindywidualizowany.
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Niestety, pomimo rozwoju badañ, terminologia u¿ywana do charakteryzo-
wania wtórnych komplikacji zdrowotnych jest stosowana w sposób niespójny.
Problemy w operacjonalizacji zjawiska wynikaj¹ z braku zgody co do definicji, za-
kresu i znaczenia terminu. Ponadto nie wiadomo do koñca czy obecny stan zdrowia
jest wynikiem pierwotnego zaburzenia i czy na pewno s¹ one ze sob¹ zwi¹zane
(Jensen i in. 2012: 373) oraz czy wystêpuj¹ce komplikacje zdrowotne s¹ niezale¿ne
od siebie, czy mog¹ wi¹zaæ siê ze sob¹ i determinowaæ powstawanie nowych (bez
zwi¹zku bezpoœredniego z niepe³nosprawnoœci¹). St¹d wymagana jest dok³adna
charakterystyka zaburzeñ w celu odró¿nienia wtórnych komplikacji zdrowotnych
od innych chorób przewlek³ych, któr¹ mog¹ ale nie musz¹ byæ ze sob¹ powi¹zane.
Ponadto nadal nie s¹ sprecyzowane czynniki ryzyka zwi¹zane z wystêpowaniem
wtórnych komplikacji zdrowotnych: ich pocz¹tkiem i przebiegiem oraz ich
wp³ywu na funkcjonowanie cz³owieka (Rimmel i in. 2011: 1729).

Wnioski z badañ C. Ravesloot i wsp. (1997) wskaza³y na istnienie zwi¹zku wy-
branych wtórnych komplikacji zdrowotnych z pierwotnymi niepe³nosprawno-
œciami, co nie potwierdza za³o¿enia o zwi¹zkach pierwotnych zaburzeñ z grupa-
mi wtórnych komplikacji. Przegl¹d badañ wykaza³ jednak¿e, ¿e istniej¹ pewne
charakterystyczne grupy wtórnych komplikacji zdrowotnych wystêpuj¹cych
w wiêkszoœci analizowanych rodzajach niepe³nosprawnoœci¹, a s¹ to: ból, zmê-
czenie i os³abienie miêœni (Kinne i in. 2004; Cook i in. 2011).

Mo¿liwoœæ operacjonalizacji modelu do zbadania wtórnych komplikacji zdro-
wotnych zajmuj¹cych siê szeroko pojêt¹ niepe³nosprawnoœci¹, wynika z przyjê-
cia w 2001 roku nowego modelu Miêdzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania,
Niepe³nosprawnoœci i Zdrowia (International Classification of Functioning, Disability
and Health, ICF) integruj¹cego dotychczasowe perspektywy: biologiczn¹, indywi-
dualn¹ i spo³eczn¹ (WHO, 2007). ICF wprowadzaj¹c, oprócz kryteriów zwi¹za-
nych z funkcj¹ i struktur¹ organizmu, aktywnoœci i uczestnictwa, komponent
kontekstualny (personalny i œrodowiskowy), nakreœli³a now¹ perspektywê inter-
pretacyjn¹ niepe³nosprawnoœci (Byra i in. 2016: 18). Wœród czynników kontekstu-
alnych wiod¹c¹ rolê pe³ni¹ czynniki personalne obejmuj¹ce sk³adniki socjodemo-
graficzne i zdrowotne obejmuj¹ce istniej¹ce choroby i wtórne komplikacje
zdrowotne, które wchodz¹c w interakcje z kategori¹ uczestnictwa i autonomii
modyfikuj¹ poziom niepe³nosprawnoœci (Geyh i in. 2011: 1097; Weigl i in. 2006).
Jednak¿e jak podkreœla S. Byra (2016) nie nale¿y uto¿samiaæ niepe³nosprawnoœci
i choroby. Stan zdrowia jest wykorzystywany zarówno do opisu prymarnej jed-
nostki chorobowej jak i wtórnej, bêd¹cej komplikacj¹ zdrowotn¹. Niepe³nospraw-
noœæ mo¿e zatem zwiêkszaæ ryzyko wyst¹pienia wtórnych komplikacji zdro-
wotnych to jednak zwi¹zek miêdzy tymi zjawiskami jest z³o¿ony (Byra 2016: 125;
Bickenbach 2013: 823).
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J.H. Rimmer i wsp. (2011: 1730) proponuj¹ szereg kryteriów pozwalaj¹cych na
odró¿nienie wtórnych komplikacji zdrowotnych od innych jednostek chorobo-
wych. Przy ocenie nale¿y wzi¹æ pod uwagê: 1) czas wyst¹pienia zaburzenia –
wtórne komplikacje zdrowotne wystêpuj¹ po nabyciu niepe³nosprawnoœci lub po
narodzinach (je¿eli choroba powoduj¹ca niepe³nosprawnoœæ jest wrodzona);
2) charakterystyka stanu nie jest bezpoœrednio zwi¹zana z urazem; 3) zawsze
zwi¹zana jest z niepe³nosprawnoœci¹ – wtórne komplikacje zdrowotne zwi¹zane
s¹ z rodzajem niepe³nosprawnoœci lub jej postêpem; 4) jednostka kwalifikowana
do wtórnych komplikacji zdrowotnych czêœciej wystêpuje u osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ ni¿ u osoby w pe³ni sprawnej; 5) nie jest spowodowana przez postê-
powanie lub interwencjê medyczn¹; 6) jest to konkretna jednostka chorobowa lub
stan zdrowia, w odró¿nieniu od czynnika ryzyka.

Wtórne komplikacje zdrowotne – mo¿liwoœci badawcze
i ograniczenia

Subiektywna ocena niepe³nosprawnoœci oraz jej wtórnych komplikacji jest
istotnym wyzwaniem w badaniach naukowych. Wtórne komplikacje zdrowotne
to powszechne zjawisko wystêpuj¹ce wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Chien
i in. 2017; Van Diemen i in. 2017; Suzuki i in. 2007). Najczêœciej dotyczy osób
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego (Jorgensen i in. 2017; Byra 2014; Craven i in. 2012;
Hitzig i in. 2010; Callaway i in. 2015; Guilcher i in. 2012; Larson Lund i in. 2007), po-
lio (Maynard i in. 1991, Jensen i in. 2011; McNalley i in. 2015), stwardnieniem roz-
sianym (Marrie, Hanwell 2013; Newland i in. 2015), po udarach mózgu (Sutti-
wong i in. 2018) czy chorób uk³adu miêœniowo-szkieletowego (Dupond 2011).

Rozwój badañ nad wtórnymi komplikacjami zdrowotnymi ujawni³ ich z³o¿o-
noœæ i niejednoznacznoœæ, a tym samym odkry³ ich istotne znaczenie w przeciw-
dzia³aniu licznym ograniczeniom funkcjonowania, starzenia siê i przedwczesnej
œmierci. O randze problemu œwiadcz¹ badania A. Richardson i wsp. (2019), które
wykaza³y, ¿e wystêpowanie wtórnych komplikacji zdrowotnych ju¿ w ci¹gu pierw-
szych 6 miesiêcy po uszkodzeniu rdzenia krêgowego wi¹¿e siê ze znacznym
pog³êbianiem siê niepe³nosprawnoœci. Powik³ania zdrowotne u osób z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego w wyniku wypadku lub z innych przyczyn s¹ czêste w
obu grupach i czêsto przyczyniaj¹ siê do przed³u¿enia hospitalizacji ale wzorce
tych powik³añ ró¿ni¹ siê w obu grupach st¹d potrzeba indywidualizacji profilak-
tyki i specyficzne dla danej grupy, optymalne leczenie skracaj¹ i optymalizuj¹
d³ugoœæ podstawowej rehabilitacji przyczyniaj¹c siê do podniesienia poziomu
autonomii i uczestnictwa w ¿yciu (Gedde i in. 2019). Wyniki badañ wskazuj¹ na
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znacz¹ce zró¿nicowanie wtórnych komplikacji zdrowotnych w grupie osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Czêste powik³ania po urazie lub wtórne wobec uszko-
dzenia rdzenia krêgowego obejmuj¹ miêdzy innymi spastycznoœæ, infekcje dróg
moczowych, zapalenie p³uc, depresjê i ból neuropatyczny (Rivers i in. 2018: 444).
S¹ to zdaniem niektórych badaczy najczêœciej wystêpuj¹ce problemy zdrowotne
wobec innych zaburzeñ, które choæ wystêpuj¹, s¹ mniej powszechne (Chien i in.
2017). Badania wykaza³y odwrotnie proporcjonaln¹ zale¿noœæ miêdzy wystêpo-
waniem wtórnych komplikacji zdrowotnych a takimi zmiennymi jak poczucie ja-
koœci ¿ycia, satysfakcja z ¿ycia. Z³o¿one interakcje i negatywny d³ugotrwa³y
wp³yw wtórnych komplikacji zdrowotnych wystêpuj¹cych u osób z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego na funkcjonowanie, poczucie jakoœci ¿ycia zale¿nej od
zdrowia i satysfakcji z ¿ycia (Rivers i in. 2018: 449). Wœród badanych kobiet z nie-
pe³nosprawnoœci¹ istotnymi czynnikami kszta³tuj¹cym poczucie jakoœci ¿ycia
okaza³y siê wtórne komplikacje zdrowotne (Coyle i in. 2000: 1384). Najsilniejszym
predyktorem poczucia jakoœci ¿ycia wœród osób po urazie rdzenia krêgowego
by³a obecnoœæ wtórnych komplikacji zdrowotnych, a nie jak przewidywano wiek,
czasem uszkodzenia czy zaburzeniami neurologicznymi (Barker i in. 2009: 152).
Wy¿szy poziom poczucia samoskutecznoœci implikuje ni¿szy poziom wtórnych
komplikacji zdrowotnych zarówno o charakterze somatycznym jak i psychologicz-
nym. Badania przeprowadzone wœród opiekunów osób z uszkodzeniem rdzenia
krêgowego wykaza³y istotnie korelacjê miêdzy obci¹¿eniem a wystêpowaniem
wtórnych komplikacji zdrowotnych o charakterze somatycznym, w szczególno-
œci dysfunkcji pêcherza i infekcji dróg moczowych, ale nie z komplikacjami o cha-
rakterze psychicznym (Conti i in. 2019). Wtórne komplikacje zdrowotne wydaj¹
siê zatem istotnym predyktorem uczestnictwa i autonomii osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Badania wœród osób po pierwszym udarze mózgu wykazuj¹, ¿e niewielka
liczna wtórnych komplikacji zdrowotnych sprzyja wy¿szemu uczestnictwu w ¿y-
ciu spo³ecznym tych osób (Suttiwong i in. 2018: 665).

Zakoñczenie

Zaznacza siê obecnie narastaj¹ce zapotrzebowanie na badania z zakresu wtór-
nych komplikacji zdrowotnych i ich zwi¹zków z zasobami psychospo³ecznymi
i aktywnoœci¹ i uczestnictwem osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Istnieje bo-
wiem udokumentowany w badaniach wniosek, ¿e promocja zdrowia oraz dobrze
dopasowana opieka medyczna i rehabilitacyjna nad ludŸmi z urazem rdzenia krê-
gowego maj¹ istotne znaczenie w zapobieganiu wtórnym komplikacjom zdrowot-
nym, a tym samym pog³êbianiu niepe³nosprawnoœci (Kinne i in. 2004: 443; Wilber
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i in. 2002). Subiektywna ocena niepe³nosprawnoœci, jak i predykcyjnej roli wtór-
nych komplikacji zdrowotnych jest wyzwaniem w badaniach porównawczych.
Obecne w literaturze niejednoznacznoœci w opisie zwi¹zku przyczynowo-skutkowego
oraz kategorii nastêpstwa drugorzêdnych problemów zdrowotnych utrudniaj¹
prowadzenie planowych badañ nad charakterem zjawiska (Desrosiers i in. 2006).
Niespójnoœci te utrudniaj¹ pomiar i ocenê zjawiska, co mo¿e stanowiæ barierê
w prowadzeniu badañ, a w konsekwencji w zapobieganiu i ³agodzeniu ich wp³ywu
na funkcjonowanie i jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹. Zmniejszenie
indywidualnych i rodzinnych obci¹¿eñ zwi¹zanych z wystêpowaniem wtórnych
komplikacji zdrowotnych to cel rehabilitacji i psychoedukacji zarówno opieku-
nów jak i osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Conti i in. 2019). Brak odpowiednich
dzia³añ przeciwdzia³aj¹cych pogarszaniu siê stanu zdrowia osób z niepe³nospra-
wnoœci¹ skutkowaæ bêdzie obni¿aniem jakoœci ¿ycia tych osób, wiêkszymi
nak³adami finansowymi na opiekê, hospitalizacjê i zwiêkszeniem œmiertelnoœci
w tej grupie. Dlatego te¿ wypracowanie modelu pozwalaj¹cego na zrozumienie
powi¹zañ miêdzy wtórnymi komplikacjami zdrowotnymi a funkcjonowaniem
osób z niepe³nosprawnoœci¹ stanowiæ powinny cel szerokich badañ naukowych.
Problematyka wtórnych komplikacji zdrowotnych ponadto jest s³abo rozpozna-
na na gruncie polskim, co jest dodatkowym argumentem w kierunku rozpoczêcia
systematycznych badañ w tym zakresie.
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Zasoby osobiste a przewlek³e zmêczenie u studentów
pedagogiki specjalnej – mediacyjna rola zachowañ
zdrowotnych

Zjawisko przewlek³ego zmêczenia jest z³o¿onym problemem, który nale¿y analizowaæ w ró¿-
nych grupach spo³ecznych. Studenci pedagogiki specjalnej ze wzglêdu na specyfikê zawodu,
który bêd¹ wykonywaæ w przysz³oœci, s¹ w sposób szczególny nara¿eni na przewlek³e zmêczenie
i jego negatywne konsekwencje. Przyjmuje siê, ¿e wybrane zasoby osobiste stanowi¹ czynnik
chroni¹cy w sytuacji przewlek³ego zmêczenia. Przyjêto za³o¿enie, ¿e zmêczenie jest zjawiskiem
subiektywnym, a jego opis jest mo¿liwy g³ównie dziêki osobie doœwiadczaj¹cej go. Do pomiaru
zmêczenia przewlek³ego wykorzystano kwestionariusz do badania zmêczenia u osób zdrowych –
CIS-20R autorstwa T. Makowiec-D¹browskiej i W. Koszady-W³odarczyk. Nadrzêdnym celem ba-
dania by³o zweryfikowanie, czy zachowania zdrowotne pe³ni¹ rolê poœrednicz¹c¹ w zwi¹zkach
zasobów osobistych z przewlek³ym zmêczeniem. Przebadano ³¹cznie 223 osoby – studentów kie-
runku pedagogika specjalna Uniwersytetu Marii Curie-Sk³odowskiej w Lublinie. Przeprowadzo-
ne analizy pozwoli³y na wykazanie poœrednicz¹cej roli zachowañ zdrowotnych (ich ogólnego
wskaŸnika lub poszczególnych wymiarów) w zwi¹zkach zasobów osobistych – dyspozycyjnego
optymizmu, poczucia w³asnej skutecznoœci i satysfakcji z ¿ycia ze zmêczeniem przewlek³ym.
Uzyskany procent wariancji w modelach mediacyjnych, chocia¿ wskazuje na istotne znaczenie
zmiennej poœrednicz¹cej w postaci zachowañ zdrowotnych, to jednoczeœnie ukazuje, ¿e inne –
nieuwzglêdnione w badaniach czynniki, mog¹ byæ wa¿ne dla wyjaœniania zwi¹zku pomiêdzy
wybranymi zasobami osobistymi a zmêczeniem przewlek³ym.

S³owa kluczowe: przewlek³e zmêczenie, zachowania zdrowotne, dyspozycyjny optymizm,
samoskutecznoœæ, satysfakcja z ¿ycia, 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-D¹browska and W. Koszada-W³odarczyk. The aim of this study was to verify if



health behaviours play intermediate role in relationship between personal resources and chronic
fatigue. Two hundred and twenty three special pedagogy students from Maria Curie-
Sk³odowska 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

Zmêczenie, jako stan doœwiadczany przez cz³owieka, definiowane jest jako
subiektywne odczucie zwi¹zane ze zmian¹ psychofizjologicznych mechanizmów
kontrolnych reguluj¹cych zachowanie, które jest skutkiem wysi³ku umys³owego
lub fizycznego. Jego bezpoœredni¹ konsekwencj¹ jest fakt, ¿e osoba nie mo¿e funk-
cjonowaæ adekwatnie do obowi¹zuj¹cych wymagañ, lub mo¿e im sprostaæ, jed-
nak wymaga to wiêkszego ni¿ zwykle wysi³ku. W zale¿noœci od czasu trwania
mo¿na wyró¿niæ zmêczenie ostre i przewlek³e. Zmêczenie ostre charakteryzuje
siê tym, ¿e znika na skutek podjêcia odpoczynku po wzmo¿onym wysi³ku, po
zmianie rodzaju wykonywanych czynnoœci lub zastosowaniu specyficznych stra-
tegii radzenia sobie z nim. Zmêczenie przewlek³e to stan, kiedy wysi³ek jest nad-
mierny lub okres odpoczynku od aktywnoœci – za krótki (Makowiec-D¹browska,
Koszada-W³odarczyk 2006). Zmêczenie o charakterze przewlek³ym oraz wynikaj¹ce
z niego indywidualne, rodzinne i spo³eczne konsekwencje stanowi¹ powa¿ny
problem sk³aniaj¹cy do empirycznych poszukiwañ uwarunkowañ tej¿e zmien-
nej. Niniejsze uwarunkowania mog¹ stanowiæ zarówno czynniki o charakterze
biologicznym (Smith i in. 2006), psychologicznym (Wiœniewska, M¹cik 2016), jak
i œrodowiskowym (Kuty³o i in. 2019). W zale¿noœci od przyjêtej metodologii badañ
ocenia siê, ¿e zmêczenie przewlek³e dotyczy od 10% do a¿ 30% osób doros³ych
(Kulik 2010). Przewlek³e zmêczenie charakteryzuje siê zespo³em objawów: emo-
cjonalnych (niechêæ do nauki, pracy, dra¿liwoœæ, agresja lub apatia, depresja) oraz
fizycznych (zaburzenia snu, zak³ócenia funkcji wegetatywnych). Jednostki, które
doœwiadczaj¹ zmêczenia przewlek³ego maj¹ trudnoœci w koncentracji na wyko-
nywanym dzia³aniu, obni¿on¹ motywacjê, wykazuj¹ niechêæ do dzia³ania, albo
wykonywane przez nich czynnoœci nie s¹ efektywne. Przewlek³e zmêczenie sta-
nowi zatem czynnik, który oddzia³uje na indywidualn¹ sprawnoœæ, funkcjono-
wanie w pracy zawodowej, sferze edukacyjnej oraz ¿yciu rodzinnym. Istotne jest
dokonywanie oceny poziomu przewlek³ego zmêczenia w ró¿nych grupach
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spo³ecznych oraz poszukiwanie jego determinantów (Makowiec-D¹browska, Ko-
szada-W³odarczyk 2006).

Wybrane zasoby osobiste maj¹ce zwi¹zek ze zmêczeniem
przewlek³ym

Pojêcie optymizmu pochodzi od ³aciñskiego s³owa optimus (najlepszy). Jest to
wzglêdnie trwa³a dyspozycja cz³owieka do postrzegania, wyjaœniania i oceniania
otaczaj¹cej go rzeczywistoœci w kategoriach raczej pozytywnych i ³¹czy siê z ocze-
kiwaniem cz³owieka raczej pomyœlnych ni¿ niepomyœlnych zdarzeñ w swoim ¿y-
ciu (Stach 2006). M.F. Scheier i C.S. Carver (2003) wprowadzili pojêcie optymizmu
dyspozycyjnego, które jest definiowane jako uogólnione pozytywne oczekiwanie
wobec przysz³oœci. Osoba charakteryzuj¹ca siê wysokim poziomem dyspozycyj-
nego optymizmu bêdzie oczekiwaæ pozytywnych zdarzeñ w swoim ¿yciu, a tak¿e
wierzyæ w to, ¿e jest w stanie osi¹gn¹æ za³o¿one cele. W obliczu trudnoœci jednost-
ki takie mobilizuj¹ siê do dzia³ania, nawet wtedy gdy cel jest oddalony w czasie.
Optymizm dyspozycyjny to zasób, który mo¿e stanowiæ predyktor stanu fizycz-
nego i psychicznego jednostki, mo¿e sprzyjaæ odnoszeniu sukcesów, zwiêkszaæ
odpornoœæ na stres (Rasmussen i in. 2009). Mo¿na zatem przyj¹æ, i¿ dyspozycyjny
optymizm i zmêczenie przewlek³e bêd¹ wzajemnie powi¹zane. Optymistyczne
nastawienie mo¿e bowiem modyfikowaæ poziom doœwiadczanego zmêczenia,
które utrudnia funkcjonowanie fizyczne, wp³ywa na relacje spo³eczne i zadowo-
lenie z ¿ycia (Pietrzyk 2016).

Satysfakcja z ¿ycia (Satisfaction with life, SWL) to ogólna ocena zadowolenia
z w³asnych osi¹gniêæ i warunków ¿ycia (Diener i in. 1985). Wed³ug Z. Juczyñskie-
go (2009) satysfakcja z ¿ycia to wynik porównania w³asnej sytuacji z ustalonymi
przez siebie standardami. Je¿eli wynik porównania jest zadowalaj¹cy, to jego skut-
kiem jest odczucie satysfakcji. Satysfakcja z ¿ycia jest jednym z elementów subiek-
tywnie odczuwanego dobrego samopoczucia (wraz z pozytywnymi uczuciami
i brakiem uczuæ negatywnych) (Diener 1984, za: Juczyñski 2009). Satysfakcja z ¿y-
cia jest wiêc dokonywana na podstawie indywidualnych kryteriów charaktery-
stycznych dla danej jednostki. Wed³ug N.C. Ware i A. Kleinmana (1992) prze-
wlek³e zmêczenie mo¿e byæ spowodowane d¹¿eniem do satysfakcjonuj¹cego
¿ycia, w którym poziom satysfakcji zale¿y od kontekstu spo³ecznego. Mo¿na za-
tem przyj¹æ, ¿e osoby o wysokim poziomie satysfakcji z ¿ycia, rzadziej doœwiad-
czaæ bêd¹ przewlek³ego zmêczenia. Natomiast brak zadowolenia ze swojego
aktualnego ¿ycia, d¹¿enie do wyidealizowanego jego obrazu, przy jednoczesnym
braku refleksji nad jego istot¹ i dotychczasowymi osi¹gniêciami, mo¿e przyczy-
niaæ siê do powstawania przewlek³ego zmêczenia.
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Pojêcie spostrzeganej w³asnej skutecznoœci zosta³o wprowadzone do literatu-
ry przez A. Bandurê (1977), a dotyczy subiektywnego przekonania jednostki, i¿
jest wyposa¿ona w odpowiednie œrodki, które umo¿liwi¹ jej realizacjê zamierzo-
nych dzia³añ. Samoskutecznoœæ ró¿nicuje ludzi w zakresie myœlenia, odczuwania
i podejmowanych dzia³añ – im silniejsze przekonanie jednostki o w³asnej skutecz-
noœci, tym wy¿sze s¹ stawiane sobie cele i wiêksze zaanga¿owanie w ich realiza-
cjê, nawet w obliczu pojawiaj¹cych siê trudnoœci czy doœwiadczanych pora¿ek
(Juczyñski 2000). Niskie poczucie w³asnej skutecznoœci wi¹¿e siê natomiast z takimi
konsekwencjami jak depresja, lêk, bezradnoœæ (Schwarzer, Fuchs 1996). Zdaniem
A. Bandury (1977) na przekonanie o w³asnej skutecznoœci mog¹ mieæ wp³yw
uprzednie doœwiadczenia jednostki – te o pozytywnym charakterze bêd¹ dzia³a³y
wzmacniaj¹c wiarê we w³asne si³y i silne przekonanie o swoich mo¿liwoœciach. Te
negatywne natomiast bêd¹ os³abiaæ motywacjê jednostki do dzia³ania, wywo³y-
waæ chêæ unikniêcia konfrontacji z trudnym zadaniem, aby unikn¹æ przykrych
emocji zwi¹zanych z mo¿liwoœci¹ odniesienia pora¿ki. Indywidualne postrzeganie
w³asnej skutecznoœci prowadzi do ukszta³towania poczucia wewnêtrznej kontroli,
które objawia siê dostrzeganiem zwi¹zku pomiêdzy w³asnym dzia³aniem a efektem
tego dzia³ania.

Ostatnie badania wskazuj¹, ¿e studenci szkó³ wy¿szych doœwiadczaj¹ zwiêk-
szonego poziomu depresji, lêku i stresu (Mahomoud i in 2012), co w konsekwencji
zwiêksza prawdopodobieñstwo wyst¹pienia przewlek³ego zmêczenia. Przewlek³e
zmêczenie studentów mo¿e stanowiæ przyczynê osi¹gania gorszych wyników
w nauce, absencji na zajêciach uniwersyteckich, braku aktywnoœci w organiza-
cjach studenckich. W dotychczasowej literaturze przedmiotu niewiele jest docie-
kañ empirycznych na temat doœwiadczania zmêczenia oraz jego uwarunkowañ
wœród studentów. £. Kuty³o i wsp. (2019) przeprowadzili badania w grupie
298 studentów Uniwersytetu £ódzkiego, których celem by³o poznanie i porówna-
nie poziomu zmêczenia wœród studentów pracuj¹cych i niepracuj¹cych. Wyniki
zdaj¹ siê byæ zaskakuj¹ce – œredni poziom zmêczenia wœród studentów niepra-
cuj¹cych by³ istotnie wy¿szy ni¿ w przypadku studentów pracuj¹cych. Badacze
podkreœlili, ¿e potrzebne zdaje siê byæ poszukiwanie korelatów/predyktorów
przewlek³ego zmêczenia studentów. Nale¿y podkreœliæ, i¿ poszukiwania badaw-
cze nie tylko powinny koncentrowaæ siê na identyfikacji i opisie zaobserwowa-
nych prawid³owoœci, ale tak¿e powinny zawieraæ próbê odpowiedzi na pytanie,
dlaczego wskazane prawid³owoœci zachodz¹ (Bedyñska, Ksi¹¿ek 2012).

Zasoby osobiste a przewlek³e zmêczenie u studentów pedagogiki specjalnej ... 67



Zachowania zdrowotne i ich wybrane uwarunkowania

Zachowania zdrowotne to wszelkie zachowania jednostki, które maj¹ zwi¹zek
ze zdrowiem. H. Sêk (2000) proponuje, aby zachowania zdrowotne okreœlaæ jako
„reaktywne, nawykowe i celowe formy aktywnoœci cz³owieka, które pozostaj¹ na
gruncie wiedzy obiektywnej i subiektywnego przekonania w istotnym, wzajem-
nym zwi¹zku ze zdrowiem” (Sêk 2000: 539). Zachowania zdrowotne dzielimy na
te o charakterze pozytywnym – do nich zaliczamy miêdzy innymi prawid³owe
nawyki ¿ywieniowe, podejmowanie aktywnoœci fizycznej, pozytywne nastawie-
nie psychiczne, oraz te o charakterze negatywnym – jak palenie papierosów, picie
alkoholu, stosowanie u¿ywek. Nale¿y wspomnieæ, ¿e zachowaniem antyzdrowo-
tnym bêdzie równie¿ niedostatek zachowañ o prozdrowotnym charakterze.
A. Fr¹czek i E. Stêpieñ (1997) wskazuj¹, ¿e zachowania zdrowotne mog¹ wp³ywaæ
na zdrowie jednostki w sposób bezpoœredni i doraŸny lub poœredni i w dalszej
perspektywie, sprzyjaj¹c lub szkodz¹c w utrzymaniu optymalnego stanu zdrowia
psychicznego i/lub fizycznego, a kszta³tuj¹ siê w trakcie procesów socjalizacyj-
nych jednostki, szczególnie przez reakcjê z najbli¿szym otoczeniem spo³ecznym.
Zachowania zwi¹zane ze zdrowiem ulegaj¹ zmianom w czasie trwania ludzkiego
¿ycia, jednak kluczowym okresem formowania prawid³owych nawyków jest
wczesna m³odoœæ. Studenci stanowi¹ grupê doœæ specyficzn¹ w aspekcie podej-
mowanych zachowañ maj¹cych zwi¹zek ze zdrowiem.

Badania przeprowadzone przez M. Motykê i wsp. (2011) wœród 316 studen-
tów Uniwersytetu Ekonomicznego w Krakowie ujawni³y wiele nieprawid³owoœci
w podejmowanych zachowaniach zwi¹zanych ze zdrowiem: nieregularne od¿y-
wianie, niska jakoœæ posi³ków, niewystarczaj¹ca iloœæ i jakoœæ snu prowadz¹ca do
odczuwania zmêczenia to niektóre z nich. Podejmowanie antyzdrowotnych
zachowañ (palenie tytoniu, picie alkoholu, przyjmowanie u¿ywek), z³e nawyki
¿ywieniowe, niewystarczaj¹ca aktywnoœæ fizyczna, negatywne nastawienie psy-
chiczne, brak zachowañ o charakterze profilaktycznym mog¹ zatem – poœrednio
lub bezpoœrednio - pe³niæ predykcyjn¹ rolê wzglêdem przewlek³ego zmêczenia,
a w odroczonej przysz³oœci – zwiêkszaæ ryzyko wielu chorób cywilizacyjnych
(Malara i in. 2006). Dociekania empiryczne powinny jednak obejmowaæ szerszy
kontekst uwarunkowañ przewlek³ego zmêczenia u studentów. Satysfakcja z ¿y-
cia, dyspozycyjny optymizm i poczucie w³asnej skutecznoœci to zmienne, które,
wed³ug za³o¿eñ teoretycznych, mog¹ oddzia³ywaæ na powstawanie i poziom
przewlek³ego zmêczenia. Dostêpna literatura wskazuje, ¿e zmienne te istotnie ko-
reluj¹ z zachowaniami zdrowotnymi. Wzajemne powi¹zania potwierdzono miê-
dzy satysfakcj¹ z ¿ycia a zachowaniami zwi¹zanymi ze zdrowiem – przy czym
wskazano na dwustronny kierunek tej zale¿noœci – w badaniach M. Motyki i wsp.
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(2011) przyjêto, ¿e studenci wykazuj¹cy prozdrowotne zachowania odczuwaj¹
wiêksz¹ satysfakcjê z ¿ycia, ale równie¿ studenci wykazuj¹cy wysoki poziom sa-
tysfakcji z ¿ycia, czêœciej wykazuj¹ zachowania o charakterze prozdrowotnym.
Z zachowaniami zdrowotnymi ponadto dodatnio koreluje optymizm ¿yciowy,
który ma pozytywny wp³yw na zdrowie psychiczne i fizyczne cz³owieka,
a ponadto motywuje do realizacji zachowañ prozdrowotnych. Powi¹zania
stwierdzono równie¿ miêdzy zachowaniami zdrowotnymi a poczuciem w³asnej
skutecznoœci – im wy¿sze przekonanie o mo¿liwoœci zrealizowania celu, tym sil-
niejsza motywacja do podjêcia okreœlonego zachowania, którego celem ma byæ
osi¹gniêcie lub utrzymanie dobrego zdrowia (Z. Juczyñski, N. Ogiñska-Bulik
2003). Wskazuje siê na zwi¹zek samoskutecznoœci z zachowaniami zdrowotnymi
takimi jak zapobieganie niekontrolowanym zachowaniom seksualnym, podej-
mowanie regularnych æwiczeñ fizycznych, kontrolowanie wagi i zachowañ ¿y-
wieniowych, unikanie u¿ywek (Schwarzer, Fuchs 1996). Szerokie spektrum
powi¹zañ miêdzy przedstawionymi zasobami osobistymi a zachowaniami zdro-
wotnymi i przewlek³ym zmêczeniem stwarza pole do eksploracji empirycznych,
których g³ównym celem by³oby zweryfikowanie istoty tych¿e zwi¹zków.

Studenci pedagogiki specjalnej w toku studiów wyposa¿ani s¹ w wiedzê
i umiejêtnoœci niezbêdne do wspierania i wspomagania osób z niepe³nosprawno-
œci¹ w ró¿nych sytuacjach ¿yciowych, jak zaznacza A. Mikrut czêsto „wykra-
czaj¹cych poza sformalizowan¹ przestrzeñ instytucji” (Mikrut 2009: 76). Pedagog
specjalny realizuje swoje dzia³ania nie tylko z uczniem-wychowankiem, ale tak¿e
jego otoczeniem, spo³ecznym oraz instytucjami dzia³aj¹cymi na jego rzecz
(Laush-¯uk 1996). Przysz³y zawód, do którego s¹ kszta³ceni s¹ studenci pedagogi-
ki specjalnej bywa nawet okreœlany mianem „s³u¿by spo³ecznej” (Tomasik 1995).
Jego wykonywanie wymaga przygotowania zarówno merytorycznego, jak i oso-
bowoœciowego. A. Olszak (2001) zaznacza, ¿e aby nauczyciel stanowi³ inspiracjê
dla dzieci, sam musi pracowaæ nad swoj¹ osobowoœci¹. Du¿e ryzyko wypalenia
zawodowego, spowodowanego prac¹ w ci¹g³ej odpowiedzialnoœci za drugiego
cz³owieka – czêsto chorego, bezradnego, cierpi¹cego, wymagaj¹cego opieki i za-
spokajania potrzeb – wskazuje na koniecznoœæ zdobywania kompetencji auto-
terapeutycznych zabezpieczaj¹cych pedagogów przed negatywnymi skutkami
uprawianego zawodu (Pañczyk 2006). Funkcjonowanie zawodowe pedagoga
specjalnego obejmuje wiele œrodowisk – zarówno tych o edukacyjnych, jak i reha-
bilitacyjnych, wspieraj¹cych. P³aszczyzny aktywnoœci pedagogów specjalnych,
stawiane wobec nich zawodowe wymagania mog¹ stanowiæ psychiczne i fizycz-
ne obci¹¿enie, które w konsekwencji mo¿e doprowadziæ do wyst¹pienia zmêcze-
nia przewlek³ego. Istotne jest zatem, aby podejmowaæ próby wyjaœnienia etiologii
zmêczenia przewlek³ego, poszukiwania koreluj¹cych z nim zasobów osobistych
i zachowañ, które mog¹ stanowiæ swoisty bufor – czynnik chroni¹cy przed
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wyst¹pieniem zmêczenia przewlek³ego lub ograniczaj¹cy jego skutki wœród stu-
dentów pedagogiki specjalnej, aby ju¿ na tym etapie wdra¿aæ adekwatne
dzia³ania edukacyjne.

Metodologia badañ w³asnych

Celem podjêtych badañ by³o zatem ustalenie powi¹zañ pomiêdzy prze-
wlek³ym zmêczeniem a wybranymi zasobami osobistymi – samoskutecznoœci¹,
dyspozycyjnym optymizmem oraz zadowoleniem z ¿ycia u studentów pedagogiki
specjalnej. Na podstawie teoretycznych za³o¿eñ (Makowiec-D¹browska, Koszada-
-W³odarczyk 2006; Pietrzyk 2016; Ware, Kleinman 1992; Schwarzer, Fuchs 1996;
Malara i in. 2006) przyjêto, ¿e relacja pomiêdzy tymi zmiennymi mo¿e byæ mody-
fikowana przez inn¹ zmienn¹. Za³o¿ono, ¿e mediuj¹c¹ rolê miêdzy analizowany-
mi zmiennymi pe³niæ bêd¹ zachowania zdrowotne.

Zmienna, jak¹ jest przewlek³e zmêczenie rozumiana jest jako stan bêd¹cy
konsekwencj¹ przekroczenia granic adaptacyjnych jednostki i braku odpoczynku
lub nieadekwatnego odpoczynku (zbyt krótkiego lub w nieodpowiednich warun-
kach) (Makowiec-D¹browska, Koszada-W³odarczyk 2006). Poczucie w³asnej sku-
tecznoœci w niniejszym opracowaniu rozumiane jest jako wzglêdnie sta³a cecha,
która oznacza przekonanie jednostek o posiadaniu adekwatnych zasobów nie-
zbêdnych do realizacji za³o¿onego celu (Juczyñski 2000). Przyjêto, ¿e dyspozycyj-
ny optymizm to wzglêdnie sta³a dyspozycja jednostki przejawiaj¹ca siê w uogól-
nionych oczekiwaniach cz³owieka dotycz¹cych wyników jego w³asnych dzia³añ
(Carver i in. 2010). Zmienn¹ jak¹ jest satysfakcja w ¿yciu w niniejszym projekcie
badawczym rozumie siê jako wynik równowagi pomiêdzy doœwiadczaniem
przyjemnych wra¿eñ, a trwa³ym poczuciu sensu nawet w obliczu mniej przyje-
mnych, ale daj¹cych spe³nienie dzia³añ (Trzebiñska 2008). Zachowania zdrowot-
ne natomiast rozumiane s¹ jako reaktywne, nawykowe i celowe zachowania jed-
nostki maj¹ce zwi¹zek ze zdrowiem (Sêk 2000).

W dociekaniach empirycznych przyjêto hipotezê g³ówn¹ wskazuj¹c¹ na ist-
nienie zwi¹zku pomiêdzy badanymi zmiennymi – przewlek³ym zmêczeniem
oraz wybranymi zasobami osobistymi – samoskutecznoœci¹, dyspozycyjnym op-
tymizmem i zadowoleniem z ¿ycia. Sformu³owano równie¿ hipotezê szczegó³ow¹:
zachowania zdrowotne bêd¹ stanowi³y mediator relacji pomiêdzy zmêczeniem
przewlek³ym a samoskutecznoœci¹, dyspozycyjnym optymizmem i zadowole-
niem z ¿ycia wœród studentów pedagogiki specjalnej.

Osobowoœæ, jako wzglêdnie sta³a cecha bêdzie mia³a zwi¹zek z wystêpowa-
niem zmêczenia przewlek³ego. W literaturze przedmiotu wskazuje siê, ¿e pewne
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cechy osobowoœci sprzyjaj¹ zdrowiu – do nich zalicza siê dyspozycyjny opty-
mizm, poczucie w³asnej skutecznoœci (Ogiñska-Bulik, Juczyñski 2008) oraz satys-
fakcjê z ¿ycia bêd¹c¹ jednym z zasobów zdrowotnych cz³owieka w wymiarze
zdrowia biopsychospo³ecznego (Byra 2011). Na istnienie zale¿noœci pomiêdzy
wskazanymi zasobami osobistymi a zachowaniami zdrowotnymi wskazuj¹ liczne
doniesienia empiryczne dotycz¹ce ró¿nych populacji – miêdzy innymi nauczy-
cieli (Laudañska-Krzemiñska i in. 2015). Bior¹c pod uwagê zwi¹zek tych zmien-
nych zarówno z podejmowaniem zachowañ zdrowotnych, jak i wystêpowaniem
zmêczenia przewlek³ego (por. Krawczyk 2012; Makowiec-D¹browska, Koszada-
-W³odarczyk 2006) mo¿na przypuszczaæ, ¿e zmienna, jak¹ s¹ zachowania zdro-
wotne, bêdzie ustalaæ charakter relacji miêdzy zmienn¹ zale¿n¹ – przewlek³ym
zmêczeniem oraz zmiennymi niezale¿nymi stanowi¹cymi zasoby osobiste – dys-
pozycyjnym optymizmem, samoskutecznoœci¹ i satysfakcj¹ z ¿ycia.

Materia³ na potrzeby niniejszych badañ zebrano za pomoc¹ Kwestionariusza
Oceny Samopoczucia Cis-20R (Vercoulen i in.) w polskiej wersji Makowiec-
-D¹browskiej i Koszady-W³odarczyk, Testu Orientacji ¯yciowej LOT-R (M.F. Scheier,
C.S. Carver, M.W. Bridges) w polskiej adaptacji R. Poprawy i Z. Juczyñskiego, Skali
Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci GSES (R. Schwarzer, M. Jerusalem, Z. Juczyñ-
ski), Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych IZZ autorstwa Z. Juczyñskiego, Skali
Satysfakcji z ¯ycia SWLS (E. Diener, R.A. Emmons, R.J. Larson, S. Griffin w polskiej
adaptacji Z. Juczyñskiego).

Kwestionariusz Oceny Samopoczucia Cis-20R zawiera 20 stwierdzeñ i s³u¿y
do oceny poziomu zmêczenia przewlek³ego: subiektywnego odczucia zmêczenia,
obni¿enia motywacji, zmniejszenia aktywnoœci, pogorszenia koncentracji. Zgod-
noœæ wewnêtrzna LOT ustalona na podstawie alfa Cronbacha wynosi 0,91 dla wy-
niku ogólnego i od 0,61 do 0,88 dla poszczególnych skal (Makowiec-D¹browska,
Koszada-W³odarczyk 2006).

Test Orientacji ¯yciowej LOT-R s³u¿y do pomiaru dyspozycyjnego optymiz-
mu i jest przeznaczony do badania osób doros³ych. Zawiera on 10 stwierdzeñ,
przy czym szeœæ z nich ma diagnostyczn¹ wartoœæ dla dyspozycyjnego optymiz-
mu. Zgodnoœæ wewnêtrzna LOT ustalona na podstawie alfa Cronbacha wynosi
0,76 (Juczyñski 2009).

Skala Satysfakcji z ¯ycia SWLS przeznaczona jest do badania indywidualnego
i grupowego osób zdrowych i chorych. Skala zawiera piêæ stwierdzeñ, a badany
ocenia, w jakim stopniu ka¿de z nich odnosi siê do jego dotychczasowego ¿ycia.
Wynikiem pomiaru jest ogólny wskaŸnik poczucia zadowolenia z ¿ycia. WskaŸ-
nik rzetelnoœci alfa Cronbacha SWLS ustalony w badaniu 371 osób by³ zadowa-
laj¹cy (0,81) (Juczyñski, 2009).

Skala Uogólnionej W³asnej Skutecznoœci GSES, R. Schwarzera i M. Jerusalema
z Freie Universität Berlin w polskiej adaptacji Z. Juczyñskiego przeznaczona do
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badania zdrowych i chorych osób doros³ych, sk³ada siê z 10 stwierdzeñ wchodz¹-
cych w sk³ad jednego czynnika. Mierzy si³ê ogólnego przekonania jednostki
o skutecznoœci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami. Wspó³czyn-
nik alfa Cronbacha narzêdzia wyniós³ 0,85 (Juczyñski, 2009).

Inwentarz Zachowañ Zdrowotnych to kwestionariusz przeznaczony do ba-
dania osób doros³ych – zdrowych i chorych, zawieraj¹cy 24 stwierdzenia opi-
suj¹ce zachowania maj¹ce zwi¹zek ze zdrowiem. Wyniki odnosz¹ siê do piêciu
kategorii tych¿e zachowañ: nawyki ¿ywieniowe, zachowania profilaktyczne, po-
zytywne nastawienie psychiczne, praktyki zdrowotne oraz do ogólnego wskaŸni-
ka nasilenia zachowañ zdrowotnych. Zgodnoœæ wewnêtrzna IZZ ustalona na
podstawie alfa Cronbacha wynios³a 0,85 dla ca³ego Inwentarza, zaœ dla jego czte-
rech podskal mieœci³a siê w granicach od 0,60 do 0,65 (Juczyñski, 2009).

W badaniu wziê³o udzia³ ³¹cznie 222 osoby. Œrednia wieku badanych osób
wynios³a 24,10 lat (SD=4,43), przy czym minimalny wiek badanych wyniós³ 21 lat,
a maksymalny – 47 lat. Wiêkszoœæ grupy badanej stanowi³y kobiety (96,4%, 215
osób). 45,3% badanych studentów pochodzi³a ze wsi, 28,7% badanych – z ma³ego
miasta, a co czwarty badany – z du¿ego miasta. Grupê badan¹ stanowili studenci
studiów drugiego stopnia na kierunku pedagogika specjalna Uniwersytetu Marii
Curie-Sk³odowskiej w Lublinie – wiêkszoœæ z nich by³a studentami pierwszego
roku studiów (89,2%), a 10,8% – studentami drugiego roku. 67,3% badanych osób
studiowa³o stacjonarnie, a niespe³na 1/3 studentów by³o uczestnikami studiów
niestacjonarnych. Niemal po³owa badanych osób (49,8%) zadeklarowa³a, ¿e
w chwili badania pozostawa³a w nieformalnym zwi¹zku, natomiast 32,9% osób
badanych nie pozostawa³a w zwi¹zku. Spoœród badanych 38 (17,1%) osób zade-
klarowa³o, ¿e pozostaje w zwi¹zku sformalizowanym, natomiast jedna osoba nie
udzieli³a na to pytanie odpowiedzi. Niemal¿e co pi¹ty badany zadeklarowa³, ¿e
choruje przewlekle. Ponad po³owa badanych osób (55,2%) oceni³a swój stan zdro-
wia jako dobry, natomiast prawie co czwarty badany student okreœli³ go jako „taki
sobie”. Jedynie 10 badanych osób stwierdzi³o, ¿e ich zdrowie jest „z³e” lub „bardzo
z³e”. Badani swoj¹ sytuacjê materialn¹ najczêœciej okreœlali jako dobr¹ (54,3%) lub
„tak¹ sobie” (35,4%). Dokonuj¹c oceny swojego aktualnego ¿ycia na 10-stopnio-
wej skali Cantrila, niemal co trzeci student wybra³ ocenê 8, a 23,8% badanych – 7.
Œrednia ocena aktualnego ¿ycia badanych studentów wynios³a 7,41 (SD=1,56),
jednak zaznaczyæ nale¿y, ¿e 29 osób okreœli³o je pomiêdzy zerowym a pi¹tym
punktem skali, co mo¿na uznaæ jako wynik niski.

Niniejszy model mediacyjny testowano w kilku krokach. W pierwszej kolejnoœci
ustalono statystyki opisowe dla badanych zmiennych – zmêczenia przewlek³ego
(CIS20R), dyspozycyjnego optymizmu (LOT-R), samoskutecznoœci (GSES), satys-
fakcji z ¿ycia (SWLS) oraz zachowañ zdrowotnych (w tym ich wyniku ogólnego –
IZZ_WZZ oraz w poszczególnych skalach: praktyk zdrowotnych – IZZ_PZ, pozy-
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tywnego nastawienia psychicznego – IZZ_PNP, prawid³owych nawyków ¿ywie-
niowych – IZZ_PN¯ oraz zachowañ profilaktycznych – IZZ_ZP). Ustalono rów-
nie¿ charakter zwi¹zków miêdzy badanymi zmiennymi.

Analiza wyników badañ w³asnych

W tabeli 1 zaprezentowano statystyki opisowe analizowanych zmiennych:
zmêczenia przewlek³ego, dyspozycyjnego optymizmu, samoskutecznoœci, satys-
fakcji z ¿ycia oraz zachowañ zdrowotnych – wyniku ogólnego i w poszczegól-
nych wymiarach. Nale¿y podkreœliæ, i¿ œredni wynik dla przewlek³ego zmêczenia
badanych studentów w odniesieniu do norm tymczasowych ustalonych przez
Makowiec-D¹browsk¹ i Koszadê-W³odarczyk (2006) znajduje siê w szóstym ste-
nie. Wyniki z tego przedzia³u od 4 do 6 stena traktuje siê jako wyniki œrednie. Jed-
nak wysoki poziom zmêczenia zaczyna siê od 84 punktów – ró¿nice zatem pomiê-
dzy uzyskan¹ w badaniach œredni¹ a minimalnym wynikiem dla poziomu
wysokiego nie s¹ du¿e. Obliczone wspó³czynniki korelacji wskazuj¹ na istotne
powi¹zania pomiêdzy zmêczeniem przewlek³ym a satysfakcj¹ z ¿ycia (r=0,13;
p<0,05). Stwierdzono równie¿ pozytywne korelacje miêdzy przewlek³ym zmê-
czeniem a zachowaniami zdrowotnymi – wynikiem ogólnym (r=0,22; p<0,05)
i dwoma wymiarami zachowañ zdrowotnych – Praktykami zdrowotnymi (r=0,21;
p<0,01) i Pozytywnym nastawieniem psychicznym (r=0,27; p<0,01). Ponadto
zaobserwowano istotn¹, aczkolwiek s³ab¹ korelacjê miêdzy dyspozycyjnym opty-
mizmem i zachowaniami zdrowotnymi – wynikiem ogólnym (r=0,21; p<0,01)
i przeciêtn¹ korelacjê miêdzy dyspozycyjnym optymizmem a wymiarem zacho-
wañ zdrowotnych – Pozytywnym nastawieniem psychicznym (r=0,36; p<0,01).
Pomiêdzy samoskutecznoœci¹ a wynikiem ogólnym zachowañ zdrowotnych
(r=0,14; p<0,05) oraz wymiarem Pozytywne nastawienie psychiczne (r=0,25;
p<0,01) stwierdzono s³ab¹ korelacjê. Miêdzy zmienn¹ satysfakcj¹ z ¿ycia a zacho-
waniami zdrowotnymi – wynikiem ogólnym (r=0,36; p<0,01) zanotowano prze-
ciêtn¹ korelacjê, a w kolejnych wymiarach: Praktyki zdrowotne (r=0,26; p<0,01),
Prawid³owe nawyki ¿ywieniowe (r=0,18; p<0,01), Zachowania profilaktyczne
(r=0,18; p<0,05) – korelacjê s³ab¹. W przypadku wymiaru, jakim jest Pozytywne
nastawienie psychiczne zanotowano korelacjê przeciêtn¹ (r=0,48; p<0,01),

W trakcie dalszych analiz sprawdzono, czy zachowania zdrowotne pe³ni¹ rolê
mediacyjn¹ w wyjaœnianiu zwi¹zków miêdzy przewlek³ym zmêczeniem a wy-
branymi zasobami osobistymi – dyspozycyjnym optymizmem, samoskutecznoœci¹
oraz satysfakcj¹ z ¿ycia. W pierwszej kolejnoœci dokonano analiz maj¹cych na celu
zweryfikowanie, czy zmienna, jak¹ s¹ zachowania zdrowotne mediuje zwi¹zek
pomiêdzy przewlek³ym zmêczeniem a dyspozycyjnym optymizmem (tab. 2).
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Tabela 1. Statystyki opisowe badanych zmiennych i wspó³czynniki korelacji r Pearsona

Zmienna M SD 1 2 3 4

1. Zmêczenie przewlek³e (CIS20R) 79,62 11,08 –

2. Dyspozycyjny optymizm (LOTR-R) 14,73 4,10 -0,08 –

3. Samoskutecznoœæ (GSES) 29,28 4,06 -0,05 0,43** –

4. Satysfakcja z ¿ycia (SWLS) 20,55 6,05 0,13* 0,29** 0,38** –

5. Zachowania zdrowotne: wynik ogólny
(IZZ_WZZ)

75,74 13,37 0,22* 0,21** 0,14* 0,36**

6. Zachowania zdrowotne: praktyki zdrowotne
(IZZ_PZ)

18,34 4,00 0,21** 0,09 -0,01 0,26**

7. Zachowania zdrowotne: pozytywne nasta-
wienie psychiczne (IZZ_PNP)

20,26 4,24 0,27** 0,36** 0,25** 0,48**

8. Zachowania zdrowotne: prawid³owe nawyki
¿ywieniowe (IZZ_PNZ)

18,79 5,14 0,11 0,08 0,10 0,18**

9. Zachowania zdrowotne: zachowania profilak-
tyczne (IZZ_ZP)

18,35 4,56 0,09 0,11 0,08 0,17*

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

�ród³o: opracowanie w³asne.

Wyniki analizy regresji ukazuj¹, ¿e zmienne – przewlek³e zmêczenie i dys-
pozycyjny optymizm – nie s¹ ze sob¹ bezpoœrednio skorelowane. Istotny zwi¹zek
miêdzy tymi dwoma zmiennymi pojawia siê, kiedy do modelu do³¹czony zosta³
mediator w postaci zachowañ zdrowotnych. Wynik ten wskazuje, ¿e wy¿szy po-
ziom zachowañ prozdrowotnych mediuje zwi¹zek miêdzy dyspozycyjnym opty-
mizmem a przewlek³ym zmêczeniem w badanej grupie studentów pedagogiki
specjalnej. Oznacza to, ¿e model sk³adaj¹cy siê z dyspozycyjnego optymizmu i za-
chowañ zdrowotnych wyjaœnia, aczkolwiek w niewielkim stopniu, zmiennoœæ
przewlek³ego zmêczenia. Mo¿na zatem przyj¹æ, ¿e wy¿sze nasilenie zachowañ
zdrowotnych objawiaj¹cych siê prawid³owymi nawykami ¿ywieniowymi, podej-
mowaniem zachowañ profilaktycznych, pozytywnym nastawieniem psychicz-
nym i ró¿norakimi praktykami zdrowotnymi, bierze udzia³ w ustalaniu relacji
pomiêdzy dyspozycyjnym optymizmem i zmêczeniem przewlek³ym. Nale¿y
zwróciæ uwagê, ¿e funkcjê mediatora pe³ni jedynie wskaŸnik ogólny zachowañ
zdrowotnych, a ju¿ ¿aden z poszczególnych wymiarów – nie.

W kolejnym etapie przeanalizowano, czy zachowania zdrowotne stanowi¹
mediator relacji zale¿noœciowej pomiêdzy samoskutecznoœci¹ a zmêczeniem
przewlek³ym (tab. 3).
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Przeprowadzone analizy dowiod³y, ¿e nie ma bezpoœredniej relacji pomiêdzy
samoskutecznoœci¹ a zmêczeniem przewlek³ym. Znaczenie poczucia w³asnej sku-
tecznoœci dla zmêczenia przewlek³ego pojawia siê, gdy do modelu zostan¹ dodane
zachowania zdrowotne. Mo¿na zatem stwierdziæ, ¿e wy¿sze natê¿enie zachowañ
prozdrowotnych – w wyniku ogólnym, a tak¿e w wymiarze Pozytywnego nasta-
wienia psychicznego i Praktyk zdrowotnych mediuje w czêœci zwi¹zek pomiêdzy
samoskutecznoœci¹ a zmêczeniem przewlek³ym. Najwiêkszy wk³ad w wyjaœnia-
nie zmiennoœci zmêczenia przewlek³ego w analizowanym modelu posiada wy-
miar Pozytywne nastawienie psychiczne. Oznacza to, ¿e wy¿sze natê¿enie pozy-
tywnego nastawienia psychicznego objawiaj¹cego siê powa¿nym podejœciem do
wyra¿ania zaniepokojenia naszym stanem zdrowia przez inne osoby, unikaniem
sytuacji, które mog¹ wywo³ywaæ przygnêbienie, unikaniem zbyt silnych emocji
i sytuacji o charakterze stresuj¹cym, posiadaniem przyjació³, uregulowanego ¿y-
cia rodzinnego i pozytywnym myœleniem mediuje zwi¹zek pomiêdzy samoskute-
cznoœci¹ a zmêczeniem przewlek³ym.

Kolejnym krokiem w analizach by³o ustalenie, czy zmienna, jak¹ s¹ zachowa-
nia zdrowotne pe³ni rolê mediatora w relacji miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a zmêcze-
niem przewlek³ym (tab. 4).

Jak wskazuj¹ przeprowadzone analizy satysfakcja z ¿ycia uczestniczy, cho-
cia¿ w niewielkim stopniu, w wyjaœnianiu zmêczenia przewlek³ego w badanej
grupie studentów (R= 0.150; R2=0.023; F=2,54; p<0.082). Satysfakcja z ¿ycia le-
piej wyjaœnia zmêczenie przewlek³e w powi¹zaniu z zachowaniami zdrowotny-
mi. Istotny mediator relacji miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia i zmêczeniem przewlek-
³ym stanowi ogólny wskaŸnik zachowañ zdrowotnych oraz trzy jego wymiary –
Pozytywne nastawienie psychiczne, Praktyki zdrowotne i Pozytywne nawyki
¿ywieniowe, przy czym najwiêkszy wk³ad mediacyjny ma pozytywne nasta-
wienie psychiczne wyra¿aj¹ce siê w odpowiedzialnym podejœciu do wykazywa-
nia zmartwienia naszym zdrowiem przez inne osoby, unikania negatywnych
emocji i zdarzeñ i posiadania szerokiego krêgu osób znacz¹cych.

Podsumowanie wyników i wnioski

Celem zaprezentowanych badañ by³o zweryfikowanie charakteru zale¿noœci
pomiêdzy wybranymi zasobami osobistymi – dyspozycyjnym optymizmem, samo-
skutecznoœci¹ i satysfakcj¹ z ¿ycia a zmêczeniem przewlek³ym. Wysuniêto tezê,
¿e owa zale¿noœæ bêdzie modyfikowana przez zachowania zdrowotne. Hipoteza
g³ówna zosta³a potwierdzona jedynie czêœciowo – przeprowadzone analizy nie
pozwalaj¹ na wysnucie wniosku o wspó³zale¿noœci dwóch zasobów osobistych:
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dyspozycyjnego optymizmu i samoskutecznoœci oraz zmêczenia przewlek³ego.
Takie powi¹zania stwierdzono jedynie pomiêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a zmêcze-
niem przewlek³ym. Otrzymane rezultaty z badañ pozwalaj¹ jednak na wysuniê-
cie wniosku, ¿e zachowania zdrowotne stanowi¹ istotny mediator relacji pomiê-
dzy wskazanymi trzema zmiennymi a zmêczeniem przewlek³ym. Sformu³owana
zatem hipoteza szczegó³owa zosta³a potwierdzona. Najwiêcej powi¹zañ zanoto-
wano w przypadku relacji satysfakcji z ¿ycia i zmêczenia przewlek³ego przy uw-
zglêdnieniu mediacyjnej roli zachowañ zdrowotnych. Do modelu mediacyjnego
wesz³o bowiem – poza wskaŸnikiem ogólnym zachowañ zdrowotnych – a¿ trzy
podskale – Pozytywne nastawienie psychiczne, Praktyki zdrowotne i Prawid³owe
nawyki ¿ywieniowe. Oznacza to, ¿e prozdrowotne zachowania wyra¿aj¹ce siê
w ogólnej dba³oœci o wszystkie aspekty zwi¹zane ze zdrowiem, ale w szczególno-
œci wyra¿anie pozytywnego, optymistycznego nastawienia wobec otaczaj¹cej rze-
czywistoœci, realizowanie praktyk zdrowotnych i stosowanie siê do zasad zdro-
wego ¿ywienia w najwiêkszym stopniu mog¹ wyjaœniaæ znaczenie satysfakcji
z ¿ycia dla odczuwania zmêczenia przewlek³ego. Ze wzglêdu na brak w literatu-
rze przedmiotu dociekañ empiryczycznych obejmuj¹cych ten sam lub chocia¿by
zbli¿ony zakres, nie ma mo¿liwoœci odniesienia siê do innych rezultatów badañ.

Uzyskane wyniki pozwalaj¹ lepiej zrozumieæ wystêpowanie zmêczenia prze-
wlek³ego. Nie wykazano, aby dyspozycyjny optymizm i samoskutecznoœæ pe³ni³y
predykcyjn¹ wobec niego rolê. Dopiero przy poœrednim udziale zachowañ zdro-
wotnych wymienione zasoby pomagaj¹ wyjaœniæ nasilenie zmêczenia prze-
wlek³ego. W przypadku zmiennej, jak¹ jest satysfakcja z ¿ycia zanotowano nato-
miast predykcyjn¹ rolê wzglêdem zmêczenia przewlek³ego, jednak zmienna ta
w doœæ niewielkim stopniu wyjaœnia nasilenie zmêczenia przewlek³ego. W me-
diowaniu tej relacji istotne znaczenie maj¹ zachowania zdrowotne.

Przedstawione rezultaty badañ mog¹ przyczyniæ siê do projektowania
dzia³añ maj¹cych na celu wzmacnianie zasobów osobistych wœród studentów pe-
dagogiki specjalnej, które – przy udziale zachowañ zdrowotnych – pe³ni¹ predy-
kcyjn¹ rolê w stosunku do zmêczenia przewlek³ego. Wykazywanie dyspozycyj-
nego optymizmu, przekonanie o w³asnej skutecznoœci i mo¿liwoœci realizacji
¿yciowych celów, a tak¿e odczuwanie satysfakcji z ¿ycia, przy jednoczesnym po-
dejmowaniu prozdrowotnych zachowañ, w szczególnoœci – przy pozytywnym
nastawieniu psychicznym, mog¹ warunkowaæ lepsze radzenie sobie ze zmêcze-
niem przewlek³ym lub zmniejszaæ prawdopodobieñstwo jego wyst¹pienia u stu-
dentów pedagogiki specjalnej. Po³o¿enie nacisku na kszta³towanie w tej grupie
zachowañ o charakterze prozdrowotnym i unikania zachowañ antyzdrowotnych
mo¿e byæ czynnikiem ochronnym przed zmêczeniem przewlek³ym, które stano-
wi powa¿ne zagro¿enie z zawodzie pedagoga specjalnego. Programy kszta³cenia
na studiach z zakresu pedagogiki specjalnej obejmuj¹ zagadnienia zwi¹zane
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z edukacj¹ zdrowotn¹, byæ mo¿e jednak nale¿y wiêkszy nacisk po³o¿yæ na kwe-
stie zachowañ maj¹cych zwi¹zek ze zdrowiem oraz ich skutków – równie¿ w od-
roczonej przysz³oœci, w tym wzajemnych powi¹zañ tych¿e zachowañ z doœwiad-
czaniem zmêczenia przewlek³ego.

Nale¿y zwróciæ uwagê na ograniczenia niniejszego projektu badawczego.
W toku projektowania badañ i – nastêpnie – dokonywania analiz empirycznych nie
wziêto pod uwagê czynników, które mog¹ ró¿nicowaæ badanych studentów pod
k¹tem doœwiadczania zmêczenia przewlek³ego – faktu, czy badani studenci byli
pracuj¹cy czy niepracuj¹cy, miejsca zamieszkania, p³ci. Ograniczeniem badañ jest
równie¿ fakt ma³ej liczby badanych mê¿czyzn – zdecydowan¹ wiêkszoœæ bada-
nych stanowi³y kobiety – ale grupa studentów pedagogiki specjalnej ju¿ ze swej
natury jest sfeminizowana. Nale¿y równie¿ podkreœliæ, ¿e uzyskany procent wa-
riancji w modelach mediacyjnych, chocia¿ wskazuje na istotne znaczenie zmien-
nej poœrednicz¹cej w postaci zachowañ zdrowotnych, to jednoczeœnie ukazuje, ¿e
inne – nieuwzglêdnione w badaniach czynniki mog¹ byæ wa¿ne dla wyjaœniania
zwi¹zku pomiêdzy wybranymi zasobami osobistymi a zmêczeniem przewlek³ym.

Poczynione analizy uwzglêdniaj¹ jedynie pewien zakres mo¿liwych empirycz-
nych wyjaœnieñ wystêpowania zmêczenia przewlek³ego i stanowi¹ jedynie wstêpn¹
eksploracjê niniejszego obszaru badawczego, potwierdzaj¹ jednak z³o¿on¹ struk-
turê jego uwarunkowañ. Warto pog³êbiaæ dociekania w tym zakresie, aby ju¿
w trakcie procesu kszta³cenia oferta dydaktyczna by³a w pe³ni dopasowana do
potrzeb studentów pedagogiki specjalnej w zakresie profilaktyki wyst¹pienia
zmêczenia przewlek³ego.
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Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
na chronionym i otwartym rynku pracy –
niektóre uwarunkowania

Literatura przedmiotu zasobna jest w opracowania teoretyczne prezentuj¹ce podstawowe modele
zatrudnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, tj. chroniony i otwarty rynek pracy. Jednak
niewiele eksploracji, zw³aszcza o charakterze porównawczym, poœwiêcono szeroko pojêtemu
funkcjonowaniu osób niewidomych i s³abowidz¹cych w obu œrodowiskach. Maj¹c to na wzglê-
dzie podjêto badania zmierzaj¹ce do okreœlenia uwarunkowañ pe³nienia roli zawodowej przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym.
Uwzglêdniono zmienne socjodemograficzne, medyczne, osobowoœciowe i spo³eczne. D¹¿¹c do
zrealizowania okreœlonego celu zastosowano Skalê Samooceny W.H. Fittsa, Kwestionariusz Na-
dziei Podstawowej J. Trzebiñskiego i M. Ziêby, Kwestionariusz Wsparcia Spo³ecznego J.S. Norbeck
oraz ankietê. Badaniami objêto 98 osób niewidomych i s³abowidz¹cych, w tym 55 zatrudnionych
na chronionym rynku pracy i 43 zatrudnione na otwartym rynku pracy. Ustalono, i¿ pomiêdzy
badanymi zarysowa³o siê wiêcej podobieñstw ni¿ ró¿nic, co mo¿e œwiadczyæ o olbrzymim poten-
cjale, jakim dysponuj¹.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ wzrokowa, chroniony rynek pracy, otwarty rynek pracy,
uwarunkowania socjodemograficzne, medyczne, osobowoœciowe, spo³eczne

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. Trzebiñski and M .Ziêba, 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



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 wa¿ne miejsce w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹, a jej tera-
peutyczny czy te¿ psychoterapeutyczny charakter odnosi siê do ró¿nych aspek-
tów funkcjonowania cz³owieka. Aktywnoœæ zawodowa jest podstawowym Ÿród³em
dochodu osób z niepe³nosprawnoœci¹, który zapewnia niezale¿noœæ ekonomicz-
n¹ i chroni przed wykluczeniem finansowym (Majewski 2006; Piocha, Nadolna
2009). Jednak pe³nienie roli zawodowej jest nie tylko Ÿród³em korzyœci material-
nych, ale daje m.in. szansê na realizacjê posiadanych mo¿liwoœci zawodowych,
doskonalenie siebie (Kobus-Ostrowska 2018) i uzyskanie poczucia sprawstwa
(Piocha, Nadolna 2009). Dziêki pracy osoby z niepe³nosprawnoœci¹ czuj¹ siê wa¿-
ne, potrzebne, przekonuj¹ siê o swojej przydatnoœci spo³ecznej, a wiêc w³¹czaj¹
siê w proces tworzenia dóbr istotnych z punktu widzenia ¿ycia spo³ecznego,
a tak¿e zyskuj¹ œwiadomoœæ tego, ¿e s¹ normalnymi cz³onkami danej spo³eczno-
œci (Majewski 2006).

Aktywnoœæ zawodowa buduje poczucie w³asnej wartoœci osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, pozytywn¹ samoocenê, kszta³tuje odpornoœæ na sytuacje trudne
zwi¹zane ze œrodowiskiem pracy, minimalizuje lêk przed nowymi zadaniami
oraz kompensuje ró¿ne problemy wynikaj¹ce z niepe³nosprawnoœci (Piocha, Na-
dolna 2009). Jest ona wa¿nym czynnikiem nadaj¹cym ¿yciu sens, kszta³tuj¹cym
poczucie satysfakcji, spe³nienia, co wp³ywa na zwiêkszenie efektywnoœci procesu
rehabilitacji (Szczupa³ 2012). Pe³nienie roli zawodowej sprawia, i¿ niepe³nospraw-
ni bior¹ czynny udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i maj¹ okazjê do nawi¹zywania znajo-
moœci z osobami pe³nosprawnymi, w³¹czaj¹c siê w ten sposób w g³ówny nurt
¿ycia spo³ecznego i przyczyniaj¹c siê do wzrostu spójnoœci ca³ego spo³eczeñstwa
(Sozañska 2013). Aktywnoœæ zawodowa jest zatem skutecznym narzêdziem zapo-
biegaj¹cym marginalizacji, izolacji spo³ecznej i wykluczeniu, a wiêc zjawiskom,
które s¹ sprzeczne z w³aœciwym funkcjonowaniem we wspó³pracy z innymi ludŸ-
mi (P³oszaj 2008, za: Becker-Pestka 2012).

Zwa¿ywszy na tak szeroko rozumian¹ rolê pracy w ¿yciu osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, nale¿y zwróciæ uwagê na opisywane w literaturze dwa podstawowe
modele ich zatrudnienia. Jednym z nich jest otwarty rynek pracy. Zatrudnienie
osób z niepe³nosprawnoœci¹ w œrodowisku otwartym polega na podjêciu pracy
w zwyk³ych zak³adach produkcyjnych, us³ugowych, instytucjach publicznych,
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rolnictwie, co jest wyrazem integracji spo³ecznej osób z niepe³nosprawnoœci¹.
W zale¿noœci od potrzeb pracowników z niepe³nosprawnoœci¹ wyró¿nia siê trzy
formy zatrudniania w zwyk³ych zak³adach pracy: a) zatrudnianie na takich sa-
mych zasadach i warunkach, jak pracowników pe³nosprawnych, a wiêc na wa-
runkach konkurencyjnych, gdzie obie grupy pracowników maj¹ taki sam zakres
zadañ, obowi¹zków, uprawnieñ. Zastosowanie przywilejów wobec osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ jest mo¿liwe tylko wówczas, gdy wynikaj¹ one z ogólnych
przepisów, obowi¹zuj¹cych w danym kraju, np. wyd³u¿ony urlop, praca tylko w
czasie dnia, skrócony czas pracy; b) zatrudnianie na warunkach konkurencyj-
nych, ale wymagane jest mniejsze lub wiêksze przystosowanie miejsca i stanowi-
ska pracy do potrzeb pracowników z niepe³nosprawnoœci¹, co ma umo¿liwiæ
wzglêdnie normalne funkcjonowanie i wykonywanie obowi¹zków i zadañ zawo-
dowych; c) zatrudnienie na specjalnie dobranych i przystosowanych stanowi-
skach pracy, na których zapewniona jest pomoc asystenta zawodowego (trenera
pracy) (Majewski 2011).

Oprócz otwartego rynku pracy, istnieje mo¿liwoœæ zatrudnienia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ na chronionym rynku pracy, a wiêc w zak³adach dla nich prze-
znaczonych, w warunkach braku konkurencji z osobami pe³nosprawnymi.
Specyfika zatrudnienia w warunkach chronionych polega m.in. na: w³aœciwym
dobrze profilu i technologii produkcji/us³ug; przystosowaniu stanowisk i miejsca
pracy; zapewnieniu warunków nie pog³êbiaj¹cych niepe³nosprawnoœci, np. ade-
kwatne oœwietlenie, temperatura, mniejsze natê¿enie ha³asu; zapewnieniu us³ug
medycznych, rehabilitacyjnych i socjalnych. Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ pra-
cuj¹ce w warunkach chronionych maj¹ status pracowniczy i prawo do odpowied-
nich œwiadczeñ. Jednak chroniony rynek pracy jest czêsto krytykowany. Zak³ady
pracy dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ uznaje siê za getta, co zaprzecza zasadom
integracji spo³ecznej i zawodowej. Inne zarzuty to m.in. niskie wynagrodzenie
i utrudnianie pracownikom rozwoju zawodowego (Majewski 2011; Pietrowiak
2019). W tym kontekœcie wyraŸnie ujawnia siê kierunek zmian zachodz¹cych
w naszym kraju w zakresie zatrudnienia osób z niepe³nosprawnoœci¹, który jest
zreszt¹ zgodny z zaleceniami Unii Europejskiej. Jest nim odchodzenie od zatrud-
nienia na chronionym rynku pracy na rzecz zatrudnienia na otwartym rynku
pracy. Dziêki takiemu rozwi¹zaniu segregacjê osób z niepe³nosprawnoœci¹ w ob-
szarze zawodowym mo¿na zast¹piæ zindywidualizowanymi programami akty-
wizacji zawodowej (Bañka 2003, za: Ossowski, Muszalska 2007).

Od pewnego czasu zauwa¿alne s¹ zmiany w strukturze pracowników z nie-
pe³nosprawnoœci¹ zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy. Pod-
czas, gdy pod koniec 2013 r. a¿ 66,2% osób z niepe³nosprawnoœci¹ pracowa³o
w warunkach chronionych (zak³ady pracy chronionej), to ju¿ trzy lata póŸniej (gru-
dzieñ 2017 r.) udzia³ pracowników z niepe³nosprawnoœci¹ na otwartym rynku
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pracy przewy¿sza³ analogiczny na chronionym rynku pracy (Osoby niepe³no-
sprawne na rynku pracy 2018, za: Grablewski 2019). Z innych danych wynika, ¿e
od grudnia 2004 r. do grudnia 2016 r. czterokrotnie wzros³o zatrudnienie osób
z niepe³nosprawnoœci¹ w œrodowisku otwartym (odpowiednio: 28,1 tys. i 134,3
tys.). Tendencja ta nie jest jednak rezultatem poprawy sytuacji pracowników
z niepe³nosprawnoœci¹ na otwartym rynku pracy, ale jest raczej efektem jednako-
wego dofinansowania dla pracodawców zatrudniaj¹cych osoby z niepe³nospraw-
noœci¹, niezale¿nie od tego czy jest to chroniony, czy te¿ otwarty rynek pracy
(Kobus-Ostrowska 2018).

Odchodzenie od pracy w warunkach chronionych jest generalnie dobrym
rozwi¹zaniem, jednak i tutaj pojawiaj¹ siê pewne kwestie sporne. Jedn¹ z nich jest
wysokie bezrobocie i wci¹¿ niskie kwalifikacje zawodowe osób z niepe³nospraw-
noœci¹. Poza tym nie wszystkie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ mog¹ podj¹æ pracê
w œrodowisku otwartym. W podobnej sytuacji znajduj¹ siê osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ wzrokow¹, którym chroniony rynek pracy gwarantuje wiêksze bezpiecze-
ñstwo pracy, a jej organizacja, wymagania i oczekiwania pracodawców s¹ dosto-
sowane do mo¿liwoœci pracowników niewidomych i s³abowidz¹cych (Majewski
2011; Pietrowiak 2019).

W literaturze przedmiotu istnieje niewiele badañ porównawczych poœwiêco-
nych szeroko pojêtemu funkcjonowaniu osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
zatrudnionych na otwartym i chronionym rynku pracy. W tym obszarze proble-
mowym interesuj¹c¹ eksploracjê przeprowadzi³ T. Sêkowski (2001), który zmie-
rza³ do okreœlenia powi¹zañ zachodz¹cych pomiêdzy poziomem stymulacji
warunków pracy a cechami temperamentu i osobowoœci osób niewidomych pra-
cuj¹cych w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym. W zakresie tempera-
mentu ujawni³, i¿ badani zatrudnieni na otwartym rynku pracy, w porównaniu
z badanymi zatrudnionymi na chronionym rynku pracy, cechuj¹ siê znacznie
wiêksz¹ odpornoœci¹ na trudne i nowe sytuacje, istotnie czêœciej s¹ w stanie opa-
nowaæ swoje reakcje w warunkach tego wymagaj¹cych, zaplanowaæ dzia³ania
tak, aby w tym samym czasie wykonaæ jednoczeœnie kilka czynnoœci oraz dostoso-
waæ swój styl bycia do zmieniaj¹cych siê okolicznoœci. Osoby niewidome pra-
cuj¹ce w œrodowisku otwartym charakteryzuj¹ siê tak¿e zdecydowanie ni¿szym
poziomem neurotycznoœci, wy¿szym poczuciem kontroli wewnêtrznej oraz istot-
nie wiêksz¹ równowag¹ emocjonaln¹, mniejsz¹ wra¿liwoœci¹ i sk³onnoœci¹ do
niepokoju. Poza tym w znacznie wiêkszym zakresie akceptuj¹ siebie i swoj¹ nie-
pe³nosprawnoœæ oraz d¹¿¹ do samorealizacji. Na funkcjonowanie osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, m.in. wzrokow¹, pracuj¹cych w warunkach chronionych
i œrodowisku otwartym, zwróci³ tak¿e uwagê E. Niedzielski (2014). Jeden z aspek-
tów jego badañ dotyczy³ okreœlenia przeszkód w zatrudnianiu osób z niepe³no-
sprawnoœci¹. Okaza³o siê, ¿e badani dokonywali zró¿nicowanych wyborów, przy
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czym zaznaczy³a siê istotna rola œrodowiska pracy. Osoby pracuj¹ce na chronio-
nym rynku pracy za najbardziej znacz¹c¹ przeszkodê uzna³y brak ofert pracy,
a nastêpnie wskazywa³y (z niemal jednakow¹ czêstotliwoœci¹) na: ograniczenia
zdrowotne, brak kwalifikacji zawodowych, wysokie oczekiwania pracodawców.
Niechêæ do zatrudniania pracowników z niepe³nosprawnoœci¹ nie zyska³a uzna-
nia badanych, co mo¿e wi¹zaæ siê z brakiem osobistych doœwiadczeñ w tym za-
kresie. OdpowiedŸ o takim charakterze przewa¿a³a jednak wœród osób pracuj¹-
cych na otwartym rynku pracy. Mniej wyborów w tej grupie dotyczy³o ograniczeñ
zdrowotnych, braku ofert pracy i wysokich oczekiwania pracodawców. Najmniej
badanych wymieni³o brak kwalifikacji zawodowych.

Bior¹c pod uwagê wyniki zaprezentowanych eksploracji, trudno dokonywaæ
jakichœ uogólnieñ. W centrum zainteresowañ poszczególnych autorów znalaz³y
siê bowiem problemy odnosz¹ce siê do ró¿nych obszarów funkcjonowania osób
niewidomych i s³abowidz¹cych zatrudnionych na chronionym i otwartym rynku
pracy. Zarysowana ró¿norodnoœæ jest swoistym wyzwaniem dla badaczy, którzy
powinni podejmowaæ kolejne eksploracje, zw³aszcza porównawcze, zmierzaj¹ce
do okreœlenia zmiennych mog¹cych mieæ znaczenie dla pe³nienia roli zawodowej
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ w warunkach chronionych i œro-
dowisku otwartym. Jest to tym bardziej zasadne, i¿ literatura przedmiotu zasobna
jest w prace poœwiêcone analizie czynników wyznaczaj¹cych funkcjonowanie za-
wodowe osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ na otwartym rynku pracy. Znaj-
duj¹ siê wœród nich m.in. czynniki socjodemograficzne (m.in. Grow 2004; Lee,
Park 2008; Darensbourg 2013); medyczne (Shaw, Gold, Wolffe 2007; La Grow
2004); osobowoœciowe (m.in. Sêkowski 2001; Cimarolli, Wang 2006); spo³eczne
(Cimarolli, Wang 2006; Lee, Park 2008).

Za³o¿enia badañ w³asnych

Celem podjêtych badañ jest okreœlenie uwarunkowañ pe³nienia roli zawodo-
wej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ w warunkach chronionych
i œrodowisku otwartym. W zwi¹zku z tym, i¿ w badaniach w³asnych uwzglêdnio-
no zmienne socjodemograficzne, medyczne, osobowoœciowe i spo³eczne, szcze-
gó³owe pytania badawcze przyjê³y nastêpuj¹c¹ postaæ:
1. Czy istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników socjodemo-

graficznych ujêtych w wymiarach p³ci, wieku, wykszta³cenia pomiêdzy
badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chro-
nionych i œrodowisku otwartym?

2. Czy istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników medycznych
ujêtych w wymiarach stopnia niepe³nosprawnoœci wzrokowej i wieku utraty
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/uszkodzenia wzroku pomiêdzy badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym?

3. Czy istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników osobowoœcio-
wych ujêtych w wymiarach nadziei i samooceny pomiêdzy badanymi z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku
otwartym?

4. Czy istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników spo³ecznych
ujêtych w wymiarach wsparcia spo³ecznego pomiêdzy badanymi z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku
otwartym?
Literatura zawieraj¹ca wyniki eksploracji dotychczas zrealizowanych w przed-

miotowej problematyce pozwala sformu³owaæ nastêpuj¹ce hipotezy:
1. Istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników socjodemografi-

cznych ujêtych w wymiarach p³ci, wieku, wykszta³cenia pomiêdzy badanymi
z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œro-
dowisku otwartym. Uwzglêdniaj¹c dotychczasowe analizy przyjmuje siê, ¿e mê¿-
czyŸni czêœciej podejmuj¹ zatrudnienie na otwartym rynku pracy (Grow 2004;
Lee, Park 2008; Darensbourg 2013). Wa¿n¹ zmienn¹ jest tak¿e m³odszy wiek bada-
nych (do ok. 40 r.¿.) (La Grow 2004; Darensbourg 2013) oraz posiadanie co naj-
mniej wykszta³cenia œredniego (La Grow 2004; Lee, Park 2008).

2. Istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników medycznych
ujêtych w wymiarach stopnia niepe³nosprawnoœci wzrokowej i wieku utraty/
uszkodzenia wzroku pomiêdzy badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ pra-
cuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym. Zak³ada siê, i¿ osoby
s³abowidz¹ce czêœciej ni¿ niewidome s¹ aktywne zawodowo na otwartym rynku
pracy. Poza tym wiêksze szanse na znalezienie tam zatrudnienia maj¹ badani
zdiagnozowani do 5 r.¿. Hipotezê tê postawiono na podstawie wyników uzyska-
nych przez S.J. La Grow (2004).

3. Istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników osobowoœcio-
wych ujêtych w wymiarach nadziei i samooceny pomiêdzy badanymi z niepe³no-
sprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku
otwartym. Przyjmuje siê, ¿e wy¿szym poziomem nadziei i samooceny charakte-
ryzuj¹ siê osoby zatrudnione na otwartym rynku pracy. Podstaw¹ dla sfor-
mu³owania powy¿szej hipotezy s¹ wyniki badañ T. Sêkowskiego (2001). Autor za-
uwa¿y³, ¿e niewidomi zatrudnieni na otwartym rynku pracy, w przeciwieñstwie
do niewidomych zatrudnionych na chronionym rynku pracy, cechuj¹ siê m.in.
wy¿szym poziomem akceptacji siebie, wiêksz¹ odpornoœci¹ na sytuacje trudne
i równowag¹ emocjonaln¹.

4. Istniej¹ istotne statystycznie ró¿nice w zakresie czynników spo³ecznych
ujêtych w wymiarach wsparcia spo³ecznego pomiêdzy badanymi z niepe³nospraw-

88 Beata Szaba³a



noœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku otwar-
tym. Bior¹c pod uwagê ustalone przez T. Sêkowskiego (2001) zró¿nicowanie po-
miêdzy niewidomymi zatrudnionymi na chronionym i otwartym rynku pracy
w zakresie analizowanych czynników osobowoœciowych, zak³ada siê, i¿ wy¿szym
wsparciem spo³ecznym odznaczaj¹ siê osoby pracuj¹ce w œrodowisku otwartym.

W badaniach w³asnych zastosowano nastêpuj¹ce narzêdzia: Skala Samooce-
ny (TSCS) W.H. Fittsa, Kwestionariusz Nadziei Podstawowej (BHI-12) J. Trzebiñ-
skiego i M. Ziêby, Kwestionariusz Wsparcia Spo³ecznego (NSSQ) J.S. Norbeck,
kwestionariusz ankiety.

Skala Samooceny (TSCS) W.H. Fittsa jest narzêdziem pozwalaj¹cym na doko-
nanie opisu koncepcji siebie. Dziêki niej mo¿liwe jest okreœlenie poziomu samo-
oceny w nastêpuj¹cych wymiarach: samokrytycyzm, to¿samoœæ, akceptacja, za-
chowanie, Ja fizyczne, Ja moralno-etyczne, Ja osobiste, Ja rodzinne i Ja spo³eczne
(Kirenko 2002). Skala jest poprawna pod wzglêdem psychometrycznym, a jej u¿y-
tecznoœæ potwierdzi³o wielu autorów (m.in. Lopez-Justicia, Nieto-Cordoba 2006;
Kirenko, Sarzyñska 2010).

Kwestionariusz Nadziei Podstawowej (BHI-12) J. Trzebiñskiego i M. Ziêby
s³u¿y do okreœlenia ogólnego poziomu nadziei podstawowej, która wyra¿a siê
w przeœwiadczeniu, i¿ œwiat jest uporz¹dkowany, sensowny i przychylny lu-
dziom. W³aœciwoœci psychometryczne kwestionariusza s¹ zadowalaj¹ce (Trzebiñ-
ski, Ziêba 2003). By³ on wielokrotnie stosowany w pracach empirycznych (m.in.
Œwier¿ewska 2010; Jankowska 2013).

Kwestionariusz Wsparcia Spo³ecznego (NSSQ) J.S. Norbeck jest narzêdziem
do pomiaru spostrzeganego wsparcia spo³ecznego, zarówno funkcjonalnego, jak
i strukturalnego (sieæ wsparcia). W aspekcie funkcjonalnym obraz wsparcia
spo³ecznego tworz¹: emocje, afirmacja, pomoc, oraz suma funkcjonalna. Kwestio-
nariusz sk³ada siê z trzech czêœci. W badaniach w³asnych zastosowano czêœæ
pierwsz¹, informuj¹c¹ o osobach znacz¹cych dla badanego, i drug¹, obejmuj¹c¹
pytania odnosz¹ce siê do osób wymienionych w czêœci pierwszej. Polska wersja
kwestionariusza cechuje siê wystarczaj¹c¹ trafnoœci¹ i rzetelnoœci¹ (Kirenko 2002).

Kwestionariusz ankiety pos³u¿y³ do zebrania danych socjodemograficznych
i medycznych dotycz¹cych badanych z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹.

Eksploracj¹ objêto 98 osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, w tym 55 zatrud-
nionych na chronionym rynku pracy (grupa A) oraz 43 zatrudnione na otwartym
rynku pracy (grupa B). Respondenci znajdowali siê w przedziale wiekowym
21-80 lat. Badani pracuj¹cy w warunkach chronionych wykonywali nastêpuj¹ce
zawody: monter urz¹dzeñ samochodowych (13 osób), serwisant czytaka (8 osób),
œlusarz, recepcjonista (po 7 osób), szczotkarz (6 osób), bibliotekarz (4 osoby), pra-
cownik biurowy (3 osoby), ksiêgowa, fizjoterapeuta (po 2 osoby), instruktor WTZ,
kierownik WTZ, kierownik studia nagrañ czytaka (pojedyncze wskazania). Nato-
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miast badani zatrudnieni w œrodowisku otwartym pracowali jako: masa¿ysta,
pracownik biurowy (po 9 osób), nauczyciel, ksiêgowa (po 6 osób), recepcjonista
(4 osoby), prawnik (3 osoby), kucharz ma³ej gastronomii (3 osoby), fizjoterapeuta
(2 osoby), sekretarka medyczne (1 osoba)1.

Analiza wyników badañ w³asnych

Czynniki socjodemograficzne

Dokonana analiza rozk³adu p³ci ujawni³a, i¿ kobiety stanowi¹ ponad po³owê
badanych zatrudnionych na chronionym rynku pracy (60%), podczas gdy wœród
respondentek pracuj¹cych na otwartym rynku pracy jest ich mniej ni¿ po³owa
(46,5%). W grupie B zauwa¿a siê niewielk¹ przewagê mê¿czyzn, których udzia³
jest wiêkszy ni¿ mê¿czyzn z grupy A (odpowiednio: 53,5%; 40,0%). Jednak
porównanie zmiennej p³ci, przeprowadzone z zastosowaniem testu istotnoœci ró-
¿nic χ2, nie wykaza³o, by badani z obu grup ró¿nili siê w znacz¹cy sposób w jej za-
kresie (tab. 1).

Tabela 1. P³eæ badanych osób

P³eæ
Grupa A Grupa B

N % N %

Kobieta 33 60,0 20 46,5

Mê¿czyzna 22 40,0 23 53,5

Ogó³em 55 100,0 43 100,0

χ2=1,768; df=1; p>0,184

�ród³o: opracowanie w³asne.

Najwiêcej osób pracuj¹cych w warunkach chronionych znajduje siê w prze-
dziale wiekowym 51–60 lat (34,5%). Natomiast wœród badanych zatrudnionych
w œrodowisku otwartym ta kategoria wiekowa dotyczy tylko 11,6% osób. W gru-
pie B zauwa¿a siê, ¿e najliczniej reprezentowani s¹ respondenci maj¹cy od 31 do
40 lat (51,2%), których jest wiêcej ni¿ w grupie A (27,3%). Mniejsze zró¿nicowa-
nie odnosi siê do pozosta³ych kategorii. W przedziale wiekowym 41–50 lat mie-
œci siê 21,8% osób pracuj¹cych na chronionym rynku pracy i 20,9% pracuj¹cych
na otwartym rynku pracy. Nieco wiêcej badanych z grupy A ma powy¿ej 60 lat
(10,9%; przy 7% w grupie B), podczas gdy nieco wiêcej badanych z grupy B liczy
30 lat i mniej (odpowiednio: 9,3%; 5,5%). Zastosowanie statystyki χ2 ujawni³o, i¿
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osoby zatrudnione w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym ró¿ni¹ siê
istotnie statystycznie pod wzglêdem wieku (tab. 2).

Tabela 2. Wiek badanych osób

Przedzia³y
wiekowe

Grupa A Grupa B

N % N %

18–30 lat 3 5,5 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

Powy¿ej 60 lat 6 10,9 3 7,0

Ogó³em 55 100,0 43 100,0

χ2=9,74; df=4; p<0,045

�ród³o: opracowanie w³asne.

Analiza wyników dotycz¹cych wykszta³cenia wskazuje, i¿ wœród badanych
pracuj¹cych na chronionym rynku pracy najliczniej reprezentowane s¹ osoby
z wykszta³ceniem zawodowym (36,4%) i œrednim (34,%). Tymczasem ¿aden
z respondentów zatrudnionych na otwartym rynku pracy nie ma wykszta³cenia
zawodowego, a œrednim legitymuje siê zbli¿ony odsetek respondentów (37,2%).
W grupie B dostrzega siê wyraŸn¹ przewagê badanych z wykszta³ceniem wy-
¿szym (62,8%), które posiada znacznie mniej badanych z grupy A (27,3%). Jedna
z osób pracuj¹cych w warunkach chronionych ukoñczy³a wy³¹cznie szko³ê
podstawow¹ (1,8%). Porównanie wyników za pomoc¹ testu istotnoœci ró¿nic χ2

wskaza³o na wystêpowanie znacz¹cego zró¿nicowania pomiêdzy badanymi w za-
kresie poziomu wykszta³cenia (tab. 3).

Tabela 3. Wykszta³cenie badanych osób

Wykszta³cenie
Grupa A Grupa B

N % N %

Podstawowe 1 1,8 – –

Zawodowe 20 36,4 – –

Œrednie 19 34,5 16 37,2

Wy¿sze 15 27,3 27 62,8

Ogó³em 55 100,0 43 100,0

χ2=23,570; df=3; p<0,001

�ród³o: opracowanie w³asne.
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Czynniki medyczne

Z zebranych danych wynika, ¿e osoby s³abowidz¹ce stanowi¹ ponad po³owê
badanych zatrudnionych w warunkach chronionych (63,3%), podczas gdy wœród
badanych pracuj¹cych w œrodowisku otwartym jest ich 46,5%. W grupie B zazna-
czy³a siê natomiast niewielka przewaga osób niewidomych (53,%%), które w gru-
pie A tworz¹ mniejszy odsetek (36,4%). Nie stwierdzono wystêpowania istotnych
statystycznie ró¿nic pomiêdzy badanymi grupami pod wzglêdem stopnia nie-
pe³nosprawnoœci wzrokowej (tab. 4).

Tabela 4. Stopieñ niepe³nosprawnoœci wzrokowej badanych osób

Stopnieñ
niepe³nosprawnoœci

wzrokowej

Grupa A Grupa B

N % N %

Niewidomy 20 36,4 23 53,5

S³abowidz¹cy 35 63,6 20 46,5

Ogó³em 55 100,0 43 100,0

χ2=2,874; df=1; p>0,090

�ród³o: opracowanie w³asne.

Tabela 5. Wiek utraty/uszkodzenia wzroku badanych osób

Wiek utraty/
uszkodzenia wzroku

Grupa A Grupa B

N % N %

Do 5 roku ¿ycia 42 76,4 29 67,4

Po 5 roku ¿ycia 13 23,6 14 32,6

Ogó³em 55 100,0 43 100,.0

χ2=0,962; df=1; p<0,327

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dokonana analiza rozk³adu czasu utraty/uszkodzenia wzroku wskazuje, ¿e
wœród osób zatrudnionych na chronionym i otwartym rynku pracy przewa¿aj¹
respondenci, u których niepe³nosprawnoœæ wzrokowa pojawi³a siê przed 5 ro-
kiem ¿ycia. Dotyczy to 76,4 % badanych z grupy A i 67,4% badanych z grupy B.
Pewne ró¿nice zaznaczy³y siê tak¿e pod wzglêdem drugiej z wyró¿nionych
kategorii wieku utraty/uszkodzenia wzroku. Okaza³o siê, i¿ po 5 roku ¿ycia
niepe³nosprawnoœæ wzrokow¹ zdiagnozowano u 23,6% osób pracuj¹cych w wa-
runkach chronionych i u 32,6% osób pracuj¹cych w œrodowisku otwartym. Jed-
nak porównanie analizowanej zmiennej w badanych grupach za pomoc¹ testu
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istotnoœci ró¿nic χ2 nie wskaza³o na wystêpowanie znacz¹cego zró¿nicowania
(tab. 5).

Czynniki osobowoœciowe

Z przeprowadzonych badañ wynika, ¿e nadzieja ró¿nicuje na poziomie ufno-
œci statystycznej osoby zatrudnione na chronionym i otwartym rynku pracy,
gdzie wy¿szy wynik jest udzia³em badanych z grupy B. Mo¿na wiêc wnioskowaæ,
i¿ osoby pracuj¹ce w œrodowisku otwartym wyra¿aj¹ znacznie bardziej pozy-
tywn¹ ocenê w³aœciwoœci œwiata jako uporz¹dkowanego, sensownego i przychyl-
nego ludziom (tab. 6).

Tabela 6. Nadzieja badanych osób

Nadzieja
Grupa A Grupa B Istotnoœæ ró¿nic

x s x s t p

33,53 4,63 36,95 4,61 -3,64 0,001

�ród³o: opracowanie w³asne.

Tabela 7. Samoocena badanych osób

Wymiary
samooceny

Grupa A Grupa B Istotnoœæ ró¿nic

x s x s t p

Samokrytycyzm 33,14 5,45 33,30 5,12 -0,14 0,884

To¿samoœæ 82,73 5,55 84,56 5,11 -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 spo³eczne 55,78 5,68 55,33 4,104 0,44 0,658

�ród³o: opracowanie w³asne.

Zebrane dane ujawni³y, ¿e w zakresie samooceny nie zaznaczy³o siê istotne
statystycznie zró¿nicowanie pomiêdzy osobami zatrudnionymi na chronionym
i otwartym rynku pracy. Oznacza to, i¿ badani z obu grup przejawiaj¹ podobne
sk³onnoœci w zakresie krytycznego spojrzenia na siebie, cechuj¹ zbli¿onym po-
czuciem to¿samoœci, zw³aszcza w wymiarze identyfikacji i rozwoju Ja idealnego,
poziomem akceptacji siebie i oceny w³asnego zachowania. Ponadto, w podobnym
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stopniu wartoœciuj¹ siebie w odniesieniu do obrazu cia³a, uznawania i realizacji
zasad i wartoœci, posiadanych przymiotów osobistych, adekwatnoœci w³asnej
wartoœci w kontekœcie rodzinnym i spo³ecznym (tab. 7).

Czynniki spo³eczne

Przeprowadzona analiza wykaza³a, ¿e wsparcie spo³eczne nie ró¿nicuje istotnie
statystycznie osób pracuj¹cych w warunkach chronionych i œrodowisku otwar-
tym. Badani z grupy A i badani z grupy B podobnie oceniaj¹ swoje potencjalne
zasoby wsparcia w trudnoœciach. Odwo³uj¹c siê do wymiarów szczegó³owych,
mo¿na stwierdziæ, i¿ w zbli¿onym zakresie czuj¹ siê akceptowani, podziwiani
i szanowani przez najbli¿szych. Cechuje je podobne nasilenie przekonania, ¿e s¹
obdarzani zaufaniem przez osoby ze swojej sieci wsparcia, zw³aszcza w kontek-
œcie posiadanych umiejêtnoœci i kompetencji koniecznych w podejmowanych
dzia³aniach. Poza tym nie ró¿ni¹ siê znacz¹co w zakresie spójnoœci wyznawa-
nych pogl¹dów oraz mo¿liwoœci uzyskania pomocy praktycznej (materialnej,
funkcjonalnej) (tab. 8).

Tabela 8. Wsparcie spo³eczne badanych osób

Wymiary wsparcia
spo³ecznego

Grupa A Grupa B Istotnoœæ ró¿nic

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

�ród³o: opracowanie w³asne.

Zakoñczenie

Celem opracowania by³o okreœlenie uwarunkowañ pe³nienia roli zawodowej
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ w warunkach chronionych i œro-
dowisku otwartym. W badaniach w³asnych uwzglêdniono zmienne socjodemo-
graficzne, medyczne, osobowoœciowe i spo³eczne. Analiza materia³u empirycznego
pozwoli³a ustosunkowaæ siê sformu³owanych hipotez.

Ustalono, i¿ hipoteza zak³adaj¹ca istnienie istotnych statystycznie ró¿nic
w zakresie czynników socjodemograficznych ujêtych w wymiarach p³ci, wieku,
wykszta³cenia pomiêdzy badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ zatrudnio-
nymi na chronionym i otwartym rynku pracy zyska³a czêœciowe potwierdzenie.
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Wyniki ujawni³y (zgodnie z oczekiwaniami), i¿ pomiêdzy badanymi zarysowa³o
siê znacz¹ce zró¿nicowanie w zakresie wieku i wykszta³cenia. Osoby pracuj¹ce
w œrodowisku otwartym, w porównaniu z osobami pracuj¹cymi w warunkach
chronionych, by³y istotnie czêœciej lepiej wykszta³cone, posiadaj¹c co najmniej
œrednie wykszta³cenie, i reprezentowa³y m³odsze kategorie wiekowe. Stwierdzo-
ne prawid³owoœci potwierdzaj¹ doniesienia zawarte w literaturze przedmiotu (La
Grow 2004). Poza tym eksploracja ukaza³a (wbrew oczekiwaniom), ¿e p³eæ nie jest
zmienn¹, któr¹ ró¿nicuje na poziomie ufnoœci statystycznej badanych zatrudnio-
nych na chronionym i otwartym rynku pracy. Uzyskany wynik wpisuje siê zatem
w nurt prac empirycznych wskazuj¹cych, i¿ p³eæ nie ma znaczenia dla pe³nieniem
roli zawodowej przez osoby niewidome i s³abowidz¹ce (m.in. Capella-McDonnall
2005; Shaw, Gold, Wolffe 2007; Jang i in. 2013).

Wyniki przeprowadzonej eksploracji nie potwierdzaj¹ hipotezy przyjmuj¹cej
wystêpowanie istotnych statystycznie ró¿nic w zakresie czynników medycznych
ujêtych w wymiarach stopnia niepe³nosprawnoœci wzrokowej i wieku utraty/
uszkodzenia wzroku pomiêdzy badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ pra-
cuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym. Okaza³o siê, i¿
w obu grupach przewa¿aj¹ osoby, u których niepe³nosprawnoœæ pojawi³a siê do
5 r.¿., a ró¿nice w obszarze stopnia niepe³nosprawnoœci wzrokowej nie s¹ znacz¹ce.
Tym samym nie zosta³y pozytywnie zweryfikowane doniesienia zawarte w litera-
turze przedmiotu ujawniaj¹ce znaczenie stopnia niepe³nosprawnoœci wzrokowej
i czasu jej wyst¹pienia jako wa¿nych zmiennych wyznaczaj¹cych aktywnoœæ osób
niewidomych i s³abowidz¹cych w sferze zawodowej (La Grow 2004; Lee, Park
2008; Darensbourg 2013). Intepretuj¹c wyniki badañ w³asnych nale¿y sk³oniæ siê
ku wnioskowi, i¿ prawdopodobnie respondenci z niepe³nosprawnoœci¹ wzro-
kow¹ byli osobami dobrze zrehabilitowanymi, które dziêki odpowiednim od-
dzia³ywaniom zdoby³y umiejêtnoœci i kompetencje niezbêdne do optymalnego
funkcjonowania w œrodowisku pracy, niezale¿nie od jego charakteru (chroniony
rynek pracy – otwarty rynek pracy) i posiadanych obci¹¿eñ wynikaj¹cych z nie-
pe³nosprawnoœci wzrokowej.

Uzyskane wyniki badañ wskazuj¹ na czêœciowe potwierdzenie przyjêtej hipo-
tezy 3, odnosz¹cej siê do istnienia istotnych statystycznie ró¿nic w zakresie czyn-
ników osobowoœciowych ujêtych w wymiarach nadziei i samooceny pomiêdzy
badanymi z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronio-
nych i œrodowisku otwartym. Ustalono (zgodnie ze sformu³owan¹ hipotez¹), ¿e
nadzieja ró¿nicuje na poziomie ufnoœci statystycznej osoby zatrudnione na otwar-
tym i chronionym rynku pracy. Badani pracuj¹cy w œrodowisku otwartym wy-
ra¿aj¹ znacznie bardziej pozytywn¹ ocenê w³aœciwoœci œwiata jako uporz¹dkowa-
nego, sensownego i przychylnego ludziom. Otrzymany wynik wskazuje wyraŸnie,
¿e nadzieja jest wa¿nym zasobem, jaki posiadaj¹ osoby zatrudnione na otwartym

Osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ na chronionym... 95



rynku pracy. Jest ona zasobem, który pozwala efektywnie wywi¹zywaæ siê z ró¿-
nych ról, m.in. zawodowych. Ujawnione prawid³owoœci koresponduj¹ z badania-
mi T. Sêkowskiego (2001), który wskaza³ na wystêpowanie znacz¹cych ró¿nic
w zakresie czynników osobowoœciowych pomiêdzy osobami zatrudnionymi
w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym, przy kierunku tego zró¿nico-
wania korzystniejszym dla osób pracuj¹cych na otwartym rynku pracy. Poza tym
okaza³o siê (niezgodnie z przyjêt¹ hipotez¹), ¿e samoocena nie ró¿nicuje istotnie
statystycznie badanych zatrudnionych w warunkach chronionych i œrodowisku
otwartym. Osoby z obu grup nie ró¿ni¹ siê w zakresie krytycznego spojrzenia na
siebie i cechuj¹ siê zbli¿onym poczuciem to¿samoœci, akceptacji siebie i oceny
w³asnego zachowania. Ponadto, w podobnym stopniu wartoœciuj¹ swoje Ja w sfe-
rze fizycznej, rodzinnej, spo³ecznej, osobowoœciowej i moralno-etycznej. Czyni¹c
przedmiotem dyskusji wyniki uzyskane w zakresie samooceny nale¿y podkreœliæ,
i¿ wprawdzie nie koresponduj¹ one z badaniami T. Sêkowskiego (2001), ale litera-
tura przedmiotu zasobna jest w prace empiryczne wskazuj¹ce na nieistotn¹ rolê
samooceny w kontekœcie pe³nienia roli zawodowej przez osoby niewidome
i s³abowidz¹ce (Capella-McDonall, Crudden 2009).

Na podstawie badañ w³asnych ustalono, i¿ hipoteza zak³adaj¹ca istnienie
istotnych statystycznie ró¿nic w zakresie czynników spo³ecznych ujêtych w wy-
miarach wsparcia spo³ecznego pomiêdzy badanymi z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹ pracuj¹cymi w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym nie
znalaz³a potwierdzenia. Badani z obu grup podobnie oceniaj¹ swoje zasoby
wsparcia w trudnoœciach, zarówno w zakresie wyniku ogólnego, jak i jego wy-
miarów odnosz¹cych siê do trzech rodzajów wsparcia: emocjonalnego, afirmacyj-
nego i praktycznego. Pozwala to przyj¹æ, ¿e osoby niewidome i s³abowidz¹ce za-
trudnione na chronionym i otwartym rynku pracy w jednakowym zakresie mog¹
liczyæ na pomoc osób znacz¹cych. Odnotowany w badaniach w³asnych brak zró¿-
nicowania pomiêdzy grupami w zakresie wsparcia spo³ecznego nawi¹zuje do opra-
cowañ, które ujawniaj¹, i¿ analizowana zmienna nie ma znaczenia dla pe³nieniem
roli zawodowej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ (Shaw, Gold,
Wolffe 2007).

Bior¹c pod uwagê wyniki osób niewidomych i s³abowidz¹cych pracuj¹cych
w warunkach chronionych i œrodowisku otwartym w zakresie czynników socjo-
demograficznych, medycznych, osobowoœciowych i spo³ecznych, dostrzega siê,
¿e pomiêdzy badanymi zarysowa³o siê wiêcej podobieñstw ni¿ ró¿nic, co mo¿e
œwiadczyæ o olbrzymim potencjale, jakim dysponuj¹. Posiadane mo¿liwoœci maj¹
istotne znacznie dla ich funkcjonowania na ró¿nych p³aszczyznach, w³¹czaj¹c
w to tak¿e p³aszczyznê zawodow¹, niezale¿nie od tego, w jakich warunkach zna-
leŸli zatrudnienie: na chronionym czy te¿ otwartym rynku pracy. Pomimo kryty-
ki, z jak¹ spotyka siê chroniony rynek pracy, wiele osób z niepe³nosprawnoœci¹
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wzrokow¹ preferuje takie zatrudnienie. W literaturze podawane s¹ m.in. nastê-
puj¹ce argumenty: posiadane cech temperamentu i osobowoœci, które uniemo¿li-
wiaj¹ podjêcie pracy w œrodowisku otwartym, gdy¿ przyczyniaj¹ siê do zaburzenia
regulacji panuj¹cych w nim stosunków; preferowanie œrodowiska pracy zapew-
niaj¹cego komfort pokonywania posiadanych ograniczeñ wœród ludzi podob-
nych do siebie, a nie zmuszaj¹cego do rywalizowania z osobami pe³nosprawny-
mi; podejmowanie zatrudnienia wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹, by w ten spo-
sób, dziêki wysokim kwalifikacjom, efektywniej pracowaæ na ich rzecz (Sêkowski
2001). Warto w tym miejscu podkreœliæ, ¿e podjêcie pracy w warunkach chronio-
nych nie zawsze jest kwesti¹ wyboru, ale czasem jedyn¹ mo¿liwoœci¹. Zdarza siê,
i¿ negatywne doœwiadczania zwi¹zane z poszukiwaniem zatrudnienia na otwar-
tym rynku pracy, np. dyskryminacja, odrzucenie, psychiczne poni¿enie ze strony
ewentualnych pracodawców, powoduj¹, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzro-
kow¹ decyduj¹ siê na pracê w warunkach chronionych, doceniaj¹c zalety takiego
rozwi¹zania, a zw³aszcza oferowane przez nie poczucie bezpieczeñstwa i stabil-
noœci finansowej (Pietrowiak 2019). Poza tym chroniony rynek pracy zapewnia
swoim pracownikom rehabilitacjê, np. wyjazdy na turnusy rehabilitacyjne, indy-
widualne programy rehabilitacji (Waszkowski 2018).

Pomimo wspomnianych trudnoœci ze znalezieniem pracy w œrodowisku
otwartym, wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ s¹ te¿ takie, które spot-
ka³y siê z otwartoœci¹, ¿yczliwoœci¹ pracodawców i wspó³pracowników. W litera-
turze przedmiotu wskazywane s¹ bowiem przyk³ady dobrych praktyk w zakresie
efektywnego zatrudniania osób niewidomych i s³abowidz¹cych na otwartym
rynku pracy (Majewski 2011; Kobus-Ostrowska 2018). Interesuj¹cy model takiego
zatrudniania opracowa³ D.B. Golub (2006). Zwraca siê w nim m.in. uwagê na:
przystosowanie pracodawcy i pracownika z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹;
czynniki spo³eczne i kulturowe; poznanie umiejêtnoœci i mo¿liwoœci potencjalne-
go pracownika; potrzebê dokonania stosownych adaptacji na stanowisku pracy;
edukowanie cz³onków zespo³u, zw³aszcza w kontekœcie mitów i stereotypów od-
nosz¹cych siê do osób niewidomych i s³abowidz¹cych.

W kontekœcie wyników badañ w³asnych, jak i doniesieñ zawartych w litera-
turze przedmiotu nale¿y wyraŸnie podkreœliæ, i¿ osoby z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹, podobnie jak pe³nosprawne, powinny mieæ prawo do podejmowa-
nia decyzji odnoœnie œrodowiska, w którym chc¹ pracowaæ, kieruj¹c siê przy
tym swoimi mo¿liwoœciami i preferencjami, oraz wybieraj¹c takie warunki,
które zapewni¹ im osi¹gniêcie optymalnego poziomu aktywacji (por. Sêkowski
2001).
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Radzenie sobie w sytuacjach trudnych a samoocena
osób s³abowidz¹cych

Mo¿liwoœæ odbierania bodŸców wzrokowych jest niezwykle wa¿na dla ka¿dego cz³owieka. Jego
uszkodzenie wi¹¿e siê z ró¿nymi konsekwencjami. Bior¹c pod uwagê funkcjonowanie osób ze
s³abym widzeniem, a zw³aszcza doœwiadczane problemy, istotne znaczenie ma podejmowana
przez nie aktywnoœæ zaradcza. Zwa¿ywszy na fakt, i¿ w dostêpnej literaturze mo¿na odnaleŸæ
niewiele opracowañ poœwiêconych temu zagadnieniu, celem opracowania uczyniono przeanali-
zowanie charakteru relacji pomiêdzy strategiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych osób
s³abowidz¹cych a ich samoocen¹. D¹¿¹c do zrealizowania okreœlonego celu zastosowano Inwen-
tarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem Mini – COPE Ch.S. Charvera oraz Skalê Samooceny
(TSCS) W.H. Fittsa. Badaniami objêto 100 doros³ych s³abowidz¹cych. Za pomoc¹ analizy regresji
ustalono, i¿ strategie radzenia sobie zale¿ne s¹ od samooceny. Uk³ad zmiennych wyjaœniaj¹cych
wskazuje na odmienn¹ naturê oddzia³ywania poszczególnych wymiarów samooceny na zmien-
noœæ strategii zaradczych, charakterystycznych dla osób ze s³abym widzeniem.

S³owa kluczowe: radzenie sobie w sytuacjach trudnych, samoocena, osoby s³abowidz¹ce

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



Wprowadzenie

Mo¿liwoœæ odbierania bodŸców wzrokowych jest niezwykle wa¿na dla ka¿-
dego cz³owieka. Jego uszkodzenie wi¹¿e siê z ró¿nymi nastêpstwami, szeroko
opisywanymi w literaturze przedmiotu, skupiaj¹cymi siê wokó³ nastêpuj¹cych
p³aszczyzn: funkcjonalna (Wolffe, Sacks 1997; Lindo, Nordholm 1999), psychicz-
na (Karlsson 1998; Kempen i in. 2012), spo³eczna (Karlsson 1998; Gold, Shaw, Wolffe
2010), zawodowa (Wolffe, Sacks 1997; Leonard, D'Allura, Horowitz 1999). Bior¹c
pod uwagê funkcjonowanie osób s³abowidz¹cych, a w szczególnoœci doœwiadcza-
ne problemy, istotne znaczenie ma podejmowana przez nie aktywnoœæ zaradcza
zmierzaj¹ca do pokonania sytuacji trudnych. Najczêœciej cytowan¹ definicjê ra-
dzenia sobie opracowali R.S. Lazarus i S. Folkman (1984, za: Cywiñska 2017: 33),
okreœlaj¹c je jako „stale zmieniaj¹ce siê poznawcze i behawioralne wysi³ki, maj¹ce
na celu opanowanie okreœlonych zewnêtrznych i wewnêtrznych wymagañ, oce-
nianych przez osobê jako obici¹¿aj¹ce lub przekraczaj¹ce jej zasoby”. Radzenie
sobie jest analizowane przez pryzmat stylu b¹dŸ strategii. Styl radzenia sobie to
pewien wzglêdnie sta³y sposób zachowania siê w obliczu wystêpuj¹cego stresu
(Strelau 2006). Klasyfikacjê stylów radzenia opracowali m.in. N.S. Endler i J.D.A.
Parker (1990, za: Ziarko 2014), którzy wyró¿nili radzenie sobie zorientowane na
zadanie, zorientowane na emocje i zorientowane na unikanie. Jeœli chodzi o stra-
tegie radzenia sobie s¹ to formy zachowania podejmowane w konkretnej sytuacji
stresowej w celu jej zmiany lub z³agodzenia negatywnych skutków (Wrzeœniewski
2000). Klasyfikacjê strategii radzenia sobie zaproponowali m.in. Ch.S. Carver,
M.F. Scheier i J.K. Weintraub (1989). F.L. Coolidge i wspó³pracownicy (2000, za:
Ziarko 2014) zauwa¿yli, ¿e wyodrêbnione przez powy¿szych autorów strategie
mo¿na uj¹æ w trzy grupy: radzenie sobie skoncentrowane na problemie (aktywne
radzenie sobie, planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego); radzenie
sobie skoncentrowane na emocjach (pozytywne przewartoœciowanie, akceptacja,
poczucie humoru, zwrot ku religii, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego); dys-
funkcjonalne radzenie sobie (czynnoœci zastêpcze, zaprzeczanie, wy³adowanie,
za¿ywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzia³añ, obwinianie siebie).
Zaprezentowany podzia³ jest podstaw¹ do wskazywania adaptacyjnych i nieadap-
tacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem.

Z dotychczasowych badañ wynika, ¿e osoby s³abowidz¹ce preferuj¹ w sytu-
acjach trudnych ró¿ne style i strategie. L.R. Upton, B.A. Bush i R.E. Taylor (1998)
ustalili, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, w tym tak¿e s³abowidz¹ce,
najczêœciej stosuj¹ strategie: pozytywne przewartoœciowanie, samokontrola, dys-
tansowanie siê, planowanie. Interesuj¹ce wyniki uzyskali P. Rai, J. Rohatgi
i U. Dhaliwal (2019), którzy ujawnili, ¿e wœród badanych niewidomych i s³abo-
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widz¹cych dominuje radzenie sobie refleksyjne i unikowe. W nastêpnej kolejno-
œci stosowane s¹ poszukiwanie wsparcie emocjonalnego, radzenie sobie prewen-
cyjne i poszukiwanie wsparcia instrumentalnego. Najrzadziej badani wskazywali
na strategiczne planowanie. Natomiast analizuj¹c eksploracje poœwiêcone stylom
radzenia sobie osób s³abowidz¹cych zauwa¿a siê, ¿e najbardziej preferowany jest
styl zadaniowy, którego rola przewy¿sza styl skoncentrowany na unikanie i skon-
centrowany na emocje (Szaba³a 2015). W kontekœcie powy¿szych ustaleñ warto
odwo³aæ siê do badañ M. Oleœ i P. Olesia (2014), którzy, ze wzglêdu na aktywnoœæ
zaradcz¹, podzieli badanych ze s³abym widzeniem na trzy grupy. Grupê pierwsz¹
tworzy³y osoby charakteryzuj¹ce siê wysok¹ preferencj¹ radzenia sobie zorien-
towanego na unikanie i radzenia sobie zorientowanego na emocje, przy wzglêd-
nie wysokich wynikach w zakresie radzenia sobie skoncentrowanego na zadanie.
W grupie drugiej znaleŸli siê badani przejawiaj¹cy przede wszystkim zadaniowe
radzenie sobie powi¹zane ze sk³onnoœci¹ do poszukiwania i otrzymywania wspa-
rcia spo³ecznego. Trzeci¹ grupê stanowi³y osoby odznaczaj¹ce siê nisk¹ mobili-
zacj¹ radzenia sobie. Omówione badania wskazuj¹ zatem na ró¿ne preferencje
osób s³abowidz¹cych w zakresie radzenia sobie.

Aktywnoœæ cz³owieka w sytuacjach stresowych jest powi¹zana zasobami oso-
bistymi. Jednym z nich jest samoocena (Poprawa 2001). Wed³ug wielu autorów,
jest ona rodzajem uogólnionej negatywnej lub pozytywnej postawy wobec siebie,
zawieraj¹cej komponent poznawczy i komponent emocjonalny (Rosenberg
1989). Samoocena ma istotne znaczenie w zakresie modyfikowania zachowañ
cz³owieka. Szczególn¹ rolê pe³ni we wtórej ocenie poznawczej posiadanych zaso-
bów, jak i podejmowaniu aktywnoœci zaradczej (Lazarus 2006). Wysoka, ale nie
zawy¿ona, samoocena wyznacza podejmowanie bardziej skutecznych form ra-
dzenia sobie w celu pokonania sytuacji trudnej (Juczyñski 1999; Poprawa 2001).
Wraz ze wzrostem samooceny zwiêksza siê preferencja stylu zadaniowego (Hys,
Nieznañska 2001) oraz stosowanie takich strategii, jak: aktywne radzenie sobie,
planowanie, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego (Ogiñska-Bulik 2006).
Osoby posiadaj¹ce nisk¹ samoocen¹ charakteryzuj¹ siê wiêksz¹ lêkliwoœci¹,
s³abiej koncentruj¹ siê na zadaniu, gdy¿ ca³¹ uwagê skupiaj¹ na swoich emocjach.
Niska samoocena koreluje ze stylem skoncentrowanym na emocje (Hys, Nieznañ-
ska 2001), odwracaniem uwagi, zaprzeczaniem i zaprzestaniem dzia³añ (Ogiñska-
-Bulik 2006).

Samoocena ujmowana z perspektywy zasobu radzenia sobie ze stresem nie
jest zbyt bardzo czêsto poddawana analizom na gruncie rehabilitacji. Dotychczas
ustalono, i¿ powi¹zania zachodz¹ce pomiêdzy radzeniem sobie osób s³abo-
widz¹cych a ich samoocen¹ maj¹ charakter z³o¿ony. Wy¿sz¹ samoocen¹ cechuj¹
siê badani przejawiaj¹cy zadaniowe radzenie sobie wspó³wystêpuj¹ce ze sk³on-
noœci¹ do poszukiwania i otrzymywania wsparcia spo³ecznego. Natomiast osoby
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charakteryzuj¹ce siê wysok¹ preferencj¹ stylu radzenia sobie zorientowanego na
unikanie i na emocje, podobnie jak badani odznaczaj¹cy siê nisk¹ mobilizacj¹ ra-
dzenia sobie, uzyskuj¹ znacznie ni¿sze wyniki w zakresie samooceny (Oleœ, Oleœ
2014). Stwierdzono tak¿e wystêpowanie pozytywnych zwi¹zków zale¿noœcio-
wych pomiêdzy samoocen¹ a takimi strategiami zaradczymi, jak: aktywne radze-
nie sobie, pozytyw- ne przewartoœciowanie, planowanie, zaœ negatywnych w
przypadku samooceny i strategii zaprzestanie dzia³añ oraz obwinianie siebie
(Yuan, Zhang, Li 2017).

Z dokonanego przegl¹du wynika zatem, i¿ stwierdza siê stosunkowo niewiel-
ki zakres weryfikacji empirycznych poœwiêconych powi¹zaniom pomiêdzy ra-
dzeniem sobie a samoocen¹ osób s³abowidz¹cych. Ze wzglêdu na rolê samooceny
w aktywnoœci zaradczej pojawia siê potrzeba podejmowania prac badawczych
zmierzaj¹cych do potwierdzenia empirycznego formu³owanych postulatów.

Za³o¿enia badañ w³asnych
Celem opracowania jest przeanalizowanie charakteru relacji pomiêdzy strate-

giami radzenia sobie w sytuacjach trudnych osób s³abowidz¹cych a ich samo-
ocen¹. Tak sformu³owany cel zosta³ skonkretyzowany za pomoc¹ nastêpuj¹cych
problemów badawczych:
1. Jakie preferencje w zakresie strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych

ujawniaj¹ badani s³abowidz¹cy?
2. Jakim poziomem samooceny cechuj¹ siê badani s³abowidz¹cy?
3. Czy istnieje, a jeœli tak, to jaki charakter ma zale¿noœæ pomiêdzy strategiami

radzenia sobie badanych s³abowidz¹cych a ich samoocen¹?
Ze wzglêdu na eksploracyjny charakter badañ zrezygnowano ze stawiania

hipotez odnosz¹cych siê do pytañ diagnostycznych, a wiêc dotycz¹cych samego
opisu badanych zmiennych. Kieruj¹c siê zawartymi w metodologii zaleceniami
sformu³owano za³o¿enia hipotetyczne do pytania o charakterze zale¿noœciowym
(Nowak 2017). Przyjmuj¹c stwierdzone wœród osób pe³nosprawnych wzrokowo
(Hys, Nieznañska 2001; Ogiñska-Bulik 2006) i potwierdzone wœród osób s³abo-
widz¹cych (Oleœ, Oleœ, 2014; Yuan, Zhang, Li 2017) powi¹zania zachodz¹ce po-
miêdzy strategiami radzenia sobie a samoocen¹, postawiono dwie hipotezy. Pierw-
sza z nich zak³ada, ¿e istnieje istotna statystycznie zale¿noœæ pomiêdzy strategiami
radzenia sobie uznawanymi za adaptacyjne a korzystnymi tendencjami w zakre-
sie samooceny badanych s³abowidz¹cych. Druga natomiast przyjmuje, ¿e istnieje
istotna statystycznie zale¿noœæ pomiêdzy strategiami radzenia sobie uznawanymi
za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakresie samooceny bada-
nych s³abowidz¹cych.

W eksploracji u¿yto Inwentarza Mini - COPE Ch.S. Charvera oraz Skali Samo-
oceny (TSCS) W.H. Fittsa. Inwentarz Mini - COPE najczêœciej stosowany jest do
oceny typowych sposobów reagowania i odczuwania w sytuacji stresu. Polska
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wersja inwentarza zawiera 28 stwierdzeñ, ocenianych na 4-stopniowej skali.
Tworz¹ one nastêpuj¹ce strategie: aktywne radzenie sobie, planowanie, pozytyw-
ne przewartoœciowanie, akceptacja, poczucie humoru, zwrot ku religii, poszuki-
wanie wsparcia emocjonalnego, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego, zaj-
mowanie siê czymœ innym, zaprzeczanie, wy³adowanie, za¿ywanie substancji
psychoaktywnych, zaprzestanie dzia³añ, obwinianie siebie. Rzetelnoœæ polskiej
wersji jest zadowalaj¹ca (Juczyñski, Ogiñska-Bulik 2009).

Skala Samooceny (TSCS) W.H. Fittsa jest narzêdziem s³u¿¹cym do opisu obra-
zu w³asnej osoby. Zbudowana jest ze 100 twierdzeñ, do których badany ustosun-
kowuje siê na 5-punkotowej skali. Pozwala ona na okreœlenie samooceny w nastê-
puj¹cych wymiarach: samokrytycyzm, to¿samoœæ, akceptacja, zachowanie, ja
fizyczne, ja moralno-etyczne, ja osobiste, ja rodzinne, ja spo³eczne. Skala jest po-
prawna pod wzglêdem psychometrycznym (Kirenko 2002).

W badaniach wziê³o udzia³ 100 osób s³abowidz¹cych, w tym 46 kobiet i 54 mê¿-
czyzn, w wieku 18–60 lat. Wiêkszoœæ badanych zamieszkuje miasta (80%) i jest
stanu wolnego (67%). U 75% respondentów niepe³nosprawnoœæ istnieje od
urodzenia a u 25% ujawni³a siê przed 5 rokiem ¿ycia. Ponad po³owa badanych
(59%) posiada dwa lub trzy schorzenia narz¹du wzroku.

Analiza wyników badañ w³asnych

Analiza œrednich wyników uzyskanych przez badanych s³abowidz¹cych
w zakresie strategii radzenia sobie w sytuacjach trudnych (wykres 1) ujawni³a, i¿
osoby te najintensywniej korzystaj¹ z takich strategii, jak: aktywne radzenie so-
bie, planowanie, akceptacja. Poza tym przywi¹zuj¹ du¿¹ uwagê do poszukiwania
emocjonalnego i instrumentalnego wsparcia oraz pozytywnego przewartoœcio-
wania. Preferencja wymienionych strategii wskazuje na aktywn¹ postawê bada-
nych zmierzaj¹c¹ do poradzenia sobie ze stresuj¹cym doœwiadczeniem. Ustalono,
i¿ w sytuacji trudnej najmniej nasilone jest za¿ywanie substancji psychoaktyw-
nych, zaprzestanie dzia³ania i zaprzeczanie, a wiêc stosowanie nieadaptacyjnych
strategii radzenia sobie.

Z badañ wynika, ¿e osoby s³abowidz¹ce uzyskuj¹ generalnie przeciêtne wy-
niki w zakresie poszczególnych wymiarów obrazu siebie, przy znacz¹cym udziale
wartoœci wysokich i mniejszym niskich, co tym samym wskazuje na posiadanie
pozytywnej samooceny (tab. 1). Badani cechuj¹ siê zadowalaj¹cym poziomem
akceptacji w³asnej osoby, jak i percepcji w obrêbie zachowania oraz poczucia od-
rêbnoœci. Ujawniaj¹ stosunkowo korzystn¹ ocenê siebie w zakresie pe³nionej roli
cz³onka rodziny oraz pod wzglêdem jakoœci indywidualnego uczestnictwa
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w kontaktach spo³ecznych z innymi ludŸmi, spoza krêgu rodzinnego. Charakte-
ryzuje ich tak¿e przychylne spojrzenie na siebie z perspektywy posiadanych cech
fizycznych, osobowoœciowych, oraz w³aœciwoœci w sferze moralno-etycznej. Poza
tym badani ujawniaj¹ g³ównie przeciêtn¹ sk³onnoœæ do samokrytycyzmu.

Tabela 1. Samoocena badanych s³abowidz¹cych – œrednie, odchylenia standardowe, wy-
niki przeliczone (steny)

Wymiary samooceny X s
Wyniki niskie

Wyniki
przeciêtne

Wyniki wysokie

N % N % N %

Samokrytycyzm (S) 34,03 5,81 30 27,00 44 44,00 27 30,00

To¿samoœæ (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

Ja moralno-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 spo³eczne (Js) 56,38 5,41 22 22,00 39 39,00 39 39,00

�ród³o: badania w³asne.
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Wykres 1. Strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych badanych s³abowidz¹cych
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Zwi¹zki zale¿noœciowe zachodz¹ce pomiêdzy poszczególnymi strategiami
radzenia sobie w sytuacjach trudnych badanych s³abowidz¹cych a ich samoocen¹
ustalono dziêki zastosowaniu wielorakiej, postêpuj¹cej analizy regresji. Uzyskane
wyniki wskazuj¹, i¿ strategie radzenia sobie zale¿ne s¹ od samooceny. Zaznaczy³a
siê odmienna natura oddzia³ywania poszczególnych wymiarów samooceny na
zmiennoœæ strategii zaradczych, charakterystycznych dla osób ze s³abym widze-
niem (tab. 2–4).

Tabela 2. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskaŸniki zmiennej zale¿nej – aktywne
radzenie sobie, planowanie, pozytywne przewartoœciowanie, poczucie humoru oraz
zmienna niezale¿na samoocena

Wymiary zmiennej
niezale¿nej –
samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej aktywne radzenie sobie (Ar)
R=0,301 R2=0,090 cR2=0,062 F(3,96)=3,18 p<0,028

β 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
niezale¿nej –
samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej planowanie (Pl)
R=0,365 R2=0,133 cR2=0,105 F(3,96)=4,89 p<0,003

â t(96) p

Samokrytycyzm (S) -0,22 -2,18 0,032*

Ja fizyczne (Jf) -0,20 -1,94 0,056~

Ja rodzinne (Jr) 0,14 1,43 0,157

Wymiary zmiennej
niezale¿nej –

samoocena

Podsumowanie zmiennej zale¿nej pozytywne przewartoœciowanie (Pp)
R=0,331 R2=0,110 cR2=0,074 F(4,95)=2,93 p<0,025

β t(95) p

Ja fizyczne (Jf) -0,27 -2,45 0,016*

Ja rodzinne (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
niezale¿nej –

samoocena

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

β t(94) p

Ja osobiste (Jo) 0,06 0,42 0,672

Zachowanie (Z) 0,42 2,50 0,014*

To¿samoœæ (T) 0,27 1,98 0,051*

Ja spo³eczne (Js) -0,23 -1,64 0,105

Ja rodzinne (Jr) -0,15 -1,25 0,212

~zbli¿one do istotnoœci statystycznej; *istotne statystycznie

�ród³o: badania w³asne.
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Model regresji dla strategii aktywne radzenie sobie zawiera trzy wymiary sa-
mooceny, spoœród których dwa s¹ istotnie statystycznie powi¹zane z analizowan¹
strategi¹ (tab. 2). Utworzony uk³ad zmiennych wyjaœnia 9% zmiennoœci aktywne-
go sposobu rozwi¹zywania sytuacji stresowych. Natê¿enie omawianego sposobu
radzenia sobie zale¿y przede wszystkim od s³abszej percepcji w³aœciwoœci fizycz-
nych. Poza tym nale¿y wskazaæ na znacz¹c¹ rolê oceny zachowania: wzrost czê-
stoœci stosowania aktywnego radzenia sobie uzale¿niony jest od wy¿szego pozio-
mu percepcji siebie w obrêbie zachowania. Odwrotn¹ zale¿noœæ, jakkolwiek na
poziomie zbli¿onym do istotnoœci statystycznej, stwierdzono w przypadku samo-
krytycyzmu, którego obni¿ony poziom sprzyja aktywnemu podejœciu do trudnoœci.

Zmiennoœæ stosowania przez badanych strategii planowania wyznaczana jest
przez trzy wymiary zmiennej niezale¿nej (tab. 2), które wyjaœniaj¹ 13,3% warian-
cji sposobu radzenia sobie ze stresem, opartego na planowaniu dzia³añ zarad-
czych, przy czym znacz¹cy udzia³ zaznaczy³ siê w przypadku dwóch wymiarów.
Do czêstszego wyboru tej strategii sk³onni s¹ g³ównie ci respondenci, których ce-
chuje obni¿ony stopieñ krytycznego spojrzenia na siebie. Nasilenie omawianego
sposobu radzenia sobie ze stresem w pewnym stopniu jest zale¿ne, chocia¿ na po-
ziomie tendencji do istotnoœci statystycznej, od mniej korzystnej oceny siebie
w odniesieniu do aspektów somatycznych.

Uzyskane rezultaty wskazuj¹, ¿e strategia pozytywne przewartoœciowane po-
zostaje w zwi¹zku zale¿noœciowym z okreœlon¹ kombinacj¹ wymiarów samooce-
ny (tab. 2). Wyjaœniaj¹ one 11% wariancji powy¿szej strategii. Warto przy tym
podkreœliæ, ¿e istotn¹ statystycznie zale¿noœæ ustalono jedynie w obrêbie wymiaru
Ja fizyczne, co oznacza, ¿e wybór sposobu radzenia sobie opartego na pozytywnym
przewartoœciowaniu uzale¿niony jest g³ównie od ni¿szej percepcji posiadanych
w³aœciwoœci fizycznych.

W przypadku strategii akceptacja nie utworzono modelu regresji, co pozwala
wnioskowaæ, i¿ samoocena nie bierze udzia³u w wyjaœnianiu tej strategii. Nato-
miast równanie regresyjne strategii poczucie humoru zosta³o wyznaczone przez
piêæ wymiarów samooceny, w tym dwa powi¹zane istotnie statystycznie z anali-
zowan¹ strategi¹, które wyjaœniaj¹ 18,6% jej zmiennoœci (tab. 2). Nasilenie strategii
opartej na wykorzystaniu w sytuacjach stresowych ¿artu i humoru zale¿ne jest
przede wszystkim od wy¿szego poziomu percepcji zachowania. Istotne znacze-
nie ma tak¿e poczucie to¿samoœci, gdzie wzrost czêstoœci reagowania humorem
uzale¿niony jest od wyraŸniejszego podkreœlania w³asnej odrêbnoœci.

Analiza statystyczna regresji wielorakiej ujawni³a, ¿e strategia zwrot ku religii
zale¿na jest od uwzglêdnionych wymiarów zmiennej niezale¿nej (tab. 3). Ustalo-
ny model regresyjny obejmuje cztery wymiary samooceny, spoœród których dwa
wchodz¹ w istotne statystycznie zwi¹zki zale¿noœciowe z analizowan¹ strategi¹.
Utworzony uk³ad zmiennych wyjaœnia 22,4% wariancji zwracania siê ku religii.
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Tabela 3. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskaŸniki zmiennej zale¿nej – zwrot ku
religii, poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, poszukiwanie wsparcia instrumentalnego,
zajmowanie siê czymœ, zaprzeczanie oraz zmienna niezale¿na samoocena

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej zwrot ku religii
R=0,473 R2=0,224 cR2=0,191 F(4,95)=6,835 p<0,001

β 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 spo³eczne (Js) 0,17 1,58 0,118

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego

R= 0,307 R2=0,094 cR2=0,066 F(3,96)=3,33 p<0,023

β t(96) p

Samokrytycyzm (S) -0,22 -1,99 0,048*

Ja spo³eczne (Js) 0,21 1,86 0,066~

Ja fizyczne (Jf) -0,21 -1,85 0,066~

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie zmiennej zale¿nej poszukiwanie
wsparcia instrumentalnego

R=0,366 R2=0,133 cR2=0,107 F(3,96)=4,95 p<0,003

β t(96) p

Samokrytycyzm (S) -0,29 -2,82 0,006*

To¿samoœæ (T) -0,29 -2,56 0,012*

Ja spo³eczne (Js) 0,30 2,47 0,015*

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej
zajmowanie siê czymœ

R=0,292 R2=0,085 cR2=0,047 F(4,95)=2,22 p<0,073

β t(95) p

Ja rodzinne (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

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej zaprzeczanie
R=0,350 R2=0,123 R2=0,104 F(2,97)=6,77 p<0,003

β t(97) p

Ja moralno-etyczne (Jm-e) 0,23 2,31 0,023*

Ja fizyczne (Jf) 0,19 1,90 0,060~

~zbli¿one do istotnoœci statystycznej; *istotne statystycznie

�ród³o: badania w³asne.
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Nasilenie tej strategii w najwy¿szym stopniu zale¿y od mniej krytycznej oce-
ny siebie. Nale¿y tak¿e podkreœliæ znacz¹ca rolê w³aœciwoœci w sferze moralno-
-etycznej, których przychylna ocena uczestniczy w kszta³towaniu strategii pole-
gaj¹cej na stosowaniu religii. Wiêksze natê¿enie omawianej strategii uzale¿nione
jest w pewnym stopniu od s³abszej percepcji cech osobowoœciowych (tendencja
do istotnoœci statystycznej).

Uk³ad zmiennych, tworz¹cych model regresyjny strategii poszukiwanie wspar-
cia emocjonalnego, wyjaœnia 9,4% zmiennoœci tego sposobu radzenia sobie (tab. 3).
Wariancja poszukiwania akceptacji uczuciowej ze strony osób wspieraj¹cych
w najwiêkszym stopniu zale¿y od krytycznego spojrzenia na siebie. Bardziej
sk³onni do takiego dzia³ania s¹ ci s³abowidz¹cy, których cechuje obni¿ony stopieñ
samokrytycyzmu. Wzrost czêstoœci stosowania omawianego sposobu radzenia sobie
w pewnym stopniu (na poziomie tendencji do istotnoœci statystycznej) uzale¿nio-
ny jest ponadto od wy¿szej percepcji sfery Ja dotycz¹cej funkcjonowania spo³ecz-
nego oraz s³abszej oceny siebie w odniesieniu do aspektów somatycznych.

Model regresyjny strategii poszukiwanie wsparcia instrumentalnego obejmu-
je trzy wymiary samooceny, istotnie statystycznie powi¹zane z t¹ strategi¹ (tab. 3).
Powsta³y model wyjaœnia zmiennoœæ zmiennej zale¿nej w 13,3%. Nasilenie goto-
woœci do poszukiwania konkretnej pomocy w trudnych sytuacjach ¿yciowych za-
le¿ne jest g³ównie od mniej krytycznej oceny siebie. Poza tym nale¿y wskazaæ na
rolê poczucia to¿samoœci, gdzie s³absze odczuwanie w³asnej odrêbnoœci kszta³tuje
zaanga¿owanie badanych w poszukiwanie wsparcia instrumentalnego. Od-
wrotn¹ zale¿noœæ stwierdzono w przypadku percepcji cech sk³adaj¹cych siê na Ja
spo³eczne: wzrost d¹¿enia do uzyskania porady i konkretnej pomocy uzale¿nio-
ny jest od wy¿szej oceny cech dotycz¹cych funkcjonowania spo³ecznego.

Równanie regresyjne strategii zajmowanie siê czymœ sk³ada siê z kilku wymia-
rów zmiennej niezale¿nej, które wyjaœniaj¹ ³¹cznie 8,5% jej zmiennoœci (tab. 3).
Jednak wk³ad wymiarów samooceny w kszta³towanie analizowanej strategii okazuje
siê nieistotny statystycznie. Natomiast zmiennoœæ stosowania strategii zaprzecza-
nie wyznaczana jest przez dwa wymiary samooceny. Utworzony uk³ad zmien-
nych wyjaœnia 12,3% wariancji omawianej strategii (tab. 3). Najwiêkszy wk³ad
w stwierdzon¹ wariancjê wnosi Ja moralno-etyczne. Nasilenie d¹¿enia do odrzucenia
prawdy o zjawisku, bêd¹cym Ÿród³em stresu, zale¿ne jest wiêc od korzystnej oceny
siebie na p³aszczyŸnie moralno-etycznej. Pewne znaczenie ma tak¿e wy¿sza percep-
cja posiadanych w³aœciwoœci fizycznych (tendencja do istotnoœci statystycznej).

W okreœlaniu natury strategii wy³adowanie uczestniczy piêæ wymiarów
zmiennej niezale¿nej, tworz¹cych model regresyjny, w tym dwa powi¹zane istot-
nie statystycznie z analizowan¹ strategi¹ (tab. 4). £¹cznie wyjaœniaj¹ one 17,2%
zmiennoœci sposobu radzenia sobie ze stresem, opartego na ekspresji emocji nega-
tywnych. Czêstoœæ wyboru tej strategii uzale¿niona jest przede wszystkim od
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mniej pozytywnej oceny siebie pod wzglêdem jakoœci indywidualnego uczestnic-
twa w kontaktach spo³ecznych z innymi ludŸmi, spoza krêgu rodzinnego.

Tabela 4. Wyniki analizy regresji wielorakiej: wskaŸniki zmiennej zale¿nej – wy³adowanie,
za¿ywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzia³ania, obwinianie siebie oraz
zmienna niezale¿na samoocena

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej wy³adowanie (W)
R=0,414 R2=0,172 cR2=0,128 F(5,94)=3,90 p<0,003

β t(94) p

Samokrytycyzm (S) 0,28 2,66 0,009*

Ja fizyczne (Jf) 0,18 1,57 0,119

Ja spo³eczne (Js) -0,37 -2,99 0,004*

To¿samoœæ (T) 0,18 1,48 0,141

Ja rodzinne (Jr) 0,13 1,264 0,209

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie wskaŸnika zmiennej zale¿nej za¿ywanie
substancji psychoaktywnych (Zsp)

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

β t(95) p

Samokrytycyzm (S) 0,25 2,34 0,022*

Ja osobiste (Jo) 0,19 1,68 0,096

Ja spo³eczne (Js) -0,21 -1,79 0,074~

Ja fizyczne (Jf) 0,16 1,41 0,161

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

Podsumowanie zmiennej zale¿nej zaprzestanie dzia³ania (Zd)
R=0,385 R2=0,148 cR2=0,112 F(4,95)=4,13 p<0,004

β t(95) p

Samokrytycyzm (S) 0,23 2,11 0,038*

To¿samoœæ (T) 0,28 2,48 0,015*

Ja spo³eczne (Js) -0,34 -2,37 0,019*

Zachowanie (Z) 0,19 1,41 0,161

Wymiary zmiennej
niezale¿nej – samoocena

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

β t(93) p

Ja fizyczne (Jf) 0,22 1,92 0,057~

Ja osobiste (Jo) -0,45 -3,23 0,002*

To¿samoœæ (T) 0,40 3,01 0,003*

Samokrytycyzm (S) 0,15 1,37 0,173

Ja spo³eczne (Js) -0,28 -1,99 0,049*

Zachowanie (Z) 0,26 1,68 0,095

~zbli¿one do istotnoœci statystycznej; *istotne statystyczni

�ród³o: badania w³asne.
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Ponadto wzmo¿one d¹¿enie do ujawniania negatywnych emocji jest istotnie za-
le¿ne od wiêkszej sk³onnoœci do krytycznego spojrzenia na siebie.

Model regresyjny strategii za¿ywanie substancji psychoaktywnych zosta³
utworzony przez kombinacjê kilku wymiarów samooceny, które wyjaœniaj¹
14,6% jej zmiennoœci (tab. 4). Nasilenie za¿ywania substancji psychoaktywnych
uzale¿nione jest g³ównie od bardziej krytycznej oceny siebie. Pewne znaczenie,
chocia¿ na poziomie zbli¿onym do istotnoœci statystycznej, ma tak¿e percepcja
cech odnosz¹cych siê do relacji spo³ecznych, których ni¿sza ocena kszta³tuje
czêstsze radzenie sobie polegaj¹ce na stosowaniu alkoholu i innych u¿ywek.

Zmiennoœæ stosowania strategii zaprzestanie dzia³ania kszta³towana jest
przez cztery wymiary samooceny, w tym trzy istotnie statystyczne powi¹zane
z omawian¹ strategi¹ (tab. 4). Uk³ad zmiennych wyjaœnia 14,8% wariancji sposobu
radzenia sobie opartego na rezygnacji z podejmowania dzia³añ. Natê¿enie tej
strategii zale¿ne jest g³ównie od s³abszej percepcji sfery Ja spo³ecznego. Istotne
znacznie dla wzrostu wyboru rezygnacji z podejmowania wysi³ków osi¹gniêcia
celu ma tak¿e wyraŸniejsze podkreœlanie w³asnej to¿samoœci. Poza tym zaznaczy³
siê znacz¹cy udzia³ samokrytycyzmu. Bardziej sk³onni do zaprzestania dzia³añ s¹
ci s³abowidz¹cy, których cechuje wy¿szy stopieñ samokrytycyzmu.

W okreœlaniu natury strategii obwinianie siebie uczestniczy szeœæ wymiarów
zmiennej niezale¿nej, tworz¹cych model regresyjny, z których trzy wchodzi
w istotne statystycznie zwi¹zki zale¿noœciowe z analizowan¹ strategi¹ (tab. 4).
Wyjaœniaj¹ one 23,3% wariancji samoobwiniania. Dominuj¹cy wk³ad w kszta³to-
wanie zmiennoœci tej strategii ma percepcja cech osobowoœciowych, gdzie wzrost
obwiniania siebie uzale¿niony jest od mniej korzystnej oceny posiadanych cech.
Czêstoœæ wyboru tej strategii jest zale¿na od silniejszego odczuwania w³asnej to¿-
samoœci oraz s³abszej percepcji siebie w sferze kontaktów spo³ecznych z ludŸmi
spoza krêgu rodzinnego. Nasilenie radzenia sobie opartego na krytykowaniu i ob-
winianiu siebie za to, co siê sta³o jest tak¿e uzale¿nione w pewnym stopniu od po-
zytywnego odbioru w³aœciwoœci fizycznych (tendencja do istotnoœci statystycznej).

Zakoñczenie

Celem opracowania by³o przeanalizowanie charakteru relacji pomiêdzy stra-
tegiami radzenia sobie w sytuacjach trudnych osób s³abowidz¹cych a ich samo-
ocen¹. Analiza materia³u empirycznego pozwoli³a udzieliæ odpowiedzi na pyta-
nia badawcze oraz ustosunkowaæ siê do za³o¿eñ hipotetycznych.

Ustalono, i¿ nasilenie korzystania przez badanych s³abowidz¹cych z poszcze-
gólnych strategii radzenia sobie w du¿ym zakresie koresponduje z doniesieniami
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zawartymi w literaturze przedmiotu. Potwierdzono, i¿ najczêœciej wykorzysty-
wane s¹ takie dzia³ania zaradcze, jak: aktywne radzenie sobie, o czym pisz¹ tak¿e
M. Oleœ i P. Oleœ (2014), B. Szaba³a (2015), planowanie (por. Upton, Bush, Taylor
1998), akceptacja. Stosukowo czêsto s¹ równie¿ stosowane strategie: poszukiwa-
nie emocjonalnego i instrumentalnego wsparcia (por. Rai, Rohatgi, Dhaliwal
2019), pozytywne przewartoœciowanie (por. Upton, Bush, Taylor 1998). Okaza³o
siê ponadto, ¿e w obliczu stresuj¹cego doœwiadczenia najmniej nasilone u badanych
jest za¿ywanie substancji psychoaktywnych, zaprzestanie dzia³ania i zaprzecza-
nie, a wiêc stosowanie strategii radzenia sobie uznawanych za nieadaptacyjne.

Wyniki uzyskane w obszarze samooceny wskazuj¹ na posiadanie przez bada-
nych s³abowidz¹cych pozytywnego obrazu siebie. W zakresie poszczególnych
jego wymiarów uzyskali oni g³ównie wyniki przeciêtne. Ustalono, ¿e badani
cechuj¹ siê przeciêtn¹ sk³onnoœci¹ do krytycznej oceny siebie, zadowalaj¹cym po-
ziomem akceptacji, poczucia to¿samoœci, oceny swojego zachowania oraz warto-
œciowania siebie na p³aszczyŸnie rodzinnej, spo³ecznej, fizycznej, moralno-etycznej
i osobowoœciowej. Taka charakterystyka samooceny osób s³abowidz¹cych po-
twierdza dotychczasowe doniesienia zawarte w literaturze obcojêzycznej (Cardi-
nali, D’Allura 2001; Roy, MacKay 2002) i krajowej (Szaba³a 2017).

Wyjaœniaj¹c uzyskane rezultaty warto odwo³aæ siê do wniosku sformu³owa-
nego przez A.W.N. Roy i G.F. MacKay (2002). Autorzy zauwa¿yli, i¿ istnieje
zwi¹zek pomiêdzy przystosowaniem do ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹
a czasem jej wyst¹pienia. Przystosowanie do niepe³nosprawnoœci wzrokowej jest
stosunkowo ³atwe, jeœli istnieje ona od urodzenia b¹dŸ wczesnego dzieciñstwa.
Nabycie niepe³nosprawnoœci wzrokowej w wieku m³odzieñczym czy te¿ dojrza-
³ym wi¹¿e siê z trudnoœciami adaptacyjnymi. Badaniami w³asnymi objêto osoby
obci¹¿one s³abowzrocznoœci¹ od urodzenia oraz takie, u których zdiagnozowano
j¹ do 5 roku ¿ycia. Fakt ten, zgodnie z powy¿szym stanowiskiem, z pewnoœci¹ nie
pozostaje bez znaczenia dla wyników uzyskanych przez badanych, wskazuj¹-
cych na ich zadowalaj¹ce przystosowanie do ¿ycia w sytuacji niepe³nosprawnoœci
wzrokowej. Intepretuj¹c wyniki badañ w³asnych nale¿y tak¿e wskazaæ na specy-
fikê sytuacji trudnych bêd¹cych udzia³em osób s³abowidz¹cych. Pokonywanie
zwi¹zanych z nimi obci¹¿eñ wymaga du¿ego zaanga¿owania i podtrzymywania
motywacji do dzia³ania, st¹d zapewne wysoka preferencja adaptacyjnych strate-
gii radzenia sobie oraz pozytywna samoocena.

Podsumowuj¹c wyniki analizy regresji stwierdza siê, hipoteza zak³adaj¹ca ist-
nienie istotnej statystycznie zale¿noœci pomiêdzy strategiami radzenia sobie
uznawanymi za adaptacyjne a korzystnymi tendencjami w zakresie samooceny
badanych s³abowidz¹cych zyska³a czêœciowe potwierdzenie. Ustalono (zgodnie
z oczekiwaniami), ¿e mniej krytyczne spojrzenie na siebie kszta³tuje wiêksz¹ go-
towoœæ badanych do zwracania siê ku religii, poszukiwania wsparcia instru-
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mentalnego i emocjonalnego, planowania dzia³añ zaradczych oraz aktyw-
nego radzenia sobie. Zauwa¿ono, ¿e wy¿szy poziom percepcji siebie w obrêbie
zachowania wyznacza czêstsze podejmowanie dzia³añ ukierunkowanych na po-
prawê niekomfortowej sytuacji oraz korzystanie ze strategii wykorzystuj¹cej ¿art i
humor. Widoczna jest tak¿e znacz¹ca rola posiadania pozytywnego obrazu siebie
w zakresie Ja spo³ecznego, która przejawia siê w ustalaniu zaanga¿owania bada-
nych w poszukiwanie wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego. Poza tym na-
le¿y podkreœliæ predykcyjn¹ funkcjê poczucia to¿samoœci i Ja moralno-etycznego.
Wzrost czêstoœci reagowania humorem na obci¹¿aj¹ce wydarzenia uzale¿niony
jest od wyraŸniejszego podkreœlania w³asnej to¿samoœci a przychylne spojrzenie
na siebie z pespektywy moralno-etycznej wyznacza intensywniejsze poszukiwa-
nie pocieszenia w religii. Ujawniony uk³ad zale¿noœci pomiêdzy zmiennymi wpi-
suje siê w nurt prac empirycznych, z których wynika, ¿e wy¿sza samoocena wi¹¿e
siê z preferencj¹ aktywnej postawy zmierzaj¹cej do poradzenia sobie ze stre-
suj¹cymi doœwiadczeniami (m.in. Ogiñska-Bulik 2006; Oleœ, Oleœ 2014; Yuan,
Zhang, Li 2017). Poza tym ustalono (niezgodnie z przyjêt¹ hipotez¹), i¿ s³absza
ocena w³aœciwoœci fizycznych uczestniczy w kszta³towaniu czêstszego stosowa-
nia przez badanych aktywnego sposobu rozwi¹zywania sytuacji stresowych oraz
strategii: pozytywne przewartoœciowanie, planowanie dzia³añ, poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego. Stwierdzono tak¿e, ¿e ni¿sze poczucie to¿samoœci wy-
znacza wiêksz¹ gotowoœæ badanych do poszukiwania wsparcia instrumentalne-
go, zaœ mniej korzystna percepcja cech osobowoœciowych wyznacza czêstsze
zwracanie siê ku religii.

Wyniki przeprowadzonej eksploracji czêœciowo potwierdzaj¹ hipotezê wska-
zuj¹c¹ na istnienie istotnej statystycznie zale¿noœci pomiêdzy strategiami radze-
nia sobie uznawanymi za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakre-
sie samooceny badanych s³abowidz¹cych. Rezultaty analizy regresji ukaza³y, i¿
s³absza percepcja sfery Ja odnosz¹cej siê do funkcjonowania spo³ecznego uczest-
niczy w wyjaœnianiu znacz¹cego nasilenia wy³adowania, rezygnacji z podejmo-
wania dzia³añ, samoobwiniania oraz korzystania z alkoholu i innych u¿ywek. Na-
le¿y tak¿e podkreœliæ predykcyjn¹ funkcjê wy¿szego stopnia samokrytycyzmu
oddzia³uj¹cego na wiêksz¹ gotowoœæ badanych do radzenia sobie ze stresem
przez ekspresjê negatywnych emocji, za¿ywanie substancji psychoaktywnych
oraz wycofanie z dzia³añ. Natomiast istotna rola mniej korzystnej percepcji cech
osobowoœciowych ujawnia siê w kszta³towaniu czêstszego wybierania strategii
opartej na obwinianiu siebie. Stwierdzone powy¿ej powi¹zania pomiêdzy strate-
giami uznawanymi za nieadaptacyjne a niekorzystnymi tendencjami w zakresie
samooceny badanych s¹ zgodne z przyjêt¹ hipotez¹ i potwierdzaj¹ doniesienia
zawarte w literaturze przedmiotu (m.in. Ogiñska-Bulik 2006; Oleœ, P. Oleœ 2014;
Yuan, Zhang, Li 2017). Poza tym badania ukaza³y (wbrew oczekiwaniom), i¿ po-
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zytywna ocena w³aœciwoœci fizycznych uczestniczy w ustalaniu czêstszego samo-
obwiniania oraz zaprzeczania istnieniu sytuacji problemowej. Interesuj¹ce, ¿e
wyraŸniejsze podkreœlanie w³asnej to¿samoœci wyjaœnia znacz¹c¹ gotowoœæ do
zaprzestania dzia³añ i samoobwiniania, zaœ przychylne spojrzenie na siebie z per-
spektywy moralno-etycznej wyznacza wiêksze anga¿owanie siê badanych w od-
rzucanie prawdy o zjawisku, bêd¹cym Ÿród³em stresu.

Stwierdzone w badaniach w³asnych niezgodne z oczekiwaniami powi¹zania
strategii radzenia sobie uznawanych za adaptacyjne i nieadaptacyjne z samo-
ocen¹, których jest jednak niemal dwukrotnie mniej ni¿ powi¹zañ potwier-
dzaj¹cych sformu³owane hipotezy, wskazuj¹ na specyficzne uwarunkowania
procesu radzenia sobie badanych ze s³abym widzeniem i sk³aniaj¹ do refleksji nad
koniecznoœci¹ prowadzenia kolejnych eksploracji nad aktywnoœci¹ zaradcz¹ oraz
jej korelatami. Interesuj¹cym rozwi¹zaniem by³aby diagnoza stylów radzenia so-
bie jako bardziej uogólnionych dyspozycji oraz okreœlenie udzia³u innych zmien-
nych, oprócz samooceny, w wyjaœnianiu zmiennoœci aktywnoœci zaradczej osób
s³abowidz¹cych, np. poczucia w³asnej skutecznoœci, wsparcia spo³ecznego, opty-
mizmu, prê¿noœci osobowej.

Przeprowadzone badania nawi¹zuj¹ do ustaleñ zawartych w literaturze
przedmiotu, z których wynika, i¿ radzenie sobie ma kluczowe znaczenie w przy-
stosowaniu siê do ¿ycia z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, przy czym rola po-
szczególnych strategii jest zró¿nicowana (Oleœ, Oleœ 2014; Rai, Rohatgi, Dhaliwal
2019). Ocena ich efektywnoœci jest kwesti¹ trudn¹, a jej dokonywanie w oderwa-
niu od osoby i sytuacji jest dyskusyjne (Wrzeœniewski 2000). Z punktu widzenia
skutecznoœci radzenia sobie najkorzystniejsze jest stosowanie kilku strategii jed-
noczeœnie. Jednak strategie radzenia sobie ulegaj¹ zmianie, zale¿nie od okoliczno-
œci i mo¿liwoœci podmiotu (Lazarus, Folkman 1984, za: Zubrzycka 2017).
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Gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹
z niepe³nosprawnoœci¹ a postawy dystansu versus
tolerancji m³odzie¿y s³abowidz¹cej

Przebadano 100 uczniów s³abowidz¹cych uczêszczaj¹cych do szkó³ specjalnych, a tak¿e 120 uczniów
szkó³ ogólnodostêpnych. Byli to uczniowie klas trzecich gimnazjum oraz klas I–III ponad-
gimnazjalnych. M³odzie¿ s³abowidz¹ca zakwalifikowana do grupy podstawowej uczêszcza³a do
oœrodków specjalnych w Lublinie, Warszawie i Krakowie. Szko³y, do których uczêszcza³a m³o-
dzie¿ z grupy porównawczej, znajduj¹ siê na terenie miejscowoœci Lublin, Lubartów, Kamionka.
Badania przeprowadzono za pomoc¹ Skali Dystansu i Tolerancji (SDT – Kirenko, Olejnik), a tak¿e
Skali Dystansu Spo³ecznego E. Bogardusa. M³odzie¿ s³abowidz¹ca i pe³nosprawna wykaza³a zbli-
¿ony stosunek wobec sytuacji ma³¿eñstwa z osob¹ niepe³nosprawn¹. Najwiêksz¹ gotowoœæ do
zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego obydwie badane grupy przejawi³y wobec osób o najmniejszym
stopniu niepe³nosprawnoœci, tj. osób s³abowidz¹cych i s³abos³ysz¹cych, a ich podejœcie dodatko-
wo by³o determinowane prezentowanymi postawami dystansu i tolerancji. Najmniejszy poziom
gotowoœci do wejœcia w relacjê jak¹ jest ma³¿eñstwo, badani okazali wobec osób z niedostosowa-
niem spo³ecznym i chorob¹ psychiczn¹, i nie by³ on zale¿ny od postaw ogólnych jednostki.

S³owa kluczowe: m³odzie¿ s³abowidz¹ca, dystans, tolerancja, postawy, gotowoœæ do zawarcia
zwi¹zku ma³¿eñskiego

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-



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 osób z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ czêste i ca³y czas zyskuj¹
na znaczeniu, nie tylko ze wzglêdu na powszechnoœæ integracyjnego kszta³cenia
tych osób, ale tak¿e coraz wiêksze uczestnictwo osób z niepe³nosprawnoœci¹
w ¿yciu spo³ecznym, kulturowym i politycznym (Woliñska 2015). Pomimo boga-
tej eksploracji w tym zakresie jest ona, i powinna byæ, ponawiana ze wzglêdu na
stale zmieniaj¹ce siê t³o spo³eczno-kulturowe i szybki postêp cywilizacyjny. Po-
stawy wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ rozpatrywane s¹ czêsto w kategoriach
dystansowania i tolerancyjnoœci. Zarówno jedno jak i drugie pojêcie wystêpuje
najczêœciej w odniesieniu do zjawisk w ¿yciu cz³owieka, które s¹ nowe i stanowi¹
swoisty mechanizm porz¹dkuj¹cy codzienne odbieranie otaczaj¹cej rzeczywisto-
œci w kategorie: nieznane-znane, odleg³e-bliskie (Kirenko, Wawer 2015). Dystans
i tolerancja rozpatrywane i definiowane przez badaczy przedmiotu w kategorii
postaw, tj. zgody b¹dŸ jej braku na szeroko pojmowan¹ odmiennoœæ drugiej oso-
by poprzez po³¹czenie w jedno continuum umo¿liwiaj¹ okreœlenie stopnia goto-
woœci danej jednostki do wejœcia w interakcjê z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹.
Powi¹zania tych dwóch konstruktów zauwa¿a J. Sak (2002), który stwierdza, ¿e
„tolerancja oznacza nie tyle akceptacjê odmiennoœci, lecz niejednoznacznoœci,
która jest zwi¹zana z „racjonalizowaniem (komplikowaniem) dystansu, jaki ta nie-
jednoznacznoœæ indukuje” (Kirenko, Wawer 2015: 198). Natomiast M. Chodkowska
(2012) zwraca uwagê na to, ¿e „tolerancja jest kszta³towana poprzez struktury
spo³eczne o zrównowa¿onym systemie dystansów” (Kirenko, Wawer 2015: 22),
gdy¿ zbyt du¿e dystanse wykluczaj¹ poznanie odmiennoœci, a zbyt ma³e mog¹
byæ zagro¿eniem dla wzajemnego szacunku jednostek. Dlatego tylko odpowiedni
ich dobór przek³ada siê na œwiadom¹ i aktywn¹ postawê tolerancyjnoœci.

Postawa tolerancyjnoœci wobec odmiennoœci i ró¿norodnoœci powinna byæ
kszta³towana od najm³odszych lat ¿ycia dziecka. Badacze przedmiotu s¹ zgodni,
¿e jednym z warunków kszta³towania siê prawid³owych postaw wobec osób
z niepe³nosprawnoœciami jest doœwiadczenie zdobyte w kontaktach z nimi. Nie
jest jednak do koñca tak, ¿e wraz z zacieœnianiem interakcji dystans spo³eczny
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ ulega skróceniu. Okazuje siê, ¿e prawid³o-
woœæ ta ma miejsce tylko podczas przelotnych i krótkotrwa³ych kontaktów, a wraz
z pog³êbieniem relacji i zwiêkszeniem jej intymnoœci dystans potrafi siê znacz¹co
zwiêkszyæ (Gorczycka 1988; Mi³kowska-Olejniczak 1993; Olejnik 2018). Omawiane
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zjawisko dotyczy nie tylko dzieci i m³odzie¿y pe³nosprawnych, ale tak¿e osób
z niepe³nosprawnoœci¹, poniewa¿ sam fakt posiadanych obci¹¿eñ czy trudnoœci
nie przek³ada siê na postawê akceptacji czy tolerancji wobec innych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹.

Jedn¹ z najbardziej intymnych i nieod³¹cznych relacji w ¿yciu cz³owieka jest
zwi¹zek partnerski i ma³¿eñstwo. Wspó³bycie z drug¹ osob¹ czêsto daje ludziom
poczucie szczêœcia i samorealizacji. Szczêœliwy zwi¹zek intymny pozwala na reali-
zacjê wielu potrzeb cz³owieka, takich jak potrzeba bezpieczeñstwa, przynale¿no-
œci, potrzeb seksualnych czy samorealizacji. Wejœcie w zwi¹zek z drug¹ osob¹
wi¹¿e siê z osi¹gnieciem dojrza³oœci do tego. Badacze zajmuj¹cy siê t¹ problema-
tyk¹, wskazuj¹, ¿e sk³ada siê ona z kilku aspektów, takich jak: dojrza³oœæ fizyczna,
prawna, socjalna i psychiczna. Ostatnia z nich, dojrza³oœæ psychiczna przysz³ych
ma³¿onków, jest predyktorem trwania w szczêœliwym, d³ugotrwa³ym zwi¹zku
ma³¿eñskim, i wa¿ne s¹ w jej zakresie trzy aspekty: dojrza³oœæ intelektualna/
umys³owa, dojrza³oœæ emocjonalna/uczuciowa i spo³eczna (Ryœ, Sztajerwald 2019).

Optymalne jest osi¹gniêcie wszystkich rodzajów dojrza³oœci w momencie za-
warcia ma³¿eñstwa, jednak nie zawsze jest to mo¿liwe. M³odzi ludzie czêsto za-
wieraj¹ ma³¿eñstwa bez osi¹gniêcia ku temu dojrza³oœci psychicznej. Jest ona
zwi¹zana z wiekiem, lecz niejednoznacznie, gdy¿ jak podkreœlaj¹ badacze przed-
miotu, „mo¿na byæ m³odym wiekiem i byæ dojrza³ym, a tak¿e mo¿na byæ do-
ros³ym i nieodpowiedzialnym” (Ryœ, Sztajerwald 2019: 163). Jednak zdecydowa-
na wiêkszoœæ osób d¹¿y do stworzenia zwi¹zku i zawarcia ma³¿eñstwa, bez
wzglêdu na posiadane ograniczenia czy ich brak (Piega 2016). Stan, jakim jest nie-
pe³nosprawnoœæ, stanowi istotn¹ przeszkodê dla osób ni¹ dotkniêtych, ze wzglê-
du nie tylko na posiadanie wspomnianych ograniczeñ, ale tak¿e na szereg barier
spo³ecznych funkcjonuj¹cych w œrodowisku spo³ecznym (Wiliñski 2010). Zawie-
ranie ma³¿eñstw z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ w dalszym ci¹gu wzbudza
w naszym spo³eczeñstwie wiele emocji. Badania w tym zakresie nale¿¹ do rzad-
koœci, a te które s¹ dostêpne, wyraŸnie pokazuj¹, ¿e pomimo zdecydowanej akcep-
tacji zwi¹zków osób z niepe³nosprawnoœciami (98%), zdecydowanie mniejsza
czêœæ badanych (62%) zdecydowa³aby siê na wejœcie w tak¹ relacjê. Osoby, które
nie wyra¿aj¹ zgody na zawarcie zwi¹zku z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹, jako
przyczynê takiego stanu rzeczy podaj¹: obawê przed wystarczaj¹cym zabezpie-
czeniem materialnym takiej sytuacji (43%), opiek¹ nad partnerem z niepe³nospraw-
noœci¹ (30%), a tak¿e „lêkiem” przed ni¹ (18%, Piega 2016). M. Gorczycka (1988),
prowadz¹c badania nad dystansem i tolerancj¹ w grupie osób pe³nosprawnych
i z niepe³nosprawnoœci¹, stwierdzi³a, ¿e niepe³nosprawni nie s¹ pozbawieni wo-
bec siebie rezerwy i niechêci, lecz ich poziom w porównaniu z ludŸmi pe³nospra-
wnymi jest ni¿szy. Autorka dodaje tak¿e, ¿e relacja intymna, w postaci chocia¿by
wejœcia w zwi¹zek z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ jest wyj¹tkowa i wesz³aby
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w ni¹ co pi¹ta pe³nosprawna osoba badana i co trzecia osoba z niepe³nosprawno-
œci¹. Pozytywny wydaje siê byæ fakt, ¿e porównuj¹c te dwa badania, na przestrze-
ni ponad 30. lat, nastawienie do wchodzenia w zwi¹zki intymne z osobami z nie-
pe³nosprawnoœci¹ zmieni³o siê i liczba osób deklaruj¹cych chêæ zawarcia takiej
relacji zwiêkszy³a siê. E. Gorczycka stwierdzi³a tak¿e, ¿e negatywne nastawienie
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹, jest rzadsze poœród osób jej doœwiadczaj¹-
cych, lecz nieuzasadnionym jest twierdzenie o „ci¹¿eniu tych ludzi ku sobie”
(Gorczycka (1988: 206). Osoby te chêtniej poszukiwa³y kontaktów z osobami
pe³nosprawnymi ni¿ z niepe³nosprawnoœci¹. Wyj¹tkiem okaza³y siê w tym przy-
padku osoby niewidome, które preferowa³y towarzystwo innych niewidomych
nad towarzystwo zdrowych.

Metodologiczne za³o¿enia badañ w³asnych

Badania dotycz¹ce funkcjonowania dzieci i m³odzie¿y s³abowidz¹cych s¹
obecnie coraz rzadziej prowadzone poœród tej grupy ze wzglêdu, ¿e jest ona coraz
bardziej ró¿norodna, a zaburzeniom zwi¹zanym z widzeniem towarzysz¹ dodat-
kowe niepe³nosprawnoœci (Walkiewicz-Krutak 2017). Osoby s³abowidz¹ce bory-
kaj¹ siê z wieloma problemami w funkcjonowaniu psychospo³ecznym, a ich pra-
wid³owa adaptacja spo³eczna uzale¿niona jest od wielu zasobów wewnêtrznych
i zewnêtrznych (Konarska 2010; Czerwiñska 2010, 2011; Szaba³a 2017). Szczególna
sytuacja osób s³abowidz¹cych polega na tym, ¿e ich niepe³nosprawnoœæ jest czê-
sto niewidoczna b¹dŸ odbierana przez otoczenie jako „l¿ejsza”. Niemniej jednak
nadal napotykaj¹ one na szereg barier spo³ecznych zwi¹zanych z trudnoœciami
w akceptacji w krêgach przyjació³ czy rodziny, co przek³ada siê z kolei na ich ni¿sz¹
samoocenê, poczucie osamotnienia czy skrêpowanie w kontaktach z innymi ludŸ-
mi (Papliñska 2008; Szczupa³ 2017). M³odzie¿ s³abowidz¹ca podchodzi z wiêksz¹
doz¹ dystansu i ostro¿noœci do otaczaj¹cej rzeczywistoœci, dlatego wyposa¿enie
jej w pewne cechy i zasoby osobiste, takie jak chocia¿by tolerancja, œwiadomoœæ
pokonywania w³asnych oporów i lêków, a tak¿e pos³ugiwanie siê umiejêtnoœcia-
mi spo³ecznymi adekwatnie do zaistnia³ej sytuacji jest niezbêdne do podniesienia
jakoœci ich codziennego funkcjonowania, w tym gotowoœci do wchodzenia w re-
lacje i zwi¹zki intymne (Zaorska 2015, Olejnik 2018). Dlatego podstawowy pro-
blem badawczy zawiera siê w pytaniu o zwi¹zki pomiêdzy gotowoœci¹ do zawar-
cia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹, a prezentowanymi
postawami dystansu versus tolerancyjnoœci m³odzie¿y s³abowidz¹cej. Postawio-
ne pytania badawcze dotyczy³y korelacji pomiêdzy poziomami postaw zdystan-
sowania versus tolerancyjnoœci badanej m³odzie¿y i ich gotowoœci¹ do wejœcia
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w zwi¹zek ma³¿eñski z osobami, z ró¿nym rodzajem niepe³nosprawnoœci. Hipo-
tezê ogóln¹ sformu³owano do zwi¹zków pomiêdzy wykazywanymi postawami
zdystansowania versus tolerancyjnoœci m³odzie¿y s³abowidz¹cej a ich gotowoœci¹
do wejœcia w zwi¹zek ma³¿eñski z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹. Otrzymane wy-
niki analiz odniesiono do grupy m³odzie¿y pe³nosprawnej.

Materia³ badawczy zebrano za pomoc¹ metody sonda¿u diagnostycznego,
w którego sk³ad wchodzi³y nastêpuj¹ce narzêdzia badawcze: Skala Dystansu i To-
lerancji (SDT – Kirenko, Olejnik), a tak¿e Skala Dystansu Spo³ecznego E. Bogardusa.
Skala Dystansu i Tolerancji to narzêdzie stworzone na bazie dyferencja³u seman-
tycznego, którego twórcami ogólnych zasad s¹ C.E. Osgood, G.J. Suci i P.H. Tan-
nenbaum. Konstruuj¹c Skalê Dystansu i Tolerancji sformu³owano twierdzenia
okreœlaj¹ce dystans i tolerancjê, a tak¿e wybrano skale przymiotnikowe do ich
oszacowania. Wy³onione w ostatecznej wersji 10 twierdzeñ, zastosowanych
w ostatecznej wersji skali, zosta³o zdefiniowanych na podstawie interdyscyplinar-
nej analizy pojêæ dystansu i tolerancji, klasyfikacji i charakterystyki postaw i na-
stawieñ spo³ecznych. W koñcowym etapie prac nad Skal¹ Dystansu i Tolerancji
przypisano twierdzeniom znacznie denotacyjne, niesugeruj¹ce pozytywnych czy
negatywnych ocen. W wyniku prowadzonych prac psychometrycznych (badanie
rzetelnoœci po³ówkowej) z 10 par twierdzeñ pozosta³o 7. Do oceny ich konotacyj-
nego znaczenia wykorzystano oryginalny zestaw 7-stopniowych skal przymiotni-
kowych (Kirenko 1998).

Trafnoœæ i rzetelnoœæ skali zosta³a potwierdzona w przeprowadzonych bada-
niach (wspó³czynniki rzetelnoœci skal wyznaczone metod¹ wewnêtrznej zgodno-
œci wynosz¹ od 0,42 do 0,78, a sta³oœæ skal badana w odstêpie 2–3 tygodni od 0,36
do 0,73) (Kirenko, Olejnik 2012), a dotychczasowe jej wykorzystanie pozwoli³o na
stwierdzenie zale¿noœci pomiêdzy owymi nastawieniami a poczuciem koherencji
i wsparcia spo³ecznego (Olejnik 2018). Za pomoc¹ skali Dystansu i Tolerancji usta-
lono poziom zmiennej niezale¿nej, tj. poziom postaw zdystansowania versus
tolerancyjnoœci badanej m³odzie¿y pe³no- i niepe³nosprawnej. Do zmierzenia stopnia
gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z ró¿nymi kategoriami osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (zmienna zale¿na) zastosowano zmodyfikowan¹ wersjê skali
E. Bogardusa (1933) s³u¿¹c¹ do pomiaru stopnia sk³onnoœci ludzi do utrzymywa-
nia – zró¿nicowanych co do bliskoœci – stosunków spo³ecznych z innymi ludŸmi.

E. Bogardus przy opracowywaniu swej skali wyszed³ z za³o¿enia, i¿ wy¿szy
stopieñ tolerancji i akceptacji danej osoby pozwala na zaistnienie bli¿szych relacji
i skrócenia dystansu spo³ecznego. Badani podczas pomiaru t¹ skal¹ maj¹ za zada-
nie odnieœæ siê do hipotetycznej sytuacji i okreœliæ stopieñ dopuszczalnoœci konta-
ktu z obcym, innymi s³owy wskazaæ stopieñ gotowoœci do integracji z nimi. Bada-
ne osoby zosta³y zapytane, czy zgodzi³yby siê wejœæ w zwi¹zek ma³¿eñski z osob¹
z niepe³nosprawnoœci¹ i mia³y odnieœæ swoj¹ odpowiedŸ do takich kategorii osób
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z niepe³nosprawnoœci¹, jak osoby: s³abowidz¹ce, niewidome, s³abos³ysz¹ce, nies³y-
sz¹ce, niepe³nosprawne ruchowo, z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, przewlekle
chore, chore psychicznie i niedostosowane spo³ecznie. Zadaniem osoby badanej
by³o ustosunkowanie siê do postawionego pytania w odniesieniu do ka¿dego
z wymienionych rodzajów niepe³nosprawnoœci. Doprecyzowaæ nale¿y, ¿e wpro-
wadzenie terminu gotowoœci do wejœcia w zwi¹zek ma³¿eñski jest powi¹zane
przede wszystkim z wiekiem badanych, gdy¿ trudno jest mówiæ o osi¹gniêciu
dojrza³oœci psychicznej do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego przez m³odzie¿.
Z uwagi, ¿e pierwsze zwi¹zki intymne, a nawet ma³¿eñstwa zdarzaj¹ siê ju¿
w wieku ok. 16–19 lat i koncepcja badañ zak³ada³a zmierzenie poziomu nastawie-
nia wobec sytuacji ma³¿eñstwa z osobami z ró¿nym rodzajem niepe³nosprawno-
œci, wprowadzono termin gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego.

W sumie przebadano 220 uczniów trzecich klas gimnazjum oraz pierwszych,
drugich i trzecich klas szkó³ ponadgimnazjalnych, w tym 100 osób s³abowidz¹-
cych uczêszczaj¹cych do szkó³ specjalnych i 120 uczniów szkó³ ogólnodostêpnych.
Grupê podstawow¹ utworzy³y 42 dziewczêta (42%) i 58 ch³opców (58%) w wieku
od 15 do 21 lat. M³odzie¿ s³abowidz¹ca, która zosta³a objêta badaniami, uczêsz-
cza³a do szkó³ specjalnych znajduj¹cych siê w Lublinie, Krakowie i Warszawie.
Najliczniej reprezentowan¹ grup¹ byli 17-latkowie (28%), a tak¿e 16- i 18-latkowie
(23% ca³oœci badanej grupy). Dziewiêtnastolatkowie stanowili 11% badanej gru-
py, a piêtnastolatkowie 9%. Najmniej liczn¹ grup¹ byli 20-latkowie (3%), a tak¿e
21-latkowie (3%). Ponad po³owa spoœród badanej m³odzie¿y s³abowidz¹cej za-
mieszkiwa³a na terenie miast (60%), a pozosta³e 40% to mieszkañcy terenów wiej-
skich. Jednak z uwagi na czêste odleg³e zamieszkiwanie od szkó³, do których
uczêszcza³a badana m³odzie¿, zamieszkiwa³a ona w internatach wchodz¹cych
w sk³ad wymienionych oœrodków specjalnych.

M³odzie¿ pe³nosprawna, która w badaniach stanowi³a grupê porównawcz¹
uczêszcza³a do Zespo³u Szkó³ Chemicznych w Lublinie, II Liceum Ogólnokszta³-
c¹cego w Lubartowie i Zespo³u Szkó³ w Kamionce. W jej sk³ad wesz³o 120 osób,
w tym 80 dziewcz¹t (66,67%) i 40 ch³opców (33,33%). Tak jak w grupie podstawo-
wej najliczniejsz¹ grupê stanowili 17-latkowie (36,67%), nastêpnie 18-latkowie
(29,17%) i 16-latkowie (20%). Najmniejszy odsetek badanych z tej grupy stanowili
19-latkowie (8.33%) i 15-latkowie (5,83%). Zaznaczyæ nale¿y, ¿e w grupie uczniów
szkó³ ogólnodostêpnych, w odró¿nieniu do uczniów szkó³ specjalnych, nie znale-
Ÿli siê uczniowie, którzy mieli ponad 19 lat. Wi¹¿e siê to ze specyfik¹ funkcjono-
wania osób z niepe³nosprawnoœci¹, w tym dostosowaniem form edukacji do ich
potrzeb i mo¿liwoœci. M³odzie¿ z grupy porównawczej zamieszkiwa³a g³ównie na
terenach wiejskich (65,83%), a na terenie miast Lublin i Lubartów zamieszkiwa³o
34,17% spoœród badanych.
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Wyniki badañ

Gotowoœæ do zawarcia ma³¿eñstwa badanej m³odzie¿y z osobami z ró¿nymi
rodzajami niepe³nosprawnoœci w prowadzonych badaniach stanowi zmienn¹
zale¿n¹ mierzon¹ za pomoc¹ zmodyfikowanej Skali Dystansu spo³ecznego
Bogardusa. Otrzymane wyniki w obydwu badanych grupach ilustruje tabela 1
i wykres 1.

M³odzie¿ s³abowidz¹ca w sposób zdecydowany zadeklarowa³a chêæ wst¹pienia
w zwi¹zek ma³¿eñski z drug¹ osob¹ s³abowidz¹c¹ (4,29). W przypadku m³odzie¿y
pe³nosprawnej osi¹gniêta œrednia jest istotnie ni¿sza i wynosi 3,48. Podoba sytu-
acja, ró¿nicuj¹ca w sposób istotny obydwie badane grupy, zasz³a w przypadku
deklaracji gotowoœci wejœcia w zwi¹zek ma³¿eñski z osob¹ niewidom¹. W grupie
m³odzie¿y s³abowidz¹cej wynios³a ona 3,50, a spoœród uczniów pe³nosprawnych
2,95. Wiêksz¹ gotowoœæ do wejœcia w zwi¹zek ni¿ w przypadku osób niewido-
mych wykaza³a badana m³odzie¿ w stosunku do osób s³abos³ysz¹cych. Osi¹gniête
przez nich œrednie wynosz¹ kolejno 3,71 w grupie m³odzie¿y s³abowidz¹cej i 3,42
poœród uczniów pe³nosprawnych i jest to zró¿nicowanie zbli¿one do poziomu
istotnoœci statystycznej. Z kolei w odniesieniu do osób ca³kowicie nies³ysz¹cych,
poziom badanej zmiennej wyraŸnie zmala³. Wyniki w obydwu badanych gru-
pach s¹ zbli¿one (3,0 grupa podstawowa i 2,93 porównawcza) i nie osi¹gnê³y po-
ziomu statystycznej ufnoœci (p=0,632). Brak wyraŸnego zró¿nicowania miêdzy-
grupowego (p=0,814) wyst¹pi³ tak¿e w przypadku gotowoœci do wst¹pienia
w zwi¹zek z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Ró¿nice pomiêdzy osi¹gniêtymi
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Wykres 1. Gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ niepe³nosprawn¹

�ród³o: badania w³asne.
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w obydwu grupach œrednimi s¹ minimalne i osi¹gnê³y wskazania: 3,08 poœród m³o-
dzie¿y s³abowidz¹cej i 3,04 wœród uczniów szkó³ ogólnodostêpnych. Osi¹gniête
wyniki pokazuj¹ brak wyraŸnego zdecydowania, jeœli chodzi o deklaracjê chêci
lub jej braku do wejœcia w zwi¹zek z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹. Jesz-
cze mniejsz¹ gotowoœæ wykaza³a badana m³odzie¿ z obydwu grup w odniesieniu
do osób choruj¹cych przewlekle. Osi¹gniête œrednie 2,60 dla grupy podstawowej
i 2,89 dla porównawczej, ró¿nicuj¹ badane grupy w sposób zbli¿ony do istotnoœci
statystycznej (p=0,077) i pokazuj¹, ¿e badanie raczej niechêtnie widzieliby siê
w tego typu zwi¹zku. Jednak najwy¿szy poziom dystansu spo³ecznego, który
œwiadczy jednoczeœnie o niskim poziomie gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñ-
skiego badanej m³odzie¿y z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna, cho-
rob¹ psychiczn¹ i niedostosowaniem spo³ecznym. W odniesieniu do osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ osi¹gniête œrednie (1,96 poœród m³odzie¿y s³abo
widz¹cej i 2,26 w grupie uczniów pe³nosprawnych), œwiadcz¹ o bardziej, lub
mniej zdecydowanej odmowie wst¹pienia w tego typu relacjê, lecz tym razem
wiêkszy wy¿szy poziom gotowoœci uzyska³a m³odzie¿ pe³nosprawna. Podobna
sytuacja, zasz³a tak¿e w przypadku gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego
z osobami z niedostosowaniem spo³ecznym (1,74 grupa podstawowa i 2,21 grupa
porównawcza). M³odzie¿ z obydwu badanych grup najmniejsz¹ gotowoœæ do
wejœcia w zwi¹zek ma³¿eñski wykazali wobec osób z chorob¹ psychiczn¹. Osi¹g-
niête œrednie to 1,69 poœród m³odzie¿y s³abowidz¹cej i 1,93 w grupie m³odzie¿y
pe³nosprawnej. Zró¿nicowanie miêdzygrupowe by³o zbli¿one do istotnoœci staty-
stycznej (p=0,51)

Otrzymane wyniki w zakresie przejawianych przez m³odzie¿ s³abowidz¹c¹
postaw zdystansowania versus tolerancyjnoœci zbadan¹ Skal¹ Dystansu i Toleran-
cji, stanowi¹c¹ zmienn¹ niezale¿n¹ w prowadzonych badaniach, ukazuje tabela
21. Otrzymane wyniki w siedmiu kategoriach skali stanowi¹ ró¿nicê dwóch twier-
dzeñ wchodz¹cych w jej sk³ad, przy czym pierwsze twierdzenie mia³o zabarwie-
nie pozytywne, a drugie negatywne.

Uzyskane w badaniach wyniki w ka¿dej skali, nie s¹ wysokie a otrzymane ró-
¿nice miêdzygrupowe nie osi¹gnê³y progu istotnoœci statystycznej, jednak wska-
zuj¹ one na pozytywne nastawienie badanej m³odzie¿y s³abowidz¹cej, a tak¿e ich
pe³nosprawnych rówieœników œwiadcz¹ce o przejawianej postawie tolerancyjno-
œci. Badana m³odzie¿ jest otwarta na nowe doœwiadczenia i cechuje j¹ ciekawoœæ
wzglêdem nowych ludzi, zjawisk czy zdarzeñ, a tak¿e szacunek i zrozumienie dla
odmiennoœci. Postawa ta jest czêstsza u m³odzie¿y pe³nosprawnej we wszystkich
z siedmiu kategorii Skali Dystansu i Tolerancji.
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1 Dane z tego zakresu problemowego by³y publikowane w autorskiej monografii Postawy zdystan- so-
wania i tolerancyjnoœci a zasoby osobiste m³odzie¿y s³abowidz¹cej.
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Najwy¿ej ocenianymi kategoriami w obydwu z badanych grup by³y: katego-
ria Ct/d (autentycznoœæ/fasadowoœæ), kategoria Et/d (¿yczliwoœæ/niechêæ), a najni-
¿ej: Ft/d (kompromisowoœæ/konserwatyzm) oraz At/d (wyrozumia³oœæ/nieugiê-
toœæ). Ogóln¹ tendencj¹ zauwa¿on¹ w grupie m³odzie¿y s³abowidz¹cej podczas
analizy wyników cz¹stkowych poszczególnych twierdzeñ Skali Dystansu i Tole-
rancji by³o osi¹ganie wy¿szych wyników w pojêciach zwi¹zanych z tolerancj¹, jak
i tych zwi¹zanych z dystansem. Zaznaczyæ tak¿e nale¿y, ¿e m³odzie¿ s³abowidz¹ca
osi¹gnê³a podobne wyniki w pojêciach zwi¹zanych z postaw¹ tolerancyjnoœci co
m³odzie¿ pe³nosprawna, lecz w pojêciach opisuj¹cych zdystansowanie by³y one
zdecydowanie wy¿sze.

Dotychczasowa analiza i porównania miêdzygrupowe ukaza³y ogólne i uœred-
nione tendencje wykazywanych przez m³odzie¿ postaw. W celu wyraŸniejszego
zró¿nicowania osób badanych w tym zakresie, otrzymane œrednie skategoryzo-
wano w trzy skupienia. Ka¿de z nich wskazuje na postawê tolerancyjnoœci bada-
nej m³odzie¿y, jednak natê¿enie wykazywanej postawy jest zró¿nicowane.
Zarówno w jednej, jak i w drugiej grupie badawczej wyró¿niono skupienia m³o-
dzie¿y o najwy¿szym, najni¿szym i poœrednim poziomie tolerancyjnoœci.
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Wykres œrednich ka¿dego skupienia
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Wykres 2. Skupienia prezentowanych postaw – grupa podstawowa

�ród³o: badania w³asne.



Wyniki œrednich dla ka¿dego z wyszczególnionych skupieñ w grupie m³o-
dzie¿y s³abowidz¹cej prezentuje wykres 2. W sk³ad skupienia m³odzie¿y zdystan-
sowanej wesz³o 37 przypadków (37% badanych z grupy), nastawienie tolerancyj-
ne przejawi³o 38 osób (38%), a we skupieniu mieszanym znalaz³a siê co czwarta
badana osoba, tj. 25% badanej grupy. Ju¿ po wstêpnej analizie otrzymanych wy-
kresów skupieñ i rozk³adu ich œrednich mo¿na stwierdziæ podobieñstwo wystê-
puj¹ce w rozk³adzie skupienia m³odzie¿y o nastawieniu tolerancyjnym i miesza-
nym, natomiast charakter skupienia zdystansowanego jest zdecydowanie
odmienny. Zarówno w skupieniu tolerancyjnym jak i mieszanym najwy¿sze wy-
niki zorientowane tolerancyjnie wyst¹pi³y w kategoriach Ct/d (autentycznoœæ/
fasadowoœæ) i Et/d (¿yczliwoœæ/niechêæ). Oznacza to, ¿e zarówno m³odzie¿ s³abo-
widz¹ca cechuj¹ca siê wysokim, jak i umiarkowanym stopniem tolerancyjnoœci
najwy¿ej ceni takie cechy, jak autentycznoœæ i ¿yczliwoœæ w kontaktach z innymi
ludŸmi. Co jest jednak ciekawe, badane osoby z obydwu tych skupieñ osi¹gnê³y
niskie wyniki w kategorii Ft/d (kompromisowoœæ/konserwatyzm) i Dt/d (otwar-
toœæ/rezerwa), co mo¿e œwiadczyæ o ich mocnym przywi¹zaniu do posiadanych
pogl¹dów, a tak¿e asekuracyjnie zdystansowanym sposobie poznawania otaczaj¹-
cej rzeczywistoœci. Najwiêksza jednolitoœæ osi¹gniêtych wyników cechowa³a
m³odzie¿ skupion¹ w grupie zdystansowanej. Rozk³ad wszystkich wyników by³
zbli¿ony do zera. W pierwszych piêciu kategoriach by³ on jednak dodatni,
a w dwóch ostatnich Ft/d (kompromisowoœæ/konserwatyzm) i kategorii Gt/d (swoboda/
skrêpowanie), ujemny.

W porównaniu z m³odzie¿¹ s³abowidz¹c¹ m³odzie¿ pe³nosprawna z grupy
porównawczej prezentuje nastawienie bardziej tolerancyjne. Wykres nr 3 ilustru-
je ró¿ne natê¿enia nastawienia tolerancyjnoœci ujête tak jak w grupie porównaw-
czej w trzy skupienia. Najwiêksze nasilenie tolerancyjnoœci zaprezentowa³a
m³odzie¿ ze skupienia 1. Osoby te wykaza³y siê znacz¹co wy¿szym poziomem
tolerancyjnoœci w porównaniu do œrednich ca³ej grupy m³odzie¿y pe³nosprawnej.
W porównaniu ze skupieniem tolerancyjnym m³odzie¿y s³abowidz¹cej uzyskany
rozk³ad skupienia wygl¹da podobnie, jednak osi¹gniête œrednie s¹ zdecydowanie
wy¿sze. Nie bez znaczenia pozostaje jednak fakt, ¿e poœród uczniów s³abo-
widz¹cych, a¿ 38% zakwalifikowa³o siê do tego skupienia, podczas gdy w sk³ad
skupienia tolerancyjnego m³odzie¿y pe³nosprawnej wesz³o 30 przypadków (25%
badanej grupy).

W sk³ad skupienia 2. wesz³a m³odzie¿ o nastawieniu poœrednim, pomiêdzy
nastawieniem tolerancyjnym a zdystansowanym. W porównaniu z m³odzie¿¹
s³abowidz¹c¹, skupienie to jest znacznie liczniejsze, a osi¹gniête œrednie wy¿sze.
Charakter prezentowanego rozk³adu jest ³agodniejszy, co œwiadczy o wiêkszej
spójnoœci w obrêbie prezentowanej postawy. Skupienie 3.to najliczniejsze skupie-
nie w grupie porównawczej licz¹ce 47 osób (39,17% badanej grupy). Otrzymany
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rozk³ad jest zbli¿ony charakterem do rozk³adu skupienia zdystansowanego
m³odzie¿y s³abowidz¹cej i charakteryzuje siê najwiêksz¹ jednolitoœci¹ w porów-
naniu z dwoma pozosta³ymi skupieniami z tej grupy.

Wystêpuj¹cy statystyczny zwi¹zek miêdzy gotowoœci¹ do zawarcia zwi¹zku
ma³¿eñskiego z osobami z ró¿nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci, a postawami
zdystansowania versus tolerancyjnoœci badanej m³odzie¿y ilustruje tabela 3. Oka-
za³o siê, ¿e jeœli chodzi o omawian¹ zale¿noœæ wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹
wzrokow¹, to zdecydowanie wiêksz¹ gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskie-
go wykaza³y osoby s³abowidz¹ce. Najwiêkszy poziom gotowoœci do zawarcia
ma³¿eñstwa z osob¹ s³abowidz¹c¹ cechowa³ badan¹ m³odzie¿ z grupy podstawo-
wej, zakwalifikowan¹ do skupienia tolerancyjnego. Uzyskana przez ni¹ œrednia
(4,71) pokazuje, i¿ w sposób zdecydowany przystaliby oni na zawarcie zwi¹zku
ma³¿eñskiego z innymi s³abo widz¹cymi. Nieznacznie ni¿sz¹ œredni¹, œwiadcz¹c¹
o nieco bardziej zachowawczym podejœciu w omawianym zakresie, uzyska³y oso-
by ze skupienia mieszanego, których œrednia arytmetyczna (4,44) nie ró¿ni³a siê
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Wykres 3. Skupienia prezentowanych postaw – grupa porównawcza

�ród³o: badania w³asne.



w sposób istotny od wyniku m³odzie¿y tolerancyjnej (p=0,285). Natomiast œred-
nia m³odzie¿y ze skupienia zdystansowanego (3,75) jest istotnie ni¿sza (p=0,008)
od uzyskanej zarówno przez m³odzie¿ ze skupienia mieszanego, jak i ze skupie-
nia tolerancyjnego (p=0,000).

Tabela 3. Gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ niepe³nosprawn¹ a postawa
zdystansowania vs tolerancyjnoœci badanych osób – ANOVA – grupa podstawowa

Kategorie F p Por. wewn¹trzgrupowe

S³abowidz¹cy 9,306 0,000*

gr {1}3,756 {2}4,440 {3}4,710

S1 0,008* 0,000*

S2 0,008* 0,285

S3 0,000* 0,285

Niewidomi 5,637 0,005*

gr {1}3,189 {2}3,080 {3}4,078

S1 0,756 0,005*

S2 0,756 0,005*

S3 0,005* 0,005*

S³abos³ysz¹cy 6,156 0,003*

gr {1}3,189 {2}3,800 {3}4,157

S1 0,053* 0,000*

S2 0,053* 0,251

S3 0,000* 0,251

Nies³ysz¹cy 0,491 0,614

gr {1}2,864 {2}2,960 {3}3,157

S1 0,778 0,332

S2 0,778 0,556

S3 0,332 0,556

Niepe³nosprawni
ruchowo

0,286 0,752

gr {1}3,081 {2}2,920 {3}3,184

S1 0,647 0,742

S2 0,647 0,451

S3 0,742 0,451

Niepe³nosprawni
intelektualnie

0,162 0,851

gr {1}2,027 {2}1,880 {3}1,947

S1 0,576 0,734

S2 0,576 0,796

S3 0,734 0,796

Przewlekle chorzy 1,418 0,247

gr {1}2,378 {2}2,520 {3}2,868

S1 0,672 0,103

S2 0,672 0,296

S3 0,103 0,296
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Kategorie F p Por. wewn¹trzgrupowe

Chorzy psychicznie 1,459 0,238

gr {1}1,783 {2}1,840 {3}1,500

S1 0,805 0,165

S2 0,805 0,136

S3 0,165 0,136

Niedostosowani
spo³ecznie

0,046 0,955

gr {1}1,702 {2}1,760 {3}1,763

S1 0,815 0,783

S2 0,815 0,989

S3 0,783 0,989

* p<0,05; ~ p zbli¿one do istotnoœci
S1 – skupienie zdystansowane, S2 – skupienie mieszane, S3 – skupienie tolerancyjne

�ród³o: badania w³asne.

Badana m³odzie¿ s³abowidz¹ca zorientowana w kierunku dystansu spo³ecz-
nego nie jest do koñca pewna, czy chcia³aby zawrzeæ zwi¹zek z inn¹ osob¹ obar-
czon¹ niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹, nawet w sytuacji, kiedy jest to s³abe wi-
dzenie. Porównuj¹c wyniki osi¹gniête w omawianej kwestii przez m³odzie¿
pe³nosprawn¹ (tab. 4), zauwa¿a siê z jednej strony nieco wiêksze jej zdystansowa-
nie, z drugiej zaœ wiêksz¹ spójnoœæ w zakresie otrzymanych wyników œrednich
arytmetycznych. M³odzie¿ uczêszczaj¹ca do szkó³ ogólnodostêpnych najwy¿szy
poziom akceptacji osi¹gnê³a w skupieniu tolerancyjnym (3,96). Z kolei œrednia
skupienia mieszanego (3,37) by³a ju¿ od niej istotnie ni¿sza (p=0,013), podobnie
jak œrednia m³odzie¿y ze skupienia zdystansowanego (3,27, p=0,001). Bior¹c pod
uwagê tak¿e wyraŸny zwi¹zek (p=0,010), jaki zaszed³ pomiêdzy ogólnie przeja-
wianymi postawami ukierunkowanymi na tolerancjê b¹dŸ dystans a konkretn¹
postaw¹ w omawianej sytuacji, nale¿y stwierdziæ, i¿ podchodzenie do rzeczywi-
stoœci spo³ecznej z wiêksz¹ doz¹ ciekawoœci i tolerancji innoœci sprzyja akceptacji
osób s³abo widz¹cych w intymnej sytuacji spo³ecznej, jak¹ jest zwi¹zek ma³¿eñ-
ski. Najmocniej zarysowa³ siê on w grupie osób s³abo widz¹cych, gdzie poziom
zale¿noœci wyniós³ p=0,000.

Osoby s³abowidz¹ce w porównaniu ze swoimi rówieœnikami ze szkó³ ogól-
nodostêpnych osi¹gnê³y wy¿szy poziom gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿e-
ñskiego z osob¹ niewidom¹. Najwy¿sz¹ œredni¹ wskazuj¹c¹ na zgodê na zawarcie
ma³¿eñstwa osi¹gnêli uczniowie szkó³ specjalnych ze skupienia tolerancyjnego
(4,07). Œrednie w kolejnych skupieniach okaza³y siê byæ od nich istotnie ni¿sze.
Œrednia w skupieniu mieszanym wynios³a 3,08, natomiast w zdystansowanym
3,18. Uzyskane wyniki wyraŸnie wskazuj¹ na to, i¿ tylko m³odzie¿ s³abowidz¹ca
zorientowana tolerancyjnie deklaruje zgodê na ma³¿eñstwo z osob¹ niewidom¹,
natomiast m³odzie¿, która posiada wiêkszy stopieñ dystansu poznawczego nie
ma ju¿ takiej pewnoœci. WskaŸnik wzajemnej zale¿noœci obu badanych zmien-
nych jest istotny statystycznie (p=0,005).
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Tabela 4. Gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ niepe³nosprawn¹ a postawa
zdystansowania vs tolerancyjnoœci badanych osób – ANOVA – grupa porównawcza

Kategorie F p Por. wewn¹trzgrupowe

S³abowidz¹cy 4,799 0,010*

gr {1}3,966 {2}3,372 {3}3,276

S1 0,013* 0,003*

S2 0,013* 0,650

S3 0,003* 0,650

Niewidomi 6,226 0,003*

gr {1}3,500 {2}2,814 {3}2,723

S1 0,004* 0,001*

S2 0,004* 0,666

S3 0,001* 0,666

S³abos³ysz¹cy 4,705 0,011*

gr {1}3,900 {2}3,348 {3}3,170

S1 0,026* 0,003*

S2 0,026* 0,414

S3 0,003* 0,414

Nies³ysz¹cy 4,579 0,012*

gr {1}3,400 {2}2,767 {3}2,766

S1 0,008* 0,007*

S2 0,008* 0,994

S3 0,007* 0,994

Niepe³nosprawni
ruchowo 1,908 0,153

gr {1}3,366 {2}2,953 {3}2,914

S1 0,102 0,069~

S2 0,102 0,862

S3 0,069~ 0,862

Niepe³nosprawni
intelektualnie

3,475 0,034*

gr {1}2,666 {2}2,116 {3}2,127

S1 0,019* 0,020*

S2 0,019* 0,956

S3 0,020* 0,956

Przewlekle chorzy 3,432 0,036*

gr {1}3,333 {2}2,837 {3}2,659

S1 0,063~ 0,010*

S2 0,063~ 0,451

S3 0,010* 0,451

Chorzy psychicznie 2,068 0,131

gr {1}2,233 {2}1,837 {3}1,829

S1 0,076~ 0,066~

S2 0,0769~ 0,969

S3 0,066~ 0,969
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Kategorie F p Por. wewn¹trzgrupowe

Niedostosowani
spo³ecznie

0,017 0,983

gr {1}2,233 {2}2,186 {3}2,212

S1 0,855 0,935

S2 0,855 0,907

S3 0,935 0,907

* p<0,05; ~ p zbli¿one do istotnoœci
S1 – skupienie zdystansowane, S2 – skupienie mieszane, S3 – skupienie tolerancyjne

�ród³o: badania w³asne.

Porównuj¹c zaprezentowane ustosunkowanie m³odzie¿y s³abowidz¹cej wo-
bec innych osób s³abowidz¹cych i niewidomych, mo¿na zauwa¿yæ, i¿ dystans
spo³eczny wzglêdem osób niewidomych wyraŸnie wzrós³ we wszystkich wyró¿-
nionych skupieniach, jednak w porównaniu do prezentowanego przez m³odzie¿
pe³nosprawn¹ jest on znacznie ni¿szy. M³odzie¿ pe³nosprawna zapytana o to czy
dopuszcza mo¿liwoœæ zawarcia ma³¿eñstwa z osob¹ niewidom¹, najczêœciej wy-
biera³a opcjê odpowiedzi „nie wiem”. Jednak zró¿nicowanie œrednich wewn¹trzgru-
powych pokazuje, i¿ gotowoœæ do wejœcia w tego typu relacjê zale¿y od posiadanego
ogólnego nastawienia wobec rzeczywistoœci spo³ecznej (p=0,003). Najmniejszym
stopniem akceptacji cechowali siê w tym zakresie uczniowie ze skupienia o naj-
wiêkszym ogólnym nasileniu dystansu spo³ecznego (2,72), nieco wiêksz¹ gotowoœæ
akceptacji przejawili m³odzi ludzie ze skupienia mieszanego (2,81). Natomiast
œrednia uzyskana przez m³odzie¿ pe³nosprawn¹ ze skupienia tolerancyjnego
wskazuje na najmniejsze natê¿enie dystansu spo³ecznego (3,50) i jest w sposób
istotny ni¿sza (p=0,004) od œredniej uzyskanej przez m³odzie¿ ze skupienia mie-
szanego i zdystansowanego (p=0,001).

Analizuj¹c dane zawarte w tabeli 3, nale¿y stwierdziæ, i¿ m³odzie¿ ze szkó³
specjalnych wykaza³a siê zdecydowanie wiêksz¹ akceptacj¹ wobec osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ ni¿ w stosunku do ujêtych w badaniach pozosta³ych
kategorii osób niepe³nosprawnych. Nawet wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹
s³uchow¹ przejawi³a ona nieco mniejsz¹ gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñ-
skiego. Najwy¿sz¹ œredni¹ (4,15), œwiadcz¹c¹ o zgodzie na zawarcie zwi¹zku
ma³¿eñskiego z osob¹ s³abos³ysz¹c¹ uzyskali badani s³abowidz¹cy zorientowani
tolerancyjnie. Ich œrednia by³a istotnie wy¿sza od wyniku ich rówieœników ze sku-
pienia zdystansowanego (3,18, p=0,000) i nie ró¿ni³a siê znacz¹co (p=0,251) od
œredniej m³odzie¿y ze skupienia mieszanego (3,80), choæ by³ ni¿sza od niej. Istot-
noœæ statystyczna zasz³a tak¿e pomiêdzy œrednimi skupienia zdystansowanego
i mieszanego (p=0,053). W porównaniu z badan¹ m³odzie¿¹ z niepe³nosprawno-
œci¹ wzrokow¹, m³odzie¿ pe³nosprawna uzyska³a nieco ni¿szy wynik œredniej
arytmetycznej w skupieniu tolerancyjnym (3,90), du¿o ni¿szy w skupieniu mie-
szanym (3,34) i bardzo zbli¿ony w zdystansowanym (3,17).
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Uzyskane œrednie pokazuj¹, i¿ jedynie m³odzie¿ ze skupienia tolerancyjnego
wyrazi³a zgodê na potencjalne ma³¿eñstwo z osob¹ s³abos³ysz¹c¹, brak wyraŸne-
go zdecydowania w tej kwestii widoczny jest natomiast w dwóch pozosta³ych
grupach. Porównanie wewn¹trzgrupowe poœród uczniów s³abowidz¹cych wyka-
za³o, i¿ otrzymane œrednie ró¿ni¹ siê w sposób istotny statystycznie pomiêdzy
skupieniami tolerancyjnym i zdystansowanym (p=0,003), a tak¿e tolerancyjnym
i mieszanym (0,026). W odniesieniu do osób s³abos³ysz¹cych, zale¿noœæ powsta³a
pomiêdzy ogóln¹ postaw¹ dystansu b¹dŸ tolerancyjnoœci a postaw¹ wobec zawa-
rcia z ni¹ ma³¿eñstwa, jest istotna statystycznie i w grupie podstawowej równa
p=0,000, a w porównawczej p=0,011. Natomiast analiza owych zale¿noœci w takiej
samej sytuacji, tylko wobec osób nies³ysz¹cych wskazuje, i¿ zwi¹zek na poziomie
istotnoœci statystycznej zaszed³ tylko w grupie porównawczej (p=0,012), zaœ nie
odnotowano go w grupie podstawowej (p=0,614). M³odzie¿ pe³nosprawna bo-
wiem wykaza³a zdecydowanie wiêksze zró¿nicowanie, jeœli chodzi o otrzymane
wyniki w poszczególnych skupieniach. Uczniowie zdrowi ze skupienia tolerancyj-
nego uzyskali œredni¹ równ¹ 3,40 i by³a ona istotnie wy¿sza (p=0,008) od œrednich
m³odzie¿y ze skupieñ mieszanego (2,76) oraz zdystansowanego (2,76, p=0,007).
Natomiast odpowiedzi uzyskane przez m³odzie¿ s³abowidz¹c¹ ze wszystkich wy-
ró¿nionych skupieñ, a tak¿e przeprowadzone porównanie wewn¹trzgrupowe
pokazuj¹ wiêksz¹ spójnoœæ i brak istotnych ró¿nic pomiêdzy œrednimi, a tym sa-
mym posiadanym nastawieniem w omawianej sytuacji. Œrednia m³odzie¿y s³abo-
widz¹cej ze skupienia tolerancyjnego jest ni¿sza ni¿ w grupie uczniów pe³nospraw-
nych i wynosi 3,15, natomiast w skupieniu mieszanym wynik 2,96 jest ju¿ wy¿szy
od tego osi¹gniêtego przez uczniów zdrowych. Wy¿szy wynik ni¿ uczniów z gru-
py porównawczej osi¹gnêli tak¿e uczniowie ze skupienia zdystansowanego, jest
on równy 2,86.

Pomimo znacznych ró¿nic w otrzymanym poziomie dystansu spo³ecznego
w grupie porównawczej i utrzymanej tendencji w grupie podstawowej, poka-
zuj¹cych wzajemn¹ zale¿noœæ postaw ogólnych i postawy w konkretnie omawia-
nej sytuacji, nale¿y stwierdziæ, i¿ œrednie wszystkich skupieñ oscyluj¹ w grani-
cach œwiadcz¹cych o braku zdania w sytuacji pytania o zgodê na ma³¿eñstwo
z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ s³uchow¹.

Podobne podejœcie, jak do osób nies³ysz¹cych, zaprezentowali badani wobec
osób niepe³nosprawnych ruchowo. Rozpiêtoœæ otrzymanych wyników w po-
szczególnych skupieniach by³a ma³a w obu badawczych grupach, co wskazuje na
brak wyraŸnego zdania co do zawarcia ma³¿eñstwa z osob¹ niepe³nosprawn¹
ruchowo. W grupie m³odzie¿y s³abo widz¹cej najni¿sz¹ œredni¹ uzyskali badani
ze skupienia mieszanego (2,92) i by³a ona nieznacznie ni¿sza od osób zdystanso-
wanych (3,08). Z kolei œrednia arytmetyczna uzyskana przez uczniów z grupy
tolerancyjnej by³a niewiele wy¿sza od œrednich dwóch pozosta³ych skupieñ i wy-
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nios³a 3,18. Pomiêdzy omawianymi skupieniami nie wyst¹pi³a ró¿nica istotna sta-
tystycznie, podobnie jak pomiêdzy zale¿noœci¹ prezentowanego ogólnego nasta-
wienia badawczego a postaw¹ wobec ma³¿eñstwa z osob¹ niepe³nosprawn¹
ruchowo. Tak¿e w grupie uczniów ze szkó³ ogólnodostêpnych nie otrzymano
wyraŸnej zale¿noœci (p=0,153). Œrednia arytmetyczna uzyskana przez m³odzie¿
ze skupienia tolerancyjnego wynios³a 3,36 i by³a nieistotnie wy¿sza (p=0,102) od
œredniej m³odzie¿y ze skupienia mieszanego i wy¿sza w sposób zbli¿ony do istot-
noœci (p=0,069) od œredniej osi¹gniêtej przez m³odzie¿ pe³nosprawn¹ zdystanso-
wan¹. Porównuj¹c dane uzyskane we wszystkich skupieniach obu grup badaw-
czych nale¿y stwierdziæ, ¿e m³odzie¿ s³abowidz¹ca zaprezentowa³a podobne
ustosunkowanie wobec za³o¿enia ma³¿eñstwa z osob¹ niepe³nosprawn¹ rucho-
wo. Natomiast w grupie m³odzie¿y pe³nosprawnej zaobserwowano tendencjê do
determinacji owego podejœcia stopniem posiadanej tolerancyjnoœci versus zdy-
stansowania.

Natomiast w kwestii wyra¿enia potencjalnej zgody na zawarcie ma³¿eñstwa
z osobami przewlekle chorymi poziom gotowoœci do tego by³ ni¿szy w obydwu
badanych grupach, a korelacja istotna statystycznie zasz³a pomiêdzy zmiennymi
jedynie w grupie m³odzie¿y pe³nosprawnej (p=0,036). Œrednia arytmetyczna
uzyskana przez m³odzie¿ ze skupienia tolerancyjnego wynios³a w tej grupie 3,33
i jest ona istotnie wy¿sza (p=0,010) od œredniej uczniów ze skupienia zdystan-
sowanego (2,65) i nieistotnie wy¿sza (p=0,63) od œredniej m³odzie¿y ze skupienia
mieszanego (2,83). Z kolei poœród uczniów szkó³ specjalnych nie wyst¹pi³o istotne
zró¿nicowanie pomiêdzy œrednimi poszczególnych skupieñ, a tak¿e brak jest za-
le¿noœci istotnej statystycznie pomiêdzy badanymi zmiennymi (p=0,247). Uzy-
skany poziom gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego u³o¿y³ siê zgodnie
z zasad¹: im wiêkszy ogólny poziom zdystansowania, tym mniejsza gotowoœæ.
Œrednia m³odzie¿y s³abo widz¹cej ze skupienia tolerancyjnego wynios³a bowiem
2,86 i by³a nieco wy¿sza od œredniej m³odzie¿y ze skupienia mieszanego (2,52)
oraz skupienia zdystansowanego (2,37). Uzyskane dane pokazuj¹, i¿ m³odzie¿
s³abowidz¹ca posiada wobec sytuacji ma³¿eñstwa z osob¹ z chorob¹ przewlek³¹
ni¿sz¹ gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego we wszystkich wyró¿nio-
nych skupieniach. Niemniej jednak, zarówno niepe³nosprawni, jak i zdrowi ba-
dani niechêtnie przystaliby na zawarcie zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ z chorob¹
przewlek³¹.

Najmniejsz¹ gotowoœæ do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego, bior¹c pod uwagê
wszystkie wartoœci uzyskane w badaniu Skal¹ Bogardusa, otrzymano w pytaniu
o zgodê na zawarcie ma³¿eñstwa w odniesieniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, chorob¹ psychiczn¹ i niedostosowaniem spo³ecznym.

W omawianym pytaniu wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ za-
le¿noœæ istotna statystycznie pomiêdzy postaw¹ zdystansowania versus toleran-
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cyjnoœci a postaw¹ szczegó³ow¹ w tej konkretnej sytuacji zasz³a jedynie w grupie
m³odzie¿y pe³nosprawnej (p=0,034). Œrednia arytmetyczna osi¹gniêta przez ucz-
niów ze szkó³ ogólnodostêpnych skupionych w grupie tolerancyjnej wynios³a
2,66 i jest ona istotnie wy¿sza od œrednich m³odzie¿y ze skupienia mieszanego
(2,11, p=0,019) i zdystansowanego (2,12, p=0,020). Jak ilustruje to Tabela 4, tole-
rancyjni uczniowie szkó³ ogólnodostêpnych s¹ znacz¹co mniej zdystansowani
wobec sytuacji ma³¿eñstwa z osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ni¿ re-
szta badanych uczniów pe³no- i niepe³nosprawnych, którzy w sposób bardziej
lub mniej zdecydowany odrzucaj¹ takow¹ mo¿liwoœæ. Dodatkowo w przypadku
uczniów ze szkó³ specjalnych otrzymane wyniki s¹ niemal takie same. Œrednia
arytmetyczna uzyskana przez m³odzie¿ ze skupienia tolerancyjnego wynios³a
1,94 i by³a minimalnie wy¿sza od œredniej m³odzie¿y ze skupienia mieszanego,
aczkolwiek ni¿sza ni¿ œrednia m³odzie¿y zdystansowanej. Otrzymane dane infor-
muj¹, i¿ m³odzie¿ s³abowidz¹ca, niezale¿nie od posiadanego stosunku do ota-
czaj¹cej rzeczywistoœci spo³ecznej, nie chce wchodziæ w zwi¹zki ma³¿eñskie z oso-
bami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Tak¿e m³odzie¿ pe³nosprawna
wyra¿a niechêæ wobec zawierania ma³¿eñstw z niepe³nosprawnymi intelektu-
alnie, jednak nale¿y podkreœliæ, ¿e odznaczy³ siê tutaj wyraŸnie nieco przychyl-
niejszy stosunek osób ze skupienia tolerancyjnego wobec tej kategorii niepe³no-
sprawnych.

Wysoki poziom zdystansowania przejawi³y badane osoby wobec osób z cho-
rob¹ psychiczn¹. Jednak pomiêdzy stwierdzonym ogólnym nastawieniem
poznawczo-emocjonalnym a postaw¹ wobec mo¿liwoœci zawarcia ma³¿eñstwa
z tak¹ osob¹ nie zasz³a zale¿noœæ istotna statystycznie w ¿adnej z badanych grup.
Œrednie arytmetyczne by³y niskie we wszystkich wyró¿nionych skupieniach
i œwiadcz¹ o zdecydowanym braku zgody na zawarcie ma³¿eñstwa z osob¹ z cho-
rob¹ psychiczn¹. W grupie m³odzie¿y s³abowidz¹cej nie zasz³a te¿ tendencja
zgodna z zak³adanym kierunkiem, gdy¿ œrednia w skupieniu zdystansowanym
wynios³a 1,78, a w tolerancyjnym 1,50. Natomiast najwy¿sz¹ œredni¹ osi¹gnê³a
m³odzie¿ s³abowidz¹ca ze skupienia mieszanego (1,84). Pomiêdzy skupieniami
nie odnotowano zró¿nicowania na poziomie istotnoœci statystycznej. W porów-
naniu z uczniami szkó³ specjalnych, m³odzie¿ ze szkó³ ogólnodostêpnych uzy-
ska³a nieco wy¿sze wyniki, œwiadcz¹ce o nieznacznie wy¿szym poziomie gotowo-
œci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego z osob¹ z niepe³nospranwoœci¹. Œrednia
arytmetyczna w skupieniu tolerancyjnym wynios³a 2,23 i by³a ona istotnie wy¿sza
(p=0,076) od œredniej uzyskanej przez uczniów ze skupienia mieszanego oraz
istotnie wy¿sza (p=0,066) od œredniej osi¹gniêtej przez m³odzie¿ skupion¹ w gru-
pie zdystansowanej, równej 1,82. Otrzymane wyniki pokazuj¹, i¿ badana m³od-
zie¿ z obu grup badawczych posiada zbli¿ony, wysoki poziom dystansu spo³ecz-
nego, niezale¿nie od prezentowanej ogólnej postawy wobec rzeczywistoœci
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spo³ecznej. Badani nie wyobra¿aj¹ sobie, i¿ mogliby wejœæ w zwi¹zek ma³¿eñski
z osob¹ z chorob¹ psychiczn¹. Jeszcze wiêksz¹ spójnoœæ wyników otrzyma³a bada-
na m³odzie¿ wobec za³o¿onej sytuacji ma³¿eñstwa z osobami z niedostosowaniem
spo³ecznym. Uzyskany poziom korelacji zmiennych, który w grupie podstawo-
wej wyniós³ p=0,955, a w porównawczej p=0,983, pokazuje, i¿ pomiêdzy œredni-
mi poszczególnych skupieñ wyst¹pi³y minimalne ró¿nice. W grupie osób s³abo-
widz¹cych zorientowanych tolerancyjnie œrednia arytmetyczna wynios³a 1,763
i by³a niemal identyczna jak œrednia w skupieniu mieszanym (1,760). Natomiast
w skupieniu zdystansowanym œrednia by³a minimalnie ni¿sza i wynios³a (1,70).
Jeszcze mniejsze zró¿nicowanie œrednich wyst¹pi³o w grupie uczniów pe³nospra-
wnych, jednak osi¹gniête wyniki by³y nieco wy¿sze ni¿ wyniki m³odzie¿y s³abo-
widz¹cej. M³odzie¿ ze szkó³ ogólnodostêpnych skupiona w grupie tolerancyjnej
uzyska³a œredni¹ wynosz¹c¹ 2,23 i by³ to minimalnie wy¿szy wynik od osi¹gniê-
tych przez m³odzie¿ ze skupienia mieszanego (2,18) i zdystansowanego (2,21). Ba-
dani uczniowie nie chc¹ wchodziæ z osobami niedostosowanymi spo³ecznie w tak
bliskie relacje jak zwi¹zek ma³¿eñski. Nie ma na to wp³ywu posiadana postawa
tolerancyjnoœci versus zdystansowania.

W przypadku sytuacji, kiedy rodzaj relacji oparty jest na bardzo bliskiej,
wrêcz intymnej sytuacji, zale¿noœæ pomiêdzy ni¹ a ogólnie posiadan¹ postaw¹
wobec otaczaj¹cej rzeczywistoœci wydaje siê byæ silnie zwi¹zana z rodzajem i stop-
niem niepe³nosprawnoœci, a tak¿e faktem jej posiadania. W grupie osób s³abo-
widz¹cych bowiem badana zale¿noœæ zasz³a tylko w trzech spoœród dziewiêciu
wziêtych pod uwagê kategorii osób niepe³nosprawnych, natomiast poœród ucz-
niów szkó³ ogólnodostêpnych zale¿noœæ ta wyst¹pi³a w odniesieniu do szeœciu
kategorii niepe³nosprawnoœci. Okazuje siê, i¿ osoby s³abowidz¹ce, w szczególno-
œci te zorientowane tolerancyjnie, bez wahania zawar³yby zwi¹zek ma³¿eñski z in-
nymi osobami z niepe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹. Zauwa¿ona zale¿noœæ pomiê-
dzy postaw¹ zdystansowania vs tolerancyjnoœci a postaw¹ w tej konkretnej
sytuacji jest widoczna, aczkolwiek nie w tak wyraŸny sposób jak w innych kwe-
stiach. Istotnoœæ statystyczna w tym zakresie zasz³a bowiem tylko w odniesieniu
do osób s³abowidz¹cych, niewidomych i s³abos³ysz¹cych. Wobec innych kategorii
niepe³nosprawnoœci jest ona albo nieistotna statystycznie, albo po prostu nie
wyst¹pi³a, gdy¿ m³odzie¿ ze wszystkich trzech wyró¿nionych skupieñ w podob-
ny sposób odnios³a siê do poruszonych kwestii. Porównuj¹c otrzymane wyniki
m³odzie¿y s³abowidz¹cej z wynikami osób pe³nosprawnych, nale¿y stwierdziæ,
¿e w grupie porównawczej zdecydowanie czêœciej zachodzi³a zale¿noœæ istotna
statystycznie pomiêdzy badanymi zmiennymi. Jej brak zanotowano jedynie wo-
bec osób niepe³nosprawnych ruchowo, chorych psychicznie i niedostosowanych
spo³ecznie, aczkolwiek wyst¹pi³a tam tendencja zgodna z dotychczas otrzymy-
wanym kierunkiem.
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Zakoñczenie

Podsumowuj¹c otrzymane wyniki, nale¿y stwierdziæ, i¿ zarówno m³odzie¿
s³abowidz¹ca, jak i pe³nosprawna wykaza³a bardzo podobny stosunek wobec sy-
tuacji ma³¿eñstwa z osobami z niepe³nosprawnoœci¹. Badani z pierwszej, jak
i z drugiej grupy najbardziej akceptuj¹co podeszli do osób o najmniejszym stopniu
posiadanej niepe³nosprawnoœci, tj. osób s³abowidz¹cych i s³abos³ysz¹cych, a ich
podejœcie dodatkowo ró¿nicowa³y posiadane postawy ogólne. Natomiast w przy-
padku osób niepe³nosprawnych, wobec których badani przejawili najmniejszy
poziom gotowoœci do zawarcia zwi¹zku ma³¿eñskiego, tj. osób niedostosowanych
spo³ecznie i psychicznie chorych, prezentowane nastawienie nie by³o determi-
nowane postawami tolerancyjnoœci czy dystansu. Nale¿y tak¿e stwierdziæ, i¿ m³o-
dzie¿ s³abowidz¹ca wykaza³a w odpowiedziach na pytanie o zgodê na ma³¿eñ-
stwo z innymi osobami niepe³nosprawnymi wiêksz¹ spójnoœæ w porównaniu
z m³odzie¿¹ pe³nosprawn¹. Podkreœliæ trzeba fakt, ¿e najmniejszy poziom zdy-
stansowania wykazali badani uczniowie ze szkó³ specjalnych wobec osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wzrokow¹ i osób s³abos³ysz¹cych, a wiêksz¹ wobec osób z in-
nymi rodzajami niepe³nosprawnoœci. Fakt ten prowadzi do konkluzji o posiada-
niu œwiadomoœci przez tê grupê m³odzie¿y, o tym, ¿e w³asna niepe³nosprawnoœæ
z po³¹czeniu z niepe³nosprawnoœci¹ przysz³ego ma³¿onka mo¿e byæ dla nich po-
wa¿n¹ przeszkod¹ ¿yciow¹, dlatego m³odzie¿ s³abowidz¹ca nie chce wi¹zaæ siê
z osobami, które, ich zdaniem, s¹ bardziej ni¹ dotkniête. Natomiast w przypadku
osób z chorob¹ psychiczn¹ i niedostosowaniem spo³ecznym m³odzie¿ z obu grup
badawczych, bez wzglêdu na postawy zdystansowania czy tolerancyjnoœci, wy-
kaza³a tak samo du¿y poziom dystansu spo³ecznego, przejawiaj¹cy siê w katego-
rycznym braku akceptacji tak bliskiej relacji z tymi osobami.

Na zakoñczenie nale¿y dodaæ, ¿e w przypadku prowadzenia badañ w któ-
rych respondenci maj¹ zadeklarowaæ pewn¹ postawê wobec osób z niepe³no-
sprawnoœci¹, nale¿y siê liczyæ, z wyst¹pieniem efektu spo³ecznych oczekiwañ.
Dlatego otrzymane wyniki, nale¿y przyjmowaæ i interpretowaæ z pewnym margi-
nesem. Warto jest tak¿e, siêgn¹æ do innych technik i narzêdzi badawczych, które
pozwol¹ na lepsze uchwycenie stanu omawianego zjawiska i zmiennych go wa-
runkuj¹cych. Rozwa¿ania dotycz¹ce problematyki dystansu i tolerancji wœród ró-
¿nych grup dzieci i m³odzie¿y s¹ istotne ze wzglêdu na potrzebê wychowywania
dzieci w duchu tolerancyjnoœci i poszanowania „innoœci”. Podkreœliæ nale¿y, ¿e
prowadzenie badañ wœród osób s³abowidz¹cych jest coraz trudniejsze ze wzglê-
du na to, ¿e grupa ta jest bardzo zró¿nicowana pod wzglêdem funkcjonowania
wzrokowego, a zaburzeniom widzenia coraz czêœciej towarzysz¹ dodatkowe nie-
pe³nosprawnoœci. Chc¹c prowadziæ dalsze badania w tym zakresie nale¿y w mia-
rê mo¿liwoœci zwiêkszyæ liczbê osób badanych.
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Mastektomia i co dalej? – funkcjonowanie kobiet
po leczeniu choroby nowotworowej

Mastektomia bez wzglêdu na wiek jest dla kobiety prze¿yciem trudnym i niezwykle intymnym.
Do niedawna rak piersi i zabieg amputacji stanowi³y swoistego rodzaju temat tabu. Dziœ coraz
czêœciej mówi siê o zagro¿eniach jakie poci¹ga za sob¹ nowotwór o tego rodzaju umiejscowieniu.
W zwi¹zku z coraz to nowszymi sposobami leczenia prze¿ywalnoœæ kobiet choruj¹cych na nowo-
twór piersi jest niew¹tpliwie wiêksza, jednak ich jakoœæ ¿ycia po leczeniu jest swoiœcie ró¿na. Ce-
lem pracy jest ustalenie (w oparciu o badania w³asne), jak zmienia siê ¿ycie kobiet po zabiegu
amputacji piersi: z jakimi problemami najczêœciej zmagaj¹ siê w codziennym funkcjonowaniu,
jak oceniaj¹ swoj¹ aktualn¹ sytuacje ¿yciow¹, i wreszcie – jak postrzegaj¹ w³asn¹ przysz³oœæ.

S³owa kluczowe: mastektomia, amputacja piersi, rak piersi, jakoœæ ¿ycia.

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.



Odjêcie piersi jest ciê¿kim prze¿yciem dla ka¿dej kobiety,
ale mo¿e byæ cen¹, jak¹ zap³aciæ trzeba, aby ¿yæ.

(Mika, 2005)

Wprowadzenie

Jednym z najczêœciej wystêpuj¹cych u kobiet nowotworów jest rak piersi.
Wed³ug ostatnich danych epidemiologicznych, w naszym kraju stanowi on oko³o
20% wszystkich zachorowañ na nowotwory z³oœliwe (Ogiñska-Bulik 2011: 1–10)
i jest przyczyn¹ oko³o 15% zgonów wœród p³ci ¿eñskiej (Lachowicz i Etowska
2017: 208). Ka¿dego roku w Polsce przybywa 11 tys. chorych, a 5 tys. przegrywa
walkê z chorob¹ (Kalinowski i Krawulska 2012: 291). Przyczyn takiego stanu nale¿y
upatrywaæ siê – jak wskazuj¹ wieloletnie obserwacje i badania – w prezentowanych
zachowaniach zdrowotnych. Wed³ug Œwiatowej Organizacji Zdrowia (World Health
Organization, WHO), to prowadzony przez populacjê styl ¿ycia w g³ównej mierze,
bo a¿ w 50% wp³ywa na ukszta³towanie siê zdrowia w przysz³oœci, w 20% decy-
duj¹ o tym czynniki œrodowiskowe, podobnie jak uwarunkowania genetyczne.
Natomiast tylko w 10% sytuacja zdrowotna, to rezultat oddzia³ywañ a w³aœciwie
ich niedostatku ze strony opieki medycznej1.

Pomimo postêpów w terapii nowotworu gruczo³u piersiowego, nadal w wiêk-
szoœci przypadków, by uchroniæ siê przed dalszym rozwojem choroby wykonuje
siê zabieg odjêcia piersi. Leczenie chirurgiczne jest obecnie uznawane za jedn¹
z bardziej skutecznych metod leczenia (Kozak, Smoczyñska 2012: 139–144). Ma-
stektomia (amputacja) polega na usuniêciu ca³ego gruczo³u sutkowego wraz z po-
krywaj¹c¹ go skór¹, brodawk¹ i otoczk¹, a czêsto równie¿ wraz z pachowymi
wêz³ami ch³onnymi (Towpik, 2002: 33). Sama operacja nie jest zabiegiem skompli-
kowanym technicznie, ale zawsze jest ogromnym i niezwykle trudnym prze¿y-
ciem dla kobiety (Pasternak i in. 2002: 148-151), prze¿yciem znacz¹co wp³ywaj¹-
cym na ca³okszta³t jej funkcjonowania. Amputacja piersi jest tragedi¹ i nadziej¹:
z jednej strony okalecza kobietê fizycznie i psychicznie, z drugiej jednak – daje
szanse na wyzdrowienie. Zabieg mastektomii mo¿e byæ rozpatrywany na kilku
p³aszczyznach (¯yciñska 2005: 221-222):
– po pierwsze, mastektomia jest jednym z etapów nowotworu piersi. Poprzedza

j¹ rozpoznanie choroby, co nieod³¹cznie wi¹¿e siê z lêkiem przed cierpieniem
i œmierci¹, poszukiwaniem sensu choroby, trosk¹ o przysz³oœæ w³asn¹ i bliskich
osób. Zgoda na radykalny zabieg amputacji odzwierciedla decyzjê kobiety
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1 W¹skie ramy artyku³u nie pozwalaj¹ na bardziej wnikliwe omówienie tego zagadnienia, dlatego
zainteresowanych wymiarem medycznym choroby nowotworowej odsy³a siê do publikacji pod
red. M. Pawlickiego (2002). Czytelnik – prócz szczegó³owej etiologii choroby – znajdzie w niej m.in.
informacje na temat typów klinicznych oraz objawów raka piersi.



o udziale w procesie leczenia. Jest nadziej¹ na uratowanie ¿ycia, ale te¿ pocz¹t-
kiem d³ugo trwaj¹cego procesu terapii medycznej i psychologicznej;

– po drugie, mastektomia jest zabiegiem operacyjnym. Towarzysz¹ jej zatem
wszystkie psychologiczne aspekty leczenia chirurgicznego: lêk przedoperacyj-
ny, przygotowanie do zabiegu i jego konsekwencji, a po operacji – powrót do
kondycji psychofizycznej, pogodzenie siê z utrat¹ gruczo³u piersiowego oraz
rozpoczêcie chemioterapii lub radioterapii;

– po trzecie, mastektomia jest zabiegiem maj¹cym powa¿ne nastêpstwa w ob-
szarze fizycznym, psychicznym i spo³ecznym funkcjonowania kobiety.

Perspektywa metodologiczna

Rozpoznanie choroby nowotworowej u pacjenta przewa¿nie oznacza zmianê
dotychczasowych warunków ¿ycia oraz stawia wymóg adaptacji do nowej sytuacji
(Lewandowska-Abucewicz i in. 2016: 143-148). W zwi¹zku z tym g³ównym celem
prezentowanych badañ by³o zgromadzenie danych na temat tego, jak zmieniaj¹
siê wybrane aspekty funkcjonowania kobiet z rakiem piersi po przebytej mastek-
tomii, a w konsekwencji ukazanie:
– z jakimi problemami najczêœciej zmagaj¹ siê w ¿yciu codziennym,
– jak oceniaj¹ swoj¹ aktualn¹ sytuacje ¿yciow¹,
– jak postrzegaj¹ w³asn¹ przysz³oœæ.

Poniewa¿ badanie zosta³o zaplanowane jako diagnostyczne, w toku koncep-
tualizacji zrezygnowano ze stawiania hipotez kieruj¹c siê stanowiskiem niektó-
rych metodologów (Maszke 2008: 111; Juszczyk 2005: 73) przyjmuj¹cych, ¿e w ba-
daniach maj¹cych na celu poznanie i dokonanie opisu danego stanu rzeczy, nie
ma potrzeby, a wrêcz nie zaleca siê formu³owania jakichkolwiek wstêpnych przy-
puszczeñ, gdy¿ mog¹ one wywieraæ wp³yw na ostateczny rezultat podjêtych ana-
liz. Jednoczeœnie – z uwagi na obran¹ perspektywê iloœciow¹ – zastosowano metodê
sonda¿u diagnostycznego z popularn¹ technik¹ ankiety. Narzêdziem gromadze-
nia danych by³ autorski kwestionariusz ankiety. Jako teren badañ wybrano stowa-
rzyszenia amazonek zlokalizowane w trzech miastach województwa œl¹skiego:
Stowarzyszenie Klub Œl¹skich „Amazonek”, Sosnowieckie Stowarzyszenie Ama-
zonek „¯ycie” oraz Siemianowickie Stowarzyszenie Amazonek „Razem”. Dobór
próby mia³ charakter celowy i opiera³ siê na kryteriach medycznych. Do udzia³u
w badaniu zaproszono pacjentki po radykalnym zabiegu chirurgicznym (mastek-
tomii) w zwi¹zku z przebytym leczeniem nowotworu piersi.

Przebadano ³¹cznie 86 kobiet (w wieku 27–79 lat), cz³onkiñ ró¿nych Stowa-
rzyszeñ Amazonek województwa œl¹skiego. Najliczniej reprezentowane by³y ko-
biety niepracuj¹ce, pozostaj¹ce w zwi¹zkach i posiadaj¹ce dzieci, które ukoñczy³y
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50 a nie przekroczy³y 70 roku ¿ycia oraz legitymuj¹ce siê wykszta³ceniem na po-
ziomie œrednim (zob. tab. 1.). Osoby badane by³y szczegó³owo informowane o celu
i problematyce badania, a tak¿e o sposobie wype³niania kwestionariusza. Udzia³
w badaniu by³ dobrowolny i anonimowy.

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

Cechy spo³eczno-demograficzne n %

Wiek

27–39 4 4,7

40–59 32 37,2

60–79 50 58,1

Wykszta³cenie

Podstawowe 1 1,2

Zawodowe 18 20,9

Œrednie 50 58,1

Wy¿sze 17 19,8

Sytuacja rodzinna

Kobiety samotne, posiadaj¹ce dzieci 24 27,9

Kobiety samotne, bezdzietne 7 8,2

Kobiety pozostaj¹ce w zwi¹zku, posiadaj¹ce dzieci 53 61,6

Kobiety pozostaj¹ce w zwi¹zku, bezdzietne 2 2,3

Status zawodowy

Kobiety pracuj¹ce 21 24,4

Kobiety niepracuj¹ce (bezrobotne) 39 45,4

Kobiety emerytki/rencistki 26 30,2

�ród³o: opracowanie w³asne.

Przebadano ³¹cznie 86 kobiet (w wieku 27–79 lat), cz³onkiñ ró¿nych Stowa-
rzyszeñ Amazonek województwa œl¹skiego. Najliczniej reprezentowane by³y ko-
biety niepracuj¹ce, pozostaj¹ce w zwi¹zkach i posiadaj¹ce dzieci, które ukoñczy³y
50 a nie przekroczy³y 70 roku ¿ycia oraz legitymuj¹ce siê wykszta³ceniem na pozio-
mie œrednim (zob. tab. 1.). Osoby badane by³y szczegó³owo informowane o celu
i problematyce badania, a tak¿e o sposobie wype³niania kwestionariusza. Udzia³
w badaniu by³ dobrowolny i anonimowy.

Wyniki badañ i ich omówienie

Kobiety cierpi¹ce z powodu nowotworu piersi doœwiadczaj¹ nie tylko lêku
o zdrowie i ¿ycie, ale równie¿ wielu innych niepokojów. Najczêœciej towarzyszy im
obawa o utratê kobiecoœci i atrakcyjnoœci seksualnej, a co za tym idzie – poczucia
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w³asnej wartoœci. Tak¿e ból i pojawiaj¹cy siê po operacji obrzêk limfatyczny mog¹
rodziæ strach i niepewnoœæ. Obawy te maj¹ istotne znaczenie dla ca³oœciowego
funkcjonowania kobiety – w rodzinie, w zwi¹zkach partnerskich czy w szerszych
relacjach spo³ecznych (Sajdak i in. 2004: 173–177). Postanowiono zatem sprawdziæ
jakie obawy mia³y respondentki w zwi¹zku z przeprowadzeniem amputacji piersi
oraz, co w rzeczywistoœci okaza³o siê najtrudniejsze bezpoœrednio po zabiegu ma-
stektomii. Wyniki badañ przedstawiaj¹ tabele 2 i 3.

Tabela 2. Obawy zwi¹zane z zabiegiem mastektomii (N=86)*

Wyszczególnienie n %

Ograniczenie sprawnoœci fizycznej 69 80,23

Brak akceptacji ze strony rodziny 1 1,16

Brak akceptacji ze strony partnera 9 10,47

Brak akceptacji ze strony spo³eczeñstwa 8 9,30

Pogorszenie wygl¹du 36 41,86

Utrata pracy 9 10,47

* liczba wskazañ nie sumuje siê do 100%, mo¿na by³o dokonaæ wiêcej ni¿ jednego wyboru

�ród³o: opracowanie w³asne.

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

Wyszczególnienie n %

Pierwsze spojrzenie w lustro 6 6,98

Akceptacja siebie 14 16,28

Przebieg leczenia (chemioterapia, radioterapia) 16 18,60

Rehabilitacja i pierwsze dni æwiczeñ 4 4,65

Ból 8 9,30

Relacje z ludŸmi 3 3,49

Czekanie na wyniki, strach co bêdzie dalej 7 8,14

Ograniczona sprawnoœæ fizyczna i trudnoœci w funkcjonowaniu 16 18,60

Myœl, ¿e jestem niepe³nosprawna do koñca ¿ycia 6 6,98

Pogodzenie siê z tym co siê sta³o i powrót do domu – normalnego ¿ycia 6 6,98

Ogó³em 86 100,00

�ród³o: opracowanie w³asne.

Jeœli chodzi o rzeczywiste trudnoœci, jakie badane odczuwa³y w zwi¹zku
z operacj¹ piersi, to najczêstszym problemem by³o ograniczenie sprawnoœci fizycz-
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nej i wi¹¿¹ce siê z tym utrudnione funkcjonowanie – takiej odpowiedzi udzieli³o
18,60% ankietowanych. Badane skar¿y³y siê, ¿e nie czuj¹ siê ju¿ samowystarczal-
ne i w pewnym sensie maj¹ poczucie uzale¿niania do innych. Prawd¹ jest, ¿e ra-
dykalnoœæ zabiegu i jego nastêpstwa (mo¿liwoœæ wyst¹pienia obrzêku ch³onnego)
powoduj¹, ¿e kobiety przewa¿nie oszczêdzaj¹ koñczynê po stronie operowanej,
czego odzwierciedleniem s¹ trudnoœci podczas wysi³ku fizycznego, np. noszenia
zakupów czy dŸwigania walizek (Chwa³czyñska i in. 2004: 212–216) a tym samym
mniejsza samodzielnoœæ. Tak samo liczna grupa kobiet skar¿y³a siê na sam prze-
bieg leczenia. Trzeba pamiêtaæ, ¿e leczenie w postaci chemioterapii czy te¿ radio-
terapii czêsto wi¹¿e siê z objawami ubocznymi – zmêczenie i os³abienie, md³oœci
i wymioty, stany zapalne skóry czy suchoœæ œluzówek (Strêk i in. 2016: 80–88), to
tak naprawdê nieliczne z wielu. Dla 16,28% respondentek du¿ym wyzwaniem
by³o zaakceptowanie siebie i swoich zmian w ciele. Blizna pooperacyjna – co po-
twierdzaj¹ badania innych autorów – jest niezwykle powa¿nym problemem ko-
biet chorych na raka piersi, czêsto wzbudzaj¹cym lêk i niechêæ do w³asnego cia³a
(Marcinkowska i in. 2012: 49–53). Ankietowane wskazywa³y te¿ (choæ zdecydo-
wanie rzadziej) m.in. ból zwi¹zany z zabiegiem mastektomii (9,30%) oraz uci¹¿li-
we czekanie na wyniki badañ i wi¹¿¹cy siê z tym strach o przysz³oœæ (8,14%).
Rehabilitacja i pierwsze dni æwiczeñ oraz pocz¹tkowe kontakty z ludŸmi tylko dla
nielicznych stanowi³y trudnoœæ.

Choroba nowotworowa jest bardzo istotnym i niezwykle trudnym elemen-
tem drogi ¿yciowej kobiety, modyfikuj¹cym wiele jej sfer. Zastanawiano siê jak
badane oceniaj¹ wp³yw choroby na bieg w³asnego ¿ycia, dlatego te¿ poproszono
je, by okreœli³y w jakim stopniu ich ¿ycie zmieni³o siê pod wp³ywem raka piersi
i zabiegu amputacji (zob. tab. 4.).

Tabela 4. Zmiany w ¿yciu pod wp³ywem choroby i amputacji piersi (N=86)

Wyszczególnienie n %

Bardzo du¿e 30 34,88

Niewielkie 56 65,12

Nic siê nie zmieni³o 0 0

Ogó³em 86 100%

�ród³o: opracowanie w³asne.

Ani jedna z badanych kobiet nie uwa¿a, ¿e wydarzenia te nie wywar³y
wp³ywu na jej ¿ycie, przeciwnie wszystkie respondentki s¹ zdania, ¿e mia³y one
znaczenie dla biegu ich ¿ycia. Zdecydowana wiêkszoœæ kobiet (65,12%) okreœli³a
te zmiany jako „niewielkie”, a wiêc dotycz¹ce tylko niektórych aspektów ¿ycia.
Pozosta³e osoby (34,88%) stwierdzi³y, ¿e choroba i amputacja piersi mia³a bardzo
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du¿y wp³yw, zmieniaj¹c ca³e ich dotychczasowe ¿ycie. Podobnie w badaniach
innych autorów (zob. Bulsa i in. 2002: 55–70) udokumentowano, ¿e nowotwór
piersi i zwi¹zana z nim mastektomia nie pozostaj¹ obojêtne dla dalszego ¿ycia
kobiety.

Bior¹c po uwagê liczbê kobiet, które zadeklarowa³y zmiany w swoim ¿yciu pod
wp³ywem choroby nowotworowej i zabiegu amputacji piersi, starano siê ustaliæ
w jakiej sferze ¿ycia najczêœciej zachodzi³y zmiany (zob. tab. 5.). Jak stwierdzono
zmiany przewa¿nie dotyczy³y postawy ¿yciowej (65,12%), badane twierdzi³y, ¿e
od momentu diagnozy raka piersi inaczej patrz¹ na ¿ycie i problemy dnia codzien-
nego. Niewiele mniejsza grupa osób (60,47%) wskazywa³a, ¿e pod wp³ywem cho-
roby zmieni³ siê ich system potrzeb i wartoœci – dziœ, kobiety te doceniaj¹ to co
maj¹ i ciesz¹ siê ka¿d¹ chwil¹. Natomiast du¿o mniejsza liczba respondentek
(22,09%) jest zdania, ¿e wydarzenie te mia³y wp³yw na ich poczucie w³asnej war-
toœci i to jak na siebie patrz¹, jak siebie oceniaj¹. Tylko nieliczne badane zaobser-
wowa³y zmiany sytuacji zawodowej czy systemu rodzinnego. Warto podkreœliæ,
¿e wspomniane zmiany niekoniecznie musz¹ mieæ charakter negatywny. Diagno-
za i leczenie raka piersi (wbrew pozorom) czêsto wywo³uj¹ pozytywne zmiany.
Zmiany tê dotycz¹ zwrócenia wiêkszej uwagi na rodzinê, stania siê bardziej
akceptuj¹cymi czy przewartoœciowania ¿ycia i weryfikacji celów ¿yciowych
(Milik 2013: 50–55).

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

Wyszczególnienie n %

System wartoœci i potrzeb 52 60,47

Postawa ¿yciowa 56 65,12

Poczucie w³asnej wartoœci 19 22,09

System rodzinny 6 6,98

Sytuacja zawodowa 8 9,30

* liczba wskazañ nie sumuje siê do 100%, mo¿na by³o dokonaæ wiêcej ni¿ jednego wyboru

�ród³o: opracowanie w³asne.

Niemniej kobieta zapadaj¹ca na chorobê nowotworow¹ (jak ka¿dy chory
onkologicznie), na skutek przebytego zabiegu amputacji piersi zmuszona jest do
akceptacji siebie w nowej, czêsto bardzo trudnej sytuacji. Pojawiaj¹ce siê
problemy s¹ czynnikiem sprawczym przeobra¿eñ w dotychczasowej formule
codziennej egzystencji, a one same w sposób znacz¹cy wp³ywaj¹ na stan
biopsychospo³eczny pacjentek (£uczak i in. 2007: 363–371). W zwi¹zku z
powy¿szym zastanawiano siê w jakim stopniu bycie „Amazonk¹” przysparza
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trudnoœci badanym kobietom oraz jakiej natury s¹ doœwiadczane problemy.
Wyniki przedstawiaj¹ tabele 6 i 7.

Tabela 6. Stopieñ w jakim bycie „Amazonk¹” przysparza problemów (N=86)

Wyszczególnienie n %

Du¿ym 2 2,33

Niewielkim 27 31,40

Nie przysparza problemów 57 66,27

Ogó³em 86 100%

�ród³o: opracowanie w³asne.

Tabela 7. Problemy w ¿yciu w zwi¹zku z byciem „Amazonk¹” (N=29)*

Wyszczególnienie n %

Obrzêk limfatyczny i zwi¹zana z nim ograniczona sprawnoœæ i ból rêki 11 12,79

Problemy z krêgos³upem 3 3,49

Skrêpowanie przed obcymi kobietami na basenie lub w sanatorium 5 5,81

Rozebranie siê u lekarza 3 3,49

Strach przed przysz³oœci¹ 2 2,33

Problemy zwi¹zane z noszeniem protezy piersi 3 3,49

Brak odpowiedzi 2 2,33

Ogó³em 29 33,73

* na pytanie odpowiada³y respondentki, które zadeklarowa³y, ¿e bycie „Amazonk¹” przysparza im
problemów

�ród³o: opracowanie w³asne.

Wiêkszoœæ respondentek (66,27%) nie odczuwa jakichkolwiek trudnoœci
w zwi¹zku z byciem „Amazonk¹”. Pozosta³e badane s¹ natomiast zdania, ¿e brak
piersi jest przyczyn¹ pewnych problemów – 31,40% badanych kobiet uwa¿a, ¿e
bycie „Amazonk¹” przysparza im problemów w stopniu niewielkim, a dwie osoby
uzna³y, ¿e w stopniu du¿ym. Przy czym najczêstszym wspominanym przez nie
problemem jest obrzêk limfatyczny i wi¹¿¹ca siê z nim ograniczona sprawnoœæ
oraz ból rêki (12,79%). Wed³ug danych zawartych w piœmiennictwie patologiczne
zbieranie ch³onki w przestrzeni œródmi¹¿szowej tkanki podskórnej (tzw. obrzêk
limfatyczny) wystêpuje u oko³o 30–50% ogó³u kobiet leczonych z powodu raka
piersi (Mika 2005: 7). Czeœæ badanych odczuwa w obecnoœci innych kobiet skrêpo-
wanie z powodu braku piersi, w zwi¹zku z tym pobyt na basenie czy te¿ w sanato-
rium jest dla nich sporym wyzwaniem. Dla niektórych kobiet podobn¹ trudnoœæ
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stanowi¹ wizyty u lekarza. Kilka respondentek skar¿y³o siê równie¿ na problemy
zwi¹zane z noszeniem protezy. Zdaniem niektórych autorów (zob. Marcinkow-
ska i in. 2012: 49–53) najczêœciej s¹ to: zsuwanie siê protez w wyniku nadmiernego
ciê¿aru i niew³aœciwego dopasowania, nierówne rozmiary oraz odparzanie
w gor¹ce dni. Ponadto „Amazonki” wspominaj¹ o zbyt wygórowanych cenach
protez, a tak¿e braku profesjonalnej pomocy w ich doborze. W badaniach w³as-
nych respondentki zg³asza³y tak¿e k³opoty z krêgos³upem. Warto w tym miejscu
wspomnieæ, ¿e brak piersi mo¿e sprzyjaæ nieprawid³owej postawie cia³a kobiety –
powodowaæ uniesienie lub obni¿enie barku, przygarbienie, odstawanie ³opatki
czy te¿ skrzywienie boczne krêgos³upa (Rêbia³kowska-Stankiewicz 2004: 299).
Wœród badanych znalaz³y siê równie¿ kobiety, którym bycie „Amazonk¹” przy-
pomina o chorobie i ciê¿kich prze¿yciach, st¹d niezmiennie odczuwaj¹ one strach
przed przysz³oœci¹ – taka postawa niew¹tpliwe jest du¿ym problemem i utrudnie-
niem w ¿yciu.

Analizê poczucia satysfakcji z ¿ycia badanych kobiet rozpoczêto od ustalenia,
jak kszta³tuje siê ich obecna sytuacja ¿yciowa. Poproszono respondentki, by
dokona³y jej oceny – zarówno w wymiarze rodzinnym, zawodowym, jak i relacji
z innymi ludŸmi. Wyniki przedstawia tabela 8.

Tabela 8. Ocena obecnej sytuacji ¿yciowej (N=86)

Sytuacja

Bardzo
dobra

Dobra Przeciêtna Z³a Bardzo z³a Nie dotyczy

n % n % n % n % n % n %

Sytuacja
rodzinna

24 27,91 51 59,30 8 9,30 3 3,49 0 0 0 0

Sytuacja
zawodowa

6 6,98 15 17,44 13 15,12 21 24,42 5 5,81 26 30,23

Relacje z in-
nymi ludŸmi

30 34,88 48 55,81 8 9,30 0 0 0 0 0 0

�ród³o: opracowanie w³asne.

Zdecydowanie najgorzej badane oceni³y swoj¹ sytuacjê zawodow¹. A¿ 45,35%
respondentek nie jest z niej zadowolona, z czego 24,42% uwa¿a j¹ za z³¹, a 5,81% –
bardzo z³¹. Tylko 24,42% ankietowanych nie narzeka na swoj¹ obecn¹ sytuacjê za-
wodow¹, w tym kilka z nich oceni³o j¹ nawet jako bardzo dobr¹. Mo¿na przypusz-
czaæ, ¿e wynik ten jest rezultatem obni¿onej aktywnoœci zawodowej. Bardzo czê-
sto kobiety wraz z zakoñczeniem leczenia nie powracaj¹ do ¿ycia zawodowego
(£uczak i in. 2007: 363–371). Tymczasem powrót do pracy jest niezwykle istotnym
elementem rehabilitacji psychospo³ecznej – koncentracja na obowi¹zkach zawodo-
wych odwraca uwagê pacjentki i pozwala na przynajmniej chwilowe zapomnie-
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nie o problemach zdrowotnych (Pawletko 2013: 97). Jeœli chodzi o sytuacjê ro-
dzinn¹ a tak¿e relacje z innymi ludŸmi, tutaj uzyskane wyniki by³y o wiele
bardziej optymistyczne. Badane najczêœciej sytuacjê rodzinn¹ okreœla³y jako
dobr¹ (59,30%) lub bardzo dobr¹ (27,91%). Niewiele z nich uzna³o j¹ za przeciêtn¹
czy nawet z³¹. Podobne wyniki uzyskano przy ocenie relacji z innymi ludŸmi.
Zdecydowana wiêkszoœæ ocenia³a swoje relacje interpersonalne na poziomie do-
brym (55,81%) lub bardzo dobrym (34,88%). Tylko kilka osób nie jest zadowo-
lonych w tym obszarze, uwa¿aj¹c swoje relacje z innymi za przeciêtne. Wœród ba-
danych nikt nie udzieli³ odpowiedzi „bardzo z³a” (podobnie jak w przypadku sy-
tuacji rodzinnej).

Dodatkowo, dla uzyskania pe³nego obrazu satysfakcji ¿yciowej, respondentki
poproszono by okreœli³y swój poziom zadowolenia z ¿ycia – ¿ycia jako ca³oœci
(zob. tab. 9.). G³ównymi determinantami tej ogólnej oceny by³ niew¹tpliwie po-
ziom zadowolenia w sferze ¿ycia rodzinnego, zawodowego, ale i relacji inter-
personalnych.

Tabela 9. Poziom zadowolenia z ¿ycia (N=86)

Wyszczególnienie n %

Bardzo wysoki – cieszê siê ka¿d¹ chwil¹ 16 18,60

Wysoki 29 33,72

Œredni 26 30,23

Niski 2 2,33

Bardzo niski – nic mnie ju¿ nie cieszy 3 3,49

Ogó³em 86 100,00

�ród³o: opracowanie w³asne.

Na podstawie przeprowadzonych badañ mo¿na stwierdziæ, ¿e kobiety po
mastektomii oceni³y swoj¹ ogóln¹ satysfakcjê ¿yciow¹ doœæ wysoko. A¿ 33,72%
z nich ocenia swój poziom zadowolenia z ¿ycia jako wysoki. Grupa 18,60% re-
spondentek uzna³a go za bardzo wysoki, równoczeœnie twierdz¹c, ¿e cieszy siê
ka¿d¹ chwil¹. Spora grupa wybra³a odpowiedzi „œredni”, jako t¹, która definiuje
jej poziom zadowolenia z ¿ycia. Niestety, wœród badanych istnieje równie¿ grupa,
której poziom zadowolenia jest niski, a w kilku przypadkach nawet bardzo niski,
co oznacza, ¿e osoby te nic ju¿ nie cieszy. Mo¿na zatem przypuszczaæ, ¿e w ich
przypadku choroba i jej konsekwencje, tak bardzo wp³ynê³y na ich ¿ycie i ró¿ne
jego sfery, ¿e nie uda³o im siê przystosowaæ do choroby i zaakceptowaæ nowej,
zmienionej sytuacji. Przypuszczalnie te¿ wsparcie jakie otrzyma³y by³o na bardzo
niskim poziomie. Rezultaty prowadzonych analiz okazuj¹ siê tu zbie¿ne z wyni-
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kami uzyskanymi przez innych autorów (zob. Tasiemski i in. 2009: 48–58), którzy
stwierdzaj¹, ¿e kobiety po operacji piersi swoje ¿ycie przewa¿nie oceniaj¹ pomiê-
dzy kategoriami „raczej satysfakcjonuj¹ce” a „satysfakcjonuj¹ce”.

Nawet jeœli kobieta pozbiera siê psychicznie i przystosuje do nowych, zmie-
nionych warunków, musi sobie zdawaæ sprawê, ¿e nie oznacza to koñca zmaga-
nia z chorob¹. Jej psychiczna walka z rakiem bêdzie trwa³a ca³e ¿ycie (Pasternak
i in. 2002: 148–151). Kobiety, które doœwiadczy³y choroby nowotworowej bardzo
czêsto nie potrafi¹ odci¹æ siê od trudnych prze¿yæ, ¿yj¹c wieloma obawami, pe³ne
lêku i strachu przed nawrotem choroby. Tak naprawdê lêk trwa ca³y czas – towa-
rzyszy niemal ka¿demu pacjentowi onkologicznemu nawet po zakoñczeniu le-
czenia, poniewa¿ nigdy do koñca nie ma pewnoœci, ¿e nowotwór nie ulegnie
wznowie (Nowicki, Rz¹dkowska 2005: 396–403). Maj¹c na uwadze powy¿sze roz-
wa¿ania, respondentki zapytano, jak kszta³tuje siê ich poczucie bezpieczeñstwa
w ¿yciu codziennym (zob. tab. 10.).

Tabela 10. Poczucie bezpieczeñstwa w ¿yciu codziennym (N=86)

Wyszczególnienie n %

Nie czuje siê bezpieczna

– wci¹¿ obawiam siê nawrotu choroby
32 37,21

Czuje siê bezpieczna

– najgorsze mam ju¿ za sob¹
54 62,79

Ogó³em 86 100,00

�ród³o: opracowanie w³asne.

Ustalono, ¿e badane kobiety najczêœciej (62,79%) czuj¹ siê bezpieczne, uwa-
¿aj¹c, ¿e najgorsze maj¹ ju¿ za sob¹. Istnieje jednak spora grupa respondentek
(37,21%), które pomimo wygranej z chorob¹ nie maj¹ poczucia bezpieczeñstwa w
¿yciu, stale obawiaj¹c siê jej nawrotu. Tymczasem lêk przed nawrotem b¹dŸ dal-
szym rozwojem choroby nowotworowej mo¿e powodowaæ spadek tolerancji na
wszelkie informacje dotycz¹ce nieprawid³owego funkcjonowania organizmu
oraz prowadziæ do traktowania pewnych objawów niezwi¹zanych z nowotwo-
rem (np. ból koœci czy miêœni wywo³anych grup¹) za sygna³y œwiadcz¹ce o prze-
rzutach. Reakcje takie w literaturze okreœlane s¹ mianem syndromu Damoklesa
(Sêpowicz-Buczko 2010: 15). Poszukuj¹c odpowiedzi na pytanie jak kobiety po
mastektomii, patrz¹ w przysz³oœæ, respondentki poproszono, by dokona³y jej oce-
ny (zob. tab. 11.).
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Tabela 11. Ocena przysz³oœci (N=86)

Wyszczególnienie n %

Wspania³a 31 36,04

Pozbawiona sensu 2 2,33

Nie myœlê o przysz³oœci 53 61,63

Ogó³em 86 100,00

�ród³o: opracowanie w³asne.

Okazuje siê, ¿e najczêœciej badane (61,63%) w ogóle nie patrz¹ w przysz³oœæ.
Spora czêœæ kobiet (36,04%) pomimo choroby i jej konsekwencji jest nastawiona
pozytywnie do przysz³oœci. Niestety wœród badanych znalaz³y siê równie¿ osoby,
dla których przysz³oœæ nie jest tak optymistyczna – ich zdaniem, cokolwiek bêd¹
kiedyœ robi³y, bêdzie ca³kowicie pozbawione sensu. Bardziej optymistyczne wy-
niki otrzymali inni autorzy (zob. Nowicki i in. 2009: 81–85), którzy wykazali, ¿e na-
wet ponad po³owa kobiet zmagaj¹cych siê z rakiem piersi optymistycznie post-
rzega przysz³oœæ ciesz¹c siê ka¿dym kolejnym dniem i staraj¹c siê go wykorzystaæ
w sposób jak najlepszy.

Podsumowanie i wnioski

Przeprowadzone analizy empiryczne wyraŸnie potwierdzaj¹ dotychczasowe
tezy o istotnym wp³ywie choroby nowotworowej i zabiegu mastektomii na ¿ycie
kobiety2. Choæ w przypadku ponad po³owy badanych, zachodz¹ce w ich ¿yciu
zmiany dotyczy³y jedynie niektórych aspektów, to jednak spora czêœæ osób
uzna³a, ¿e ca³kowicie zmieni³y one ich dotychczasowe funkcjonowanie. W bada-
niach w³asnych zmiany te najczêœciej dotyczy³y postawy ¿yciowej oraz systemu
potrzeb i wartoœci – dziœ, badane doceniaj¹ to co maj¹ i ciesz¹ siê ka¿d¹ chwil¹.
Mimo, ¿e wiêkszoœæ respondentek nie doœwiadcza problemów w zwi¹zku z byciem
„Amazonk¹”, to jednak spora grupa napotyka na pewne trudnoœci w codziennej
egzystencji – najczêœciej dotycz¹ one sfery fizycznej: ograniczonej ruchomoœci
i bólu rêki po stronie operowanej.

Doniesienia te sugeruj¹ zwiêkszone zapotrzebowanie na kompleksow¹ reha-
bilitacjê pacjentek po operacyjnym leczeniu raka piersi. Tylko dziêki intensywnej
i systematycznej pracy kobiety mo¿liwe jest osi¹gniêcie satysfakcjonuj¹cej spraw-
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noœci fizycznej oraz wyeliminowanie dolegliwoœci bólowych. Powrót do normal-
nej aktywnoœci jest jednak procesem z³o¿onym, d³ugotrwa³ym i z pewnoœci¹ wy-
magaj¹cym znacznych pok³adów cierpliwoœci. Warto równie¿ pamiêtaæ, ¿e
rehabilitacja po mastektomii, to nie tylko usprawnianie cia³a ale tak¿e leczenie
psychiki – dzia³ania, które maj¹ pomóc chorym w akceptacji zmienionej sytuacji
¿yciowej, a tym samym w lepszej adaptacji do nowych warunków. W³aœciwie za-
planowane oraz indywidualnie dobrane formy terapii fizycznej i psychicznej od-
grywaj¹ niezwykle istotn¹ rolê w utrzymaniu dobrego zdrowia i poprawie jakoœci
¿ycia.
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Realizowanie siê w rolach przez kobiety
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Raport
z badañ fokusowych

Temat kobiecoœci w kontekœcie niepe³nosprawnoœci intelektualnej nie zyska³ dotychczas w litera-
turze przedmiotu du¿ej uwagi. Artyku³ ten koncentruje siê na rolach kobiet zaprezentowanych
z perspektywy kobiet – self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Autor przedstawia
raport z badañ przeprowadzonych w trzech grupach kobiet, które wziê³y udzia³ w wywiadach
fokusowych (liczba uczestniczek – 21, wiek – 21–60 lat, niepe³nosprawnoœæ intelektualna – od sto-
pnia lekkiego do umiarkowanego). G³ówny problem badawczy brzmia³: jakie s¹ doœwiadczenia
w³asne kobiet self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek- tualn¹ w kontekœcie pe³nionych
ról zwi¹zanych z p³ci¹? Wyniki pokazuj¹, ¿e kobiecoœæ jest silnie wi¹zana z wype³nianiem okre-
œlonych ról spo³ecznych, np. partnerki/¿ony czy matki. Uczestniczki wyró¿niaj¹ ró¿ne role, przy
czym mo¿na by³o dokonaæ ich podzia³u na dostêpne (tutaj wyodrêbniono role wype³niane i nie-
wype³niane przez uczestniczki) i niedostêpne dla badanych kobiet.

S³owa kluczowe: role kobiece, kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, 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. It is 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



Wprowadzenie

Wkroczenie w doros³oœæ niesie za sob¹ zazwyczaj ró¿ne wyzwania, a jedno-
czeœnie otwarcie siê mo¿liwoœci zwi¹zanych z wchodzeniem i funkcjonowaniem
w okreœlonych rolach. Szanse te staj¹ siê coraz czêœciej udzia³em tak¿e doros³ych
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Jak podkreœla siê w wielu aktach praw-
nych, np. w Konwencji o Prawach Osób Niepe³nosprawnych oraz w opracowaniach
naukowych, osoby z niepe³nosprawnoœci¹, tak¿e intelektualn¹, s¹ pe³nowartoœ-
ciowymi obywatelami, posiadaj¹cymi takie same prawa jak osoby pe³nosprawne
i zadaniem spo³eczeñstwa jest wspieranie ich równego uczestnictwa w ¿yciu
spo³ecznym (Devi 2014). O ile jednak w przypadku tych osób niekwestionowalna
jest doros³oœæ formalna (tzn. ¿e po ukoñczeniu 18 lat znajduj¹ siê w okresie do-
ros³oœci), o tyle w praktyce – zarówno bior¹c pod uwagê normy spo³eczne, jak
i prawo (na gruncie polskim to kwestia mo¿liwoœci ubezw³asnowolnienia oraz
ograniczenia w dostêpie do instytucji ma³¿eñstwa) niejednokrotnie nie s¹ one trak-
towane jak doros³e (Æwirynka³o 2013; Ramik-Ma¿ewska 2016; Æwirynka³o, Byra,
¯yta 2017; ¯yta 2018). Wynikaæ to mo¿e z mniejszych kompetencji (lub wyobra-
¿eñ otoczenia odnoœnie mniejszych kompetencji) osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, które utrudniaj¹ b¹dŸ uniemo¿liwiaj¹ wype³nianie ról uznawanych
za typowe dla osób doros³ych.

Smykowski (2006: 86) do zadañ rozwojowych we wczesnej doros³oœci zalicza:
rozpoczêcie pracy, znalezienie swojej grupy spo³ecznej, podjêcie obowi¹zków
obywatelskich, nawi¹zanie bliskiej relacji z drug¹ osob¹, prowadzenie domu, wy-
bór ma³¿onka, uczenie siê wspó³¿ycia z nim, za³o¿enie rodziny i wychowanie
dzieci. W podobny sposób zadania wczesnej doros³oœci okreœla Havighurst (za:
Nowak 2018), wymieniaj¹c nastêpuj¹ce: wybór partnera ¿yciowego, uczenie siê
¿ycia z partnerem, start w rolach rodzinnych, zarz¹dzanie domem, start w karie-
rze zawodowej, wziêcie za siebie odpowiedzialnoœci, znalezienie odpowiedniej
grupy towarzyskiej. Doros³y cz³owiek wchodzi wiêc zwykle w ró¿ne role. Wœród
nich znacz¹ce miejsce zajmuj¹ te zwi¹zane z relacjami z innymi: rola partnera,
ma³¿onka, rodzica, pracownika, osoby odpowiedzialnej za w³asny dom. Charak-
ter (niektórych z) tych ról zwi¹zany jest z p³ci¹ oraz (niepe³no)sprawnoœci¹
cz³owieka i wyznaczany jest przez to, czego oczekuje od nas otoczenie (np. w od-
niesieniu np. do mówienia, ubioru, zachowania) w oparciu o przypisywan¹ nam
p³eæ czy sprawnoœci. Identyfikacjê z p³ci¹ uznaje siê za jedno z g³ównych zadañ
rozwojowych okresu dorastania (Kalka, Karcz 2016). Zarówno p³ci, jak i (nie-
pe³no)sprawnoœci przypisaæ mo¿na istotne znaczenie w budowaniu to¿samoœci
oraz w realizacji swoich ¿yciowych szans i ról (np. Chodkowska 1993; Olszak-
-Krzy¿anowska 2006; Nowak 2018). W odniesieniu do osób z niepe³nosprawno-
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œci¹ intelektualn¹ kwestia ta przez d³ugi czas by³a marginalizowana i w³aœciwie do
dziœ rodzi w¹tpliwoœci i pytania o mo¿liwoœæ i jakoœæ realizacji ró¿nych ról przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bariery i czynniki u³atwiaj¹ce tê reali-
zacjê (por. Bartnikowska, Chy³a, Æwirynka³o 2013), tak¿e z perspektywy emicznej
i w nawi¹zaniu do w¹tku p³ci. Niniejszy tekst ma na celu zmierzenie siê z tymi py-
taniami.

Problematyka badawcza

Przedstawione poni¿ej rezultaty badañ stanowi¹ efekt wiêkszego projektu
badawczego dotycz¹cego kobiet – self-adwokatów z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Dwie jego czêœci zosta³y ju¿ opublikowane (Æwirynka³o 2018; Bartniko-
wska 2019). Przedmiotem analiz prowadzonych na potrzeby niniejszego artyku³u
by³y role kobiece w percepcji kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, na-
le¿¹cych do grup self-adwokatów. G³ówny problem badawczy sformu³owano
w nastêpuj¹cy sposób: Jakie s¹ doœwiadczenia w³asne kobiet self-adwokatów
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie pe³nionych ról zwi¹zanych
z p³ci¹? Aby uzyskaæ odpowiedŸ na postawione pytanie, wybrano interpretaty-
wny paradygmat badañ (Husserl 1989) i wykorzystano fenomenografiê (Paulston
1993). Zastosowanie fenomenografii podyktowane by³o chêci¹ poznania ró¿nych
sposobów, na jakie osoby doœwiadczaæ mog¹ danego zjawiska (Assroudi, Heydari
2016). Materia³ badawczy zebrano wykorzystuj¹c wywiad fokusowy. Dobór takiej
metody zbierania danych podyktowany by³ niew¹tpliwymi zaletami wywiadu
fokusowego, do których zaliczyæ mo¿na mo¿liwoœæ g³êbszego poznania i zrozu-
mienia przedmiotu badañ, a tak¿e wyjœcia poza zwyk³y opis (Morgan 1998; Barbour
2011). Barbour pisze, ¿e mog¹ byæ one wykorzystywane do badania „tematów de-
likatnych” w grupach, które s¹ postrzegane jako „potencjalnie wra¿liwe” (2011:
47). Do takich – w moim przekonaniu – mo¿na zaliczyæ temat ról zwi¹zanych
z p³ci¹ poruszany w grupie kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Grupê badawcz¹ stanowi³o 21 kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ od
stopnia lekkiego do umiarkowanego, nale¿¹cych do ruchu i uczestnicz¹cych
w spotkaniach self-adwokatów. Badania przeprowadzono w trzech grupach fo-
kusowych, licz¹cych od 6 do 9 osób. Kryteria doboru grupy by³y nastêpuj¹ce:
– ukoñczenie 18 roku ¿ycia,
– bycie kobiet¹,
– stwierdzona niepe³nosprawnoœæ intelektualna,
– przynale¿noœæ do grupy self-adwokatów,
– wyra¿enie zgody na udzia³ w badaniach, nagrywanie i wykorzystanie badañ

do celów naukowych.
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Badania przeprowadzone by³y w trzech turach na terenie Warsztatów Terapii
Zajêciowej w trzech miastach le¿¹cych w pó³nocno-wschodniej Polsce, w których
dzia³a³y grupy self-adwokatów. W analizie zebranego materia³u wykorzystano
kodowanie i kategoryzacjê w ujêciu Flicka (2010) i Gibbsa (2011). Ostatecznie ana-
liza prowadzi³a do rekonstrukcji sposobów rozumienia rzeczywistoœci, w której
badane kobiety funkcjonuj¹, znaczeñ, jakie nadaj¹ poszczególnym jej aspektom
oraz odnalezienia struktury badanych fenomenów. Wyniki zaprezentowano
w postaci cytatów wypowiedzi konkretnych uczestniczek oraz ich interpretacje,
a tak¿e szerszych schematów, które wy³ania³y siê w badaniu konkretnych proble-
mów. Cytaty „mówi¹ same za siebie”, z kolei interpretacja wypowiedzi kobiet jest
wynikiem wspólnego dociekania autorki oraz konfrontowania wyników z ist-
niej¹cymi w literaturze teoriami (Charmaz 2009). Pozwoli³o to na wskazanie ist-
nienia tego, co Marton (1981) okreœla wyra¿eniem „collecitve mind” (kolektywny
umys³, zbiorowa inteligencja), tj. umiejêtnoœci¹ tworzenia przez ró¿nych ludzi
podobnych koncepcji danego zjawiska

Analiza badañ w³asnych

Z analizy zebranych danych, odnosz¹cych siê do w³asnych doœwiadczeñ jako
kobiet, wy³oni³ siê w¹tek postrzegania ról kobiecych przez badane kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

W swoich wypowiedziach badane przedstawia³y 1) ogólnie typowe kobiece
role; 2) role potencjalnie dostêpne dla nich samych; 3) role aktualnie przez siebie
wype³niane.

Role kobiece wymieniane przez badane ,to rola: 1a) partnerki w zwi¹zku,
1b) ¿ony, 2) matki, 3) opiekunki dzieciêcej, 4) pomocnicy w domu.
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Wykres 1. Role kobiece w ujêciu uczestniczek badañ
�ród³o: badania w³asne.



Jeœli chodzi o pierwsz¹ z nich (1a – partnerka w zwi¹zku), pojawia³a siê ona
znacznie czêœciej i swobodniej ni¿ rola 1b (¿ony). W przypadku tej drugiej odnie-
sienia raczej dotyczy³y innych kobiet, same badane w ewentualnej roli ¿ony wi-
dzia³y siê w dosyæ odleg³ej przysz³oœci. Nie wszystkie uczestniczki badañ doœwia-
dczy³y bycia w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ (4 na 9 w pierwszym wywiadzie, 2 na 6
w drugim i trzecim), a tylko jedna kobieta mieszka³a razem z partnerem i ojcem
swojego dziecka.

Poni¿ej zaprezentowane zosta³y przyk³ady bycia w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ ilu-
struj¹ce jednoczeœnie ró¿ne etapy takiego zwi¹zku:

Etap poszukiwania partnera: uczestniczki okreœla³y tu ró¿ne okolicznoœci to-
warzysz¹ce sytuacjom, w których mo¿liwe by³oby poznanie przysz³ego partnera,
zwracaj¹c przy tym niejednokrotnie na napotykane trudnoœci:

„Jak by³am na wystêpach z zespo³em (teatralnym), taki by³ niepe³nosprawny Tomek,
ale pojecha³. Musia³ pojechaæ do swojego miasta, do K. Mówiê: szkoda, ¿e siê poznali-
œmy, a musimy wyje¿d¿aæ. Kiedyœ siê spotkamy. Mo¿e w paŸdzierniku, jak wyjedzie-
my? […] Nie, nie mam telefonu do niego”, Karolina, 49 lat.

Wstêpny etap znajomoœci z potencjalnym kandydatem na partnera:

„Ja go pozna³am i on mi siê podoba. Ja mówiê o nim «mój ch³opak». Razem piszemy ze
sob¹, gadamy i to mówiê, ¿e to mój ch³opak. Ale takiego zwi¹zku na razie jeszcze nie ma.
Kolega – kole¿anka […] My spotkaliœmy siê w zespole muzycznym i codziennie siê
spotykamy… we wtorki… tak we wtorki tylko. I na koncertach siê spotykamy […] Bo on
teraz wyje¿d¿a na razie do Niemiec z rodzicami… i kiedy on przyjedzie… we wrzeœ-
niu. Ale bym chcia³a kiedyœ (za³o¿yæ rodzinê). Bym chcia³a siê usamodzielniæ, ¿eby
sama mieszkaæ. To bym chcia³a z nim w³aœnie”, Danuta, 28 lat.

Rozkwitaj¹ca znajomoœæ zmierzaj¹ca do stworzenia zwi¹zku, przy czym ist-
niej¹ca relacja jest jednak w przewa¿aj¹cej mierze na odleg³oœæ, bez wiêkszej in-
tymnoœci:

„… Mój jest z dala ode mnie. My tak korespondencyjnie” Malwina, 27 lat, „Ja dzwoniê”,
Karolina, 23 lata.

Relacja intymna, jeszcze bez pe³nego zaanga¿owania zwieñczonego wspólnym
zamieszkaniem, lecz z mo¿liwoœci¹ spotykania siê z zapewnieniem intymnoœci:

„Ch³opaka mam. Mieszka w D. […] Na razie to ciê¿ko jest, proszê pani. On kury ma,
i psa ma. Ma du¿y pokój, ma… Na razie jeszcze nie. A w przysz³oœci mo¿e… Bo ja mó-
wiê, ¿e jak kiedyœ pójdê go odwiedziæ, to on mówi, ¿e ju¿ mnie do domu nie puœci”,
Iwona, 60 lat.

W przypadkach takich wspólne zamieszkanie zwi¹zane jest ze stanem po-
siadania, czyli z materialn¹/fizyczn¹ mo¿liwoœci¹ bycia razem.
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Pe³na relacja obejmuj¹ca jawny, akceptowany przez otoczenie zwi¹zek,
wspólne zamieszkanie i posiadanie potomstwa:

„Jestem w zwi¹zku bardzo d³ugo. Ponad 12 lat w zwi¹zku jestem. Jak siê zapozna³am
z moim partnerem, to on mia³… ¿eby pani nie sk³amaæ… 20… 25 lat. Siê poznaliœmy
akurat na wakacjach i tak siê zaczê³o. Zwi¹zek siê zacz¹³. Spotykaliœmy siê raz, drugi
raz, trzeci raz… to taki jeden partner na ca³e ¿ycie […] na razie narzeczony. O œlubie na
razie nie myœlimy. No a potem zobaczymy”, Jowita, 28 lat, wspólnie wychowuj¹ca
z partnerem roczn¹ córkê.

Wspólne zamieszkanie jest kolejnym etapem dla tych kobiet, które s¹ w zwi¹zku,
mimo ¿e czêœæ zastrzega, ¿e wspólne mieszkanie mo¿e byæ jedynie œlubie:

„Zamieszkanie to tylko po œlubie”, Marta, 27 lat.

Narratorki odnosi³y siê czêœciej nie do kwestii bycia ¿on¹, ale do za³o¿enia ro-
dziny, czyli – jak siê wydaje – bra³y pod uwagê szerszy kontekst posiadania kogoœ
bliskiego, z nastawieniem na posiadanie równie¿ dzieci.

Wymagania wobec ewentualnych partnerów dotyczy³y g³ównie uczciwoœci
i wiernoœci. Uczestniczki opisuj¹ jak zareagowa³yby na zdradê swojego partnera,
rozumian¹ choæby jako zainteresowanie inn¹ kobiet¹:

„Jakby siê za innymi ogl¹da³? Bym spakowa³a, wystawi³a walizkê za drzwi i niech
idzie” Agnieszka, 24 lata. Wi¹¿e siê to równie¿ z oczekiwaniami wobec partnera, z któ-
rym by tworzy³y zwi¹zek: „Wiernoœæ, szczeroœæ, ochrona […] ¿eby starczy³o partnero-
wi czasu i na pracê, i na rodzinê” Maja, 27 lat,

„Wiernoœæ a¿ do œmierci”, Aneta, 49 lat,

„Ochrona, ¿eby nas strzeg³”, Agnieszka, 24 lata.

Badane rozpatrywa³y równie¿ (niepe³no)sprawnoœæ partnera. Tutaj zdania
by³y podzielone. Czêœæ kobiet uzna³a tê kwestiê za nieistotn¹, czêœæ wola³aby part-
nera sprawnego. Uczestniczki wypowiada³y siê krótko, nie uzasadniaj¹c. Bardziej
rozbudowan¹ (a jednoczeœnie wywa¿on¹) wypowiedŸ zaprezentowa³a jedynie
Maja, 27 lat:

„Pe³nosprawny czy niepe³nosprawny to nie ma ró¿nicy. Jak kocha, to jest wa¿niejsze.
Najgorsze jak myœlimy o kimœ, ¿e jest niepe³nosprawny, bo my wtedy sami zaczynamy
tak o sobie myœleæ. Wa¿ne jest to, co kto o nas myœli. Jak nie widzi w nas niepe³nospraw-
nych, to my te¿ tego w sobie nie widzimy. Wa¿ne, ¿ebyœmy siê czu³y przy nim
wyj¹tkowe, tak, jakby naszych przeszkód nie by³o”.

Kolejn¹ rol¹ rozwa¿an¹ przez badane by³a rola matki (2). Rola ta pozostaje
w sferze marzeñ prawie wszystkich badanych. W fokusie pojawi³y siê wypowie-
dzi prezentuj¹ce w³asne doœwiadczenia macierzyñskie, doœwiadczenia innych
matek oraz wyobra¿enia dotycz¹ce macierzyñstwa.
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„Nie ka¿da dziewczyna musi byæ matk¹, ale je¿eli ju¿ mamy mówiæ prawdê, to ka¿da
chcia³aby byæ matk¹. […] Po pierwsze, to kocham ma³e dzieci. Po drugie, ka¿da kobieta
by chcia³a, ¿eby jakieœ maleñstwo j¹ kocha³o […] Od dziecka otrzymujemy coœ najlep-
szego – bezwarunkow¹ mi³oœæ. Cokolwiek by siê nie sta³o, to dziecko by³oby po naszej
stronie”, Maja, 27 lat.

Zaledwie dwie uczestniczki fokusów mia³y mo¿liwoœæ urodzenia dziecka,
a tylko jedna w chwili badania sprawowa³a funkcjê matki.

W³asne doœwiadczenia obejmuj¹ wiêc dwa skrajne przypadki:

„Bo ja mia³am dwoje dzieci i sama bym nie da³a rady wychowaæ. Ja dwie dziewczynki
mia³am i odda³am do obcych, nie? Bo sama bym nie wychowa³a. Sama nie da³a rady,
sama… […] ja to pierwsz¹ jak mia³am, to karmi³am t¹ córeczkê, i t¹ drug¹ to te¿. Dzwo-
nili, przychodzili, a ja po schodach idê szybko, a oni mówi¹, «Pani idzie poma³u, pani
zd¹¿y», to na rêkach mia³am t¹ córeczkê, t¹ drug¹, to na rêkach mi zasnê³a. Ale bym nie
da³a rady sama. Od razu w szpitalu, to ja wyrzek³am […] czasem ¿a³ujê, pani. Jak
dzwoni³am do tej kobiety, do tej z opieki, nie? ¯e ta jedna to ju¿ za m¹¿ wysz³a”, Iwo-
na, 60 lat.

„Dobrze mi siê uk³ada. Mam cudown¹ córeczkê. W tamtym roku urodzi³am w O.
w Wojewódzkim Szpitalu. No i co tak? Tyle. Teœciowa mi pomaga, jak tu jestem
w dzieñ na Warsztatach. Bardzo dobrze nam siê uk³ada wszystkim. Mam dobre relacje.
Z partnerem te¿ mam dobre relacje [… Raczej nie planujemy (kolejnego dziecka) Tylko
zaplanowaliœmy, ¿e jedno bêdzie. Jedno nam wystarczy na razie. Mo¿e w przysz³oœci
kiedyœ kolejne bêdzie. Teraz siê zabezpieczamy […] Teraz jak jestem na Warsztatach,
to on siê zajmuje córk¹ do po³udnia, bo jest na urlopie, ja przyje¿d¿am z Warsztatów i
ja po po³udniu siê zajmujê. Ja te¿ sprz¹tam, zmywam… Gotujê to nie. Jestem tak nie za
bardo dobra kucharka. Nie umiem gotowaæ. To teœciowa gotuje [...] Ja uwa¿am, ¿e je-
stem dobr¹ matk¹. ¯e jestem po prostu opiekuñcza, mi³a, kochaj¹ca matka, bo potrze-
buje nieraz tego przytulenia od córki, ale ja z ni¹ codziennie to robiê, przytulam.
Nieraz siê z córk¹ wyg³upiam. Staram siê, ¿eby by³o jak najlepiej dla niej…”, Agniesz-
ka, 24 lata.

Czêœæ uczestniczek, wypowiadaj¹c siê na temat roli matki, odnosi³a siê do do-
œwiadczeñ innych:

„U mnie jedna siostra nie chcia³a mieæ dzieci i teraz ¿a³uje, ¿e nie ma”, Jolanta, 38 lat.

Doœwiadczenia te obejmuj¹ te¿ rodzicielstwo zastêpcze:

„ja s³ysza³am… pañstwo nie mieli dzieci i taki dom zrobili. Opiekuñczy dla dzieci [...]
I siê opiekowa³a siê nimi. One kochaj¹ jak rodzice. Gdzieœ by³ reporta¿, ogl¹da³am. A¿
p³akaæ siê chcia³o”, Aneta, 49 lat.

„I niektóre te dzieci te¿ kochaj¹ jak w³asne. Dla mnie to nie ma ¿adnej ró¿nicy, czy
dziecko sama bym urodzi³a, czy wziê³a”, Marta, 27 lat.
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Wiele z badanych przytakuje, ¿e dla nich nie ma ró¿nicy miêdzy rodziciel-
stwem biologicznym a zastêpczym/adopcyjnym.

Wa¿nym w¹tkiem by³y równie¿ wyobra¿enia dotycz¹ce ewentualnego w³as-
nego macierzyñstwa. Tutaj podejmowany jest g³ównie temat wymagañ i ograni-
czeñ:

„Bym by³a troskliwa, sympatyczna, mi³a. ¯e bym pozwala³a nie na s³odycze, tylno na
jakieœ od czasu do czasu, na jednego loda w sobotê czy w niedzielê. A tak w ogóle to nie
na s³odycze, bo dziecko by… ty³o [...] (Zwraca³abym uwagê) na odrabianie lekcji. ¯eby
zawsze odrabia³o”, Jowita, 28 lat.

„¯eby sobie nic dziecko nie zrobi³o, nigdzie siê nie uderzy³o, trzeba za nim chodziæ. Bo
ja mam akurat… moja córka skoñczy³a roczek. Muszê za ni¹ chodziæ wszêdzie, bo
wszêdzie œci¹ga, wszêdzie w³azi. No trzeba pilnowaæ, ¿eby nigdzie siê nie uderzy³o
w nic” Aneta, 24 lata.

Uczestniczki zwraca³y uwagê na ró¿ne wymagania, które nale¿a³oby spe³niæ,
aby zostaæ matk¹ czy szerzej – rodzicem:

„Dom i pieni¹dze”, Aneta, 49 lat.

„Musi byæ decyzja i nasza, i naszego partnera”, Maja, 27 lat.

„Ale te¿ musi byæ decyzja, ¿e razem chc¹ mieæ dziecko. Jak na przyk³ad chce partner,
a kobieta nie chce”, Aneta, 24 lata.

W niektórych wypowiedziach badane kobiety zwraca³y uwagê na ogranicze-
nia i trudnoœci w zakresie spe³nienia tych wymagañ, a sfera wyobra¿eñ i marzeñ
dotycz¹cych w³asnego macierzyñstwa zderza³a siê z realn¹ ocen¹ w³asnej sytuacji:

„Ale gdzie zarobisz, Maja? Jak zak³adasz rodzinê, trzeba mieæ pracê”, Agata, 50 lat.

„I dzieci trzeba umieæ wychowaæ”, Iwona, 60 lat.

„A ja twardo st¹pam po ziemi i chcia³abym, nawet bardzo chcia³abym, tylko ¿e wózek
mnie ogranicza i moje rêce, z którymi niestety nie mogê sobie poradziæ. Wiem, ¿e tak
jest, chocia¿ z tego powodu jest mi bardzo przykro. Wiem, ¿e nie za³o¿ê rodziny. [...]
Przez swoj¹ niepe³nosprawnoœæ… Ale to jest moje takie marzenie”, Beata, 29 lat.

Warto zaznaczyæ, ¿e dla czêœci kobiet wyobra¿enia zwi¹zane z macierzyñ-
stwem obejmowa³y równie¿ rolê matki adopcyjnej lub matki dla dzieci (potencjal-
nego) partnera. Inne podkreœla³y, ¿e wola³aby swoje biologiczne dziecko (np. Ka-
tarzyna, 23 lata).

Mówi¹c o rolach, badane kobiety zwraca³y te¿ uwagê na dostêpne dla siebie
role pomocnicy, towarzyszki innych kobiet w ich domowych zadaniach:

„Ja mam siostrê, to te¿ jej pomagam prasowaæ, przy zmywarce”, Jolanta, 38 lat.
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Rola pomocnicy obejmuje w wielu przypadkach rolê opiekunki do dzieci:

„Brat ma rodzinê i mogê mu w jakimœ drobnym stopniu pomóc…”, Beata, 29 lat.

„Moja siostra [...] ma 4 dzieci: Ada Adaœ, Piotruœ i Stasiu. A ja lubiê te dzieci bawiæ bar-
dzo. Jestem ich ciocia [...] ja siê nimi opiekujê”, Barbara, 47 lat.

„Ja te¿ pilnowa³am. Dzieci mojej Magdy”, Katarzyna, 23 lata.

„Jak przyjdzie mojej siostry córka – Agusia, do kuchni robiæ z dzieckiem, to zawsze ja
go bujam , ¿eby zaœpiæ. I jeszcze Ewa (siostra) mówi do mamy, ¿e ja dzieciaka uœpiê
(œmieje siê). No, zaraz zasn¹³”, Iwona, 60 lat.

Narracje dotycz¹ce opieki nad dzieæmi w rodzinie s¹ znacznie bardziej rozbu-
dowane. Jest to rola, o której uczestniczki bardzo chêtnie opowiadaj¹. Staje siê na-
miastk¹ wype³niania wymarzonych ról kobiecych (równie¿ macierzyñskich). Nie-
które badane zdaj¹ sobie sprawê z tego, ¿e dostêpna im jest jedynie tego typu
zastêpcza/kompensacyjna funkcja:

„Ja bym bardzo chcia³a, ¿eby siê oddaæ w pe³ni jako opiekunka do ma³ych dzieci. Ja po-
wiedzia³am do brata ostatnio, gdy tak sobie rozmawialiœmy, ¿e ja ju¿ nie bêdê mieæ
swoich dzieci. No… Ja bym siê w pe³ni odda³a, ¿eby jemu pomóc przy dzieciach. Bo
chcê pomóc, nawet mimo swojej niepe³nosprawnoœci”, Karolina, 29 lat.

Mówi¹c, o przeszkodach w dostêpnoœci do wymienianych ról i mo¿liwoœci ich
wype³niania, narratorki umiejscawia³y je:
– w nich samych:

„Maja, Ty nie dasz rady... Jak wózek poci¹gniesz z dzieckiem?”, Agata, 50 lat.

– w potencjalnych partnerach:

„Ten co zostawi, to nie jest warty. Na których dziewczyny patrzycie? Na jednych, co
wspieraj¹, czy na drugich? Na tego, co by siê opiekowa³ czy co by ucieka³ jak obo-
wi¹zki?”, Maja, 27 lat.

„Niektórzy mog¹ odejœæ na inn¹ i zostawi¹ [...] S¹ te¿ tutaj tacy, co tak omamiæ potra-
fi¹”, Aneta, 49 lat.

– w otoczeniu:

„Bo kto pomo¿e? Mama ju¿ nie ma tyle si³”, Wioleta, 39 lat.

W niektórych aspektach Ÿród³a trudnoœci ³¹cz¹ siê tworz¹c bariery, np. finan-
sowe („Ale gdzie zarobisz, Maja? Agata, 50 lat, „Ile kosztuje to wszystko?” Agata,
50 lat, „I pampersy. I wózek” Kamila, 23 lata, „I mleko” Iwona, 60 lat). Jest to barie-
ra z³o¿ona, bo z jednej strony badane widz¹ Ÿród³o we w³asnych ograniczonych
mo¿liwoœciach, z drugiej – w braku ofert pracy w spo³eczeñstwie, w którym ¿yj¹.

„Kobieta musi byæ samodzielna, odpowiedzialna. To wszystko… wszystko, ¿eby ten…
¿eby op³aty robiæ i wszystko”, Jolanta, 38 lat.

„Czy do lekarza dziecko”, Agata, 50 lat.
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Co interesuj¹ce, badane wskaza³y równie¿ na mo¿liwe rozwi¹zania problemu
zwi¹zanego z ograniczonym dostêpem do wype³niania ról zwi¹zanych z funkcjo-
nowaniem we w³asnej rodzinie:

„Mo¿e siê zdarzyæ na przyk³ad, ¿e znajdzie siê jakiœ odpowiedzialny facet, który za-
akceptuje nie tylko mnie, ale mój wózek, moje u³omnoœci te¿ [...] Na pocz¹tku wsparcie
bêdzie potrzebne. Od naszych najbli¿szych”, Maja, 27 lat.

„Ma byæ wsparcie rodziców partnerki i partnera”, Marzena, 27 lat.

„Moim zdaniem by³oby lepiej, ¿eby ktoœ obcy wspiera³ – niekoniecznie dom rodzinny.
Ja wola³abym, ¿eby w moim przypadku to by³a zupe³nie obca osoba. Ktoœ np. z opieki
spo³ecznej”, Karolina, 29 lat.

„Rodzice musz¹ siê wspieraæ, jeden drugiego. Jak siê to dziecko ju¿ pojawi, to musi
wspieraæ”, Marzena, 27 lat.

Wypowiedzi tego typu œwiadczyæ mog¹ o realistycznej b¹dŸ niskiej ocenie
w³asnych mo¿liwoœci, dostrzeganiu ró¿nych trudnoœci w swojej sytuacji, a tak¿e
odpowiedzialnym podejœciu do kwestii zak³adania rodziny i funkcjonowania
w niej.

Podsumowanie i dyskusja

Kobiety bior¹ce udzia³ w niniejszych badaniach wyodrêbni³y ró¿ne role ko-
biece, które uznawa³y za – w mniejszym b¹dŸ wiêkszym stopniu – dla siebie do-
stêpne b¹dŸ niedostêpne. Najwiêcej miejsca poœwiêci³y w swoich wypowiedziach
rolom: partnerki w zwi¹zku, ¿ony, matki, opiekunki dzieciêcej oraz pomocnicy
w domu. Czêœæ z tych ról badane wype³nia³y (najczêœciej pomocnicy, ale te¿ opie-
kunki, partnerki, rzadko – matki). Niektóre z tych ról czêœæ kobiet uznawa³a jed-
nak za niedostêpne dla siebie. Dotyczy³o to w szczególnoœci ról partnerki/¿ony
(pomimo tego, ¿e uczestniczki podkreœla³y swoj¹ potrzebê mi³oœci i bycia
w zwi¹zku z mê¿czyzn¹, któremu mo¿na zaufaæ i bêdzie je wspieraæ) oraz matki.

Czêœæ kobiet, które siê nie realizowa³y w tych rolach (nie posiada³y partnera/
mê¿a oraz nie wychowywa³y swojego dziecka) zdawa³o siê szukaæ ról o charakte-
rze kompensacyjnym, bêd¹cym namiastk¹ tych, których pragnê³y. Jeœli chodzi
o bycie partnerk¹/¿on¹, tylko nieliczne posiada³y partnera, co jednak równie istot-
ne, przypisywa³y du¿e znaczenie kontaktom oraz choæby niewielkiemu zaintere-
sowaniu ze strony osób p³ci przeciwnej (np. rozmowy, spojrzenia, wspólny ta-
niec, spotkania – tak¿e nieregularne, raz na kilka miesiêcy – podczas grupowych
wyjazdów uczestników Warsztatów Terapii Zajêciowej czy grupy teatralnej). Po-
zwala³o to badanym kobietom czuæ siê „kobieco”, atrakcyjnie, a tak¿e dawa³o nad-
ziejê na bycie w przysz³oœci w zwi¹zku. Nale¿y podkreœliæ, ¿e na ograniczenie
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form aktywnoœci seksualnej z partnerem w przypadku osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ zwraca siê równie¿ uwagê w literaturze przedmiotu, w której
podkreœla siê, ¿e nie jest to efekt wyborów ¿yciowych, lecz raczej ograniczonych
mo¿liwoœci ¿yciowych i mniejszej autonomii (np. Walker-Hirsch 2002; Rushbrooke,
Murray, Townsend 2014; Bogenschutz, Novak Amado, 2016; Parchomiuk, 2016;
Schaafsma i in.2017). W nurt tych rozwa¿añ wpisuje siê równie¿ dokonana przez
Michelle McCarthy (2014) analiza badañ, których przedmiotem by³y kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz ich relacje intymne i ¿ycie seksualne w XXI
wieku. Pokaza³a ona, ¿e w narracjach kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
dotycz¹cych tych sfer dominuj¹ – obok negatywnego postrzegania, negatywnych
doœwiadczeñ i przemocy – równie¿ niespe³nione nadzieje.

Warto te¿ zwróciæ uwagê, ¿e w obecnym badaniu uczestniczki, rozwa¿aj¹c
rolê partnerki/¿ony, odnosi³y j¹ wy³¹cznie do zwi¹zków heteroseksualnych. Jak
podkreœlono w pierwszym artykule, który przygotowano w ramach niniejszego
projektu badawczego (Æwirynka³o, 2018), ma³¿eñstwo i partnerstwo rozumiane
s¹ w sposób tradycyjny – jako zwi¹zek kobiety i mê¿czyzny, z wykluczeniem
zwi¹zków homoseksualnych. Przyczyny tego le¿eæ mog¹ w wiêkszej powszech-
noœci tej orientacji seksualnej, równie¿ wœród badanych, ale te¿ przeœwiadczeniu
o wiêkszej akceptacji takich zwi¹zków. Mo¿liwe jest, ¿e w zakresie podejmowa-
nia i wype³niania roli partnerki, trudnoœci kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intele-
ktualn¹ o orientacjach LGBT s¹ wiêksze ni¿ kobiet heteroseksualnych, co mo¿e
byæ dodatkow¹ motywacj¹ do nawi¹zania heteroseksualnych relacji intymnych
(które s¹ w wiêkszym stopniu spo³ecznie aprobowane). Przypuszczenia te zdaj¹
siê potwierdzaæ dotychczasowe doniesienia badawcze (Stoffelen i in. 2018), które
wskazuj¹, ¿e kobiety z lekk¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ o orientacji
homoseksualnej i biseksualnej czuj¹ siê dyskryminowane, maj¹ ograniczone kon-
takty spo³eczne, co utrudnia im znalezienie partnerki, doœwiadczaj¹ samotnoœci,
depresji i uzale¿nieñ.

Jeœli chodzi o rolê matki, pozostawa³a ona u zdecydowanej wiêkszoœci bada-
nych kobiet jedynie w sferze bardziej odleg³ych planów lub marzeñ (tylko dwie
urodzi³y dziecko, przy czym jedna straci³a prawa rodzicielskie) i choæ podkreœla³y
one, ¿e chcia³yby w przysz³oœci mieæ dziecko, zwraca³y uwagê na szereg ograni-
czeñ wewnêtrznych, jak i barier zewnêtrznych, które ich zdaniem albo utrud-
nia³yby, albo uniemo¿liwia³yby im spe³nienie tych pragnieñ. Ró¿nica pomiêdzy
aspirowaniem niektórych kobiet do roli ¿ony/partnerki a aspirowaniem do roli
matki polega³a na braku b¹dŸ mniejszej nadziei – w przypadku tej drugiej – na re-
alizacjê jej w przysz³oœci. Wynikaæ to mo¿e z oczekiwañ spo³ecznych (przejmowa-
nych i/lub akceptowanych przez kobiety), wed³ug których kobiety powinny sta-
raæ siê byæ idealnymi matkami – zawsze dostêpnymi dla dziecka, zapewniaj¹cymi
mu opiekê, zaanga¿owanymi i kompetentnymi w macierzyñstwie (Malacrida
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2009). Oczekiwania „idealnego macierzyñstwa” – szczególnie, choæ nie tylko
w przypadku kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ – wydaj¹ siê byæ czêsto nie do spe³nie-
nia, co powoduje, ¿e kobiety albo kreatywnie szukaj¹ sposobów sprostania im,
albo z nimi negocjuj¹ (tam¿e). W przypadku uczestniczek niniejszego badania,
kobiety niebêd¹ce matkami zwykle pow¹tpiewa³y w szanse na pe³nienie roli mat-
ki w przysz³oœci (z uwagi na bariery tkwi¹ce w nich i/lub w œrodowisku), a te, które
matkami ju¿ by³y, mówi³y o swoim macierzyñstwie i sobie jako matkach w sposób
pozytywny (dotyczy³o to tak¿e kobiety, której odebrano prawa rodzicielskie,
choæ, jak sama podkreœla³a, sama nie by³aby w stanie zaopiekowaæ siê dzieckiem).

Namiastk¹ – która w pewnym sensie wype³nia³a têsknotê za posiadaniem
w³asnego dziecka – by³o dla czêœci badanych kobiet pe³nienie roli opiekunki dla
dzieci, które by³y w rodzinie (najczêœciej rodzeñstwa). Wypowiedzi uczestniczek
na temat tych dzieci nacechowane by³y czu³oœci¹, a roli tej przypisywane by³o
du¿e znaczenie.

Poza rolami wymienionymi wy¿ej uczestniczki opisywa³y te¿ czêsto wype³nian¹
przez siebie rolê osoby (wspó³)prowadz¹cej gospodarstwo domowe – pomocnicy
w wykonywaniu ró¿nych obowi¹zków domowych. Choæ zaledwie dwie kobiety
prowadzi³y dom prawie samodzielnie, bez wiêkszego wsparcia z zewn¹trz (pozo-
sta³e zamieszkiwa³y najczêœciej z rodzicami i/lub innymi cz³onkami rodziny, np.
rodzeñstwem, w jednym przypadku równie¿ z rodzicami narzeczonego), wyko-
nywanie ró¿nych zadañ w domu by³o wa¿n¹ czêœci¹ ich ¿ycia i dawa³o poczucie
bycia potrzebnym.

Podsumowuj¹c, warto zaznaczyæ, ¿e narratorki czu³y siê kobietami (Æwiryn-
ka³o 2018), czu³y siê doros³e i aspirowa³y do pe³nienia ró¿nych ról wi¹zanych
z p³ci¹. Wyniki te zdaj¹ siê staæ w sprzecznoœci z rezultatami badañ Kumanickiej-
-Wiœniewskiej (2006), które wskazuj¹, ¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ znajduj¹ce siê w œrodowiskach zinstytucjonalizowanych status kobiecoœci
rezerwuj¹ dla personelu, natomiast w odniesieniu do siebie przyjmuj¹ zastêpczy
konstrukt mieszkanki czy podopiecznej. Przypuszczaæ mo¿na, ¿e podejmowanie
ról spo³ecznych, które ³¹czone s¹ z kobiecoœci¹ (np. roli partnerki czy matki) jest
ograniczone przez œrodowisko, w którym ¿yj¹ i funkcjonuj¹ te kobiety. Dodatko-
wo, nale¿y pamiêtaæ, ¿e w przypadku badañ prowadzonych na potrzeby niniej-
szego artyku³u, uczestniczki by³y „zaproszone” do badañ z grup self-adwokatów,
w których pewne kompetencje, przekonania (np. o w³asnych prawach) i poczucie
w³asnej wartoœci s¹ celowo kszta³towane i/lub wzmacniane.

Implikacje

Przeprowadzone badania pozwalaj¹ na wyodrêbnienie kilku implikacji dla
praktyki. Po pierwsze, warto stwarzaæ warunki, które u³atwia³yby albo umo¿li-
wia³yby kobietom (lub szerzej – osobom) z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
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wype³nianie ról, uznawanych przez nie za wa¿ne. System wsparcia powinien
obj¹æ osoby, które maj¹ pewne ograniczenia w wype³nianiu ról spo³ecznych, ale –
przy odpowiedniej pomocy – mog³yby siê w nich realizowaæ. Mog³oby to siê
wi¹zaæ równie¿ ze wskazywaniem mo¿liwoœci kompensacyjnych w tych przypa-
dkach, kiedy pewne role s¹ z ró¿nych powodów niedostêpne. Za przyk³ad
mog³aby tu pos³u¿yæ czêœæ kobiet – uczestniczek niniejszego badania, które reali-
zuj¹ siê w ró¿nych zadaniach np. w roli opiekunki do dzieci. Jest to rola, która
z jednej strony pozwala uœwiadomiæ sobie, jakim wyzwaniem jest macierzyñ-
stwo, jakich wyrzeczeñ i poœwiêceñ wymaga, a z drugiej mo¿e zaspokajaæ potrze-
by realizacji w tym zakresie.

Po drugie, istotne jest podnoszenie samoœwiadomoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ (dotycz¹cej w³asnego funkcjonowania, jak i wyzwañ zwi¹za-
nych z pe³nieniem okreœlonej roli spo³ecznej). Zarówno obecne badania, jak i te
prowadzone przez innych badaczy (np. Akhtar 2018) wskazuj¹ na potrzebê pro-
wadzenia szeroko pojêtej edukacji seksualnej dla kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. Dotyczyæ ona mo¿e ró¿nych sfer, m.in. fizjologii, zdrowia i bezpie-
czeñstwa, zwi¹zków, ci¹¿y, macierzyñstwa. Dostêpne doniesienia wskazuj¹ na
pozytywne efekty prowadzonych szkoleñ poœwiêconych wype³nianiu ról prze-
znaczonych dla kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Przyk³adem mo¿e
byæ opisany przez Bornmana i Rathbone (2016) program treningowy z zakresu
seksualnoœci i funkcjonowania w zwi¹zkach oparty na opowieœciach.

Po trzecie, wa¿ne jest równie¿ podnoszenie œwiadomoœci spo³ecznej w za-
kresie mo¿liwoœci wype³niania – na ró¿ne sposoby – ról przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹. Mia³oby to na celu budowanie klimatu tolerancji i gotowoœci do
niesienia wsparcia tym osobom.
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Znaczenie oceny niepe³nosprawnoœci dla si³y
relacji interpersonalnej kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego

Przegl¹d dotychczasowej literatury naukowej pozwala stwierdziæ brak dostatecznej liczby prac
empirycznych traktuj¹cych o kobietach z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu w kontekœcie ich psycho-
spo³ecznego funkcjonowania, mimo i¿ w coraz wiêkszym stopniu obserwowalne jest zjawisko fe-
minizacji niepe³nosprawnoœci. Celem przeprowadzonego badania by³a analiza zwi¹zku pomiêdzy
si³¹ relacji interpersonalnej a ocen¹ niepe³nosprawnoœci u kobiet z uszkodzeniem narz¹du ruchu.
Badaniom zosta³o poddanych 90 kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Zastosowano nastê-
puj¹ce narzêdzia badawcze: Skalê Pierwotnej i Wtórnej Oceny Niepe³nosprawnoœci (SPWON)
R. E. Dean i P. Kennedy’ego zaadaptowan¹ do polskich warunków przez S. Byrê oraz Kwestiona-
riusz Si³y Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. S³owiñskiej. Ustalono istnienie istotnej sta-
tystycznie zale¿noœci pomiêdzy uwzglêdnionymi zmiennymi, która okaza³a siê nie tak silna jak
przewidywano. Zasadne jest wskazanie innych dróg wyjaœniania omawianego zjawiska.

S³owa kluczowe: si³a relacji interpersonalnej, ocena niepe³nosprawnoœci, kobiety z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego, niepe³nosprawnoœæ 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. S³owiñska. 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



Wprowadzenie

Uszkodzenie rdzenia krêgowego w znacznej wiêkszoœci dotyczy mê¿czyzn
(ok. 80%), co mog³o sk³oniæ badaczy do szczególnej koncentracji w swych docie-
kaniach empirycznych na tej grupie osób, pomijaj¹c tym samym kobiety (Pent-
land i in. 2002). Mniejsza uwaga poœwiêcona kobietom z niepe³nosprawnoœci¹ ru-
chu, mia³a swoje konsekwencje na wielu p³aszczyznach ich funkcjonowania, np.
rehabilitacji, która dostosowana do mê¿czyzn, nie sprzyja³a, a wrêcz utrudnia³a
swój przebieg kobietom (Samule i in. 2007). Z uwagi na podwójn¹ dyskryminacjê
kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ s¹ w gorszej sytuacji ni¿ niepe³nospraw-
ni mê¿czyŸni (Terrill, Molton 2019). Niepe³nosprawnoœæ, p³eæ i stereotypy z ni¹
zwi¹zane s¹ konsekwencj¹ marginalizacji, dyskryminacji, wykluczenia oraz auto-
marginalizacji kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu (por. Nowak 2012). Konsek-
wencje (pozytywne i negatywne), które wynikaj¹ z nabycia urazu mo¿na podzie-
liæ na wspólne dla ca³ej grupy osób nim dotkniêtych, ale równie¿ te specyficzne,
które s¹ zwi¹zane z dan¹ p³ci¹ (por. Byra 2017). Zasadne jest zatem w badaniach
osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego uwzglêdnianie zmiennej jak¹ jest p³eæ.
Eksploracje empiryczne prowadzone w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia
krêgowego obecnie koncentruj¹ siê na takich zagadnieniach m.in. jak: macierzyñ-
stwo (Holmgren i in. 2018; zob. Gabryœ 2018), seksualnoœæ (Maasoumi i in. 2018;
Cramp i in. 2015; zob. Gabryœ 2019a), reprodukcyjnoœæ (Robertson i in. 2020; Mitra
i in. 2017), opieka zdrowotna (Craven, Musselman 2019) oraz depresja (Lee i in.
2019; Robinson-Whelen i in. 2014). Niemniej, w dalszym ci¹gu istnieje zapotrze-
bowanie na badania w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, w celu
ukazania specyficznych aspektów ich psychospo³ecznego funkcjonowania, co
pozwoli m.in. na bardziej spersonalizowane oddzia³ywania rehabilitacyjne
i spo³eczne wzglêdem tych kobiet (por. Smeltzer i in. 2017).

Jednym z wa¿nych obszarów ¿ycia cz³owieka, który wp³ywa na jego samo-
ocenê, dobrostan i zaspokaja jego potrzeby s¹ relacje miêdzyludzkie. Stanowi¹
one istotny element dobrego funkcjonowania jednostki oraz zasób wa¿ny dla jej
rozwoju. Motywacj¹ do ich nawi¹zywania jest potrzeba afiliacji, czyli chêæ posia-
dania bliskich, uczuciowych i przyjemnych relacji (Niewiadomska, Chwaszcz
2010). Nie s¹ one wolne od pojawiaj¹cych siê trudnoœci, które swe uwarunkowa-
nia maj¹ w czynnikach podmiotowych i/lub spo³ecznych (Herberger, Koz³owska
2017). Takim czynnikiem jest posiadanie niepe³nosprawnoœci ruchowej, znacz¹co
utrudniaj¹cej nawi¹zywanie, budowanie i utrzymywanie relacji (Gabryœ 2018).
Nie bez znaczenia World Health Organizations (WHO) uzna³a relacje miêdzy-
ludzkie za istotn¹ dziedzinê ludzkiego funkcjonowania, w³¹czaj¹c to zagadnienie
jako rozdzia³ do International Classification of Functioning, Disability and Health
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(ICF) (WHO 2001). Po pierwsze, jest to obszar szczególnie wa¿ny z punktu widze-
nia rehabilitacyjnego, gdy¿ ma znaczenie dla wy¿szej jakoœci ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ ruchu (Tough i in. 2017), oraz dobrej jego oceny dokonywanej
przez te osoby (Dunn, Brody 2008). Po drugie wykazano, ¿e pozytywne interakcje
i relacje interpersonalne przyczyniaj¹ siê do lepszych zdolnoœci przystosowaw-
czych i prê¿noœci psychicznej osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego (Amsters
i in. 2016; zob. Barclay i in. 2016; Craig i in. 2015).

Nale¿y podkreœliæ, ¿e ci¹g³a konfrontacja z konsekwencjami wynikaj¹cymi
z niepe³nosprawnoœci (w wymiarze jednostkowym i spo³ecznym) wymaga od
osób z uszkodzeniem narz¹du ruchu pewnej gotowoœci dzia³ania w pokonywa-
niu pojawiaj¹cych siê problemów. Nie bez znaczenia jest wówczas udzielane im
wsparcie innych osób (por. McColl 2017; Beauregard, Noreau 2010; Pearcey i in.
2007). Osoba z niepe³nosprawnoœci¹ ruchu pozostaje w bezpoœredniej relacji
z najbli¿szym otoczeniem tj. partnerem, ma³¿onkiem, opiekunem. Co intere-
suj¹ce – coraz szerzej w literaturze ostatnich lat omawia siê znaczenie niepe³no-
sprawnoœci ruchowej dla psychospo³ecznego funkcjonowania tych osób. Wiele
miejsca w swych dociekaniach badawczych poœwiêci³y temu zagadnieniu S. Byra
i M. Parchomiuk (2017, 2016, 2015). Wiêzi ³¹cz¹ce ma³¿onków, w sytuacji nie-
pe³nosprawnoœci ruchowej jednego z nich najczêœciej ulegaj¹ zmianom, z tych
opartych na intymnoœci, na te o charakterze przyjacielskim i sympatii (Byra, Par-
chomiuk 2017; por. Wo³owicz-Ruszkowska 2013). Niemniej, to w³aœnie partnerzy
osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego odgrywaj¹ istotn¹ rolê np. w rekonstru-
kcji ich to¿samoœci spo³ecznej i seksualnej (Amsters i in. 2016).

Niewiele miejsca w literaturze przedmiotu poœwiêcono relacjom interperso-
nalnym kobiet z uszkodzeniem narz¹du ruchu, zw³aszcza rdzenia krêgowego.
Zwa¿ywszy, ¿e ich potrzeby w tym zakresie s¹ to¿same z tymi posiadanymi przez
pe³nosprawne kobiety (Gabryœ 2018). Nawi¹zywanie, budowanie i utrzymywanie
znajomoœci w przypadku kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ zwi¹zane jest
z szeregiem ograniczeñ zarówno zewnêtrznych (np. stereotypy, widoczna nie-
pe³nosprawnoœæ, panuj¹cy w spo³eczeñstwie kanon piêkna, postawy rodziny
i spo³eczeñstwa, brak mobilnoœci), jak i wewnêtrznych (np. brak umiejêtnoœci
spo³ecznych zwi¹zanych z nawi¹zywaniem relacji, niski poziom samooceny,
postawa wobec w³asnej niepe³nosprawnoœci, wtórne komplikacje zdrowotne)
(Gabryœ 2018; por. Barclay i in. 2016).

Jedn¹ z kategorii poznawczych odnosz¹cych siê do zwi¹zku miêdzy ludŸmi
jest si³a relacji interpersonalnej (strength of interpersonal relationship) rozumiana
jako stopieñ ich powi¹zania, który odpowiada temu co jest dla nich wspó³dzielne
oraz wspólne w interakcjach na gruncie myœli, zachowañ i uczuæ (Zbieg i in. 2015:
339). Komponentami sk³adaj¹cymi siê na omawian¹ si³ê relacji interpersonalnej s¹
intymnoœæ, czas oraz podobieñstwo. Intymnoœæ inaczej g³êbokoœæ relacji, to si³a
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wiêzi ³¹cz¹ca partnerów w zakresie dog³êbnoœci, wa¿noœci i ró¿norodnoœci jej ob-
szarów. Zwi¹zana m.in. z poczuciem bezpieczeñstwa, zaufaniem i wsparciem.
Czas uto¿samiany jest ze stopniem, w jakim relacja jest obecna w ¿yciu obojga
partnerów, czyli pojemnoœci¹ relacji oraz iloœci¹ przep³ywaj¹cych w niej treœci. Na
komponent ten sk³adaj¹ siê d³ugoœæ trwania danej relacji od momentu jej
nawi¹zania, czêstoœæ kontaktu oraz aktualnoœæ relacji. Podobieñstwo, inaczej od-
leg³oœæ osób w danej relacji, stanowi stopieñ ich oddalania siê od siebie. Obejmuje
czêœæ wspóln¹ obszarów ¿ycia partnerów relacji i ich cech tzn. podobieñstwo psy-
chologiczno-spo³eczne, socjoekonomiczne, odleg³oœæ komunikacyjna i geogra-
ficzna oraz stopieñ osadzenia relacji wœród wspólnych znajomych (Zbieg i in.
2015: 339). Zdaniem D. Amsters i wspó³pracowników (2016) nieliczne badania
koncentruj¹ce siê na relacjach interpersonalnych osób z uszkodzeniem rdzenia
krêgowego s¹ w znacznej wiêkszoœci prowadzone w paradygmacie jakoœciowym.
Przywo³ani autorzy sugeruj¹ zatem lukê w dotychczasowych doniesieniach iloœ-
ciowych w tym zakresie.

Zdaniem R. Lazarusa (2006) bardzo du¿e znaczenie dla relacji ma proces oce-
niania, gdy¿ umo¿liwia on nadawanie/konstruowanie znaczenia relacji cz³owiek-
-œrodowisko oraz tych interpersonalnych: cz³owiek-cz³owiek. Ponadto autor
opracowania podkreœla znaczenie emocji w relacji na zasadzie ich wymiany-
dawania i przekazywania. Ten przep³yw pozwala na ci¹g³e sprzê¿enie zwrotne
obu uczestników, co u³atwia lub zaburza dan¹ relacjê interpersonaln¹ (Lazarus,
2006). Jedn¹ z subiektywnych ocen dokonywanych przez osoby z uszkodzeniem
narz¹du ruchu jest ocena posiadanej niepe³nosprawnoœci. Najczêœciej definiowa-
na w oparciu o tradycyjny poznawczo-transakcyjny model stresu R. S. Lazarusa
i S. Folkman (1984), w którym przyjmuje siê, i¿ poznawcza ocena to proces ewa-
luacyjny odzwierciedlaj¹cy subiektywne znaczenie i interpretacjê danego zjawi-
ska przez jednostkê (Byra, 2018a). Formu³owane s¹ dwie kategorie ocen pierwot-
na (primary appraisal) i wtórna (secondary appraisal). Pierwotna ocena wi¹¿e siê
z okreœleniem konkretnej sytuacji, jako sprzyjaj¹co-pozytywnej, niemaj¹cej zna-
czenia, b¹dŸ stresuj¹cej. Ocena w kategorii stresora, która stanowi konsekwencjê
oceny relacji cz³owiek-otoczenie, jako os³abiaj¹cej jej dobrostan lub naruszaj¹cej
b¹dŸ przekraczaj¹cej posiadane przez ni¹ zasoby, posiada trzy rodzaje: wyzwanie
(challenge), zagro¿enie (threat) i strata/krzywda (lost/harm). (Byra, 2018a; Heszen,
2015). Wyzwanie odnosi siê do mo¿liwoœci rozwoju, zagro¿enie do potencjalnej
straty w przysz³oœci, natomiast strata do szkód ju¿ wyrz¹dzonych (Pekenham,
Rinaldis 2001). Je¿eli jednostka uzna napotkan¹ sytuacjê za stresow¹ wówczas za-
pocz¹tkuje to nastêpn¹ ocenê – wtórn¹. Dotyczy ona wartoœciowania posiada-
nych przez osobê zasobów w celu poradzenia sobie z pojawiaj¹cym siê stresorem.
Zatem procesy oceny ujmowane s¹, jako wyjœciowe w kszta³towaniu siê indy-
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widualnych reakcji jednostki (w tym emocjonalnych) oraz podejmowaniu dzia³añ
zaradczych (Byra 2018a).

C. Peter i wspó³pracownicy (2014) wskazuj¹, i¿ to jak osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ ruchow¹ oceniaj¹ posiadane ograniczenia i ich skutki, ma znaczenie dla
dobrej jakoœci ¿ycia, pozytywnej samooceny i zaanga¿owania spo³ecznego, jak
równie¿ dla pomyœlnej adaptacji po urazie (Chevalier i in. 2009) zw³aszcza we
wczesnych jego etapach (Eaton i in. 2018; Kennedy i in. 2010) oraz dobrego samo-
poczucia tych osób (McDonalds i in. 2018; Kaiser, Kennedy 2011). Badania S. Byry
(2019) dowodz¹, ¿e osoby z uszkodzeniem narz¹du ruchu (N=325) cechuje zró¿-
nicowana ocena w³asnej niepe³nosprawnoœci, z lekk¹ przewag¹ natê¿enia oceny
pierwotnej, w której najwy¿sza wartoœæ œredniej odnosi siê do negatywnej percep-
cji niepe³nosprawnoœci (por. Byra 2012). Wyniki dotychczasowych badañ empirycz-
nych wskazuj¹ te¿ na powi¹zanie oceny niepe³nosprawnoœci ze zmiennymi
socjodemograficznymi (wiek, wykszta³cenie, posiadanie dzieci, zatrudnienie)
i tymi zwi¹zanymi z niepe³nosprawnoœci¹ (wiek, czas trwania i rodzaj niepe³no-
sprawnoœci oraz poczucie kontroli nad jej konsekwencjami), które w wiêkszym
stopniu pozwalaj¹ wyjaœniæ wtórn¹ ocenê odnosz¹c¹ siê do pozytywnego wartoœ-
ciowania posiadanych zasobów w celu poradzenia sobie z konsekwencjami wynika-
j¹cymi z doznanego uszkodzenia (Byra 2019). Ponadto ocena niepe³nosprawnoœci
pozostaje w istotnym powi¹zaniu 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 osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Dowiedziono
tak¿e mediacyjnej roli oceny niepe³nosprawnoœci miêdzy orientacj¹ pozytywn¹
a inicjowaniem osobistego wzrastania u osób z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹ ru-
chow¹ (Byra, 2018b). Niestety stosunkowo niewiele eksploracji empirycznych
koncentruje siê na ocenie niepe³nosprawnoœci u osób z uszkodzeniem rdzenia
krêgowego, a szczególny ich brak zauwa¿alny jest w grupie kobiet. Potrzebê tych
badañ wspiera fakt, i¿ ocena niepe³nosprawnoœci stanowi kluczowy element ¿y-
cia osób z uszkodzeniem rdzenia krêgowego maj¹cy znaczenie dla podejmowa-
nych przez nie codziennych aktywnoœci. (McDonalds i in. 2018).

Cel pracy

Celem niniejszych badañ by³o okreœlenie znaczenia oceny niepe³nosprawno-
œci dla si³y relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego.
Zatem prowadzone badania zmierza³y do udzielenia odpowiedzi na nastêpuj¹ce
pytania badawcze: 1. Jaka jest si³a relacji interpersonalnej u badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego? 2. Jaka jest ocena niepe³nosprawnoœci u ba-
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danych kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego? 3. Czy istnieje zwi¹zek miê-
dzy ocen¹ niepe³nosprawnoœci a si³¹ relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego, a jeœli tak to jaki?

Na podstawie za³o¿eñ teoretycznych poznawczo-transakcyjnego modelu
stresu i radzenia sobie z nim R. Lazarusa i S. Folkman (1984) wysuniêto za³o¿enie
hipotetyczne, które poddano weryfikacji w trakcie badañ w³asnych.

Przypuszcza siê, ¿e ocena niepe³nosprawnoœci ma znaczenie dla si³y relacji
interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Przede wszystkim
nale¿y podkreœliæ, i¿ u podstaw zwi¹zku oceny niepe³nosprawnoœci i si³y relacji
interpersonalnej s¹ procesy oceniania odnosz¹ce siê do doœwiadczeñ, zdarzeñ, re-
lacji spo³ecznych, samego siebie, okolicznoœci itp. Zatem to, w jaki sposób dana
osoba ocenia si³ê relacji ³¹cz¹c¹ j¹ z partnerem mo¿e sprzyjaæ ocenie konkretnych
zdarzeñ ¿yciowych, bêd¹cych potencjalnym Ÿród³em stresu. Warto podkreœliæ, ¿e
ocenianie dokonywane przez cz³owieka zawsze przebiega w okreœlonym otocze-
niu/warunkach, które kszta³tuj¹ podejmowane przez niego dzia³ania. Ponadto
zmiany zachodz¹ce w ocenie (z uwagi na jej niestabilny charakter) wp³ywaj¹ na
dynamizm jej powi¹zañ z innymi procesami i zjawiskami jak np. posiadane re-
lacje (R. Lazarus, S. Folkman).

Materia³ i metoda badañ

Do próby badanych celowo w³¹czono kobiety z uszkodzeniem rdzenia krêgo-
wego. Grupê badanych utworzy³o 90 kobiet, wœród których œrednia wieku wyno-
si³a 33,48 lat. Wiêkszoœæ badanych kobiet mieszka w mieœcie (64,40%) i jest stanu
wolnego (61,11%). Dzieci posiada 27 (30,00%) badanych. Poziom wykszta³cenia
jest zró¿nicowany i prezentuje siê nastêpuj¹co: podstawowe (6,67%), gimnazjal-
ne (3,33%), zawodowe (11,11%), œrednie (53,33%), niepe³ne wy¿sze (17,78%), wy-
¿sze (7,78%). Nieznaczna wiêkszoœæ badanych kobiet (52,22%) pracuje zawodo-
wo, najczêœciej w niepe³nym wymiarze godzin (50,00%), oceniaj¹c swoj¹ sytuacjê
finansow¹ jako przeciêtna (53,33). Zdecydowana wiêkszoœæ badanych kobiet
(92,22%) porusza siê przy u¿yciu wózka inwalidzkiego. Podejmowanie decyzji
dotycz¹cych codziennego funkcjonowania badane kobiety oceniaj¹ jako w pe³ni
samodzielne (73,33%), z kolei samodzielnoœæ ¿yciow¹ wiêkszoœæ z nich ocenia
w kategorii czêœciowej samodzielnoœci (67,77%). Swój stan zdrowia dominuj¹ca
liczba badanych kobiet (61,11%) ocenia przeciêtnie, a 30,00% na dobrym pozio-
mie. Siedem spoœród badanych kobiet okreœla swój stan zdrowia jako z³y, a zaled-
wie jedna badana – jako bardzo dobry.

Dane empiryczne zebrano przy pomocy nastêpuj¹cych narzêdzi badawczych:
Skali Pierwotnej i Wtórnej Oceny Niepe³nosprawnoœci (SPWON) R.E. Dean
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i P. Kennedy’ego zaadaptowanej do polskich warunków przez S. Byrê (2017) oraz
Kwestionariusza Si³y Relacji Interpersonalnej (KSRI) A. Zbieg i A. S³owiñskiej
(2015). Skala Pierwotnej i Wtórnej Oceny Niepe³nosprawnoœci (SPWON) zbudo-
wana jest z 32 diagnostycznych twierdzeñ, ocenianych na 6-stopniowej skali,
w której badany wskazuje, w jakim stopniu zgadza siê z danym twierdzeniem.
Umo¿liwia okreœlenie pierwotnego i wtórnego aspektu oceniania (zgodnie z ro-
zumieniem przyjêtym w modelu stresu i radzenia sobie autorstwa R. S. Lazarusa
i S. Folkman (1984), przy pomocy kategorii nadrzêdnych – Katastroficzna Negaty-
wnoœæ (KN) i Zdeterminowana Resilience (ZR). Pozwala te¿ na ustalenie natê¿e-
nia oceny niepe³nosprawnoœci w szeœciu kategoriach: Przera¿aj¹ce Przygnêbienie
(PP), Przyt³aczaj¹ce Niedowierzanie (PN), Negatywna Percepcja Niepe³nospraw-
noœci (NPN), Zdecydowana Determinacja (ZD), Wzrost i Resilience (WR), oraz
Osobista Zdolnoœæ Dzia³ania (OZD). W³aœciwoœci psychometryczne narzêdzia s¹
wysoce zadowalaj¹ce. WskaŸnik zgodnoœci wewnêtrznej dla poszczególnych
podskal wynosi od 0,82 do 0,90, dla KN i ZR– 0,71 (alfa Cronbacha), natomiast
w zakresie stabilnoœci wspó³czynniki korelacji mieszcz¹ siê w przedzia³ach od 0,65
do 0,92 (Byra 2017).

Kwestionariusz Si³y Relacji Interpersonalnej (KSRI) sk³ada siê z 27 stwierdzeñ,
które s¹ pogrupowane w trzy skale stanowi¹ce wymiary si³y relacji: czas, intym-
noœæ i podobieñstwo. Na ka¿d¹ ze skal sk³ada siê 9 twierdzeñ. Osoby badane maj¹
za zadanie okreœliæ stopieñ, w jakim ka¿de stwierdzenie charakteryzuje dan¹ rela-
cjê pos³uguj¹c siê 7–stopniow¹ skal¹ typu Likerta, gdzie 1 oznacza „zupe³nie nie
opisuje naszej relacji”, a 7 – „w pe³ni opisuje nasz¹ relacjê”. Kwestionariusz zawie-
ra satysfakcjonuj¹ce w³aœciwoœci psychometryczne – wskaŸnik rzetelnoœci w za-
kresie poszczególnych podskal waha siê od 0,80 do 0,91 (alfa Cronbacha), z kolei
wskaŸnik stabilnoœci wewnêtrznej utrzymuje siê w granicach 0,50-0,80 (r Pearsona).

Wyniki badañ

Pierwszy etap prowadzonych analiz obejmowa³ dokonanie opisu statysty-
cznego uwzglêdnionych w badaniach zmiennych. W tabeli 1 zawarte zosta³y sta-
tystyki opisowe si³y relacji interpersonalnej badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego, które jako partnera relacji najczêœciej wskazywa³y kolegê lub
kole¿ankê (38 – 42,22%), mê¿a lub partnera (33 – 36,67%) oraz jednego z rodziców
(19 – 21,11%).

Dane zawarte w tabeli 1 pozwalaj¹ stwierdziæ, i¿ najwy¿sze wyniki (M=55,10)
w zakresie si³y relacji interpersonalnej uzyska³y badane kobiety z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego w odniesieniu do intymnoœci rozumianej, jako si³a wiêzi
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³¹cz¹ca obydwojga partnerów. Niemniej warto zwróciæ uwagê, ¿e bardzo zbli¿o-
ne rezultaty (M=54,67) otrzymano dla czasu, czyli liczby wspólnych doœwiadczeñ
i prze¿yæ jakie posiadaj¹ badane kobiety z partnerem relacji. Najni¿sze wyniki
(M=47,40) uzyskano w zakresie odleg³oœci osób w relacji wyra¿aj¹cej ich podo-
bieñstwo.

Tabela 1. Statystyki opisowe si³y relacji interpersonalnej badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego

Si³a relacji
interpersonalnej

M SD
Zakres wyników

(min.–max.)
Zakres podskali

Czas 54,67 6,34 29–63 9–63

Intymnoœæ 55,10 5,77 37–63 9–63

Podobieñstwo 47,40 9,00 22–59 9–59

�ród³o: opracowanie w³asne.

Nale¿y podkreœliæ, ¿e proces oceniania jest z³o¿ony a wykorzystywana w ba-
daniach Skala Pierwotnej i Wtórnej Oceny Niepe³nosprawnoœci (SPWON)
w pe³ni odzwierciedla ten z³o¿ony charakter, obejmuj¹c aspekt pierwotnego
i wtórnego oceniania. Na pierwotn¹ ocenê wyra¿on¹ w kategoriach Katastroficz-
nej negatywnoœci (KN) sk³adaj¹ siê podskale: Przera¿aj¹ce przygnêbienie (PP),
Przyt³aczaj¹ce niedowierzanie (PN) oraz Negatywna percepcja niepe³nospraw-
noœci (NPN). Z kolei wtórna ocena wyra¿ona w Zdeterminowanej resilience (ZR)
obejmuje Zdecydowan¹ determinacjê (ZD) Wzrost i resilience (WR) oraz Osobist¹
zdolnoœæ dzia³ania (OZD). Tabela 2. zawiera statystyki opisowe poszczególnych
wymiarów oceny niepe³nosprawnoœci kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowe-
go. By mo¿liwe by³o porównanie poszczególnych wymiarów oceny niepe³no-
sprawnoœci, wyniki w podskalach podzielono przez liczbê itemów.

Na postawie otrzymanych wyników badañ stwierdza siê u badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego zró¿nicowan¹ ocenê posiadanej niepe³no-
sprawnoœci, w której nieco przewa¿a tendencja do negatywnej oceny pierwotnej.
Kobiety te s¹ bardziej sk³onne do postrzegania posiadanych ograniczeñ w ruchu
w kategorii zagro¿enia i straty oraz sytuacji niemo¿liwej do pokonania. W zakresie
tej oceny najwy¿sze wyniki badane uzyskuj¹ w kategoriach negatywnej percepcji
niepe³nosprawnoœci, natomiast najni¿sze w przera¿aj¹cym przygnêbieniu. Oce-
na pierwotna posiadanych ograniczeñ implikuje drugi wymiar oceny – wtórn¹,
która w grupie badanych kobiet przedstawia siê nastêpuj¹co: badane kobiety
obok negatywnych aspektów posiadanej niepe³nosprawnoœci dostrzegaj¹ te¿
mobilizacyjne jej w³aœciwoœci oraz umiejêtnoœci poradzenia sobie z trudnoœciami
z niej wynikaj¹cych. W jej obrêbie najwy¿sze wyniki uzyskano dla kategorii
wzrost i resilience, a najni¿sze w obrêbie zdecydowanej determinacji.
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Tabela 2. Statystyki opisowe oceny niepe³nosprawnoœci badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego

Ocena niepe³nosprawnoœci M SD
Zakres wy-

ników
(min.–max.)

Zakres
podskali

Wyniki w podska-
lach podzielone

przez liczbê itemów

M SD

Przera¿aj¹ce przygnêbienie
(PP)

33,87 3,45 27–39 8–39 4,23 0,43

Przyt³aczaj¹ce niedowierzanie
(PN)

21,98 3,98 9–29 5–29 4,40 0,79

Negatywna percepcja nie-
pe³nosprawnoœci (NPN)

23,00 2,63 16–29 5–29 4,60 0,53

Zdecydowana determinacja
(ZD)

17,42 3,40 4–23 4–23 4,35 0,85

Wzrost i resilience (WR) 19,91 2,69 12–25 5–25 3,98 0,54

Osobista zdolnoœæ dzia³ania
(OZD)

20,82 3,01 10–25 5–25 4,16 0,60

Katastrofalna negatywnoœæ
(KN)

78,84 8,36 54–93 18–93 4,38 0,46

Zdeterminowana odpornoœæ
(ZR)

58,16 6,08 39–67 14–67 4,15 0,43

Wy¿sze wyniki w podskalach PP, PN, NPN reprezentuj¹ wy¿sz¹ zgodnoœæ z tego typu ocenami, ni¿-
sze wyniki w podskalach ZD, WR, OZD wskazuj¹ na wy¿sz¹ zgodnoœæ z tego typu ocenami.

�ród³o: opracowanie w³asne.

Wykorzystuj¹c istniej¹ce normy dla kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowe-
go wyodrêbniono kategorie wyników niskich, przeciêtnych, wysokich oraz bardzo
wysokich (tab. 3).

Uzyskane rezultaty pozwalaj¹ stwierdziæ, ¿e najwiêcej badanych kobiet (210 –
77,78%) cechuje siê przeciêtnym poziomem oceny pierwotnej posiadanych ogra-
niczeñ, z nieznaczn¹ przewag¹ liczebnoœci odnosz¹c¹ siê do kategorii przyt³acza-
j¹cego niedowierzania. Natomiast w zakresie oceny wtórnej najwiêcej badanych
kobiet (135-50,37%) charakteryzuje siê niskim poziomem tej oceny ze znaczn¹
przewag¹ liczebnoœci w zakresie osobistej zdolnoœci dzia³ania. Zauwa¿alnie wy-
¿szy poziom oceny wtórnej osi¹gnê³y badane kobiety w zakresie zdecydowanej
determinacji. Warto zwróciæ uwagê na fakt, ¿e przeciêtny i wysoki poziom oceny
wtórnej s¹ na zbli¿onym poziomie.

W dalszej czêœci opracowania zostanie przedstawione powi¹zanie oceny nie-
pe³nosprawnoœci z si³¹ relacji interpersonalnej u badanych kobiet z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego z wykorzystaniem wspó³czynnika korelacji r Pearsona
(tab. 4).

178 Agnieszka Gabryœ, Magdalena Boczkowska



Tabela 3. Poziom oceny niepe³nosprawnoœci badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia
krêgowego

Ocena niepe³nosprawnoœci

Poziom oceny niepe³nosprawnoœci

niski przeciêtny wysoki bardzo wysoki

N % N % N % N %

Przera¿aj¹ce przygnêbienie
(PP)

- - 64 71,11 26 28,89 - -

Przyt³aczaj¹ce niedowie-
rzanie (PN)

4 4,44 75 83,34 7 7,78 4 4,44

Negatywna percepcja nie-
pe³nosprawnoœci (NPN)

4 4,44 72 80,00 13 14,45 1 1,11

Zdecydowana determina-
cja (ZD)

8 8,89 17 18,89 62 68,89 3 3,33

Wzrost i resilience (WR) 57 63,33 32 35,56 1 1,11 - -

Osobista zdolnoœæ dzia³ania
(OZD)

72 80,00 17 18,89 1 1,11 - -

Ogó³em
ocena pierwotna 8 2,96 210 77,78 46 17,03 6 2,23

ocena wtórna 135 50,37 66 24,63 64 23,89 3 1,11

�ród³o: opracowanie w³asne.

Tabela 4. Ocena niepe³nosprawnoœci a si³a relacji u badanych kobiet z uszkodzeniem
rdzenia krêgowego - wspó³czynnik korelacji r Pearsona

Ocena niepe³nosprawnoœci
Si³a relacji interpersonalnej

czas intymnoœæ podobieñstwo

Przera¿aj¹ce przygnêbienie (PP) 0,14 -0,05 0,18

Przyt³aczaj¹ce niedowierzanie (PN) -0,14 -0,16 0,25*

Negatywna percepcja niepe³nosprawnoœci (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 zdolnoœæ dzia³ania (OZD) 0,01 -0,08 0,03

* p<0,05; ** p<0,01
Wy¿sze wyniki w podskalach PP, PN, NPN reprezentuj¹ wy¿sz¹ zgodnoœæ z tego typu ocenami, ni¿-
sze wyniki w podskalach ZD, WR, OZD wskazuj¹ na wy¿sz¹ zgodnoœæ z tego typu ocenami.

�ród³o: opracowanie w³asne.

Przeprowadzona analiza korelacyjna wykaza³a istnienie istotnych statystycz-
nie, pozytywnych zale¿noœci pomiêdzy si³¹ relacji (jedynie w jednym wymiarze:
podobieñstwo) a ocen¹ niepe³nosprawnoœci (w zakresie trzech jej podskal:
przyt³aczaj¹ce niedowierzanie, zdecydowana determinacja, wzrost i resilience)
u badanych kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Si³a zwi¹zku miêdzy
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zmiennymi zyskuje stopieñ s³aby lub umiarkowany. Czas spêdzony w relacji
wraz liczb¹ wspólnych doœwiadczeñ i prze¿yæ oraz si³a wiêzi ³¹cz¹ca obydwojga
partnerów nie koreluj¹ z ¿adn¹ z podskal oceny niepe³nosprawnoœci. Przy mniej-
szej odleg³oœci osób w relacji, czyli przy wiêkszym ich podobieñstwie psycholo-
giczno-spo³ecznym, geograficznym i socjoekonomicznym, wy¿sza jest ocena nie-
pe³nosprawnoœci badanych kobiet w kategorii przyt³aczaj¹cego niedowierzania,
ale ni¿sza w zakresie wzrostu i resilience oraz zdecydowanej determinacji w oce-
nie skutecznoœci radzenia sobie z trudnoœciami w zwi¹zku z posiadanymi ograni-
czeniami w ruchu. Przypuszcza siê, ¿e podobieñstwo w zakresie wielu aspektów
¿ycia partnerów danej relacji sprzyja koncentracji osób z niepe³nosprawnoœci¹ na
utraconych aspektach ich ¿ycia, co mo¿e implikowaæ negatywn¹ ocenê posiada-
nych ograniczeñ.

Zakoñczenie

Celem podjêtych badañ by³o ustalenie znaczenia oceny niepe³nosprawnoœci
dla si³y relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego.
Za³o¿ono przy tym, ¿e u podstaw zwi¹zku przyjêtych zmiennych s¹ procesy oce-
niania odnosz¹ce siê do relacji spo³ecznych, doœwiadczeñ czy samego siebie.
W oparciu o za³o¿enia teoretyczne oceny niepe³nosprawnoœci jako subiektywnej
interpretacji zdarzenia (w tym przypadku nabycia urazu rdzenia krêgowego)
i jego konsekwencji dla poszczególnych obszarów ¿ycia jednostki oraz ogólnego
jej dobrostanu (w tym relacji), zmienna ta zosta³a uznana za niezale¿n¹, mog¹c¹
sprzyjaæ posiadanym relacjom interpersonalnym. Starano siê równie¿ okreœliæ,
jaka jest si³a relacji interpersonalnej i ocena niepe³nosprawnoœci u badanych ko-
biet. Uzyskane rezultaty pozwoli³y rozstrzygn¹æ postawion¹ hipotezê.

Najwiêksze znaczenie dla badanych kobiet w zakresie posiadanych relacji ma
ich intymnoœæ. Uzyskane dane sugeruj¹ zatem, ¿e kluczowymi aspektami w tym
zakresie s¹ dla nich przede wszystkim zró¿nicowanie i wielkoœæ obszarów inter-
akcji w kategorii komunikacji, wiedzy o sobie i aktywnoœci, intensywnoœæ emocji
i odczuæ w tym zaufanie do partnera i odczuwana wa¿noœæ zwi¹zku oraz wspar-
cie i zaspokojenie potrzeb w zakresie emocjonalnym, instrumentalnym i material-
nym (por. Zbieg i in. 2015). Jako partnera relacji badane kobiety najczêœciej wska-
zywa³y kolegê lub kole¿ankê, kolejno mê¿a/partnera ¿yciowego, a najrzadziej –
jednego z rodziców.

Rezultaty uzyskane w ramach oceny niepe³nosprawnoœci dowodz¹ o jej zró¿-
nicowaniu w grupie badanych kobiet. Najczêœciej postrzegaj¹ one posiadane
ograniczenia w kategoriach zagro¿enia lub starty wskazuj¹c na negatywn¹ percep-
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cjê niepe³nosprawnoœci. Cechuje je przeciêtny poziom tej oceny. Wyniki te pozo-
staj¹ w czêœciowej zbie¿noœci z doniesieniami innych autorów (Byra 2019; Eaton
i in. 2018; Byra 2017; Peter i in. 2014; Dean, Kennedy 2009). Na przyk³ad kobiety
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego w badaniach R. Eaton i wspó³pracowników
(2018) cechowa³y siê negatywn¹ ocen¹ pierwotn¹ wskazuj¹c na negatywn¹ perce-
pcjê niepe³nosprawnoœci i przera¿aj¹ce przygnêbienie przy znacz¹co ni¿szej oce-
nie wtórnej. Równoczeœnie obok oceny pierwotnej formu³owana jest wtórna ocena
posiadanych ograniczeñ. Badane kobiety (na niskim poziomie) s¹ w stanie do-
strzec posiadane zasoby wraz z oszacowaniem ich mo¿liwoœci i wystarczalnoœci
do poradzenia sobie z sytuacjami trudnymi zwi¹zanymi z posiadan¹ niepe³no-
sprawnoœci¹, osi¹gaj¹c najwy¿sze wyniki w zakresie wzrostu i resilience. Rezulta-
ty te s¹ poniek¹d zbie¿ne z wynikami badañ S. Byry (2019) przeprowadzonymi
w grupie osób z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹ ruchu. Autorka wykaza³a, ¿e co praw-
da badane osoby cechuje ocena wtórna posiadanych ograniczeñ na przeciêtnym
poziomie, ale znaczna ich liczba charakteryzuje siê tak¿e niskim natê¿eniem tej
oceny. Rozbie¿noœci pojawiaj¹ siê w kategoriach odnosz¹cych siê do oceny wtór-
nej, gdy¿ osoby badane z nabyt¹ niepe³nosprawnoœci¹ ruchu, najni¿sze wyniki
uzyska³y w odniesieniu do wzrostu i resilience – przeciwnie do badanych kobiet
z uszkodzeniem rdzenia krêgowego w badaniach w³asnych.

Zgodnie z oczekiwaniami formu³owanymi na podstawie za³o¿eñ teoretycz-
nych oceny niepe³nosprawnoœci, uzyskano pozytywne korelacje miêdzy ocen¹
niepe³nosprawnoœci i si³¹ relacji interpersonalnej u kobiet z uszkodzeniem rdze-
nia krêgowego. Niemniej nale¿y stwierdziæ jedynie czêœciowe potwierdzenie
przyjêtej hipotezy, gdy¿ powi¹zanie to dotyczy tylko jednego z wymiarów si³y re-
lacji interpersonalnej. Dowiedziono zwi¹zku pomiêdzy podobieñstwem partne-
rów w relacji a ocen¹ pierwotn¹ w kategorii przyt³aczaj¹ce niedowierzanie oraz
ocen¹ wtórn¹ w zakresie zdecydowanej determinacji, a tak¿e wzrostu i resilience
u badanych kobiet. Podobieñstwo w relacji okaza³o siê byæ tak¿e w innych bada-
niach jedynym wymiarem si³y relacji interpersonalnej (Gabryœ, 2019b), który ko-
relowa³ z uwzglêdnion¹ w nich zmienn¹ w postaci sytuacyjnego radzenia sobie.
Niniejsze eksploracje dowodz¹, ¿e im wiêksze jest podobieñstwo badanych ko-
biet z partnerem, z którym s¹ w relacji pod wzglêdem socjo-ekonomicznym, psy-
chologiczno-spo³ecznym oraz geograficznym i komunikacyjnym, tym kobiety te
cechuje wy¿sza ocena pierwotna w zakresie przyt³aczaj¹cego niedowierzania i ni-
¿sza ocena wtórna w zakresie zdecydowanej determinacji, a tak¿e wzrostu i resi-
lience. Najprawdopodobniej tego typu podobieñstwo osób w relacji, uwypukla
istniej¹ce miêdzy nimi ró¿nice odnosz¹ce siê do posiadanych ograniczeñ w ruchu
i tym samym wzmacnia proces porównywania w³asnego stanu ze stanem innych
osób (por. Wright, 1983). Co bezpoœrednio jest zwi¹zane z akceptacj¹ posiadanej
niepe³nosprawnoœci, której wymiary odnosz¹ siê do poszerzenia zakresu posia-
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danych wartoœci, czyli uœwiadomienie sobie istnienia innych wartoœci obok tych
utraconych w wyniku nabycia urazu, ograniczenie skutków niepe³nej sprawnoœci
by nie rzutowa³y destrukcyjnie na ca³oœciowe funkcjonowanie, uznanie w³asnej
fizycznoœci za drugorzêdn¹ wartoœæ oraz zmiana wartoœci wzglêdnych na wartoœci
sta³e rozumiana jako brak dokonywania porównañ z innymi i w³asnym stanem
sprzed nabycia urazu (Keany, Glueckauf 1993; Wright, 1983; por. Dunn 2015).
Mo¿na przypuszczaæ, i¿ to w³aœnie akceptacja niepe³nosprawnoœci oka¿e siê byæ
istotn¹ zmienn¹ w kszta³towaniu relacji interpersonalnych kobiet z uszkodze-
niem rdzenia krêgowego. Teza ta wymaga jednak weryfikacji empirycznych
w kolejnych badaniach.

Zaprezentowane wyniki dostarczaj¹ interesuj¹cych wniosków teoretycz-
nych i praktycznych ukazuj¹c jedn¹ z mo¿liwych zmiennych maj¹cych znacze-
nie dla posiadanych relacji kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego. Nale¿y
jednak traktowaæ je jako wstêpne eksploracje, które nie s¹ wolne od ograniczeñ.
Przede wszystkim badania w³asne zosta³y przeprowadzone w nurcie iloœcio-
wym, zapewne podejœcie jakoœciowe znacz¹co uzupe³ni³oby szeroko pojmowa-
ne relacje interpersonalne. Ponadto próba badanych sk³ada³a siê wy³¹cznie
z kobiet z uszkodzeniem rdzenia krêgowego, w oparciu o za³o¿enia braku do-
statecznej liczby prac empirycznych odnosz¹cych siê do ca³ej tej populacji,
w nastêpnych badaniach nale¿a³oby uwzglêdniæ grupê porównawcz¹ w postaci
mê¿czyzn. Badana grupa obejmuje tylko kobiety z uszkodzeniem rdzenia krê-
gowego, zarówno ocena pierwotna jak i wtórna mog¹ ró¿niæ siê w zale¿noœci od
rodzaju posiadanych ograniczeñ w ruchu (Byra, 2012). Przy uwzglêdnieniu tej
przes³anki nale¿a³oby do kolejnych badañ w³¹czyæ osoby z innym rodzajem nie-
pe³nosprawnoœci ruchowej.
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Satysfakcja z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia
a satysfakcja ma³¿eñska w zwi¹zkach z partnerem
z zespo³em Aspergera

Celem podjêtych analiz by³o wskazanie zwi¹zku miêdzy aktualnie odczuwan¹ satysfakcj¹ z ¿ycia
a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w zwi¹zkach pe³nosprawnych kobiet z mê¿czyznami z zdiagnozowa-
nym zespo³em Aspergera. Realizacjê tego celu przeprowadzono w kontekœcie porównania
z grup¹ ma³¿eñstw obydwojga pe³nosprawnych partnerów. Przebadano ³¹cznie 120 osób. Uzy-
skane rezultaty badañ potwierdzaj¹ w niektórych aspektach wysuniêt¹ hipotezê. Okazuje siê, ¿e
w badanych ma³¿eñstwach, w których partner mia³ zdiagnozowany zespó³ Aspergera, w grupie
pe³nosprawnych kobiet nie wykazano istotnych statystycznie powi¹zañ miêdzy satysfakcj¹
z ogólnie prze¿ywanego ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w ¿adnej z nastêpuj¹cych kategorii: samo-
realizacja, intymnoœæ, rozczarowanie i podobieñstwo. Natomiast w grupie mê¿czyzn z ZA analiza kore-
lacyjna ujawni³a istotne statystycznie powi¹zania miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹
ma³¿eñsk¹ tylko w jednej kategorii tj. samorealizacja. Byæ mo¿e mê¿czyŸni z ZA w ma³¿eñstwie
upatruj¹ sposób na ¿ycie, mi³oœæ i pracê. Bardziej doceniaj¹ przy tym posiadanie dziecka, które
wzmacnia poczucie bezpieczeñstwa.
Dokonane w niniejszej publikacji analizy i wyprowadzone na ich podstawie wnioski nie s¹ wolne
od swoistych ograniczeñ spowodowanych np. znacz¹cym zró¿nicowaniem grupy mê¿czyzn
z ZA g³ównie pod wzglêdem nasilenia cech autystycznych, psychospo³ecznymi warunkami jakie
panuj¹ w ma³¿eñstwach oraz osobistymi i wspólnymi doœwiadczeniami ma³¿onków. Rezultaty
badañ zaprezentowane w niniejszym opracowaniu mog¹ byæ wartoœciowym pod³o¿em do kolej-
nych przedsiêwziêæ w obrêbie tej problematyki.

S³owa kluczowe: zaburzenia ze spektrum autyzmu, zespó³ Aspergera, satysfakcja ¿ycia, satysfak-
cja ma³¿eñska

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-



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 siê trochê samotnym.
Równie samotnym jest siê wœród ludzi”

Antoine de Saint Exupéry

Wprowadzenie

Marzeniem ka¿dego cz³owieka jest zbudowanie szczêœliwego i trwa³ego zwi¹zku,
z którego obydwoje partnerów bêdzie czerpa³o satysfakcjê. Jednak nie a¿ tak wie-
lu ma na to szansê, zw³aszcza, je¿eli dotyczy to osób z zespo³em Aspergera (ZA).
Z jednej strony pragn¹ oni znaleŸæ partnera, za³o¿yæ rodzinê i mieæ dzieci, a z dru-
giej strony jest im trudno sprostaæ wymaganiom jakie niesie za sob¹ utrzymanie
satysfakcjonuj¹cego zwi¹zku (zob. Tantam 2005; Budziñska, Wójcik 2010). Ka¿dy
zwi¹zek, jaki tworz¹, ma indywidualny kszta³t, poza cech¹ wspóln¹ jak¹ jest diag-
noza zaburzenia. „Jednoczeœnie pojawia siê uczucie ulgi, poniewa¿ to, o czym
wiedzia³o siê ju¿ od dawna – a mianowicie, ¿e jest siê innym ni¿ wszyscy – ma te-
raz okreœlon¹ nazwê” (Preißmann 2018: 9).

W literaturze przedmiotu odnaleŸæ mo¿na pojedyncze doniesienia opisów re-
lacji osób z ZA z osobami nieautystycznymi (zob. Carstensen 2009; Aston 2003,
2012). Pragn¹ one poczucia bezpieczeñstwa, pod postaci¹ sta³ego zwi¹zku, a jed-
noczeœnie boj¹ siê zwi¹zania z obc¹ na pocz¹tku im osob¹. S¹ to czêsto ambiwa-
lentne uczucia, prowadz¹ce miêdzy innymi do ucieczki i wycofania siê w dobrze
znany im autystyczny œwiat, który jest dla nich przewidywalny i który mog¹ kon-
trolowaæ. Inne problemy w zwi¹zku to chocia¿by nieporozumienia na p³aszczyŸnie
komunikacji oraz brak mo¿liwoœci przewidywania intencji partnera (Preißmann
2018: 110; zob. Byers i in. 2013: 2617–2627, Lau, Peterson 2011: 392–399). Dlatego
komunikacja powinna byæ pozbawiona zawi³ych sformu³owañ. Nie jest to proste,
ale nie jest te¿ niemo¿liwe. Przyk³adem mo¿e byæ wypowiedŸ kobiety pozo-
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staj¹cej w zwi¹zku z mê¿czyzn¹ z zespo³em Aspergera: „Gdy mia³am jakieœ
¿yczenia, wyraŸnie je artyku³owa³am, gdy¿ nie by³ on jednym z tych mê¿czyzn,
którzy potrafi¹ czytaæ w myœlach. Zauwa¿y³am równie¿, ¿e nie mia³o absolutnie
¿adnego sensu mówienie czegoœ nie wprost. Aby pogodziæ jego cele z moimi, ko-
nieczne by³y jasne komunikaty” (Schmidt 2009: 569). Jako inny przyk³ad trudno-
œci wynikaj¹cych z bycia w zwi¹zku z partnerem z ZA, Sarah Hendrickx (2008: 38)
przytacza wypowiedzi kobiet, np.: „poprosi³am mê¿a (AS), aby by³ dla mnie mi³y.
Spojrza³ na mnie têpo i powiedzia³: „nie mam pojêcia, jak byæ dla ciebie mi³y”.

Nie mniej wa¿nym aspektem jest posiadanie dziecka. W zwi¹zkach, w któ-
rych kobieta jest nieautystyczna, nie ma a¿ takich obaw. Inaczej ma siê sprawa, je-
¿eli chodzi o macierzyñstwo kobiet z zespo³em Aspergera. Przy œwiadomoœci, ¿e
dzieciom trzeba zapewniæ odpowiedni¹ opiekê, kobiety te maj¹ pewne w¹tpliwo-
œci. Dotycz¹ one nie umys³u, ale w³aœnie sfery ich uczuæ. Jedna z wypowiedzi ma-
tek bardzo dobrze to precyzuje: „Moje dziecko mia³oby nienormalne ¿ycie, maj¹c
niepe³nosprawn¹, autystyczn¹ matkê, co stanowi³oby najprawdopodobniej nie-
ma³e wyzwanie tak¿e dla kolejnych pokoleñ” (Preißmann 2018: 125).

Kobiety neurotypowe, które pozostaj¹ w zwi¹zkach z mê¿czyznami z ze-
spo³em Aspergera doœwiadczaj¹ ró¿nych prze¿yæ. Trudno zaklasyfikowaæ je jako
wspólne i charakterystyczne dla ka¿dego ma³¿eñstwa. Ta zmiennoœæ mo¿e byæ
najlepiej wyjaœniona w kontekœcie intensywnoœci i czêstotliwoœci zachowañ jakie
przejawia partner z ZA. W badaniach jako Ÿród³o trudnoœci kobiety upatrywa³y
brak zabezpieczania finansowego, które by³o nastêpstwem nieumiejêtnoœci odpo-
wiedniego zarz¹dzania finansami. Inne kobiety twierdzi³y, ¿e pieni¹dze nie sta-
nowi¹ problemu, poniewa¿ ich partner z ZA jest skrupulatny i potrafi zarz¹dzaæ
finansami. Podobnie by³o w aspekcie zatrudnienia. Jedne kobiety opowiada³y, ¿e
ich partnerzy maj¹ trudnoœci ze znalezieniem pracy, a je¿eli ju¿ s¹ zatrudnieni, to
tylko przez krótki okres czasu, gdy¿ maj¹ trudnoœci z utrzymaniem stanowiska
pracy. Inne z kolei kobiety, nie widzia³y w tym obszarze ¿adnego problemu.
Twierdzi³y, ¿e ich mê¿owie z ZA pracuj¹ na jednym stanowisku przez wiêkszoœæ
swojego ¿ycia. Podzielone zdania dotyczy³y równie¿ cech partnerów z ZA. Nie-
które opisywa³y swojego partnera z ZA jako werbalnie agresywnego, a czasem
wrêcz gwa³townego. Inne kobiety informowa³y, ¿e ich partner z ZA ma bardzo
³agodne usposobienie (Bostock-Ling i in. 2012: 2).

W innym obszarze dociekañ badawczych, a mianowicie satysfakcji z ¿ycia
ukazano, ¿e nasilenie siê cech autystycznych u partnerów z ZA nie koreluje z saty-
sfakcj¹ z ¿ycia w grupie ich pe³nosprawnych partnerek. Satysfakcja z ¿ycia bada-
nych kobiet nie by³a na ni¿szym poziomie, ni¿ u partnerek mê¿czyzn o mniej-
szym nasileniu cech autystycznych. Inaczej siê ma sytuacja w grupie mê¿czyzn
z ZA. Okaza³o siê, ¿e mê¿owie o nasilonych cechach autystycznych byli mniej
zadowoleni ze swojego zwi¹zku ni¿ mê¿owie o mniejszym nasileniu cech auty-
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stycznych. Zauwa¿ono jeszcze jedn¹ prawid³owoœæ, przy wiêkszym nasileniu
cech autystycznych, badani mê¿czyŸni mieli wiêksze trudnoœci w okazywaniu
przywi¹zania i uczuæ w zwi¹zku (Pollmann i in. 2010: 470–478).

Badania przeprowadzone na Uniwersytecie w Teksasie w San Antonio, który-
mi objêto 77 mê¿czyzn i 75 kobiet w wieku 18–25 lat ukaza³y nastêpuj¹c¹ zale¿-
noœæ. Mê¿czyŸni nie mieli potwierdzonej diagnozy ZA. Narzêdziami pomiaru
by³y AQ i Skala Oczekiwañ. Odkryto, ¿e osoby, które mia³y mniej cech charak-
terystycznych dla zespo³u Aspergera, mia³y wy¿sze oczekiwania wzglêdem part-
nera w zwi¹zku (M = 3,86). Natomiast osoby, które mia³y wiêcej cech charaktery-
stycznych dla zespo³u Aspergera mia³y ni¿sze oczekiwania wzglêdem partnera
(M = 3,63). Spoœród piêciu wskaŸników cech (tj.: poziomu umiejêtnoœci spo³ecz-
nych, przywi¹zywania uwagi do szczegó³ów, poziomu komunikacji i wyobraŸni
oraz poziomu podzielnoœci uwagi) mê¿czyŸni, którzy uzyskali wysokie wskaŸniki
cech ZA, w zakresie s³abych umiejêtnoœci spo³ecznych i s³abego poziomu podziel-
nej uwagi, mieli ni¿sze oczekiwania dotycz¹ce bliskoœci emocjonalnej (M. Voughn,
za: Bostock-Ling i in. 2012: 6–7).

Do innych badañ prowadzonych w Belgii wytypowano 21 par w ramach
wsparcia dla osób z ASD. Stosuj¹c kryteria DSM-IV-TR mê¿czyŸni z ka¿dej pary
zostali zdiagnozowani jako maj¹cy autyzm, ZA lub PDD-NOS. Pary musia³y mie-
szkaæ ze sob¹ przez co najmniej jeden rok i mieæ przynajmniej jedno dziecko
w wieku poni¿ej 18 lat. W przypadku nieautystycznych kobiet, ich adaptacja
indywidualna (mierzona za pomoc¹ Listy Kontrolnej Objawów-90 (SCL-90) by³a
silnie ujemnie skorelowana z kategori¹ wsparcia spo³ecznego od rodziny, przy-
jació³ i znajomych (tj. kobiety, które otrzymywa³y wiêksze wsparcie spo³eczne,
mia³y wy¿szy poziom stresu – ni¿sze przystosowanie). Bior¹c pod uwagê prze-
krojowy charakter badañ nie mo¿na ustaliæ, czy wiêkszy niepokój prowadzi do
zaanga¿owania w wiêksze wsparcie spo³eczne, czy wiêksze zapotrzebowanie na
wsparcie spo³eczne prowadzi do wiêkszego niepokoju. Wy¿sze nasilenie siê cech
zwi¹zanych z autyzmem u mê¿czyzn wi¹za³o siê z ni¿szym poziomem adaptacji
ma³¿eñskiej. Adaptacja ma³¿eñska kobiet nie by³a zwi¹zana z ¿adn¹ strategi¹ radze-
nia sobie w sytuacji trudnej (Renty, Roeyers 2007: 1250–1251). Kwestiê jak¹ jest sa-
tysfakcja z ¿ycia ma³¿eñstw, w których jedno ma zespó³ Aspergera mo¿na uznaæ
za istotne pole dociekañ naukowych. St¹d te¿ zagadnienie to jest bardzo wa¿ne
nie tylko dla samej nauki, ale i dla praktyki, a w tym dla osób, które na co dzieñ
maj¹ do czynienia z osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
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Za³o¿enia badañ w³asnych

Celem podjêtych analiz by³o wskazanie zwi¹zku miêdzy aktualnie odczu-
wan¹ satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w zwi¹zkach pe³nosprawnych
kobiet z mê¿czyznami z zdiagnozowanym zespo³em Aspergera. Realizacjê tego
celu przeprowadzono w kontekœcie porównania z grup¹ ma³¿eñstw obydwojga
pe³nosprawnych partnerów. Sformu³owano problem badawczy, który zawar³ siê
w pytaniu: Czy istnieje zwi¹zek miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹
w zwi¹zkach pe³nosprawnych kobiet z mê¿czyznami z zdiagnozowanym zespo-
³em Aspergera?

Dla uszczegó³owienia tego problemu wprowadzono dodatkowe pytania ba-
dawcze:
1) Jaka jest satysfakcja z ¿ycia badanych?
2) Czy w zakresie satysfakcji z ¿ycia zaznaczaj¹ siê istotne statystycznie ró¿nice

w badanych ma³¿eñstwach (miêdzy badanymi pe³nosprawnymi kobietami
(Kobiety1) a ich mê¿ami z ZA oraz miêdzy badanymi pe³nosprawnymi kobie-
tami (Kobiety2) a ich pe³nosprawnymi mê¿ami)?

3) Czy w zakresie satysfakcji z ¿ycia zaznaczaj¹ siê istotne statystycznie ró¿nice
w badanych grupach (pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1 vs. Kobiety2) oraz ba-
danych mê¿czyzn (mê¿czyŸni z ZA vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni)?

4) Jaki jest poziom satysfakcji ma³¿eñskiej w badanych grupach?
5) Czy w zakresie satysfakcji ma³¿eñskiej zaznaczaj¹ siê istotne statystycznie

ró¿nice w badanych ma³¿eñstwach (miêdzy badanymi pe³nosprawnymi ko-
bietami (Kobiety1) a ich mê¿ami z ZA oraz miêdzy badanymi pe³nosprawnymi
kobietami (Kobiety2) a ich pe³nosprawnymi mê¿ami)?

6) Czy w zakresie satysfakcji ma³¿eñskiej zaznaczaj¹ siê istotne statystycznie
ró¿nice w badanych grupach (pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1 vs. Kobiety2)
oraz badanych mê¿czyzn (mê¿czyŸni z ZA vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni)?

7) Czy wystêpuj¹ istotne zale¿noœci miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹
ma³¿eñsk¹ w grupie badanych ma³¿eñstw (pe³nosprawnej kobiety i mê¿czyz-
ny z ZA oraz pe³nosprawnej kobiety i pe³nosprawnego mê¿czyzny)?
Do problemu zale¿noœciowego postawiono hipotezê zak³adaj¹c¹, ¿e nie bê-

dzie istotnej statystycznie zale¿noœci miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia, a satysfakcj¹
z ma³¿eñstwa w grupie pe³nosprawnych kobiet pozostaj¹cych w zwi¹zku z mê¿-
czyznami z ZA. W grupie badanych mê¿czyzn z ZA pojawi¹ siê zale¿noœci pomiê-
dzy satysfakcj¹ z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia, a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹.
W ma³¿eñstwach obydwojga pe³nosprawnych partnerów wyst¹pi¹ zale¿noœci
pomiêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ z ma³¿eñstwa. Przypuszczenie to opar-
to o dane z innych badañ, które obejmowa³y zwi¹zki nieautystycznych kobiet
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z mê¿czyznami z ZA (zob. Pollmann i in. 2010: 470–478; M. Voughn, za: Bostock-
Ling i in. 2012: 6–7; Renty, Roeyers 2007: 1250–1251). Konkluzj¹ tych badañ by³
wniosek, ¿e poziom zachowañ autystycznych mê¿ów nie wp³ywa³ na satysfakcjê
z ¿ycia badanych pe³nosprawnych kobiet. W grupie mê¿czyzn z ZA by³o odwrotnie.
Okaza³o siê, ¿e mê¿owie o nasilonych cechach autystycznych byli mniej zadowo-
leni ze swojego zwi¹zku ni¿ mê¿owie o mniejszym nasileniu cech autystycznych.

Materia³ badawczy zgromadzono za pomoc¹ dwóch narzêdzi badawczych.
Pierwszym z nich by³a Skala z Satysfakcji z ¯ycia E. Dienera. Przy jej pomocy
okreœlono ogólny stopieñ zadowolenia z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia. Satysfak-
cjê z ¿ycia potraktowano jako osobisty zasób w³aœciwoœci poznawczych i emocjo-
nalnych cz³owieka, które mog¹ byæ ró¿ne w zale¿noœci od warunków w jakich
¿yje jednostka (Diener i in. 2005: 35–50). Przez zasób osobisty okreœla siê wszystko
to, co jednostce mo¿e pos³u¿yæ do optymalnego funkcjonowania na ró¿nych ¿y-
ciowych p³aszczyznach (Poprawa 1996: 101–137). W niniejszej publikacji przyjêto
aktualn¹ perspektywê oceny natê¿enia zadowolenia z ¿ycia badanych ma³¿eñstw.
Natomiast drugim narzêdziem by³ Kwestionariusz Dobranego Ma³¿eñstwa
(KDM-2), którego autorami s¹ Mieczys³aw Plopa i Jan Rostowski (Plopa 2008).
Bada on poziom satysfakcji ma³¿eñskiej w czterech szczegó³owych wymiarach:
intymnoœæ (8 itemów) – mierzy poziom satysfakcji z bycia w bliskiej relacji z partne-
rem. Przejawia siê to w potrzebie budowania bliskich relacji obojga osób, które s¹
zaanga¿owane w pracê nad zwi¹zkiem; samorealizacja (10 itemów) – mierzy po-
ziom satysfakcji ma³¿eñstwa, a g³ównie realizacjê samego siebie i wype³nianych
przez siebie ról; podobieñstwo (7 itemów) – mierzy poziom zgodnoœci ma³¿onków
w kwestiach wspólnych celów i decyzji; rozczarowanie (7 itemów) – mierzy poziom
rozczarowania ma³¿eñstwem i wskazuje, na ile bycie w zwi¹zku ma³¿eñskim
ogranicza poczucie niezale¿noœci ma³¿onków.

Przebadano ³¹cznie 120 osób. Badania prowadzone by³y w Polsce, w latach
2019/2020. Objê³y trzy miasta województwa podkarpackiego i dwa miasta woje-
wództwa ma³opolskiego Dobór do grupy by³ celowy. Z dwóch typów ma³¿eñstw
(pe³nosprawnej kobiety i mê¿czyzny z ZA, pe³nosprawnej kobiety i pe³nospraw-
nego mê¿czyzny) utworzono cztery grupy:
– 30 (25%) pe³nosprawnych kobiet, które by³y w zwi¹zku z mê¿czyznami z ZA –

grupê tê w celu odró¿nienia od pe³nosprawnych kobiet ¿yj¹cych w zwi¹zku
z pe³nosprawnymi mê¿czyznami oznaczono jako Kobiety1;

– 30 (25%) mê¿czyzn z ZA;
– 30 (25%) pe³nosprawnych kobiet bêd¹cych w zwi¹zku z pe³nosprawnymi

mê¿czyznami, które oznaczono jako Kobiety2;
– 30 (25%) pe³nosprawnych mê¿czyzn.

Ma³¿eñstwa kobiet z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹ stanowi³y punkt odniesie-
nia, porównania dla ma³¿eñstw pe³nosprawnych kobiet z mê¿czyzn¹ z ZA. Œred-
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ni wiek badanych kobiet wynosi³ 42 lata, a badanych mê¿czyzn to 43 lata. Trzyna-
œcie ma³¿eñstw pe³nosprawnych kobiet i mê¿czyzn z ZA posiada³o jedno dziecko.
Pozosta³e pary by³y bezdzietne. W zwi¹zkach obydwojga pe³nosprawnych part-
nerów - 16 ma³¿eñstw posiada³o dwoje dzieci, 13 ma³¿eñstw mia³o jedno dziecko,
jedno ma³¿eñstwo by³o bezdzietne. Wiêkszoœæ z nich (79%) mieszka³o w mieœcie.
W celu udzielenia odpowiedzi na postawione pytania badawcze i przetestowa-
nia wysuniêtej hipotezy, przeprowadzono analizy statystyczne przy u¿yciu pro-
gramu Statistica 12.5. Za jego pomoc¹ wykonano analizy korelacji ze wspó³czyn-
nikiem r Pearsona i testy t Studenta dla prób zale¿nych.

Wyniki badañ w³asnych

Satysfakcja z ¿ycia badanych ma³¿eñstw (pe³nosprawne kobiety (Kobiety1) vs. mê¿czyŸni
z ZA, pe³nosprawne kobiety (Kobiety2) vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni)

Badani (pe³nosprawne kobiety i mê¿czyŸni z ZA oraz ma³¿eñstwa obydwojga
pe³nosprawnych partnerów) nie wykazuj¹ istotnej statystycznie ró¿nicy w zakre-
sie nasilenia zadowolenia z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia. W oparciu o uzyskane
wartoœci œrednich mo¿na wskazaæ, i¿ pe³nosprawne kobiety pozostaj¹ce w zwi¹zku
z mê¿czyznami z ZA oceniaj¹ swoje ¿ycie podobnie jak ich mê¿owie z ZA. W gru-
pie ma³¿eñstw, gdzie partner jest pe³nosprawny sytuacja jest podobna (tab. 1).

Tabela 1. Satysfakcja z ¿ycia badanych – porównanie w obrêbie ma³¿eñstw (pe³nospraw-
nych kobiet z mê¿czyznami z ZA oraz ma³¿eñstw obydwojga pe³nosprawnych partnerów)

Kobiety1 Mê¿czyŸni z ZA Test istotnoœci

M SD M SD t p

21,30 5,17 21,73 5,51 -0,313 0,754

Kobiety2 Mê¿czyŸni pe³nosprawni Test istotnoœci

M SD M SD t p

24,26 6,32 24,46 6,19 -0,123 0,902

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta; * poziom istotnoœci statysty-
cznej; (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1 > p> 0,05).

�ród³o: badania w³asne.

Satysfakcja z ¿ycia w badanych grupach (pe³nosprawne kobiety – Kobiety1 vs. Kobiety2 oraz
pe³nosprawni mê¿czyŸni vs. mê¿czyŸni z ZA)

Ró¿nice uwidaczniaj¹ siê gdy dokona siê porównania w grupie samych bada-
nych pe³nosprawnych kobiet i samych badanych mê¿czyzn (tab. 2). W grupie
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pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1) pozostaj¹cych w zwi¹zku z mê¿czyznami z ZA,
a pe³nosprawnych kobiet (Kobiety2) z pe³nosprawnymi partnerami poziom satys-
fakcji z ogólnie prze¿ywanego ¿ycia znalaz³ siê na poziomie ró¿nicy zbli¿onej do
poziomu ufnoœci statystycznej. Podobnie by³o w grupie badanych mê¿czyzn.
Z tabeli 2 wynika, ¿e u pe³nosprawnych kobiet (Kobiety2), które s¹ w zwi¹zku
z pe³nosprawnymi mê¿czyznami satysfakcja jest na wy¿szym poziomie ni¿
u pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1), które pozostaj¹ w zwi¹zku z mê¿czyznami
z ZA. Podobnie jest w grupie przebadanych mê¿czyzn. Œrednie arytmetyczne sa-
tysfakcji z ¿ycia i odchylenia standardowe s¹ wy¿sze w grupie pe³nosprawnych
mê¿czyzn ni¿ mê¿czyzn z ZA. ¯ycie w zwi¹zku z partnerem z ZA niesie pewne
wyzwania, którym kobiety staraj¹ siê konsekwentnie sprostaæ. Wchodz¹c w zwi¹zki
wiedzia³y z jakimi trudnoœciami bêd¹ musia³y siê mierzyæ.

Tabela 2. Satysfakcja z ¿ycia badanych – porównanie w obrêbie grup badanych pe³no-
sprawnych kobiet i badanych mê¿czyzn (kobiety1 vs. kobiety2 oraz pe³nosprawni mê¿-
czyŸni vs. mê¿czyŸni z ZA)

Kobiety1 Kobiety2 Test istotnoœci

M SD M SD t p

21,30 5,17 24,26 6,32 -1,987 0,051~

Mê¿czyŸni pe³nosprawni Mê¿czyŸni z ZA Test istotnoœci

M SD M SD t p

24,46 6,19 21,73 5,51 1,804 0,076~

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta;; * poziom istotnoœci statysty-
cznej; (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1>p>0,05).

�ród³o: badania w³asne.

W celu przeanalizowania, w jakich obszarach dokonanego wartoœciowania
respondenci wykazuj¹ zró¿nicowanie, uwzglêdniono rezultaty otrzymane przez
nich w poszczególnych itemach zastosowanego w badaniu narzêdzia pomiaro-
wego (wykresy 1 i 2).

W grupie ma³¿eñstw, w których pe³nosprawna kobieta (Kobiety1) jest w zwi¹zku
z mê¿czyzn¹ z ZA, badani porównywalnie twierdz¹, ¿e w wiêkszoœci aspektów
ich ¿ycie jest bliskie idea³u. Pe³nosprawne kobiety jak i mê¿czyŸni z ZA deklaruj¹
zadowalaj¹c¹ jakoœæ z ¿ycia, wyra¿aj¹c przy tym mniejsz¹ sk³onnoœæ do przeobra-
¿eñ w swoim dotychczasowym ¿yciu, gdyby taka sposobnoœæ zaistnia³a. Badani
mê¿czyŸni z ZA wy¿ej ni¿ ich badane pe³nosprawne ¿ony zadowoleni s¹ z dotych-
czasowych celów jakie uda³o siê im osi¹gn¹æ w ¿yciu. Podobnie te¿ warunki ¿ycia
ocenili wy¿ej ni¿ ich ma³¿onki (wykres 1). Z powy¿szego wykresu wynika, ¿e mê¿-
czyŸni z ZA czerpi¹ satysfakcjê z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia oraz osi¹gaj¹ wa-
¿ne cele, a przyk³adem mo¿e byæ ich ma³¿eñstwo.
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W grupie ma³¿eñstw obydwojga pe³nosprawnych partnerów, poszczególne
itemy wchodz¹ce w sk³ad satysfakcji z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia znalaz³y siê
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na mniej wiêcej tym samym poziomie. Pary niczego by nie zmienia³y w swoim
dotychczasowym ¿yciu. Wyra¿aj¹ zdanie, ¿e osi¹gaj¹ w ¿yciu to czego pragn¹,
warunki ich ¿ycia s¹ dla nich doskona³e a nawet bliskie idea³u. Jedyna ró¿nica do-
tyczy³a zadowolenia ze swojego ¿ycia. Item ten zosta³ wy¿ej oceniony przez bada-
nych pe³nosprawnych mê¿czyzn (wykres 2). Mo¿na zauwa¿yæ, ¿e ma³¿eñstwa te
s¹ doœæ zgodne pod wzglêdem wartoœciowania kategorii wchodz¹cych w sk³ad
aktualnie prze¿ywanego ¿ycia i p³yn¹cej z niej satysfakcji.

Satysfakcja ma³¿eñska w badanych ma³¿eñstwach - kobiety1 vs. mê¿czyŸni z ZA i kobiety2

vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni

W zakresie satysfakcji ma³¿eñskiej w badanych grupach, w których pe³no-
sprawne kobiety (Kobiety1) pozostawa³y w zwi¹zku z partnerami z ZA nie odno-
towano zasadniczych ró¿nic (tab. 3). Szczegó³owe analizy poszczególnych kate-
gorii wchodz¹cych w sk³ad satysfakcji ma³¿eñskiej ukazuj¹, ¿e ¿adna z nich nie
znalaz³a siê na poziomie istotnym statystycznie. Œrednie arytmetyczne w grupie
badanych pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1) s¹ minimalnie wy¿sze ni¿ w grupie
ich mê¿ów z ZA.

Tabela 3. Satysfakcja ma³¿eñska - zestawienie wyników badanych ma³¿eñstw (kobiety1

vs. mê¿czyŸni z ZA)

Satysfakcja ma³¿eñska
Kobiety1 Mê¿czyŸni z ZA Test istotnoœci

M SD M SD t p

Intymnoœæ 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

Podobieñstwo 25,30 5,10 24,33 5,69 0,692 0,491

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta;; * poziom istotnoœci statysty-
cznej (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1> p> 0,05).

�ród³o: badania w³asne.

W obszarze intymnoœæ badani podobnie twierdz¹, ¿e wraz z up³ywem lat staj¹
siê bardziej zwi¹zani ze sob¹ i s¹ wra¿liwsi na swoje potrzeby. Bardziej te¿ sobie
ufaj¹ i s¹ zdania, ¿e to co ich spotka³o jest szczêœciem. Twierdz¹ równie¿, ¿e po-
miêdzy nimi istnieje coœ takiego jak „psychiczne pokrewieñstwo”. W kategorii
rozczarowanie wyniki s¹ na przeciêtnym poziomie. Sugeruje to, ¿e badani nie
¿a³uj¹ utraconej niezale¿noœci czy swobody jak¹ mieli w okresie przedma³¿eñ-
skim. Nie upatruj¹ ma³¿eñstwa jako przeszkody w realizacji swoich celów zawo-
dowych, a partnera nie postrzegaj¹ jako kogoœ kto zawiód³ ich oczekiwania.
W ma³¿eñstwie nie odczuwaj¹ osamotnienia. W obszarze samorealizacja przez
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ma³¿eñstwo upatruj¹ sposób na ¿ycie, mi³oœæ i pracê. Posiadanie przez nich dzie-
cka wzmacnia poczucie bezpieczeñstwa i wzajemnego wsparcia. W kategorii po-
dobieñstwo, ma³¿eñstwa wspólnie decyduj¹ o swoich wyborach, maj¹ podobn¹
hierarchiê wartoœci i w wiêkszoœci kwestii dotycz¹cych ¿ycia rodzinnego s¹ zgodni.

Wydaje siê, ¿e zbie¿noœæ wyników ma³¿onków mo¿na zinterpretowaæ nastê-
puj¹co. Mê¿czyŸni mieli stwierdzony zespó³ Aspergera jeszcze przed zawarciem
zwi¹zku ma³¿eñskiego. Kobiety, które zdecydowa³y siê na wspólne ¿ycie z nimi
wiedzia³y, ¿e mo¿e byæ trudno. By³y na to gotowe, st¹d nie doœwiadczy³y uczucia
rozczarowania, by³y raczej spe³nione. Zwi¹zek opar³y na wzajemnym szacunku,
wsparciu i œwiadomoœci, ¿e zarówno one jak i ich mê¿owie cierpi¹ na ró¿ne defi-
cyty, gdy¿ nikt nie jest idealny. Dlatego dla nich ¿ycie w zwi¹zku z mê¿czyzn¹
z ZA nie jest czymœ czego nie mog³yby zaakceptowaæ (por. Preißmann 2018: 111).
Innym argumentem potwierdzaj¹cych powy¿sze wyniki jest fakt, ¿e du¿¹ czêœæ
zwi¹zków stanowi¹ pary mieszane - osoba z ZA z osob¹ pe³nosprawn¹. Naukow-
cy twierdz¹, ¿e istniej¹ dwa typy kobiet, które zakochuj¹ siê w osobach z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu. Pierwszy typ, to te kobiety, które maj¹ podobne
zainteresowania, zdolnoœci, doœwiadczenia, potrzeby spo³eczne, intelektualne i te
zwi¹zane z byciem w zwi¹zku. Takie zwi¹zki ³¹cz¹ wspólne dzia³ania. Drugi typ
kobiet, to osoby które maj¹ wysokie zdolnoœci do empatii, które bez problemu ro-
zumiej¹ perspektywê mê¿czyzn z zespo³em Aspergera. W wiêkszoœci s¹ to kobiety,
które zawodowo zajmuj¹ siê wspieraniem innych (Pike, Attwood 2019: 181–190).

Tabela 4. Satysfakcja ma³¿eñska – zestawienie wyników badanych ma³¿eñstw (kobiety2

vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni)

Satysfakcja
ma³¿eñska

Kobiety2 Pe³nosprawni mê¿czyŸni Test istotnoœci

M SD M SD t p

Intymnoœæ 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 4,91 24,43 5,19 2,629 0,010*

Podobieñstwo 27,73 5,75 27,40 5,76 0,223 0,823

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta;; * poziom istotnoœci staty-
stycznej (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1> p> 0,05).

�ród³o: badania w³asne.

W zakresie satysfakcji ma³¿eñskiej obydwojga pe³nosprawnych partnerów
równie¿ nie odnotowano zasadniczych ró¿nic (tab. 4). Tylko jedna kategoria upla-
sowa³a siê na poziomie istotnym statystycznie: samorealizacja (p<0,010*). Wydaje
siê, ¿e pe³nosprawne kobiety (Kobiety2) wy¿ej oceniaj¹ wartoœæ ma³¿eñstwa jako
œrodka, który umacnia mi³oœæ i daje sposób na ¿ycie i pracê. Bardziej doceniaj¹
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przy tym posiadanie dziecka, które wzmacnia poczucie bezpieczeñstwa. W kate-
gorii rozczarowanie ma³¿onkowie nie upatruj¹ ma³¿eñstwa jako przeszkody
w realizacji w³asnych aspiracji zawodowych. W kategorii intymnoœæ ma³¿onko-
wie s¹ zgodni, ¿e wraz z up³ywem lat lepiej znaj¹ i rozumiej¹ swoje potrzeby, bar-
dziej sobie ufaj¹ i przez to jeszcze bardziej s¹ zwi¹zani ze sob¹. Ma³¿eñstwo tra-
ktuj¹ jako najwiêksze szczêœcie. Czuj¹ wzajemn¹ niæ porozumienia, nazywaj¹c to
uczucie jako „psychiczne pokrewieñstwo”. W obszarze podobieñstwo s¹ zgodni
co do wspólnego spêdzania czasu. Maj¹ wspóln¹ hierarchiê wartoœci i wizjê do-
tycz¹c¹ wychowania dzieci.

Satysfakcja ma³¿eñska w badanych grupach – kobiety1 vs. kobiety2 i mê¿czyŸni z ZA vs.
pe³nosprawni mê¿czyŸni

W celu dope³nienia obszaru badañ i podjêtych w nim analiz przedstawiono
porównanie satysfakcji ma³¿eñskiej w obrêbie jej szczegó³owych kategorii w gru-
pach pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1 vs. Kobiety2) i badanych mê¿czyzn (mê¿-
czyŸni z ZA vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni).

Tabela 5. Satysfakcja ma³¿eñska - zestawienie wyników w badanych grupach (kobiety1

vs. kobiety2)

Satysfakcja ma³¿eñska
Kobiety1 Kobiety2 Test istotnoœci

M SD M SD t p

Intymnoœæ 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*

Podobieñstwo 25,30 5,10 27,73 5,75 -1,732 0,088~

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta;; * poziom istotnoœci statystycz-
nej (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1> p> 0,05).

�ród³o: badania w³asne

W zestawieniu porównawczym (tab. 5) pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1 vs.
Kobiety2) dwie kategorie satysfakcji ma³¿eñskiej znalaz³y siê na poziomie istot-
nym statystycznie: rozczarowanie (p<0,011*) i samorealizacja (p<0,033*). W katego-
rii rozczarowanie badane pe³nosprawne kobiety ¿yj¹ce w zwi¹zku z mê¿czyzn¹
z ZA osi¹ga³y minimalnie wy¿sze wyniki œrednich arytmetycznych ni¿ pe³nospraw-
ne kobiety w zwi¹zkach z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹. Powy¿szy wynik kore-
sponduje z innymi badaniami (por. Preißmann 2018; Pollmann i in. 2010: 470–478;
M. Voughn, za: Bostock-Ling i in. 2012: 6–7; Renty, Roeyers 2007: 1250–1251).
Mo¿e czuj¹ siê osamotnione, albo ¿a³uj¹ utraconej niezale¿noœci jak¹ mia³y
w okresie przedma³¿eñskim, gdy¿ zwi¹zek z osob¹ z ZA jest realistycznie trudny.
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W zakresie samorealizacja wyniki œrednich arytmetycznych by³y wy¿sze w grupie
pe³nosprawnych kobiet ¿yj¹cych z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹. Wyniki te mog¹
sugerowaæ, ¿e w zwi¹zku z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹ kobiety odczuwaj¹
pe³niê swojego ¿ycia, a ma³¿eñstwo dla nich jest jednoznaczne z najlepszym spo-
sobem na mi³oœæ, pracê i ¿ycie.

Dwie pozosta³e kategorie uplasowa³y siê na poziomie zbli¿onym do poziomu
istoty statystycznej: intymnoœæ (p~0,063) i podobieñstwo (p~0,088) (tab. 5). Œrednie
arytmetyczne obydwu tych kategorii by³y wy¿sze w grupie pe³nosprawnych ko-
biet ¿yj¹cych z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹. W przeciwieñstwie do ma³¿eñstw
pe³nosprawnej kobiety z osob¹ z ZA, w kategorii podobieñstwo pe³nosprawne ko-
biety w relacji z pe³nosprawnym partnerem czuj¹ siê bardziej zjednoczone ze
swoim mê¿em, maj¹ chêæ wspólnego spêdzania czasu, a wa¿ne decyzje dotycz¹ce
ich rodziny podejmuj¹ równie¿ wspólnie. W obszarze intymnoœæ pe³nosprawne
kobiety w zwi¹zku z pe³nosprawnymi mê¿czyznami s¹ zdania, ¿e kontakt pomiê-
dzy partnerami pog³êbia siê wraz z up³ywem lat. Staj¹ siê bardziej zgodni w swo-
ich planach, d¹¿eniach, aspiracjach i oczekiwaniach. Wskazane ró¿nice pomiêdzy
badanymi kobietami s¹ minimalne. B³êdem by³oby wysuwanie na ich podstawie
przypuszczenia, ¿e satysfakcja z ma³¿eñstwa pe³nosprawnych kobiet pozo-
staj¹cych w zwi¹zku z mê¿czyznami z ZA jest niezadowalaj¹ca.

Powy¿sze wyniki w dalszym ci¹gu mog¹ byæ podyktowane natur¹ zaburze-
nia partnerów z zespo³em Aspergera. Przez brak umiejêtnoœci rozpoznania co
inni mog¹ myœleæ, mê¿czyŸni z ZA nie zauwa¿aj¹ nieporozumieñ a to prowadzi
do braku zrozumienia przyczyn dzia³ania innych ludzi. Przez nagminne skupia-
nie uwagi tylko na wybiórczym wycinku z rzeczywistoœci pomijaj¹ inne wa¿ne
szczegó³y w ich otoczeniu. Tak¿e du¿¹ dla nich trudnoœci¹ jest zwerbalizowanie
swoich uczuæ i lêków (zob. Schirmer 2006: 127–128; Beaumont, NewCombe 2006:
365–382).

Tabela 6. Satysfakcja ma³¿eñska – zestawienie wyników w badanych grupach (mê¿czyŸni
z ZA vs. pe³nosprawni mê¿czyŸni)

Satysfakcja ma³¿eñska
Mê¿czyŸni z ZA Pe³nosprawni mê¿czyŸni Test istotnoœci

M SD M SD t p

Intymnoœæ 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 5,19 -0,099 0,921

Podobieñstwo 24,33 5,69 27,40 5,76 2,071 0,042*

M – œrednia arytmetyczna; SD – odchylenie standardowe; t° – t-Studenta;; * poziom istotnoœci statysty-
cznej (p< 0,05); ~ zbli¿one do istotnoœci statystycznej (0,1> p> 0,05).

�ród³o: badania w³asne.
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W zestawieniu porównawczym (tab. 6) badanych mê¿czyzn trzy kategorie sa-
tysfakcji ma³¿eñskiej znalaz³y siê na poziomie istotnym statystycznie: intymnoœæ
(p<0,027*), rozczarowanie (p<0,043*) i podobieñstwo (p<0,042*). Wyniki jakie uzy-
skali badani pe³nosprawni mê¿czyŸni by³y zbli¿one do tych jakie uzyska³y ich
¿ony. W porównaniu z pe³nosprawnymi mê¿czyznami w sferze jak¹ jest intym-
noœæ mê¿czyŸni z ZA ni¿ej oceniaj¹ usposobienie ma³¿onki i nie s¹ ogólnego zda-
nia, ¿e ich wzajemne ma³¿eñskie relacje s¹ bardziej dojrza³e w miarê up³ywu cza-
su. W kategorii rozczarowanie uzyskali nieco wy¿sze wyniki. Wobec powy¿szego
mo¿na twierdziæ, ¿e s¹ sytuacje kiedy czuj¹ siê nie do koñca spe³nieni i mo¿e poja-
wiaj¹ siê chwile gdzie ma³¿eñstwo jest dla nich swoist¹ przeszkod¹ w realizacji
w³asnych celów. W obszarze podobieñstwo badani z ZA ni¿ej oceniaj¹ zgodnoœæ
z ma³¿onk¹ pod wzglêdem wspólnie spêdzanego czasu, weekendów czy urlopów,
ich zdania s¹ czasem rozbie¿ne. Czasem nie widz¹ potrzeby wspólnie podejmo-
wania decyzji. Wyniki uzyskane w kategorii samorealizacja s¹ zbie¿ne dla obydwu
grup mê¿czyzn (tab. 6), z minimalnie wiêksz¹ wartoœci¹ œredniej arytmetycznej
w grupie mê¿czyzn z ZA. Mê¿czyŸni s¹ zdania, ¿e ma³¿eñstwo to jest to co ka¿dy
powinien doœwiadczyæ, a dzieci s¹ wartoœci¹, która potêguje szczêœcie. Problem
mê¿czyzn z ZA le¿y w samej naturze ich zaburzenia. Ma³¿eñstwo z jednej strony
mo¿e byæ dla nich przeszkod¹, a z drugiej realizacj¹ celu. Przyczyn¹ takiej rozbie¿-
noœci mo¿e byæ miêdzy innymi s³aba centralna koherencja czyli utrudnione post-
rzeganie wspó³zale¿noœci miedzy ró¿nymi obiektami w ich ¿yciu (Preißmann
2018: 15–16).

Zwi¹zki korelacyjne miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w badanych
ma³¿eñstwach (pe³nosprawnej kobiety i mê¿czyzny z ZA oraz pe³nosprawnej kobiety
i pe³nosprawnego mê¿czyzny)

Zastosowana procedura korelacyjna w grupie badanych ma³¿eñstw, w któ-
rych partner mia³ zdiagnozowany zespó³ Aspergera w odniesieniu do pe³nospraw-
nych kobiet nie wykaza³a istotnych statystycznie powi¹zañ miêdzy satysfakcj¹
z ogólnie prze¿ywanego ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ (tab. 7). W grupie mê¿-
czyzn z ZA analiza korelacyjna ujawni³a istotne statystycznie powi¹zania miêdzy
satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ tylko w obrêbie jednej kategorii samo-
realizacja (tab. 8). Mê¿czyŸni z ZA byæ mo¿e w zwi¹zku ma³¿eñskim odnaleŸli
pe³niê swojego istnienia. W ma³¿eñstwie upatruj¹ sposób na ¿ycie, mi³oœæ i pracê.
Gdy pojawia siê dziecko, cementuje ono ca³¹ dotychczasow¹ relacjê, daje poczu-
cie bezpieczeñstwa i wzajemnego oparcia.
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Tabela 7. Satysfakcja z ¿ycia a satysfakcja ma³¿eñska badanych pe³nosprawnych kobiet
(kobiety1) – wspó³czynniki korelacji r Pearsona

Intymnoœæ Rozczarowanie Samorealizacja Podobieñstwo

Satysfakcja z ¿ycia 0,21 0,11 0,14 0,19

p<0,05

�ród³o: badania w³asne.

Tabela 8. Satysfakcja z ¿ycia a satysfakcja ma³¿eñska badanych mê¿czyzn z ZA – wspó³czyn-
niki korelacji r Pearsona

Intymnoœæ Rozczarowanie Samorealizacja Podobieñstwo

Satysfakcja z ¿ycia -0,29 0,05 0,36* -0,26

p<0,05

�ród³o: badania w³asne.

Powo³uj¹c siê na inne badania mo¿na zauwa¿yæ ich zbie¿noœæ z tymi przed-
stawionymi w niniejszym opracowaniu. Mianowicie w grupie kobiet ¿yj¹cych
z partnerem z ZA w obszarze satysfakcji z ¿ycia i odczuwanej satysfakcji ma³¿eñ-
skiej nie ma istotnej korelacji. Badania pokazuj¹ równie¿, ¿e nasilenie siê cech
autystycznych (niski/wysoki poziom) nie ró¿nicuje odczuwanej satysfakcji z ¿ycia
w grupie kobiet, pozostaj¹cych w zwi¹zku z partnerami z ZA. Inaczej siê ma sytu-
acja w grupie mê¿czyzn z ZA. Okazuje siê, ¿e mê¿owie o nasilonych cechach au-
tystycznych s¹ mniej zadowoleni ze swojego zwi¹zku ni¿ mê¿owie o mniejszym
nasileniu cech autystycznych (Pollmann i in. 2010: 470–478; por. Renty, Roeyers
2007: 1250–1251).

Tabela 9. Satysfakcja z ¿ycia a satysfakcja ma³¿eñska badanych pe³nosprawnych kobiet
(kobiety2) – wspó³czynniki korelacji r Pearsona

Intymnoœæ Rozczarowanie Samorealizacja Podobieñstwo

Satysfakcja z ¿ycia 0,39* -0,06 0,37* 0,21

p<0,05

�ród³o: badania w³asne.

Tabela 10. Satysfakcja z ¿ycia a satysfakcja ma³¿eñska badanych pe³nosprawnych mê¿-
czyzn – wspó³czynniki korelacji r Pearsona

Intymnoœæ Rozczarowanie Samorealizacja Podobieñstwo

Satysfakcja z ¿ycia 0,36* -0,07 0,29 -0,20

p<0,05

�ród³o: badania w³asne.
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W odniesieniu do grupy pe³nosprawnych kobiet, które by³y w zwi¹zku
z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹ analiza korelacyjna ujawni³a pewne istotne staty-
stycznie powi¹zania miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w katego-
riach: intymnoœæ i samorealizacja (tab. 9). W grupie badanych pe³nosprawnych
mê¿czyzn istotne statystycznie powi¹zanie miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹
ma³¿eñsk¹ odnotowano tylko w kategorii intymnoœæ (tab. 10). By³y to zwi¹zki oby-
dwojga pe³nosprawnych partnerów, wobec czego mo¿na by³oby siê spodziewaæ
wiêkszej liczby korelacji pomiêdzy innymi kategoriami. Jednak przed procedur¹
badawcz¹ nie by³o wiadome jakie s¹ zasoby osobiste poszczególnych jednostek,
nie by³o te¿ specyficznych doborów do grupy – poza wiekiem, liczb¹ dzieci i fak-
tem, ¿e w badaniu musi byæ para, w której jest pe³nosprawny partner.

Zakoñczenie

Na podstawie uzyskanych rezultatów badañ mo¿na sformu³owaæ odpowie-
dzi na postawione problemy badawcze i wysun¹æ nastêpuj¹ce wnioski:

1. Badani nie wykazuj¹ istotnej statystycznie ró¿nicy w zakresie nasilenia za-
dowolenia z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia. Ró¿nice jakie mia³y miejsce odnoto-
wano w porównaniu miêdzy samymi pe³nosprawnymi kobietami (Kobiety1 vs.
Kobiety2) i samymi mê¿czyznami. Tutaj poziom satysfakcji z ogólnie prze¿ywane-
go ¿ycia znalaz³ siê na poziomie ró¿nicy zbli¿onej do poziomu ufnoœci statystycz-
nej. W szczegó³owej analizie poszczególnych itemów stwierdza siê, ¿e badani
mê¿czyŸni z ZA wy¿ej ni¿ ich pe³nosprawne ¿ony zadowoleni s¹ z warunków ¿y-
cia i dotychczasowych celów jakie uda³o siê im osi¹gn¹æ. W grupie ma³¿eñstw
obydwojga pe³nosprawnych partnerów poszczególne itemy wchodz¹ce w sk³ad
satysfakcji z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia znalaz³y siê na mniej wiêcej tym sa-
mym poziomie.

2. W zakresie satysfakcji ma³¿eñskiej w grupie, w której pe³nosprawne kobie-
ty (Kobiety1) by³y w zwi¹zku z partnerami z ZA nie odnotowano zasadniczych ró-
¿nic. Œrednie arytmetyczne w grupie badanych pe³nosprawnych kobiet s¹ mini-
malnie wy¿sze ni¿ w grupie ich mê¿ów z ZA. Podobnie te¿ by³o w grupie, w której
pe³nosprawne kobiety (Kobiety2) by³y w zwi¹zku z pe³nosprawnym mê¿czyzn¹,
poza jedn¹ kategori¹, tj. samorealizacja, która znalaz³a siê na poziomie istotnym
statystycznie. Wydaje siê, ¿e pe³nosprawne kobiety wy¿ej oceniaj¹ wartoœæ
ma³¿eñstwa jako œrodka, który umacnia mi³oœæ i daje sposób na ¿ycie i pracê. Wiê-
cej ró¿nic odnotowano w analizie porównawczej pomiêdzy grup¹ samych pe³no-
sprawnych kobiet (Kobiety1 vs. Kobiety2) i osobno grup¹ samych mê¿czyzn.
W grupie samych pe³nosprawnych kobiet poszczególne kategorie uplasowa³y siê
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na poziomie istotnym statystycznie albo zbli¿onym do poziomu ufnoœci, z wy¿-
szymi œrednimi arytmetycznymi z korzyœci¹ dla kobiet w zwi¹zkach z pe³nospraw-
nymi mê¿czyznami. W grupie mê¿czyzn wyniki by³y mniej wiêcej na tym samym
poziomie. Tutaj trzy kategorie znalaz³y siê na poziomie istotnym statystycznie.
Poza jedn¹, tj. samorealizacja, której wartoœæ œredniej arytmetycznej by³a minimal-
nie wy¿sza w grupie mê¿czyzn z ZA. Wydaje siê, ¿e mê¿czyŸni s¹ zdania, ¿e
ma³¿eñstwo to jest to co ka¿dy powinien doœwiadczyæ, a dzieci s¹ wartoœci¹, która
potêguje szczêœcie.

3. Uzyskane rezultaty badañ potwierdzaj¹ w niektórych aspektach wysuniêt¹
hipotezê. Okazuje siê, ¿e w badanych ma³¿eñstwach, w których partner mia³
zdiagnozowany zespó³ Aspergera, w grupie pe³nosprawnych kobiet (Kobiety1)
nie wykazano istotnych statystycznie powi¹zañ miêdzy satysfakcj¹ z ogólnie
prze¿ywanego ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ w ¿adnej z nastêpuj¹cych kategorii:
samorealizacja, intymnoœæ, rozczarowanie i podobieñstwo. Natomiast w grupie mê¿-
czyzn z ZA analiza korelacyjna ujawni³a istotne statystycznie powi¹zania miêdzy
satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹ ma³¿eñsk¹ tylko w jednej kategorii tj. samorealiza-
cja. Nie odnotowano istotnych powi¹zañ w kategoriach: intymnoœæ, rozczarowanie
i podobieñstwo. Mo¿na zaryzykowaæ stwierdzeniem, ¿e mê¿czyŸni z ZA pomimo
œwiadomoœci trudnoœci jakie s¹ wynikiem ich zaburzenia, traktuj¹ ma³¿eñstwo
jako coœ co powinien doœwiadczyæ ka¿dy cz³owiek. To w nim upatruj¹ sposób na
¿ycie, mi³oœæ i pracê. W chwili narodzin dziecka relacje siê zacieœniaj¹, wzrasta po-
czucie bezpieczeñstwa i wzajemnego wsparcia. W ma³¿eñstwach obydwojga
pe³nosprawnych partnerów, analiza korelacyjna ujawni³a pewne istotne statystycz-
nie powi¹zania miêdzy satysfakcj¹ z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia a satysfakcj¹
ma³¿eñsk¹ tylko w dwóch kategoriach: intymnoœæ i samorealizacja – w grupie bada-
nych pe³nosprawnych kobiet (Kobiety2). Nie odnotowano istotnych powi¹zañ
w kategoriach: rozczarowanie i podobieñstwo. W grupie badanych pe³nosprawnych
mê¿czyzn istotne statystycznie powi¹zanie miêdzy satysfakcj¹ z ¿ycia a satysfakcj¹
ma³¿eñsk¹ odnotowano tylko w jednej kategorii tj. intymnoœæ. Nie odnotowano
istotnych powi¹zañ w kategoriach: samorealizacja, rozczarowanie i podobieñstwo.

Dokonanie dyskusji otrzymanych wyników w zestawieniu z innymi badaniami
napotyka na znacz¹ce utrudnienia przynajmniej z dwóch powodów. Po pierw-
sze, liczne badania przeprowadzone dotychczas wœród ma³¿eñstw, w których
jedno z partnerów ma ZA koncentruj¹ siê na wybranych aspektach psycho-
spo³ecznego ich funkcjonowania. Nie podejmuj¹ one jednak szczegó³owych
kwestii w kategoriach zwi¹zanych z odczuwaniem satysfakcji z aktualnie prze¿y-
wanego ¿ycia. Po drugie, znaczny ich zakres ma charakter teoretyczny i postu-
latywny, a w obrêbie dokonywanych analiz empirycznych stosowane s¹ zró¿ni-
cowane narzêdzia pomiarowe uniemo¿liwiaj¹ce ustalanie podobieñstw czy
ró¿nic. Ponadto nale¿y nadmieniæ, i¿ porównywanie obszarów satysfakcji z ¿ycia
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a satysfakcji z ma³¿eñstwa w odmiennych warunkach kulturowych prowa-
dzi³oby do nieuprawnionego wnioskowania.

Rezultaty badañ zaprezentowane w niniejszym opracowaniu stanowi¹ wstêp-
ny etap szerszych eksploracji, istotnych zarówno ze wzglêdów poznawczych, jak
i praktycznych. Satysfakcja z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia jest w œcis³ym
powi¹zaniu z satysfakcj¹ z ma³¿eñstwa. Jedna wp³ywa na drug¹. Poszerzonej dia-
gnozie nale¿a³oby poddaæ satysfakcjê z aktualnie prze¿ywanego ¿ycia badanych,
d¹¿¹c do ustalenia konkretnych obszarów ¿yciowych dostarczaj¹cych najwy¿sze-
go zadowolenia. Dokonane tutaj analizy i wyprowadzone na ich podstawie wnioski
nie s¹ wolne od swoistych ograniczeñ spowodowanych np. znacz¹cym zró¿nico-
waniem grupy mê¿czyzn z ZA g³ównie pod wzglêdem nasilenia cech autystycz-
nych, psychospo³ecznymi warunkami jakie panuj¹ w ma³¿eñstwach oraz osobi-
stymi i wspólnymi doœwiadczeniami ma³¿onków. Mog¹ byæ wartoœciowym
pod³o¿em do kolejnych przedsiêwziêæ w obrêbie tej problematyki.
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W poszukiwaniu wzorców i wyznaczników jakoœci
¿ycia osób z niepe³noprawnoœci¹ intelektualn¹ –
Przegl¹d ujêæ teoretycznych i wybranych badañ
empirycznych

W artykule zaprezentowane zosta³y teoretyczne ramy wspó³czesnej koncepcji jakoœci ¿ycia osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Wielowymiarowoœæ pojêcia jakoœæ ¿ycia powoduje, ¿e nie
opracowano dot¹d jednolitej, powszechnie akceptowanej, definicji, jednak wskazuje siê na
wspólne teoretyczne punkty odniesienia, którymi s¹: koncepcja dobrostanu, teoria potrzeb i kon-
cepcja zadañ rozwojowych. Badania nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
doprowadzi³y do zidentyfikowania oœmiu kluczowych, wra¿liwych kulturowo domen jakoœci
¿ycia, które wpisuj¹ siê w trzy nadrzêdne obszary jakoœci ¿ycia: niezale¿noœæ, udzia³ w ¿yciu
spo³ecznym i dobrostan. Dla ka¿dej domeny wy³onione zosta³y jej subiektywne wskaŸniki. Mo-
del ten powinien byæ wykorzystywany w projektowaniu dzia³añ na rzecz poprawy jakoœci ¿ycia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ na poziomie polityk publicznych oraz praktyk pomo-
cowych i wspieraj¹cych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, jakoœæ ¿ycia

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



Wprowadzenie

Towarzysz¹ce ludziom d¹¿enie do godnych warunków ¿ycia, osi¹gania we-
wnêtrznej harmonii, spo³ecznej akceptacji, samorealizacji, czy te¿ mówi¹c inaczej,
do „szczêœliwego ¿ycia”, jest zjawiskiem ponadczasowym, tote¿ pojêcie jakoœci
¿ycia ma niew¹tpliwie swoj¹ genezê w œwiadomoœci potocznej. Jego kariera
w nauce rozpoczê³a siê stosunkowo niedawno, bowiem jej dynamiczny rozwój
wi¹¿emy z podjêtymi w latach 70. XX wieku pionierskimi badaniami Campbella
nad zadowoleniem z ¿ycia Amerykanów.

Wraz z rozwojem badañ nad jakoœci¹ ¿ycia zaczêto dostrzegaæ wielowymiaro-
woœæ tego pojêcia. Okaza³o siê, ¿e problematyka z ni¹ zwi¹zana jest zakotwiczona
nie tylko we wszystkich niemal sferach jednostkowego funkcjonowania cz³owie-
ka ale te¿ w obszarach pozostaj¹cych w zasiêgu polityki publicznej oraz praktyk
us³ugowych i pomocowych na ró¿nych poziomach organizacji ¿ycia spo³ecznego,
tote¿ w szybkim tempie zagadnienia zwi¹zane z jakoœci¹ ¿ycia znalaz³y znacz¹ce
miejsce w wielu dyscyplinach naukowych.

Akceptacja idei holizmu w naukach medycznych i spo³ecznych zaowocowa³a
tym, ¿e s¹ one dziœ w sposób szczególny zainteresowane zagadnieniami zwi¹za-
nymi z operacjonalizacj¹ i pomiarem jakoœci ¿ycia oraz poszukiwaniem dzia³añ
zmierzaj¹cych do jej pozytywnego kszta³towania. W ten nurt wpisuj¹ siê badania
nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Badania te daj¹
z jednej strony mo¿liwoœæ integralnego podejœcia do „bycia w œwiecie” tej grupy
osób, do problemów, z jakimi musz¹ siê one zmagaæ w codziennym ¿yciu, z dru-
giej zaœ, ich wyniki maj¹ moc aplikacyjn¹, tote¿ ich wykorzystanie mo¿e s³u¿yæ
poprawie jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Inspiracj¹ do opracowania tego tekstu by³y pytania dotycz¹ce koncepcji jakoœci
¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jakie postawi³ w jednej ze swoich
prac prekursor badañ w tym obszarze i zarazem wybitny znawca problematyki,
Schalock (2004): Co wiemy? Co zaczynamy rozumieæ? Czego jeszcze nie wiemy? Pod¹-
¿aj¹c tym tropem za cel niniejszego artyku³u uznano przybli¿enie ram koncepcyj-
nych wypracowanego w ostatnich dekadach modelu jakoœci ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Konceptualizacja i systematyzacja pojêcia jakoœæ ¿ycia

Pocz¹tków formowania siê pojêcia jakoœci ¿ycia mo¿na ju¿ upatrywaæ w sta-
ro¿ytnej myœli filozoficznej ukierunkowanej na poszukiwanie wyznaczników
oraz sposobów osi¹gania przez cz³owieka szczêœcia i zadowolenia z ¿ycia. Wzrost
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naukowego zainteresowania problematyk¹ zwi¹zan¹ z jakoœci¹ ¿ycia obserwuje-
my jednak dopiero od lat 60. XX wieku i mo¿na go wi¹zaæ z charakterystycznym
dla idei postmodernistycznych, w tym ekologicznych, przesuwaniem siê akcen-
tów z prze¿ycia (survival) na jakoœæ ¿ycia (quality of life) (Tengs i in. 2001) czy te¿
traktowaæ jako pewnego rodzaju odpowiedŸ na, nasilaj¹cy siê w debacie publicz-
nej w zaw³adniêtych ideologi¹ konsumpcji krajach wysokorozwiniêtych, sprze-
ciw wobec zmaterializowanego „¿ycia bez jakoœci” (Rokicka 2013).

W kolejnych dekadach, a¿ po czasy wspó³czesne, pojêcie jakoœci ¿ycia i zwi¹-
zana z nim problematyka pojawiaj¹ siê w ró¿nych kontekstach w wielu dyscypli-
nach naukowych, co skutkuje krystalizowaniem siê w refleksji naukowej ró¿nych
orientacji, nurtów i sposobów jego definiowania. Nieostroœæ wi¹zanych z nim ko-
notacji dostrzec te¿ mo¿na w jêzyku potocznym, gdzie bywa uto¿samiane z pojê-
ciem szczêœcia rozumianym jako „ogólna ocena ¿ycia”, czy te¿ stopieñ, w którym
cz³owiek ocenia pozytywnie jakoœæ swojego „ca³ego” obecnego ¿ycia (Veenhoven
2000). Badacze podejmuj¹cy próby systematyzacji sposobów konceptualizowania
pojêcia jakoœci ¿ycia zgodnie przyjmuj¹, ¿e nie jest mo¿liwe jego jednoznaczne,
satysfakcjonuj¹ce wszystkich zdefiniowanie. Jakoœæ ¿ycia bêd¹ca fenomenem
wpisanym w egzystencjê ka¿dego cz³owieka wymaga bowiem prowadzenia ana-
liz na wielu poziomach i w ró¿nych kontekstach a jej konceptualizacja, w zale¿noœci
od przyjêtej perspektywy poznawczej, domaga siê wydobywania i uwypuklania
ró¿nych, nieraz odleg³ych zakresowo wymiarów.

Z prowadzonych na gruncie nauk spo³ecznych i medycyny dyskusji nad za-
kresem znaczeniowym jakoœci ¿ycia oraz z przegl¹du uwzglêdnianych w jego po-
miarze wskaŸników mo¿na jednak wy³oniæ pewne teoretyczne punkty odniesie-
nia i orientacje stosowane w ujmowaniu tego zjawiska, jak te¿ jego zasadnicze
komponenty definicyjne.

Nale¿y w tym miejscu w pierwszym rzêdzie wskazaæ na dychotomiê w ujmo-
waniu jakoœci ¿ycia w wymiarze obiektywne versus subiektywne. W ujêciach obiek-
tywnych jakoœæ ¿ycia jest okreœlana przez zespó³ warunków i czynników tworz¹-
cych obiektywne komponenty pola ¿yciowego cz³owieka, w ramach których mieœci
siê œrodowisko fizyczne (w tym atrybuty œwiata przyrody), materialne i spo³ecz-
no-kulturowe oraz obiektywnie oceniane atrybuty cz³owieka zwi¹zane z jego
zdrowiem, poziomem ¿ycia i pozycj¹ spo³eczn¹, które tworz¹ kontekst ró¿nych
sfer ¿ycia i dzia³ania cz³owieka (Adamczak, Sêk 1997; Heszen, Sêk 2007: 57). Subiek-
tywne ujêcia jakoœci ¿ycia maj¹ natomiast charakter egzystencjalny, bowiem s¹
oparte na za³o¿eniu, ¿e cz³owiek odczuwa w³asne ¿ycie poprzez prze¿ywanie go
rozumiane jako proces wewnêtrzny, w ramach którego w poznawanie rzeczywi-
stoœci w³¹czone zostaje doœwiadczanie ró¿nych procesów psychicznych oraz
œwiadome nadawanie docieraj¹cym informacjom osobistego znaczenia. Powi¹za-
nie prze¿yciowego aspektu jakoœci ¿ycia z jego subiektywn¹ ocen¹ wystawian¹
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na podstawie informacji uzyskanych dziêki procesom poznawczym, które umo¿-
liwiaj¹ dokonanie refleksji nad przebiegiem i aktualnym stanem w³asnego ¿ycia,
pozwala tu przyj¹æ, ¿e percepcja jakoœci ¿ycia stanowi sumê efektu prze¿ywania
i poznawania (Kowalik 1995). Mo¿na zatem mówiæ o naturalistycznym b¹dŸ feno-
menologicznym podejœciu do badania problematyki jakoœci ¿ycia. W ramach tego
pierwszego badacze skupiaj¹ siê na dokonywaniu oceny po³o¿enia jednostki czy
te¿ grupy w kontekœcie arbitralnie okreœlanych standardów ekonomicznych, kul-
turowych i zdrowotnych. Podejœcie fenomenologiczne koncentruje siê natomiast
wokó³ badania poczucia jakoœci ¿ycia, zwraca siê tu uwagê na prze¿ycia, na odczu-
wanie i doœwiadczanie codziennoœci w wymiarze poznawczym i afektywnym.
Jednoczeœnie w literaturze przedmiotu wskazuje siê, ¿e subiektywna ocena jako-
œci ¿ycia traktowana jako kategoria poznawczo-emocjonalna jest wyraŸnie
powi¹zana ze œrodowiskowym kontekstem ró¿nych sfer ¿ycia i dzia³ania cz³owieka
(rodziny, edukacji, pracy, wypoczynku, ochrony zdrowia, ¿ycia obywatelskiego
itp.), z samoocen¹ zdrowia i postrzeganiem w³asnego funkcjonowania w wymia-
rze psychospo³ecznym (por. Heszen, Sêk 2007: 57–58). Tote¿ w najszerszym, wielo-
aspektowym ujêciu jakoœci ¿ycia przyjmuje siê, ¿e jej pomiar powinien obejmo-
waæ ocenê subiektywn¹ i obiektywn¹ (Cummins 1996). Co wiêcej, autorzy pod-
kreœlaj¹, ¿e subiektywna ocena poszczególnych sfer ¿ycia winna uwzglêdniaæ nie
tylko zadowolenie jednostki z funkcjonowania w poszczególnych dziedzinach
¿ycia ale równie¿ wagê, jak¹ przypisuje ona ka¿dej ze sfer swojego ¿ycia (Felce,
Perry 1995). W takim ujêciu zak³ada siê, ¿e jakoœæ ¿ycia determinuj¹, pozostaj¹ce
we wzajemnych relacjach, wartoœci osobiste, obiektywne warunki i zadowolenie
z ¿ycia, a obiektywne lub subiektywne oceny poszczególnych sfer ¿ycia s¹ istotne
tylko w powi¹zaniu z tym, jakie znaczenie przypisuje im dana jednostka (Oleœ
2010: 24–25).

Wœród podejœæ teoretycznych czynionych przez badaczy punktem odniesie-
nia dla konceptualizacji pojêcia jakoœæ ¿ycia uznaje siê koncepcjê dobrostanu (well-
-being), szczêœcia, teoriê potrzeb oraz koncepcjê zadañ rozwojowych.

Koncepcja dobrostanu ma swoje Ÿród³o w definicji zdrowia wpisanej w 1946
roku do Preambu³y Œwiatowej Organizacji Zdrowia, zgodnie z któr¹ zdrowie to
fizyczny, psychiczny i spo³eczny dobrostan, a nie tylko brak choroby lub nie-
pe³nosprawnoœci (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).
Jeœli do tego holistycznego ujêcia dodaæ powszechnie podzielany pogl¹d o syste-
mowej naturze fenomenu zdrowia, wyra¿aj¹cej siê wzajemnym oddzia³ywaniem
na siebie jego poszczególnych wymiarów (Heszen, Sêk 2007: 47, 62 i n.), to mo¿na
przyj¹æ, ¿e w pojêcie dobrostanu wpisane jest podejœcie subiektywne i odnosi siê
on do oceny w³asnego funkcjonowania i zwi¹zanego z nim samopoczucia w okre-
œlonych sferach ¿ycia oraz w ¿yciu jako ca³oœci. Subiektywny wymiar dobrostanu
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stanowi zasadniczy punkt odniesienia w psychologicznych koncepcjach jakoœci
¿ycia odwo³uj¹cych siê do teorii szczêœcia. Czapliñski (1992) w swojej cebulowej teorii
szczêœcia uto¿samia jakoœæ ¿ycia z u³o¿onymi koncentrycznie, na kszta³t cebuli,
warstwami dobrostanu mierzonymi poczuciem sensu ¿ycia oraz ocen¹ emocjo-
naln¹ i satysfakcj¹ z indywidualnych doœwiadczeñ ewaluowanych w perspekty-
wie przesz³oœciowej, przysz³oœciowej i teraŸniejszej, tworzonej przez codzienne,
bie¿¹ce wydarzenia oraz tzw. satysfakcje cz¹stkowe.

Aplikacja pojêcia dobrostanu w obszar badañ nad jakoœci¹ ¿ycia wi¹¿e siê te¿
z jego szerszym ujmowaniem, w ramach którego brane s¹ tak¿e pod uwagê wy-
znaczniki obiektywne (okreœlane w obiektywistycznych podejœciach do jakoœci
¿ycia mianem dobrobytu) a subiektywna ocena obejmuje nie tylko zadowolenie
w sferze fizycznej, psychicznej i spo³ecznej ale równie¿ dobrostan materialny oraz
poznawcze i afektywne reakcje w stosunku do w³asnej aktywnoœci i rozwoju.
Klasycznym przyk³adem takiej konceptualizacji jakoœci ¿ycia jako ca³oœciowego
dobrostanu, mierzonego w oparciu o wskaŸniki obiektywne i subiektywne, jest
model opracowany przez Felce i Perry’ego (1995). Obiektywne wyznaczniki i su-
biektywne aspekty dobrostanu stanowi¹ te¿ podstawê wyznaczania domen/wy-
miarów jakoœci ¿ycia w wielu innych modelach i koncepcjach.

Koncepcje jakoœci ¿ycia, które wi¹¿¹ j¹ z zaspokajaniem potrzeb, nawi¹zuj¹
do klasycznej teorii potrzeb Maslowa, zgodnie z któr¹ si³y napêdowe ludzkiego
dzia³ania wi¹¿¹ siê z motywacj¹ braku (niedoboru) opart¹ na potrzebach bez-
wzglêdnych (od¿ywiania siê, wody, snu, bezpieczeñstwa itp.) oraz motywacj¹
wzrostu, która prowadzi do zaspokojenia potrzeb wy¿szego rzêdu. Przyjmuje siê
przy tym, ¿e potrzeby cz³owieka maj¹ strukturê hierarchiczn¹, tote¿ ujawnienie
siê potrzeby wy¿szego rzêdu wymaga zaspokojenia potrzeb znajduj¹cych siê ni¿ej
w hierarchii. Rozpatrywanie jakoœci ¿ycia przez pryzmat teorii potrzeb widoczne
jest w ujêciach obiektywistycznych jakoœci ¿ycia (w tym w podejœciu nomotetycz-
nym zwi¹zanym z pomiarem grupowym), w których przyjmuje siê, ¿e zaspokoje-
nie potrzeb bezwzglêdnych, uniwersalnych dla wszystkich ludzi, nale¿y trakto-
waæ jako priorytetowy wskaŸnik jakoœci ¿ycia. W tym kontekœcie w literaturze
przedmiotu pojawia siê rozró¿nienie pojêæ: jakoœæ ¿ycia – poczucie jakoœci ¿ycia.
Z perspektywy psychologicznej jest ono jednak poddawane krytyce, gdy¿, jak
twierdzi Klebaniuk (2006): „[…] ¿ycie jest zwi¹zane z prze¿ywaniem, doœwiad-
czaniem i odnoszeniem siê do tych prze¿yæ i doœwiadczeñ. St¹d jakoœæ ¿ycia z de-
finicji jest swoistym poczuciem. Obiektywne (zewnêtrzne wobec subiektywnej
oceny) miary mo¿na przyk³adaæ jedynie do poziomu ¿ycia, którego wyznaczni-
kiem jest materialna konsumpcja, pozycja spo³eczno-ekonomiczna, rodzaj wyko-
nywanej pracy, zdrowie mierzone medycznymi kryteriami itp.” (Klebaniuk (2006:
95). Na odmienne znaczenie pojêæ: poziom ¿ycia i jakoœæ ¿ycia (rozumian¹ jako
poczucie) wskaza³ te¿ w swojej koncepcji jakoœci ¿ycia Allardt (1993) wyró¿niaj¹c
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w ich ramach trzy kategorie/typy potrzeb: potrzeby typu mieæ – having (dochód,
mieszkanie, zdrowie, wykszta³cenie itp.), kochaæ – loving (stosunki miêdzyludz-
kie, wiêzi rodzinne i przyjacielskie) oraz byæ – being (presti¿, aktywnoœæ itp.).
Pierwszy rodzaj potrzeb autor odnosi do poziomu ¿ycia, zaœ drugi i trzeci do jako-
œci ¿ycia wi¹¿¹c j¹ z potrzebami niematerialnymi i niesformalizowanymi stosun-
kami spo³ecznymi (Daszykowska 2007: 53).

Z ulokowanymi przez Maslowa na szczycie hierarchii potrzebami wy¿szego
rzêdu mo¿na wi¹zaæ ujêcia jakoœci ¿ycia, w których s¹ uwzglêdniane aspekty roz-
wojowe. Na wykorzystanie potencja³u rozwojowego i podmiotow¹ samorealiza-
cjê jako istotny wyznacznik jakoœci ¿ycia po³o¿ony zosta³ nacisk w opracowanym
przez Raphael, Renwick, Browna i Rootman (1996) modelu jakoœci ¿ycia. W kontek-
œcie problematyki niniejszego opracowania warto zwróciæ uwagê na zapropono-
wan¹ przez autorów tego modelu konceptualizacjê jakoœci ¿ycia, w której jest ona
wi¹zana ze stopniem, w jakim jednostka wykorzystuje swoje mo¿liwoœci ¿ycio-
we. Podkreœla siê przy tym, ¿e mo¿liwoœci te wyznaczaj¹ z jednej strony potencja³
rozwojowy cz³owieka, z drugiej zaœ jego ograniczenia ¿yciowe, jak te¿ zwi¹zane
z nimi interakcje miêdzy jednostk¹ a œrodowiskiem. Jakoœæ ¿ycia definiowana tu
jako radoœæ osoby z w³asnych mo¿liwoœci ¿yciowych odnoszona jest do trzech
obszarów: istnienie/egzystencja w wymiarze fizycznym (np. zdrowie fizyczne, od-
¿ywianie, higiena), psychicznym (funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, sa-
moocena, obraz siebie, kontrola) i duchowym (cenione wartoœci, indywidualne
standardy porównywania, wiara); przynale¿noœæ opisywan¹ poprzez powi¹zania
jednostki ze œrodowiskiem (dom, miejsce pracy/szko³a, spo³ecznoœæ; relacje z blis-
kimi, przyjació³mi, s¹siedztwem; dostêp do zasobów spo³ecznych – dochód, za-
trudnienie, opieka zdrowotna, programy edukacyjne i rekreacyjne itp.) oraz sta-
wanie siê (becoming). Ten ostatni obszar jest odnoszony do mo¿liwoœci osi¹gania
osobistych celów i aspiracji poprzez aktywnoœæ jednostki zwi¹zan¹ nie tylko z wy-
konywaniem przez ni¹ zadañ niesionych przez codzienne ¿ycie i przynale¿nych
jej roli spo³ecznej ale ukierunkowanej równie¿ na osobisty rozwój i samorealiza-
cjê (Sadowska 2006: 41–42; Wnuk i in. 2013).

Nale¿y w tym miejscu wskazaæ na nurt badañ nad jakoœci¹ ¿ycia odwo³uj¹-
cych siê do wyeksplikowanych w teorii Havighursta (za: Manning, 2002) koncep-
cji zadañ rozwojowych. W Polsce czo³owym przedstawicielem tego nurtu jest Bañka
(2005). W jego ujêciu jakoœæ ¿ycia to „[...] efekt rozwoju jednostki, czyli skutek pro-
cesu konstruowania standardów porównañ dla osi¹galnych w czasie informacji,
z jednej strony, oraz wypadkowa roz³o¿onego w czasie procesu konstruowania
s¹dów o ¿yciu, bêd¹cych mentalnymi reprezentacjami ¿ycia i regulatorami proce-
su przetwarzania nap³ywaj¹cych informacji” i jest ona „[…] kategori¹ zmieniaj¹c¹
siê w czasie doœwiadczania codziennoœci i funkcj¹ jakoœci rozwoju w cyklu ¿ycia.
Zale¿noœæ ta jest obustronna, co oznacza, ¿e jakoœæ rozwoju jest te¿ funkcj¹ poczu-
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cia jakoœci ¿ycia” (Bañka 2005: 13). Pozostaj¹cy w tym nurcie Cantor i wsp. (za: Sa-
dowska 2006: 44) w konceptualizacji jakoœci ¿ycia zwracaj¹ natomiast uwagê na
znaczenie ustosunkowania siê jednostki do stoj¹cych przed ni¹ zadañ ¿ycio-
wych/rozwojowych zaœ poczucie jakoœci ¿ycia wi¹¿¹ z emocjonaln¹ ocen¹ stopnia
ich realizacji.

Warto na koniec przywo³aæ nawi¹zuj¹c¹ do teorii potrzeb i opart¹ na podej-
œciu subiektywistycznym koncepcjê wielorakich rozbie¿noœci Michalosa (2014),
w której za wyznacznik jakoœci ¿ycia przyjmuje siê znaczenie przypisywane
przez jednostkê danej sferze ¿ycia i dzia³ania cz³owieka oraz dokonywan¹ przez
ni¹ ocenê stopnia rozbie¿noœci miêdzy jej potrzebami i oczekiwaniami a stopniem
ich zaspokojenia i realizacji (Brzeziñska i in. 2002).

Jak zauwa¿a Bañka (2005) „[…] zajmowanie siê jakoœci¹ ¿ycia ma wymiar prak-
tyczny z tego powodu, ¿e umo¿liwia pomaganie ludziom w sytuacji, gdy nie
czuj¹ siê szczêœliwi” (Bañka 2005: 12). Z tego wzglêdu niezwykle cenna okazuje siê
aplikacja koncepcji jakoœci ¿ycia w obszar niepe³nosprawnoœci intelektualnej. Jest
ona nie tylko przydatna z punktu widzenia identyfikacji, rozwoju i ewaluacji
wsparcia czy szeroko rozumianej polityki spo³ecznej w odniesieniu do niepe³no-
sprawnoœci, ale generuje ponadto now¹ perspektywê spojrzenia na osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ (Schalock i in. 2002).

Kieruj¹c siê aplikacyjn¹ moc¹ zaprezentowanych rozwa¿añ nad jakoœci¹ ¿y-
cia w dalszej kolejnoœci zaprezentowane zostan¹ teoretyczne i empiryczne ustale-
nia w zakresie problematyki zwi¹zanej z jakoœci¹ ¿ycia w sytuacji niepe³nospraw-
noœci intelektualnej.

Jakoœæ ¿ycia w sytuacji niepe³nosprawnoœci intelektualnej –
jej podstawowe domeny i uwarunkowania

W historycznym kontekœcie istotne znaczenie dla rozwoju badañ nad jakoœci¹
¿ycia osób dotkniêtych niepe³nosprawnoœci¹ mia³ ruch na rzecz uznania ich praw
obywatelskich, autonomii i niezale¿noœci zapocz¹tkowany w Stanach Zjednoczo-
nych w latach 60. To on sta³ siê przyczynkiem do stworzenia kulturowego (to¿-
samoœciowego) modelu niepe³nosprawnoœci rozwijanego w ramach disability studies.
W nastêpstwie w latach 90. badania nad jakoœci¹ ¿ycia osób niepe³nosprawnych
uznano za kluczowy temat naukowych refleksji i podejmowanych analiz empi-
rycznych.

Wspó³czesne podejœcie do jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ egzemplifikuje drogê, jak¹ przeszli badacze tego zagadnienia od koncepcji
teoretycznej do konstruktu mierzalnego, od konstruktu mierzalnego do modelu
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operacyjnego, który jest weryfikowany empirycznie i s³u¿y jako podstawa do te-
stowania hipotez (Schalock, Keith, Verdugo, Gómez 2011).

Odnosz¹c siê do prac Schalocka (2000, 2004; Schalock i in. 2002, 2011) nale¿y
wskazaæ, ¿e punktem wyjœcia dla opracowania teoretycznej koncepcji jakoœci
¿ycia w odniesieniu do osób niepe³nosprawnych intelektualnie s¹ wczeœniejsze
próby mapowania tego pojêcia, które pozwoli³y zidentyfikowaæ i zdefiniowaæ
podstawowe domeny jakoœci ¿ycia i wy³oniæ ich wskaŸniki. Szczególnie przydat-
ne okaza³y siê w tej mierze wyniki prac obejmuj¹cych:
– poszukiwanie potencjalnych domen jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹

intelektualn¹ i identyfikowanie ich wskaŸników na podstawie informacji uzyska-
nych od grup fokusowych, wywiadów osobistych i opublikowanej literatury;

– sortowanie potencjalnych domen i wskaŸników na grupy / klastry, które maj¹
sens koncepcyjny i odzwierciedlaj¹ zarówno wartoœci, jak i aspiracje osób nie-
pe³nosprawnych;

– zdefiniowanie ka¿dej domeny operacyjnie na podstawie mierzalnych wskaŸ-
ników (np. Felce, Perry 1995; Gardner, Carran 2005; Hagerty i in. 2001; Schalock,
Verdugo 2002).

Tabela 1. Koncepcyjne ramy pojêciowe i pomiarowe jakoœci ¿ycia

Domeny WskaŸniki

dobrostan emocjonalny zadowolenie, samoocena, brak stresu

relacje interpersonalne interakcje, relacje, wsparcie

dobrostan materialny status materialny, zatrudnienie, mieszkanie

rozwój osobisty edukacja, kompetencje spo³eczne, dokonania

dobrostan fizyczny zdrowie i opieka zdrowotna, codzienna aktywnoœæ, czas wolny

samostanowienie autonomia/poczucie kontroli, osobiste cele i wartoœci, dokonywane wybory

integracja spo³eczna integracja i uczestnictwo spo³eczne, role spo³eczne, wsparcie spo³eczne

prawa
prawa cz³owieka (szacunek, godnoœæ, równoœæ) i prawa ustawowe (prawa
obywatelskie, sprawiedliwe orzecznictwo, dostêp do wymiaru sprawied-
liwoœci)

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Schalock, Verdugo 2002)

Koñcowym efektem powy¿szych dzia³añ by³o zidentyfikowanie oœmiu klu-
czowych, wra¿liwych kulturowo domen jakoœci ¿ycia, na które sk³adaj¹ siê: do-
brostan emocjonalny, relacje interpersonalne, dobrostan materialny, rozwój osobisty,
dobrostan fizyczny, samostanowienie, integracja spo³eczna i prawa jednostki (Scha-
lock, Verdugo 2002: 122). Okreœlone zosta³y ponadto wskaŸniki tych¿e domen
stosowane w subiektywnej ocenie jakoœci ¿ycia (Verdugo i in. 2010). Wyodrêbnio-
no równie¿ szereg cech osobowych i zmiennych œrodowiskowych (mediatorów
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i moderatorów) jako czynników modyfikuj¹cych indywidualn¹ ocenê jakoœci ¿y-
cia (Schalock i in. 2011; Schalock, Gardner, Bradley 2007). Zbiorcze zestawienie
opracowanych finalnie ram ojêciowych i pomiarowych jakoœci ¿ycia osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zobrazowano w tabeli 1.

Istotne znaczenie dla potwierdzenia zaprezentowanych w tabeli 1 ram po-
miaru jakoœci ¿ycia mia³a seria badañ miêdzykulturowych, których celem by³o do-
okreœlenie wskaŸników tego zjawiska (Jenaro i in. 2005; Keith, Heal, Schalock
1996; Schalock i in. 2005). Badania te zrealizowane zosta³y na reprezentatywnej
próbie respondentów z 4 obszarów geograficznych (Europa, Ameryka Œrodkowa
i Po³udniowa, Ameryka Pó³nocna i Chiny kontynentalne) i obejmowa³y ³¹cznie
2 823 badanych, przy zbli¿onej liczbie respondentów w ka¿dej warstwie / grupie.
Wyniki przeprowadzonych analiz w zakresie struktury i stabilnoœci czynnikowej
oœmiodomenowego modelu jakoœci ¿ycia pozwoli³y na potwierdzenie przyjêtej
koncepcji. Stwierdzono przy tym statystycznie istotne ró¿nice grupowe i geogra-
ficzne dotycz¹ce wskaŸników domen, co potwierdza ich w³aœciwoœci emiczne
i wskazuje na ich wra¿liwoœæ kulturow¹ (Schalock i in. 2011).

Tabela 2. Zrewidowany model pomiarowy jakoœci ¿ycia

Czynniki Domeny WskaŸniki

niezale¿noœæ

rozwój osobisty wyksztalcenie, umiejêtnoœci, zachowania adaptacyjne

samostanowienie
wybory/decyzyjnoœæ, autonomia, poczucie kontroli,
osobiste cele

udzia³ w ¿yciu
spo³ecznym

relacje interpersonalne
sieci spo³eczne, przyjaŸñ, aktywnoœæ spo³eczna, inter-
akcje spo³eczne, relacje

integracja spo³eczna
integracja i uczestnictwo spo³eczne, role spo³eczne,
wsparcie

prawa
prawa cz³owieka (szacunek, godnoœæ, równoœæ) i pra-
wa ustawowe (prawa obywatelskie, sprawiedliwe
s¹dy, dostêpnoœæ s¹du)

dobrostan

dobrostan emocjonalny
poczucie bezpieczeñstwa, pozytywne doœwiadcze-
nia, zadowolenie, samoocena, brak stresu

dobrostan fizyczny zdrowie, sposób od¿ywiania, rekreacja, czas wolny

dobrostan materialny
status finansowy, status zawodowy, warunki miesz-
kaniowe, posiadane dobra

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Buntinx, Schalock 2010)

Dodatkowe potwierdzenie oœmiodomenowej struktury czynnikowej jakoœci
¿ycia mo¿na znaleŸæ w ostatnich pracach Verdugo, Arias, Gómez 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 widaæ, ¿e osiem pierwotnych, g³ównych domen zosta³o pogrupowa-
nych w trzy czynniki wy¿szego rzêdu: niezale¿noœæ, udzia³ w ¿yciu spo³ecznym
i dobrostan.

Znacz¹cym uzupe³nieniem przedstawionych ustaleñ s¹ wyjaœnienia natury
jakoœci ¿ycia u osób niepe³nosprawnych opracowane przez zespó³ badaczy Quality
of Life Special Interest Group dzia³aj¹cych w ramach International Association for Study
of the Scientific Intellectual Disabilities (IASSID). Na podstawie teoretycznych i empi-
rycznych wyników badañ w tym obszarze wy³onili oni najczêœciej uwzglêdniane
w literaturze przedmiotu za³o¿enia teoretyczne, wymiary i aspekty jakoœci ¿ycia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ oraz dokonali podsumowania wnio-
sków p³yn¹cych z badañ prowadzonych w ostatnich dwóch dekadach XX wieku.

Zebrany materia³ analityczny pozwoli³ ustaliæ, ¿e zasadniczym komponen-
tem definicyjnym jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest do-
brostan (well-being), przy czym znacz¹cymi dla tej grupy osób jego wyznacznikami
s¹: samopoczucie emocjonalne, dobrostan fizyczny i zabezpieczenie materialne.
Okaza³o siê, ¿e te w³aœnie subiektywne wskaŸniki odzwierciedlaj¹ w najwiêk-
szym stopniu indywidualne potrzeby tej grupy, tote¿ znajduj¹ szerokie zastoso-
wanie w badaniach nad jakoœci¹ ¿ycia w niepe³nosprawnoœci (Cummins 2000).

Zgodnie z tez¹, ¿e ludzie, miejsca i otoczenie osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ mog¹ byæ promotorami dobrej jakoœci ¿ycia b¹dŸ sprzyjaæ jej pogor-
szeniu, w aplikowanych przez badaczy ujêciach jakoœci ¿ycia wa¿ne miejsce zaj-
muje œrodowiskowy kontekst codziennego funkcjonowania zwi¹zany ze spo³eczn¹
partycypacj¹.

W operacjonalizacji pojêcia jakoœæ ¿ycia jest te¿ uwzglêdniana perspektywa
life-span, w ramach której zwraca siê uwagê na kumulowanie zmieniaj¹cych siê
z biegiem ¿ycia jednostkowych doœwiadczeñ spo³ecznych, które wtórnie wp³y-
waj¹ na funkcjonowanie w rolach spo³ecznych (rodzinnych i zawodowych) w da-
lszym ¿yciu. W tym kontekœcie szczególnego znaczenia nabiera uwzglêdniane
w modelach jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podejœcie ho-
listyczne. W podejœciu tym przyjmuje siê bowiem, ¿e obni¿enie siê dobrostanu
w jednej sferze ¿ycia takiej osoby, b¹dŸ nawet tylko w pojedynczym jej aspekcie,
mo¿e skutkowaæ obni¿eniem jakoœci ¿ycia jako ca³oœci (Schalock i in. 2002).

We wspó³czesne konceptualizacje jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ badacze w³¹czaj¹ te¿ kwestie zwi¹zane z systemami wartoœci tych
osób oraz mo¿liwoœciami sprawowania przez nich kontroli nad w³asnym
dzia³aniem i otrzymywanym wsparciem. Zwraca siê przy tym uwagê, ¿e psycho-
logiczna akceptacja przez otoczenie spo³eczne wyborów dokonywanych przez
jednostkê z niepe³nosprawnoœci¹ ma znacz¹ce implikacje nie tylko dla jej szeroko
rozumianego zdrowia, ale te¿ dla kszta³towania siê pozytywnego obrazu siebie,
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motywacji, zdolnoœci sprawowania kontroli i wyra¿ania swoich uczuæ (np. Buntinx,
Schalock 2010; Keith, Schalock 1994; Schalock, Verdugo 2002). W tym kontekœcie ba-
dacze wskazuj¹ równie¿ na koniecznoœæ poznania opinii rodziców, opiekunów czy
przedstawicieli s³u¿b pomocowych dotycz¹cych zdolnoœci komunikacyjnych
osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Kompetencje komunikacyjne uwa¿ane
s¹ bowiem za kluczowe dla jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych (np. Belva i in.
2012), przez co ich pomiar wydaje siê szczególnie istotny bior¹c pod uwagê du¿¹
w tym zakresie heterogenicznoœæ tej grupy.

Finalnie, zestawiaj¹c ramy koncepcyjne jakoœci ¿ycia w sytuacji niepe³nospraw- -
noœci intelektualnej oparte na modelu oœmiodomenowej struktury czynnikowej,
na gruncie literatury przedmiotu sformu³owane zosta³y nastêpuj¹ce twierdzenia
uogólniaj¹ce:
– jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ kszta³tuj¹ te same czyn-

niki, co w przypadku osób pe³nosprawnych, choæ mog¹ zachodziæ indywidu-
alnie ró¿nice pod wzglêdem ich wartoœci i nadawanego im znaczenia;

– doœwiadczanie fenomenu jakoœci ¿ycia ma miejsce wówczas, gdy pojawiaj¹ siê
mo¿liwoœci zaspokojenia ich potrzeb i oczekiwañ, poprawy dotychczasowej
sytuacji ¿yciowej;

– jakoœæ ¿ycia ma zarówno wymiar obiektywny jak i subiektywny;
– pierwszorzêdne znaczenie dla oceny jakoœci ¿ycia ma indywidualna percepcja

doœwiadczanej sytuacji ¿yciowej, która obejmuje komponent poznawczy i afek-
tywny, tote¿ jej miar¹ jest poziom satysfakcji i zadowolenia z ¿ycia;

– pojêcie jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ ma teoretyczne
oparcie w teorii potrzeb, odniesienie do wartoœci i koncepcji kontroli;

– jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest konstruktem wielo-
wymiarowym obejmuj¹cym uwarunkowania osobowoœciowe i œrodowisko-
we, a wœród nich czynniki zwi¹zane z relacjami spo³ecznymi, ¿yciem rodzin-
nym, prac¹, s¹siedztwem, miejscem zamieszkania i standardem ¿ycia, zdrowiem
i pozycj¹ spo³eczn¹;

– wszystkie osiem domen jakoœci ¿ycia wchodzi ze sob¹ w dynamiczne inter-
akcje bêd¹c zawsze potencjalnie wspó³zale¿nymi od siebie;

– ka¿da domena mo¿e byæ moderatorem lub mediatorem dowolnej innej dome-
ny, a ich wzajemne korelacje maj¹ charakter dynamiczny;

– moderatory i mediatory mog¹ dzia³aæ na dowolnym poziomie systemu (mikro,
mezo, makro) i mog¹ byæ uwa¿ane za zmienne poœrednicz¹ce (np. Buntinx,
Schalock 2010; Davern, Cummins 2006; Schalock i in. 2002, 2011);

– poziom zachowañ adaptacyjnych i zdolnoœæ do samostanowienia to dwie
zmienny identyfikowane jako najistotniejsze predykatory jakoœci ¿ycia osób
niepe³nosprawnych 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 uszczegó³owieniem tych konkluzji mog¹ byæ przytoczone
poni¿ej wyniki wybranych badañ empirycznych.

Odnosz¹c siê do samostanowienia jako zmiennej identyfikowanej jako jeden
z najistotniejszych predykatorów jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelek-
tualnie warto siê odwo³aæ do znacz¹cych w tym zakresie wyników miêdzynaro-
dowych badañ Lachapelle i wsp. (2005) które sugeruj¹, ¿e ka¿da z podstawowych
cech samostanowienia – autonomiczne funkcjonowanie, zdolnoœæ przyjmowania
kontroli (empowerment), wzmocnienie psychiczne i samorealizacja – warunkuje
wysok¹ jakoœæ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Równoczeœnie ba-
dania te s¹ potwierdzeniem wczeœniejszych analiz weryfikuj¹cych pozytywnie
hipotezê mówi¹c¹, ¿e zwiêkszony poziom samostanowienia prowadzi do wy¿-
szego poziomu jakoœci ¿ycia (Wehmeyer, Schwartz 1998). Nale¿y jednak za³o¿yæ,
¿e swoistym mediatorem w tej wspó³zale¿noœci jest sytuacja ¿yciowa badanych
osób zwi¹zana przede wszystkim z miejscem zamieszkania i ogólnymi warunka-
mi ¿ycia (Wehmeyer, Abery 2013).

W kontekœcie uwarunkowañ osobowych wyniki badañ pozwalaj¹ przyj¹æ, ¿e
trajektorie jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelektualnie uzale¿nione s¹
tak¿e od poziomu stabilnoœci 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 potwierdzaj¹, ¿e stabilnoœæ emocjonalna oraz samoocena ró¿nicuj¹
wyraŸnie wysok¹ / nisk¹ jakoœæ ¿ycia (Kim i in. 2017). Gorzkiewski i wsp. (2010)
wykazali ponadto, i¿ cechy te s¹ wa¿nym mediatorem miêdzy udzia³em spo³ecz-
nym i zawodowym a jakoœci¹ ¿ycia. Udzia³ w ¿yciu spo³ecznym i zawodowym
wp³ywa na jakoœæ ¿ycia przez obni¿enie poziomu depresji, co skutkuje wiêksz¹
iloœci¹ pozytywnych uczuæ i emocji wp³ywaj¹c tym samym na podwy¿szenie po-
ziomu jakoœci ¿ycia (Kortte i in. 2010).

W przytoczonym kontekœcie warto odwo³aæ siê do danych pokazuj¹cych za-
chodz¹ce sprzê¿enia miêdzy okreœlonymi osobowymi predykatorami jakoœci ¿y-
cia osób niepe³nosprawnych intelektualnie. Badacze dowodz¹, ¿e cechuj¹ce t¹
grupê niskie kompetencje spo³eczne, dyskryminacja (np. Baurain, Nader-Grosbois
2013; King i in. 2013; Verté i in. 2003), niewielka liczna przyjació³ (np. Kaljaèa i in.
2018; Tipton i in. 2013; Webster, Carter 2007), ograniczone umiejêtnoœci komunika-
cyjne (Belva i in. 2012), a tak¿e czêstsze problemy behawioralne (np. Lundqvist
2013; Verté i in. 2003) dzia³aj¹ jako uk³ad synergiczny. W konsekwencji warun-
kuj¹ one umiejêtnoœci nawi¹zywania i utrzymywania po¿¹danych relacji
spo³eczno-emocjonalnych, by ostatecznie rzutowaæ na jakoœæ ¿ycia.

Odnosz¹c siê nastêpnie do grupy czynników œrodowiskowych (spo³ecznych),
maj¹cych najistotniejszy wp³yw na jakoœæ ¿ycia, wskazuje siê na takie cechy jak:
miejsce zamieszkania (np. Bigby, Beadle-Brown 2016; Walsh i in. 2010), status, for-

216 Anna Gawe³, Sylwia Opozda-Suder



mê zatrudnienia i satysfakcjê z pracy (np. Kober 2011; Kober, Eggleton 2005;
Young-An, Won Ho 2016), czy model us³ug pomocowych (np. Gardner, Carran
2005; Kozma i in. 2009; Perry, Felce 2005).

Zaobserwowane efekty w zakresie powy¿szych czynników pozwalaj¹ przyj¹æ,
¿e osoby mieszkaj¹ce na obszarach wiejskich napotykaj¹ liczne bariery wp³y-
waj¹ce na ich jakoœæ ¿ycia (np. Bernard 2018). Dodatkowo, badania dowodz¹, ¿e
samodzielne ¿ycie wi¹¿e siê ze zwiêkszonym udzia³em spo³ecznym, a osoby mie-
szkaj¹ce we w³asnym domu lub domu rodzinnym maj¹ wy¿sz¹ jakoœæ ¿ycia ni¿
osoby mieszkaj¹ce w instytucjach zapewniaj¹cych sta³¹ opiekê (np. Bigby, Beadle-
-Brown 2016; Kozma i in. 2009; Simões, Santos 2016). Równoczeœnie badacze suge-
ruj¹, ¿e w przypadku ró¿nych modeli opieki instytucjonalnej wystêpuje szereg
czynników ró¿nicuj¹cych subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿ycia. Dodatni wp³yw przy-
pisuje siê takim zmiennym jak poziom wsparcia otrzymywanego od personelu
i klimat spo³eczny instytucji, a ujemny – wysokiemu poziomowi kontroli i nadzo-
ru jako cechom ograniczaj¹cym mo¿liwoœæ samostanowienia. Obojêtne natomiast
okazuj¹ siê byæ pewne obiektywne wskaŸniki zasobów instytucji: koszt utrzyma-
nia, wskaŸnik zatrudnienia, kwalifikacje i umiejêtnoœci personelu (Kozma i in.
2009; Schalock, Keith 1993).

W kontekœcie wp³ywu aktywnoœci zawodowej na jakoœæ ¿ycia otrzymane
dane mo¿na uznaæ za przewidywalne. Osoby niepe³nosprawne intelektualnie
wskazywa³y bardzo niski poziom satysfakcji w obszarze zatrudnienia. Nawet jeœli
pracowa³y, w wiêkszoœci nie by³a to praca na pe³ny etat i wi¹za³a siê z najni¿szym
poziomem wynagrodzenia. Interesuj¹ce s¹ w tym wzglêdzie wyniki badañ Kober
i Eggleton (2005) którzy ustalili, ¿e dla osób niepe³nosprawnych o wysokiej funk-
cjonalnej zdolnoœci do pracy zatrudnienie na otwartym rynku pracy powoduje
wy¿sz¹ jakoœæ ¿ycia. Natomiast w przypadku osób o niskiej funkcjonalnej zdolno-
œci do pracy nie stwierdzono ró¿nicy w jakoœci ¿ycia miêdzy zatrudnieniem chro-
nionym a otwartym.

Bior¹c pod uwagê pewn¹ swoistoœæ modelu jakoœci ¿ycia osób niepe³nospra-
wnych intelektualnie warto na koniec zaprezentowaæ wyniki badañ porównaw-
czych dotycz¹cych jakoœci ¿ycia osób pe³no- i niepe³nosprawnych intelektualnie,
przy czym uwaga zostanie skoncentrowana na rozbie¿noœciach w obrêbie po-
szczególnych domen badanego konstruktu w zestawianych grupach.

Wyniki badañ odnosz¹ce siê do ogólnego poziomu jakoœci ¿ycia w grupie
osób pe³no- i niepe³nosprawnych intelektualnie wydaj¹ siê byæ spójne i jednozna-
cznie wskazuj¹ na wy¿szy poziom jakoœci ¿ycia u osób w normie intelektualnej,
czego potwierdzeniem s¹ istotne statystycznie ró¿nice miêdzy porównywanymi
grupami (np. Brown i in. 2013; Goluboviæ, Skrbiã 2013; Kaljaèa i in. 2018; Simões,
Santos 2016). Miêdzygrupowe ró¿nice wykazano tak¿e w odniesieniu do poszcze-
gólnych wymiarów jakoœci ¿ycia, choæ tu wyniki badañ nie s¹ tak jednorodne.
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Znacz¹ce w tym zakresie s¹ badania Simões i Santos (2016), uwzglêdniaj¹ce odpo-
wiedzi 1 264 respondentów w wieki 18–66 lat, które wskazuj¹ na wy¿sz¹ jakoœæ
¿ycia osób pe³nosprawnych w zakresie szeœciu domen: rozwój osobisty, samosta-
nowienie, relacje interpersonalne, integracja spo³eczna, prawa, dobrostan mate-
rialny. Natomiast w nieco starszych badaniach (Sands, Kozleski 1994; Verri i in. 1999),
prowadzonych wœród osób doros³ych i z uwzglêdnieniem kontekstu kulturowe-
go, uzyskano u osób niepe³nosprawnych istotnie ni¿sze wyniki w czterech dome-
nach: dobrostan materialny, zdrowie, relacje interpersonalne i produktywnoœæ.

Podsumowuj¹c, przedstawione dane empiryczne s¹ dowodem pozytywnej
weryfikacji modeli teoretycznych bêd¹cych efektem wieloletnich prac koncepcyj-
nych dotycz¹cych jakoœci ¿ycia. Równoczeœnie stanowi¹ one potwierdzenie tezy,
¿e wk³ad poszczególnych domen w ca³oœæ poziomu jakoœci ¿ycia jest zró¿nicowa-
ny i nierówny nie tylko w zestawieniu pe³no- niepe³nosprawni intelektualnie ale
tak¿e w samej grupie osób niepe³nosprawnych. Ponadto wskazuj¹ one na swoisty
uk³ad moderatorów i mediatorów warunkuj¹cych subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿y-
cia osób niepe³nosprawnych dostarczaj¹c dowodów potwierdzaj¹cych tezê
o wzglêdnej wartoœci i znaczeniu poszczególnych domen jakoœci ¿ycia ze wzglê-
du na okreœlone cechy osobowe i œrodowiskowe badanych osób. zaprezentowane
wyniki badañ. W konsekwencji oprócz tego, ¿e na ich podstawie wzrasta wiedza
o samym poziomie jakoœci ¿ycia osób niepe³nosprawnych intelektualnie, to roz-
szerzaj¹ siê tak¿e mo¿liwoœci wyjaœniania przyczynowoœci – tworzenia wielowy-
miarowych modeli wyjaœniaj¹cych zmiennoœæ jakoœci ¿ycia ze wzglêdu na okre-
œlone zmienne predykcyjne maj¹ce charakter zmiennych jawnych b¹dŸ ukrytych
(latentnych). Jednak nade wszystko mo¿liwy staje siê rozwój praktyk opartych na
dowodach (evidence-based practices) (Corley 2007; Veerman, van Yperen 2007),
gdy¿ pozytywnie zweryfikowane modele stanowi¹ wa¿n¹ przes³ankê dla praktyki
pomocowej. Pokazuj¹ w jaki sposób jeden lub wiêcej elementów modelu mo¿na
wykorzystaæ jako podstawê do œwiadczenia us³ug, praktyk programowych i oce-
ny wdra¿anych programów. Stanowi¹ one swoist¹ ramê odniesienia do wdra¿a-
nia strategii poprawy jakoœci ¿ycia i projektowania indywidualnych planów
wsparcia. Tym samym przechodz¹c dalej w prowadzonych rozwa¿aniach mo¿na
postawiæ pytanie: W jaki sposób t¹ udokumentowan¹ wiedzê na temat jakoœci ¿ycia osób
niepe³nosprawnych intelektualnie wykorzystaæ do oceny, rozwoju i ewaluacji interwencji
pomocowych, czy szeroko rozumianej polityki spo³ecznej realizowanych w celu poprawy ja-
koœci ¿ycia tej grupy osób?
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Podsumowanie. Zastosowanie modelu jakoœci ¿ycia w praktyce
pomocowej

Podejmuj¹c próbê odpowiedzi na postawione powy¿ej pytanie nale¿y pod-
kreœliæ, ¿e problem jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœciami pozostaje nie tylko
w polu zainteresowañ teoretyków i badaczy, ale te¿ osób organizuj¹cych prak-
tyczn¹ pomoc spo³eczn¹, rehabilitacjê czy edukacjê. Niew¹tpliwie jednak infor-
macje dotycz¹ce czynników osobistych i œrodowiskowych warunkuj¹cych jakoœæ
¿ycia dostêpne na podstawie ujêæ teoretycznych i danych empirycznych s¹ wa¿-
ne przy projektowaniu rozwi¹zañ pozwalaj¹cych sprostaæ wyzwaniom i pokonaæ
bariery, z którymi borykaj¹ siê osoby niepe³nosprawne intelektualnie.

Odwo³uj¹c siê do omówionej wczeœniej oœmiodomenowej koncepcji jakoœci
¿ycia nale¿y w pierwszym rzêdzie wskazaæ, ¿e system us³ug pomocowych powi-
nien siê koncentrowaæ na tych podstawowych domenach, które w najwiêkszym
stopniu wi¹¿¹ siê z obszarami sprzyjaj¹cymi niskiej jakoœci ¿ycia osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹, a s¹ nimi: samostanowienie, relacje miêdzyosobowe,
integracja spo³eczna, dobrostan i prawa. Stanowisko to znajduje potwierdzenie
w tezie mówi¹cej, ¿e poprawa jakoœci ¿ycia jest zwi¹zana ze zmniejszeniem roz-
bie¿noœci miêdzy osi¹gniêtymi a niezaspokojonymi potrzebami danej osoby w ra-
mach poszczególnych domen (Michalos 2014). W przypadku osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ mo¿na przy tym stwierdziæ, ¿e znacz¹ce miejsce w umo¿liwieniu im
zaspokojenia potrzeb ma spo³eczeñstwo, które stanowi swoisty kontekst wysokiej
jakoœci ¿ycia. Mo¿e ono bowiem poprzez swoje zasoby i sposób organizowania
otoczenia wp³yn¹æ na poziom realizacji istotnych potrzeb, co w dalszej kolejnoœci
determinuje subiektywn¹ ocenê jakoœci ¿ycia (Lyons 2011). Ponadto zapewnienie
bardziej sprzyjaj¹cego œrodowiska, które w wysokim stopniu ograniczy wszelkie
formy dyskryminacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, pozwala zrów-
nowa¿yæ warunki wstêpne istotne dla jakoœci ¿ycia wszystkich osób, niezale¿nie
od ró¿nic indywidualnych.

W podejmowanych badaniach nad jakoœci¹ ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ podkreœla siê, ¿e ka¿dy program ukierunkowany na poprawê jako-
œci ¿ycia tej grupy osób powinien zmierzaæ do kszta³towania pozytywnego obra-
zu siebie oraz zdolnoœci przejmowania kontroli (empowerment) nad w³asnym ¿y-
ciem i otaczaj¹cym œrodowiskiem spo³ecznym. Dodatkowo, profesjonalne
praktyki edukacyjne i rehabilitacyjne powinny opieraæ siê na godnoœci, szacunku
i równoœci oraz w jak najszerszym zakresie na naturalnych (œrodowiskowych)
systemach wsparcia maj¹cych na celu poprawê warunków ¿ycia i aktywnoœci
(Simões, Santos 2016).

W poszukiwaniu wzorców i wyznaczników jakoœci ¿ycia osób... 219



Wreszcie, nale¿y te¿ pamiêtaæ, ¿e ograniczenia i bariery w opiece zdrowotnej
i mo¿liwoœciach zatrudnienia oraz niekorzystne relacje spo³eczno-emocjonalne to
obszary, w których osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ w szczególnie
niekorzystnej sytuacji. Praktyczne implikacje wyników badañ w tym zakresie po-
winny zatem odnosiæ siê do poprawy ró¿nych form formalnego i nieformalnego
wsparcia. W tym kontekœcie wskazuje siê przede wszystkim na koniecznoœæ:
– oparcia œwiadczenia us³ug i wsparcia na kluczowych predykatorach ¿ycia wyso-

kiej jakoœci, takich jak: samostanowienie, wzmocnienie pozycji, sprawiedliwoœæ,
relacje spo³eczne, poprawa indywidualnych doœwiadczeniach ¿yciowych;

– tworzenia programów wsparcia, które by³yby stosowane w œrodowisku ro-
dzinnym, a tak¿e w spo³ecznoœci (oœrodki opieki dziennej i sta³ej) i opiera³yby
siê te na zasadzie maksymalizacji udzia³u klientów w podejmowaniu decyzji,
a tym samym mia³yby na celu poprawê umiejêtnoœci spo³ecznych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza umiejêtnoœci komunikacyjnych
i zwi¹zanych ze samostanowieniem;

– tworzenia programów szkoleniowych dla personelu medycznego i przedstawi-
cieli wszystkich innych s³u¿b pomocowych, aby lepiej poznali zjawisko niepe³no-
sprawnoœci intelektualnej i sposoby komunikowania siê z t¹ grup¹ klientów;

– zmian ustawowych, które umo¿liwi³yby zatrudnienie wiêkszej liczby osób nie-
pe³nosprawnych intelektualnie na otwartym rynku pracy (Lyons 2011; Scha-
lock i in. 2008).
Powy¿sze konkluzje pozwalaj¹ twierdziæ, ¿e w projektowaniu dzia³añ na rzecz

poprawy jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y za³o¿yæ,
¿e interwencje powinny byæ podejmowane zarówno na poziomie mikro-, mezo-,
jak i makrospo³ecznym. Nale¿y poszukiwaæ zarówno rozwi¹zañ w obszarze eko-
nomii, gospodarki i ustawodawstwa, jak i bardziej skutecznych form wsparcia
w odniesieniu do doœwiadczanych przez osoby niepe³nosprawne standardów co-
dziennego ¿ycia, poziomu zaspokajania potrzeb i kontaktów z otoczeniem
spo³ecznym.

Wskazuj¹c na potrzebê ci¹g³ej kontynuacji badañ ukierunkowanych na opis
i wyjaœnienie struktury i uwarunkowañ jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, badacze podkreœlaj¹, ¿e winny one s³u¿yæ kszta³towaniu w³aœciwej,
skutecznej polityki jakoœci ¿ycia, a tym samym praktycznym dzia³aniom ukierun-
kowanym na jej poprawê. Na podstawie przegl¹du literatury przedmiotu mo¿na
przy tym twierdziæ, ¿e badania projektowane w celu poprawy polityk publicz-
nych i praktyk us³ugowych powinny byæ w swych teoretycznych za³o¿eniach
oparte na ramach koncepcyjnych oœmiodomenowego modelu jakoœci ¿ycia osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zaœ sama koncepcja winna byæ wykorzysty-
wana jako ogólne podejœcie do planowania, dostarczania i oceny udzielanego im
wsparcia (Lyons 2011).
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Reasumuj¹c niniejsze rozwa¿ania nale¿y podkreœliæ, ¿e ostatecznym celem
oddzia³ywañ pomocowych nakierowanych na osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ powinno byæ osi¹gniêcie najwy¿szego z mo¿liwych poziomu niezale¿-
noœci i samodzielnoœci oraz umo¿liwienie jednostce poczucia sprawstwa, co
w po³¹czeniu z zapewnieniem jej mo¿liwoœci udzia³u w ¿yciu spo³ecznym oraz
stworzeniem warunków sprzyjaj¹cych osi¹ganiu materialnego i, na miarê biologicz-
nych ograniczeñ, fizycznego dobrostanu, wype³nia podstawowe domeny jakoœci
¿ycia. Co wiêcej, kszta³towanie wysokiej jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ powinno wi¹zaæ siê z dzia³alnoœci¹, która umo¿liwia rozwój
jednostki i wspiera wykorzystywanie tkwi¹cych w niej samej zasobów oraz two-
rzy spo³eczne, fizyczne i materialne œrodowisko sprzyjaj¹ce realizacji dzia³añ
wspieraj¹cych i pomocowych.
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Miejsce terapii zajêciowej we wsparciu doros³ych osób
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, czyli
o (nie)pewnych scenariuszach dzia³añ rehabilitacyjnych
w Warsztatach Terapii Zajêciowej

Tekst dotyczy miejsca wspó³czeœnie rozumianej terapii zajêciowej we wsparciu doros³ych osób
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W systemie orzekania o niepe³nosprawnoœci terapia
zajêciowa jest jednym z obszarów obowi¹zkowo branym pod uwagê, przy projektowaniu dalsze-
go scenariusza dzia³añ rehabilitacyjnych dla doros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹. W praktyce
takie wskazanie do terapii zajêciowej stanowi bowiem jedno z podstawowych formalnych kryte-
riów rekrutacji, do takich placówek jakimi s¹ w polskim systemie rehabilitacji Warsztaty Terapii
Zajêciowej. Terapia zajêciowa jako oferta terapeutyczna traktowana jest tu przez ustawodawcê
jako droga/sposób do podjêcia pracy/ powrotu na rynek pracy. Ten scenariusz nie jest jednak mo-
¿liwy dla wielu doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Artyku³ jest prób¹ odpowie-
dzi na pytanie, jakie powinno byæ wiêc w tym kontekœcie podejœcie do dzia³añ podejmowanych
w ramach terapii zajêciowej oraz czy mo¿liwe jest inne wartoœciowanie tych dzia³añ?

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, terapia zajêciowa, rehabilitacja spo³eczna
i zawodowa, Warsztat Terapii Zajêciowej

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



Warsztat Terapii Zajêciowej jako miejsce wsparcia osób
z niepe³nosprawnoœci¹

Warsztaty Terapii Zajêciowej to miejsca, w których doros³e osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ doœwiadczaæ mog¹, w procesie terapii ró¿nych aktywnoœci s³u¿¹-
cych, wsparciu ich w niezale¿noœci i samodzielnoœci. Z za³o¿enia wszystkie te
dzia³ania przede wszystkim maj¹ prowadziæ do aktywizacji zawodowej i do zna-
lezienia pracy. W pocz¹tkowych latach istnienia tych placówek, cel wsparcia
w warsztacie sprowadza³ siê do dzia³añ z zakresu rehabilitacji spo³ecznej i odnosi³
siê przede wszystkim do aktywizowania uczestników, usamodzielniania ich,
podnoszenia ich kondycji psychofizycznej oraz usprawniania umiejêtnoœci
wspó³dzia³ania oraz wspó³pracy. Praca jako g³ówny cel i wartoœæ dzia³añ rehabili-
tacyjnych pojawi³a siê z czasem, wraz z tworzeniem siê rozbudowanego systemu
instytucji dzia³aj¹cych na rzecz osób z niepe³nosprawnoœci¹.

W kontekœcie powy¿szych zmian dotycz¹cych wartoœciowania dzia³añ reali-
zowanych w tych placówkach, osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zna-
laz³y siê w doœæ specyficznej sytuacji. E. Zakrzewska-Manterys zwraca uwagê, ¿e
Warsztaty Terapii Zajêciowej, jakby z za³o¿enia, nie mog¹ dobrze funkcjonowaæ,
bowiem w treœæ ich funkcjonowania wpisane s¹ nierealizowane zadania, które
w stosunku do wielu uczestników po prostu trudno jest wype³niæ (Zakrzewska-
Manterys 2017: 48). Dzieje siê tak przede wszystkim dlatego, ¿e mamy tu czêsto do
czynienia z ograniczon¹ mo¿liwoœci¹ prowadzenia dzia³añ z zakresu rehabilitacji
zawodowej, ale te¿ specyficznie pojmowanymi dzia³aniami z zakresu rehabilitacji
spo³ecznej. „Ustawa o rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej oraz zatrudnianiu
osób niepe³nosprawnych” (Dz. U. z 2004 r. Nr 63, poz. 587) zawiera definicjê war-
sztatu, z jednoczesnym wskazaniem na nastêpuj¹ce szczegó³owe cele dzia³añ te-
rapeutycznych realizowanych z wykorzystaniem technik terapii zajêciowej:
„1. Warsztat oznacza wyodrêbnion¹ organizacyjnie i finansowo placówkê stwa-

rzaj¹c¹ osobom niepe³nosprawnym, niezdolnym do podjêcia pracy, mo¿liwoœæ
rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej w zakresie pozyskania lub przywracania
umiejêtnoœci niezbêdnych do podjêcia zatrudnienia.

2. Realizacja przez warsztat celu, o którym mowa w ust. 1, odbywa siê przy za-
stosowaniu technik terapii zajêciowej, zmierzaj¹cych do rozwijania:
a) umiejêtnoœci wykonywania czynnoœci ¿ycia codziennego oraz zaradnoœci

osobistej;
b) psychofizycznych sprawnoœci oraz podstawowych i specjalistycznych

umiejêtnoœci zawodowych, umo¿liwiaj¹cych uczestnictwo w szkoleniu
zawodowym albo podjêcie prac”.
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I o ile zapis ten wydaje siê obejmowaæ w równym stopniu dzia³ania z zakresu
rehabilitacji spo³ecznej, jak i i zawodowej, to ju¿ zapis dotycz¹cy kompleksowej
oceny realizacji indywidualnych programów rehabilitacji uczestników wskazuje
wyraŸnie na g³ówny cel dzia³añ podejmowanych w tych placówkach:

„Rada programowa dokonuje okresowej oraz – nie rzadziej ni¿ co 3 lata –
kompleksowej oceny realizacji indywidualnego programu rehabilitacji uczestni-
ka warsztatu i zajmuje stanowisko w kwestii osi¹gniêtych przez niego postêpów
w rehabilitacji, uzasadniaj¹cych:
1) podjêcie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej w warun-

kach pracy chronionej lub na przystosowanym stanowisku pracy;
2) potrzebê skierowania osoby niepe³nosprawnej do oœrodka wsparcia, w rozu-

mieniu przepisów o pomocy spo³ecznej, ze wzglêdu na brak postêpów
w rehabilitacji i z³e rokowania co do mo¿liwoœci osi¹gniêcia postêpów uzasad-
niaj¹cych podjêcie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodowej
w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy, po odbyciu dalszej reha-
bilitacji w warsztacie;

3) przed³u¿eniem uczestnictwa w terapii ze wzglêdu na:
a) pozytywne rokowania co do przysz³ych postêpów w rehabilitacji, umo¿li-

wiaj¹cych podjêcie zatrudnienia i kontynuowanie rehabilitacji zawodo-
wej w warunkach pracy chronionej lub na rynku pracy,

b) okresowy brak mo¿liwoœci podjêcia zatrudnienia,
c) okresowy brak mo¿liwoœci skierowania osoby niepe³nosprawnej do oœrod-

ka wsparcia, o którym mowa w pkt 2 (Ustawa o rehabilitacji zawodowej
i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób niepe³nosprawnych, art. 10a).

Wed³ug „Raportu koñcowego z badania WTZ” z 2014 roku, opracowanego
przez PFRON, to w³aœnie osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w warszta-
tach s¹ „najliczniej reprezentowan¹ grup¹ osób niepe³nosprawnych w rozumie-
niu g³ównej dysfunkcji (czyli takiej, która ma decyduj¹cy wp³yw na mo¿liwoœci
psychofizyczne uczestnika warsztatu) s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ (57%), przede wszystkim w stopniu znacznym (33,4%)”. I co ciekawe, gdy
pod uwagê weŸmie siê nie tylko g³ówn¹ dysfunkcjê, ale tak¿e niepe³nosprawno-
œci sprzê¿one, „udzia³ tej grupy wœród ogó³u uczestników wzrasta do 64% (Ra-
port… 2014: 63–64). Warto przywo³aæ tu równie¿ analizê funkcjonowania war-
sztatów odnosz¹c¹ siê do przyczyn opuszczenia przez uczestników WTZ.
Rozporz¹dzenie, które reguluje funkcjonowanie tych placówek, zobowi¹zuje wa-
rsztaty do okresowej (nie rzadziej ni¿ raz na trzy lata), kompleksowej oceny reali-
zacji Indywidualnych Programów Rehabilitacji. Ta kompleksowa ocena jest tak
naprawdê ocen¹ uczestników, której cel jest ³atwy do odczytania. Efektem bo-
wiem takiej oceny przeprowadzonej przez Radê Programow¹ ma byæ taki podzia³
podopiecznych, który zak³ada rozstrzygniêcia dotycz¹ce dalszego pobytu uczest-
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nika w tej placówce. Pojawiaj¹ siê tu pytania czy dany uczestnik nadaje siê ju¿ do
pracy, czy rokuje na dalsz¹ aktywizacjê zawodow¹, czy te¿ w ogóle nie nadaje siê
do pracy, ani te¿ nie rokuje na dalsz¹ rehabilitacjê zawodow¹. Tak wiêc mamy tu
do czynienia z kierowaniem uczestników do zatrudnienia (w przypadku
osi¹gniêcia pozytywnych efektów rehabilitacji), przed³u¿eniem czasu rehabilita-
cji (w przypadku pozytywnego rokowania) lub te¿ skreœleniem z listy uczestni-
ków (w przypadku negatywnego rokowania).

W Raporcie czytamy miêdzy innymi, i¿: „jak pokazuj¹ wyniki zrealizowa-
nych badañ oraz niski wspó³czynnik rotacji, w praktyce najczêœciej (niezale¿nie
od rokowañ) wybiera siê rozwi¹zanie nr 2. Co istotne, równie¿ wœród przyczyn
opuszczania WTZ dominuj¹ powody inne ni¿ wskazane w ustawie, a jednoczeœ-
nie niejako niezale¿ne od WTZ (zwi¹zane ze stanem zdrowia uczestnika, zmian¹
miejsca zamieszkania, czy te¿ rezygnacj¹ z uczestnictwa). Poœrednio potwierdza
to bardzo ostro¿ny stosunek WTZ do odbierania uczestnikom mo¿liwoœci korzy-
stania z placówki. Ogó³em przez trzy ostatnie lata jedynie nieco ponad jedna
czwarta odchodz¹cych uczestników (27%) zosta³a wykluczona z WTZ ze wzglêdu
na brak pozytywnych rokowañ co do dalszej rehabilitacji zawodowej”. (Badanie
sytuacji Warsztatów Terapii Zajêciowej. Raport koñcowy z badania 2014: 90). To
rozwi¹zanie nr 2 wskazane w Raporcie to po prostu przed³u¿enie procesu terapii
i zapis, który jest efektem przeprowadzonej oceny, i¿ uczestnik rokuje na dalsz¹
rehabilitacjê zawodow¹, a w przysz³oœci byæ mo¿e na pracê. Powy¿szy Raport
wskazuje tak¿e, ¿e rotacja uczestników jest przez przedstawicieli wiêkszoœci, z ob-
jêtych badaniem placówek, postrzegana jako doœæ dra¿liwy, a tym samym trudny
temat. Pracownicy placówek czuj¹ bowiem siln¹ presjê na zwiêkszanie rotacji,
a tylko czêœci placówek udaje siê to z powodzeniem realizowaæ (tam¿e: 92).

E. Wojtasiak zwraca uwagê, ¿e warsztat jest w polskim systemie wsparcia
osób z niepe³nosprawnoœci¹ instytucj¹, która jest „³¹cznikiem pomiêdzy syste-
mem kszta³cenia a zatrudnienia na chronionym lub otwartym rynku pracy osób
z niepe³n¹ sprawnoœci¹, które s¹ niezdolne do podjêcia zatrudnienia, a jednoczeœ-
nie w³aœnie w tych placówkach powinny nabyæ umiejêtnoœci niezbêdnych do wy-
konywania pracy zarobkowej w perspektywie czasowej” (Wojtasiak 2017: 78).
W kontekœcie zapisów w ustawie dotycz¹cych priorytetowych celów dzia³añ po-
dejmowanych wobec uczestników warsztatów mamy do czynienia w tego typu
placówkach z wymuszonym koncentrowaniem siê na dzia³aniach s³u¿¹cych akty-
wizacji zawodowej. W tym aspekcie taki sposób ujmowania terapii zajêciowej,
która temu celowi przede wszystkim ma s³u¿yæ, k³óci siê niejako z ide¹ zajêciowo-
œci jako takiej. W systemie orzekania o stopniu niepe³nosprawnoœci po 16. roku
¿ycia terapia zajêciowa jest jednym z obszarów obowi¹zkowo branym pod uwagê
przy projektowaniu ewentualnego dalszego scenariusza dzia³añ rehabilitacyj-
nych dla doros³ej osoby z niepe³nosprawnoœci¹. W praktyce takie wskazanie do
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terapii zajêciowej stanowi bowiem jedno z podstawowych formalnych kryteriów
rekrutacji, do takich placówek jakimi s¹ w polskim systemie rehabilitacji w³aœnie
warsztaty terapii zajêciowej. Terapia zajêciowa jako oferta terapeutyczna trakto-
wana jest tu przez ustawodawcê przede wszystkim jako sposób na aktywizacjê
zawodow¹. Scenariusz ten nie jest jednak ³atwy i mo¿liwy dla wielu doros³ych
osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. T. ¯ó³kowska podkreœla, i¿
wspomaganie w takich placówkach, jak WTZ nie zawsze sprzyja rozwojowi osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Z jednej strony w instytucjach tych mamy
nadal czêœciej do czynienia z chronieniem i izolowaniem ni¿ integrowaniem
i uniezale¿nianiem. Z drugiej zaœ strony w œrodowisku lokalnym czêsto „nie ma
mo¿liwoœci przechodzenia z jednej instytucji do innej oferuj¹cej us³ugi dla tych,
u których nast¹pi³y korzystne zmiany rozwojowe, a wiêc daj¹cej szansê na podjê-
cie aktywnoœci trudniejszej, rozwijaj¹cej” oraz czêsto „nie ma te¿ propozycji innej
us³ugi dla tych, którzy nie osi¹gaj¹ rezultatów, czy u których nast¹pi³o pogorsze-
nie sprawnoœci psychofizycznej” (¯ó³kowska 2011: 77).

Terapia zajêciowa w Polsce

Warsztaty Terapii Zajêciowej to placówki, w których od pocz¹tku ich istnienia
sposób realizacji celów wsparcia lokowany by³ w obszarze terapii zajêciowej.
Trzeba te¿ podkreœliæ, ¿e utworzenie na pocz¹tku lat 90. XX wieku Warsztatów
Terapii Zajêciowej mia³o bardzo istotne znaczenie dla samego rozwoju terapii za-
jêciowej w Polsce (Janus 2017: 58).

Szczegó³owa organizacyjna wizja dzia³añ zwi¹zanych z procesem terapeu-
tycznym w warsztatach zawarta jest w „Rozporz¹dzeniu Ministra Gospodarki,
Pracy i Polityki Spo³ecznej z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatów terapii
zajêciowej ”. Zdaniem Julii Sienkiewicz-Wilowskiej w samym rozporz¹dzeniu od-
naleŸæ mo¿emy opis sposobów, za pomoc¹ których ta terapia w tych miejscach
powinna byæ realizowana, a wiêc mamy tu do czynienia z rozszerzeniem definicji
terapii zajêciowej „na rozwijanie zaradnoœci osobistej, która mo¿e byæ zarówno
œrodkiem, jak i celem dzia³ania terapeutycznego” (Sienkiewicz-Wilowska 2013: 94).

Terapia zajêciowa w Polsce znana jest co najmniej od XIX wieku, a pierwszy-
mi odbiorcami dzia³añ terapeutycznych by³y osoby z zaburzeniami psychicznymi,
przewlekle chore oraz te, które wymaga³y rehabilitacji fizycznej. Jak podkreœla
E. Janus: „rozwój terapii zajêciowej jako sk³adowej szeroko rozumianej rehabilitacji
nast¹pi³ w Polsce dopiero po II wojnie œwiatowej, co jest równoznaczne z posze-
rzeniem pola jej oddzia³ywañ oraz wprowadzeniem w³aœciwych dla niej technik,
m.in. na oddzia³y psychiatryczne, gruŸlicze, do placówek sanatoryjnych” (Janus
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2017: 58). Tradycyjnie terapia zajêciowa w Polsce definiowana by³a jako: „pewne
okreœlone czynnoœci o charakterze zajêæ fizycznych lub umys³owych, zlecone
przez lekarza, a prowadzone przez fachowców w danej dziedzinie, które maj¹ na
celu przywrócenie choremu sprawnoœci fizycznej i psychicznej” (Milanowska
1982: 15). E. Baum, zwracaj¹c uwagê na pewn¹ nieadekwatnoœæ takiej próby zde-
finiowania terapii zajêciowej w odniesieniu do zmieniaj¹cych siê w Polsce realiów
dotycz¹cych wsparcia osób z niepe³nosprawnoœci¹, zaproponowa³a inn¹ defi-
nicjê, okreœlaj¹c, ¿e jest to „celowe, polisensoryczne dzia³anie rehabilitacyjne,
o charakterze zajêæ ci¹g³ych (np. muzycznych, plastycznych, ruchowych itp.), sta-
nowi¹cych proces terapeutyczny, prowadz¹cy do usprawniania i kompensacji za-
burzonych funkcji organizmu pacjenta” (Baum 2009: 10). Istotn¹ kwesti¹ by³ tu
g³ówny cel dzia³añ, który by³ okreœlony równie¿ jako aktywizacja i nadawanie ¿y-
ciu sensu, a wszystko po to, by osoba z niepe³nosprawnoœci¹ mog³a zaistnieæ
spo³ecznie (Baum 2009: 11).

Tradycyjne, medyczne rozumienie terapii zajêciowej przyczyni³o siê do wielu
stereotypów. M. Szyszka wymienia dwa g³ówne rozpowszechniane stereotypy
dotycz¹ce terapii zajêciowej jako oferty terapeutycznej. Jednym z nich jest
powi¹zanie terapii zajêciowej tylko z ofert¹ dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ czy
doœwiadczaj¹cych choroby psychicznej, a drugim jest powi¹zanie terapii zajêcio-
wej tylko z arteterapi¹, czy te¿ wykonywaniem prac manualnych (Szyszka 2015).
Istotn¹ kwesti¹ jest, i¿ „te uproszczenia niestety przek³adaj¹ siê w Polsce na modele
organizacyjne, m.in. ze wzglêdu na stworzone w latach dziewiêædziesi¹tych
i sprawnie do dziœ funkcjonuj¹ce ramy instytucjonalne systemu pomocy i wspar-
cia spo³ecznego oraz mechanizmy finansowania instytucji prowadz¹cych terapiê
zajêciow¹, umo¿liwiaj¹ce relatywnie ³atwe powstawanie i prosperowanie war-
sztatów terapii zajêciowej” (Szyszka 2015: 356).

Terapia zajêciowa w wielu krajach, poza Polsk¹, opiera siê na nieco odmien-
nych za³o¿eniach. I nie chodzi tu tylko o odejœcie od medycznego ujmowania sa-
mego procesu terapii czy te¿ odejœcie od klinicznego ujmowania osób wspomaga-
nych. Chodzi przede wszystkim o znacznie szerszy sposób ujmowania oferty
terapeutycznej i pewne przeformu³owanie sposobu myœlenia o zajêciach jako ta-
kich, na których ta terapia siê dzieje. Tym samym cel tych dzia³añ jest inny. Pod-
stawowa ró¿nica w odmiennym rozumieniu terapii zajêciowej w standardach
polskich a tych œwiatowych le¿y w tym, ¿e terapia zajêciowa na œwiecie koncen-
truje siê przede wszystkim wokó³ umo¿liwienia danej osobie wykonywania wa¿-
nych i istotnych dla niej zajêæ. Standardy te na œwiecie wyznaczane s¹ przede
wszystkim przez Œwiatow¹ Federacjê Terapeutów Zajêciowych (WFOT), a pañ-
stwa cz³onkowskie (do których Polska nie nale¿y), stosuj¹ zalecenia WFOT w na-
uczaniu oraz praktykowaniu terapii zajêciowej (Janus 2017).
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J. Sienkiewicz-Wilowska zwraca uwagê, ¿e „strony internetowe poœwiêcone
studiom w zakresie terapii zajêciowej na wielu uczelniach w Polsce, informuj¹, ¿e
s¹ one prowadzone zgodnie ze standardami WFOT”. Polska nie nale¿y jednak do
tych organizacji i w tym upatrywaæ trzeba przyczyny, i¿ standardy wypracowane
przez te organizacje nie s¹ u nas powszechnie stosowane. Zdaniem autorki
„uwzglêdnienie w polskiej praktyce terapeutycznej wiedzy i dokonañ miêdzyna-
rodowych stowarzyszeñ terapii zajêciowej mia³oby istotne znaczenie nie tylko dla
rozwoju dyscypliny naukowej occupational science, ale tak¿e dla praktyki terapeu-
tycznej” (Sienkiewicz-Wilowska 2013: 101).

Specyfika wspó³czesnego podejœcia do terapii zajêciowej

Istotnym pytaniem jest czy jest mo¿liwy inny sposób wartoœciowania dzia³añ
podejmowanych w ramach terapii zajêciowej w Warsztatach Terapii Zajêciowej?
Oczywiœcie jest to mo¿liwe, ale trudne do zrealizowania w istniej¹cych warun-
kach prawnych. We wspó³czesnym podejœciu do terapii zajêciowej niew¹tpliwie
zak³ada siê odejœcie od medycznego ujmowania dzia³añ sk³adaj¹cych siê na pro-
ces wsparcia. To podejœcie nazwaæ mo¿na holistycznym, a opiera siê ono na
za³o¿eniu, i¿ cz³owiek jest istot¹, która ma potrzeby, które mo¿na nazwaæ zajêcio-
wymi. Chcia³abym zwróciæ uwagê na koncepcjê terapii zajêciowej A. Wilcock,
która traktuje czym w istocie jest zajêcie. Przedstawia ona koncepcjê zajêcia jako
syntezê robienia, bycia i stawania siê oraz przynale¿enia. Autorka zauwa¿a, ¿e
przez podejmowanie siê ró¿nych zajêæ uczymy siê, nabywamy wiedzê o sobie
i innych, zdobywamy doœwiadczenie i rozwijamy myœlenie. Przede wszystkim
jednak zmieniamy siê i w taki sposób kszta³tuje siê równie¿ nasza przynale¿noœæ
do spo³ecznoœci.

Robienie, zajmowanie siê (doing) jest jednym z istotnych sk³adowych dobro-
stanu i dostarcza mo¿liwoœci do spo³ecznych interakcji, do rozwoju. Mo¿na po-
wiedzieæ, ¿e w pewnym sensie pe³ni funkcjê jednocz¹c¹, formuj¹c na przyk³ad lo-
kaln¹ to¿samoœæ. W aspekcie robienia, zajmowania siê terapeuci zajêciowi po prostu
sprawiaj¹, ¿e robienie jest mo¿liwe, a ludzie nabywaj¹ doœwiadczeñ, s¹ aktywni
na miarê swoich mo¿liwoœci, ucz¹ siê nowych czynnoœci i poszerzaj¹ swój zakres
kompetencji.

Bycie (being) opisywane jest jako ¿ycie, trwanie, istnienie, przy czym istotne
jest tu bycie autentycznym i prawdziwym, ale te¿ bycie w zgodzie z samym sob¹.
Z naszego bycia wynika nasze dzia³anie i na odwrót. W aspekcie bycia terapia za-
jêciowa sprawia, i¿ osoby wspomagane mog¹ poznawaæ i odkrywaæ siebie czy te¿
mog¹ uczyæ siê pe³nienia pewnych ról spo³ecznych, które s¹ czêœci¹ naszego bycia.
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Stawanie siê (becoming) poprzez robienie i bycie jest w istocie czêœci¹ ¿ycia ka-
¿dego z nas. Stawanie siê mo¿e byæ traktowane jako przechodzenie z jednego by-
cia w inne bycie, jako zmienianie siê, przeobra¿anie. Terapia zajêciowa jawi siê tu
jako dzia³ania nastawione na wsparcie osoby w stawaniu siê, a wiêc zmienianiu siê.

Przynale¿enie (belonging) to wymiar odnosz¹cy siê do relacji z innymi, poczu-
cia ³¹cznoœci z innymi. Terapia zajêciowa w odniesieniu do tego wymiaru mo¿e
byæ postrzegana jako dzia³alnoœæ umo¿liwiaj¹ca osobom wspomaganym
nawi¹zywanie i podtrzymywanie relacji, doœwiadczanie przyjaŸni, odczuwanie
wspólnoty czy te¿ doœwiadczanie akceptacji (Misiorek 2019: 38–40).

W kontekœcie poszczególnych wymiarów, w jakich wsparcie osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ mo¿e byæ rozpatrywane, istotna jest te¿ kwestia relacji pomiêdzy po-
szczególnymi wymiarami. W kontekœcie wspierania osób z g³êbsz¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ warto zwróciæ uwagê na nastêpuj¹ce istotne relacje:
– relacja pomiêdzy robieniem i byciem dotyczy przede wszystkim relacji pomiêdzy

tym, jak cz³owiek czuje siê jako osoba, a tym na ile aktywnie anga¿uje siê w co-
dzienne czynnoœci;

– relacja pomiêdzy robieniem i stawaniem siê odnosi siê do relacji pomiêdzy tym co
cz³owiek robi, czym siê zajmuje, a tym co chcia³by robiæ, jakie ma pragnienia,
cele i aspiracje w tym zakresie;

– relacja pomiêdzy robieniem i przynale¿eniem dotyczy relacji zachodz¹cej pomiê-
dzy tym, jak jednostka anga¿uje siê w codzienne aktywnoœci, a tym na ile czuje
siê czêœci¹ spo³ecznoœci, na ile ma ³¹cznoœæ z otoczeniem;

– relacja pomiêdzy byciem a stawaniem siê odnosi siê do relacji pomiêdzy poczu-
ciem siebie a swoimi celami czy pragnieniami;

– relacja pomiêdzy byciem i przynale¿eniem dotyczy relacji pomiêdzy poczuciem
siebie a odczuciem ³¹cznoœci ze œrodowiskiem;

– relacja pomiêdzy stawaniem siê a przynale¿eniem odnosi siê do zwi¹zku pomiê-
dzy tym czego osoba pragnie, a tym czego doœwiadcza w swojej spo³ecznoœci
(Misiorek 2019: 45–48).
Doœæ rozpowszechnion¹ definicj¹ zajêæ w terapii zajêciowej jest definicja Wil-

larda i Spackmana, wed³ug której zajêcia s¹ istotnym i aktywnym procesem ¿ycio-
wym, który podejmowany jest od pocz¹tku ¿ycia a¿ do jego koñca. Autorzy pod-
kreœlili równie¿, i¿ zajêcia obejmowaæ mog¹ ró¿norodne i aktywne procesy
podczas których jednostka zajmuje siê sob¹, wchodzi w relacje z innymi, cieszy
siê ¿yciem i jest produktywna (za: Tobis, Kropiñska, Cylkowska-Nowak 2011).

Niew¹tpliwie na sam¹ terapiê zajêciow¹, jako ofertê terapeutyczn¹ dla osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, mo¿na spojrzeæ jako na dawanie tym oso-
bom mo¿liwoœci „bycia zajêtym”. Terapiê zajêciow¹ mo¿na bowiem traktowaæ
jako sztukê umo¿liwiania osobie wspomaganej zaanga¿owania w ¿ycie codzien-
ne poprzez w³aœnie podejmowanie siê ró¿norodnych zajêæ. Dziêki ró¿norodnym
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zajêciom osoba z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e poczuæ siê dobrze, mo¿e rozwijaæ
swoj¹ niezale¿noœæ i funkcjonowaæ w swoim œrodowisku w ró¿norodnych rolach
spo³ecznych. Tak rozumiana idea zajêciowoœci, w tym w³aœnie kontekœcie, wi¹¿e
siê z ide¹ umo¿liwiania (enablement), które opisywane jest jako proces, w którym
daje siê osobie wspieranej mo¿liwoœci i œrodki, aby ona mog³a wykonywaæ ró¿no-
rodne zajêcia (Misiorek 2019). Warto podkreœliæ, ¿e wykonywanie ró¿nych czyn-
noœci przyczynia siê z za³o¿enia do rozwoju uczestników tych dzia³añ, do zwiê-
kszania jakoœci ich ¿ycia, do rozwoju ich autonomicznoœci. Wed³ug S. Tobisa,
S. Kropiñskiej i M. Cylkowskiej-Nowak wiele osób (w tym samych profesjonali-
stów) rozumie zajêcia doœæ w¹sko. Nale¿y uzmys³owiæ sobie jednak, ¿e w prze-
strzeni dzia³añ podejmowanych w ramach terapii zajêciowej „to znaczenie jest
poszerzane o aktywnoœci podejmowane w ramach czasu wolnego cz³owieka,
codzienn¹ samoopiekê maj¹c¹ zapewniæ zdrowie i dobre samopoczucie, prace
domowe, zakupy oraz wszelkie aktywnoœci w grupie zawodowej, rówieœniczej,
s¹siedzkiej lub spo³ecznoœci lokalnej, a tak¿e o realizowanie ró¿norodnych pasji
¿yciowych” (Tobis, Kropiñska, Cylkowska-Nowak 2011: 195).

W odniesieniu do przestrzeni wspomagania osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ warto przytoczyæ równie¿ nastêpuj¹ce prawa zajêciowe (occu-
pational rights):
1. doœwiadczanie ró¿nych zajêæ jest istotne oraz znacz¹ce i wzbogaciæ mo¿e

dan¹ osobê;
2. rozwój poprzez uczestnictwo w ró¿nych zajêciach przyczynia siê do integra-

cji spo³ecznej i sprzyja zdrowiu;
3. sam wybór zajêæ i uczestnictwo w zajêciach rozwija autonomiê;
4. uczestnictwo w ró¿nych zajêciach, które s¹ typowe dla danej spo³ecznoœci,

jest dla osoby korzystne (Janus 2018 ).
Prawa te odnosz¹ siê do wszystkich ludzi, ale w kontekœcie specyfiki funkcjo-

nowania osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowiæ mog¹ cieka-
we ramy do formu³owania celów ich wsparcia. Samo stwarzanie tym osobom mo-
¿liwoœci bycia aktywnym jest przejawem pewnej sprawiedliwoœci spo³ecznej, ale
przede wszystkim wi¹¿e siê z holistycznym podejœciem do tych osób, z podej-
œciem uwzglêdniaj¹cym specyfikê ich funkcjonowania i pozwalaj¹cym im byæ
tym kim s¹, bez „wt³aczania” ich w pewne role spo³eczne czy sytuacje, które mog¹
byæ dla nich wyzwaniem trudnym do podjêcia. Niew¹tpliwie tak¹ rol¹ dla wielu
z nich mo¿e byæ rola pracownika.

Zdaniem A. Smrokowskiej-Reichmann: „umiejêtnoœæ transferu ideowych
podstaw terapii zajêciowej na konkretn¹ praktykê pracy terapeutycznej jest
szczególnie istotna w odniesieniu do takich uczestników terapii zajêciowej, jakimi
w³aœnie s¹ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹” (Smrokowska-Reichmann
2018: 221). Dzieje siê tak dlatego, ¿e sama niepe³nosprawnoœæ intelektualna jest
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pewnym utrudnieniem, w tym, aby postrzegaæ te osoby jako istoty zajêciowe (tak
samo jak osoby pe³nosprawne). To utrudnienie wi¹¿e siê te¿ z sam¹ ide¹ spra-
wiedliwoœci spo³ecznej. W odniesieniu do osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ prawo do bycia zajêtym, do uczestniczenia w zajêciach, nie wydaje
siê, czêsto nawet dla samych profesjonalistów, tak istotne i wa¿ne, aby braæ je pod
uwagê.

Wspó³czesna terapia zajêciowa opiera siê na ujmowaniu osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ w perspektywie podmiotowej, ze szczególnym zwró-
ceniem uwagi na specyfikê relacji pomiêdzy terapeut¹ a osob¹ wspomagan¹.
Podejœcie preferowane to podejœcie skoncentrowane na osobie (Person-Centered
Practice, PCP). Podejœcie to jest elementem filozofii wykonywania pracy terapeu-
tycznej i opiera siê na takich wartoœciach, jak: autonomia, partnerstwo, wybór,
umo¿liwianie, dostêpnoœæ, odpowiedzialnoœæ, poszanowanie ró¿norodnoœci,
zbie¿noœæ kontekstów (za: Janus 2018). Podejœcie skoncentrowane na osobie,
w kontekœcie dzia³añ z zakresu terapii zajêciowej M. Szyszka opisuje jako
zupe³ne, pe³ne otwarcie na klienta i „przyjêcie jego perspektywy: analizy potrzeb,
zasobów i dostarczenie adekwatnego wsparcia w trzech wskazanych obszarach:
samoobs³ugi, produktywnoœci oraz spêdzania wolnego czasu” (Szyszka 2015:
363). Warto podkreœliæ, i¿ podejœcie to zak³ada równie¿, ¿e zewnêtrzna pomoc sta-
nowi rodzaj facylitacji, która pomaga osobie wspomaganej w podejmowaniu de-
cyzji, uœwiadamianiu potrzeb czy te¿ osi¹ganiu celów. Perspektywa ta zak³ada
równie¿ dobieranie oraz organizowanie i prowadzenie dzia³añ z uwzglêdnie-
niem potrzeb osoby wspomaganej oraz jego otoczenia (Szyszka 2015).

Perspektywa ta zak³ada równie¿ opieranie procesu terapii na mocnych stro-
nach osoby wspomaganej oraz na zasobach œrodowiska, w którym ta osoba funk-
cjonuje. Dzia³ania terapeutyczne wi¹¿¹ siê tym samym ka¿dorazowo z opracowa-
niem indywidualnych wzorców zajêæ dla ka¿dego uczestnika, z uwagi na ró¿no-
rodnoœæ potrzeb oraz mo¿liwoœci. Podejœcie skoncentrowane na kliencie jest tak¹
perspektyw¹, zgodnie z któr¹ procesy oceny i interwencji s¹ realizowane poprzez
dialog, s³uchanie i wspó³pracê z osob¹ wspomagan¹, jej rodzin¹ i innymi
znacz¹cymi osobami w jego otoczeniu. Terapia zajêciowa daje tu mo¿liwoœæ pro-
fesjonalnego wsparcia w takich zakresach funkcjonowania osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, jak: codzienne ¿ycie, uczenie siê, praca, zabawa, rozrywka
czy te¿ uczestnictwo w ¿yciu spo³ecznym (Yalon-Chamovitz, Selanikyo, Artzi,
Prigal, Fishman 2010).

Zdaniem E. Janus dzia³ania nakierowane na w³¹czanie uczestnika terapii do
¿ycia spo³ecznego w obszarze terapii zajêciowej mog¹ przyjmowaæ formê pracy
indywidualnej z uczestnikiem, pracy z rodzin¹ uczestnika terapii oraz realizowa-
nia idei empowerment. W odniesieniu do indywidualnego wsparcia istotna jest tu
kwestia opierania siê w procesie terapii na „identyfikacji wa¿nego i znacz¹cego
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dla danej osoby zajêcia oraz umo¿liwieniu jej jego realizacji” (Janus 2017: 65).
W opisie wspó³czesnego sposobu ujmowania terapii zajêciowej jako oferty tera-
peutycznej dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podkreœlana jest w³aœ-
nie idea empowermentu, któr¹ mo¿na rozumieæ jako „umacnianie i wzmacnianie
uczestnika terapii przez odnajdywanie i wspieranie jego kompetencji i zasobów”,
dziêki którym osoba wspomagana mo¿e zdobyæ, odzyskaæ czy te¿ wzmocniæ kon-
trolê nad swoim ¿yciem (Smrokowska-Reichmann 2018: 228). Warto wspomnieæ
równie¿, ¿e w tej idei nie chodzi o tylko o usprawnianie i aktywizowanie, ale
przede wszystkim o „wykszta³cenie pozytywnego i aktywnego poczucia bycia
w œwiecie, wykszta³cenie zdolnoœci, strategii i mo¿liwoœci aktywnego i celowego
osi¹gania zamierzeñ indywidualnych i wspólnotowych, uzyskanie wiedzy i umie-
jêtnoœci pozwalaj¹cych krytycznie postrzegaæ panuj¹ce stosunki spo³eczne, jak
równie¿ w³asne œrodowisko spo³eczne” (tam¿e: 228).

Warto podkreœliæ, ¿e proces empowermentu w wymiarze indywidualnym prze-
biega w p³aszczyŸnie emocjonalnej, spo³ecznej oraz poznawczej, i we wszystkich
tych obszarach dochodziæ mo¿e do uwolnienia potencja³u dokonywania pozyty-
wnych zmian w ¿yciu. Korzystne zmiany zachodz¹ tu jednak nie tylko na pozio-
mie indywidualnym, ale i zbiorowym, bowiem empowerment wyzwala energiê,
która przechodzi miêdzy poziomem indywidualnym a tym zbiorowym. Pos³ugi-
wanie siê metod¹ empowermentu we wspomaganiu osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ w ramach terapii zajêciowej niew¹tpliwie wymaga od profesjonali-
sty podmiotowego podejœcia do tych osób, w którym zawiera siê szacunek dla
osoby, jej godnoœci i woli. Sam sposób wsparcia musi te¿ tu uwzglêdniaæ nastê-
puj¹ce za³o¿enia:
1. osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nie s¹ wy³¹cznie sum¹ braków

i deficytów; osoby te posiadaj¹ pewne zasoby, umiejêtnoœci i kompetencje i s¹
zdolne w ró¿nych zakresach do pewnej aktualizacji obrazu w³asnej osoby;

2. osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrafi¹ w pewnym zakresie ra-
dziæ sobie w pewnych trudnych dla siebie sytuacjach i mog¹ czuæ siê za siebie
odpowiedzialne;

3. istniej¹ ró¿ne modele aktywnoœci i formy prowadzenia ¿ycia przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, i s¹ one równowartoœciowe z modelami
aktywnoœci oraz formami prowadzenia ¿ycia osób pe³nosprawnych;

4. rezygnacja z oddzia³ywañ, które instrumentalizuj¹ osoby z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ oraz uznanie, ¿e w procesie wsparcia nale¿y braæ pod
uwagê ich prawa, potrzeby, pragnienia i plany na przysz³oœæ (Smrokowska-
-Reichmann 2018: 229).
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Zakoñczenie

Warsztat Terapii Zajêciowej jest niew¹tpliwie bardzo istotn¹ placówk¹ we
wspó³czesnym systemie rehabilitacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Warto wspomnieæ, ¿e to w³aœnie warsztaty by³y instytucjami, które pojawi³y siê
w systemie jako pierwsze, umo¿liwiaj¹c tym samym wielu doros³ym osobom
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wyjœcie z domu (czasami po d³ugo-
letnim przebywaniu w nim bez jakichkolwiek oddzia³ywañ terapeutycznych),
czy te¿ dalsz¹ kontynuacjê wsparcia, tu¿ po skoñczeniu edukacji. W ci¹gu prawie
30 lat funkcjonowania warsztatów niew¹tpliwie zmienia³a siê rola tych placówek
w przestrzeni ¿ycia spo³ecznego i sposób myœlenia o g³ównym celu wsparcia oraz
specyfice rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej „dziej¹cych siê” w tego typu pla-
cówkach. Ze wsparcia w Warsztatach Terapii Zajêciowej korzysta wiele osób
z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Niew¹tpliwie wspó³czesne podej-
œcie do wsparcia tych osób wpisuje siê w model oparty na idei praw cz³owieka,
który zak³ada pe³ne uczestnictwo osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w ¿yciu spo³ecznym. W tym podejœciu osoba niepe³nosprawna intelektualnie jest
traktowana podmiotowo, z uwzglêdnieniem przystosowania œrodowiska do jej
potrzeb i mo¿liwoœci. Wspomagaj¹c doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ nale¿y pamiêtaæ o koniecznoœci dostosowania pomocy do ich faktycznych
potrzeb, bowiem „wsparcie nie mo¿e ograniczaæ autonomii ani redukowaæ god-
noœci cz³owieka […] pomoc bêdzie adekwatna, jeœli potrzeby i mo¿liwoœci osoby
z ograniczon¹ sprawnoœci¹ zostan¹ trafnie zidentyfikowane” (Bakiera, Steller
2010: 150).

Model terapii zajêciowej realizowany w Warsztatach Terapii Zajêciowej ju¿
z za³o¿enia zak³ada koncentrowanie siê na celach z zakresu rehabilitacji zawodo-
wej. Sukces w tej terapii oznacza przede wszystkim „wypuszczenie” uczestnika
do pracy. Ca³y system oceny w warsztacie nakierowany jest na cyklicznie spraw-
dzanie tego przygotowania do pracy, co znajduje ukoronowanie w komplekso-
wej ocenie realizacji Indywidualnych Programów Rehabilitacji, czyli w tzw. ocenie
3-letniej. Tak pojmowana terapia zajêciowa jest w pewnym sensie „na us³ugach”
rehabilitacji zawodowej. Niew¹tpliwie nie jest to model terapii zajêciowej, jaki
mo¿na sobie wymarzyæ dla osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Skazuje on ich najczêœciej na odstawanie od profilu „po¿¹danego” uczestnika wa-
rsztatu i powoduje czêsto wcielanie w ¿ycie ró¿nych „ kreatywnych”, lokalnych
rozwi¹zañ pozwalaj¹cych im przetrwaæ w placówce, a tym samym w opresyjnym
dla nich systemie. W efekcie zmian legislacyjnych warsztaty realizuj¹ zadania
z zakresu rehabilitacji spo³ecznej i zawodowej, ale nacisk k³adziony jest na rehabi-
litacjê zawodow¹. Tak wiêc terapia zajêciowa s³u¿yæ ma konkretnym celom.
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Jedna ze wspó³czesnych definicji terapii zajêciowej podaje, ¿e terapia zajêcio-
wa jest sztuk¹ umo¿liwiania zaanga¿owania w codzienne ¿ycie (zob. Misiorek
2019). Tak wiêc, w takim ujêciu terapia prowadzona w warsztacie mog³aby byæ
wartoœciowana jako umo¿liwianie osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
wykonywania takich zajêæ, które ich rozwijaj¹, wspieraj¹, wzmacniaj¹. Sk³adowe
tego procesu umo¿liwiania okreœlane bywaj¹ jako w³aœnie wzmacnianie, dziele-
nie si³y i odpowiedzialnoœci za terapiê oraz „dostarczanie mo¿liwoœci i œrodków,
aby robiæ i aby byæ” (Misiorek 2019: 25). A. Smrokowska-Reichmann podkreœla, ¿e
podejœcie prezentowane przez nowoczesn¹ terapiê zajêciow¹ „stanowi nieoce-
nion¹ pomoc we w³aœciwym postrzeganiu miejsca osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ we wspólnocie ludzkiej” (Smrokowska-Reichmann 2018: 222). Tera-
pia zajêciowa wp³ywaæ mo¿e przede wszystkim na ten wymiar egzystencji, który
dotyczy uczestnictwa spo³ecznego.

Wiele osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ doœwiadcza stanu,
który bywa nazywany brakiem równowagi zajêciowej, co rozumiane bywa jako
bilans zajêæ obecnych w ludzkim ¿yciu. Brak równowagi wi¹¿e siê z tak¹ konfigu-
racj¹ aktualnych zajêæ w ¿yciu, która nie spe³nia potrzeb (tych fizjologicznych,
emocjonalnych czy te¿ spo³ecznych).

A. Misiorek podkreœla, ¿e równowaga zajêciowa to coœ bardzo indywidualne-
go, bowiem ka¿dy cz³owiek ma inne mo¿liwoœci, potrzeby czy zainteresowania,
i niew¹tpliwie potrzebuje ró¿nej iloœci czasu na wykonywanie konkretnych czyn-
noœci. Ka¿dy cz³owiek potrzebuje te¿ innej ró¿norodnoœci zajêæ, ró¿nej ich inten-
sywnoœci czy te¿ „ró¿nego œrodowiska wykonywania, ró¿nej motywacji, ró¿nych
odczuæ czy emocji, które zajêcia w nim wywo³aj¹” (Misiorek 2019: 30). Terapia za-
jêciowa jako oferta terapeutyczna w tym wspó³czesnym rozumieniu wi¹¿e siê za-
wsze z odkrywaniem potrzeb osób wspomaganych i d¹¿eniem do osi¹gniêcia
przez te osoby równowagi zajêciowej. Celem terapii zajêciowej osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ jest bowiem poprawa zdrowia i jakoœci ¿ycia, ze szcze-
gólnym uwzglêdnieniem wsparcia w zaspokajaniu potrzeb, w powi¹zaniu
z uczestnictwem w ¿yciu codziennym i w³¹czenia siê w ¿ycie œrodowiska (John-
son, Blaskowitz 2019).

Jak ju¿ wczeœniej wspomina³am, istotne jest pytanie, czy w tego typu placów-
kach jest mo¿liwy inny sposób wartoœciowania dzia³añ podejmowanych w ra-
mach terapii zajêciowej? Jest to z ca³¹ pewnoœci¹ mo¿liwe póki co tylko w aspekcie
zmiany pewnej „filozofii” dzia³añ, a wiêc przeformu³owania znaczeñ nadawa-
nych w³asnej pracy przez profesjonalistów zatrudnionych w tych placówkach.
Niestety rzeczywistoœæ jest czêsto taka, ¿e profesjonaliœci w warsztacie musz¹
w pewnym sensie staæ na stra¿y systemu, który w odniesieniu do osób z g³êbsz¹
niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zak³ada dla tych osób nierealne i niepewne
scenariusze. Tym samym realizowana jest czêsto wizja terapii zajêciowej, która
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jest w pewnym sensie „na us³ugach” rehabilitacji zawodowej. W takim ogl¹dzie
sukces terapeutyczny wartoœciowany jest niestety przede wszystkim jako „wypu-
szczenie” uczestnika WTZ do pracy. a takie podejœcie do terapii zajêciowej
niew¹tpliwie odbiega od wspó³czesnego ujmowania tych dzia³añ i nie jest zgodne
z ide¹ zajêciowoœci.
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„To, kim jestem, moja to¿samoœæ,
jest z istoty definiowane przez sposób,

w jaki rzeczy maj¹ dla mnie znaczenie. [...]
Nadawanie sensu memu aktualnemu dzia³aniu

wymaga narracyjnego rozumienia mojego ¿ycia,
œwiadomoœæ tego, kim siê sta³em,

która mo¿e byæ uzyskana tylko w narracji”
(Rosner 1999, s. 13)

Uznanie jako kluczowa kategoria w procesie
(re)konstruowania swojej to¿samoœci przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Praca nad w³asn¹ to¿samoœci¹, to jedno z wa¿niejszych zadañ stoj¹cych przed cz³owiekiem,
cz³owiekiem z niepe³nosprawnoœci¹ tak¿e. Budowanie to¿samoœci u osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ zale¿ne jest od uznania pe³nosprawnych, które warunkuje powodzenie tego proce-
su. Uznanie doros³oœci tej grupy osób wyra¿a siê m.in. poprzez relacje, kontakt z otoczeniem
spo³ecznym, œwiadome podejmowanie samodzielnych decyzji, dokonywanie wyborów, kiero-
wanie siê w³asnymi potrzebami, aspiracjami i planami ¿yciowymi. Celem artyku³u jest zaprezen-
towanie wyników badañ dotycz¹cych doœwiadczania i interpretowania przez doros³e osoby
z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uznania/deficytu uznania kszta³tuj¹cego ich
to¿samoœæ. Zaprezentowane badania zosta³y przeprowadzone w orientacji jakoœciowej, pozwa-
laj¹cej zastosowaæ metodê biograficzn¹ oraz wywiad narracyjny. Analiza materia³u empiryczne-
go ukaza³a biografie osób, które poprzez swoje narracje przedstawi³y zdarzenia i sytuacje
konstruuj¹ce ich to¿samoœæ.

S³owa klucze: to¿samoœæ, uznanie, doros³oœæ, niepe³nosprawnoœæ 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-



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

Najwa¿niejszym zadaniem stoj¹cym przed cz³owiekiem – podkreœla Nowak-
-Dziemianowicz – jest praca nad w³asn¹ to¿samoœci¹, która odzwierciedla siê
w samorealizacji i wolnoœci (2018: 167). Proces kszta³towania przez cz³owieka
w³asnej to¿samoœci1 to proces z³o¿ony. Z jednej strony jest to proces poznawczy,
którego obiektem staje siê w³asna osoba, a wiêc „nasza reprezentacja œwiata i war-
toœci, jak i nasze cia³o oraz cechy osobowoœci, uczucia i aktywnoœæ” (Malewska-
-Peype 2005: 10). Z drugiej strony jest to proces, który dokonuje siê w kontakcie
z otoczeniem spo³ecznym, sk³adaj¹cym siê z ró¿nych ludzi, grup spo³ecznych,
œwiatopogl¹dów, religii i idei politycznych. Jest to proces, w wyniku którego jed-
nostka bêdzie w sposób œwiadomy podejmowa³a samodzielne decyzje, dokony-
wa³a wyborów, kierowa³a siê w³asnymi potrzebami, aspiracjami i planami ¿ycio-
wymi, a tak¿e samodzielnie bêdzie decydowaæ w zakresie anga¿owania siê
w ró¿ne grupy spo³eczne (Rêkosiewicz, Brzeziñska 2011: 23–24). Potwierdzenie
w³asnej to¿samoœci jest mo¿liwe tylko w czystej relacji z innymi ludŸmi. W czystej
relacji „jednostka nie tylko «rozpoznaje drug¹ osobê» a w jej reakcjach znajduje
potwierdzenie w³asnej to¿samoœci. […] to¿samoœæ jednostki jest raczej efektem
czynnego samopoznania i rozwoju intymnej wiêzi z drug¹ osob¹” (Giddens
2012: 135).
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1 Kategoria to¿samoœci wy³oni³a siê w nowoczesnoœci jako efekt przemian spo³ecznych, kulturo-
wych, politycznych czy ekonomicznych i od razu sta³¹ siê zagadnieniem problematycznym. Mieœci
siê ona w obszarze zainteresowañ wszystkich nauk humanistyczno-spo³ecznych, m.in. filozofii, so-
cjologii, psychologii i pedagogiki, co powoduje, i¿ jest kategori¹ dyskusyjn¹. Ka¿da dyscyplina,
koncentruj¹c siê na odmiennych obszarach bycia i funkcjonowania cz³owieka, ujmuje go w innej
perspektywie, ale ka¿da zadaje pytanie o to, kim jest cz³owiek jako jednostka, co go wyró¿nia od in-
nych i jakie jest jego miejsce we wspólnocie? (¯ó³kowska 2006: 37). To¿samoœæ jest wiêc interdyscy-
plinarna i zmienna kontekstowo, co implikuje wieloœæ i niejednoznacznoœæ definicji. Dla potrzeb
wypowiedzi dokonano wyboru definicji to¿samoœci w sposób subiektywny, przyjmuj¹c za M. Jary-
mowicz, ¿e „poczucie w³asnej czy indywidualnej to¿samoœci, to œwiadomoœæ w³asnej spójnoœci
w czasie i przestrzeni, w ró¿nych okresach ¿ycia, sytuacjach spo³ecznych i pe³nionych rolach, a tak¿e
œwiadomoœæ w³asnej odrêbnoœci, indywidualnoœci i niepowtarzalnoœci (Jarymowicz, Szustrowa
1980: 442).



Optymalny rozwój to¿samoœci mo¿e byæ utrudniony przez niepe³nospraw-
noœæ intelektualn¹, z któr¹ zwi¹zany jest lêk, poczucie innoœci czy poczucie nad-
miernej kontroli rodzicielskiej, a w konsekwencji poczucie bycia ograniczanym.
Odczuwanie innoœci przez osoby z t¹ niepe³nosprawnoœci¹, mo¿e obni¿yæ samo-
ocenê i samoakceptacjê, a to z kolei skutkuje uczuciem zagro¿enia, obaw¹ przed
kontaktami interpersonalnymi i nadwra¿liwoœci¹ na zachowanie otoczenia
spo³ecznego. Jeœli otoczenie bêdzie b³êdnie traktowa³o i postrzega³o „ogranicze-
nia sprawnoœci intelektualnej jako ograniczenia sprawnoœci w ogóle” wówczas
proces kszta³towania to¿samoœci bêdzie zaburzony (Rêkosiewicz 2011: 7). Dodat-
kowym elementem sk³adaj¹cym siê na niekorzystne po³o¿enie tej grupy osób jest
to, ¿e nie zawsze one mog¹ „wypowiadaæ siê w swoim imieniu, wtedy gdy mo¿li-
we staje siê zabranie g³osu w walce o swoje prawa, przywileje, przeciwko dyskry-
minacji o ró¿nych obliczach” (Cytowska 2012: 117).

Nabywanie przez cz³owieka, zw³aszcza z niepe³nosprawnoœci¹, okreœlonych
zdolnoœci czy kompetencji do uczestnictwa w ¿yciu spo³ecznym, przek³ada siê na
pozytywne budowanie to¿samoœci i – zdaniem Minczakiewicz – powinno odby-
waæ siê poprzez stopniowe i bardzo racjonale w³¹czanie w nurt ¿ycia spo³ecznego
œrodowiska, w którym ten cz³owiek ¿yje. Chodzi o to, podkreœla Autorka, aby oso-
by te wykonywa³y zadania na miarê swoich mo¿liwoœci, poznaj¹c jednoczeœnie
kulturê danej spo³ecznoœci. Sprzyja to wspólnotowoœci i integracji osób pe³no
i niepe³nosprawnych oraz pozwala osobom o niepe³nej sprawnoœci czuæ siê potrzeb-
nymi, spe³nionymi, odpowiedzialnymi oraz mieæ poczucie, ¿e s¹ „sob¹” i „u sie-
bie”. Wa¿ne jest te¿, aby pomóc im w zrozumieniu „samego siebie” i aby ich rela-
cje opiera³y siê na zrozumieniu innych ludzi. Zrozumienie siebie i poszanowanie
tego, co posiadaj¹ jako osoby, wspomaga ich w poszukiwaniu nowych wartoœci,
których dotychczas mogli byæ nieœwiadomi. Udzia³ w ¿yciu spo³ecznym jest pod-
staw¹ dla rozwoju procesu kszta³towania siê to¿samoœci jednostki. Jednoczeœnie
wyrabia siê odpowiedzialnoœæ osoby z niepe³nosprawnoœci¹ za siebie i innych, za
³ad i porz¹dek „w sobie” i swoim otoczeniu (Minczakiewicz 2004: 314–315). Pozna-
nie rzeczywistoœci spo³ecznej poprzez w³asne doœwiadczenia kreuje obraz same-
go siebie (Siciarz 2012: 47).

Wizerunek osób z niepe³nosprawnoœci¹ – podkreœla Rzedzicka – konstruowany
jest w oparciu o powierzchown¹ wiedzê o nich i w „opozycji do pojêcia normalnoœci.
Ich obraz jest ustalony, wiadomy i zwykle kojarzy siê z defektami, uszkodzenia-
mi, deficytami, ograniczeniami, a w konsekwencji z niesamodzielnoœci¹ i koniecz-
noœci¹ udzielania im pomocy” (2000: 27). W konsekwencji takiego postrzegania
panuje przekonanie o ograniczonych mo¿liwoœciach rozwojowych osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, co prowadzi do wyeksponowania ograniczeñ
w ich rozwoju i funkcjonowaniu (Stelter, 2009, s. 60). Dodatkowo negatywnym
wzmocnieniem jest wci¹¿ stosowana terminologia dyskryminuj¹ca, jak „upoœle-
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dzony”, czy „ograniczony w rozwoju”. Okreœlenia te w spo³ecznym odbiorze
oznaczaj¹ bycie gorszym, czy mniej wartoœciowym. Taka postawa spo³eczna upo-
œledza i negatywnie wp³ywa na budowanie w³asnego „ja”, bowiem osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przyswajaj¹ te negatywne opinie na swój temat
i wyra¿aj¹ przekonanie, ¿e brak im zdolnoœci i jakichkolwiek zalet (Kumaniecka-
-Wiœniewska 2006: 58).

Œwiadomoœæ swojej „innoœci” i „odmiennoœci” u osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ skutkuje dewaloryzacj¹ ich to¿samoœci, co wyra¿a siê w budowaniu
to¿samoœci niepo¿¹danej, a wiêc naznaczaj¹cej, negatywnej (Minczakiewicz 2004:
311). Za autork¹ przyjêto, ¿e ten negatywny typ to¿samoœci blokuje motywacjê
i wszelkie próby podejmowania sensownych dzia³añ. Dzieje siê tak dlatego, ¿e
w relacji z osobami sprawnymi osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bar-
dzo wyraŸnie doœwiadczaj¹ swojej odmiennoœci. Skutkuje to tym, ¿e nigdy nie
potrafi¹ pozytywnie i akceptuj¹co spojrzeæ na siebie i efekty swojego rozwoju, do-
konaæ wgl¹du w siebie, poszukuj¹c pozytywnych stron swojego jestestwa, uza-
sadniaj¹cych sens swojego, osobistego ¿ycia i dzia³ania. Nie próbuj¹ nawet niekie-
dy postawiæ sobie prostego pytania typu: „kim jestem? Autorka podkreœla, ¿e nie
dostrzegaj¹ równie¿ ró¿norodnoœci i z³o¿onoœci podejmowanych dzia³añ tak po-
zytywnych, jak te¿ negatywnych. Nie potrafi¹ obiektywnie oceniaæ swoich czy-
nów w kategorii wartoœci. Nie potrafi¹ wskazaæ ich znaczenia, i to zarówno z punk-
tu widzenia korzyœci w³asnej (dzia³anie „dla siebie”), ani z punktu widzenia ko-
rzyœci innych ludzi (dzia³anie „dla innych”)” (Minczakiewicz 2004: 312).

To¿samoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ to temat, który budzi
wiele kontrowersji wynikaj¹cych z faktu, i¿ nie ma empirycznych dowodów po-
twierdzaj¹cych brak to¿samoœci u tej grupy osób z niepe³nosprawnoœci¹. Nie ma
te¿ ¿adnych przes³anek, które dowiod³yby braku refleksji czy s¹dów na temat sa-
mego siebie u tych osób, oraz „¿e ten wa¿ny, szczególnie w okresie dorastania
i wkraczania w doros³oœæ, obszar zmian rozwojowych nie rodzi podobnych nie-
pokojów u opiekunów (rodziców i nauczycieli), jak to siê dzieje w przypadku
sprawnych intelektualnie rówieœników” (Rêkosiewicz, Brzeziñska 2011: 24). Nie
ma tak¿e dowodów naukowych potwierdzaj¹cych to, ¿e u takich osób rozwój to¿-
samoœci zachodzi w inny sposób, ni¿ u ich pe³nosprawnych rówieœników. Nie ma
wiêc podstaw do tego, aby uwa¿aæ, ¿e przyczyna le¿y w poziomie funkcjonowa-
nia intelektualnego. Rêkosiewicz uwa¿a, i¿ mo¿e ona byæ ulokowana raczej w oto-
czeniu, które generalizuj¹c niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ przenosi jej skutki
na inne aspekty rozwoju, co oznacza, ¿e jeœli ktoœ jest niepe³nosprawny intelek-
tualnie, a wiêc „niepe³nosprawny” spo³ecznie, biologicznie, bêdzie „wiecznym
dzieckiem” itp. Zwyk³e obserwacje codziennego funkcjonowania osób z ograni-
czeniami sprawnoœci intelektualnej przynosz¹ wnioski zaprzeczaj¹ce tym b³êd-
nym opisom (2011: 6).
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To¿samoœæ cz³owieka rodzi siê tylko w relacji z drugim cz³owiekiem, co jest
zasadnicz¹ cech¹ naszego bycia w œwicie (Nowak-Dziemianowicz 2016: 57). Brak
mo¿liwoœci zbudowania integralnej to¿samoœci, to zarzewie „kontestacji wymie-
rzonej w istniej¹ce relacje spo³eczne” i przyczyna walki o uznanie (Bobako 2012:
XXVIII). Uznanie2 jest warunkiem kszta³towania siê to¿samoœci. W zrealizowa-
nym projekcie badawczym przyjêto definicjê uznania wed³ug Honnetha, który
definiuje tê kategoriê jako „idealn¹ relacjê interpersonaln¹ opart¹ na wzajemnoœci
pomiêdzy podmiotami, w której ka¿dy z nich traktuje innego jako równego sobie
i jednoczeœnie odrêbnego. […] stajemy siê bowiem indywidualnymi podmiotami
tylko wówczas, gdy uznajemy suwerennoœæ innego podmiotu i sami jesteœmy
uznani przez innych” (Honneth 2012: 25). Tak wiêc uznaæ – pisze Hegel – znaczy:
„uznaæ innego i samemu zostaæ uznanym przez innego. Dziêki uznaniu «ja» od-
najduje siebie i swe miejsce z innymi i obok innych w sensownej przestrzeni œwia-
ta” (1963: 181).

Axel Honeth plasuje uznanie w trzech p³aszczyznach. Pierwsza to sfera relacji
emocjonalnych, w której mowa o rodzinie, bliskich i tych osobach, które s¹
znacz¹ce w ¿yciu jednostki. Na tym poziomie uznania jednostka doœwiadcza ze
strony najbli¿szych troski, zaanga¿owania oraz bliskoœci emocjonalnej. W efekcie
postrzega siebie sam¹ jako „indywiduum”, (Fraser, Honneth 2003: 153), i jest
w stanie uchwyciæ tak¿e cudz¹ perspektywê. W konsekwencji jednostka nabywa
zdolnoœci do partycypacji, zdobycia kompetencji spo³ecznych i obywatelskich
(Nowak-Dziemianowicz 2016: 61).

Druga forma uznania to sfera relacji prawnych. Hegel pisa³, i¿ cz³owiek jest
„[…] uznany i traktowany jako istota rozumna, wolna, jako osoba. Natomiast jed-
nostka staje siê godna tego uznania poprzez to, ¿e przezwyciê¿aj¹c naturalne ele-
menty swej œwiadomoœci, podporz¹dkowuje siê temu, co ogólne, woli istniej¹cej
w sobie i dla siebie, prawu; w stosunku do innych zachowuje siê zatem w sposób
ogólnie obowi¹zuj¹cy, uznaj¹c ich za kogoœ, za kogo sama chcia³aby uchodziæ – za
jednostkê woln¹, za osobê” (Hegel 1970: 221 i n.). Ta forma uznania lokuje jedno-
stkê w kategorii „uogólnieni inni”, którzy s¹ wzglêdem siebie w relacjach wzajem-
nych zobowi¹zañ. Uznanie jednostki przez wspólnotê, a wiêc przyznanie jej
praw powoduje, ¿e staje siê ona wyposa¿ona w godnoœæ (Honneth 2012: 78). Pra-
wo gwarantuj¹ce wszystkim podmiotom sprawczym, równ¹ osobist¹ autonomiê,
jest podstaw¹ relacji prawnych. W konsekwencji przek³ada siê to na szacunek
jednostki wobec samej siebie (Honneth 2012: 107; zob. tak¿e: Honneth 2004:
351–364).
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Trzecia wymiar uznania to sfera wspó³dzia³ania spo³ecznego (wk³ad pracy
w ¿ycie spo³eczne). To uznanie powstaje na bazie sfery relacji emocjonalnych
i sfery uznania prawnego, w wyniku czego jednostka okreœlana jest przez swoj¹
niepowtarzalnoœæ. Honneth okreœla ten rodzaj uznania mianem „szacunku” i od-
nosi go do poczucia w³asnej wartoœci (Fraser, Honneth 2003: 162).

Jednostka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ wpisuje siê w Baumanowsk¹
refleksjê o to¿samoœci. Prezentuje siê wobec niej pogardê za to, ¿e nie chce lub nie
umie podejmowaæ ryzyka i odpowiedzialnoœci prowadz¹cych do prawdziwej
autonomii i samostanowienia. Osoby, które nie chc¹ byæ wspierane instytucjonal-
nie, maj¹ wolnoœæ i niezale¿noœæ. Jest to jednak wolnoœæ iluzoryczna, bowiem nie
zapewnia ona szczêœcia, tak jak by tego oczekiwa³y te podmioty (Bauman 2006:
30–31). S¹ te¿ i takie osoby, które zdecydowanie podejmuj¹ walkê o swoj¹ wol-
noœæ, a wówczas uznanie w œrodowisku spo³ecznym stwarza mo¿liwoœæ do budo-
wania w³asnej, pozytywnej to¿samoœci3.

Perspektywa metodologiczna

Wizerunek doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ – podkreœla
Kowalik – kreowany jest przez osoby pe³nosprawne g³ownie na bazie stereo-
typów i uprzedzeñ. Pe³nosprawni postrzegaj¹ osoby o niepe³nej sprawnoœci
w sposób uproszczony, lakoniczny, co wp³ywa na budowanie „wypaczonego”
obrazu siebie przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹. Efekt jest taki, ¿e to nie utrud-
nienia realne, obiektywne, ale bariery tworzone przez pe³nosprawnych w wyniku
stereotypowego spostrzegania osób z niepe³nosprawnoœci¹, ograniczaj¹ ich mo¿-
liwoœci (2007: 84). Przystêpuj¹c do badañ kierowano siê chêci¹ poznania tego, co
z perspektywy osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest subiektywne i nie-
powtarzalne, co pozwoli zrozumieæ koleje ich losu i zmniejszyæ lub wyczerpaæ za-
kres niewiedzy. Celem badañ by³a próba poznania i zrozumienia biografii osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym, które w wyniku
uznania/deficytu uznania kszta³tuj¹ swoj¹ to¿samoœæ. Problem g³ówny przyj¹³
formê nastêpuj¹cego pytania: Jak osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w stopniu umiarkowanym interpretuj¹ uznanie/deficyt uznania w procesie kon-
struowania swojej to¿samoœci?

Badania na potrzeby niniejszego artyku³u zosta³y osadzone w podejœciu inter-
pretacyjnym z wykorzystaniem metody biograficznej. Za³o¿eniem tej metody jest
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przeœwiadczenie o prze¿ywaniu ¿ycia przez jednostkê, a wiêc o procesie, który
jest „konstruowany i re-konstruowany” (RzeŸnicka-Krupa 2011: 176). Biografia
konstruowana przez sam¹ jednostkê to jej w³asny, indywidualny i subiektywny
opis ¿ycia, w którym autor przedstawia samego siebie, dokonuje pewnego rodza-
ju s¹du nad w³asnym ¿yciem, jego interpretacj¹ (Kijak 2016: 126–127). Interpreta-
cja jako element nieod³¹czny od doœwiadczenia „ods³ania znaczenia, jakie ludzie
nadaj¹ rzeczom, sprawom, wydarzeniom. D¹¿enie do poznania tych znaczeñ jest
to¿same z rozumieniem cz³owieka, jego psychiki, œwiadomoœci, motywów, co jest
znamienn¹ cech¹ poznania humanistycznego” (tam¿e).

Opowieœæ o w³asnym ¿yciu jest punktem wyjœcia do kszta³towania siê to¿sa-
moœci cz³owieka. Oznacza to, i¿ „[n]arracyjnie rozumiana rzeczywistoœæ umo¿li-
wia powi¹zanie odleg³ych wydarzeñ z przesz³oœci, tych obecnie prze¿ywanych
i planów na przysz³oœæ przez znalezienie przewodniego motywu, nadrzêdnego
sensu, mojego osobowego mitu, który jest kluczem do ukszta³towania w³asnej to-
¿samoœci” (Baszczak 2011: 131). Tak wiêc opowiadanie swojej historii ¿ycia przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stwarza im mo¿liwoœæ do zdystanso-
wania siê wobec w³asnego ¿ycia, do poznawania samego siebie, ale przede wszyst-
kim do odnajdywania g³êbszego sensu i znaczenia prze¿ytych wydarzeñ.
Wewnêtrzny rozwój to¿samoœci dysponenta biografii nastêpuje na skutek uporz¹d-
kowanej sekwencji osobistych doœwiadczeñ, bêd¹cych narracyjn¹ „ca³oœci¹” lub
histori¹ ¿ycia (Schûtze 2012: 157).

W konsekwencji zastosowania metody biograficznej w badaniach pos³u¿ono
siê wywiadem narracyjnym. Istot¹ narracji jest „zaoferowanie cz³owiekowi szansy
opowiedzenia w³asnej historii po swojemu, w sposób przez niego preferowany,
przy u¿yciu w³asnego stylu, w³asnej formy i w³asnych œrodków przekazu” (Gud-
kova 2012: 119). Wywiad narracyjny stwarza wiêc mo¿liwoœæ poznania rzeczywi-
stoœci w taki sposób, w jaki narrator j¹ odbiera i rozumie. Wybrana w sposób celo-
wy grupa, to doros³e osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
które ró¿ni³y siê usytuowaniem spo³ecznym (samodzielne zamieszkanie, zamie-
szkanie z rodzicami, WTZ, DPS, ŒDS, self-adwokatura). Badania osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ „rzadko bazowa³y na wykorzystaniu ich wypowiedzi
i punktów widzenia” (¯yta 2011: 22), jednak coraz czêœciej nie tylko stosuje siê ba-
dania jakoœciowe na gruncie pedagogiki specjalnej, ale tak¿e inicjuje siê zmianê
sytuacji osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Kijak 2016; Cytowska 2012;
Borowska-Beszta 2012, Woynarowska 2010 i inni).

Wy³oniona pocz¹tkowo grupa liczy³a 23 osoby. Nie wszyscy zgodzili siê na
przeprowadzenie wywiadu lub jego rejestracjê. Niektóre z tych osób w ogóle re-
zygnowa³y ze spotkania, mimo i¿ wczeœniej zosta³o ono potwierdzone. Niekiedy
osoby mieszkaj¹ce z rodzicami oczekiwa³y gratyfikacji finansowej za przeprowa-
dzony wywiad. Poza kwestiami etycznymi, prowadzenie badañ z osobami z nie-
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pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ obci¹¿one jest du¿ym ryzykiem, zwi¹zanym np.
z przerwaniem wywiadu, konfabulacj¹ w wypowiedziach badanych osób,
z „w³adz¹ wiedzy” przypisan¹ badaczowi lub brakiem mo¿liwoœci prowadzenia
wywiadu zgodnie z kryteriami wywiadu narracyjnego. Badacz w toku procesu
doœwiadczy³ pewnych rozczarowañ i w efekcie nie ka¿dy pozyskany materia³ zo-
sta³ wykorzystany podczas analizy. Przytoczone powy¿ej trudnoœci spowodo-
wa³y, ¿e ostatecznie zaprezentowano materia³ pozyskany z 12 wywiadów.

Rozpoczynaj¹c wywiad poproszono uczestników badania, aby opowiedzieli
o swojej doros³oœci. Nie ingerowano w ich narracje, tylko bardzo uwa¿nie s³ucha-
no, bo jak podkreœla Kubinowski, „[d]obre s³uchanie mo¿e stymulowaæ dobre mó-
wienie. […]” (2011: 210). W trakcie narracji nie przerywano i nie stosowano ¿ad-
nych pytañ, a¿ do momentu, kiedy sami badani nie zdecydowali, ¿e to koniec
opowiadania. Wówczas zadawano pytania w odniesieniu do kwestii, które by³y
dla badacza niezrozumia³e lub niedopowiedziane. Prowadzenie wywiadów
z osobami o niepe³nej sprawnoœci intelektualnej wymaga³o od badacza ci¹g³ej
uwagi i analizowania toku wywiadu w trakcie jego trwania. Ponadto poruszane
w narracjach kwestie wra¿liwe, delikatne, wstydliwe, wymaga³y od badacza
ci¹g³ej pracy nad „etycznym postêpowaniem” (Bartnikowska 2016: 57). Ozna-
cza³o to, ¿e badacz podczas nawi¹zywania relacji i w trakcie badania zobowi¹zany
by³ uwzglêdniaæ atrybuty wartoœci humanistycznych i podstawowych praw
cz³owieka, a przede wszystkim wykazywaæ szacunek, odpowiedzialnoœæ, szcze-
roœæ, autentycznoœæ i uczciwoœæ do uczestników badañ (Kubinowski 2011: 338).
Kwestie etyczne podczas realizacji procesu badawczego zawsze s¹ najtrudniejsze
i najistotniejsze. Badacz nigdy nie wie jakie znaczenie dla rozmówcy w jego dal-
szym funkcjonowaniu mog¹ mieæ poruszane podczas narracji w¹tki.

Dane empiryczne zosta³y pozyskane w ramach projektu realizowanego w ro-
ku 2018. Uzyskany wówczas materia³ empiryczny by³ bardzo obszerny. Opowie-
dziane historie zosta³y utrwalone poprzez transkrypcjê i za ka¿dym razem dostar-
czaj¹ wa¿nego opisu œwiadomego prze¿ycia. Poni¿ej zaprezentowano krótk¹
charakterystykê badanych osób, a ze wzglêdu na ochronê danych osobowych
przyjêto nastêpuj¹ce kody: NIU:K/M:1 (niepe³nosprawnoœæ intelektualna stopnia
umiarkowanego: p³eæ: numer wywiadu).
Kasia (NIU:K:1) – lat 34, matki dwójki dzieci, umiarkowany stopieñ niepe³nospraw-
noœci intelektualnej, pracuje na kuchni w Warsztacie Terapii Zajêciowej, samotnie
wychowuje dzieci, mieszka z mam¹;

Dorota (NIU:K:2) – lat 29, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, pracuje na kuchni w Warsztacie Terapii Zajêciowej, razem z mê¿em mieszka
i wychowuje syna;

Dawid (NIU:M:3) – lat 29, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, pracuje w Zak³adzie Aktywnoœci Zawodowej;
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Tomasz (NIU:M:4) – lat 26, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, pracuje w Zak³adzie Aktywnoœci Zawodowej;

Kamil (NIU:M:5) – lat 27, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z bratem i jego rodzin¹, uczestnik Warsztatu Terapii Zajêciowej, self-
-adwokat;

Justyna (NIU:K:6) – lat 39, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z rodzicami, jest uczestniczk¹ Warsztatu Terapii Zajêciowej;

Piotr (NIU:M:7) – lat 60, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka sam, jest uczestnikiem Warsztatu Terapii Zajêciowej, kawaler, self
adwokat;

Joanna (NIU:K:8) – lat 42, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z matk¹, prowadzi gospodarstwo domowe;

Marta (NIU:K:9) – lat 43, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, jest w zwi¹zku ma³¿eñskim, nie pracuje;

Mariusz (NIU:M:10) – lat 53, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej, mieszkaniec Domu Pomocy Spo³ecznej, kawaler;

Jadwiga (NIU:K:11) – lat 49, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej, nie pracuje, mieszka z cioci¹, uczestniczka Œrodowiskowego Domu Samo-
pomocy

Piotr (NIU:M:12) – lat 35, umiarkowany stopieñ niepe³nosprawnoœci intelektual-
nej, mieszka z matk¹, nie pracuje.

Analiza materia³u empirycznego

W procesie analityczno-interpretacyjnym zebranego materia³u zastosowano
koncepcjê F. Schûtzego (2012), która obejmowa³a nastêpuj¹ce elementy: transkry-
pcjê i nadanie tytu³ów poszczególnym wywiadom, analizê formaln¹ tekstu, opis
strukturalny narracji, analityczne abstrahowanie, porównywanie kontrastowe,
syntezê. W praktyce badacz czêsto wraca do ju¿ wczeœniej zrealizowanych eta-
pów analizy. Mówi siê wówczas o „ko³owym modelu procesu badawczego, w któ-
rego trakcie poszczególne etapy przenikaj¹ siê, powtarzaj¹. Trudno okreœliæ mo-
ment zakoñczenia danego etapu postêpowania analitycznego. Czêsto wraca siê
bowiem do faz poprzednich, aby coœ uzupe³niæ, dookreœliæ” (Kos 2013: 115).

Dla uporz¹dkowania pó³ uznania/deficytu uznania kszta³tuj¹cych to¿samoœæ
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, wykorzystano teoria uznania Honnetha,
która pozwoli³a ulokowaæ wy³onione w toku analizy kategorie w trzech p³asz-
czyznach. S¹ to sfera relacji emocjonalnych, sfera relacji prawnych oraz sfera
wspó³dzia³ania spo³ecznego. Wy³onione kategorie maj¹ znaczenie tak pozytyw-
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ne jak i negatywne dla narratorów. Dla potrzeb artyku³u przytoczono te fragmen-
ty narracji i te kategorie znaczeniowe, które zosta³y najbardziej nasycone i naj-
pe³niej ilustruj¹ historie bohaterów narracji.

1. Sfera relacji emocjonalnych – kategorie ulokowane w tym polu uznania to:
osoby znacz¹ce, wsparcie emocjonalne, samotnoœæ, brak oparcia w rodzinie, kontro-
la. Badani ogromne znaczenie przywi¹zuj¹ do relacji z najbli¿szymi im osobami,
którymi s¹ ich rodzice. Rodzice otaczaj¹ ich trosk¹, akceptuj¹ ich niepe³nospraw-
noœæ, przygotowuj¹ do samodzielnoœci i realizacji ró¿nych ról spo³ecznych. Z ana-
lizy narracji wynika, ¿e najwiêkszym autorytetem cieszy siê matka, która zawsze
by³a blisko, otacza³a trosk¹ i mi³oœci¹, ale tak¿e konsekwentnie uczy³a czynnoœci
niezbêdnych do samodzielnego ¿ycia. Potwierdzaj¹ to poni¿sze wypowiedzi:

(NIU:K:9) „Mama by³a dla mnie wzorem, uczy³a nas pracy, i wszystkiego”.

(NIU:K:9) „Nikt nie jest taki jak mama, ona zawsze wiedzia³a co zrobiæ, zawsze
by³a przy mnie… […] W szkole mieliœmy tam takie nauki ró¿ne. Przysposobienie
w rodzinie by³o. Jak nie wiedzia³am to mamy pyta³am”.

(NIU:K:11) „Mamusia to wszystko umia³a, i ugotowa³a, upra³a, wszystko powiem
pani. Dobra ¿ona by³a, bo tatuœ to nic w domu nie robi³”.

(NIU:K:11) „Umiem ugotowaæ zupê…, mamusia mnie nauczy³a, bo ja wszystko
umiem, i posprz¹taæ i …, o na przyk³ad ³adnie te¿ umiem siê ubraæ. Mamusia za-
wsze chwali³a jak siê ubra³am…”.

(NIU:M:5) „W domu to ja nic nie robi³em, mia³em dobrze, bo wie pani mama
wszystko zrobi³a, to ale jak przyszed³em tu na warsztat, bo mama umar³a, to ja
wiem, ¿e to nie by³o dobre, bo ja nic nie umia³em….”.

(NIU:M:5) „Bardzo kocha³em swoj¹ mamê, ona by³a bardzo dobra dla mnie i mama
te¿ mnie kocha³a, […] du¿o mi t³umaczy³a, ¿e ka¿dego trzeba szanowaæ, nawet je-
œli jest upoœledzony, ale ¿e trzeba szanowaæ, bo ka¿dy cz³owiek ma swoje prawa
[….] i nie pozwalam ¿eby mnie kto obra¿a³, a jeszcze tutaj (Warsztat Terapii Zajê-
ciowej – uzup. I. M.) mnie wzmocnili w tym wszystkim…”.

(NIU:M:3) „[…] Mama robi³a wszystko, bo ten…, ona nie pracowa³a, to ja ogl¹da-
³em telewizor, no bo ja to lubiê, lubiê wycieczki ogl¹daæ, takie ten…, no programy
o wycieczkach. Mama goni³a mnie do ró¿nych rzeczy, ale jak powiedzia³em, ¿e
ten…, no nie bêdê robiæ, to nie”.

(NIU:M:3) „No mog³em siê nauczyæ czegoœ, bo ten…, mama chcia³a…, nieraz
p³aka³a, ¿e ja tylko siedzê i nic nie robiê, nie chcia³o, no ten zrobiæ kanapki, czy
umyæ szklanki, takie tam. […] mama mówi³a, ¿e jak umrze, to ¿ebym do opieki nie
poszed³ to muszê coœ umieæ, ten…”.

(NIU:K:2) „[…] by³o inaczej ni¿ teraz, teraz jestem ju¿ doros³a, […] z mam¹ cho-
dzi³am na lody i do parku, w niedzielê chodziliœmy, tata te¿ chodzi³, potem do ko-
œcio³a te¿ razem…”.
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(NIU:M:7) „[…] jak moja matka zmar³a, to ja mia³em póŸniej drug¹ mamê, […]. Ta
druga mama, co mnie wychowa³a, to mnie du¿o nauczy³a […] no wszystkiego po-
wiem pani, ¿e ja i w domu sam i do pracy tam u nas poszed³em, wszystko…”.

W wielu opowieœciach matka by³a t¹ osob¹, z któr¹ badani tworzyli wyj¹tko-
we relacje otrzymuj¹c ogromne wsparcie emocjonalne. By³y te¿ i takie biografie,
gdzie badani nie wypowiadali siê dobrze o rodzicach, doœwiadczaj¹c z ich stro-
ny braku mi³oœci, akceptacji, opieki i troski:

(NIU:K:1) „[...] w³aœciwie to ja nie mia³am dobrych kontaktów z mam¹, tak jak nie-
raz córka z matk¹, nie? No ona pewnie chcia³a dla mnie inaczej, ale jest tak…,
mo¿e dlatego ¿e musia³am wszystko sama to nieraz myœlê, ¿e to g³upie, albo ¿e
inaczej trzeba by³o zrobiæ, nie wiem…”.

(NIU:K:1) „no nigdy nie powiedzia³a (matka – uzup. I.M.), ¿e jest ze mnie dumna,
czy coœ, nie? Zawsze by³o coœ nie tak, zawsze nie tak ona by chcia³a […]. No na
pewno, ale na pewno moja mama by chcia³a, ¿ebym to zrobi³a inaczej, ¿ebym ina-
czej mia³a swoje ¿ycie, ale tak siê nie uda³o, nie? […] no mama pewnie by chcia³a,
¿ebym mia³a lepiej, ale ona zawsze kaza³a mi zrobiæ tak czy tak, ja sama nie mog³am
bo mama kaza³a mi inaczej, nie mog³am sama czegoœ podj¹æ, tylko zawsze mama
dyrygowa³a, nie? […] ona te¿ niczego nie mia³a, ale jej nic nie by³o potrzebne,
a mnie ca³y czas, to to Ÿle to tamto Ÿle […]”.

Analiza narracji ukazuje osoby, które przez swoj¹ niepe³nosprawnoœæ do-
œwiadczy³y pogardy i odtr¹cenia. Przyk³adem jest biografia mê¿czyzny, który
w dzieciñstwie by³ ofiar¹ przemocy psychicznej i fizycznej. Sprawc¹ by³ ojciec
narratora, który nie zaakceptowa³ niepe³nosprawnoœci syna. W konsekwencji ba-
dany doœwiadcza³ upokorzeñ, odrzucenia i ci¹g³ej krytyki. Podczas wywiadu
wróci³y negatywne emocje, wywo³uj¹c u badanego ³zy. Rekonstrukcja doœwiad-
czeñ z dzieciñstwa okaza³a siê trudna i bolesna.

(NIU:M:4) „[…] ojciec pi³, znêca³ siê nad rodzin¹...za ma³ego pamiêtam...przy-
szed³ napity i zacz¹³ mnie dusiæ...pomyœli pani?..., Czu³em wtedy nienawiœæ do
niego...”.

(NIU:M:4) „No nie powiem ¿e by³o mi³o, bo on mi to pokazywa³, ¿e mnie nie cier-
pi, ale co ja mog³em zrobiæ? […] czu³em siê jak wie pani, taki niepotrzebny, jak
nikt… […]”.

(NIU:M:4) „(...) w ogóle jak..., o brzydkimi s³owami powiedzia³... a kaza³ Ci kto
i sz³y takie brzydkie s³owa, ¿e a¿ s³uchaæ siê nie mog³o…”

(NIU:M:4) „[...] Ojciec od ma³ego mia³ mnie gdzieœ, tak¿e... ale co ja mog³em zro-
biæ? Musia³em z tym walczyæ...[...]”

(NIU:M:4) „ [...] jak przychodzi³ pijany to s³ysza³em, no…, takie brzydkie s³owa,
nie bêdê mówiæ, ale na ha i ka, to na mnie. (….) bardzo mnie to bola³o. Myœla³em
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wtedy, ¿e nigdy nie bêdê taki jak on, ¿e jak bêdê mia³ dzieciaka, to ¿e bêdê go ko-
cha³, a nie tak wyzywa³ jak on mnie (³zy)”.

(NIU:M:4) „[...] bo jak ktoœ ma takie podejœcie do dzieciaka swojego, to powiem
pani nie powinien byæ ojcem…, [...] ja to jakby go nie by³o to by³oby najlepiej”.

Wyj¹tkow¹ relacjê badany tworzy³ z matk¹, która by³a najwa¿niejsz¹ osob¹
w jego ¿yciu. To ona otacza³a go mi³oœci¹ bezwarunkow¹ i wspiera³a w ka¿dej sy-
tuacji. Relacja z matk¹ rekompensowa³a brak relacji z ojcem, ale dawa³a przede
wszystkim si³ê do odpierania ataków agresji z jego strony:

(NIU:M:4) „[...] on to, w ogóle dla niego jakbym nie istnia³, ale mama zawsze ze
mn¹ wszêdzie…, i to ona nauczy³a mnie walczyæ o wszystko, bo jakbym by³ taki
jak on, to bym siedzia³ i piwko, telewizor, wie pani jak to jest”.

(NIU:M:4) „Mama to by za mn¹ wtedy w ogieñ posz³a..., powiem pani tak..., oj-
ciec..., podam pani taki przypadek..., muszê jechaæ do Olsztyna na komisjê..., czy
coœ tam do lekarza, a ojciec...: a jedŸ z matk¹..., siê nie interesowa³..., i tak zawsze
by³o..., ale mama to zawsze dla mnie wszystko powiem pani”.

(NIU:M:4) „[...] no to pomyœli pani..., wola³ sobie w domu, po robocie przespaæ siê,
a mama ca³y dzieñ ze mn¹ siedzia³a..., œpi¹ca nie œpi¹ca...zawsze przy mnie”.

W kilku narracjach bardzo mocna wybrzmiewa nadmierna kontrola ze strony
rodziców, której doroœli narratorzy nie s¹ w stanie siê sprzeciwiæ, ale s¹ jej bardzo
œwiadomi. Kontrola rodziców dotyczy ró¿nych p³aszczyzn funkcjonowania roz-
mówców, ale najbardziej widoczna jest w zakresie relacji intymnych:

(NIU:K:6) „Doros³oœæ to jest samodzielne ¿ycie, ¿eby mieszkaæ sama, ¿eby decy-
dowaæ o sobie, ¿eby sobie radziæ samodzielnie..., op³aty, rachunki, znaleŸæ sobie
mieszkanie, za³o¿yæ w³asn¹ rodzinê i pójœæ do pracy. [...] to tak sobie to wyobra-
¿am, ale nie wiem kiedy tak bêdê mog³a robiæ…”.

(NIU:K:6) „[...] w domu nie, w domu rodzice to czêsto mi mówili, ¿e jestem cho-
ra…, [...] nie wiedzia³am, ¿e mogê ¿yæ jak wszyscy, bo wszyscy jesteœmy równi”.

(NIU:K:6) „Na razie mieszkam z rodzicami, ¿ebym zobaczy³a jak doros³oœæ dzia³a.
[...] to taki pomys³ rodziców…”.

(NIU:K:6) „[...] ale jeszcze bym chcia³a nauczyæ siê byæ samodzielna...”.

(NIU:K:6) „[...] bo teraz to rodzice nie pozwalaj¹ [...] jak rodziców zabraknie to za-
mieszkam sama..., ¿e mam taki dom przepisany, ¿e to jest moje mieszkanie.
I chcia³abym pracowaæ oczywiœcie, ¿eby zarobiæ pieni¹¿ki i byæ samodzieln¹, [...]
wa¿ne, ¿eby zarobiæ na utrzymanie”.

(NIU:M:3) „No drug¹ rodzinê trzeba mieæ, te¿ jest tak dobrze..., tylko drug¹ rodzi-
nê jak masz..., to ludzie ciê szanuj¹ i mi³oœci¹...,mi³oœæ..., Jeszcze nie gada³em...,
kiedyœ, jak mamy i taty zabraknie, to potem sam bêdê..., to wtedy bêdê móg³. [...]
wtedy inaczej ludzie patrz¹, nie? bo wiadomo…”.
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(NIU:M:3) z rodzicami tylko mieszkam..., chcia³bym sam byæ..., [...], o¿eniæ siê kie-
dyœ..., mieæ dziewczynê...”

(NIU:K:8) „Ja ju¿ raz mia³am ch³opaka, ale wtedy Kazik (ojciec – uzup. I.M.) po-
wiedzia³, ¿e ma wiêcej do nas nie przychodziæ. [...] On by³ z wioski tu obok, ale
pani, on by³ taki ³adny, jak ja go kocha³am, tak lubi³am siê do niego przytulaæ, bo
³adnie pachnia³. [...] i Kazik wtedy powiedzia³, ¿e mam sobie znaleŸæ jakiegoœ nor-
malnego i go wtedy pogoni³. Pani jak ja wtedy p³aka³am, jak têskni³am za nim,
ucieka³am do niego, ale jak Kazik raz mi wpieprzy³, to ju¿ wiedzia³am, ¿e ¿artów
nie ma”.

(NIU:K:8) „Teraz pani jest inaczej, ja tak nie kocham Edka, ale samemu te¿ jest Ÿle
[...]”.

(NIU:K:8) „Pani no jakbym mia³a mê¿a i dziecko to by tak by³o jak u wszystkich,
a tak to zawsze jestem tak¹ Asi¹, jakbym ma³¹ dziewczynk¹ by³a…”.

(NIU:K:8) „No wiadomo, ¿e chcê mieæ dziecko, ale najpierw œlub musi byæ, bo Ka-
zik zawsze mówi³, ¿eby po kolei by³o, ¿ebym z brzuchem nie wróci³a, bo siê chyba
powiesi ze wstydu…”.

(NIU:M:12) „Tak w³aœnie czuje, ¿e rodzice traktuj¹ mnie za doros³¹ osobê. [...]
W sumie tata trochê traktuje mnie jak takie dziecko. Sam powinienem siê uczyæ
wszystkiego, a nie, ¿e on mnie bêdzie przez ca³e ¿ycie wyrêcza³”.

W innych opowieœciach zosta³o podniesione ogromne zaanga¿owanie rodzi-
ców, ich troska i mi³oœæ, ale tak¿e akceptacja ¿ycia, które zosta³o wybrane przez
badanych:

(NIU:M:12) „Rodzice wspieraj¹ mnie ca³y czas. No mówi¹ mi, ¿e wszystko bêdzie
dobrze, ¿e mam siê nie martwiæ, ale jak siê takimi rzeczami nie przejmowaæ. Cho-
cia¿ siê ju¿, w ogóle nie przejmuje. [...] i zawsze mog³em na nich liczyæ, bo tylko
mnie maj¹ to wiadomo, ¿e…, ale du¿o mnie te¿ uczyli i nie traktowali jak nie-
pe³nosprawnego, tylko musia³em zrobiæ no na przyk³ad kanapki, czy posprz¹taæ
po sobie…”.

(NIU:M:12) „Rodzice ca³y czas mnie tak uœwiadamiali, ¿ebym wiedzia³ co mam
robiæ, jak ich zabraknie, bo mama to czasami p³aka³a, ¿e trafiê do domu opieki [...]
ale teraz to oni ju¿ wiedz¹, ¿e ja sobie poradzê”.

Dobre wspomnienia z domu rodzinnego ma badana, która mia³a kochaj¹cych
i wspieraj¹cych j¹ rodziców. Akceptowali oni wybory córki i j¹ sam¹, jako osobê
z niepe³nosprawnoœci¹. Wspomnienie nie¿yj¹cych ju¿ rodziców, to bolesne do-
œwiadczenie, które mo¿e oznaczaæ ogromn¹ têsknotê za nimi:

(NIU:K:2) „[...] bo to by³o widaæ, ¿e siê kochaj¹, ¿e tata nigdy nie zostawi³ mamy,
zawsze razem jak coœ, te problemy, to wiadomo, ¿e oni razem, mama zawsze
mog³a liczyæ na tatê, zawsze…”.
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(NIU:K:2) „Moich rodziców ju¿ nie ma, ale jak byli, to by³o lepiej, dobrze by³o.
Mama by³a dobra, a tata taki m¹dry by³. Wiem, ¿e bardzo mnie kochali… (p³acz)”.

(NIU:K:2) „[...] by³o inaczej ni¿ teraz, teraz jestem ju¿ doros³a, [...] z mam¹ cho-
dzi³am na lody i do parku, w niedzielê chodziliœmy, tata te¿ chodzi³, potem do ko-
œcio³a te¿ razem…”.

2. Sfera relacji prawnych – w tej p³aszczyŸnie uznania, po analizie materia³u
empirycznego, wy³oniono takie w¹tki jak: szacunek, sprawstwo, samodzielnoœæ,
niezale¿noœæ, decyzyjnoœæ. S¹ to kategorie, które nabieraj¹ ogromnego znaczenia
dla narratorów. Bêd¹c decyzyjnym i sprawczym badani czuj¹ siê doroœli i trakto-
wani na równi z innymi. Czêsto podkreœlaj¹ w swoich wypowiedziach: „¿yjê jak
wszyscy”, „mogê ¿yæ jak wszyscy, bo wszyscy jesteœmy równi”. Dlatego rozmów-
cy przyk³adaj¹ ogromn¹ wagê do autonomii, która w ich odczuciu uto¿samiana
jest z doros³oœci¹. Maj¹ œwiadomoœæ tak¿e tego, ¿e doros³oœæ wi¹¿e siê z szacun-
kiem, któremu nadaj¹ ogromne znaczenie. Dowodz¹ tego s³owa kobiety, która
jest mieszkank¹ Œrodowiskowego Domu Samopomocy. Narratorka po œmierci
ojca jest pod opiek¹ ciotki. Z narracji kobiety wynika, ¿e dziêki pobytowi w pla-
cówce czuje siê szczêœliwa i spe³niona. Wczeœniej nie doœwiadcza³a takich relacji,
w których traktowana by³a jak doros³a. W placówce czuje siê powa¿ana i szano-
wana:

(NIU:K:11) „[...] tutaj ka¿dego traktuj¹ bardzo dobrze, [...] szanuj¹ nas, bo my je-
steœmy doroœli, a nie dzieci…”.

(NIU:K:11) „no tu jest lepiej ni¿ w domu, bo tam siedzia³am tylko z tat¹, a tu jest
du¿o ludzi i ca³y czas coœ siê dzieje, a w domu to tylko telewizja i telewizja… [...],
zawsze tu grzecznie i pe³na kultura, tak, bo my doroœli jesteœmy”.

Te same kategorie wybrzmiewaj¹ w biografii mê¿czyzny, który mieszka
w Domu Pomocy Spo³ecznej. Badany uwa¿a, ¿e doros³oœæ wymusza szacunek
i powa¿anie ze strony innych, jednak on tego nie doœwiadcza w relacjach z perso-
nelem. Œwiadomy jest infantylnego podejœcia do w³asnej osoby, co bardzo ujmuje
jego godnoœci:

(NIU:M:10) „Pani no traktuj¹ mnie jak dzieciaka, a ja swoje lata mam [...] to a¿ nie-
mi³e jest, bo tak jakbym g³upi by³ i nie wiedzia³, ¿e tak mnie traktuj¹…”.

(NIU:M:10) „Kazali mi pani iœæ do ogródka robiæ, a ja nie chcia³em, bo chcia³em
pani telewizor ogl¹daæ. [...] a to kazali mi na kuchnie iœæ, no to pani, gdzie ja do ga-
rów…?, nic sam nie mogê zrobiæ, [...]”.

(NIU:M:10) „Ja nie jestem g³upi, ja tu jestem (w domu pomocy spo³ecznej – uzup.
I.M.) bo zosta³em sam, [...] sam mogê myœleæ za siebie, a nie mi ¿ycie marnuj¹”.

(NIU:M:10) „Ja to najbardziej chcia³bym byæ wolny, taki wie pani, bez tych ludzi,
co mówi¹ ¿e trzeba œniadanie, czy spacer. Oni mi nie daj¹ wolnoœci…”.
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(NIU:M:10) „Ja tu nie nauczony jestem ¿yæ, to mi tu nie dobrze…, jak w klatce siê
czujê…, [...] u siebie ¿eby zamieszkaæ to moje najwiêksze marzenie”.

Szacunek, godnoœæ, powa¿anie w odczuciu niektórych badanych zyskuje siê
poprzez pracê. To dziêki niej mo¿liwe staje siê realizowanie atrybutów doros³oœci,
tak wa¿nych dla badanych. Przyk³adem mog¹ byæ poni¿sze wypowiedzi:

(NIU:M:4) „tak, bo czêsto..., teraz zacz¹³em pracowaæ to mogê i rodzinie pomóc.
Oczywiœcie tam te¿ zacz¹³em powalczyæ o swoje prawa, to znaczy…, o to, ¿eby
mnie wreszcie ojciec…, powiem pani to trochê skomplikowane..., ró¿ne sytuacje
s¹..., ale teraz to ja wiem ¿e mogê powalczyæ, bo wczeœniej to z czym mog³em, z ni-
czym, teraz mam pracê to dla niego jestem wa¿ny…”.

(NIU:M:4) „[...] no wczeœniej to powiem pani nie mia³ powodu ¿eby mnie szano-
waæ, ale teraz to…, no wiadomo, ¿e jak ludzie pracuj¹, to siê ich szanuje…”.

Inny narrator czuje siê szczêœliwy z podjêtej w Zak³adzie Aktywnoœci Zawo-
dowej pracy, za któr¹ otrzymuje wynagrodzenie. Dziêki temu czuje siê szanowa-
ny, niezale¿ny i ma poczucie normalnoœci:

(NIU:M:3) „Szczêœliwy jestem..., wpierw chodzi³em na warsztaty tutaj, a potem
poszed³em do ZAZ-u. Jak bym nie chodzi³ na warsztaty, to w domu bym sie-
dzia³..., ale w warsztatach nie zarabia³em pieniêdzy, tylko kieszonkowe zara-
bia³em, a tu zarabiam pieni¹dze i jestem szczêœliwy”.

(NIU:M:3) „No teraz to szczêœliwy jestem, chocia¿ ten…, wczeœniej te¿ by³o okey,
ale teraz to naprawdê szczêœliwy jestem [...] no i ka¿dy ju¿ bêdzie mnie szanowa³,
bo wiadomo praca, nie?”.

(NIU:M:3) „[...] samodzielny jestem, bo pracujê, wykonujê obowi¹zki w pracy te¿,
sam…, samodzielny..., mam pracê..., wyp³atê dostajê, ¿e mam pieni¹¿ki na ¿y-
cie..., ¿yjê tak jak wszyscy”.

Podjêcie pracy oznacza dla badanych samodzielnoœæ, niezale¿noœæ i realizacjê
w³asnych planów ¿yciowych:

(NIU:M:5) „[...] znaleŸæ pracê, bo dziêki temu bêdê móg³ przeprowadziæ siê do
w³asnego domu, bo teraz wiadomo, no mieszkam z bratem, ale on ma ju¿ swoj¹
rodzinê i ja te¿ chcia³bym mieæ swoj¹ rodzinê (….) za³o¿yæ rodzinê, ale wiem, ¿e
bez pracy to raczej rodziny siê nie za³o¿y, bo nie bêdzie siê z czego utrzymaæ. Dla-
tego teraz uczê siê du¿o rzeczy, ¿eby znaleŸæ pracê…”.

(NIU:M:5) „Ja du¿o siê ju¿ nauczy³em, bo chcê iœæ do pracy, bo pieni¹¿ki trzeba
zarabiaæ, [...] chcê byæ jak mój brat, bo on te¿ pracuje, bo doroœli pracuj¹ i ma ¿onê
i dziecko i na to wszystko trzeba zarobiæ. Praca jest bardzo wa¿na, bo jak s¹ pie-
ni¹¿ki to mo¿na wszystko”.

(NIU:M:3) „Znaczy teraz jestem samodzielny, mam pracê i zarabiam pieni¹dze na
¿ycie. To ten…, mogê sam decydowaæ, a wczeœniej to musia³em od rodziców braæ
pieni¹¿ki, ale oni no wiadomo, ten…, nie zawsze mieli to ja siedzia³em w domu”.
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Du¿o miejsca w narracjach badani poœwiêcaj¹ samodzielnoœci, decyzyjnoœci,
sprawczoœci. Kategorie te choæ wybrzmiewaj¹ w ka¿dej biografii, to jednak nabie-
raj¹ innego znaczenia dla badanych. Sens zale¿y od kontekstu, w jakim ulokowa-
na jest badana osoba. Przyk³adem s¹ wypowiedzi narratorów, które tylko z pozo-
ru mówi¹ o tym samym:

(NIU:M:4) „[...] bardziej siê sta³em przez to samodzielny i taki…, no mogê sam, ¿e
mogê o sobie sam zadecydowaæ. Teraz obecnie chodzê, je¿d¿ê rowerem, czêœciej
po mieœcie chodzê, tak¿e du¿y sukces. Uda³o siê wywalczyæ ma³ymi krokami”.

(NIU:M:4) „[...] uda³o mi siê powalczyæ, ¿eby samemu doje¿d¿aæ. Musia³em ro-
dzicom daæ do zrozumienia wie pani, ¿e jestem doros³y i ¿e sam podejmujê pew-
ne decyzje i koniec kropka. Tak musia³em zrobiæ, bo ja wiem, ¿e oni z troski, ale to
nie mo¿na tak, to by³o dla mnie takie, no wie pani, takie ciê¿kie”.

(NIU:M:5) „[...] ale tak naprawdê to chyba po œmierci mamy taki samodzielny siê
zrobi³em, no wiadomo…, inne ¿ycie przysz³o, ja przyszed³em tutaj i ju¿ nie chcê
innego ¿ycia, bo tu dla wszystkich jestem doros³y i wszystko robiê sam”.

(NIU:M:5) „Teraz czujê siê doros³y, bo sam tu (Warsztat Terapii Zajêciowej –
uzup. I.M.) przyje¿d¿am, bo kiedyœ to po mnie samochód przyje¿d¿a³, ale teraz
siê ju¿ nauczy³em, sam robiê kawê, [...] do sklepu wychodzimy na zakupy, sam
umiem ciasto upiec, albo kotlety usma¿yæ. Tu siê tego nauczy³em, bo jestem ju¿
doros³y. [...] i w domu te¿ umiem kanapki zrobiæ, albo opiekujê siê Adasiem (bra-
tanek – uzup. I.M.), powiem pani, ¿e du¿o robiê sam”.

(NIU:K:8) „Ja wszystko teraz robiê prawie sama, bo Danka (matka – uzup. I.M.) to
ona ju¿ szybko mêczy siê, a Kazik (ojciec narratorki – uzup. I.M.), to powiem pani,
¿e ju¿ z 10 lat jak nie ¿yje. [...] jak oni byli w polu to trzeba by³o robiæ w podwórku
i wtedy Bo¿ena (siostra – uzup. I. M.) mnie uczy³a wszystkiego, no prania, goto-
wania, obrz¹dku i takie tam, no sama pani wie co w domu siê robi. [...]”.

(NIU:K:8) „No wiadomo przecie¿…, doros³y mo¿e siê o¿eniæ, mo¿e mieæ dzieci
i nie musi nikogo siê s³uchaæ”.

(NIU:K:8) „[...] tak swoje zdanie mieæ pani, i ¿eby nikt nie móg³ go zmieniæ, ¿eby
mieæ coœ do powiedzenia, a nie tak, bo ktoœ wie lepiej, bo ty jesteœ g³upia…. [...]
a tak jak jestem ju¿ doros³a to sama decydujê, sama mogê wybieraæ, bez niczyjej
zgody, no tak czy nie?”.

(NIU:K:2) „[...] jestem samodzielna..., No mam satysfakcjê z tego..., ¿e sama podej-
mujê decyzje, Nie chcia³abym, ¿eby ktoœ za mnie..., jestem odpowiedzialna i od-
powiadam sama za swoje ten... co robiê. Podoba mi siê tak jak jest, bo nie muszê
robiæ tego, co mi inni mówi¹”.

(NIU:K:11) „Mog³abym sama mieszkaæ, sama, bo doroœli mieszkaj¹ sami, a ja
wszystko umiem zrobiæ: œniadanie, ³ó¿ko poœcieliæ, ubraæ, no tak…”.
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(NIU:K:6) „Nauczy³am siê samodzielnego ¿ycia, umiem kroiæ w domu, obraæ wa-
rzywa... ostatnio zrobi³am sama obiadzik, umiem sama zrobiæ pranie, czy kanapki
umiem sama zrobiæ i zakupy robiê sobie sama, chodzê te¿ sama na pocztê”.

(NIU:K:6) „[...] to znaczy próbujê sama siê uczyæ, powoli tam..., wczeœniej robi³am
op³aty za gaz, za pr¹d..., te¿ sama posz³am tam z takim wydrukiem…, umiem
wszystko wype³niæ, tak jak na poczcie, u lekarza wszystko, za wodê wszystko,
mieszkanie, albo w banku te¿ mo¿na zap³aciæ, te¿ mieæ swoje konto, mieæ w³asne
pieni¹dze..., utrzymywanie”.

(NIU:K:6) „Robiê ró¿ne rzeczy, tak jak tutaj na warsztatach jestem w kuchni..., ro-
biê to co umiem, sprz¹taæ te¿ umiem, sama te¿ prasuje..., tylko nie myjê okien...,
sama sprz¹tam, odkurzam i wycieram kurze i ³azienkê sprz¹tam”.

(NIU:K:9) „Rodzice traktowali mnie jak doros³¹. No by³o normalnie, ¿e trzeba do-
rosn¹æ, usamodzielniæ siê. Nie zawsze siê bêdzie z rodzicami i ¿yæ sama na siebie,
tak. Ludzie te¿ traktuj¹ mnie jak doros³¹”.

Inny badany o swojej samodzielnoœci mówi tak:

(NIU:M:7) „[...] ja pralkê ju¿ umiem w³¹czyæ, ja w domu sobie sam..., [...] Ja
sprz¹tam, ja chowam, ja odkurzam, ja wszystko robiê, garnki zmywam, no jestem
sam wiadomo. Ja mam bardzo du¿e mieszkanie, bo ja mam 2 pokoje, mieszkam
w 4-ro rodzinnym domu, mam du¿¹ kuchniê, 2 pokoje, ³azienkê i u góry ³azienka
i jeszcze pokój i strych du¿y, ale se daje radê. Ja jestem zadowolony, ¿e ja jestem...,
bo ja jestem nauczony,[...] Wszystko op³acam sam”.

Ten sam badany, który jednoczeœnie jest self-adwoaktem zwraca ogromn¹
uwagê na szacunek i godnoœæ swoj¹ i innych osób z niepe³nosprawnoœci¹:

(NIU:M:7) „[...] mam jeŸdziæ na prelekcje do Olsztyna, jak mam ten dzieñ o nie-
pe³nosprawnoœci to jeŸdzi³em na prelekcje do Olsztyna, tu nas zapraszaj¹ mówi-
my o tym, ¿e jesteœmy tacy sami jak Wy i chcemy ¿yæ godnie, tak jak ka¿dy
cz³owiek wolny w wolnej Polsce...w wolnej Polsce tak? Ale to niech nas trak-
tuj¹...bo ja widzê po sobie na wsi jak by³o, teraz ju¿ jak do tych starych adwokatów
nale¿ê...to ja Pani powiem, bo nikt nie s³yszy, jak zacz¹³em jeŸdziæ to zaczêli mó-
wiæ, ¿e do g³upich je¿d¿ê tak? A mnie to bola³o serce, ja przepraszam, ja jestem
niepe³nosprawnym cz³owiekiem ja do g³upich nie je¿d¿ê, a g³upi to te¿ cz³owiek
i taki...czy bezdomny czy jakiœ to ka¿dy musi mieæ szacunek dla drugiego cz³owieka”.

(NIU:M:7) „[...] jakby cz³owiek nic nie ruszy³ to by nic nie za³atwi³..., mi dali na to
przyk³ad, ¿eby nauczyæ ludzi, jak nas traktowaæ, jaki szacunek mieæ trzeba i my siê
uczymy dla ka¿dego... nas jest tu tule i my musimy siê uczyæ... mamy regulamin
warsztatów i musimy siê szanowaæ. Nie mo¿emy jeden drugiego wyzywaæ, [...],
ka¿dy jest cz³owiekiem i nie mo¿na poni¿aæ takiego cz³owieka, bo dla mnie to jest
godnoœæ i szacunek trzeba mieæ dla tego cz³owieka, dla wszystkich ludzi”.
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3. Sfera wspó³dzia³ania spo³ecznego – w ramach tej sfery uznania zosta³y
wy³onione nastêpuj¹ce kategorie: œwiadomoœæ swoich praw, poczucie w³asnej
wartoœci, poczucie normalnoœci, rozwój osobisty. Nabieraj¹ one dla narratorów
istotnego znaczenia, szczególnie ¿e bardzo czêsto – jak wynika z narracji – odbie-
rano badanym mo¿liwoœæ wypowiadania siê we w³asnym imieniu, jako osobom
nieœwiadomym swoich praw i potrzeb. Badani podkreœlaj¹ fakt posiadania nie-
pe³nosprawnoœci intelektualnej, ale podkreœlaj¹ tak¿e koniecznoœæ szanowania
ka¿dego cz³owieka. Maj¹ œwiadomoœæ praw im przys³uguj¹cych i doœwiadczaj¹
ogromnych przykroœci, kiedy prawa te s¹ ³amane. W swoich wypowiedziach pod-
kreœlaj¹ podmiotowoœæ wynikaj¹c¹ z istoty cz³owieczeñstwa:

(NIU:M:5) „[...] ka¿dy cz³owiek ma byæ szanowany, a mnie, no kiedyœ…, powie-
dzieli, œmiali siê ze mnie, ¿e g³upi i wie pani, to takie przykre by³o, i ¿e ja sam to nic.
Bo kiedyœ posz³em do sklepu, ¿eby zakupy zrobiæ dla Aœki (bratowa – uzup. I.M.),
i nie wiedzia³em, gdzie mam szukaæ i no trochê, no przyznam siê, ¿e siê zgubi³em,
a ta sklepowa od razu, ¿e ja nie mogê sam po sklepie chodziæ, tylko z doros³ymi
i takie wie pani przykre rzeczy mówi³a. Ja ju¿ sam robi³em dla Aœki zakupy, a ta
sklepowa potraktowa³a mnie jak dziecko, a nie jak doros³ego….”.

(NIU:M:5) „[...] ka¿dego cz³owieka trzeba szanowaæ, upoœledzonego te¿, bo to te¿
cz³owiek, tylko ¿e ma on problemy, bo wiadomo, ale te¿ cz³owiek”.

(NIU:M:5) „Bardzo kocha³em swoj¹ mamê, ona by³a bardzo dobra dla mnie i ma-
ma te¿ mnie kocha³a, [...] du¿o mi t³umaczy³a, ¿e ka¿dego trzeba szanowaæ, nawet
jeœli jest upoœledzony, ale ¿e trzeba szanowaæ, bo ka¿dy cz³owiek ma swoje prawa
(….) i nie pozwalam ¿eby mnie kto obra¿a³, a jeszcze tutaj (Warsztat Terapii Zajê-
ciowej – uzup. I. M.) mnie wzmocnili w tym wszystkim…”.

(NIU:M:5) „[...] bo ludzie myœl¹ ¿e niepe³nosprawni to gorsi ludzie, a ja nie uwa-
¿am, ¿ebym by³ gorszy. Owszem muszê siê jeszcze du¿o rzeczy nauczyæ, no bo
wiadomo, ale nie jestem gorszy…, [...] to wszystko tu siê zaczê³o, bo tu nauczy³em
siê byæ doros³y”.

(NIU:K:8) „Pani u mnie to tak by³o…, ¿e ja sobie myœlê, ¿e jak jest cz³owiek, to
trzeba go szanowaæ i ju¿, a czy on jest upoœledzony czy nie, to pani, to ju¿ nie wa¿-
ne. [...] Ja sama wiem, co jest dla mnie najlepsze, bo co kto mo¿e o mnie powie-
dzieæ…”.

(NIU:K:8) „[...] nie lubiê jak ktoœ mi nakazuje, to wtedy robiê siê z³a, bo ja g³upia
nie jestem, ¿eby ktoœ…, jestem u siebie, i nieraz jak kto mówi, ¿e mam zrobiæ to czy
tamto, to od razu mu mówiê, ¿e ja sama wiem, co mam robiæ. No pani mam racjê
czy nie? Toæ stara krowa ze mnie (œmiech), ¿ycie znam, a ktoœ to myœli, ¿e mo¿e
mnie pouczaæ [...]”.

(NIU:K:1) „No ja siê dobrze czujê z tym (z doros³oœci¹ – uzup. I.M.), bo nie lubiê
jak ktoœ mnie dyryguje, albo namawia do czegoœ..., sama mogê o sobie zadecydo-
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waæ, nie? �le bym siê czu³a jakby ktoœ namawia³ mnie do czegoœ, albo jakby za
mnie podj¹³ jak¹œ decyzjê. Po prostu Ÿle. I wtedy po prostu Ÿle bym siê czu³a.
Wiem co robiê, wiem gdzie idê. Chyba nie jestem a¿ tak mocno chora, ¿ebym nie
zrobi³a czegoœ, tak. A jeszcze jestem na tyle zdrowa, ¿e mam tyle si³y i zrobiê to,
nie?”.

(NIU:M:7) „My walczymy o swoje prawa, obowi¹zki, o godnoœæ cz³owieka, o ludz-
koœæ, ¿ebyœmy mieli takie same... prawa jak wszyscy”.

(NIU:M:7) „Ja mówiê g³upi to nie jestem, bo g³upi to jest te¿ ka¿dy cz³owiek i ka¿-
dy chce ¿yæ i ka¿dy chce walczyæ o swoje prawa tak?”.

(NIU:M:7) „I ja w³aœnie dlatego zosta³em adwokatem ¿eby walczyæ, ¿ebyœmy
wszyscy walczyli o te swoje prawa. Nie tylko o nas ale i dla ludzi o godnoœæ”.

(NIU:M:7) „[...] i powiedzia³em, ¿e walczê o swoje prawa o ..., bo je mam, powie-
dzia³em im o tym i mam œwiêty spokój”.

(NIU:M:7) „[...] trzeba wszystko o swoje walczyæ i musimy walczyæ, bo jak nie bê-
dziemy walczyæ o swoje prawa to ludzie bêd¹ nas ca³y czas poni¿aæ i ca³y czas
bêd¹...no niestety taka prawda jest”.

Badani podkreœlaj¹, i¿ przedmiotowe traktowanie przez spo³ecznoœæ lokaln¹
poni¿a³o ich i odbiera³o im godnoœæ. Skutkowa³o tak¿e zani¿on¹ samoocen¹ i izo-
lacj¹ spo³eczn¹. Doœwiadczali wówczas bardzo przykrych uczuæ:

(NIU:M:5) „[...] ja rzadko wychodzi³em, bo œmiali siê ze mnie, wytykali, (...) no to
by³o bardzo przykre, bo ja wiem, ¿e jestem upoœledzony, ale nie jestem, taki wie
pani, jak oni mówi¹, ¿e g³upi, czy debil”.

(NIU:M:5) „Ja nie mia³em kolegów, bo oni mnie traktowali jak…, jak jakiegoœ
œmiecia, to ja zawsze z mam¹ w domu siedzia³em, no ale wiadomo, chcia³o siê do
ludzi…”.

(NIU:K:2) „No raz czy dwa Ÿle siê czu³am i musia³am po prostu byæ w szpitalu
(psychiatrycznym – uzup. I. M.), bo przejmowa³am siê tym, co ludzie mówi¹…”.

(NIU:K:2) „Nie chcê teraz tego wspominaæ..., bo by³o mi przykro i bardzo
p³aka³am…”.

W jednej z narracji uwidacznia siê ogromna œwiadomoœæ siebie, poniewa¿
mê¿czyzna podkreœla swoj¹ dojrza³oœæ fizyczn¹, metrykaln¹, ale mówi tak¿e
o braku dojrza³oœci emocjonalnej i mentalnej:

(NIU:M:12) „W sumie trudno jest niepe³nosprawn¹ byæ doros³¹ osob¹. [...] Do-
ros³¹ jest byæ ³atwo, mo¿na by tak to powiedzieæ, ale niepe³nosprawn¹ w sumie
nie, [...]”.

(NIU:M:12) „Doros³a osoba jest samodzielna, jest odpowiedzialna, odpowiedzial-
na za inne osoby. Doros³y jestem cia³em, a nie umys³em”.
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Uznanie doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kwestiach
elementarnych, jak samodzielne zamieszkanie, podjêcie pracy i za³o¿enie rodziny,
daje badanym poczucie spe³nienia. Dziêki akceptacji swojej doros³oœci, planuj¹ oni
dalszy swój rozwój, który zwi¹zany jest z aktywnoœci¹ na ró¿nych polach:

(NIU:K:2) „Chcia³abym nauczyæ siê niemieckiego, nooo jak siê to mówi..., wyje-
chaæ gdzieœ do sanatorium, ¿eby odpocz¹æ czy na jakieœ tam..., do innego miasta...,
[...] bo trzeba ze sob¹ coœ robiæ, ¿eby siê rozwijaæ”.

(NIU:K:9) „Na pewno bêdê chcia³a zdaæ prawo jazdy. Mam siê zapisaæ, spróbo-
waæ. Trochê samochodem jeŸdzi³am i trochê mnie zaczyna ju¿ ci¹gn¹æ dalej, nie
wiem jakbym w zimê dawa³a rade jeŸdziæ, nie”.

(NIU:M:7) „[...] no i mówiê, bêdê siê uczy³ tego angielskiego od wrzeœnia, to mam
nadziejê, ¿e siê za³apiê, bo ja jestem taki rozumny to...chcia³bym tam nawi¹zaæ
kontakt, zapoznaæ siê”.

(NIU:M:7) „[...] ja bym tak jeszcze chcia³, ¿eby siê te marzenia no..., chcia³bym tym
piosenkarzem zostaæ. [...] moje marzenia to ¿ebym œpiewa³, bo to mi siê to..., i tak
tañczyæ lubiê..., to mi siê to wszystko..., moje marzenie to ¿eby niepe³nosprawni
byli traktowani jak ka¿dy cz³owiek. I ¿eby ten szacunek mieli do nas, godnoœæ
cz³owieka. My jesteœmy te¿ ludŸmi, nie jesteœmy zwierzêtami”.

(NIU:M:3) „ca³y czas do przodu..., sukcesy trzeba ³apaæ. Sukcesy s¹ wa¿ne, bo jak
¿ycie siê nie koñczy to mo¿na siê nauczyæ wreszcie czegoœ, parê fajnych rzeczy [...]
wyjechaæ gdzieœ, zwiedziæ [...]”.

(NIU:M:3) „Jeszcze mam marzenie, ¿eby ze spadochronu skoczyæ... [...] Mam ma-
rzenie..., gdzieœ wyjechaæ jeszcze, gdzieœ za granicê”.

(NIU:M:3) „[...] na rynek pracy chcia³bym..., otwarty po tym..., bo tu sta³ej
pracy nie ma, no...tutaj zak³ad aktywnoœci jest. [...] teraz te¿ dobrze siê czujê, ale
nie wiem jak..., jak sam bêdê..., dopóki ten..., a póŸniej to na otwarty rynek
chcia³bym, nie?”.

Próba podsumowania

Z analizy narracji wynika, ¿e doros³e osoby z umiarkowan¹ niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ maj¹ œwiadomoœæ uznania i nadaj¹ mu ogromne znaczenie.
Uznanie przez rodziców, znajomych, specjalistów czy osoby z otoczenia spo³ecz-
nego powoduje, ¿e osoby te staj¹ siê bardziej pewne siebie, zyskuj¹ wiêksz¹ œwia-
domoœæ przys³uguj¹cych im praw, d¹¿¹ do samodzielnoœci, niezale¿noœci i wyra-
¿ania swojej doros³oœci w ka¿dej p³aszczyŸnie ¿ycia spo³ecznego. Najbardziej
znacz¹ce jest uznanie ze strony najbli¿szych. Z analizy narracji wynika, ¿e kapita³
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domu rodzinnego jest bardzo znacz¹cy w budowaniu to¿samoœci i wp³ywa na da-
lsze, doros³e ¿ycie. Z opowiedzianych historii mo¿na wnioskowaæ, ¿e mi³oœæ, sza-
cunek, akceptacja, zrozumienie i wsparcie ze strony rodziny powoduj¹, ¿e osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bardziej s¹ przygotowane do samodzielnej
i autonomicznej doros³oœci. Przy ogromnym zaanga¿owaniu osób ich akcep-
tuj¹cych, nabywaj¹ kompetencji do pe³nienia ról spo³ecznych w ró¿nych polach
spo³ecznego egzystowania. Dziêki temu konstruuj¹ swoj¹ to¿samoœæ i maj¹ po-
czucie odrêbnoœci, a jednoczeœnie przynale¿noœci do grupy. Kszta³towana w ten
sposób osobowoœæ badanych, pozwala siê im otworzyæ na ludzi, na nowe doœwia-
dczenia i podejmowaæ nowe wyzwania. Badani maj¹ pozytywny obraz w³asnej
osoby, co znajduje – w ich rozumieniu – odzwierciedlenie w aprobuj¹cym ich
postrzeganiu przez otoczenie spo³eczne. Dziêki temu postrzegaj¹ w³asn¹ nie-
pe³nosprawnoœæ w kategorii normalnoœci. Taka postawa sprzyja wspólnotowoœci
i integracji osób pe³no i niepe³nosprawnych oraz pozwala osobom o niepe³nej
sprawnoœci czuæ siê potrzebnymi, spe³nionymi, odpowiedzialnymi oraz mieæ po-
czucie ¿e s¹ „sob¹” i „u siebie”. Wa¿ne jest te¿, aby pomóc im w zrozumieniu
„samego siebie” i aby ich relacje opiera³y siê na zrozumieniu innych ludzi. Zrozu-
mienie siebie i poszanowanie tego co posiadaj¹ jako osoby, wspomaga ich w po-
szukiwaniu nowych wartoœci, których dotychczas mogli byæ nieœwiadomi (Min-
czakiewicz 2004: 314–315).

Analiza narracji ukazuje tak¿e, ¿e doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ bardzo czêsto s¹ dyskredytowane w ró¿nych p³aszczyznach swojego
¿ycia. Nawet jeœli s¹ uznane przez najbli¿szych, rodzinê, personel czy osoby z oto-
czenia lokalnego, to zawsze pozostaje jakieœ pole ich funkcjonowania (najczêœciej
sfera intymna), które nie zyskuje pe³nej akceptacji. W tej p³aszczyŸnie odbiera siê
badanym prawo do samodzielnoœci i decyzyjnoœci. Rozmówcy maj¹ œwiadomoœæ
braku kontroli nad w³asnym ¿yciem, co wywo³uje u nich poczucie innoœci. Z wiêk-
szoœci opowiedzianych historii mo¿na wnioskowaæ, ¿e rodzice podejmuj¹ decyzje
w imieniu narratorów, nie zwracaj¹c uwagi, ¿e wp³ywa to negatywnie na
kszta³towanie siê ich to¿samoœci. Rodzice nie zdaj¹ sobie sprawy, ¿e ich nadmier-
na kontrola rodzicielska jest zagro¿eniem dla optymalnego rozwoju to¿samoœci
ich doros³ych dzieci. Ci rodzice czêsto trac¹ kontrolê nad w³asnym postêpowa-
niem w zakresie wspierania i pomocy, które dominuj¹ nad zachêcaniem do samo-
dzielnoœci. Nadmierna kontrola powoduje, ¿e m³ody cz³owiek jest hamowany
w swojej ciekawoœci œwiata, a decyzje podejmuje siê za niego (Rêkosiewicz 2011:
7). Znajduje to odzwierciedlenie w dotychczasowych badaniach, w których uka-
zane s¹ osoby z umiarkowan¹ niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ niezdolne –
zdaniem ich najbli¿szych – do samodzielnego podejmowania decyzji. W konsek-
wencji to rodzice, opiekunowie, wychowawcy – nawet w najbardziej banalnych
sprawach – podejmuj¹ decyzje w imieniu doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹
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intelektualn¹ (Gustavsson, Zakrzewska-Manterys 1997: 14; Byczkowska, Nosa-
rzewska, ¯yta 2003: 266; Zakrzewska-Manterys 2016: 48–49). Krause podkreœla, ¿e
wynika to przede wszystkim z b³êdnego przeœwiadczenia, i¿ osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ nie wiedz¹, co dla nich jest tak naprawdê dobre, oraz
z wykorzystania przewagi intelektualnej opiekunów i stosowania opieki repre-
syjno-nakazowej (2000: 134).

Zarówno uznanie jak i jego deficyt kszta³tuj¹ to¿samoœæ osób z niepe³nospra-
wnoœci¹ intelektualn¹. Wœród narratorów s¹ te¿ tacy, chocia¿ nieliczni, którzy
w domu rodzinnym nie otrzymali mi³oœci, akceptacji i wsparcia. Doœwiadczyli na-
tomiast odtr¹cenia, upokorzenia i barku szacunku. Mówi¹c o tych fragmentach
¿ycia, narratorzy przejawiali uczucia ¿alu, rozgoryczenia, zawiedzenia. Brak
uznania ze strony najbli¿szych spowodowa³, ¿e sami musieli borykaæ siê nie tylko
z niepe³nosprawnoœci¹, ale tak¿e z jej skutkami. W konsekwencji s¹ to osoby, któ-
re ceni¹ sobie niezale¿noœæ i samodzielnoœæ, bardzo odpowiedzialnie podchodz¹
do pe³nionych ról, chocia¿ nie zosta³y przygotowane do ich pe³nienia w domu ro-
dzinnym. Odznaczaj¹ siê jednak brakiem pewnoœci siebie, lêkiem i obaw¹ przed
nowymi doœwiadczeniami. Analizuj¹c biografie tych narratorów, uwidacznia siê
tak¿e deprywacja potrzeby mi³oœci, akceptacji i przynale¿noœci. Mo¿na wniosko-
waæ, ¿e ich ¿ycie skupia siê na d¹¿eniu do zyskania aprobaty innych, co mo¿e
przekreœlaæ szansê na ¿ycie wed³ug w³asnego projektu. Osoby o takiej to¿samoœci
nie poostrzegaj¹ pozytywnie w³asnego rozwoju, nie potrafi¹ tak¿e realnie oceniæ
zmian zachodz¹cych w ich otoczeniu, nieustannie szukaj¹ potwierdzenia zasad-
noœci i celowoœci swoich ¿yciowych wyborów (Minczakiewicz 2004: 312).

Reasumuj¹c powy¿sze, warto podkreœliæ, ¿e w narracji dokonuje siê rozumie-
nie, dziêki któremu cz³owiek poznaje siebie. Wiêksza œwiadomoœæ siebie, powo-
duje, ¿e cz³owiek jest bardziej œwiadomy swojej to¿samoœci. Sposób patrzenia na
to¿samoœæ „ma pozwoliæ zrozumieæ i okreœliæ cz³owieka w jego zmiennoœci. Jest to
to¿samoœæ budowana na wzór ko³a hermeneutycznego, ko³a samorozumienia,
które pozwala cz³owiekowi byæ ci¹gle swym w³asnym projektem, sw¹ w³asn¹ mo-
¿liwoœci¹, w zale¿noœci od tego, co ma dla niego sens i znaczenie w okreœlonym
momencie ¿ycia” (Baszczak 2011: 140). Nale¿y mieæ nadziejê, ¿e badane osoby po-
przez mówienie o swoim ¿yciu, bêd¹ jeszcze bardziej œwiadomie d¹¿y³y do
kszta³towania swojej to¿samoœci w dialogicznej relacji z innymi.
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Poczucie szczêœcia u rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹1

W prezentowanym artykule poddano analizie, jak¿e czêsto pomijan¹ w literaturze przedmiotu,
problematykê poczucia szczêœcia rodziców dzieci niepe³nosprawnych, zw³aszcza niepe³nospra-
wnych intelektualnie. Zdecydowana wiêkszoœæ prac dotycz¹cych niepe³nosprawnoœci intele-
ktualnej poœwiêcona jest tematyce negatywnej, dotycz¹cej przede wszystkim problemów rodzin
osób niepe³nosprawnych intelektualnie, ich deficytów, chorób i zaburzeñ wynikaj¹cych z tej nie-
pe³nosprawnoœci. Z tego te¿ wzglêdu w opracowaniu niniejszym podkreœla siê koniecznoœæ
skoncentrowania siê w teorii niepe³nosprawnoœci, badaniach oraz praktyce równie¿ na jej pozy-
tywnych aspektach oraz zwraca uwagê na fakt, ¿e dobrostan psychiczny pe³ni niezwykle wa¿n¹
funkcjê motywacyjn¹, bowiem nie tyle stanowi wynik doœwiadczeñ ¿yciowych i dzia³añ, co prze-
de wszystkim decyduje o owych doœwiadczeniach oraz dzia³aniach, jak równie¿ o ich rezulta-
tach. Poczucie szczêœcia odgrywa niezwykle istotn¹ rolê w radzeniu sobie z ró¿nego rodzaju
sytuacjami, w tym równie¿ z sytuacj¹ posiadania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
determinuje jak siê wydaje umiejêtnoœæ radzenia sobie z trudnoœciami wynikaj¹cymi z owej sytu-
acji, tym samym decyduj¹c o efektywnoœci procesu rehabilitacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹. W artykule zwrócono uwagê na problematykê poczucia szczêœcia rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, podkreœlaj¹c mo¿liwoœæ wykorzystywania zarówno w teo-
rii, jak i praktyce pedagogicznej za³o¿eñ psychologii pozytywnej jako warunku optymalizacji
oraz funkcjonowania osób niepe³nosprawnych intelektualnie oraz ich rodzin.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ intelektualna, doœwiadczanie szczêœcia, 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

1 Niniejsze opracowanie jest pok³osiem wyst¹pienia na Konferencji miêdzynarodowej Nierówna Edu-
kacja. Forum wymiany myœli i doœwiadczeñ, zorganizowanej przez zespó³ pedagogów Wydzia³u Sztuki
i Nauk o Edukacji Uniwersytetu Œl¹skiego w Katowicach, kierowany przez dr hab. El¿bietê Górni-
kowsk¹-Zwolak, prof. UŒ. Konferencja odby³a siê 20 listopada 2019 r. w Cieszynie. Wspó³organiza-
torami wydarzenia byli: Zwi¹zek Nauczycielstwa Polskiego (Zarz¹d G³ówny, Oddzia³ Œl¹ski,
Oddzia³ Cieszyn) oraz Fundacja Paradygmat.



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

Wstêp

Podejmuj¹c trudn¹ problematykê dotyczac¹ poczucia szczêœcia rodziców
dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie – w wielu potocznych opiniach posiada-
nie dziecka niepe³nosprawnego intelektualnie i równoczesne doœwiadczanie
szczêœcia wzajemnie siê wykluczaj¹ – wziêto pod uwagê fakt, i¿ zdecydowana
wiêkszoœæ badañ dotycz¹cych rodzin dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ koncentruje
siê na negatywnych aspektach funkcjonowania tych rodzin oraz problemach wy-
nikaj¹cych z owej niepe³nosprawnoœci. W przewa¿aj¹cej czêœci opracowañ po-
œwiêconych problematyce niepe³nosprawnoœci dziecka podejmowane s¹ zagad-
nienia z obszaru szeroko rozumianej rehabilitacji dziecka oraz ogólnego
wspierania jego rodziny. Warto równie¿ podkreœliæ, ¿e w Polsce istnieje niewiele
badañ ukierunkowanych na analizê pozytywnego prze¿ywania specjalnego ro-
dzicielstwa, a autorzy zdecydowanej wiêkszoœci opracowañ zwracaj¹ uwagê
g³ównie na negatywne konsekwencje niepe³nosprawnoœci dzieciêcej dla funkcjo-
nowania ca³ej rodziny (Kubiak 2012). Uwaga autorów koncentruje siê przede
wszystkim na problematyce nieradzenia sobie z tak trudn¹ sytuacj¹, jak¹ jest po-
jawienie siê dziecka niepe³nosprawnego w rodzinie, poczucia bezradnoœci oraz
pesymistycznym postrzeganiu zaistnia³ej sytuacji, pomijaj¹c niemal zupe³nie
aspekt dobrostanu psychicznego, zadowolenia czy poczucia szczêœcia rodziców
dzieci niepe³nosprawnych pomimo, ¿e powszechnie wiadomo, i¿ ka¿demu dziec-
ku, a w szczególnoœci niepe³nosprawnemu, potrzebni s¹ szczêœliwi oraz ko-
chaj¹cy rodzice, którzy potrafi¹ zbudowaæ w dziecku wiarê w ludzi oraz samego
siebie, jak równie¿ daæ nadziejê i ukszta³towaæ œwiadomoœæ wartoœci ¿ycia (Krako-
wiak 1993).
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Ka¿dy niemal cz³owiek na przstrzeni swojego ¿ycia staje w obliczu proble-
mów, trudnoœci, czy nawet ¿yciowych tragedii, a rodzice dzieci niepe³nospraw-
nych s¹ w szczególny sposób nara¿eni na tego rodzaju sytuacje. Warto jednak za-
uwa¿yæ, ¿e w niektórych przypadkach te negatywne doœwiadczenia ¿yciowe
stanowi¹ „kamienie milowe“ na drodze do wewnêtrznego spe³nienia (Kubiak
2012) daj¹c szansê na doœwiadczanie pozytywnych stanów emocjonalnych. Po-
twierdza to Obuchowski (2002), który zauwa¿a, ¿e tego rodzaju naruszenie
porz¹dku œwiata wynikaj¹ce z trudnoœci, z jakimi przychodzi zmierzyæ siê
cz³owiekowi mo¿e przyczyniæ siê do bardziej œwiadomego dzia³ania, zw³aszcza,
¿e jak pisze Sêk i Kaczmarek (2009: 19): „...akceptacja tych przeszkód na drodze do
szczêœcia, które s¹ nie do pokonania, jest jedn¹ z wa¿nych determinant szczêœcia“.
Ka¿de prze¿ycie radoœci, optymistyczne nastawienie, poczucie szczêœcia, pozyty-
wna interpretacja zdarzeñ wywieraj¹ istotny wp³yw na jakoœæ myœlenia, na wy-
bór trafnych decyzji, na poczucie autentycznoœci, jak równie¿ na podejmowanie
dzia³añ nadaj¹cych ¿yciu sens (Obuchowski 2005), które z kolei pe³ni¹ szczególn¹
rolê w pokonywaniu trudnoœci, równie¿ tych wynikaj¹cych z opieki nad nie-
pe³nosprawnym dzieckiem.

Warto równie¿ podkreœliæ, ¿e wœród rodzajów niepe³nosprawnoœci niespraw-
noœæ intelektualna (a tak¿e inne zaburzenia dotycz¹ce funkcjonowania psychiki)
zajmuje szczególne miejsce. O ile w przypadku zaburzeñ w sferze ruchu, mo¿li-
we jest zdystansowanie siê wobec niepe³nosprawnych narz¹dów, o tyle zaburze-
nia w obrêbie psychiki dotycz¹ samej istoty cz³owieczeñstwa, czyni¹c dan¹ osobê
zdecydowanie „inn¹”. Z tego te¿ wzglêdu w niniejszym artykule skoncentrowa-
no siê przede wszystkim na poczuciu szczêœcia rodziców dzieci z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza, ¿e jak wskazuje A. Krause (2005), jednym z kie-
runków zmian, w jaki powinna zaanga¿owaæ siê pedagogika specjalna jest
rozszerzanie zakresu dzia³añ pedagogiki specjalnej z typowych obszarów nie-
pe³nej sprawnoœci na obszary ¿ycia spo³ecznego i oddzia³ywanie na populacjê lu-
dzi sparawnych. Takim obszarem ¿ycia spo³ecznego wydaje siê byæ dobrostan
psychiczny rodziców wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ maj¹cy niew¹tpliwie wp³yw zarówno na samo dziecko, jak i ca³e otoczenie.

Doœwiadczanie szczêœcia w kontekœcie rodzicielstwa specjalnego.

Na temat szczêœcia sformu³owano do tej pory chyba wszystkie mo¿liwe, rów-
nie¿ wykluczaj¹ce siê wzajemnie twierdzenia, a ró¿norodnosæ pogl¹dów na jego
naturê przybiera niezwykle imponuj¹ce rozmiary. Problematyka dotycz¹ca szczê-
œcia, dobrostanu psychicznego podejmowana by³a ju¿ przez staro¿ytnych filozo-
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fów, a jej kontynuatorami byli teologowie, psychologowie, socjologowie, antro-
pologowie, psychiatrzy, pedagodzy, a nawet historycy czy pisarze. Na przestrzeni
ostatnich lat du¿e zainteresowanie omawian¹ problematyk¹ pojawi³o siê wœród
psychologów tworz¹cych w nurcie psychologii pozytywnej zapocz¹tkowanej
pod koniec XX wieku przez Martina Seligmana.

W ujêciu Martina Seligmana psychologia pozytywna jest nauk¹ traktuj¹c¹
o szczêœciu i osobistym spe³nieniu cz³owieka, która podkreœla znaczenie mocnych
stron jednostki i zajmuje siê problemami wspó³czesnego cz³owieka, poszukuj¹-
cego „sposobu” na ¿ycie udane, sensowne i szczêœliwe (Seligman 2004). Przedsta-
wiciele tego nurtu poszukuj¹c odpowiedzi na pytania dotycz¹ce tak psychologicz-
nej, jak i egzystencjalnej kondycji cz³owieka próbuj¹ wyjaœniæ, co wp³ywa na
poczucie szczêœcia, od czego zale¿y poziom doœwiadczanego szczêœcia, czy jak po-
winien postêpowaæ i czym kierowaæ siê w ¿yciu cz³owiek, aby jego szczêœcie nie
umniejsza³o szczêœcia innych, od których to równie¿ zale¿y jego powodzenie?
(Porczyñska-Ciszewska 2019). Tego rodzaju pytania wydaj¹ siê byæ szczególnie
wa¿ne z perspektywy rodziców dzieci niepe³nosprawnych, w tym dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza, ¿e jak wspomniano wczeœniej, opra-
cowañ naukowych dotycz¹cych dobrostanu psychicznego, czy odczuwanego
szczêœcia i jego roli w ¿yciu osób, które zostaj¹ rodzicami dzieci niepe³nospraw-
nych intelektualnie jest niewiele.

Podejmuj¹c próbê zdefiniowania pojêcia „szczêœcie“ nale¿y pamiêtaæ o wielo-
znacznoœci tego terminu i oddzielaæ ró¿ne pojêcia szczêœcia od siebie. Jednak po-
mimo istniej¹cych ró¿nic maj¹ one pewn¹ cechê wspóln¹, wszystkie bowiem
oznaczaj¹ coœ dodatniego, cennego (Tatarkiewicz 1979). Badania subiektywnej ja-
koœci ¿ycia, poczucia szczêœcia i dobrostanu psychicznego, ogólnie ujmuj¹c, wpi-
suj¹ siê w dwie podstawowe tradycje: hedonistyczn¹ oraz eudajmonistyczn¹. Dla
przedstawicieli nurtu hednonistycznego istotne jest to, czy cz³owiek jest ze swoje-
go ¿ycia zadowolony oraz czy daje mu ono wiêcej radoœci ni¿ bólu; nie wnikaj¹
oni w to, jakie cele i w jaki sposób realizuje jednostka. Z kolei dla eudajmonistów
szczêœcie nie ma nic wspólnego z emocjonalnymi doznaniami ani tym bardziej ze
zmys³ow¹ przyjemnoœci¹. W tym kontekœcie miary szczêœcia nie stanowi osi¹ga-
nie przyjemnoœci, ale osi¹ganie tego, co warte jest podejmowania starañ, a warte
starañ jest zaœ to, co harmonijnie wspó³gra z natur¹ cz³owieka, czyli „prawdzi-
wym Ja”. Zgodnie z tymi pogl¹dami, tylko t¹ drog¹ postêpuj¹c, cz³owiek ma mo¿-
liwoœæ maksymalnego spo¿ytkowania tkwi¹cego w nim potencja³u. Miar¹ szczê-
œcia w ujêciu eudajmonistycznym jest wiêc ¿ycie autentyczne, podkreœlaj¹ce
podstawowe cnoty, zapewniaj¹ce samorealizacjê, nie koniecznie przy tym musi
byæ ono przyjemne (Czapiñski 2004).

Analizuj¹c kwestiê doœwiadczania szczêœcia przez rodziców dzieci niepe³no-
sprawnych intelektualnie warto zwróciæ uwagê na koncepcjê szczêœcia rozumia-
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nego jako eudajmonia, której bliska jest koncepcja „flow experience” sformu³owana
przez Mihalyiego Csikszentmihalyiego (1996), okreœlana równie¿ jako „koncepcja
przep³ywu” b¹dŸ „koncepcja zaanga¿owania”. Koncepcja M. Csikszentmihalyiego
jest przyk³adem koncepcji nale¿¹cej do nurtu eudajmonistycznego, jednak nieco
odbiega ona od wyraŸnego zabarwienia ideologicznego, jest bowiem teori¹
o charakterze zdecydowanie mniej normatywnym, moralistycznym (Porczyñska-
-Ciszewska 2013).

Doœwiadczanie szczêœcia, okreœlane przez M. Csikszentmihalyi’ego „doœwiad-
czaniem przep³ywu”, czy „doœwiadczeniem optymalnym“ to stan, podczas które-
go ludzie doznaj¹ uczucia satysfakcji. Wed³ug tego autora termin „przep³yw”
(ang. flow experience) oznacza stan, w którym cz³owiek jest tak pogr¹¿ony w swoim
zajêciu, ¿e nic innego nie ma znaczenia, a umiejêtnoœci cz³owieka s¹ dostosowane
do wymagañ stawianych mu przez zadanie. M. Csikszentmihalyi wyraŸnie pod-
kreœla, ¿e „Cele, postanowienia oraz harmonia jednocz¹ ¿ycie i nadaj¹ mu sens,
poprzez utworzenie z niego doœwiadczenia przep³ywu. Cz³owiek, który osi¹gnie
taki stan, nigdy nie odczuje braku czegokolwiek. Osoba o uporz¹dkowanej œwia-
domoœci nie musi obawiaæ siê niespodziewanych wydarzeñ, ani nawet œmierci.
Ka¿da chwila ¿ycia bêdzie pe³na znaczenia, a tak¿e satysfakcji” (Csikszentmihalyi
1996 s. 376). W tym miejscu nale¿y zwróciæ uwagê na czêsto jak¿e intensywne
zaanga¿owanie rodziców dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie w zadania
wynikaj¹ce ze specjalnego rodzicielstwa, w proces rehabilitacji oraz usprawniania
funkcjonowania swojego dziecka. W takiej sytuacji nierzadko zda¿a siê, ¿e jeden
z rodziców rezygnuje z pracy zawodowej, w³asnych zainteresowañ, spotkañ to-
warzyszkich, aby móc ca³kowiecie zaanga¿owaæ siê w wychowanie oraz rehabili-
tacjê swojego niepe³nosprawnego dziecka.

Poddaj¹c analizie problematykê poczucia szczêœcia rodziców dzieci z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ nale¿y podkreœliæ, ¿e doœwiadczanie szczêœcia,
rozumiane jako „doœwiadczenie optymalne” zale¿y przede wszystkim od zdolno-
œci jednostki do œwiadomego kontrolowania wydarzeñ, co oznacza, ¿e mo¿liwe
jest do osi¹gniêcia wy³¹cznie poprzez w³asne wysi³ki i twórczoœæ. Niew¹tpliwie
optymalny stan doœwiadczeñ wewnêtrznych to taki stan, w którym „w œwiado-
moœci jednostki panuje porz¹dek”. Wystêpuje to wtedy, kiedy energia psychiczna
(lub uwaga) jest zainwestowana w realne cele oraz kiedy umiejêtnoœci s¹ odpo-
wiednio dopasowane do mo¿liwoœci dzia³ania. Realizowanie jasno sprecyzowa-
nego i wyznaczonego celu wprowadza w œwiadomoœci porz¹dek, bowiem
dzia³aj¹cy podmiot musi skoncentrowaæ siê na realizowanym zadaniu i na pe-
wien czas zapomnieæ o wszystkim innym. Jak twierdzi M. Csikszentmihalyi, w³aœ-
nie ta walka z przeciwnoœciami, dostarcza ludziom najbardziej satysfakcjo-
nuj¹cych chwil, a jak wiadomo przeciwnoœci nie brakuje w ¿yciu rodziców dzieci
niepe³nosprawnych intelektualnie (Csikszentmihalyi 1996).
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Badacze zajmuj¹cy siê zjawiskiem flow experience wyeksponowali kilka charak-
terystycznych cech dla tego zjawiska, warunkuj¹cych jednoczeœnie jego zaistnie-
nie, takich jak: wystêpowanie jasno sformu³owanych celów, wymagaj¹cych okre-
œlonych zachowañ; obecnoœæ natychmiastowej informacji zwrotnej – wykonuj¹c
dan¹ czynnoœæ, jednostka od razu dowiaduje siê, jak dobrze sobie radzi; pe³ne
wykorzystanie przez dzia³aj¹cy podmiot posiadanych umiejêtnoœci, podczas
przezwyciê¿ania trudnoœci lub podejmowania wyzwañ granicz¹cych z niemo¿li-
woœci¹; wystêpowanie delikatnej równowagi pomiêdzy wymaganiami, wyzwa-
niami a mo¿liwoœciami posiadanymi przez dan¹ jednostkê zwiêkszaj¹ce prawdo-
podobieñstwo g³êbokiego zaanga¿owania siê w wykonywanie danej czynnoœci.
W³aœnie owo g³êbokie zaanga¿owanie odró¿nia uczucie przep³ywu od doœwiad-
czeñ ¿ycia codziennego (Persaud 1998).

W tym miejscu nale¿y zwróciæ uwagê na fakt, ¿e rodzice dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ niejednokrotnie staj¹ w obliczu jasno sprecyzowanych
zadañ, które musz¹ zrealizowaæ sprawuj¹c opiekê nad swoim dzieckiem, zazwy-
czaj te¿ otrzymuj¹ informacjê zwrotn¹ dotycz¹c¹ efektów realizacji tych zadañ,
czêsto wykorzystuj¹ wszystkie swoje umiejêtnoœci podczas pokonywania trud-
noœci wynikaj¹cych z opieki nad niepe³nosprawnym intelektualnie dzieckiem czy
te¿ podejmowania wyzwañ granicz¹cych z niemo¿liwoœci¹, w które zazwyczaj s¹
maksymalnie zaanga¿owani. I w³aœnie to g³êbokie zaanga¿owanie stanowi¹ce
nieroz³¹czn¹ cechê uczucia przep³ywu, a nie szczêœcie jako takie, jest czymœ co de-
cyduje o piêknym ¿yciu. W chwili, kiedy cz³owiek doznaje tego uczucia, nie czuje
siê szczêœliwy, bo by poczuæ szczêœcie musia³by on skoncentrowaæ siê na w³asnym
stanie wewnêtrznym, a to z kolei odci¹gnê³oby jego uwagê od wykonywanego
aktualnie zadania. Dopiero gdy dana czynnoœæ zostanie zakoñczona, nadchodzi
czas na luksus obejrzenia siê za siebie i dopiero wówczas dzia³aj¹cy podmiot zo-
staje ogarniêty fal¹ wdziêcznoœci za to, ¿e dane mu by³o czegoœ takiego doœwiad-
czyæ; dopiero wtedy te¿ czuje siê szczêœliwy. Szczêœcie wynikaj¹ce z doœwiadcza-
nia uczucia przep³ywu jest w³asn¹ zas³ug¹ jednostki, dlatego te¿ jest przyczyn¹
komplikowania siê struktur œwiadomoœci, a tym samym prowadzi do jej rozwoju.
Mo¿na powiedzieæ, ¿e uczucie przep³ywu prowadzi do rozwoju jednostki, bo-
wiem jest ono zachêt¹ do nauki i osi¹gania nowych pu³apów wymagañ oraz
umiejêtnoœci. Koncepcja przep³ywu wydaje siê mieæ szczególne zastosowanie
w odniesieniu do rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, którzy
niejednokrotnie maj¹ niewielkie szanse na prze¿ywanie szczêœcia w rozumieniu
hedonistycznym, natomiast maksymalnie anga¿uj¹c siê w opiekê nad swoim nie-
pe³nosprawnym dzieckiem, koncentruj¹c siê na realizacji zadañ wynikaj¹cych
z rodzicielstwa specjalnego wydaj¹ siê mieæ szanse na prze¿ywanie doœwiadczeñ
optymalnych wpisanych w eudajmonistyczne rozumienie szczêœcia.
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Podsumowuj¹c mo¿na powiedzieæ, ¿e przy spe³nionych pewnych okreœlo-
nych warunkach, niemal¿e ka¿de zajêcie wymagaj¹ce zaanga¿owania, równie¿
opieka nad dzieckiem mo¿e byæ Ÿród³em uczucia przep³ywu, w zwi¹zku z czym
mo¿liwe jest polepszenie jakoœci w³asnego ¿ycia. Nale¿y jedynie pamiêtaæ, aby
stawiaæ przed sob¹ jasno sprecyzowane cele, zapewniæ sobie natychmiastow¹ in-
formacjê zwrotn¹ oraz równowagê pomiêdzy wymaganiami a umiejêtnoœciami.

Emocje pozytywne w procesie wychowania dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

W ujêciu tradycyjnym wychowanie jest kszta³towaniem osobowoœci ma³ego
cz³owieka, a precyzyjniej rzecz ujmuj¹c, wychowanie jest kszta³towaniem w dzie-
ciach postaw oraz przekonañ, które powszechnie uznawane s¹ za cenne oraz
po¿¹dane. Mo¿na zatem powiedzieæ, ¿e wychowanie „ma z jednej strony zapew-
niaæ ci¹g³oœæ i pomyœlnoœæ ¿ycia spo³ecznego, a z drugiej zaœ czyniæ jednostkê
zdoln¹ do osi¹gania szczêœcia osobistego w sposób bezkolizyjny w stosunku do
¿ycia zbiorowego“ (Muszyñska 1999: 101). Warto zwróciæ uwagê na fakt, i¿ bada-
cze zajmuj¹cy siê problematyk¹ wychowania podkreœlaj¹, ¿e jednym z wa¿nych
celów wychowania jest – obok prwaid³owego rozwoju, przystosowania, rozwija-
nia spontanicznoœci, twórczoœci – w³aœnie szczêœcie dziecka (Muszyñska 1999).

Mo¿liwoœæ osiagniêcia wartoœci naczelnej, jak¹ jest szczêœcie powinna byæ
równie¿ zagwarantowana rodzinom z dzieckiem niepe³nosprawnym, w tym nie-
pe³nosprawnym intelektulanie, na co zwraca uwagê E. Muszyñska przedsta-
wiaj¹c kierunki wychowania w rodzinie, których realizacja w odniesieniu do
dzieci niepe³nosprawnych wydaje siê fundamentalna. Autorka ta formu³uj¹c cele
wychowania kierowa³a siê kilkoma za³o¿eniami. Pierwsze i najwa¿niejsze za³o¿e-
nie wskazuje na koniecznoœæ okreœlenia takich celów, „których realizacja zmie-
rza³aby do osiagniêcia wartoœci naczelnej, jak¹ jest rozwój, szczêœcie i dobro
cz³owieka“ (Muszyñska 1999: 111). Wed³ug E. Muszyñskiej wychowanie powin-
no zmierzaæ do ukszta³towania osobowoœci, której w³asciwoœci po pierwsze czy-
ni³yby podmiot zdolny do rozwoju osobistego oraz wynoszenia z ¿ycia doznañ
szczêœcia w³asnego, po drugie dawa³yby mo¿liwoœæ jednostce dzia³ania na rzecz
innych oraz przyczyniania siê do szczêœcia i po¿ytku ogólnego. Autorka ta pod-
kreœla, ¿e jedn¹ z cech, których kszta³towanie u dzieci niepe³nosprawnych wyda-
je siê byæ zadaniem pierwszoplanowym - obok samodzielnoœci, odpornoœci emo-
cjonlanej i samoaceptacji – jest w³aœnie optymizm (Muszyñska 1999). Z kolei
optymizm definiowany jako pozytywne oczekiwania dotycz¹ce przysz³oœci mo¿e
byæ traktowany jako jeden z filarów szczêœcia (Sheldon, Lyubomirsky 2006).
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M. Seligman (2005) zwraca uwagê, ¿e pod³o¿em optymizmu jest sposób myœlenia
o przyczynach tego, co przytrafia siê cz³owiekowi, czyli mo¿na powiedzieæ, ¿e
optymizm pozostaje w œcis³ym zwi¹zku ze stylem wyjaœniania przez podmiot ró¿-
nych zdarzeñ, których doœwiadcza, a nade wszystko niepowodzeñ. Na ten styl
wyjaœniania sk³adaj¹ siê trzy istotne wymiary, takie jak: sta³oœæ, zasiêg oraz
personalizacja, którymi pos³uguje siê jednostka interpretuj¹c przyczyny danego
zdarzenia. Optymiœci doœwiadczaj¹c pora¿ki, myœl¹, ¿e jest ona chwilowym nie-
powodzeniem, ma ograniczony zasiêg, a jej przyczyny (nawet jeœli tkwi¹ w jedno-
stce) s¹ chwilowe oraz konkretne. Taki sposób wyjaœniania niepowodzeñ stanowi
Ÿród³o nadziei, która mobilizuje podmiot do podejmowania kolejnych dzia³añ
i wzmacnia wiarê w osi¹gniêcie sukcesu (Muszyñska 1999), co z kolei wydaje siê
mieæ niezwykle istotne znaczenie dla rodziców zaanga¿owanych w proces reha-
bilitacji dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Warto podkresliæ, ¿e emocje pozytywne, które niew¹tpliwie wspó³wystêpuj¹
z doœwiadczaniem szczêœcia, czy optymistycznym nastawieniem s³u¿¹ wa¿nemu
celowi w procesie ewolucji. Zgodnie z pierwsz¹ odwo³uj¹c¹ siê do emocji pozyty-
wnych zasad¹ wychowania, emocje pozytywne zwiêkszaj¹ oraz rozwijaj¹ zasoby
intelektualne, fizyczne oraz spo³eczne dziecka. Z zasobów tych dziecko bêdzie
korzysta³o w póŸniejszym ¿yciu w ró¿nego rodzaju sytuacjach (Fredrickson 1998;
Fredrickson 2001). W odró¿nieniu od emocji negatywnych, które zawê¿aj¹ reper-
tuar reakcji cz³owieka w zakresie bezpoœredniego zagro¿enia, emocje pozytywne
stymuluj¹ rozwój i jak zauwa¿a Seligman „emanuj¹ca z dziecka emocja pozytyw-
na jest niczym neonowy szyld obwieszczaj¹cy, ¿e i dziecko, i rodzice s¹ w dobrej
sytuacji“ (Seligman 2005: 271). Z tego te¿ wzglêdu w procesie ewolucji emocje po-
zytywne sta³y siê kluczowym elementem w rozwoju dzieci, co potwierdza fakt, i¿
dzieci zazwyczaj odczuwaj¹ du¿o emocji o zabarwieniu dodatnim. Mo¿na powie-
dzieæ, ¿e dominajcja emocji pozytywnych w okresie dzieciñstwa wynika z faktu,
i¿ jest to czas maj¹cy fundamentalne znaczenie dla powiêkszania oraz rozwijania
zaosbów poznawczych, spo³ecznych oraz fizycznych ma³ych dzieci. Emocje po-
zytywne w sposób bezpoœredni pobudzaj¹ chêæ badania œwiata, która z kolei
przyczynia siê do wiêkszej zaradnoœci. Warto w tym miejscu zwróciæ uwagê na
zjawisko wznosz¹cej siê spirali emocji pozytywnych. Zgodnie z koncepcj¹ zwiê-
kszania i rozwijania w³asnych zasobów, w sytuacji doœwiadczania emocji pozyty-
wnych, myœlenie staje siê twórcze i tolerancyjne, z kolei podejmowane dzia³ania
s¹ œmia³e i odkrywcze. Poszerzony repertuar zachowañ umo¿liwia lepsze radze-
nie sobie z wyzwaniami, co z kolei wyzwala wiêcej emocji pozytywnych, które
najprawdopodobniej jeszcze bardziej potêguj¹ prowadz¹ce do zwiêkszenia i roz-
wijania zasobów myœlenie oraz dzia³anie (Seligman 2005). Nale¿y podkreœliæ, ¿e
warunkiem generowania pozytywnych emocji u dzieci jest doœwiadczanie takich
samych stanów emocjonalnych przez ich rodziców, na co zwraca uwagê Selig-
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man (2005), twierdz¹c, ¿e optymistycznie podchodz¹ce do ¿ycia dzieci zazwyczaj
maj¹ optymistycznych rodziców, od których to ucz¹ siê interpretowania zdarzeñ
oraz szukania rozwi¹zañ pojawiaj¹cych siê trudnoœci (Kubiak 2012). Mo¿na wiêc
powiedzieæ, ¿e otoczenie, a zw³aszcza rodzina stanowi niezwykle istotny kon-
tekst, w którym potwierdzenie znajduj¹ prawid³owoœci wynikaj¹ce z ewolucyjne-
go przystosowania jednostki. Zachowania cz³onków rodziny, zw³aszcza rodziców,
ich reakcje na niepowodzenia mog¹ byæ dla dziecka wzorem uruchamiaj¹cym
prces modelowania, determinuj¹c jego percepcjê rzeczywistoœci oraz stosunek do
przysz³oœci, który odgrywa szczególn¹ rolê w kszta³towaniu optymizmu.

W odniesieniu do rodzin posiadaj¹cych niepe³nosprawne dziecko czêsto
mamy do czynienia z przyt³aczajac¹ atmosfer¹ pesymizmu, poczucia bezradno-
œci, braku szans zmiany na lepsze, jednak jak zauwa¿a Muszyñska atmosferê
optymizmu, tak istotn¹ dla rozwoju dziecka, mo¿na jednak kszta³towaæ „mimo
wszystko“, a czasami nawet „wbrew wszystkiemu“ podkreœlaj¹c, ¿e zasadnicze
znaczenie dla wyzwalania i utrzymywania takiej atmosfery ma obecnoœæ w rodzi-
nie osoby cechuj¹cej siê optymizmem (Muszyñska 1999).

Reasumuj¹c mo¿na powiedzieæ, ¿e emocje pozytywne pe³ni¹ bardzo wa¿n¹
rolê w procesie wychowania dzieci, tak pe³nosprawnych, jak i niepe³nospraw-
nych i nie powinny byæ marginalizowane podczas oddzia³ywañ terapeutycznych
ukierunkowanych na poprawê funkcjonowania rodzin z dzieckiem niepe³no-
sprawnym intelektualnie.

Doœwiadczanie szczêœcia rodziców jako warunek optymalizacji
funkcjonowania dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

Poddaj¹c analizie kwestiê prze¿ywania pozytywnych stanów emocjonal-
nych, odczuwania szczêœcia przez rodziców dzieci z niepe³nsprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ nale¿y zwróciæ uwagê na fakt, ¿e pozytywne emocje, odczuwanie radoœci,
zadowolenia, szczêœcia stanowi Ÿród³o licznych korzyœci dla cz³owieka, pozostaje
w zwi¹zku ze zdrowiem, jak równie¿ ze spo³ecznym, intelektualnym oraz emo-
cjonalnym dobrostanem jednostki (Lyubomirsky, King, Diener 2005). Ponadto
umiêtnoœæ doœwiadczania pozytywnych stanów emocjonalnych, prze¿ywanie
szczêœcia stanowi jeden z najwa¿niejszych motorów napêdzaj¹cych ludzk¹ akty-
wnoœæ, która umo¿liwia cz³owiekowi podjêcie jakichkolwiek dzia³añ, zapewnia
orientacjê w rzeczywistoœci oraz pomaga w dokonywaniu zarówno wyboru celów,
jak i metod dzia³ania (Porczyñska-Ciszewska 2013). Nale¿y podkreœliæ, ¿e poczucie
szczêœcia uznawane jest równie¿ za zasadnicze kryterium zdrowia psychicznego
(Jahoda 1958; Taylor, Brown 1988, za: Sheldon, Lyubomirsky 2007), tak istotnego
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w sytuacji radzenia sobie rodziców z niepe³nosprawnoœci¹ dziecka. Pozytywne
stany umys³u, takie jak doœwiadczanie szczêœcia, zadowolenie z ¿ycia, dobrostan
psychiczny pe³ni¹ istotn¹ funkcjê motywacyjn¹ – dodaj¹ one cz³owiekowi si³ do
zmagania siê z przeciwnoœciami losu, tak niezbêdnych zw³aszcza w sytuacji poja-
wienia siê w rodzinie dziecka niepe³nosprawnego. Dziêki temu pozytywne stany
emocjonalne sprzyjaj¹ powodzeniom ¿yciowym, które z kolei czyni¹ cz³owieka
szczêœliwszym, a jak wiadomo z dotychczas przeprowadzonych badañ, szczêœli-
wszym wiedzie siê lepiej – maj¹ lepsze relacje interpersonalne, ciesz¹ siê lepszym
zdrowiem oraz d³u¿szym ¿yciem, wy¿szymi zarobkami czy sukcesami zawodo-
wymi, w³aœnie z tego powodu, ¿e s¹ szczêœliwi (Harker, Keltner 2001; Fredrickson
2002; Peterson, Bossio 2001; Czapiñski 2004; Danner, Snowdon, Friesen 2001;
Marks, Fleming 1999; Staw, Sutton, Pelled 1994; Porczyñska-Ciszewska 2013).
Z tego te¿ wzglêdu tak wa¿n¹ i znacz¹c¹ rolê, zw³aszcza dla rodziców dzieci nie-
pe³nosprawnych, w tym niepe³nosprawnych intelektualnie, odgrywa koncentra-
cja uwagi na problematyce dobrostanu psychicznego, którego wyznacznikiem
jest m.in. poziom doœwiadczanego szczêœcia. Dlatego te¿ niezwykle istotnym ce-
lem psychologii pozytywnej, mog¹cym znaleŸæ zastosowanie równie¿ w pedago-
gice specjalnej, jest poszerzanie wiedzy z zakresu sposobów pomagania rodzicom
dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie w zwiêkszaniu czêstoœci i poziomu do-
œwiadczanego przez nich szczêœcia, pozytywnego prze¿ywania rzeczywistoœci,
utrzymania zdrowia psychicznego, intensyfikacji w³asnego rozwoju; kwestiom
tym poœwiêca siê jednak stosunkowo niewiele uwagi (Seligman, Csikszentmiha-
lyi 2000; Sheldon, King 2001, za: Sheldon, Lyubomirsky 2007). Wynika to m.in.
z faktu, ¿e interwencje w zakresie zdrowia psychicznego w zdecydowanej wiêk-
szoœci skoncentrowane s¹ na niwelowaniu cierpienia, lêku czy s³aboœci, nie zaœ na
zwiêkszaniu poczucia szczêœcia i dobrostanu psychicznego (Sheldon, Lyubomirsky
2007). Zasada ta odnosi siê niestety równie¿ do rodziców dzieci niepe³nospraw-
nych intelektualnie czego konsekwencj¹ niejednokrotnie jest pomijanie aspektu
prze¿ywania pozytywnych emocji i poczucia szczêœcia przez rodziców dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Koniecznoœæ wzrostu dzia³añ prewencyjnych oraz profilaktycznych obej-
muj¹cych zarówno samych niepe³nosprawnych, jak i ich rodziny akcentuje rów-
nie¿ A. Krause, który zwraca uwagê na fakt, ¿e ekspansja kultury masowej czy
konsumpcyjno-hedonistyczne orientacje ¿yciowe wp³ywaj¹ równie¿ na funkcjo-
nowanie osób niepe³nosprawnych, ich otoczenia oraz rodziny (Krause 2005),
przyczyniaj¹c siê do kryzysów natury egzystencjalnej i zagro¿enia dobrostanu
psychicznego.

Znaczna czêœæ badañ nad dobrostanem psychicznym potwierdza za³o¿enie,
¿e podstawowe znaczenie dla doœwiadczania szczêœcia ma poczucie sensu ¿ycia,
wyznaczanie sobie celów, zamys³ i ukierunkowanie. Ponadto strategie wyznacza-
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nia celów stanowi¹ istotne elementy wielu programów pog³êbiania szczêœcia, po-
niewa¿ sama przyjemnoœæ pozbawiona celu nie stanowi recepty na szczêœcie
(Averil, More 2005), a realizacja osobistych celów, d¹¿eñ czy planów czêsto nadaje
¿yciu sens oraz wzbudza pozytywne doznania (Frankl 1978), w istotny sposób
wp³ywa na jakoœæ ¿ycia jednostki, w tym na jej zadowolenie i szczêœcie (M¹drzy-
cki 2002). Równie¿ z tego wzglêdu podejmuj¹c problematykê doœwiadczania
szczêœcia w kontekœcie rodziców dzieci z niepe³nosprawnosci¹ intelektualn¹ war-
to zwróciæ uwagê na wspomnian¹ ju¿ koncepcjê szczêœcia zaproponowan¹ przez
M. Csikszentmihalti’ego, który wyraŸnie podkreœla, ¿e „Cele, postanowienia oraz
harmonia jednocz¹ ¿ycie i nadaj¹ mu sens, poprzez utworzenie z niego doœwiad-
czenia przep³ywu. Cz³owiek, który osi¹gnie taki stan, nigdy nie odczuje braku
czegokolwiek. Osoba o uporz¹dkowanej œwiadomoœci nie musi obawiaæ siê
niespodziewanych wydarzeñ, ani nawet œmierci. Ka¿da chwila ¿ycia bêdzie pe³na
znaczenia, a tak¿e satysfakcji” (Csikszentmihalyi 1996: 376). Za³o¿enia
M. Csikszentmihalyi’ego zosta³y potwierdzone empirycznie przez R.A. Emmonsa
(1986), który udowodni³, ¿e osobiste d¹¿enia, cele jednostki wyjaœniaj¹ znacznie
wiêksz¹ wariancjê dobrostanu psychicznego ni¿ cechy osobowoœci. Udowodnio-
no te¿, ¿e ludzie szczêœliwi s¹ osobami zaanga¿owanymi w wiele d³ugotermino-
wych planów, natomiast jednostki nieszczêœliwe posiadaj¹ niewiele celów zlo-
kalizowanych w bliskiej perspektywie czasowej (M¹drzycki 2002). Podobne
za³o¿enia prezentuje V. Frankl w swojej koncepcji logoteorii przyjmuj¹c, ¿e reali-
zacja sensu ¿ycia przyczynia siê do rozwoju cz³owieka, pomimo niesprzyjajacych
okolicznoœci. Rozwój w ujêciu V. Frankla jest procesem, w który wpisane jest
prze¿ywanie silnych napiêæ emocjonalnych, wysi³ek oraz cierpienie tak psychicz-
ne, jak i duchowe (Frankl 1998). Codzienne ¿ycie, zw³aszcza rodziców dzieci nie-
pe³nosprawnych intelektualnie przynosi niew¹tpliwie wiele zdarzeñ, które sta-
nowi¹ przeszkodê w rozwoju osobistym oraz sytuacji, w obliczu których rodzic
nara¿ony jest na utratê poczucia sensu ¿ycia. Zawiedzione nadzieje, sfrustrowane
potrzeby, ograniczenie czy pozbawienie praw to tylko przyk³ady sytuacji w obli-
czu których rozwój osobisty jest utrudniony, aczkolwiek nie jest niemo¿liwy.
Przechodzenie z jednego poziomu rozwoju na kolejny wi¹¿e siê niew¹tpliwie
z nieustannym zmaganiem siê z samym sob¹, czêsto jest to walka o byt oraz
o przetrwanie. Walka ta jednak, jak podkreœla D¹browski mo¿e sprzyjaæ wyzwo-
leniu od „mieæ“ pozwalaj¹c tym samym jednostce „byæ“, umo¿liwiaj¹c podmioto-
wi ¿yæ wartoœciami wy¿szymi, takimi jak np. altruizm, motywacja spo³eczna czy
poœwiêcenie dla drugiego cz³owieka – w tym przypadku dla swojego niepe³no-
sprawnego dziecka. To w³aœnie przez dezintegracjê, cierpienie, stres, zagro¿enie
jest mo¿liwe ukszta³towanie, a nastêpnie realizowanie w³asnego idea³u osobowo-
œci (D¹browski 1979, 1986).
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Koncepcja V. Frankla bêd¹c koncepcj¹ cz³owieka godnego, wolnego oraz
odpowiedzialnego za w³asne ¿ycie, pomimo niesprzyjaj¹cych okolicznoœci po-
zwala spojrzeæ na rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przez
pryzmat mo¿liwoœci, jakie daje im zmaganie siê z kryzysem ograniczonej spraw-
noœci intelektualnej w³asnego dziecka. Niepe³nosprawnoœæ ta wymaga od rodzi-
ców zmierzenia siê z cierpieniem, którego nie s¹ w stanie unikn¹æ, ale mog¹ oni
nadaæ sens swojemu cierpieniu poprzez rezygnacjê z w³asnych ambicji, pragnieñ,
potrzeb w imiê ulotnego szczêœcia swojego niepe³nosprawnego intelektualnie
dziecka. Tego rodzaju postawa stanowi akt kszta³towania siebie (w³asnego roz-
woju) oraz umo¿liwia twórcz¹ obecnoœæ rodziców dzieci niepe³nosprawnych
intelektualnie w spo³eczeñstwie (Stelter 2013), sprzyjaj¹c tym samym poprawie
funkcjonowania tych dzieci. Ponadto nadanie sensu w³asnemu ¿yciu niew¹tpli-
wie sprzyja doœwiadczaniu pozytywnych stanów emocjonalnych rodziców oraz
daje im sznsê na odczuwanie szczêœcia stanowi¹c tym samamy warunek optyma-
lizacji funkcjonowania dzieci z nipe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

Mo¿na zatem powiedzieæ, ¿e ludzie szczêœliwi, posiadaj¹cy poczucie sensow-
noœci w³asnej egzystencji, mog¹ w sposób bardziej efektywny zabiegaæ o poprawê
warunków bytowania (Czapiñski 2004) – tak swoich, jak i swojej rodziny, czy te¿
minimalizowaæ stres ¿yciowy, który jak wiadomo wpisany jest w ¿ycie rodziców
dzieci niepe³nosprawnych, w porównaniu z osobami mniej szczêœliwymi. Wyda-
je siê wiêc, ¿e dobrostan psychiczny, którego wyznacznikiem jest doœwiadczanie
szczêœcia stanowi wa¿ny mechanizm radzenia sobie rodziców dzieci niepe³no-
sprawnych intelektualnie z problemami wynikaj¹cymi w³aœnie z owej z niepe³no-
sprawnoœci sprzyjaj¹c tym samym poprawie funkcjonowania zarówno dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak i ca³ej rodziny.

Zakoñczenie

Doœwiadczanie szczêœcia przez rodziców dzieci z niepe³nosprawnosciami,
a zw³aszcza z niepe³noisprawnoœci¹ intelektualn¹, wydaje siê byæ zagadnieniem
szczególnie wa¿nym, ale i niezwykle z³o¿onym, bowiem – jak powszechnie wia-
domo – choroba dziecka wi¹¿e siê z doœwiadczaniem silnego, d³ugotrwa³ego stresu
mog¹cego prowadziæ do powa¿nych zaburzeñ w obrêbie zdrowia psychicznego
i fizycznego rodziców, co wydawaæ by siê mog³o, stoi w sprzecznoœci z dobrosta-
nem psychicznym, poczuciem szczêœcia i doœwiadczaniem pozytywnych stanów
emocjonalnych.

W celu minimalizowania negatywnych konsekwencji emocjonalnych wyni-
kaj¹cych z sytuacji posiadania niepe³nosprawnego intelektualnie dziecka oraz
maksymalizowania pozytywnych doœwiadczeñ niew¹tpliwie nale¿y poddaæ ana-
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lizie ten problem, aby lepiej zrozumieæ mechanizmy odpowiedzialne za dobro-
stan psychiczny i radzenie sobie rodziców dzieci niepe³nosprawnych intelektual-
nie. Zw³aszcza, ¿e jak ju¿ wspomniano mimo du¿ej iloœci badañ nad sytuacj¹
rodziców dzieci niepe³nosprawnych intelektualnie, wiêkszoœæ z nich dotyczy
zwi¹zków tzw. specjalnego rodzicielstwa z negatywnymi wp³ywami na zdrowie
oraz funkcjonowanie rodziców i niemal zupe³nie nie uwzglêdnia kwestii dobro-
stanu oraz mo¿liwoœci doœwiadczania przez nich szczêœcia, co podkreœla m.in.
M. Seku³owicz pisz¹c, ¿e „wiêkszoœæ dotychczasowych badañ nad rodzin¹ podej-
muje problem nieradzenia sobie i postrzegania problemów rodziny z punktu wi-
dzenia bezradnoœci rodzicielskiej i pesymistycznego nastawienia wobec ota-
czaj¹cej rodzinê trudnej rzeczywistoœci” (Seku³owicz 2012). Z tego te¿ wzglêdu
podjêcie problematyki dotycz¹cej pozytywnych stron specjalnego rodzicielstwa
wydaje siê byæ niew¹tpliwie wa¿nym oraz znacz¹cym zagadnieniem, zarówno
dla rodziców dzieci niepe³nosprawnych, jak równie¿ ich dzieci, a tak¿e specjali-
stów pracuj¹cych z tymi rodzinami, zw³aszcza, ¿e znajomoœæ mechanizmów
przek³adaj¹cych szczêœcie na ¿ycie szczêœliwe jest niezbêdnym warunkiem powo-
dzenia wszelkich dzia³añ profilaktycznych, edukacyjnych, terapeutycznych i ko-
rekcyjnych mog¹cym mieæ zastosowanie w praktyce tak psychologów, jak i peda-
gogów specjalnych.

Ciekawoœæ badawcza autora prezentowanego opracowania ukierunkowuje
przeprowadzone rozwa¿ania teoretyczne na obszar empirycznych eksploracji
w celu poznania mechanizmów uczestnicz¹cych w doœwiadczaniu pozytywnych
stanów emocjonalnych rodziców dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
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Domniemanie (nie)prawdomównoœci i poczucie
(nie)kompetencji – przemoc seksualna wobec osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w narracjach
pedagogów i terapeutów1

Niniejszy artyku³ jest wstêpnym przedstawieniem analizy zjawiska przemocy seksualnej wobec
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w narracjach nauczycieli, terapeutów i psychologów
pracuj¹cych z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W artykule zaprezentowane zosta³y
frag-menty projektu badawczego realizowanego w ramach grantu Narodowego Centrum Nauki
Miniatura 2. Przeprowadzono wywiady na temat przemocy seksualnej wobec osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ z kadr¹ pedagogiczno-psychologiczn¹. Wyodrêbniono wstêpnie dwie
kategorie analizy: domniemanie (nie)prawdomównoœci oraz poczucie (nie)kompetencji.

S³owa kluczowe: przemoc, przemoc seksualna, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, wykorzystanie
seksualne

Guessing (not)truthness and feeling (not)competence –
sexual violence against people with intellectual disability
in narrative of therapists

This article is a preliminary presentation of the analysis of the phenomenon of sexual violence
against people with intellectual disabilities in the narratives of teachers, therapists and psycholo-
gists working with people with intellectual disabilities. The article presents fragments of a re-
search project implemented under the National Science Center Miniatura 2 grant. Interviews
were conducted on sexual violence against people with intellectual disabilities with pedagogical
and psychological staff. Two categories of analysis were initially separated: the presumption of
(un) truthfulness and the sense of (un) competence.

Keywords: violence, sexual violence, intellectual disability, sexual abuse

1 Badania finansowane z projektu badawczego NCN Miniatura 2 nr 2018/02/X/HS6/02734.



Wstêp

Seksualnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ konstruowana jest
najsilniej w perspektywie kategorii prokreacyjnych – one determinuj¹ ewentual-
ne zaniepokojenie, lêk, ale równie¿ panikê. W sferze dzia³añ praktycznych jed-
nak, coraz mocniej wybrzmiewaj¹ g³osy dotycz¹ce kwestii przemocy seksualnej
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹.. Tym bardziej istotne zdaje siê zatem podej-
mowanie przez osoby znacz¹ce dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
(opiekunowie, terapeuci, nauczyciele, rodzice), dzia³añ profilaktycznych w obsza-
rze przeciwdzia³ania nadu¿yciom seksualnym.

Wed³ug amerykañskiej organizacji National Center for Injury Prevention nad
Control, zajmuj¹cej siê zapobieganiem i kontrolowaniem chorób i urazów, od
25 do 67% doros³ych osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ doœwiadczy³o
przemocy seksualnej (Starêga 2003). Przy czym, prawdopodobnie jedynie 3%
przypadków przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ jest ujawnianych (ValentiHein 2002), co stanowi dodatkow¹ trudnoœæ
w identyfikowaniu zjawiska i mo¿liwoœci reagowania na nie w sposób odpowied-
ni i odpowiedzialny. St¹d te¿ potrzeba uzyskania wiedzy na temat rodzajów
dzia³añ podejmowanych przez nauczycieli i terapeutów wobec rzeczywistych
i domniemanych aktów przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ – ich wiedzy, ewentualnych strategii postêpowañ, znaczeñ nada-
wanych poszczególnym sytuacjom przemocowym.

Wœród osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bêd¹cych ofiarami przemo-
cy seksualnej wiêcej ni¿ po³owa doœwiadcza nadu¿yæ od cz³onków najbli¿szej ro-
dziny (Balogh, Bretherton, Whibley, Berney, Graham, Richold, Worsley, Firth
2001). Z kolei badania McCabe i wsp. (McCa-be, Cummins, Reid 1994) wskazuj¹
na wysoki odsetek osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ uwa¿aj¹cych, ¿e ktoœ
inny decyduje o poziomie ich doœwiadczenia seksualnego. Ponadto, osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wyra¿aj¹ mniej negatywnych opinii na temat samego wyko-
rzystywania seksualnego, co bezpoœrednio wi¹¿e siê z brakiem wprowadzenia
jakichkolwiek dzia³añ edukacyjnych w obszarze seksualnoœci.
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Wykorzystywanie seksualne w swoich d³ugofalowych konsekwencjach wi¹¿e
siê ze wzrostem liczby chorób psychicznych i problemów behawioralnych oraz
z objawami zespo³u stresu pourazowego (PTSD). Jak wskazuje Monika D¹bkow-
ska (D¹bkowska 2018), doros³e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, bêd¹ce
ofiarami wykorzystania seksualnego w dzieciñstwie, doœwiadczaj¹ negatywnych
nastêpstw tych zdarzeñ równie¿ w postaci depresji czy uzale¿nieñ (alkohol lub
inne substancje psychoaktywne). Nie bez znaczenia dla tych konsekwencji po
zostaje fakt doœwiadczania przemocy seksualnej w œrodowisku rodzinnym lub
szkolnym, od osób znacz¹cych, brak wiarygodnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ czy te¿ minimalizowanie samego zjawiska (Jurczyk, 2019)

Reakcje psychiczne na nadu¿ycia wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ nie ró¿ni¹ siê od tych obserwowanych u osób bez niepe³nosprawnoœci do-
œwiadczaj¹cych przemocy seksualnej, z t¹ ró¿nic¹, ¿e w przypadku osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ wystêpuj¹ najczêœciej zachowania stereotypowe (Sequeira,
Howlin, Hollins 2018). Im powa¿niejsze nadu¿ycie seksualne, tym szerszy jest za-
kres i ostroœæ zg³aszanych objawów.

Metodologia

Przedstawiany w artykule fragment badañ jest czêœci¹ szerszego projektu ba-
dawczego dotycz¹cego przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹
w narracjach nauczycieli i terapeutów, realizowanego w ramach konkursu NCN
Miniatura 2. Omawiane badania osadzone s¹ w paradygmacie interpretatywnym.
W obszarze nauk spo³ecznych paradygmat interpretatywny jest okreœlany te¿
mianem podejœcia rozumiej¹cego, humanistycznego, antynaturalistycznego. Ce-
lem przedstawianych badañ by³o dokonanie teoretycznej i empirycznej analizy
zjawiska przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
w narracjach nauczycieli i terapeutów. Pytaniem badawczym w planowanym
dzia³aniu by³o, jakie informacje o przemocy seksualnej (przejawy, sytuacje, przy-
padki) wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (swoich podopiecznych/
wychowanków) maj¹ nauczyciele i terapeuci. Przeprowadzono 28 wywiadów
indywidualnych czêœciowo skategoryzowanych: nauczycieli i terapeutów pra-
cuj¹cych w placówkach z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Dobór
grupy badawczej by³ celowy, uwzglêdnia³ dotychczasowe doœwiadczenie zawo-
dowe badanych w pracy z osobami z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Grupê
badawcz¹ stanowi³y osoby bêd¹ce terapeutami, nauczycielami, psychologami,
pracuj¹ce w ró¿nych typach placówek dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ (dla doros³ych i dla dzieci), z ró¿nym sta¿em zawodowym (od 3 do 20 lat).

Domniemanie (nie)prawdomównoœci i poczucie (nie)kompetencji ... 283



Doœwiadczenie badanych w prezentowanej czêœci badañ empirycznych nie sta-
nowi³o istotnego kryterium analizy. Przedstawiona empiria dotyczy, w przypad-
ku tego artyku³u, dyskursu przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ wyra¿anego przez terapeutów/nauczycieli. Kategorie rodzaju
i d³ugoœci doœwiadczenia badanych oraz tego, jak determinuj¹ one dyskurs prze-
mocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowi¹ mate-
ria³ na odrêbny artyku³. Dobór próby zak³ada³ posiadanie informacji o przypadku
doœwiadczenia przemocy seksualnej przez nauczyciela/terapeutê w swojej pracy
zawodowej. Przypadek ten/zdarzenie nie musia³o dotyczyæ bezpoœrednio osoby
udzielaj¹cej wywiadu, a byæ wspólnym doœwiadczeniem zespo³u pracowników.
To kryterium pozwoli³o na dotarcie do osób, które z problemem przemocy seksu-
alnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ siê zetknê³y w swoich pla-
cówkach, a nie jedynie do badanych, którzy podejmowali w przedmiotowych
sprawach okreœlone decyzje.

Metod¹ s³u¿¹c¹ do analizy i interpretacji zebranego materia³u sta³a siê kryty-
czna analiza dyskursu zawieraj¹ca siê wed³ug Fairclough w badaniu jêzyka w sze-
regu ró¿nych kontekstowych funkcji spo³ecznych (Duszak, Fairclough 2008) Do-
datkowo, jak podkreœla Fairclough, krytyczna analiza dyskursu jako swoistego
rodzaju forma krytycznych badañ spo³ecznych pozwala na analizowanie relacji
miêdzy – czêsto nieostrymi – kategoriami, takimi jak: wiedza, wyobra¿enia czy
wartoœci, a innymi sk³adowymi procesów spo³ecznych konstruuj¹cych okreœlone
praktyki w³adzy, ideologii, hegemonii, dominacji czy te¿ opresji. Dyskursy stano-
wi¹ okreœlone sposoby konstruowania danej kwestii czy te¿ zjawiska – wed³ug
Barkera – w³aœnie dziêki powtarzalnym strukturom, do których siê odnosz¹ (Bar-
ker 2006). Podstawowym celem samej krytycznej analizy dyskursu, bêd¹cym te¿
bezpoœrednim determinantem wyboru tej¿e na metodê interpretacji materia³u
empirycznego, jest wypracowanie nowej interpretacji zjawisk czy praktyk oraz
wyjaœnienie ich sensu poprzez analizowanie, jak jednostki dzia³aj¹ce w okreœlo-
nej spo³ecznoœci wytwarzaj¹ znaczenia w ramach „niedomkniêtych i niepe³nych
struktur spo³ecznych” (Barker 2006).

W przypadku tego artyku³u i prezentowanej czêœci empirii krytyczna analiza
dyskursu jako metoda interpretacji danych empirycznych mia³a na celu:
– identyfikacjê i rekonstrukcjê powtarzalnych wzorów represji/opresji/ wobec

osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ pozostaj¹cych w bezpoœrednim
zwi¹zku z kwesti¹ ich seksualnoœci;

– identyfikacjê wspólnych wzorów czy te¿ logik postêpowañ sprzyjaj¹cych
umacnianiu opresyjnych lub emancypacyjnych dyskursów wobec przemocy
seksualnej wzglêdem osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹;

– identyfikacjê wspólnych sfer artyku³owanych znaczeñ (ocen, artykulacji, na-
zewnictwa, kategorii);
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– identyfikacjê sposobów wzmacniania i umacniania okreœlonych powtarzal-
nych zdarzeñ i praktyk (kategorii czy schematów poznawczych) poprzez próbê
identyfikacji si³ spo³ecznych czy uk³adów grup uprzywilejowanych i ich relacji
Fragmenty wypowiedzi badanych prezentowane w tym artykule zosta³y zog-

niskowane wokó³ dwóch, wypracowanych w trakcie krytycznej analizy dyskur-
su, kategorii: domniemania (nie)prawdomównoœci oraz deklarowanego poczucia
(nie)kompetencji, ugruntowuj¹cego niekiedy bierne postawy nauczycieli i tera-
peutów. Oznaczone zosta³y liter¹ odpowiadaj¹c¹ numerowi wy-wiadu (W1-W28)
oraz liter¹ informuj¹c¹ o p³ci, gdzie W1_K oznacza kobietê a W2_M oznacza mê¿-
czyznê.

Domniemanie (nie)prawdomównoœci

Pierwsz¹ prezentowan¹ kategori¹ analizy zebranego materia³u empiryczne-
go jest kategoria domniemania (nie)prawdomównoœci. Nazwa kategorii powsta³a
na kanwie zmodyfikowanego, prawniczego wyra¿enia o „domniemaniu niewin-
noœci”, zasady, wed³ug której ka¿da oskar¿ona osoba jest niewinna wobec przed-
stawianych jej zarzutów, dopóki wina nie zostanie jej udowodniona. W omawianym
przypadku, kategoria „domniemania (nie)prawdomównoœci wi¹¿e siê z w¹tpli-
woœci¹ wyra¿on¹ wobec œwiadectw osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹,
pow¹tpiewaniem badanych nauczycieli/terapeutów w prawdomównoœæ osób
z niepe³nosprawnoœci¹, jak i w realnoœæ „ewentualnych” nadu¿yæ seksualnych.
Jak wskazuj¹ badania nad przedmiotowym zjawiskiem, wiarygodnoœæ osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zw³aszcza w zestawieniu z perspektyw¹ pe³no-
sprawnego, znacz¹cego i autonomicznego doros³ego ocenia siê ni¿ej ani¿eli
pe³nosprawnego dziecka (Karwacka 2003). U¿ywa siê tutaj argumentów do-
tycz¹cych konfabulowania osób z niepe³nosprawnoœci¹, tendencji do fa³szowania
rzeczywistoœci czy te¿ niskiego ilorazu inteligencji. W prezentowanych wypowie-
dziach badanych, uzyskanych w trakcie wywiadów, takie pow¹tpiewanie ma
miejsce. Niekiedy wyra¿ane wprost, innym razem w formie koniecznoœci weryfi-
kacji uzyskanych od osoby z niepe³nosprawnoœci¹ informacji. Strategie domnie-
mania (nie)prawdomównoœci rozgrywaj¹ siê jednak na ró¿nych p³aszczyznach
odniesieñ badanych, zwi¹zanych z doœwiadczeniem przypadku przemocy seksu-
alnej lub te¿ hipotetyzowaniem w³asnego dzia³ania.

W pierwszym przypadku mamy do czynienia z potrzeb¹ specjalistycznej kon-
sultacji w celu zweryfikowania w³asnych podejrzeñ oraz konsultacjê z rodzicami:

Pewnie gdyby by³a to sytuacja dla mnie samej trudna, gdyby to dotyczy³o mojego ucznia, z któ-
rym ³¹czy mnie te¿ czynnik emocjonalny, skonsultowa³abym siê z innymi specjalistami. Jeœli
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by³aby to osoba przebywaj¹ca pod opiek¹ rodziców, poprosi³abym o spotkanie. Przyjrza³a siê ca³ej
sytuacji, ca³y czas wspieraj¹c osobê pokrzywdzon¹. (W3_K)

Nie zgodzi³em siê na rozmowê ze zg³aszaj¹c¹ kobiet¹, jako ¿e rozmawiali z ni¹ ju¿ inni specjali-
œci, psycholog i pedagog z placówki, ja mia³em byæ ju¿ trzecim. Nie by³em równie¿ w stanie
spe³niæ oczekiwania dyrekcji placówki zwi¹zanego z os¹dzeniem czy to co zg³asza jest prawd¹.
(W11_M)

Przytoczony wy¿ej fragment wypowiedzi badanego wskazuje, ¿e zarówno
seksualna, jak i „bezp³ciowa” (myœlenie w kategoriach „wiecznych dzieci”) to¿sa-
moœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ s¹ niezmiennie reprodukowane
w ramach instytucjonalnego uk³adu dominacji i podporz¹dkowania. Pokazuje to,
¿e jeœli osoby z niepe³nosprawnoœci¹ s¹ postrzegane zarówno jako bezp³ciowe,
jak i seksualne, nie mog¹ unikn¹æ przemocy seksualnej. Ta natomiast stanowi nie-
od³¹czn¹ czêœæ spo³ecznej konstrukcji niepe³nosprawnoœci.

Kolejna wypowiedŸ prezentuje zarówno koniecznoœæ konsultacji specjalistycz-
nej, jak równie¿ niezbêdne uzyskanie „rzetelnej” informacji:

Tu mam ten dylemat, który mia³abym w przypadku przemocy domowej, czy szybki krok jest do-
bry czy jednak reakcja powinna byæ przemyœlana. Wiêksz¹ trudnoœæ mia³abym gdyby sytuacja
zdarzy³a siê nagle, jakiœ gwa³t czy coœ takiego, bo w sumie co bym mia³a zrobiæ…. Zadzwoniæ na
policjê, jest to przestêpstwo, chcia³abym porozmawiaæ z rodzicami, jakiœ porozumienie z rodzica-
mi, to trzeba zrobiæ. Chocia¿ mimo wszystko wydaje mi siê, ¿e to jednak jest ³atwiejsze ni¿ sama
praca z uczestnikiem i to jak z nim rozmawiaæ i jak mu pomóc. O tym co siê wydarzy³o, jak
wyci¹gn¹æ rzeteln¹ informacjê co siê wydarzy³o, bo to ró¿nie bywa z opowieœciami naszych uczest-
ników, czasami one s¹ barwne, ¿ywe ale dwa dni póŸniej ju¿ trac¹ na sile. I nie chodzi tu o nieprawdê
a raczej o emocje, które temu towarzysz¹, ogl¹d po czasie, itd. Czasami wtedy te wypowiedzi s¹
niejasne, co mo¿e stanowiæ trudnoœæ, bo jak ten uczestnik pójdzie na policjê i jego zeznania raz
bêd¹ takie a raz takie i ¿eby ten cz³owiek nie by³ potraktowany niepowa¿nie. (W8_K)

Nastêpna wypowiedŸ obejmuje ju¿ swoistego rodzaju gradacjê czynów prze-
mocowych w obszarze seksualnoœci, co niew¹tpliwie stanowi istotny element re-
fleksji nad samym charakterem nadu¿yæ seksualnych:

[…] ja informujê, ¿e coœ podejrzewam a potem przez to sprawca zacznie to zatajaæ, kombinowaæ,
okopywaæ siê, dalej krzywdz¹c dziecko ale przyjmuj¹c ju¿ jak¹œ strategiê na poradzenie sobie
z tym. Z drugiej strony te¿ mówiê tu ju¿ o takich symptomach ewidentnych a przecie¿ nadu¿y-
ciem jest te¿ masturbacja przy dziecku, pokazywnie pornografii czy innych tego typu rzeczy i tu-
taj znowu mam takie obawy jak to udowodniæ, ¿e to bêdzie znowu s³owo przeciwko s³owu,
zw³aszcza jesli chodzi o dzieci z niepe³nosprawnoœci¹. (W6_K)

Inna terapeutka przedstawia w wypowiedzi realn¹ sytuacjê, której doœwiad-
czy³a w swojej pracy (ju¿ nie hipotetyczne zdarzenie), a która wydaje siê szczególnie
groŸn¹ form¹ domniemania (nie)prawdomównoœci, bo stanowi swoisty rodzaj
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kontaminacji poprzednich – rozmowy, „mediacji” ze sprawc¹ (i jednoczeœnie ro-
dzicem) oraz sta³ym pow¹tpiewaniem w prawdomównoœæ ofiary:

Tak, ona mówi³a o takich sytuacjach ju¿ parê razy, ¿e ten ojciec j¹ tam niby dotyka i ¿e jej siê to
nie podoba, ale ona ogólnie ma z nim jak¹œ tak¹ toksyczn¹ relacjê, czêsto na niego krzyczy itd.
Rozmawialiœmy z tym ojcem, on siê wypiera³ i mówi³, ¿e pewnie córce siê to przyœni³o albo wi-
dzia³a to na filmie pornograficznym. I to jest trudne, bo jak siê oficjalnie oskar¿y kogoœ, a to siê
oka¿e nieprawd¹, to mo¿na komuœ te¿ zrobiæ krzywdê… (W22_K)

Koniecznoœæ weryfikacji uzyskanych informacji o nadu¿yciu seksualnym
wi¹¿e siê najczêœciej z podejmowaniem prób interwencji z najbli¿szym opiekunem/
rodzicem osoby z niepe³nosprawnoœci¹, niekiedy nawet dzia³aniem terapeutycz-
nym, wspieraj¹cym. Ponadto, niekiedy nauczyciele/terapeuci podejmuj¹ próby
wewnêtrznego „œledztwa” w okreœlonej sprawie.

Ania rysowa³a, próbowa³yœmy odgrywaæ dramê. W pewnym momencie, na którejœ wizycie
u mnie zaczê³a mówiæ o dziadku w kontekœcie z³ego dotyku. W koñcu pokaza³a mi, ¿e dziadek si³¹
przytrzyma³ j¹ i jej zrobi³ krzywdê. Wezwa³am do siebie na rozmowê matkê. Przekaza³am jej in-
formacje jakie udzieli³a mi Ania, matka w tym czasie mia³a lepszy czas emocjonalnie by³a bar-
dziej ogarniêta, za namow¹ kuratora chodzi³a na terapiê razem z mê¿em ( w tym czasie ma¿ nie
pi³ i nie awanturowa³ siê). Kiedy zaczê³yœmy szczerze rozmawiaæ i wesz³am trochê g³êbiej w jej
relacje z cz³onkami rodziny, okaza³o siê, ¿e babcia uczennicy od strony matki (matka matki) mia³a
konkubenta (to jego Ania nazwa³a dziadkiem) konkubent ten gwa³ci³ matkê uczennicy kiedy ta
by³a m³oda regularnie przez d³u¿szy czas. Najprawdopodobniej to w³aœnie on zgwa³ci³ tak¿e
dziewczynê. Matka nie potrafi³a jej uchroniæ, bêd¹c d³ugo sama ofiara przemocy seksualnej oraz
¿yj¹c w bardzo patologicznym œrodowisku. Chroni³a sprawcê przemocy. (W4_K)

Inna wypowiedŸ wskazuje na fakt swoistego rodzaju „rozproszonego widze-
nia” przemocy seksualnej, któr¹ zauwa¿aj¹ równie¿ inni terapeuci przy jednoczes-
nym poczuciu koniecznoœci zebrania niezbitych dowodów winy:

Mia³am tak¹ uczennicê, dziewczynka cicha, skromna. W szkole wœród rówieœników weso³a, roz-
mowna, jednak z doros³ymi nie za bardzo. W tym roku szkolnym przez miesi¹c zaraz po waka-
cjach przesta³a siê prawie w ogóle odzywaæ. Jeœli mówi³a to bardzo cicho. Wiêkszoœæ pokazywa³a.
Sprawê skierowa³am do pani psycholog, by poobserwowa³a dziewczynkê i porozmawia³a z ni¹.
Po oko³o miesi¹cu zaczê³a siê odzywaæ. Kiedy mia³am dy¿ur w Internacie, mówi³a, ¿e te¿ chce tu
byæ. Równie¿ tê informacjê przekaza³am dalej. Zosta³a podjêta rozmowa z ojcem czy nie chcia³by,
aby dziewczynka zosta³a zapisana do Internatu, odpowiedzia³, ¿e nie. W szkole wiêkszoœæ na-
uczycieli twierdzi, ¿e ojciec jest „podejrzany” i „¿e coœ z nim nie tak”. Jednak dowodów nie zebra-
no. W tej sytuacji sprawê skierowa³am do szkolnego psychologa oraz odby³o siê zebranie
z wychowawc¹ klasy i osobami pracuj¹cymi z dziewczynk¹, podczas którego ka¿dy prezentowa³
swoje spostrze¿enia. Próba rozmowy z dziewczynk¹, obserwacja jej zachowania, obserwacja ojca.
To na tyle. (W1_K)

W g³osach badanych pojawia³y siê równie¿ wypowiedzi prezentuj¹ce œwia-
domoœæ koniecznoœci podejmowania okreœlonych kroków prawnych i zg³aszania
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informacji o podejrzeniu nadu¿ycia sek-sualnego odpowiednim organom œciga-
nia. Te informacje, zg³aszane do prze³o¿onych jednak koñczy³y siê zamkniêciem
tudzie¿ wyciszeniem ca³ej sytuacji

W pierwszej sytuacji zasugerowa³em, ¿e niezale¿nie od doœwiadczeñ z przesz³oœci sprawê nale¿y
potraktowaæ powa¿nie. Moim pomys³em by³o, aby niezale¿nie od decyzji o zg³oszeniu sprawy na
policji (co do której pracownicy byli niechêtni) odizolowaæ zg³aszaj¹c¹ kobietê od kierowcy, którego
oskar¿a³a o nadu¿ycie poprzez zmianê osoby dowo¿¹cej do placówki. Nikt jednak tego nie zrobi³,
a mi powiedziano, ¿e nie mam tego robiæ. (W10_M)

Kolejna wypowiedŸ wskazuje równie¿ na celowe wprowadzenie w b³¹d ba-
danej przez prze³o¿on¹, która sugeruje rzekome przedawnienie przestêpstwa
o charakterze seksualnym po 4 latach, co nie jest prawd¹:

Sporz¹dzi³am z rozmów z uczennica oraz rozmów z rodzicami skrupulatne notatki s³u¿bowe.
Posz³am na rozmowê do dyrektorki – od zajœcia gwa³tu do tej rozmowy minê³y jakieœ 4 lata.
Us³ysza³am, ¿e nie bêdziemy jako oœrodek robiæ ju¿ z tym nic, nie bêdziemy zak³adaæ nowej spra-
wy s¹dowej, bo rodzina jest mocno atakuj¹ca szko³ê, szko³a zosta³a ju¿ wymêczona przes³ucha-
niami i ona jako dyrektorka nie chce nara¿aæ pracowników na kolejne przes³uchania, a sprawa siê
przedawni³a. (W4_K)

Wœród badanych pojawi³y siê trzy g³osy osób (na 28 osób bior¹cych udzia³
w badaniu), które kroki prawne podejmuj¹ regularnie w swojej praktyce.

Obowi¹zuj¹ nas bowiem normy prawne – gdy mamy podejrzenie, ¿e dosz³o do wykorzystania se-
ksualnego osoby poni¿ej 15 roku ¿ycia lub wykorzystania osoby, która jest bezradna ze wzglêdu
na NI, mamy obowi¹zek zg³osiæ ten fakt w³aœciwym organom œcigania. Zdarza³o mi siê to ju¿
kilkakrotnie. (W15_K)

W przypadku, gdy podejrzewa³am nadu¿ycia, tu akurat nara¿enie na ogl¹danie treœci
pornograficznych i stosunków seksualnych rodziców, zg³osi³am sprawê do s¹du rodzinnego
oraz rozmawia³am z matk¹ na temat kontroli, co dziecko, lat 10, mo¿e ogl¹daæ/podgl¹daæ.
(W26_K)

Gdyby te sytuacje, o których mówi³am wczeœniej, wydarzy³y siê w czasie teraŸniej-
szym, od razu bym to zg³asza³a, na policjê, ¿e podejrzenie pope³nienia przestêpstwa. […]
Z drugiej strony pracuj¹c z pacjentami seksuologicznymi mówiê, ¿e wszystko o czym roz-
mawiamy zostaje miedzy nami, ale jeœli powiesz mi o czymœ, o jakiejœ sytuacji zagra¿aj¹cej
twojemu ¿yciu lub zdrowiu, nie mo¿e to zostaæ tylko miêdzy nami. Muszê wówczas powia-
domiæ odpowiednie s³u¿by. I nieraz to robiê. (W2_K)

Powy¿sze trzy wypowiedzi wskazuj¹ na wiedzê badanych na temat czym
mo¿e byæ i co mo¿e siê zawieraæ pod pojêciem przemocy seksualnej, która nie jest
jedynie samym aktem seksualnym, a równie¿ ogl¹daniem pornografii przez nie-
letnich, nak³anianiem do ekspozycji, mastrubowaniem siê czy te¿ obna¿aniem
przed inn¹ osob¹.
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Poczucie (nie)kompetencji a konserwacja biernoœci

Drug¹ kategori¹ wy³onion¹ z materia³u empirycznego jest kategoria poczucia
(nie)kompetencji badanych w zakresie seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹
oraz rozpoznawania ewentualnych przejawów przemocy seksualnej. Ponadto,
badani podkreœlaj¹ swoje subiektywne poczucie niewiedzy w zakresie postêpo-
wania w przypadku ujawnienia nadu¿yæ seksualnych. Ten rodzaj deklarowanej
niekompetencji, jednak indukuje stosunkowo wysok¹ pasywnoœæ badanych.
Podkreœlaj¹ potrzebê zdobycia wiedzy, wskazuj¹ na obszary zaniedbane, szere-
guj¹ niejako kompetencyjnoœæ/eksperckoœæ na kilku poziomach (tego, co powin-
no zmieniæ siê w praktyce opiekuñczej/terapeutycznej/w samej placówce, argu-
menty za „sprowadzeniem” ekspertów do placówki, postêpowanie organów
œcigania i wreszcie zapisów na poziomie systemowym), jednak ich dzia³anie
w tym obszarze na tym siê koñczy.

Przytoczona wypowiedŸ badanej terapeutki wskazuje na potrzebê kszta³ce-
nia w przedmiotowym zakresie samych terapeutów i pedagogów w placówce:

To co pomaga w takich sytuacjach to […] intensywna edukacja terapeutów i kadry zarz¹dzaj¹cej
– zmieniaj¹ca nastawienie i wskazuj¹ca na d³ugotrwa³e negatywne skutki moletowania czy
gwa³tu. (W4_K)

Kolejnym poziomem w zakresie kompetencyjnoœci jest wskazywanie przez
badanych na potrzebê posiadania wykwalifikowanych osób w placówkach. Argu-
mentowane jest to mo¿liwoœci¹ skorzystania z pomocy i wsparcia takich specjali-
stów w przypadku sytuacji trudnej/problemowej:

Fajnie by³oby mieæ w placówce kogoœ na sta³e z zakresu tej tematyki, aby siê poradziæ, aby mieæ
wsparcie. Profilaktyka przemocy, jeœli chodzi o i kadrê, ale te¿ i uczestników i rodziców. To siê po-
woli dzieje, ale patrz¹c na liczbê rodziców to jeszcze sporo wody up³ynie. […] Myœlê, ¿e pomocne
by³yby jakieœ ustalone procedury, ¿e nawet jeœli nie pamiêtasz co w danej chwili masz robiæ, bo
sytuacja ciê zaskoczy, to siêgasz do procedury, która jest jakoœ optymalnie stworzona. (W8_K)

Inna respondentka wskazuje na pewien rodzaj praktyki czy te¿ kultury pracy
terapeutycznej, w której to brakuje zarówno specjalistów, jak i w ogóle rozmów
o przemocy seksualnej i otwartoœci w mówieniu o seksualnoœci.

Na pewno brakuje wiedzy. Brakuje osób, które s¹ w stanie pomóc i zaanga¿owaæ siê w rozwi¹za-
nie problemu. Uwa¿am, ¿e brakuje otwartoœci w mówieniu o przemocy seksualnej. Jest to
owszem temat trudny, ale nie powinien byæ tematem tabu. Myœlê, ¿e powinny powróciæ (nie pa-
miêtam dok³adnie nazwy) wizyty œrodowiskowe w domach rodzinnych, ocena sytuacji rodzin-
nej, jeœli jest podejrzenie to sprawdzenie „od podszewki” co siê dzieje. (W1_K)
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Kolejny przytoczony fragment wypowiedzi wskazuje na zupe³nie inny wy-
miar biernoœci wobec nadu¿yæ seksualnych poprzez brak zaufania do systemów
prewencji przemocy i ochrony ofiary przestêpstwa:

Gdyby zaistnia³a sytuacja ujawnienia wykorzystywania (np. przez ojca/opiekuna), mia³abym
dylemat, gdzie dziecko po ujawnieniu takiej sytuacji mia³oby wróciæ: do domu czy do pogotowia
opiekuñczego – co mog³oby jeszcze bardziej straumatyzowaæ dziecko. Czy policja/prokuratura
w trybie natychmiastowym podejmie dzia³ania w celu odseparowania sprawcy? Czy raczej za-
bior¹ dziecko? Brakuje terapeuty dla dziecka i terapeuty rodzinnego, który prowadzi³by terapiê
blisko miejsca zamieszkania dziecka (w gminie). Nie w szkole. (W18_K)

Jak my mieliœmy tê nasz¹ sprawê to wiadomo zabrak³o procedur. Zabrak³o przede wszystkim po-
licjantki p³ci ¿eñskiej… Wyczucia lekarza… Przepisy o ubezw³asnowolnieniu s¹ patologiczne…
W takiej sytuacji powinna byæ mo¿liwoœæ zatrzymania tej dziewczyny w oddziale i poddania jej
badaniom w póŸniejszym terminie, kiedy oswoi³aby siê z lekarzem i miejscem. (W7_M)

Badani wskazuj¹ na fakt koniecznoœci zaprojektowania okreœlonych procedur
postêpowania, stworzenia protoko³ów dzia³añ w przypadku informacji o prze-
mocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹. Tego typu narzêdzia
wed³ug badanych, umo¿liwi³yby „dobre”/„w³aœciwe” postêpowanie w sytuacji
trudnej, a jednoczeœnie dawa³yby im samym poczucie bezpieczeñstwa zwi¹zane-
go z okreœleniem kompetencji/posiadanych uprawnieñ w danym zakresie. Ocze-
kuj¹ niejako w tym zakresie zapisów na poziomie ogólnym, systemowym. Co
istotne jednak, nie podejmuj¹ w ¿aden sposób dzia³añ w kierunku projektowania
tych¿e praktyk czy te¿ protoko³ów postêpowania.

Brakuje procedur w placówce na przyk³ad. Czyli jak patrzê na swoje przedszkole, to u nas nie ma
czegoœ takiego i ja wiem doskonale, ¿e ani ja nie wiedzia³abym jakie wdro¿yæ procedury, ani moja
dyrektorka te¿ nie. Czyli co po kolei zrobiæ w sytuacji podejrzenia wykorzystania czy przemocy
seksualnej. ¯e teraz to, potem tamto, czekamy na to i tamto. Mamy miliony procedur na wszystko
i niektóre pozwalaj¹ na dobrze skoorydnowane dzia³anie w nag³ych przypadkach. I dla mnie to
jest te¿ coœ to tak¹ procedurê powinno posiadaæ. Baza miejsc do których mogê siê zwróciæ o pomoc,
lista nazwisk osób, którzy zajmuj¹ siê terapi¹. (W24_K)

Du¿o nadu¿yæ dzieje siê podczas pielêgnacji osób z NI, one s¹ przyzwyczajone do bliskoœci i doty-
ku, czêsto nie rozumiej¹ granic. Wiêc potrzebne s¹ standardy postêpowania dla osób pracuj¹cych
z osobami niepe³nosprawnymi. (W11_K)

Dla mnie jako osoby, na co dzieñ pracuj¹cej z osobami z niepe³nosprawnoœci¹, przyda³by siê info-
rmator, gdzie ja jako specjalista/dyrektor mog³abym zajrzeæ, gdzie wiedzia³abym, ¿e nie muszê
szukaæ w Internecie, po znajomych, gdzie tak¹ pomoc znajdê. Wykaz instytucji, udzielaj¹cych
wsparcia, wykaz specjalistów. Wszystko zebrane w jednym miejscu. (W3_K)

Najistotniejsze wydaje siê stworzenie jasnych procedur obowi¹zuj¹cych pracowników w przypad-
ku podejrzenia nadu¿ycia seksualnego wobec podopiecznego/uczestnika. Wskazana wydaje siê
równie¿ edukacja pracowników (co oczywiœcie ma ju¿ miejsce w jakimœ zakresie). (W10_M)
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Istotnym jednak wydaje siê wskazanie na fakt, ¿e nauczyciele/terapeuci wrêcz
jednog³oœnie podnosz¹ kwestiê stworzenia oraz ukonstytuowania okreœlonych
procedur postêpowania w placówce, jednak w ¿aden sposób nie podejmuj¹ siê
dzia³añ zwi¹zanych z ich ewentualnym projektowaniem czy te¿ inicjowaniem
zmian. Ich poczucie niekompetencji w zakresie seksualnoœci wi¹¿e siê najczê-
œciej z przeœwiadczeniem o posiadaniu okreœlonej, specjalistycznej wiedzy z za-
kresu seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Brak tej wiedzy
oraz poczucie braku kompetencji w tym¿e zakresie konserwuje biernoœæ wobec
dzia³añ profilaktycznych w obszarze przemocy seksualnej wobec tej grupy
spo³ecznej. Tym samym, badani oczekuj¹ niejako ustanowienia „z góry” okre-
œlonego wzorca postêpowania, bo ich dzia³anie – w ich ocenie – stanowi zabieg
bezu¿yteczny, a z pewnoœci¹ niepoprawny w kontekœcie wiedzy i umiejêtnoœci
w zakresie seksualnoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Poczucie
(nie)kompetencji badanych przek³ada siê natomiast bezpoœrednio na zamro¿e-
nie jakichkolwiek dzia³añ z ich strony, które w ich opinii nie mog³yby byæ doœæ
profesjonalne i skuteczne.

Zakoñczenie

Prezentowane w artykule kategorie dyskursu przemocy seksualnej wobec
osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wypowiedziach nauczycieli i terape-
utów – domniemanie (nie)prawdomównoœci oraz poczucie (nie)kompetencji,
mimo ich roz³¹cznej struktury, zasadniczo stanowi¹ dwie wzajemnie wzmac-
niaj¹ce siê modalnoœci. To co istotne to, ¿e w niektórych wypowiedziach bada-
nych mo¿emy dostrzec pewnego rodzaju atrybucjê odpowiedzialnoœci przeciw-
dzia³ania przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ wyra¿an¹
w formie swoistej retoryki „braku” (brak wiedzy, brak specjalistów, brak szkoleñ,
brak procedur).

Badani terapeuci/nauczyciele/psycholodzy niejednokrotnie maj¹ œwiadomoœæ
rozleg³oœci czynów kwalifikuj¹cych jako przemoc seksualn¹, nawet wówczas jeœli
w wiêkszoœci wykazuj¹ raczej biern¹ postawê wobec dzia³añ profilaktycznych czy
przeciwdzia³aniu nadu¿yciom. Taka orientacja mo¿e sugerowaæ, ze nawet okre-
œlona wiedza (kompetencje) nie chroni przed ucieczk¹ w strategiê domniemania
(nie)prawdomównoœci, która w znacz¹cy sposób utrwala postawy indyferentne
wzglêdem przemocy seksualnej wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹.
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Olga Rodzeñ

Zwi¹zki partnerskie w perspektywie kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

W ostatnich latach widoczny jest wzrost zainteresowania problematyk¹ seksualnoœci osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (m.in. Kijak 2011; Koœcielska 2000; ¯yta 2013), jednak¿e wci¹¿
niewiele badañ obiera jako swój przedmiot zainteresowañ takie zagadnienia, jak zwi¹zki partner-
skie, ma³¿eñstwa czy pe³nienie roli rodzicielskiej przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Badania, które zosta³y zaprezentowane w artykule, przedstawiaj¹ postrzeganie zwi¹zków
partnerskich przez kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. W trakcie analizy wy³oni³o siê
szeœæ p³aszczyzn, które dotycz¹ zwi¹zków partnerskich, znaczenia mi³oœci oraz sposobów jej
definiowania, relacji zachodz¹cych miêdzy partnerami, roli kobiety oraz partnera w zwi¹zku par-
tnerskim, a tak¿e postaw najbli¿szego otoczenia oraz spo³eczeñstwa wobec zwi¹zków partner-
skich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.

S³owa kluczowe: zwi¹zki partnerskie, kobiety, niepe³nosprawnoœæ intelektualna, bariery spo³eczne

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; Koœcielska 2000; ¯yta 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 zwi¹zków partnerskich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ w stopniu umiarkowanym i znacznym wymaga nieustannych eksploracji
empirycznych. Jak wskazuje R. Kijak, „o ile w pewnym sensie rozprawiliœmy siê



z mitami na temat seksualnoœci osób niepe³nosprawnych, [...] o tyle partnerstwo
czy prokreacja osób z g³êbsz¹ niepe³nosprawnoœci¹ nadal wzbudza niechêæ i oba-
wy” (Kijak 2016: 63). Uznanie prawa do zawierania zwi¹zków partnerskich osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, co za tym idzie, uznanie prawa do seksual-
noœci, rozrodczoœci czy pe³nienia roli rodzicielskich stanowi jeden z fundamental-
nych wskaŸników zmiany statusu ich ¿ycia. R. Kijak podkreœla, i¿ s¹ to podstawowe
i niezbywalne prawa ka¿dego cz³owieka, niezale¿nie czy jest to osoba pe³nospraw-
na, czy te¿ z niepe³nosprawnoœci¹ (tam¿e: 63).

W obszarze pedagogiki specjalnej mo¿na zaobserwowaæ, wczeœniej niespoty-
kan¹, ekspansjê badawcz¹ skoncentrowan¹ na poszerzeniu wiedzy w zakresie
prawid³owoœci rozwoju psychoseksualnego osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Przy czym seksualnoœci¹ jest wszystko to co wi¹¿e siê z funkcjonowaniem
cz³owieka w postaci kobiety i mê¿czyzny, a tak¿e œwiadomoœæ w³asnej p³ci i jej od-
rêbnoœci od p³ci przeciwnej, „to jej akceptacja, to zachowania zdeterminowane
czynnikami biologicznymi i psychologicznymi charakterystycznymi dla niej,
a zwi¹zane zarówno z zaspokajaniem potrzeb p³ciowych, jak i pe³nieniem ról z tej
p³ci wynikaj¹cych. To w koñcu odpowiedzialnoœæ za siebie jako kobietê lub mê¿czyz-
nê oraz za tê drug¹ osobê, do której kieruje siê swoje uczucia” (Lausch 2002: 58).

Wachlarz postaw spo³ecznych wobec seksualnoœci osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ jest bardzo szeroki, pocz¹wszy od afirmacji do pogl¹dów rady-
kalnie konserwatywnych, które odbieraj¹ osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ prawo do seksualnoœci. Zaœ pomiêdzy postawami skrajnymi odnaleŸæ
mo¿na powszechne unikanie tej problematyki przeradzaj¹cej siê w tabu czy me-
chanizm odrzucenia (Kijak 2013: 132). Ponadto w przestrzeni spo³ecznej nieustan-
nie funkcjonuje zjawisko infantylizacji doros³oœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹, a co za tym idzie, nie postrzeganie tych osób jako posiadaj¹cych
w³asn¹ seksualnoœæ. Na zjawisko infantylizacji wskazuje R. Kijak, pisz¹c o stosun-
ku „instytucji opiekuñczych do seksualnoœci osób niepe³nosprawnych (segregacji
p³ci, kary za przejawy zainteresowania seksualnoœci¹, brak organizacyjnych mo¿-
liwoœci realizacji w³asnej p³ciowoœci przez doros³e osoby niepe³nosprawne)”
(Kijak 2011: 192). Dlatego niezwykle istotne s¹ wszelkie dzia³ania skupiaj¹ce siê na
tworzeniu przestrzeni, w której osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ maj¹
mo¿liwoœæ podejmowania aktywnoœci seksualnej, a tak¿e realizowania prawa do
korzystania z edukacji seksualnej na tym samym poziomie jak osoby pe³nosprawne.
R. Kijak podkreœla, i¿ „zaprzeczanie istnieniu seksualnoœci osób niepe³nospraw-
nych staje siê problemem moralnym, bowiem zaprzeczenie istnieniu seksualnoœci
cz³owieka oznacza wyeliminowanie czêœci jego osobowoœci” (tam¿e: 230).

Konsekwencj¹ podejmowania zagadnienia seksualnoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ w obszarze literatury przedmiotu jest ods³oniêcie wielu dyle-
matów skrywanych i ca³kowicie nieobecnych przez dekad w pedagogice specjal-
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nej. R. Kijak zaznacza, i¿ „nieliczne badania wskazuj¹, ¿e niepe³nosprawnoœæ
mo¿e stanowiæ istotny czynnik modyfikuj¹cy psychoseksualne funkcjonowanie”
(Kijak 2012: 179). Natomiast, o ile problematyka seksualnoœci osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ jest coraz czêœciej poruszana w literaturze przedmiotu, to
wci¹¿ na gruncie polskim zwi¹zki partnerskie, ma³¿eñskie czy rodzicielstwo tych
osób nieustannie stanowi tabu spo³eczne.

Jednak¿e, jak wskazuje A. ¯yta, wspó³czeœnie pedagogika specjalna rozszerza
obszar swoich zainteresowañ na ca³okszta³t ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, w³¹czaj¹c w to równie¿ eksplorowanie takich sfer, jak „zwi¹zki
ma³¿eñskie/partnerskie czy rodzicielstwo tych ludzi” (¯yta 2013: 59). Za³o¿enie
rodziny „stanowi istotn¹ wartoœæ i cel dla wielu ludzi, jest te¿ w powszechnej
opinii, jednym z g³ównych przywilejów, a jednoczeœnie zadañ okresu doros³oœci.
Ze wzglêdu na wa¿ne – tak z indywidualnego, jak i spo³ecznego punktu widzenia –
funkcje, na stra¿y rodziny stoi obowi¹zuj¹cy w danej kulturze system norm spo-
³ecznych oraz prawo. Doroœli ró¿ni¹ siê zatem pod wzglêdem dostêpu do insty-
tucji ma³¿eñstwa i rodzicielstwa” (Cytowska 2011: 175).

Równie¿ R. Kijak wskazuje, ¿e jednym z podstawowych zadañ rozwojowych
okresu wczesnej doros³oœci jest przygotowanie siê do pe³nienia roli rodzicielskiej.
Ka¿dy cz³owiek, niezale¿nie czy jest to osoba z niepe³nosprawnoœci¹ czy pe³no-
sprawna ma tak¹ sam¹ potrzebê wyra¿ania uczuæ i kochania, jednak¿e osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ napotykaj¹ wiele barier ograniczaj¹cych ich
realizacjê (Kijak 2016: 93). Nale¿y tutaj zaznaczyæ, i¿ ani prawo kanoniczne, ani
polskie prawo œwieckie nie dopuszcza zawierania zwi¹zków ma³¿eñskich przez
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Kraje Europy zachodniej oraz niektó-
re stany USA natomiast dopuszczaj¹ mo¿liwoœæ zawierania ma³¿eñstw przez te
osoby okreœlanych mianem ma³¿eñstw chronionych. Wyniki badañ przeprowa-
dzonych w tych krajach jednoznacznie wskazuj¹ na pozytywne oddzia³ywanie
zwi¹zków ma³¿eñskich w obszarze samopoczucia, zachowania oraz rozwoju osób
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Kijak 2016: 94). Jednoczeœnie, jak wskazuje
A. ¯yta, prawo do ma³¿eñstw oraz pe³nienia roli rodzicielskich stanowi¹ funda-
mentalne prawa ka¿dego cz³owieka „co sprawia, ¿e stygmatyzacja polityczna
pañstw do tej pory nastawionych na niedopuszczanie do nich, jeœli chodzi o osoby
niepe³nosprawne intelektualnie, musi stopniowo byæ zmieniana” (¯yta 2013: 67).

Funkcjonowanie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w roli partnerów,
ma³¿onków czy rodziców stanowi zagadnienie problematyczne, wokó³ którego
naros³o wiele uprzedzeñ oraz stereotypów. Na to zjawisko wskazuje miêdzy in-
nymi, Koœcielska, pisz¹c, ¿e „nie jest u nas obyczajowo przyjête i dopuszczone,
aby osoby z upoœledzeniem umys³owym tworzy³y pary i zwi¹zki ma³¿eñskie”
(Koœcielska 2000: 26).
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Podobne stanowisko przyjmuje R. Kijak, podkreœlaj¹c, ¿e prawo osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ do pe³nienia roli rodzicielskiej jawi siê jako „pro-
blem bolesny, dramatyczny i kontrowersyjny” (Kijak 2016: 94). Autor zaznacza
równie¿, i¿ z pedagogicznego punktu widzenia posiadanie dzieci przez osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zwi¹zane jest z licznymi problemami, gdy¿
wydaje siê rzecz¹ niezwykle w¹tpliw¹, aby osoby te, które nieraz same wymagaj¹
wsparcia innych, by³yby w stanie wychowaæ dziecko samodzielnie. Problem ten
nie dotyczy wy³¹cznie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ale tak¿e ich ro-
dzin, które czêsto zmuszone s¹ zmierzyæ siê z bardzo trudnym zadaniem roz-
strzygniêcia o rodzicielstwie w³asnych dzieci (tam¿e: 94).

Spo³ecznie funkcjonuj¹ce uprzedzenia wzglêdem osób z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ „przedstawiaj¹ je jako osoby aseksualne, niemaj¹ce pragnieñ
czy fantazji seksualnych. Popularne modele adaptacji, rehabilitacji czy integracji
eliminuj¹ dzia³ania, które mog³yby pomóc w realizacji najbardziej osobistych i in-
tymnych potrzeb” (Cytowska 2011: 211).

Jak wskazuje A. ¯yta, „nag³oœnienie problematyki zwi¹zanej z p³ciowoœci¹
i realizacj¹ w rolach ma³¿onka i rodzica powinno sprzyjaæ budowie w³aœciwego
wizerunku spo³ecznego doros³ych z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. Znajo-
moœæ potrzeb i mo¿liwoœci mo¿e staæ siê podstaw¹ do stwarzania warunków do
rzeczywistego doroœniêcia do doros³oœci” (¯yta 2013: 67–68).

Problematyka badañ w³asnych

Uœwiadomienie sobie istotnego znaczenia badañ pedagogicznych dla wzbo-
gacenia dorobku naukowego pedagogiki jest nieodzownym warunkiem ich prawid-
³owego przygotowania, przeprowadzenia oraz interpretowania. „Bez spe³nienia
tego warunku badacz jest nara¿ony na przys³owiowe «wywarzenie drzwi otwar-
tych», a wiêc na badania nikomu niepotrzebne” (£obocki 2001: 11).

W niniejszych badaniach empirycznych wykorzystano strategiê badañ jakoœ-
ciowych, która umo¿liwi³a badaczowi uto¿samianie siê z osobami bior¹cymi
udzia³ w badaniu, co przyczynia siê do postrzegania, rozumienia oraz interpre-
towania otaczaj¹cej nas rzeczywistoœci w sposób najbli¿ej do siebie zbli¿ony, jed-
noczeœnie nie narzucaj¹c w³asnych przypuszczeñ oraz schematów.

Przedmiotem badañ empirycznych s¹ zwi¹zki partnerskie osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Zaœ g³ównym celem dzia³alnoœci badawczej jest po-
znanie w jaki sposób kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ postrzegaj¹
zwi¹zki partnerskie.
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G³ówny problem badawczy niniejszej eksploracji zawiera siê w pytaniu: Jak
kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ postrzegaj¹ zwi¹zki partnerskie?
Natomiast problemami szczegó³owymi wspieraj¹cymi g³ówny problem badaw-
czy, s¹ nastêpuj¹ce pytania:
1. Jak kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualna definiuj¹ zwi¹zek partnerski?
2. Jakie znaczenie kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przypisuj¹

mi³oœci w zwi¹zkach partnerskich?
3. Jakie relacje wystêpuj¹ z zwi¹zkach partnerskich w perspektywie kobiet z nie-

pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹?
4. Jakie role w zwi¹zku partnerskim powinna pe³niæ kobieta wed³ug uczestni-

czek badania?
5. Jakie role w zwi¹zku partnerskim powinien pe³niæ partner wed³ug uczestni-

czek badania?
6. Jak postrzegane s¹ zwi¹zki partnerskie osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-

aln¹ przez najbli¿sze otoczenie z perspektywy uczestniczek badania?
Na podstawie wczeœniejszego rozeznania w literaturze, najtrafniejsz¹ metod¹

umo¿liwiaj¹c¹ przeprowadzenie badañ empirycznych jest studium przypadku,
które „zawê¿a swój przedmiot zainteresowañ do pojedynczego b¹dŸ kilku przy-
padków [...]. Obiekt badania jest w jakiœ sposób szczególny w swej jednostkowo-
œci i badacz pragnie poznaæ tê szczególnoœæ interesuj¹cego go zjawiska” (Pilch,
Bauman 2001: 298).

Spoœród wielu technik wykorzystywanych w metodzie studium przypadku,
w niniejszych badaniach empirycznych, pos³u¿ono siê wywiadem, który S. Kvale
definiuje jako „oparty na takich rozmowach, jakie prowadzimy w codziennym
¿yciu, lecz jest jednoczeœnie rozmow¹ profesjonaln¹. [...] Wywiad to rozmowa po-
siadaj¹ca strukturê i cel. Wykracza poza spontaniczn¹ wymianê pogl¹dów, która
wystêpuje w codziennych konwersacjach i przyjmuje postaæ starannego zadawa-
nia pytañ i wys³uchiwanie odpowiedzi, w celu uzyskania ca³kowicie zweryfiko-
wanej wiedzy. Wywiad badawczy nie jest rozmow¹ miêdzy partnerami posia-
daj¹cymi równe pozycje, gdy¿ to badacz ustala i kontroluje sytuacje. Badacz
ustala temat wywiadu, tak¿e sprawdza krytycznie odpowiedzi osoby udzielaj¹cej
wywiad” (Kvale 2004: 17–18).

W celu przeprowadzenia badañ empirycznych wykorzystano celowy dobór
próby, przy czym próbê badawcz¹ stanowi dziewiêæ kobiet z niepe³nosprawno-
œci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym oraz znacznym w przedziale wieko-
wym od 25 do 43 lat. S¹ to zarówno kobiety bêd¹ce obecnie w zwi¹zkach partner-
skich, jak i osoby, które owych zwi¹zków doœwiadczy³y. Wybrana próba
badawcza pozwoli³a na zbadanie natury interesuj¹cego mnie zjawiska w naj-
pe³niejszym stopniu.
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Wyniki badañ w³asnych

Przeprowadzone badania empiryczne zosta³y poddane analizie w obszarze
wyró¿nionych problemów szczegó³owych. Analiza badañ zosta³a podzielona na
szeœæ p³aszczyzn:
– postrzeganie zwi¹zków partnerskich w perspektywie kobiet z niepe³nospraw-

noœci¹ intelektualn¹;
– znaczenia nadawane mi³oœci, postrzeganie mi³oœci oraz sposoby jej definiowania;
– charakterystyka relacji zachodz¹cych miêdzy partnerami;
– postrzeganie roli kobiet, ale równie¿ roli partnera w zwi¹zku partnerskim;
– postrzeganie postaw najbli¿szego otoczenia oraz spo³eczeñstwa wobec zwi¹z-

ków partnerskich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹.
Pierwszy obszar analizy badañ empirycznych dotyczy³ równie¿ sposobu ro-

zumienia oraz definiowania zwi¹zków partnerskich przez uczestniczki badania.
Ka¿da z kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ postrzega³a zwi¹zek partner-
ski w inny sposób. Dla jednych pojêcie to jest to¿same z relacj¹ miêdzy kobiet¹
a mê¿czyzn¹, dla innych zaœ p³eæ nie stanowi ograniczenia, a najistotniejszym ele-
mentem zwi¹zku jest za¿y³a relacja miêdzy partnerami:

No, zwi¹zek jest, gdy dwie osoby siê kochaj¹. Opiekuj¹ siê sob¹ nawzajem. I trzeba ze sob¹ du¿o
rozmawiaæ, bardzo du¿o. Zwi¹zek, mo¿e to byæ kobieta i mê¿czyzna, wtedy to siê mówi zwi¹zek
hetero, heteroseksualny. Albo wiesz, kiedy s¹ dwie dziewczyny, ale mo¿e te¿ byæ dwóch ch³opa-
ków. (Hanna)

Definicje zwi¹zków partnerskich sformu³owane przez uczestniczki badania
by³y zale¿ne od œrodowiska, w którym dorasta³y oraz tego, w którym funkcjonuj¹
obecnie, dlatego dla czêœci kobiet najistotniejsze by³o podkreœlenie, ¿e na zwi¹zek
sk³ada siê kobieta oraz mê¿czyzna, na co wskazuje wypowiedŸ Katarzyny:

Uwa¿am, ¿e powinno byæ kobieta, mê¿czyzna. A nie dwie panie wychowuj¹ dziecko. To siê po
prostu k³óci ze mn¹. I uwa¿am, ¿e Bóg stworzy³ kobietê i mê¿czyzn¹, a to, ¿e pan z panem, czy ko-
biety, to jest dla mnie nie normalne. Dla mnie oczywiœcie. Mówiê to jak myœlê. Dla mnie. (Kata-
rzyna)

Natomiast dla kilku uczestniczek badania stworzenie w³asnej definicji stwo-
rzy³o trudnoœæ, dlatego przedstawi³y j¹ za pomoc¹ podzia³u na pozytywne oraz
negatywne aspekty zwi¹zku partnerskiego. Do cech pozytywnych kobiety z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ zalicza³y: zaufanie do partnera, powierzanie se-
kretów, wspólne rozmowy o problemach oraz poszukiwanie sposobów ich roz-
wi¹zywania, a tak¿e œwiadomoœæ, ¿e nawet w najtrudniejszych chwilach mo¿na
liczyæ na obecnoœæ partnera. Zaœ jako cechy negatywne zwi¹zków partnerskich
uczestniczki badania wskazywa³y: brak wsparcia w rozwi¹zywaniu napotyka-
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nych problemów, zazdroœæ ze strony partnera, ale równie¿ trudnoœæ w uszanowa-
niu jego prywatnoœci, a tak¿e brak pe³nej akceptacji drugiej osoby.

Jak wskazuj¹ kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, zwi¹zki partner-
skie w ich perspektywie posiadaj¹ wiele aspektów pozytywnych, jednak¿e zda-
niem wiêkszoœci nie s¹ wolne od cech negatywnych. Natomiast wszystkie kobiety
podkreœlaj¹, ¿e kluczowe jest umacnianie relacji miêdzy partnerami oraz podej-
mowanie obustronnych starañ o to by zwi¹zek mia³ szanse przetrwaæ wszelkie
kryzysy.

Kolejny obszar analizy badañ empirycznych dotyczy³ problematyki wspólne-
go zamieszkania oraz zawierania zwi¹zków ma³¿eñskich przez osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Wspólne zamieszkanie z partnerem, dla czêœci uczest-
niczek badania, œciœle zwi¹zane jest z ma³¿eñstwem oraz pe³nieniem roli
rodzicielskiej. Niektóre z kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podkreœlaj¹
istotê swoich przekonañ religijnych oraz przywi¹zanie do wartoœci chrzeœcijañ-
skich, z którymi œciœle zwi¹zana jest kolejnoœæ budowania zwi¹zku partnerskiego
oraz rodziny, gdzie przed wspólnym mieszkaniem z partnerem wymagane jest
zawarcie sakramentu ma³¿eñstwa:

Bez œlubu nie mo¿na mieszkaæ razem. Jestem katoliczk¹, wiêc bez œlubu to nie… œlub jest na ca³e
¿ycie. Potem mo¿na mieszkaæ wspólnie. (Agnieszka)

Natomiast inna uczestniczka badania podzieli³a siê swoimi zastrze¿eniami
odnoœnie do wspólnego zamieszkania z partnerem oraz wymaganiami, które mu-
sia³yby zostaæ spe³nione by do tego dosz³o. Jako najwa¿niejsze z nich wskazuje
pe³n¹ akceptacjê jej jako osoby z uwzglêdnieniem cech charakteru, a tak¿e nie-
pe³nosprawnoœci:

Mog³abym siê na takie coœ zgodziæ, ale partner musia³by mnie zrozumieæ, zaakceptowaæ moje
niepe³nosprawnoœci i to ogólnie jak¹ jestem osob¹. Bo jeœli tego nie bêdzie, to nie bêdê chcia³a nig-
dzie razem mieszkaæ. Ja zawsze to mówi³am i bêdê mówiæ, ¿e on nie musi byæ pe³nosprawny, ale
albo zaakceptuje mnie tak¹ jak¹ jestem, albo po prostu nie ma o czym rozmawiaæ. (Katarzyna)

Analiza badañ umo¿liwi³a wy³onienie uczestniczek, które nie planuj¹ w swo-
jej przysz³oœci wspólnego zamieszkania z partnerami, podaj¹c ró¿norodne argu-
menty. Jako jeden z powodów kobiety wskazywa³y zale¿noœæ od rodziny pocho-
dzenia, która nie wyra¿a zgody na wyprowadzkê dzieci, pomimo i¿ s¹ ju¿
osobami doros³ymi:

Bo mama teraz siê bardzo boi, ¿e przysz³y ma¿ mój, mo¿e byæ taki, ¿e zabierze mnie do siebie, ¿e
bêdzie taki egoistyczny. Mama siê boi, ¿e on potem mi powie, ¿e ty siê nie s³uchaj swojej mamy,
czy swojego taty. Powie, ¿e to ja jestem najwa¿niejszy, ¿e rodzice, tak w cudzys³owie, do konta
pójd¹. A mamy te¿ nie chcê jakoœ zostawiæ. (Marta)
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Równie¿ Anna nie zamierza zamieszkaæ ze swoim partnerem, wskazuj¹c, ¿e
ka¿dy powinien kontynuowaæ mieszkanie wraz z rodzicami:

Zamieszkaæ nie. Ja mam swój dom, a on swój. Dobrze jest, jak ka¿dy mieszka ze swoimi rodzica-
mi. (Anna)

Z wypowiedzi uczestniczek badania mo¿na wnioskowaæ, ¿e niejednokrotnie
stanowisko uczestniczek badania œciœle uzale¿nione jest od postaw rodziców wo-
bec zwi¹zków partnerskich swoich córek, którzy w zale¿noœci od okazywanego
wsparcia oraz akceptacji lub jej braku warunkuj¹ wizjê idealnego zwi¹zku kobiet
z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, w której zawarte s¹ wspomniane aspekty
wspólnego zamieszkania, ma³¿eñstwa czy pe³nienia roli rodzicielskich. Wi¹¿e siê
to z umo¿liwieniem lub ograniczaniem mo¿liwoœci tworzenia autonomicznych
zwi¹zków partnerskich przez uczestniczki badania. Brak akceptacji swoich dzieci
jako doros³ych, autonomicznych, gotowych do za³o¿enia rodziny osób sprawia, i¿
kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ rezygnuj¹ z podjêcia prób realizacji
w³asnych pragnieñ oraz potrzeb.

Podobnie ka¿da z uczestniczek badania przypisuje inne znaczenie mi³oœci
w zwi¹zkach partnerskich. Dla wiêkszoœci mi³oœæ stanowi fundamentalne spoiwo
zwi¹zków, jednoczeœnie zaznaczaj¹c, i¿ równie istotna jest przyjaŸñ miêdzy part-
nerami:

Myœlê, ¿e mi³oœæ jest bardzo wa¿na. ale najpierw jest przyjaŸñ, to idzie jedno z drugim w parze.
Bo jeœli cz³owiek siê przyjaŸni to i te¿ kocha. (Katarzyna)

Lecz przyjaŸñ nie stanowi wartoœci wystarczaj¹cej, by zwi¹zek móg³ prze-
trwaæ bez mi³oœci:

Musi byæ mi³oœæ, bo sama przyjaŸñ nie pozwoli stworzyæ zwi¹zku…, bo jak nie ma mi³oœci to nie
bêdzie dobrego zwi¹zku. Ja tak to odczuwam od siebie. (Edyta)

Jednoczeœnie kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ podkreœlaj¹, ¿e
niezwykle wa¿ne jest nieustanne podejmowanie starañ, by stawaæ siê coraz lep-
szym dla drugiej osoby poprzez okazywanie szacunku, wsparcie oraz obecnoœæ
zarówno w chwilach radosnych, jak i tych trudnych, a tak¿e okazywanie sobie
uczuæ i zapewnianie o swoim oddaniu, co wiêkszoœæ uczestniczek badania uto¿sa-
mia z pojêciem mi³oœci.

Dbanie o relacjê w zwi¹zku partnerskim to aspekt, o którego wa¿noœci wypo-
wiada³y siê wszystkie uczestniczki badania. Kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ wskazywa³y na ró¿norodne formy umacniania relacji miêdzy partnera-
mi, pocz¹wszy od pielêgnacji sfery emocjonalnej poprzez wspólne formy
spêdzania czasu wolnego po okazywanie sobie uczuæ, miêdzy innymi poprzez za-
spokajanie potrzeb seksualnych:
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Intymnoœæ jest wa¿na, ma du¿e znaczenie. A nawet seks jest wa¿ny. No ale, przytulanie jest wa-
¿ne, aby chodziæ ze sob¹ za rêkê. Ale i ca³owaæ siê czasem. Oczywiste jest, ta druga osoba te¿ tego
chce. Myœlê, ¿e to jest wa¿ne i potrzebne. (Katarzyna)

Czêœæ uczestniczek badañ mia³a trudnoœæ z podaniem definicji intymnoœci,
zaœ wszystkie uczestniczki badania podkreœlaj¹, i¿ intymnoœæ stanowi bardzo
wa¿ny aspekt ka¿dego zwi¹zku, umacnia relacje miêdzy partnerami, ale równie¿
pozwala na wzajemne okazywanie uczuæ.

Innym aspektem, który pozwoli³a wy³oniæ analiza badañ empirycznych, sta-
nowi ukazanie jakie role pe³ni¹ kobiety w zwi¹zkach partnerskich z perspektywy
uczestniczek badania. Ka¿da z kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w od-
mienny sposób rozumie pojêcie kobiecoœci. Dla czêœci termin ten wi¹¿e siê z ce-
chami charakteru oraz wewnêtrzn¹ si³¹:

To pochodzi z wnêtrza. Z wygl¹du te¿, ale przede wszystkim z wnêtrza. Taka kobieta jest pewna
siebie, wie czego chce. (Katarzyna)

Natomiast dla innych kobiecoœæ jest to¿sama z cechami wygl¹du:

Kobiecoœæ…, gdy czujê siê w swoim ciele dobrze. Ja czujê siê kobieco, gdy na przyk³ad usta mogê
pomalowaæ, paznokcie. Nak³adam wtedy wisiorek, pierœcionki, ³adnie siê ubiorê. (Agnieszka)

Równie¿ postrzeganie ról, które pe³ni¹ kobiety w zwi¹zkach partnerskich, ró¿ni
siê w zale¿noœci od perspektywy uczestniczki badania. Dla czêœci najistotniejsz¹
rol¹ jak¹ odgrywa kobieta, jest troska o utrzymanie porz¹dku w domu, przygoto-
wywanie posi³ków i dbanie o dobro emocjonalne partnera oraz dzieci, na co
wskazuje poni¿sza wypowiedŸ:

Kobiety musz¹ w domu sprz¹taæ, gotowaæ mê¿owi obiad, gdy m¹¿ wróci z pracy musi mieæ obiad
ugotowany, do sklepu pójœæ, zakupy zrobiæ, pranie. (Agnieszka)

Dla innych zaœ jedn¹ z podstawowych ról, które pe³ni kobieta, jest wspó³two-
rzenie relacji partnerskiej poprzez troskê o prawid³owe wiêzi miêdzy partnerami,
wspó³dzielenie obowi¹zków z partnerem czy samorealizacjê, miêdzy innymi po-
przez podejmowanie pracy zawodowej:

Kobieta mo¿e pracowaæ. A w domu, obowi¹zki, to najlepiej dzieliæ siê obowi¹zkami z partnerem.
(Katarzyna)

Kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w podobny sposób przypisuj¹
role pe³nione przez partnerów w zwi¹zkach, a tak¿e w inny sposób definiuj¹ i ro-
zumi¹ pojêcie mêskoœci. Dla niektórych uczestniczek badania pojêcie mêskoœci
zwi¹zane jest z cechami charakteru oraz osobowoœci:

Mêskoœæ to jest na przyk³ad si³a, ale jeœli mê¿czyzna ma byæ takim macho, to nie jest dobry charakter,
to jest nic wyró¿niaj¹cego z t³umu. A mê¿czyzna, prawdziwy mê¿czyzna to umie siê czasem
pop³akaæ, emocje pokazywaæ, o emocjach rozmawiaæ. (Marta)
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Zaœ inne uczestniczki badania mêskoœæ uto¿samiaj¹ z wygl¹dem zewnêtrz-
nym. Jednoczeœnie uczestniczki badania prezentuj¹ inne oczekiwania wobec part-
nerów zarówno w obszarze cech wewnêtrznych, jak i zewnêtrznych. Jednymi
z ról pe³nionych przez mê¿czyzn w zwi¹zkach partnerskich wymienian¹ przez
wszystkie kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jest wsparcie oraz
wspó³dzielenie obowi¹zków domowych, a tak¿e wspólna troska i pielêgnowanie
relacji miêdzy partnerami:

Tak jak mówi³am, partner musi mnie zaakceptowaæ tak¹ jaka jestem, czyli musia³by mnie zrozu-
mieæ, tak¹ jaka jestem, moje wady, zalety, wspieraæ, pomagaæ. Wie pani, dla mnie, ja uwa¿am, ¿e
facet to coœ w sobie ma, albo nie ma. No, musi byæ te¿ opiekuñczy, musi byæ zrozumienie,
chcia³abym, aby ze mn¹ rozmawia³, znaczy, ¿ebyœmy oboje ze sob¹ rozmawiali. (Katarzyna)

Odmienne sposoby postrzegania mêskoœci oraz ról przypisywanych partne-
rowi przez uczestniczki badania czêsto determinowane s¹ obrazem mê¿czyzn
z ich najbli¿szego otoczenia oraz rodziny pochodzenia. Z analizy badañ wynika,
¿e wiele uczestniczek badania prezentuje podobne oczekiwania wobec partnera
oraz pe³nionych przez niego ról oraz podzia³u obowi¹zków w zwi¹zku partner-
skich w zale¿noœci od znanych im wzorców przeniesionych z domu rodzinnego.

Z analizy materia³u badawczego wynika, i¿ kobiety z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ doœwiadczaj¹ ró¿nych postaw najbli¿szych cz³onków rodziny wo-
bec ich zwi¹zków partnerskich. Pocz¹wszy od pe³nej akceptacji partnera, jak i sa-
mego zwi¹zku, wsparcia we wspó³organizacji przestrzeni umo¿liwiaj¹cej partne-
rom umacnianie relacji, na co wskazuje poni¿sza wypowiedŸ:

Moi rodzice siê ciesz¹. Opowiadamy o moim narzeczonym. Zawsze rodzicom mówiê, kiedy siê
widzimy. Bo ja nie mogê zostawiæ Jarka samego. Mój tata bardzo lubi mojego narzeczonego;
(Maria)

jak równie¿ utwierdzanie swoich doros³ych córek w przekonaniu, i¿ nie powinny
tworzyæ zwi¹zków, ale równie¿ nawi¹zywaæ relacji z mê¿czyznami:

Bo w sumie, to ja mia³am ch³opaka. By³ taki jeden kolega i on chcia³ byæ moim ch³opakiem. Ale ja
siê ba³am co rodzice powiedz¹. Ba³am siê, ¿e mama zacznie mówiæ, ¿e tyle a tyle lat, ¿e co mi
w g³owie ch³opcy, ¿e mam w domu pracowaæ. No i te dzieci, ¿e siê chore urodz¹. Tata te¿ by krzy-
cza³, a ciocia to ju¿ w ogóle, siostra taty. Wiêc da³am za wygran¹ i niestety musia³am tego ch³opa-
ka, ¿e tak powiem zbyæ. (Marta)

Wskazuj¹ na to poni¿sze wypowiedzi uczestniczki badania:

I mama mówi³a, ¿e nie mog¹ mieæ dzieci. Bo te¿ bêd¹ chore. (Marta)

Gdy rodzice siê nie zgadzaj¹, no to wtedy œlubu nie mo¿na braæ. (Marta)

Badania empiryczne wykaza³y, ¿e wiêkszoœæ kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
doœwiadcza akceptacji swojego partnera ze strony rodziny pochodzenia, jednak-
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¿e inna grupa kobiet jest pozbawiona wspomnianego wsparcia i akceptacji. Wrêcz
przeciwnie, zmuszona jest do ukrywania wszelkich relacji partnerskich przed
cz³onkami rodziny w obawie, ¿e doœwiadczy dyskryminacji. Negatywne nasta-
wienie rodziny do zwi¹zków partnerskich swoich dzieci z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ mo¿e wynikaæ, jak wskazuje M. Koœcielska, z powszechnie pa-
nuj¹cego w spo³eczeñstwie przekonania, i¿ zwi¹zki partnerskie osób z niepe³no-
sprawnoœciami s¹ obyczajowo nieakceptowalne (Koœcielska 2000: 26). Ponadto,
wspó³czeœnie nadal powszechne s¹ dzia³ania maj¹ce na celu „zminimalizowanie
prawdopodobieñstwa ich wyst¹pienia ni¿ poszukiwania sposobów ich wspiera-
nia” (¯yta, 2013: 61).

Zjawisko dyskryminacji zwi¹zków partnerskich osób z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ zosta³o przedstawione z perspektywy jednej z uczestniczek bada-
nia, która odnosi³a siê przede wszystkim do przestrzeni spo³ecznej. Katarzyna po-
ruszy³a problematykê barier stawianych przed osobami z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, które uniemo¿liwiaj¹ im funkcjonowanie w spo³eczeñstwie w pe³nym
wymiarze poprzez ograniczanie mo¿liwoœci zawierania zwi¹zków ma³¿eñskich.
Zjawisko to rozumie jako odbieranie osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹ prawa do zwi¹zków partnerskich, z czym zwi¹zane jest ograniczenie prawa
do odczuwania mi³oœci czy realizowania potrzeb seksualnych:

Jeœli chodzi o mnie, znaczy nie o mnie, tylko o osoby niepe³nosprawne, to osoby niepe³nosprawne,
nie wolno nam zawieraæ zwi¹zków ma³¿eñskich. Jest takie prawo. Nie wiem czy mnie pani rozu-
mie. Jest takie prawo i po prostu nie wolno osobom niepe³nosprawnym. Jest to na razie nie legal-
ne. (Katarzyna)

Jednoczeœnie Katarzyna podkreœla, i¿ Ÿród³o wszelkich ograniczeñ ma swój
pocz¹tek u osób pe³nosprawnych, które narzucaj¹ osobom z niepe³nosprawno-
œciami wszelkie bariery:

A wie pani co jest najgorsze? ¯e to osoby pe³nosprawne, ¿e to spo³eczeñstwo zabrania osobom
niepe³nosprawnym œlubów. Nie wiem czy pani mnie rozumie. Chodzi mi o to, ¿e oni myœl¹, ¿e
osoby pe³nosprawne i spo³eczeñstwo myœli, wie pani, co jest dla osób niepe³nosprawnych lepsze.
[...] no i jest coœ takiego, ¿e osoba z niepe³nosprawnoœciami, nie wolno jej zalegalizowaæ, czyli
w zwi¹zku mo¿e byæ tak, ale nie mo¿e przybiæ tego na papierze. Nie wiem czy pani mnie rozumie.
Ale to jest podobnie jak w zwi¹zkach homoseksualnych. (Katarzyna)

Ograniczenia, których doœwiadczaj¹ osoby z niepe³nosprawnoœci intelektu-
aln¹ w perspektywie uczestniczki badañ, dotycz¹ równie¿ odebrania tym osobom
przestrzeni do realizowania podstawowych praw ka¿dego cz³owieka, na co wska-
zuje inna wypowiedŸ:

Myœlê, ¿e tak, ¿e osoby niepe³nosprawne nie maj¹, wie pani, takiej w³asnej przestrzeni na intym-
noœæ, na sprawy zwi¹zkowe, a nawet i na seks. A to jest potrzebne, powiem inaczej, osoby nie-
pe³nosprawne, jak i pe³nosprawne powinny mieæ takie same prawa. (Katarzyna)
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Jednak¿e, Katarzyna uwa¿a, i¿ postawy spo³eczne wobec zwi¹zków partner-
skich ulegaj¹ wielu pozytywnym przemianom:

Kiedyœ na pewno czêœciej, wie pani, spo³eczeñstwo, osoby pe³nosprawne mia³y negatywny stosu-
nek do zwi¹zków, ma³¿eñstw osób niepe³nosprawnych. Wie pani, ale to siê zmienia. Jest lepiej.
No ale jak mówi³am, nadal spo³eczeñstwo powinno siê nauczyæ, dowiedzieæ, ¿e ka¿dy ma prawo
do bycia w zwi¹zku, do mi³oœci. (Katarzyna)

Z analizy badañ empirycznych wynika, ¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ doœwiadczaj¹ ró¿nych postaw najbli¿szych cz³onków rodziny wobec
ich zwi¹zków partnerskich. Pocz¹wszy od pe³ne akceptacji samego zwi¹zku, jak
i partnera, wsparcia w wspó³tworzenie przestrzeni umo¿liwiaj¹cej partnerom
umacnianie relacji, jak równie¿ utwierdzanie swoich doros³ych córek w przeko-
naniu, i¿ nie powinny tworzyæ zwi¹zków, a tak¿e nawi¹zywaæ relacji z mê¿czyz-
nami. Wszelkie negatywne postawy najbli¿szych cz³onków rodziny wobec
zwi¹zków partnerskich uczestniczek badania mog¹ mieæ swoje Ÿród³o, jak wska-
zuje R. Kijak, w powszechnej niechêci oraz braku spo³ecznej akceptacji wobec
zwi¹zków partnerskich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ (Kijak 2016:
63). Niezale¿nie od stanowiska przyjmowanego przez cz³onków rodziny pocho-
dzenia wszystkie uczestniczki badania zaznaczaj¹, ¿e wsparcie oraz pe³na akcep-
tacja s¹ niezwykle istotne w utrzymywaniu prawid³owych relacji zarówno z ro-
dzin¹ pochodzenia, jak i partnerem.

Reasumuj¹c, analiza badañ empirycznych wykaza³a, i¿ ka¿da z kobiet z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w stopniu umiarkowanym i znacznym w podob-
ny sposób postrzega aspekty dotycz¹ce zwi¹zków partnerskich. Istniej¹ niewiel-
kie ró¿nice w indywidualnych wymaganiach uczestniczek badania wobec
potencjalnych partnerów oraz przypisywanych znaczeniach ról pe³nionych
przez kobiet oraz mê¿czyzn w zwi¹zkach partnerskich.

Zakoñczenie

Analiza badañ empirycznych wykaza³a, ¿e uczestniczki badania w podobny
sposób postrzegaj¹ oraz definiuj¹ zwi¹zek partnerski. Zaœ ka¿da z kobiet z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ przypisuje odmienne znaczenia wspólnemu za-
mieszkaniu z partnerem, zawieraniu zwi¹zków ma³¿eñstwu czy pe³nieniu ról ro-
dzicielskich w zale¿noœci od przestrzeni spo³ecznej, w której uczestniczki badania
siê wychowa³y oraz funkcjonuj¹ obecnie, ale równie¿ od postaw cz³onków rodzi-
ny wobec ich zwi¹zków oraz okazywanego wsparcia lub jego braku. Badania wy-
kaza³y przestrzeñ zale¿noœci miêdzy postrzeganiem w³asnej, doros³ej córki z nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ jako infantylizowanego dziecka pozbawianego
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dostêpu autonomicznych decyzji, co znacz¹co oddzia³uje na tworzenie zwi¹zków
partnerskich oraz podejœcia do problematyki wspólnego zamieszkania czy two-
rzenia rodziny przez uczestniczki badania. Obszar ten daje wiele mo¿liwoœci na
pog³êbienie wspomnianej tematyki w innych badaniach empirycznych.

Wyniki eksploracji badawczej wskazuj¹ równie¿ na role pe³nione przez ko-
biety oraz mê¿czyzn w zwi¹zkach partnerskich z perspektywy kobiet z niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹. Dla czêœci najistotniejsz¹ rol¹, jak¹ odgrywa kobieta,
jest troska o utrzymanie porz¹dku w domu, przygotowywanie posi³ków czy dbanie
o dobro emocjonalne partnera oraz dzieci. Natomiast dla innych jedn¹ z podsta-
wowych ról, które pe³ni kobieta, jest wspó³tworzenie relacji partnerskiej poprzez
troskê o prawid³owe wiêzi miêdzy partnerami, wspó³dzielenie obowi¹zków
z partnerem czy podejmowanie pracy zawodowej. Zaœ do jednych, z najczêœciej
wyró¿nianych przez kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, ról pe³nionych
przez mê¿czyzn w zwi¹zkach partnerskich zaliczano wsparcie oraz wspó³dziele-
nie obowi¹zków domowych, a tak¿e wspóln¹ troskê i pielêgnowanie relacji miê-
dzy partnerami. Z analizy badañ wynika, i¿ przypisywany podzia³ ról pe³nionych
w zwi¹zku przez kobiety oraz mê¿czyzn uczestniczki badania powielaj¹ z domów
rodzinnych, wzoruj¹c siê obowi¹zkami pe³nionymi przez matki oraz ojców, które
nastêpnie przenosz¹ zgodnie pod wzglêdem p³ci.

Z analizy materia³u badawczego wynika, ¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹ dostrzegaj¹ bariery stawiane przed osobami z niepe³nosprawnoœci¹
intelektualn¹, które uniemo¿liwiaj¹ im funkcjonowanie w spo³eczeñstwie w pe³-
nym wymiarze poprzez ograniczanie mo¿liwoœci zawierania zwi¹zków ma³¿eñ-
skich. Zjawisko to uto¿samiaj¹ z odbieraniem osobom z niepe³nosprawnoœci¹ in-
telektualn¹ prawa do zwi¹zków partnerskich z czym zwi¹zane jest ograniczenie
prawa do odczuwania mi³oœci czy realizowania potrzeb seksualnych.

Przedstawiona problematyka nie wyczerpuje w ca³oœci zagadnieñ zwi¹za-
nych ze zjawiskiem ograniczania osobom z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
fundamentalnych i niezbywalnych praw ka¿dego cz³owieka do seksualnoœci,
a tak¿e zawierania zwi¹zków partnerskich czy pe³nienia ról rodzicielskich. Prawa
te stanowi¹ podstawowe, a jednoczeœnie niezbywalne prawa ka¿dego cz³owieka,
niezale¿nie czy jest to osoba pe³nosprawna, czy z niepe³nosprawnoœci¹ intelektu-
aln¹. Zjawisko to œciœle zwi¹zane jest z brakiem akceptacji osób z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ jako autonomicznych, maj¹cych prawo do samostanowienia
oraz podejmowania w³asnych decyzji. Postawy spo³eczne wobec zwi¹zków part-
nerskich osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ stanowi¹ obszar, który daje
badaczom mo¿liwoœæ przeprowadzenia kolejnych badañ w obrêbie tej wielo-
w¹tkowej problematyki.
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Natalia Szymkowiak

Kobiecoœæ i niepe³nosprawnoœæ – krytyczna analiza
dyskursu konstruowanego przez autorki blogów
internetowych

Kobiecoœæ i niepe³nosprawnoœæ posiadaj¹ wiele ró¿nych znaczeñ, w zale¿noœci od kontekstu in-
terpretacji. Ma to bezpoœredni wp³yw na funkcjonowanie jednostek w spo³eczeñstwie, a tak¿e na
rozumienie przez nich w³asnej to¿samoœci. Konstruowanie znaczeñ jest zjawiskiem z³o¿onym
i zachodzi na wielu p³aszczyznach. Na potrzeby tego badania analizowa³am aspekty zwi¹zane
z cielesnoœci¹, normami i rolami spo³ecznymi. Dziêki tym elementom, uda³o siê odnaleŸæ ukryte
znaczenia nadawane kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci przez badane kobiety. Prezentowane ba-
dania stanowi¹ wynik analizy blogów kobiet z niepe³nosprawnoœci¹, które podjê³y w swoich
wpisach tematykê kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci. Wieloœæ znaczeñ i oczekiwañ spo³ecznych
dotycz¹cych pe³nienia obu tych ról wskazuje, ¿e s¹ one wzajemnie sprzeczne, przez co staj¹ siê
trudne do pogodzenia. Miêdzy innymi z tego powodu kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ spotykaj¹
siê z dyskryminacj¹ w kilku obszarach ¿ycia spo³ecznego. Rozwa¿ania zawarte w niniejszym
artykule nawi¹zuj¹ tak¿e do faktu, ¿e zamykanie jednostek w okreœlonych ramach i definicjach
przynosi negatywne skutki i utrudnia emancypacjê marginalizowanych i wykluczanych mniej-
szoœci spo³ecznych.

S³owa kluczowe: niepe³nosprawnoœæ, kobiecoœæ, dyskurs, ukryte znaczenia, spo³eczeñstwo

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



Wprowadzenie

Obecnoœæ kategorii kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci w ¿yciu spo³ecznym dla
wielu mo¿e wydawaæ siê oczywistym faktem, potwierdzaj¹cym ich istnienie. To,
jak spo³eczeñstwo rozumie kobiecoœæ i mêskoœæ, wynika z esencjalizmu p³ciowe-
go, którego efektem jest przekonanie o naturalnoœci p³ci. Niepe³nosprawnoœæ tak-
¿e mo¿e wydawaæ siê zjawiskiem niewymagaj¹cym g³êbszej analizy w zakresie
samego faktu wystêpowania. Wynika to ze spo³ecznego porz¹dku, wed³ug które-
go ludzie, tak¿e z powodu pewnej esencji cech sk³adaj¹cych siê na definicjê nie-
pe³nosprawnoœci, dziel¹ siê na sprawnych i niesprawnych. Sytuacja ta ukazuje bi-
narny podzia³ w zakresie obu tych kategorii. Butler nazywa to „odwiecznym
snem o symetrii” (2008: 76–77), który w rzeczywistoœci nie mo¿e wyst¹piæ, jednak
wszelkie praktyki dyskursywne staraj¹ siê regulowaæ i reprodukowaæ ten zastany
porz¹dek. Zag³êbiaj¹c siê w problematykê kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci mo¿-
na stwierdziæ, ¿e s¹ one artefaktami, konstruowanymi przez dzia³anie kultury,
w³adzy, dyskursu i spo³eczeñstwa. W przypadku kobiecoœci wynika to g³ównie
z teorii performatywnoœci p³ci (Butler 2008: 252–254), która zak³ada, ¿e p³eæ ma
konstruowalny charakter i reprodukuje siê podczas praktyk odtwarzania. To, z czym
nale¿y jeszcze wi¹zaæ performatywnoœæ to odgrywanie roli p³ci, czyli dzia³anie,
które nie jest jednoznaczne ze sprawstwem w tym procesie. Co prawda, jednost-
ka sama wytwarza swoje cia³o, jednak dzieje siê to poprzez podporz¹dkowanie
dyspozycjom funkcjonuj¹cym w spo³eczeñstwie. Kluczow¹ rolê w procesie kreo-
wania p³ci odgrywa tak¿e jêzyk dzia³aj¹cy poprzez wypowiedzi performatywne
(Austin 1993: 555). Dziêki cytowaniu norm dochodzi do ich realizacji w obrêbie
dyskursu, a wiêc wytwarza siê to, co jest nazywane, a p³eæ materializuje siê (Mizie-
liñska 2006: 51). Analizuj¹c natomiast pojêcie niepe³nosprawnoœci, o jego funkcjo-
nowaniu jako konstruktu spo³ecznego œwiadczyæ mo¿e choæby zmiana nadawa-
nych mu znaczeñ, dokonuj¹ca siê wielokrotnie na przestrzeni lat. Ewolucja ta
nastêpuje z wielu powodów, m.in. w wyniku poziomu wiedzy spo³eczeñstwa,
dominuj¹cych w nim wartoœci, polityki spo³ecznej oraz czynników historycz-
nych, geograficznych i spo³eczno-kulturowych. Modele niepe³nosprawnoœci za-
wieraj¹ w sobie wszystkie te konteksty.

W literaturze z zakresu problematyki niepe³nosprawnoœci przedstawiane s¹
ró¿ne modele teoretyczne tego zjawiska. Dwa skrajne i czêsto porównywane to
model medyczny i spo³eczny. W modelu medycznym niepe³nosprawnoœæ defi-
niuje siê przez pryzmat dwóch koncepcji charakterystycznych dla medycyny:
choroby i deficytu. Taka perspektywa sprowadza wszelkie konsekwencje biologicz-
nego uszkodzenia organizmu na jednostkê. Z kolei model spo³eczny jest od mo-
mentu powstania zwi¹zany z ruchem emancypacyjnym osób z niepe³nospraw-
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noœci¹. Odpowiedzialnoœæ za powstawanie niepe³nosprawnoœci i rozwi¹zywanie
problemów z ni¹ zwi¹zanych spoczywa na spo³eczeñstwie i jego reakcjach na nie-
pe³nosprawnoœæ. Wraz z przejœciem od modelu medycznego do modelu spo³ecz-
nego nast¹pi³o za³amanie zwi¹zku przyczynowego miêdzy uszkodzeniem a nie-
pe³nosprawnoœci¹, a niepe³nosprawnoœæ zaczê³a byæ definiowana jako rezultat
relacji miêdzy jednostk¹ a jej otoczeniem fizycznym i spo³ecznym. Postrzeganie
i definiowanie niepe³nosprawnoœci zosta³o przeniesione z atrybucji wewnêtrznej
i przypisania okreœlonych cech jednostce na atrybucjê zewnêtrzn¹ zwi¹zan¹
z organizacj¹ ¿ycia spo³ecznego (Wiliñski 2010: 32-54). Z powy¿szej analizy literatury
wynika, ¿e kobiecoœæ i niepe³nosprawnoœæ s¹ kategoriami spo³eczno-kulturowymi,
które mog¹ byæ konstruowane w ró¿ny sposób, a tym samym mog¹ nieœæ ze sob¹
wiele zró¿nicowanych znaczeñ.

Kobiecoœæ w niepe³nosprawnoœci – przegl¹d
dotychczasowych badañ

Kobiecoœæ w kontekœcie niepe³nosprawnoœci jest tematem czêsto badanym
i opisywanym w ostatnich latach, miêdzy innymi ze wzglêdu na szerokie pole
problemowe. W badaniach, które analizowa³am dane najczêœciej by³y gromadzo-
ne za pomoc¹ wywiadów b¹dŸ ankiet. Ze wzglêdu na znaczn¹ iloœæ badañ o po-
dobnej tematyce, postanowi³am znaleŸæ obszar, który w odniesieniu do kobiecoœci
i niepe³nosprawnoœci nie jest wystarczaj¹co dobrze poznany, dlatego podjê³am
siê analizy blogów tworzonych przez kobiety z niepe³nosprawnoœci¹. Dodatko-
wym atutem tego Ÿród³a danych jest to, ¿e osoby, które opisuj¹ na blogach swoje
prze¿ycia robi¹ to w sposób swobodny, dobrowolny, a ich narracja nie jest w ¿a-
den sposób „cenzurowana” kontekstem i sytuacj¹ badania. Dziêki temu analizo-
wany materia³ zyskuje na autentycznoœci. Jak wspomnia³am, badañ nad kobiecoœci¹
w niepe³nosprawnoœci powsta³o wiele, dlatego przedstawiê te, które najbardziej
koresponduj¹ z prezentowan¹ przeze mnie problematyk¹.

Banach pisze o trudniejszej sytuacji kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ ni¿ mê¿-
czyzn z niepe³nosprawnoœci¹, miêdzy innymi ze wzglêdu na lepsz¹ pozycje eko-
nomiczn¹ i spo³eczn¹ mê¿czyzn, wiêcej mo¿liwoœci podjêcia pracy oraz wy¿sze
wykszta³cenie (Banach 2017). Podobne spostrze¿enia posiadaj¹ kobiety, których
blogi analizowa³am. Banach (2006) potwierdza tak¿e teoriê o podwójnej dyskry-
minacji ze wzglêdu na niepe³nosprawnoœæ i p³eæ, co ukaza³y tak¿e badania prze-
prowadzone przeze mnie. Trela (2014) opisuje seksualnoœæ kobiet z niepe³nospraw-
noœci¹ jako temat pomijany w spo³ecznym dyskursie. Ten w¹tek pojawia³ siê tak-
¿e w moich badaniach i by³ okreœlany w analizowanych blogach jako temat tabu.
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Dodatkowo Autorka stwierdza, ¿e postawy wobec kobiet z niepe³nosprawnoœci¹
s¹ w wiêkszoœci negatywne. Nie dopuszcza siê ich do pe³nienia takich ról spo³ecz-
nych, jakie maj¹ mo¿liwoœæ pe³niæ kobiety sprawne, czyli np. roli ¿ony czy matki
(Trela 2014), kwestie te stanowi¹ jeden z g³ównych w¹tków tak¿e moich badañ.
O macierzyñstwie kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ pisz¹ miêdzy innymi Wa³achow-
ska i Król. W ich publikacjach pojawiaj¹ siê stwierdzenia, ¿e macierzyñstwo osoby
z niepe³nosprawnoœci¹ nie jest spo³ecznie akceptowane. Kobiety z niepe³nospraw-
noœci¹ s¹ odbierane jako osoby ap³ciowe i aseksualne, z tego te¿ powodu nie socja-
lizuje siê ich do roli matki. W sytuacji, gdy zechc¹ jednak nimi zostaæ, musz¹
przeciwstawiæ siê wielu normom spo³ecznym (Wa³achowska 2017; Król 2018).
Kasprzak (2012) w ciekawy sposób opisuje feministyczne studia nad niepe³no-
sprawnoœci¹. Uwa¿a on, ¿e s¹ to nowe badania, które pozwalaj¹ na ³amanie stereo-
typów zwi¹zanych z niepe³nosprawnoœci¹. Tak¿e Nowak (2012) omawia powy¿-
sze aspekty w swojej monografii udowadniaj¹c, ¿e kobiety z niepe³nosprawno-
œci¹ z wielu przyczyn s¹ zagro¿one wykluczeniem spo³ecznym.

Kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ jako ofiary
potrójnej dyskryminacji spo³ecznej

Spo³eczne znaczenia nadawane kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci sprawiaj¹,
¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ ulegaj¹ podwójnej dyskryminacji. W przypad-
ku p³ci, opresja spo³eczna wystêpuje ze wzglêdu na esencjalizm biologiczny.
Uwa¿a siê, ¿e kobieta i mê¿czyzna posiadaj¹ ró¿ne cechy fizyczne, cechy charak-
teru, usposobienia czy zachowania. Z tego powodu narzuca siê im inne role
spo³eczne, a te lokuj¹ mê¿czyznê w lepszej pozycji spo³ecznej i ekonomicznej ni¿
kobietê (Pankowska 2003: 18). Kolejnym aspektem dyskryminacji p³ciowej jest
niespójnoœæ co do samej definicji kobiety. Niemo¿liwe jest ujêcie w ramach jednej
kategorii „kobiet” wszystkich podmiotów. P³eæ dotyczy szerszego kontekstu kul-
turowego, historycznego, aspektów rasowych, etnicznych i seksualnych. Z wy¿ej
wymienionych powodów, p³eæ kulturowa nie jest niczym stabilnym, poniewa¿
mo¿e byæ zanurzona w innych kontekstach, a przez to odgrywana i reproduko-
wana na ró¿ne sposoby. Butler zastanawia siê nad tym, czy mo¿e istnieæ „sfera
swoiœcie kobieca?”, równa dla po³o¿enia ka¿dej z kobiet. Czy istnieje coœ, co od-
dziela „kobiece” od „mêskiego” w kulturowym œwiecie? O „swoistoœci” kobiecoœci
i mêskoœci mo¿na mówiæ tylko wtedy, gdy przyjmie siê binarnoœæ p³ci. Za³o¿enie,
¿e podmiot „kobieta” jest w jakiœ sposób jednolity, budzi opór wewn¹trz tej gru-
py. Niektóre osoby maj¹ prawo siê tak nazywaæ, dlatego ¿e spe³niaj¹ warunki de-
finiuj¹ce spo³eczny konstrukt „kobiety”. Pozosta³e jednostki, które nie wpisuj¹ siê
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z jakichœ powodów w tê definicjê, trac¹ mo¿liwoœæ przynale¿noœci do „kobiet”,
a to rodzi dyskryminacjê. Wykluczaj¹ce praktyki s¹ powodem nieosi¹gania femi-
nistycznych celów, poniewa¿ s¹ one niereprezentatywne. Z tego powodu Butler
sugeruje, ¿e feminizm powinien odejœæ od za³o¿enia jednorodnej to¿samoœci
(Butler 2008: 44–48).

Spo³eczne konstrukcje p³ci nie obejmuj¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ w kate-
goriach kobiecoœci czy mêskoœci. W jêzyku polskim czêsto u¿ywane s¹ zwroty nie-
zró¿nicowane p³ciowo takie jak: „ci”, „oni”, „niepe³nosprawni”. Etykiety te spra-
wiaj¹, ¿e w spo³ecznych dyskursach niepe³nosprawnoœci funkcjonuj¹ oni jako
osoby aseksualne, co jest dyskryminuj¹ce, ale tak¿e nieprawdziwe (Hoppe i in.
2015: 180). Jak pokazuj¹ badania, postawy spo³eczne wobec osób z niepe³nospraw-
noœci¹ nadal w wiêkszoœci s¹ dyskryminuj¹ce (Zasêpa i in. 2005: 32–33). Spo³eczeñ-
stwo nadaje sobie prawo do decydowania o osobach z niepe³nosprawnoœci¹,
wymuszaj¹c na nich okreœlon¹ to¿samoœæ i status spo³eczny. Osoby z niepe³no-
sprawnoœciami zostaj¹ wiêc odsuwane na margines spo³eczny poprzez znaczenia
jakie nadaje im spo³eczeñstwo (Marsza³ek 2007: 340–344). W zwi¹zku z tym kobie-
ta z niepe³nosprawnoœci¹ pozostaje w trudnej sytuacji spo³ecznej z wielu powo-
dów. Mo¿e byæ poddawana stygmatyzacji, która zachodzi na ró¿nych p³aszczyz-
nach, miêdzy innymi w sferze zatrudnienia, edukacji, polityce spo³ecznej czy
seksualnoœci (Wo³owicz-Ruszkowska 2013: 86–87).

Rodzicielstwo kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ jest trzeci¹ p³aszczyzn¹, na któ-
rej kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiadczaj¹ dyskryminacji. W kwestii macie-
rzyñstwa osób z niepe³nosprawnoœci¹ opinia publiczna skupia siê w zbyt du¿ym
stopniu na aspekcie seksualnym zamiast na potrzebach prokreacyjnych. Chêæ by-
cia ¿on¹ i matk¹ jest przecie¿ taka sama u kobiet z niepe³nosprawnoœci¹, jak
u sprawnych kobiet. W przypadku kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, doj-
rza³oœæ psychiczna i gotowoœæ do roli matki nie mo¿e byæ wartoœciowana negatyw-
nie w porównaniu z kobietami sprawnymi. Ich ograniczenia znajduj¹ siê w obrêbie
fizycznoœci, jednak czêsto nie wykluczaj¹ mo¿liwoœci posiadania dzieci i sprawo-
wania nad nimi opieki. Mimo tego kobiety te maj¹ utrudniony dostêp do opieki
medycznej w okresie ci¹¿y, porodu i po narodzinach dziecka. Wi¹¿e siê to np.
z niedostosowaniem gabinetów medycznych do wózków inwalidzkich czy od-
mow¹ prowadzenia ci¹¿y przez lekarzy - ginekologów. Dlatego te¿ macierzyñ-
stwo kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ mo¿e byæ dla nich trudnym doœwiadczeniem,
jednak jak widaæ na powy¿szych przyk³adach, dzieje siê tak przede wszystkim
z powodu ograniczeñ stawianych przez spo³eczeñstwo. Z drugiej strony jednak,
przeszkod¹ w podejmowaniu roli matki czy ¿ony przez kobiety z niepe³nospraw-
noœci¹ mo¿e byæ równie¿ sposób, w jaki zosta³y wychowane i proces socjalizacji
przez jaki przesz³y (Kornas-Biela 2015: 18–19), a które przede wszystkim uczy³y
wype³niania roli osoby z niepe³nosprawnoœci¹ czêsto nios¹cej ze sob¹ poczucie
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zale¿noœci i niesamodzielnoœci. Z tego powodu osobom tym trudno jest w do-
ros³ym ¿yciu braæ odpowiedzialnoœæ za siebie i za drugiego cz³owieka.

Komponenty ukrytych znaczeñ kobiecoœci –
opis przeprowadzonych badañ

Powy¿sze rozwa¿ania teoretyczne zainspirowa³y mnie do przeprowadzenia
badañ, których przedmiotem by³y znaczenia nadawane kobiecoœci przez autorki
blogów z niepe³nosprawnoœci¹. Celem badañ by³o poznanie, wydobycie na jaw
i opisanie ukrytych znaczeñ nadawanych kobiecoœci oraz próba ich interpretacji.
Badania zosta³y zrealizowane w strategii jakoœciowej, a interpretacja znaczeñ dys-
kursu konstruowanego przez autorki blogów zosta³a dokonana w oparciu o teorie
feministyczne i krytyczne, a zatem logicznym nastêpstwem by³o osadzenie ich
w ramach metodologicznych krytycznej analizy dyskursu. G³ówn¹ problematyk¹
tej metody s¹ kwestie spo³eczne, w których nale¿y odkryæ ukryte relacje w³adzy.
Istotne jest to, kto, jak i dlaczego rekonstruuje pewn¹ wiedzê, kto ma prawo g³osu,
a czyj g³os nie ma znaczenia. W paradygmacie krytycznym, chêæ zmiany i nama-
wianie do jej dokonania s¹ jednym z g³ównych czynników. Nale¿y tak¿e pamiê-
taæ, ¿e tematy analizowane poprzez KAD s¹ zanurzone w pewnej rzeczywistoœci
i kulturze, nie mo¿na odrywaæ ich od kontekstu. Jêzyk, granice moralne, kultura
zmieniaj¹ siê na przestrzeni lat, dlatego to co jest analizowane nale¿y rozpatrywaæ
w aktualnym dla sytuacji kontekœcie. Z tych powodów krytyczna analiza cechuje
siê z³o¿onoœci¹, gdy¿ ma zamiar ukazaæ to, co podobno jest „oczywiste”, z innej
perspektywy (Kopiñska 2016: 313–316).

Aby móc poprawnie sformu³owaæ problemy badawcze, musia³am zastanowiæ
siê nad procesem nadawania znaczeñ pojêciu kobiecoœci przez autorki blogów
oraz kwestiami, które bêd¹ stanowi³y przedmiot mojego zainteresowania. Zosta³y
one ujête w postaci g³ównych kategorii przedstawionych na schemacie 1.

Schemat ten nie obejmuje oczywiœcie ca³ego z³o¿onego zjawiska, jednak obra-
zuje elementy podlegaj¹ce analizie i interpretacji w badaniu. Przedmiotem bada-
nia by³y ukryte znaczenia nadawane kobiecoœci osób z niepe³nosprawnoœci¹ i to
stanowi³o g³ówny problem badawczy. Znaczenia te zosta³y wyodrêbnione przez
odniesienie do trzech aspektów: cielesnoœci, ról spo³ecznych oraz norm spo³ecz-
nych zwi¹zanych z kobiecoœci¹ i niepe³nosprawnoœci¹. Te trzy kategorie stano-
wi³y podstawê sformu³owania szczegó³owych problemów badawczych. Najszerszy
kr¹g schematu przedstawia czynniki wp³ywaj¹ce na postrzeganie tego problemu,
czyli w³adzê, kulturê, dyskurs i spo³eczeñstwo.
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Analiza wpisów na blogach pozwoli³a na wyodrêbnienie wielu kategorii, któ-
re sk³adaj¹ siê na znaczenia nadawane kobiecoœci przez Autorki. Do g³ównych
z nich nale¿¹: niepe³nosprawnoœæ, kobieta z niepe³nosprawnoœci¹, kobiecoœæ,
kobieta, seksualnoœæ, cia³o, normy spo³eczne, role spo³eczne, mi³oœæ, zwi¹zki, dys-
kryminacja, wykluczenie, spo³eczeñstwo, macierzyñstwo, piêkno, wygl¹d, stan-
dardy, norma, to¿samoœæ, niezale¿noœæ, samodzielnoœæ, kompleksy, p³eæ, ma³¿eñ-
stwo i rodzina.

Cia³o jako Ÿród³o postrzegania kobiecoœci

Jak pokaza³y przeprowadzone badania, cielesnoœæ badanych kobiet przek³ada
siê bezpoœrednio na postrzeganie przez nie w³asnej kobiecoœci. Cia³o jest medium
podmiotowoœci (Krzycha³a 2007; Belzyt 2009: 160), co oznacza, ¿e cz³owiek po-
przez sprawczoœæ cia³a zaczyna identyfikowaæ siê z w³asnym Ja. W sytuacji nie-
pe³nosprawnoœci fizycznej, gdy aktywnoœæ i autonomiczne doœwiadczanie s¹
ograniczone lub niemo¿liwe, ten proces mo¿e nie wyst¹piæ. Mimo tego wydaje
siê, ¿e badane kobiety s¹ œwiadome w³asnego ja, choæ podkreœlaj¹, ¿e pozbycie siê
kompleksów zwi¹zanych z cia³em nie jest ³atwe. Przyczynê takiego stanu rzeczy
mo¿na wyjaœniæ za pomoc¹ teorii Goffmana (2006, por. tak¿e Czykwin 2012: 38),
który twierdzi, ¿e w sytuacji nieudanej interakcji cz³owiek odczuwa wstyd, co
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bezpoœrednio ma wp³yw na jego to¿samoœæ i postrzeganie w³asnego ja. Jak pisze
jedna z autorek, „czêsto kobiety szukaj¹ potwierdzenia swojej kobiecoœci w³aœnie
w ciele. Wszak to one maj¹ wygl¹daæ i przyci¹gaæ wzrok innych” (feministkadu-
cha.pl). Twierdzi, ¿e kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ „odziera siê” z kobiecoœci, co
powoduje emocje za¿enowania w momencie interakcji i w efekcie negatywny
obraz samego siebie. Potwierdzaj¹ to relacje kolejnej autorki: „mia³am wra¿enie,
¿e niepe³nosprawnoœæ przekreœla fakt bycia kobiet¹” (zaniczka.pl).

Dodatkowo, z powodu problemów zwi¹zanych z motoryk¹, cia³a badanych
kobiet by³y odbierane przez spo³eczeñstwo g³ównie przez pryzmat ich fizycznej
niepe³nosprawnoœci. Najczêœciej pojawia³y siê skojarzenia zwi¹zane z niesamo-
dzielnoœci¹, ograniczeniami i bezradnoœci¹. Jedna z autorek komentuje to w taki
sposób: „Z moich doœwiadczeñ wynika jednak, ¿e wykluczenie to mo¿e wynikaæ
raczej z postrzegania mo¿liwoœci mojego cia³a, a nie z jego realnego potencja³u”
(feministkaducha.pl). Z powodu niepe³nosprawnoœci niektórym z badanych
kobiet towarzyszy cierpienie fizyczne. Wed³ug tej samej Blogerki jest ono wrêcz
uto¿samiane z niepe³nosprawnoœci¹. Uwa¿a jednak, ¿e nie wszystkie osoby z nie-
pe³nosprawnoœci¹ odczuwaj¹ ból, którego mog¹ doœwiadczaæ tak¿e osoby pe³no-
sprawne, dlatego nie powinien on byæ w sposób oczywisty kojarzony tylko z ciele-
snoœci¹ osób z niepe³nosprawnoœci¹ (feministkaducha.pl). Tego typu wyobra¿enia
spo³eczne s¹ stereotypowe, nie oddaj¹ z³o¿onej rzeczywistoœci i zró¿nicowanych
doœwiadczeñ kobiet. Pos³ugiwanie siê nimi mo¿e prowadziæ do wielu negatyw-
nych zjawisk w postrzeganiu i rozumieniu, takich jak nadmierna generalizacja,
selektywne przyswajanie informacji i ignorowanie tych, które wykraczaj¹ poza
schemat. Stereotypowe przekonania przenikaj¹ do spo³ecznych wyobra¿eñ jako
negatywne s¹dy, a ze wzglêdu na to, ¿e s¹ nieprawdziwe, s¹ tak¿e krzywdz¹ce
i niesprawiedliwe (Chmura-Rutkowska, Fr¹ckowiak-Sochañska 2016: 107–108).
Sytuacja Blogerek z pewnoœci¹ udowadnia, ¿e nie wszystkie osoby z niepe³no-
sprawnoœci¹ skazane s¹ na bezradnoœæ. S³owa „pamiêtaj, ¿e mój stopieñ zale¿noœci
mo¿na zmieniaæ, tak jak mo¿na zmieniaæ œwiat, w którym ¿yjemy” (sylwiablach.
pl) koresponduj¹ ze spo³ecznym modelem niepe³nosprawnoœci. Podkreœlaj¹
odpowiedzialnoœæ, która spoczywa po stronie spo³eczeñstwa (Wiliñski 2010:
50–54). To w³aœnie spo³eczne rozwi¹zania tworz¹ podmioty niepe³nosprawnoœci.
Je¿eli œrodowisko jest dostosowane do potrzeb osoby z niepe³nosprawnoœci¹
fizyczn¹ i nie ma ona powa¿niejszych problemów w codziennym funkcjonowa-
niu oraz pe³ni ró¿ne role spo³eczne, to czy nadal mo¿na nazywaæ j¹ osob¹ nie-
pe³nosprawn¹?
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Opozycja kobiecoœci i niepe³nosprawnoœci w kontekœcie
norm i ról spo³ecznych

Po analizie w¹tków dotycz¹cych ról i norm spo³ecznych w badanych blogach
mo¿na stwierdziæ, ¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹ znajduj¹ siê w trudnej, nie-
jednoznacznej sytuacji. Z jednej strony spo³eczeñstwo nie zwalnia z pe³nienia ról
spo³ecznych, a z drugiej uwa¿a, ¿e pewne role s¹ niemo¿liwe do zrealizowania
przez osoby z niepe³nosprawnoœci¹ i ogranicza im siê mo¿liwoœæ ich pe³nienia.
Pozostaj¹ wiêc rozdarci pomiêdzy oczekiwaniami a mo¿liwoœciami, spo³eczeñ-
stwo narzuca im pewn¹ to¿samoœæ poprzez proces socjalizacji (Marsza³ek 2007:
340–344). W tym czasie zapoznaj¹ siê z tym jak odgrywaæ swoje role, a w pewnym
momencie ¿ycia dowiaduj¹ siê, ¿e „nie nadaj¹ siê do tego” (feministkaducha.pl),
a wiêc nie nadaj¹ siê do funkcjonowania w ró¿nych obszarach tak jak inni, „pe³no-
sprawni” ludzie.

S³owa „nie nadaj¹ siê” s¹ performatywem i posiadaj¹ moc sprawcz¹. Gdy
s³yszy siê podobne komentarze w wielu sytuacjach, performatyw dokonuje siê
i mo¿e zostaæ przez jednostkê uwewnêtrzniony (Austin 1993: 263–264). Taka sytu-
acja ma nastêpnie bezpoœrednie prze³o¿enie na zachowania i dzia³ania danej oso-
by, a w rezultacie na jej ¿ycie. Normy i role spo³eczne powsta³y miêdzy innymi po
to, by reprodukowaæ dychotomiczny porz¹dek p³ci. Z tego powodu najczêstszym
kryterium ró¿nicowania jednostek w spo³eczeñstwie jest w³aœnie p³eæ. W rezulta-
cie tradycyjnego pojmowania ról kobiecych i mêskich powsta³o wiele stereo-
typów, a role kobiece s¹ najczêœciej zwi¹zane z rodzin¹, gospodarstwem domo-
wym oraz macierzyñstwem (Marsza³ek 2008: 268). W przypadku kobiet z nie-
pe³nosprawnoœci¹ za³o¿enie rodziny, dbanie o mê¿a i dzieci, lub samo ich posia-
danie bywa trudne do zrealizowania. Czy zatem, jeœli nie wype³niaj¹ typowych
ról kobiecych, oznacza to, ¿e nie s¹ kobietami? W metaforyczny i trafny sposób uj-
muje to jedna z autorek, która sytuacjê kobiet z niepe³nosprawnoœci¹ okreœla jako
„byciem cieniem kobiety” (feministkaducha.pl).

Badane kobiety nie godz¹ siê jednak na sytuowanie ich w cieniu spo³eczeñ-
stwa i swoj¹ postaw¹ oraz przyk³adem w³asnego ¿ycia ³ami¹ ten stereotyp. Z ich
wpisów wynika, ¿e spe³niaj¹ siê zawodowo, maj¹ pasje i realizuj¹ marzenia,
niektóre z nich s¹ w zwi¹zkach formalnych lub nieformalnych i posiadaj¹ dzieci.
Pragnê jednak podkreœliæ, ¿e bycie w zwi¹zku lub posiadanie dzieci nie s¹ kluczo-
wymi elementami kszta³tuj¹cymi to¿samoœæ ka¿dej kobiety i nie powinny defi-
niowaæ ich to¿samoœci. Myœl¹c w przeciwny sposób, powiela siê stereotyp roli
kobiety (Chmura-Rutkowska, Fr¹ckowiak-Sochañska 2016: 107–108). Jedna z blo-
gerek, Zaniczka, jest przyk³adem kobiety, która z w³asnego wyboru nie d¹¿y³a do
realizacji roli matki, i tego typu postawê ujmuje w s³owach: „Jakoœ nigdy mi nie
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by³o po drodze z dzieæmi, w³aœciwie nadal mi nie jest. Lubiê z nimi czasami prze-
bywaæ, ale ¿eby na co dzieñ mieæ swoje? Nie dziêkujê, œwiadomie nie chcê mieæ
dzieci” (zaniczka.pl). Jak wynika z jej dalszych rozwa¿añ, nie wynika to z tego po-
wodu, ¿e jest osob¹ z niepe³nosprawnoœci¹ i ma wobec tego pewne obawy. Nie-
pe³nosprawnoœæ nie ma w tym przypadku znaczenia, gdy¿ jest to jej wolny, œwia-
domy wybór i decyzja ¿yciowa.

Spo³eczno-kulturowa rola osoby z niepe³nosprawnoœci¹ nie musi staæ w opo-
zycji do roli kobiety. Jak twierdz¹ jednak Blogerki, spo³eczeñstwo czêsto nie jest
przychylne takiemu podejœciu i utrudnia czy wrêcz uniemo¿liwia im pe³nienie
pewnych ról wi¹zanych zazwyczaj z byciem kobiet¹. Do tego krêgu zaliczaj¹ siê
tak¿e osoby najbli¿sze, np. cz³onkowie rodziny. W sposób œwiadomy nie chc¹ oni
wyrz¹dzaæ krzywdy, jednak z powodu g³êboko zakorzenionych norm spo³ecz-
nych dotycz¹cych niepe³nosprawnoœci, mog¹ przejmowaæ kontrolê nad ¿yciem
kobiet z niepe³nosprawnoœci¹. Jak wynika³o z wpisów Blogerek, rodzice czêsto
nie wyobra¿ali sobie w³asnych córek w samodzielnym doros³ym ¿yciu, tym bar-
dziej w roli partnerki, ¿ony czy matki. Wynikaæ to mo¿e miêdzy innymi z tego, ¿e
seksualnoœæ osób z niepe³nosprawnoœci¹ nadal jest tematem tabu. Potwierdzaj¹ to
wpisy Blogerek, jedna z badanych kobiet pisze tak: „Temat seksualnoœci niepe³no-
sprawnych to nadal tabu. Nie porusza siê go w szko³ach, na lekcjach do wychowa-
nia w rodzinie. Rodzice niepe³nosprawnych milcz¹, w duchu licz¹c na to, ¿e dziec-
ko nigdy nie zapyta” (zaniczka.pl).

Seks i seksualnoœæ cz³owieka powinny byæ spraw¹ indywidualn¹ i wolno-
œciow¹, jednak tak jak wiele innych kwestii, s¹ spo³ecznie regulowane. Regulacje
te dotycz¹ w³aœnie hamowania swobodnego wypowiadania siê i dzia³ania w tym
zakresie. W tym przypadku tak¿e obowi¹zuj¹ pewne granice, w obrêbie których
jednostka mo¿e dzia³aæ, by nie naraziæ siê na ocenê i nieudan¹ interakcjê, a w efek-
cie odczuwanie za¿enowania (Czykwin 2012: 37). Ograniczenia te s¹ p³ynne i ró¿-
ni¹ siê w zale¿noœci od kultury i w³adzy, która na nie wp³ywa. O ile temat seksu
i seksualnoœci jest ju¿ sam w sobie „trudny”, to temat seksu i seksualnoœci osób z
niepe³nosprawnoœci¹ w debacie publicznej praktycznie nie istnieje. Jak podaj¹
jednak same osoby zainteresowane nie oznacza to, ¿e nie posiadaj¹ one seksual-
noœci lub nie odczuwaj¹ poci¹gu seksualnego: Jedna z blogerek pisze o tym w na-
stêpuj¹cy sposób: „Niepe³nosprawnoœæ nie zaburza potrzeb seksualnych. Jeœli to
sobie uœwiadomisz drogi czytelniku, potem bêdzie ju¿ tylko ³atwiej”, „Te osoby
niepe³nosprawne, które s¹ sprawne intelektualnie, tak samo jak zdrowi odczu-
waj¹ popêd seksualny. Skoro odczuwaj¹, to musz¹ go jakoœ zaspokajaæ. I zaspoka-
jaj¹” (zaniczka.pl).

„Zrozumia³e” i akceptowalne dla spo³eczeñstwa jednostki to te, które dzia³aj¹
w granicach wyznaczonych im mo¿liwoœci i mieszcz¹ siê w strukturach grama-
tycznych jêzyka (Butler 2008: 54–56). Wykraczanie poza spo³eczn¹ definicjê osoby
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z niepe³nosprawnoœci¹ wymaga³o od badanych kobiet si³y oraz determinacji,
poniewa¿ – co podkreœlaj¹ – niejednokrotnie spotka³y siê z wykluczeniem b¹dŸ
krytyk¹.

Zakoñczenie

Na podstawie wyników przeprowadzonych badañ mogê stwierdziæ, ¿e
Autorki analizowanych blogów maj¹ ró¿ne definicje kobiecoœci. Trajektorie ich
¿ycia spowodowa³y, ¿e zosta³y ukszta³towane w taki, a nie inny sposób i realizuj¹
swoj¹ kobiecoœæ wed³ug okreœlonych wzorców. Ich cielesnoœæ i zachowanie stano-
wi¹ swoisty noœnik znaczeñ kulturowych, poniewa¿ ka¿da z nich reprodukuje
spo³eczne definicje kobiecoœci, jednak w ró¿ny sposób (Mizieliñska 2006: 24).

Znaczenia nadawane kobiecoœci przez badane blogerki maj¹ szerokie spek-
trum. Przechodz¹ od tradycyjnego postrzegania roli kobiety jako matki i opiekun-
ki rodziny do bardzo otwartej wizji, w której kobieta posiada wielu partnerów,
jeœli ma na to ochotê, nie jest zale¿na od mê¿czyzn i robi wiele rzeczy, które spra-
wiaj¹ jej przyjemnoœæ. W tym miejscu przywo³am s³owa Butler, które, jak s¹dzê,
s¹ kluczowe w kontekœcie przeprowadzonych badañ: „czy istnieje sfera swoiœcie
kobieca?” (2008: 47). Jak wynika z moich badañ, nie ma zgodnoœci co do tego, co
mia³oby definiowaæ „kobiety”. Nie da siê wyodrêbniæ jakiejœ esencji, która jedno-
znacznie kategoryzowa³aby z ca³¹ pewnoœci¹ przynale¿noœæ do tej grupy. Po-
przez binarny podzia³ p³ci kobiety z niepe³nosprawnoœci¹ doœwiadczaj¹ podwój-
nej dyskryminacji, z racji niepe³nosprawnoœci oraz z powodu bycia kobiet¹. To
czy s¹ postrzegane jako kobiety tak¿e nie jest spo³ecznie jasne, poniewa¿ ograni-
cza siê im lub uniemo¿liwia wykonywanie ról spo³ecznych uznawanych za kobiece.
Taka sytuacja powoduje kompleksy i utrudnia definiowanie w³asnej to¿samoœci.
Dzieje siê tak, gdy¿ jednym z elementów kszta³tuj¹cych to¿samoœæ cz³owieka jest
p³eæ. Gdy jednostka zatraci w³asn¹ to¿samoœæ, jej osobowoœæ ulega rozpadowi lub
j¹ dezorganizuje (Miluska 1996: 10–14).

D¹¿enie do osi¹gniêcia stereotypowych ról p³ciowych wp³ywa na samoocenê
kobiet. Podczas procesu socjalizacji kobiety ucz¹ siê, ¿e powinny spe³niaæ konkret-
ne oczekiwania, a gdy siê to nie uda, odnosz¹ wra¿enie pora¿ki i doszukuj¹ siê
w sobie niedoskona³oœci. Cechy biologiczne nie s¹ wystarczaj¹ce do tego, aby byæ
kobiet¹, wa¿na jest tak¿e umiejêtnoœæ dostosowywania siê do wp³ywów i oczeki-
wañ spo³ecznych (Kumanicka-Wiœniewska 2006: 74-78). Z powodu niemo¿noœci
realizacji wspomnianych oczekiwañ, poczucie przynale¿noœci do grupy kobiet
destabilizuje siê, co odzwierciedla metafora jednej z blogerek o „byciu cieniem ko-
biety”. Jak ukazuj¹ przedstawione badania blogów tworzonych przez kobiety
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z niepe³nosprawnoœci¹, kwestia doœwiadczania kobiecoœci (lub jej brak), nie le¿y
wy³¹cznie w niepe³nosprawnych cia³ach, gdy¿ niepe³nosprawnoœæ zawsze ozna-
cza pewne ograniczenie funkcji i uczestnictwa ale w spo³eczeñstwie. To spo³ecze-
ñstwo czêsto wyznacza zasady, które uniemo¿liwiaj¹ tym osobom ¿ycie w taki
sposób, jaki mog³yby prowadziæ.

Na koniec ponownie przywo³am s³owa Butler, która twierdzi, ¿e nale¿y
odejœæ od wszelkich nierównoœci i podzia³ów, definiowania podmiotu feminiz-
mu, poniewa¿ jednostki, które nie miesz¹ siê w spo³ecznie wytworzonej kategorii
kobiet s¹ marginalizowane, a wœród samych kobiet wystêpuj¹ spory i wzajemna
dyskryminacja. Przyczyni siê to do wiêkszej tolerancji i œwiadomoœci oraz wspo-
mo¿e emancypacjê zniewolonych grup spo³ecznych (Butler 2008: 69), do których
nale¿¹ tak¿e osoby z niepe³nosprawnoœci¹.
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Droga ku emancypacji – sport kontaktowy
w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ narz¹du ruchu

Niniejszy artyku³ zwraca uwagê na tematykê sportu osób z niepe³nosprawnoœci¹. Temat ten zo-
sta³ wybrany ze wzglêdu na zainteresowania sportowe oraz chêæ zrozumienia co ³¹czy dwa
obszary – niepe³nosprawnoœæ oraz œrodowisko sportowe. Przedstawione w artykule treœci stano-
wi¹ czêœæ badañ realizowanych w ramach pracy magisterskiej. Podstaw¹ analizy by³y badania
narracyjne zdobyte drog¹ pog³êbionych wywiadów przeprowadzonych ze sportowcami upra-
wiaj¹cymi hokeja na sledgach oraz rugby na wózkach. Z poni¿szego artyku³u dowiadujemy siê
jakie mo¿liwoœci daje sport osobom z niepe³nosprawnoœciamiw d¹¿eniu do wiêkszej niezale¿no-
œci i funkcjonowania w spo³eczeñstwie. Na pocz¹tku przybli¿ona zosta³a teoria zwi¹zana z obsza-
rem aktywnoœci fizycznej osób z niepe³nosprawnoœciami, nastêpnie przedstawione zosta³y
podstawy metodologiczne oraz rezultaty w³asnych badañ w odniesieniu do wybranych obsza-
rów i aspektów narracji sportowców z niepe³nosprawnoœci¹.

S³owa kluczowe: parasport, niezale¿ne ¿ycie, sport i niepe³nosprawnoœæ, sport kontaktowy, ¿ycie

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



Sport osób z niepe³nosprawnoœci¹ w œwietle teorii
i badañ empirycznych

Aktywnoœæ ruchowa towarzyszy ludzkoœci od zarania dziejów. Ruch i praca
s¹ tymi elementami, które korzystnie wp³ywaj¹ na poszczególne narz¹dy – szcze-
gólnie na narz¹d ruchu. U osób z trwa³ymi zmianami poszczególnych czêœci cia³a,
lecz utrzyman¹ funkcj¹ organizmu, metod¹ wzmo¿onego treningu mo¿na uspraw-
niæ w du¿ym stopniu czynnoœci danego narz¹du, który skompensuje utracone
funkcje (Milanowski 1997: 28, 29). J. Barankiewicz (1998: 11) aktywnoœæ fizyczn¹
w ogólnym znaczeniu traktuje jako „podejmowanie w ramach wypoczynku
czynnego ró¿nego rodzaju zabaw, æwiczeñ i dyscyplin sportu, dla przyjemnoœci,
rekreacji i zdrowia, poprawy zdolnoœci wysi³kowej, zdobywania specjalnych
sprawnoœci i umiejêtnoœci fizycznych, zapobiegania powstawaniu chorób cywi-
lizacyjnych (poprawa uk³adu kr¹¿enia, ruchowego, oddechowego, przeciw-
dzia³ania stresowi psychicznemu), zwiêkszenia korzystnych wp³ywów na zdol-
noœæ do pracy fizycznej i umys³owej”. W przypadku osób z niepe³nosprawnoœci¹
aktywnoœæ fizyczna najczêœciej przejawia cel terapeutyczny. Nale¿y zaznaczyæ, ¿e
pojêcie aktywnoœci sportowej w nawi¹zaniu do osób z niepe³nosprawnoœci¹ ³¹czy
rekreacjê fizyczn¹ i sport. W zwi¹zku z tym aktywnoœæ sportow¹ osób z niepe³no-
sprawnoœci¹ T. Tasiemski (2013: 117) okreœla jako „formê uczestnictwa w kulturze
fizycznej, której g³ównym celem jest utrzymanie i rozwój sprawnoœci funkcjonal-
nej odzyskanej w czasie rehabilitacji leczniczej”.

Sport osób niepe³nosprawnych to dyscypliny sportowe uprawiane przez za-
wodników z niepe³nosprawnoœci¹. Zasady i sprzêt s¹ dostosowane do stopnia
i typu ograniczenia zawodników. Wyró¿nia siê dwa rodzaje aktywnoœci sporto-
wej – sport rekreacyjny i wyczynowy. Sport rekreacyjny rozumiany jest jako od-
miana aktywnoœci fizycznej, której podstawowym za³o¿eniem jest poprawa lub
utrzymanie sprawnoœci funkcjonalnej organizmu. W przypadku sportu wyczy-
nowego g³ównym celem jest kierowanie siê ku osi¹ganiu jak najlepszych wyni-
ków. Sport rekreacyjny jest korzystn¹ form¹ usprawniania w przypadku istnienia
wielu dysfunkcji narz¹du ruchu. Ma na celu polepszenie wydolnoœci organizmu
i sprawnoœci fizycznej. Sport wyczynowy obejmuje sportowców z niepe³nospraw-
noœci¹, w przypadku których nie mamy do czynienia z rekreacj¹, ale z systema-
tycznym treningiem, a g³ównym za³o¿eniem jest osi¹ganie jak najlepszych wyni-
ków (Góra 2017: 25).

Aktywnoœæ fizyczna u osób z niepe³nosprawnoœci¹ pe³ni funkcjê lecznicz¹,
spo³eczn¹ i utylitarn¹. Pierwsza z nich dotyczy roli sportu w procesie rehabilitacji
medycznej. Wp³ywa ona na wzmocnienie wyników leczenia podstawowego,
przy jednoczesnym zapobieganiu wielu zniekszta³ceniom i wtórnym zmianom
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oraz innym chorobom. Sportowcy poprzez æwiczenia fizyczne niweluj¹ lub mini-
malizuj¹ swoj¹ niepe³nosprawnoœæ (Chojnacki 2008: 80). Wa¿nym elementem
rehabilitacji po przezwyciê¿eniu powik³añ pochorobowych lub powypadkowych
jest adaptacja osoby niepe³nosprawnej do odmiennych warunków ¿ycia, co od-
nosi siê do funkcji spo³ecznej. Kluczowa w procesie rehabilitacji jest akceptacja
osób po wypadku przez rodzinê, bliskich oraz przez spo³eczeñstwo. Nale¿y przy-
wróciæ im poczucie w³asnej wartoœci i przydatnoœci spo³ecznej, aby mogli aktyw-
nie braæ udzia³ w ¿yciu kulturalnym i towarzyskim. Powinni mieæ perspektywê
rozwijania swoich zainteresowañ, organizowania wypoczynku oraz za³o¿enia
w³asnej rodziny. Uprawianie sportu w tym przypadku jest zasadniczym czynni-
kiem w prze³amywaniu barier spo³ecznych i psychologicznych, przy czym s³u¿y
integracji ze spo³eczeñstwem. Jest to jeden z czynników u³atwiaj¹cych powrót do
aktywnego ¿ycia i stabilizacji, a tak¿e do maksymalnego wykorzystania swoich
umiejêtnoœci i mo¿liwoœci. Daje szansê w³¹czenia siê w proces s³u¿enia spo³eczeñ-
stwu na równi z innymi ludŸmi (Chojnacki 2008: 84). Trzecia funkcja odnosi siê do
pomocy w osi¹gniêciu zdolnoœci do pracy zawodowej. Rezultatem kompleksowej
rehabilitacji jest opanowanie nowego zawodu przez osobê z niepe³nosprawnoœ-
ci¹. Jest to ostatni etap przywrócenia stabilizacji i „normalnoœci” w ¿yciu po zakoñ-
czeniu rehabilitacji leczniczej i psychospo³ecznej (Chojnacki 2008: 91).

Polityka emancypacji odnosi siê g³ównie do przezwyciê¿enia relacji wyzysku,
nierównoœci i ucisku. Nie nale¿y z wyprzedzeniem zak³adaæ, jak ludzie maj¹ ¿yæ
w danym porz¹dku spo³ecznym, istotne jest by to same jednostki podejmowa³y
decyzje dotycz¹ce ich ¿ycia. Wa¿n¹ regu³¹ sk³aniaj¹c¹ do dzia³ania w obszarze po-
lityki emancypacji jest zasada autonomii (Giddens 2001: 291). Wed³ug A. Giddensa
(2001: 291) emancypacja „oznacza tak¹ organizacjê ¿ycia zbiorowego, ¿e jednost-
ka ma tak czy inaczej rozumian¹ wolnoœæ i niezale¿noœæ, dzia³a w ramach ¿ycia
spo³ecznego. Jednostka jest w swoich zachowaniach wolna od narzucanych jej
w warunkach wyzysku, nierównoœci i ucisku ograniczeñ. […] Wolnoœæ zak³ada
odpowiedzialne dzia³ania wobec innych i poszanowanie zobowi¹zañ wzglêdem
zbiorowoœci”. Odnosz¹c siê do osób z niepe³nosprawnoœciami, nale¿y zauwa¿yæ,
i¿ emancypacja dotyczy wyjœcia poza ramy definiowania samej niepe³nospraw-
noœci przez pryzmat modelu medycznego i funkcjonalnego i jej transformacji
w oparciu o model spo³eczny. Emancypacja osób z niepe³nosprawnoœci¹ bêdzie
bazowa³a na przeœwiadczeniu, ¿e oprócz ograniczeñ funkcjonalnych, powinno
zwracaæ siê uwagê na bariery fizyczne i kulturowe, poniewa¿ to one ograniczaj¹
uczestnictwo tych osób w ¿yciu spo³ecznym. Model ten nie koncentruje siê na
ograniczeniach fizycznych, lecz na usuwaniu przeszkód poprzez dawanie wspar-
cia, co prowadzi do w³¹czenia osób z ró¿nymi niepe³nosprawnoœciami do
spo³eczeñstwa (Barnes 2012: 223).
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M. Szyszka (2013: 22) zaznacza jak wa¿ny w kwestii postrzegania, aktywnego
udzia³u osób z dysfunkcjami w ¿yciu zawodowym i spo³ecznym oraz wspierania
samodzielnoœci zawodowej jest spo³eczny model niepe³nosprawnoœci. Czynniki
warunkuj¹ce niepe³nosprawnoœæ zawieraj¹ siê w relacjach pomiêdzy osob¹ a jej
otoczeniem – grup¹, w dostêpie do zasobów œrodowiska i jego infrastruktury,
a poszczególne wymiary niepe³nosprawnoœci dotycz¹ przede wszystkim uzale¿-
nienia od pomocy innych osób. Wed³ug tego modelu, u swych podstaw ukierun-
kowanego na kwestie inkluzji spo³ecznej, zagadnienie postrzegania i wizerunku
osoby z niepe³nosprawnoœci¹ nabiera innego znaczenia, staje siê ona w pe³ni rów-
noprawnym eksploratorem przestrzeni publicznej we wszystkich jej wymiarach.
W obliczu „nieobecnoœci” i „niezauwa¿alnoœci” niepe³nosprawnoœci w lokalnych
przestrzeniach i œrodowiskach wskazane elementy nale¿y postrzegaæ jako istotne
postulaty, których realizacja powinna stanowiæ jeden z najwa¿niejszych celów
dzia³ania spo³eczeñstwa.

Sport w spo³ecznym modelu niepe³nosprawnoœci jest jednym z czynników
wspieraj¹cych drogê do emancypacji osób z niepe³nosprawnoœci¹, której kluczo-
wym celem jest odzyskanie i utrzymanie miejsca i roli w g³ównym nurcie ¿ycia
spo³ecznego, poprzez walkê o prawa osób z niepe³nosprawnoœci¹ (Wiliñski 2010:
90). Aktywnoœæ sportowa jest œrodkiem do osi¹gniêcia powy¿szych celów, miêdzy
innymi pozwala walczyæ ze stereotypami spo³ecznymi, przej¹æ kontrolê nad
w³asnym ¿yciem oraz dokonywaæ samodzielnych wyborów, co prowadzi do nie-
zale¿nego ¿ycia (Wiliñski 2010: 90). A. D¹browska (1997: 151) zauwa¿a, i¿ sport
osób niepe³nosprawnych zaczyna uk³adaæ siê w spo³ecznej œwiadomoœci w odpo-
wiednich ramach. Gdy pierwszy raz bêdziemy obcowali z cz³owiekiem œcigaj¹-
cym siê na wózku inwalidzkim, pchaj¹cym kulê lub p³ywaj¹cym w basenie,
najprawdopodobniej doznamy pewnego dysonansu poznawczego. Jednak po
drugim, trzecim i kolejnym spotkaniu takiej osoby zaczniemy inaczej postrzegaæ i
rozumieæ dan¹ sytuacjê. O tak¹ w³aœnie zmianê chodzi, gdy¿ osoby z niepe³no-
sprawnoœciami nie oczekuj¹ od spo³eczeñstwa wspó³czucia, a tym bardziej litoœci.
Pragn¹ natomiast zrozumienia i akceptacji.

Badania œrodowiska polskich sportowców z niepe³nosprawnoœciami podej-
mowali m.in. M. Dalecka (2014: 232), która pog³êbi³a problematykê prze³amywa-
nia barier i niwelowania wykluczenia spo³ecznego, a tak¿e A. Besz (2012: 137), który
zajmowa³ siê tematyk¹ wizerunku w³asnego cia³a u sportowców z uszkodzeniem
narz¹du ruchu. Z kolei J. Niedbalski bada³ takie aspekty jak nadawanie znaczeñ
prze¿ytym doœwiadczeniom sportowym (2014: 61), wp³yw sportu na autonomiê
i emancypacjê osób z niepe³nosprawnoœci¹ w odniesieniu do systemu prawno-
-instytucjonalnego (2016a: 99), czy te¿ wp³yw sportu wyczynowego na ¿ycie osób
z niepe³nosprawnoœci¹ fizyczn¹ w wielowymiarowym kontekœcie spo³eczno-kul-
turowym (2016b: 52). M. Koper i T. Tasiemski (2013: 111) okreœlili miejsce sportu
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osób z niepe³nosprawnoœci¹ fizyczn¹ w odniesieniu do krajowych warunków
rehabilitacji. Publikacji obejmuj¹cych zagadnienie aktywnoœci fizycznej osób
z niepe³nosprawnoœci¹ jest bardzo wiele, ale nadal na polskim gruncie nie wypra-
cowano w pe³ni skutecznych dzia³añ mog¹cych poprawiæ aktualn¹ sytuacjê spor-
towców oraz wp³yn¹æ na rozwój sportu, tak aby by³ traktowany na równych zasa-
dach ze sportem osób pe³nosprawnych.

Koncepcja badañ i metoda badawcza

Przedstawione w artykule badania zosta³y zrealizowane w ramach przygoto-
wania pracy magisterskiej,1 w oparciu o metodologiê jakoœciow¹ (Maszke 2008:
89–90), któr¹ wybra³am ze wzglêdu na mo¿liwoœæ wejœcia w œwiat badanych spor-
towców oraz pog³êbionego poznania interesuj¹cych mnie obszarów i znaczeñ ja-
kie nadaj¹ w³asnej aktywnoœci sportowej. Metod¹ naukow¹ umo¿liwiaj¹c¹ mi ze-
branie materia³u by³o badanie narracyjne, które wed³ug J.W. Creswella (2013: 39)
„zajmuje siê ¿yciem jednostek, które badacz nak³ania do opowiadania o swoich
doœwiadczeniach biograficznych. Uzyskane informacje s¹ zwykle przeredagowa-
ne przez badacza, tworz¹cego z nich chronologiê narracyjn¹. Ostatecznie powsta-
je spójna narracja, ³¹cz¹ca fakty z ¿ycia uczestnika z pogl¹dami badacza”. Materia³
poddany analizie zebra³am za pomoc¹ wywiadu narracyjnego pog³êbionego
(Jagie³a 2015: 311–312). Celem badañ by³o poznanie roli i znaczenia sportu kontak-
towego w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹, motywacji do uprawiania
danej dyscypliny oraz poprawy jakoœci ¿ycia badanych osób w zwi¹zku z aktyw-
noœci¹ sportow¹. W badaniu brali udzia³ sportowcy z niepe³nosprawnoœci¹
narz¹du ruchu uprawiaj¹cy dyscypliny sportów kontaktowych (rugby na wóz-
kach oraz hokej na sledgach). W tym przypadku zastosowa³am celowy dobór pró-
by badawczej, który polega na doborze uczestników badañ w odniesieniu do
przyjêtych kryteriów. Kryterium doboru próby badawczej by³o stwierdzenie
u badanych niepe³nosprawnoœci narz¹du ruchu oraz uprawianie przez nich spor-
tu kontaktowego. Wywiady przeprowadza³am podczas zgrupowañ oraz zjazdów
treningowych na terenie oœrodków sportowych. W ostatnim etapie opracowa³am
zebrany materia³ uzyskany drog¹ wywiadów.

Analiza danych jakoœciowych wed³ug J. Sztumskiego (1995: 179) „to zró¿nico-
wane postêpowanie, jakie umo¿liwia znalezienie odpowiedzi w zebranych da-
nych na pytania zwi¹zane z badanym problemem. Analiza danych, w œcis³ym
tego s³owa znaczeniu, polega po prostu na wyodrêbnieniu wszelkich informacji,
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jakie s¹ w nich zawarte i mog¹ byæ przydatne do udzielenia odpowiedzi na intere-
suj¹ce nas tematy zwi¹zane z podjêtymi badaniami”. Po selekcji wywiadów i ich
transkrypcji przesz³am do analizy kategorialnej tworz¹c matryce (Bauman 2010:
345), w których zawar³am fragmenty tekstu przypisane do konkretnego kodu
(Gibbs 2011: 80). W kolejnym etapie skondensowa³am wy³onione kody w ramach
indywidualnych wywiadów, nastêpnie porówna³am je miêdzy wszystkimi wy-
wiadami i wy³oni³am g³ówne kategorie, które podda³am interpretacji. S¹ to: zmia-
ny w ¿yciu sportowców z niepe³nosprawnoœci¹, korzyœci p³yn¹ce z uprawiania
sportu, bariery stawiane osobom/sportowcom z niepe³nosprawnoœci¹, samooce-
na zawodników, podejœcie do w³asnej niepe³nosprawnoœci, potrzeby osób z nie-
pe³nosprawnoœci¹, rola sportu w ¿yciu zawodników, stosunek do sportu i ¿ycia
osób z niepe³nosprawnoœci¹, dzia³ania na rzecz niezale¿noœci. Ponadto oprócz
tych kategorii wy³oni³am dodatkowe w¹tki – ¿yciorysy osób badanych i aktualn¹
sytuacjê hokeja i rugby w Polsce. Jak widaæ z powy¿szego opisu, w zrealizowa-
nych badaniach uda³o mi siê wy³oniæ wiele obszarów, które mog³abym przedsta-
wiæ w niniejszym artykule, lecz dla bardziej pog³êbionej prezentacji rezultatów
badañ i z uwagi na ograniczenia objêtoœci tekstu postanowi³am wyodrêbniæ jeden
z nich, a mianowicie dzia³ania na rzecz niezale¿noœci.

Prawo do niezale¿noœci wynika z Konstytucji Rzeczpospolitej Polskiej z dnia
2 kwietnia 1997 roku o wolnoœci, prawach i obowi¹zkach cz³owieka i obywatela
z art. 30: „Przyrodzona i niezbywalna godnoœæ cz³owieka stanowi Ÿród³o wolnoœci
i praw cz³owieka i obywatela. Jest ona nienaruszalna, a jej poszanowanie i ochro-
na jest obowi¹zkiem w³adz publicznych” (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483) oraz
z Konwencji ONZ o prawach osób niepe³nosprawnych z dnia 13 grudnia 2006
roku ratyfikowanej w Polsce 25 paŸdziernika 2012 roku: „Pañstwa Strony niniej-
szej konwencji, uznaj¹c znaczenie dla osób niepe³nosprawnych ich samodzielno-
œci i niezale¿noœci, w tym wolnoœci dokonywania wyborów uzgodni³y, co nastê-
puje: poszanowanie przyrodzonej godnoœci, autonomii osoby, w tym swobody
dokonywania wyborów, a tak¿e poszanowania niezale¿noœci osoby” (Dz. U.
z 2012 r., poz. 1169). Kieruj¹c siê powy¿szymi ustawami oraz postulatami emancy-
pacji osób z niepe³nosprawnoœciami stara³am siê ustaliæ, co sk³ada siê na d¹¿enie
ku niezale¿noœci u badanych sportowców.

Niezale¿noœæ w ¿yciu sportowców z niepe³nosprawnoœci¹ –
prezentacja rezultatów badawczych

Emancypacja jest obszarem, w którym szczególnie istotne s¹ kwestie samosta-
nowienia, samorealizacji czy podmiotowej autonomii. Ka¿dy z wymienionych
aspektów emancypacji wi¹¿e siê z prawem do wolnego ¿ycia, bez uprzedzeñ
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i ograniczeñ. Dzia³ania, jakie podejmuj¹ badani na rzecz bycia niezale¿nym, mo¿-
na podzieliæ na cztery kategorie: stawianie celów, interakcje, podejmowanie do-
datkowych zajêæ oraz pozosta³e aktywnoœci.

Stawianie celów i realizowanie ich pozwala osobom z niepe³nosprawnoœci¹
na skupienie siê na w³asnym rozwoju, stabilizacjê ¿ycia, realn¹ ocenê teraŸniej-
szoœci i spojrzenie z optymizmem w przysz³oœæ. W trakcie wywiadów badani spo-
rtowcy przytoczyli cele odnosz¹ce siê do kwestii biologiczno-fizjologicznych, psy-
chologicznych i leczniczych, które wpisuj¹ siê w kategorie wyznaczone przez
K. Chojnackiego (2008: 74–77).

Cele te wi¹za³y siê z:
– celem leczniczym, gdzie sport powinien byæ przed³u¿eniem procesu uspraw-

niania osoby. Uprawianie sportu powinno niwelowaæ rezultaty ograniczonej
aktywnoœci fizycznej spowodowanej chorob¹ lub dysfunkcj¹;

– celem biologicznym, w którym to regularne æwiczenia fizyczne prowadz¹ do
znacznego zmniejszenia ubytków morfologicznych i wzrostu sprawnoœci po-
przez podjêcie procesów kompensacyjnych. Treningi sportowe maj¹ tak¿e
wp³yw na uk³ad immunologiczny sportowca przez podwy¿szenie liczby cia³
odpornoœciowych. Zwiêkszona odpornoœæ przyspiesza proces leczenia oraz
zmniejsza mo¿liwoœæ nawrotu choroby. Ruch jest czynnikiem zmniejszaj¹cym
biologiczne efekty starzenia siê organizmu, które w wielu przypadkach s¹
przyspieszone przez niepe³nosprawnoœæ;

– celem anatomiczno-fizjologicznym, gdzie zadaniem sportu jest utrzymanie
odpowiednich relacji anatomiczno-biomechanicznych w obrêbie stawów.
Wspiera to zwiêkszenie si³y miêœniowej i zakresu ruchu w stawach. Æwiczenia
sportowe wp³ywaj¹ na pracê ca³ego organizmu;

– celem wychowawczo-psychologicznym - sport u³atwia przezwyciê¿anie barier
psychicznych zdeterminowanych lêkiem przed nowymi zadaniami ruchowy-
mi (K. Chojnacki 2008: 74–77).
Wyznaczanie celów oznacza aktywne d¹¿enie do ich realizacji, badani nie

czekaj¹ biernie na to co przyniesie czas, lecz d¹¿¹ do bycia coraz lepszymi. Sta-
wiaj¹c sobie cele s¹ œwiadomi drogi, któr¹ pod¹¿aj¹ i bardziej koncentruj¹ siê na
tym, co pomo¿e im je osi¹gn¹æ. Niektóre cele takie jak „zdobycie ogólnie medalu
rangi mistrzowskiej. Jeszcze mi siê to nie uda³o, bo dwa razy 4. miejsce, no i czekam
na ten upragniony medal. W koñcu Mistrzostw Europy czy Mistrzostw Œwiata,
którejœ dywizji”2, czy te¿ „za³apaæ siê do pierwszej dru¿yny, do pierwszej pi¹tki.
Bo teraz jestem w sk³adzie rezerwowym”3, s¹ doœæ odleg³e, ambitne i wymagaj¹
du¿ego zaanga¿owania. Zawodnicy wyznaczaj¹ sobie tak¿e cele bli¿sze, takie jak
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„cel, ¿eby byæ coraz lepszym”4, a tak¿e „[…] chcê byæ jak najbardziej sprawn¹
osob¹. Chcê byæ w ¿yciu niezale¿ny, a do tego potrzebna jest jakaœ si³a w rêkach
i to jest moja g³ówna motywacja, ¿eby czuæ siê dobrze, aktywnie spêdzaæ czas”5.
Takie cele mog¹ realizowaæ na bie¿¹co, a efekty zauwa¿alne s¹ o wiele szybciej.
Aktywnoœæ sportowa pozwala równie¿ na wyznaczanie celu dnia, gdzie trening
to g³ówna jego atrakcja – „wiem, ¿e wracam ze szko³y, odrabiam lekcje jak s¹, jem
obiad i idê na lód. Wracam póŸn¹ noc¹ i idê spaæ, i rano do szko³y, i dzieñ siê po-
wtarza tak naprawdê”6. Widzimy, ¿e cele mog¹ byæ ró¿ne, od tych bardzo przy-
ziemnych do ambitnych. Najwa¿niejsze, ¿e wyznaczanie ich i realizowanie daje
poczucie sprawczoœci, panowania nad w³asnym ¿yciem i stabilizacji.

Zawodnicy bardzo ceni¹ sobie samodzielnoœæ, która jest krokiem ku niezale¿-
noœci. Pozwala to im myœleæ o przysz³oœci - jeœli bêd¹ samodzielni mog¹ wiêcej do-
œwiadczaæ nie martwi¹c siê o trudnoœci, które w znacznej mierze ju¿ pokonali. Sa-
modzielnoœæ i plany na przysz³oœæ zawarte s¹ w poni¿szych wypowiedziach:

Przede wszystkim to, ¿e chcê byæ jak najbardziej sprawn¹ osob¹. Chcê byæ w ¿yciu niezale¿ny,
a do tego potrzebna jest jakaœ si³a w rêkach i to jest moja g³ówna motywacja, ¿eby czuæ siê dobrze,
aktywnie spêdzaæ czas. (…) moim priorytetem w ¿yciu jest zdobyæ jakiœ zawód, zdobyæ jak¹œ pra-
cê, ustatkowaæ siê. I jak bêdê mia³ trochê wiêcej czasu to pójœæ trochê dalej w ten sport. Kacper,
lat 22

Poprawa w³asnej kondycji, samodzielnoœci, zdrowsi jesteœmy przez to. (…) bo jak wyje¿d¿amy
na turnieje trzeba byæ samodzielnym, nie mamy tyle ludzi do pomocy, ¿eby nas ogarniali, a w ró¿-
nych hotelach œpimy. Marek, lat 41

I tak o, wa¿ne, ¿eby prze¿yæ te 4 lata, zdobyæ zawód, jakaœ dorywcza praca, znaczy dorywcza... ja-
kaœ praca i zaocznie bêdê robiæ studia. No i przede wszystkim sport, wiadomo, ¿e sportu nie
odk³adam na drugi plan, tylko ca³y czas na pierwszym. Cel jest jeden, wiadomo, jak ma siê cel tak
jak w moim przypadku paraolimpiada, to nie mo¿na z tego rezygnowaæ i odk³adaæ sportu na drugi
plan. Czasami bywa gorzej z realizacj¹, si³a wy¿sza, ale to chyba zrozumia³e. Jacek, lat 16

Nawi¹zywanie interakcji, zawieranie znajomoœci, przyjaŸni oraz zwi¹zków
jest, w odniesieniu do niezale¿noœci, jednym z podejmowanych dzia³añ zmie-
rzaj¹cych ku normalizacji funkcjonowania w spo³eczeñstwie. Ka¿dy z nas ma ta-
kie same podstawowe potrzeby. Powo³uj¹c siê na humanistyczn¹ teoriê Abraha-
ma Maslowa potrzeby powy¿ej opisane mieszcz¹ siê w kategorii potrzeb mi³oœci
i przynale¿noœci oraz potrzeby szacunku (za: Zimbardo, Johnson, McCann 2010:
69). Z badania wynika, ¿e zawodnicy wchodz¹ w relacje z kolegami z dru¿yny,
z osobami poznanymi na wyjazdach, znajomymi spoza krêgów sportowych oraz
wchodz¹ w bliskie zwi¹zki:
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Dru¿yna to jest ekipa, z któr¹ mo¿na siê spotkaæ te¿ poza treningami w ¿yciu prywatnym, pójœæ
na jak¹œ imprezê, dobrze spêdziæ czas. Dru¿yna zawsze musi byæ jednolita. Z dru¿yn¹ trzeba
spêdzaæ czas nie tylko na treningach, ale te¿ poza nimi. Jest to taki typowo prywatny aspekt. Kac-
per, lat 22

Z innymi te¿ z innych dru¿yn i z innych narodowoœci rozmawia³em no to te¿ mnie tam trochê
podpowiadali. Mówili, jak siê zachowaæ w danej sytuacji no i to te¿ mi pomog³o. Tutaj nie za-
uwa¿y³em jeszcze ¿adnego egoisty takiego, który jest zadufany w sobie, zawsze jak zapytam to
powie, pomo¿e. Damian, lat 25

[…] Ci, którzy nic nie robi¹, no bo to jest wielka ró¿nica, bo sam wiem na swoim przyk³adzie, jak
siê spotykam z ch³opakami nawet sprawniejszymi ode mnie a oni nie trenuj¹, no i w czasie np.
g³upiej jazdy po ulicy ja widzê, ¿e jestem lepszy od nich. Marek, lat 41

[…] to te¿ wp³ynê³o w pewien sposób, pewien czynnik osobisty, poniewa¿ poprzez rugby poz-
na³em moj¹ ¿onê. £ukasz, lat 44

Pozna³em kobietê. Mia³em jedn¹ – nie wysz³o. To pozna³em drug¹. I jakoœ to wszystko funkcjo-
nuje. Filip, lat 47

Na niezale¿noœæ ka¿dego z uczestników badania wp³ywaj¹ równie¿ zajêcia
i czynnoœci podejmowane poza aktywnoœci¹ sportow¹. Zawodnicy, z którymi
przeprowadzi³am wywiady opowiadali mi o swojej pracy, nauce oraz próbach
uprawiania innych dyscyplin sportowych:

Uczê siê. To jest szko³a Cosinus dla osób doros³ych i uczê siê na kierunku bhp. Jestem na bhp i na
razie skoñczy³em drugi semestr, teraz zaczynam trzeci od tego weekendu co bêdzie. No i póŸniej
praktyki, egzaminy zawodowe i póŸniej ju¿ normalnie do pracy. […] by³em na mistrzostwach
polski w siatkówkê, bo wczeœniej trenowa³em siatkówkê 3 lata i z dru¿yn¹ ze Szczecina przyje-
cha³em do Elbl¹ga na mistrzostwa polski. Damian, lat 25

[…] wczeœniej mia³em niestety weekendy zajête, bo jeŸdzi³em do pracy do Poznania z fundacji.
[…] Pracowa³em przy okazji, bo jeŸdzi³em na weekendy do dziewczyny do Poznania, a teraz wy-
je¿d¿am z fundacji na obozy 10-dniowe jako instruktor. Ale to nie w ka¿dym miesi¹cu, zale¿y,
czy dostanê zaproszenie. To, ¿e gdzieœ tam próbowa³em w lekkoatletyce i tak dalej, ale tutaj jest
bardziej wydajniejszy ten trening moim zdaniem. Kacper, lat 22

[…] ja mam pracê, w której siedzê za biurkiem, wiêc tam nie mam mo¿liwoœci, nie mam szans
tam na aktywnoœæ fizyczn¹ […]. £ukasz, lat 44

W tym miejscu chcê przybli¿yæ pozosta³e dzia³ania charakteryzuj¹ce d¹¿enie
do autonomii, które wynikaj¹ z samego uprawiania sportu. Uwa¿am, ¿e czynni-
kiem, który ³¹czy wszystkie wypowiedzi jest fakt podjêcia decyzji o trenowaniu.
Badanych sportowców nikt do tego nie zmusza³ ani nie nak³ania³, by³a to ich indy-
widualna i przemyœlana decyzja. Œwiadczy to o tym, ¿e wykorzystali oni swoje
indywidualne mo¿liwoœci i docenili je, a tak¿e, ¿e odczuwaj¹ satysfakcjê i spe³nie-
nie graj¹c w swoich dru¿ynach:
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W Konstancinie jak spotka³em mojego trenera i by³em uczyæ siê chodziæ na protezach, bo by³em
po amputacji. No i tam on mi pokaza³, jak to wygl¹da na laptopie i tam podj¹³em decyzjê, ¿e bêdê
w to gra³. Filip, lat 47

To by³a decyzja, kiedy przyjecha³em na mecz pokazowy. Przyjecha³em zobaczyæ, jak to wygl¹da
faktycznie jako kibic, on by³ tutaj rozgrywany w Bydgoszczy, z urzêdu miasta. I mi siê spodoba³o,
siê umówi³em na trening i zacz¹³em jeŸdziæ. […] Po prostu przyje¿d¿am, bo lubiê, tak jak niektó-
rzy lubi¹ wêdkarstwo czy inne sporty. Leszek, lat 34

[…] robiê to co lubiê, ¿e mogê w koñcu robiæ to co lubiê i to co tak naprawdê od zawsze chcia³em
robiæ. […] hokej to sport kontaktowy, du¿o siê w nim dzieje i tak naprawdê spe³niam siê w nim
w 100%. Jacek, lat 16

Ale ogólnie to siê cieszymy, cieszymy siê, ¿e trenujemy, ¿e mo¿emy to robiæ. Ja ca³y czas powta-
rzam, ¿e dla mnie najwiêkszym sukcesem jest to, ¿e mogê graæ. Marek, lat 41

Jak wynika z przytoczonych wypowiedzi, zawodnicy dziêki treningom i upra-
wianiu sportu uzyskuj¹ poprawê funkcjonowania, mo¿na powiedzieæ, ¿e jest to
(do pewnego momentu) rodzaj rehabilitacji. Zauwa¿aj¹ te zmiany i s¹ z ich powo-
du bardzo szczêœliwi. Pocz¹wszy od pierwszych minut treningu dochodzi do
zmian w funkcjonowaniu biochemicznym mózgu, co w póŸniejszym czasie pro-
wadzi do zwiêkszenia zdolnoœci do pracy umys³owej oraz spowolnienia spadku
zdolnoœci poznawczych. Jak pisz¹ C.W. Cotman i N.C. Berchtold (2002: 295–296)
æwiczenia doprowadzaj¹ do lepszego znoszenia stanów napiêæ nerwowych i stre-
sów, wywo³uj¹ szybsze ustêpowanie z³ego samopoczucia i nastawieñ komplekso-
wych, reguluj¹ emocje, podzielnoœæ i skupienie uwagi. Wp³yw aktywnoœci fizycz-
nej na uk³ad nerwowy opisa³a tak¿e Z. Serwiñska (2013: 28), która zauwa¿a, i¿
æwiczenia stymuluj¹ dojrzewanie oœrodków ruchowych w mózgu napêdzaj¹c
tym rozwój motorycznoœci, doprowadzaj¹ do podwy¿szenia szybkoœci przewo-
dzenia bodŸców nerwowych, polepszaj¹ koordynacjê nerwowo-miêœniow¹,
wzmacniaj¹ mechanizmy czucia proprioceptywnego, podwy¿szaj¹ czu³oœæ anali-
zatorów wzrokowych, s³uchowych i kinestetycznych, usprawniaj¹ procesy regu-
lacyjne w narz¹dach wewnêtrznych przed, w trakcie i po wysi³ku. Po d³u¿szym
czasie zmiany te zaczynaj¹ obejmowaæ inne sfery ¿ycia i funkcjonowania.

Badani jednog³oœnie stwierdzili, ¿e dziêki uprawianiu sportu stali siê spraw-
niejsi na co dzieñ, co w konsekwencji u wiêkszoœci z nich doprowadzi³o do wzrostu
samodzielnoœci w ¿yciu codziennym. W wyniku aktywnoœci ruchowej wzmoc-
ni³y im siê rêce, rozbudowali swoj¹ masê miêœniow¹, szczególnie w obrêbie górnej
czêœci tu³owia, co prowadzi do u³atwienia w poruszaniu siê na wózku – prêdkoœci
i sprawnoœci jazdy oraz wytrzyma³oœci na d³u¿szych dystansach. Ich autonomia
w du¿ej mierze zale¿y od dobrej sprawnoœci, bez tego nie bêd¹ w stanie dzia³aæ na
wielu polach. Dziêki uprawianiu sportu ich codziennoœæ sta³a siê prostsza:
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Je¿eli chodzi o wzmocnienie koñczyn górnych typowo pod sprawnoœæ no, bo od tego wszystko
u nas zale¿y, ¿eby te rêce by³y sprawne, tu³ów by³ w miarê sprawny, ¿eby jakoœ równowagê
utrzymywaæ. Tak¹ rolê przede wszystkim pe³ni rugby. […] Przede wszystkim zastêpuje mi reha-
bilitacjê. Od paru lat nie je¿d¿ê na ¿adne turnusy i tego typu sprawy. Kacper, lat 22

[…] ja wiem to co wyje¿d¿ê na sali i na turniejach to zostanie dla mnie na przysz³oœæ, bêdê spraw-
niejszy ni¿ Ci, którzy nic nie robi¹, no bo to jest wielka ró¿nica […]. Marek, lat 41

Przede wszystkim radzenie sobie w codziennoœci. […] Tak ogólnie cz³owiek graj¹c poznaje siebie
te¿ dodatkowo, no to ju¿ z automatu æwiczysz tak, jesteœ silniejszy, jeœli jeŸdzisz na wózku, jeœli
jesteœ osob¹ niepe³nosprawn¹, potrzebujesz t¹ si³ê, ¿eby potem nie tylko jej u¿yæ, aby pewne prze-
szkody pokonywaæ, ale tu jest jeszcze co innego – uczyæ siê adaptowaæ do przeszkód, które napo-
tykaj¹ cz³owieka niepe³nosprawnego w ¿yciu codziennym i naprawdê sport, no ju¿ nie mówiê
hokej, sport – to uczy i to daje. Igor, lat 45

[…] wzmocni³em siê graj¹c w rugby, powoduje to, i¿ na co dzieñ lepiej mi siê porusza na wózku,
na którym siê na co dzieñ poruszam i dziêki temu, mówi¹c kolokwialnie – ³atwiej mi siê ¿yje.
£ukasza, lat 44

Sport wp³ywa nie tylko na funkcjonowanie fizyczne, ale tak¿e na psychikê
sportowców. W ich wypowiedziach pojawia siê czêsto pewna istotna cecha –
zwiêkszenie poczucia pewnoœci siebie, które dostrzegaj¹ w ró¿nych obszarach ¿y-
cia. Zawodnicy odwa¿niej podejmuj¹ decyzje w ¿yciu codziennym, prze³amuj¹
bariery, walcz¹ o lepsze funkcjonowanie:

[…] bardzo pewnie czujê siê w ¿yciu swoim codziennym. Uprawianie dyscyplin sportowych
i osi¹ganie efektów powoduje to, ¿e cz³owiek podejmuje bardziej œmia³e decyzje w ¿yciu codzien-
nym, wiedz¹c, ¿e mo¿e prze³amaæ pewnego rodzaju trudnoœci. […] Sta³em siê bardziej komu-
nikatywny, mo¿e przez ten sport, te¿ przez to, ¿e zarz¹dzam dru¿yn¹, spowodowa³o to, i¿ lepiej
nawi¹zuje kontakty z osobami postronnymi w celu propagowania tej dyscypliny jak i równie¿
pozyskiwania œrodków finansowych na funkcjonowanie dru¿yny. £ukasz, lat 44

Tak naprawdê sport zmieni³ moje ¿ycie, moje nastawienie o 180 stopni. Powiem tak, podbudo-
wa³o mnie to 3 krotnie i tak naprawdê porównuj¹c siebie sprzed do³¹czenia do dru¿yny a teraz to
jest po prostu niebo a ziemia. To co kiedyœ, kim by³em kiedyœ, a kim jestem teraz to wiem, ¿e teraz
znaczê zupe³nie co innego ni¿ kiedyœ. Wiem, ¿e jestem kimœ. Jacek, lat 16

To, co sport jest jeszcze w stanie zaoferowaæ w d¹¿eniu do niezale¿noœci to
podró¿owanie. Czasami w dalsze miejsca, czêœciej w bli¿sze. Turnieje, zawody,
zgrupowania – ka¿de z tego typu przedsiêwziêæ daje osobom z niepe³nosprawno-
œci¹ szansê na nowe doznania i odskoczniê od codziennoœci. To w³aœnie tam po-
znaj¹ nowe miejsca, pokazuj¹ swoje kompetencje i wypracowane przez lata
umiejêtnoœci:

Bardzo du¿o zwiedzi³em, bardzo du¿o zobaczy³em dziêki hokejowi, tak¿e niejedna osoba przez
ca³y ¿ywot nie zobaczy to co ja, no powiedzmy w po³owie tego. No i jest jeszcze przede mn¹
kawa³ek ¿ycia hokejowego, wiêc. Igor, lat 45
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No raz byliœmy w Chanty-Mansyjsku na Syberii, ale to by³o 7 albo 6 lat temu. To tam 3 tygodnie
byliœmy na turnieju takim. Rosjanie nas zaprosili, […] mocny turniej by³ na prawdê, ale prze¿y-
cie jakby nie patrzeæ fajne. […] Ju¿ 3 razy na Mistrzostwach Œwiata by³em i dwa albo te¿ trzy
razy na Mistrzostwach Europy. No te¿ ju¿ trochê tych osi¹gniêæ jest. Damian, lat 25

Na podstawie przywo³anych wypowiedzi badanych osób mo¿na zauwa¿yæ,
¿e niezale¿noœæ w ¿yciu osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest nie tylko ich podstawo-
wym prawem, ale tak¿e wa¿nym d¹¿eniem, które realizuj¹ poprzez ró¿norodne
dzia³ania. Aby mo¿na by³o mówiæ o emancypacji w kontekœcie codziennego fun-
kcjonowania i czynienia ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ ³atwiejszym i niezale¿-
nym, spo³eczeñstwo powinno wspieraæ ich i zwalczaæ bariery, które to ¿ycie
utrudniaj¹.

Droga ku niezale¿noœci – podsumowanie badañ

Przeprowadzone badania, których wybrane w¹tki zosta³y przedstawione
w artykule, pozwoli³y przynajmniej czêœciowo odpowiedzieæ na pytania zwi¹zane
z rol¹ sportu w ¿yciu sportowców z niepe³nosprawnoœci¹, znaczeniami jakie na-
daj¹ oni aktywnoœci sportowej, motywacj¹ do uprawiania sportu oraz podnosze-
niem jakoœci ¿ycia osób z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ uprawiaj¹cych sport.
Pozwoli³y tak¿e na zrozumienie punktu widzenia sportowców z niepe³nospraw-
noœciami oraz poznanie realnych doœwiadczeñ i codziennoœci tych osób. Sport
w kontekœcie zrealizowanych badañ jest bardzo wa¿nym elementem procesu
emancypacji osób z niepe³nosprawnoœciami, rozumianej jako d¹¿enie do niezale¿-
nego ¿ycia. Pozwala na walkê z w³asnymi ograniczeniami, któr¹ zawodnicy
przek³adaj¹ na zmagania z codziennymi trudnoœciami, w konsekwencji czego
rozwijaj¹ siê tak¿e w innych sferach ¿ycia. Aktywnoœæ sportowa pozwala na reali-
zowanie swoich marzeñ i wykorzystanie potencja³u jaki drzemie w badanych
osobach. Zawodnicy sportów zespo³owych maj¹ dodatkow¹ mo¿liwoœæ anga¿o-
wania siê w ¿ycie dru¿yny oraz w spo³ecznoœæ œwiata sportu. Dziêki temu prze¿y-
waj¹ wiele doœwiadczeñ w kontaktach miêdzyludzkich, co daje im mo¿liwoœci za-
wierania trwa³ych relacji z innymi ludŸmi. Wiêkszoœæ badanych bardzo powa¿nie
podchodzi do mo¿liwoœci uprawiania konkretnej dyscypliny, a kilkoro anga¿uje
siê w rozwój sportu w miarê swoich mo¿liwoœci. To doœwiadczenie daje im poczu-
cie sprawczoœci, doœwiadczanie wp³ywu w³asnych dzia³añ na dobro ogó³u oraz
mo¿liwoœæ wykazania siê innymi umiejêtnoœciami niezwi¹zanymi bezpoœrednio
z kompetencjami ruchowymi. Podsumowuj¹c, aktywnoœæ sportowa w ¿yciu osób
z niepe³nosprawnoœci¹ ruchow¹ ma ogromne znaczenie. Jest to swego rodzaju
kuŸnia charakteru, w której osoby te wykuwaj¹ swoje umiejêtnoœci, aby przenieœæ
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je na codzienne ¿ycie. Oczywiœcie, wszystko zale¿y od indywidualnych predy-
spozycji i charakteru, lecz dla osób o ni¿szym poczuciu w³asnej wartoœci, nieakce-
ptuj¹cych swojej niepe³nosprawnoœci oraz doœwiadczaj¹cych licznych trudnoœci
w prze³amywaniu barier sport mo¿e byæ aktywnoœci¹, która ka¿d¹ z tych cech
umocni i sprawi, ¿e wyjd¹ one z tej walki silniejsze.
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