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OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy do Pafistwa rak kolejny 40. numer czasopisma Niepelnosprawnost.
Dyskursy Pedagogiki Specjalnej. Zawarte w nim artykuly dotycza perspektyw roz-
woju pedagogiki specjalnej w kontekscie reprezentowanych paradygmatéw,
wiodacych teorii i aktualnych probleméw w ksztaltowaniu oraz uprawianiu tej
subdyscypliny pedagogiki. Nie ulega watpliwosci, ze kazdy z tych obszaréw jest
nie tylko przedmiotem zainteresowan srodowiska naukowego pedagogéw zwia-
zanych z akademickim rozwojem pedagogiki specjalnej, ale tez laczy sie z projek-
towaniem inspiracji dla rozwigzan praktycznych wobec oséb z niepelnosprawno-
§ciami w Polsce.

Rozpoczynamy od probleméw, ktére w ostatnim roku chyba najbardziej nas
zajmowaly i dotykaly we wszystkich obszarach naszego funkcjonowania — tych
zwigzanych z pandemig COVID-19 (tekst Joanny Doroszuk). Z nowa rzeczywi-
stoscig zwigzany jest takze artykul Agnieszki Piaseckiej-Robak, ktéry nie tylko
prezentuje mozliwosci wykorzystania metody design thinking w analizie oczeki-
wan senioré6w wzgledem konstruowanych urzadzen telemedycznych, ale réw-
niez ukazuje perspektywe zastosowania rozwigzan z zakresu technologii me-
dycznych w krajach skandynawskich, ktére moga stanowi¢ inspiracje na etapie
prototypowania nowych polskich rozwigzan.

Humanizacja standardéw zycia spolecznego, z jaka mamy do czynienia
w ostatnich dziesiecioleciach, wzrost tolerancji dla innosci, odmiennosci, przeob-
razenia w wartoSciowaniu zycia czlowieka, otworzyly droge do zmian w dyscy-
plinach wspierajacych nie tylko osoby z niepelnosprawnoscia, ale takze ich rodzi-
ny i instytucje opieki. Takie systemowe podejscie widoczne jest w artykulach
Grzegorza Godawy oraz Katarzyny Pluteckiej. Srodowiskowa perspektywe po-
strzegania trudnosci mozna tez zauwazy¢ w artykule Urszuli Oszwa.

Zakladamy, ze specyfika pomocy osobom z niepelnosprawnoscia wymaga co-
raz wiekszych kompetencji, ktére trudno zapewni¢ na poziomie dyscypliny ogol-
nej. Nowym wyzwaniom edukacyjnym, rehabilitacyjnym i spolecznym musza
sprosta¢ nie tylko osoby bezposrednio pracujace z osobami potrzebujacymi
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wsparcia, ale tez osoby, ktére poprzez swoje dzialania maja szanse konstruowac
ich srodowisko. W takim wiasénie sensie pytania o rzeczywiste losy 0s6b z niepel-
nosprawnoscig, ich mozliwosci radzenia sobie w nieustannie zmieniajagcym sie
Swiecie, dostepnos¢ form pomocy i edukacji, sa jak najbardziej istotne i aktualne
(teksty Zdzistawy Janiszewskiej-Niescioruk, Iwony Myséliwczyk oraz Iwony No-
wakowskiej).

Caly czas przed pedagogami specjalnymi staja takze nowe wyzwania eduka-
cyjne i terapeutyczne sklaniajace do siegania po teorie wiodgce w najnowszym
definiowaniu pedagogiki specjalnej nie tylko w Polsce, ale i na Swiecie (teksty
Amadeusza Krause i Ewy Arlety Kos). Widzimy takze, ze pedagogika specjalna
nie oddala sie od aktualnych probleméw praktyki pedagogicznej, o czym $wiad-
czg pozostale teksty — Agnieszki Hamerlinskiej, Katarzyny Waskowskiej, Aliny
Patuczak oraz Justyny Kotowicz.

Monika Dgbkowska
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Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia podczas
pandemii Covid-19 — matczyne rekonstrukcje

Artykut podejmuje temat sytuacji rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia podczas pandemii CO-
VID-19 w Polsce. Autorka dokonuje analizy teoretycznej zjawiska pandemii jako sytuacji kryzy-
sowej oraz przestawia przeprowadzone przez siebie badanie. Celem badania byla rekonstrukcja
znaczen nadawanych sytuacji, w jakiej znalazla sie rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia przez
matke dziecka. Badanie przeprowadzono w strategii jako$ciowej. W toku analizy autorka wyloni-
1a kategorie kluczowe w perspektywie probleméw badawczych, prezentowane sa one w artykule.
Badane matki w sytuacji, w jakiej znalazla si¢ ich rodzina ze wzgledu na pandemie COVID-19,
nadaja zaréwno znaczenia pozytywne, jak i negatywne. Czas ten jednak wydaje sie by¢ bardzo
wartosciowy dla ich myslenia o wlasnym zyciu.

Stowa kluczowe: rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia, pandemia Covid-19, kryzys

Family of the child with disability during pandemic Covid-19
— maternal reconstructions

Article is dealing with the topic of family of child with disability during pandemic Covid-19 in Po-
land. Author is doing theoretical analyst of pandemic phenomena as the type of critical situation
and presenting research prepared by her. The main goal of this research was the reconstruction of
meanings for given situations that occurs in family of child with disability and was triggered by
the mother. Research was conducted in qualitative strategy. During analysis author reveals key
categories in the problem perspective. Those categories are presented in the article. Study of the
mother in situation that all family was involved because of the pandemic Covid-19, gives both
positive and negative meanings. It appears that this time seems to be very valuable for their think-
ing of their own lives.

Keywords: family of child with disability, pandemic Covid-19, crisis
Sytuacja pandemii jako sytuacja kryzysowa
Na poczatku marca 2020 roku w Polsce doszlo do pierwszego zakazenia koro-

nawirusem SARS-CoV-2, ktéry powoduje chorobe COVID-19. Dnia 4 marca
w kraju wprowadzono stan zagrozenia epidemicznego (Dz. U. z 2020 r., poz. 433),
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ktéry 20 marca zostal zamieniony na stan epidemii (Dz. U. z2020r., poz. 491),
a ktoéry trwa do dzi$ (listopad 2020 r.). Aby ograniczy¢ mozliwos¢ zarazenia owym
wirusem wprowadzono liczne zasady zgodne z nowym rezimem sanitarnym (jak
np. zakaz zgromadzen, zamkniecie teatréw, kin, szkét czy przedszkoli, wprowa-
dzono nauke zdalna), wplywajace na zmiany w funkcjonowaniu ludzi w wielu
obszarach zycia. Biorac pod uwage cechy definicyjne kryzysu, takie jak wysoka
problematyczno$¢ sytuacji budzacej lek i wprowadzajacej dezorganizacje zycia,
a takze wywolywanie emocji, takich jak: szok, strach, zlo$¢, rozczarowanie (James
i Gilliland 2006; Brammer 1984; Pyzalski 2020), sytuacje pandemii w naszym kraju
mozemy nazwac sytuacja kryzysowa w wymiarze spolecznym. Ponadto pande-
mia jest doswiadczeniem uniwersalnym, dotyka wszystkich w podobnym stop-
niu, bez wzgledu na podzialy spoleczne, co sprawia, ze ludzie chetniej dzielg sie
wlasnymi przezyciami, emocjami czy doswiadczeniami (Poleszak, Pyzalski 2020: 12).
Dlatego tez jest to interesujacy czas na eksploracje empiryczne. Aspektami pan-
demii, ktére sa znaczace w perspektywie rozwazan podjetych w tym artykule —
odnosnie znaczen nadawanej tej sytuacji przez rodziny dzieci z niepelnospraw-
noscig — wazny bedzie zwlaszcza spoleczny lockdown' oraz nakaz edukacji zdal-
nej, obejmujacy réwniez szkolnictwo specjalne (Dz. U. z 2020 r., poz. 492).
Gotowos¢ emocjonalng dzieci i mlodziezy do edukacji zdalnej W. Poleszak
i]. Pyzalski warunkujg trzema kluczowymi elementami: kontekstem spotecznym
(zaréwno dostep do informacji, jak i mozliwo$¢ podejmowania aktywnosci), kon-
tekstem rodzinnym (sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny, jakos¢ relacji
w rodzinie); 3) cechami osobowosciowymi mlodego czlowieka (cechy osobowe,
dojrzalos¢). (Poleszak, Pyzalski 2020: 9) M. Buchnat i A. Wojciechowska analizujac
natomiast owe komponenty pod katem sytuacji ucznia z niepelnosprawnoscia
intelektualng lub z autystycznego spektrum zaburzen, zwrécily uwage réwniez
na: trudnosci w rozumieniu sytuacji spolecznej, niepokéj wynikajacy z zalamania
rutyny prowadzacy nawet do zachowan agresywnych czy autoagresywnych oraz
lek spowodowany szumem informacyjnym dotyczacym zagrozenia, choroby,
$mierci (Buchnat, Wojciechowska 2020: 163). Oprécz cech osobowych wskaza-
nych przez autorki, ktére moga by¢ utrudnieniem dla efektywnego procesu edu-
kacji zdalnej, bardzo istotny wydaje sie tu réwniez kontekst rodzinny. Im mniej
samodzielne jest dziecko, tym bardziej potrzebne jest zaangazowanie rodzica
w proces edukagji i terapii. Natomiast warunki w jakich zyje rodzina, liczba dzieci,
dostep do technologii, zobowigzania zawodowe rodzica (np. praca zdalna) oraz
jego cechy osobowe beda wplywaly na jakos¢ jego zaangazowania i efektywnos¢

' Z ang. lockdown (zakaz wyjscia) — potocznie nazywany czas od potowy marca do kofica maja
w Polsce, w ktérym ograniczona byla mozliwo$¢ wychodzenia i spotykania sie z innymi ludZmi,
regulowana przez rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 marca 2020 r. w sprawie ogloszenia
na obszarze Rzeczpospolitej Polski stanu epidemii (Dz. U. z 2020 r., poz. 491).
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wsparcia dziecka w procesie edukacji. Bardzo istotng kwestia kontekstu rodzin-
nego (rowniez w aspekcie edukacji zdalnej!) jest specyfika funkcjonowania rodzi-
ny dziecka z niepelnosprawnoscia.

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia jako rodzina
naznaczona kryzysem

W perspektywie rozwazan dotyczacych zaangazowania rodzicéw w pomoc
dziecku w edukacji zdalnej warto zwréci¢ uwage na fakt, ze rodzice dziecka
z niepelnosprawnoscia bardzo czesto aktywnie uczestnicza w procesie terapii
i edukacji, niemal od momentu narodzin dziecka. Wsparcie rozwoju dziecka wy-
maga wiekszego zaangazowania opiekunéw, gdy wystepuja réznorodne trudno-
$ci rozwojowe. Ich aktywny udzial w tym procesie moze mie¢ pozytywne konse-
kwencje zaré6wno dla rodzica (np. motywacja do dalszego dzialania), jak i dla
dziecka (wigksza efektywnos¢) (Bartog 2019). Sytuacja, w jakiej znalazly sie rodzi-
ny dzieci z niepelnosprawnosciag w czasie pandemii, wydaje si¢ natomiast wyma-
gac nie tylko zaangazowania rodzica w proces terapeutyczny, lecz niejako wziecia
za niego odpowiedzialnoéci oraz niekiedy regularnej pracy z dzieckiem z wyko-
rzystaniem przekazanych przez nauczycieli narzedzi. Im mniejsza jest samodziel-
no$¢ dziecka, tym wiekszy wydaje sie wymog aktywnosci rodzica. W niektérych
rodzajach terapii bardzo istotna jest ich ciaglos¢, dlatego tez niemoznosé spotka-
nia z terapeutg moze implikowac konieczno$¢ kontynuacji pracy przez rodzica.

Sytuacja rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig podczas pandemii wydaje
sie warunkowana nie tylko jako$cig procesu edukagji i terapii zdalnej. Znaczacy
wydaje sie proces komunikacji w rodzinie, a takze stan emocjonalny jej cztonkéw.
Jak wskazuja W. Poleszak oraz J. Pyzalski w radzeniu sobie z sytuacja kryzysowa
pomagaja przezyte osobiscie kryzysy (2020) Wydaje sie wiec, iz w tej perspekty-
wie kryzys zwigzany z do$wiadczaniem niepetnosprawnosci dziecka moze by¢
czynnikiem uodporniajgcym na nowe trudnosci. Znaczaca bedzie jednak jakos¢
przepracowania kryzysu przez rodzica oraz wypracowany przez niego poziom
akceptacji niepelnosprawnosci dziecka (Doroszuk 2018; Galuszka 2019; Baran
2012). M. Parchomiuk (2018) zwraca jednak uwage, ze poziom przystosowania
rodzica i jego nastawienie ma czesto charakter dynamiczny i warunkowany jest
biezaca sytuacjg oraz wyzwaniami codziennosci. Strategie dzialania wypracowa-
ne w danej sytuacji mogg okazac¢ sie nieskuteczne w przypadku nowych wy-
zwan, co moze stanowic zrédlo frustracji i negatywnych emocji.

Rodzinne radzenie sobie w czasie pandemii jest zgola sytuacja nowa, dlatego
tez w perspektywie podjetych rozwazan teoretycznych wazne wydaje sie ich
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uzupelnienie o cze$¢ empiryczna, by poznac¢ indywidualne doswiadczenia rodzi-
cOw dzieci z niepelnosprawnoscia i nadawane im przez nich znaczenia.

Metodologia badati wlasnych

Pandemia COVID-19, ktéra na poczatku marca br. zaczela dotyczy¢ takze
spoleczenstwa polskiego, utworzyla nowe pole eksploracji empirycznych, takze
w obszarze pedagogiki specjalnej. Epicentrum moich zainteresowan badawczych
stanowi rodzina dziecka z niepelnosprawnoscig. Natomiast nowo$¢ sytuacji
i unikatowo$¢ doswiadczen rodzin z dzieckiem z niepetlnosprawnoscia w pande-
micznej, polskiej rzeczywistosci sklonita mnie do podjecia badan w strategii jako-
Sciowej (Gibbs 2011: 13).

Kategorie, ktére byly dla mnie kluczowe w procesie konstruowania projektu
badania, to: rodzina, macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, kryzys, lek, komunika-
¢ja. Ich polaczenie i wzajemne pulsowanie stanowilo o wyznaczeniu celu badania,
jakim byla rekonstrukcja znaczen nadawanych sytuacji, w jakiej znalazla sie ro-
dzina dziecka z niepetnosprawnoscia przez matke dziecka.

Natomiast gtéwny problem badawczy brzmial: Jakie znaczenia matki dzieci
z niepelnosprawnoécig nadaja sytuacji, w jakiej znalazta si¢ ich rodzina ze wzgledu
na pandemie COVID-19? Ma on swoje rozszerzenie w problemach szczegoto-
wych:

1. Jakie zmiany w rodzinach badanych matek zaszly ze wzgledu na pandemig

COVID-19?

2. Jakrodzice ttumaczyli sytuacje pandemii dziecku z niepelnosprawnoscia?
3. W jakich wymiarach sytuacja pandemii jest dla rodziny badanej sytuacja
kryzysowa?

Argumentujac wybdér metody umozliwiajgcej mi poznanie odpowiedzi na
powyzsze problemy badawcze i rekonstrukcje znaczehh nadawanych, tak wyjat-
kowej i powszechnie nowej sytuacji, chcialabym nawiaza¢ do stéw S.E. Chase.
Wskazuje ona, iz narracja jest retrospektywnym tworzeniem znaczenia — nada-
waniem ksztaltu przeszlym do$wiadczeniom lub ich porzadkowaniem. Narracja
jest sposobem rozumienia dzialan wlasnych oraz podejmowanych przez inne
osoby, organizowania zdarzen i obiektéw w znaczaca caloé¢ oraz laczenia ze soba
i przygladania sie konsekwencjom dzialan oraz zdarzeh na przestrzeni czasu.
(Chase 2020: 24-25). Znaczenie narracji dostrzegli takze inni badacze, definiujac ja
jako forme nadawania sensu czy noénika mysli, emodji i interpretacji (Denzin, Lin-
coln 2009; Hinchman 2001). Chcac dokona¢ rekonstrukgji znaczenh nadawanych
przez matki dzieci z niepelnosprawnoécia jako metode badawcza, wybralam wy-
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wiad narracyjny. Metoda ta umozliwia bowiem badanemu opis wlasnych przezy¢,
doznan, a takze nadawanie im znaczen i ich subiektywne warto$ciowanie.

Dokonalam czterech wywiadéw, ktére przeprowadzilam na przelomie
kwietnia i maja br. Czas przeprowadzonych wywiadéw jest o tyle istotny, iz bylo
to tuz po ponownej zgodzie rzadu na spacerowanie w lasach i wychodzenie
zdomoéw, a wiec zywe w badanych bylo pierwsze doswiadczenie spotecznego
lockdownu. Préba badawcza zostala dobrana przez zastosowanie metody kuli
$nieznej — badani przekazywali mi kontakt do kolejnej osoby. Liczba badanych
uwarunkowana byla zaréwno kategorig dostepnosci, jak i nasycenia materialu
badawczego. Jeden z wywiadéw mial charakter kontaktu bezposredniego, nato-
miast trzy pozostale ze wzgledu na wprowadzone przez rzad RP obostrzen i za-
kazu spotkan, a takze leki przed zakazeniem koronawirusem badanych, byly
przeprowadzone za posrednictwem Internetu. Do prowadzenia wywiadu wyko-
rzystalam video-rozmowe w aplikacji Messenger oraz dyktafon, ktérym wywiad
rejestrowalam. Jako ze dwie badane matki nie miaty mozliwosci zorganizowania
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, dwdjka dzieci byla swiadkami
(a w pewnym stopniu i wspéluczestnikami) wywiadu.

Whnioski z badan

Moimi respondentkami byty matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektual-
ng, badz sprzezona. Wszystkie rodziny majg model pelny, maz jednej badanej
pracuje za granica, wiec wiekszo$¢ czasu jest z dzie¢mi sama. Ponadto wszystkie
badane okres dwumiesigcznego lockdownu spedzaly opiekujac si¢ dzie¢mi
w domu. W celu ochrony danych osobowych dokonalam kodowania. materiatu:
badane matki oznaczone beda kolejno M1, M2, M3, M4, natomiast imiona dzieci
zmienione. Opis badanych przedstawia ponizsza tabela 1.

Analizy materialu badawczego dokonywalam wedlug pytan szczegélowych
ione tez stanowi¢ beda o schemacie prezentacji poczynionych rozwazan. W po-
szczegdlnych obszarach analiz wylonilam kategorie dla nich kluczowe.

W narracjach badanych gléwna konsekwencja pandemii dla ich rodzin jawi
sie ograniczenie oddzialywan terapeutycznych dziecku z niepelnosprawnoscia,
a takze ponowne przeniesienie odpowiedzialnosci za te oddzialywania na ba-
dane matki. U wszystkich badanych matek jako gléwny element zmiany wymie-
niane bylo ograniczenie zaje¢ rehabilitacyjnych i edukacyjnych. Ciekawe wydaje
sie jednak, ze badane matki nadaly tej sytuacji inne znaczenia.
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Tabela 1. Charakterystyka badanych

Badana Liczba dzieci Specyfl}(a mepelnos.pra:lwnosm Aktywnosé )
jednego z dzieci zawodowa badanej
M1 troje synow najstarszy syn ma zesp6t Downa | praca na pelny etat
(praca zdalna w czasie
lockdownu)
M2 dwoje — cérkaisyn | cérka z niepelnosprawnoscia nie pracuje
sprzezong ze wzgledu na skrajne
wczeSniactwo
M3 dwoje — corkaisyn | cérka z niepelnosprawnoécia nie pracuje
sprzezong implikowana przez
czterokoficzynowe moézgowe
porazenie dzieciece
M4 jeden syn syn z autyzmem wczesnodzie- nie pracuje
cigcym

Zrédto: opracowanie wiasne.

M3 wskazala na negatywne konsekwencje dla sposobu funkcjonowania corki:

»Samo to siedzenie w domu, brak rehabilitacji, to jest po prostu najgorsze dla nas co moze byc, bo
widzimy, ze jest bardziej lejgca. Mysle, ze ma mniejsze napigcie, i to jest ta slina taka. To tez jest
spowodowane brakiem cwiczeri, bo ona ma akurat tez migdzy innymi z tym cwiczenia. W domu
nie mam jak, znaczy nie ¢wiczg z nig jakos tak. W szkole panie majg rézne metody. Mowie zau-
wazylam, ze slini sig, ale to nie od dzisiaj, od dluzszego czasu, juz gdzies tak od miesigca”.

Dla osoby z niepelnosprawnoscia, dla ktérej rehabilitacja stanowi staly ele-
ment codziennosci, ograniczenie czy calkowity brak oddzialtywan moze rzutowac
na zatrzymanie lub nawet regres w rozwoju.

W przypadku bardzo duzej ilosci oddzialywan, ich ograniczenie i zatrzyma-
nie sie, moze mie¢ jednak zgola odmienne skutki, na co wskazata M2 w swojej
wypowiedzi:

~Zmiana wlasciwie jest taka, ze no spedzamy faktycznie te dwadziescia cztery godziny na dobe.
Karolina w nocy zawsze pomrukuje, wigc jg przenosze wtedy do siebie do 16zka i w tej chwili za-
czgla bardziej na przyklad, przy porannych pobudkach koncentrowac na mnie, czasami jak ona
sig juz kreci, to ja czasami udaje, ze ja spig. Jak ona widzi, ze ja nie reaguje, to albo mnie klepnie
rekq, a ja nic, to ona albo mnie ciggnie za wlosy, albo za nos, potrafi si¢ przekrecic, polozyc mi na
klatce piersiowej i lezy i patrzy mi w oczy i ja juz wtedy po prostu i wybucham smiechem (...).
Zupelnie inna jakby jest interakcja migdzy nami. Tego nie bylo wczesniej. Domaga si¢. Jak do
niej podchodze do t6zeczka to jest taka ogromna radosc, ze domaga sie jakby wigkszego poswiece-
nia jej czasu, ale takiego bycia ze sobg, bo przedtem ten nasz dzieri to byt taki wiasnie, ze Karolina
jechata do OREWu, my wpadatysmy czgsto tak okoto tak trzynastej do domu, ona zjadla, i lecia-
tysmy dalej na kolejne terapie, i tak od poniedziatku do pigtku, tylko weekendy byty takie nasze,
ze faktycznie ten czas spedzalysmy ze sobg”.
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W perspektywie tych dwéch wypowiedzi bardzo istotne wydaje sie zbalan-
sowane lawirowanie w natloku oferty terapeutycznej. Zwlaszcza w przypadku
dzieci, ktére wsparcia potrzebujg w wielu obszarach funkcjonowania. Natomiast
zatrzymanie sie, nawet jesli zewnetrznie wymuszone, pozwolilo badanym na
rozwazania dotyczace ilosci, jakosci i zasadnosci danych oddzialywan.

Dwie pozostate badane matki wskazaly na tesknote dziecka do rowiesnikow
iréznych zaje¢, ktére ma ono w szkole. Wazne wydaje mi si¢ przypomnienie, ze
OREW czy szkola specjalna sa nie tylko miejscem oddziatywan terapeutycznych,
ale réwniez miejscem spotkan rowiesniczych oraz przestrzenig budowania relacji
dla dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Istotng kwestig poruszang przez trzy badane bylo odrabianie lekcji z dziec-
kiem lub wypelnianie zalecenn terapeutycznych w ramach nauczania zdalnego.
Wsparcie dziecka w procesie edukacji czy terapii zostalo przeniesione na rodzi-
cOw, co w przypadku badanych matek okazalo sie aktywnoscia wymagajaca du-
zej ilosci czasu i energii. Przyktadowo M4, méwiac o formach spedzania czasu
z synem podczas wiosennego ,zamkniecia” wskazywala:

~Lekcje, lekcje robimy razem. Lekcje, uczymy sig, bo tego jest sporo wie pani, najpierw trzeba wy-
drukowac, pdzniej to trzeba... On na 0got lubi sam to odrabiac, ale pdZniej przychodzi do mnie
i kontrola. Ja mu sprawdzam czy dobrze, poprawki robig i takie tam”.

Natomiast M1 stwierdzila:

»Czuje sig jakbym byta dwanascie godzin w pracy generalnie, bo albo robig z nimi lekcje, albo
przygotowuje jakies filmiki do szkoty”.

Dodatkowe obowiazki rodzicow zwigzane z nauka zdalng dotycza nie tylko
badanych i nie tylko rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia. Wazna wydaje sie
natomiast — w perspektywie znaczen nadawanych przez badane matki sytuacji,
w ktorej sie znalazly sie ich rodziny — zalezno$¢ miedzy poziomem samodzielno-
Sci dziecka a potrzeba zaangazowania sie rodzica.

W narracjach badanych matek ograniczenia wynikajace z rozporzadzen rza-
du, dotyczace réznych sfer zycia spolecznego, skutkujace swoistym zamknieciem
w domach, stanowily Zrédlo leku zaréwno dla badanych, jak i dla ich dzieci. Stad
tez kolejna znaczaca kategoria, ktérag wylonitam z analizowanych narracji: znacz-
ne obnizone samopoczucie psychiczne, a takze zmiany psychosomatyczne jako
nastepstwo ograniczeh w funkcjonowaniu spotecznym.

Znaczace w tej perspektywie wydaja sie zwlaszcza dwa fragmenty wypowie-
dzi badanych matek, cho¢ kategoria stresu i zmeczenia psychicznego pojawila sie
w kazdej z narracji.

M2: , Znaczy, juz si¢ nauczylam jakby funkcjonowac w tej sytuacji, ale poczgtki byty dla mnie

dramatyczne psychicznie. Ja sig czutam jak taki wiezieri z wiasnym spacerniakiem. (...) Ja si¢ do-
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sy¢ mocno przestraszylam tej calej sytuacji. Wrdcity mi tez takie moje traumy z... Karolina szes¢
miesigcy spedzita na OIOM-ie i to wigkszos¢ czasu pod respiratorem na takich maksymalnych
parametrach wentylacji, wigc mi wrdcily moje takie traumy. Zaraz ja zaczetam takie czarnowidz-
two trochg uprawiac, co by sig stato gdyby, i naprawdg wariowatam na poczqtku tgcznie z odka-
zaniem klamek, nie tylko swoich, ale i takich klatkowych. (...) Byl moment, ze mialam faktycznie
kryzys, mialam taki kryzys i po prostu myslalam, ze zwariuje w pewnym momencie, i to si¢ odbi-
fo mi troche zdrowotnie i tam sercowe sig¢ problemy zaczely pojawiac”.

M1: ,Tak, znaczy to tak cigzej bylo, mi tez bylo cigzej [podczas zakazu wychodzenia], mi by-
fo chyba bardzo cigzko, bo ja nie lubie takiego, tak sig czutam taka zamknieta i chodzitam z nimi
dookota osiedla, ich po prostu wyprowadzatam na spacer. Tak wiesz, taka krotka trasa, bo ja juz
tam nie mogltam wytrzymac generalnie. (...) No wigc ja si¢ staram trzymac pion i jakos sobie ra-
dzi¢ generalnie z tym, ze no ale, no ale dosyc cigzko jest teraz. Naprawde jest tak cigzko z tym, ze
tak jest, Ze tak generalnie wszyscy jestesmy i wiesz co? Krzysiek tez mial, zaczql miec takie rozne
trudne zachowania, ktérych nie miat wezesniej. On nie mowi, ze jest mu Zle i niedobrze... Za-
czqt sig bi¢ po glowie. Nie wiem czemu tak jest, ale byt taki moment, Ze strasznie sig po prostu bit
po glowie. (...) Ja tez tak trochg somatyzuje, bo mnie strasznie boli krggostup szyjny i ja tak cze-
sto mam, Ze po prostu, jak jest cos takiego stresujgcego, to mnie boli bark i boli mnie kark od razu.
Normalnie mam takie teraz bole karku, Ze az mnie szczgka boli”.

Istotna wydaje mi sie tu zaréwno kwestia wzmozonej opieki nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia, jak i zréznicowanie potrzeb domownikéw przebywaja-
cych razem na tym samym terenie. Traumatyczne wspomnienia dotyczace hospi-
talizacji dziecka w sytuacji kryzysowej zwiazanej z wzmozonymi informacjami
w mediach o mozliwosci zarazenia, zachorowaniach i $mierci, spowodowaly
u badanych powr6t lekéw o zycie i zdrowie dziecka. Odczuwany lek w polacze-
niu ze swoistym spolecznym zamknieciem oraz dodatkowymi obowigzkami
przyczynit sie do dolegliwosci psychosomatycznych u badanych. Natomiast na-
wigzujac do wskazanych trudnych zachowan dziecka (ktére obrazuje jedna cy-
towana wypowiedz, ale ktére pojawily sie u dwojki dzieci badanych), wiaze je
z trudno$ciami w komunikowaniu, w tym réwniez o swoich emocjach. Kwestia ta
dotyczy dzieci niemdéwiacych, wykorzystujacych elementy komunikacji alterna-
tywnej i wspomagajacej, lecz w niewielkim stopniu. Zachowania te moga by¢
spowodowane stresem oraz nierozumieniem danej sytuacji zmiany, ktéra zaist-
niala w badanych rodzinach przez pandemie COVID-19 przez dziecko z niepel-
nosprawnoscia intelektualna. Aspekt ten laczy sie z drugim problemem badaw-
czym, dotyczacym tlumaczenia sytuacji pandemii dziecku z niepelnosprawnoscia.

Ze wzgledu na r6zny poziom funkcjonowania poznawczego dzieci badanych,
rézne tez byly ich zachowania i postawy w tym obszarze. M2 i M3 przyznaly,
ze nie wyjasnialy owej sytuacji, natomiast wskazywaly na zmiane aktywnosci
w ciagu dnia, a gtéwnie na brak danych aktywnosci, co odzwierciedlaja stowa M2:
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»Tak jak zawsze jej pokazywatam obrazki, ze jedziemy do przedszkola, albo jedziemy do logopedy,
to whasciwie w tej chwili okazalo sig, ze idziemy albo spac, albo si¢ kgpac, albo na spacer (Smiech)
i whasciwie no (...), ograniczyly sig nasze aktywnosci”.

M1 i M4 natomiast tltumaczyly synom, na czym polega zarazenie koronawiru-
sem i dlaczego zmienila sie ich codziennos¢.

M1: ,Znaczy my rozmawialismy z nimi (Krzyskiem i jego dwoma brac¢mi), oni na pewno tez
z medidw si¢ dowiedzieli, ze szkoly tez, bo to wszyscy tak o tym trgbili. Ja nie wiem ile Krzysiek
rozumie z tego wszystkiego, co sig dzieje tak naprawde. On ciggle przychodzi i méwi, Ze on chce
is¢ na basen na przyktad albo na konie, on tego nie rozumie, bo on to wwaza za kare, ze on nie
moze is¢ na konie i na basen. I jak ja mu tumacze, to nie do korica wiem, ile do niego to dociera,
o co 0g0le w tym chodzi tak naprawdg. Cos tam ze szkoty czytam prezentacje o tych koronawiru-
sach, ale ja nie wiem ile... Znaczy wiem, ze on wie, ze jest jakas taka bardzo specjalna sytuacija,
bo myjemy rece i ze dlugo, do trzydziestu sekund myje rece. Wiesz chodzi, przezywa to, zZe cho-
dzq ludzie w maseczkach, bo pokazuje caty czas, ze ludzie w maseczkach chodzq”.

M4: ,Normalnie mu ttumaczymy, nic nie czarujemy, nie bajki, nie ten... Po prostu, Ze jest taki
wirus, po ktérym ludzie umierajg i po prostu. On tam bardzo przezywa, ze ludzie umierajg.
No tak, no i dlatego on odrdznia, ze do szkoly nie jeZdzi. Dla niego, to wie pani, taki inny swiat —
szkota, koledzy, tam mial swoje obowigzki, swoje tam jakies tam zadania...”.

W perspektywie analizowanego materialu w tym aspekcie bardzo wazne wy-
daja sie kompetencje komunikacyjne rodzica, a takze wypracowane sposoby
komunikowania si¢ z dzieckiem, dostosowane do jego mozliwosci, a takze po-
trzeb. Jest to istotne zwlaszcza w przypadku trudnosci komunikacyjnych dzieci
i probleméw z dostosowywaniem sie do zmian, co moze skutkowaé trudnymi
zachowaniami, na co wskazywalam wczesniej.

Rozmawianie o pandemii, opisywanie dzieciom zaréwno sytuacji ogdlnospo-
tecznej jak i zmian, jakie zaszly w codziennosci rodzinnej, w przestrzeni domo-
wej, w aktywnosciach poszczegdlnych domownikdéw, jest éciSle zwiazane ze zna-
czeniami, jakie badane nadaja epidemii koronawirusa.

Jak wskazywalam na poczatku moich rozwazan, pandemia w wymiarze spo-
tecznym jest sytuacja kryzysowa, natomiast postrzeganie jej jako kryzys osobisty
zalezy od jednostki — od jej indywidualnych cech i predyspozycji, a takze do-
$wiadczen i nastawienia oraz czesto od sieci wsparcia w jakiej sie znajduje. Bada-
ne wskazywaly w swoich narracjach na przezywane trudne momenty, chwile
kryzysu psychicznego, co obrazuja wczesniej cytowane wypowiedzi. Natomiast
w dwoch analizowanych narracjach pojawila sie znaczaca kategoria uodpornie-
nia na kryzys, ze wzgledu na doswiadczenia zwigzane z niepelnosprawnoscia
czy chorobami dziecka. Obrazujg to m.in. stowa M2:

My gorsze kryzysy mielismy juz jakby na swoim koncie”.
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Przezycia zwigzane z niepetnosprawnoscia oraz chorobami wspolistniejgcymi
u dziecka, doswiadczanie lgku o Zycie i zdrowie bliskiej osoby byly dla badanych
niewspdlmiernie istotne i dlatego tez moga one rzutowa¢ na nadawane przez
nich znaczenia ré6znym innym sytuacjom kryzysowym. Z perspektywa tg zwig-
zana jest inna kategoria, ktérag wylonitam, a ktéra pojawila si¢ w narracji dwéch
badanych, a mianowicie postrzeganie pandemii przez pryzmat sytuacji dziecka.
Kwestie ta obrazuje m.in. wypowiedz M3:

»Tymon jako zdrowe dziecko, ktéry moze sobie znalez¢ zajecie, zupetnie inaczej funkcjonuje niz
Ala. On sobie z tym jakos poradzi, on znajdzie sobie zajecie, on wstanie, on pdjdzie. No jego wyj-
scie to jest co prawda spacer z psem na ten moment. A tak Ala no mdwie, ze jest, moze to tak
gtupio zabrzmi, ale ona jest jakby skazana na mnie teraz, a ja na nig, to nie jest w zlym tego sto-
wa znaczeniu. (...) To nie jest tak, Ze ja mam potrzebe wyjscia gdzies to sobie wyjde, no bo tak
naprawdg Ala tez ma takg potrzebe. Ja o tym zadecyduje, ze wyjde a Ala co? Jak ktos z nig nie
wyjdzie, to nie wyjdzie, bedzie siedziata w domu. Tez jest jej cigzko na pewno, bo tak naprawde
ona caly dzieri spedza w tym pokoju”.

Uwarunkowane niepelnosprawnoscia sprzezong uzaleznienie dziecka od ro-
dzica w swoisty spos6b obarcza go odpowiedzialnoscig za jakos¢ zycia i funkcjo-
nowania jego dziecka. W sytuacji, w ktdrej dziecko nie moze korzysta¢ z oddzia-
tywan innych, chocby korzystac z oferty edukacyjno-terapeutycznej w placéwce
i spotykac sie z innymi ludzmi, ten poziom odpowiedzialnosci rodzica wydaje sie
jeszcze wzrasta¢. W narracji badanej, ktorej fragment zacytowalam, widoczny jest
wrecz brak emocjonalnej zgody na zadbanie o siebie bez zadbania o dziecko, co
nasililo sie podczas pandemii gdy aktywnosci corki zostaly zredukowane gléwnie
do tych proponowanych przez mame.

Analizujac material badawczy pod katem kategorii kryzysu przezywanego
w czasie pandemii COVID-19, zwrdcilam uwage na aspekty o nacechowaniu
bardzo pozytywnym, ktére jednak z kryzysem sa powiazane — sa bowiem efek-
tem radzenia sobie z sytuacja kryzysowa, trudna, inng lub tez wynikaja ze zmiany
funkcjonowania rodziny ze wzgledu na przymusowy lockdown. Pojawila sie
bowiem w narracjach badanych kategoria do$¢ popularna wspoélczesnie, a mia-
nowicie slow life jako odpowiedz na indywidualne do$wiadczanie kryzysu.
Znaczaca w tym aspekcie jest zwlaszcza wypowiedZ M1, ktdrej ze wzgledéw na
ramy artykulu moge zamiesci¢ tylko fragmenty, gdyz byla bardzo obszerna:

M1: ,Wiesz co, ja si¢ tak czuje czgsto, Ze ja w ogdle zyje w kryzysie. znaczy, ze ja mam tyle rze-

czy do ogarnigcia, ze czuje, ze zyje w kryzysie. (....) Chodze do pracy na siddmg, pracuje do

czternastej, biegne po chtopakow pedem i ciggle cos mamy do zrobienia. (...) I ja juz obiecatam na
tej, na tej kwarantannie, zZe po prostu jak to si¢ skoriczy, to ja po prostu muszg przemyslec co mo-

2 Ang. slow life (wolne zycie) — idea zycia bez poSpiechu, w zgodzie z naturg i z poszanowaniem
dla zasad zdrowego odzywiania.



Rodzina dziecka z niepetnosprawnoscig podczas pandemii Covid-19... 19

glabym zrobic zeby bylo lepiej, zeby tego wszystkiego nie bylo tak naprawde, ze ja sig po prostu
czutam przemegczona moim zyciem przed tq pandemiq tak naprawde. (...) Ale to jest takie mile,
ze mozesz zrobic na sniadanko satatke z pomidordw i wiesz, i usigsc i sobie po prostu posiedzie¢
i pogadac tak naprawde, a nie, ze trzeba gdzies pedzic i w ogdle, to jest fajne. Jak teraz otworzyli
lasy to po prostu tez stwierdzitam, Ze fajne jest w tej pandemii to, Ze pierwszy raz od bardzo
dawna zobaczylam wiosng, jak wiesz, tak naprawde, ze tak z dnia na dzien jak si¢ robito w tym
lesie bardziej zielono”.

Przyczyn owego zabiegania i zmegczenia okre$lonego ,zyciem w kryzysie”
przed pandemia nie upatrywalabym tylko w niepetlnosprawnosci jednego z sy-
néw, a z wielu czynnikéw wplywajacych na sytuacje badanej (m.in. wielodziet-
nos$¢, obowiazki zawodowe), na co wskazywala w innych fragmentach swojej
wypowiedzi. Natomiast bardzo znaczaca wydaje mi si¢ wspomniana salatka
z pomidoréw i zobaczenie wiosny jako symbole jakosci zycia, ktére dostrzeglta
badana i okreélita jako wazne. Swoiste zatrzymanie tempa Zycia (mimo Ze odgoér-
nie narzucone i niosgce réwniez ze soba negatywne skutki) pozwolito na doko-
nanie przewarto$ciowania w obszarze codziennosci. Potrzeba zminimalizowania
iloéci podejmowanych aktywnosci do$¢ dobrze koresponduje pozytywnymi kon-
sekwencjami zmniejszenia iloéci terapii u cérki, na ktére wskazywala wczesniej
M2. Badana ta méwila réwniez o wypracowanych schematach postepowania,
ktére takze wpisuja sie w idee slow life:

M2: , Zyjemy juz tak dwa miesigce i wypracowalam zresztq sobie jakies tam schematy dzialania.

Ja wlasciwie w tej chwili co chwilg cos robig. Piekg chleb praktycznie codziennie, wigc w domu

pachnie. (...) Zrobitam przeglgd szaf, powystawiatam rzeczy niepotrzebne na aukcje charyta-

tywne. No wigc tak jakby tak no ku dobremu to wszystko zmierza, czekam az si¢ zrobi cieplej, za-
czng jeZdzic na dziatke Zeby Karolina mogla sobie swobodnie na powietrzu posiedziec”.

Wypracowanie okre$lonych schematéw dziatania pozwala odzyska¢ emocjo-
nalng kontrole nad rzeczywistoscia. Ograniczenie mozliwosci wychodzenia
z domu sprawilo natomiast, ze nowe aktywnosci, schematy pojawily sie w prze-
strzeni domowe;j.

Podsumowanie

Pandemia COVID-19 trwa juz w kraju kilka miesiecy, a jej konsekwencje za-
réwno w wymiarze jednostkowym, jak i ogélnospolecznym sg wielowymiarowe.
W perspektywie spolecznej sytuacja w naszym panstwie ma znamiona kryzysu,
a takze moze implikowa¢ kryzysy indywidualne. Na podstawie analiz materialu
badawczego stwierdzam, Ze badane matki dzieci z niepelnosprawnoscig sytuacj,
w jakiej znalazla sie ich rodzina ze wzgledu na pandemie COVID-19, nadaja za-
réwno znaczenia pozytywne, jak i negatywne. Waznym aspektem zwigzanym
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z niepelnosprawnoscia dziecka byla kategoria leku. W przypadku badanych ma-
tek wynika on z doswiadczen walki o zycie i zdrowie dziecka, a potggowany byt
przez massmedia, gloszace informacje o zagrozeniach zwigzanych z rozprze-
strzenianiem sie wirusa. Natomiast lek przezywany przez dzieci badanych jest
zwigzany z trudnoécig zrozumienia naglych zmian w ich Zyciu ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢ intelektualng. Wsréd rodzin badanych widoczna byla duza
rola rodzica w tlumaczeniu lub oswajaniu z nowa sytuacja. Nowe zadania dla
rodzicow implikuje réwniez forma edukacji zdalnej oraz zatrzymanie i ograni-
czenie oddzialywan terapeutycznych. W toku analizy wypowiedzi badanych
wylonilam tendencje, iz im mniejsza jest samodzielnos¢ dziecka, tym wieksza jest
potrzeba zaangazowania rodzica. Metoda pogladowosci, zazwyczaj stosowana w
pracy z osobami w pracy z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz mozliwosé
zaangazowania ucznia w proces nauki poprzez doswiadczanie, wydaje si¢ bo-
wiem bardzo ograniczone w procesie edukacji zaposredniczonej przez Internet.
Kwestia nauki i terapii byla tylko jedna z poruszanych kategorii w badanych nar-
racjach, natomiast aspekt edukacji zdalnej uczniéw z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna i sprzezong (zwlaszcza, ze edukacja zdalna zostala znéw wprowadzona
na jesieni 2020 r.) wydaje sie waznym obszarem dla eksploracji empirycznych.

Wazna kategorig, ktéra pojawila sie badanych narracjach (szczegélnie w jed-
nej, gdzie dziecko z niepelnosprawnoscia jest starsze od pozostalych), jest uzalez-
nienie dziecka od rodzica, ktére w czasie ograniczenia bodZzcéw i ograniczen jest
jeszcze potegowane i nie jest zjawiskiem pozytywnym dla zadnej ze stron.

Ograniczenie wychodzenia z domu byto dla wszystkich badanych trudnym
doswiadczeniem, natomiast pozwolilo ono réwniez na przewartosciowanie ak-
tywnosci podejmowanych w czasie przed pandemia. Narzucone odgoérnie ,spo-
wolnienie” pozwolilo na wprowadzenie wiekszej harmonii zycia rodzinnego —
znalazl sie czas na symboliczng salatke z pomidoréw, a niektére aktywnosci, jak
np. niektére terapie, zajecia okazaly sie zbedne. Pandemia okazala sie dla bada-
nych waznym czasem rekonstrukcji myslenia o wlasnym zyciu.

Pandemia jest wyjatkowym czasem réwniez dla badacza, zwlaszcza na grun-
cie nauk spolecznych. Konczac podjete rozwazania, chciatabym zwroéci¢ uwage,
ze znaczacym aspektem prowadzonych badan byla swoista wylewnos¢ bada-
nych, ktéra potwierdzila niejako wczesniej przytaczany wniosek J. Pyzalskiego, iz
czas pandemii sklania do dzielenia si¢ do§wiadczeniami. W narracjach pojawilo
sie wiele kategorii, ktére wykraczaly poza ramy analiz, ktére natomiast beda sta-
nowily dla mnie inspiracje do dalszych dociekan empirycznych i analiz teore-
tycznych.
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Akty prawne

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 13 marca 2020 r. w sprawie ogloszenia na ob-
szarze Rzeczypospolitej Polskiej stanu zagrozenia epidemicznego (Dz. U. z 2020 r.,
poz. 433).

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 marca 2020 r. w sprawie ogloszenia na ob-
szarze Rzeczypospolitej Polskiej stanu epidemii. (Dz. U. z 2020 r., poz. 491).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 20 marca 2020 r. zmieniajgce rozpo-
rzadzenie w sprawie czasowego ograniczenia funkcjonowania jednostek systemu
o$wiaty w zwiazku z zapobieganiem, przeciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19
(Dz.U z 2020 r., poz. 492).
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Analiza oczekiwan senioréw wzgledem technologii
telemedycznych — z wykorzystaniem metody
Design Thinking

Artykut prezentuje mozliwosci wykorzystania metody design thinking w analizie oczekiwan senio-
réw wzgledem konstruowanych urzadzen telemedycznych, wykorzystujacych 1acza internetowe
oraz mozliwoéci umieszczania danych ,w chmurze”. Na podstawie regut paradygmatu emancy-
pacyjno-krytycznego zastosowano metode triangulacji badawczej. Na pierwszym etapie prze-
prowadzono badania niereaktywne na temat sytuacji senioréw w Polsce. Na drugim etapie prze-
prowadzono badania z wykorzystaniem ankiety, w ktdrej respondentami byli seniorzy i ich
opiekunowie. Na trzecim etapie przeprowadzono wywiady poglebione z seniorami na temat ich
emocji, potrzeb i obaw. Wskazano takze na mozliwoéci zastosowania rozwigzan z zakresu techno-
logii medycznych w krajach skandynawskich (Szwecja, Finlandia, Dania), ktére moga stanowic
inspiracje na etapie prototypowania nowych polskich rozwigzan i by¢ poddane testowaniu pod
katem ich adekwatnoéci do potrzeb polskich senioréw i ich rodzin oraz potencjalnych mozliwosci
wsparcia ich w chorobie i dysfunkcjach zdrowotnych.

Stowa kluczowe: design thinking, seniorzy, urzadzenia telemedyczne, Internet, prototypowanie

Analysis of the elderly expectations towards telemedicine
technologies — using the Design Thinking method

The article discusses the possibilities of using the design thinking method in the analysis of the el-
derly expectations towards telemedicine technologies and devices using Internet connections and
the possibility of placing data ,in the cloud”. The research was based on the rules of the emancipa-
tory-critical paradigm and the triangulation method. The non-reactive research (the unobtrusive
measures method) was applied in the first stage. It was conducted on the situation of seniors in Po-
land. At the second stage, research was carried out using a survey. The target of the survey were
the elderly and their caregivers. In the third stage, in-depth interviews were conducted with sen-
iors about their emotions, needs and fears/concerns. The research also pointed out the possibilities
of applying medical technology solutions in the Scandinavian countries (Sweden, Finland, Den-
mark), which may provide inspiration at the stage of prototyping new Polish solutions and be
tested in terms of their adequacy to the needs of Polish seniors and their families and potential
possibilities of supporting them in disease and health dysfunctions.

Keywords: design thinking, elderly people, telemedicine devices, telemedical technologies, proto-
typing
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Wprowadzenie

Telemedycyna to nowy, wciaz jeszcze nie zagospodarowany Blekitny Ocean
(Chan Kim, Mauborgne 2015) na polskiej mapie produktéw i ustug. Stanowi ona
naturalna droge ewolucji opieki zdrowotnej w swiecie cyfrowym. Nawiazujac do
definicji American Telemedicine Association (ATA 2020) — telemedycyna stwarza
szanse na interaktywna komunikacje w czasie rzeczywistym. Umozliwia ona
wymiane informacji o stanie zdrowia pomiedzy pacjentem (np. w podesztym
wieku) a lekarzem, opiekunem lub praktykiem, przebywajagcym w odlegtym
miejscu, za poSrednictwem sprzetu telekomunikacyjnego (AHRQ 2020; CMS
2020). Owo $wiadczenie ustug opieki zdrowotnej z wykorzystaniem technologii
informacyjno-komunikacyjnych, wedlug definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO 2020), ma na celu diagnozowanie, leczenie choréb i urazéw, profilaktyke,
badania i konsultacje, poprawiajac dostep pacjentéw do ustug medycznych, nie-
zaleznie od miejsca ich pobytu. Jest to szczegdlnie cenne dla oséb z tzw. grup
wrazliwych, np. doswiadczonych niepelnosprawnoscia i w spoleczenstwach sta-
rzejacych sie.

Cho¢ rewolucja cyfrowa miala miejsce pod koniec lat dziewiec¢dziesigtych
ubieglego wieku, to jednak dopiero przed kilku laty technologia stala sie na tyle
niezawodna i przystepna cenowo, ze zaczeto z niej powszechnie korzystaé. Zbie-
glo sie to w czasie z szybkim postepem w dziedzinie oprzyrzagdowania medycz-
nego. Zaczeto je wyposaza¢ w funkcje archiwizowania i przetwarzania danych.
Ostatnie sze$¢ lat przynioslo gwaltowny rozwo6j branzy telemedycznej i rozpo-
wszechnienia jej ustug. Wigzalo sie to z rozwojem technologii i Iacznosci cyfrowej
w zyciu codziennym. Wraz z ,zakotwiczeniem sie” w Swiadomosci spolecznej,
technologia objela takze inne sfery egzystencji czlowieka, czyniac z telemedycyny
ustluge powszechng. Przed okresem pandemii COVID-19 szacowalo sie, ze do
2025 r. rynek telemedyczny osiggnie wartos¢ ponad 130 mld dolaréw (Elliott,
Yopes 2019). Jednak skutki globalnej pandemii wymogly wdrozenie rozwigzan
telemedycznych dla wielu specjalnosci (Van Nest, Ilyas, Rivlin 2020). Zaistniala
sytuacja epidemiczna sprawila bowiem, Ze szpitale przestaly by¢ postrzegane
spolecznie jako miejsca bezpieczne, stajac sie zarzewiem nieznanej obcej ,zarazy”,
za$ lekarze, pielegniarki i szeroko rozumiany personel medyczny zaczeli by¢ po-
strzegani jako nosiciele wirusa, ktérych obawiaja sie Polacy i ktérych ci sami, po-
tencjalnie ,zdrowi” Polacy stygmatyzuja (Jarynowski 2020: 31; Bielska 2020)".

! Na razie na gruncie polskim brak szeroko zakrojonych badan w tym zakresie. Pojedyncze donie-
sienia na ten temat odnalez¢é mozna jedynie w specjalistycznym piSmiennictwie medycznym,
m.in. okulistycznym — na temat obaw pacjentéw przed wizytami u specjalistéw w czasie pande-
mii, popartych danymi statystycznymi dotyczacymi liczby odbywanych wizyt lekarskich w tym
okresie (Swierczynska, Wos 2020). W obszarze pedagogiki — na uwage zastuguje publikacja na



24 Agnieszka Piasecka-Robak

Réwnie niebezpieczne staly sie domy pomocy spolecznej, prywatne domy opieki
i hospicja, stajac sie ogniskami zakazen wirusem COVID-19. Konieczno$¢ zacho-
wania izolacji i dystansu spolecznego znaczaco ograniczyla réwniez dostep do
tradycyjnej opieki zdrowotnej. Uwypuklita znaczenie opieki domowej wysokiej
jakosci, rozumianej nie tylko jako zabezpieczenie potrzeb fizjologicznych i poczu-
cia bezpieczenistwa, ale tez — podejmowanie prob diagnozy, statego monitoringu
choréb przewleklych i zdarzen krytycznych oraz promocji zdrowych zachowan
(Mohiuddin 2020: 19). ,COVID-19 wypchnal [wiec — przyp. aut.] system opieki
zdrowotnej z wlasnej strefy komfortu”, zmusit do adaptacji do nowych warun-
kéw i dal bardzo potrzebny impuls, aby wprowadzi¢ teleopieke zdrowotna do
gléwnego nurtu medycznego (Portnoy, Waller, Elliott 2020: 1489). Te zmiany,
chociaz odczuwalne w calej polskiej populacji, majg szczegélne znaczenie dla
0s6b starszych. To seniorzy najczesciej korzystaja bowiem z opieki zdrowotnej
i wymagaja wsparcia w codziennym zmaganiu si¢ z wlasnymi niepelnosprawno-
Sciami. Warto wiec przyjrze¢ sie ich sytuacji, podstawowym problemom, przy-
padlosciom i zwyczajom.

Wedlug danych statystycznych GUS, koniec 2019 roku przyniést zmniejszenie
liczby ludnosci w Polsce do poziomu 38.383.000 mieszkanicow. Byl to spadek
028.000 (w poréwnaniu do konica 2018 roku). Réwnocze$nie — zanotowano
ujemny przyrost naturalny: liczba urodzeni byla o 35 tysiecy nizsza od liczby zgo-
néw, co stanowito warto$¢ najnizszg od czasu Il wojny swiatowej. Spadly wskaz-
niki dzietnoéci, wykluczajac zjawisko tzw. zastepowalnosci pokolefi. Réwnocze-
$nie wzrést odsetek oséb w wieku poprodukcyjnym, osiggajac poziom 21,5%
ogoblnej liczby mieszkancéw Polski. W tej grupie blisko 18% stanowily osoby po
65 roku zycia. Natomiast w populacji oséb starszych az 18% stanowili seniorzy po
osiemdziesigtym roku zycia (GUS 2020: Online).

Chociaz wzrost przecietnego trwania zycia jest zjawiskiem typowym dla kra-
jow europejskich, to jednak w Polsce jest on skorelowany z wyjatkowo niskimi
wskaznikami tzw. dobrego starzenia sig (successful aging). Wedtug danych Eurostat —
sze$¢dziesieciopiecioletni mieszkaniec Polski ma przed sobg przecietnie 16 lat
zycia, za$ polska kobieta — 20,5 roku, lecz ich czas szacunkowy ,zycia w zdrowiu”
wynosi juz tylko 8,2 lat (mezczyzna) i 8,9 lat (kobieta) (OECD 2017: Online).

temat spoleczno-kulturowych imaginariéw pandemii (Bielska 2020). Z kolei medioznawcy i ko-
munikologowie spoleczni opublikowali pierwsze artykuly na temat sposobéw przedstawiania
pandemii w mediach i wywierania wplywu na odbiorcéw tychze mediéw (Marcinkiewicz i in.:
2020). Dosy¢ obszerna jest jednak literatura anglojezyczna na temat percepcji spolecznej pande-
mii oraz lekéw zwiazanych z koniecznoscig hospitalizacji z powodéw innych niz COVID-19
(Zheng i in. 2020; Pellegrini i in. 2020; Bellucci 2020; Giiell, Henahan 2020; Kohen 2020).

Wedlug raportu z 29.06.2020 r., przedstawionego senackim Komisjom Zdrowia oraz Rodziny,
Polityki Senioralnej i Spotecznej, zakazenie koronawirusem podczas pierwszej fali pandemii po-
twierdzono w 25 domach pomocy spolecznej spoéréd 824, ktére dzialaja w Polsce (Senat Rzeczy-
pospolitej Polskiej: Online).

)
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Kwestie zdrowotne w istotny sposéb wplywaja na zjawisko ,successful aging” —
Polacy majg bowiem znikome szanse na to, ze ,dobrze si¢ zestarzejg”, funkcjonu-
jac na satysfakcjonujacym poziomie poznawczym i fizycznym, bez powaznych
choréb iznaczacej niepelnosprawnosci (Eurostat 2019)°. Polski wspdlczynnik
»successful aging” jest jednym z nizszych w Europie i lokuje sie na poziomie 1,6%.
Gdy poréwnamy go w najwyzszymi wskaznikami osiaggnietymi przez Dunczy-
kéw (21,1%) i Szweddéw (17%) oraz $rednia europejska (8,5%) (Hank 2011),
konieczne staje sie wykorzystanie wiedzy z zakresu gerontologii, andragogiki
i poradnictwa w celu optymalizacji dzialaf skierowanych do senioréw.

Jest to szczegélnie istotne teraz, gdy uswiadomimy sobie, Zze spoleczenstwa
post-tradycyjne maja olbrzymia swobode wyboru i moga korzysta¢ z nieograni-
czonej wrecz liczby mozliwoéci. Owo korzystanie moze jednak by¢ przyczyna
paralizu decyzyjnego (Schwartz 2004), wzmocnionego nie tyle pandemia zacho-
rowan, co pandemia wielkich, czesto nierealistycznych oczekiwan odnosnie tego,
jak sie powinnismy czué. A jesli okolicznosci sprawiaja, ze nie czujemy sie dobrze,
to nasi lekarze z pewnoscia powinni by¢ w stanie naprawi¢ ten problem i podjaé
decyzje za nas lub przynajmniej — ulatwi¢ nam jej podjecie do maksimum. Jest to
szczegoblnie niepokojace w swiecie, w ktérym — za Aldousem Huxley'em — ,Nauki
medyczne poczynily tak niebywaly postep, ze prawie nie ma calkowicie zdrowe-
go cztowieka” (Muldon 2014: 797)*.

Dlatego tak wazne staje sie refleksyjne podejscie do problemu successful aging
i projektowania wlasnego zycia (Giddens 2013), réwniez w kontekscie rozwoju
technologii telemedycznych. Telemedycyna moze bowiem w innowacyjny spo-
sob taczy¢ wiedze medyczna i rozwigzania techniczne w tym zakresie z technolo-
giami informatycznymi. Moze zaoferowa¢ osobie starszej jako uzytkownikowi
istotng dla niego warto$¢ — samodzielno$¢ (na miare kondycji psychofizycznej)
iniezalezno$¢ (Gitlin 1003; Sixsmith 1990; Sixsmith, Sixsmith 2008; Mortenson,
Sixsmith, Beringer 2016). Umozliwia takze monitoring jego kondycji zdrowotnej
ifunkcji Zyciowych. Stwarza takze szanse na szybkie reagowanie na wszelkie
nieprawidlowosci.

Zalety technologii telemedycznych juz na poczatku stulecia odkryly kraje
skandynawskie, pokladajac duze nadzieje w tym, iz rozw6j technologiczny i cy-
fryzacja pomoga w rozwiagzaniu kwestii zwigzanych ze starzeniem sie spole-
czenstw i potrzeba opieki (Van Aerschot, Parviainen 2020: 247-256).

Jest to istotne, gdy przyjrzymy si¢ najnowszym danym Eurostat (Eurostat 2019: 53), z ktérych
wynika, Ze mniej niz jedna pigta osob starszych w Polsce postrzega swoje zdrowie jako dobre lub
bardzo dobre.

Tlumaczenie wlasne. Tres$¢ oryginatu brzmi: ,Medical science has made such tremendous pro-
gress that there is hardly a healthy human left” (Muldon 2014: 797).
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Rysunek 1. Indeks gospodarki cyfrowej i spoleczenistwa cyfrowego w krajach UE (2019).
Stupek z adnotacja EU stanowi $rednia dla Unii Europejskiej

Zrédto: European Commission (2019), Digital Economy and Society Index Report 2019: Human
Capital: Digital Inclusion and Skills, European Commission, Brussels, s. 2.

Obecnie Dania, Szwecja i Finlandia znajduja si¢ w czoléwce zestawienia suc-
cessful aging (Eurostat 2019), za$ terminy e-Welfare oraz e-Health znalazly stale miej-
sce w ich politykach i strategiach rozwoju (Hypponen, Hiamaéldinen, Reponen
2015; Zechner 2019; Magnusson, Liveng, Christensen 2013) oraz praktyce
dzialania. Szczegélny rozkwit przezywaja technologie wykorzystywane w opiece
spolecznej i domowej. Naleza do nich m.in. roboty (automatyczne dyspensery
lekéw) skorelowane z systemami teleopieki, wirtualna opieka domowa (pozba-
wiona kontaktu fizycznego forma przypominania o positkach, zazywaniu le-
karstw, weryfikacja stanu zdrowia i rehabilitacja ruchowa przez Internet), insta-
lowane nieodplatnie przez instytucje publiczne (zblizone profilowo do polskich
osrodkéw pomocy spolecznej) urzadzenia zabezpieczajgce (zegarki z technologig
Sledzenia GPS, telefony bezpieczenstwa, czujki dymu, alarmy instalacji grzew-
czych czy alarmy do drzwi) oraz oparte na czujnikach ruchu zintegrowane sys-
temy pasywnego monitorowania i automatycznego powiadamiania (np. typu
Seniortek’s Smart Flower Stand lub Suvanto Home Service) (Van Aerschot,
Parviainen 2020: 247-256). Ich celem jest zwiekszenie bezpieczefistwa osob star-
szych i umozliwienie im dluzszego zamieszkiwania w jednoosobowych gospo-
darstwach domowych, przy réwnoczesnej poprawie dostepu do uslug specjali-
stycznych w procedurze opieki domowej i zmniejszeniu kosztochlonnosci
(Zechner 2019; Russo, Eriksson 2018; Magnusson, Liveng, Christensen 2013;
Jonsson, Ornstein, Christensen, Eriksson 2019).
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Adaptacja rozwigzan skandynawskich w Polsce wydaje sie wylacznie kwestia
czasu. Dlatego w kontekscie ich niezadlugiej implementacji, w ponizszym artyku-
le dokonano analizy oczekiwan senioréw wzgledem technologii telemedycznych,
z wykorzystaniem metody Design Thinking.

Materialy i metody

Proces badawczy przeprowadzono metoda triangulacji. Obejmowal on trzy
etapy. Na pierwszym etapie procesu zastosowano metode badah niereaktywych
(unobtrusive measures) (Babbie 2004; Webb 1966). Dokonano analizy sytuacji os6b
starszych w Polsce w oparciu o istniejace dane statystyczne (GUS, Eurostat,
OECD, WHO). Eksploracja badawcza obejmowala takze demaskowanie ograni-
czen systemu opieki zdrowotnej i socjalnej dla oséb starszych w oparciu o litera-
ture tematu i dane statystyczne. Etap ten mial na celu (1) jak najdokladniejszy
opis problemdw, potrzeb i kondycji polskich senioréw oraz (2) wskazanie poten-
cjalnych stabych punktéw opieki zdrowotnej, ktére nie odpowiadaja na realne
problemy i potrzeby senioréw. Dokonano tez analizy poréwnawczej rozwigzan
telemedycznych istniejagcych na rynku polskim pod katem oferowanych funkcji.
Przeanalizowano lacznie oferty pieciu firm europejskich specjalizujacych sie
w produkgji urzadzen telemedycznych. Dokonano analizy poréwnawczej funk-
¢jonalnosci m.in. wirtualnych robotéw, zintegrowanych systeméw pasywnego
monitorowania i powiadamiania automatycznego, suspenseréw i opasek teleme-
dycznych. W oparciu o uzyskane dane wyselekcjonowano rozwigzania najbar-
dziej wartosciowe technicznie, ktére moga odpowiada¢ na niezaspokojone
potrzeby senioréw i moga zosta¢ stosunkowo latwo zaakceptowane (takze
w wymiarze finansowym) i wdrozone przez osoby starsze. Na etapie drugim
przeprowadzono badania ilosciowe, z wykorzystaniem ankiety na temat uzytecz-
nosci urzadzen telemedycznych, mozliwosci ich zastosowania i kluczowych funk-
cjonalnosci. Respondentami byli seniorzy i ich opiekunowie, bedacy czlonkami
ich rodzin. W badaniu wziely udziat 63 osoby: 42 kobiety i 21 mezczyzn. Z uwagi
na niekompletnos¢ ankiet (niektérzy badani pomineli pojedyncze pytania) i dba-
fos¢ o poréwnywalnoé¢ wynikow, wyselekcjonowano 60 ankiet — 30 wypelnio-
nych przez senioréw (n=30) i 30 wypetnionych przez ich opiekunéw (n=30).
Wiréd ostatecznie wylonionych respondentéw znalazio sie 40 kobiet (66,67%
weszystkich respondentéw) oraz 20 mezczyzn (33,33%). Srednig wieku 0sob star-
szych, majacych problemy z samodzielnym funkcjonowaniem oraz $rednig wieku
ich opiekunéw w badaniu przedstawiono w ponizszej tabeli 1.

W obu grupach (zaréwno wérdd oséb starszych, jak i ich opiekunéw) domi-
nowaly osoby z wyzszym wyksztalceniem (po 23 osoby w kazdej grupie —
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76,67%) i §rednim (po 6 0s6éb - 20%). W kazdej z grup jedna osoba (3,33%) legity-
mowala sie wyksztalceniem zawodowym. Osoby te zamieszkiwaly odpowiednio:
miasto powyzej 250 tys. mieszkancéw (21 oséb — 35%), miasto do 50 tys. miesz-
kancéw (17 oséb —28,3%), wies (11 os6b — 18,3%), miasto do 100 tys. mieszkancéw
(9 0s6b — 15%), miasto do 250 tys. mieszkancéw (2 osoba — 3,33%).

Tabela 1. Rozklad wieku respondentéw (ankietowanych) wraz z podzialem na role (osoba
starsza wymagajaca opieki — opiekun)

Kategoria wiekowa Os'oba steTrsz'a Opiekun
wymagajaca opieki (n=30) (n=30)

<29r.z. 0 5 0s6b (16,67%)
3040 lat 0 10 os6b (33,33%)
41-55 lat 0 5 0s6b (16,67%)
56-65 lat 12 0s6b (40%) 6 0s6b (20%)

66-75 lat 10 0s6b (33,33%) 3 osoby (10,00%)
>76 1.2 8 0s6b (26,67%) 1 osoba (3,33%)

Zrédto: opracowanie wlasne.

Na trzecim etapie przeprowadzono zdalne wywiady poglebione z seniorami
(n=5) na temat ich emocji, potrzeb i obaw. Wsr6d badanych byly trzy kobiety
(jedna z kategorii wiekowej 56-65 lat, jedna z kategorii wiekowej 66-75 lat i jedna
powyzej 76 roku zycia) oraz jeden mezczyzna (z kategorii wiekowej 66-75 lat).
Celem etapéw drugiego i trzeciego bylo zaprojektowanie zoptymalizowanego
urzadzenia dla senioréw, odpowiadajacego na ich oczekiwania i potrzeby zwia-
zane z nabyta niepelnosprawnoscia.

Proces badawczy byt przeprowadzony zgodnie z definicja i regulami procesu
Design Thinking (Brown 2009; Brown, Wyatt 2010) i przebiegal zgodnie z poniz-
szym schematem (rys. 2). W artykule przyjeto rozumienie DT w ujgciu Thomasa
Lockwooda (2009: xi), zgodnie z ktérym Design Thinking to ,skoncentrowany na
czlowieku proces innowacji, ktéry kladzie nacisk na obserwacje, wspolprace,
szybkie uczenie sie, wizualizacje pomystéw, szybkie prototypowanie koncepcji
ibiezaca [..] analize, ktéra ostatecznie wplywa na innowacje i (...) strategie”.
Uznano takze, za Diane Nijs, iz aktualnie myslenie projektowe stawia przed pro-
jektantem spolecznym dwa gléwne wymogi: koniecznos$¢ bycia wrazliwym na
problemy pokoleniowe i posiadania wiedzy jak rozwigza¢ problemy, niezaleznie
od poziomu ich zlozonosci (Nijs 2019: 65).

5 Tlumaczenie wlasne. Tresé oryginalu brzmi: Design Thinking is ,a human-centered innovation
process that emphasizes observation, collaboration, fast learning, visualization of ideas, rapid
concept prototyping and current (...) analysis which ultimately influences innovation and (...)
strategy” (Lockwood 2009: xi).
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Metoda Design Thinking sklada sie z pieciu etapéw: 1. Empathize, 2. Define,
3. Ideate, 4. Prototype, 5. Test’. Celem poziomu ,Empathize” jest poznanie potrzeb
badanej grupy, empatyczne skupienie uwagi na badanych. W przypadku badania
przeprowadzonego przez autorke — koncentracja na najstarszych pokoleniach
Polakéw, ustalenie jakie majg problemy zdrowotne i egzystencjalne, co ma dla nich
szczegllng warto$¢ w mierzeniu sie z tymi problemami, a co — moze by¢ niedo-
strzegane lub pomijane przez twércow urzadzen i technologii telemedycznych,
probujacych im pomdc w rozwigzaniu tych probleméw. Po uzupelnieniu tzw. luki
wiedzy w tym zakresie, nalezy przej$¢ do poziomu drugiego , Define”, w celu iden-
tyfikacji probleméw kluczowych dla oséb badanych. Jest to swego rodzaju podsu-
mowanie danych pozyskanych podczas pierwszego etapu i ustalenie realnych po-
trzeb badanych. W przypadku ponizszego badania — byly to problemy zwigzane
z bezpieczenstwem zdrowotnym, problemy z zachowaniem autonomii i niezalez-
nosci oraz poszanowaniem ich checi samostanowienia’. Poziom trzeci ,Ideate” to
etap dzielenia sie wiedzg, kreatywnego dzialania i tworzenia inowacyjnych rozwia-
zan. Na tym poziomie dochodzi do artykulowania pomysléw i poszukiwania roz-
wigzan, bedacych odpowiedzig na kluczowe problemy senioréw, sklasyfikowane
na poprzednim etapie. Wypracowane rezultaty powinny znajdowac sie w zasiegu
mozliwosci percepcyjnych i finansowych senioréw i ich opiekunéw (tego wymaga
wypelnienie zalozen ,Emphatize” oraz ,Define”). Etap ,Prototype” obejmuje szkic
prezentacji prototypu pomystu — rozwigzania problemu. Powstaly prototyp jest
konsultowany z seniorami i ich opiekunami pod katem realnosci jego realizacji,
kosztéw, zasobéw oraz wykonalnosci. Na etapie piatym ,Test” nastepuje wybdr
realnego rozwiazania. Badajacy dzieli sie prototypowanym pomystem, aby w toku
wywiadu indywidualnego z seniorami uzyskac ich opinie na temat znaczenia tych
funkcjonalnosci, ich obaw i nadziei zwigzanych z rozwigzaniem’.

Te poziomy sg ttumaczone na jezyk polski z duza dowolnoscia. Autorka napotkala w literaturze
nastepujace terminy: 1. Empatyzacja/ Empatia/Cel, 2. Definiowanie problemu/Definiowanie/
Odkrywanie, 3. Generowanie pomystéw/Generowanie/ldeacja/Burza moézgéw/Definiowanie,
4. Budowanie prototyp6éw/Prototypowanie/ Prototyp, 5. Testowanie. Poniewaz wcigz brakuje
jednolitej wykladni terminologicznej w tym zakresie, dlatego w rys. 2 autorka zdecydowata sie
na zastosowanie globalnie obowigzujacych nazw anglojezycznych, unikajac w ten sposéb wielo-
znacznos$ci. W celu wyjasnienia — dokonata ich opisu w kontekscie grupy docelowej — senioréw
na tym samym Rys. 2.

Rezultaty etapéw ,Emphatize” i ,Define” (wnioski na podstawie materialu badawczego uzyska-
nego w toku badan niereaktywnych) zostaly oméwione w dalszej czesci artykutu, w punktach
1.1-1.5 ,Rezultatow”.

Rezultaty etapu ,Ideate” (wnioski na podstawie materialu badawczego uzyskanego w toku ba-
dan poréwnawczych oferowanych rozwigzan) zostaly oméwione w dalszej czesci artykutu,
w punktach 2.1-2.5 ,Rezultatow”.

Rezultaty etapéw ,Prototype” (wnioski na podstawie materialu badawczego uzyskanego w badaniu
ankietowym) i , Test” (wnioski na podstawie materiatu badawczego uzyskanego z wywiadéw indywidu-
alnych) zostaty oméwione w dalszej czesci artykutu, w punktach 3.1-3.5 ,Rezultatow”.
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Na rysunku 2 przedstawiono schemat graficzny metody Design Thinking,
wraz z pytaniami badawczymi oraz rezultatami przypisanymi do poszczegélnych
etapé6w metody DT.

1. EMPATHIZE — skupienie uwagi na polskich seniorach, ich problemach, potrzebach i
sposobach funkcjonowania jako odbicrcach projektowanych urzgdzen (kKio bedzie
uzytkownikiem projektowanych rozwigzar? Co jest wozne dla tef osoby? Co jest woine
dla polskich seniorow? Jakie majg problemy egzystencjolne i zdrowotne? Na ile
starzenie sig Polakdw jest ,udane"?)

Zadanie: (1) lokalizowanie wiedzy i uzupetnienie tzw. luki wiedzy (zdobywanie wiedzy
z dofwiadczer innych osdb i ich badari)

REZULTATY

G 1.1-15

2. DEFIME — spojrzenie na problem poczucia bezpieczenstwa zdrowotnego seniorow z
uwzglednieniem potrzeby autonomii | niezaleinosci; poszukiwanie rozwigzar
(Jakie potrzeby majg polscy seniorzy? Czy te potrzeby sq zaspokojone? Jesli tak, to w

Jjaki sposéb sq one zaspokajane? Czy janie tych potrzeb narusza autonomig
osdb starszych? Czy wymaga zmiany przyzwyczajeri oséb starszych?)

Zadanie: (2) pozyskiwanie wiedzy uknytej | tzw. konwersja w wiedze jawng

O

3. IDEATE — poszukiwanie pomystdw i kreatywnych rozwigzan, dostepnych seniorom,
zgodnie 7 zasada, i7 wszystko jest mozliwe (7 czego mogg skorzystac seniorzy, by magli
odczué na czym polega ,successful aging™? Co jest w zasiegu ich moZliwosci
percepcyjnych i finansowych?);

REZULTATY

21-25
Zadanie: (3) tworzenie i dzielenie sie wiedza

4. PROTOTYPE — naszkicowanie reprezentacji pomystu do pokazania senicrom i
skonsultowania z nimi proponowanej wersji rozwigzania pod katem realnosci,

wykonalnoici, kosztdw i zasobdw [Jakie funkcje, od| iad na kojone

potrzeby potencjalnych iordw, powinno fnio¢ urzgdzenie telemedyczne?

Zadanie: (3) wykorzystywanie wiedzy jawnej i transformacja technologiczna

/ REZULTATY
G 3135

5. TEST — wybdr realnego rozwigzania, podzielenie sie prototypowanym pomysiem z
seniorami, aby uzyskac indywidualne opinie, co jest dla nich waine, a co nie zadziata
(Jakie funkcje urzqdzer telemedycznych sq waine dla majego dobrostanu i poczucia
bezpieczenstwa? Jokie odrzucam joko zagraZojgce mojej autonomii i dobremu
SAMOopPoCIUciu?);

Zadania: (6) zachowywanie wiedzy, (7) ciggte uczenie sie poprzez dziatanie i ponowna
zamiana wiedzy jawne] w ukryts /

' O

T

Rysunek 2. Wykorzystanie Design Thinking w analizie oczekiwan senioré6w wzgledem
urzadzen telemedycznych

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Autorce badan przy$wiecala idea innowacji wartosci (Chan Kim, Mauborgne
2015), pozwalajaca: (1) dzieki poznaniu potencjalnych uzytkownikéw wyelimi-
nowac te czynniki, ktére rynek uznawat dotychczas za pewnik, chociaz w rze-
czywistosci nie stanowig one dla tych uzytkownikéw dostrzegalnej wartosci, np.
opcje korzystania z medidéw spolecznoéciowych w urzadzeniach telemedycznych;
(2) zredukowanie niektérych czynnikéw zdecydowanie ponizej standardéw, aby
unikna¢ bledu zbyt szerokiej oferty mozliwosci (zgodnie z zasadq B. Schwartza, ze
im wiekszy wybor, tym wiekszy paraliz decyzyjny u odbiorcy i poczucie straty
wywolanej tym, a nie innym wyborem (2004)); (3) zwiekszenie niektérych czyn-
nikéw zdecydowanie powyzej obowiazujacych standardéw, aby uzytkownicy nie
musieli dazy¢ do kompromiséw (np. dokladnosé¢ pomiaru tetna, czas eksploatacji
urzadzenia bez koniecznosci tadowania); (4) stworzenie nowej wartosci, dotych-
czas nie oferowanej przez tworcow urzadzen, np. korzystanie z urzadzenia tele-
medycznego jako nowe doswiadczenie starosci, ktére umozliwia samodzielnosé
funkcjonowania we wlasnym domu, w bliskim, znanym seniorowi otoczeniu,
z poczuciem bezpieczenstwa stwarzanym przez urzadzenie monitorujace funkcje
zyciowe.

Rezultaty

1. Podstawa wszelkich dzialan w procesie Design Thinking jest empatyzacja
z odbiorca i nastawienie na poznanie jego potrzeb, aby jak najlepiej zdefi-
niowa¢ istniejacy problem (1. Empathize, 2. Define — rys. 2). Przeprowadzo-
ne w tym celu badania niereaktywne umozliwily sformulowanie ponizszych
wnioskow:

1.1. Sytuacja os6b starszych w Polsce jest trudna i budzi niepokdj. Do gtéw-
nych probleméw, na ktére natrafiaja polscy seniorzy mozna zaliczy¢:
brak poczucia bezpieczefistwa ekonomicznego oraz brak wsparcia me-
dycznego i opiekuriczego dla oséb starszych. Szczegdlnie niepokojaca
jest sytuacja os6b, ktérych dotykajg schorzenia neurodegradacyjne,
m.in. demencja i choroba Alzheimera.

1.2. Istotnym zagrozeniem w realizacji prawa os6b starszych do godnego
zycia sa: dlugi czas oczekiwania na specjalistyczne procedury medycz-
ne, ograniczony dostep do lekarzy specjalistéw i lekarzy geriatréow, co-
raz krétszy czas pobytu w szpitalu, zmniejszajaca sie liczba hospitaliza-
cji osé6b powyzej 75. roku zycia, likwidacja 16zek na oddziatach
geriatrycznych, a nawet — zamykanie istniejacych oddzialow.

1.3. Opieka nad polskimi seniorami jest realizowana gltéwnie przez rodziny
(w Polsce okoto 85% opiekunéw oséb starszych stanowig tzw. opieku-
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1.4.

1.5.

nowie naturalni, czyli czlonkowie rodziny i osoby bliskie). Seniorzy, ich
opiekunowie oraz przedstawiciele organizacji spolecznych dziatajacych
na rzecz oséb starszych wskazujg na brak systemu wsparcia dla oséb
starszych zaleznych (szczegodlnie: cierpiacych na choroby otepienne)
oraz opiekunéw tych oséb. Wsparcie spoleczne jest udzielane przez
wolontariuszy organizacji pozarzadowych, gltéwnie religijnych, np.
Caritas (Caritas Polska: Online).

Konieczne jest podjecie dzialan systemowych majacych na celu niwe-
lowanie zjawiska ,dyskryminacji posredniej”, utozsamianego z podej-
mowaniem pozornie neutralnych rozwiazan lub brakiem podejmowa-
nia jakichkolwiek dzialan, czego skutkiem jest ograniczenie prawa oséb
starszych do dlugiego, niezaleznego zycia (RPO 2018: 9-10; United Na-
tions. General Assembly — Resolution 2019: Online). Dzialania te po-
winny: (1) wspiera¢ holistyczne podejscie do potrzeb oséb starszych
iich oczekiwan wzgledem otrzymywanego wsparcia; (2) zmierza¢ do
stworzenia systemu wsparcia Srodowiskowego, adekwatnego do réz-
nego (narastajgcego z wiekiem) poziomu niesamodzielnosci oséb star-
szych, w konsultacji z osobami starszymi, szczeg6lnie pod katem wy-
stepowania potencjalnych zagrozen i praktyk dyskryminujacych;
(3) taczy¢ zaangazowanie wielosektorowe (kooperacja sektora publicz-
nego, prywatnego i pozarzadowego) w procesie profesjonalizacji
wsparcia spolecznego poprzez przygotowanie kompleksowej oferty;
(4) wykorzystywac najnowsze osiggniecia techniki, w celu wspierania
podstawowych wspdlnot (gtéwnie rodzin, w ktérych zyja osoby star-
sze) i nieformalnych opiekunéw niesamodzielnych senioréw, zgodnie
z zasada subsydiarnosci; (5) dazy¢ do zapewnienia osobom starszym
o ograniczonej samodzielnosci prawa do niezaleznosci, aktywnosci (na
miare mozliwosci tych oséb) oraz decydowania o wlasnym zyciu.

Na podstawie istniejacych dane statystycznych wyszczegélniono naj-
czesciej pojawiajace sie choroby polskich senioréw: nadcis$nienie tetni-
cze, bole plecéw i szyi, choroba zwyrodnieniowa stawéw utrudniajaca
poruszanie sie, choroba wieficowa, cukrzyca. Z perspektywy sprawno-
Sci ruchowej i narzadéw zmyslu oraz mozliwosci samoobstugi sa to:
problemy z widzeniem, problemy ze sluchem, problemy z chodzeniem,
problemy z samoobstugg, rozumiang jako wykonywanie codziennych
czynnosci, ktére stanowig podstawe egzystencji dorostego czlowieka
(GUS-EHIS 2015; GUS 2018: 12-14; Eurostat 2019). Wéréd polskich se-
nioréw czesto wystepuja tez ,zespoly geriatryczne”, czyli zaburzenia
bedace skutkiem wspdlistnienia wielu choréb, wymagajace pomocy
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drugiego czlowieka wspomaganej technologiami telemedycznymi, ufa-
twiajacymi funkcjonowanie seniorom i ich opiekunom.

2. Trzeci etap Design Thinking obejmuje poszukiwanie kreatywnych rozwia-

zan (3. Ideate — rys. 2). W tym celu przeprowadzono badania poréwnawcze

funkcjonalnosci urzadzen telemedycznych stosowanych w Polsce i w kra-

jach skandynawskich oraz poréwnano je z oczekiwaniami senioréw i ich

potrzebami wynikajacymi z oceny kondycji zdrowotnej (dane statystyczne).

Wyniki tego etapu prezentuja sie nastepujaco:

2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

Wsréd urzadzen telemedycznych stosowanych w Polsce dominuja
»opaski zycia” oraz usluga zdalnej opieki senioralnej. W pieciu polskich
miastach od blisko dwoéch lat wdrazane sa urzadzenia telemedyczne
w postaci opasek przypominajacych zegarki. Urzadzenia te maja bar-
dzo ograniczony zakres funkcjonalnosci i sluza osobom starszym
w bardzo waskim zakresie. Wigze sie to z obnizaniem kosztéw na po-
ziomie samorzadéw lokalnych, majacych opieke nad osobami starszymi
i powinno$¢ jej realizacji w zakresie swoich obowiazkéw. Wprowadze-
nie oferty opasek w zadnym z przypadkéw nie bylo poprzedzone oce-
na faktycznego zapotrzebowania na takie urzadzenia. Nie badano tez
funkcjonalnosci opasek w kontekscie rzeczywistych potrzeb senioréw.
Najczesciej spotykanymi funkcjonalnosciami, ktére oferuja tworcy
urzadzen telemedycznych sa: monitoring tetna, alerty wysylane
w momencie upadku osoby starszej i funkcje wzywania pomocy za po-
$rednictwem przycisku.

Najpopularniejsze urzadzenia telemedyczne na rynku oferujg nastepu-
jace funkcje: (1) dwustronna komunikacja (mozliwo$¢ wykonywania
i odbioru polgczen telefonicznych), (2) przycisk polaczenia z opieku-
nem teleopieki lub inng zdefiniowana osoba (funkcja teleopieki jest
funkcja dodatkowo platna, z abonamentem wnoszonym najczesciej
w trybie comiesiecznym), (3) przycisk SOS wywolujacy numer zdefi-
niowany (np. 112) i wysylajacy powiadomienia sms na zdefiniowane
numery telefonéw, (4) lokalizacja GPS/LBS, (5) monitoring tetna,
(6) monitoring snu (przekazanie opiekunowi informacji o énie gtebokim
i plytkim podopiecznego), (7) krokomierz i licznik kalorii.

Do stosunkowo czesto spotykanych funkcjonalnosci, ktére oferuja
twoércy rozmaitych urzadzen telemedycznych s takze: alerty wysytane
w momencie upadku osoby starszej i funkcje wzywania pomocy za po-
Srednictwem przycisku;

Czasami w urzadzeniach telemedycznych mozna odnalez¢ nastepujace
funkgje: (1) Wirtualna $ciana (zaznaczenie bezpiecznej strefy, po ktorej
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noszacy opaske moze sie poruszac), (2) Czujnik ruchu, (3) Czujnik
upadku, (4) Nastuch otoczenia (opiekun moze w dowolnej chwili dys-
kretnie podstucha¢ otoczenie, w ktérym jest senior, gdy na przyklad
brak z nim kontaktu glosowego), (5) Przypominanie o czynnosciach cy-
Klicznych (picie wody, zazycie lekdw, poruszanie sie), (6) Alarm (sygna-
lizacja nieprawidlowego zalozenia opaski lub jej zdjecia). Urzadzenia
telemedyczne dostepne na rynku bardzo rzadko posiadaja funkcje:
(1) Czujnik temperatury (monitorowanie poziomu temperatury w ota-
czajacej przestrzeni), (2) Powiadamianie glosowe o biezacej godzinie.

Prototypowanie, czyli czwarty etap procesu Design Thinking (4. Prototype —

rys. 2) wiagzal sie z pytaniem senioréw i ich opiekunéw o rozwiazania, ktére

wedlug nich moga sie dobrze sprawdzi¢ w $wiecie realnym (w kolejnosci —

ankiety, a nastepnie wywiady indywidualne):

3.1.

3.2.

Ponad dwie trzecie badanych mieszkancéw Polski (46 oséb — 76,67%),
wskazalo w ankiecie, ze nigdy nie styszalo o urzadzeniach telemedycz-
nych dla 0séb starszych. Zadna z ankietowanych os6b nie korzystata
z urzadzen telemedycznych, chociaz 14 0s6b o nich slyszalo (23,33%).
Te same deklaracje pojawily sie przy okazji wywiadéw indywidual-
nych.

Nauczylem si¢ dzigki tej ankiecie czegos nowego. Takie urzqdzenie to ciekawy pomyst.
Slyszatem o rdznych rozwigzaniach z robotami, nie przypuszczalem jednak, ze to mozliwe
u nas, juz teraz. A sq to tak ciekawe funkcje, przydatne w zyciu codziennym i mozna je
zdoby¢ niemal >>od reki<<. Pomysle nad tym rozwigzaniem” (Ludwik, 74 lata)'?.

Badani w 85% przypadkéw (51 badanych) uznali za dobry pomyst ko-
rzystania z urzadzen telemedycznych przez osoby starsze, majace pro-
blemy z samodzielnym funkcjonowaniem. Zaden z badanych nie uznat
tego pomystu za zly, 15% badanych (9 oséb) nie mialo zdania na ten
temat i udzielifo odpowiedzi ,nie wiem”. Takze w wywiadach indywi-
dualnych badani podkreélali, ze uznaja ten pomysl za dobry, cho¢ nie-
koniecznie chcieli od razu z niego korzystac.

»Na razie mnie ten problem nie dotyczy, poniewaz mimo problemow zdrowotnych, jestem
sprawna intelektualnie. Ale uwazam, ze takie urzqdzenie, na przyktad prosta opaska, no-
szona jak zegarek, mogtaby pomdc wielu samotnym osobom. Z drugiej strony — w czasie
pandemii dzieci bardzo martwig sig 0 moje samopoczucie. Mysle, ze takie urzgdzenie moze
w przyszlosci pomdc mojej corce mniej si¢ martwic o mnie i moje skoki cisnienia. A ja bede
mogla dzigki nim samodzielnie mieszkac we wtasnym domu” (Jadwiga, 77 lat).

' Aby zadba¢ o anonimowos¢ 0os6b badanych, zmieniono ich imiona.
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3.3. Osoby starsze i ich opiekunowie, zapytani o trzy gléwne funkcje urza-

3.4.

dzen telemedycznych, ktére ulatwilyby sprawowanie opieki nad oso-
bami starszymi, wymienili: (1) dwustronng komunikacje wewnetrzng
(36 wyboréw — 60% odpowiedzi), (2) zglaszaniem incydentéw (39 wy-
boréw — 65% odpowiedzi), (3) czujnikiem upadku (35 wyboréw —
58,33% odpowiedzi). Rzadziej wskazywano na przydatnos¢ funkcji
zwigzanych z: (4) przypominaniem o czynnosciach cyklicznych (26 wy-
boréw - 43,33% odpowiedzi), (5) lokalizacja GPS seniora (24 wybory —
40% odpowiedzi), (6) czujnikiem ruchu (16 wyboréw - 26,67% odpo-
wiedzi), (7) alarmem (12 wyboréw — 20%), (8) nasluchem otoczenia
(11 wyboréw - 18,33%), (9) monitoringiem tetna (10 wyboréw -
16,67%). Najnizej oceniono konieczno$¢ wyposazenia urzadzen tele-
medycznych w funkcje: (11) krokomierz i licznik kalorii (1 wybér —
1,67%), (12) czujnik temperatury (3 wybory — 5%), (13) powiadamianie
glosowe o biezacej godzinie (3 wybory — 5%), (14) wirtualng $ciane
(3 wybory — 5%) oraz monitoring snu (5 wyboréw — 8,33%). Jedna z ba-
danych dosy¢ kategorycznie powiedziala w trakcie wywiadu, ze:

»Nie zyczytabym sobie wirtualnych scian. To byloby ograniczenie mojej wolnosci. A jesli
cheg pojs¢ na krotki spacer? Nie jestem ubezwlasnowolniona, a tak bym si¢ czuta. Co inne-
80, gdybym juz miata na przykiad demencje lub Alzheimera. Taka Sciana wtedy by mnie
chronila. Nie chcialabym, tak sobie o tym mysle teraz, zeby te urzqdzenia umozliwiaty ko-
mukolwiek podstuchiwanie mnie w moim domu. Uwazam, zZe te funkcje powinny byc¢ uru-
chamiane za mojgq zgodg albo w sytuacjach awaryjnych, na przyktad wtedy, gdy upadne,
uderze si¢ i moge nie miec sily, by wcisngc przycisk i wezwac pomoc. Wtedy tak — bo tu
chodzi o moje zdrowie. Ale nie chcialabym, zeby ktos podstuchiwat o czym rozmawiam
z sqsiadkg przy herbacie, w domu. Stracilabym wtedy prywatnos¢. Dom przestatby byc¢
bezpieczny” (Ewa, 63 lata);

Osoby starsze i ich opiekunowie, zapytani o trzy gtéwne funkcje urza-
dzen telemedycznych, ktére moga by¢ najwazniejsze dla osoby star-
szej, ktéra je uzytkuje, wymienili: (1) dwustronng komunikacje
wewnetrznag (39 wyboréw — 65% odpowiedzi), (2) przypominanie
o czynnosciach cyklicznych (35 wyboréw — 58,33% odpowiedzi) oraz
(3) zglaszanie incydentéw (34 wybory — 56,66% odpowiedzi). Rzadziej
wskazywano na przydatnosc¢ funkcji: (4) czujnik upadku (19 wyboréw
- 31,66% odpowiedzi), (5) monitoring tetna (12 wyboréw — 20% odpo-
wiedzi), (6) alarm (11 wyboréw — 18,33% odpowiedzi), (7) lokalizacja
GPS seniora (10 wyboréw — 16,66% odpowiedzi). Najnizej oceniono
koniecznoé¢ uzbrojenia urzadzen telemedycznych w funkcje: (8) kro-
komierz i licznik kalorii (1 wybdr — 1,66% odpowiedzi), (9) wirtualng
Sciane (2 wybory — 3,33% odpowiedzi), (10) nastuchu otoczenia (3 wy-
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bory — 5% odpowiedzi), (11) powiadamiania glosowego o biezacej go-
dzinie (3 wybory - 5% odpowiedzi), (12) monitoringu snu (3 wybory —
5% odpowiedzi), (13) czujnika temperatury (5 wyboréw — 8,33% od-
powiedzi), (14) czujnika ruchu (6 wyboréw - 10% odpowiedzi). Jak
wskazala jedna z badanych:

~Nastuch otoczenia przypomina mi czasy PRL. Wtedy tez trzeba bylo uwazac, co si¢ mo-
wi. Przez tyle lat bylam wolna i niezalezna. Cheg si¢ nadal tak czuc. Wiem, Ze nie mam
osiemnastu lat, ale wcigz czuje si¢ mloda. Nie cheg, zeby ktos bez mojej zgody lgczyt si¢ z
moim domem i podstuchiwat co robig. A jesli chrapig i cheg, by nikt o tym nie wiedziat?
Kazdy ma swoje tajemnice. Nie chcialabym zyc z poczuciem, ze w kazdej chwili jestem »na
podstuchu.. To budzi bardzo zte wspomnienia i zmienitoby dom w wigzienie. Spowodowa-
foby tez, ze poczulabym sig bardzo stara i niedolgzna, skoro juz mnie muszq podstuchiwac,
czy nadal oddycham. A licznik kalorii? (usmiech) — przeciez nie bedg juz modelkg. Uwa-
zam co jem, bo zdrowie juz nie to samo. To chyba wystarczy?” (Barbara, 70 lat);

3.5. Respondenci zapytani o trzy zbedne funkcje opaski, zar6wno seniorzy,
jak i opiekunowie os6b starszych wskazali na: (1) krokomierz i licznik
kalorii (52 wybory — 86,66% odpowiedzi) oraz (2) powiadamianie glo-
sowe o biezacej godzinie (36 wyboréw — 60% odpowiedzi). Wybor trze-
ciej z opgji byl problematyczny. Badani wahali sie pomiedzy (3a) moni-
toringiem snu (18 wyboréw - 30% odpowiedzi) a (3b) czujnikiem
temperatury (15 wyboréw - 25% odpowiedzi i (3c) nastuchem otocze-
nia (15 wyboréw — 25% odpowiedzi). Respondenci rozwazali takze
mozliwosé¢ wyeliminowania funkcji (4) wirtualnej Sciany (12 wyboréw —
20% odpowiedzi) oraz (5) czujnika ruchu (11 wyboréw — 18,33% odpo-
wiedzi). Nizej lokowaly sie: (6) alarm (7 wyboréw — 11,66% odpowie-
dzi), (7a) monitoring tetna i (b) lokalizacja GPS seniora (po 6 wyboréw
-1 odpowiednio po 10% odpowiedzi), (8) czujnik upadku (3 wybory —
5% odpowiedzi), (9a) dwustronna komunikacja wewnetrzna i (9b) zgla-
szanie incydentéw (po 2 wybory — i odpowiednio po 3,33% odpowie-
dzi). Zadna z os6b badanych nie wskazala przypominania o czynno-
Sciach cyklicznych jako zbednej funkcji urzadzenia telemedycznego.

W ponizszej tabeli przedstawiono zestawienie pozadanych funkcjonalnosci
urzadzen telemedycznych w opinii osoby starszej (A) oraz opiekuna osoby star-
szej (B), a takze trzech negowanych funkcjonalnosci, ktérych obecno$¢ nie jest
niezbedna do monitorowania kondycji zdrowotnej senioréw (C). W kolumnie
szostej wskazano na funkcjonalnosci z najwieksza i najmniejsza suma wyboréw
pozytywnych. Od sumy wyboréw pozytywnych z kolumny drugiej (A) i trzeciej
(B) odjeto wybory z kolumny piatej (C). Skutkiem takiej operacji byly punkty
ujemne w kolumnie sz6stej (D). Funkcjonalnosci najnizej ocenione w kolumnie
(D) to funkcjonalnosci najmniej atrakcyjne dla respondentéw.
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Tabela 2. Zestawienie funkcjonalnosci urzadzen telemedycznych w opinii respondentow

Naiwaznieisze L KLUCZOWE Suma
Funkcjonalno$é w )5 Najwaznicjsze funkcjonalnoci | Funkcjonalnosci | uzyskanych
. dla OSOBY | dla OPIEKUNA . 7B :
urzadzen urzadzen EDNE wyboréw
STARSZE] OSOBY
telemedycznych A STARSZEJ (B) telemedycznych (@) (D) = (A)+
(8)+(B) B)-©"
Funkcjonalnos¢ 1: 39 wyboréw 36 wyborow 75 wyboréw 2 wybory 73 wybory
Dwustronna komuni- (65%) (60%) (3,33%)
kacja wewnetrzna (mo-
zliwo$¢ wykonania po-
Iaczenia telefonicznego
do wyznaczonej osoby,
aby zglosic jej brak zapa-
s6w (jedzenia, lekow)
lub zdarzenie, ktére
wymaga interwencji
Funkcjonalnos¢ 2: 6 wyborow 16 wyborow 22 wybory 11 wyborow 11 wyboréw
Czujnik ruchu (identyfi- (10%) (26,67%) (18,33%)
kacja, czy osoba noszg-
ca opaske porusza si¢
czy pozostaje w miejscu)
Funkcjonalnosé¢ 3: 5 wyboréw 3 wybory 8 wyboréw 15 wyboréw -7 wyboréw
Czujnik temperatury (8,33%) (5%) (25%)
(monitorowanie po-
ziomu temperatury
otaczajacej przestrzeni)
Funkgcjonalnos¢ 4: 34 wybory 39 wyboréw 73 wybory 2 wybory 71 wyboréw
Zglaszanie incydentéw (56,67%) (65%) (3,33%)
(osoba starsza, przez
naci$niecie przycisku,
wzywa pomoc lub
zglasza incydent)
Funkcjonalnos¢ 5: 19 wyboréw 35 wyborow 54 wybory 3 wybory 51 wyboréw
Czujnik upadku (31,67%) (58,33%) (5%)
Funkcjonalnos¢ 6: 12 wyboréw 10 wyborow 22 wybory 6 wyborow 16 wyborow
Monitoring tetna (20%) (16,67%) (10%)
Funkcjonalnos¢ 7: 10 wyboréw 24 wybory 34 wybory 6 wyborow 28 wyboréw
Lokalizacja GPS seniora (16,67%) (40%) (10%)
Funkgcjonalnos¢ 8: 1 wybor 1 wybor 2 wybory 52 wybory - 50 wyboréw
Krokomierz i licznik (L,67%) (1,67%) (86,67%)
kalorii
Funkcjonalnosé 9: 3 wybory 11 wyboréw 14 wyboréow 15 wyboréw - 1 wybor
Nastuch otoczenia (5%) (18,33%) (25%)

(opiekun moze w
dowolnej chwili dys-
kretnie podstucha¢
otoczenie, w ktérym
jest senior, gdy na
przyklad brak z nim
kontaktu glosowego)

" Najwyzsza liczba mozliwych wyboréw dla funkcjonalnosci (A), (B), (C) to 60, poniewaz wyboru
dokonywali: osoby starsze i ich opiekunowie.
12 Najwyzsza mozliwa do uzyskania suma wynosi 120. Jest to jednak wynik trudny do osiagniecia
przy 14 funkcjonalno$ciach.
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Najwazniejsze | Nawazniei KLUCZOWE ) » Suma
Funkcjonalnosé d; ) YWAZISZC | fypkcjonalnosei | Funkcjonalnosci | uzyskanych
. a OSOBY dla OPIEKUNA . ZBEDNE -
urzadzen STARSZE] 0SOBY urzadzen E wyborow
telemedycznych @A STARSZEJ (B) telemedycznych Q) (D) = (A)+
(A)+(B) B)-©O"
Funkcjonalnos¢ 10: 11 wyboréw 12 wyboréow 23 wybory 7 wyboréw 16 wyborow
Alarm (sygnalizacja nie- (18,33%) (20%) (11,67%)
prawidiowego zalozenia
opaski lub jej zdjecia)
Funkcjonalnos¢ 11: 3 wybory 3 wybory 6 wyboréw 36 wyborow 30 wyboréw
Powiadamianie gloso- (5%) (5%) (60%)
we o biezacej godzinie
Funkcjonalnos¢ 12: 2 wybory 3 wybory 5 wyboréw 12 wyboréw 7 wyboréw
Wirtualna $ciana (3,33%) (5%) (20%)
(zaznaczenie bezpiecz-
nej strefy, po ktorej
noszacy opaske moze
sie poruszac)
Funkcjonalnos¢ 13: 3 wybory 5 wyboréw 8 wyboréw 18 wyborow 10 wyborow
Monitoring snu (prze- (5%) (8,33%) (30%)
kazanie opiekunowi
informacji o $nie
glebokim i plytkim)
Funkcjonalnos¢ 14: 35 wyboréw 26 wyboréw 61 wyboréw 0 wyboréw 61 wyboréw
Przypominanie o (58,33%) (43,33%) (0%)
czynnoéciach cyklicz-
nych (picie wody,
zazycie lekow)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Zestawienie potrzeb oraz negacji oséb starszych oraz ich opiekunéw w ko-
lumnie széstej powyzszej tabeli pokazuje, jakie funkcjonalnosci prototypowanego
urzadzenia telemedycznego sa najbardziej oczekiwanymi funkcjonalno$ciami,
ktére ulatwilyby codzienne monitorowanie kondycji zdrowotnej senioréw. Pre-
zentuje tez najmniej akceptowane, a nawet odrzucane rozwigzania.

Konstrukgja prostego w budowie i uzytkowaniu urzadzenia telemedycznego
dla senioréw, ktére bytoby przeznaczone do testowania (5. Test — rys. 2) powinna
zawiera¢ przede wszystkim funkcjonalnosci takie jak: (1) Dwustronna komunika-
cja wewnetrzna (mozliwoé¢ wykonania polaczenia telefonicznego do wyznaczo-
nej osoby, aby zglosi¢ jej brak zapaséw (jedzenia, lekéw) lub zdarzenie, ktére
wymaga interwencji (73 wybory), (2) Zglaszanie incydentéw (osoba starsza, przez
naci$niecie przycisku, wzywa pomoc lub zglasza incydent) (71 wyboréow),
(3) Przypominanie o czynnosciach cyklicznych (picie wody, zazycie lekéw) (61
wyboréw), (4) Czujnik upadku (51 wyboréw).
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Podsumowanie

Urzadzenia telemedyczne s3 szansa na podniesienie jakosci zycia os6b star-
szych i wsparcie ich rodzin w opiece nad seniorami. Cho¢ nie sg one znane szerzej
ogolowi spoleczenistwa polskiego, spotykaja sie z wysokim poziomem akceptacji
i sg identyfikowane — przez rodziny, bliskich krewnych i opiekunéw - jako szansa
na wsparcie procesu opieki nad osobami starszymi.13 Takie urzadzenia moga nie
tylko zmniejszy¢ ucigzliwosci systemu opieki medycznej, zmagajacej sie z deficy-
tami kadrowymi i dlugim czasem oczekiwania na wizyty lekarskie i zabiegi (pro-
blem z dostepem do specjalistéw w Polsce jest powszechny). Moga réwniez za-
bezpieczy¢ zdrowie i zycie oséb starszych przez zwiekszenie ich kontroli nad
choroba i wilasna kondycja. Staly, calodobowy monitoring proceséw i zdarzen
zyciowych moze skutecznie wspomaga¢ diugoterminowe leczenie i zmniejszaé
u osoby starszej poczucie ciaglej kontroli przez bliskich lub profesjonalnych opie-
kunéw. W myél polityki ,Health 2020” urzadzenia telemedyczne moga — réwniez
w Polsce sta¢ sie waznym elementem systemu ochrony zdrowia zorientowanego
na pacjenta (WHO 2013: 3). Kluczowe jest jednak, aby takie urzadzenie teleme-
dyczne zawieralo kilka funkcjonalnosci uniwersalnych oraz odpowiadalo na real-
ne oczekiwania i potrzeby senioréw. Zbyt waskie sprofilowanie na grupie odbior-
cow, ich jednostkach chorobowych i dysfunkcjach moze by¢ nieefektywne
w przypadku niepelnosprawnosci sprzezonych. Jedna z takich bazowych funk-
cjonalnosci powinna by¢ mozliwos¢ wewnetrznej komunikacji dwustronnej
i ,zglaszanie incydentéw” (tzw. przyciski szybkiego reagowania). Sa one szcze-
goblnie wazne dla zachowania przynaleznosci spolecznej senioréw oraz minimali-
zowania poczucia wykluczenia spotecznego. Swiadomosé, ze mogg oni liczy¢ na
szybka pomoc drugiej osoby, ktéra bedzie szybko reagowa¢ na zdarzenia wyma-
gajace interwencji, wzmocni w nich poczucie bezpieczefistwa i zadowolenia
z zycia. Wplynie to na ich samoocene, budujac poczucie wlasnej autonomii — i co
sie z nim wigze — wlasnej wartosci i samostanowienia.

Urzadzenie telemedyczne odpowiadajace pod wzgledem oferowanych funk-
cjonalnosci na potrzeby oséb starszych i ich opiekundéw oraz zachecajace ich do
uzytkowania swoja prosta i atrakcyjna forma moze stanowi¢ catkiem nowe do-
Swiadczenie starzenia si¢. Mozliwo$¢ samodzielnej egzystencji w bliskim, znanym
jednostce otoczeniu, Swiadomos¢, ze wazne funkcje zyciowe sa systematyczne
monitorowane — powinny zmniejszy¢ lek przed wlasna bezradnoscia, niepelno-
sprawnoscia i cierpieniem w zapomnieniu. Moga tez zapewnia¢ seniorom i ich

3 Przeprowadzona ankieta wzbudzila zainteresowanie Y respondentéw na tyle, ze prosili oni
autorke o bardzo szczegélowe dane na temat istniejacych na rynkach zagranicznych technologii
i urzadzen telemedycznych. W ich opiniach bowiem takie urzadzenia moga znaczaco poprawic
jakos¢ funkcjonowania i poczucie bezpieczenstwa, zaréwno podopiecznych, jak i opiekundéw.
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opiekunom poczucie bezpieczefistwa w sytuacjach epidemiologicznych, ktére
wymykaja sie spod kontroli i na dlugi czas utrudniajg seniorom dostep do placé-
wek opieki zdrowotnej. Urzadzenia telemedyczne mogg takze wspiera¢ elimina-
¢je zjawiska ,dyskryminacji posredniej”, ktérego celem jest zwiekszenie prawa
0s0b starszych do jak najdtuzszego samodzielnego Zycia oraz poprawa jakosci ich
codziennego funkcjonowania. Tym samym — moga wplyna¢ na wskaznik ,suc-
cessful aging” w Polsce, oferujac uzytkownikowi wazng wartos¢ — autonomie
i poczucie niezaleznoéci (adekwatne do kondycji zdrowotnej). Aby jednak tak sie
stalo, musza by¢ przez owych senioréw zaakceptowane jako narzedzia wsparcia
ich samodzielnej egzystencji, nie za$ — urzadzenia do kontroli, ktére odbieraja im
mozliwo$¢ samostanowienia (Percival, Hanson: 2006).
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Pamie¢ werbalna w jezyku migowym
u 0s6b G/gluchych

W niniejszym artykule opisano zagadnienie pamieci werbalnej w jezyku migowym, ktére dotyczy
0s6b G/gtuchych postugujacych sie¢ jezykiem wizualno-przestrzennym w codziennej komunikacji.
W tekscie wskazano na podobienstwa, ktére mozna zaobserwowa¢ w funkcjonowaniu pamieci
werbalnej w jezyku migowym i jezyku fonicznym, a mianowicie przedstawiono dotychczasowy
stan wiedzy na temat trzech zjawisk pamieciowych: efektu podobienistwa fonologicznego, efektu
ttumienia artykulacyjnego oraz efektu dlugosci stowa. Nastepnie podjeto temat pojemnosci pa-
mieci werbalnej, ktéra r6zni sie w zaleznosci od tego, czy pamie¢ werbalna dotyczy jezyka migo-
wego, czy jezyka fonicznego. Zagadnienie pojemnosci pamieci werbalnej w jezyku migowym,
mimo iz bylo dotychczas intensywnie analizowane przez naukowcéw, to nadal pozostaje kwestia
nie do kofica wyjasniong. Zebranie powyzszych danych pozwolilo przejs¢ do czesci praktycznej
rozwazan, w ktdrej podjeto problematyczna kwestie narzedzi do pomiaru pamieci werbalnej
w jezyku migowym, podajac przyklady istniejacych na $wiecie testow oraz wskazujac na potrzebe
przygotowania ich dla polskiego jezyka migowego (PJM).

Stowa kluczowe: pamieé werbalna, jezyk migowy, osoba G/glucha, narzedzia do badania pamieci
werbalnej w jezyku migowym

Verbal memory in sign language in D/deaf individuals

This article describes verbal memory in sign language concerning D/deaf individuals who use vis-
ual-spatial language on daily basis. This paper presents similarities between verbal memory in sign
and in spoken languages; we show current findings about three memory processes: phonological
similarity effect, articulatory suppression effect and word length effect. Then, we undertake the
subject of memory span that is different for sign language than for spoken language. The memory
span, even though it has been intensively analysed by researchers, still need to be explained. The
data presented in this article enables us to come to practical reflexion about the problematic sub-
ject of verbal memory assessment in sign language, examples of existing tools have been given
and the need to prepare verbal memory assessment for Polish Sign Language has been pro-
nounced.

Keywords: verbal memory, sign language, D/deaf individual, verbal memory assessment in sign

language
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Wprowadzenie

Jezyki migowe jako pelnowartoéciowe i naturalne jezyki (Filipczak 2014;
Kuder 2020; Rutkowski i in. 2015; Tomaszewski 2006) stanowia wazny elementem
w funkgjonowaniu poznawczym oséb G/gtuchych! postugujacych sie jezykiem
wizualno-przestrzennym (Kotowicz, 2018). Wéréd réznych proceséw kognityw-
nych zwigzanych z jezykiem migowym warto zwréci¢ uwage na pamie¢ werbal-
na, ktérej zrozumienie ma znaczenie zaréwno teoretyczne jak i praktyczne dla
nauczycieli, psychologéw, terapeutéw oraz innych specjalistbw pracujacych
z osobami G/gluchymi.

Analiza pamieci werbalnej w jezyku migowym jest istotna z naukowego
punktu widzenia, poniewaz pozwala na lepsze zrozumienie mechanizméw pa-
mieci werbalnej i okreéla, czy sa one uniwersalne dla wszystkich jezykéw bez
wzgledu na modalnos¢é®. Taka hipoteza jest oparta na badaniach, ktére podkresla-
ja cechy wspolne jezykéw fonicznych i jezykéw migowych (Bellugi, Fischer 1972),
wsrdd nich nalezy wymienic takie podobienstwa, jak wspélne neuronalne korela-
ty (Kotowicz 2016b; Ronnberg i in. 2000) oraz analogiczne procesy ich nabywania
(Kotowicz 2015). Jednoczeénie mozna zaproponowac przeciwng hipoteze méwia-
ca o tym, ze werbalne procesy pamieciowe réznia sie w zaleznosci od tego, czy
dotycza jezykéw migowych czy jezykéw fonicznych (Buchsbaum i in. 2005).
Takie przypuszczenie nalezaloby oprze¢ na badaniach wskazujacych odmienno$¢
jezykéw migowych w stosunku do jezykéw fonicznych (Bellugi, Fischer 1972).
Jedna z ré6znic wystepujaca pomiedzy jezykami migowymi i fonicznymi jest czas
potrzebny do artykulacji wyrazéw. Ciekawe wydaje sie, ze wspo6lczesne badania
wskazuja (Gozzi i in. 2011), ze ta wlasciwos¢ jezykéw moze mie¢ znaczenie dla
funkcjonowania proceséw pamieciowych.

Refleksja nad werbalnymi procesami pamieciowymi w jezyku migowym jest
wazna w kontekscie praktyki psychologicznej, terapeutycznej i pedagogiczne;.
W szczegolnosci odgrywa znaczenie w dziedzinie zdrowia psychicznego oséb

Termin gluche zapisany z malej litery odnosi si¢ do medycznego paradygmatu gtuchoty, wedlug
ktorego ubytek stuchu rozumiany jest jako niepelnosprawnos¢, deficyt wymagajacy dzialan re-
habilitacyjnych oraz naprawczych. Natomiast wedlug paradygmatu kulturowego, okreslenie
Gluchy odnosi sie do osoby nalezacej do mniejszosci kulturowo-jezykowej (Czyz 2017; Irasiak
2015; Plutecka 2015; Podgodrska-Jachnik 2013). W artykule uzywa sie zapisu G/gluchy, ktdry jest
wyrazem przyjecia perspektywy, zgodnie z ktérg kazda osoba G/gtucha ma prawo samookreslaé
si¢ i wybiera¢ odpowiedni dla niej termin (Podgdrska-Jachnik 2013), co mozZe mie¢ znacznie dla
ksztaltowania sie jej tozsamosci (Kobosko 2019).

Modalno$¢ jest w tym miejscu rozumiana jako sposéb recepcji i produkgji jezyka. W tym ujeciu
jezyki migowe wykorzystuja modalnosé wizualno-przestrzenng w zwigzku z tym, ze informacje
sa odbierane wizualnie, a nadawane w przestrzeni. Natomiast jezyki foniczne wykorzystuja mo-
dalnoé¢ wokalno-audytywng, poniewaz nadawane sg za pomoca mowy, a odbierane sg stuchowo

(audytywnie).
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G/gluchych poslugujacych sie jezykiem migowym, a dokladniej w diagnozowa-
niu zaburzen poznawczych wystepujacych w przypadku choréb neurodegenera-
cyjnych, takich jak: demencji, choroby Alzheimera czy otepienia naczyniopo-
chodnego (Denmark i in. 2016). Praca terapeutyczna z pacjentami G/gluchymi
zrbéznymi zaburzeniami poznawczymi wymaga wiedzy na temat pamieci wer-
balnej, ktérej wspomaganie ulatwia codzienne funkcjonowanie oséb G/gtuchych.
Réwnoczesnie, nauczyciele uczacy i wychowujacy uczniéw G/gluchych powinni
dokladnie wiedzie¢, w jaki sposéb funkcjonuje pamie¢ werbalna w jezyku migo-
wym, ktéra wykorzystywana jest zar6wno w procesie edukacyjnym, jak i wy-
chowawczym (Stachyra 2001).

Z wymienionych wzgledéw w niniejszym artykule opisano zagadnienie pa-
mieci werbalnej w jezyku migowym, ktdére dotyczy oséb G/gluchych postugujacych
sie jezykiem wizualno-przestrzennym w codziennej komunikacji. W tekscie wska-
zano na podobienstwa, ktére mozna zaobserwowaé w funkcjonowaniu pamieci
werbalnej w jezyku migowym i jezyku fonicznym. W ramach tego zagadnienia
przedstawiono dotychczasowy stan wiedzy na temat trzech zjawisk pamieciowych:
efektu podobienistwa fonologicznego, efektu tlumienia artyku-lacyjnego oraz efektu
dlugosci stowa. Nastepnie podjeto temat pojemnosci pamieci werbalnej, ktéra rézni
sie w zaleznosci od tego czy pamie¢ werbalna dotyczy jezyka migowego, czy jezyka
fonicznego. Zagadnienie pojemnosci pamieci werbalnej w jezyku migowym, mimo
iz bylo dotychczas intensywnie analizowane przez naukowcéw, to nadal pozostaje
zagadnieniem nie do konica wyjasnionym. Zebranie powyzszych danych pozwolilo
przejé¢ do czesci praktycznej rozwazan, w ktérej podjeto problematyczng kwestie
narzedzi do pomiaru pamieci werbalnej w jezyku migowym, podajac przyklady
istniejacych na $wiecie testéw oraz wskazujac na potrzebe przygotowania ich dla
polskiego jezyka migowego (PJM).

Zjawiska wystepujace w procesach pamieci werbalnej
w jezyku migowym

Juz w latach 70. i 80. XX wieku naukowcy Bellugi i in. (1974) i Hanson (1982)
zaobserwowali, ze zjawiska pamieciowe charakterystyczne dla jezyka fonicznego
wystepuja rowniez w przypadku jezyka migowego. Zauwazono wtedy, ze osoby
G/gluche wykonujac zadania pamieciowe w amerykanskim jezyku migowym
(ang. American Sign Language, ASL) popelnialy btedy, ktére byly zwigzane z fono-
logiczna strukturg znakéw?, np. zamiast poda¢ znak migowy SLODYCZE* (ang.

* Fonologia jezyka migowego zajmuje sie ,budowa znaku migowego od strony sposobu jego
artykulacji” (Kotowicz 2016a: 146), a jej przedmiotem badan sa najmniejsze elementy znakéw mi-
gowych, ktére same nie maja znaczenia, ale moga je réznicowag, a sa to parametry znaku migo-
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CANDY) w odpowiedziach badanych pojawiat sie¢ znak migowy JABLKO (ang.
APPLE). Przy czym nalezy wyjasni¢ szczegély dotyczace artykulacji wymienio-
nych znakéw: oba znaki wykonywane sa w tym samym miejscu przy twarzy
(maja taki sam parametr: miejsce artykulacji) oraz zawieraja one ten sam ruch,
aroéznig sie tylko jednym parametrem — ukladem reki. Oba znaki zostaly zapre-
zentowane na Rysunku nr 1. Opierajac sie na tych wynikach oraz wlasnych ba-
daniach Wilson i Emmorey (Wilson, Emmorey 1997b) wskazaly, ze efekt podo-
bienistwa fonologicznego (ang. phonological similarity effect) odnosi sie¢ réwniez do
jezyka migowego, a polega on na tym, ze latwiej jest zapamieta¢ listy wyrazéw,
ktore nie sa ze soba zwiazane fonologicznie niz listy tych wyrazéw, ktére sg po-
dobne fonologicznie. W eksperymencie przeprowadzonym przez Wilson i Em-
morey (Wilson, Emmorey 1997a) badani musieli zapamieta¢ i odtworzy¢ w takiej
samej kolejnosci listy skladajace sie z 4 znakéw migowych. Prezentowano dwa
rodzaje list: jedna lista skladala sie ze znakéw zwigzanych ze sobg fonologicznie
(wszystkie znaki zawieraly znaki o takim samym ukladzie reki) a druga zawierala
znaki, ktére nie mialy wspélnych parametréw fonologicznych. Otrzymane wyniki
wskazaly na to, ze badane osoby G/gltuche mialy wiekszy problem z zapamieta-
niem list skladajacych sie ze znakéw podobnych do siebie fonologicznie. Analo-
giczny efekt obserwuje sie w przypadku badan nad przetwarzaniem pamiecio-
wym w jezykach fonicznych (Baddeley 1966; Chow i in. 2016).

Rysunek 1. Dwa znaki migowe w ASL-u (ang. American Sign Language): od lewej SLODYCZE
(ang. CANDY) oraz JABEKO (ang. APPLE), ktére maja to samo miejsce artykulacji i ten sam
ruch, ale réznia sie ukladem reki.

Zrédto: wykonanie rysunkéw: Aleksandra Piotrowska.

wego: miejsce artykulacji (ang. location, miejsce wykonania znaku migowego, np. na ramieniu),
uklad reki (ang. handshape, czyli ulozenie dloni, np. rozlozenie palcéw luzno) oraz ruch (ang.
movement, sposob poruszania rekami) (Stokoe 2005).

Znaki migowe zapisywane sa w jezykoznawstwie migowym wielkimi literami: jest to jeden z
elementéw systemu transkrypcji glosowania, ktéry stosuje sie do zapisu wypowiedzi w jezykach
migowych (Johnston 2010).
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Réwnoczesnie inni badacze (Losiewicz 2000; MacSweeney i in. 1996; Wilson,
Emmorey 1997a) wskazali na wystepowanie efektu tlumienia artykulacyjnego
(ang. articulatory suppression effect) w procesach pamieciowych w jezyku
migowym. Dla jezykéw fonicznych wymienione zjawisko oznacza, ze wykony-
wanie nieistotnych ruchéw warg zaburza procesy pamieciowe na materiale skla-
dajacym sie ze stéw w jezyku fonicznym. W badaniach Wilson i Emmorey (1997a)
zaobserwowano, ze osobom G/gluchym jest trudniej zapamieta¢ liste znakow
migowych, jezeli podczas prezentowania ich badani musieli wykonywa¢ ruchy
rekami (pstryka¢ srodkowym palcem o kciuk). Dodatkowo nalezy wspomnie¢, ze
efekt tlumienia artykulacyjnego i efekt podobienistwa fonologicznego sa zjawi-
skami niezaleznymi od siebie w jezykach migowych, tak jak wczesniej opisano to
w jezykach fonicznych (Wilson, Emmorey 1997b). Innymi slowy, jezeli badani
dostajg dodatkowe zadanie wymagajace aktywnosci artykulatoréw (w przypadku
jezykéw fonicznych jest to poruszanie ustami, a w przypadku jezykéw migowych
sa to ruchy rak), to nie obserwuje sie wystepowania efektu podobienstwa fonolo-
gicznego.

Rysunek 2. Dwa znaki migowe w ASL-u (ang. American Sign Language): od lewej BUTY
(ang. SHOES) oraz ROWER (ang. BICYCLE).

Zrédto: wykonanie rysunkéw: Aleksandra Piotrowska

W badaniach nad pamiecia w jezyku migowym (Wilson, Emmorey 1998) za-
obserwowano réwniez tzw. efekt diugosci stowa (ang. word length effect), ktéry
w jezykach fonicznych polega na tym, ze listy zlozone z krétkich stéw latwiej
zapamietuje sie niz te, ktére zawieraja stowa dlugie. W eksperymencie badaczki
(Wilson, Emmorey 1998) poréwnywaly zapamietywanie ,dlugich znakéw migo-
wych” (ang. long signs), ktérych produkcja zajmuje wiecej czasu, np. poprzez
wykonywanie okreznego ruchu lub ruchu ze zmiana miejsca artykulacji, oraz
Jkrétkich znakéw migowych” (ang. short signs), ktérych artykulacja wymaga
mniej czasu, bo zawieraja one ruch bez zmiany miejsca migania. Poréwnywano
znaki migowe o tych samych ukladach reki, przykladowo zestawiono wyrazy,
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ktére maja ten sam uklad reki (pies¢), ale réznig sie wykonywanym ruchem:
BUTY (ang. SHOES) wykonuje sie¢ bez zmiany miejsca artykulacji oraz ROWER
(ang. BICYCLE), ktéry miga si¢ wykonujac cyrkularny ruch trwajacy diuzej.
Badania Wilson i Emmorey (1998) wskazuja, ze listy zlozone z krotkich znakéw
migowych sa latwiejsze do zapamietania niz listy znakéw dlugich.

Pojemno$¢ pamieci werbalnej w jezyku migowym

Wedlug bogatej literatury, pojemnos¢ pamieci werbalnej, krétkotrwalej (ang.
verbal short-term memory) w jezyku migowym jest mniejsza niz w jezyku fonicz-
nym, a dokladniej — dla jezyka wizualno-przestrzennego wynosi okoto 5+1 ele-
mentéw, a dla jezyka méwionego 7+2 elementéw (Hall, Bavelier 2010). Istnienie
tej réznicy potwierdzaja wyniki badan nad réznymi jezykami migowymi, m.in.
ASL-em (Bellugi i in. 1974; Boutla i in. 2004; Pintner, Paterson 1917), brytyjskim
jezykiem migowym (ang. British Sign Language, BSL) (MacSweeney i in. 1996),
australijskim jezykiem migowym (ang. Australian Sign Language, Auslan) (Logan
iin. 1996), wloskim jezykiem migowym (Lingua dei Segni Italiana, LIS) (Geraci i in.
2008) oraz szwedzkim jezykiem migowym (Svenskt teckensprak, SSL) (Rénnberg
i in. 2004). Dotychczas nie przeprowadzono badah nad pamiecia werbalng
w PJM-ie, wiec niestety nie mamy dokladnych danych na ten temat, ale mozemy
przypuszczaé, ze istnieje podobna réznica pojemnosci pamieci werbalnej miedzy
jezykiem polskim, a PIM-em?”.

Istotne w dyskusji nad pojemnoscia pamieci werbalnej w jezyku migowym
jest doktadne okreélenie typu zadania, w ktérym osoby postugujace sie jezykiem
migowym maja gorsze wyniki niz badani, ktérzy postuguja sie¢ jezykiem fonicz-
nym. Pojemnos¢ pamieci werbalnej najczesciej jest mierzona za pomoca testoéw,
w ktérych badani proszeni s o odpamigtanie listy wyrazéw w takiej samej kolej-
nosci, w jakiej stowa zostaly zaprezentowane na liscie. Do tej kwestii powr6cimy
jeszcze w dalszej czesci artykutu, poniewaz wielu badaczy m.in. (Boutla i in. 2004)
wskazalo, ze manipulowanie materialem i elementami zadania prezentowanego
badanym moze miec¢ znaczenie dla wynikéw.

Nalezy podkresdli¢, ze wérdéd naukowcéw istnieje dos¢ jednoznaczne stanowi-
sko potwierdzajace mniejsza pojemnos¢ pamieci krétkotrwatej w jezyku migo-
wym w poréwnaniu do jezyka fonicznego. Natomiast wciaz trwaja dyskusje nad
przyczynami tych réznic i nie ma jednoznacznego rozwigzania tego problemu
badawczego (Marshall i in. 2011). Wedlug Halla (Hall 2012) mniejsza pojemno$¢

> W Polsce prowadzono badania nad pamiecig 0s6b G/gtuchych, jednakze nie koncentrowano sie na
jezyku migowym, np. Stachyra (2001) jest autorem analiz dotyczacych proceséw pamieciowych
uczniéw G/gluchych w Polsce, jednakze nie uwzgledniono w nich pamieci werbalnej w PJM-ie.
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pamieci krétkotrwalej w jezyku migowym moze by¢ zwigzana z czynnikami,
ktére wymienia sie jako majace wplyw na pojemnos¢ pamieci w jezykach fonicz-
nych, a naleza do nich: podobienstwo fonologiczne oraz zlozonos¢ fonologiczna.
Hall (Hall 2012) zwraca uwage, ze nalezy ostroznie interpretowa¢ badania nad
pamiecia werbalng w jezyku migowym, poniewaz wymienione przez niego
czynniki nie zawsze byly brane pod uwage w analizach naukowych.

Kolejnym waznym czynnikiem dla pojemnosci pamieci werbalnej jest czas
potrzebny do artykulacji jednostek jezykowych (Marshall i in. 2011). Badania na
jezykami fonicznymi wskazujg (Baddeley i in. 1975), Ze pojemno$¢ pamieci maleje
wraz w dlugoscia sléw. Dla badania pamieci w jezyku migowym niezwykle
istotne jest podkreslenie, ze produkcja znakéw migowych np. w ASL-u zajmuje
wiecej czasu niz wypowiedzenie stéw w jezyku fonicznym - angielskim (Bellugi,
Fischer 1972), w zwiagzku z tym wysunieto przypuszczenia, Ze mniejsza pojem-
nos$¢ pamieci werbalnej w jezyku migowym, w poréwnaniu do jezyka foniczne-
go, wynika z réznicy czasu potrzebnego do artykulacji jednostek jezykowych
(Marshall i in. 2011).

Z drugiej strony we wloskich badaniach (Geraci i in. 2008) wskazano, ze
przewaga w pojemnoéci pamieci 0oséb styszacych postugujacych sie jezykiem
fonicznym nad osobami G/gluchymi migajacymi wystepuje nawet wtedy, gdy
kontrolowano i dobrano materiat jezykowy biorac pod uwage wszystkie wymie-
nione czynniki: podobienstwo fonologiczne znakéw migowych, ich zlozonos¢
fonologiczng i czas ich trwania (wszystko to dobierano w taki sposéb, by bylo
symetryczne do analogicznego materialu jezykowego w jezyku fonicznym dla
grupy kontrolnej). R6znica w pojemnosci pamieci krétkotrwalej nie zostala zni-
welowana i doprowadzila badaczy do wniosku, Ze wymienione czynniki nie sa
przyczyna mniejszej pojemnosci pamieci krétkotrwatej w jezyku migowym.

W tej dyskusji bardzo ciekawe i istotne wydaja sie badania grupy naukowcéw
(Boutla i in. 2004), ktérzy nie poprzestali na obserwacji, Zze osoby postugujace sie
jezykiem migowym (ASL) maja mniejsza pojemnos¢ pamieci krétkotrwalej
(w zakresie 5+1 elementéw) w poréwnaniu do 0séb postugujacych sie jezykiem
fonicznym (angielskim) (7+2 elementéw). Wykonali réwniez eksperyment,
w ktérym poprosili badanych o to, aby po zapoznaniu sie z lista wyrazéw podac
zdania z wykorzystaniem tych stéw, np. po zaprezentowaniu stéw ,glos, samo-
lot” (ang. voice, airplane) nalezalo poda¢ po jednym zdaniu z kazdym wyrazem.
Zatem poprawnymi odpowiedziami byloby ,Chlopiec nie uzywa swojego glosu.
Samolot przylecial p6zno” (ang. The boy does not use his voice; The airplane arrived
late), ale réwniez podanie zdan: ,Zobaczyl samolot na niebie. Ona ma ladny glos”
(ang. He saw an air-plane in the sky; She has a pretty voice). Obie odpowiedzi zostaly-
by uznane za poprawne, poniewaz kolejnos¢ podawania zdah z wyrazami nie
miala znaczenia. Otrzymane w tym eksperymencie wyniki wskazuja, Ze nie ma
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istotnie statystycznych réznic pomiedzy osobami G/gluchymi postugujacymi sie
jezykiem migowym oraz osobami slyszacymi postugujacymi sie jezykiem fonicz-
nym w werbalnej pamieci roboczej, w ktdrej kolejnos¢ jest nieistotna. Jest to nie-
zwykle wazny glos w dyskusji nad pamieciag werbalng oséb G/gluchych, biorac
pod uwage znaczenie pamieci roboczej w funkcjonowaniu jezykowym czlowieka,
nalezy bowiem podkredli¢, Ze werbalna pamie¢ robocza, mierzona za pomoca
zadan, ktére wykorzystali badacze (Boutla i in. 2004), jest uwazana za lepszy pre-
dyktor umiejetnosci jezykowych niz pojemnoé¢ pamieci krétkotrwalej, testowanej
za pomoca odpamietywania list wyrazéw w takiej samej kolejnosci, w jakiej zosta-
ly podane (Daneman, Merikle 1996). Dodatkowo, wyniki osiagniete w tescie na
werbalng pamiec¢ robocza sa podobne dla réznych jezykéw, podczas gdy wyniki
w zadaniu wymagajacym odtwarzania list w takiej samej kolejnosci sa zalezne od
jezyka, a dokladniej od takich parametréw jezyka jak: zlozonos¢ fonologiczna
oraz dlugos¢ stowa (Elliott 1992; Ellis, Hennelly 1980).

Narzedzia do badania pamieci werbalnej w jezyku migowym

Aktualnie na $wiecie istnieje do$¢ ograniczony wybdr narzedzi do badania
pamieci werbalnej w jezykach migowych, a zapelnienie tej luki jest wazne ze
wzgledéw diagnostycznych oraz badawczych (Pollard i in. 2005). Na dzi§ w Pol-
sce nie dysponujemy dla PJM-u zadnym specjalnie przygotowanym testem pa-
mieci werbalnej, ktéry zostalby poddany odpowiedniej procedurze walidacyjnej
(Wisniewska 2014). Rozwigzaniem tego problemu jest przygotowanie narzedzi do
pomiaru pamieci werbalnej w PJM-ie, a proces ten moze przebiega¢ w rézny spo-
sob. Pierwszy sposéb polega na stworzeniu od podstaw specjalnych narzedzi do
badania pamieci w PJM-ie. Druga mozliwoscia jest przeprowadzenie adaptacji
istniejacych juz narzedzi do pomiaru pamieci z jezyka fonicznego (polskiego) na
PJM. Kolejna mozliwos¢ to dokonanie adaptacji z innych jezykéw migowych (np.
ASL-u) na PJM. Nalezy réwnoczeénie podkresli¢, ze przygotowanie adaptacji jest
bardzo wymagajacym procesem, ktéry nie moze zosta¢ ograniczony do przettu-
maczenia materialu testowego z jednego jezyka na drugi jezyk (Kotowicz i in.
2020). Te uwagi dotycza zaréwno adaptacji z jezykéw fonicznych na jezyki mi-
gowe, jak i z jednego jezyka migowego na inny migowy.

Przyktad dobrych praktyk w zakresie przygotowania narzedzi w jezyku mi-
gowym dali brytyjscy badacze (Denmark i in. 2016), ktérzy dokonali adaptacji
Testu Uczenia sie Jezykowego Hopkinsa — Powtdérzony® (ang. Hopkins Verbal

6 Test Uczenia sie Jezykowego Hopkinsa — Powtorzony w wersji w BSL-u sklada sie z 12 znakow
migowych, pochodzacych z 3 kategorii semantycznych. Badany ma za zadanie odpamigtac liste
12 znakéw w dowolnej kolejnosci. Przy czym ma trzy préby, a przed kazda material jest powtor-
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Learning Test — Revised, HVLT-R)(Benedict i in. 1998) z jezyka angielskiego na BSL.
Test przeznaczony jest do diagnozowania szerokiego spektrum zaburzen neuro-
logicznych, m.in. choroby Alzheimera, otepienia naczyniopochodnego oraz
umiarkowanego urazowego uszkodzenia mézgu (Denmark i in. 2016). Badania na
223 osobach G/gluchych postugujacych sie BSL-em pozwolity na okreslenie norm,
walidacje testu (czyli oszacowanie trafnosci testu) oraz okreslenie wrazliwosci
testu na réznicowanie oséb G/gluchych z demencja od zdrowych oséb
G/gluchych (Denmark i in.2016). Aktualnie test jest dostepny w Wielkiej Brytanii
dla specjalistéw zajmujacych sie pacjentami G/gluchymi.

Kolejnym narzedziem przeznaczonym do pomiaru pamieci w jezyku migo-
wym jest Test Migowych Par Skojarzonych w ASL-u’ (ASL Signed Paired Associates
Test, ASL SPAT)(Pollard i in. 2005). Zostal on oparty na Parach Skojarzonych Wer-
balnych ze Skali Pamieci Wechslera — Wersji Powtérzonej (ang. Verbal Paired Asso-
ciates subtest of the Wechsler Memory Scale-Revised, WMS-R), jednakze ASL SPAT nie
jest dokladnym tlumaczeniem WMS-R (zmiany zwiazane z materialem oraz pro-
cedura zostaly szczegélowo opisane przez autorow wersji w jezyki migowym
(Pollard i in. 2005)). W pracach nad przygotowaniem testu (Pollard i in. 2005)
okreslono normy, korelacje z poziomem inteligencji oraz okre$lono trafnos¢ dys-
kryminacyjna na podstawie badan nad zdrowa i kliniczng grupa os6b
G/gluchych. Drugim przykladem narzedzia w ASL-u jest Migowy Test Uczenia
sie Jezykowego® (ang. Signed Verbal Learning Test, SVLT) (Morere, 2013), ktory jest
luzno zwiazany z Kalifornijskim Test Uczenia sie Jezykowego (ang. California Ver-
bal Learning Test, CVLT). Ciekawe wydaje sie zalozenie, ze ten test nie jest prze-
znaczony tylko dla oséb G/gluchych o bardzo wysokich kompetencjach w ASL-u,

nie prezentowany. Nastepnie badany ma przerwe 20-25 minutowsa, podczas ktdérej wykonuje in-
ne testy, aby nastepnie przejs¢ do czesci rozpoznawania, w ktdrej musi okresli¢, ktére sposrod
24 znakéw byly wczesdniej prezentowane (12 znakéw migowych to dystraktory, a pozostale 12 to
wczedniej prezentowany materiat).

W Teécie Migowych Par Skojarzonych w ASL-u badanym prezentuje si¢ 7 par znakéw seman-
tycznie powiazanych ze sobg (np. KROTKI — DEUGI) oraz 7 par znakéw niepowigzanych ze soba
semantycznie (np. SER — BUT). Wszystkie pary znakéw sg prezentowane cztery razy. Po kazdej
takiej prezentacji, badany weryfikuje, czy zapamietal material w nastepujacy sposéb: po zoba-
czeniu pierwszego znaku z pary jest proszony o podanie drugiego. Nastepnie badany ma 20 mi-
nutowg przerwe, po ktdrej proszony jest o odpamietanie par, ale tym razem juz bez wskazéwek.
Kolejnoé¢ podawania odpowiedzi nie ma znaczenia. Jezeli badany nie przypomni sobie danej pa-
ry lub popelni blad, to prezentuje sie pierwszy znak z danej pary.

W Migowym Tescie Uczenia sie Jezykowego badanym prezentuje si¢ znaki: po cztery znaki
z czterech kategorii. Powtarza sie je wszystkie piec razy: jest to lista, rzeczy do zabrania podczas
przeprowadzki. Nastepnie badany dostaje liste rzeczy, ktére sa dystraktorami, ktérych nie nalezy
zapamietaé: sg to przedmioty, ktére zabralby ich przyjaciel, gdyby sie przeprowadzal. Po czym
nastepuje badanie pamieci krétkotrwalej i prosba o odpamietanie wszystkich elementéw w do-
wolnej kolejnosci bez podpowiedzi, a nastepnie z podpowiedziami. Po dtuzszej przerwie badany
znowu jest proszony o wymienienie wszystkich elementéw z listy (najpierw bez wskazéwek na-
stepnie ze wskazéwkami).

7
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ale raczej skierowany do szerokiego grona oséb G/gluchych poslugujacych sie
tym jezykiem biorac pod uwage réznorodnos¢ do$wiadczenia w komunikacji
w jezyku wizualno-przestrzennym.

Warto podkredli¢, ze narzedzia przygotowane do pomiaru pamieci werbalnej
w jezykach migowych dotycza tych jezykéw wizualno-przestrzennych, ktére sa
poddane intensywnym analizom badawczym (takie jak ASL lub BSL), natomiast
uzytkownicy pozostatych jezykéw migowych wcigz nie moga by¢ diagnozowani
ipoddawani terapii w swoich rodzimych jezykach. Biorac pod uwage wzrost
badan nad PJM-em mozna oczekiwa¢, ze niedtugo zostanie przygotowane narze-
dzie do pomiaru pamieci werbalnej w PJM-ie.

Podsumowanie

Na wstepie niniejszego artykulu zauwazono, ze zebranie danych o pamieci
werbalnej w jezyku migowym ma przede wszystkim dwa zadania: zadanie teore-
tyczne — wskazanie mechanizméw pamieciowych charakterystycznych dla jezyka
migowego oraz zadanie praktyczne — zebranie danych przydatnych dla prakty-
kéw i wskazanie mozliwych inspiracji w diagnozie oséb G/gtuchych.

Jesli chodzi o kwestie teoretyczne, to nalezy podkresli¢, ze pamie¢ werbalna
w jezyku migowym ma wiele cech wspélnych z analogicznymi procesami kogni-
tywnymi w jezyku fonicznym. W niniejszym artykule zaprezentowano informa-
cje dotyczace zjawisk pamieciowych, ktére zachodza bez wzgledu na to, czy do-
tycza one jezyka wizualno-przestrzennego czy jezyka fonicznego, a dokladniej
byty to efekt podobienistwa fonologicznego, efekt ttumienia artykulacyjnego oraz
efekt dlugosci stowa. Réwnoczesnie nalezy podkreéli¢, ze pamie¢ werbalna
w jezyku migowym ma réwniez swoja specyficznag ceche, a jest nig pojemnos¢
pamieci, ktdra jest mniejsza w poréwnaniu do oséb postugujacych sie jezykiem
fonicznym. W artykule wskazano na mozliwe wytlumaczenia tego zjawiska, cho¢
temat ten wymaga jeszcze wyjasnienia.

Dopiero po przeanalizowaniu tych informacji i wzieciu pod uwage podobieri-
stwa i réznice w pamieci werbalnej w jezyku fonicznym i w jezyku migowym,
mozliwe bylo przejscie do kwestii praktycznych. W artykule podano przyklady
narzedzi do badania pamieci werbalnej w jezykach migowych. Nalezy podkreslic,
ze nie przeprowadzono wyczerpujacej analizy, ale jedynie zasygnalizowano, ze
takie testy istnieja w innych jezykach migowych i przygotowanie ich dla PJM
byloby wskazane. Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage na szersze zagadnienie
jakim jest brak narzedzi pedagogicznych i psychologicznych w PJM-ie, o czym
pisano juz w polskiej literaturze (Kobosko 2017, Tomaszewski i in. 2018;
Wiséniewska 2014; Wisniewska-Jankowska 2019). Niniejszy artykul moze réwniez
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stac¢ sie inspiracja dla naukowcéw oraz praktykéw do przygotowania tego typu
narzedzi, ktére pozwola na rzetelng diagnoze i wspieranie rozwoju o0soéb
G/gluchych postugujacych sie P/M-em.
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Wprowadzenie

Tekst jest kontynuacjg rozwazan z roku 2019, w ktérej to zaprezentowano
mape paradygmatéw we wspoélczesnej dydaktyce. Punktem wyijscia analiz byla
monografia Doroty Klus-Stanskiej (2018), wyrdzniajaca paradygmaty obiektywi-
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styczne, konstruktywistyczno-interpretatywne i transformacyjne w dydaktyce
wraz z opisem ich konsekwengji dla procesu nauczania. W publikacji wczesniej-
szej wskazano na dominujacy normatywny paradygmat dydaktyki specjalnej
ijego konsekwencje (Krause 2019). W kolejnej odstonie rozwazan nad kondycja
teorii nauczania w pedagogice specjalnej chciatbym zastanowi¢ sie nad szansami
przezwyciezenia obiektywizmu dydaktycznego oraz nad implikacjami kategorii
konstruktywistycznej dla ksztalcenia dziecka z niepelnosprawnoscia.

Rodowdd ,nowych” paradygmatow dydaktyki'

Pytanie o inng dydaktyke jest oczywiécie konsekwencja dominujacego para-
dygmatu obiektywistycznego w polskiej teorii ksztalcenia i w praktyce szkolnej.
Czym mialoby sie zatem charakteryzowaé podejscie, ktérego nowatorstwo upa-
truje sie w podejéciu konstruktywistycznym?

U podstaw ,nowej” dydaktyki lezy krytyka myslenia tradycyjnego osadzone-
go w paradygmacie obiektywistycznym?®. Zakwestionowano przede wszystkim
pewnos¢ obiektywnego poznania $wiata spolecznego i zwigzanych z nim zalozen
uczenia si¢ i przyswajania wiedzy oraz zdefiniowanie roli nauczyciela w tym
procesie. Zwrécono uwage na niewlasciwe praktyki edukacyjne zwiazane z tra-
dycyjnym nauczaniem, w ktérych wykazano destrukcyjne i zniewalajace osobo-
wosciowo konsekwencje oraz nieadekwatno$¢ do aktualnej wiedzy o procesach
uczenia sie. Swiat spoleczny w nurcie opozycyjnym do obiektywizmu jest kon-
tekstowy i interpretatywny. Uczen przestaje by¢ przedmiotem dzialania nauczy-

”

ciela i zostaje ,wyzwolony” z wladzy nauczycielskiej. Pomiar skutecznosci nau-
czania jest demaskowany jako normatywne i ideologiczne narzedzie realizacji
celéw politycznych i spotecznych.

Ciekawe, ze transformacja myélenia o szkole, procesie nauczania, relacji
ucznia i nauczyciela, jednolitych programach nauczania etc. nie jest, jak podaje
Dorota Klus-Staniska (2018: 112-113), nowatorskim pomystem XX wieku, lecz ma
w pedagogice juz 100-letnie podwaliny. Autorka upatruje je w pedagogice No-
wego Wychowania Johna Deweya i nurtach pajdocentryzmu, ktérych wybitnym
przedstawicielem byl Jan Jakub Rousseau. Wspélne dla zmiany modelu ksztalce-
nia byto nauczanie poprzez do§wiadczanie w swobodnym do$wiadczaniu dzie-
cihstwa; w samodzielnosci ucznia, umiejetnosci stawiania pytan i rozwigzywania

' W opracowaniu uzywam okreslen ,nowa dydaktyka”, ,nowe myslenie o dydaktyce”, ,nowy

paradygmat” — nie sa to moze zbyt precyzyjne kategorie, ale dla lepszej percepcji tekstu traktuje
to jako forme umowna, przeciwstawna do dydaktyki tradycyjnej (normatywnej).

Kwestie paradygmatéw pedagogiki specjalnej poruszalem w licznych publikacjach, w tym
w monografii Wspdtczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej z 2010 roku.
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probleméw, projektowania i eksperymentowania. W organizacji ksztalcenia od-
rzucono wiodaca role nauczyciela jako zrédla wiedzy i instrukcji, preferowano
indywidualizacje i wsp6lprace w malych grupach, zamiast kar i ocen wprowa-
dzono motywacje wewnetrzng (Klus-Stanska 2018: 113).

Nurty Nowego Wychowania nie zdominowaly wprawdzie edukacji masowej
na przelomie XIX/XX wieku, jednak pozostawily w pedagogice swoje Slady wi-
doczne po dzien dzisiejszy, np. w postaci placéwek dzialajacych w nurcie Marii
Montessori, szkét swobodnej tworczoéci Celestyna Freineta czy metodyki pracy
poprzez osrodki zainteresowan, zapoczatkowane przez Owidiusza Decrolyego.
Te ostanie zyskaly szczegdlng popularnoé¢ poprzez metode osrodkéw pracy
Marii Grzegorzewskiej i z pewnymi modyfikacjami sg stosowane po dzieh dzisiej-
szy w edukacji specjalnej.

Zanim przeanalizujemy dzisiejsza wizje nowego nauczania zasadne w kontek-
Scie rodowodu paradygmatu konstruktywistyczno-interpretacyjnego staje sie
pytanie, dlaczego nurty pajdocentryzmu, pragmatyzmu, czy jak je zbiorczo na-
zywano, Nowego Wychowania nie wyeliminowaly tradycyjnej szkoly herbartow-
skiej? Inaczej, zapytamy dlaczego do przesilenia paradygmatycznego nie doszio
100 lat temu? Malo tego, zapytamy takze dlaczego paradygmat edukacyjny bu-
dowany na wolnosci ucznia, do§wiadczaniu i przezywaniu, swobodnej nauce,
indywidualizmie ucznia etc., nie zdominowal obiektywizmu i tradycjonalizmu
wspoOlczesnej szkoly po dzien dzisiejszy?

Odpowiedz na to pytanie jest wielowatkowa, a w pelni rozwinieta moglaby
zajaé opracowanie ksiagzkowe. W wersji skroconej powiemy, ze nowa pedagogika
przerosta swoja rzeczywisto$¢ spoleczno-kulturows i polegla w obliczu intereséw
realizowanych przez systemy edukacyjne. Inaczej méwiac, to nie pedagodzy,
psycholodzy i naukowcy buduja optymalny system edukacji na podstawie tego,
co w wyniku swoich badan uznajg z najlepsze dla rozwoju dziecka, lecz szeroko
rozumiana wladza, ktéra w taki czy inny sposéb kalkuluje efektywnos¢ systemu
edukacyjnego w stosunku do wlasnych potrzeb. Nie bez znaczenia sg tez naciski
silnych grup spotecznych, ktére w edukacji widza miejsce wdrazania praktyk
adaptacyjnych, transmisje kulturowa i mechanizmy socjalizacyjne. O tym, ze tak
jest, nie trzeba nikogo przekonywag, a interpretacje tych mechanizméw znajdu-
jemy praktycznie w kazdej z dyscyplin nauk spolecznych i dziesigtkach ksiazek.
Nowe Wychowanie, mozliwe, ze korzystne z punktu widzenia poznawania $wia-
ta i przyswajania wiedzy, budzilo niepokdj zakldcenia transmisji instruktarzowej
i zwiekszalo ryzyko zakwestionowania niezbyt przyjaznej rzeczywistosci, jaka
stwarzali rzadzacy. Tak jak na wszelkie ruchy wolnosciowe i emancypacyjne
przelomu wieku, tak i na dydaktyke wolnoéciowa patrzono z duzym sceptycy-
zmem i ograniczonym zaufaniem. Wolnos¢ i indywidualizm ucznia stwarzaly
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ryzyko przeniesienia tych wartosci na zycie dorosle, a na to systemy spoleczne
tamtej epoki nie byly gotowe.
W tym kontekscie oczywiScie mozemy spytaé, czy trwanie polskiej szkoly
w tradycyjnym paradygmacie nauczania jest sygnalem, ze nie jesteSmy w stanie
zaakceptowa¢ Nowego wychowania, w tym ,nowej” dydaktyki, takze dzisiaj?
Biorac pod uwage popularnoé¢ konserwatywnych metod nauczania w Polsce
trzeba uzna¢, ze po czesci tak jest. Takze obecna polityka o§wiatowa w naszym
kraju nie sprzyja wyzwoleniu ucznia ,ze szpondéw” systeméw programoéw i in-
strukgji. Uwidacznia to miedzy innymi wnikliwa analiza polskiej polityki oswia-
towej rzadéw prawicowych lat dwutysiecznych, dokonana przez Bogdana Sli-
werskiego. Autor pisze migdzy innymi:
~Wspblczesny dyskurs edukacyjny odzwierciedla ustréj polityczny panstwa i jest wy-
nikiem walki miedzy dochodzacymi do wiladzy formacjami politycznymi, dla ktérych
dydaktyka, pedagogika szkolna nie odgrywa zadnej roli, a tym bardziej filozofia
ksztalcenia i etyka. (...). Jednostka jest poddawana skrywanej i coraz bardziej totalizu-
jacej kontroli wladz panstwowych, dziatajac wedlug niewidocznych dla niej, ale na-
rzuconych jej z zewnatrz wzoréw postepowania. (...). Politycy czynig wszystko co
mozliwe, by podtrzyma¢ niezdolnoé¢ mlodych pokolei do angazowania sie w sprawy
publiczne z pozycji niezaleznej od ich preferengji i afirmowanej przez nich ideologii”
(Sliwerski 2020: 20-22).

Zapytamy oczywiscie czy polityka oswiatowa przeklada sie bezposrednio na
dydaktyke wspdlczesnej szkoly? Odpowiedz bedzie twierdzaca szczegélnie
w jednolitym systemie edukacyjnym sterowanym programowo przez wladze
ustawodawecza, z jej rozbudowang potrzeba zarzadzania instrumentami kontroli
ioceny skutecznoéci edukacyjnej. Wychodzac z prostego zalozenia, ze kazda
wladza jest zainteresowana kontrola systemu edukacji, a kazde spoleczefistwo
reprodukcjg kulturowa, mozna by sadzi¢, ze ,nowa” dydaktyka nie ma szans. Na
szczedcie tak nie jest. Nadzieja tkwi w szeroko rozumianej humanizacji zycia spo-
tecznego i istotnych zmianach w relacjach panstwo-jednostka, jakie dokonaly sie
w ostatnich 100 latach. Orientacja humanistyczna XXI wieku to wzrost wrazliwo-
Sci na potrzeby jednostki, na indywidualno$¢ i rozw6j, na wolnos¢ i krytyke
wszelkich przejawéw opresji i dyskryminacji, w tym opresji panstwa i jego insty-
tucji wobec swoich obywateli. Ten niekwestionowany postep ruchéw wolnoscio-
wych, emancypacyjnych, antyopresyjnych znajduje swoje odzwierciedlenie
w réwnouprawnianiu jednostki wobec grupy, z indywidualizacja. Konsekwencja
takich zmian jest tez coraz wiekszy nacisk na orientacje humanistyczne w peda-
gogice, promujace wolnoé¢ jednostki, indywidualizm i swobode w rozwoju. To
dydaktyka humanistyczna, pomimo wczesnego o$wieceniowego rodowodu od-
grywa réwniez obecnie istotng role w rozwoju paradygmatu konstruktywistycz-
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no-interpretatywnego. D. Klus —Stafiska, pokazujac humanistyczne i poznawcze

zaplecze tego paradygmatu, pisze:
»Paradygmatowi humanistycznemu czesciej przypisuje sie aspekty ogdélnopedago-
giczne niz wklad w dydaktyke. Rzeczywiscie ten paradygmat zdecydowanie zrywa
z tradycjg dydaktyczng i tym, co dotychczas kojarzylo si¢ ze szkolnym programem,
nauczaniem i dydaktyka jako subdyscypling naukowa. (...) na jego gruncie sformulo-
wano liczne zarzuty wobec tych odmian dydaktyki, w ktérych koncentracja na przy-
swajaniu tresci programowych pod kierunkiem nauczyciela doprowadzila do pomijania
i ignorowania emocji oraz relacji spotecznych, czyli tych rozleglych obszaréw funkcjo-
nowania czlowieka, ktére w uczeniu sie odgrywa podstawowa role” (2020: 118-119).

U zrédel paradygmatu konstruktywistyczno-interpretatywnego wedlug
D. Klus-Staniskiej, poza orientacja humanistyczng, lezy takze orientacja poznaw-
cza, skupiona na powstawaniu wiedzy w umysle, na rozwigzywaniu probleméw
i postawie badawczej uczniéw. Gléwnym Zrédlem tej orientacji jest psychologia
poznawcza, zwlaszcza konstruktywizm, ktéry oznacza interpretowanie rzeczywi-
stoéci w postaci umyslowych reprezentacji $wiata. Wiedza wedltug konstruktywi-
stow nie jest jednolitym zapisem, lecz skomplikowanym ukladem schematéw
poznawczych. Wazne w kontekscie dydaktycznym jest niejednolite powstawanie
schematéw u uczniéw pod wplywem tych samych danych.

~Wizje grupy uczniéw — pisze Klus-Staniska (2018: 135) — w ktérych umystach powstaje

taka sama wiedza w wyniku przeprowadzonych lekgji, trzeba odlozy¢ do lamusa”.

W obu orientacjach, humanistycznej i konstruktywistycznej, zmienia sie we-
dlug autorki rola nauczyciela i ucznia. Przekazywanie wiedzy i formulowanie
instrukcji zostaje zastapione organizacja Srodowiska uczacego, zapewnieniem
materialéw i narzedzi, moderowaniem, doradztwem, wsparciem.

»W skrajnych, silnie indywidualistycznych rozwiazaniach, jak pisze Klus-Stafska, nau-
czyciel jest gléwnie obserwatorem spontanicznych dzialan uczniéw, wyzwalanych
przez zaoferowane warunki. Natomiast w bardziej umiarkowanych, w ktérych przyj-
muje sie perspektywe spoleczno-kulturowsa, nauczyciel jest wspierajagcym towarzy-
szem, gdyz wystepuje tu wiele elementéw znanych z dydaktyki normatywnej lub
instrukcyjnej, takich jak program nauczania, pomoce dydaktyczne, plan zaje¢, jednak
ich funkcja jest zupelnie odmienna i traktowane sg w sposéb bardziej elastyczny”
(2020: 115).

Ta nowa rola nauczyciela w paradygmatach dydaktyki to kluczowa kwestia
najwyrazniej odrézniajaca je od nauczania tradycyjnego. Ma ona konsekwencje
dla calego procesu sposobéw przyswajania, a w zasadzie zdobywania wiedzy. Co
ciekawe, rola nauczyciela w formalnym nauczaniu, jak podaje Klus-Stafiska —
podawanie wiedzy, instruowanie, kontrolowanie poprawnosci — jest tym para-
dygmacie postrzegane jako manipulacja i indoktrynacja.
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Czym jest inna dydaktyka i czy dydaktyka jest inna?

Z paradygmatu humanistycznego oraz konstruktywistycznego wylania sie

dydaktyka stojaca nie tylko w opozycji na nauczania tradycyjnego, ale posiadaja-

ca konkretne cechy i specyfike. Na podstawie opracowania D. Klus-Stanskiej

(2018: 117-130) zalozenia dydaktyki humanistycznej mozna zsyntetyzowaé na-

ste

pujaco:

podstawa jest zalozenie, ze kazdy jest inny i uczy sie w specyficzny sposdb;
nacisk na samopoczucie jednostki, jej wewnetrzny potencjal i poczucie wia-
snej wartosci;

rowno$¢ ucznia i nauczyciela tworzacych wspoélnote uczaca sie we wzajem-
nym dialogu;

nauczyciel uwazny partner, wspierajacy w procesie uczenia sie, dzielacy sie
wiedzg i doswiadczeniem bez statusu wiedzy jedynej i obowiazujacej;
istotnoé¢ zainteresowania uczniéw i ich potrzeb, rozwdj twoérczosci;

wolno$¢ wyboru ucznia w procesie uczenia sie, samodzielnoé¢ decyzji, pro-
pozycje dzialan;

spersonalizowany program uczenia sie i wsparcie doradcéw;

realizacja programu poprzez samouczenie sie, dialog, zabawe, przezycie
i przygode, dzialanie;

dominujaca metoda pracy: metoda projektéw, debata, badanie w $rodowi-
sku, warsztaty, drama;

odrzucenie biurokratycznego charakteru szkoly, planéw zaje¢ i rozkladow
tredci;

wyeliminowanie ze szkoly przymusu oraz presji rywalizacji.

By przyblizy¢ zalozenia dydaktyki konstruktywistycznej, trzeba zdac sobie

sprawe, ze odbiega ona od budowania tradycyjnego modelu jak ludzie si¢ powinni
uczyc, w strone modelu w jaki sposéb ludzie si¢ uczg.

~Zatem kompromisowe przekonanie wielu nauczycieli, pisze Klus-Stanska (2019: 257),
ze uczeh moze czasem na lekcji przyswaja¢ wiedze od nauczyciela, a czasem samo-
dzielnie jg konstruowac jest nieporozumieniem. Wiedze uczen zawsze konstruuje.
Taka jest natura poznania i uczenia sie. Pytanie tylko brzmi: Co w okre$lonych warun-
kach skonstruowat?”

Zalozenia dydaktyki konstruktywistycznej (na podstawie Klus-Staniska,

2019: 258):

motywacja — uczen posiada naturalng ciekawo$¢ badawcza, oceny hamuja
zaciekawienie i przesuwaja uwage z celéw poznawczych na popisowe
i unikowe;
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— planowanie - proces uczenia sie jest silnie zindywidualizowany, Sciste pla-
nowanie prowadzi do usztywnienia aktywnosci uczniéw;

— wiedza osobista — niedocenienie wiedzy ucznia, kierowanie mysleniem
ucznia ogranicza korzystanie z wlasnych zasobéw poznawczych, samo-
dzielne myslenie przeksztalca i wytwarza wiedze osobistg;

— struktura lekcji — dzialanie i mySlenie przed otrzymaniem instrukcji nauczy-
ciela, formalne nauczanie ¢wiczy kopiowanie myslenia nauczyciela;

— zadania i polecenia — stawianie ucznia w sytuacjach problemowych i two-
rzenie warunkéw do ich samodzielnego rozwiazywania;

- réwiesnicy — wspotpraca rozwija i sprzyja uczeniu sie;

- bledy - sa naturalnym elementem uczenia sie;

— znaczna cze$¢ uczenia sie zachodzi na poziomie nieSwiadomym, poza moz-
liwoscia bezposredniej kontroli.

Wedlug Klus-Stanskiej kluczowa dla dydaktyki konstruktywistycznej jest
strategia dojécia do wyniku. ,Oznacza to — pisze autorka — ze mniej wazne jest, by
uczen dysponowal ostateczng wiedza (by wiedzial, Ze ...), a wazniejsze, by wie-
dzial, jak do takiej wiedzy dochodzi¢ (wiedziat jak...) (2018: 139).

Autorka wyjasnia, ze jesli uczen ma jedynie okazje do Sledzenia wyjasnien
nauczyciela i poszukiwania odpowiedzi na wynikajace z nich pytania, to buduje
glownie strategie myslenia polegajace na rozumieniu cudzej wiedzy i zapamie-
tywania. Jesli natomiast ma okazje samodzielnie radzi¢ sobie z problemem i od-
krywania prawidlowosci, to rozwija szereg innych strategii, takich jak antycypo-
wanie, budowanie uzasadnien, kojarzenie z osobistym doswiadczeri, zadawanie
pytan itd. Sam konstruktywizm czy humanizm nie s3 metodami dydaktycznymi,
jednak inspiruja wiele z nich. Sprowadzaja sie one gléwnie do uwolnienia ucznia,
dania mu swobody decyzji, samodzielnosci poznawczej, mozliwosci rozwiazy-
wania probleméw, aktywnosci i twérczosci. Laczy te strategie inny od tradycyj-
nego model lekgji i relacje pomiedzy uczniem a nauczycielem. We wspoélczesnych
wersjach konstruktywizmu coraz wiekszego znaczenia nabieraja nowe technolo-
gie i wykorzystanie sSrodowiska cyfrowego.

W polskiej szkole paradygmat konstruktywistyczno-interpretatywny przebija
sie z trudem. Konstruktywizm kojarzony jest mniej ze wspodlczesnymi teoriami,
a bardziej z twérczoscia J. Piageta i L.S. Wygotskiego. W czesci dydaktyk szczegé-
lowych znajdziemy odwolywania do konstruktywizmu i préby jego upraktycz-
nienia. Czesto sg to dos¢ naiwne zabiegi majace urozmaicic, uczynié¢ bardziej atrak-
cyjna dydaktyke tradycyjna. Oznacza to de facto, ze upraktycznieniu podlegaja te
zalozenia, ktére ,mieszczg sie” w dydaktyce normatywnej i instruktarzowej, np.
wprowadzenie pewnych form indywidualizacji, aktywnosci, samodzielnosci,
pracy metoda projektdw, przy jednoczesnym zachowaniu standardéw szkoly
tradycyjnej, dominacji programu i wiodacej roli nauczyciela. Mozna mowié
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w pewnym sensie o pozorowaniu konstruktywizmu lub uwiklaniu nauczycieli
pomiedzy checia wprowadzania ,Nowego” i ciagla, silna, zaleznoscia od uwa-
runkowan instytucjonalnych, zbiurokratyzowanej szkoly. Ta deformacja i swoista
naiwna implementacja ,nowej” dydaktyki w tradycyjny system szkolny jest o tyle
niebezpieczna, ze budzi przekonanie wielu dydaktykéw i nauczycieli o projekto-
waniu/uprawianiu nowoczesnego nauczania’®.

Nie inaczej jest w pedagogice specjalnej. Jak wskazatem w pierwszym tekscie
z tego cyklu, dominuje w niej tradycyjny paradygmat dydaktyki normatywnej
iinstruktarzowej, jednakze nastepuja takze mniej lub bardziej udane préby zmiany.

Paradygmat konstruktywistyczno-interpretatywny
w dydaktyce specjalnej

Dydaktyka specjalna stanowi podstawe procesu uczenia sie i metod naucza-
nia osob z niepelnosprawnoscig. Wywodzi si¢ ona naturalnie z dydaktyki ogélnej,
przejmuje jej podstawy teoretyczne, dodajac specyfike uczenia sie w sytuacji nie-
pelnosprawnosci. Specyficzne obszary badawcze dla dydaktyki specjalnej konkre-
tyzuja sie wedlug Joanny Glodkowskiej (2017: 202) ,[...] przez réznicowanie po-
trzeb edukacyjnych uczniéw (kategoria Uczen), dostosowywanie procesu
nauczania-uczenia sie (kategoria Warunki) oraz harmonizowanie relacji i kontek-
stow edukacyjnych (kategoria Nauczyciel)”.

Najwieksza specyficznoé¢ dydaktyki specjalnej jest w przypadku dzieci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng, cho¢ praktycznie w kazdych z rodzajéw niepel-
nosprawnosci ma ona swoje odzwierciedlenie metodyczne. Pomijajac opis dydak-
tyk szczegdlowych (specjalistycznych) w pedagogice specjalnej, zwrécitbym
uwage na ich finalny efekt, to jest sam proces nauczania (uczenia sie) dziecka
z niepelnosprawnoscia. W perspektywie ,nowej” dydaktyki dwie kwestie wydaja
sie tu kluczowe, pierwsza to obecno$¢ paradygmatéw konstruktywistyczno-
interpretatywnych w opracowaniach pedagogiki specjalnej, druga to ich od-
zwierciedlenie w praktyce pedagogiczne;j.

Jesli chodzi o kwestie pierwsza to z pewnoscia brakuje opracowan catoscio-
wych, faczacych rozumienie tego co sie dzieje podczas uczenia sie z inspiracja dla
praktyki, to jest poszukiwania takiej organizacji ksztalcenia, zeby wiedza kon-
struowana przez ucznia z niepelnosprawnoécig byta dla niego poglebiona i zna-
czgca. Nie oznacza to jednak, ze dydaktycy specjalni nie dostrzegaja szans jakie
stwarza konstruktywizm. Prébe stworzenia podloza teoretycznego dla ,nowej”

3 W tekscie Doroty Klus-Staniskiej z 2009 roku Polska rzeczywistos¢ dydaktyczna — paradygmatyczny
taniec sw. Wita, a takze w kolejnych pracach przytoczono wiele przykladéw niewlasciwego zro-
zumienia, percepcji i deformacji dydaktyki konstruktywistycznej i humanistycznej.
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dydaktyki znajdziemy w monografii Joanny Glodkowskiej ,Konstruowanie umy-
slowej reprezentacji $wiata (...)” z 2012 roku. To warto$ciowa i potrzebna pozycja
we wspolczesnej, polskiej pedagogice specjalnej. Pomimo pewnych kwestii dys-
kusyjnych i niedosytu w zakresie inspiracji praktycznych, znalazly sie tam teore-
tyczne podwaliny do konstruktywistycznej dydaktyki specjalnej. Autorka, wyko-
rzystujac zalozenia psychologii poznawczej (gléwnie koncepcje ]. Piageta,
L.S. Wygotskiego i ].S. Brunera), ukazuje specyfike konstruowania wiedzy przez
dziecko z lekka niepelnosprawnoscig intelektualng (szkoda, Ze rozpatrywano
tylko ten stopiefi niepelnosprawnosci). Mamy w tej pracy z jednej strony zwréce-
nie uwagi na szereg cech ,nowej” dydaktyki, w tym na schematy poznawcze
dziecka z lekka niepelnosprawnoscia intelektualng, jego aktywnos¢, wrazliwosc,
znaczenie swobody poznawczej, z drugiej za$ strony pewne elementy dydaktyki
normatywnej (zadania edukacyjne, profile ksztalcenia, pomiar edukacyjny, wy-
magania nauczyciela itd.). Pomimo, ze postrzegam te ksiazke jako prébe kom-
promisu paradygmatycznego, ktérego nie jestem zwolennikiem, to uwazam, ze
moze stanowi¢ ona punkt wyjécia do dalszego rozwoju zalozefr konstruktywi-
stycznych w pedagogice specjalnej i w dydaktykach specjalistycznych. Kontynu-
acje rozwazan konstruktywistycznych, gléwnie w postaci przypomnienia ich
zalozen edukacyjnych, znajdziemy takze u samej Joanny Glodkowskiej w mono-
grafii ,Dydaktyka specjalna, od wzorca do interpretacji” z 2017 roku.

W bogatej literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej znajdujemy stosunko-
wo malo opracowan z zakresu teorii uczenia sie, jesli juz to dominuja w niej pro-
pozycje konkretnych rozwigzan metodycznych lub artykuly, ktére mozna na-
zwaé wstepem lub zacheta do zastosowania rozwigzan konstruktywistow.
Autorzy siegaja w swoich artykutach do mysli konstruktywistycznych i humani-
stycznych, jednak nie podporzadkowuja im w calosci ,nowego porzadku” dydak-
tycznego. Mamy tu raczej do czynienia z swoistg proba adaptacji pewnych roz-
wigzain metodycznych na grunt nauczania tradycyjnego, gléwnie poprzez
tworzenie konkretnych metod dydaktycznych, stosowanych jednak nadal
w paradygmacie instruktarzowym®.

Pytanie dlaczego tak sie dzieje, zwiazane jest z ogélna kondycja polskiej dy-
daktyki, pozbawianej nierzadko w przeszlosci statutu naukowego. W Konsek-
wengcji u wielu badaczy nastapila redukcja kategorii dydaktycznych do praktycz-
nego wymiaru sposobéw i metod nauczania. Jak wykazaly cytowane powyzej
prace Klus-Staniskiej jest to perspektywa nie tylko nieprawidiowa, ale i szkodliwa.

* Inna sytuacja jest w edukacji weczesnoszkolnej, gdzie tworzone sg programy ksztalcenia zinte-
growanego w oparciu o zalozenia konstruktywistow; przykladem m.in.: K. Mucha, A. Stalmach-
Tkacz, J. Wosianek, Oto, ja, Program nauczania edukacji wczesnoszkolnej z uwzglednieniem proceséw in-
dywidualizacji w ksztatceniu, Kielce 2011.
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W Kkontekscie rodzajéow niepelnosprawnosci i cech procesu ksztalcenia naj-
bardziej specyficzna wydaje si¢ nauka dziecka z niepetnosprawnoscig intelektu-
alng (NI). Ta specyfika rzutuje takze na sposéb percepcji i wykorzystania nowych
paradygmatéw w procesie ksztalcenia. Dwie kwestie wydaja sie tu kluczowe. Po
pierwsze, dydaktyka normatywna jest silnie ugruntowana w ksztalceniu dzieci
z tg niepelnosprawnoscia nie tylko poprzez tradycje dydaktyczng, ale takze po-
przez tradycyjne rozumienie niepelnosprawnosci w paradygmacie medyczno-
terapeutycznym. W tym rozumieniu osoba z NI podlega rehabilitacji i terapii,
ktéra z zalozenia jest instruktarzowa. Ten sam model przenoszony jest na proces
edukagji.

Druga kwestia lezy w specyfice NI. Wraz z obnizeniem potencjalu intelektu-
alnego zwieksza sie znaczenie aktywnosci i wskazoéwek nauczyciela w ksztalceniu
dziecka, zmniejsza sie natomiast samodzielno$¢ ucznia. Tym samym typowe za-
lozenia konstruktywizmu zwigzane z aktywnoscig, zdolnoscia do rozwiagzywania
probleméw, motywacja do poznawania $wiata itd., mogg w pewnych przypad-
kach wymaga¢ zmodyfikowania i dostosowania do potencjalu intelektualnego
(poznawczego) ucznia.

W opracowaniach dydaktycznych podporzadkowanym wybranym proble-
mom lub metodom uczenia sie, odniesienia do konstruktywizmu znajdziemy
w ciaggle wykorzystywanej metodzie osrodkéw pracy. Wywodzaca sie osrodkéw
zainteresowan O. Decroly’ego, adaptowana przez M. Grzegorzewska, osia proce-
su nauczania czyni prace dziecka wokoél okreslonego tematu, jego potrzeby
i aktywnosci w doswiadczaniu. Jak ukazuje Marianna Marek-Ruka, metoda ta
spelnia wiele wymogdéw procesu nauczania wskazanych przez L.S. Brunera (2010:
205)°. Elementy metody, takie jak: organizacja uczenia si¢ przez doswiadczenie,
tworzenia wiedzy i poje¢ poprzez aktywnos¢, kontakt ze srodowiskiem spolecz-
nym, uczenie sie przez sytuacje problemowe, tworzenie dynamicznych struktur
kompensacyjnych, nauczanie catosciowe itd., sa zbiezne z zalozeniami konstruk-
tywistow. Brakuje z kolei w tej metodzie typowych dla dydaktyki humanistycznej
perspektywy wolnosciowej i spersonalizowanej czy zmiany roli nauczyciela
z perspektywy konstruktywistycznej. Metoda dalej jest podporzadkowana pro-
gramowi nauczania i zbiorowym celom edukacyjnym. Mozna zatem stwierdzi¢,
ze pomimo potencjatu konstruktywistycznego, w sposobie nauczania blizej jej do
dydaktyki instruktarzowej.

Sytuacja ta wynika z pewnoscia z koniecznosci dostosowania procesu nau-
czania do wymogéw systemu edukacyjnego i jego normatywnej, uszczegdtowio-
nej ustawodawczo wykladni. To przywiazanie nauczania do ujednoliconego pro-

> Przywolywanie metody o$rodkéw zar6wno w pierwszej, jak i drugiej ,odstonie” pokazuje nor-
matywny i konstruktywistyczny potencjal tej metody, oraz to co nauczyciel moze z nig zrobic.
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gramu i przedmiotéw nauczania przyczynito sie do najwiekszej krytyki metody
osrodkéw pracy, zarzucajac jej miedzy innymi braki w systematyzowaniu wiedzy
(por. Kirejczyk 1981: 405—408). W tym sensie mozna stwierdzi¢, ze potencjal kon-
struktywistyczny metody osrodkéw pracy zostal ograniczony dominujacymi
zalozeniami dydaktyki normatywnej i przypomina o licznych nieudanych maria-
zach paradygmatycznych. Krytyka tej metody oraz proby dostosowawcze do-
prowadzily na przestrzeni lat do jej swoistej deformacji i wycofywania. Pisze
o tym Slawomira Sadowska (2019: 187):

»Nalezy podkresli¢, ze przestrzenr wzorcéw pracy, metoda osrodkéw pracy w wielu
opracowaniach metodycznych tego okresu koncentrowala si¢ na formalnych elemen-
tach metody i nierzadko daleka byta od idei, jak przenikata mysl pedagogiczng w po-
czatkowym okresie pracy metoda o$rodkéw pracy. Warto doda¢é, ze w wielu publika-
gjach dostepnych czytelnikowi wyraznie obecne jest odwolanie si¢ do stanowisk
z gruntu Zwiazku Radzieckiego (leninowska teoria odbicia, nauczanie kompleksowe
itp.). Jest to o tyle znaczace, ze w nowym tysigcleciu prac traktujacych o metodzie
osrodkéw pracy pojawilo sie coraz mniej, az do sytuacji prawie zupelnego ich zaniku
w ostatnich latach”.

W dalszych rozwazaniach S. Sadowska, odwolujac sie do licznych opraco-
wan, pokazuje nieudane préby ulepszania metody osrodkéw pracy, a w zasadzie
jej koncepcyjnego demontazu zaréwno przez stosujacych ja nauczycieli, jak
i przez reforme wprowadzajaca ksztalcenie zintegrowane w 1999 roku. W kontek-
Scie tej krytyki oraz pierwowzoru metody oérodkéw pracy, mozliwe, ze warto
byloby ponownie rozpatrzy¢ zalozenia tej metody w kontekscie paradygmatéw
~nowej” dydaktyki. Gdyby bowiem postrzega¢ osrodki pracy/zainteresowan nie
jako metode, ale forme organizacyjna caloéciowego procesu ksztalcenia, wzboga-
conego innymi metodami aktywizujacymi, pracy zbiorowej, metody projektéw,
dramy itd., méglby by¢ to jeden z ,przyczétkéw” konstruktywistycznej dydaktyki
specjalne;j.

Inne przyklady czerpiace z postulatéw ,nowej” dydaktyki to rézne warianty
indywidualizacji nauczania. Ich rola wzrasta w ostatnich latach w kontekscie
zmian edukacyjnych i poszukiwania rozwigzan dydaktycznych ,szkoly dla
wszystkich”. Sa one wykorzystywane przede wszystkim w indywidualnych pro-
gramach edukacyjno-terapeutycznych (tzw. IPET). IPET réwniez czeSciowo wy-
korzystuja zalozenia konstruktywizmu (np. aktywizacja, dostosowanie do po-
trzeb, bazowanie na wiedzy i doswiadczeniu ucznia), czeSciowo pozostaje
w dydaktyce normatywnej — dostosowaniu do podstawy programowej nauczania
(por. Marcinkowska 2010: 215). Obecnie wielu autoréw podkresla, iz proces in-
dywidualizacji jest warunkiem edukacji wlaczajacej, do ktérej zmierzamy. Z pra-
cy Grzegorza Szumskiego wylania sie nadzieja jaka dostrzegamy w zalozeniach
konstruktywistycznych.
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»Stanowisko — pisze Szumski — w mys$l ktérego nauczanie specjalne mozna sprowadzi¢
do indywidualizowania strategii i metod dydaktycznych, bliskie jest koncepcji Ernersta
Bergmanna. Wychodzac z konstruktywistycznych teorii koncepcji nauczania-uczenia
sie autor ten sformulowatl teorie, w mysl ktdrej ksztalcenie specjalne jest takim ucze-
niem sie, ktére uwzglednia specyfike zadan dydaktycznych i sposobéw ich wykony-
wania przez poszczegélnych uczniéw (...)” (2010: 49).

Proces nauczania jako tworzenie warunkéw do konstruowania wiedzy we-
dlug Szumskiego przebiega w mocno zindywidualizowany sposéb i moze by¢
skoncentrowany na poszczegélnych uczniach. To z kolei stwarza przestrzeri do
edukacji wlaczajacej. Uszczegbélowienie tej koncepcji nie doczekalo sie jeszcze
kompleksowego rozwigzania dydaktycznego, jednakze wobec nowych wyzwan
edukacji dziecka z niepelnosprawnoscia wydaje sie to tylko kwestia czasu.

Podsumowanie

Pedagogika specjalna bazuje wprawdzie ciggle na tradycyjnej dydaktyce
normatywnej i instruktarzowej, jednak paradygmaty konstruktywistyczno-
interpretatytwne sa w coraz wiekszym stopniu przez nig dostrzegane. Ich zalety
i znaczenie upatruje sie gléwnie w rozwoju edukacji wlaczajacej, w nowych moz-
liwosciach organizacji procesu ksztalcenia i indywidualizacji nauczania, niezbed-
nej do edukacji w grupach zréznicowanych. Mozna sadzi¢, ze nowe teorie i kon-
strukcje dydaktyczne s z jednej strony szansg nowoczesnej dydaktyki specjalnej
na oderwanie sie od krytykowanej normatywnosci, z drugiej, adekwatng odpo-
wiedzig pedagogoéw specjalnych na nowa sytuacje edukacyjna.
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Spoteczna perspektywa leku przed matematyka

Lek przed matematyka znajduje coraz wieksze zainteresowanie w badaniach psychopedagogicz-
nych, czego dowodem s3 liczne publikacje na arenie miedzynarodowej. Jest to zjawisko ujawnia-
ne przez niektérych uczniéw i osoby doroste na mysl o podjeciu aktywnosci matematycznej, za-
réwno w procesie edukacji (uczenie si¢ matematyki, rozwigzywanie zadan, sprawdziany,
egzaminy), jak i w zyciu codziennym (remont, pienigdze, kulinaria). Z badan wynika, ze lek przed
matematyka powoduje unikanie tej dziedziny wiedzy w dobrowolnym ksztalceniu, co prowadzi
do mniejszego zainteresowania oséb, ktére go do$wiadczaja wyborem Scistych kierunkow stu-
diéw, a w dalszej kolejnosci podazania éciezka kariery, korzystnej finansowo. Raporty niektérych
krajéw ujawniajg dwukierunkowy zwigzek pozycji ekonomicznej kraju z niskim poziomem Sci-
slego, w tym matematycznego wyksztalcenia jego obywateli. Z tych powodéw lek przed matema-
tyka wydaje sie prezentowa¢ znaczenie spoleczne i w takiej perspektywie jest przedstawiony
w opracowaniu. Wykazano $rodowiskowy charakter przyczyn tego zjawiska, a takze bezposrednie
i poérednie mechanizmy jego transmisji pokoleniowej w procesie edukacji. Artykut zawiera wska-
z6wki i sugestie profilaktyczno-terapeutycznych interwencji tagodzacych lek przed matematyka.

Stowa kluczowe: lek przed matematyka, transmisja pokoleniowa, nauczyciel, rodzic, uczen

Social perspective of math anxiety

Math anxiety is gaining more and more interest in psycho-pedagogical research, as evidenced by
numerous publications on the international arena. It is a phenomenon manifested by some stu-
dents and adults when thinking about taking up mathematical activity, both in the education pro-
cess (learning maths, solving math problems, taking math exams) and in everyday life (renova-
tion, money, cooking). Research shows that math anxiety leads to the avoidance of this field of
knowledge in further education, which results in less interest among people who experience it in
choosing math-related fields of study, and then following a financially beneficial career path.
Some reports have shown a two-way relationship between a country's economic position and the
low level of math-related education of its citizens. For these reasons, math anxiety seems to pre-
sent social significance and it has been characterised in the paper from this perspective. The envi-
ronmental nature of its causes has been presented, as well as the mechanisms of its transmission in
the education process. The article contains tips and suggestions for preventive and therapeutic
interventions to alleviate math anxiety.

Keywords: math anxiety, generational transmission, teacher, parent, student
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Wprowadzenie

Uczenie sie matematyki stanowi dla wielu uczniéw wyzwanie, z ktérym po-
wigzane s doznania r6znego rodzaju: entuzjazm, poznawcza ciekawos¢, rados¢
z pokonania trudnosci, zadowolenie z rozwigzania problemu, ale takze lek, nie-
pokdj, cheé ucieczki, zloé¢ z powodu zmagan, zakoniczonych niska oceng osia-
gnie¢. W obliczu waznosci matematyki w codziennym zyciu i jej nieustannej
obecnosci w cyfrowym Swiecie wspolczesnym, te negatywne doswiadczenia wy-
daja si¢ szczegélnie warte rozwazenia w kierunku poszukiwania strategii profi-
laktyki oraz wczesnej interwencji w przypadku, gdy objawy leku przed matema-
tyka juz sie pojawia.

Lek przed matematyka jest nieprzyjemng reakcjg emocjonalng, ktéra towa-
rzyszy niektérym uczniom, a takze osobom dorostym podczas stawiania czola
problemom matematycznym, a nawet przed przystapieniem do jakiejkolwiek
aktywnosci zwigzanej z koniecznoscig operowania liczbami (Byrd 1982; Dowker,
Looi 2016). Doswiadczenie to moze by¢ czesciej udzialem oséb z trudnosciami
w uczeniu sie matematyki (Ashcraft, Kirk 2001; Ashcraft, Moore 2009; Cipora
2015). Analizy powigzani miedzy lekiem przed matematyka a osiggnigciami ma-
tematycznymi ujawniaja, Ze nie jest to jednak wylacznie prosta jednokierunkowa
zalezno$¢ przyczynowo-skutkowa (Carey, Hill, Devine, Szucs 2016; Ma 1999; Ma,
Xu 2004). Najbardziej przekonujgcy model zwigzku obu tych zmiennych wskazu-
je na ich wzajemne wspolwystepowanie i negatywne wzmacnianie sie (Carey,
Hill, Devine, Szucs 2016). Lek przed matematyka moze zatem prowadzi¢ do obni-
Zania osiggnie¢ matematycznych, ktérych niski poziom z kolei nasila lekowe reak-
cje nawet na mysl o matematyce. Szczegélowa analiza mozliwych zaleznosci leku
przed matematyka i osiagnie¢ matematycznych zostala przedstawiona w obszer-
nej monografii w rodzimej literaturze tego zagadnienia (Oszwa 2020).

Lek przed matematyka przejawia sie podwyzszonymi wskaznikami fizjolo-
gicznymi i biochemicznymi, podobnie jak kazdy inny rodzaj leku (Hembree 1990;
Werka, Zagrodzka 2009). Ponadto objawy wystepuja takze na poziomie behawio-
ralnym i emocjonalnym, na przyklad w postaci manifestowania zlosci i gniewu
oraz unikania lekcji matematyki. Badania wskazuja takze na jego przejawy
w sferze poznawczej, szczegblnie w postaci obnizenia samooceny, a takze osla-
bienia funkcji pamieci roboczej oraz uwagi (Ashcraft 2002, Beilock 2008; Beilock,
Maloney 2015).

Moze on mie¢ charakter stalej cechy osobowosci albo przejsciowego stanu
emocjonalnego (Carey, Devine, Hill, Szucs 2017, Dawker, Bennett, Smith 2012;
Cipora, Szczygiel, Willmes, Nuerk 2015). Jego obiektem jest matematyka i zwiaza-
ne z nig aktywnoéci w warunkach szkolnych, a takze z codziennym zyciu
(Hopko, Crittendon, Grant, Wilson 2005; Ramirez, Shaw, Maloney 2018). Czesto
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prowadzi on do unikania kontaktu z liczbami oraz do spostrzegania siebie jako
osoby niezdolnej do opanowania matematyki i uzyskania bieglo$ci w matema-
tycznych aktywnosciach i rozumowaniu (Baczko-Dombi 2017; Petronzi, Staples,
Sheffield, Hunt 2019). Widoczne sa dwa aspekty tak ujmowanego leku przed
matematyka. Po pierwsze, jego przyczyna jest negatywna subiektywna percepcja
matematyka, niosgca emocjonalnie nieprzyjemne, lekowe odczucie w pewnych
specyficznych okolicznosciach i sytuacjach (Cargnelutti, Tomasetto, Passolunghi
2017; Maloney, Beilock 2012; Oszwa 2005). Po drugie, obejmuje on psychologiczna
konsekwencje w postaci niskiego poczucia wlasnej skutecznosci w operowaniu
liczbami, rozwiazywaniu probleméw matematycznych przy tablicy, podczas
uczenia sie matematyki, w trakcie odrabiania matematycznych prac domowych
czy przy zdawaniu egzaminéw z matematyki (Oszwa, Bober 2018; Oszwa,
Chmiel 2016; Oszwa, Szablowska 2018). U niektérych oséb objawy te wystepuja
selekcyjnie, ograniczajac si¢ do wybranych sytuacji matematycznych, u innych
natomiast mogg manifestowac sie jako szeroki wachlarz symptoméw (Pietsch,
Walker, Chapman 2003). Podobne zréznicowanie ujawnia sie w odniesieniu do
nasilenia leku przed matematyka, ktére moze przybiera¢ niski albo wysoki po-
ziom (Bieg, Goetz, Wolter, Hall 2015; Ramirez i in. 2018). Mimo podobienstw do
leku uogoélnionego, napadéw paniki, fobii spolecznej, leku przed egzaminem czy
leku przed porazka, jest to rodzaj leku odrézniany od innych jako bardziej od
nich specyficzny w pozostawaniu w Scistym zwigzku z matematyka (Carey,
Devine, Hill, Szucs 2017).

Jedna z najstarszych i najczesciej cytowanych definicji leku przed matematy-
ka jest ujecie sformulowane w latach 70. ubieglego wieku (Richardson, Suinn
1972), w ktérym lek ten okreslany jest jako odczucie napiecia i niepokoju, pozosta-
jace w zaleznosci z operowaniem liczbami i rozwigzywaniem probleméw mate-
matycznych w zyciu codziennym i sytuacjach szkolnych (por. tez Dreger, Aiken
1957). Lek przed matematyka moze utrudnia¢ manipulowanie liczbami i rozwig-
zywanie probleméw matematycznych w sytuacjach szkolnych, a takze zycio-
wych, takich jak poslugiwanie sie pieniedzmi, korzystanie z konta w banku
w wersji online, szacowanie obnizek cen na wyprzedazach, obliczanie ilosci pro-
duktéw, potrzebnych do przeprowadzenia remontu mieszkania, zagospodaro-
wania ogrodu, gotowania i pieczenia. Ze wzgledu na jego szeroki zasieg, a takze
spoleczna waznos¢ problemu, w ostatnich dekadach wyrazny jest wzrost nauko-
wego zainteresowania zagadnieniem w postaci badan i opracowan, zwlaszcza
w anglojezycznych publikacjach psychopedagogicznych (Dawker, Looi 2016 —
przeglad).

W artykule zostang przedstawione wybrane, najbardziej spektakularne bada-
nia i ich rezultaty, ukazujace lek przed matematyka w kontekscie spolecznym
w postaci transmisji pokoleniowej leku przed matematyka doroslych oséb zna-
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czacych w zyciu ucznia edukacji matematycznej na jego subiektywne doswiad-
czenie i percepcje matematyki.

Spoteczny aspekt przyczyn leku przed matematyka

W grupie czynnikéw przyczynowych najczeéciej wymieniana jest ekspozycja
na negatywne modelowanie oraz wczesne nieprzyjemne osobiste doswiadczenia
z matematyka. Moga one mie¢ zwiazek z pdZniejszym lekiem przed nia, na co
wskazujg wyniki niezaleznych doniesieni, w ktérych badani ujawniali ich obec-
nos$¢ w swoich $ciezkach edukacyjnych (Hembree 1990; Ma 1999; Suarez-Pelliconi,
Nuna-Pena, Colome 2016). Udzial czynnikéw spoteczno-kulturowych w etiologii
leku przed matematyka moze by¢ bezposredni, w postaci pokoleniowej transmisji
lekowego reagowania na matematyke przenoszonej z rodzicéw i nauczycieli na
dzieci. Moze on takze ujawnia¢ sie poSrednio, na przyklad w postaci wplywu
stereotypu plci, zgodnie z ktérym, zdolnosci matematyczne sa specyficzne i czest-
sze u chlopcéw, podczas gdy dziewczeta musza wlozyé wiele wysitku, aby uzy-
ska¢ podobny poziom osiagnie¢ (Turska, Oszwa 2017; 2018).

Badania dostarczajace danych do wyjasnienia mechanizmu powstawania le-
ku przed matematyka u dzieci na réznych etapach edukacji dotycza udzialu
w tym procesie trzech grup spotecznych: nauczycielek wczesnej edukacji (Bek-
demir 2010; Harper, Daane 1998; Isiksal, Curran, Koc, Askun 2009; Lake, Kelly
2014), nauczycieli matematyki (Beilock, Gunderson, Ramirez, Levine 2010) oraz
rodzicéw (Herts, Beilock, Levine2019; Maloney i in., 2015; Vukovic, Roberts,
Green Wright 2013).

Lek przed matematyka nauczycielek edukacji wczesnoszkolnej
oraz ich uczennic

Najbardziej znamienne rezultaty, wskazujagce na miedzypokoleniowa
transmisje leku przed matematyka przyniosly podiuzne badania zespolu Sian
Beilock i wspotpracownikéw (2010). Uczestniczylo w nich 17 nauczycielek eduka-
¢ji wezesnoszkolnej o Srednim stazu 13 lat w zawodzie oraz ich 117 uczniéw,
w tym 65 dziewczynek i 55 chlopcéw. Wyniki ujawnily zwigzek wysokiego leku
przed matematyka nauczycielek edukacji wczesnoszkolnej z obnizonymi osig-
gnie¢ matematycznymi ich uczennic. W opisywanych badaniach nauczycielki
pierwszej i drugiej klasy szkoly podstawowej deklarowaty za pomocg kwestiona-
riusza swoj poziom leku przed matematyka. Mierzono réwniez osiagniecia ma-
tematyczne uczniéw tych nauczycielek. Nie wystapila zaleznoé¢ miedzy lekiem
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przed matematyka nauczycielek a osiggnieciami matematycznymi ich uczniéw
(chtopcéw). Taka sytuacja miata miejsce jednak tylko na poczatku roku szkolnego.
Pod koniec roku takie zaleznosci ulegly zmianie. Im wiekszy lek przed matema-
tyka ujawnialy nauczycielki, tym bardziej dziewczynki (ale nie chlopcy) umacnia-
ly stereotyp moéwiacy, ze chlopcy sa lepsi w matematyce, a dziewczynki w czyta-
niu oraz tym nizsze byly osiagniecia matematyczne tych dziewczynek. Pod
koniec roku szkolnego dziewczynki, ktére ujawnily taki stereotyp myslowy, uzy-
skaly istotnie nizsze osiggniecia w matematyce niz dziewczynki, ktére nie wierzy-
ly w ten stereotyp. Ich wyniki byly tez nizsze niz chlopcéw.

Warto wspomnie¢, ze w wielu systemach akademickiego ksztalcenia pedago-
goéw wymagania matematyczne dla kandydatéw na kierunki pedagogiczne nie sg
wygorowane. Umozliwia to skuteczne podazanie Sciezka kariery w zawodzie
nauczyciela edukacji elementarnej nawet w przypadku oséb, unikajacych mate-
matyki. Ponadto, studentami kierunkéw pedagogicznych sa gléwnie kobiety,
ktére wykazuja najwyzszy lek przed matematyka wérdd studentéw réznych kie-
runkéw (Beilock, Willingham 2014; Szczygiet 2020). Z drugiej strony, z powodu
negatywnych doznan, pociagajacych czesto niskie wyniki w matematyce, osoby
z wysokim lekiem przed matematyka unikaja wyboru kierunkéw studiéw zawie-
rajacych ja w programie ksztalcenia Nie tylko unikaja one matematyki, ale takze
rozwigzuja zadania matematyczne znacznie ponizej swoich mozliwosci, nawet
w codziennych sytuacjach zyciowych (Szczygiel, Cipora 2016, Szczygiet 2020).
Kolejnym waznym elementem mechanizmu pokoleniowej transmisji leku przed
matematyka jest psychologiczna tendencja do podwyzszonej sklonnosci do iden-
tyfikacji z wlasng plcig u matych dzieci. W powiazaniu z faktem, Ze stereotyp plci
w matematyce deprecjonuje ple¢ zenska, dziewczynki wydaja sie by¢ bardziej
zagrozone tymi zalezno$ciami i takg transmisjg niz chlopcy.

W ciekawych badaniach (Beilock, Gunderson, Ramirez, Levine (2010) przyje-
to, ze im wyzszy bedzie lek nauczycielki przed matematyka, tym nizsze beda
osiggniecia matematyczne jej uczniéw. Ponadto, oczekiwano ze zalezno$¢ ta wy-
stapi najsilniej u dziewczynek, ktérych nauczycielki przejawiaja wysoki lek przed
matematyka, a bedzie slabsza u chlopcoéw. Spodziewano sie réwniez, ze relacja
miedzy lekiem przed matematyka nauczycielek a osiggnieciami matematycznymi
ich uczennic w najwiekszym stopniu bedzie wyjasniona stereotypem plci, w kto-
ry wierza badane dziewczynki. Istotny byl tu diuzszy charakter badania. Doko-
nano pomiaru leku przed matematyka nauczycielek i uczniéw na poczatku
ikoncu roku szkolnego. Oczekiwano wystapienia analizowanych zaleznosci po
okresie dluzszego oddzialywania nauczycielek na uczniéw. Do pomiaru stereoty-
pu plci u dzieci zastosowano zdanie o tresci: Chlopcy sg lepsi w matematyce, a dziew-
czynki w czytaniu, w ktérym proszono uczniéw o ich zdanie na ten temat w kon-
wengcji prawda-falsz. Ponadto na poczatku i pod koniec roku szkolnego badanym
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dzieciom opowiadano dwie neutralne pod wzgledem plci historie, jedna o dziec-
ku, ktere przejawialo wysokie osiggniecia w matematyce, a druga o dziecku wy-
kazujagcym wysokie wyniki w czytaniu. Nastepnie proszono, aby kazda osoba
badana narysowata bohatera/bohaterke obu historii i powiedziala, czy jest to
chlopiec, czy dziewczynka.

Analiza powigzan wykazala, ze na poczatku roku szkolnego nie wystapily
istotne korelacje miedzy lekiem przed matematyka nauczycielek a osiagnieciami
matematycznymi ich uczniéw (zaréwno chlopcéw, jak i dziewczynek). Pod ko-
niec roku szkolnego zaleznos$¢ byta wyrazna i dotyczyla tylko grupy dziewczy-
nek. Im wyzszy byl lek przed matematyka nauczycielki, tym nizsze wyniki uzy-
skiwaly dziewczynki, ktére uczyta ona matematyki. Moze to sugerowac, ze lek
przed matematyka nauczycielek sprzyja wzmacnianiu sie szkodliwego stereotypu
plci u dziewczynek i ma negatywny wplyw na ich osiagniecia matematyczne. Lek
przed matematyka nauczycielek nie tylko korelowatl negatywnie z osiggnieciami
w matematyce uczennic, ale takze pozostawal w zaleznosci z przekonaniami
dziewczynek na temat dominacji chlopcéw w dziedzinie matematyki. Stosujac
analize mediacyjng, badacze wykazali, ze przekonania dziewczynek stanowily
mediator miedzy lekiem przed matematyka nauczycielek a osiggnieciami mate-
matycznymi uczennic. Takie efekty mediacji nie wystapily w grupie badanych
chiopcéw. Sugeruje to jedynie wplyw leku przed matematyka nauczycielek na
osiagniecia uczennic, ale gldwnie tych, ktére wierza, ze chlopcy sa lepsi w mate-
matyce, a dziewczynki w czytaniu.

Z przedstawionych badan wynika, ze lek przed matematyka nauczycielek
edukacji wczesnoszkolnej moze mie¢ powazne konsekwencje dla osiagnie¢ ma-
tematycznych dziewczynek na tak wczesnym etapie ksztalcenia. Mozna przy-
puszcza¢ ze nauczycielki, a wczedniej studentki kierunkéw pedagogicznych,
utrzymuja przekonanie zgodne ze stereotypem plci wskutek przezywanego leku
przed matematyka.

Przyjmujac, ze lek przed matematyka moze by¢ zredukowany poprzez od-
dzialywania systemowe, warto zastanowi¢ sie nad uwzglednieniem zaprezento-
wanych wynikéw w projektowaniu programéw studiéw dla przyszlych nauczy-
cielek wczesnej edukacji (Beilock, Willingham 2014), aby zamiast nieprzyjemnych
emocji zwigzanych z matematyka rozwijaly one pozytywne postawy wobec niej,
a takze osiggaly wiecej sukceséw w matematyce. Wazne jest takze uswiadomienie
im, jak odlegle skutki moze mie¢ ich lekowa postawa wobec matematyki oraz jak
dalekosiezne moga by¢ konsekwencje nawet nieSwiadomego przekazywania
tresci stereotypu plci w procesie ksztalcenia (por. Bedyniska, Rycielski 2016; Bieg,
Goetz, Wolter, Hall 2015; Turska, Oszwa 2017; 2018).

Badania dotyczace miedzypokoleniowej transmisji leku przed matematyka
nauczycieli (Ramirez, Shaw, Maloney 2018) dowodza, ze ich negatywne doswiad-
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czenia z matematyka maja udzial w powstawaniu leku przed matematyka za-
réwno u nich, jak i u ich uczniéw. To w klasie szkolnej uczniowie budujg wiek-
szo$¢ swojej wiedzy matematycznej, czesto ich pierwszy kontakt z formalng
matematyka zaczyna sie z nauczycielem w szkole. Nauczyciele edukacji wcze-
snoszkolnej zglaszaja swdj wysoki lek przed matematyka, ktéry moze mieé
wplyw na to, jak czuja sie oni sami w kontakcie z matematyka, ale takze oddziatu-
je na uczniéw na lekcjach matematyki w pdzniejszych latach edukacji. Wspo-
mnienia szkolne dorostych, przejawiajacych lek przed matematyka wskazujg na
zwigzek miedzy negatywnymi doswiadczeniami z matematyka a rozwojem tej
emogdji juz we wczesnych latach ksztalcenia (Puteh 2000).

Wplyw leku przed matematyka nauczycieli na lek
przed matematyka ich uczniéw

Lek przed matematyka nauczycieli ma udziat w powstawaniu leku przed ma-
tematyka u dzieci posrednio poprzez stosowane strategie pedagogiczne i sposoby
nauczania matematyki. Przejawiajac lek przed matematyka i majac nieprzyjemne
skojarzenia z nig, czesciej wybierajg oni bardziej sztywne i mniej atrakcyjne dla
uczniéw techniki, jak np. nadmierne akcentowanie pamieciowego uczenia sie,
mniej konceptualnych aktywnosci, realizowanie lekcji w tradycyjny sposéb
(Dgbrowski 2013; Dabrowski, Zytko 2014; Zytko 2015).

Ponadto, nauczyciele, ktérzy maja niska samoocene w zakresie wlasnych
umiejetnosci matematycznych i uwazajg siebie za niezbyt zdolnych z matematyki,
s bardziej sktonni uzywa¢ podrecznika i schematycznych podejs¢ w nauczaniu
matematyki. Mniej chetnie wprowadzaja oni alternatywne, twércze, niekonwen-
cjonalne strategie nauczania w poréwnaniu z nauczycielami, ktérzy wysoko oce-
niaja siebie pod wzgledem umiejetnosci matematycznych i sa przekonani o wia-
snej skutecznoéci w jej zakresie (Klus-Stafiska, Nowicka 2005; Zytko 2015). Lek
przed matematyka obniza to poczucie u nauczycieli, ktérzy go przejawiaja, co
moze prowadzi¢ do wybuchowych reakcji na trudnoséci matematyczne uczniéw
iich zmagania ze zrozumieniem wyjasnien. Niektérzy dorosli zglaszaja, ze roz-
wineli oni lek przed matematyka, poniewaz w czasach szkolnych ich nauczyciel
matematyki reagowat ztoscig, gdy zwracali sie do niego o ponowne wytlumacze-
nie zagadnien matematycznych i krzyczatl na nich, gdy przejawiali trudnosci
z rozwigzaniem zadania albo zrozumieniem nowego prawa matematycznego.

W badaniach nauczycieli matematyki w szkole sredniej, ktérzy s postrzegani
jako bardziej wyspecjalizowani w matematyce w poréwnaniu z nauczycielkami
wczesnej edukacji, uzyskano wyniki wskazujace, ze ich wyzszy poziom leku
przed matematyky pozostawal w zaleznosci z nizszymi osiggnieciami matema-
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tycznymi ich uczniéw (Ramirez, Shaw, Maloney 2018). W badaniach proszono
uczniéw o ocene stopnia, w jakim ich nauczyciele realizuja sztywne i tradycyjne
metody nauczania (np. Nasz nauczyciel matematyki kaze nam uczyc si¢ na pamigc za-
miast uczyc nas myslenia). Jak przewidywano, wyniki wskazaly, ze postrzeganie
przez uczniéw nauczycieli matematyki jako osoby o nastawieniu na trwalos¢
i mentalnosci zafiksowanej, sztywnej (por. fixed mindset — Dweck 1975; 2017) po-
§redniczylo w wyjasnianiu zaleznosci miedzy lekiem przed matematyka nauczy-
cieli a osiggnieciami matematycznymi ich uczniéw, nawet bez wzgledu na to, jaki
rodzaj nastawienia (na trwalo$¢ czy na rozwdj) przejawiali sami uczniowie.
Ponadto, uczniowie, pozostajacy w kontakcie z nauczycielami z wyzszym lekiem
przed matematyka, czesciej spostrzegali swoich nauczycieli jako stosujacych je-
dynie tradycyjne, pamieciowe techniki nauczania. Takie spostrzeganie umiejetno-
§ci matematycznych moze takze prowadzi¢ uczniéw do przekonania, ze ich nau-
czyciele nie wierzg, ze kazdy moze nauczy¢ sie matematyki (Ramirez, Shaw,
Maloney 2018).

Podluzne badania (Bush 1989) strategii nauczania matematyki przez nauczy-
ciela i postaw ich uczniéw wobec matematyki przeprowadzone zostaly wsréd
nauczycieli klas starszych szkoly podstawowej z niskim i wysokim lekiem przed
matematyka. Rezultaty wykazaly, Ze wyniki nauczycieli z wysokim lekiem pozo-
stawaly w dodatniej korelacji z czasem spedzanym na strategiach tradycyjnych
(np. dyskusja w calej klasie), a jednocze$nie negatywnie korelowaly z promowa-
niem nowszych technik nauczania matematyki (np. liczba pytan zadanych przez
uczniéw nauczycielowi na lekgji). Im bardziej lekowo do matematyki nastawiony
byt nauczyciel, tym bardziej tradycyjne metody nauczania stosowat i w mniej-
szym stopniu pozwalal uczniom na twoércze rozwigzywanie probleméw matema-
tycznych na lekcji. Uzyskane sa spdjne z zalozeniem, ze postawy nauczycieli ma-
tematyki maja wplyw na ich praktyki metodyczne i podejscie do ucznia, co z kolei
modeluje postawy i przekonania wychowankéw na temat matematyki, a posred-
nio na ich subiektywna opinie o wlasnych osiggnieciach matematycznych.

Nauczyciele z lekiem przed matematyka mogg przejawia¢ nieadekwatne
oczekiwania wobec uczniéw i ich osiagnie¢ matematycznych. Przyjmujac mode-
lowanie jako jeden ze sposobéw ksztaltowania postaw mozna przypuszczagé, ze
uczniowie beda nasladowaé postawy swoich nauczycieli, co moze mie¢ wplyw na
ich myslenie o sukcesie szkolnym. Interpretowanie tego, co obserwuja uczniowie
w klasie moze w dalszej kolejnosci prowadzi¢ do tworzenia przekonan o matema-
tyce, nauczycielach i samych sobie w zwigzku z matematyka.

W badaniach tureckich (Bekdemir 2010) wykazano zalezno$¢ miedzy lekiem
przed matematyka 167 nauczycielek a ich negatywnymi do§wiadczeniami z ma-
tematyki w okresie, gdy byly uczennicami. Zastosowano skale leku przed mate-
matyka, test najgorszych doswiadczen z matematyki oraz wywiad. Badania mialy
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na celu ustalenie, czy nieprzyjemne do$wiadczenia zwiazane z klopotami w ma-

tematyce w dziecinstwie moga mie¢ wplyw na lek przed matematyka w dorostym

zyciu, oraz w jaki sposob, aktualnie odczuwany lek przed matematyka moze by¢
powiazany z negatywnymi doswiadczenia matematycznymi w latach szkolnych.

Wiele nauczycielek wykazywalo lek przed matematyka jako efekt przykrych do-

Swiadczen z okresu wlasnej edukacji, utrwalonych w nastepujace schematy my-

§lowe: 1) matematyka jest trudna; 2) nauczyciel matematyki jest grozny; 3) meto-

dy nauczania matematyki nie s atrakcyjne. Badane nauczycielki podawaly, ze

wspomnienia te mialy wplyw na ich lek przed matematyka w aktualnych sytua-
¢jach zawodowych i codziennych.
Reasumujac, Sciezki szkolnej transmisji pokoleniowej leku przed matematyka

z nauczyciela na ucznia mozna zestawi¢ nastepujaco:

1) ple¢ nauczyciela — kobiety czeSciej ujawniaja lek przed matematyka niz
mezczyzni (Ashcraft 2002; Lee 2009);

2) stereotyp plci w matematyce i jego niezamierzone przekazywanie przez
nauczycielki uczennicom (Beilock, Gunderson, Ramirez, Levine 2010);

3) niskie wymagania matematyczne dla kierunkéw ksztalcenia pedagogiki
przedszkolnej i wczesnoszkolnej na uczelniach w Polsce (inaczej jest np.
w Finlandii);

4) wysoki poziom leku przed matematyka studentek pedagogiki na polskich
uczelniach;

5) sztywne wymagania programowe, wymuszajace tradycyjna metodyke nau-
czania matematyki i realizacje wszystkich zalozen bez mozliwosci odstapie-
nia od niektérych na rzecz ksztalcenia rozumowania matematycznego, a nie
tylko umiejetnosci dokonywania obliczenr (Dabrowski 2008, 2013; Dabrow-
ski, Zytko 2014; Kalinowska 2013; Klus-Stanska, Kalinowska 2004; Klus-
-Stanska 2005).

Transmisja leku przed matematyka w diadzie rodzic — dziecko

Pierwszymi modelujacymi obiektami dziecka sa zwykle jego rodzice. Gdy
w okresie edukacji zaczynaja oni wyraza¢ negatywne opinie na temat matematyki
w obecnosci dziecka albo ujawniaja lek przed matematyka, dajacy sie obserwo-
waé w codziennych sytuacjach, moze to predysponowac¢ do doswiadczen z licz-
bami w negatywnym Swietle. Rodzice sa czesto pierwszymi nauczycielami dzieci
itrwalym Zrédlem wsparcia w nauce szkolnej. W wielu systemach ksztalcenia
angazuja si¢ oni w edukacje szkolng swoich dzieci w réznym stopniu i zakresie.
Moze to odbywac sie poprzez rozmowy o szkole, pomoc w pracach domowych
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zréznych przedmiotéw, a takze wspieranie w osiaganiu sukceséw szkolnych.
W kontekscie leku przed matematyka zastanawiano sie, czy udzial rodzicow
w edukacji dzieci bedzie odgrywat role w jego lagodzeniu. W dwéch niezalez-
nych badaniach otrzymano dwa sprzeczne rezultaty: 1) udzial rodzicow w pra-
cach domowych z matematyki nasila lek przed tym przedmiotem szkolnym u ich
dzieci (Maloney i in. 2015) oraz 2) udzial rodzicow w matematycznej edukacji
szkolnej zmniejsza lek przed matematyka ich dzieci (Vukovic, Roberst, Green
Wright 2013). Badania te réznily sie nie tylko wnioskami, ale takze projektem
i konstrukcja metodologiczna.

W badaniach Erin Maloney i wspélautoréw (2015) oceniano w nich wplyw
ujawnianego przez rodzicéw leku przed matematyka na lek przed matematyka
ich dzieci w wieku 8-9 lat. W tym celu u badanych dzieci na poczatku i koncu
roku szkolnego dokonano pomiaru leku przed matematyka oraz osiagnie¢ mate-
matycznych. U rodzicow zmierzono poziom leku przed matematyka, a takze
mierzono czesto$¢ udzielania przez nich pomocy dzieciom w pracy domowej
z matematyki w ciagu roku szkolnego. Okazalo sie, ze poziom leku dzieci podno-
sit sie w ciggu roku, a ich osiggniecia matematyczne nie ulegaly poprawie, jesli
rodzice czesto pomagali im w pracach domowych, a przy tym wykazywali wysoki
lek przed matematyka. Zaleznos$¢ ta wystapila najwyrazniej u dzieci, ktérych
rodzice systematycznie angazowali sie w odrabianie prac domowych z matema-
tyki. Rodzice z wysokim lekiem przed matematyka czesto pomagajacy dzieciom
w pracach domowych z matematyki mogli swoimi wypowiedziami, postawami
oraz nieudolnymi strategiami nieSwiadomie zniechgca¢ je do matematyki.
W dalszej kolejnosci mogto to prowadzi¢ do obnizania sie osiaggnie¢, a nastepnie
do podnoszenia poziomu leku przed matematyka (Maloney i in. 2015).

Jak wykazuja rezultaty badan Rose Vukovic, Stevena Robertsa i Linnie Green
Wright (2013) zaangazowanie rodzicow w edukacje matematyczng dzieci moze
mie¢ pozytywny wplyw na redukcje ich leku przed matematyka. W celu weryfi-
kacji takiego zalozenia badacze dokonali pomiaru leku przed matematyka i osia-
gnie¢ matematycznych dzieci ze szkoly podstawowej, a takze stopnia zaangazo-
wania ich rodzicéw w pomoc w odrabianiu prac domowych z matematyki i ich
oczekiwan wobec umiejetnosci matematycznych dziecka. Wyniki ujawnily, ze
wysokie oczekiwania rodzicéw i duze wsparcie edukacyjne w domu byly powia-
zane z redukcja leku przed matematyka ich dzieci. Prowadzilo to z kolei do wyz-
szych osiggnie¢ matematycznych, mierzonych ocenami szkolnymi. W tej eksplo-
racji o charakterze poprzecznym nie dokonywano jednak pomiaru leku przed
matematyka rodzicow.

W tym kontekscie mozna postawi¢ pytanie, dlaczego wyzszy lek przed ma-
tematyka rodzicow doprowadzit ich dzieci do wzrostu poziomu przejawianego
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przez nich leku przed matematyka w sytuacjach, gdy rodzice ci byli aktywnie
zaangazowani w pomoc w pracach domowych z matematyki.

Proponowanych jest kilka wyjasnien (Maloney i in. 2015, Ramirez, Shaw,
Maloney 2018). Jedno z nich moze wynika¢ ze sposobnosci do wyrazania przez
rodzicéw swoich pogladéw na temat matematyki podczas czestych interakcji
z dzieckiem w trakcie odrabiania prac domowych, co prowadzi do przesycania
nimi dzieci i nabierania przez nie przekonania, ze lek przed matematyka jest zja-
wiskiem normalnym, skoro rodzice tez go przezywali.

Ponadto, frustracja i zto$¢ rodzicow wobec dzieci podczas pomocy w pracach
domowych z matematyki moze by¢ przez nie odbierana jako co$ nieprzyjemnego,
co wzbudza niepokd;j.

Kolejny powdd rozwijania leku przed matematyka u dzieci w interakcji
z pomagajacymi im w pracach domowych lekowymi matematycznie rodzicami
moze wynika¢ z tego, ze podsuwaja oni dzieciom wlasne strategie rozwigzania
zadan, ktére r6znia sie od tych stosowanych przez nauczyciela matematyki. Moze
to powodowaé¢ wytworzenie zametu i niespdjnosci poznawczej u dzieci, a to
z kolei bedzie prowadzito do spadku ich matematycznej pewnosci siebie i kompe-
tencji, co w rezultacie podnosi lek przed matematyka.

Otrzymane rezultaty referowanych badan moga by¢ przestroga dla rodzicéw,
pomagajacych dzieciom w pracach domowych z matematyki i zacheta do ostroz-
nego formulowania sadéw na temat matematyki oraz uwaznosci w tym, co prze-
kazuja dzieciom podczas interakcji w trakcie rozwigzywania zadan matematycz-
nych i komentarzy na temat tej dziedziny wiedzy.

Spoteczny kontekst oddzialywan profilaktyczno-terapeutycznych
w edukacji nastawionej na minimalizacje leku przed matematyka

Oddzialywania systemowe zmniejszajgce poziom transmisfi lgku przed mate-
matykq w diadzie nauczyciel — uczeri. Celem ciekawych badan (Lake, Kelly 2014)
bylo sprawdzenie, czy nauczycielki edukacji wczesnoszkolnej zmienig swoje
przekonania i stereotypy, a takze lek przed matematyka po ukonczeniu zaprojek-
towanego w tym celu kursu metodycznego. W badaniu wzielo udzial 30 nauczy-
cielek edukacji wczesnoszkolnej. Zastosowano podejécie jakoSciowe do analizy
wynikéw, a uzytymi narzedziami byla skala leku przed matematyka AMAS oraz
préba rysowania matematyka. Polecenie polegalo na narysowaniu matematyka
w pracy i odpowiedzi na trzy pytania: 1) gdzie jest matematyk? (najczestsza od-
powiedz: przy tablicy); 2) co robi matematyk? (najczestsza odpowiedz: pomaga
rozwigzaé zadanie i wyjasnia); 3) jakich narzedzi uzywa matematyk? (najczestsza
odpowiedz: bryl, szeScianéw, flamastréw, przedmiotéw do liczenia). Nauczycielki
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rysujac matematyka w taki sposob, z jednej strony wykazywaty brak identyfikacji
z tym zawodem, a z drugiej strony ujawnialy sztywne i tradycyjne, stereotypowe
przekonania na jego temat. Badania wykazaly, Zze po ukoficzonym kursie meto-
dycznym trwajacym przez jeden semestr roku szkolnego lek przed matematyka
badanych nauczycielek nieznacznie si¢ obnizyl, jednak ich stereotypy i przeko-
nania nie zmienily sie. Po zakonczeniu projektu przeprowadzono rozmowy
z nauczycielkami na temat leku przed matematyka, jego przyczyn, mechanizméw
i objawow.

Z wypowiedzi wynika, ze czynienie przyszlych nauczycielek edukacji ele-
mentarnej $wiadomymi istnienia zaréwno leku przed matematyka, jak i wplywu
stereotypu plci i zagrozenia nim na osiggniecia uczniéw poprzez wprowadzanie
informaciji o tych zjawiskach w ramach kursu studiéw, a takze przez prezentowa-
nie technik radzenia sobie z lekiem i zapobiegania rozwojowi stereotypu, a takze
jest szansa na to, aby unikna¢ transmisji negatywnych postaw wobec matematyki
na kolejne pokolenia.

Waznym sposobem interwencji systemowej moze okaza¢ sie zastosowanie
w ksztalceniu matematyki zalozen teorii samostanowienia (Knopik, Oszwa 2019),
zgodnie z ktéra edukacja uwzgledniajaca zaspokojenie potrzeby autonomii,
kompetencji i przynaleznosci uczniéw rozwija ich motywacje wewnetrzna i rado-
§ci poznawczej w miejsce unikania trudnosci i niepowodzen.

Pozytywne doswiadczenia dziecka z matematykq w warunkach domowych.
Oproécz pokoleniowej transmisji leku przed matematyka mozliwe jest budowanie
pozytywnych doswiadczenn dziecka z matematyka w warunkach domowych
(Berkowitz i in. 2015). W analizach dotyczacych tego, czy i w jakim stopniu wspie-
ranie i prawidlowe ksztaltowanie interakgji rodzic-dziecko w kontaktach z mate-
matyka mogloby poprawi¢ osiggniecia matematyczne uczniéw uzyskano obiecu-
jace rezultaty. Badania obejmowaly rodzicow, przejawiajacych lek przed
matematyka. Rodziny uczestniczace w badaniu otrzymywaly iPady z aplikacja
matematyczna, ktéra pomagala w budowaniu interakcji z dzieckiem w rozwia-
zywaniu probleméw matematycznych. Po prezentacji programu zachecano ro-
dzicéw, aby uzywali tej aplikacji przynajmniej raz w tygodniu do konica roku
szkolnego. W grupie kontrolnej wprowadzono aplikacje, sklaniajaca do interakcji
rodzic-dziecko w zadaniach, usprawniajacych umiejetnosci czytania.

Okazalo sie, ze w grupie dzieci, ktérych rodzice wykazywali lek przed mate-
matyka uzywanie aplikacji przynajmniej raz w tygodniu doprowadzilo do znacz-
nego wzrostu osiagnie¢ matematycznych dzieci w poréwnaniu z dzie¢mi rodzi-
cow z lekiem przed matematyka, ktérzy stosowali aplikacje, dotyczacg czytania.
Otrzymane wyniki wskazuja, Ze poprzez wlasciwe interakcje z dzie¢mi, ktore
zachecajg do uczenia sie matematyki mozna redukowaé negatywny wplyw leku
rodzicéw na skutki ich pomocy w matematycznych pracach domowych ich dzieci
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(Ramirez, Shaw, Maloney 2018), a nawet ksztaltowa¢ odpornoé¢ na matematycz-
ne trudnosci (Pieronkiewicz, Szczygiet 2019).

Badania z udziatem rodzicow w pracach domowych z matematyki dotycza
mlodszych uczniéw szkoly podstawowej, a zatem wieku, gdy ksztaltuja sie po-
stawy spoleczne i szkolne. Pozytywne doswiadczenia i solidny fundament pod-
budowany radoscig z interakcji z rodzicem oraz wspdlnego zaspokajania cieka-
wosci poznawczej jest wazny dla dalszej edukacji. Obserwacje dokonywane
przez nauczycieli, rodzicow oraz wyniki badan (Carey, Devine, Hill, Szucs 2017)
wskazuja na zmiany w stopniu nasilenia leku przed matematyka uczniéw, wzra-
stajgce wraz z wiekiem i etapem ksztalcenia w miare przyrostu i komplikowania
sie wiedzy matematyczne;j.

Podsumowanie

Badania z udzialem dzieci, rodzicéw i nauczycieli w kilku niezaleznych pro-
jektach, zar6wno o charakterze poprzecznym, jak i podluznych wskazuja na spo-
teczny kontekst leku przed matematyka. Jest to widoczne w $rodowiskowych
uwarunkowaniach jego wystepowania, a takze w postaci transmisji z pokolenia
dorostych na pokolenie dzieci, juz od wczesnych lat Zzycia (od rodzicéw), a potem
edukacji (od nauczycieli). Spoleczne implikacje leku przed matematyka znajduja
odzwierciedlenie w niskim zainteresowaniu kontynuacja ksztalcenia matema-
tycznego przez osoby z lekiem przed matematyka, co z kolei moze pozbawia¢ ich
atrakcyjnych finansowo karier zawodowych. W perspektywie szerszej podwyz-
szony poziom lgku przed matematyka moze prowadzi¢ do obnizenia statusu
spoleczno-ekonomicznego obywateli i pozycji rozwojowej kraju.

Uwzgledniajac wielowymiarowy przekrdj czynnikéw okotolekowych, warto
byloby rozwazy¢ potrzeby indywidualnego ucznia w kontekscie calego systemu
ksztalcenia matematycznego w kierunku maksymalizacji pozytywnych doswiad-
czeh z matematyka od najwczesniejszych lat zycia dziecka z ich kontynuacja na
coraz wyzszych etapach edukacji. Pierwszym krokiem w tym procesie moze by¢
zwigkszenie $wiadomosci nauczycielek edukacji wczesnoszkolnej, nauczycieli
matematyki oraz rodzicéw na temat roli ich postaw, wyrazanych opinii i przeja-
wianego niepokoju wobec matematyki. Kolejnym etapem jest popularyzacja
wynikéw badan z zakresu zagrozenia stereotypem plci dziewczat w edukacji
matematycznej (Bedynska, Rycielski 2016). Wykazana w badaniach duza sila spo-
tecznych oddzialywan dorostych zaangazowanych w proces edukacji na ksztal-
towanie negatywnych reakcji na matematyke u dzieci implikuje takze nadzieje na
takg sposobnos¢ w profilaktycznych i terapeutycznych interwencjach, lecz
w strone pozytywnych doswiadczen (Oszwa 2009). Konieczne jest dodatkowe
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wsparcie nauczycieli w ich radzeniu sobie z lekiem przed matematyka, aby nie
przenosili go na kolejne pokolenia. Zarazanie niepokojem warto bytoby zamienié
na rozwijanie pasji i radosci z obcowania z matematyka (Oszwa 2005, 2017).
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Zastosowanie teorii ugruntowanej w badaniu edukacyjnego
wymiaru pediatrycznej opieki paliatywnej

Pediatryczna opieka paliatywna odpowiada na szeroki zakres potrzeb chorego dziecka i jego bli-
skich (Friedrichsdorf, Bruera 2018: 7). Jednym z obszaréw wsparcia jest rozwdj osobowosciowy
dziecka i czlonkéw rodziny. W ten sposéb opieka paliatywna wlacza sie w proces edukacji $rodo-
wiska rodzinnego. Dla zbadania tego obszaru zasadne jest zastosowanie teorii ugruntowanej, be-
dacej adekwatnym podejsciem do eksploracji zagadnien edukacyjnych (Chong, Yeo 2015: 266).
W artykule zaprezentowano wyniki autorskich badah przeprowadzonych z wykorzystaniem teo-
rii ugruntowanej w konstruktywistycznym ujeciu K. Charmaz. Wyniki badan zostaty zaprezen-
towane za pomoca modelu edukacji realizowanej w rodzinie objetej opieka hospicjum domowego
dla dzieci. Model pokazuje podstawowe zaloZenia, zasady i metody edukacyjne, a takze uwarun-
kowania i perspektywy realizacji tego procesu. Wsparcie udzielone przez hospicjum posiada tana-
topedagogiczny wymiar.

Stowa kluczowe: chore dziecko, edukacja, pediatryczna opieka paliatywna, teoria ugruntowana,
hospicjum
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Introduction

Fascination with youth accompanied by the tabooisation of the problem of
suffering and death is one of the characteristic traits of modern Western society
(Tucker 2009: 1105). However, the separation of youth from suffering and death is
artificial and does not stand a chance when confronted with reality. Incurable
diseases affect not only the oldest members of society, but also young people and
children, being a significant cause of their mortality (United Nations Inter-agency
Group for Child Mortality Estimation, 2019: 6). Diseases have particular implica-
tions in children, leading to the deprivation of needs, disrupting their develop-
ment, and also burdening the family environment. It is important for the issue of
illnesses and suffering of children to be noticed. It is no less important to show the
possibilities of counteracting the destructive impact of suffering, where paediatric
palliative care proves helpful.

Once causal treatment is completed, the child and their family can be covered
by this care. Its aim is to ensure an optimal level of the quality of life of the child,
their family, and caregivers (Klick, Hauer 2010: 120). This care is largely oriented
towards the patient’s various needs (Smallman 2007: 41) and endeavours to also
meet the educational needs of the child and their close others. In order to gain
a deeper understanding of the determinants and course of paediatric palliative
care, empirical studies are undertaken, fitting the nature of the studied environ-
ment. One of the research approaches is using qualitative research involving
grounded theory. However, there are no publications describing the use of
grounded theory to enhance the understanding of the educational dimension of
paediatric palliative care. The aim of this article is to show the validity of applying
grounded theory in research on the educational process taking place in a family
environment encompassed by paediatric palliative care. It is also important to
present the results of the author’s own research on this environment, which was
carried out in a home hospice for children.

Paediatric palliative care

According to the World Health Organisation, palliative care is an active, holis-
tic care of patients with incurable, progressive diseases that are not responsive to
causal treatment. Its aim is to improve the quality of life of patients and their fami-
lies (WHO, 20.11.2018b), which is done by preventing and relieving suffering
occurring on various levels of human functioning (Saunders 2000: 9). This requires
early diagnosis and an accurate assessment of pain, accompanied by solving any
other physical, psychosocial, and spiritual problems (Travers, Mitchell 2012: 2).
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Paediatric palliative care has particular characteristics that are related to the
determinants of the disease process and treatment of children: “Palliative care for
children is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and also in-
volves giving support to the family (...). Health providers must evaluate and alle-
viate a child’s physical, psychological, and social distress” (WHO, 20.11.2018a).
The aim of paediatric palliative care is “to promote the best possible quality of life
and care for every child with a life-limiting or life-threatening condition, and for
their family. Giving families real choice is key to this approach; choice of place of
care, choice of place of death, choice of emotional and bereavement support; and
putting the child and family at the centre of decision-making to produce a plan
for care that is right for them” (Chambers 2018: 9).

Palliative care concerns minors with life-limiting or life-threatening conditions
in the end-stage of the illness, where health restoration using available methods of
treatment or extension of life is impossible (Szczepaniak 2008: 81). The palliative
care team consists of the basic team that includes a physician specialising in pallia-
tive care, a nurse specialising in this field, and a coordinator of a multidisciplinary
team. The presence of other physicians, nurses, and non-medical personnel
is essentially complementary to the team (Booth et al. 2010: 10-12).

The care of an incurably ill child and their family is usually provided in a hos-
pital or hospice facility. Sometimes hospice care is distinguished from palliative
care in literature on the subject (Crozier, Hancock 2012: 199), but there is no lack
of arguments in favour of adopting the assumption that hospice care is a form of
palliative care (Connor 2014: 182), which allows the terms “palliative care” and
“hospice care” to be used interchangeably. Paediatric palliative care provided in
hospice conditions can be performed in stationary or home settings.

Palliative care for a child ensures they are under the care of physicians—thus,
the child is given round-the-clock assistance and can benefit from highly special-
ised medical equipment offered by the facilities. The possibility of having medical
consultation, and the availability of nurses and other team members not only
facilitates care of the child, but also gives the child’s parents a sense of security.
The decision to benefit from the home form of hospice care is also dependent on
the kind of illness and the medication applied, the degree of complexity of the
medical apparatus, and the technologies that are necessary in the last phase of
a patient’s life (Grinyer 2012: 21). The benefits stemming from care provided at
home result from the fact of the child remaining in their family environment. An-
other key factor is being able to individualise the care programme, adapting it to the
family’s needs, and thus ensuring a sense of security through twenty-four hour
access to the services provided by the hospice team, as well as decreasing the costs
of care compared to stationary treatment (Korzeniewska-Eksterowicz 2011a: 28).
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Educational dimension of paediatric palliative care

The occurrence of an incurable disease disrupts the educational and upbring-
ing process of a child, which results in the devaluation of the priority value of
education (Lavelle 1994: 87). Needs relating to saving and sustaining life are at the
forefront. The limitations that have arisen as a result of the illness are in conflict
with the natural desire for development because it goes without saying that
young people living with life-threatening illnesses have the same developmental
needs as healthy adolescents (Stevens, 2004: 813). Palliative care addresses these
needs, according to the assumptions of which each incurably ill child has the right
to access education (Chambers 2018: 14). It follows from this that the issue of edu-
cation of incurably ill children is one of the key assumptions of paediatric pallia-
tive care.

The space around the patient’s bed can be perceived as the educational envi-
ronment (Bee 2007: 115-116), which does indeed give it a special status. Bedside
education is inclusive in nature, expressed in involving the persons accompanying
the ill child and any support givers in the education process. Education includes
raising the level of knowledge of the patient who wants to obtain information
regarding their health, planned treatment, and the manner of their participation
in any decision-making concerning further medical interventions. The patient’s
close others are also engaged in the education. Bedside education also encompasses
caregivers who are improving their level of knowledge and competences. In this
context, a patient and the persons close to them can be perceived as an invaluable
source of knowledge that has been acquired through experience (Bee and Hughes
2007: 291-292).

The personality development of an incurably ill child is a special educational
area. It occurs in cooperation with the family and educational institutions. Hos-
pice support can also play an important role here. Another area is related to the
mechanism of compassion and suffering with the ill child that encompasses their
close ones. For parents, siblings, and others close to them, traumatic experiences
may become a source of destruction or promote post-traumatic growth. It is nota-
ble that, in such circumstances, post-traumatic growth is equated with develop-
ment, which points to the self-educational dimension of human life. The result is
an improvement in a person’s functioning (Oginska-Bulik 2010: 35). Richard
G. Tedeschi and Lawrence G. Calhoun (1996: 456-458) identified three fundamen-
tal areas within which the positive changes occurring in persons who have expe-
rienced trauma can be seen. The changes take place in the scope of self-image,
interpersonal relationships, and life philosophy. Spirituality and the religiousness
of a person are also factors contributing to personality growth (Oginska-Bulik
2014: 7).
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The educational dimension of palliative care assumes that approaching death
does not hinder the possibility of a person’s development. This premise is in line
with the assumptions of tanatopedagogy, which is a sub-discipline of education
that arose from the hospice and volunteering movement. It is the science of nur-
turing accompanied by an awareness of mortality based on a respect for the digni-
ty of every human being and the inviolability and a priori value of human life
(Binnebesel 2013: 251). The basic category of tanatopedagogy is education in the
context of suffering and death, which essentially is upbringing to live a conscious
personal life, and together with those that are ill. The basis for this sphere of up-
bringing is the idea of continually caring for life and improving its quality in all
circumstances (Grzybowski 2010: 291-292).

Grounded theory in the paediatric palliative care research area

The palliative care environment is so complex that one method would not suf-
fice to obtain its in-depth diagnosis. Research undertaken in the field of palliative
care should factor in a broad range of needs of an ill person and those close to
them, including the physical, emotional, social, and spiritual areas of their func-
tioning (Addington-Hall, 2009: 4). The postulate of applying a varied approach to
conducting research in palliative care is fulfilled through the application of
a quantitative and qualitative empirical research model as well as broadly under-
stood triangulation (Thurmond 2001: 254-256). Due to the very substance of the
researched issues and the psychosocial and emotional problems, the application
of qualitative research is oftentimes the most adequate research approach. This
approach is gaining wider acceptance in the medical sciences (Council of Europe,
2003: 56; DiCicco-Bloom, Crabtree 2006: 314). It is also applied in the methodolo-
gies of other disciplines researching the environment of suffering and death in the
context of education.

Norman K. Denzin, Yvonna S. Lincoln (2011: 6) define qualitative research as the
activity of a researcher that locates the observer in the reality being studied and makes
it visible to others. Thanks to its practical direction, it points to actions that can change
the world. Qualitative research applied in palliative care reveals the opinions of chil-
dren and adolescents, parents and clinicians, while preserving their independence in
utterances (Chambers 2018: 30). The scope of research relating to paediatric palliative
care is broad and also covers issues associated with exploring patients’ quality of life,
their opinions on the course of treatment, inclusion in decision-making, and express-
ing their emotions and expectations (Payne 2009: 141).

Grounded theory presented by Anselm Strauss and Barney Glaser (1967; 1968)
has a key role among qualitative approaches. Associating grounded theory with
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the environment of suffering and death is not coincidental. It is noteworthy that
Anselm Strauss and Barney Glaser (1967: 26) undertook research on the experiences
of terminally ill patients. Particular attention should be given to the output of An-
selm Strauss, whose research served to improve the treatment process and medical
care of chronically ill and dying persons (Konecki 2015: 35). Kathy Charmaz’s con-
structivist approach to grounded theory was also applied in studies on the envi-
ronment of persons afflicted by illness (1991). Constructivist grounded theory arose
as a result of the assumption that there is no objective data that can be independent
of the researcher, there is only constructed data, an awareness of this, and a descrip-
tion of the context and procedures—hence the strong emphasis on the responsibility
of the researcher for the results obtained (Juszczyk 2013: 186). The application of
constructivist grounded theory allows the researcher to work on a considerable
amount of material and to present it conceptually, followed by reordering it into
more general, theoretical statements, which enhance the social understanding of
a chronic illness and contribute to the advancement of science (Charmaz 1990: 1170).

The weaknesses of applying grounded theory in caring for an ill person
should also be considered. These weaknesses mainly concern having limited ac-
cess to the patient and limited possibility of the patient giving an interview, or the
risk of them dying before the end of the research, which leads to a potential con-
flict between the implementation of the postulate to reach research data satura-
tion and the temporary limitation resulting from the tanatic situation (Green and
Thorogood 2009: 206).

The most common method in research conducted while providing hospice
care services is the in-depth interview and accompanying participant observation
(Gray, 2009: 185). An interview allows the ill person to specify their thoughts and
reflections and to voice them in the presence of an attentive listener. An interview
is absorbing, but does not require the ailing person to concentrate on a question-
naire and is dependent on the interviewing experience of the researchers in clini-
cal settings (Payne 2009:145). Participant observation enables an optimal descrip-
tion of the determinants, events, persons, and meanings to be obtained,
particularly when the investigator takes its complex nature into account and is
aware of the nuances specific to it (Dicks et al. 2011: 235). Participant observation
is particularly useful when gleaning data from persons who, due to their illness,
cannot be involved in other research methods. The possibility of observing the
functioning of an ill person and the persons close to them allows a great deal of
valuable information to be obtained (Payne, 2009:148).

The ethical dimension of research is particularly important in palliative care.
The environment of life and suffering expects the research to be treated with the
utmost attention and deep thought and consideration as this is what is demanded
by the seriousness of the situation and the standards of palliative care principles.
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The research areas encompassed by ethical sensitivity include the problem of
deriving scientific benefits while at the same time ensuring respondent comfort,
the principle of balancing the benefits and risks stemming from undertaking the
research, as well as respecting the autonomy of the ill person and the persons
close to them (Reyna et al. 2009: 28).

These assumptions also apply to studies on the educational dimension of pal-
liative care. Educational research in principle endeavours to discover a scientific
theory describing and interpreting human activities in the area of education (Ary
et al. 2010: 19). They usually relate to teaching and learning at school (Research
Methods in Education, 2012: 8) and, in this context, are an important tool enhanc-
ing the education process (Morrell, Carroll 2010: 3). This research also covers the
area of extracurricular education, taking teaching and upbringing within the fami-
ly setting into account. Although educational research serves mainly to build the-
ory, its practical function cannot be diminished. In undertaking such studies,
a researcher tries to enrich it during the course of cognitive explorations, supported
by existing knowledge, and to draw conclusions that are useful in the practice of
upbringing, education, and self-education (Palka 2018: 52). The practical dimension
of educational research is of particular importance to exploring the suffering envi-
ronment. In this sense, reference is being made to applied research, demonstrating
the application of research findings in the practice of caring for ill persons (Green,
Thorogood 2009: 232). The therapeutic dimension of these studies is also important
(Kubinowski 2011: 150), which inevitably has repercussions on the quality of life of
the ill person and those close to them. Contemporary education needs knowledge
rooted in empiricism, which is also why grounded theory is mentioned as one of
the key approaches to educational research (Bauman 2003: 282-288). This is a prom-
ising approach in learning about and describing the experiences of families facing
the protracted illness of one of its members (Mazurek 2013: 38).

The application of grounded theory in paediatric palliative care and education
creates opportunities to explore areas that are at the interface of the interests of
these different scientific disciplines. It opens the opportunity to reach the hidden
meanings of educational processes, indicating the directions for solutions to oc-
curring problems (Dworak 2018: 203). The reflection models created in this way
point to specific aspects of the deliberations involving analysing, explaining, in-
terpreting and anticipating actions. They also foster reflection, ever so vital in the
work of educators (Szymczak 2017: 128), which is particularly important in the
field of providing support to an incurably ill child and the persons close to them.
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Method

The assumptions concerning the relevance of taking into account the educa-
tional dimension of applying grounded theory in research on paediatric palliative
care were realised in the author’s own research project titled “Implementation of
the educational process in the family of a child in home hospice care”. The re-
search project covered studies performed in the years 2014-2015, the results of
which were partly published in 2016 (Godawa 2016), and in 2018 (Godawa 2018).
The results shown in this article are a conclusion of the whole project.

The studies were conducted in Poland and included 21 families of children
who were part of a children’s home hospice care service operating in Krakow and
its environs during the course of the studies. This hospice provides palliative care
to children suffering from incurable illnesses that meet the criteria for palliative
treatment (Korzeniewska-Eksterowicz 2011b: 17).

The research project was executed using grounded theory in Kathy Char-
maz’s constructivist approach. In-depth interviews and participant observation
were used to collect research material. The selection of the participants was pur-
poseful and data saturation was achieved at its end stage. A total of 62 interviews
were conducted with family members of incurably ill children. The duration of
interviews was from 60 to 90 minutes, and conversations with a child lasted ap-
proximately 30 minutes. They were transcribed in line with the transcription rules
for qualitative material. Qualitative analysis using MAXQDA commenced once
a portion of the interviews were carried out and transcribed. Initial coding of
small segments of the material was applied, which was more substantive than
theoretical coding. The next stage consisted of creating more general categories,
attributing relevant codes to them, and writing notes and reports.

The implementation of grounded theory methodology in a palliative care en-
vironment necessitated the application of relevant research standards, which was
expressed in procuring the consent of the persons close to the ill children to their
inclusion in the research, as well as obtaining a positive opinion from the Ethics
Committee at the Pontifical University of John Paul II in Krakow (KE/0/01.2015,
2015). Other ethical requirements were also taken into account like, for instance,
the option of withdrawing from the research at each stage of its duration and
ensuring anonymity to interlocutors.

Results
The questions addressed to the interlocutors pointed to research areas relating

to education, but the question sequence was not fixed. The research findings were
subject to discussion and references were made to hospice practice and educa-
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tional theory, with particular focus on references to tanatopedagogy. This led to
the creation of the model of education in the family of a child encompassed
by paediatric palliative care. The results of the research have been presented in
Figure 1 (Source: based on Godawa 2016: 338).

personality development of family members

areas of implementation
upbringing self-education
teaching

care

obstacles— education «——_ support

educationallassumptions

" hospice
/ — P
objectives
(nethods educational establishment

principles values e family

time pressure

threat to life
death

personality regression
Figure 1. The model of education in the family of a child encompassed by paediatric
palliative care
Source: (Godawa 2016: 338).

The model presented in Figure 1 depicts the process of personality develop-
ment of a seriously ill child and different members of their family. The model also
takes into account the possibility of regression of personality. Education, which
aims to initiate and enhance positive transformations, plays an important role in
the development process. The educational potential of the family determines
these changes. Education implemented during the course of providing care to
a critically ill child includes teaching and nurturing them and their siblings. Coop-
eration with the hospice allows the family to benefit from the assistance offer en-
tailing elements of education. Support provided by nurseries, schools, and other
educational institutions also contributes to the child’s development, and the ex-
tent of their impact depends on the scope in which these services are used, as well
as on their quality. Education taking place in a home hospice setting includes the
provision of care for the seriously ill child, their siblings, and remaining family
members, giving this care an educational meaning.
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Key independent variables shaping the profile of education in the family of
a chronically ill child include the threat to life and the passage of time. The prox-
imity of death and an awareness of the limited time left for the family lead to the
performance of family functions taking on a tanatic dimension (Godawa 2018: 41).
It is, therefore, reasonable to interpret the educational experiences of the family in
a tanatopedagogical context. Applying this interpretative key, the significance of
the axiological dimension of family functioning and the need to specify the educa-
tional objectives were highlighted on the model. Among the values mentioned by
the study participants, the most common were: life, health, love, family, time,
belief in God, justice, personal development, independence, the ability to share,
goodness, the ability to work together, kindness, patience, work, family traditions,
and money. In turn, the educational objectives mainly concerned achieving the
highest possible independence in life, continually improving quality of life, and
the intellectual and emotional development of the ill child and persons close to
them, as well as activating spiritual, religious, and cultural sensitivity, shaping
prosocial attitudes, organising an environment centred on the satisfaction of the
child’s needs in terms of nurturing, and preparing the child and the family envi-
ronment for their approaching death (Godawa 2016: 319-330).

The presence on the model of educational principles and methods allows the
general standards of behaviour and specific educational methods to be described.
These may include the clearing of communication channels, establishing and
maintaining social contacts, organising the cognitive experiences of the child,
playing, and rewarding and applying punishment. Particular attention should be
paid to the area of self-education which is the most mature stage of education.
The subjects of self-education can be adolescent and adult family members
(Godawa 2018: 211-213).

Discussion

The application of grounded theory in researching an environment encom-
passed by paediatric palliative care seems fully justified. The methodological as-
sumptions of grounded theory meet the requirements for educational research.
Conducting research within a hospice environment reveals the main directions in
the education process. Through this, it complements the exploration of research
carried out in the field of caring for a terminally ill child and contributes to over-
coming the stereotypic, negative attitude to hospice care in society (Levin 2001:
286). By calling attention to education and development, the profound im-
portance of caring for an incurably ill child comes to the fore (Bialic 2016: 131-142).
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Research conducted in the model of grounded theory aims at overcoming the
limitations indicated by quantitative research undertaken in the field of palliative
care, which is highlighted by Alicja Przytuska-Fiszer and Agnieszka W¢jcik (2009:
119-131). This type of research is partially inadequate to the conditions of the func-
tioning of an incurably ill child, which results in the fact that research applied in
grounded theory gains great significance, particularly when it is conducted in home
settings where it is possible to capture things and phenomena in their natural envi-
ronment and try to make sense of them or interpret them. Norman K. Denzin and
Yvonna S. Lincoln emphasise an advantage of this type of research. Terms used by
the researched people appear in such studies, which deepens the understanding of
commonly used concepts (2009: 23). It is of special importance in educational re-
search. The adoption of a bedside education model opens broad research perspec-
tives. Although the bedside teaching model mainly concerns medical education
in literature on the subject, it seems that it can be successfully applied to the area
of education in its broad sense (Peters and Ten Cate 2014: 77).

Conclusion

The presented model of education in the family of a child encompassed by paedi-
atric palliative care is an attempt to systematically describe this process. The applica-
tion of grounded theory in educational research requires the problem to be supple-
mented by further research projects. It would appear particularly important to extend
the scope of empirical research by triangulating research approaches.

Theoretical deliberations on the implementation of grounded theory in the re-
search on education in the family of an incurably ill child stem from everyday life
experiences and lead to them. In education, similarly to medical care, good prac-
tices elaborated by a child’s caregivers are of crucial importance. Recognising
them and demonstrating a willingness to enhance them contributes to improving
the quality of life of an incurably ill child and the people close to them. Drawing
attention to the educational dimension of the functioning of the family of an ill
child also enhances the quality of hospice care as well as that of educational insti-
tutions. Through this, their activities acquire a special dimension, countering the
tendencies towards the over-medicalisation of the care of the sick and suffering.
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Sytuacja rodzinna rodzefistwa majacego brata
lub siostre niestyszaca

Nasze szczgscie, ze wobec rozmaitych rozczarowat
my przynajmniej mozemy liczyc na siebie
Bolestaw Prus

Artykul ma charakter empiryczny. Celem badan byla diagnoza sytuacji rodzinnej styszacego
rodzenstwa majacego brata lub siostre niestyszaca. W badaniu wziely udziat 73 osoby, ktdre sa sio-
strami (39 osoby) i bra¢mi (34 os6b). Badania mialy charakter eksploracyjny. Wyniki z niniejszych
badan $wiadczg, ze ple¢ rodzenstwa nie byla czynnikiem réznicujgcym podczas realizowanych
przez nich 16l spolecznych w systemie rodzinnym. Bracia i siostry postrzegajg przypisane role
spoleczne w spos6b swiadomy. Analiza materialu empirycznego pozwolita zdiagnozowaé wiedze
i opinie respondentéw na temat funkcjonowania podsystemu: slyszace rodzenstwo — niestyszacy
brat/nieslyszaca siostra. Ponadto rodzenstwo podkreslato potrzebe wielowymiarowego wsparcia
spolecznego, dostosowanego do ich potrzeb.

Stowa kluczowe: rodzenstwo, sytuacja rodzinna, uszkodzenie stuchu

The family situation of siblings with a deaf brother or sister

The article is empirical. The aim of the research was to diagnose the family situation of hearing sib-
lings with the deaf brother or sister. 73 people who are sisters (39 people) and brothers (34 people)
participated in the study. The research was exploratory. The results of this study show that the sex
of siblings was not a differentiating factor in their social roles in the family system. Brothers and
sisters consciously perceive assigned social roles. The analysis of empirical material allowed to
diagnose the knowledge and opinions of the respondents on the functioning of the subsystem:
hearing siblings - deaf brother or deaf sister. Moreover, the siblings emphasized the need for mul-
ti-dimensional social support tailored to their needs.

Keywords: siblings, family situation, hearing impairment
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Wprowadzenie teoretyczne

Przedstawiciele teorii psychologicznych prébuja wyjasni¢: kim jest cztowiek
ijaki jest jego zwiazek ze srodowiskiem w kontekscie dynamicznych zmian spo-
leczno-kulturowych, ktérych jest uczestnikiem? Poszukujac odpowiedzi na po-
wyzsze pytania autorzy stosuja system pojeciowy, odnoszacy sie do proceséw
rodzinnych, znaczenia rodziny dla rozwoju czlowieka w biegu zycia oraz jej po-
wiazania z innymi $rodowiskami spotecznymi (Dykcik 2010; Swietochowski 2014).
Rodzina stanowi naturalne Srodowisko, ktére ma swoistg trajektorie rozwojowaq
w makrosystemie i dlatego pozostaje w zwigzku z innymi mikrosystemami i sys-
temami rzedéw posrednich (a dokladnie z mezosystemem i egzosystemem).
Wedlug teorii systemowych poszczegélni czlonkowie rodziny, w zaleznoéci od jej
struktury, moga naleze¢ rownoczeénie do kilku podsystemoéw, a procesy przebie-
gajace w niniejszych podsystemach wplywaja na inne podsystemy rodziny. R6z-
norodnoé¢ wzajemnych relacji interpersonalnych w poszczegélnych podsyste-
mach decyduje o dynamice calego systemu, o poziomie i jakosci zycia okreslajac
jego spojnos¢, integralnosé, a takze silte i trwalos¢ (Liberska 2014: 222). W systemie
rodzinnym wyrdznia sie cztery zasadnicze rodzaje interakgji i relacji, a s3 to wza-
jemne oddzialywania:

- miedzy malzonkami,

— migdzy rodzicem a dzieckiem,

- miedzy rodzefistwem,

— w ramach podsysteméw w szeroko rozumianym systemie rodzinnym, jaki-

mi sa rodzina wielopokoleniowa lub rodzina rozszerzona.

Znaczaca role dla rozwoju osobowosci i socjalizacji dziecka w rodzinie ma ro-
dzenistwo. Victor Cicirelli (1985) zaproponowal wyjasnienie znaczenia wzajem-
nych oddzialywain w podsystemie rodzefistwo w ramach podejscia formalno-
biologicznego i psychologicznego. W mysl pierwszego ujecia relacje miedzy ro-
dzenistwem moga by¢ wynikiem powiazania poprzez pokrewienstwo w drugim
stopniu w linii bocznej, czyli przez posiadanie tych samych, biologicznych rodzi-
cow. W tym przypadku podsystem rodzenstwo stanowi naturalna podstawe
jednych z najdtuzszych i najblizszych stosunkéw spolecznych w biegu zycia. To
wspdlne do$wiadczanie bliskoéci fizycznej i emocjonalnej powoduje, ze dzieci
ucza sie rozumieé swoje potrzeby rozwojowe i moga by¢ dla siebie wzajemnie
»obiektem przejsciowym” (Winnicott 2010). Z kolei drugie podejscie, psycholo-
giczne obejmuje nie tylko dzialania zewnetrzne i interakcje miedzy rodzenstwem,
ale tez inne sktadniki niniejszych relacji o wymiarze subiektywnym, poznawczym
czy afektywnym. Na podstawie analizy ré6znych przypadkéw Henri Parens (1988)
wykazal: czym dla siebie wzajemnie moze by¢ rodzefhstwo. Autor stwierdzil, ze
zadaniom rozwojowym rodzenstwa juz od wczesnego dziecinstwa towarzysza
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réznorodne emocje, ulatwiajace lub utrudniajace ich realizacje. Rodzefstwo moze
by¢ nie tylko obiektem silnych uczu¢: milosci, wrogosci, ale tez obiektem erotycz-
nych uczué, a w dalszych etapach zycia namiastka dziecifistwa, obiektem przenie-
sienia, a takze obiektem rywalizacji lub pomagania sobie wzajemnie przy spelnia-
niu pragnien i pokonywania waznych zadan rozwojowych. W efekcie niniejszych
analiz autor udowodnil, ze relacje faczace rodzefistwo sa nacechowane ambiwa-
lencja, postrzegana w spoleczenstwie poprzez stereotyp Jasia i Malgosi albo Kaina
i Abla. Powyzsza polaryzacja sugeruje istnienie w aspekcie tych relacji jednocze-
$nie: czulosci i odrzucenia, rywalizacji i bliskosci albo mitosci i nienawisci.

Stosunki miedzy rodzenstwem byly réwniez przedmiotem rozwazan przed-
stawicieli koncepcji psychoanalitycznych. Juz Zygmunt Freud (1997) interpreto-
wal braterstwo jako pierwotny zwiazek ze wszystkim co zyje, przy czym majacy
pochodzenie totemiczne. W ujeciu tworcy psychoanalizy pokrewienstwo, wiezy
krwi stawiajg rodzenstwo na szczycie hierarchii waznosci. Z kolei Jirg Willi (1996)
w kontekscie niniejszych rozwazan zaproponowal termin koluzja, rozumiany
jako wspéldzialanie partneréw na podstawie wspdlnej podswiadomosci. Zda-
niem autora rodzenstwo w dynamicznym procesie rozwoju indywidualnego
tworzy zwiazek, w ktérym zachowania sa determinowane osobista historig. Ich
relacje moga przybieraé cztery, nastepujace formy:

1. narcystyczna, wyrazona poprzez pytanie: w jakim stopniu rodzefistwo re-
zygnuje ze swoich osobistych planéw dla drugiego?

2. oralna, okreSlona pytaniem: w jakim stopniu milo$¢ rodzenstwa wyraza
dbanie o siebie nawzajem?

3. analno-sadystyczna, skoncentrowana na uzyskaniu autonomii kazdego

z rodzenistwa,

4. falliczno-edypalna, dotyczaca rozumienia zwiazku rodzenstwa jako odciecia
sie od siebie i uzyskania fallicznego wplywu.

Rodzenstwo styszace 0séb niestyszacych stanowi jeden z najmniej zbadanych
podsystemdéw w rodzinie. Fakt bycia bratem lub siostrg niestyszacego rodzenstwa
moze stanowi¢ istotne zagrozenie dla ich dobrostanu i wigze sie z pojawieniem
dodatkowych obcigzen. Najczesciej sa one zwigzane z troszczeniem sie i wyko-
nywanymi, dodatkowymi obowigzkami opiekunczo-wychowawczymi nad mlod-
szym rodzenstwem. W efekcie unikajg kontaktéw z réwiesnikami, co przyczynia
sie do trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw, pojawienia probleméw adaptacyj-
nych, zaburzeh emocjonalnych. Dosdwiadczaja wielu negatywnych uczu¢ i obaw
zwiazanych z ta sytuacja rodzinng i dlatego potrzebuja réznych form wsparcia,
ktére przyczynia sie do zwiekszenia satysfakcji z zycia. Jednak bycie bratem lub
siostra niestyszacego rodzenistwa moze by¢ réwniez Zzrédlem pozytywnych do-
$wiadczen, ktére wplywaja na zadowolenie z ogélnej jakosci zycia w rodzinie
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(Hosseinkhanzadeh, Seyed Noori, Esapoor, Yeganeh 2014). Verte, Hebbrecht
i Roeyers (2006: 90-91) stwierdzili, ze relacje miedzy rodzenstwem jest to identyfi-
kacja dwustronna, ktéra moze przybiera¢ forme wzajemnego wczuwania sie
w sytuacje drugiej osoby. Obecno$¢ niestyszacego rodzenstwa staje sie okazja do
rozwoju w takich obszarach, jak: kompetencje spoteczne, umiejetnosci poznaw-
cze i samoocena. Natomiast negatywne relacje moga by¢ zwigzane z tym, ze ro-
dzenistwo slyszace ma poczucie winy z powodu uszkodzenia stuchu siostry lub
brata i doswiadczajg probleméw emocjonalnych oraz adaptacyjnym.

Jakos¢ relacji miedzy slyszacym rodzenstwem dzieci nieslyszacych, ktére
uzywaja implantéw §limakowych lub aparatéw stuchowych diagnozowali Bat-
Chava Yael, Martin, Daniela (2002). Autorzy stwierdzili, Zze kolejnoé¢ urodzen,
ple¢, wielkoé¢ rodziny oraz postawy rodzicow byly kluczowymi czynnikami
w relacjach miedzy nimi. Korzystniejsza dla ksztaltowania sie niniejszych relacji
jest sytuacja rodzinna, gdy dziecko niestyszace jest starsze od styszacego brata lub
siostry. Jezeli rodzenstwo nieslyszace jest mlodsze to zwieksza sie prawdopodo-
biefistwo wystapienia konfliktébw podczas nawiazywania symetrycznych rol
w interakcjach. Duza réznica wieku koreluje z lepszym przystosowaniem rodzen-
stwa. Wieksze obcigzenie odczuwaja starsze styszace siostry, bo maja wiecej obo-
wigzkéw zwigzanych z opieka nad mlodszym niestyszacym rodzefistwem. Star-
sze siostry sa bardziej obowigzkowe i opiekunicze niz starsi bracia, i dlatego biorg
na siebie wieksza odpowiedzialnos¢. W efekcie nawiazujg pozytywne relacje
z rodzenistwem nieslyszacym i tym samym staraja sie pomoc rodzicom w opiece.
Nalezy jednak podkresli¢, ze starsze rodzenistwo styszace nawigzuje lepsze relacje
z mlodszym rodzenstwem nieslyszagcym. Ponadto odczuwaja mniej trudnosci
zwiazanych z opieka nad mlodszym niestyszacym rodzenstwem, pomimo iz maja
wiecej obowigzkéw. Rodzenistwo lepiej funkcjonuje w rodzinie, gdzie jest wiecej
dzieci, bo wtedy wspieraja sie emocjonalnie, dzielg sie przezyciami i obowigzkami
dotyczacymi opieki nad nieslyszacym rodzenstwem. Nie odczuwaja takiego du-
zego obciazenia, jak jedynacy. Postawy wychowawcze rodzicéw réwniez wply-
waja na jakos¢ relacji miedzy rodzenstwem. Pozytywny stosunek i nastawienie
rodzicow do uszkodzenia stuchu dziecka sprzyja ksztaltowaniu sie relacji, w kto-
rych dominujg nadzieja oraz racjonalna ocena i zdrowe podejscie do nowej sytu-
acji zyciowej.

W $wietle nowszych badafn Renuka Sundaram Raghuraman (2008) mozna
pozna¢ problematyke emocjonalnego samopoczucia starszego styszacego rodzen-
stwa nieslyszacych dzieci zaprotezowanych implantami Slimakowymi. Autor
stwierdzil, ze rodzenistwo $wiadomie ponosi odpowiedzialno$¢ za opiekowanie
si¢ modszym niestyszacym rodzenstwem chcac odcigzy¢ swoich rodzicéw od ich
obowigzkéw wychowawczych. Ponadto starsze rodzenstwo twierdzi, ze rodzice
maja wobec nich wysokie oczekiwania i dlatego powinni by¢ bardziej odpowie-
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dzialni, wyrozumiali i pomocni wzgledem swojego nieslyszacego rodzenstwa.
Postawy wychowawcze rodzicow tez sprzyjaja lepszemu przystosowaniu emo-
cjonalnemu. Wzajemne relacje miedzy rodzicami koreluja z relacjami miedzy
rodzefistwem. Dobre stosunki miedzy rodzicami wspétwystepuja z niskim po-
ziomem stresu wérdd rodzenstwa styszacego.

Cel badan i grupa badawcza

Celem prezentowanych badan byla diagnoza sytuacji rodzinnej styszacego
rodzenstwa majacego brata lub siostre nieslyszaca. Gléwnym problemem badaw-
czym bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie: jak postrzegaja realizowane przez
siebie role bracia i siostry oséb nieslyszacych? Badania byly realizowane od stycz-
nia do marca 2020 roku. W celu zdiagnozowania znaczenia braci slyszacych
isi6str slyszacych w rozwoju ich rodzenhstwa nieslyszacego przeprowadzono
badania wsréd 73 oséb, ktérzy sa siostrami (39 oséb) i braémi (34 osoby). Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze niniejsze badania mialy charakter eksploracyjny. Jako meto-
de badan zastosowano sondaz diagnostyczny z elementami techniki ankiety.
Ponadto wykorzystano autorskie narzedzie badawcze: kwestionariusz ankiety.
Préba badawcza zostata dobrana celowo w oparciu o nastepujace kryteria:

— koniecznoé¢ posiadania rodzenstwa niestyszacego w okresie adolescencji

(od okolo 10/12 roku zycia do okolo 20/23 roku zycia),

- wiek badanych obejmowal okres wczesnej dorostodci, czyli nie mégl prze-
kroczy¢ 20/23 roku zycia i nie még}t by¢ nizszy niz 35/40 rok zycia,

— miejsce pochodzenia rodzefistwa to teren obecnego wojewddztwa matopol-
skiego.

Czynnikami rdéznicujacymi respondentéw w grupie slyszacego rodzenstwa
oprocz pici, byly jeszcze wyksztalcenie oraz obecny stan cywilny. Analiza zesta-
wienia wyksztalcenia sidstr i braci wykazala nieznaczne zréznicowanie. Najlicz-
niejszg populacje stanowily siostry z wyksztalceniem $rednim (16 oséb, co stano-
wi 41%). Wyksztalceniem zawodowym legitymowalo sie 12 siéstr (31%),
a wyzszym 8 siéstr (20%). Wsréd sidstr mniejszos¢ stanowily 3 osoby z wyksztal-
ceniem podstawowym (8%). Wsréd braci réwniez dominowalo wyksztalcenie
$rednie (13 oséb, 38%). Na kolejnych miejscach co do liczebnosci, w tej grupie
bylo u mezczyzn wyksztalcenie zawodowe (10 0s6b, 29%) i wyzsze (7 oséb, 21%).
W grupie braci os6b slyszacych 4 mezczyzn (12%) legitymowalo sie wyksztalce-
niem podstawowym. Stan cywilny respondentéw byl réwniez zréznicowany.
Dominowaly osoby bedace w zwiazku malzeniskim (23 siostry, 59 % i 18 braci,
53%). Pozostali uczestnicy bioracy udzial w badaniach to osoby niezamezne
(12 sidstr, 31% i 14 braci, 41%) i osoby po rozwodzie (4 siostry, 10% i 2 braci, 6%).
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Prezentacja wynikéw z uzyskanych badan

Analiza wynikéw w toku przeprowadzonych badan pozwolily na diagnoze
sytuacji zyciowej rodzenstwa zwigzanej z faktem bycia bratem lub siostra rodzen-
stwa nieslyszacego. Pierwsza cze$¢ pytan w kwestionariuszu ankiety dotyczyla
sposobu przekazania informacji i reakcji na wiadomos¢ o diagnozie uszkodzenia
stuchu ich rodzenstwa. Zdecydowana wiekszos¢ badanych zostala poinformowa-
na o uszkodzeniu sluchu rodzehstwa przez rodzicéw (27 braci, 80% i 26 sibstr,
67%). Kolejni badani wskazali, ze wéréd innych znaczacych oséb pojawili sie
dziadkowie (5 braci, 15% i 9 si6str, 23%) oraz starsze rodzenstwo (2 braci, 5%
i 4 siostry, 10%). Wsrod pierwszych reakcji styszacego rodzenstwa dominowaly
niestety reakcje negatywne: strach (23 odpowiedzi braci, 41% i 29 odpowiedzi
siostr, 49%), szok (15 odpowiedzi braci, 27% i 13 odpowiedzi siéstr, 22%), a takze
bezradnos¢ (5 odpowiedzi braci, 9% i 10 odpowiedzi siéstr, 17%). Nalezy tez zau-
wazy¢, ze wérdd rodzenstwa byla grupa, ktéra nie pamieta swoich pierwszych
reakcji na wiadomos¢ o diagnozie uszkodzenia stuchu ich rodzefistwa (13 odpo-
wiedzi braci, 23% i 7 odpowiedzi sidstr, 12%). Niniejsza sytuacja zyciowa spowo-
dowatla, ze rodzenistwo chcialo dowiedzie¢ si¢ o funkcjonowaniu swojego niesty-
szacego brata lub nieslyszacej siostry. Wiekszos¢ rodzenstwa potwierdzita, ze nie
byli $wiadomi tak licznych, posrednich konsekwencji uszkodzenia sluchu dla
rozwoju ich rodzefstwa. Zdaniem respondentéw ich niestyszace rodzefstwo ma
przede wszystkim problem z naturalnym rozwojem mowy i méwieniem w r6z-
nych kontekstach spolecznych (19 odpowiedzi braci, 26% i 26 odpowiedzi siostr,
24%) i znaczace trudnosci z odbieraniem dzwiekéw z otoczenia, ré6znicowaniem
ich i reagowaniem na nie, odtwarzaniem melodii piosenek (16 odpowiedzi braci,
22% i 25 odpowiedzi sidstr, 23%). Ponadto nieslyszacy bracia i niestyszace siostry
podczas porozumiewania si¢ sktaniajg si¢ do niewerbalnych form przekazywania
komunikatu, np. poprzez gesty, mimike lub jezyk migowy (14 odpowiedzi braci,
19% i 18 odpowiedzi sidstr, 16%) i ujawniaja trudnoéci w rozumieniu stow, wy-
powiedzi 0oséb nawet z najblizszego otoczenia (12 odpowiedzi braci, 17% i 19 od-
powiedzi siéstr, 17%). Poza tym slyszace rodzenistwo dostrzeglo wystepowanie
zaburzeh w wybranych sferach osobowosci nieslyszacych: w rozwoju emocjonal-
nym, np. przezwyci¢zanie leku przed méwieniem i nawigzywaniem kontaktu
z osobami styszacymi w nowych sytuacjach zyciowych (6 odpowiedzi braci, 8%
i 15 odpowiedzi siostr, 13%), w rozwoju poznawczym np. tendencja do mecha-
nicznego uczenia si¢ bez rozumienia tekstu, trudnosci z przyswajaniem jezyka
obcego (6 odpowiedzi braci, 8% i 8 odpowiedzi sidstr, 7%).

Pomimo powyzszych trudnosci styszace rodzenstwo starato sie spedzac czas
wolny z niestyszacym bratem lub niestyszaca siostra. Analiza sposobé6w spedzania
wolnego czasu w obu grupach nie ujawnila réznic. Preferowanymi sposobami
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spedzania wolnego czasu byly formy o charakterze towarzyskim, rekreacyjnym
irozrywkowym, a dokladnie: ogladanie telewizji 21 odpowiedzi braci, 22,5% i 18
odpowiedzi siéstr, 21%), gry komputerowe (20 odpowiedzi braci, 21,5% i 14 od-
powiedzi sidstr, 17%), wyjscia do kina (12 odpowiedzi braci, 8% i 8 odpowiedzi
siéstr, 9,5%), wyjsécia na plac zabaw lub boiska sportowe (11 odpowiedzi braci,
12% i 10 odpowiedzi sidstr, 12%). Wsréd kolejnych sposobéw spedzania wolnego
czasu pojawily sie nadal formy o charakterze rekreacyjno- sportowym, a byly to:
uprawianie sportu, np. narty, gra w pitke (8 odpowiedzi braci, 9% i 6 odpowiedzi
sidstr, 7%), wycieczki rowerowe (7 odpowiedzi braci, 8% i 6 odpowiedzi sidstr,
7%), wyjscia na basen (5 odpowiedzi braci, 5% i 3 odpowiedzi si6str, 3,5%). Naj-
mniej preferowanym sposobem spedzania wolnego czasu okazaly si¢ wspélne
zabawy, gry planszowe (3 odpowiedzi braci, 3% i 6 odpowiedzi siéstr, 7%), wyj-
§cia do sklepu na zakupy (2 odpowiedzi braci, 8% i 4 odpowiedzi sidstr, 5%), czy-
tanie ksigzek lub czasopism (2 odpowiedzi braci, 2% i 7 odpowiedzi si6str, 8%),
a takze wycieczki turystyczno-krajoznawcze (2 odpowiedzi braci, 2% i 2 odpo-
wiedzi si6str, 2%).

W opiniach wiekszosci respondentéw sytuacja rodzinna spowodowata, ze
rodzice skupili wieksza uwage na dziecku niestyszacym i tym samym mniej inte-
resowali sie problemami dzieci styszacych (19 braci, co stanowi 56%; w tym 10 —
raczej tak i 8 — zdecydowanie tak; 23 siostry, co stanowi 59%; w tym 14 — raczej tak
i 9 — zdecydowanie tak). Wér6d rodzenstwa nieliczng grupe stanowili ci, ktérzy
nie dostrzegli braku zainteresowania ze strony rodzicéw (10 braci, co stanowi
29%; w tym 8 — raczej nie i 2 — zdecydowanie nie; 14 sistr, co stanowi 36%; w tym
9 — raczej nie i 6 — zdecydowanie nie) i wykazali stosunek obojetny (5 braci, co
stanowi 15% 1 2 siostry, co stanowi 5%). Niestety wsrod bioracych udziat w bada-
niach byly osoby, ktére obwinialy swoich rodzicéw za obcigzanie ich dodatko-
wymi powinnosciami (17 braci, co stanowi 50%; 22 siostry, co stanowi 56%). Do
dodatkowych obowigzkéw slyszacych siostr nalezalo przede wszystkim utrzy-
manie porzadku w domu (23 odpowiedzi sidstr, 37%), gotowanie i przygotowanie
positkéw (20 odpowiedzi sidstr, 32%), opiekowanie sie miodszym nieslyszacym
rodzefistwem (19 odpowiedzi siéstr, 31%), a dokladnie pojawily sie takie odpo-
wiedzi: pomoc w odrabianiu zadan, pilnowanie wézka przed sklepem, obserwo-
wanie rodzenstwa na placu zabaw, sprzatanie pozostawionego balaganu przez
niestyszace rodzenstwo, czytanie bajek, usypianie brata lub siostry. Slyszacy bra-
cia respektowali decyzje swoich rodzicow w zakresie takich dodatkowych obo-
wigzkow, jak: praca w gospodarstwie rolnym (21 odpowiedzi braci, 39%), poma-
ganie w domu (18 odpowiedzi braci, 33%), a takze opiekowanie sie miodszym
niestyszgcym rodzenstwem (15 odpowiedzi braci, 28%), a mianowicie: odprowa-
dzanie lub/i przyprowadzanie do przedszkola/szkoly, pilnowanie rodzenstwa na
placu zabaw/ boisku sportowym, pomoc w odrabianiu prac domowych. Wéréd
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slyszacego rodzenistwa byla réwniez znaczaca ilo$¢, ktéra nie dostrzegta sytuacji

obciazenia ich przez rodzicow dodatkowymi obowigzkami (15 braci, co stanowi

50% 117 si6str, co stanowi 44%). Pomimo faktu, ze styszacy bracia i styszace siostry

byli zmuszani w wiekszym stopniu poswieca¢ uwage swojemu nieslyszacemu

rodzenstwu, to jednak te czynnosci nie ograniczyly mozliwosci zaspokajania ich

potrzeb czy zainteresowan (25 braci, co stanowi 74,5% i 29 sidstr, co stanowi 74%).

Mniejsza liczba styszacego rodzenistwa zadeklarowata, ze obcigzanie przez rodzi-

coOw dodatkowymi obowiazkami przyczynilo si¢ do ograniczenia realizacji ich

marzen, pragnien (9 braci, co stanowi 26,5% i 10 sidstr, co stanowi 26%). Z drugiej
strony warto podkresli¢, Ze niniejsza sytuacja rodzinna wplynela na autoocene
styszacego rodzenstwa. Dzigki nieslyszacemu bratu i niestyszacej siostrze zdobyli
nie tylko wiecej informacji o uszkodzeniu stuchu, ale dodatkowo dowiedzieli sie

o sobie, o swoich wadach i zaletach (19 odpowiedzi braci, 38% i 23 odpowiedzi

siéstr, 38%), mogli obserwowac samych siebie w nowych sytuacjach zyciowych

(16 odpowiedzi braci, 32% i 18 odpowiedzi sidstr, 30%), poréwnywaé siebie

zrodzenistwem nieslyszacym (8 odpowiedzi braci, 16% i 10 odpowiedzi siéstr,

17%), a takze zdobywa¢ informacje o sobie od niestyszacego rodzenistwa (7 od-

powiedzi braci, 14% i 9 odpowiedzi siostr, 15%).

Rodzenstwo styszace potrzebuje réwniez ré6znych wymiaréw wsparcia spo-
tecznego. Zdaniem respondentéw kluczowe znaczenie ma wsparcie informacyj-
ne, a doktadnie:

- uwzglednienie wiedzy dotyczacej zagadnienn specyfiki funkcjonowania
dziecka niestyszacego (25 odpowiedzi braci, 32% i 26 odpowiedzi sifstr,
34%),

— objasnienia o dzialaniu réznego rodzaju protez stuchowych wykorzystywa-
nych przez niestyszacego brata czy nieslyszaca siostre (24 odpowiedzi braci,
31% 119 odpowiedzi siostr, 24%),

— udzielanie wskazéwek ulatwiajacych porozumiewanie sie z nieslyszacym
rodzenstwem (16 odpowiedzi braci, 20,5% i 18 odpowiedzi si6str, 23%),

— pomoc w zorganizowaniu kursu jezyka migowego (13 odpowiedzi braci,
16,5% i 15 odpowiedzi siéstr, 19%).

Zdecydowana wiekszo$¢ styszacego rodzenstwa podkreslili rowniez potrzebe
wsparcia emocjonalnego (25 braci, co stanowi 73,5%; w tym 18 — raczej tak i 7 —
zdecydowanie tak; 28 siostr, co stanowi 72%; w tym 10 — raczej tak i 18 — zdecy-
dowanie tak). Pozostali uznali, Ze nie potrzebuja tego typu pomocy (9 braci, co
stanowi 26,5%; w tym 6 — raczej nie i 3 — zdecydowanie nie; 11 siéstr, co stanowi
28%; w tym 7 — raczej nie i 4 — zdecydowanie nie). Styszace siostry zaznaczyly, ze
powyzszy wymiar wsparcia jest im potrzebny po to, aby przezwyciezy¢ leki
i obawe przed urodzeniem niestyszacego dziecka (22 odpowiedzi sidstr, 32%), nie
mysle¢ o zyciu w napieciu, ze same moga straci¢ stuch (19 odpowiedzi siostr,
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27%), pomagaé¢ rodzicom i nieslyszacemu rodzenstwu w sytuacjach napiecia
emocjonalnego (15 odpowiedzi si6str, 21%) i radzi¢ sobie z niewlasciwymi posta-
wami otoczenia (14 odpowiedzi siéstr, 20%). W opiniach styszacych braci wspar-
cie emocjonalne réwniez powinno pomaga¢ w odzyskiwaniu sil w momentach
emocjonalnych kryzyséw (19 odpowiedzi braci, 39%), a takze chroni¢ przed zy-
ciem w napieciu, ze im tez sie to moze przydarzy¢ (14 odpowiedzi braci, 29%),
strzec przed uszkodzeniem stuchu ich przyszlego dziecka (9 odpowiedzi braci,
18%) oraz pozwoli¢ na zrozumienie zachowan niestyszacego rodzenistwa (7 od-
powiedzi braci, 14%). Kolejnym, oczekiwanym wymiarem wsparcia przez slysza-
ce rodzenstwo jest wsparcie instrumentalne. W ich opiniach niniejszy wymiar
wsparcia powinien im zapewni¢ uzyskanie rzeczowej wiedzy o réznych instytu-
cjonalnych ofertach czy formach pomocy dostosowanych do potrzeb rozwojo-
wych i edukacyjnych niestyszacego rodzenstwa, ktére powinny by¢ jak najblizej
miejsca zamieszkania (22 odpowiedzi braci, 47% i 28 odpowiedzi sidstr, 57%)
i uwzglednia¢ bezplatng oraz kompleksowa pomoc wielu specjalistow, takich jak:
laryngolog, surdopsycholog, surdopedagog czy tlumacz jezyka migowego
(18 odpowiedzi braci, 38% i 15 odpowiedzi si6str, 31%). Ponadto respondenci
akcentowali, aby uregulowania prawne zapewnialy wiekszg dostepnos¢ dzieciom
niestyszacym do rehabilitacji (7 odpowiedzi braci, 15% i 6 odpowiedzi sidstr, 12%).
Oczekiwane wymiary wsparcia spolecznego pomoga rodzenstwu poradzi¢ sobie
z nowa sytuacja zyciowa i moga by¢ Zrédlem satysfakcji czy spelnienia sie w reali-
zacji roli rodzenstwa nieslyszacego brata czy niestyszacej siostry.

Whioski i refleksje koficowe

Wyniki z niniejszych badan $wiadcza, ze ple¢ rodzenstwa nie byla czynni-
kiem réznicujgcym podczas realizowanych przez nich rdl spolecznych w systemie
rodzinnym. Bracia i siostry postrzegaja przypisane role spoleczne w sposéb $wia-
domy. Mozna przypuszczad, ze jest to efektem rozumienia zasad, na ktérych po-
winien by¢ oparty wlasciwie funkcjonujacy system rodziny. Pomimo trudnosci
adaptacyjnych zwigzanych z akceptacja faktu uszkodzenia stuchu brata czy sio-
stry, styszace dzieci staraly sie zrozumie¢ rzeczywiste mozliwosci rozwojowe 0s6b
styszacych i wlgczy¢ aktywnie w proces reorganizacji rodziny. Kazdy z rodzen-
stwa, pomimo iz jest czeécig powigzan i relacji systemowych, moglo zaspokoié
indywidualne i wazne dla siebie potrzeby. Przeprowadzone badania, ze wzgledu
na charakter i wielko$¢ proby powinny stanowi¢ przyczynek do dyskusji na temat
roli rodzenstwa styszacego w rozwoju niestyszacego brata lub niestyszacej siostry.

Niezwykle waznym postulatem pedagogicznym jest rozumienie przez rodzi-
cOw rzeczywistych potrzeb rozwojowych styszacego rodzefistwa i traktowanie ich
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jako dzieci, ktére maja wlasna tozsamos¢ i wlasny swiat uczuciowy. Wazne, aby
nie odnosi¢ sie do kazdego dziecka tak samo, bo przeciez one réznig sie miedzy
soba. Bedzie to mozliwe, jezeli rodzice beda poswieca¢ im czas, przebywajac
z kazdym z nich z osobna i chwali¢ dzieci, gdy postepuja dobrze. Nalezy zacheca¢
dzieci réwniez do samotnego spedzania czasu, a nie wylacznie w towarzystwie
rodzenstwa (oczywiscie spedzanie wolnego czasu z rodzefistwem jest bardzo
pozadane, ale warto da¢ dzieciom réwniez szanse na spedzenie dni w samotno-
§ci). Z drugiej strony dla dzieci nieslyszacych wspodtpraca z bardziej kompetent-
nym partnerem (w tym przypadku, z bratem lub siostra styszaca) bedzie korzyst-
niejsza dla ich rozwoju niz bawienie sie czy spedzanie wolnych chwil osobno.
Oproécz tego jest wiec zasadne praktykowanie przez rodzicéw takiego wychowa-
nia, w ktérym gléwny nacisk bedzie polozony na wzajemna akceptacje, wspiera-
nie sie w mysleniu, odczuwaniu czy marzeniach. Dwustronna identyfikacja przy-
czynia si¢ do ksztaltowania tozsamosci osoby. Posiadanie rodzenstwa mozna wiec
traktowac jako zasoby, ktére tworza baze dla rozwoju indywidualnego. Pelnienie
roli brata lub siostry w rodzinie z dzieckiem niestyszacym zwiazane jest z realizo-
waniem nie tylko osobistych planéw, ambicji, ale réwniez ze zrozumieniem po-
trzeb rodzenstwa. Bycie cztonkiem niniejszej rodziny nie stanowi kontraktu na-
kazéw, zobowigzan na rzecz jedynie wspoélnych i scifle okreslonych zadan, ale
daje mozliwos¢ wyboru, a wrecz dowolnosci w budowaniu rél rodzinnych. Dla-
tego tak istotne sa bliskie i glebokie uczucia, relacje miedzy rodzenstwem, ktére
prowadza do wzajemnego szacunku i zadowolenia, do podnoszenia wartosci
przystosowawczej. Wzajemne wsparcie, ,liczenie na siebie” przyczyniaja sie do
tego, ze rodzenstwo tworzy relacje altruistyczne.

Nalezy postulowaé w Polsce organizowanie sieci wsparcia dla rodzenstwa
styszgcego 0s6b niestyszacych z réznymi ukladami zewnetrznymi, np. z instytu-
cjonalnymi (poradnia psychologiczno-pedagogiczna, szkola, organizacje spolecz-
ne, stowarzyszenia, fundacje, domy kultury), z lokalno-§rodowiskowymi (samo-
rzady mieszkancow). Formy pomocy psychologiczno-pedagogicznej adresowane
do styszacego rodzenstwa majacego brata lub siostre nieslyszaca powinny wpi-
sywac sie w aktualne strategie przystosowawcze i sposoby radzenia sobie oraz
postepowania rehabilitacyjnego z pacjentem z uszkodzeniem stuchu i jego rodzi-
na. Przy rozwigzaniach systemowych w nowej erze otochirurgii to wlasnie ro-
dzenistwo slyszace moze by¢ wykorzystane jako rehabilitacyjny rezerwuar rodzi-
ny czy grupa spolecznego wsparcia.
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Edukacyjny wymiar ub6stwa os6b
z niepelnosprawnoscia

W tresci artykutu wskazuje na duza zlozonos¢ i wielowymiarowos¢ goracego spolecznego pro-
blemu, jakim jest ubéstwo 0s6b z niepelnosprawnosciami, ktére analizuje w kontekscie/wymiarze
edukacyjnym. Uznaje zatem, Ze doswiadczanie przez te osoby deprywacji potrzeb i odtwarzanie
mechanizméw funkcjonowania w rodzinie generacyjnej moze skutkowac ich marginalizacja
i spolecznym wykluczeniem w systemie edukacji. Wskazuje na niebagatelne znaczenie socjalizacji
czy wychowania dzieci z niepelnosprawnosciami w rodzinach ubogich i doswiadczanych przez
nie skutkéw niedostatku ekonomicznego oraz towarzyszacych mu innych negatywnych zjawisk
takze w szkole, ktéra z zalozenia dla wszystkich uczniéw powinna by¢ ogélnodostepna i wlgcza-
jaca.

Stowa kluczowe: ubdstwo, osoby z niepelnosprawnoscia, edukacyjny wymiar ubdstwa

The educational dimension of poverty of people with disabilities

In the article, I point out the high complexity and multidimensionality of the hot social issue of
poverty among people with disabilities, which I analyse in an educational context/dimension.
I therefore recognise that the deprivation of needs and reproducing the mechanisms of function-
ing in a generational family experienced by them may result in their marginalisation and social
exclusion in the education system. I would like to point out that the socialisation or upbringing of
children with disabilities in poor families and the effects of economic deprivation and other nega-
tive phenomena experienced by them is also of considerable importance at school, which by defi-
nition should be accessible and inclusive for all pupils.

Keywords: poverty, people with disabilities, educational dimension of poverty

Wprowadzenie

Aktualna, dynamicznie i globalnie zmieniajaca sie rzeczywisto$¢, jak tez nie-
notowany dotad postep cywilizacyjny, ktéry wraz z odczuwanym przez ludzi
coraz wiekszym zagrozeniem mial tworzy¢ sztuczng otoczke bezpiecznej egzy-
stencji, w nastepstwie braku jego refleksyjnej kontroli skutkuje eskalacja zja-
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wisk/probleméw spolecznie wrazliwych i zarazem dysfunkcyjnych dla gospodar-
ki, kultury, zdrowia, bezpieczefstwa publicznego czy edukacji (por. Konstaiiczak
2010). Jednym z takich palacych probleméw, ciagle zbyt czesto marginalizujacych
i wykluczajacych' dotknietych nim ludzi, jest bez watpienia ubdstwo, ktore ze
wzgledu na zasieg, natezenie i charakter nastepstw jest szczegdlnie destrukcyjne
dla os6b z niepelnosprawnosciami i o zréznicowanych potrzebach rozwojowych
oraz edukacyjnych. Podejmowane nieustannie, aczkolwiek z r6zna efektywno-
Scia, préby jego eliminowania czy chocby ograniczania przez krytycznie oceniaja-
ce je spoleczenstwo i powotane do tego celu profesjonalne stuzby i instytucje
nalezy uznaé za niewystarczajace (Horton, Leslie 1970, za: KaZmierczak-Katuzna
2012a). Powodem moze by¢ niewlasciwa percepcja dzieci, mtodziezy i dorostych
0s0b z niepelnosprawnoscia, ale tez ich rodzin, przede wszystkim jako biorcéw
i konsumentéw specjalnie dedykowanych im $wiadczen i uprawnien. Tymcza-
sem z perspektywy praw wyjsciowych dla wszelkich dzialan i rozwigzah w tym
zakresie, zawartych choéby w Konwengji o prawach oséb z niepelnosprawno-
$ciami®, wizja pasywnych obywateli dotknietych niepelnosprawnoscia powinna
jak najszybciej ustapi¢ miejsca podejéciu, w ktérego centrum sa aktywne, samo-
dzielne i niezalezne podmioty. Oczywiscie osoby te w celu uzyskania jak najwiek-
szej autonomii i mozliwosci stanowienia o sobie powinny by¢ wspierane, a zakres,
wymiar i czas udzielania pomocy (ustalony i realizowany profil wsparcia, np.
informacyjnego, psychoemocjonalnego, rehabilitacyjnego lub w pozyskaniu
iutrzymaniu zatrudnienia itp.) powinien zawsze respektowac ich aktualne po-
trzeby, zdolnosci i oczekiwania. Réwniez te, zwigzane z koniecznoscia zmiany
badz zamiany danej formy wsparcia na inng, bardziej trafng i spersonalizowana

! Kwestie marginalizacji, wykluczenia spolecznego i nierzadko $cisle z nimi zwigzanego bezrobo-

cia, prekarnosci i ubéstwa zajmujaco i w kontekscie niepelnosprawnosci analizuja w swoich pu-
blikacjach (z oczywistych wzgledéw podaje tylko wybrane pozycje) m.in. J. Grotowska-Leder
(2010), R. Szarfenberg (2006), A. Nowak (2012a, 2012b, 2014), G. Standing (2014), M. Wlazlo (2014),
J. Niedbalski (2019), J. Wolny (2020). Wypada doda¢, ze zrealizowane w 2015, a opublikowane
w 2017 r. badania Spéjnosci Spolecznej wykazaly, ze az 56% mieszkancéw naszego kraju w wie-
ku 16 lat i wiecej wskazuje na niepelnosprawnos¢ jako na sytuacje prowadzaca do wykluczenia
spolecznego. Ponadto, uwzgledniajac deklaracje bezposredniej stycznosci z przejawami dyskry-
minacji, zauwazono, ze 11% badanych byto §wiadkami sytuacji dyskryminowania oséb z niepet-
nosprawnosciami. Jego przejawami byly np. obrazliwe komentarze, pobicia czy zle traktowanie.
Dla poréwnania nowsze badania, bo z 2018 r. (dane opublikowano w 2020 r.) wykazaly, Ze ponad
jedna trzecia (35%) mieszkancow Polski w wieku 16 lat i wiecej wyrazita opinie, Ze niepelno-
sprawnos$¢ byta powodem gorszego traktowania, natomiast prawie 10% o0séb przyznalo, iz ze-
tknelo sie bezposrednio lub bylo swiadkami przejawéw dyskryminacji wobec oséb z niepelno-
sprawnoscia. Nieco tylko rzadziej (30-33%) jako powody dyskryminacji wskazywano: zla sytuacje
materialng, jak réwniez niski status spoleczno-zawodowy, ktérych bardzo czesto doswiadczaja
osoby z niepelnosprawnoscia i ich rodziny. Przytoczone dane wskazuja na koniecznosé¢ szybkie-
go uruchomienia dzialan majacych na celu weryfikacje postaw naszego spoleczenstwa wobec
0s6b z niepelnosprawnoéciami (GUS, Jakos¢ zycia i kapitat spoteczny..., 2020).
2 Dz.U. z dnia 25 pazdziernika 2012 r., poz. 1169.
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(por. Janiszewska-Niescioruk 2019). Chodzi zatem o efektywne uprzystepnianie
dzieciom, mlodziezy i dorostym osobom z niepelnosprawnosciami i ich rodzinom
elastycznego systemu pomocy, ktéry bedzie je wzmacnial i aktywizowal w proce-
sie wychodzenia z ubdstwa i tym samym sprzyjal ich spolecznej inkluzji we
wszystkich sferach czy dziedzinach zycia — w rodzinie, szkolnym i lokalnym $ro-
dowisku, w kulturze, gospodarce, na rynku pracy’.

System ten powinien wiec respektowaé znaczenie, jakie ma dla tych oséb
pelna dostepnos¢ srodowiska fizycznego, spotecznego, gospodarczego i kultural-
nego, opieka zdrowotna i edukacja*. Owa dostepnos¢, przy niedostatkach wspar-
cia, moze by¢ w réznym stopniu ograniczana przez szczegélnie trudna sytuacje
dzieci z niepelnosprawnoscia wychowujacych sie w ubdstwie, ktére przejmujac
patologiczne wzorce funkcjonowania rodziny pochodzenia, transmitujg je do
wlasnych, zakladanych przedwczesnie lub w dorostosci. Ubdstwo wiaze sie bo-
wiem z do$wiadczaniem nierzadko glebokiej deprywacji potrzeb nie tylko
w wymiarze ekonomicznym czy materialnym (waskie rozumienie tego proble-
mu), ale takze z redukcja warunkéw spolecznej partycypacji, odmiennymi hierar-
chiami wartosci i norm, specyficznymi strategiami zyciowymi i cechami osobowo-
Sci. Ubodzy, w przeciwienistwie do oséb dobrze radzacych sobie z wymaganiami
wspolczesnosci, latwo adoptujacych sie do nowych sytuacji, wyzwan i zagrozen
zwigzanych z cywilizacyjnym postepem, wyposazonych w kompetencje’ umoz-

3 Pewnga szansg na zmiane sytuacji os6b z niepelnosprawnosciami sg propozycje zmian we wska-
zanych zakresach i zarazem we wszystkich srodowiskach zycia tych os6b zawarte w komplekso-
wym i obszernym dokumencie — Strategia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnos$ciami 2020-2030,
ktéra Rada Ministréw przyjela 16 lutego 2021 r. Oczywiscie czas pokaze, na ile bedzie ona sku-
teczna i rownoczesnie satysfakcjonujaca dla tych oséb, jak tez ich rodzin i opiekunéw. Obszary
priorytetowe Strategii przyblizaja takie zagadnienia, jak: Niezalezne zycie, Dostepno$¢, Edukacja,
Praca, Warunki zycia i ochrona socjalna, Zdrowie, Budowanie $wiadomosci, Koordynacja. Reali-
zacja dzialan zawartych w Strategii ma umozliwi¢ osobom z niepelnosprawnosciami niezalezne
zycie i pelny udziat we wszystkich jego sferach, w taki sposéb, aby mogty funkcjonowac w spole-
czefistwie na zasadzie réwnosci z innymi osobami. Strategia na rzecz Oséb z Niepelnosprawno-
$ciami 2020-2030 (2020).

Konwengja o prawach oséb niepelnosprawnych, sporzagdzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia
2006 r., jak tez interesujacy moze sie okazaé artykul podejmujacy kwestie zwiazane z ré6znymi
konceptami nauczania-uczenia si¢ i dostepnosci oraz ich implementacja w praktyce edukacyjnej
(Darling-Hammonda et al. 2020).

Warto odnotowad, ze juz w 2015 r. w raporcie New Vision for Education Unlocking the Potential
of Technology, opracowanym przez World Economic Forum we wspétpracy z The Boston Con-
sulting Group wskazano na pewien trend w rozwoju ludzi w szybko zmieniajgcym sie i skoncen-
trowanym na technologii $wiecie. Wprawdzie ciggle bazuje si¢ na ich wiedzy i umiejetnosciach
techniczno-akademickich, jednak przewage mozna budowac¢ poprzez wyrézniki osobiste, takie
jak: inicjatywa, wytrwalo$¢, umiejetnos¢ szybkiej adaptacji do zmieniajacych si¢ warunkow
i oczekiwan, umiejetnosci przywoédcze, ciekawos¢ oraz $wiadomos¢ kulturowa i spoleczng. Pod-
kresla sie, ze aby rozwija¢ sie w dzisiejszej gospodarce opartej na innowacjach, pracownicy po-
trzebuja innej kombinacji umiejetnosci/kompetencji niz w przesziosci. Tak wiec poza wspomnia-
nymi juz kompetencjami, ktére mozna nazwa¢ podstawowymi, powinni posiada¢ kompetencje
takie jak wspoétpraca, kreatywnos¢ i rozwigzywanie probleméw, a takze pewne cechy charakteru,
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liwiajace skuteczne konkurowanie czy zabieganie o lepsze warunki zatrudnienia
— zbyt czesto funkcjonujg w spoleczno-kulturowej prézni. Sg oni zmarginalizo-
wani, pozbawieni dostepu do podstawowych instytucji spolecznych, nastawieni
niemal wylacznie na przetrwanie, a nie na rozwdj i niestety z ograniczonymi
mozliwoéciami na zmiane trudnej sytuacji. Powyzsze wskazuje na wielowymia-
rowosc¢ goracego spolecznego problemu, jakim jest ubdstwo, ktéry moze dotykaé
kazdej ze sfer zycia oséb z niepelnosprawnosciami i ich rodzin, poza materialna
czy finansowa, takze ochrony zdrowia, edukacji dzieci czy uczestnictwa w zyciu
spolecznym, kulturalnym i politycznym (Kazmierczak-Kaluzna 2012a: 7-8).

Doswiadczanie ubéstwa, w mojej ocenie, zwielokrotnia i nasila niepelno-
sprawnos¢, a niewlasciwie dystrybuowane oraz udzielane wsparcie moze pogle-
bia¢ odczuwany przez te osoby i ich rodziny dyskomfort psychiczny, zaleznos¢
od otoczenia, obniza¢ poczucie wlasnej wartosci i w konsekwencji powodowaé
negatywna postawe wobec dostawcéw wsparcia. Nie mniej istotng kwestia moze
by¢ jego nieuzasadniona nadmiarowos$¢ czy niewlasciwa dystrybucja réwniez
ograniczajaca autonomie, niezalezne zycie i podmiotowos¢ w relacjach z innymi,
jak tez w podejmowanych dziataniach i wyzwaniach. Otoczenie 0séb z niepelno-
sprawnosciami zbyt gesta siecig wsparcia moze skutkowaé¢ wyuczong bezradno-
§cia, a wejsciem w taki uzalezniajacy od innych proces szczegélnie sa zagrozone
dzieci, mtodziez i doroste osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (Wysocka
1998; Nowak 2014; Wolny 2020).

Charakter procesualny (temporalny) ubdstwa wiaze sie z niejednakowym do-
$wiadczaniem jego negatywnych nastepstw w réznych okresach zycia. Gleboka
deprywacja potrzeb moze dotyka¢ dzieci, stad mozna méwic¢ o ubdstwie/biedzie
dzieci, jak tez rodzin wychowujacych dzieci w trudnych warunkach, ograniczaja-
cych ich mozliwosci rozwoju w kazdej sferze zycia. Mozna tez méwic o biedzie
0s0b w $redniej i péznej doroslosci czesto zwiazanej z bezrobociem (dltugotrwa-
tym badz okresowym), prekarnoscia®, a nierzadko tez bezdomnoscig. Wskazane
kwestie sa ze soba wyraznie skorelowane, przy tym zbyt czesto z tendencjg do

jak wytrwatosé, ciekawos¢ i inicjatywa. Sg one tym bardziej oczekiwane, im wigksze nastepuja
zmiany na rynku pracy. Wspélczesne krajowe gospodarki dzialajg na rzecz kreatywnosci, inno-
wagji i wspolpracy, zatem od wysoko wykwalifikowanej kadry oczekuje sie umiejetnosci rozwia-
zywania nietypowych probleméw i skutecznej analizy informacji, ich odpowiedniego selekcjo-
nowania. Ponadto technologia w coraz wiekszym stopniu zastepuje prace fizyczng i jest obecna
w wiekszosci aspektéw zycia i pracy, co wigze sie ze spadkiem zatrudnienia. Réwnoczesnie zau-
wazalny jest wzrost ofert pracy wymagajacych nierutynowych umiejetnosci analitycznych i in-
terpersonalnych (New Vision for Education..., 2015).

Prekarnoé¢ wiaze si¢ z niepewnoscig, niestabilnodcia i brakiem poczucia bezpieczenstwa na
rynku pracy. W naszym kraju zjawisko to mozna uzna¢ za wynik segmentacji rynku pracy, ale
takze efekt niekorzystnej polityki zatrudnienia uprawianej juz w latach 90. XX w. i przed wsta-
pieniem naszego kraju do UE, kiedy nie zwracano dostatecznej uwagi na podstawy prawne za-
trudnienia i nie reflektowano dlugoterminowych skutkéw takiej praktyki, jak tez nie doceniano
humanistycznych i spolecznych wartosci wykonywanej pracy (Patulski, Godlewska-Bujok 2017).
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poglebiania sie, nawarstwiania, utrwalania i w konsekwencji reprodukgji (dzie-
dziczenia) ubdstwa. Pozostawanie w blednym kole niedostatku i deprywacji,
trwania i odtwarzania mechanizméw funkcjonowania w rodzinie pochodzenia
moze skutkowaé marginalizacja i spolecznym wykluczeniem we wszystkich sfe-
rach zycia, w tym w edukacji (Tarkowska 2006). Dlatego przedmiotem mojej
szczegoblnej refleksji uczynilam dwa SciSle ze soba powigzane problemy — socjali-
zacji czy wychowania dzieci z niepelnosprawnosciami w rodzinach ubogich
i doswiadczanych przez nie skutkéw niedostatku ekonomicznego oraz towarzy-
szacych mu innych negatywnych zjawisk, takze w szkole, ktéra z zalozenia dla
wszystkich uczniéw powinna by¢ ogélnodostepna i wlaczajaca.

Problem pierwszy

Socjalizacja dzieci z niepelnosprawnos$ciami w rodzinach ubogich —
jej negatywne konsekwencje dla budowania kapitatu kulturowego
i edukacyjnego dzieci

Kwestie nieréwnosci spolecznych, ubdstwa czy braku zagwarantowania réw-
nych szans przyjmuja szczegblne znaczenie, gdy sa odnoszone do dzieci,
a zwlaszcza dzieci dotknietych niepelnosprawnoscia. W przypadku dorostych,
jesli powodowane sa przez racjonalne czynniki i wiaza sie z tzw. zdrowa konku-
rencja, sa mozliwe do zaakceptowania. Jednak gdy doswiadczaja ich dzieci,
niemajace zadnego wplywu na sytuacje i warunki zycia rodziny w jakiej sie wy-
chowuja, powinny by¢ przez spoteczenstwo oraz powolane do tego celu profe-
sjonalne sluzby szczegélnie dokladnie monitorowane i skutecznie eliminowane.
W tym zakresie konieczne sa dzialania i rozwigzania angazujace w ré6znym stop-
niu wszystkie resorty panstwa (miedzyresortowa wspolpraca), destrukcyjne kon-
sekwencje dziecinstwa przezytego w biedzie czy biednego dziecifistwa (child
poverty — bieda dzieci, childhood poverty — dziecieca bieda, por. Warzywoda-
-Kruszyniska, 2008) Scisle wiaza sie bowiem z trudng sytuacja i kryzysami do-
$wiadczanymi przez cale rodziny, zaréwno rodziny pochodzenia/generacyjne, jak
i nowotworzone (por. Potoczna, Warzywoda-Kruszynska, 2009). Szanse i mozli-
wosci na prawidlowy rozwdj i jakosciowo dobra edukacje tych dzieci sg tak samo
ograniczane, jak szanse na zmiane niekorzystnej sytuacji ich rodzin. Trudne wa-
runki materialne, spoleczne, kulturowe, bezrobocie badZz wykonywanie pracy
prekarnej przez rodzicow obnizajg standard Zzycia i zdrowia calej rodziny. Przy
tym moze wystapic tendencja do ich utrwalenia i dziedziczenia, a wiec odtwarza-
nia w przyszlosci przez dzieci wychowywane w takich warunkach. W znacznej
mierze zatem, jak podkresla Izabela KaZmierczak-Katuzna (2016: 64), ,to rodzina



Edukacyjny wymiar ubdstwa 0séb z niepetnosprawnoscig 117

pochodzenia ksztaltuje przyszlos¢ dziecka. Warunki zycia w dziecinstwie, zakres
dostepnych mozliwosci rozwoju oraz treéci przekazywane w trakcie socjalizacji,
wyznaczane przez status spoleczno-ekonomiczny rodzicéw w sposéb zasadniczy
wplywaja na szanse zyciowe w dorostosci i uprawdopodobniaja odtworzenie
tych samych, co rodzicow miejsc w strukturze spolecznej”. Jest to tym bardziej
obecnie realne, im trudniej zrozumie¢ rzadzacym czy decydentom, ze neoliberal-
nemu wzrostowi gospodarczemu naszego kraju musi towarzyszy¢ takze rozwdj
w sferze spolecznej. Wzrost ekonomiczny powinien wigc by¢ kompatybilny
z reformowaniem i doskonaleniem systemu wsparcia aktywizujacego spolecznie
ina rynku pracy rodziny dotkniete ubéstwem, zwlaszcza te, obarczone wycho-
waniem dziecka/dzieci z niepelnosprawnoscig (por. Pilch 2010). Wprawdzie na-
stapila pewna poprawa w tym zakresie zwigzana z niewielkim ograniczeniem
zasiegu ubodstwa skrajnego w Polsce (w 2018 r. — 7,8% i 2019 r. — 6,5%, w sytuacji
obecnosci w rodzinie/gospodarstwie domowym o0s6b z orzeczeniem o niepelno-
sprawnosci), to jednak jedna z grup szczegdlnie zagrozonych tym problemem
nadal pozostaja rodziny z co najmniej jedna osoba z niepelnosprawnoscia. Warto
poréwnaé przytoczone dane do tych, ukazujacych zagrozenie ubdstwem gospo-
darstw domowych bez 0séb z niepelnosprawnosciami. Otéz, jak ustalono, to za-
grozenie jest znacznie nizsze, w 2018 r. wynosilo bowiem — 4,7%, a w 2019 r. —
3,5%. Ponadto, w 2019 r. odnotowano spadek zasiegu ubdstwa w rodzinach, w
ktérych glowa gospodarstwa domowego posiadala orzeczenie o niepelnospraw-
nosci. W 2018 r. zasieg tego problemu wynosit 8,0%, a w 2019 r. — 5,0%. Niestety
nie odnotowano wyraznie pozytywnej zmiany w przypadku gospodarstw/rodzin
z przynajmniej jednym dzieckiem z niepelnosprawnoscig do lat 16. W 2018 r. bylo
5,7% takich rodzin, a w 2019 r. niemal tyle samo — 5,5% (GUS, Zasigg ubdstwa eko-
nomicznego w Polsce. .., 2020.

W dzisiejszej rzeczywistosci naznaczonej pandemia wirusa SARS-CoV-2 (Dz.
U. z 2020 r., poz. 491), a zwlaszcza jej negatywnymi skutkami dla rodzimego sys-
temu zdrowia, edukacji, rynku pracy czy relacji spotecznych wszystkich obywate-
i w sposéb szczegdlny moga one dotknaé ubogich rodzin wychowujacych dziec-
ko/dzieci z niepelnosprawnosciami. Rodzin, ktére juz wczesniej, a wiec przed
epidemiy, dotkliwie doswiadczaly skutkéw tego problemu — wielowymiarowego
i nierzadko nawarstwiajacego sie z innymi, zbyt czesto wzmacnianego przez bez-
robocie, deficyty mieszkaniowe, samotne i wczesne rodzicielstwo, duza dzietnos¢
i deprywacje potrzeb dzieci podejmujacych aktywnosci zarezerwowane dla doro-
stych (wczesne zarobkowanie, angazowanie sie w proby rozwigzywania rodzin-
nych konfliktéw, obcigzenie domowymi obowiazkami) czy braki kulturowe
iw zakresie wyksztalcenia. Problemy te pociggaja za soba takze zagrozenia
w postaci patologizacji zycia w rodzinie, w ré6znym stopniu moga zaburza¢ relacje
pomiedzy rodzicami i dzie¢mi, co powoduje problemy wychowawcze, ale takze
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zachowania przemocowe i ryzykowne zwigzane np. z uzaleznieniami. Bieda
w okresie dziecifistwa i mlodoéci zbyt czesto odciska pietno na calym przebiegu
zycia dziecka (Warzywoda-Kruszynska 2008; Syrek 2010; Kazmierczak-Katuzna
2016, 2019).

Patologia spoleczna w rodzinie nierzadko jest tez powigzana z zaniedbywa-
niem i krzywdzeniem dziecka’, a w polaczeniu z brakiem odpowiedzialnosci za
nie stanowi powazne zagrozenie dla jego poczucia bezpieczenistwa, zaspokojenia
podstawowych potrzeb, zaréwno egzystencjalnych, jak i psychospolecznych.
Taka sytuacja moze skutkowac pogorszeniem zdrowia, choroby i niepelnospraw-
nosci, a nawet by¢ zagrazajaca zyciu. Zaniedbywanie mozna uzna¢ jako jedna
z form przemocy wobec dziecka, ktéra nierzadko jest powodowana $rodowisko-
wa reprodukcja kulturowa w zakresie dominujacych wzoréw opieki i zachowan
wobec niego, realizacji rél rodzicielskich oraz $wiadomosci rodzicéw/opiekunéw.
Przy tym zaniedbywanie dziecka w leczeniu i rehabilitacji moze by¢ zwigzane
z niedostatkiem dbalosci o nie juz w okresie prenatalnym; interwencja medyczna
w tym okresie moze bowiem dobrze rokowa¢ dla zdrowia dziecka i jego dalszej
rehabilitacji. Réwnie destrukcyjne w skutkach moze by¢ lekcewazenie i nieudzie-
lanie wsparcia dziecku w sytuacjach pogorszenia jego samopoczucia czy funkcjo-
nowania w zwigzku z dang niepelnosprawnoscia, ignorowanie zgtaszanych przez
nie probleméw i potrzeb, niezapewnienie dostepnej specjalistycznej opieki zdro-
wotnej, jak tez niestosowanie sie do zalecen medycznych w zakresie rehabilitacji
badz nieudzielanie zalecanych przez specjalistow okreslonych form wsparcia.
Skutki takich zaniechan dla zdrowia i rozwoju dziecka moga by¢ powazne. Bieda
i bezradnos¢ egzystencjalna rodzicéw, ale takze liczne bariery w spolecznej po-
mocy badz nieumiejetnos¢ korzystania z niej przez rodzicéw poglebiaja trudna
sytuacje dzieci z niepelnosprawnos$ciami, istotnie obnizajac ich jako$¢ zycia
w rodzinie oraz relacje z réwiesnikami w szkolnym i pozaszkolnym $rodowisku
(Syrek 2010).

Kwestie zaniedbania i krzywdzenia dzieci z niepelnosprawnoscia w odniesie-
niu do zaspokojenia ich potrzeby emocjonalnego ciepla i stabilizacji sg réwniez
widoczne w sytuacji, gdy rodzice/opiekunowie, koncentrujac sie na zabezpiecze-
niu ich podstawowych potrzeb opiekunczych i w zakresie rehabilitacji, nie doce-
niajg wagi i znaczenia tych nie mniej istotnych dla ich rozwoju zwigzanych
z budowaniem wzajemnego przywigzania w codziennych relacjach. Tymczasem
dzieci z niepelnosprawnosciami sa bardziej narazone na deprywacje w tej sferze
z powodu zwiekszonej czestoéci pobytéw w réznych specjalistycznych placéw-
kach, szpitalach czy osrodkach rehabilitacji, jak tez moga mie¢ trudnosci w ksztal-

7 Przejmujacy obraz wykorzystywania i krzywdzenia dziewczat z niepetnosprawnoscia intelektu-

alng, wsparty na autorskich badaniach oraz ich zajmujaca interpretacje, przedstawila w swojej
monografii M.I. Dagbkowska (2019).
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towaniu przywiazania, np. z powodu ograniczen w komunikowaniu sie badz
zaburzen zwigzanych z niepelnosprawnoscia. Rodzice moga unika¢ dziecka lub
stosowac tzw. zachowania ucieczkowe, tlumaczac je zaangazowaniem w prace
zawodowa czy koniecznoscig pozyskania srodkéw materialnych dla rodziny. Nie
daja tym samym dziecku szansy na budowanie bezpiecznego stylu przywiazania,
poczucia stabilizacji i emocjonalnego ciepla. W odbiorze spolecznym takie posta-
wy rodzicéw wobec dzieci z niepelnosprawnosciami sa bardziej akceptowane niz
w przypadku rodzicow dzieci pelnosprawnych. Spolecznie respektowane jest
zatem prawo rodzicow do przerwy/odpoczynku od dziecka. Moze sie ono staé
wazniejsze niz prawo dziecka do ksztaltowania poczucia przywiazania do naj-
blizszych (Cwirynkato 2013).

Korzystny klimat emocjonalny w rodzinie sprzyjajacy akceptacji dziecka
z niepelnosprawnoscia i integracji wszystkich jej czlonkéw jest niezbedny dla
zainicjowania oraz efektywnego kontynuowania procesu jego socjalizacji i rehabi-
litacji, takze w systemie ogolnodostepnej, wlaczajacej edukacji. To w rodzinie
ksztaltuje si¢ system wartosci dziecka, jego aspiracje edukacyjne, postawy wobec
szkoly, nauczycieli i obowigzkéw szkolnych, w niej tez moga by¢ dostrzezone
przejawiane przez dziecko z niepelnosprawnoscig uzdolnienia. Przyjmujac niea-
dekwatne postawy, rodzice w sposéb mniej lub bardziej swiadomy moga ograni-
cza¢ badz hamowac¢ rozw¢éj samodzielnoéci i zdolnosci dziecka, jego umiejetnosé
systematycznej pracy, radzenia sobie w trudnych sytuacjach i pokonywania trud-
nosci, co ma niebagatelne znaczenie dla procesu autorehabilitacji (por. Dyrda
2010, Kosakowski 2012; Sadowska 2016). Konieczne sg zatem dzialania zapobiega-
jace wystepowaniu i nasilaniu sie wskazanych, jak tez innych niekorzystnych
zjawisk w rodzinach dotknietych ubéstwem w celu rozwijania adekwatnych po-
staw i oczekiwan rodzicéw wobec dzieci, jak tez oferty ustug rehabilitacyjnych dla
dzieci oraz terapeutycznych dla ich rodzicéw i rodzenstwa. Sa one niezbedne,
ubdstwo nierzadko bowiem wigze sie z problemem krzywdzenia dzieci. Tak wiec
wskazane jest zapobieganie jego powrotowi w rodzinie oraz przeciwdzialanie
replikowaniu zachowan krzywdzacych przez dzieci w dorostosci, czyli wystapie-
niu zjawiska zamiany ofiary przemocy w rodzinie w jej sprawce (Jarosz, 2011,
2015). Bez watpienia eliminowanie czy cho¢by ograniczanie powyzszego, jak tez
innych wskazanych probleméw, w réznym stopniu powigzanych z ubdstwem
wystepujacym w rodzinach wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia, ma
istotne znaczenie dla budowania jego kapitalu kulturowego i edukacyjnego
(Kazmierczak-Katuzna 2016).
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Problem drugi

Marginalizacja, wykluczanie i dyskryminacja ubogich dzieci
z niepelnosprawnos$ciami w przestrzeni ogélnodostepne;j —
wlaczajacej edukacji

Jak wynika z raportu Dyskryminacja w szkole — obecnos¢ nieusprawiedliwiona,
opublikowanego przez Towarzystwo Edukacji Antydyskryminacyjnej (2015),
ubostwo dzieci jest jedna z najczestszych przestanek do ich dyskryminacji w szko-
le. Uczniowie ubodzy i dotknieci niepelnosprawnoscia moga doswiadczac¢ wielu
przykrych oraz obcigzajacych emocjonalnie sytuacji, jak tez zachowan ze strony
réwiesnikéw lub szkolnego personelu, ktére w réznym stopniu destabilizuja czy
utrudniajg ich funkcjonowanie w szkolnym i lokalnym $rodowisku. Pogorszenie
stanu zdrowia psychicznego i fizycznego, wzrost poczucia zagrozenia, obnizenie
osiagniec¢ i aspiracji edukacyjnych to nierzadkie konsekwencje takich doswiad-
czen. Przy tym nieréwne traktowanie moze pojawia¢ si¢ w kontekscie okreslo-
nych systemowych rozwigzan w zakresie wsparcia socjalnego udzielanego
w szkole (jego dostepnosci, form i jakosci), ale takze stylow zarzadzania placow-
kami oraz tworzenia atmosfery wlaczajacej lub wylaczajacej dzieci z rodzin ubo-
gich. Rownie istotne sa kontakty szkoly z rodzinami uczniéw, udzielanie im
wsparcia lub jego brak, podejscie nauczycieli do problemu ubdstwa oraz relacje
pomiedzy dzie¢mi, w wyniku ktérych dzieci dotknigte ubéstwem mogg integro-
wac sie lub by¢ marginalizowane i wykluczane przez réwieénikéw takze poza
szkola (Gawlicz, Rudnicki, Starnawski 2015). Dlatego za ciagle aktualne wypada
uzna¢ dostrzegane przez Elzbiete Tarkowska, Katarzyne Gorniak i Agnieszke
Kalbarczyk (2006) wyzwanie, jakim jest konieczno$¢ rozpoznania i zrozumienia
probleméw ubdstwa i wykluczenia spolecznego w rzeczywistosci, w jakiej funk-
cjonuja szkoly, jak tez uruchamiania przez szkoly oraz przez instytucje lokalne
dzialan zabezpieczajacych potrzeby uczniéw ze sfery ubdstwa.

Problemy, jakie w wyniku badan ustalily przywolane autorki nadal sklaniaja
do refleksji i dlatego powinny by¢ intensywnie monitorowane. Miedzy innymi
wiagza sie one z sytuacja dominacji w szkolach funkcji dydaktycznych nad wy-
chowawczymi i jej niekorzystnymi skutkami dla dzieci z rodzin ubogich. Nie
mniej istotne jest niedostateczne przygotowanie nauczycieli do zmierzenia sie
z problemem ubdstwa i jego identyfikacja w szkole, do pracy z uczniami i ich
rodzicami/opiekunami ze $rodowiska biedy, bezrobocia, marginalizacji. Zauwa-
zono takze praktyki czestego przekierowywania tego problemu do instytucji
zajmujacych si¢ nim profesjonalnie (pomocy spolecznej), a w szkole przede
wszystkim do pedagoga szkolnego, zamiast uruchamiania wspélnych dzialan
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angazujacych wszystkich nauczycieli w celu jego eliminowania czy chocby ogra-
niczania (Tarkowska, Goérniak, Kalbarczyk 2006). W ocenie Marty Zahorskiej
(2019) nauczyciele moga nie czué sie uprawnieni, zeby ingerowa¢ w zycie ro-
dzin swoich uczniéw, dlatego wiekszos¢ probleméw socjalnych, wychowaw-
czych czy dydaktycznych dzieci rozwigzuje pedagog szkolny. Dobry pedagog
moze stanowi¢ wsparcie dla nauczycieli, ale jego profesjonalne zaangazowanie
w dzialania pomocowe na rzecz dzieci i ich rodzin nie powinno odsuwac ich
od koniecznosci poznania warunkéw zycia uczniéw. Wskazano ponadto na
brak rozwigzan systemowych tej kwestii i dominacje dzialaii doraznych (socjal-
nych) nad perspektywicznymi (rozwojowymi) skutkujacymi zbyt czesto margina-
lizacja i wykluczeniem uczniéw z rodzin ubogich w szkolnej i lokalnej spoteczno-
§ci. Odpowiedzia uczniéw na codzienno$¢ szkoly (konsekwencja ukrytego
programu) nierzadko byly zachowania z kregu kontrkultury ubdstwa, tj. wagary
czy porzucanie nauki (por. Ostaszewski 2014). Zauwazalny byl takze brak wspél-
pracy szkoly z rodzicami, obcoé¢ tych Srodowisk, wzajemne stereotypy i brak
zaufania. Doroéli sa zobligowani do tworzenia elastycznego programu kooperacji
pomiedzy srodowiskiem szkolnym i rodzinnym z uwzglednieniem potencjatu
w tym zakresie lokalnego Srodowiska — organizacji, stowarzyszen, fundacji czy
zaklad6w pracy (Tarkowska, Goérniak, Kalbarczyk 2006).

Aktualno$¢ wskazanych probleméw, zwlaszcza w odniesieniu do uczniéw
z niepelnosprawnosciami czy dotknietych chorobg, moga potwierdzi¢ wyniki
badan (wywiadéw grupowych) ukazujace ich ocene przez mlodziez szkél gimna-
zjalnych i ponadgimnazjalnych (Chustecka, Dymowska, Stoecker 2015). Mlodziez
w toku wywiadéw przywolywala historie uczniéw, po opisach ktérych mozna
wnioskowa¢, Ze byli to najczesciej uczniowie z niepelnosprawnoscia intelektual-
na. Jak podaja autorki, uczniowie wskazywali na dwie formy dyskryminacji, ja-
kich doswiadcza ta grupa — wySmiewanie sie i izolacja. Przy tym ,jeden z uczest-
nikéw badania méwit o tym tak: To mozna nazwa¢ dyskryminacjg, bo widag, ze
on odstaje od spoleczenstwa (...), to wida¢, ze ten czlowiek jest odrzucony zupel-
nie. Wida¢, ze chodzi taki smutny i w ogodle, sam po korytarzach, nikt z nim nigdy
nie rozmawia” (Chustecka, Dymowska, Stoecker 2015: 107).

Warto doda¢, ze jeden z wywiadéw zostal w duzej mierze zdominowany
przez opisy trudnych relacji z jednym z uczniéw, ktére nasuwaja przypuszczenie,
Ze osoba ta ma problemy w kontaktach spolecznych. Badani zastanawiali sie czy
powodem tych probleméw jest choroba, czy moze okreslone cechy charakteru,
ktére sprawiaja, ze unika kontaktéw. W jednym z wywiadéw wystapit przyktad
wySmiewania sie z przewlekle chorej uczennicy, jak tez zerwania relacji réwiesni-
czych z powodu choroby. Komentujac wypowiedzi badanych, autorki zauwazaja,
ze o uczniach z niepelnosprawnosciami i z ubogich rodzin méwi sie jak o oso-
bach, z ktérymi wprawdzie przebywa sie w tej samej szkolnej przestrzeni, ale
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w rzeczywisto$ci ma si¢ znikomy kontakt (Chustecka, Dymowska, Stoecker 2015).
W takiej sytuacji zauwazalny jest brak spolecznej integracji tych uczniéw spowo-
dowany brakiem ich akceptacji przez pelnosprawna mlodziez. Tymczasem wza-
jemne kontakty uczniéw moga sprzyja¢ ich dobrej wspdlpracy i zrozumieniu
trudnej sytuacji, jak tez uruchamia¢ dziatania o charakterze wspierajgcym i akty-
wizujacym, ale wymagaja one tworzenia przez cala szkolng wspélnote okreslonej
kultury jej funkcjonowania. Chodzi o kulture wlaczania, w ktérej wszyscy ucz-
niowie, niezaleznie od statusu spoleczno-ekonomicznego rodziny pochodzenia
czy niepelnosprawnosci, beda szanowani, respektowane beda ich prawa
izréznicowane potrzeby. Istota takiej wspolnoty jest gotowos¢ do wspélpracy
i pomocy wszystkich podmiotéw, ktére w réznym stopniu angazuja sie¢ w proces
ich ksztalcenia (Szumski, Firkowska-Mankiewicz 2010). Przy tym wartosci wyzna-
czajace podmiotowe interakcje i atmosfere w szkole, jako instytucji i organizacji,
sa powigzane z tym, co dzieje sie w jej bliskim i dalszym otoczeniu (Czerepaniak-
Walczak 2015).

Dlatego tworzenie sieci wspolpracy szkoly ze srodowiskiem lokalnym moze
pomoc rozwijaé jej dydaktyczny potencijal, ale moze tez dla placéwki i uczniow
stanowi¢ dodatkowe Zrédlo wsparcia materialnego czy finansowego, tworzac tym
samym stymulujaca i proinkluzyjna przestrzen dla wszystkich (por. Janiszewska-
Niescioruk 2019). Jesli chcemy mie¢ taka szkole, a wiec lepsza niz jest, to warto
zacza(, jak zauwaza Marta Zahorska (za: Sutkowski 2019) od pytania: jakie chce-
my miec spoleczenstwo, jaki ma byc¢ cel i wartosci tej nowej, dodam wiaczajacej,
szkoly, bo w znacznym stopniu jej spoteczna struktura zaleze¢ bedzie od struktu-
ry naszego spoleczenstwa. Reflektowaé wiec nalezy konsekwencje czesto wielo-
letnich upokorzen i krzywd doswiadczanych przez uczniéw ze srodowiska biedy
i z niepelnosprawnoécia, ktére nie tylko zagrazaja ich zdrowiu oraz bezpieczen-
stwu, ale tez ograniczaja mozliwosci uczenia sie i w swoisty sposdb wyznaczaja
~gorsza” Sciezke edukacyjng, ktéra decyduje o ich biografii. Tolerowanie w szkole
takich destrukcyjnych sytuacji badz nieskuteczno$¢ podejmowanych w tym za-
kresie dzialan skutkuje zobojetnieniem na nie znacznych grup mlodych ludzi lub
przejeciem przez nich krzywdzacych norm w ocenie innych i relacjach z nimi.
W ten sposdéb pojawia sie ,bledne kolo dyskryminacji i przemocy — zjawiska te
wpisujg sie w przestrzeni szkolng, normalizujg sie jako jej «<zwyczajne» czy «nie-
grozne» elementy, sprawiajac, ze dostrzezenie ich szkodliwosci oraz aktywny
sprzeciw sg coraz trudniejsze” (Rawluszko 2015: 167).

Zauwazalny jest zwigzek pomiedzy klimatem szkoly® a czestoScia wystepo-
wania zjawiska przemocy i zwigzanej z nim marginalizacji oraz wykluczenia do-

8 Interesujacej prezentacji roznych ujec¢ klimatu i kultury szkoly, ze wskazaniem znaczeniowych
powiazan oraz réznic miedzy tymi konceptami, dokonata w swoim artykule I. Nowosad (2018).
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$wiadczajacych jej uczniéw. Pozytywny klimat sprzyja ograniczeniu przemocy
i zarazem stanowi czynnik ochronny dla uczniéw z grupy ryzyka, m.in. ze éro-
dowiska biedy i z niepelnosprawnoscia, ktérzy rzadziej staja sie jej ofiarami. Tak
wiec kreowanie takiego klimatu we wlgczajacej szkole i klasie sprzyja wigkszej
otwartosci wzajemnych relacji uczniéw z nauczycielami, jak tez ich upodmioto-
wieniu oraz partycypacji w codziennym zyciu szkolnym. Nie mniej istotne dla
tych uczniéw jest poczucie przynaleznosci do grupy/klasy, akceptacji czy zrozu-
mienia ich potrzeb i przezywanych trudnosci przez szkolng spolecznos¢. Niestety
problem przemocy systematycznej, czyli dreczenia szkolnego, nie jest w Polsce
marginalny. Wielu uczniéw jest regularnie przesladowanych przez swoich szkol-
nych kolegéw. Przy tym skala tego problemu pozostaje w ostatnich latach wla-
Sciwie na stalym poziomie. Przemoca czesciej sa zagrozeni chlopcy i uczniowie
szkél podstawowych i zawodowych, stosunkowo najrzadziej uczniowie liceéw
ogolnoksztalcacych (Komendant-Brodowska, 2014). Ubéstwo i niepelnospraw-
nos¢ ciagle moze stanowi¢, jak wykazaly wczesniej przywolane badania, istotny
czynnik ryzyka jej wystapienia wobec dziecka w szkole (por. Chustecka, Dymow-
ska, Stoecker 2015; Rawtuszko 2015).

Refleksje konhcowe

Ubostwo, stanowigc powazny spoleczny problem, jest szczegdlnie dysfunk-
cjonalne dla oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin. Powodem jest niestety jego
znaczny zasieg oraz niebezpieczenstwo utrwalenia. Wprawdzie sa podejmowane
proby prowadzenia polityki spolecznej i stymulowania odpowiednich struktur,
tak aby przeciwdziala¢ temu patologicznemu zjawisku, redukowac jego przyczy-
ny, minimalizowa¢ skutki i ogranicza¢ zasieg, to jednak ich skutecznos¢ jest nadal
zbyt czesto niezadowalajaca. Tak wiec szeroka aktywno$¢ zréznicowanych insty-
tucji pomocy spolecznej, stowarzyszen, fundacji czy akcji charytatywnych, pro-
jektéw spolecznych i edukacyjnych, ktére maja pomagac i tagodzi¢ skutki do-
znawanych przez te osoby deprywacji okazuje sie niewystarczajgca. Wydaje sie,
ze ciagle nie docenia sie znaczenia potrzeby angazowania i aktywizacji tych oséb,
jak tez ich rodzin w procesie nierzadko dlugotrwalego procesu ich wspierania.
Innym problemem moze by¢ do$¢ homogeniczne traktowanie tej grupy ubogich,
zatem niedostateczne reflektowanie faktu ich bardzo zréznicowanych statuséw ze
wzgledu na pewne cechy sytuacji zyciowej, np. miejsce zamieszkania, zasoby
mieszkaniowe, pozycje na rynku pracy, liczebno$¢ rodziny itp. (KaZmierczak-
-Katuzna 2012b). A zatem zaspokajanie niezbednych potrzeb zyciowych czy by-
towych oséb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin, jak tez uruchamianie dziatan
irozwigzan zapobiegajacych powstawaniu i pogorszeniu sie ich sytuacji w rodzi-
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nie, szkole i spolecznym otoczeniu powinno Scisle wigzaé sie z ich aktywizacjg
i usamodzielnianiem, zawsze na miare mozliwosci i oczekiwan. Przy tym, majac
na uwadze problem nawarstwiania sie ubdstwa i jego utrwalania juz we wczes-
nym okresie rozwoju tych oséb, przedmiotem mojej szczegolnej refleksji uczyni-
tam jego edukacyjny wymiar. Ma on bowiem szczegdlne znaczenie, jak zaznaczylam
we wprowadzeniu, dla efektywnego upowszechniania wlaczajacego ksztalcenia
wszystkich uczniéw.
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Wykluczeni. Perspektywa biograficzna oséb
z umiarkowana niepelnosprawnoscig intelektualng

Zrealizowane badania zostaty ulokowane w nurcie badan konstruktywistycznych, interpretatyw-
nych, co umozliwilo zastosowanie metody biograficznej. W ramach projektu badawczego wyko-
rzystano pie¢ indywidualnych, pogtebionych i czeéciowo ustrukturalizowanych wywiadéw oraz
analiz¢ narracji. Wykorzystanie metody biograficznej stworzylo mozliwoé¢ analizy wycinka rze-
czywistoéci — kreowanego przez doroste osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng — ktdry po-
zwala poznac ich $wiat przezy¢ wewnetrznych, Swiat ich emocji, oczekiwan, nadziei i nastawien,
ale takze lekéw i obaw. Proba poznania i zrozumienia $wiata spolecznego przechowywanego
w pamieci tej grupy oséb pozwolita uzyskaé¢ wiedze ,prawdziwa” o obszarach ich wykluczenia
z zycia spolecznego. Opowiedziane narracje ukazuja trudng dorostoé¢ i wynikajace z tego problemy
dnia codziennego. Ograniczenia, nakazy, deprywacja potrzeb powodujg, ze konstruowana przez
nosicieli biografii rzeczywisto$¢ przesycona jest zalem, zloscig, rozczarowaniem, smutkiem, tesknota
za normalnoscia. Wykluczenie w réznych plaszczyznach zycia spolecznego nie pozwala narratorom
rozwijac sie, otworzy¢ sie na ludzi, budowac z nimi relacji. Skutkuje to ograniczonym udzialem doro-
stych 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna w szeroko rozumianej normalnosci.

Stowa kluczowe: wykluczenie, niepelnosprawnos¢ intelektualna, dorostoé¢, badania biograficzne

Excluded. The biographical perspective of people
with moderate intellectual disability

This piece of research was located in the current of constructivist and interpretative studies, which
has enabled the application of the biographical method. The research project used five individual,
in-depth, and partially structured interviews, and narrative analysis. Using biographical method
allowed to analyse a part of reality created by adults with intellectual disabilities, which enabled to
know their world of internal experiences, world of emotions, expectations, hopes and attitudes,
but also fears and concerns. The try to get to know and to understand a social world kept in this
group’s mind allowed to get the “real” knowledge about areas of their exclusion from social life.
The narratives told by the interviewees reveal the tough adulthood and resulting everyday prob-
lems. Limitations, orders, deprivation of needs make that biography bearer’s reality is full of grief,
anger, disappointment, sadness, and longing for normality. The exclusion in many grounds of
social life does not allow narratives to develop, open up to people, build relations with them.
The result of it is a limited participation of adults with intellectual disabilities in widely understood
normality.

Keywords: exclusion, intellectual disability, adulthood, biographical research
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Wykluczenie spoleczne jako problem zlozony

Problem wykluczenia spolecznego nie jest zjawiskiem nowym. Ma ono swoja
dluga historie siegajaca juz starozytnosci, np. ostracyzm w Atenach. Pojecie
»~wykluczenie spoleczne” (ang. social exclusion) po raz pierwszy uzyto w latach
70. XX wieku we Francji (Klimczak, Kubinski, Sikora-Wisniewska 2017: 8). René
Lenoir w swej pracy zatytulowanej Les exclus... odniost sie do wykluczenia spo-
lecznego przez opis ,sytuacji oséb fizycznie, umyslowo, spolecznie uposledzo-
nych, ktérym ograniczono dostep do débr i ustug otwartych dla gléwnego nurtu
spoleczenstwa francuskiego” (Fajfer-Kruczek 2015: 36). Termin ten w 1974 r. zna-
lazt zastosowanie w polu nauk spolecznych, a jako pierwszy zastosowal go
M. Weber, definiujac wykluczenie jako ,forme zamkniecia spolecznego”. Do Pol-
ski ,wykluczenie spoleczne” dotarlo dopiero w pierwszych latach XXI wieku
ioznaczalo wyobcowanie, wykorzenienie, wylaczenie, izolacje, samotnos¢, alie-
nacje (Klimczak, Kubinski, Sikora-Wisniewska 2017: 8), a w pracach Z. Baumana
czytamy o zbednych, niechcianych, odtraconych, zmarginalizowanych (1998:
3-18). Wykluczenie, zdaniem Pilcha, w réznych kulturach przybieralo inne obli-
cze, np. wygnania czy eliminacji i jest definiowane przez autora jako ,jeden
z najstarszych mechanizméw socjotechniki regulujacych zachowania indywidu-
lane i zbiorowe. To takze jeden z mechanizméw repres;ji i kary wobec jednostek
tamigcych konwenanse zycia zbiorowego” (2011: 87).

Z wykluczeniem spolecznym koresponduje marginalno$¢ czy marginalizacja,
ktére czesto stosowane sa zamiennie. ,Marginalnoé¢ spoleczna” w ujeciu Frieske
moze by¢ rozpatrywana w dwéch odmiennych kontekstach. Jeden z nich wska-
zuje na ,kulturowa obcos¢ jednostek czy grup, ktérych obyczaje, wartosci, wzory
poznawcze i sposoby percepcji r6znia sie na tyle od kultury ich otoczenia spo-
lecznego, ze utrudniajg procesy komunikowania si¢ z tym otoczeniem i korzysta-
nie ze stworzonych przez spoleczenstwo instytucji” (Frieskie 1997, za: Nowak
2012: 17). Drugi akcentuje ,deficyty statusowych uprawnien przystugujacych
jednostkom czy calym grupom spolecznym i/lub deficyty mozliwosci realizowa-
nia tych uprawnien” (Frieskie 1997, za: Nowak 2012: 18). Konsekwencja obu uwa-
runkowan jest ograniczony udzial jednostki w porzadku spolecznym oraz insty-
tucjach nalezacych do tego tadu, jak np. rynek pracy, rynek konsumpgji, system
instytucji wymiaru sprawiedliwosci, system edukacyjny itp. (Frieskie 1999: 167—
168). Marginalnos¢ w ujeciu F. Mahlera sprowadza sie do drugorzednego statusu
grup, ktére zostaly zdegradowane przez grupy centralne, co w konsekwengji
oznacza wylaczenie tych pierwszych z rownego korzystania z praw w wyniku
nizszego udzialu niz grup centralnych, w sferze politycznej, ekonomicznej i kul-
turowej. Grupy o nizszym statusie sa pozbawione mozliwosci wyboru, co jedno-
cze$nie stawia je w pozycji grup podlegajacych przymusowi, majacych gorsze
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warunki ekonomiczne, ksztalcenia czy awansu spolecznego (Szarfenberg 2007:
312). Koncepcja ta w pierwszej warstwie odnosi sie do grup i ich relacji w spole-
czenstwie, natomiast w dalszej ujmuje przyczyny i skutki rozpatrywane z punktu
widzenia wykluczenia spolecznego.

Podobnie definiowana jest marginalizacja, ktéra zdaniem Kwasniewskiego
jest stanem wykorzenienia, nieuczestniczenia jednostek lub grup w instytucjo-
nalnym porzadku spolecznym oraz procesy prowadzace do tego stanu (1997: 7).
Nastepstwem dlugotrwalej marginalizacji spolecznej jest wykluczenie spoleczne,
ktére ,przybiera forme ograniczenia rél spolecznych, utraty sensu zycia, braku
nadziei na poprawe swojej sytuacji (Fidelus 2011: 87). Fajfer-Kruczek podkresla,
ze takie ujecie pokazuje zalezno$¢ miedzy marginalizacja a wykluczeniem, bo-
wiem jednostka najpierw jest marginalizowana, a w toku dalszego procesu i kon-
sekwencji marginalizowania zostaje wykluczona. Oznacza to, ze marginalizacja
jest zjawiskiem, ktére moze przybra¢ ,lagodniejszg forme ignorowania niektérych
jednostek i grup lub pozwalajacym im na funkcjonowanie z dala od waznych
spolecznie wydarzen” (2015: 44).

Mowiac o marginalizacji, marginalnosci czy wykluczeniu spotecznym, Bogut
podkresla, ze mamy na mysli pojecia: ,niepewnos¢”, ,brak statosci”’, ,uposledzenie”,
~bezbronnos¢”, ,ubdstwo jedno- i wielowymiarowe”, ,nedza”, ,nieréwnosc¢ spo-
leczna”, ,odrzucenie”, ,r6znice spoleczne”, ,dyskryminacja”, ,segregacja”, ,relegacja”,
»dyskwalifikacja”, ,ekskluzja”, ,odlaczenie”, ,deprywacja”, ,brak umiejetnosci adap-
tacji”, ,niekorzystna sytuacja”, ,nieformalny apartheid” i ,stygmatyzacja” (Kowa-
lak 1998: 16). Oliwa-Ciesielska to tej listy dodaje takze ,wyizolowanie” i ,brak
przypisania” (2004), a Kotlarska-Michalska ,wylaczenie z grupy” (2005). Wyklu-
czenie spoleczne, podobnie jak marginalizacja najczesciej utozsamiane sa z nie-
réwnosciami spolecznymi, dyskryminacja, ubéstwem. Koncepcje te identyfikuja
sie z powstaniem w strukturze spolecznej grupy oséb zaliczanych do kategorii
underclass (Silver 1994: 539). Wykluczenie i marginalizacja spoleczna sa zdaniem
Stuchlinskiego ,szczegolnie dotkliwg i wielce grozng w skutkach degradacja oso-
by ludzkiej, wlasciwie jej spotecznym u$mierceniem” (2011: 20).

Ze wzgledu na ograniczenia treSciowe artykulu nie sposéb przedstawic
wszystkich definicji i koncepcji wykluczenia spolecznego. Ponadto wieloé¢ tych
koncepcji oraz zawitosci i pewne subtelne réznice definicyjne spowodowaly, ze
»~wykluczenie spoleczne” jest terminem wielowymiarowym i trudnym do jedno-
znacznego zdefiniowania. Szarfenberg podjat sie analizy najwazniejszych kon-
cepcji Swiatowych i w konsekwencji wyodrebnit cztery zakresy znaczeniowe
w definiowaniu pojecia wykluczenia spolecznego. Pierwszy odnosi sie do uczest-
nictwa jednostki w zyciu spolecznym; drugi traktuje o dostepie jednostki do za-
sobéw, débr, instytucji i systeméw spotecznych; trzeci dotyczy ubéstwa i pomi-
niecia potrzeb jednostki, za$ czwarty méwi i prawach spolecznych i mozliwosci
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ich realizacji (Fajfer-Kruczek 2015: 38). Szarfenberg podnosi, ze ,wszystkie katego-
rie (oprécz ubdstwa i deprywacji) lacza sie w definiowaniu wykluczenia przez
wskazanie na deficyty w zakresie uczestnictwa (brak, niezdolnos¢, niemoznosc),
deficyty dostepu (ograniczony, utrudniony) i deficyty praw spolecznych (odmo-
wa, realizowane w niewielkim stopniu lub nierealizowane)” (Fajfer-Kruczek 2015:
38). Podsumowaniem analiz Szarfenberga moga by¢ slowa A. Fidelus, ktéra ujmu-
je »wykluczenie spoleczne” jako ,sytuacje, kiedy pewna grupa obywateli staje sie
w jakims$ stopniu niezdolna do uczestnictwa w waznych aspektach zycia spolecz-
nego, doswiadcza ubéstwa oraz deprywacji oraz nie moze korzysta¢ ze swoich
praw (...). Wykluczenie spoleczne wedlug Narodowej Strategii Integracji Spo-
tecznej (jako podstawowego dokumentu przyjetego przez kraje Unii Europejskiej
w zakresie walki z ekskluzjg spoleczna) okreslane jest jako sytuacja uniemozliwia-
jaca lub znacznie utrudniajaca jednostce lub grupie, zgodne z prawem pelnienie
6l spolecznych, korzystane z débr publicznych i infrastruktury spolecznej, gro-
madzenie zasobow i zdobywanie dochodéw w sposéb godny” (2011: 80, 82-84).
Powyzsze definiowanie przez ,wykluczenie spoleczne” przyjeto w sposéb subiek-
tywny dla potrzeb artykutu.

Wspomniana powyzej Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Polski
ujmuje grupy podatne na wykluczenie spoleczne. Wéréd nich wymienia sie osoby
niepelnosprawne i chronicznie chore (Janus 2016: 95). Zdaniem A. Hulka pelno-
prawne wlaczenie oséb z niepelnosprawnoscig do zycia spolecznego zalezne jest
od wielu czynnikéw, ktére znajduja sie po stronie 0oséb z niepelnosprawnosciami,
jak réwniez czynnikéw wynikajacych z barier spolecznych (stosunki spoteczne,
kultura, cywilizacja, organizacja zycia). Autor podkresla, zZe organizacja zycia spo-
lecznego dostosowana jest do standardéw oséb zdrowych, co tym samym stano-
wi utrudnienie dla 0séb z niepelnosprawnosciami. Dodatkowym utrudnieniem
iczynnikiem blokujacym wlasciwe funkcjonowanie oséb z niepelnosprawnosciami
jest negatywna postawa otoczenia, bedaca odzwierciedleniem stereotypéw, uprze-
dzen, wierzen, przyzwyczajen przekazywanych w procesie socjalizacji (Hulek 1978,
za: Nowak 2012: 124-125). Oznacza to, ze osoby z grup ryzyka, albo reprezentanci
tych grup, jesli nie otrzymaja odpowiedniego wsparcia, zostana dotknieci realnymi
skutkami wykluczenia spolecznego (Janus 2016: 95).

Perspektywa metodologiczna

Celem artykulu jest zaprezentowanie wynikéw badan dotyczacych rekon-
strukcji przezy¢ i interpretacji do§wiadczen w zakresie sfer wykluczenia oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Przedstawione badania zostaly osadzone
w paradygmacie interpretatywnym. Wybrany zostal ze wzgledu na mozliwosé
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szukania zaleznosci i zwiazkéw pomiedzy jednostka a spoleczenistwem, co ozna-
cza, ze badania usytuowane w tej strategii badawczej pozwalaja zrozumie¢
(understanding), jak i wyjasni¢ (explanation). W konsekwencji w badaniach tych
wazne sg nie tylko przezycia jednostki, ale i jej zakorzenienie w kontekscie spo-
tecznym (Bron 2017: 19, 21).

Celem badan byla identyfikacja obszaréw wykluczenia przez osoby z umiar-
kowana niepelnosprawnoscia intelektualng. Badano wiec, w jaki sposéb osoby
z umiarkowang niepelnosprawnoécig intelektualng doswiadczaly swojej rzeczy-
wistosci. Analizowano jak te osoby doswiadczaja swojego ,bycia” w réznych
plaszczyznach zycia spolecznego, np. poprzez swoje méwienie definiuja swoje
ograniczenia, brak mozliwosci uczestnictwa w réznych polach spolecznego egzy-
stowania, jak doswiadczaja relacji z pelnosprawnymi, ktérzy narzucaja im role
0s6b o nizszym statusie spolecznym, jakiego znaczenia nadaja deprywacji swoich
potrzeb i co w ich perspektywie jest najwazniejsze. Problem gléwny przyjat forme
pytania: Jakie sg obszary wykluczenia w doswiadczaniu codziennosci przez osoby
z umiarkowana niepetnosprawnoscia intelektualng?

W prezentowanych badaniach zastosowano metode biograficzng za pomoca
wywiadéw narracyjnych. Metoda biograficzna to ,caloksztalt indywidualnych
loséw, caly przebieg zycia danej jednostki (...). To pewien obszar ludzkiej aktyw-
nosci, np. dziatalnos¢ zawodowa czy zycie rodzinne (...). Moga to by¢ takze tylko
kluczowe momenty przebiegu zycia zwigzane z waznymi wydarzeniami histo-
rycznymi, zmiang rél i pozycji spolecznej” (Wlodarek, Zidtkowski 1990: 5). Historia
moéwiona pozwala udzieli¢ glosu grupom mniejszosciowym, marginalizowanym
oraz jednostkom, ktére w inny sposéb nie uzyskatyby mozliwosci publicznego wy-
razenia swojego zdania na temat wielu spraw (w tym przypadku osobom z umiar-
kowana niepelnosprawnoscig intelektualna) (Kaczorowski 2016: 76).

Zastosowana strategia badawcza wymagala od badacza ogromnej delikatno-
§ci i zachowania etycznego na kazdym etapie jej realizacji oraz obcigzona byla
duzym ryzykiem. Juz dobdr rozméwcédw przysporzyl pewnych trudnosci, po-
niewaz chodzito o unikalne perspektywy, o przypadki wykluczajace sie, ale nale-
zalo takze uwzgledni¢ zasade nasycenia (Bron 2017: 22-23). W prezentowanym
projekcie badawczym dobdér badanych byl celowy i skupil sie na osobach
z umiarkowang niepelnosprawnoscia intelektualng o réznym stopniu usytuowa-
nia spolecznego (samodzielne zamieszkanie, zamieszkanie z rodzicami, WTZ,
ZAZ, DPS, SDS, self-adwokatura). Wyltoniona grupa liczyta 7 0séb. Rozpoczynajac
wywiad poproszono uczestnikdw badania, aby opowiedzieli o tych plaszczy-
znach swojego funkcjonowania, w ktérych doswiadczaja ograniczen, zakazéw,
utrudnien, wyobcowania. Nie ingerowano w ich narracje, tylko bardzo uwaznie
stuchano. W trakcie opowiesci nie przerywano pytaniami, natomiast kiedy badani
uznali, ze to juz koniec ich opowiadania, wéwczas badacz zadawal pytania i od-
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nosil sie do kwestii opowiedzianych w sposéb chaotyczny i niewyczerpujacy.
Prowadzenie wywiadéw z osobami z umiarkowana niepelnosprawnoscig intelek-
tualng wymuszalo na badaczu nie tylko ciggla uwage, lecz takze biezaca analize
toku wywiadu w trakcie jego trwania. Dodatkowym obciazeniem dla badacza
byla otwarta i ufna postawa badanych, ktérzy bardzo szybka chcieli sie spoufalac.
Badacz musial wczu¢ sie w role badanego, ale jednoczesnie wykazac sie cierpli-
woscia i asertywnoscia. Takie podejscie nie narazalo go na utrate krytycznej
i refleksyjnej postawy (Bron 2017: 24).

Podczas prowadzonych badan okazalo sie, Ze nie wszystkie wywiady spelnily
kryteria wywiadu narracyjnego, co ostatecznie przesadzilo o wykorzystaniu
5wywiadéw do analizy materialu empirycznego. Dane z wywiadéw narracyj-
nych pozyskano w 2019 r., a opowiedziane historie utrwalono poprzez transkryp-
¢je. Osoby udzielajace wywiadu to dwoéch mezczyzn i trzy kobiety znajdujace sie
w przedziale wiekowym 25-49 lat i zamieszkujace na terenie wojewddztwa war-
minsko-mazurskiego. Jeden z mezczyzn mieszka samodzielnie i pracuje jako po-
mocnik konserwatora w jednostce budzetowej, natomiast drugi jest uczestnikiem
Zakladu Aktywnosci Zawodowej i mieszka z rodzicami. Dwie z badanych kobiet
zamieszkujg z rodzicami. Jedna z nich jest uczestniczkga WTZ, a druga jest osoba
niepracujaca. Trzecia respondentka jest mieszkanka Domu Pomocy Spolecznej, ze
wzgledu na zly stan zdrowia rodzicéw. Wywiady prowadzone byly w miejscu
zamieszkania i miejscu pracy. W przypadku oséb mieszkajacych z rodzicami od-
czuwano dyskomfort wynikajacy z ciaglej checi uczestnictwa rodzicow w spotka-
niu podczas wywiadu. Ogoélnie podczas prowadzenia wszystkich wywiadéw
atmosfera byla zyczliwa.

Konstruowanie opowiesci — perspektywa badawcza

Analiza zebranego materialu zostata oparta na koncepciji F. Schiitzego, sktada-
jaca sie z transkrypcji i nadania tytuléw poszczegélnym wywiadom, analizy for-
malnej tekstu, opisu strukturalnego narracji, analitycznego abstrahowania,
poréwnywania kontrastowego, syntezy (Schtitz 2012; Kazmierska, Waniek 2020).
Opowiedziane historie s3 wyjatkowe i niepowtarzalne. Ukazuja indywidualne
doswiadczenia nosicieli biografii oraz odstaniajg subiektywne sensy i znaczenia
nadane tym przezyciom. Podczas analizy opowiesci 0s6b z umiarkowang niepel-
nosprawnoscig intelektualna uwypuklaja sie pewne watki wspoélne, jak i catkowi-
cie odmienne. Analizujgc narracje badanych mozna stwierdzi¢, ze ich wypowie-
dzi najczesciej odnosza sie do tych wydarzen, ktérym towarzyszyly negatywne
uczucia. Doswiadczali wowczas przykrych emociji, ktére wywolywaly strach, zal,
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cierpienie, ponizenie, odtracenie, wyobcowanie. Kazdy z autoréw biografii méwi
o innych wydarzeniach, wskazujac tym samym obszary wykluczenia.

Gléwny obszar dotyczy zycia rodzinnego. Narratorzy wracaja w tej plasz-
czyznie do réznych do$wiadczen, ktérym towarzysza przykre emocje. Opowiada-
ja o zachowaniach rodzicéw, ktérzy ograniczajg im podejmowanie decyzji i okre-
S§lonych rél spolecznych w codziennym funkcjonowaniu. Jedna z narratorek
opowiada o checi podjecia pracy, ktéra jest dla niej atrybutem doroslosci, nieza-
leznosci i lepszej perspektywy zyciowej. Narratorka zdecydowanie chcialyby
pracowad, ale sytuacja w jakiej sie znalazla, uniemozliwia jej to. Zamieszkuje
zrodzicami, ktérzy nie wyrazaja zgody na podjecie przez nig pracy, mimo iz ko-
bieta ma taka mozliwos¢. Bardzo chcialaby sie rozwija¢, ale przede wszystkim
chciataby podja¢ prace, aby nie siedzie¢ bezczynnie w domu i aby méc zarobié
wlasne pieniadze. Jej zycie jest zdominowane postawa rodzicéw, ktérzy wykazu-
ja sie ogromnym lekiem o cérke i zabraniaja jej podjecia pracy. Kobieta przypusz-
cza, ze te ograniczenia rodzicow wynikaja z obawy, ze moglaby sie zakochac.
Miala juz w przeszloéci przykre doswiadczenia i by¢ moze rodzice prébuja ja
uchroni¢ przed ponowna porazka. Nie biorg jednak pod uwage potrzeb kobiety
zwigzanych z checia podjecia pracy i podejmuja decyzje, w wyniku ktérych czuje
sie ona izolowana:

»(...) przychodzit tu taki jeden sasiad pan Sta$ i on chcial, zebym, Zebym no na kuchnie
poszla do zmywaka, ale mamusia i tatu$ sie nie zgodzili, no ja to bym poszla, ja umiem
zmywac i chce, zeby pracowaé, ale mamusia powiedziala, ze sobie nie poradze, no bo
to ciezka praca. (...) nie boje sie pracowac ciezko, w wakacje robilam u rodziny w go-
spodarce i to tez jest cigzko, no. Na zmywaniu mialabym lzej, bo dzwiga¢ nie trzeba,
ale mamusia nie chce, ona sie boi, Ze ja sie¢ zakocham (§miech), bo tam na kuchni chlo-
paki pracuja, no. Kiedy$ bylam zakochana, i raz, i drugi, ale raz mnie zostawil i juz nie
miatam chlopaka, a drugi to chciat robi¢ od razu te rzeczy (...) i mama go pokrzyczala
ijuz nie przychodzil do mnie”.

»Tak to ja caly czas w domu siedze, a tak, to wiadomo, no, zebym do ludzi, to troche
inaczej, bo ja caly czas w domu tylko jestem i nigdzie nie pracuje, tylko w wakacje robi-
fam, ale to u rodziny, to Zebym zarabiala, to nie (...) to wtedy mialabym swoje pienia-
dze, sama bym se kupila, co bym chciala, no”.

»(...) moze jakbym poszla na ten zmywak, to moze i czego innego bym sie nauczyla,
no, no chcialabym sie uczy¢ piec ciasta albo kotlety dobre robig, (...) to wiadomo, Ze-
bym nie tylko sam zmywak miata, bo i posprzatac trzeba i te naczynia wytrze¢ no wia-
domo, no to bym sie nauczyla i potem jakbym zostala Zong, to juz bym umiata, no ale
jak mamusia méwi, ze nie, to nie”.

Rodzice kobiety bardzo ingeruja w jej codzienne Zycie, ustalajac plan dnia, nie
pytajac jej o zdanie. Brak decyzyjnosci i mozliwosci wypowiadania si¢ w waznych
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dla

niej sprawach, powoduje, Ze autorka biografii ma poczucie, ze jest traktowa-

na, mimo swojego wieku, jak dziecko:

»~Mama to boi sie mnie puszcza¢. Wszedzie idziemy razem, no ani do sklepu, ani
do Bartkéw nie moge i$¢ sama, tylko zawsze ona no. W domu to nudno jest samemu
i ja nie mam co robi¢. Smutno mi, bardzo mi smutno, no bo caly czas tylko z mama
i z mama, jakbym jaka$ malutka byta, ja mam prosze pani juz 38 lat i malutka juz nie
jestem, a mama to mysli chyba, no Ze jak niepelnosprawna jestem, to jak dziecko

jestem”.

»(...) nieraz to bym chciala co innego porobi¢, no ale mama méwi, ze najpierw zrobimy
to co ona méwi, a potem to co ja, ale potem no to juz nie robimy tego, co ja chce...”.

»,No nieraz to mama mi ubiera takie dziecinne bluzki i ona tego nie slucha, ze mi one
si¢ nie podobajg wcale, Ze ja bym chciala takie bluzki jak maja na przyklad aktorki
w filmach, takie dla dorostych, zeby tu no (pokazuje na dekolt — uzup. I.LM.) takie tro-
che odkryte byly (...) nie moge chodzi¢ w rozpuszczonych wlosach, bo zaraz mama
krzyczy”.

Z narracji wynika, ze kolejng plaszczyzna, mocno kontrolowana przez rodzi-

cow, a szczegblnie przez matke, jest sfera uczuciowa, intymna. Kobieta wspomina

o przykrych uczuciach, ktérych doswiadczyla w relacji z mezczyznami, ale takze

wskazuje na swoje potrzeby w tym zakresie, ktére sa deprecjonowane przez ro-

dzicéw. Badana ma $wiadomos¢ ogromnej ingerencji rodzicéw i ich decyzyjnosci,

co wywoluje u niej nie tylko smutek, ale i zlos¢:

»Kiedy$ bytam zakochana, i raz, i drugi no, ale raz mnie zostawil i juz nie miatam chlo-
paka, a drugi to chcial robi¢ od razu te rzeczy (...) i mama go pokrzyczala i juz nie
przychodzit do mnie”.

#(...) chciatabym mie¢ swéj dom, taki gdzie sama bede mieszka¢, w ktérym bym robita
co mi sie¢ podoba, chcialabym mie¢ chlopka, kolezanki i zeby bylo wesolo i duzo ludzi
w tym domu (...) chcialbym zy¢, jak dorosta”.

»Jestem zla, ze mi to robi, ze mysli, ze robi dobrze, ale robi Zle no, no bardzo robi zle”.

»Chciatabym mie¢ chlopaka, to wtedy bym fadnie sie dla niego ubrata i pachniatabym
tez ladnie perfumami, no i zebym z nim poszla na randke taka jak dorosli chodza,
i chcialbym, Zeby on tez byl ladny, mity i Zzeby mnie kochat przeciez tez bym chciata...”.

+Ja to chyba nigdy nie bede miata chfopaka, no moze jak juz mamy nie bedzie, ale to
juz bede wtedy bardzo stara, no i zaden nie bedzie chciat ze mng chodzi¢”.

»Jakbym umiata kotlety zrobic i jakie ciasto, no to moglabym juz mie¢ meza. Szybko sie
ucze, robotna jestem, a i lubie sie lanie ubiera¢ i kolczyki nosi¢, i pierscionki, i fadne
ubrania tez lubie, bo dziewczyna, zeby miala meza to musi by¢ tadna, mita, grzeczna,
ja..., chcialabym mie¢ dobrego meza, zeby mnie kochal i dbal o mnie, i Zeby mu sie
podobalo, ze ja lubie by¢ taka, ze dbam o siebie, Ze jestem pomalowana no (...)".
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»(...) poszlam z mama do pana Stasia, on chcial, zebym przyszla do pomocy na zmy-
wak, do pracy mnie chcial, Zebym u niego pracowata, no to tam na kuchni byl u niego
taki Marek od Piaseckich..., o Boze jaki on jest tadny, 0oo, takiego meza to bym chciata
mie¢, zeby umial w domu co zrobié, zeby mi co dobrego ugotowal, wszyscy by zazdro-
Scili (...) szkoda, Ze nie moge tam chodzi¢ do pracy, bo moze no bym sie spodobata je-
mu, a tak, to nawet go nie widze, bo on caly czas pracuje, ale ja tez mogltabym mu
obiad ugotowa¢, na pewno by mu posmakowal”.

Podczas narracji mozna odnie$¢ wrazenie, ze w biografii kobiety dochodzi do
punktu zwrotnego. Nosicielka biografii podczas wywiadu zastanawia si¢ przez
dluzsza chwile i po namysle dochodzi do wniosku, Ze nie moze poddawac sie
decyzjom rodzicéw i chce ,,co$ z tym zrobi¢”:

,...no ale to nie moze by¢ tak, no bo oni mi wszystkiego zabraniajg, nie moge tak nic
nie powiedzie¢. Musze co$ z tym zrobic...Nie. Nie. Tak to nie moze by¢ (...) dorosla
jestem i sama moge decydowac”.

~Mamie bedzie przykro, ale ja lubi¢ chodzi¢ w rozpuszczonych wiosach, pewnie be-
dzie krzyczala, ale juz sie nie boje, no powiem jej, ze tak nie moze by¢ i koniec kropka”.

W podobnej sytuacji jest inna kobieta, ktéra takze mieszka z rodzicami.
Autorka biografii jest uczestniczka Warsztatéw Terapii Zajeciowej. Kobieta bardzo
zzyla sie z innymi uczestnikami, z ktérymi tworzy jedyna przestrzen relacji towa-
rzyskich. Ograniczenia ze strony rodzicow w tym zakresie sprawiaja, ze narratorka
nie ma mozliwoéci nawigzywania relacji poza placéwka. Z narracji wynika, ze te
ograniczenia doskwieraja badanej i sa przyczyna osamotnienia i poczucia innosci:

»(...) rano zawsze mamy kawke i pogaduszki... oczywiscie, jest rozmowa, rozmawia-
my ze sobg, (...) méwimy yyyy takie rézne rzeczy i Smiejemy sie, nie nie od razu co$
robimy, tylko najpierw kawusia oczywiscie (§miech). Mam tu bardzo duzo przyjacidt,
oni bardzo mnie lubig, czasami przynosimy ciasto z domu, jak kto§ ma urodziny
oczywiscie, albo czestujemy sie cukierkami, jak wychodzimy gdzie§ do miasta, to ra-
zem w autobusie jedziemy i ciagle rozmawiamy i sie $miejemy. To sa moi przyjaciele.
Tomek tez jest moim przyjacielem, ale ja to bym chciala, yyyyy zeby on byl moim
chlopakiem, ale nie wiem, czy on chce? (...)".

»Nie mam innych przyjaciét oczywiscie yyyy. Tu mam bardzo duzo przyjaciét i bardzo
ich lubie. Tak to innych nie mam... Nie wychodze nigdzie, trzeba odpocza¢, jak wréce
do domu, ale nie zawsze jestem zmeczona, chcialabym gdzie$ z kolezankami albo na
ciastka, takie jak na miescie byly, z kremem, albo wyjs¢, zeby tak sobie porozmawiaé¢
i pospacerowaé, ale nie mam z kim. (...) Mama nie chce, Zebym sama wychodzi-
fa...yyyy oczywiscie nieraz zawonie do Kasi (kolezanka z warsztatéw — uzup. LM.), to
ona i do kina idzie, kolezanki ma, albo do sklepu sama idzie, a ja nie moge, tylko
czasami z siostrg, jak jest w domu (...) z siostra chodze do sklepu z takimi kolorowymi
materialami, czasami na lody, ale tak to nigdzie”.
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,Smutno mi, ze nie moge sama wychodzi¢, moge sama wychodzi¢, tylko ze mama nie
pozwala oczywiscie...”.

»Moi przyjaciele to opowiadaja o réznych rzeczach, ze w kinie byli oczywiscie yyyy,
albo gdzie indziej, a ja nie mam o czym opowiada¢, bo jak wréce do domu siedze caly
czas (...) wtedy czuje sie troche, no jakby inna, bo ja nie moge wychodzi¢, tylko z sio-
strg czasami...”.

Inna plaszczyzna, w ktorej kobieta dostrzega ograniczenia, sa zwiazki uczu-

ciowe. Narratorka do$wiadczyla juz w tej sferze przykrych uczué. Ma $wiado-

mos¢, ze uczucie milosci wiaze sie nie tylko z dobrymi chwilami, ale takze z roz-

czarowaniem, bélem i tesknota. Przykre doswiadczenia nie zniechecaja jej do

poszukiwania wybranka zycia, ale jej decyzje sa podwazane przez matke:

»(...) kiedy$ miatam chlopaka oczywiscie, ale mnie zdradzit i bardzo mocno plakatam
(...) chodzitam z nim ze 3 tygodnie yyyy, on do mnie przyjezdzal, Arek mial na imie
itez byl, no bo go poznalam, bo pdzniej on juz przestal przychodzi¢ do warsztatow
ibardzo tesknitam. Caly czas plakatam, pytalam oczywiscie o niego pani Eli, ale nigdzie
go nie bylo. Moze znalazl sobie kogo innego, no ja nie wiem, bo tu nie przychodzi”.

»(...) bardzo lubitam jak on sie do mnie przytulal, ale tu (w WTZ - uzup. LM) to nie
mozna tak sie mizia¢, to on przyjezdzal do mnie, tez byl niepelnosprawny yyyy, ale
dluzej przychodzil do warsztatéw, Teresce tez sie podobal, ale do mnie startowat
oczywiscie (§miech)”.

»Teraz to inny mi si¢ podoba, tez z warsztatéw, ale jego nie ma w tej pracowni u pani
Eli tylko on jest w pracowni u pana Tadzika. Tomek nieraz tu zajdzie do mnie, zeby ze
mng porozmawiacd. (...) no moze go i kocham yyyy, ale nie wiem czy on mnie kocha
iczy chcialby, zebym byla jego dziewczyna, bo ja bym chciala, chciatbym, zeby mnie
gdzie$ zaprosil, bo jeszcze nie chcial mnie nawet pocatowac..., on tylko tak stanie
i $mieje sie do mnie. Moze on mnie nie kocha? ale raczej kocha”.

»(...) bym chciala, Zeby do mnie przyjechal do domu, ale mama méwi, Ze to nie jest
dobry pomyst oczywiscie, bo moze by¢ jak z tamtym (...) no wiadomo, ze inaczej by
bylo, bo moglibysmy porozmawia¢, popatrze¢ na siebie czy cos, (...) no moze, jakby
kiedy rodzicéw nie bylo yyyy, to wtedy on moze przyjdzie, ale tak to nie, to mama sie
nie zgodzi...”.

Decyzje narratorki sa takze podwazane w kwestii jej samodzielnego zamiesz-

kania. Kobieta bardzo chciala zamieszka¢ sama, argumentujac rodzicom, ze jest

dorosla i poradzi sobie z codziennymi obowiazkami. Sadzi, ze wiele nauczyla sie

jako uczestniczka warsztatow i bardzo chcialaby, aby jej zycie wygladato ,nor-

malnie”. Spotyka sie z oporem matki juz w zakresie dyskusji na ten temat:

»Chcialam sama zamieszka¢, bo doroéli mieszkaja sami, nawet jak sg niepelnosprawni,
sami robig zakupy, jedzenie gotuja, sprzataja. Ja wiem yyyy, ze trzeba robi¢ rachunki
(...) ja umiem robi¢ rachunki na poczcie oczywiscie, (...) jakbym sama mieszkala,
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to bym jaka robote tez znalazla i chlopaka, i by bylo jak u mnie w domu, ze tak nor-
malnie. (...) ja sie wszystkiego nauczylam, bo my uczymy sie ré6znych rzeczy, nie tylko
szycia, ale mama nie pozwala mi, szybko sie denerwuje, jak ja pytam...”.

W innej narracji poznajemy mezczyzne, ktéry mieszka z rodzicami i pracuje
w Zakladzie Aktywnosci Zawodowej jako stolarz. Praca sprawia mu ogromna
satysfakcje, a dodatkowo daje mu niezalezno$¢, samodzielnoé¢, decyzyjnosé
iszacunek ze strony innych. Praca jest takze dla badanego oznaka dorostosci
i normalnosci:

+Ja pani powiem..., ze jak mam prace, to wiadomo..., ze jestem dorosly i wszyscy na
mnie inaczej patrzg..., nie jak na takiego chlopczyka, (...) to jestes dorosty i sam decy-
dujesz co robisz, albo gdzie idziesz (...)".

»(...) no....tutaj zaklad aktywnosci jest, ale to jest normalna praca, trzeba dobrze
wszystko robi¢, zeby pieniazki dosta¢”.

»(...) samodzielny jestem... mam prace... wyplate dostaje, Ze mam pienigzki na zycie...”.

Z narracji jednak mozna wnioskowa¢, ze podjecie pracy zawodowej nie ozna-
cza samodzielnosci i decyzyjnosci autora biografii. Rodzice bardzo cieszg sie
z podjetej przez mezczyzne pracy, ale decyduja w zakresie wydatkowania wyna-
grodzenia, ktére on otrzymuje. Mezczyzna w tej kwestii nie jest samodzielny i nie
ma wplywu na to, ile pieniedzy otrzyma od rodzicéw. Sa to kwoty, ktére wystar-
czaja zaledwie na male przyjemnosci, a mezczyzna chcialby by¢ niezalezny finan-
sowo. Spotkania z kolegami czy wyjécie z dziewczyna wiaza sie z wydatkami, na
ktére go nie staé. Niezaspokojone potrzeby popychaja go do kiétni z rodzicami,
ale nic w tym zakresie sie nie zmienia. Narrator ma $§wiadomos¢ swoich praw
ijako czlowiek dorosly oczekuje, ze rodzice beda te prawa respektowac i akcep-
towac jego decyzje:

»(...) ja troche nie wydaje sam tych pienigzkéw, ale wie pani, sam moge kupic¢ sobie

piweczko i czekolade...”.

»(...) no prawie wszystko to rodzicom daje na oplaty i jedzenie, (...) Ja to duzo nie po-
trzebuje, ale czasami chcialbym mieé¢ swoje pienigdze, tak wie pani, jak nieraz z chlo-
pakami gdzie$ p6jde do mcdonalda albo gdzie$ na piwko, albo dziewczyne chciatbym
gdzie$ zaprosi¢, ale czasami juz nie mam tych pieniedzy, bo mama je wezmie i wtedy
jestem zly, nieraz to awanture zrobie, ze powiem pani jest Meksyk, bo ja taki zly
jestem”.

»(...) nieraz to kiéce sie z nimi, bo jestem dorosly i pracuje, to nie ma tak, ze traktuja
mnie jak dzieciaka, jak pracuje to muszg liczy¢ si¢ z moim zdaniem i nie mogg zabierac
mi wszystkich pieniedzy. No pani dobrze méwie, Ze tak nie mozna? (...) no dalej pani
tak jest, ze jak tylko wyplate mam, to od razu wszystko biorg i tylko na piwko dostane
czy co§”.
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Z analizy narracji mozna wnioskowad, ze rodzice ingeruja takze w plaszczy-
zne uczuciowa doroslego syna. Nie uwzgledniaja potrzeb mezczyzny, ktéry
chcialby zalozy¢ rodzine i mie¢ potomstwo. Dla narratora zwigzek matzenski
i zostanie ojcem jest oznakg normalnosci, ale ma swiadomos¢, ze moze to dopiero
nastgpic po $mierci rodzicow:

»Siostra u chlopaka mieszka, a ja z rodzicami nadal... pomagam w domu..., ale chce juz

sam mieszkac i mie¢ rodzine”.

»(...) jak poznalem Jole to od razu mi sie spodobata, powiem pani taka dziewczyna, ze
miéd malina... Ja tez jej wpadlem w oko, bo to sie czuje, nie? Ona tez mieszka
w Biskupcu tak jak ja, ale mieszka z babcig, taka bardzo starg (...) no chciatbym, zeby
zostala mojg zona, no wiadomo, ale rodzice méwia, Ze jeszcze nie teraz. Ona tez chce
ozeni¢ sie i mie¢ dzieci, ale nie wiem czy bedzie pani czeka¢, bo wie pani, taka dziew-
czyna to raz dwa znajdzie innego. (...) kocham ja bardzo, czasami kupuje jej kwiaty,
albo czekolade, no nieraz zabiore gdzie§ na spacer albo..., nie? Jola cukierki lubi,
chcialbym ja zaprosi¢ na jaka$ kawe czy cos, ale to juz jak bede miat pienigzki...”.

»INo wiadomo, ze chce mie¢ rodzine, Zone, dzieci, no jak wszyscy, bo prace juz mam, to
teraz tylko zona i dzieci, ale jeszcze nie teraz, dopiero jak rodzicow nie bedzie, wtedy
bede miat dom i moge sie zenic”.

Bardzo przejmujaca byla biografia mezczyzny, ktéry mieszka samodzielnie.
W swojej opowiesci czesto podkresla, ze jest ,uposledzony” i ze owo uposledze-
nie wplywa na stosunek os6b pelnosprawnych do niego. Obecnie pracuje w jed-
nostce budzetowej jako pomocnik konserwatora. Praca jest dla niego oznaka
normalnosci, ktéra wigze sie z godnymi warunkami, otrzymywanym wynagro-
dzeniem, poprawnymi relacjami kolezefiskimi, szacunkiem okazywanym mimo
niepelnosprawnosci. Autor biografii nawigzuje do przykrych doswiadczen zawo-
dowych z przeszloici. Uwaza, ze z powodu niepelnosprawnosci byt dyskrymi-
nowany i ponizany w obecnoéci innych, co dodatkowo ujmowalo jego godnosci:

»(...) nie wierzylem, ze moge pracowa¢ jak wszyscy, bo to ten, to ja wiem, Ze jestem
uposledzony, ale mnie z programu tu wzieli i dali prace. (...) kiedy$ pracowalem w
sklepie u takiego faceta, ale oszukiwal mnie caly czas, to ten, i nie placil wszystkich
pieniedzy i traktowat jak glupka. Oni (inni pracownicy sklepu — uzup. L.M.) mi méwili,
zebym sobie tak nie pozwalal, ale to ten, to nie jest tak fatwo, jak kto$ jest uposledzony,
to wiadomo...”.

»Najgorzej to ten, to jak od glupkéw wyzywal, to oni styszeli, to ten, to az mi sie ptakacé
chcialo, chcialem pod ziemie wejs¢, bo to nie wiadomo, czy oni tez nie mysly, ze
glupi...”.

»(...) nie chciato mi sie az pracowa¢, bo to ten, to wstyd, jak przy ludziach ten facet na
mnie krzyczal, jak na jakiego$ szczeniaka, a to tylko dlatego, Ze jestem uposledzony, bo
na nich to nie krzyczat, bat sie...”.
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Nie tylko w plaszczyznie zawodowej do$wiadczal upokorzen. W miejscu
swojego zamieszkania takze spotykal sie z ponizaniem, odtraceniem i wyklucze-
niem. Takie zachowanie os6b z sgsiedztwa bylo powodem wielkiego cierpienia:

»(...) teraz to jest inaczej, bo to ten, jak mam prace w urzedzie, to zobaczyli, Ze ja taki
glupi nie jestem, i Ze nie kazdy moze mie¢ taka prace, ale wczesniej to, to ten, to réznie
bywalo, to przez to, ze ja uposledzony jestem (...) wyzywali mnie od debili, odkrecali
sie jak wchodzilem do bloku, w sklepie nie chcieli mi zakupéw sprzedawa¢, takze to
ten, to okropne bylo, jakbym byt gorszy tylko dlatego, ze jestem uposledzony”.

»Nieraz to myslalem, zeby skonczy¢ jako$ ze soba, to ten, zeby jakies tabletki polknaé,
albo co§, bo to zy¢ sie nie chcialo, (...) jestem upodledzony, ale tez, to ten, czuje jak
normalny czlowiek, no méwie, ze nieraz to takie glupie mysli mialem”.

Z narracji wynika, ze punktem przelomowym w Zyciu mezczyzny jest podje-
cie pracy w Urzedzie Marszatkowskim. Zyskat tutaj uznanie wéréd pracownikéw
i kolegow z warsztatu, ktérzy obecnie bardzo duzo go ucza i pomagaja. Nie
utrzymuje z nimi kontaktéw po pracy. Wspomina jednak, Ze na poczatku swoje-
go zatrudnienia wspodtpracownicy utrzymywali dystans do niego. W jego ocenie
spowodowane to bylo niepelnosprawnoscia, ktora jest dotkniety:

+Ja sie poczulem tak, jakbym nie byt uposledzony, bo to ten, to ja dostaje wyplate jak
wszyscy i mnie bardzo szanuja. Méwia do mnie panie Piotrze potrzeba, to ten, zrobi¢ to
czy tamto. To oni mnie tutaj szanuja, bo to jest urzad, to ten, to nie jest byle jaka praca”.

»Ja przysztem do urzedu, to nie od razu tak mialem, to ten, kolegéw, bo oni widzieli
pewnie, ze jestem uposledzony i to ten, to wiadomo..., ale pézniej to oni mnie duzo
uczyli, to ten, Rysiek mnie duzo nauczyl, bo ja z nim pracowalem, (...) a teraz to i kaw-
ka w przerwie, to ten, i jakie$ kawaly sobie robimy. Fajne sa koledzy, ale po pracy to,
to ten, nie spotykamy sie, bo nie ma czasu”.

2242

to ten, to ludzie tak r6znie moga patrze¢, mogg nie chciec... (...), z kolegami z pracy
gdzie§ bym poszedl, ale moze oni tez nie majg czasu” (...) a tak to nie mam sie z kim,
to ten, spotyka¢, ale moze i dobrze, bo wyspany jestem do roboty”.

W zyciu mezczyzny wazna jest takze plaszczyzna uczuciowa. Bardzo chciatby
mie¢ partnerke, ale uwaza, Ze jego niepelnosprawno$¢ moze stanowi¢ przeszkode
W jej znalezieniu. Sadzi, ze moze byloby mu latwiej, gdyby jego wybranka takze
byla z niepelnosprawnoscia. Zniechecony doswiadczeniami z przeszlosci nie po-
dejmuje zadnych dzialaf, aby poznac jakakolwiek kobiete:

»No praca jest dla mnie najwazniejsza, to ten, to wiadomo, tu sie duzo mozna nauczy¢ i

fajnych kolegéw mam. Duzo fajnych babeczek tu pracuje (...) oni sa takie, to ten, ele-

ganckie, ze milo na nie patrze¢, (...) chcialbym miec¢ taka dziewczyne, ktéra pracuje

w urzedzie, taka ladna i milg, pracowita, tylko Ze one wiedza, Ze to ten, Ze jestem upo-
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$ledzony, to zadna mnie nie wezmie, bo dla nich to ja za glupi jestem, ale nie powiem,

to ten, mile sa dla mnie”.

sJeszcze nigdy nie mialem dziewczyny, ale, to ten, chcialbym miec... (...), kiedy$ pro-
bowalem, to ten, poderwac jedna czy co, ale to tylko odmieszytem sie, Smiali sie ze
mnje...”.

»(...) moze to ten, jakby byla taka upoéledzona jak ja, to wtedy by sie udalo...”.

Jeszcze inne losy sa autorki biografii, ktéra jest mieszkanka Domu Pomocy

Spolecznej. Dotychczas kobieta mieszkala z rodzicami (do 46 roku zycia), a od

ponad roku jest mieszkankg DPS-u. Ma §wiadomo$¢, ze znalazla sie w placéwce

z powodu niewydolnosci zdrowotnej rodzicéw, ktdrzy sie nia opiekowali. Z nar-

racji wynika, ze nie jest zadowolona z pobytu w placéwece i jest przekonana, ze

moglaby zamieszka¢ samodzielnie:

»moglabym mieszka¢ sama, tylko oni mi nie pozwalaja, iiii kazali mi tutej zamieszka¢,
ale tutej nie jest mé6j dom (...) wezesniej to ja tutej nie mieszkatam, eee tylko w swoim do-
mu, ale tak sie zdarzylo, Zze mama i tata tez jest chory i nie moze sie opiekowa¢, bo ja jestem
niepelnosprawna iii ja moge mieszkac sama, bo potrafie wszystko w domu zrobi¢”.

Z opowiesci mozna wnioskowag, ze potrzeby kobiety w zakresie autonomicz-

nego dziatania nie s3 uwzgledniane przez personel placowki:

»Nie moge sama wyjs¢ stad eee tylko musze czeka¢ az wszyscy, i to tylko tutej mozna
blisko, a nigdzie na spacer iiii”.

(...) chcialam co w kuchni zrobi¢, bo umiem, to pogonili mnie eee, ze mam i$¢ sobie”

oglada¢, a potem to spac, ale ja nie chce eee spac jeszcze”.

Narratorka ma problem z adaptacja i dostosowaniem sie do zasad panujacych w pla-
cowece. Nie jest przyzwyczajona do aktywnie spedzanego czasu, co jest dla niej bardzo
ucigzliwe:

»nie moge sama tutej poleze¢ ani nic, bo zara przychodzi iii krzyczy i musze robié,
co ona chce”.

»lubialam pospac sobie, a tutej rano musze wstawac i caly czas eee co$ trzeba robi¢, ani
chwili spokoju, bo ciagle co$ iii i cos (...), nie lubie éwiczyé, (...) kazali mi sprzatac i za-
miatag, ale ja nie jestem sprzataczka”.

,Chcialam, zeby eee mnie do domu zawieZli, to tez mi nie pozwolili”.

Z analizy mozna wnioskowa¢, Zze narratorka zachowuje dystans do innych

mieszkanicow. By¢ moze jest to wynik przykrych do$wiadczen wynikajacych

z kradziezy szala, lub jest to nieche¢ wywolana koniecznoscia zamieszkania
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w placéwce. Kobieta w swojej narracji bardzo czesto wraca do wydarzen z czasu,
kiedy mieszkala w domu rodzinnym:

»Ja tutej nie pasuje, nie jestem taka eeee niepelnosprawna jak oni, ja moge mieszkac

sama”.

»No duzo ludzi tutej jest, ale oni sa gorzej niepetnosprawni niz ja iiii. Ja wszystko sama
przy sobie robig, nie potrzebuje pomocy, a oni sg bardziej niepelnosprawni. (...) Kiedy$
taka Helena z 4 zabrala mi m¢j szalik, taki tadny byt, od mamy, i nie zapytata sie, tylko
go wziela i nie chciala go oddac¢. Nie mam tutej kolezanek. W domu miatam, a tutej nie
eee. W domu to moglam chodzi¢, gdzie chcialam, a tutej nie mam takiej kolezanki, ze-
by z nig porozmawia¢. Czasami pani Ewa czy pani Danusia (personel — uzup. LM.),
to one tak ze mna porozmawiajg, ale tak to ja nie chce.

#(...) kto na kawe przyszedt albo tak porozmawia¢. W Kamionce byli mili sasiedzi, nie-
raz mi pomagali eeee, pani Aniela zawsze co$ mi dobrego dawala, lubiatam ich, iii im
tez pomagalam, znatam od malego, tutej to nie jest moja rodzina, tylko wszyscy obcy

P

iiii i ich nie lubie, nie chce tutej by¢”.

Podsumowanie

Analiza materialu empirycznego ukazuje codzienne Zycie autoréw biografii,
w ktérym maja miejsce rézne wydarzenia. Narratorzy sami decydowali, o jakich
wydarzeniach chca méwic i z jakiego okresu ich zycia one pochodza. Swoje do-
$wiadczenia interpretowali nadajac im subiektywny sens i znaczenie. Kazda
z biografii byla inna, ale mozna je podzieli¢ na dwie grupy. Losy 0s6b mieszkaja-
cych z rodzicami bardzo sg podobne. Doswiadczaja podobnych ograniczen ze
strony rodzicéw, mimo Ze inaczej interpretuja uczucia towarzyszace tym zdarze-
niom. Na podstawie tych narracji mozna wnioskowa¢, ze doroste osoby z umiar-
kowana niepelnosprawnoscia intelektualna najwiecej ograniczen doswiadczaja
w sferze rodzinnej. Ta plaszczyzna jednak bardzo koresponduje z obszarem za-
wodowym, towarzyskim, uczuciowym, co oznacza, ze decyzyjnos¢, samodziel-
no$¢, niezaleznos¢ w tych polach takze jest zdominowana przez rodzicow. Uzur-
puja sobie oni prawo, aby podejmowac decyzje w waznych dla narratoréw
sprawach, aby decydowaé, ktore z rdl spolecznych moga by¢ przez ich doroste
dzieci realizowane i w jakim czasie, ograniczajg bardzo mocno kontakty towarzy-
skie, a szczegélnie kontakty z plcia przeciwna, ktére moglyby przerodzi¢ sie
w zwiazki uczuciowe. Z duzym prawdopodobiefistwem mozna stwierdzi¢, ze
postawa rodzicéw wynika z troski i obawy o doroste juz dzieci, a niekiedy z przy-
krych do$wiadczen, ktérych narratorzy juz doswiadczyli, ale z perspektywy auto-
réw biografii wyglada to zupelnie inaczej. Do$wiadczaja ograniczen, niemoznosci
uczestniczenia w plaszczyznach zycia spolecznego przypisanych czlowiekowi



142 Iwona Mysliwczyk

dorostemu, deprywacji swoich potrzeb w réznych polach ich egzystencji. Czuja
si¢ pozbawieni swoich praw i wylgczeni z procesu decyzyjnego dotyczacego ich
zycia, co jednocze$nie oznacza przymus ze strony rodzicéw, ktéremu musza sie
poddac. Maja poczucie, Ze sa wylaczeni z porzadku spolecznego, ktéry okreélaja
mianem normalnosci. Te wszystkie mechanizmy zachowan ze strony rodzicéw
powoduja uczucie smutku, zalu, cierpienia, osamotnienia, odrzucenia, izolacji itp.

Druga grupa narracji to historie oséb, ktére nie mieszkaja z rodzicami. Za-
mieszkuja samodzielnie i w Domu Pomocy Spolecznej, co implikuje w odczuciu
nosicieli biografii takze ograniczenia, ale innej natury. Doswiadczaja przykrych
relacji, co wigze sie w ich odczuciu z niepelnosprawnoscia, ktéra zostali dotknieci.
Mezczyzna samodzielnie zamieszkujacy do§wiadczal upokorzeni, ponizenia, po-
gardy w miejscu swojego zamieszkania i bylym miejscu pracy. Odnosi wrazenie,
ze byl dyskryminowany i dyskredytowany z powodu swojej niepelnosprawnosci.
Obelgi pod jego adresem ze strony pelnosprawnych i w obecnosci pelnospraw-
nych sprawialy mu ogromng przykros$¢ i poczucie bycia gorszym. Przykre do-
$wiadczenia na gruncie towarzyskim i na plaszczyZnie relacji damsko-meskich
zniechecily go do podejmowania jakiejkolwiek inicjatywy. Obecnie poza praca
nie utrzymuje zadnych relacji kolezenskich, nie uczestniczy w zadnych spotka-
niach, ktére moglyby zaowocowac blizsza znajomoscia lub zwigzkiem. Mozna
odnie$¢ wrazenie, ze narrator do$wiadcza samotnosci, odrzucenia, segregacji,
mimo ze ma pelnie praw i mozliwosé¢ korzystania ze wszystkich zasobéw, débr,
instytucji i systeméw spolecznych. Negatywne doswiadczenia z przesziosci
wplywaja bardzo na jego terazniejszos¢.

Inne odczucia towarzysza narratorce, ktéra zamieszkuje Dom Pomocy Spo-
lecznej. W swojej biografii zestawia dwa $wiaty: czas pobytu w domu rodzinnym
i czas obecny zwiazany z pobytem w placéwce. Tylko pobyt w Domu Pomocy
Spolecznej w odczuciu narratorki wiaze sie z ograniczeniami, izolacja, innoscia.
Autorka biografii ma poczucie ograniczenia w realizacji swojej dorosloéci, auto-
nomii i decyzyjnoéci. Dotychczasowe jej zycie mialo inny charakter, a pobyt
w placéwce wiaze sie z zasadami, ktérym ona nie chce sie podporzadkowaé. Wy-
kazuje problemy adaptacyjne, negujac wszelkie dzialania podejmowane przez
personel placéwki oraz ze strony wspdtmieszkancéw. Czuje, ze ,nie pasuje” do
miejsca, ktére ogranicza jej samodzielng dorostos¢ i zmusza ja do biernosci.
W konsekwencji doswiadcza bezradnosci, samotnosci, tesknoty, poczucia innosci.

Analizujac material empiryczny mozna stwierdzié, ze w przytoczonych histo-
riach wystepuja struktury procesowe, pozwalajace dostrzec sytuacje spoleczna,
w ktérej funkcjonuja/funkcjonowali narratorzy oraz réznice i podobiefistwa
omawianych przypadkéw. Niektérzy autorzy biografii sa uwiklani w instytucjo-
nalne wzorce oczekiwan. Zmagaja sie oni z ré6znymi ograniczeniami, nastawie-
niami spolecznymi co do pelnionych r6l, decyzji, wyboréw. Ich biografie nie
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przebiegaja wedlug planu, ktéry sami sobie zalozyli, ale wedlug ogélnie przyje-
tych scenariuszy grupy spolecznej, w ktérej zyja (rodzina, srodowisko zawodowe
i instytucjonalne). Z analizy mozna wnioskowa¢, ze najblizsze otoczenie spolecz-
ne rozmoéwcéw (rodzice, wspdlpracownicy, wspdlmieszkancy, personel) ma
oczekiwania wobec nich, aby dopasowali swoje tozsamosci do instytucjonalnych
wzorcéw. To otoczenie przekazuje narratorom informacje, jakie dzialania moga
podejmowac. Jesli przyja¢ zalozenie, ze cze$¢ spoleczenstwa nadal opiera sie na
funkcjonujacych stereotypach i uprzedzeniu, to mozliwosci tej grupy oséb sg
z géry ograniczone. Oznacza to, ze osoby z umiarkowana niepelnosprawnoscia
intelektualna podejmuja tylko wybrane role spoleczne, wchodzac tym samym
aktywnie tylko w niektére plaszczyzny spolecznego funkcjonowania. Nosiciele
biografii chetnie i otwarcie méwia o pracy. Rola pracownika jest bardzo pozadana
z punktu widzenia grupy spolecznej, totez jest to jedna z niewielu rdl, na ktérg
narratorzy uzyskuja przyzwolenie. Pracujacy autorzy biografii interpretuja prace
jako atrybut okresu dorostosci, w ktérym sie znajduja. Jest to jedna z niewielu sfer
aktywnosci narratoréw. Inne sfery spolecznego egzystowania, jak np. zycie uczu-
ciowe, zwiazki intymne, plaszczyzna towarzyska, sa zdominowane postawg ro-
dzicéw, w ktorej dominuje brak wiedzy o doroslych juz dzieciach, lek o brak
akceptacji lub poniesienie porazki. Czes¢ nosicieli biografii doswiadcza ze strony
rodzicéw przemocy finansowej i psychicznej. Narratorom brakuje asertywnosci,
ktéra spowodowataby mozliwos¢ bycia aktywnym uczestnikiem Zycia spoteczne-
g0. Maja tez potrzeby wchodzenia w inne role spoleczne, np. meza, ojca, zony, ale
dominacja ze strony rodzicéw doprowadza do deprywacji potrzeb w tym zakre-
sie i uniemozliwia badZ chwilowo ogranicza im aktywnos¢.

We wszystkich biografiach mozna dostrzec przebieg proceséw trajektoryj-
nych, bowiem narratorzy do$wiadczyli bélu i cierpienia na plaszczyznie zycia
rodzinnego, zawodowego, towarzyskiego, uczuciowego, instytucjonalnego. Nar-
ratorzy maja $wiadomos¢ przyslugujacym ich praw wynikajacych z dorostosci, ale
nie majg narzedzi, aby te prawa egzekwowaé. Méwia o koniecznosci uwzgled-
niania tych praw np. przez rodzicéw, pracownikéw instytucji, ale w ostatecznosci
ich potrzeby w tym zakresie sa pomijane. W Zzyciu codziennym nie sg decyzyjni,
samodzielni, autonomiczni, nie moga realizowa¢ okreslonych rél spotecznych
iby¢ aktywnymi na miare swoich mozliwosci. Czuja sie kontrolowani i manipu-
lowani przez rodzicéw/personel placowki. Taki stan rzeczy interpretujq jako brak
wplywu na przebieg wydarzen w ich zyciu (zabieranie przez rodzicéw pieniedzy,
brak zgody ze strony rodzicow na podjecie pracy, brak zgody rodzicow na ak-
tywnos¢ towarzyska, brak zgody personelu na udzial w aktywnosciach innych
niz obowigzujgcych w placéwce). To w ostatecznosci przeklada sie u narratoréw
na poczucie osamotnienia, wyobcowania. W swoim egzystowaniu stajg sie bierni
iwycofani, rezygnuja z préby zmiany swojej sytuacji zyciowej. Nadaja tym
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wydarzeniom ogromne znaczenie, poniewaz przez nie czuja sie malo sprawczy,
pozbawieni sensu zycia i mozliwosci realizowania wlasnego projektu zyciowego.
By¢ moze powatpiewaja w siebie jako doroslych, ktérzy moga by¢ aktywnymi
uczestnikami Zzycia spolecznego. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze u$wiadomienie
sobie tego przez nosicieli biografii sprawia im dodatkowe cierpienie i rozczarowa-
nie oraz wprowadza poczucie niemocy decydowania o wlasnym zyciu. Pociesza-
jacy jest fakt, ze niektérzy autorzy biografii podejmuja trud odzyskania kontroli
nad wlasnym zyciem (mezczyzna, ktéry robi awantury z powodu zabrania mu
wiekszosci zarobionych przez niego pieniedzy, kobieta, ktérej rodzice ograniczaja
kontakty towarzyskie, podejmuje mimo wszystko préby nawiazywania relacji,
kobieta, ktdra jest traktowana jak dziecko, podnosi bunt). Oznacza to, ze narrato-
rzy dostrzegaja w sobie potencjal, ktéry moze przyczyni¢ sie do zmiany na lepsze
ich sytuacji Zyciowej.

Trudno okredli¢ granice wykluczenia i wskaza¢ jednoznaczne jego przyczyny.
Analiza biografii ukazuje w jakich obszarach osoby z umiarkowana niepelno-
sprawnoscia intelektualng sa wykluczone/wykluczane z zycia spolecznego. Znaj-
duje to odzwierciedlenie w badaniach m.in. Koscinskiej (2006), Balcerzak-
-Paradowskiej (2008), Frackiewicz (2008), Czapiniskiego (2009), Nowak (2012).
Funkcjonujacy tad spoleczny nie sprzyja aktywnosci podejmowanej przez nosi-
cieli biografii, wrecz ukazuje niewydolno$¢ grup spolecznych postrzegajacych
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng przez pryzmat stereotypéw i uprze-
dzen. Stad tez osoby z niepelnosprawnosciami nie zawsze maja mozliwos¢ i wa-
runki do pelnego udzialu w zyciu spotecznym. Ograniczenia te okreslane sa m.in.
jako segregacja, deprywacja czy stygmatyzacja. Pojecia te oznaczaja marginaliza-
¢je spoleczna przyjmujaca posta¢ defaworyzacji i wykluczenia z danej grupy.
Procesy te zagrazajq nie tylko dla dobrostanu jednostki wykluczonej, ale nawet jej
egzystencji (Wojciechowski, Swigost 2015: 28). Zdaniem Maciarz spoleczenstwo
podejmuje za malo dziatan normalizacyjnych, ktére by zmierzaly do poprawy
warunkéw zycia oséb z niepelnosprawnosciami, a tym samym eliminowaty skut-
ki ,spolecznego uposledzenia” (2005: 26). Reasumujac powyzsze warto przywolaé
slowa J. Erenca, ktérego zdaniem ,mozna powiedzie¢, ze osoby niepelnosprawne,
cho¢ nie przebywajg w getcie terytorialnym, to jednak sa w getcie mentalnym”
(2008: 101).

Bibliografia

Balcerzak-Paradowska B. (2008), Znaczenie rodziny dla jakosci zycia osoby niepetnosprawnej
[w:] L. Frackiewicz (red.), Przeciw wykluczeniu spolecznemu o0séb niepetnosprawnych,
Instytut Pracy i Spraw Socjalnych, Warszawa.



Wykluczeni. Perspektywa biograficzna 0séb z umiarkowang niepetnosprawnosciq intelektualng 145

Bauman Z. (1998), Zbedni, niechciani, odtrgceni — czyli o biednych w zamoznym Swiecie, Kultura
i Spoleczenistwo, 2: 3-18.

Bron A. (2017), O badaniach biograficznych krytycznie. Nauka o wychowaniu, Studia Inter-
dyscyplinarne, 1 (4): 16-34.

Czapinski J. (2009), Niepetnosprawnosc [w:] J. Czapiniski, T. Panek (red.), Diagnoza spoleczna
2009. Warunki i jakosc zycia Polakow, Rada Monitoringu Spolecznego, Warszawa.

Erenc J. (2008), Bycie innym. Problem wykluczenia i izolacji ludzi niepelnosprawnych, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk.

Fajfer-Kruczek I. (2015), Wykluczenie spoleczne 0séb z niepetnosprawnoscig w srodowisku lokal-
nym, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice.

Fidelus A. (red.) (2011), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spotecznej, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Kardynata S. Wyszynskiego, Warszawa.

Fidelus A. (2011), Dziatania inercyjne wobec 0s6b wykluczonych i marginalizowanych spolecznie
[w:] A. Fidelus (red.), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spolecznej, Wydawnictwo
UKSW, Warszawa.

Frackiewicz L. (2008), Niepelnosprawni — wykluczeni i osamotnieni [w:] L. Frackiewicz (red.),
Przeciw wykluczeniu spolecznemu o0séb niepetnosprawnych, Instytut Pracy i Spraw Socjal-
nych, Warszawa.

Frieske K\W. (1997), Ofiary sukcesu. Zjawiska marginalizacji spolecznej w Polsce, Instytut
Socjologii Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa.

Frieske K.W. (1999), Marginalnosc spoleczna [w:] Encyklopedia socjologii, t. 2, Oficyna Nau-
kowa, Warszawa.

Hulek A. (1978), Bariery spoleczne w rehabilitacji i ksztatceniu oséb uposledzonych na zdrowiu,
Szkota Specjalna, 3.

Janus E. (2016), Psychologia w pracy terapeuty zajeciowego. Wybrane zagadnienia, Difin, War-
szawa.

Kaczorowski K.P. (2016), Badania innych kultur a réznorodnos¢ metod biograficznych. Szanse
i wyzwania w praktyce badawczej na przykladzie badan kurdyjskich migrantow w Stambule
[w:] M. Piorunek (red.), Badania biograficzne i narracyjne w perspektywie interdyscypli-
narnej Aplikacje — Egzemplifikacje — Dylematy metodologiczne, Wydawnictwo Naukowe,
Poznan.

Kazmierska K., Waniek K. (2020), Autobiograficzny wywiad narracyjny. Metoda — technika —
analiza, Wydawnictwo Uniwersytetu L.6dzkiego, 1.odz.

Klimczak W., Kubinski G., Sikora-Wisniewska E. (2017), Wykluczenie spoteczne w Polsce.
Wybrane zagadnienia, Exante, Wydawnictwo Naukowe, Wroclaw.

Kosciniska E. (2006), Choroba przewlekta jako czynnik wykluczajgcy ludzi z zycia zawodowego
i spolecznego (na przykladzie badari 0séb z cukrzycq typu II) [w:] K. Bialobrzeska, S. Kawula
(red.), Wykluczenie i marginalizacja spoteczna. Wokdt problemdéw diagnostycznych i reinte-
gracji psychospoltecznej, Wydawnictwo Edukacyjne Akapit, Torufi.

Kotlarska-Michalska A. (2005), Przyczyny i skutki marginalizacji w Polsce [w:] K. Marzec-
-Holka (red.), Marginalizacja w problematyce pedagogiki spolecznej i praktyce pracy socjal-
nej, Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz.

Kowalak T. (1998), Marginalnos¢ i marginalizacja spoteczna, Dom Wydawniczy Elipsa, War-
szawa.

Kwasniewski J. (1997), Przedmowa [w:] J. Kwasniewski (red.), Kontrola spoleczna proceséw
marginalizacji, Interart, Warszawa.



146 Iwona Mysliwczyk

Maciarz A. (2005), Normalizacja szansg likwidacji spolecznego uposledzenia 0sob niepetnospraw-
nych [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery zycia 0séb z niepetno- sprawnoscig inte-
lektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

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

Oliwa-Ciesielska M. (2004), Pigtno nieprzypisania. Studium o wyizolowaniu spolecznym bez-
domnych, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan.

Pilch T. (2011), Zrddla i mechanizmy wykluczenia spotecznego [w:] T. Lewowicki, A. Szczurek-
-Boruta, J. Suchodolska (red.), Pedagogika migdzykulturowa wobec wykluczenia spoleczne-
go i edukacyjnego, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun.

Silver H. (1994), Social Exclusion and Social Solidarity: Three Paradigms, ,International Labour
Review”, no. 5-6, p. 539.

Schtze F. (2012), Analiza biograficzna ugruntowana empirycznie w autobiograficznym wywia-
dzie narracyjnym. Jak analizowac autobiograficzne wywiady narracyjne [w:] K. Kazmierska
(red.), Metoda biograficzna w socjologii, NOMOS, Krakéw

Stuchlinski J.A. (2011), Wazniejsze aspekty moralne wykluczenia i marginalizacji spolecznej [w:]
A. Fidelus (red.), Oblicza wykluczenia i marginalizacji spotecznej, Wydawnictwo Uniwer-
sytetu Kardynala S. Wyszynskiego, Warszawa.

Szarfenberg R. (2007), Ubdstwo, marginalnos¢ i wykluczenie spoleczne [w:] G. Firlit-Fesnak,
M. Szylko-Skoczny (red.), Polityka spoleczna. Podrecznik akademicki, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa.

Wiodarek G., Zidtkowski M. (red.), (1990) Metoda biograficzna w socjologii, PWN, Warszawa—
Poznan.

Wojciechowski E., Swigost M. (2015), Uczestnictwo spolteczne 0sdb z niepetnosprawnosciami —
bariery i oczekiwania, Niepelnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, 19: 25-42.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 40/2020

Disability. Discourses of special education
No. 40/2020

Iwona Nowakowska

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Self-advocacy of a person with a disability
in the dual role of paid worker and volunteer:
Theoretical considerations and a case study

The changing models of disability influence the way people with disabilities participate in social
life, and how they can transform their life and environment. Such participation may take the form
of work and volunteering, as well as participation in self-advocacy movements. This paper aims to
explore how a woman with hearing impairment perceives her dual role as a regular worker and
voluntary self-advocate within one organization that supports those with disabilities. During an
interview, she highlighted the role of self-advocacy in her personal and professional life, including
the opportunities this gave her to thrive, as well as indicated the potential her work had for raising
disability awareness within society. The results are discussed in light of the current literature about
the meaning of self-advocacy for people with disabilities.

Keywords: disability awareness, hearing impairment, paid work, self-advocacy, volunteerism

Self-adwokatura osoby z niepetnosprawnoscia
w podwojnej roli pracownika i wolontariusza:
Aspekty teoretyczne i studium przypadku

Modele niepelnosprawnosci wplywajg na to, w jaki sposob osoby z niepelnosprawnosciami
uczestnicza w zyciu spolecznym i w jaki sposéb moga zmienia¢ swoje zycie i srodowisko, w ktd-
rym funkcjonuja. Partycypacja spoleczna moze przyja¢ forme platnej pracy lub wolontariatu, jak
réwniez uczestnictwa w ruchu samorzeczniczym (self-adwokatury). Artykul ma na celu przed-
stawienie, w jaki sposéb kobieta z niepelnosprawnoscia stuchu postrzega swoja podwéjng role:
platnego pracownika oraz samorzeczniczki w organizacji wspierajacej osoby z niepelnosprawno-
Sciami. Podczas wywiadu, podkreslata ona role self-adwokatury w jej osobistym i zawodowym
zyciu, w tym szanse na rozwoj, jaki daje ta aktywnos¢, oraz wskazala na potencjal, ktéry ma jej
praca w aspekcie podnoszenia $wiadomosci spotecznej na temat niepelnosprawnosci. Wyniki
sa przedyskutowane w kontekscie wspélczesnej literatury dotyczacej znaczenia self-adwokatury
dla 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnosc stuchu, praca zarobkowa, self-adwokatura, wiedza o niepel-
nosprawnosci, wolontariat



148 Iwona Nowakowska

Introduction

Illnesses and disabilities are health conditions affecting the body and mind,
but also the key areas of social functioning, such as employment of personal rela-
tionships (Van Brakel et al. 2006). The model of disability perception has changed
from medical to social and functional throughout the last century (Smart, Smart
2006), resulting in a modern biopsychosocial understanding of disability as re-
flected in the International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF; WHO 2001). According to this classification, problems in human health and
functioning might be classified as ,impairments” at the body level, ,activity limita-
tions” at the performance of activities level, and ,participation restrictions” at the
level of involvement in live situations (WHO 2001). Often it is observed, that the
restricted social inclusion is importantly affecting the person with a disability and
their everyday functioning (Cardol et al. 2002), at a level comparable to the under-
lying health condition (Van Brakel et al. 2006). According to the ICF, the environ-
ment of the person with a disability and the society as a whole plays a crucial role
in the ,disablement” process. Creating opportunities for all members of society to
participate in the social, family, and work life is crucial for the well-being and
development of people with disabilities (Luu 2019).

According to the social role valorization theory (Wolfensberger 1983) playing
socially accepted roles enables an individual to derive the same good things from
life as others who do not have disabilities. One of the ways to promote inclusion
and broadening opportunities for participation and playing respected roles in the
society by people with disabilities is to raise disability awareness in the society.
A form of engaging people with disabilities in a socially accepted role and, at the
same time, raising disability awareness and reducing the stigma might be giving
voice to the people with disabilities themselves through promoting their activism
and self-advocacy (Kimball et al. 2016).

Self-advocacy is defined as the capability to act for one’s own sake (individual
self-advocacy, Ryan, Griffiths 2015; Stuntzner, Hartley 2005), but also as gathering
together to act for a group (group self-advocacy) one is a member of, or raising
awareness in the society about the group and the problems it encounters (public
self-advocacy; Ryan, Griffiths 2015). Self-advocacy may be viewed as competence
that should be learned by all individuals entering adulthood and is particularly
important for people with disabilities (Nowakowska 2018; Vessey, Miola 1997).
Kimball and colleagues (2016) found out that activist tendencies and advocacy
skills are learned in early life by parental modelling. Test and colleagues (2005)
suggest that self-advocacy consists of four important components: knowledge of
rights, knowledge of self, leadership, and communication. Participation in the
self-advocacy movement facilitates gaining such competencies and self-conscio-
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usness, to support coping in everyday life. The component of the knowledge of
rights is especially important, given that people with disabilities are continuously
striving to uphold their rights (UN 2006), an effort which is visible and ongoing,
for instance, in Central European countries such as Poland (Jaglifska 2018; Zyta,
Cwirynkato 2016). Observable forms of this struggle are, for example, the increas-
ing number of people with disabilities who are active in social life, including regu-
lar and paid work (Ferrari et al. 2017) and volunteering (Nowakowska 2020;
Southby, South 2016).

Self-advocacy groups for people with disabilities in the world had been
formed most often by the environments of people with learning difficulties or
intellectual disabilities (Goodley, 2005; Williams, Shoultz 1984), mainly due to the
relative highest degree of oppression experienced by this group of people with
disabilities. however, they can be formed out of any minority group as an answer
to the need for self-determination. Participation in self-advocacy groups can have
beneficial effects on the development of people with disabilities (Fenn, Scior 2019;
Tilley et al. 2020). Anderson and Bigby (2017) basing on a grounded theory ap-
proach, formed a self-advocacy model, identified that participation in self-
advocacy groups had the potential to create opportunities for positive changes in
the lives of people with disabilities and to produce engagement in life and confi-
dence. Multiple positive identities can be formed thanks to self-advocacy activism,
e.g., an expert, an independent person, a business-like person, or simply — a self-
advocate. Although the model was designed based on groups of self-advocates
with intellectual disabilities only, potentially it can apply to various self-advocacy
groups formed also by other people with disabilities or other minorities.

Self-advocacy groups most often function under the auspices of organizations
supporting people with disabilities — associations, non-governmental organiza-
tions, or similar institutions; and these institutions are the primary contexts to
understand the features of self-advocacy (Goodley, Ramcharan 2010; Petri et al.
2020). In literature, accounts from the professional staff and self-advocates can be
found, however, no studies have focused on people who play several roles at the
organization at the same time.

This paper aims to provide an exemplification of the self-advocacy features
realized by a person with several disabilities, who is a paid worker at an organiza-
tion supporting people with disabilities, and, at the same time, a self-advocate,
performing this role as extra and often non-remunerated (volunteer) duties in the
same organization. The goal of this paper was to explore the opinions the partici-
pant presented to discover the personal meaning of working for the minority
group she belonged to within an organization supporting people with disabilities.
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Method

Note on the research project

This case study is a part of a larger project focusing on the evaluation of the ef-
fects of the activity of a selected organization in one of the biggest cities of Poland.
The name of the organization is not revealed due to the protection of the ano-
nymity of the participant. The material from this interview has not been pub-
lished elsewhere.

Participant information and rationale for preparing a case study

The study was conducted as a case study of a 30-year old woman who was an
employee of a nongovernmental organization supporting people with disabilities
and health problems in one of the biggest cities of Poland. The self-advocates in
the organization were forming a group of self-help and a platform for exchanging
views and finding solutions for their everyday problems, as well as, thanks to
a project financed externally, acted as “social educators” who conducted anti-
discriminatory workshops for various audiences (e.g., students, potential employ-
ers). The participant was diagnosed with a genetic disease at birth, which caused
hair loss as well as hearing impairment starting in childhood. She started being
active in the self-advocacy group 13 years prior to the study, and after years of
being the beneficiary of the organization's work, she was offered a regular job in
the organization. The interview was analyzed as a case study due to the unique
role of this person in the organization — this was the only person who acted in
both a role of the employee and self-advocate, crossing the boundary between the
professional staff in the organization and its beneficiaries.

Procedure

The case study evidence was collected through a semi-structured interview.
The interview consisted of questions regarding motivation to become a self-
advocate, how it happened that the participant decided to become a self-
advocate, how did she learn about the opportunity; what is most important in
being a self-advocate for her, what is most difficult in being a self-advocate, what
did she learn thanks to being a self-advocate, did anything change in her life
thanks to the engagement and whether she would recommend becoming a self-
advocate to other people with disability.

The study was conducted in the organization where the participant was
working, in a separate room. Only the author of the study and the participant
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were present in the room during the interview. The interview was recorded
(audio) and later transcribed verbatim for analysis purposes.

Data analysis

The method of qualitative data analysis employed in this paper was thematic
analysis (Braun & Clarke 2006). Two initial themes were pre-defined before the
first reading of the material: the personal meaning of the self-advocate role and
the features of the dual role in the organization. At first, the material was read and
extracts matching the themes of interest were highlighted. The second reading
had the same goal. The third reading concentrated on forming sub-themes that
emerged. Then, the sub-themes were re-named to adequately convey the mean-
ing of the extracts, organized, and grouped. That resulted in four themes that will
be presented in the Results section:

1. Working as a self-advocate as a form of opening up;

2. Soft skills: impossible becomes possible;

3. Sharing disability experiences with the public;

4. The special features of the dual role in the organization.

Ethics

The study conformed to the standards of the Declaration of Helsinki. The par-
ticipant provided informed, written consent for conducting the interview, audio
recording, transcribing, and using the material for scientific purposes. The inter-
view schedule was approved by an institutional ethics committee board at «<name
hidden for peer review».

Results

The square brackets include text added by the author to clarify the context of
the respondent’s message.

Working as a self-advocate as a form of opening-up

Being both a regular worker and a volunteer self-advocate allowed the re-
spondent to become more open about herself and her disability. She also indicat-
ed that she could serve as a role model for others.
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»~What is most important [in being a self-advocate]? I think that most of all, to have the
conviction that I want that [to be a self-advocate] and, above all, that I have readiness
and openness to talk about myself. That is not something bad or shameful because the
fact that I can say I am a person with a disability, that I don't have hair, has nothing to
do with my worth as a person. (...) I think what is crucial to me is that even though
I tell people a lot about myself, I still feel comfortable talking about myself. (...) People,
who meet me in the organization or outside it say that they can learn a lot from me”.

Stress due to the stigma of disability is a source of distress; in the case of the
participant, self-advocacy enabled her to enhance her self-esteem and sense of
worth as a person. In turn, due to the positive image she built about herself, open-
ing up did not cause discomfort. Despite sharing information about herself and
her difficulties with others. This suggests that the atmosphere of the self-advocacy
group is positive, creating space for showing own real self. She also mentioned
acting as a role model for people from her organization and outside. This is similar
to the idea of social valorization theory by Wolfensberger (1983), given that play-
ing a socially accepted role of self-advocate enabled the participant to derive re-
spect from others and feel dignified.

She shared a story when her readiness to talk about disability encouraged an-
other person to open up.

“The best way to learn is to talk about experiences and to encourage other people to do
s0. (...) Once I went to a rehabilitation camp (...) and one day I talked about a problem
I'have, the wig I wear every day, and how during summer I wear a headscarf. Because
I went to this camp, I was afraid that when I slept in the wig, it was going to fall off
(...). So I decided to wear a headscarf only and talk publicly about it. And I made
a friend who had schizophrenia. If I could talk about my difficult experience, why
couldn’t she? And she followed my example [and talked about her experience of schiz-
ophrenia]. I think that it's the best example that social educators are to break [stereo-
types], speak out, show people that regardless of disability, of constraints, everyone has
the right to fulfill oneself in life”.

Again, this quotation shows that self-advocacy enabled the participant to
open up and be sincere in showing her difficulties. Moreover, her attitude result-
ed in encouraging other people to speak up, which is an example of disseminat-
ing a positive tendency for people to become less tense or ashamed about their
difficulties, and as a result, enhancing their self-esteem. This information indicates
the impact of self-advocacy on both individual development and encouraging
others to speak out about their disability issues. It is especially important to accept
oneself and to act confidently as an advocate against discrimination of one's mi-

nority group.
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Soft skills: impossible becomes possible

The self-advocacy and work experiences equipped her with new skills, espe-
cially communication skills, and steered her towards self-development.

»11earn all the time, every day. (...), I am constantly improving myself. I don’t talk only
about good things, but also about difficulties I encounter in the workplace. I can solve
problems as they happen”.

Therefore, the self-advocacy activity enabled the participant to develop also in
the professional field, making it possible for her to exercise and learn communica-
tion skills, which in turn facilitated successful problem-solving. The respondent
mentioned the support of the self-advocacy group, her husband, and colleagues
who help her to thrive and overcome difficulties that once seemed impossible.

Jf it wasn't for this organization, my participation in the [self-advocacy] project, people
who work here, my colleagues, my husband, who also puts in a lot of his private time
here [in the self-advocacy group], I think I wouldn’t be the person I am now, so open.
I can overcome many things, play many social roles. The fact that I can be a paid work-
er, (...) this is my first paid work. I didn't work before due to health issues. I had
a doctor’s note that I couldn’t, but, surprisingly, the impossible became possible”.

This piece of evidence suggests how the feeling of being needed, as well as
the opportunities provided by social inclusion, might positively influence the self-
efficacy of a person with a disability and their coping skills. Similar to the previous
quotations, the issue of playing various social roles is present here, suggesting that
self-advocacy facilitated the process of checking out own capabilities in various
roles, but also helped the participant to become a regular employee.

Sharing disability experiences with the public

The opportunity to share disability experiences with the public was the very
essence of the choice the respondent made to enroll in the self-advocacy group.

“Educators go outside to various institutions, and I like contact with people. I am famil-
iar with that, so I thought that if I could share my experiences from primary school,
high schools I attended. Why wouldn't Tif I can, if I'm ready if I am willing to do so”.

However, the respondent mentioned having difficulties in talking about
experiences.

“It’s difficult for me (...) [to decide] what is worth saying, what would be appropriate
to say for me to feel good with that, as well as for the recipient to feel good with it, for it
all to go in a good, positive direction, to encourage these people [recipients] [to have
contact with people with disabilities]. (...) I like talking about myself, but my main con-
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cern is that I could say something emotional or irritating. [I wonder] if I am talking
about it in the right moment”.

Raising awareness about disability in various groups is at the same time pleas-
ant and causing worry. The worries concentrate mainly on how the participant
will be perceived by the audience of the meetings conducted by self-advocates.
The quotation regarding how the respondent wonders whether she talks about
a difficult matter in the right moment for the audience shows how she takes the
perspective of the people who are meeting participants. She was ready to invite
other people with disabilities to become “social educators”. She mentioned the
therapeutic value of such an activity.

,I'm fully convinced to invite people [with disabilities to become self-advocates], who
can work (...) but everyone who has time and wants to can become a social educator
because (...) it's great therapy, to say, for a person who is an educator, but also for the
recipient of the [anti-discriminatory] workshops”.

The anti-discriminatory workshops conducted by the self-advocates enable
them to speak up and share experiences, as well as interact with the audience.
Understanding the group of people with disabilities probably can help the work-
shop recipient become more tolerant toward ,otherness” as well as toward their
own difficulties.

The respondent also indicated that raising disability awareness by self-
advocates could be complemented with contributions from those without disabili-
ties, e.g., via conducting anti-discriminatory workshops together.

»1t would be balanced cooperation (...) Conducting [workshops] together, doing some-
thing together, organizing workshops”.

The opportunity to speak out and share experiences with the public outside
the organization was very important for the respondent in taking up the respon-
sibility of self-advocacy. What was highlighted by the respondent was the idea of
cooperation between people with disabilities and those without to combat stereo-
types. This might be a fruitful idea for people to socialize and work together to-
ward a better co-existence in the social world. Such joint initiatives are often goals
of anti-discriminatory workshops. The respondent probably recommended in-
volving the audience in conducting the workshop for the self-advocates and the
audience to mutually explore the perspective of the ,other side” of the workshop.

The special features of the dual role in the organization

The respondent also stated that it is important for her that her opinion is val-
ued in the workplace. As a regular worker, she felt like an extraordinary person
who understood other people with disabilities better due to her experiences.
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“[What is important in self-advocacy is] the fact that I can be a partner at work, that my
opinion is important, that it counts. I also have an outlook on various things. At work,
my colleagues understand me and other self-advocates [beneficiaries of the organiza-
tion], but they don't understand them as well as I do. I understand what the other per-
son feel”.

This indicates how crucial it might be to encourage people with disabilities in
supporting their minority group. The understanding that can be provided by
a person with a disability to another person with a disability is invaluable, making
it possible to tailor the support suggested by an organization more effectively.

Discussion

This brief piece of evidence highlights the opportunities of both the regular
and voluntary self-advocacy work of a person with a disability to develop skills
useful in personal and professional life, as well as to promote disability awareness
within society. This is congruent with the results present in the literature regard-
ing the positive aspects of participation in self-advocacy initiatives by people with
disabilities (Anderson, Bigby 2017; Fenn, Scior 2019; Tilley et al. 2020). The re-
spondent raised several very interesting topics of the impact of her dual role and
contributed to a better understanding of the perspective self-advocates have of
their work. For instance, she mentioned that she is a worker who understands the
beneficiaries of the organization she works in due to her experiences as a person
with a disability and a self-advocate. Employment of people with disabilities gen-
erally might have beneficial effects on their personal development (Schur, 2002),
and employment in organizations supporting people with disabilities might be
a gateway for broad inclusion of people with disabilities, and encouraging them
personally, as well as the people who are only beneficiaries and not workers of
the organization, to participate more fully in planning therapeutic programs.

The respondent thanks to her engagement in the self-advocacy group gained
the opportunity to work, establish meaningful relationships and feel self-
efficacious and needed, which might be viewed as a form of social role valoriza-
tion and deriving good things from life thanks to playing a socially respected role
(Wolfensberger 1983). Both of the roles played by the respondent (employee and
volunteer self-advocate) are still not obvious when considering people with disa-
bilities (Saunders, Nedelec 2014; Southby, South 2016). The evidence provided by
the study suggests that both of them might be a valuable source of personal de-
velopment, including the development of self-esteem and soft skills. It is also in-
teresting that to date most self-advocacy studies concentrated on the benefits of
self-advocacy to people with intellectual disabilities (Goodley 2005). This brief
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piece of evidence shows the meaning it may have to a person with the genetic
illness and hearing impairment and suggests that for people experiencing differ-
ent types of disability the impact of self-advocacy participation may also be im-
portant and encouraging positive life changes.

The main limitation of the study is the fact that it bases on qualitative evi-
dence gathered from one person only. However, due to the uniqueness of the role
played by this self-advocate in the organization (employee and self-advocate with
a disability), it helps to understand the perspective of a person who is involved
both professionally and privately in the activism supporting people with disabili-
ties and their full participation in social life. Participation is one of the key con-
cepts in public health (Van Brakel et al. 2006). Creating inclusive environments
might contribute to the well-being of people with disabilities and making it possi-
ble for them to take control over their lives, make decisions about themselves, and
truly self-advocate — realizing the human rights that are guaranteed by United
Nations conventions (UN 2006), but inherent for all people. The phenomenon of
self-advocacy and the impact of working for one's minority group, specifically
among people with disabilities in general and people with hearing impairment, is
worth further investigation beyond a case study due to the scarcity of existing
data on this topic.
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Etiologia mutyzmu wybioérczego. Przeglad teorii
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fowa analiza etiopatogenezy mutyzmu wybidrczego. Autorka podejmuje sie tego zadania z per-
spektywy wybranych teorii psychologicznych i zgloszonych dotychczas danych empirycznych.
Przywolane zostaly teorie: behawioralna, fobii spolecznej, systeméw rodzinnych, psychodyna-
miczna, stresu pourazowego, psychopatologii rozwojowej, neurologiczno-audiologiczne.

Stowa kluczowe: mutyzm wybidrczy, przyczyny mutyzmu wybidrczego, etiopatogeneza muty-
zmu wybidrczego

The etiology of selective mutism. Theory review

The aim of the study is to discuss the diagnostic specifiers of selective mutism. The author charac-
terizes diagnostic specifiers as proposed by DSM-5 and ICD-10, ICD-11. The intention of the au-
thor is a detailed analysis of the etiopathogenesis of selective mutism. The author undertakes this
task from the perspective of selected psychological theories and empirical data reported so far.
The study refers to: behavioral theory, theory of social phobia, theory of family systems, psycho-
dynamic theory, theory of post-traumatic stress, theory of developmental psychopathology, neu-
rological and audiological theories.

Keywords: selective mutism, causes of selective mutism, etiopathogenesis of selective mutism

Wprowadzenie

Mutyzm wybidérczy (MW), najogdlniej rzecz ujmujac, to relatywnie rzadko

rozpoznawane' w populacji i zlozone, wieloaspektowe zaburzenie ujawniajace

1

Niektore statystyki wskazujg, ze mutyzm wybiérczy dotyka od 2 do nawet 19 dzieci na 1000 (na
te rozbiezno$¢ w zglaszanych danych statystycznych wplyw maja takie czynniki, jak: typ popula-
cji objetej badaniem przesiewowym, specyfika przyjetych kryteriéw diagnostycznych, metodyki
badan). Dla poréwnania autyzm, ktéry jest szeroko opisywany w literaturze, wystepuje u nie-
malze 20 dzieci na 1000 (wedlug Amerykanskiego Centrum Zwalczania i Zapobiegania Choro-
bom w 2016 r. bylo to 18,51 zdiagnozowanych przypadkéw na 1000 dzieci, a wskaznik ten z roku
na rok zwieksza sie) (Burzynska 2015).



160 Ewa Arleta Kos

sie w wieku dzieciecym. Jest jednym z zaburzen funkcjonowania spolecznego,
ktére zazwyczaj ma swoj poczatek przed ukonczeniem 5 roku zycia, a diagnozo-
wane jest czesto po rozpoczeciu nauki szkolnej (wéwczas dziecko powinno bu-
dowa¢ interakcje z nauczycielami i réwiesnikami, a z racji probleméw wspolist-
niejacych z mutyzmem tego nie robi). Charakteryzuje si¢ niemoznosciag méwienia
w okredlonych sytuacjach spotecznych, pomimo iz dziecko nabylo umiejetnosé
moéwienia i sprawnie sie nig postuguje w sytuacjach, ktére sa dla dziecka znane,
doswiadczane jako komfortowe.

Przyczyny takiego stanu rzeczy prébuje wyjasniac sie za poérednictwem wie-
lu teorii naukowych. Znajomo$¢ potencjalnych Zrédel zaburzenia jest bowiem
szczegblnie istotna z racji, ze w zaleznosci od indywidulanie wystepujacych
w danym przypadku przyczyn mozna zaprojektowac zracjonalizowang forme
oddzialywania wychowawczo-terapeutycznego dedykowana okreslonemu
dziecku. W niniejszym artykule oméwione zostang wybrane teorie wyjasniajace
przyczyny MW. Warto nadmieni¢, ze zidentyfikowanie potencjalnych czynnikéw
majacych wplyw na rozwéj] MW umozliwia zaprojektowanie indywidulanego
planu pomocy dziecku, na ktéry sklada sie system okreslonych regul, zasad po-
mocnych w korygowaniu objawéw MW.

Mutyzm wybidrczy — charakterystyka zaburzenia
i specyfikatory diagnostyczne

Mutyzm wybidrczy, jak zostalo wspomniane, jest zaburzeniem, ktérego cha-
rakterystyczng cechg jest to, ze dziecko z pewnych wzgledéw nie moze méwic
w wybranych sytuacjach spolecznych (zwykle w srodowisku edukacyjnym), lecz
w $rodowisku, ktére jest mu znane, doswiadczane jako bezpieczne, potrafi ko-
munikowac si¢ w sposéb normalny. W celu przywolania kryteriéw diagnostycz-
nych trzeba odwola¢ sie¢ do Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw
Zdrowotnych. Zgodnie z tg klasyfikacja MW mozna zdiagnozowac na podstawie
ponizej wymienionych kryteriow:

— ekspresja, rozumienie jezyka, oceniane wedlug standaryzowanych testéw,
muszg miesci¢ sie w granicach dwoéch odchylen standardowych, adekwat-
nie do wieku dziecka;

— istnieje jakakolwiek mozliwo$¢ potwierdzenia, ze brak méwienia dotyczy
okredlonych sytuacji, natomiast w innych dziecko potrafi komunikowa¢ sie
bez przeszkdd;

— okres braku aktywnosci werbalnej musi przekroczy¢ 4 tygodnie (z wylacze-
niem pierwszego miesigca funkcjonowania dziecka w nowym przedszkolu,
szkole);
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— nie zostalo zdiagnozowane Zadne z caloSciowych zaburzeh rozwoju;
— dziecko nie méwi, ale zna i rozumie jezyk (ICD-10, 2008: s. 252).

Kryteria diagnostyczne MW zostaly zawarte réwniez w klasyfikacji zaburzen
psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego. Zgodnie z DSM-5
MW zostat usystematyzowany jako zaburzenie lekowe. Lek zostal wskazany jako
podstawowa przyczyna MW. Zgodnie z zapisami w DSM-5 specyfikatory diagno-
styczne MW to:

— brak aktywnosci werbalnej wystepuje wylacznie w okreslonych sytuacjach,
mozna potwierdzi¢, ze w innych dziecko méwi bez zakldcery;

— zaburzenie utrudnia osigganie dziecku sukceséw edukacyjnych;

— zaburzenie utrzymuje sie powyzej jednego miesigca;

— potwierdzona zostala znajomos¢ jezyka;

- zaburzenia nie mozna wyjaéni¢ poprzez towarzyszace opdZnienia mowy,
zaburzenia komunikacyjne (np. jakanie), czy inne wady wymowy;

— brak aktywnosci werbalnej nie jest zwigzany z brakiem wiedzy (DSM-5,

2013).

Opublikowana w roku 2018 ICD-11 podaza za wskazaniami w DSM-5 oraz
ICD-10, nie dodajac nowych specyfikatoréw diagnostycznych. ICD-11 wyraZnie
jednak ujmuje, iz lek (czynnik biologiczny) jest dominujacym elementem maja-
cym wplyw na aktywowanie sie mutyzmu wybiérczego. W tejze klasyfikacji
mniejsza role przypisuje sie otoczeniu spolecznemu dziecka.

Przeglad teorii dotyczacych etiologii mutyzmu wybiérczego

Wskazanie przyczyn pojawienia sie tego zaburzenia jest dos¢ problematycz-
ne. Nie wiadomo réwniez, z jakich powodéw zaburzenie ma tendencje do samo-
istnego wygaszania si¢ (Viana i in. 2009). Do chwili obecnej nie zaproponowano
jednolitej teorii, ktéra pozwolitaby wyjasnic¢ etiopatogeneze MW. W dalszej czesci
opracowania zostang przedstawione wybrane potencjalne przyczyny MW z per-
spektywy teorii, ktére prébuja fragmentarycznie wyjasni¢ te etiologie. Przywotla-
ne zostang teoria behawioralna i psychodynamiczna. Przyczyny wyjasniane beda
takze z punktu widzenia zwiazku MW z fobia spoleczna, lekiem spotecznym,
reakcja na traume, deficytami neurologiczno-audiologicznymi i w perspektywie
systemow rodzinnych. Zaakcentowane wiec zostang czynniki biologiczne, gene-
tyczne, spoleczno-kulturowe.

Podejmujac prébe identyfikacji impulséw dla rozwoju MW wskazywanych
w literaturze warto nadmieni¢, ze w DSM-5 oraz ICD-11 jednoznacznie stwier-
dzono, iz przyczyna mutyzmu moze by¢ lek. MW jest zaburzeniem genetycznie
uwarunkowanym. Diagnozowany jest u dzieci, u ktérych u rodzica/rodzicéw
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wystepowaly zaburzenia lekowe lub powtarzaly sie w rodzinie w poprzednich
pokoleniach. Na podstawie dostepnych danych niemozliwe jest potwierdzenie
czy lek spoteczny u dzieci jest przyczyna, czy konsekwencja MW (Starke, Subel-
lok 2015).

Koncepcja psychodynamiczna jako jedna z perspektyw
wyjasniajacych etiopatogeneze mutyzmu wybiérczego

Koncepcja psychodynamiczna, wywodzaca sie z teorii psychoanalitycznych
Z. Freuda, moze by¢ uznana za jedna z wyjasniajacych pojawienie sie¢ objawéw
MW. Nie jest jednak teorig wiodaca, a jedynie wspierajaca inne rozwazania.
Zgodnie z teorig psychodynamicza za przyczyny wystapienia MW uzna¢ mozna
nieSwiadome motywacje dziecka, nierozwigzany (lub nieprawidtowo rozwigza-
ny) konflikt edypalny. W tym kontekscie uznaje sie, ze dziecko ma fiksacje na
poziomie fazy ustnej i/lub analnej w rozwoju seksualnym. Przyczyng MW moze
by¢ silnie dzialajacy mechanizm obronny zwigzany z wypieraniem zlosci wobec
rodzica, najczesciej transpozycja zlosci wobec rodzica tej samej plci, na skutek
czego nastepuje regres do niewerbalnego etapu rozwoju w sytuacjach doswiad-
czanych jako trudne, nasilajace lek i napiecie. Wskazuje sie takze, ze dziecko mo-
ze mie¢ wiedze zwigzang z rodzinnag tajemnica, ktéra staje sie brzemieniem
(Giddan, Milling 1999). W $wietle tego MW jest postrzegany jako sposéb radzenia
sobie z gniewem i lekiem, a stuzy¢ ma ukaraniu rodzicéw (Krysanski 2003; Wong
2010; Holka-Pokorska 2018).

Trudno potwierdzi¢ czy rzeczywiscie czynniki wskazywane jako wyzwalajace
MW, w perspektywie koncepcji psychodynamicznej, sa uzasadnione. Dotychczas
zgromadzono niewiele danych empirycznych, ktére moglyby sluzy¢ poparciu
opisanego powyzej modelu wyjasniania etiopatogenezy MW. Z tego wzgledu
teoria psychodynamiczna, jako wyjasniajgca przyczyny MW, traci obecnie na
znaczeniu. Warto takze nadmieni¢, iz rzadko znajduje zastosowanie jako podsta-
wa projektowanych form pomocy dzieciom z MW. Stanowi raczej dopelnienie dla
innych koncepgiji.

Przyczyny mutyzmu wybiérczego w $wietle teorii behawioralnej

Kolejng perspektywa, w swietle ktérej mozna podja¢ prébe wyjasnienia etio-
logii MW, jest teoria behawioralna. Wyjasniajac przyczyny MW, akcentuje ona
proces uczenia sie zapoSredniczony przez wzmocnienie negatywne (Leonard
1993). MW jest w tym kontekscie postrzegany jako nabyta reakcja dziecka,
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aw konsekwencji strategia dzialania, ktéra pozwala adaptowa¢ sie w réznych
sytuacjach spolecznych. Zatem MW nie stuzy manipulowaniu $rodowiskiem,
a jest utrwalona reakcja adaptacyjna dziecka (Krysanski 2003).

Dzieci z MW sa zahamowane psychoruchowo, ich aktywno$¢, mimika wydaja
sie by¢ zamrozone. Ma to zwigzek z funkcjonowaniem ich wspélczulnego ukladu
nerwowego, ktéry w sytuacjach spolecznych postrzeganych przez jednostke jako
niekomfortowe, nowe, przejmuje hamujaca kontrole nad zachowaniem i aktyw-
noscig werbalng. W tym ujeciu MW jest postrzegany jako nieSwiadomy mecha-
nizm obronny organizmu lub jako przejaw hamujacej funkcji wspélczulnego
ukladu nerwowego. Z pewnoscia nie jest Swiadomym, manipulacyjnym zacho-
waniem, jak niegdys$ sie uwazato, a objawem leku. Wydaje sie, ze ta teza jest naj-
bardziej znaczacym wkladem teorii behawioralnej do myslenia o etiologii MW
(Anstendig 1999) i konstruowania efektywnych form oddziatywania terapeutycz-
no-wychowawczego.

Préba wyjasnienia etiopatogenezy mutyzmu wybidrczego
z perspektywy fobii spotecznej

Dokonujac przegladu literatury podejmujacej problematyke etiopatogenezy
MW mozna takze odnalez¢ proby wyjasnienia przyczyn z perspektywy zaburze-
nia, jakim jest fobia spoteczna (nerwica spoleczna, lek spoteczny). W roku
1995 B. Black oraz T. Uhde postawili teze, ze MW mozna wyjasni¢ w kontekscie
fobii spolecznej (Black, Uhde 1995). Autorzy sugerowali, ze MW jest pewna
odmiang fobii spolecznej. Oparli te teze na danych, ktére wskazywaly, ze MW
wystepuje czesciej w rodzinach, w ktérych diagnozuje sie fobie spoleczna.
Stwierdzili takze, ze doroéli z fobig spoleczng zglaszaja nieche¢ do wystapien
publicznych i zglaszaja zachowania charakterystyczne dla MW w okresie dziecin-
stwa (Black, Uhde 1995). Z tego wzgledu autorzy uznali, ze MW moze nalezec¢
do spektrum zaburzen zwigzanych z fobia spoleczna.

Byla to wstepna teza, ktéra zostala podwazona w kolejnych badaniach, kto-
rych wyniki zaprzeczaja, ze MW moze by¢ wyjasniany przez fobie spoleczna.
Warto w tym kontekscie przywola¢ badania zrealizowane przez Melfsen’a (cyt. za
Manassis i wsp. 2008). Autor podjal sie ustalenia poziomu leku spolecznego
w réznych zaburzeniach psychicznych. Wykorzystal w tym celu inwentarz the
Social Phobia and Anxiety Inventory (SPAIK Inventory). Jest to niemiecka wersja
formularza the Social Phobia and Anxiety Inventory for Children (Spai-C).
Na podstawie analizy danych autor badan postawil teze, ze MW nie moze by¢
przejawem fobii spolecznej, gdyz dzieci ze zdiagnozowanym MW uzyskaly niz-
sze wyniki w SPAIK od tych, u ktérych rozpoznano fobie spoleczna. Gdyby MW
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byl przejawem fobii spolecznej, wyniki w SPIKE w obu grupach powinny by¢
podobne. Autor zwraca takze uwage na moment pojawienia sie objawéw MW
i fobii spolecznej w rozwoju osobniczym. Czas wystepowania pierwszych obja-
wow MW i fobii spolecznej réwniez sie nie pokrywa. Przejawy MW dostrzega sie
$rednio do piatego roku zycia dziecka, a fobii spotecznej w wieku od 11 do 13 lat
(objawy fobii spolecznej pojawiaja sie w pézZniejszym okresie rozwoju poznaw-
czego). Autor doszukuje sie takze roznicy w zakresie diagnozy prognostycznej
obu zaburzeh. W wiekszosci przypadkéw dziecko samoistnie wyrasta z MW,
objawy fobii spolecznej maja natomiast tendencje do utrwalania sie i poglebiania
(cyt. za Manassis i wsp. 2008).

Yaganeh wraz z wspoélpracownikami (2006) na podstawie swoich badan po-
réwnawczych grup dzieci z MW i fobia spoleczng potwierdzili powyzsze tezy,
akcentujac, iz fobia spoleczna nie moze w pelni wyjasnia¢ MW. Nalezy jednak
nadmieni¢, ze wyniki wybranych badan dostarczaja dowodéw na zwiazek mie-
dzy MW a fobig spoleczna. Wyniki uzyskane w toku dwéch proceséw badaw-
czych w grupie dzieci ze zdiagnozowanym MW wykazaly, ze prawie wszystkie
spelnialy kryteria diagnostyczne DSM-III-R dla fobii spolecznej (Black, Uhde 1995;
Dummit i in. 1997, cyt. za: Cohan, Chavira 2008). W innych badaniach réwniez
wskazano na podobnie wysoki odsetek fobii spolecznej i innych wspdtistnieja-
cych zaburzen lekowych wéréd dzieci z MW (Kristensen 2000; Bergman, Piacen-
tini, McCracken 2002; Elizur, Perednik 2003; Vecchio, Kearney 2005, cyt. za:
Cohan, Chavira 2008).

Srodowiskowa perspektywa wyjasniania etiopatogenezy
mutyzmu wybiérczego

~W wielu przypadkach podstawowa role w etiologii MW odgrywaja powazne
nieprawidlowosci i niedostatki otoczenia spolecznego dziecka” (WHO, 2008, cyt.
za: Grabczewska-Rozycka 2017). Przyczyn mozna wiec poszukiwaé w srodowisku
rodzinnym dziecka, bazujac na systemowym rozumieniu rodziny. W tym kontek-
$cie rodzina postrzegana by¢ moze jako ,struktura skladajaca sie z powiazanych
elementéw, dynamiczna organizacja czesci i proceséw polaczonych wspdlna inte-
rakcjq” (Cierpka 2003: 108). W perspektywie teorii systeméw rodzinnych mozna
poczyni¢ obserwacje, iz wiele dzieci z MW funkcjonuje w ,neurotycznych” rela-
cjach ze swoimi rodzicami (najczesciej z matka). Neurotyczny rodzic nieSwiado-
mie ksztaltuje w dziecku zaleznoéc¢ od siebie, przekonanie o zagrozeniu ze strony
$wiata zewnetrznego. Zazwyczaj rodzice dzieci z MW przejawiaja nadmierng
potrzebe kontrolowania swojego dziecka (Krysanski 2003), obarczajg je swoimi
problemami emocjonalnymi. W rezultacie dzieci neurotycznych rodzicéw
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odczuwaja lek w sytuacjach spolecznych (stabo radza sobie z codziennym stre-
sem), maja predyspozycje do czestszego odczuwania takich uczu¢, jak: strach,
gniew, zazdro$¢, smutek. Sa nieufne wobec $wiata zewnetrznego, zwykle nie-
$miale (dziecko odczuwa strach przed obcymi, ma trudnosci adaptacyjne, komu-
nikacyjne). Warto nadmieni¢, ze neurotyzm w rodzinie jest takze czynnikiem
ryzyka wystepowania fobii spotecznej u dziecka (Melfsen, Walitza, Warnke 2006).

Warto podkresli¢, ze styl rodzicielski, a zwlaszcza neurotyczna natura relacji
na linii rodzic-dziecko, ma znaczenie w ksztattowaniu sie u dziecka zahamowania
emocjonalnego, w konsekwencji MW. Wykazano, ze nadmierna zaleznos$¢ mie-
dzy rodzicem a dzieckiem moze by¢ zwigzana z rozwojem MW (Melfsen, Walitza,
Warnke 2006). W relacji cechujacej sie nadmierng zaleznoscig, przywigzaniem,
u dziecka ksztaltuje sie przekonanie, ze zawsze musi by¢ przy rodzicu, aby méc
przezy¢. Z tego wzgledu nawet krétkotrwala nieobecno$é rodzica wyzwala lek,
ktéry moze objawiac sie mutyzmem.

W rozwoju osobniczym MW czesto poprzedzony jest zahamowaniem beha-
wioralnym w okresie niemowlectwa, skfonnoscia dziecka do wycofywania sie
z relacji z osobami mniej znanymi, powstrzymywaniem si¢ od zabawy i wokaliza-
ji w czasie spotkan z nieznanymi osobami (lub bezposrednio po nich) (Manassis,
Fung, Tannock 2003). Powtarzajace sie u dziecka symptomy zahamowania beha-
wioralnego mogg przeksztalci¢ si¢ z czasem w wyuczone unikanie nowych sytua-
¢ji czy MW (Melfsen, Walitza, Warnke 2006).

Wydaje sie, ze w utrwalaniu wzorcéw strategii unikajacych, lekowych klu-
czowa role odgrywa matka. Brak akceptacji matki dla tego rodzaju zachowan
skutecznie ogranicza ich trwatos¢. Postrzegane przez dziecko oczekiwanie matki,
ze ma ono mowic i brak jej tolerancji dla odstepstw od tej normy efektywnie za-
pobiega rozwojowi MW i utrzymywaniu sie skrajnie unikajacych zachowan
w relacjach spolecznych. Matki, ktére usmiechaja sie do unikajacych aktywnosci
dzieci, przytulaja wéwczas nadmiernie, odstepuja od postawionych oczekiwan
spolecznych, niejako akceptujac lekowe, nieme zachowania dziecka, utrwalaja je
(Yeganeh, Beidel 2006).

W srodowisku rodzinnym tkwia takze inne czynniki, ktére moga wyzwoli¢
objawy MW. Kluczowa role odgrywa tu styl rodzicielski. Wspomniano juz
o akceptacji dla braku aktywnosci werbalnej dziecka. Warto nadmieni¢, iz jedna
z przyczyn MW, ktére tkwia w srodowisku rodzinnym, jest tez nadmierna kon-
trola i nadmierna opiekuniczo$¢ rodzicéw wobec dziecka. W niniejszym opracowaniu
moéwiono juz o neurotycznym typie relacji pomiedzy dzieckiem a rodzicem, o silnej
wspolzaleznosci. Trzeba podkresli¢, ze wlasnie w efekcie przyjecia przez rodzicow
postawy nadmiernej opiekunczosci lub kontroli dzieci moga by¢ wspoélzaleznie zwia-
zane z rodzicami, co moze powodowac brak zaufania do $wiata zewnetrznego, lek



166 Ewa Arleta Kos

przed obcymi, a w konsekwencji obawy przed komunikacja werbalna. Wszystko to
moze prowadzi¢ do wystapienia klinicznych objawéw MW.

Wspomniano, ze MW jest zaburzeniem genetycznie uwarunkowanym (wy-
stepuje w rodzinach, w ktérych powtarzaly sie epizody zaburzeni lekowych).
Warto jednak nadmieni¢, iz w wielu sytuacjach nieprawidlowe postawy rodziciel-
skie wiaza sie z wystepowaniem wzorcéw reakcji lekowych u rodzicéw (rodzice
dzieci z MW zazwyczaj dobrze funkcjonuja w aspekcie spolecznym, potrafia sie
adaptowaé do nowych sytuacji, lecz towarzyszy im silny lek o zycie i zdrowie ich
dzieci, nieustannie sie o nie martwia), ktére w toku rozwoju nabywa dziecko.
Zatem dziecko przez nasladownictwo uczy sie okreslonych wzorcéw zachowania,
a nabycie wzorcéw reakcji lekowych moze wzmocni¢ zachowanie mutystyczne.

Powyzej scharakteryzowane zostaly pewne ustalenia poczynione na podsta-
wie badan i analiz prowadzonych w $wietle teorii systeméw rodzinnych. Wyma-
gaja one jednak dalszych badan w celu pelniejszego wyjasnienia roli srodowiska
rodzinnego w aktywowaniu sie i rozwoju objawéw MW (a takze ich wycofywa-
nia sie, czesto bez podjecia oddzialywan terapeutycznych).

Przywolujac teorie systemdéw rodzinnych, w celu wyjasnienia potencjalnych
przyczyn MW tkwiacych w rodzinie dziecka, warto zwréci¢ uwage na jeszcze
inne czynniki, ktére mogg mie¢ znaczenie w etiopatogenezie MW. Przygladajac
sie funkcjonowaniu rodzin, w ktérych wychowuja sie dzieci dotkniete MW, moz-
na dokona¢ identyfikacji pewnych cech tychze srodowisk (powtarzaja sie one ze
zmienng intensywnoscia w rodzinach dzieci z MW, w réznych konfiguracjach)
(Wozinska 2016). Tylko na podstawie doswiadczen, obserwacji praktykéw (psy-
chologéw, logopedéw, pedagogéw, nauczycieli), gdyz rzetelnych badan empi-
rycznych w tym zakresie dotychczas nie zgloszono, mozna powiedzie¢, ze w ro-
dzinach dzieci z MW jest obecny problem niskiej jakosci i czestotliwosci
komunikacji werbalnej. Rodzice, ktérzy sa wzorcem wzajemnej komunikacji,
rzadko rozmawiaja ze soba i z dzieckiem, prezentujac czesto dysfunkcjonalne
wzory komunikowania sie. Odczuwaja silne trudnosci komunikacyjne w syste-
mie rodzinnym, zwlaszcza w obszarze jasnego, otwartego komunikowania tego,
co dokladnie sie czuje. W rodzinach tych funkcjonuja tzw. ,tematy tabu”, watki,
ktérych nie mozna podejmowac (np. klopoty, sekrety rodzinne), niewyartykuto-
wane zakazy, ktére jednak dziecko intuicyjnie wyczuwa. Charakterystyczny jest
w nich takze styl karania przedluzajacym sie milczeniem (Brynska 2005: 158).

Ponadto rodzicéw dzieci ,musnietych” MW mozna okredli¢ jako perfekcjoni-
stow. Maja oni tendencje tego, aby duzo wymagac od siebie, ale takze od innych
0s6b (w tym od dziecka) i to oczekiwanie potrafia wyrazi¢. Charakteryzuja sie
brakiem spontanicznosci, czy sklonnosci do zabawy. Zwraca si¢ réwniez uwage
na to, iz w opisywanych rodzinach istotng role odgrywa budowanie zewnetrzne-
go wizerunku. Wartoscia jest w tych rodzinach np. modny, kosztowny ubidr,
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wystréj wnetrza zgodnie z najnowszymi trendami. Typowe jest réwniez, ze
czlonkowie rodziny nie wypracowali jednego, sp6jnego wzoru zachowania wo-
bec ludzi, ale dostosowuja swoje zachowanie w stosunku do nich ze wzgledu na
pozycje spoleczna, jaka zajmuja. Powoduje to duze trudnosci w prawidlowym
przebiegu procesu uczenia sie przez nasladownictwo, a w konsekwencji budo-
wania prawidlowych strategii wchodzenia w relacje z innymi ludZmi.

W codziennym funkcjonowaniu tych rodzin dostrzec mozna problem nie-
trafnie okre$lonych granic wewnetrznych pomiedzy poszczegélnymi czlonkami
systemu, czy podsystemami (rodzice-dziecko). Te granice sa zwykle rozmyte, albo
ich brakuje (mozliwa jest sytuacja, ze s catkowicie uszczelnione, wéwczas emo-
¢je, informacje nie przeplywaja pomiedzy poszczegdlnymi czlonkami rodziny,
czy podsystemami). W praktyce oznaczac¢ to moze, ze np. dzieci maja wplyw na
podejmowanie decyzji, ktére ich tak naprawde nie dotycza lub nie powinny de-
cydowa¢ w danym obszarze, majg dostep do informacji, ktérych nie rozumieja,
a sa dla nich zbyt obcigzajace (w skrajnych sytuacjach dziecko moze zosta¢ po-
wiernikiem probleméw rodzica, co jest dla niego bardzo stresujace). Ponadto
dzieci $pig wspdlnie z rodzicami, korzystaja z tazienki w tym samym czasie, zna-
mienne jest takze udzielanie odpowiedzi za dziecko w sprawach, ktére jego bez-
posrednio dotycza.

Rodzice maja takze problem ze stawianiem granic dziecku i egzekwowaniem
wymagan. Wiaze sie to przyjmowaniem nieprawidlowych postaw rodzicielskich.
Rodzice staja sie wiec zbyt poblazliwi (rzadziej zbyt wymagajacy), chcac niejako
zrekompensowa¢ dziecku przykrosci, jakich doznaje w $rodowisku przedszkol-
nym/ szkolnym. Przyjmuja role przyjaciela dziecka, minimalizuja oczekiwania,
nie formutujac nakazéw, zakazéw, zasad. Tym samym traca dystans do trudnosci
dziecka, nieSwiadomie je poglebiajac. Zazwyczaj nie sa konsekwentni w dziataniu
zwlaszcza wobec dziecka z MW (dziecko z MW jest faworyzowane wzgledem
innych dzieci w rodzinie). Tego rodzaju zachowania oczywiscie utrwalaja pro-
blemy dziecka i wzmagajg objawy MW. Rodzice dzieci z MW widzg $wiat jako
grozny, trudno jest im zaufa¢ osobom spoza rodziny, sami majg ktopot w nawia-
zywaniu przyjazni, budowaniu trwatych, otwartych, szczerych relacji z innymi.
Czesto nieSwiadomie uniemozliwiaja, utrudniaja dziecku kontakt z réwiesnikami,
nadmiernie ostrzegaja przed nawigzywaniem rozmowy z nieznanymi osobami,
co w konsekwencji ksztaltuje lekowy wzorzec reakcji u dziecka (Wozifiska 2016;
Bystrzanowska 2018).

Kolejng przyczyna, ktéra zwiazana jest ze srodowiskiem rodzinnym dziecka,
jednak nie moze by¢ wyjasniana w kontekscie teorii systeméw rodzinnych,
a warto o niej wspomnie(, jest pochodzenie migracyjne dziecka. Z danych pozy-
skanych w toku badan A. Starke oraz K. Subellok wynika, ze w grupie dzieci
zrodzin emigrantéw, wychowywanych w $rodowisku wielojezycznym, ryzyko



168 Ewa Arleta Kos

rozwoju mutyzmu jest az czterokrotnie wyzsze niz w grupie kontrolnej. Wcigz
nie odnaleziono odpowiedzi na pytanie, z jakich powodéw wielojezycznosé
zwieksza ryzyko wystapienia MW. Niektdrzy eksperci uwazaja jednak, ze przy-
czyna jest raczej specyfika struktury spolecznej dotknietych MW rodzin anizeli
wielojezycznoé¢ (Starke, Subellok 2015). Niemniej jednak pochodzenie migracyj-
ne moze by¢ jedna z przyczyn zachowan mutystycznych.

Zaburzenia o charakterze psychiatrycznym jako potencjalne
przyczyny mutyzmu wybiorczego

Dokonujac przegladu teorii, ktére moglyby wyjasni¢ MW mozna wspomnie¢
o dysocjacyjnej teorii tozsamosci. P. Wong (2010) jest zdania, iz objawy MW moga
wystapi¢ na skutek dysocjacyjnego zaburzenia tozsamosci. Trudno odnies¢ sie do
tejze tezy, gdyz postawiona ona zostala na podstawie badania 15-letniego chtop-
ca, u ktérego MW rozwinat sie w okresie dojrzewania. Badanie sugeruje, ze
w przypadkach, w ktérych dochodzi do znacznej traumy lub znecania sie nad
dzieckiem, MW moze by¢ przejawem dysocjacyjnego zaburzenia tozsamosci
(Jacobsen 1995).

Mozna podjaé probe wyjasnienia rozwoju MW z perspektywy teorii stresu
pourazowego. Zespol stresu pourazowego (PTSD) nalezy do zaburzen psychia-
trycznych. Zazwyczaj wystepuje u osob, ktére staly sie swiadkiem lub doswiad-
czyly traumatycznego zdarzenia, a w reakcji na nie pojawil sie lek, poczu-
cie bezsilnosci, przerazenie, silny niepokdj. Istnieje podejrzenie, ze PTSD moze
wywolywac objawy MW (Krohn i in. 1992; Manassis i in. 2003). Jest to relatywnie
rzadkie wyjasnienie przyczyn MW, pozostawia wiele watpliwosci gdyz dotyczy
zaledwie kilku zgloszonych przypadkéw dzieci, ktére doswiadczyly traumatycz-
nego wydarzenia w swoim zyciu, a ich objawy pasuja do kryteriéw diagnostycz-
nych MW. U wigkszosci dzieci z PTSD objawy obejmuja raczej natretne mysli,
zabawy zwigzane z traumatycznym zdarzeniem, sny zwigzane z traumgq
i flashbacki (spontaniczne, krétkotrwale przypomnienia przebytych w przesztosci
trudnych, traumatycznych wydarzen) (Kagan i in. 1990). Dzieci z PTSD moga
réwniez wypiera¢ mysli, emocje zwigzane z traumatycznym zdarzeniem. Moga
doswiadcza¢ wybidrczej amnezji, niecheci do wykonywania codziennych czyn-
nosci, ktére uprzednio dawaly satysfakcje, przynosily radosé. Doswiadczenie
stresu pourazowego moze spowodowac utrate wczesniej nabytych umiejetnosci
rozwojowych (czesto jest utrata umiejetnosci kontroli jelit, pecherza, umiejetnosci
komunikacyjnych) (Melfsen i in. 2006). Istnieje przypuszczenie, ze odmowa mo-
wienia moze by¢ mechanizmem obronnym. Dzigki niemu dziecko moze radzi¢
sobie z traumatycznym wydarzeniem. Warto jednak nadmienié, iz zazwyczaj
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w tego rodzaju sytuacjach mamy do czynienia z mutyzmem caltkowitym. Ozna-
cza to, iz dziecko nie realizuje aktywnosci werbalnej w zadnej sytuacji. W takich
przypadkach dziecko, poza tym, ze nie méwi, wydaje sie by¢ zdretwiale, ,zmro-
zone” emocjonalnie. Sg wiec to objawy, ktére sa czesto charakterystyczne dla
dzieci z MW. Wydaje sie jednak, iz zwigzek pomiedzy mutyzmem wybidrczym
a zespolem stresu pourazowego nie jest przyczynowo — skutkowo, a raczej prze-
jawia si¢ w zbieznosci objawow.

Etiopatogeneza mutyzmu wybidrczego w Swietle teorii
psychopatologii rozwojowej

W $wietle teorii psychopatologii rozwojowej, uwzgledniajacej aspekty pato-
logii, zdrowia i odnoszacej si¢ do wiedzy o rozwoju czlowieka, MW widzi sie nie
jako zaburzenie, a raczej unikajacy, dezadaptacyjny wzoér zachowania, aktywuja-
cy sie na skutek proceséw, ktére zachodza w relacji cztowieka z warunkami oto-
czenia spolecznego (relacja ta zaposredniczona jest przez wrodzone i nabyte za-
soby, schematy zachowan). Teoria ta uwzglednia wplyw czynnikéw bio-socjo-
kulturowych w etiopatogenezie MW. W $wietle tejze koncepcji, pytajac o pato-
mechanizm MW, poszukuje sie sytuacji trudnych, specyficznych stresoréw,
czynnikéw ryzyka, jako potencjalnych przyczyn zaburzenia. W myél tej teorii
nalezy uzna¢, iz predyspozycje dziecka jako wrodzone zdolnosci i sktonno-
§ci, wchodzg w interakcje z czynnikami zewnetrznymi na réznych etapach zycia
jednostki. Zatem zasoby indywidualne i Srodowiskowe pozostaja ze sobg we wza-
jemnych relacjach. Od przebiegu tychze interakcji zaleze¢ moze uaktywnienie sie
zaburzen, dezadaptacyjnych schematéw zachowan (jak réwniez ich wygaszanie).

Trudno przedstawi¢ zintegrowany model wyjasniajacy aktywowanie sie ob-
jawéw MW. Obejmuje on bowiem indywidulana dla kazdego dziecka konfigura-
cje zasobow wrodzonych i wyuczonych, ktére sa nabywane w réznych okresach
zycia i ulegaja cigglym przemianom w toku rozwoju. Odwolujac sie jednak do
zintegrowanej tezy, wywodzacej sie z ram psychopatologii rozwojowej, dotycza-
cej etiologii mutyzmu wybidrczego, nalezy podkredli¢, ze do jego rozwoju pre-
dysponuje dlugo utrzymujace sie napiecie lekowe bez identyfikowalnego bodzca
zewnetrznego. Stala gotowos¢ do reagowania lekiem w réznych sytuacjach, jako
genetycznie uwarunkowany komponent osobowosci dziecka, jest czynnikiem
aktywujacym rozwoj zaburzenia z objawami MW (Viana i in. 2009).

Teoria psychopatologii rozwojowej jest dogodna w wyjasnianiu etiopatoge-
nezy MW. Integruje bowiem czynniki, mechanizmy, ktére wchodza ze sobg inte-
rakcje, a ujete i omdOwione zostaly Swietle innych teorii (np. teoria systeméw ro-
dzinnych, teoria behawioralna). Warto nadmieni¢, iz teoria psychopatologii
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rozwojowej takze akcentuje rodzinne style interakcji jako znamienne w aktywo-
waniu i przebiegu MW. Podkresla fakt, iz dzieci, ktére spostrzegaja w swojej ro-
dzinie unikanie, jako mechanizm radzenia sobie z trudno$ciami, ze stresem, moga
wzmocni¢ wlasne, zahamowane zachowanie i przejawia¢ objawy MW. Ponadto
w jej Swietle mozna wyttumaczy¢ okres, w ktérym najczesciej diagnozuje sie mu-
tyzm. Ot6z dzieci z wezesnymi deficytami mowy i jezyka, z tatwoscig funkcjonu-
jace w $rodowisku rodzinnym, sa nieswiadome swoich deficytow. Kiedy rozpo-
czynaja nauke szkolng, réwieénicy szybko odkrywaja ich deficyty jezykowe i im
dokuczaja. W przypadku dzieci z wrodzona gotowoscia do reagowania lekiem,
do wdrazania unikowych strategii zachowan, dokuczanie moze utrwala¢ wzor
unikania i aktywowac objawy MW.

Teoria psychopatologii rozwojowej ktadzie silny nacisk na koniecznos¢ indy-
widualnego rozwazania zmiennych kontekstualnych wchodzacych w interakcje
z predyspozycjami dziecka w celu ustalenia przyczyn MW. Zgodnie z podejsciem
psychopatologii rozwojowej MW traktuje sie bowiem jako zachowanie unikajace
(aktywowane przez dziecko jako strategia obronna), a nie zaburzenie.

Mutyzm wybidrczy i jego przyczyny biologiczne

Przywolane powyzej teorie akcentujg psycho-spoleczny charakter etiopato-
genezy MW. Warto jednak nadmieni¢, iz nie mniej wazne jest wskazanie biolo-
gicznych, temperamentalnie uwarunkowanych przyczyn mutyzmu. Na podsta-
wie analizy literatury mozna stwierdzi¢, iz fundamentalng przyczyng MW jest
najprawdopodobniej nadreaktywnos¢ czesci mozgu, ktéra jest odpowiedzialna za
odczuwanie przez jednostke nadmiernego stresu w sytuacjach powigzanych
z ekspozycja spoleczng. Sa to wszelakiego typu okolicznosci, w ktérych jednostka
ma $wiadomo$¢ tego, ze uwaga innych jest skierowana ku niej. Z racji tego, iz jest
obserwowana, stuchana przez inne osoby, ze znajduje sie w centrum uwagi do-
$wiadcza napiecia, niepokoju, nieprzyjemnego uczucia z powodu tremy. Dzieci
z objawami MW do$wiadczaja tych uczué¢ niemalze zawsze w podobnych
okolicznodciach, nagle. Opisany stan uniemozliwia im efektywng komunikacje
i celowe dzialanie.

W tym miejscu warto powiedzie¢ o roli czynnikéw organicznych, takich jak
na przyklad zaburzenia hormonalne, czy nieprawidlowoéci w zakresie dzialania
serotonergicznego ukladu neuroprzekaznikéw. Dysfunkcjonalnos¢ tego ukladu
odgrywa istotng role w przypadku wiekszosci zaburzen, u podloza ktérych lezy
lek. Moze takze aktywowaé trudnosci komunikacyjne na skutek odczuwania
stresu i tym samym braku przyjemnosci plynacej z rozmowy z drugim czltowie-
kiem.



Etiologia mutyzmu wybidrczego. Przeglgd teorii 171

Przyczyn MW mozna takze poszukiwa¢ w Swietle teorii audiologiczno-
neurobiologicznych. Z tej perspektywy istotnym czynnikiem w patogenezie MW
sa zaburzenia eferentnego przetwarzania stluchowego (Holka-Pokorska, Pir6g-
Balcerzak, Jarema 2018). Niektoérzy przyczyn MW poszukuja wlasnie w deficytach
funkcjonowania analizatora stuchowego, ktéry umozliwia prawidlowa percepcje
dzwiekéw mowy. Analizator stuchowy zbudowany jest z receptora, drogi do-
§rodkowej oraz korowej czesci analizatora. W sytuacji, w ktérej jakakolwiek jego
cze$¢ nie pracuje prawidlowo, dziecko ma trudnoé¢ z odbiorem i identyfikacja
dzwiekéw (warto nadmienié, iz poziom stuchu fizycznego nie musi by¢ obnizony,
oznacza to, iz dziecko niekoniecznie ma niedostuch). Zgodnie z koncepcja Y. Bar-
-Haima oraz Y. Henkina dzieci z MW moga mie¢ problem w radzeniu sobie
z percepcja dzwiekow i jednoczesng glosng artykulacja. Oznacza to, iz u wielu
0s6b z objawami MW mozna zidentyfikowac¢ deficyty w zakresie funkcjonowania
systeméw MOCB (Medial Olivocochlear Bundle - jest to refleks sSrodkowej wigzki
oliwkowo-s§limakowej) oraz MEAR (Middle-Ear Acoustic Reflex — jest to refleks
akustyczny ucha $rodkowego). Warto nadmieni¢, iz refleks srodkowej wiazki
oliwkowo-s§limakowej i refleks akustyczny ucha srodkowego to dwa niejednolite,
eferentne systemy, ktére sa odpowiedzialne za monitorowanie i regulacje procesu
wokalizacji. Funkcjg systemu MEAR jest ochrona ucha wewnetrznego poprzez
neutralizacje dzwiekéw o duzym natezeniu, o niskiej czestotliwosci. Zatem jego
zadanie to ograniczanie stymulacji stuchowej drég nerwowych jednostki. Dzieje
sie to za posrednictwem skurczu mieéni ucha srodkowego. Trzeba zasygnalizo-
wa¢, iz deficyty w zakresie funkcjonowania systemu MEAR rozpoznawane sa
u wiekszosci 0s6b charakteryzujacych sie introwertywnoscia. Zaburzenia funk-
cjonowania MEAR koreluja ze zwiekszong wrazliwoscig stuchowsq introwertyw-
nych oséb i ich preferencjg otoczenia z umiarkowang liczbg bodzcéw (Holka-
-Pokorska, Pir6g-Balcerzak, Jarema 2018).

Funkcja systemu MOCB, jak dotad, nie zostala w pelni zidentyfikowana i opi-
sana. Nasuwa sie podejrzenie, iz w sytuacji ekspozycji na dzwieki o umiarkowa-
nej czestotliwosdci pelni on funkcje ochronng i zapobiega uszkodzeniu $limaka.
Co ciekawe, funkcja systemu MOCB jest uaktywniana juz przy antycypacji przez
jednostke wokalizacji. Warto takze nadmieni¢, iz najprawdopodobniej MOCB pelni
réwniez funkcje niwelujaca sygnaly tla podczasidentyfikacji dochodzacych do
mozgu bodzcéw akustycznych (Holka-Pokorska, Pirég-Balcerzak, Jarema 2018).

Nieprawidlowa, nieukierunkowana percepcja stuchowa rozpoznawana
u niektérych dzieci z MW moze powodowac¢ odczulanie ich $ciezek stuchowych
przez wokalizacje oraz slabsza kontrole maskowania i znieksztalcania percepo-
wanych dzwiekéw mowy. W rezultacie dzieci moga z czasem naby¢ wzér ograni-
czania, unikania wokalizacji w sytuacjach, ktére wymagaja zlozonego, wysoce
efektywnego przetwarzania stuchowego (tego rodzaju sytuacje sa specyficzne
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dla srodowiska przedszkolnego/szkolnego, halas, ciagly szum obecny w tle,
w otoczeniu dziecka w przedszkolu negatywnie wplywa na mozliwos¢ efektyw-
nej percepcji dzwiekéw mowy). Adaptujac sie do tego rodzaju warunkéw, dzieci
moéwia niewyraznie (nie moga doskonali¢ swojej wymowy w warunkach nad-
miernie do§wiadczanego przez nie szumu w tle, w efekcie pojawiaja sie deficyty
jezykowe), niewiele, cicho lub calkowicie odmawiaja wypowiadania sie (Bar-
-Haim i in. 2004; Holka-Pokorska, Pir6g-Balcerzak, Jarema 2018). To jest dopiero
sygnalem alarmujacym dla opiekunéw. W srodowisku domowym sytuacja ksztat-
tuje sie odmiennie. Dialogi rodzinne sa zwykle podejmowane w znanych dziecku
scenariuszach ,jeden do jednego”, a dziecko doswiadcza dzialania cichszych
dzwiekéw w tle (jesli oczywidcie rodzice nadmiernie nie wykorzystujg glosnych
urzadzen, ktére moga rozprasza¢ uwage dziecka). Wlasnie z tego wzgledu dom
jest postrzegany jako bezpieczne srodowisko dla 0s6b z MW i deficytami w zakre-
sie funkcjonowania systeméw MOCB i MEAR. Dzieci, znajac stowne konstrukcje
uzywane przez czlonkéw rodziny, moga aktywnie angazowac sie w komunikacje
i doceniaja kameralnos¢ tego rodzaju dialogéw, kiedy nie jest konieczna synchro-
nizacja dzwiekéw pochodzacych z réznych zrédel, w tym separacja szumu z tla
(np. kilka os6b moéwiacych jednoczednie, nauczyciel zadajacy pytanie podczas
zintensyfikowanych rozméw w klasie, komunikaty od nieznajomych, ktérzy za-
zwyczaj uzywajg innych/ nieznanych dziecku konstruktéw jezykowych, niesto-
sowanych przez czlonkéw najblizszej rodziny). W takich warunkach wypowiada-
ja sie chetnie, wyraznie i glosno.

Podsumowanie

Analiza literatury wskazuje, iz wiele teorii psychologicznych i zgromadzo-
nych danych empirycznych usiluje wyjasni¢ etiopatogeneze mutyzmu wybiér-
czego. Ukazuja one jednak tylko kierunek w my§$leniu na temat przyczyn MW,
gdyz oparte sa na wynikach nielicznych badan, prowadzonych na matych, niere-
prezentatywnych prébach badawczych. Biorac jednak pod uwage, iz MW jest
zlozonym i do$¢ rzadko wystepujacym w populacji zaburzeniem warto mysle¢ o
nim z réznych perspektyw. Wykorzystanie zasobéw oméwionych powyzej teorii
(ale takze innych, nie przywolanych w niniejszym opracowaniu) pozwala na
multidyscyplinarne podejscie do MW i uchwycenie pewnych zaleznoéci. Przywo-
fane tu koncepcje (teoria behawioralna, teoria fobii spolecznej, teoria systeméw
rodzinnych, teoria psychodynamiczna, teoria stresu pourazowego, teoria psycho-
patologii rozwojowej, teorie neurologiczno - audiologiczne), aspirujace do wyja-
$nienia etiopatogenezy MW, dopelniaja sie wzajemnie, dajac pelniejszy obraz
specyfiki MW. Pewne jest bowiem, Zze aktywowanie sie objawéw MW wynika
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ze wspoldzialania réznych czynnikéw genetycznych, temperamentalnych, sro-
dowiskowych i rozwojowych (Hua, Major 2016: 114-120).
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Zdeformowana twarz czlowieka obliczem jego
niepelnosprawnosci. Ujecie teoretyczne

W niniejszym artykule na poczatku po krotce zostanie przedstawiony uklad twarzy oraz jej funk-
cje. Podejscie to zostanie ujete z perspektywy psychicznej, fizycznej i spotecznej. Celem artykutu
jest ukazanie w holistycznym ujeciu trudnoéci z jakimi spotyka sie osoba ,tracaca” swoja dotych-
czasowq twarz. Nabyte zmiany staja si¢ przyczyna niepelnosprawnosci rozumianej wieloaspek-
towo. Na koniec opisano wybrane nabyte przyczyny deformacji kompleksu ustno-twarzowego
W postaci: porazenia nerwu twarzowego, porazenia nerwu tréjdzielnego oraz nowotworéw w ob-
rebie twarzy.

Stowa kluczowe: twarz, niepelnosprawnos¢, rak twarzy, porazenie nerwu twarzowego, neuralgia

Facial disfigurment as a disability — theoretical approach

In this article, the face and its functions will be briefly presented. This approach will be ap-
proached from a mental, physical and social perspective. The aim of the article is to show in a ho-
listic approach the difficulties faced by a person who “loses” his current face. Acquired changes
become the cause of disability understood in many aspects. Finally, selected acquired causes of de-
formation of the orofacial complex are described in the form of: facial nerve palsy, trigeminal
nerve palsy and facial cancer.

Keywords: face, disability, facial cancer, facial nerve palsy, neuralgia

Wprowadzenie

Twarz jest wazng czescia ludzkiego ciata biorgca udzial we wszystkich aspek-
tach zycia. Umozliwia komunikowanie sie, odzwierciedla emocje, jest wizerun-
kiem danej osoby. Czlowiek w toku zycia przyzwyczaja sie do swojej twarzy
iidentyfikuje sie z nig poprzez czeste spogladanie do lustra lub ogladanie wta-
snych zdjec. Jak juz zauwazal Janusz Bardach (1972, s. 5) kazdego czlowieka



176 Agnieszka Hamerlinska, Katarzyna Walkowska, Alina Patuczak

cechuje wysokie poczcie estetyczne wlasnego wygladu, a zwlaszcza twarzy.
Wspblczesnie zauwazalny jest trend szczegélnego dbania o twarz poprzez stoso-
wanie réznych srodkéw pielegnujacych, tudziez poddawanie sie zabiegom ko-
smetycznym czy tez operacjom chirurgicznym w celu jej upiekszania, doskonale-
nia. Jednakze zdarzajg sie sytuacje, w ktérych wyzej wymienione czynnosci staja
sie niezbedne lub nawet ratujace zycie. Zmiany estetyczne twarzy sg bardzo
trudne do zaakceptowania przede wszystkim przez osobe z deformacja oraz
przez jej otoczenie (Osmola 2008). Nawet nieznaczne zmiany stanowia Zrédio
przykrych odczu¢ i doznan, a niekiedy nawet przyczyne poczucia wyobcowania
z zycia spolecznego (Bardach 1972). Odmiennosci w obszarze twarzy moga bu-
dzi¢ rézne emocje, zazwyczaj negatywne: lek, nieche¢, a nawet odraze. Poczucie
wstydu spowodowane deformacja wplywa na nawiazywanie i podtrzymywanie
relacji rodzinnych oraz kolezeniskich. Ponadto moga zaistnie¢ konsekwencje w
postaci obnizonej samooceny i poczucia wlasnej atrakcyjnosci fizycznej.

W niniejszym artykule na poczatku po krétce zostanie przedstawiony uktad
twarzy oraz jej funkcje. Podejicie to zostanie ujete z perspektywy psychicznej,
fizycznej i spolecznej. Celem artykutu jest ukazanie w holistycznym ujeciu trud-
nosci z jakimi spotyka sie osoba ,tracaca” swoja dotychczasowa twarz. Nabyte
zmiany staja si¢ przyczyna niepelnosprawnosci rozumianej wieloaspektowo. Na
koniec opisano wybrane nabyte' przyczyny deformacji kompleksu ustno-
twarzowego w postaci: porazenia nerwu twarzowego, porazenia nerwu troj-
dzielnego oraz nowotworéw w obrebie twarzy.

O twarzy — zarys anatomii i jej funkcje

Twarza zajmowano sie juz starozytnosci. Jak zauwaza Maciej Hendrykowski
(2017) starozytni uwaznie zagladali czlowiekowi w twarz, czynili to tak dokladnie,
ze z refleks;ji tej zrodzila sie osobna gataz wiedzy: fizjonomika (gr. phyjsis = natura,
gnome = wiedza). Twarz ,decyduje o radykalnym rozréznieniu na $wiat ludzi i na
$wiat rzeczy (...) rzeczy nie maja twarzy i dlatego nie mogg osobiscie zaswiadczy¢
0 swej niepowtarzalnej identycznosci, czlowiek natomiast czyni to odslaniajac
swa twarz” (Jedraszewski 1990: 137). Wedlug Macieja Kalagi (2006) twarz odstania
glebie wnetrza w jego nieprzewidywalnoéci i jednostkowej wyjatkowosci.
Ta radykalna odmiennos¢ twarzy kazdego czlowieka wyrasta bowiem zaréwno
zjej uwarunkowan biologicznych, jak i historycznych, oraz zwigzanych z tymi
drugimi rozmaitych interpretacji dokonywanych przez innych ludzi, ktérzy

' Nabyte przyczyny to takie, ktore pojawiaja sie w toku zycia czlowieka. Celowo sa pominiete

przyczyny wrodzone, np. rozszczepy warg i podniebienia, tudziez wspdélwystepujace w wybra-
nymi zespolami genetycznymi.



Zdeformowana twarz cztowieka obliczem jego niepetnosprawnosci. Ujecie teoretyczne 177

patrza na twarz konkretnego czlowieka. Do interpretacji tych doda¢ nalezy jesz-
cze uwarunkowania czysto sytuacyjne, czyli zauwazalne na twarzy drugiego
czlowieka jego reakcje na $cisle okreslone zdarzenia, w jakich sie znajduje, ktdre
takze dostarczajg patrzacym na te twarz nieraz daleko idacych mozliwosci inter-
pretacyjnych (Jedraszewski 2008, s. 79).

Marek Jedraszewski (2008) podkreéla, ze nie ma nic bardziej oczywistego niz
twarz czlowieka, a réwnoczesnie nic bardziej tajemniczego niz ona. Co wiecej,
pozwala ona na identyfikacje kazdego czlowieka posroéd wszystkich innych. Jest
przez to $ladem jego ,0sobnosci” — a zatem tego szczegdlnego statusu ontologicz-
nego, ktéry nazywany jest osoba. Ta wyjatkowos¢ twarzy zasadza sie przede
wszystkim w jej niezbywalnie i bezwarunkowo etycznym charakterze. Autor
odnosi sie do podejscia Emmanueala Levinasa (1990), ktéry okreslil, ze ,dostep do
Twarzy jest od razu etyczny", poniewaz jest wielowiekowa metafora odsloniecia
wnetrza.

Zarys anatomii twarzy

Twarz jest wyjatkowa czescia ciala ze swoimi indywidualnymi cechami ana-
tomicznymi i mozna ja okredli¢ jako przednig cze$¢ glowy. Anatomicznie twarz
rozciaga sie wyzej do linii wltoséw, nizej do podbrddka i podstawy zuchwy oraz
bocznie do matzowin usznych (Marur i in. 2014).

W czesci twarzowej czaszki wystepuje duze nagromadzenie réznorodnych
struktur tkankowych rozmaitego pochodzenia. Na stosunkowo niewielkim obsza-
rze znajduje si¢ wiele specyficznych narzadéw, takich jak narzad wzroku, narzad
wechu, narzady mowy i czynnosci pokarmowych, narzad stomatognatyczny,
gruczoly Slinowe, zatoki przynosowe, nerwy czaszkowe (por. Kryst 2011: 417).
Podobnie zauwaza Arx i in. (2017), wedlug ktérych twarz mozna podzieli¢ na
kilka jednostek funkcjonalnych, takich jak: oczy, nos, usta i policzki.

Ze wzgledu na anatomie twarz podzielona jest na dziewiec okolic: okolica no-
sowa, okolice oczodolowe, okolice licowe, okolice policzkowe, okolica wargowa,
okolica brodowa, okolice podzuchwowe, okolice zwaczowe, okolice poduszne.
W literaturze odnalezé mozna takze podzial trzyelementowy twarzy: gorna,
$rodkowa i dolna (Marur i in. 2014). G6rna cze$¢ twarzy rozciaga sie od linii wlo-
séw do gornej granicy srodkowej czesci twarzy. Srodkowa czesé twarzy jest wy-
znaczona przez gorna pozioma linie powyzej tuku jarzmowego, rozciagajaca sie
od przyczepu gérnej helisy do bocznego kata oka. Dolna czes$¢ twarzy rozciaga sie
od dolnej granicy srodkowej czesci twarzy do brody. Innym aspektem twarzy sg
przednie i boczne obszary twarzy oddzielone pionowa linig wiezadel podtrzymu-
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jacych (skroniowych, bocznych oczodolowych, jarzmowych i zuchwowych) roz-
ciaggajacych sie od bocznej obreczy oczodotu do jamy ustnej (Marur i in. 2014).

Funkcje twarzy

Twarz odgrywa wazna role w relacjach miedzyludzkich, w tym w estetyce,
emocjach, komunikacji i interakcjach spolecznych. Twarz jest réwniez jedng
z najbardziej intrygujacych pod wzgledem tozsamosci czesci ciala (Marur i in.
2014). Ponadto jest réwniez wysoce wyspecjalizowanym narzadem do odbierania
informacji sensorycznych z otoczenia i ich przekazywania do kory moézgowej
(Siemionow i in. 2011). W skérze twarzy wystepuje bogata reprezentacja wiékien
czuciowych niezmielinizowanych w naskoérku, a takze wiékien mielinowych skie-
rowanych gléwnie do mieszkéw wlosowych w skérze wiasciwej (Nolano i in.
2013). To bogate unerwienie moze stanowi¢ morfologiczng podstawe niskiego
progu dla bodzcéw termicznych, szkodliwych i dotykowych w skérze twarzy
w poréwnaniu z reszta ciala (Nolano i in. 2013).

Wiréd funkgji, jaka spelnia twarz, wymieni¢ mozna:

— udzial w méwieniu (artykulacji),

— udzial w jedzeniu (np. pobieranie pokarmu),

- komunikowanie niewerbalne (mimika twarzy),
- funkcja estetyczna,

— funkcja intymno-seksualna.

Twarz — aspekt psychiczny

Twarz jest najbardziej odstonieta czescig ludzkiego ciala. Kazda interakcja
z drugim czlowiekiem, bez wzgledu na to, jaki ma cel, zwiazana jest z patrzeniem
na twarz. Odnoszenie sie do swojej twarzy wiaze si¢ z wartoSciowaniem wlasnej
osoby, a takze z okazywaniem stosunku emocjonalnego wobec samego siebie.
Wyglad twarzy odgrywa istotna funkcje w niemal kazdym obszarze zycia.
W sferze samooceny i poczucia wlasnej atrakcyjnosci fizycznej istotne jest czy
akceptuje sie swoja twarz, czy sie ja lubi oraz czy jej widok sprawia sobie samemu
przyjemnosc.
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Twarz — aspekt fizyczny

Twarz z uwagi na swoja budowe wiaze sie¢ z nastepujacymi czynnos$ciami:
moéwieniem, oddychaniem, wachaniem, patrzeniem, jedzeniem, calowaniem.
Wszystkie funkcje odgrywaja bardzo wazna role w zyciu codziennym, dzieki nim —
a wlasciwie wymienionym sprawnoéciom — mozna twierdzi¢ o pelnosprawnosci
fizycznej twarzy.

Twarz — aspekt spoleczny

Twarz ma ogromne znaczenie w interakcjach spotecznych, jest obrazem wia-
snego Ja. Przy kontakcie z innymi ludZmi, na twarzy jednostki pojawia sie ozy-
wienie, ukazuja sie¢ uczucia. Twarz dla jednostki stanowi najbardziej osobiste
atrybuty dobra oraz zrédla radosci. W spoleczenstwie kazdy jest straznikiem swo-
jej twarzy, samego siebie. Twarz jest usytuowana w interakcji. Dlatego tez identy-
fikacja twarzy w rytuatach interakcyjnych wigze si¢ z dokonywaniem oceny.
Bywa, ze nawet spogladajac na twarz ustosunkowujemy sie do danej osoby.

Twarz to cze$¢ ciala w najwiekszym stopniu odpowiadajaca za wyznaczenie
atrakcyjnoéci fizycznej czlowieka. Wyrézni¢ mozna trzy podstawowe cechy
atrakcyjnosci twarzy:

— wysoka symetrie, tj. niski poziom asymetrii,
- przecietno$¢ morfologiczng,
— poziom maskulinizacji i feminizacji twarzy.

Deformacja twarzy przyczyna niepelnosprawnosci

Deformacje twarzy niezaprzeczalnie moga by¢ przyczyna niepelnosprawno-
éci. Definicje niepelnosprawnosci réznig sie w zaleznosci od postaw, przekonan,
orientacji kulturowej i dyscypliny naukowej (Smith 2009: 34). Ponadto definicje te
konstruowane s3 w obrebie réznych nauk: pedagogiki, psychologii, socjologii,
medycyny, katolickiej nauki spolecznej czy prawa. Zajmujac sie niepelnospraw-
noscia oséb ze zdeformowana twarza nalezaloby to uja¢ wszechstronnie, jednak-
ze w ponizszym podejsciu prezentowany jest aspekt: pedagogiczny, psycholo-
giczny oraz medyczny, co wpisuje sie w biopsychospoleczny paradygmat
niepelnosprawnosci. Kurowski (2014) wyréznia dwa modele niepetnosprawnosci:
medyczny i spoleczny. W tym pierwszym modelu niepelnosprawnoé¢ jest rozu-
miana jako bezposrednia konsekwencja choroby lub uszkodzenia ciala czy umy-
stu. Podmiotem oddzialywania jest niepelnosprawna jednostka, poniewaz tylko
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ona moze sie zmieni¢. Niepelnosprawnos¢ to problem w ciele danej osoby, ktéry
moze by¢ rozwigzany wylacznie poprzez dziatanie specjalistow. Natomiast, kon-
sekwencje niepelnosprawnosci w obszarze do$wiadczen osobistych i funkcjono-
waniu spolecznym niepelnosprawna osoba musi przezwyciezy¢ sama albo szuka¢
pomocy poza systemem opieki zdrowotnej Twardowski 2018: 100). Z kolei
w modelu spolecznym — niepelnosprawnos¢ powstaje wskutek réznych ograni-
czeh do$wiadczanych przez osoby nia dotkniete (Kurowski 2014). Jak zauwazaja
Teresa Zotkowska i Karolina Zétkowska (2009, s. 60) ujmowanie niepelnospraw-
nosci z perspektywy spotecznej to wlasciwy sposéb analizy tego zjawiska i wska-
zany kierunek konstruowania systemu rehabilitacji. Andrzej Twardowski (2018:
105) podkresla, ze ani uszkodzenie ciala, ani wystepowanie ograniczenia funkcjo-
nalnego nie moze by¢ podstawg uznania osoby za niepelnosprawna. Osoba staje
sie niepelnosprawng woéweczas, kiedy jej uczestnictwo w Zyciu spolecznosci oka-
zuje si¢ niemozliwe lub bardzo ograniczone. Wedlug autora dzieje sie tak z po-
wodu wystepowania dwéch typow barier:

1. bariery fizyczne, czyli przeszkody — w poruszaniu sie, dostepie do budyn-

kéw, korzystaniu ze srodkéw transportu itp.;

2. bariery spoleczne wynikajace ze stereotypéw o0s6b niepelnosprawnych

i prowadzace do ich stygmatyzacji.

Osoby majace zdeformowana twarz przezywaja zaréwno uszkodzenie ciata
oraz jego konsekwencje, a takze mierza sie z odrzuceniem spolecznym i brakiem
akceptacji. Ponadto w przypadku deformacji twarzy mozna tez méwic o subiek-
tywnym poczuciu niepelnosprawnosci. U oséb z tym typem niepelnosprawnosci
dochodzi do zmian w obszarze samooceny, poczuciu wilasnej wartosci i atrakcyj-
nosci fizycznej, co bywa przyczyna probleméw emocjonalnych, trudnosci
z zatrudnieniem. Dlatego tez u oséb z deformacjami twarzy nalezy twierdzi¢
o niepetnosprawnosci wynikajacej z trudnosci fizycznych, psychicznych i w ko-
munikowaniu sie.

Na uposledzenie funkcji fizycznych wskazuja badania prowadzone przez
Lewandowskiego, P. Pakla, E. Ktusek (2009) w grupie 84 oséb (wéréd 65 mez-
czyzn i 19 kobiet) w latach 2000-2006 chorujacych na nowotwory jamy ustnej
i czedci twarzowej. Z badan wynika, Ze na skutek raka w obrebie twarzy doszlo do:

— ograniczenia i trudno$ci w rozwieraniu szczek,

- trudnosci w polykaniu pokarméw,

— zachlystywania sie,

— utrudnionego odgryzania rozdrabniania i zucia keséw pokarméw,
— trudnosci w odkrztuszeniu,

— zalegania wydzieliny w gérnych drogach oddechowych,

— niedroznosci nosa,
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- utrudnienia w mowie i artykulacji glosek (por. Hamerlifiska 2012).

O konsekwencjach w postaci zaburzen artykulacyjnych u oséb po operacjach
w obrebie twarzy prowadzono liczne badania (Stecewicz, Halczy-Kowalik 2015).
Ponadto jak zauwaza Malgorzata Stecewicz tworzenie zrozumialej mowy zalezy
nie tylko od zakresu pooperacyjnego ubytku, ale takze od sprawnosci pozosta-
wionych struktur oraz sprawnosci struktur sasiadujacych z pooperacyjnym ubyt-
kiem (Borggreven i in. 2005).

Warto takze wspomnie¢ o skutkach jakimi si¢ zaburzenia w sferze mimiki.
W przypadku porazenia obwodowego nerwu twarzowego po wykonaniu pole-
cenia uniesienia brwi, marszczy sie jedynie lewa strona czota. Natomiast niemoz-
liwe po stronie porazonej jest mocne zaci$niecie powiek. Czesto wystepuje tak
zwany ,objaw zajeczego oka”. Dochodzi do tego, ze galka oczna obraca sie ku
gorze podczas proby zamkniecia oka. Powieka za$ nie zamyka sie, zatem widocz-
na staje sie biala cze$¢ twardéwki po stronie porazonej. Sa to cechy charaktery-
styczne porazenia obwodowego (Paulsen 2019, s. 64). Wéwczas zaburzone moze
by¢ wyrazanie zdziwienia lub nawet i radoéci. W przypadku neuralgii nerwu
tréjdzielnego na twarzy moze wystepowaé nieustanny wyraz boélu, ktére bedzie
utrudniaé przekazanie innych uczué.

Z kolei na pojawienie sie zaburzen psychicznych u oséb po operacjach w ob-
rebie twarzy wskazujg badania Fraczaka (2008), ktéry wykazat, ze u ponad 50%
badanych kobiet i prawie u 40% badanych mezczyzn stwierdzono depresje
o rosnacym nasileniu. Wnioskiem plynacym z badan byt przekaz, ze zabiegi chi-
rurgiczne w obrebie twarzy i jamy ustnej wplywaja i generuja depresje u tych
chorych. Defekt w obrebie twarzy wyzwalal u badanych poczucie uposledzenia,
wywolywal kompleks nizszoici oraz bardzo negatywnie wplywat na ich funkcjo-
nowanie w spoteczenstwie. Tylko 11,6% (15 os6b spoéréd 43 pacjentéw) przy-
puszczalo, ze wréci do tej samej pracy. Oparcia w rodzinie spodziewalo sie
35 osoéb (81,4%). Zdecydowana wiekszos¢ — 93% badanych nadal utrzymywalo
kontakty z przyjaciétmi i znajomymi, a 7% ze wzgledu na swdj wyglad je zerwa-
to. Az 58,1% badanych uwazalo, Zze lekarz powinien méwic¢ pacjentowi calg
prawde o tym, jak zmieni sie wyglad czlowieka po operacji (por. Hamerlinska
2013). O leku u os6b dorostych z deformacjami twarzy pisal takze Newell (2000).
Z jego badan wynika, ze u tychze oséb rodzi sie fobia spoleczna ograniczajgca ich
funkcjonowanie.

Osoby z deformacjami twarzy maja trudnosci z powrotem do pracy (Sousa
2010). Moga czuc sie gorsi od innych w prezentacji spotecznej i odczuwaja pietno
zwiazane ze znieksztalceniem twarzy (Newell, Marks 2000).
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Wybrane przyczyny deformacji twarzy pojawiajace sie
w okresie dorostosci

Wsréd przyczyn deformacji twarzy pojawiajacych sie w zyciu dorostym wy-
mieni¢ mozna m.in.: uszkodzenia nerwu tréjdzielnego, porazenia nerwu twa-
rzowego, nowotwory oraz uszkodzenia mechaniczne.

Uszkodzenia nerwu tréjdzielnego

Nerw tréjdzielny (V) jest nerwem mieszanym i najwigkszym nerwem cza-
szkowym. Oznacza to, ze jest zardwno nerwem czuciowym, ale tez ruchowym
(Moyan i in. 2014). Jest odpowiedzialny za unerwienie twarzy — dotyk, odczuwa-
nie bolu, temperature oraz propriocepcje — a takze za unerwienie motoryczne
narzadu zucia (Boschi i in. 2009: 2). Samo okreslenie tego nerwu — tréjdzielny —
wskazuje na to, ze jego obszar oscyluje wokét trzech gléwnych pni: nerw oczny,
nerw szczekowy oraz nerw zuchwowy (Aleksandrowicz i in. 2014), od ktérych
zalezy sensoryczne odczuwanie twarzy. Wokoét nich zlokalizowany jest nerw
twarzowy (VII), faczac sie w zwoju troistym, czyli w zwoju Gassera. Zwoj troisty
zajmuje obszar obok kosci skroniowej. Wi6kna dosrodkowe komorek czuciowych
zZwoju, generuja czeS¢ wieksza nerwu, a swoj koniec majg w kraficowych jadrach
pnia mézgu. Natomiast korzeniowe wldkna odsrodkowe odchodzg z komoérek
ruchowych, tworzac jadro poczatkowe, ktérego miejsce polozenia znajduje sie
w moécie, blisko gérnego jadra kraficowego (Aleksandrowicz i in. 2014: 647).
Nerw oczny dzieli sie na trzy galezie: galaz boczna (nerw 1zowy), galaz srodkowa
(nerw czolowy) oraz galaz przysrodkowa (nerw nosowo-rzeskowy) (Czarnik,
Zyss 2016: 651). Galaz boczna, czyli nerw lzowy zaopatruje gruczol Izowy oraz
spojowke i skére gornej powieki w kacie bocznym oka (Aleksandrowicz i in.
2014). Galaz srodkowa, wiec nerw czotowy dzieli sie na dwie galezie — nadoczo-
dolowa i podoczodolowa unerwiajac tym sposobem skdre czola, spojowke
i powieke gérng (Moyano i in. 2014: 3). Galaz przysrodkowa — nerw nosowo-
rzeskowy przechodzi przez rozwidlenie nadoczodolowe, a jego peczek nerwowy
laczy sie ze zwojem rzeskowym. Nerwy rzeskowe dlugie biegna do galki ocznej
(Aleksandrowicz i in. 2014: 3). Nerw szczekowy przechodzi do: nerwu skrzydlo-
wo-podniebiennego, ktéry biegnie do zwoju oraz stanowi korzen czuciowy;
nerwu jarzmowego, ktéry przesyla galazki czuciowe do policzka i przedniej cze-
Sci skroni; nerw podoczodolowy, ktéry zdaje gérne zebodolowe galezie przednie
oraz srodkows i tylne, a takze galezie koncowe odpowiadajace za skére dolnej
powieki, bocznego pola nosa, blone §luzowg i skére wargi gérnej (Moyano i in.
2014). Nerw zuchwowy podczas swojego podziatu tworzy galezie przednie i tyl-
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ne. Do przednich naleza galezie motoryczne, ktére wyposazaja wszystkie nerwy
zwaczowe, a takze galaz czuciowa (nerw policzkowy) unerwiajaca blone sluzowa
i skore policzka. Galezie tylne tworza druga grupe. Znajduja sie w niej: nerw je-
zykowy; nerw zebodolowy dolny; nerw uszno-skroniowy (Aleksandrowicz i in.
2016: 654).

Fot. 1. Osoba z neuralgia nerwu tréjdzielnego. Po stronie lewej widoczne zaczerwienie-
nie i lekki obrzek twarzy.

Zrédto: zasoby wlasne.

Uszkodzenie nerwu tréjdzielnego najczesciej wiaze sie z wystapieniem neu-
ralgii tréjdzielnej, czyli nerwob6lu twarzy. W klasyfikacji wyréznia sie neuralgie
klasyczng oraz objawowa (zwang takze neuropatig). Przyczyna neuralgii klasycz-
nej jest nieznana lub jej Zrédlo lezy w problemach naczyniowo-nerwowych, ktére
obejmuja nerw tréjdzielny oraz tetnice goérng mézdzku. Natomiast Zrodlo neuropatii
lezy w procesach zapalnych w obszarze zwoju troistego, we wrodzonych lub naby-
tych znieksztalceniach podstawy czaszki, konfliktach naczyniowo-nerwowych,
urazach czaszki, procesach rozrostowych oraz procesach demielinizacyjnych
(Kochanowski 2016)%. Ponadto uszkodzenia nerwu tréjdzielnego wspdtwystepuja

2 Jak wskazuje Kochanowski (2016), réznicowanie neuralgii klasycznej i objawowej sprawia wiele
trudnosci. Wynika to z faktu, ze objawy, czas wystepowania bélu sa bardzo podobne. Jednak wy-
selekcjonowano dziesie¢ powodow, dzieki ktérym mozna je rozréznié:

1. nieprawidlowy wynik badania neurologicznego;

2. nieprawidlowy wynik badania w obrebie ust, zebéw i ucha;
3. wiek powyzej 40 lat;

4. objawy obustronne;

5. zawroty glowy i nudnosci;

6. uszkodzenie stuchu;
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z takimi chorobami jak: stwardnienie rozsiane, cukrzyca, zapalenie zatok przyno-
sowych, zapalenie odontogenne, pdlpasiec, urazy i kolagenozy® (Conforti i in.
2015, Stepienr 2007).

Porazenia nerwu twarzowego

Nerw twarzowy (VII) wychodzi z kata mézdzkowo — mostkowego i taczy sie
z nerwem posrednim®. Nerwy VII i nerw przedsionkowo-§limakowy (VIII) prze-
biegaja w czesci kosci skroniowej i wbiegaja do kosci poprzez otwér i przewdd
stuchowy wewnetrzny. Po odejsciu nerwu przedsionkowo — élimakowego nerw
twarzowy przebiega juz w swoim kanale, ktéry zwany jest kanalem nerwu twa-
rzowego. Nastepnie skreca prawie pod katem prostym w doét, w strone zewnetrz-
nego kolana nerwu twarzowego i ku tylowi. Przed zakretem polozony jest zw¢j
kolanka, ktéry oddaje wiele galezi. Potem opuszcza podstawe czaszki poprzez
otwor rylcowo — sutkowy, aby zakreci¢ ku przodowi, oddaé nastepne galezie
iwejs¢ do élinianki przyusznej, gdzie nastepuje podzial na koncowe galezie ru-
chowe (Paulsen 2019: 369).

Sposrod wszystkich nerwéw czaszkowych to wlasnie nerw VII najczesciej
ulega uszkodzeniom. Porazenie nerwu twarzowego moze mie¢ charakter osrod-
kowy, czyli nadjadrowy lub obwodowy, czyli podjadrowy (Osowicka-
Kondratowicz 2008, s. 194). W przypadku uszkodzenia obwodowego zaburzona
jest praca drugiego neuronu ruchowego. Wéwczas miejsce uszkodzenia znajduje
sie pomiedzy jadrem nerwu twarzowego, a jego galeziami obwodowymi. Nato-
miast osrodkowe uszkodzenie dotyczy pierwszego neuronu ruchowego (Paulsen
2019). W przeciwienstwie do porazenia obwodowego, porazenie nadjadrowe
dotyczy tylko dolnej potowy twarzy (Paulsen, Waschke 2019: 64).

Dolne migénie twarzy informowane s poprzez przeciwlegla pétkule mézgu.
Natomiast zaréwno prawa, jak i lewa pétkula kontroluja gérne czesci twarzy, co
potocznie nazywane jest ,reprezentacja obustronna” (Czarnik 2015: 123).

Porazenie nerwu twarzowego to objaw wielu jednostek chorobowych. We-
diug Jerzego Kuczkowskiego i in. (2010) okolo 75% przypadkéw porazen nerwu
twarzowego to porazenie typu Bella o nieustalonej etiologii. Natomiast Jagoda
Walowska (2014: 27) za najczestsza przyczyne porazenia nerwu twarzowego

7. objawy dretwienia w obrebie twarzy;

8. bol trwajacy dluzej niz dwie minuty;

9. bél poza obszarem unerwienia nerwu tréjdzielnego;

10. zaburzenia widzenia.
* Nazwa grupy chordb tkanki Iacznej, ktére powoduja w niej patologiczne zmiany zwyrodnieniowe.
4 Jest to cze$¢ nerwu twarzowego czesto uwazana za odrebny nerw.
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uwaza zakazenie wirusowe. Innych przyczyn uszkodzenia nerwu twarzowego

dopatrywac sie mozna w:

infekcjach miejscowych ucha: zapaleniu ucha $rodkowego’, zapaleniu
Slinianki przyusznej, zapaleniu wyrostka sutkowatego, zapaleniu szczytu
piramidy kosci skroniowej, zapaleniu zlosliwemu ucha;

zakazeniach ogodlnoustrojowych: grypie, zakazeniu opryszczkowym, p6lpa-
Scu, boreliozie, kile, gruzlicy;

chorobach autoimmunologicznych: zespole Guillaina-Barrea, Moebiusa,
Melkerssona-Rosenthala, miastenii, tocznia ukladowego;

chorobach nowotworowych: guzie kata mostowo-moézdzkowego, biataczce,
chlonniaku;

ztamaniach kosci skroniowej;

chorobach metabolicznych takich jak cukrzyca (Kuczkowski, Bilinska 2010);
urazach jatrogennych®;

rozpoznanej chorobie demielinizacyjnej (Sinkiewicz-Jarosz 2013);
stwardnieniu rozsianym;

zatruciu lekami lub truciznami (Corraza 2006: 444).

Fot. 2. Kobieta z porazeniem nerwu twarzowego — widoczna asymetria twarzy w szcze-
golnosci po prawej stronie widocznie opadajacy kacik ust

Zrédto: zasoby wlasne.

Najbardziej charakterystycznym objawem u pacjentéw, ktérzy doswiadczyli

obwodowego uszkodzenia nerwu twarzowego jest splycenie badz catkowite wy-

Warto podkresli¢, iz uszkodzenie nerwu twarzowego jest najczestszym powiklaniem ostrego
zapalenia ucha srodkowego, ale wystepuje bardzo rzadko. Szerzej zob. w: (Kuczkowski i in. 2014:
551 60).

Sa to urazy spowodowane procedura medyczna.
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gladzenie faldu nosowo-wargowego, niedomykanie szpary powiekowej oraz opada-
nie kacika po stronie porazonej. Twarz staje si¢ asymetryczna i ze wzgledu na to
moze sprawia¢ wrazenie obrzeknietej (Osowicka-Kondratowicz i in. 20018: 195).
Niezaleznie od wysokosci uszkodzenia, niedowlad miesni mimicznych dolnej
polowy twarzy moze powodowaé problemy z artykulacjg oraz wykonaniem ru-
chow zamierzonych. Bywa jednak réwniez i tak, ze ruchy spontaniczne, ktdre
zwiazane sg z wyrazaniem emocji bywaja zachowane (Czarnik, Zyss 2016: 46).

Nowotwory w obrebie twarzy

Nowotwory zlosliwe nalezg do chordb cywilizacyjnych i sa najczestsza przy-
czyng zgonu wérdd ludzi. Stanowia narastajacy problem zdrowotny, spoleczny
i ekonomiczny polskiego spoleczenistwa. Zlosliwe guzy jamy ustnej i czesci twa-
rzowej czaszki stanowia 2,4% (2317) zachorowan w ciggu roku oraz 1,14% (1082)
ogolnej liczby zgonéw (Lewandowski, Pakla, Ktusek 2009). Najczesciej spotyka-
nym nowotworem zlosliwym okolicy szczekowo-twarzowej i jamy ustnej jest rak
plaskonablonkowy wystepujacy u ok. 90% przypadkéw (Genden, Ferlito, Silver
iin. 2010; Chosia 2001). Rzadziej odnotowuje sie miesaki obserwowane u ok. 7%.
W poszczegdlnych okolicach jamy ustnej raki wystepuja z rézna czestoscig
(Wierzbicka, 2012). W zaleznosci od typu, umiejscowienia nowotworu i stopnia
zaawansowania, wyciecie zmiany moze powodowac rézne ubytki tkanek (Osmo-
la 2008). W poszczeg6lnych okolicach jamy ustnej raki wystepuja z r6zna czesto-
Scia (Wierzbicka 2012). Pojecie nowotwory narzadéw glowy i szyi obejmuje na-
stepujace czedci:

— nosowa, ustng oraz krtaniowa czeéci gardla gérnego,
—  krtani,

— jame ustna,

- wargi,

— masyw szczekowo-sitowy (Jagielska 2012).

Zmiana anatomii twarzy w przypadku nowotworu moze by¢ spowodowane

przez:

— raka wargi,

— raka podniebienia twardego,

- raka nosowej czesci gardla,

— raka ustnej czesci gardla,

— raka krtaniowej czesci gardla,

— raka jam nosa i zatok przynosowych,
— rakajezyka,

— raka dna jamy ustnej,
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— raka dzigsta dolnego,
— raka gruczoléw Slinowych,
— raka tréjkata zatrzonowcowego (por. Hamerlifiska-Latecka, 2013; Kozakie-

wicz 2009; Bierh 2009; Osmola 2008).

Wedlug ostatniego raportu Krajowego Rejestru Nowotworéw dotyczacego
zachorowan w 2017 roku na raka zloSliwego okolic glowy i szyi wynika, Ze na te
chorobe zapadto 6830 oséb, w tym 3092 mezczyzn i 1514 kobiet z rakiem w obre-
bie twarzy i jej wnetrza oraz 1933 mezczyzn i 297 kobiet z rakiem krtani.

Przyczyny nowotworéw glowy i szyi sa réznorodne. Zgodnie z wieloczynni-
kowa teoria powstawania raka w omawianej anatomii Dzaman i Rapiejko z 2006
roku w etiologii wymienia sie: tyton, alkohol, czynniki Srodowiskowe w miejscu
pracy, refluks zoladkowo-przetykowy, zapalenie lub uraz blony §luzowej, wirus

HPV, nieodpowiednia dieta, zmieniona odpornos¢.

Fot. 31 4. Stan po raku jezyka, na zdjeciu po prawej widoczna przetoko w okolicy pod-
brédka

Zrédto: zbiory wlasne.

Fot. 51 6. Stan po raku zuchwy i dna jamy ustnej

Zrédto: zbiory wlasne.



188 Agnieszka Hamerlinska, Katarzyna Walkowska, Alina Patuczak

Fot. 718. Stan po calkowitej resekcji jezyka

Zrédto: zbiory wlasne.

Juz samo pojawienie sie guza moze powodowac zmiany z obrebie twarzy. Na
skutek operacji, mimo Ze ratujacej zycie, moze u danej osoby doj$¢ do nieodwra-
calnych zmian w jej strukturze.

Podsumowanie

Atrakcyjnoé¢ fizyczna jest jednym z najwazniejszych czynnikéw w relacjach
miedzyludzkich (Kosmala i in. 2019). Ponadto wplywa na samoocene oraz stan
zdrowia psychicznego. W konsekwencji pogorszeniu moze tez ulec sfera fizyczna.
Kiedy dochodzi do znieksztalcenia twarzy. W przypadku znieksztalcenn komplek-
su ustno-twarzowego niepelnosprawnosci nie da sie ukry¢, ona jest widoczna
caly czas. Czlowiek z deformacjg twarzy jest ,zmuszony” do tego, by oswoic¢ sie ze
swoim nowym wygladem, walczy¢ ze spoleczng ciekawoscig i ocenianiem. Praw-
dopodobny brak empatii w spoleczenstwie moze przyczyniac sie do tego, ze oso-
ba z deformacjg twarzy bedzie czuta si¢ tym bardziej niepelnosprawna — nie przez
swoje cialo, a przez odbiér spoleczny.

Avinash De Sousa (2010, s. 205) podkresla, ze w drodze niesionego wsparcia
ipomocy terapeutycznej osobom z nabytymi deformacjami w obrebie twarzy
najistotniejsze jest zapoznanie sie z opublikowana literaturg kliniczna dotyczaca
adaptacji psychospolecznej pacjentéw z nabytym urazem twarzy. Ponadto wazne
jest réwniez, aby rutynowo pyta¢ pacjentéw, jak radzg sobie ze zmianami, ktére
zaszly od czasu zmiany ich wygladu twarzy i mie¢ pojecie o tym, jak rodzina po-
strzega ten proces adaptaciji.
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