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OD REDAKCJI
EDITOR'S NOTE

Oddajemy do Panstwa rak podwoéjny 45—46 numer czasopisma ,Niepelno-
sprawno$¢” po$wiecony réznym watkom wpisujacym sie w obszar aktualnych
zagadnien dotyczacych funkcjonowania oséb z niepetlnosprawnosciami w obec-
nej rzeczywistosci. Autorzy prezentowanych tekstéw zglebiaja réwniez rézne
konteksty dotyczace specyfiki wsparcia spolecznego, ze szczegélnym uwzgled-
nieniem dzialafi terapeutycznych czy tez rehabilitacyjnych. Réznorodnos¢ po-
dejmowanych watkéw niewatpliwie ukazuje bogactwo konceptow, ujec i dyskur-
sow pedagogiki specjalnej.

Jedno z pdl tematycznych w niniejszym numerze dotyczy funkcjonowania
jednostki w sytuacji pandemii COVID-19 oraz w rzeczywisto$ci popandemiczne;j.
W tym obszarze umiejscowi¢ mozna artykul po$wigcony wplywowi pandemii
COVID-19 na prace stowarzyszen oraz fundacji dzialajacych na rzecz oséb choruja-
cych na choroby uwarunkowane genetycznie (Michalina Pol, Katarzyna A. Milska-
-Musa, Beata S. Lipska-Zietkiewicz). Réwniez artykut Ewy Gackiej dotyczy sytua-
¢ji pandemii. Autorka w swoim tekscie podjeta prébe odpowiedzi na pytanie,
dlaczego i jakiej pomocy logopedycznej moga potrzebowac pacjenci po infekcji
COVID-19. Tematowi pandemii poswiecony jest takze tekst dotyczacy porad
telefonicznych jako formy rehabilitacji stuchu oséb powyzej 60. roku zycia z nie-
dostuchem, w Polsce, w obliczu pandemii Covid-19 (Malgorzata Kupisiewicz,
Joanna Rostkowska).

W biezacym numerze znajduja sie artykuly, ktére dotyczg réznych uwiktan
zwiazanych z codziennoscia, jakiej doswiadczaja osoby z niepelnosprawnoscia
sensoryczng. Tego tematu dotyczy miedzy innymi tekst Malgorzaty Bilewicz po-
Swiecony percepcji inkluzji spolecznej przez osoby z niepelnosprawnoscia wzro-
ku. W tym polu problemowym ulokowac réwniez mozna tekst dotyczacy wspot-
czesnych wzorcéw osobowych w percepcji mlodziezy slyszacej i mlodziezy
nieslyszacej (Katarzyna Plutecka), tekst traktujacy o zadowoleniu z Zzycia oséb
z uszkodzonym narzadem stuchu w kontekscie pelnienia roli studenta i czlonka
spolecznosci akademickiej (Dorota Szulc) oraz artykul poswiecony dystansowi
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spolecznemu wobec 0s6b z zaburzeniami komunikacji na tle spektrum autyzmu
i uszkodzeniami stuchu (Anna Czyz).

W niniejszym numerze Czasopisma, poza tymi dwoma wyraznymi polami
tematycznymi, znalez¢ mozna wiele watkow ,rozproszonych” odnoszacych sie
do réznych obszaréw rzeczywistosci spotecznej, edukacyjnej i kulturowej. Mimo
duzej ré6znorodnosci tematyki prezentowanych tekstéw, waznym motywem po-
jawiajacym sie w tekstach jest podmiotowos$¢, sprawczos¢ i autonomicznosé oséb
z niepelnosprawnosciami, zaburzeniem rozwojowym czy doswiadczajacych cho-
roby. Bardzo interesujacy jest tekst, ktory dotyczy specyfiki edukacji dziecka zyja-
cego z rzadka choroba oraz roli jaka w tym procesie odgrywaja jego rodzice, kt6-
rzy ze wzgledu na podejmowane przez nich zadania i niewystarczajgce wsparcie
systemowe, staja sie rzecznikami swojego dziecka i waznymi interesariuszami
w tym procesie (Joanna Doroszuk, Tomasz Grybek). Innym watkiem jest ten do-
tyczacy trudnosci zwigzanych z doborem oséb badanych w badaniach podejmo-
wanych w obszarze pedagogiki specjalnej (Anna Wojnarska), a takze watek trak-
tujacy o poczuciu koherencji i umiejscowienia kontroli oraz nasilenia depresji
u kobiet z zaburzeniami odzywiania (Anna Wiatrowska). Podjete zostaty réwniez
tematy, takie jak: pomyslne starzenie sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia krego-
wego (Anna Czyz), internat jako forma wsparcia dla uczniéw z niepelnosprawno-
Scig intelektualna, doswiadczajacych trudnej sytuacji rodzinnej (Karolina Kilar),
a takze metody wykorzystywane w pracy z osobami z niepelnosprawnosciami
przez profesjonalnych pedagogéw cyrku (Alicja Pomian).

Oddajac do Panstwa rak kolejny juz 45. numer ,Niepelnosprawnosci” mamy
nadzieje, ze zamieszczone w nim teksty moga sta¢ sie zaczynem do wlasnych
poszukiwan teoretycznych czy empirycznych. Zapraszamy oczywiscie do dziele-
nia sie nimi na famach nastepnych numeréw naszego czasopisma.

Iwona Lindyberg
Redaktor naukowy tomu
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Poczucie koherencji i umiejscowienie kontroli a nasilenie
depresji u kobiet z zaburzeniami odzywiania

Wprowadzenie: Dotychczasowe badania potwierdzaja zwiazki poczucia koherencji z zaburze-
niami psychicznymi. Umiejscowienie poczucia kontroli odgrywa istotng role w etiologii i obrazie
anoreksji i bulimii psychicznej oraz zaburzen afektywnych. Interesujace wydaje sie zatem poszu-
kiwanie zaleznosci miedzy depresja a poczuciem koherencji i umiejscowieniem kontroli u kobiet
z zaburzeniami odZzywiania.

Cel badan: Badanie mialo na celu identyfikacje powiazan miedzy poczuciem koherencji i umiej-
scowieniem kontroli a oceng nasilenia depresji u kobiet z anoreksja i bulimia.

Metoda badan: Lacznie przebadano 100 kobiet, w tym 50 chorych na anoreksje oraz 50 z rozpo-
znaniem bulimii, wedlug klasyfikacji DSM-V (2015). Badane nie r6znily si¢ pod wzgledem wieku.
W pracy zastosowano Kwestionariusz Orientacji Zyciowej (SOC-29) Antonowskiego, Kwestiona-
riusz do Pomiaru Poczucia Kontroli (Delta), Skale Depresji Hamiltona (HAM-D).

Wyniki: W grupie kobiet z zaburzeniami odzywiania depresja negatywnie wigzala si¢ z ogélnym
poczuciem koherencji i zrozumialoécia. U chorych na anoreksje wystapita dodatkowo ujemna ko-
relacja miedzy zaburzeniem afektywnym a poczuciem zaradnosci, zas w grupie kobiet z rozpo-
znaniem bulimii pojawil si¢ ujemny zwigzek jedynie pomiedzy poczuciem zrozumialosci a depre-
sja. W grupie kobiet z zaburzeniami odzywiania, w tym gléwnie u kobiet z bulimia depresja
korelowala z zewnetrznym poczuciem umiejscowieniem kontroli.

Stowa kluczowe: poczucie koherencji, umiejscowienie kontroli, depresja, zaburzenia odzywiania,
jadlowstret psychiczny, bulimia psychiczna

The sense of coherence and locus of control in relation
to increase of depression in women with eating disorders

Introduction: Studies conducted so far confirm the relations between the sense of coherence and
psychical disorders. Locus of control plays a significant role in the etiology and picture of anorexia
and bulimia nervosa as well as affective disorders. Therefore, it seems interesting to look for the re-
lations between depression on the one hand and the sense of coherence and locus of control on
the other in women with eating disorders.

Research aim: The study was aimed to identify the connections between the sense of coherence
and locus of control on the one hand and the assessment of increase of depression on the other in
women with anorexia and bulimia.
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Method: Totally, 100 women were studied, including 50 with anorexia and 50 with diagnosed bu-
limia, in accordance with DSM-V classification (2015). The investigated persons did not differ with
regard to the age. The study made use of Antonovsky’s Orientation to Life Questionnaire (SOC),
the Questionnaire for Sense-of-Control Assessment (Delta) and Hamilton Depression Rating Scale
(HAM-D).

Results: In women with eating disorders depression was negatively connected with the general
sense of coherence and understandability. A negative correlation additionally occurred in anorec-
tic patients between affective disorders and the sense of manageability, while in the group of
women with diagnosed bulimia a negative relation occurred only between understandability and
depression. In the group of women with eating disorders, mostly in women with bulimia, depres-
sion was correlated to the external sense of locus of control.

Key words: sense of coherence, locus of control, depression, eating disorders, anorexia nervosa,
bulimia nervosa

Wprowadzenie

Badania w obrebie salutogenetycznego modelu zdrowia Antonovsky’ego
(2005) potwierdzaja zwiazek poczucia koherencji z ogélnym stanem zdrowia,
chorobami somatycznymi i psychicznym oraz zachowaniami prozdrowotnymi
(Eriksson, Lindstrom 2005; Langeland i in. 2007; Hakanen i in. 2007). Osoby, ktére
charakteryzuja si¢ wysokim poczuciem koherencji, w przeciwienstwie do tych
z koherencja niska lub umiarkowana, czesciej oceniaja swoje zdrowie jako dobre,
szczegblnie w jego wymiarze psychicznym (Eriksson, Lindstrom 2006). Doniesie-
nia empiryczne potwierdzajg ujemna zalezno$¢ poczucia koherencji z negatyw-
nymi emocjami, agresja, lekiem i depresjg (Pallant, Lae 2002; Golinska 2003)
oraz zaburzeniami odzywiania (Bazynska i in. 2004; Dropowa, Gorska 2005; Sala,
Simon 2011; Wiatrowska 2013, 2017). Osoby z zaburzeniami odzywiania charakte-
ryzuja si¢ niskim ogélnym poczuciem koherencji oraz jego skladowych (Bazynska
iin. 2004; Dropowa, Gérska 2005; Sala, Simon 2011; Wiatrowska 2017, 2019).

Poczucie kontroli ujawnia sie w wielu obszarach funkcjonowania czlowieka,
wplywajac nie tylko na efektywnos$¢ jego dzialan, ale réwniez na ogélny stan
zdrowia. Badania nad zwigzkami poczucia kontroli dotycza choréb psychicznych
oraz przebiegu leczenia i psychoterapii. Jak wykazano, wewnatrzsterowno$¢ wia-
ze sie pozytywnie z zadowoleniem z Zycia, natomiast zewnetrzsterowno$¢ pozo-
staje w zaleznosci z brakiem poczucia satysfakcji, lekiem, depresja oraz sympto-
mami psychopatologicznymi (Strzelecki i in. 2009). Poczucie kontroli odgrywa
réwniez istotng role¢ w genezie i patomechanizmie zaburzeni odzywiania. Wyka-
zano, ze osoby z zaburzeniami odzywiania charakteryzujg sie zewnetrznym
umiejscowieniem kontroli (Waller, Hodgson 1996; Dalgleish i in. 2001; Fouts,
Vaughan 2002; Brytek 2007; Wiatrowska 2017, 2019), co wiaze sie ze zwiekszonym
nasileniem objawdéw oraz wspolwystepujacymi zaburzeniami depresyjnymi, le-
kowymi czy obsesyjno-kompulsywnymi, ktére zaréwno pogarszaja przebieg



Poczucie koherencji i umiejscowienie kontroli a nasilenie depresji. .. 11

choroby, jak i komplikuja proces leczenia (Tan i in. 2003; Schweiger, Sipos 2007).
Zewnetrzne umiejscowienie kontroli peini réwniez wazng role w terapii zaburzen
odzywiania. Mianowicie poczucie braku kontroli nad wlasnym zyciem czy zdro-
wiem moze utrudnia¢ podjecie decyzji o rozpoczeciu leczenia, natomiast rozwija-
nie u os6b chorych wewnetrznego poczucia kontroli moze wzmacnia¢ motywacje
do podjecia leczenia oraz kontynuowania terapii (Cooper i in 2007).

Problem i cel badan

Badanie mialo na celu okreslenie zwigzkéw miedzy poczuciem koherencji
i umiejscowieniem kontroli a nasileniem depresji u kobiet z zaburzeniami odzy-
wiania. Gléwny problem badawczy zawart sie¢ w pytaniu: Czy istnicje, a jesli tak, to
jaka jest sita i kierunek zaleznosci migdzy nasileniem objawdw depresji a poczuciem kohe-
rencji i umiejscowieniem kontroli u kobiet z anoreksjq i bulimig psychiczng? Przyjeto, ze
wystepuja istotne powigzania miedzy ogélng orientacja zyciowa badanych i ich
poczuciem umiejscowienia kontroli a zaburzeniem afektywnym, za$ charakter
tych zwigzkéw zalezy od natezenia wartosci analizowanych zmiennych.

Material i metody

W badaniu wzielo udziat 100 kobiet z zaburzeniami odzywiania, w tym
50 z anoreksja i 50 z rozpoznaniem bulimii, w oparciu o skale diagnostyczna
DSM-V (2015). Grupy objete badaniem nie réznily sie istotnie pod wzgledem
wieku (test t dla prob niezaleznych, t=1,63, df=98, p=0,11). Srednia wieku u ba-
danych z anoreksja wynosila 25,14 (SD=5,19), natomiast u 0séb z rozpoznaniem
bulimii 26,82 (SD=5,18).

Analiza wyksztalcenia wskazuje, ze wsréd badanych dominowaly kobiety
z wyksztalceniem Srednim (40%), w tym ponad dwukrotnie wiecej z anoreksja
(58%) niz z bulimiag (22%). Stosunkowo liczna byla réwniez grupa z wyksztalce-
niem wyzszym (46%), gdzie chore na bulimie przewazaly (56%) nad kobietami
z anoreksja (36%). Osob posiadajacych wyksztalcenie pomaturalne bylo 10%,
w tym czterokrotnie wiecej kobiet z bulimia (16%) niz z anoreksja (4%). Najmniej
licznie reprezentowane byly osoby posiadajace wyksztalcenie zawodowe (4%),
w tym 6% z bulimia oraz jedna z anoreksja. Rozklad procentowy analizowanej
zmiennej niewatpliwie powigzany jest z wiekiem badanych.
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Rysunek 1. Wyksztalcenie badanych kobiet

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Rysunek 2. Srodowisko zamieszkania badanych kobiet

Zrédto: opracowanie wlasne.

Wsréd badanych przewazaly kobiety, ktére mieszkaly na podmiejskiej wsi
(44%), w tym 48% z bulimig i 40% z anoreksja. W duzych miastach przekraczaja-
cych 100 tys. mieszkancéw, czesciej mieszkaly chore na bulimie (34%) niz anorek-
sje (14%), natomiast w malych miejscowosciach do 10 tys. mieszkancéw wystapita
odwrotna tendencja, czesciej bowiem mieszkaly w nich kobiety z rozpoznaniem
anoreksji (26%) niz bulimii (16%). Stosunkowo nieliczng grupe stanowily kobiety
mieszkajace w miastach do 50 tys. mieszkancéw (8%), w tym siedmiokrotnie wie-
cej kobiet z anoreksjg (14%) niz bulimia (2%). W miescie do 100 tys. mieszkancéw
mieszkalo 6% kobiet chorych na anoreksje.
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W pracy wykorzystano trzy narzedzia badawcze. Kwestionariusz Orientacji Zy-
ciowej (SOC-29) opiera sie na salutgenetycznej teorii zdrowia Antonowsky’ego
(1987). Zgodnie z ta teorig, kazdy czlowiek charakteryzuje sie uogélnionym, emo-
¢jonalno-kognitywnym sposobem patrzenia na $wiat (poczucie koherencji), po-
zwalajgcym na przetwarzanie naptywajgcych z otoczenia informacji i zjawisk jako
zrozumialych, sensownych i poddajacych sie kontroli. Poczucie koherencji sktada
sie z trzech komponentéw: 1) zrozumialosci, ktéra jest powiazana ze zdolnoscia
do uporzadkowania i ustrukturowania naptywajacych informacji oraz poczuciem,
ze sytuacje jakich podmiot doswiadcza, bedg dla niego zrozumiale i mozliwe go
poznawczego uporzadkowania; 2) zaradnosci — odnosi sie z kolei do przekonania
jednostki, Zze dysponuje ona zasobami umozliwiajgcymi jej aktywne wplywanie
na sytuacje jakich do$wiadcza w codziennym zyciu; 3) sensownosci — wigze sie
z przekonaniem, ze warto angazowac zasoby w podejmowanie okreslonych ak-
tywnosci oraz spostrzeganiem sytuacji trudnych w kategorii wyzwan, a nie za-
grozen. Narzedzie sklada sie z 29 stwierdzen, do ktérych osoba badana ustosun-
kowuje sie na siedmiostopniowej skali. W celu okreslenia zgodnosci wewnetrznej
kwestionariusza zastosowano metode poléwkowa z poprawka Spearmana-
-Browna, uzyskujac wartosci, ktére w zaleznosci od skali wahaja sie od 0,68 (sen-
sownos¢) do 0,78 (sterownosé, zrozumialosé).

Kuwestionariusz do Pomiaru Poczucia Kontroli (Delta) jest wykorzystywany do
badania przekonan o mozliwosci kontrolowania wlasnego losu w codziennych
sytuacjach. Podstawe teoretyczng stanowi teoria spolecznego uczenia si¢ Rottera
(1990), wedlug ktorej jedna z podstawowych determinant aktywnosci cztowieka
jest spostrzeganie przyczynowego zwigzku miedzy zachowaniem a jego nastep-
stwami. W sytuacji, gdy podmiot nie dostrzega zaleznosci miedzy swoja aktyw-
noscia a jej nastepstwami, wystepuje zewnetrzne umiejscowienie kontroli, nato-
miast kiedy jednostka ma poczucie, ze zdarzenia jakich doswiadcza czy rezultaty
jej zachowania wynikaja z jej osobistych, wzglednie trwatych charakterystyk, ma
miejsce wewnetrzne umiejscowienie kontroli. W sklad narzedzia wchodzg
24 stwierdzenia wraz ze skalg klamstwa, ktére badany ocenia jako prawdziwe lub
falszywe. Za odpowiedz zgodna z kluczem badany otrzymuje jeden punkt. Mak-
symalny wynik w skali poczucia kontroli (LOC) to 14 punktéw, a w skali ktam-
stwa (Kb) punktéwl10. Klucze s tak ustalone, ze wysoki wynik w skali LOC
wskazuje na poczucie kontroli zewnetrznej, a wysoki wynik skali klamstwa na
tendencje do przedstawiania si¢ w nadmierni korzystnym §wietle. Poniewaz wy-
sokie wyniki skali poczucia kontroli wskazuja na poczucie kontroli zewnetrznej,
korelacja dodatnia oznacza pozytywny zwiazek z poczuciem kontroli zewnetrz-
nej, ujemna - wewnetrznej. Parametry psychometryczne narzedzia sprawdzano
w roznych grupach badanych, uznajac rzetelnos¢ narzedzia za zadowalajaca,
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zaréwno dla badan zbiorowych, jak i dokonywania poréwnan miedzygrupowych
(Drwal 1995).

Skala Depresji Hamiltona jest wykorzystywana do badania nasilenia objawéw
depresji. Sktada sie z 21 pytan dotyczacych: obnizenia nastroju, poczucia winy,
mysli samobdjczych, trudnosci z zasypianiem, budzenia si¢ w nocy, budzenia sie
wczesnie rano, trudnodci w pracy iaktywnosci pozazawodowej, spowolnienia
psychoruchowego, pobudzenia, leku, pobudzenia somatycznego, objawéw soma-
tycznych, objawéw ogolnych, zaburzen seksualnych i ze strony ukladu rozrod-
czego, objawéw hipochondrycznych, spadku masy ciala, wygladu, dobowego
wahania nasilenia objaw6éw, objawéw depersonalizacji i derealizacji, objawdéw
paranoidalnych oraz objawdw obsesyjno-kompulsyjnych. W kazdym pytaniu
zaznacza sie tylko jedna odpowiedz. Im wieksza liczba punktéw tym wieksze
nasilenie objawéw depresji (Hamilton 1967).

Wyniki badan

W pierwszym etapie analiz poszukiwano zaleznosci miedzy ogélnym poczu-
ciem koherencji i jego trzema komponentami a nasileniem depresji u kobiet
z zaburzeniami odzywiania. Otrzymane wartosci wspoélczynnikéw korelacji nie-
parametrycznej R Spearmana wraz z poziomami istotnosci przedstawiono w po-
nizszej tabeli 1.

Tabela 1. Wspélczynniki korelacji R Spearmana pomiedzy nasileniem depresji a poczu-
ciem koherencji

Nasilenie depresji Anoreksja Bulimia Razem
R R R
Poczucie koherencjil Spearman P Spearman P Spearman P
Poczucie zrozumialosci -0,344 0,014* -0,378 10,007**| -0,269 | 0,007**
Poczucie zaradnosci -0,356 0,011* -0,012 0,935 -0,177 0,078
Poczucie sensownoS$ci -0,111 0,444 0,230 0,108 0,101 0,317
Wynik ogélny SOC29 -0,463 <0,001***| -0,075 [ 0,604 -0,198 0,048*

Zrédto: opracowanie wlasne.

W grupie kobiet z zaburzeniami odzywiania wystapila slaba korelacja ujemna
miedzy ogélnym poczuciem koherencji (R=-0,198, p=0,048) a depresja oraz nieco
silniejsza ujemna korelacja pomiedzy poczuciem zrozumialosci a chorobg afek-
tywna (R=-0,269, p=0,007). Zatem spadek zasobé6w odpornosciowych i mozliwo-
Sci adaptacyjnych (0gdlne poczucie koherencji) badanych wiaze si¢ ze wzrostem nasi-
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lenia objawow depresji. Istotng role w poczuciu koherencji kobiet z anoreksja
ibulimia odgrywa zdolno$¢ do rozumienia oraz poznawczej oceny rzeczywistosci
(poczucie zrozumiatosci). Oznacza to, ze natezenie objawdw depresji powiazane jest
u kobiet z zaburzeniami odzywiania z obnizeniem zdolnosci poznawczych.

Analiza wewnatrzgrupowa ujawnila istotne statystyczne réznice w zakresie
kierunku i sity zaleznosci miedzy poczuciem koherencji u badanych a nasileniem
depresji. W grupie kobiet z anoreksja sila zaleznosci pomiedzy analizowanymi
zmiennymi okazala sie istotnie wieksza niz w grupie chorych na bulimie. Miano-
wicie u kobiet z rozpoznaniem anoreksji wystapila silna korelacja ujemna pomie-
dzy ogdélnym poczuciem koherencji (R=-0,463, p<0,001) a zaburzeniem afek-
tywnym oraz przecietna, ujemna korelacja miedzy poczuciem zrozumialosci
(R=-0,344, p=0,014) i poczuciem zaradnosci (R=-0,356, p=0,011) a depresja. Za-
tem nasilenie objawdow depresji powiazane jest u kobiet z anoreksja ze spadkiem
zasobow odpornosciowych i mozliwosci adaptacyjnych oraz zdolnosci do rozu-
mienia i poznawczej oceny rzeczywistosci, a takze mniejszym poczuciem dyspo-
nowania mozliwoéciami do radzenia sobie z wymogami Zycia i adekwatnego
oddzialywania na sytuacje, w ktérej znajduja sie badane (poczucie zaradnosci).
W grupie chorych na bulimie istotnie statystyczna korelacja wystapita jedynie
miedzy zaburzeniem afektywnym a poczuciem zrozumialosci. Zaleznos¢ ta przy-
brata kierunek ujemny, o znacznej sile (R=-0,378, p=0,007), co wskazuje, ze nate-
zenie objawéw depresji laczy sie u kobiet z bulimia ze spadkiem zdolnosci do
rozumienia i poznawczej oceny rzeczywistosci.

W kolejnym etapie identyfikowano powigzania miedzy umiejscowieniem po-
czucia kontroli a depresja u kobiet z zaburzeniami odzywiania. Uzyskane wartosci
wspolczynnikéw korelacji nieparametrycznej R Spearmana pomiedzy analizowa-
nymi zmiennymi oraz poziomy istotnosci zamieszczono w ponizszej tabeli.

Tabela 2. Wspoélczynniki korelacji R Spearmana pomiedzy nasileniem depresji a umiej-
scowieniem poczucia kontroli

Nasilenie depresji Anoreksja Bulimia Razem
R R R
Umiejscowienie kontroli| Spearman P Spearman P Spearman P
LOC DELTA -0,077 0,596 0,729  |<0,001*** 0,257 |0,010**
K DELTA 0,157 0,277 -0,220 0,126 0,005 | 0,957

Zrédlo: opracowanie wlasne.

U kobiet z bulimig wystapila bardzo silna korelacja dodatnia pomiedzy zabu-
rzeniem afektywnym a umiejscowieniem poczucia kontroli (R=0,729, p<0,001).
Nasilenie objawéw depresji powigzane jest z zewnatrzsterownoscia badanych,
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ktéra determinuje sposéb przetwarzania i odbierania naptywajacych informacji
oraz zachowanie w rozmaitych sytuacjach spolecznych. Zatem wzrost natezenia
objawdéw depresji u chorych na bulimie wspélwystepuje ze spadkiem zdolnosci
do dostrzegania zaleznosci miedzy swoja aktywnoscia a jej nastepstwami, co nie-
rzadko pozwala uchroni¢ si¢ przed odpowiedzialnoscia za wlasne dzialania.
W grupie kobiet z anoreksja nie wystapila istotnie statystyczna korelacja miedzy
umiejscowieniem poczucia kontroli a nasileniem objawéw depresji.

Analiza zaleznosci w polgczonych grupach kobiet z zaburzeniami odzywiania
ujawnila stabg korelacje dodatnia miedzy poczuciem umiejscowienia kontroli
a zaburzeniem afektywnym (R=0,257, p=0,010). Zatem wzrost nasilenia objawéw
depresji powiazany jest ubadanych z niedostrzeganiem zwiazku miedzy wila-
snym zachowaniem a nastepujacymi po nich skutkami oraz spostrzeganiem re-
zultatéw swoich dziatan jako zaleznych od innych ludzi, przeznaczenia czy przy-
padku.

W grupie kobiet z zaburzeniami odzywiania nie wystapila istotna statystycz-
nie korelacja pomiedzy zaburzeniem afektywnym a tendencja do przedstawiania
sie w korzystnym $wietle, a tym samym wykazywania gotowosci do nadmierne-
go kontrolowania sie podczas udzielania odpowiedzi na pytania kwestionariusza
(skala ktamstwa). Analiza wewnatrzgrupowa nie ujawnila istotnych statystycznie
zaleznosci pomiedzy skalg klamstwa a nasileniem depresji u kobiet z anoreksja
ibulimia psychiczna.

Dyskusja wynikow

Przeprowadzone badania potwierdzily przyjete zalozenie dotyczace powia-
zah miedzy poczuciem koherencji i umiejscowieniem kontroli a nasileniem de-
presji u kobiet z anoreksja i bulimig. Korelacje uzyskane w obu grupach réznig sie
istotnie, ale mozna dostrzec réwniez pewne podobienstwa miedzy nimi. W gru-
pie kobiet z zaburzeniami odzywiania wykazano istnienie ujemnych zwigzkéw
migdzy zaburzeniem afektywnym a ogélnym poczuciem koherencji oraz zrozu-
miatoscig. Wieksze nasilenie depresji wigze sie u nich ze spadkiem zasobéw
odpornoséciowych i mozliwosci adaptacyjnych oraz kontroli poznawczej nad oto-
czeniem. Zatem wzrost natezenia depresji wspolwystepuje u badanych kobiet
z obnizong zdolnoscia do rozumienia oraz poznawczej oceny rzeczywistosci oraz
spostrzeganiem docierajagcych bodzcow w kategoriach zagrozenia, a nie wyzwa-
nia, co implikuje u nich nieadekwatng ocene sytuacji trudnych, a tym samym nie
stuzy przystosowaniu i mobilizacji w walce z niesprzyjajacymi okolicznosciami.

Analogiczne powiazania wystapily w grupie kobiet z anoreksja. Ponadto nasi-
lenie objawdéw depresji wspolwystepuje u nich z mniejszym poczuciem dyspo-
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nowania mozliwosciami radzenia sobie z wymaganiami zycia oraz adekwatnego
wplywania na sytuacje, w ktérej sie znajduja. Dotyczy to posiadanych srodkéw
czy zasobdw osobistych zaréwno tych, ktérymi badane same rozporzadzaja, jak
itych, ktérymi zarzadzaja inni. Otrzymane wyniki koresponduja z doniesieniami
z literatury przedmiotu, ktére wykazuja, ze spadek poczucia koherengji nie stuzy
zachowaniom prozdrowotnym (zob. Antonovsky 2005), a tym samym moze pro-
wadzi¢ do pogorszenia stanu zdrowia somatycznego i psychicznego oraz utrud-
nia¢ proces leczenia oraz powrotu do zdrowia. Niskie poczucie koherencji spra-
wia, ze czlowiek nie uruchamia wlasciwych dla danej sytuacji zasobéw i nie
potrafi ich w pelni wykorzysta¢ oraz nie tworzy wlasciwych dla danej sytuacji
strategii radzenia sobie ze stresem.

W grupie kobiet z bulimig zaburzenie afektywne negatywnie koreluje
z pierwszym skladnikiem poznawczym poczucia koherencji, mianowicie zrozu-
miatoscig. Oznacza to, ze nasilenie objaw6éw depresji powigzane jest u nich z ob-
nizong zdolnoscig rozumienia i poznawczej oceny rzeczywistosci. Jak wskazuje
literatura przedmiotu w zaleznosci od stopnia nasilenia komponentéw poznaw-
czych poczucia koherencji osoby réznie spostrzegaja otaczajaca rzeczywistosé
(Sek, Scigata 2000; Szymona 2008). Niskie poczucie zrozumialosci sprzyja interpre-
towaniu doswiadczen zyciowych jako trudnych lub wrecz niemozliwych do po-
konania, co nie stuzy aktywnej i konstruktywnej postawie w zmaganiu sie z cho-
robg oraz moze prowadzi¢ do szeregu negatywnych nastepstw.

Podobienstwa miedzy korelacjami uzyskanymi w grupach kobiet z zaburze-
niami odzywiania dotycza zewnetrznego poczucia umiejscowienia kontroli, co
moze $wiadczy¢ o istnieniu pewnej ogolnej prawidlowosci w tym zakresie. Jak
wykazano nasilenie objaw6éw depresji powiazane jest u badanych, gtéwnie kobiet
z bulimia, ze spadkiem zdolnosci do dostrzegania zaleznosci miedzy wtasng ak-
tywnoscia a jej konsekwencjami. Poczucie umiejscowienia kontroli determinuje
sposob przetwarzania i odbierania naplywajacych informacji oraz zachowania sie
czlowieka w rozmaitych sytuacjach, ktére moga podlega¢ pewnym zmianom pod
wplywem doswiadczen i sytuacji w jakich znajduje sie podmiot (Koscielak 2010).
Poczucie kontroli ujawnia sie¢ w wielu obszarach funkcjonowania jednostki
wplywajac nie tylko na efektywno$¢ dzialan, ale réwniez na stan zdrowia czlo-
wieka, w tym zaburzen i choréb psychicznych oraz przebiegu leczenia i rokowa-
nia. Jak dowiedziono zewnatrzsterownos$¢ wiaze sie z biernosciag, podporzadko-
waniem, niezdolnoscig do samodzielnego podejmowania decyzji i wykonywania
okreslonych czynnosci oraz funkcjonowaniem w oparciu o utarte i bezpieczne
schematy (zob. Sek 2001, Aronson 2005). Jak podkresla Dolinski (2002) pozwala
podmiotowi uchroni¢ sie przed odpowiedzialnoscia za wlasne dziatania, najcze-
Sciej te, ktore zakonczylyby sie porazka, co zapewnia poczucie komfortu psy-
chicznego oraz sprzyja zachowaniu pozytywnego obrazu wlasnej osoby.
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Okreslenie powiazan miedzy nasileniem objawéw depresji a poczuciem ko-
herengji i umiejscowieniem kontroli u kobiet z anoreksjg i bulimig wydaje sie
szczegblnie wazne dla procesu leczenia i oceny powrotu do zdrowia. Chcac pre-
cyzyjniej okresli¢ zwiazki zachodzace miedzy analizowanymi zmiennymi warto
w dalszej perspektywie identyfikowaé predykatory nasilenia depresji w obszarze
réznych czynnikéw osobowych.
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Pomyslne starzenie sie kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego

Artykut podejmuje kwestie pozytywnego starzenia si¢ kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowe-
go. Pomyélne starzenie sie z uwagi na jego wielowymiarowosc jest réznorodnie ujmowane w lite-
raturze przedmiotu. Jest to pojecie zlozone i wymaga odwolania sie do wielu proceséw psycholo-
gicznych, spolecznych czy biologicznych, jako wzajemnie sie¢ warunkujacych. W kontekscie os6b
z niepelnosprawnoscig ruchu termin ten funkcjonuje od dos¢ niedawna, a obejmuje wykorzysty-
wanie zasobéw psychologicznych, opieki zdrowotnej i wsparcia spotecznego do zycia zgodnego
z posiadanymi warto$ciami w kontekscie wlasnej niepelnosprawnosci. Dokonujac charakterystyki
funkcjonowania starzejacych sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego zwrécono uwage na
zmiany, trudnosci i wyzwania jakich do$wiadczaja one w aspekcie posiadanej plci i niepetno-
sprawnosci. Zasygnalizowano dzialania usprawniajace funkcjonowanie tych kobiet w kontekscie
osiagniecia pomyslnego przebiegu starzenia sie. Nieliczne badania dotyczace funkcjonowania sta-
rzejacych sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego pozwolily jedynie zasygnalizowaé pew-
ne aspekty.

Stowa kluczowe: pomyslne starzenie sie, kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego, kobiety
z niepelnosprawnoscia ruchowa, starzejace sie kobiety z niepelnosprawnoécig ruchowa, kobiety, staros¢

Successful ageing women with spinal cord injury

This article addresses the issue of successful ageing in women with spinal cord injury. Successful
ageing, due to it is multidimensionality, has been variously conceptualised in the literature. It is
a complex concept and requires reference to a number of psychological, social or biological processes
as mutually conditioning. In the context of people with physical disability, the term has been around
from recently and encompasses the use of psychological resources, health care and social support to
live in accordance with one's values in the context of one's disability. In the characterise functioning
of ageing women with spinal cord injury, attention were paid to the changes, difficulties and chal-
lenges they experience in terms of their gender and disability. Actions to improve the functioning of
these women in the context of successful ageing are highlighted. The few studies about the function-
ing of ageing women with spinal cord injury allowed only hinted at certain aspects.

Key words: successful ageing, women with spinal cord injury, women with physical disability,
ageing women with physical disability, women, aging
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Wprowadzenie

Starzenie sie spoleczefistwa zwane ,rewolucja demograficzng” lub ,przemia-
na demograficzng” (Pili i in. 2018: 1), majace zasieg globalny, wynikajace z ciagle
zwiekszajacej sie liczby os6b w wieku poprodukcyjnym i wydluzenia sredniej
dlugosci zycia zaréwno kobiet, jak i mezczyzn (GUS 2021: 8), nasuwa potrzebe
orientacji badawczej na tym okresie zycia czlowieka. Przyszlosciowa polityka
$wiatowa polega juz nie tylko na wspieraniu oséb starszych, ale na promowaniu
pomysélnego starzenia si¢ (Giles i in., 2021: 10). Badacze réznych dyscyplin nauki
coraz czesciej skupiajq sie na tym procesie i jego uwarunkowaniach umozliwiaja-
cych osiagniecie ludziom pomyslnej staroéci (Hodge i in. 2013: 361; Fabis, Waw-
rzyniak, Chabior 2017: 9, Grodzicki, Tobiasz-Adamczyk 2020: 8). Pozwala to
w pewnym stopniu jeszcze lepiej zrozumie¢ caly proces, ale tez dostarczy¢ kon-
kretnych sposobéw postepowania na réznych plaszczyznach zycia zmierzajacych
do realizacji pomyélnego jego przebiegu, m.in. w kontekscie ich aktywizacji
(Kaczmarczyk, Trafiatek 2007: 116; Le$niak-Berek 2016: 190-191), potrzeb i marzenr
(Rejter 2020: 49-58), duchowosci (Sadler, Biggs 2007: 267; Kosiol 2015: 44-46), sa-
motnoéci i osamotnienia (Rézanski 2020: 76), czy aktywnosci fizycznej (Boyes
2013: 644; Zajac-Gawlak, Pospiech 2014: 133-135).

~Pomyslne starzenie si¢” (successful ageing) w ostatnim czasie stalo sie waznym
terminem opisujacym jako$¢ starzenia si¢ jednostek, a jego wielowymiarowos¢
skutkowatla pojawieniem sie réznorodnych definicji je opisujacych (Urtamo i in.
2019: 359; Martinson, Berridge 2015: 58-59). Po raz pierwszy zostal on uzyty przez
Havighursta i Albrecht (1953, za: Halicki 2008: 13-14), ktérzy zwrdécili uwage na
jego dwa naczelne warunki: dlugie Zzycie oraz doswiadczanie satysfakcji zyciowej
w staroéci. Uwzgledniane byly tez atrybuty, takie jak: brak choroby i dobre funk-
cjonowanie fizjologiczne oraz witalno$¢ emocjonalna (Young, Fan i in. 2009: 314).
To szerokie pojecie zdaniem Mamak-Zdaneckiej (2015: 19) nalezy utozsamiaé
ogoblnie z dobrze przebiegajacym procesem starzenia sie, ktéry prowadzi do ko-
lejnego etapu zycia — staroéci. Obejmuje aspekty zdrowia fizycznego, psycholo-
gicznego, funkcjonalnego i spotecznego, ktére podczas badania tego zjawiska
powinny by¢ rozpatrywane w kontekscie subiektywnych i obiektywnych uwa-
runkowan (Urtamo i in. 2019: 360). Subiektywne ujecie traktuje o bilansie wtasne-
go zycia w tym sytuacji rodzinnej i ekonomicznej, stanie zdrowia, relacjach spo-
lecznych, przeszlej sytuacji zawodowej itd. Wymiar obiektywny natomiast
dotyczy Srodowiska spotecznego i instytucjonalnego (Mamak-Zdanecka 2015: 29).
Ponadto w aspekcie subiektywnym i obiektywnym powinno dokonywac sie po-
miaru zdrowia fizjologicznego, dobrego samopoczucia i zaangazowania spolecz-
nego, co zdaniem Kleineidam i wspétpracownikéw (2018: 2) pozwoli na popraw-
na operacjonalizacje zjawiska pomyslnego starzenia sie. Warto doda¢, ze dobre
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funkcjonowanie spoleczne jest okredlane, jako wazny czynnik pomyslnego sta-
rzenia sig, zatem nie nalezy utozsamia¢ go z zawezaniem pdl aktywnosci ludzi
starszych, takie dzialanie moze jedynie prowadzi¢ do przekonania o braku przy-
datnoéci w zyciu rodzinnym i spolecznym, redukcji kontaktéw z innymi,
a w efekcie ich izolacji (Mamak-Zdanecka 2015: 28; Urtamo i in. 2019: 362). Wyniki
badan Hodge i wspoélpracownikéw (2013: 361), przeprowadzone w grupie 5512
0s6b starszych dowodza, ze zdrowy styl Zycia i utrzymanie prawidlowej masy
ciala mogg przyczynic sie do utrzymania pomyslnej starosci. Ponadto Jang (2020:
3220) wskazuje na poziom wyksztalcenia, wiek, ple¢, status ekonomiczny, subiek-
tywny stan zdrowia, naduzywanie alkoholu, satysfakcje malzeniska, kontakty
spoleczne jako jej korelaty.

Reasumujac, jest to pojecie zlozone i wymaga odwolania sie do wielu proce-
séw psychologicznych, spolecznych czy biologicznych, jako wzajemnie sie wa-
runkujacych. W opinii Mamak-Zdaneckiej (2015: 32) bez watpienia przebieg
i dynamike procesu starzenia sie poza czynnikami genetycznymi w znacznym
stopniu moderuje historia zycia jednostki. Tym samym coraz czesciej odchodzi sie
od biomedycznych definicji na rzecz podejécia holistycznego z uwzglednieniem
subiektywnych aspektéw procesu starzenia sie (Calasanti, 2016: 1093). Na przy-
klad koncepcja pomyslnego starzenia sie autorstwa Rowea i Kahna (1997: 433)
opiera si¢ na zalozeniach dlugowiecznosci i nieposiadaniu choroby czy niepelno-
sprawnosci. Co wiecej, kryterium to jest szeroko rozpowszechnione we wspoélcze-
snych definicjach pomyslnej starosci (Phelan, Larson 2002: 1306). Jest to poniekad
zrozumiale gdyz wiekszo$¢ koncepcji tego zjawiska zostala stworzona w kontek-
Scie osob starzejacych sie z populacji ogélnej (Molton, Yorkston 2017: 291). Dlate-
go zdaniem Younga. Fricka i wspoétpracownikéw (2009: 88) nalezy zwréci¢ uwage
na wyniki ostatnich badan sugerujacych, ze brak choroby i niepelnosprawnosci
nie jest najwazniejszym elementem w koncepcji pomyslnego starzenia sie, a tym
samym osoby z chorobami przewleklymi czy niepelnosprawnoscia moga starzec
sie z powodzeniem (Young, Fan i in. 2009: 88). Ponadto zdaniem Kosiol (2015: 44)
spelnienie warunku braku choroby, czy niepelnosprawnosci jest niemozliwe
w kontekscie danych wskazujacych, ze kazda osoba po 60 r.z. cierpi na rednio
cztery choroby przewlekle, a okolo polowa 0séb po 75 r.z. posiada orzeczenie
0 niepelnosprawnosci. Zdaniem Autorki bardziej istotne wydaje sie, aby posiada-
na choroba czy niepelnosprawnos$¢ nie utrudnialy znaczaco codziennej aktywnosci
tych 0s6b (por. Heikkinen 2003: 4-5). Zaréwno w konceptualizacji starzenia sie, jak
i niepelnosprawnosci kluczowymi elementami skladajacym sie na dobra jakos¢
zycia osoby jest uznanie jej za najwazniejsza (postawienie w centrum), zwrécenie
uwagi na jej mozliwo$¢ zachowania autonomii we wszystkich fazach zycia (po-
dejmowanie decyzji i utrzymywanie kontroli), oraz na jej niezaleznos¢ (zdolnos¢
do wyboru i wykonywania czynnosci zycia codziennego) (Pili i in. 2018: 1).
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W niniejszym artykule postuzono sie klasyczng nazwa omawianego procesu,
czyli ,pomyslne starzenie sie” majac na uwadze, ze jest on réznie ujmowany
m.in. jako: zdrowe starzenie sie (healthy ageing), produktywne starzenie sie (pro-
ductive ageing), aktywne starzenie sie (active ageing), czy dobre starzenie sie (ageing
well) itp.

Starzenie sie w/do i z niepelnosprawnoscia ruchowg

Starzenie sie spoleczenistwa ma swoje odniesienie takze w kontekscie oséb
z niepelnosprawnoscig — Sredni wiek oséb zyjacych z niepelnosprawnoscia wzra-
sta (Putnam, Bigdy, 2021). Tym samym osoby te doswiadczaja tzw. transformacji/
przejscia epidemiologicznego, oznaczajacego klasyczne przesunigcie si¢ choroby
w populacji, czyli sytuacje gdy $miertelno$¢ podczas danego przejscia demogra-
ficznego spada, oraz nastepuje przesuniecie wieku umieralnosci (Groah, Kehn
2010: 1-3). Zasadne w tym miejscu jest odréznienie od siebie dwoch kategorii
0s0b, tych starzejacych sie z niepelnosprawnoscia (aging with disability) i tych sta-
rzejacych sie w/do niepelnosprawnosci (aging into disability). Osoby zyjace w po-
deszlym wieku z niepelnosprawnoscia nabyta we wczesnej dorosltosci to tzw.
osoby starzejace sie z niepelnosprawnoscia, ktére notabene stanowia rosnaca
populacje jednostek z wyjatkowymi potrzebami zdrowotnymi. Natomiast osoby
starzejace sie w/do niepelnosprawnosci to osoby, ktdre starzejg sie w kierunku
niepelnosprawnosci, przy czym poczatek niepelnosprawnosci jest stopniowy
iliniowy. W przypadku os6b starzejacych sie w/do niepelnosprawnosci pojawia
si¢ ona zazwyczaj pod koniec ich zycia, z kolei w odniesieniu do oséb starzejacych
sie z niepelnosprawnoscia jej poczatek przypada na cztery pierwsze dekady, co
znacznie réznicuje przebieg zycia tych oséb. Obie grupy maja rézne trajektorie
posiadanych zdolnosci w ciggu calego zycia (Verbrugge, Yang 2002: 253-254;
Byra, 2014a: 96; Molton, Yorkston 2017: 290-291)

Inni badacze (Campbell, Putnam 2017: 2-5) zwrdcili uwage na relacje pomie-
dzy starzeniem sie a niepelnosprawnoscia, wskazujac na pewne jej swoiste kon-
sekwencje. Po pierwsze, na wtérne komplikacje zdrowotne, ktérych wieksze
prawdopodobienstwo wystapienia jest w przypadku oséb z dlugotrwalg niepel-
nosprawnoscig. Wtérne komplikacje zdrowotne sg réznie ujmowane w literaturze
przedmiotu, m.in. jako: choroby wspélistniejace, powigzane komplikacje czy me-
dyczne komplikacje (zob. Jensen i in. 2012: 373-377; Duda 2021: 54). Moga by¢ one
bezposrednie lub posrednie i sg to wszelkie dodatkowe fizyczne i psychiczne
problemy zdrowotne, ktére moga wynikaé z pierwotnie posiadanej niepeino-
sprawnosci, niebedace jednak jej cecha charakterystyczna. Sa podobne do tych,
ktére wystepuja w starzejacej sie populacji ogélnej z tym, ze ich pojawienie sie ma
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miejsce okolo 20-25 lat wcze$niej, wiec okreéla sie je jako nietypowe i przedwcze-
sne. Jensen i wspdlpracownicy (2013: 882) wskazali na takie wtérne komplikacje
zdrowotne, jak: bdl, problem z regulacja jelit i pecherza, skurcze miesni, zmecze-
nie, osteoporoza, skurcze mieéni itp. Po drugie, schorzenia zwigzane z wiekiem,
ktérych dos$wiadczaja w tym samym zakresie osoby z dlugotrwala niepelno-
sprawnoscia, jak i te starzejace sie w/do niepelnosprawnosci. Wymienia sie tu
m.in.: problemy z poruszaniem sie, infekcje drég oddechowych, osteoporoza,
choroby pluc, demencja, choroby skéry, wzroku, stuchu itp. Po trzecie, wielorakie
choroby przewlekle, czyli wystgpienie dwdch lub wiekszej liczby schorzen jedno-
czeénie, np. cukrzyca, nadci$nienie tetnicze, podwyzszony cholesterol itp. Camp-
bella i Putnam (2017: 2-5) stwierdzili, ze powyzsze konsekwencje opisywanej
relacji, sa ze sobg znacznie powiazane i majg niebagatelne znaczenie, dla jakosci
zycia, uczestnictwa spolecznego i autonomii oséb starszych z niepelnosprawnoscia.
Ostatecznie, wszystkie wymienione elementy skladaja sie¢ na swoiste w przypad-
ku uszkodzenia rdzenia kregowego i starosci — ,przyspieszone starzenie sie”
uklad6éw narzadéw w ciele (Pili i in. 2018: 3).

Groah i Kehn (2010: 1) uznali, Ze dla procesu starzenia sie 0séb z uszkodze-
niem rdzenia kregowego znaczenie maja wzajemnie oddziatujace i wspotistniejace
czynniki, takie jak: dojrzalos¢ rozwojowa w momencie wystapienia niepelno-
sprawnosci, oczekiwany fizjologiczny proces starzenia sie osoby, epoka historycz-
na w momencie nabycia urazu, czas jego trwania, oraz liczba i jako$¢ odbytych
terapii metod oraz lekéw stosowanych w leczeniu. Co wazne w przypadku oséb
z niepelnosprawnoscia uzywa si¢ terminu ,linia czasu niepelnosprawnosci” (disa-
bility timeline), ktora opisuje indywidualny chronologiczny przebieg czasu starze-
nia si¢ z niepelnosprawnoscia.

Zdaniem Moltona i Yorkston (2017: 291) koncepcja pomyélnej starosci jest
obecna we wspolczesnej gerontologii, natomiast zauwazalny jest jej brak w nauce
o niepelnosprawnosci i rehabilitacji. Wszechobecne kryterium pomyslnego sta-
rzenia sie odnoszace sie do braku posiadania choroby/niepelnosprawnosci zakla-
da, ze osoby starzejace sie z tymi dolegliwosciami nie sa w stanie starze¢ sie z po-
wodzeniem, co poniekad wyklucza je z badafi empirycznych nad pomyslnym
starzeniem si¢. Molton i Yorkston (2017: 293-294) wskazali na pojedyncze badania
podejmowane w kontekscie pomyslnego starzenia sie 0oséb z dlugotrwalg nabyta
niepelnosprawnoscia. Jednoczesnie dowiedli, ze pomyslne starzenie sie z niepel-
nosprawnoscig fizyczng jest zlozonym konstruktem, na ktéry skladaja sie wsp6l-
zalezne od siebie elementy definiowane przez sama jednostke. Wskazali oni na
resilience i przystosowanie, autonomie, wiezi spoleczne i zdrowie fizyczne. Resi-
lience i przystosowanie obejmowaly opanowanie emocjonalne i unikanie nega-
tywnych, chronicznych stanéw nastroju, oraz zdolnos¢ do przystosowania sie do
nowych okolicznosci.
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Autonomia wigzala sie z umiejetnoscig utrzymania poczucia wilasnej spraw-
czosci i skutecznosci oraz byla utozsamiana z niezaleznoscia. Wiezi spoleczne
dotyczyly dostepnosci wsparcia lub pomocy z réznych zrdédel, czyli stopien,
w jakim osoba wchodzi w interakcje z przyjaciéimi, rodzina i otoczeniem spo-
tecznym. Zdrowie fizyczne odnosilo si¢ do utrzymania obecnego stanu zdrowia
fizycznego (radzenie sobie z wtérnymi komplikacjami zdrowotnymi, np. bélem,
zmeczeniem, spastycznoscia) i dostepu do odpowiedniej opieki medycznej za-
réwno pod wzgledem barier transportowych i sprzetu rehabilitacyjnego, jak
i odpowiedniego doboru personelu medycznego, ktéry posiada wiedze na temat
niepelnosprawnosci (Molton, Yorkston 2017: 293-294).

Zasadne stalo sie sformulowanie pytania: czy pomyslne starzenie sie jest
czym$ innym w przypadku oséb z dlugotrwala niepelnosprawnoscia nabytg?
Ot6z na postawie przeprowadzonych badan Molton i Yorkston (2017: 295) stwier-
dzili, Ze pomimo zauwazalnych podobienstw z populacja ogélng w zakresie po-
jedynczych elementéw skladajacy sie na konstrukt pomyslnego starzenia sie, to
w kontekscie 0s6b z niepelnosprawnoscia wystepuja one w nieco innych wyjat-
kowych warunkach funkcjonowania spolecznego i medycznego, stad tez potrze-
ba ujmowania ich w szczegélny sposéb. Badacze uznali, ze pomyslne starzenie sie
0s6b z diugotrwalg niepelnosprawnoscia ruchowa nalezy definiowac¢ jako wyko-
rzystywanie zasobéw psychologicznych, wsparcia spotecznego i opieki zdrowot-
nej do zycia zgodnego z wlasnymi przekonaniami/wartoéciami w kontekscie
posiadanej niepetnosprawnosci. Jako wskazniki pomyslnego starzenia sie zapro-
ponowano: (1) psychologiczne resilience, rozumiane jako brak negatywnego na-
stroju i zdolno$¢ do odczuwania zadowolenia, przyjemnosci i satysfakcji z zycia
codziennego; (2) psychologiczna adaptacja i elastycznos¢ — bycie otwartym na
koniecznoé¢ dokonywania wyboru, kompensacje i optymalizacje wynikajace
z niepelnosprawnosci; (3) autonomia — podejmowanie decyzji i wysoki poziom
wlasnej skutecznosci w kontekscie samoopieki; (4) uczestnictwo w Zyciu spolecz-
nym oraz pozytywne relacje z innymi ludZmi z i bez niepelnosprawnodci;
(5) opieka medyczna, ktéra jest odpowiednia, dostepna i osiagalna dla oséb
z niepelnosprawnoscia, z naciskiem na koncentracji na wtérnych komplikacjach
zdrowotnych; (6) kompensacja uszkodzen funkcjonalnych w ramach indywidu-
alnych mozliwosci osoby, jej celow i oczekiwan w tym zakresie (Molton, Yorkston
2017: 296).

Nalezy wskaza¢, ze osoby starsze z uszkodzeniem rdzenia kregowego, oprocz
codziennych wyzwan zyciowych zwigzanych z funkcjonowaniem z niepelno-
sprawnoscia sa bardziej podatne na niektére schorzenia zwigzane ze starzeniem
sie, oraz doswiadczajg wczesniej niz osoby z populacji ogélnej pogarszajacego si¢
ogoblnego poziomu funkcjonowania (Jorgensen i in. 2017: 356). Ponadto Barker
i wspotpracownicy (2008: 149), wskazuja na ich nizsza jakos¢ zycia w poréwnaniu
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z osobami z populacji ogdlnej, co jest wynikiem wystepowania wtérnych kompli-
kacji zdrowotnych oraz ograniczenia aktywnosci i uczestnictwa w zyciu spolecz-
nym tych oséb. Niemniej Jorgensen i wspoéipracownicy (2017: 363-364) dowiedli,
ze osoby starsze z uszkodzeniem rdzenia kregowego moga utrzymac stosunkowo
wysoki poziom fizycznej niezaleznosci i zadowolenia z zycia, ktére nie sg zalezne
od ich wieku, plci czy czasu jaki uplynal od nabycia niepelnosprawnosci. Nato-
miast istotne dla wykonywania codziennych aktywnosci jest charakterystyka/
stopien urazu oraz niska czestotliwos¢ wystepowania wtérnych komplikacji
zdrowotnych. Réwniez badania podiuzne Holicky’'ego i Charlifue (1999: 250)
wykazaly, Zze osoby starsze z urazem rdzenia kregowego bedace w zwiazku mal-
zenskim, maja nizszy poziom depresji, wieksza satysfakcje z zycia i dobrostan
psychiczny oraz lepsza jakos¢ zycia.

Murtagh i Hubert (2004: 1406), wskazuja na réznice pomiedzy kobietami
i mezczyznami starzejacymi sie w/do niepetnosprawnosci. Otéz badane starzejace
sie kobiety do$wiadczaja nizszej $miertelnosci, korzystaja w wiekszym zakresie
z opieki medycznej, zglaszaja wiecej ograniczenn funkcjonalnych i nizsza jakosé
zycia niz badani mezczyzni. Jak wynika z badan autoréw, to kobiety w poréwna-
niu z mezczyznami posiadaja istotnie wieksze ograniczenia w zakresie wypelnia-
nia obowiazkéw domowych, w tym czynnosciach polegajacych na chwytaniu
isieganiu, w poruszaniu sie oraz w zakresie higieny osobistej.

Do podobnych wnioskéw doszli Kirchengast i wspétpracownicy (2008: 270),
ktorzy dowiedli, Ze starzejace sie kobiety maja wieksze w stosunku do mezczyzn
trudnosci w sferze poruszania sie i gorsza jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem. Co
wiecej, to kobiety gorzej postrzegaja stan swojego zdrowia, maja wieksze ryzyko
depresji i ubdstwa oraz czesciej zazywaja leki psychoaktywne (Pentland i in. 2002:
375). Zdaniem autoréw wyniki badan z populacji ogdlnej dotyczace starzenia sie
kobiet i mezczyzn oraz ich reakcji na to zjawisko, nasuwaja obawy o starzejace sie
kobiet z dlugotrwala niepelnosprawnoscia i ich funkcjonowanie (Pentland i in.
2002: 375).

W przypadku oséb starzejacych sie z uszkodzeniem rdzenia kregowego, ba-
dania McColl i wspdlpracownikéw (2004: 363) dostarczyly istotnych réznic
w zakresie do$wiadczen starosci kobiet i mezczyzn (por. McColl 2002: 371-372).
Doniesienia Posta i Reinhardta (2015: 237) ukazuja, ze to mezczyZni w poréwna-
niu z kobietami cechuja sie wyzszym poziomem uczestnictwa. Podobnie to wila-
$nie kobiety zglaszajq wieksze problemy zwigzane z przemieszczaniem si¢, zme-
czeniem, problemami skérnymi i odczuwanym bdlem. Natomiast to mezczyZzni
gorzej oceniaja proces starzenia sie, zglaszajac czesciej problemy zdrowotne. Zda-
niem autoréw publikacji moze to wynika¢ z narzucania sobie przez badanych
mezczyzn, spolecznych oczekiwan kulturowych w kontekscie plci, a odnoszacych
sie do ich wysokiej wydajnosci (McColl i in. 2004: 363). Ustalenia badaczy doty-
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czace gorszej sytuacji kobiet z niepelnosprawnoscia w wielu sytuacjach Zycia co-
dziennego (m.in. odmowa pelnienia odpowiednich wiekowo rél rodzinnych
ispolecznych, trudnosci w zakresie edukacji, z zatrudnieniem, w dostepie do
opieki zdrowotnej i rehabilitacji czy finansowe), doprowadzily do powstania ety-
kiety ,podwojnie pokrzywdzonych” — kobieta plus niepelnosprawnosé. Kiedy
dodamy do niej ,staros¢” (tzn. kobieta plus niepelnosprawnos¢ plus staros¢) ma-
my do czynienia z potréjnym zagrozeniem (Pentland i in. 2002: 375).

Starzenie sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego —
pomyslne, czy niepomyS§lne?

Kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego proces swojego starzenia sie uj-
muja w kategoriach ,przyspieszonego” (McColl i in. 2004: 363). Owe przySpiesze-
nie dotyczy poréwnania swojego stanu ze starzeniem sie oséb w populacji ogol-
nej, co potwierdzaja tez badania innych autoréw (m.in. Campbell, Putnam 2017:
2; Molton, Yorkston 2017: 293-294; Pili i in. 2018: 3). Postrzeganie przez badane
kobiety procesu starzenia sie w ten sposéb moze by¢ wynikiem: po pierwsze,
spolecznego nacisku na kobiecy wyglad, i po drugie, zwiekszonej ich wrazliwosci
na widoczne oznaki starzenia sie (McColl 2004: 363).

Zdaniem Pentland i wspdtpracownikéw (2002: 375), poznanie unikalnych po-
trzeb i probleméw zwigzanych z wiekiem, starzejacych sie kobiet z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, pozwoli na zaplanowanie dzialain pomocowych i przygoto-
wanie sie na pdzniejsze lata zycia tych kobiet. Dostosowanie do wieku i plci uslug
medycznych/rehabilitacyjnych oraz spolecznych, umozliwi im uczestnictwo
w zyciu spolecznym przez cale ich zycie, co by¢ moze pozwoli na ujecie tego pro-
cesu w ramach pomyslnego przebiegu. W tym kontekscie warto zwrdci¢ uwage
na kluczowe kwestie podejmowane w badaniach starzejacych sie kobiet z uszko-
dzeniem rdzenia kregowego, a odnoszace sie do ich funkcjonowania w sferze
fizycznej/medycznej, spotecznej i psychologicznej w duzej mierze warunkujace
pomyslnos¢ ich starzenia sie.

Badania Pentland i innych (2002: 375) koncentrowaly sie gtéwnie na okresle-
niu zmian zwigzanych z wiekiem, ktére zglaszaly badane kobiety z uszkodze-
niem rdzenia kregowego, ponadto na ich obawach oraz strategiach i zasobach
uznanych subiektywnie za wazne w celu osiggniecia pomyslnej starosci. Kobiety
najczesciej wskazywaly na zmiany fizyczne w tym te zwigzane z: ginekologia
i seksualnoscig, jelitami i pecherzem moczowym, bélem i pogorszeniem sie stanu
ukladu mie$niowo-szkieletowego, ogdlnym zmeczeniem i spadkiem energii wraz
z wiekiem oraz z wygladem skéry (McColl 2002: 371).
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Duze znaczenie dla stanu zdrowia i jakosci zycia kobiet z niepelnosprawno-
§cig ruchowq maja wtérne komplikacje zdrowotne (Coyle i in. 2000: 1380). Niekto-
re z nich sg obecne czesciej u kobiet niz u mezczyzn z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego. Adriaansen i wspoétpracownicy (2013: 1021) dowiedli wystepowania
istotnego zwiazku pomiedzy plcig zenska a czestszymi infekcjami/chorobami
pluc, hipotensja (niedoci$nieniem krwi), neuropatycznym bélem oraz obrzekiem
inasileniem bélu miesniowo-szkieletowego. Tym samym badacze wskazuja na
ple¢ zefiska jako jeden z potencjalnych czynnikéw zwiekszonego ryzyka (risk
factor) wystepowania wtérnych komplikacji zdrowotnych w grupie oséb z uszko-
dzeniem rdzenia kregowego. Liem i wspdlpracownicy (2004: 1567) przedstawiaja
wyniki badan $§wiadczace, ze starzejace sie kobiety z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego w wiekszym stopniu nizZ mezczyzni podatne sg na takie komplikacje
medyczne, jak zaparcia i odlezyny. Tym samym to wlasnie one wymagaja czest-
szej pomocy przy wykonywaniu codziennych czynnosci. Zdaniem badaczy in-
formacja ta powinna zwiekszy¢ swiadomos¢ ustugodawcow w zakresie udziela-
nia pomocy starzejacym sie kobietom z uszkodzeniem rdzenia kregowego,
u ktérych zapotrzebowanie na nig wzrasta wraz z wiekiem (Liem i in. 2004: 1567).

Innym problemem fizycznym/zdrowotnym kobiet z uszkodzeniem rdzenia
kregowego w podeszlym wieku jest ten zwiazany ze zmianami osteoporotycz-
nymi. Transformacje, ktére naturalnie pojawiaja si¢ w kosciach, sa potegowane
przez posiadana niepelnosprawnos¢, co w konsekwencji prowadzi do zwiekszo-
nego ryzyka zlaman w tej grupie kobiet. Co wiecej, kobiety te wraz z wiekiem
jeszcze bardziej charakteryzuja sie¢ niedoborem bialka i masy kostnej oraz nad-
miarem tkanki tluszczowej, co dodatkowo moze przyczyniac sie u nich do ztaman
i uszkodzen skéry (McColl 2002: 371). Terapie majace na celu leczenie lub zapo-
bieganie zmianom osteoporotycznym polegaja gtéwnie na zoptymalizowaniu
diety oraz podawaniu estrogenéw kobietom z uszkodzeniem narzadu ruchu
znajdujacymi sie w okresie pomenopauzalnym (Ott, 2001: 111).

Badania starzejacych si¢ kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego (poziom
urazu C6- T12) i bez urazu wskazujg na niewielkie réznice miedzy nimi w zakre-
sie doswiadczania menopauzy. Niemniej Kalpakjian i inni (2010: 566) dowiedli, ze
pod pewnymi wzgledami kobiety z uszkodzeniem narzadu ruchu doswiadczaja
wiekszego niepokoju zwigzanego z objawami somatycznymi klimakterium (in-
fekcje pecherza moczowego i dlugotrwaly spadek libido/popedu plciowego).
Poza wymienionymi aspektami badacze zaznaczaja $ciste podobienstwo przezy-
wania menopauzy w grupie badanych kobiet. Jednakze McColl (2002: 371) zwraca
uwage nha gorsza sytuacje kobiet z niepetnosprawnoscia, wskazujac na przebyte
operacje, zabieg histerektomii czy objawy charakterystyczne dla tego okresu,
ktére moga by¢ nastepstwem innych przyczyn wynikajacych z posiadanej nie-
pelnej sprawnosci. Ponadto szczegélnie czesto wraz z wiekiem w grupie kobiet
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z uszkodzeniem rdzenia kregowego raportuje si¢ nietrzymanie moczu i infekgje
drég moczowych (McColl 2002: 371). Wyniki badan (Nevedal i in. 2015: 1-2) do-
starczajg szeregu obaw i strategii wykorzystywanych przez kobiety doswiadczaja-
ce utraty funkcji pecherza moczowego i jelit, ktére moga okazac¢ sie pomocne
pracownikom stuzby zdrowia dla ulepszenia opieki nad tymi kobietami.

Kolejne zmiany zwiagzane z wiekiem, ktére zglaszaly badane kobiety z uszko-
dzeniem rdzenia kregowego w eksploracjach Pentland i wspotpracownikéw
(2002: 375), odnosily sie do sfery spolecznej i emocjonalnej/psychologicznej,
a dotyczyly m.in.: relacji, negatywnych emocji, sity emocjonalnej i zmiany prioryte-
tow oraz przedwczesnego starzenia sie. Pojawilo sie réwniez zagadnienie zasoboéw
istrategii, w tym postaw i zachowan oraz wsparcia formalnego i nieformalnego.
Badane raportowaly tez obawy zwigzane z narastajagcymi problemami zdrowot-
nymi i finansowymi oraz rosnaca zaleznoscia i izolacja. Jorgensen i wspdtpracow-
nicy (2021: 1278) podkreslaja znaczenie kontekstu spotecznego dla udanej adapta-
¢ji do zycia z nabyta niepelnosprawnoscia w kontekscie starzenia sie.

Warto podkresli¢, ze kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego cechuje niz-
szy odsetek malzenstw niz kobiety w populacji ogélnej i mezczyzn z niepelno-
sprawnoscia. Jak wiadomo znalezienie partnera zyciowego jest znacznie utrud-
nione w przypadku posiadania przez kobiete niepelnosprawnosci (Wolowicz-
-Ruszkowska 2013: 227), ktéra w poréwnaniu z pelnosprawnymi kobietami napo-
tyka wiecej przeszkod (wewnetrznych i zewnetrznych) utrudniajgcych jej nawia-
zywanie relacji damsko-meskich (Gabry$ 2018: 196; Gabry$ 2020: 121). Z uwagi na
to proces starzenia sie w ich przypadku najczesciej przebiega w samotnosci, co
jest powigzane z nizszymi dochodami i zadowoleniem z zycia, gorszym zdro-
wiem psychicznym i fizycznym czy wieksza zaleznoscia od formalnych ustug
wsparcia. Guilcher i wspoélpracownicy (2013: 899) zaznaczyli znaczenie niefor-
malnej opieki malzenskiej jako ,wypelnianie luk” w formalnym systemie opieki
zdrowotnej. Wskazuja, Ze zonaci mezczyzni z uszkodzeniem rdzenia kregowego
o wiele lepiej (od samotnych mezczyzn i kobiet) radza sobie z wtérnymi kompli-
kacjami zdrowotnymi dzieki opiece swoich zon. W obrebie tej problematyki coraz
czeéciej podejmowane jest zagadnienie zasobéw radzenia sobie posiadanych
przez partneréw oséb z niepelnosprawnoscig ruchowa (np. Boczkowska 2020:
325; Byra 2021: 8). Sytuacje te powodujg, ze kobiety z niepelnosprawnoscia cze-
Sciej od mezczyzn korzystaja z uslug opiekunéw spolecznych (McColl 2002: 371).
Nalezy doda¢, ze posiadanie partnera zyciowego jest jednym z istotnych czynni-
kéw wyjasniajacych pozytywne zmiany w poczuciu koherencji u oséb starzeja-
cych sie z uszkodzeniem rdzenia kregowego (Jérgensen i in. 2021: 1278).

Jak wynika z badaf, zmniejszone bezpieczenistwo finansowe wiaze sie z gor-
szym przebiegiem starzenia sie (Pentland i in. 2002: 375). Nizsze dochody w go-
spodarstwie domowym badanych kobiet sa zwigzane z obnizong w zwigzku
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znabyciem trwalej niepelnosprawnosci ruchowej mozliwoscia zdobycia zatrud-
nienia. Z pewnoscig perspektywa pozyskania dodatkowych pieniedzy do emery-
tury miataby duze znaczenie dla jakosci zycia tych kobiet, nie tylko z powodéw
finansowych (por. Krause, Broderick 2005: 353). W rezultacie wiele kobiet Zyje
w ubdstwie, z niewielkimi szansami na poprawe swojego bezpieczenstwa finan-
sowego (McColl 2002: 372). Krause i Broderick (2005: 353) w swoich 25-letnich
badaniach podituznych wskazali na potrzebe uwrazliwienia doradcéw zawodo-
wych na pomoc starszym osobom z uszkodzeniem rdzenia kregowego w utrzy-
maniu/ znalezieniu zatrudnienia.

Z uwagi na wyrazna tendencje do zmniejszania sie zadowolenia z Zycia spo-
tecznego i seksualnego wsrdéd oséb starzejacych sie z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego nalezy, zdaniem Krause i Broderick (2005: 353) zwréci¢ uwage na to, czy
osoby te maja zapewniony dostep do wiedzy na temat zasob6éw, ktére zostaly
opracowane w celu poprawy ich funkcjonowania w tych zakresach. To zadanie
staje przede wszystkim przed swiadczeniodawcami opieki.

Gléwnym problemem w obrebie funkcjonowania psychologicznego porusza-
nym w literaturze przedmiotu w kontekscie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego jest depresja, na ktérg sa one narazone w wiekszym stopniu niz mez-
czyzni (Groah, Kehn 2010: 3). Krause i wspdlpracownicy (2010: 1099) dowiedli, ze
wieksze objawy depresyjne sg zwigzane z wiekiem i plcig. To znaczy, ze kobiety
oraz osoby starsze sg bardziej narazone na wystepowanie depresji w grupie oséb
z uszkodzeniem rdzenia kregowego. Zjawisko to m.in. jest zwiazane z kumulacja
czynnikéw ryzyka, tzn. plci, niepelnosprawnosci i wieku (McColl 2002: 371).
Wstepne badania w grupie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego wskazuja
na powiagzanie wysokiego poziomu depresji z niskim wskaznikiem testosteronu
przy uwzglednieniu czasu od nabycia urazu (Dirlikov i in. 2019: 1).

Od niedawna badacze w wiekszym stopniu koncentrujg sie na konstruktach
psychologii pozytywnej w opisie funkcjonowania psychologicznego oséb z uszko-
dzeniem rdzenia kregowego (zob. Byra 2019: 61). Warto w tym kontekscie wspo-
mnie¢ o ,paradoksie niepelnosprawnosci”, polegajacym na zestawieniu niepelno-
sprawnosci z pozytywnymi aspektami zycia oséb z niepelna sprawnoscia (zob. Byra
2014b: 13; Byra 2016: 120). Jednym z nich jest resilience (ujmowane jako proces),
ktérego wczesne rozpoznane moze dostarczy¢ osobom $wiadczacym specjali-
styczna opieke waznej wiedzy w kontekscie dlugoterminowego leczenia tych
0s0b. Jest to o tyle istotne, gdyz jak wskazuja autorzy badan (np. Bonanno in.
2012: 236; Silverman i in. 2015: 1262), resilience tagodzi skutki posiadanej niepel-
nosprawnosci oraz przyczynia sie do lepszych wynikéw psychospolecznych,
zdrowotnych i funkcjonalnych oséb z dtugotrwalym uszkodzeniem rdzenia kre-
gowego. Badania jakosciowe (Rohn i in. 2020: 1) przeprowadzone z dwiema sta-
rzejacymi sie kobietami z tym schorzeniem, dowodza, jak wazne jest uwzgled-
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nienie resilience w pracy z osobami po urazie w celu poprawy opieki nad nimi.
Nowatorskie podejscie autoréw badan polega na podtuznym podejsciu eksploru-
jacym, czyli wzajemnym przenikaniu sie niepelnosprawnosci i resilience. Zache-
cajg oni $wiadczeniodawcéw opieki oraz badaczy do odkrywania i pielegnowania
tej zdolnosci do radzenia sobie z trudnosciami, aby mozna byloby ja wykorzystaé
w nowych wyzwaniach zyciowych réwniez tych zwigzanych z procesem starze-
nia sie.

W badaniach Pentland i wspétpracownikéw (2002: 375) kobiety z uszkodze-
niem rdzenia kregowego poruszyly kwestie dodatkowych zasobé6w potrzebnych
do osiagniecia pomyslnej starosci w tym: dostepu do Srodowiska spolecznego
i urzadzen wspomagajacych, pomocy i opieki w prowadzeniu gospodarstwa do-
mowego, wsparcia psychologicznego i réwiesniczego, postepdéw naukowych
w zakresie badan nad uszkodzeniem rdzenia kregowego, a takze mozliwosci
rekreacji fizyczne;j.

Przyszle eksploracje powinny w gltéwnej mierze skupi¢ sie na posiadanych
zasobach (osobistych i spotecznych) mogacych przyczynic sie do osiagniecia po-
myélnej starosci w tej grupie kobiet, ale tez na skutecznym ich radzeniu sobie
z problemami. Warto dodac¢, ze kobiety z dlugotrwalym urazem rdzenia w celu
poradzenia sobie z trudnos$ciami wykorzystuja najczesciej strategie polegajace na
poszukiwaniu wsparcia emocjonalnego, religii i akceptacji. Ale — co istotne — dla
podejmowanego wyboru znaczenie maja uogodlnione przekonania tych kobiet
(nadzieja podstawowa, poczucie wlasnej skutecznosci) oraz ich ocena niepelno-
sprawnodci (Byra, Gabrys 2022: 5).

Badane kobiety zwrdcily tez uwage na brak zainteresowania, odpowiednich
kompetencji i przygotowania ze strony personelu medycznego, dla ich unikal-
nych probleméw zwigzanych ze zdrowiem i starzeniem si¢ z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, co w efekcie prowadzi do ich wiekszej samoizolacji i frustracji
(Pentland i in. 2002: 375). W kontekscie m.in. tych trudnosci Craven i Musselman
(2019: 1) podkreslili koniecznosé¢ doksztalcania specjalistéw rehabilitantéw, kladac
nacisk na zwiazane z plcig specyficzne potrzeby i problemy kobiet zyjacych i sta-
rzejacych sie z urazem rdzenia kregowego. Co wazne, Pilusa i inni (2021: 1) wska-
zuja, ze aby poprawi¢ opieke skoncentrowang na pacjencie z uszkodzeniem
rdzenia kregowego mierzacym sie z wtérnymi komplikacjami zdrowotnymi, pra-
cownicy stuzby zdrowia powinni przede wszystkim skupi¢ sie na aktywnym
stuchaniu indywidulanych przezy¢ i doSwiadczen tej osoby, oraz uwzglednic jej
wiek i poziom dojrzaloéci (emocjonalnej, fizjologicznej i spolecznej) w chwili na-
bycia urazu (Groah, Kehn 2010: 3).

Zaprezentowane wyniki badan wskazujg na pewne swoiste (wynikajace z po-
siadanej niepelnosprawnosci) zmiany, ograniczenia i wyzwania, z jakimi spotyka-
ja sie kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego w kontekscie ich starzenia sie
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istarosci. Molton i Yorkston (2017: 291) przyjeli, Ze pomyslne starzenie si¢ 0s6b
z dlugotrwalg niepelnosprawnoscia mozna definiowaé, jako wykorzystywanie
zasobow psychologicznych, opieki zdrowotnej i wsparcia spolecznego do zycia
zgodnego z posiadanymi przekonaniami/wartoéciami w kontekscie wlasnej nie-
pelnosprawnosci. Tym samym jasne jest, ze osiagniecie pomyélnej starosci przez
kobiety z uszkodzeniem rdzenia kregowego jest mozliwe. Jednak trzeba podjaé
jasno skonkretyzowane dzialania m.in. te, ktére podaja autorzy przytoczonych
w opracowaniu badan, a ktére majg na celu usprawnienie funkcjonowania poszcze-
gblnych aspektéw zycia tych kobiet, by zasoby psychologiczne, opieka zdrowotna
i wsparcie spoleczne byly na jak najwyzszym poziomie umozliwiajacym osiagnie-
cie im pomyslnego przebiegu starzenia si¢ i w konsekwencji pomyslnej starosci.

Podsumowanie

Celem niniejszego narracyjnego przegladu literatury bylo odwolanie sie do
koncepcji pomy$lnego starzenia sie w kontekscie kobiet z uszkodzeniem rdzenia
kregowego oraz zwrécenie uwagi na istotne w tym zakresie kwestie wynikajace
ze specyfiki plci. Przyczynkiem do podjecia tego zagadnienia byla argumentacja,
o istotnym braku omawianej koncepcji w obrebie 0séb z niepelnosprawnoscia.
Zdaniem Moltona i Yorkston (2017: 291) wynika to przede wszystkim z po-
wszechnodci zestawiania pomyslnego starzenia si¢ z brakiem choroby czy niepel-
nosprawnosci. Wiadomo, ze w grupie 0séb z uszkodzeniem narzadu ruchu pro-
ces starzenia sie uwarunkowany jest dodatkowymi ograniczeniami wynikajacymi
z niepelnej sprawnosci, dlatego nalezalo przyjrze¢ sie tej specyfice i okresli¢ czy
faktycznie jest to aspekt uniemozliwiajacy ujmowanie starzenia si¢ z niepelno-
sprawnoscia w kontekscie pomyslnosci oraz jesli tak, to jakie ewentualne dziala-
nia moglyby by¢ podjete by temu przeciwdzialaé/ to usprawnic.

Przeprowadzona analiza (niewielkiej w tym zakresie) literatury przedmiotu
pozwolila na wyodrebnienie kilku plaszczyzn funkcjonowania (fizyczne, spolecz-
ne, psychiczne) starzejacych sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, maja-
cych znaczenie dla ich egzystencji w tym okresie zycia. Zwrdcono uwage m.in. na
zmiany i trudnosci, jakich te kobiety doswiadczaja w obrebie wymienionych
aspektow w zwiazku z posiadanym ograniczeniem ruchu i okresem starzenia sie.
Nalezy podkresli¢, ze autorzy badan (m.in.: Pentland i in. 2002: 375; Liem i in.
2004: 1567; Krause, Broderick 2005: 353; Craven, Musselman 2019: 1; Rohn i in.,
2020: 1; Pilusa i in. 2021: 1) konsekwentnie ktadli nacisk na polepszenie funkcjo-
nowania starzejacych sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego, poprzez
poprawe sprawowanej nad nimi specjalistycznej opieki w aspekcie zdrowot-
nym/fizycznym, spotecznym i psychologicznym z naciskiem na uwzglednienie
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kontekstu specyfiki plci, o co w wielu przypadkach wnioskowaty same kobiety.
Molton i Yorkston (2017: 291) wskazuja, ze pomyslne starzenie si¢ z niepelno-
sprawnoscia fizyczna jest ztozonym konstruktem skladajacym sie z wspoétzalez-
nych od siebie elementéw definiowanych przez sama jednostke, tj. resilience
i przystosowanie, autonomia, wigzi spoleczne i zdrowie fizyczne.

Biorac pod uwage implikacje praktyczne uwzglednionych w opracowaniu
badafi odnoszacych sie do kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego nalezy
przede wszystkim uwrazliwi¢ na dostosowane do plci wsparcie w zakresie wy-
mienionych aspektéw. Tego typu dzialania pozwola poprawic¢ sytuacje zycia sta-
rzejacych sie kobiet z niepelnosprawnoscia ruchu, co w istocie moze przelozyc¢ sie
na ujmowanie przez nie omawianego okresu zycia w kategoriach pomyslnego.

Z pewnoscig przyszlym wyzwaniem dla badaczy tej problematyki bedzie wy-
eksponowanie charakteru i jakosci zasobéw (podmiotowych, spolecznych) po-
trzebnych tym kobietom w osiagnieciu pomyslnej staroéci. Tym bardziej, ze po-
mimo zwiekszonej ich uwagi poswieconej starzeniu sie jednostek w ostatnich
dekadach, nadal ograniczona jest wiedza na temat zycia oséb z dlugotrwatym
uszkodzeniem rdzenia kregowego w pdzniejszym okresie ich egzystencji (Jorgen-
sen i in. 2017: 356). Warto podkresli¢, ze kobiety stanowig mniejszy odsetek oséb
z uszkodzeniem rdzenia kregowego, co stanowi przelozenie na ilos¢ eksploracji
badawczych w tej grupie. Tym samym zasadne jest w przyszlych badaniach
uwzglednienie specyfiki plci (por. McColl i in. 2004: 366). Ponadto, warto byloby
za przykladem Smailla i wspétpracownikéw (2016: 51) stworzy¢ w Polsce krajowy
rejestr os6b z dlugotrwatym uszkodzeniem rdzenia kregowego, co z pewnoscig
ulepszyloby system planowania i $wiadczenia ustug, zwlaszcza dla tych, u kté-
rych wystepuja zlozone, powiazane z wiekiem schorzenia wtérne. Zdaniem Rohn
i wspolpracownikéw (2020: 1) rehabilitanci i badacze, ktérzy pracuja nad lepszym
zrozumieniem i poprawa jakosci zycia oséb po urazie rdzenia, musza uznag, ze
zdrowie wykracza poza diagnoze i leczenie medyczne, skupiajac sie tym samym
na czynnikach osobowosciowych.

Podsumowujac nalezy wskazaé, ze proces starzenia sie kobiet z uszkodze-
niem rdzenia kregowego jest skomplikowany i uwarunkowany wieloma czynni-
kami wynikajacymi m.in. z posiadanych ograniczeh w ruchu. Niemniej prawi-
dlowo sprawowana opieka rehabilitacyjna i medyczna oraz odpowiednio
przeszkolony personel medyczny w kontekscie posiadanych swoistych (zwiaza-
nych z plcig) probleméw i potrzeb tych kobiet w znacznym stopniu przyblizy je
do osiagniecia pomyslnego przebiegu starzenia sie, i w efekcie pomyslnej starosci.
Warto doda¢, Zze nieliczne badania (zwlaszcza na gruncie polskim) dotyczace
funkcjonowania starzejacych sie kobiet z uszkodzeniem rdzenia kregowego po-
zwalaja jedynie zasygnalizowaé pewne aspekty.
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Telephone advice — a form of hearing rehabilitation
of people over 60 years of age with hearing loss,
in Poland, in the face of the Covid-19 pandemic

The potential for the development of telemedicine in Poland is large, which is influenced by the
ageing society and increasing openness to new technologies. The article contains information con-
cerning the use of telephone advice in speech therapy rehabilitation of people over 60 years of age
with hearing loss and fitted with hearing aids or cochlear implant, in conditions limited by the
COVID-19 pandemic. The authors give the algorithm of therapeutic treatment conducted by
means of telephone advice and describe an exemplary course of hearing training with a patient.
Telemedical services are a beneficial solution for the elderly. They have now become one of the
tools limiting the spread of the COVID-19 pandemic. Patients who have decided to continue their
hearing rehabilitation by means of telephone advice assess it as useful and necessary. They declare
to continue participating in this form of therapy.

Key words: telemedicine, telephone advice, hearing loss, hearing training, COVID-19

Porada telefoniczna jako forma rehabilitacji stuchowej
0s6b po 60. roku zycia z niedosluchem w czasie pandemii
Covid-19 w Polsce

Potencjal rozwoju telemedycyny w Polsce jest duzy, na co wplyw ma starzenie sie spoteczefistwa
oraz coraz wieksza otwarto$¢ na nowe technologie. Artykul zawiera informacje dotyczace wyko-
rzystania porad telefonicznych w rehabilitacji surdologopedycznej oséb powyzej 60 roku zycia z
niedostuchem i aparatami stuchowymi, w warunkach ograniczonych pandemia COVID-19. Auto-
rzy podaja algorytm postepowania terapeutycznego prowadzonego za pomoca porady telefo-
nicznej oraz opisuja przykladowy przebieg treningu stuchowego z pacjentem. Ustugi teleme-
dyczne to korzystne rozwigzanie dla oséb starszych. Staly sie one obecnie jednym z narzedzi
ograniczajacych rozprzestrzenianie si¢ pandemii COVID-19. Pacjenci, ktérzy zdecydowali si¢ na
kontynuacje rehabilitacji surdologopedycznej w formie porady telefonicznej oceniaja ja jako
przydatna i konieczng. Deklaruja dalsze uczestnictwo w tej formie terapii.

Stowa kluczowe: telemedycyna, porady telefoniczne, niedostuch, trening stuchu, COVID-19
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The COVID-19 pandemic

COVID-19 is an acute respiratory disease caused by the coronavirus SARS
CoV-2, first diagnosed in December 2019 in the Chinese town of Wuhan. Current-
ly, COVID-19 is present on all continents of the world. On March11th 2020, the
World Health Organisation (WHO) announced the COVID-19 pandemic and
defined the disease as a major public health threat (Di Gennaro et. al. 2020; Guo
et. al. 2020).

COVID-19 is mild in the majority of infected people, unfortunately in about
14% of patients the course of the disease is severe, requires hospitalization and
administration of oxygen, and in 5% of cases — admission to the intensive care
unit (The Novel Coronavirus Pneumonia Emergency Response Epidemiology
Team, 2020). The most common diagnosis in patients with severe course of
COVID-19 is severe pneumonia. In critical cases, the following complications may
occur: acute respiratory failure syndrome, sepsis and septic shock, multi-organ
failure (including kidney and heart), and most people in this condition require
mechanical ventilation (Yang et. al. 2020). Unfortunately, it has been observed that
after contracting COVID-19, many patients developed long-term complications of
the virus. In addition to preliminary reports of patients feeling fatigue for several
months after the initial infection, long-distance COVID-19 presents the wide
complications and consequences of symptoms that may arise (Chen et. al. 2021;
Farshidfar et. al. 2021; Shanbehzadeh et. al. 2021).

Scientific reports show that the course of infection caused by the SARS-CoV-2
coronavirus is particularly dangerous for the elderly and patients with multiple
underlying health conditions. The American Centers for Disease Control and
Prevention mention the age over 65 as a risk factor for severe COVID-19 (Centers
for Disease Control and Prevention, 2020). This is directly related to the increase in
the number of hospitalisations and increased mortality in this age group (Liu et. al.
2020). So far, over 80% of COVID-19 deaths have occurred in people over the age
of 60. Over 75% of those who died had comorbidities. Gender also matters: men
have a higher risk of dying (Ye et. al. 2020).

The COVID-19 pandemic in Poland

The pandemic has forced governments in many countries to make changes in
social life. In Poland, on March 20th 2020, pursuant to the regulation of the Minis-
ter of Health, the state of the epidemic caused by the SARS CoV-2 coronavirus
was announced (Rozporzadzenie Ministra Zdrowia, 2020). Numerous restrictions
were imposed, such as closing educational establishments - schools and universi-
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ties, limiting travel by suspending international air and rail connections, the in-
troduction of quarantine, the obligatory covering of the nose and mouth with
a face mask in public space, the ban on assemblies, movement, and the recom-
mendation to limit leaving home to the minimum necessary, and closing shops
with the exception of grocery shops and pharmacies. This state of affairs lasted for
about two months, followed by a gradual unfreezing of the economy and a re-
laxation of restrictions. In the autumn of 2020, unfortunately, there was a large
increase in the incidence of the disease, and the Polish government began to rein-
troduce restrictions on, among other things, education, the activities of clubs, bars,
restaurants and the organisation of sports and cultural events. A turning point in
the fight against the pandemic was the development of a suitable vaccine. In De-
cember 2020, vaccinations against COVID-19 began in Poland (Narodowy Pro-
gram Szczepien, 2020). From that moment until August 2022, 59.4% of the Polish
population was vaccinated (Raport szczepieni przeciwko COVID-19, 2022). Until
August 2022, 6.1 million COVID-19 infections were recorded in Poland, including
116,000 deaths. As in other countries, the most frequent deaths were people over
60 years of age (Raport zakazen koronawirusem (SARS-CoV-2), 2022).

Psychological consequences of COVID-19 pandemic

In addition to health problems, the COVID-19 pandemic has also brought
changes in many areas of social life. The stress of being in quarantine and long-
term isolation occurred. All of this increased the symptoms of stress, which has
been shown in many studies conducted around the world (Peng, Roth 2022;
Hanaideh et. al. 2022). The epidemic of an infectious disease negatively affects not
only the physical and mental health of those who are ill, but also the mental
health of the general population without being ill (Fardin 2020; Ornell et. al. 2020;
Xiao et. al. 2020). The studies on the occurrence of anxiety and depression during
the covid-19 pandemic show that younger people (<35 years old) had them more
often than people over 61 years of age (Huang, Zhao 2020; Ozamiz-Etxebarria et.
al. 2020), despite a statistically higher risk of death and severe COVID-19 in the
seniors group (Shevlin et. al. 2020). This result is unexpected but very interesting.
In the case of people over 60 years of age, the cause of emotional difficulties is
different. The reason may be imposed restrictions, which in this age group may
cause the occurrence or intensification of anxiety and depression symptoms,
a feeling of loneliness, and perceived threat (World Health Organization, 2020).
A decrease in life activity associated with social isolation may adversely affect their
daily functioning (Vernooij-Dassen, Jeon 2016; Dymecka, Gerymski 2019; Brooks
et. al. 2020). Studies have shown that maintaining networks of contacts and partic-
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ipating in meetings and group activities is a source of maintaining the physical
and cognitive fitness of seniors (Evans et. al. 2018). To minimize these negative
phenomena and the risk of spreading the virus in this group of people, new
methods of medical and psychological treatment and care have been implement-
ed (Armitage, Nellumus 2020). One of the preferred forms of help is telemedicine.
Also organizations dedicated to the elderly started operating online (for example
university of the third age) (Pikula 2020).

Telemedicine

According to World Health Organization telemedicine is “the provision of
healthcare services at a distance with communication conducted between
healthcare providers seeking clinical guidance and support from other healthcare
providers (provider-to provider telemedicine); or conducted between remote
healthcare users seeking health services and healthcare providers (client-to-
provider telemedicine)” (Implementing telemedicine services during COVID-19:
guiding principles and considerations for a stepwise approach, 2020). Telemedi-
cine, using modern information and communications technology, combines the
needs of patients and technological progress. Telemedicine is successfully used in
various fields of medicine (Demartini et. al. 2020; Liu et. al. 2021; Kedzierski et. al.
2022) . Although older people are not supporters of the Internet and telemedicine,
due to their multiple diseases, the need to take many medications and regular
check-ups, and above all due to the phenomenon of rapid aging of the population
will be the most common and demanding beneficiaries of telemedicine services.
Modern information and communication tools can become essential support for
their treatment.

Telemedical services — telephone advice

In December 2015, an amendment to the Act on the Healthcare Information
System came into force in Poland, which allowed for the provision of health ser-
vices using telemedicine technologies. In order to minimise the risk of transmis-
sion of COVID-19, the functioning of medical facilities in Poland has changed.
The National Health Fund (NFZ — Narodowy Fundusz Zdrowia)) made it possible
to perform and account for medical advice provided within the framework of
primary health care services (POZ — podstawowa opieka zdrowotna) and outpa-
tient specialist care (AOS — ambulatoryjna opieka specjalistyczna), including
speech therapy (including hearing rehabilitation) rehabilitation with the use of
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ICT systems or other communications systems (Narodowy Fundusz Zdrowia,
2020). Owing to such decisions, it is now possible in Poland to safely continue the
rehabilitation of hearing and speech in patients over 60 years of age without ex-
posing them to the risk of leaving the place of residence and the related risk of
developing the disease. Telemedicine is a relatively new phenomenon in Poland
and it has not established itself in the public consciousness yet. The elderly are the
group of recipients who are sceptical about telemedicine. This may be due to
a lack of understanding of the very concept and location of telemedicine in rela-
tion to the forms of action in health care they are familiar with, as well as concerns
about the use of new technologies. Polish law does not specify which communica-
tions system should be used to provide telemedical services (Naczelna Izba Le-
karska NIL, 2020). Some telephone advice, without any reduction in the substan-
tive quality of the service, may be carried out through telephone calls. The results
of studies indicate that more and more elderly people are using mobile phones
without difficulty (Bujnowska-Fedak et. al. 2007). Between 2017-2018, Rostkowska
conducted a study on the use of mobile phones among 100 post-lingually deaf
people who received a cochlear implant after 60 years of age. All subjects state that
they communicate on the phone — they make calls and send and receive text mes-
sages (Rostkowska et. al. 2017). The results confirmed the prevalence of telephone
use in this group of people. Significantly fewer older people use computers and
the Internet. According to a study conducted by the Office of Electronic Commu-
nications in 2019, after the age of 60, only 30% of respondents use computers and
the Internet. The main barrier is lack of equipment or inability to use it (digital
exclusion) (Urzad Komunikacji Elektronicznej, 2019). Moreover, it should be men-
tioned that telemedical advice will fulfil its purpose when the patient is be able to
freely use the equipment necessary to carry it out (Mashima, Doarn 2008).

Telephone advice covering hearing rehabilitation

Telemedicine is a remote form of healthcare provision and constitutes a part
of the process of professional, coordinated medical care for patients. Providing
telemedical services in the field of speech therapy is an equal health service pro-
vided in accordance with current medical knowledge, as is in-person speech ther-
apy advice provided in a consultation room. Its course and summary must be
entered in the patient's medical records with additional information that it was
performed using ICT systems. The remaining principles of the service, concern-
ing, among others, the use of current logopedic knowledge, professional ethics
and due diligence, remain unchanged. Such advice may be provided, among
others, in the form of telephone advice, video chat, and, in justified cases, by
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e-mail. This is a specific form of contact and requires preparation of detailed
guidelines and procedures, which, due to the development of technology and
their scope, must be constantly updated and adapted to the needs and capabilities
of older patients. The most important information concerning the currently bind-
ing rules of providing telemedical services is contained in the document prepared
by the Telemedicine Working Group Foundation (The Telemedicine Working
Group has been operating since June 2015 and since October 2016 as a Founda-
tion. It is a sector organisation established to support the responsible development
of telemedicine in Poland). The experts included in it, i. a., the algorithm of the
basic procedure of communication between the provider and the recipient during
telephone advice (Table 1) (Naczelna Izba Lekarska NIL, 2020).

Table 1. Model of the basic procedure of communication between the provider and
the recipient during telephone advice, developed by the Telemedicine Working Group
Foundation

PROCEDURE
1. Welcoming the patient and introducing each other. Confirmation of keeping medical
confidentiality.
2. Ensuring that the patient correctly understands the message.
3. Recommendation of immediate patient response when technical problems occur.

These should be communicated immediately.

4. Verification of the patient's identity and establishment of the patient's whereabouts.
5. Informing the patient about the nature of the service and its limitations.
6. Informing the patient that the service is not a substitute for standard therapy and that

the patient can go for an in-person consultation at any time.

7. Instructing the patient that he/she should see a doctor if his/her condition deteriorates.
8. Providing the service.
9. Ensuring that the patient has understood the information and recommendations

provided to him/her as part of the service.

10. Ending the telephone advice.

Source: own elaboration.

Modelling on the basic procedure of communication between the provider and
the recipient during telephone advice, the authors of the article have developed
amodel of telephone advice for speech therapy rehabilitation designed for adults
with hearing loss and hearing aids, who participate in a stationary hearing rehabili-
tation programme, including training in telephone use (Table 2) (Skarzynski et. al.
2004). According to this model of telephone advice addressed to an adult with hear-
ing loss (using hearing aids or cochlear implants), speech therapy rehabilitation was
carried out at Institute of Physiology and Pathology of Hearing. The basic algorithm
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of the rehabilitation procedure has been supplemented by the following: sending
a text message with the content of the tasks that the patient will carry out during the
telephone advice; a reminder for the next appointment according to the rehabilita-
tion schedule and the need to read the text message sent prior to each subsequent
appointment. However, verification of the patient's identity is based only on the
name and surname and the recognition of the patient's voice by the therapist. This
is sufficient because the speech therapist and the patient know each other personal-
ly from the stationary therapy conducted in a specialist centre.

Table 2. Model of telephone advice concerning hearing rehabilitation aimed at an adult
with a hearing loss, using hearing aids

PROCEDURE

1. Sending a text message (SMS) to the patient informing him/her about the kind of exer-
cise which will be done during the telephone advice and containing the instructions
the patient will be asked to carry out.

Welcoming the patient and introducing each other.

Ensuring that the patient correctly understands the message.

Recommendation of immediate patient response when technical problems occur.

Informing the patient about the nature of the service.

Providing the service: telephone advice concerning hearing rehabilitation

N |9 R

Confirmation of the date of the next planned telephone advice. A reminder of the
necessity to get acquainted with the content of the SMS that will be sent before the
next telephone advice.

8. Ending the telephone advice.

Source: own elaboration.

In order to illustrate the actual course of telemedical service, the following is

a description of the course of an exemplary telephone advice concerning speech

therapy rehabilitation conducted with a person over 60 years of age with a hear-

ing loss and provided with hearing aids (Table 3). The patient was offered three
listening exercises:

1. An exercise in discrimination of two words. In the linguistic (word) material
there are pairs of words with the same number of syllables, differing in one
sound (minimal pairs).

2. An exercise in recognising sentences from a semi-open set. Sets of sentences
with a thematic clue are included in the linguistic (word) material.

3. A speech recognition exercise in open sets. The linguistic (word) material
contains sentences the beginning of which suggests what will be in the sec-
ond part of the sentence.
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Table 3: Example of telephone advice concerning hearing rehabilitation prepared for
a person over 60 years of age, using hearing aids

COURSE OF TELEPHONE ADVICE

Text message (SMS) sent to the patient before the telephone advice

During the telephone conversation we are going to perform 3 types of exercises. In exercise
1 you need to say whether the two words you hear are the same or different. In exercise

2 you need to repeat sentences about: restaurants, the COVID-19 epidemic, favourite
animals. In exercise 3 you need to repeat sentences whose beginning suggests the end.

II

Start of the telephone advice

After receiving the patient's answer, therapist ask successive questions and wait for the answer after
each one.

Therapist (T): Good morning/afternoon. My name is ... Am I speaking to ...?
T: Can you hear me well?

T: Have you read my SMS?

T: If there is something you cannot understand, please tell me about it.

T:

If there are any problems on the phone, such as crackling, squeaking or if you cannot
hear me, please let me know.

T: If the call is interrupted, I will call you again.

T: I would like to remind you that the listening exercises that I am about to carry out are
a tele-advice concerning hearing rehabilitation.

I

Exercise 1

T: I will say two words. Please listen to them and answer whether they sound the same
or different. Have you understood the instructions? Attention, I am beginning to speak:

After receiving the patient's answer, therapist gives successive pairs of words to compare, after each
one we wait for the answer.

*kura — géra, dom — tom, szycie — szycie, sofa — sowa, buty — buty, tata — data, oko — oko,
bark — park, faza — waza, kraj — graj, metal — medal, koniec — goniec, nuta — nuda, rok — rok

*due to phonetic phenomena pairs of words are given in Polish

Exercise 2

T: You will hear some sentences. They will concern "restaurants". Please repeat the
sentences. Have you understood the instructions? Attention, I am beginning to speak:

The patient repeats successive sentences.

Thank you for the invitation to dinner.

This Asian-style chicken is delicious.

Hello, may I take your order, please.

Two medium rare steak and a red wine, please.
We must leave the waitress a big tip.

This waiter is very handsome.

We'll wait about 30 minutes for the order here.
This dish is too salty.

Look around, this interior is really beautiful.

I think we should eat the today’s special recommended by the chef.

T: You will hear some sentences. All of them concern ,the COVID-19 epidemic”. Please
repeat the sentences. Have you understood the instructions? Attention, I am beginning
to speak:

The patient repeats successive sentences.
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Wash your hands for at least half a minute.

Remember, wear a face mask.

You can buy disposable gloves at a good price in this pharmacy.

I do not go out if I do not have to.

I will only wave to you, because we are not shaking hands now.

I know what the symptoms of COVID-19 are.

If I feel unwell, I will call an ambulance.

During this dangerous disease you may lose smell and taste.

Now I am taking special care of my immune system, eating healthily and getting a good
night's sleep.

My cousin is in quarantine.

T: You will hear some sentences. All of them concern the topic of favourite animals. Please
repeat the sentences. Have you understood the instructions? Attention, I am beginningto speak:

The patient repeats successive sentences.

The neighbours have a cat and a dog.

A cage with a colourful parrot hangs on the terrace.

I'love my guinea pig.

There have always been animals in my house.

My cat purrs loudly.

Greyhounds are the most beautiful dogs in the world.

The kitten has hidden in the fern.

I thought that all rabbits have red eyes, but this one has blue eyes.
I've always wanted to have an aquarium with fish.

I've never seen so many puppies.

Exercise 3

T: You will hear some sentences. The beginning of the sentence suggest what will be in its
second part. Please complete and repeat the entire sentence. Have you understood the
instructions? Attention, I am beginning to speak:

The patient repeats successive senterces.

I'm going to read.... a book.

I'm going to write the letter with.... a pen.
There are chairs by.... the table.

I have supper in.... the evening.

I'm going to go to a café for a cup of.... coffee.
The sched is built with.... wooden planks.

A car is driving on.... the street.

I got a cake for my.... birthday.

I am going to put my head on.... the pillow.

I'have money in my.... wallet.

v

Ending the telephone advice

T: These are all the exercises. The next meeting will be held according to the rehabilitation
schedule on... Before the telephone advice, I will send you a text message concerning the
proposed exercises. Please read it.

Thank you very much. Speak to you soon.

Source:

own elaboration.
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Patients who have decided to continue their hearing rehabilitation by means
of telephone advice assess it as useful and necessary. They declare to continue
participating in this form of therapy. Conducting auditory rehabilitation by tele-
phone is not easy. It requires good knowledge of the patient, especially his hear-
ing and language abilities. Preparation of linguistic (word) material adequate to
the age, education and interests of the patient. Providing an appropriate amount
of material for exercises for the duration of the consultation, taking into account
the need to maintain a specific pace of work imposed by this form of contact. It is
extremely difficult to maintain the patient's attention at the appropriate level.
Recording of advice may be considered, with the patient's consent, of course, in
order to better monitor his or her progress and mistakes made.

Summary

The potential for the development of telemedicine in Poland is very large,
which is influenced by the aging society and increasing openness to new technol-
ogies, especially in the group of elderly people, for whom telemedicine may be
the best solution in many life situations. Telemedicine reduces the cost of traveling
to a doctor, which is of great importance nowadays. Telemedicine solutions con-
tribute to the improvement of the availability of medical care in many areas (e.g.
cardiology, neurology, rehabilitation). Research shows that telemedicine also car-
ries risks (Bujnowska-Fedak, Tomczak 2013). It is important to remember about
securing medical data, and most of all about the fact that clinicians prefer face-to-
face consultations at the initial visit to establish a doctor-patient relationship. (Lee
et. al. 2021). Telephone or video consultations are reasonable options for long-
term patients where physical examination may not be needed (Lee et. al. 2021).
Summing up, auditory rehabilitation can be successfully carried out by means of
a telephone call when specific procedures for dealing with a patient are followed.
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z zycia w kontekscie studiowania. Tekst charakteryzuje grupe badawcza, ktérg tworzy 114 stu-
dentéw z uszkodzonym narzadem stuchu w stopniu umiarkowanym, znacznym lub glebokim
oraz 295 studentéw styszacych, ksztalcacych sie w ponad 34 réznych uczelniach na terenie Polski.
Prezentuje wyniki analiz badawczych, ktére ujawniaja zaréwno ogélny poziom zadowolenia ba-
danych z zycia w kontekscie studiowania, jak tez wskazuje na obszary zycia, z ktérych studenci
zadowoleni sa najbardziej lub najmniej. Przedstawione wyniki pozwalaja na wysuniecie wniosku
o braku wplywu faktu i stopnia uszkodzenia narzadu stuchu na odczuwany poziom zadowolenia.
Artykut koniczy wskazanie czynnikéw, ktére moga mie¢ wplyw na ksztaltowanie sie wysokiego
poziomu zadowolenia u badanych, co jest istotne dla kwestii wzmacniania zaangazowania stu-
dentéw w proces studiowania.

Stowa kluczowe: poczucie zadowolenia, studenci slabostyszacy i niestyszacy, badania wéréd os6b
z uszkodzonym narzadem stuchu

Satisfaction with life of people with hearing impairment
in the context of fulfilling the role of a student and a member
of the academic community

The article addresses the issue of satisfaction with life of people with hearing impairment in the
context of their role as students and members of the academic community. It introduces the prob-
lem of satisfaction as an important issue in the field of psychology and pedagogy. Its most im-
portant part is the presentation of the author's research results, along with the assumptions of the
research methodology, including the own tool used in the research - the Life Satisfaction Scale in
the context of studying. A research group consisting of 114 students with moderate, severe or pro-
found hearing impairment and 295 hearing students, enrolled in over 34 different academic insti-
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tutions in Poland is described in the text. It presents the results of research analyses that reveal
both the general level of satisfaction with life in the context of studying, as well as the areas of life
in which students are most or least satisfied. The presented results allow us to draw a conclusion
that the fact and degree of damage to the hearing organ do not influence the perceived level of
satisfaction. The article ends with an indication of the factors that may influence the shaping of
a high level of satisfaction among the respondents, which is important for the issue of strengthen-
ing students' involvement in the process of studying.

Key words: satisfaction, deaf and hard of hearing students, research among people with hearing
impairment

Wprowadzenie

Zadowolenie najczesciej jest identyfikowane jako stan dobrego samopoczucia
psychicznego i spolecznego, oraz wynik poznawczej analizy przeszlych wyda-
rzen i dokonanego bilansu dobrych, a takze zlych chwil zycia wspélwystepujace-
g0 z pozytywnymi oczekiwaniami co do przyszlosci (Dryzatowska 2015: 30-31).
Pelni ono rolg psychicznego wskaznika $wiadczacego o sposobie do$wiadczania
codziennosci (Campbell, Converse, Rodgers 1976). Rozpatrywane bywa jako
wskaznik jakosci Zycia oraz jako wyznacznik szczedliwego zycia (Dryzatowska
2015: 9, 29; Czapiniski 2004). Bedac stanem trwalym (w poréwnaniu do zmiennego
poczucia szczedcia, zaleznego od nastroju) bardziej wigze sie z zaspokajaniem
potrzeb, ktére maja indywidualny i miedzyosobniczo zmienny charakter, niz
z obiektywnymi warunkami zycia (Dryzalowska 2015: 23-24).

Zdaniem R.A. Cumminsa (1997) znaczenie subiektywnych ocen poszczegdl-
nych sfer zycia daje sie interpretowac tylko w powiazaniu ze znaczeniem lub
stopniem waznosci, jaki im jednostka przypisuje. W kazdym przypadku ocena
wlasnego zycia i jego poszczegdlnych wymiaréw odbywa sie dwutorowo — po-
przez ocene jakosci osobistego zycia oraz poréwnanie go do zycia innych oséb.
Biorac pod uwage wspomniany efekt kontrastu, méwi si¢ w pedagogice o jakosci
zycia w perspektywie innych.

Refleksja nad osiaganiem zadowolenia z Zzycia szczegélnego znaczenia nabie-
ra woéwczas, gdy mowa jest o tych czlonkach spoleczefistwa, ,ktérzy funkcjonuja
w trudniejszych niz inni warunkach, ich prawo do réwnego udziatu w spoteczen-
stwie zostalo bowiem ograniczone przez niepelnosprawnos¢ i wyznaczylo, po-
przez spoleczne percepcje, ich alokacje i uczestnictwo w spolecznych struktu-
rach” (cyt. za Dryzalowska 2015: 9). Subiektywny aspekt zadowolenia z wlasnego
zycia formulowany w odniesieniu do osobistych doswiadczen zyciowych i kon-
tekstu spolecznego, w ktérym zyja osoby z niepelnosprawnosciami, w duzej mie-
rze moze sklada¢ sie z poréwnywania sie z ,pelnosprawnymi” czlonkami spo-
tecznego otoczenia (tamze: 33).
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Stopien zadowolenia z zycia i jego poszczegélnych wymiaréw w przypadku
0s0b z niepelnosprawnosciami mozna traktowac — w $wietle powyzszego — jako
wskaznik efektéw oddzialywan nakierowanych na normalizacje i spoleczne wila-
czenie 0s6b zagrozonych marginalizacja. Obszarem, w ktérym idee normalizacji
iinkluzji sa szczeg6lnie istotne jest obszar edukacji, w tym edukacji na poziomie
wyzszym. Na ksztalcenie akademickie mozna patrze¢ jako na etap, ktéry zbiera
i podsumowuje w sobie rezultaty calego dotychczasowego procesu wyréwnywa-
nia szans osobom z niepelnosprawnosciami (Szulc: 2018). Stopienr zadowolenia
przejawiany przez studentéw ma wiec daleko glebsze uwarunkowania niz wy-
lacznie zwigzane z osobista dyspozycja osoby do okreslonych sposobéw przezy-
wania codziennosci.

Grupg, na temat ktorej zgromadzono wcigz niewiele danych w kontekscie
osobistego funkcjonowania, sa studenci z uszkodzonym narzadem stuchu. Jedna
z przyczyn tego stanu rzeczy jest zwigzana z trudnosciami jakie nalezy rozwigzac,
chcac prowadzi¢ badania wsrdd oséb stabostyszacych i nieslyszacych, zwlaszcza
w paradygmacie iloSciowym na duzych grupach. Wyzwania majg charakter ko-
munikacyjny i wynikajg z niejednorodnosci grup oséb stabostyszacych oraz nie-
styszacych pod wzgledem sposobéw komunikowania sie (np. jezyk polski mo-
wiony/pisany, klasyczny jezyk migowy, Polski Jezyk Migowy, System Jezyka
Migowego lub ich polaczenia) oraz wykazywanych w tych sposobach pozioméw
bieglosci. Przed badaczem pojawia sie zadanie przygotowania podwoéjnej baterii
kwestionariuszy badawczych — w jezyku polskim i w jezyku migowym lub
w jezyku polskim i jezyku migowym réwnoczesnie — jak tez troska o to, aby spo-
s6b sformulowania komunikatéw i pytan badawczych byl zrozumialy dla
wszystkich potencjalnych respondentéw niezaleznie od wystepujacych réznic
w kompetencjach jezykowych. Przygotowujac podwdjng baterie testow nalezy
mie¢ na wzgledzie dokladno$¢ przekladu oraz wzajemna przystawalnos¢ pytan
badawczych w jezyku polskim i w jezykach migowych. Niezaleznie od uzytego
jezyka pytanie badawcze powinno przedstawia¢ te samg treé¢, a badany powi-
nien moc odpowiedzie¢ na nie w tym samym zakresie, bez mozliwosci odniesie-
nia sie do dodatkowych interpretacji czy kategorii pojeciowych wystepujacych
tylko w jednym z jezykéw. Warto by¢ przy tym wrazliwym na réznice specyficz-
nych doswiadczen zyciowych badanych jako oséb niedoslyszacych i nieslysza-
cych, ktére odzwierciedlaja sie w jezyku (por. A. Young, R. Hunt, 2011).

Niniejszy artykul podejmuje problem zadowolenia z zycia i z jego wybranych
obszaréw u studentéw slaboslyszacych i niestyszacych. Prezentuje wyniki badan,
jakie przeprowadzila jego autorka chcac odpowiedzie¢ na pytania: Jaki ogdlny
poziom zadowolenia z zycia, w kontekscie pelnienia roli studenta i cztonka spo-
tecznosci akademickiej, cechuje osoby z uszkodzonym narzadem stuchu? Z kt6-
rych wymiaréw zycia studenci slaboslyszacy i nieslyszacy zadowoleni sa najbar-
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dziej a z ktérych najmniej? Czy stopienn uszkodzenia narzadu stuchu jest czynni-
kiem réznicujacym studentéw pod wzgledem ogélnego poziomu zadowolenia,
jak tez ocen jego poszczegdlnych wymiaréw?

Zalozenia metodologiczne badan

Badania nad tytulowym problemem zostaly zrealizowane za pomoca Skali
zadowolenia z zycia w kontekscie studiowania, opracowania wlasnego. Skala
skiada sie z 18 niedokonczonych zdan, ktére odnosza sie do zadowolenia studen-
tow z: wyboru uczelni i kierunku studiéw, osiaganych wynikéw w nauce i moz-
liwosci osobistego rozwoju, relacji z cztonkami spolecznosci akademickiej, wlasnej
osoby oraz zdrowia fizycznego. Zadaniem os6b badanych byto dokorficzenie zdan
poprzez okreslenie na czterostopniowej skali stopnia swojego zadowolenia z da-
nego obszaru zycia. Przy opracowywaniu pytan dotyczacych wlasnej osoby stu-
dentéw z uszkodzonym narzadem stuchu oraz ich stanu zdrowia autorka cze-
Sciowo korzystala z pytan zawartych w Kwestionariuszu Zadowolenia z Zycia
J. Fahrenberga w adaptacji J. Chodkiewicza. Wspélczynnik rzetelnosci alfa Cron-
bacha dla Skali wyni6st 0,84.

Skala jako narzedzie badawcze zostala udostepniona osobom badanym
w dwoéch wersjach jezykowych: w jezyku polskim pisanym oraz w naturalnym
jezyku migowym, z mozliwoscig réwnoczesnego korzystania z obu jezykéw. Przy
opracowywaniu pytan w jezyku migowym autorka artykulu wspoétpracowata
z lektorem Polskiego Jezyka Migowego ze Stowarzyszenia Tlumaczy Polskiego
Jezyka Migowego. Podczas pracy nad narzedziem rozwazana byta zar6wno kwe-
stia uzywania poszczegélnych znakéw ideograficznych (unikanie tzw. regionali-
zméw, dobdér znakéw migowych najczesciej uzywanych w spolecznosci oséb
z uszkodzonym narzadem stuchu), jak tez zastosowania konstrukcji gramatycz-
nych zdan w jezyku migowym. Zgodnie z wymienionymi we wprowadzeniu do
artykulu wskazéwkami zadbano o dokladno$¢ przektadu i przystawalnosé¢ pytan
w jezyku polskim i w jezyku migowym. Kazde z przettumaczonych na jezyk mi-
gowy pytan badawczych wraz z kafeteria odpowiedzi zostalo zarejestrowane
w formie video, a nastepnie zintegrowane w kwestionariusz badawczy (kwestia
przygotowywania narzedzi internetowych do badai w jezyku migowym zastu-
guje na osobne, obszerne potraktowanie). Udostepniona badanym skala zostala
dopracowana w toku badan pilotazowych.

Podstawowa grupe badang stanowila grupa 114 studentéw z uszkodzonym
narzadem sluchu (zwana dalej grupa A). Tworzylo ja: 62 studentéw z uszkodzo-
nym narzadem stuchu w stopniu umiarkowanym (grupa oznaczana w dalszej
czedci tekstu symbolem Al), 21 studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu
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w stopniu znacznym (A2) oraz 31 studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu
w stopniu glebokim (A3).

Badani studenci A ksztalcili sie¢ w 34 uczelniach, zréznicowanych pod wzgle-
dem profilu ksztalcenia, iloéci studentéw, pozycji w rankingu uczelni wyzszych
ilokalizacji na terenie kraju'.

Dazac do ukazania zjawiska zadowolenia studentéw stabostyszacych i niesly-
szacych na tle szerszego kontekstu spolecznego badaniami zostali objeci takze
studenci, u ktérych nie wystepowalo uszkodzenie stuchu (studenci sltyszacy)
w liczbie 295 (grupa poréwnawcza, oznaczana w dalszej czesci artykulu symbo-
lem B). 97 proc. studentéw z grupy B ksztalcito sie w tych samych uczelniach, co
studenci A.

Do badan zakwalifikowano studentéw, ktérzy zaliczyli pierwszy rok studiéw
pierwszego stopnia lub jednolitych magisterskich — studenci pierwszego roku nie
zostali zakwalifikowani do grupy badawczej ze wzgledu na trwajacy u nich okres
przystosowawczy do studiowania, ktéry méglby stanowic istotna zmienng zaklo-
cajgcy.

Posr6éd badanych przewazaty kobiety. Stanowity one 77,7% ogoétu studentow.
Udzial procentowy kobiet w kazdej z grup badawczych ksztaltowal sie na po-
dobnym poziomie i wynosil: 78,1% w grupie A, 77,5% w grupie B oraz odpo-
wiednio 75,8%, 76,2% i 83,9%. w grupach Al, A2, A3. Na podstawie tych danych
mozna powiedzie¢ zatem, ze grupy A i B oraz Al, A2 i A3 byly homogeniczne
pod wzgledem struktury plci.

29,6% badanych studentéw ksztalcilo sie na drugim roku studiéw I stopnia
lub jednolitych magisterskich, 33,3% — na trzecim, 18,4% — na czwartym roku stu-
diéw jednolitych magisterskich lub pierwszym roku studiéw II stopnia, 18,7% —
na pigtym roku studiéw jednolitych magisterskich lub drugim roku studiéw

' Uczelnie, w ktdrych ksztalcili sie badani studenci z uszkodzonym narzadem stuchu: Uniwersytet

Warszawski, Uniwersytet Jagielloniski, Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu, Uniwer-
sytet Lodzki, Akademia Gérniczo-Hutnicza im. Stanistawa Staszica w Krakowie, Uniwersytet Mi-
kolaja Kopernika w Toruniu, Uniwersytet Gdanski, Uniwersytet 5lqski w Katowicach, Uniwersy-
tet Warminsko-Mazurski w Olsztynie, Politechnika Slaska w Gliwicach, Uniwersytet Marii Curie-
-Sklodowskiej, Politechnika Krakowska im. Tadeusza Kosciuszki, Uniwersytet Szczecifiski, Uni-
wersytet Kardynala Stefana Wyszynskiego w Warszawie, Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji
Edukacji Narodowej w Krakowie, Katolicki Uniwersytet Lubelski im. Jana Pawtla II, Uniwersytet
Ekonomiczny w Katowicach, Szkola Gléwna Handlowa w Warszawie, Politechnika Czestochow-
ska, Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy, Uniwersytet Przyrodniczy w Lublinie,
Politechnika Opolska, Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny w Siedlcach, Akademia Peda-
gogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie, Uniwersytet Technologiczno-
-Humanistyczny im. Kazimierza Putaskiego w Radomiu, Wyzsza Szkota Informatyki i Zarzadza-
nia w Rzeszowie, Akademia Jana Dlugosza w Czestochowie, Akademia Wychowania Fizycznego
im. Jerzego Kukuczki w Katowicach, Akademia Wychowania Fizycznego we Wroclawiu, Dolno-
Slaska Szkola Wyzsza, Panstwowa Wyzsza Szkola Zawodowa w Plocku, Panstwowa Wyzsza
Szkola Zawodowa w Raciborzu, Karkonoska Panistwowa Szkola Wyzsza w Jeleniej Gérze, Wyz-
sza Szkola Technologii Informatycznych w Katowicach.
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II stopnia. Pomiedzy grupami A i B zaobserwowano istnienie nieznacznej réznicy
pod wzgledem lat studiéw [test V Cramera: Ver=0,18 (chi® (3, N=409)=12,003,
p=0,005)] — studenci stabostyszacy i niestyszacy nieco czesciej ksztalcili sie na
wyzszych latach studiéw niz ich styszacy réwiesnicy.

Poréwnanie grup Al, A2 i A3 pod wzgledem lat studiéw wykazalo brak istot-
nie statystycznych réznic [chi*(6, N=114)=8,105, p=0,231].

Badani studenci ksztalcili sie w o$miu réznych obszarach wiedzy, na 30 réz-
nych kierunkach studiéw. Ponad polowa badanych studentéw z uszkodzonym
narzadem sluchu byla studentami dyscyplin zliczanych do obszaru nauk spolecz-
nych — 58%; studenci A w poréwnaniu do studentéw B wyrazniej czesciej stu-
diowali na kierunkach zaliczanych do dziedziny nauk spolecznych. W dalszej
kolejnosci najwiecej z nich zdobywalo wyksztalcenie w obszarze nauk technicz-
nych - 13,2% oraz humanistycznych — 11,5% Badani B natomiast czeéciej wybiera-
li kierunki ekonomiczne i matematyczne.

W sklad préby badawczej weszli studenci znajdujacy sie w okresie wczesnej
dorostoéci (por. Bee, 2004). Najwieksza grupe stanowili studenci miedzy 21. a 23.
rokiem zycia (58,3% badanych). Studenci, ktérzy nie ukonczyli 25. roku zycia
stanowili 82% ogotu badanych.

Badani zostali wylonieni w drodze doboru nieprobabilistycznego, opartego
na ich dostepnosci i zgloszeniu checi udzialu w badaniach (Babbie 2013: 211).

Zadowolenie z zycia 0s6b z uszkodzonym narzadem stuchu
w kontekscie studiowania — prezentacja wynikéw badan

W celu scharakteryzowania badanych pod wzgledem ogélnego poziomu za-
dowolenia z zycia w kontekscie studiowania postuzono sie analiza rozkladu wy-
nikéw surowych oraz statystykami opisowymi.

Obserwowany rozklad wynikéw zaréwno posréd ogétu studentdw, jak i w Gru-
pach A i B okazal sie by¢ lewoskosny. Test normalnosci rozktadu Kolmogorowa-
-Smirnowa dla grupy A wyniost KS,(114)=0,087, p=0,035, dla grupy B KSz(295)=
0,075, p<0,001). Wiekszos¢ badanych uzyskata wyniki mieszczace sie w trzeciej
(tj. 61% grupy A i63% grupy B) oraz w czwartej (tj. 19% grupy A i 20% grupy B)
¢wiartce skali wynikéw mozliwych do osiggnigcia w zastosowanym narzedziu
(w ¢wiartce pierwszej natomiast miescilo sie 1,8% wynikéw grupy Ai0,3% wyni-
kéw grupy B, w ¢wiartce drugiej zas 18,2% wynikéw grupy A i 19,7% grupy B).
Szczegbdlowe statystyki opisowe dotyczace analizowanej zmiennej zostaly za-
mieszczone w tabeli 1.
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Wykres 1. Rozklad wynikéw surowych w Skali zadowolenia z zycia w kontekscie
studiowania w grupie A (n=114)

Zrédto: opracowanie wlasne.

30
25
20

15

Czestost

10

18202224262830323436384042444648505254565860626466687072

Sumaryczny wynik w Skali Zadowolenie

Wykres 2. Rozklad wynikéw surowych w Skali zadowolenia z zycia w kontekscie
studiowania w grupie B (n=295)

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Wizualizacja wynikéw uzyskanych przez badanych do pieciu przedzialéw
punktowych pozwolila ukaza¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ badanych uzyskala
wyniki wskazujace na wysoki poziom zadowolenia z zycia w kontekscie studio-
wania (zob. tabela 2).

Tabela 1. Statystyki opisowe zmiennej zadowolenie z zycia w kontekscie studiowania
w grupie studentéw A i B oraz posréd ogoétu studentéw

n Srednia | Mediana | Odch. std. | Minimum | Maksimum | Sko$nos¢ | Kurtoza
Grupa A | 114 52,74 54 8,34 27 69 -0,479 3,29
Grupa B 295 53,04 54 7,71 29 72 -0,313 2,92
Ogotem 409 52,96 54 7,89 27 72 -0,371 3,07

Zrédto: opracowanie wlasne.

Tabela 2. Interpretacja zmiennej zadowolenie z zycia w kontekscie studiowania
w grupach A, B oraz posréd ogoétu studentow

Grupy badawcze Ol
golem
Przedzialy punktowe A B

n %o N % n %
Wynik bardzo niski
(18-28 pkt.) 2 18 1 03 3 0,7
Wynik niski

5 4,4 20 6,8 25 6,1
(29-39 pkt.)
Wynik et

ym preeceihy 43 377 9 315 136 333

(40-50 pkt.)
Wynik wysoki
(51-61 pkt) 46 404 150 50,8 196 47,9
Wynik bardzo wysoki
(62-72 pkt) 18 15,8 31 10,5 49 12,0
Ogodtem 114 100,0 295 100,0 409 100,0

Zrédto: opracowanie wlasne.

W celu statystycznej weryfikacji obserwowanego na poziomie statystyk opi-
sowych podobienstwa pomiedzy grupami A i B, zostal przeprowadzony test
zgodnosci chi-kwadrat. Wyniki testu nie daly podstaw do odrzucenia hipotezy
zero o braku réznic miedzy grupami (x*(3, N=409)=2,345, p=0,504).

W $wietle analizowanego problemu zasadne stalo sie sprawdzenie, czy obser-
wowane na poziomie ogélnym réznice i podobienstwa pomiedzy studentami A i B
mogly by¢ wywolane zréznicowaniem badanych pod wzgledem cech $rodowisk
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szkot wyzszych, z ktérych sie wywodzili. W tym celu postanowiono poréwnaé ze
soba wyniki studentéw A i B sparowanych pod wzgledem wybranych elementéw
przestrzeni edukacyjnej szkoly wyzszej. Wyodrebniono dwa sposoby dopasowania.
W pierwszym (I) dobrano badanych do pary ze wzgledu na stopien studiéw, dzie-
dzine nauki oraz miejsce uczelni w rankingu szkét wyzszych?. W drugim (II) zasto-
sowano takie kryteria doboru jak: rok studiéw, kierunek, uczelnia. Poprzez wyelimi-
nowanie wyzej wymienionych zmiennych dazono do jak najdokladniejszego
poréwnania wynikéw ze wzgledu na stan narzgdu stuchu (innymi sfowy: do ukaza-
nia tego, na ile wystepujace pomiedzy osobami A i B ewentualne r6znice spowodo-
wane byly faktem wystapienia uszkodzenia narzadu sluchu u jednych z nich, nie za$
cechami $rodowisk edukacyjnych, w ktérych studenci partycypowali). Przeprowa-
dzone w tym zakresie analizy prezentuje tabela 3.

Tabela 3. Zadowolenie z zycia w kontekscie studiowania wedlug grup badawczych AiB
oraz pozioméw kryteriow dopasowania respondentéw

n Srednia Mediana Z p r

I
dopasowanie pod grupa A
wzgledem: miejsca

uczelni w rankingu,
dziedziny nauki grupa B 243 52,34 52,5
i stopnia studiow

86 52,96 54,0

0,756 | 0,450 | 0,04

I

. grupa A 44 44,00 53,14
dopasowanie pod
wzgledem: uczelni, 0,225 | 0,823 0,02
kierunku studiéw grupa B 152 52,74 53,0

oraz roku studiow

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W sytuacji zastosowania kryteriéw I i II dopasowania do siebie badanych
réwniez nie stwierdzono pomiedzy grupami A i B istotnych statystycznie réznic.
Wyniki analiz umacniaja stwierdzenie, ze badani studenci z uszkodzonym narza-
dem stuchu oraz studenci, u ktérych ono nie wystepowalo, cechowali sie podob-
nym — wysokim poczuciem zadowolenia z zycia w kontekscie studiowania.

W kolejnym etapie weryfikacji poddano ewentualny wplyw stopnia uszko-
dzenia narzadu sluchu na poczucie zadowolenia z Zzycia w kontekscie studiowa-
nia. W tym celu poréwnano wyniki osiagniete przez badanych Al, A2 i A3 (zob.
tabela 4).

Zaréwno w przypadku $rednich jak i median widoczne bylo wyrazne podobien-
stwo pomiedzy poszczegdnymi grupami. W celu weryfikagji istotnosci statystycznej

% Postuzono sie rankingiem uczelni akademickich ,Perspektywy”.
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przeprowadzona zostala analiza wariancji ANOVA. Wyniki testu potwierdzily brak
wystepowania istotnych statystycznie r6znic miedzy podgrupami: F(2, 111)=0,03,
p=0,969, eta® < 0,01.

Tabela 4. Zadowolenie z zycia w kontekscie studiowania wedlug grup badawczych Al, A2i A3

N Srednia Mediana Odch. std. Minimum | Maksimum
Grupa Al 62 52,64 54 8,356 27 66
Grupa A2 21 52,90 54 8,636 37 67
Grupa A3 31 53,09 55 8,455 29 69

Zrédto: opracowanie wiasne.

W $wietle przeprowadzonych obliczei zasadny staje sie wniosek, ze stopien
uszkodzenia stuchu nie byt czynnikiem w sposéb bezposredni réznicujacym bada-
nych pod wzgledem przejawianego zadowolenia z Zycia w kontekscie studiowania.
Studenci z uszkodzonym narzagdem sluchu w stopniu umiarkowanym, znacznym
i glebokim cechowali sie podobnym, wysokim poczuciem zadowolenia.

Dalszy etap analiz polegal na ujawnieniu ocen poszczegdlnych pozycji Skali
zadowolenia przez ankietowanych A i B. W ten sposéb podjeto prébe wskazania
obszaréw zwigzanych z pelnieniem przez badanych roli studenta i cztonka spo-
tecznosci akademickiej, ktére sa przez studentdéw szczegdlnie pozytywnie ocenia-
ne, lub odwrotnie — w ktérych ich poziom satysfakcji jest najmniejszy — a wiec
takze takich obszaréw, w ktérych istnieje potrzeba zapewnienia odpowiedniego
wsparcia studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu.

Tabela 5. Ocena przez badanych studentéw A i B poszczegélnych pozycji Skali zadowo-
lenia z zycia w kontekscie studiowania (wyniki testu y:istotnie statystycznie oznaczono
symbolem “*”) n,=114, n,=295

Wyrazona przez badanego ocena / grupa badana

nieza- raczej nieza- | raczejza- | Zadowo-

Oceniany obszar dowolony dowolony | dowolony lony x p v

A B A B A B A B

1. Z wyboru uczelni 5,4 5,4 9,7 9,7 |50,0|500 349|349 | 1,417 | 0,701 | 0,06

2. Z wyboru kierun-

- 2,6 4,4 8,8 87 483|413 |404 |456 | 2,085 | 0,555 | 0,07
ku studiow

3. Ze swoich wyni-

. . 2,6 3,0 8,8 17,5 | 56,1 | 550 | 32,5 | 24,5 | 6,144 | 0,105 | 0,12
kéw w nauce jestem

4. Z okazji do rozwi-
jania swojej wiedzy 2,6 24 202 | 189 | 456 542|316 |246 | 279 | 0424 | 0,08
i umiejetnosci
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Oceniany obszar

Wyrazona przez badanego ocena/ grupa badana

nieza- raczej nieza- | raczejza- | Zadowo-
dowolony dowolony | dowolony lony

A B A B A B A B

5. Z perspektyw po
ukonczeniu studiow

7,0 13,8 | 246 | 23,8 | 43,0 (433|254 | 191

4,744

0,192

0,11

6. Z umiejetnosci
przekazywania
wiedzy przez nau-
czycieli akade-
mickich

2,6 9,4 342 | 26,3 | 439|539 (193|104

13,504*

0,004

0,18

7. Z relacji z kole-
zankami z grupy
studenckiej

7,9 3,0 11,4 | 104 | 456|483 |351 383

4,910

0,178

0,11

8. Z postaw nauczy-
cieli akademickich
wobec studentéw

3,5 6,0 21,1 17,8 | 58,8 | 63,4 | 16,7 | 12,8

2,661

0,447

0,08

9. Z okazji do zawie-
rania nowych zna-
jomosci

7,0 24 10,5 | 11,1 | 44,7 | 448 | 37,7 | 41,8

5,258

0,154

0,11

10. Z okazji do
Zaangazowania sig
w dzialania grup
studenckich

9,7 6,4 23,7 | 22,8 50,0507 ]|16,7 | 20,1

1,765

0,623

0,07

11. Ze swoich zdol-
noéci i umiejetnodci

1,8 34 13,2 | 13,8 | 58,8 | 56,0 | 26,3 | 26,9

0,865

0,834

0,05

12. Z mojej odmien-
nosci/ odrebnosci

53 1,0 254 | 10,1 | 44,7 | 54,0 | 24,6 | 349

24,577*

0,000

0,24

13. Z samoakceptacji

44 4,7 193 | 12,8 | 37,7 | 44,0 | 38,6 | 38,6

3,204

0,361

0,09

14. Ze swojej energii
i checi do zycia

1,8 6,0 17,5 | 17,5 | 404 | 43,0 | 40,4 | 33,6

4,327

0,228

0,10

15. Ze swojego stanu
zdrowia

9,7 8,7 16,7 | 18,1 | 404|393 | 333|339

0,209

0,976

0,02

16. Ze swojej kon-
dygcji psychicznej

6,1 10,1 | 21,1 18,5 | 38,6 | 41,6 | 342 | 29,9

2,390

0,495

0,08

17. Kiedy mysle, jak
czesto odczuwam
rézne bole (np. glowy,
zotadka, brzucha)?

22,1 | 252 | 469 | 332 |257|265| 53 | 151

10,811*

0,013

0,16

18. Kiedy myéle, jak
czesto miewam
bezsenne noce*

246 | 255 | 43,0 | 31,5 [ 193|248 | 132|181

5,434

0,143

0,11

Zrédlo: opracowanie wlasne.

3

J. Chodkiewicza.

4 Tamze.

Twierdzenie zaczerpniete z Kwestionariusza Zadowolenia z Zycia J. Fahrenberga w adaptacji
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Najwieksza satysfakcje (wyrazona kategoria ,zadowolony” w tabeli 5) studenci A
i B deklarowali z wyboru kierunku studiéw, okazji do zawierania nowych znajomosci
oraz z samoakceptacji jako waznego obszaru zadowolenia z wiasnej osoby. Najnizej
punktowane przez nich pozycje Skali dotyczyly: w przypadku studentéw A obsza-
réw zwigzanych ze zdrowiem — badani relatywnie czesto zglaszali wystepowanie
réznych dolegliwosci bélowych (np. glowy, zoladka, brzucha) oraz problem z bez-
sennoscia; w przypadku studentéw B — umiejetnosci przekazywania wiedzy przez
nauczycieli akademickich lub tez ich postaw wzgledem studentéw.

Istotne statystycznie réznice pomiedzy studentami grup A i B zostaly odnoto-
wane w przypadku ocen pozycji oznaczonych numerami 6, 12 i 17 w powyzszej
tabeli (tj. w przypadku stopnia zadowolenia z umiejetnosci przekazywania wiedzy
przez nauczycieli akademickich (twierdzenie nr 6), zadowolenia ze swojej odmien-
nosci/odrebnosci (12) oraz odczuwania réznych rodzajéw bélu (17)). W przypadku
pozycji 6 odsetki badanych okreslajacych sie jako niezadowoleni/raczej niezadowo-
leni oraz raczej zadowoleni/zadowoleni z umiejetnosci przekazywania przez nau-
czycieli akademickich wiedzy byly niemal identyczne. R6znice pojawialy sie w sile
akcentowanego (nie)zadowolenia. Osoby z uszkodzonym narzadem stuchu czesciej
niz osoby slyszace okreslaly sie jako raczej niezadowolone oraz zadowolone.
W pytaniu numer 12 réznice miedzy studentami grup A i B byly najbardziej wi-
doczne. Respondenci nie(do)styszacy wyraznie rzadziej wyrazali zadowolenie
ze swojej odmiennosci (69%), w poréwnaniu do respondentéw slyszacych (89%).
W pytaniu numer 17, studenci w wadami stluchu czesciej zglaszali niezadowolenie z
powodu odczuwania réznego rodzaju bélu (69%) niz studenci, u ktérych uszko-
dzenie stuchu nie wystepuje (58%).

W ostatnim kroku podjeto sie sprawdzenia, czy grupy studentéw z uszko-
dzonym narzadem sluchu réznia sie od siebie w sposéb istotny statystycznie pod
wzgledem przejawianego zadowolenia z poszczegdlnych obszaréw wymienio-
nych w Skali zadowolenia z zycia w kontekscie studiowania. W tym celu prze-
prowadzono test zgodnosci chi-kwadrat. Wyniki analiz prezentuje sie¢ w tabeli 6.
Ze wzgledu na male liczebnosci grup A2 i A3, a tym samym malg liczbe odpowie-
dzi badanych w niektérych kategoriach, dane dla grup studentéw ze znacznym
i gtebokim stopniem uszkodzenia narzadu stuchu® przedstawia sie lacznie oraz

> W sytuagji uszkodzenia narzadu stuchu w stopniu glebokim dzwieki mowy nie sg styszane.
W przypadku ubytku w stopniu znacznym styszane sa tylko dzwieki o duzym natezeniu (Kra-
kowiak 2003: 31). Osoby z uszkodzeniem narzadu stuchu w stopniu glebokim lub znacznym
z reguly nie sa wiec w stanie rozumie¢ mowy dzwiekowej droga stuchowg nawet z uzyciem pro-
tezy (Perier 1992: 20). Stad uznano za uprawnione laczne traktowanie tych obu podgrup badaw-
czych w kolejnych analizach, i odréznienie ich w ten sposéb od grupy o0séb z uszkodzeniem na-
rzadu sluchu w stopniu umiarkowanym. W przypadku umiarkowanego ubytku wrazliwosci
stuchowej nie jest slyszana znaczna czes¢ dzwiekéw mowy potocznej (Krakowiak, 2003: 31). Ro-
zumienie mowy droga sluchowa bez protezy lub z nig sprawia trudnos¢, jednakze czesto jest
mozliwe (Perier 1992: 20).
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lacznie traktuje sie kategorie ,raczej zadowolony — zadowolony” i ,niezadowolo-
ny — raczej niezadowolony”.

Tabela 6. Ocena przez badanych studentéw Ali A2+A3 poszczegélnych pozycji Skali
zadowolenia z zycia w kontekicie studiowania (wyniki testu y:istotnie statystycznie
oznaczono symbolem “*”)

Niezadowolo- Raczej
ny/raczej nieza- | zadowolony/
Oceniany obszar dowolony zadowolony chi2 P \%

Al A2+A3 Al A2+A3
n=62 | n=52 | n=62 | n=52

1. Z wyboru uczelni 14,5 9,6 85,5 904 | 0,631 | 0,427 | 0,07

2. Z wyboru kierunku studiow 17,7 3,8 82,3 96,2 |5,405* | 0,020 | 0,22

3. Ze swoich wynikéw w nauce jestem 14,5 7,7 85,5 92,3 1,303 | 0,254 | 0,11

4. Z okazji do rozwijania swojej wiedzy

Lo . 22,6 23,1 774 76,9 | 0,004 | 0,950 | 0,01
1 umiejetnosci

5. Z perspektyw po ukonczeniu studiéw 29,0 34,6 71,0 65,4 0,408 | 0,523 | 0,06

6. Z umiejetnosci przekazywania wie-

dzy przez nauczycieli akademickich 40,3 327 59,7 67,3 | 0,708 | 0400 | 0,08

7. Z relacji z kolezankami z grupy

. 17,7 21,2 82,3 78,8 0,211 | 0,646 | 0,04
studenckiej

8. Z postaw nauczycieli akademickich

. 25,8 23,1 74,2 76,9 | 0,114 | 0,736 | 0,03
wobec studentéw

9. Z okazji do zawierania nowych

. - 16,1 19,2 83,9 80,8 | 0,188 | 0,665 | 0,04
znajomosci

10. Z okazji do zaangazowania sie

w dzialania grup stadenckich 274 404 72,6 59,6 | 2,139 | 0,144 | 0,14

11. Ze swoich zdolnosci i umiejetnosci 16,1 13,5 83,9 86,5 0,159 | 0,690 | 0,04
12. Z mojej odmiennosci/ odrebnosci 27,4 34,6 72,6 65,4 0,688 | 0,407 | 0,08

13. Z samoakceptacji 25,8 21,2 74,2 78,8 0,339 | 0,561 | 0,05
14. Ze swojej energii i checi do zycia 16,1 23,1 83,9 76,9 0,877 | 0,349 | 0,09
15. Ze swojego stanu zdrowia 274 25,0 72,6 75,0 0,085 | 0,770 | 0,03

Autorka prezentowanych badan zaznacza, Zze przytoczony podziat badanych A ma stuzy¢ jedynie
prowadzonym analizom i zniwelowaniu réznic w liczebnosci pomiedzy grupami Al a A2 i A3.
Podstawa podzialu jest zdolnoé¢ rozrézniania dzwiekéw mowy za pomoca stuchu wyrazona
stopniem jego uszkodzenia, nie za$ rzeczywiste mozliwosci komunikowania si¢ badanych. Sto-
pient uszkodzenia sluchu jest jedna z informacji, na podstawie ktérych mozemy wnioskowa¢
o mozliwosciach komunikacyjnych. W praktyce pedagogicznej wnioskowanie o zdolnosciach
komunikacyjnych osoby powinno réwniez uwzglednia¢ dane dotyczace: momentu rozwojowe-
go, w ktérym wystapila wada sluchu (uszkodzenie prelingwalne, perylingwalne, postlingwalne),
zlokalizowania wady (niedostuch typu obwodowego — przewodzeniowego, odbiorczego, mie-
szanego - lub centralnego), okresu zdiagnozowania i rozpoczecia rehabilitacji (Krakowiak 2003),
a w koncu wyksztalconej w toku rehabilitacji i edukacji zdolnosci odczytywania mowy z ust oraz
korzystania z resztek stuchowych.



Zadowolenie z zycia 0s6b z uszkodzonym narzqdem stuchu. .. 65

Niezadowolo- Raczej
ny/raczej nieza- | zadowolony/
Oceniany obszar dowolony zadowolony chi2 P A%

Al A2+A3 Al A2+A3
n=62 | n=52 | n=62 | n=52

16. Ze swojej kondycji psychicznej 25,8 28,8 74,2 71,2 | 0,132 | 0,716 | 0,03

17. Kiedy mysle, jak czesto odczuwam

rézne bole (np. glowy, zoladka, brzucha) 694 68,6 30,6 314 10007 | 0934 | 0,01

18. Kiedy mysle, jak czesto miewam

67,7 67,3 32,3 32,7 | 0,002 | 0,961 | 0,00
bezsenne noce

Zrédto: opracowanie wlasne.

Jedyna zaobserwowana réznica pomiedzy studentami Al i A2+A3 dotyczyla
poziomu zadowolenia z wyboru kierunku studiéw. Studenci z uszkodzonym
narzadem stuchu w stopniu umiarkowanym w sposéb istotny statystycznie cze-
Sciej deklarowali niezadowolenie z wyboru kierunku studiéw (17,7%) niz studen-
ci z wadami stopnia znacznego i glebokiego (3,8%).

Omoéwienie ustalefh empirycznych

Podsumowujac przeprowadzone analizy badawcze nalezy stwierdzi¢, ze ba-
dani studenci A i B w sposéb pozytywny oceniali swoje zycie w odniesieniu
do pelnienia roli studenta i czlonka spolecznosci akademickiej (brak istotnych
statystycznie réznic pomiedzy grupami w tym zakresie). Wiekszo$¢ z nich uzy-
skata rezultaty wskazujace na wysoki ogdlny poziom zadowolenia z zycia
w kontekscie studiowania, co wskazywalo na doswiadczanie przez nich wysokie-
go poziomu pozytywnych emocji i doznawanie niskiego poziomu negatywnych
stanéw. Wynik ten nalezy widzie¢ jako efekt poréwnania wlasnej sytuacji z usta-
lonymi przez siebie standardami oraz odnoszenia jej do sytuacji innych ludzi.
W przypadku studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu mozna traktowac go
réwniez jako wskaznik osiggnietej integracji edukacyjnej oraz wskaznik mozliwo-
Sci aktywnego uczestnictwa w srodowisku uczelni wyzszej (Dryzalowska 2015).

Szczegbélowe analizy pozwolily na ujawnienie ocen formulowanych przez
studentéw A i B w odniesieniu do poszczegélnych obszaréw zwigzanych z pel-
nieniem roli studenta i czlonka spolecznosci akademickiej. Z najwieksza satysfak-
ja studenci z wadami stuchu i studenci slyszacy wypowiadali sie o wyborze kie-
runku studiéw. Bardzo pozytywnie postrzegali réwniez mozliwos¢ realizowania
sie w roli towarzyskiej — w ich opinii szkola wyzsza stwarzata wiele okazji do na-
wigzywania nowych znajomosci. Obie grupy cechowal takze wysoki poziom
zadowolenia z samoakceptacji jako waznego wymiaru odniesienia do siebie sa-
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mego. W ocenie wymienionych obszaréw badane grupy nie r6éznily sie miedzy
soba. Pewne réznice pomiedzy grupami zaobserwowano przy zestawieniu ocen
formulowanych w odniesieniu do aspektéw zycia, z ktérych badani zadowoleni
byli w stopniu najmniejszym. Najnizszy poziom zadowolenia studenci A przeja-
wiali w obszarze zwigzanym z samopoczuciem fizycznym. Zglaszali stosunkowo
czeste wystepowanie réznych dolegliwosci bélowych (np. glowy, zoladka, brzu-
cha). Pod tym wzgledem w sposéb istotny statystycznie réznili sie od swoich sty-
szacych rowiesnikéw, ktérzy zdecydowanie rzadziej deklarowali pojawianie sie
dolegliwosci bélowych. Studenci styszacy z kolei najnizszy poziom zadowolenia
przejawiali z umiejetnosci przekazywania wiedzy przez nauczycieli akademickich
oraz z postawy nauczycieli wobec studentéw. To odréznialo ich od studentéw
z wadami stuchu, ktérych poziom zadowolenia w tym zakresie byt wyzszy. Po-
nadto, badane grupy r6znily sie w sposob istotny statycznie w ocenie swojej od-
miennosci lub odrebnosci. Studenci z wadami stuchu zdecydowanie czesciej mieli
poczucie ,bycia innym” i wskazywali na trudnosci z akceptacja swojej odmienno-
§ci. Odnotowane réznice miedzy grupami A i B nie powodowaly jednak, o czym
pisano powyzej, wystgpowania réznic pomiedzy badanymi w zakresie ogdlnego
zadowolenia z zycia w kontekscie studiowania.

Przeprowadzone badania pokazaly réwniez to, Ze stopient uszkodzenia stuchu
nie byl czynnikiem réznicujacym studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu pod
wzgledem ogodlnego poziomu zadowolenia z zycia w kontekscie studiowania. Na-
tomiast, przy badaniu poziomu zadowolenia z poszczegélnych aspektéw zwigza-
nych z rolg studenta i czlonka spolecznosci akademickiej, réznice pomiedzy pod-
grupami Al, A2 i A3 zaobserwowano jedynie w przypadku zadowolenia z wyboru
kierunku studiéw — studenci niestyszacy w sposob istotny statystycznie przejawiali
wyzszy poziom zadowolenia w poréwnaniu do studentéw stabostyszacych.

W tym miejscu warto przywola¢ ustalenia z innych badan prowadzonych
przez autorke artykulu®, w ktérych ukazala ona zalezno$¢ pomiedzy poziomem
ogblnego zadowolenia studentéw z uszkodzonym narzadem stuchu z zycia
w kontekscie studiowania a ich osobistymi zasobami takimi jak poziom poczucia
wlasnej skutecznosci oraz poczucie umiejscowienia kontroli, jak tez z przesztymi
doswiadczeniami zwigzanym z czestoscig i formami uczestniczenia w rehabilitacji
stuchu i mowy, zaangazowaniem czlonkéw rodziny badanych w nauczanie ich
mowy i jezyka oraz uczestnictwem w grupach slyszacych réwie$nikéw. Im wyz-
szy poziom poczucia wlasnej skutecznosci cechowat studentéw z uszkodzonym
narzadem stuchu, tym wyzszy byl ich poziom zadowolenia. Studenci o we-

¢ Badania opisane w rozprawie doktorskiej: D. Szulc (2018), Osoba z uszkodzonym narzqdem stuchu

w przestrzeni edukacyjnej szkoly wyzszej. Funkcjonowanie na poziomie zadaniowym, relacji interpersonal-
nych i osobistym, s. 388-390; praca obroniona w 2019 r. na Wydziale Filozoficznym Uniwersytetu
Jagiellonfiskiego.
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wnetrznym poczuciu kontroli wyrazali wyzszy poziom zadowolenia — w poréw-
naniu do badanych o nieustalonej lokalizacji, oraz znacznie wyzszy w poréwna-
niu do badanych o zewnetrznym umiejscowieniu kontroli. Im czesciej cztonkowie
rodzin studentéw z wadami stuchu angazowali sie w przeszlosci w nauczanie ich
mowy i jezyka polskiego, im wigcej doswiadczen studenci posiadali w zakresie
kontaktéw ze styszacymi kolegami i kolezankami, im bardziej intensywnie lub
regularnie korzystali w przeszloéci z réznych form rehabilitacji stuchu i mowy,
tym cechowal ich wyzszy poziom ogdlnego zadowolenia z zycia w kontekscie
studiowania.

Podsumowanie

Odnoszac przedstawione w niniejszym artykule wyniki badani do ustalenh in-
nych autoréw, warto wspomnie¢ o analizach przeprowadzonych przez G. Dryza-
towska (2015) oraz przez T. Bauman (2011).

G. Dryzalowska (2015), mierzac zadowolenie z Zycia, poréwnala wyniki uzy-
skane w Skali Satysfakji z Zycia (autorstwa E. Diener, R.A. Emmons, RJ. Larsen,
S. Griffin; adaptacja narzedzia dokonana przez Z. Juczynskiego) przez grupe oséb
niedostyszacych’ oraz grupe oséb styszacych, w wieku 18-34 lat. Przeprowadzone
przez nig obliczenia wykazaly brak istotnej statystycznie réznicy pomiedzy grupa-
mi. Obie poréwnywane grupy charakteryzowaly sie przeciethnym poziomem satys-
fakqji z zycia®. Autorka uznala stopienn zadowolenia z zycia za wskaznik efektow
integracji edukacyjnej, a wiec takze przygotowania niedoslyszacych absolwentéw
integracyjnych form ksztalcenia do integracji spolecznej w dorostym zyciu.

T. Bauman (2011) badala za pomoca metody L. Harvey’a i S. Moon poziom
zadowolenia — doznawania satysfakcji wynikajacej ze studiowania posréd
486 studentéw slyszacych. Ogolny poziom zadowolenia badanych ze studiéw
siegat 80%, co bylo wysokim wskaznikiem. Autorka zaobserwowala zaleznos¢
pomiedzy deklarowanym zadowoleniem a stopniem studiéw oraz obszarem
wiedzy. Najmniej zadowolonych studentéw odnotowala na studiach drugiego
stopnia oraz na kierunkach w obszarze nauk spolecznych. Badaczka zwrdcila
uwage, ze przyczyny zadowolenia ze studidow moga by¢ rézne: dydaktyczne

7 Badane przez G. Dryzalowska osoby z wadami stuchu to osoby z obustronng gleboka gtuchota,

powstala w okresie prelingwalnym, ksztalcone w systemie integracyjnym, preferujace w procesie
komunikagji jezyk foniczny i uznajacy sami siebie za osoby niedoslyszace. Zdecydowana wiek-
sz0$¢ proby badawczej stanowila mlodziez studiujaca.

Srednia wartos¢ wynikéw na Skali Satysfakcji z Zycia wynosita w grupie: 0séb niedostyszacych
M=6,29, przy odchyleniu standardowym réwnym SD=2,07, 0s6b slyszacych M=6,10 przy od-
chyleniu standardowym réwnym SD=1,76. Analiza wariancji wykazala, ze obserwowana réznica
pomiedzy grupami nie byla istotna statystycznie: F(1,51)=0,13, p>0,05.
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(jakos¢ procesu dydaktycznego, rodzaj zaje¢, nabyte podczas nich umiejetnosci,
sposob oceniania prac studenckich), poznawcze (jakos¢ i aktualno$¢ zdobywanej
wiedzy), spoleczne (relacje miedzyludzkie), materialne (warunki studiowania)
i wiele innych; tym samym poziom zadowolenia studentéw moze by¢ wskazni-
kiem jakosci procesu dydaktycznego w uczelni.

T. Bauman (2011: 173) na podstawie wynikéw swoich badan zaznaczyla, ze
»~zadowolenie ze studiéw jest wazne, poniewaz wplywa na zaangazowanie
w proces studiowania, charakter wykonywanych przez studentéw prac, stosunek
do zadan, osiaganie przez nich sukceséw na studiach”. Bez osobistego zaangazo-
wania — podaje M. Mikut (2014: 105) — trudno méwi¢ o motywacji do dzialania,
poswiecaniu czasu i energii na rzecz okre$lonych aktywnosci, pasji w realizowani
zadan, utozsamianiu sukcesu wlasnego z miejscem, w ktérym sie ono realizuje,
aw koficu o autentycznym, tj. pozbawionym pozoru, rozwoju osoby. Poziom
zadowolenia w przypadku studentéw pozwala oceni¢ jakos¢ ksztalcenia na da-
nym kierunku oraz uczelni (Zuraw 2015:172). Jest waznym aspektem prawidlo-
wego zarzadzania uczelnia, wskazuje bowiem obszary, ktére wymagaja podjecia
dzialan usprawniajacych (Borkowska i in. 2018: 3 za Rynca 2014).
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Doswiadczenia profesjonalnych pedagogéw cyrku
W pracy z osobami z niepelnosprawnoscia —
doniesienie z badan

Artykut prezentuje doniesienia z badan pracy pedagogéw cyrku z osobami z niepelnosprawnos-
ciami. Zostaly przedstawione tresci zwiazane z problematyka pedagogiki cyrku, ktéra w ostatnich
latach stosunkowo preznie rozwija si¢, zaznaczajac swoja obecno$¢ w wielu ré6znych subdyscypli-
nach pedagogicznych, oraz istota profesjonalizacji zawodu pedagoga cyrku. Tres¢ artykulu kon-
centruje si¢ na przedstawieniu przedmiotu wykorzystywania metod cyrkowych w pracy
z osobami z niepelnosprawnoscia oraz ukazaniu narracji profesjonalnych pedagogéw cyrku z Pol-
ski, ktére zostaly pozyskane w ramach wlasnego projektu badawczego.

Stowa kluczowe: pedagogika cyrku, pedagog cyrku, profesjonalizacja zawodu pedagoga cyrku,
osoby z niepelnosprawnoécia

Experiences of professional circus educators in working
with people with disabilities — research report

The article presents reports from the research on the work of circus educators with people with
disabilities. The content presented in the article is related to the issues of circus pedagogy, which
has been developing relatively dynamically in recent years, marking its presence in many differ-
ent pedagogical subdysciplines, and the essence of the profesionalization of the circus educator
profession. The content of the article focuses on presenting the subject of using circus methods in
working with people with disabilities and showing the narratives of professional cirsus educators
from Poland, which were obtained as part of my own research project.

Key words: circus pedagogy, circus educator, profesionalization of the profession of circus educa-
tor, people with disabilities#
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Wprowadzenie w problematyke pedagogiki cyrku

Pedagogika cyrku jest stosunkowo mlodym obszarem nauk o wychowaniu,
ktéry coraz wyrazniej zaznacza swojg obecnos¢ w réznych subdyscyplinach
pedagogicznych. Dokonuje sie to na tle nieustajacego rozwoju pedagogiki,
w obrebie ktérej wyréznia sie coraz wiecej nowych aspektoéw, ,niektére dziedziny
dopiero sie rodza, inne powstaja i rozwijaja sie na obrzezach juz wyspecjalizowa-
nych. Szybko postepuje zjawisko dyferencjacji (réznicowania) wyspecjalizowa-
nych dyscyplin (subdyscyplin, pedagogik szczegétowych)” (Zarzecki 2012: 18).
Réwnoczesnie wylaniajg sie obszary, ktére przekraczaja ramy dotychczasowych
Klasyfikacji subdyscyplinarnych, poniewaz dotycza dziedzin aktywnosci lub
miejsc ludzkiego funkcjonowania, a takze obszaréw dzialalnosci wychowawczej.
Przykladem jest pedagogika zabawy, pedagogika ulicy czy tez pedagogika miej-
sca. Wlasnie w tym polu mozna umiesci¢ pedagogike cyrku, ktéra zdaniem Ernsta
Jonnego Kipharda jest zwigzana z laczeniem pedagogicznych treéci z umiejetno-
Sciami oraz aktywnosciami cyrkowymi (Kiphard 1997, cyt. za: Kalinowska, Urban
2017: 269).

Monika Kalinowska i Mirostaw Urban poczatkéw pedagogiki cyrku doszukuja
sie w jednym z pierwszych cyrkéw tworzonych w 1917 roku przez grupe osieroco-
nych dzieci i mlodziezy w Boys Town w Stanach Zjednoczonych. Jego pomyslo-
dawcg, organizatorem i opiekunem byt Edward J. Flanagan, ktéry przygotowywat
z podopiecznymi przedstawienia, majace zapewnia¢ widzom nie tylko rozrywke,
ale tez ,przekazywaé mieszkancom miasteczka istotne informacje” (Kalinowska,
Urban 2017: 266). Najstarszy europejski cyrk dzieciecy, w ktérym wyraznie zostaly
sformulowane cele pedagogiczne, ,zatozyla w Holandii Ida Lastter Haar. W 1949
roku stworzyla ona cyrk Elleboog dla dzieci zaniedbanych i pochodzacych z dys-
funkcyjnych $rodowisk” (Kalinowska, Urban 2017: 266). Natomiast za prekursora
pedagogiki cyrku uznaje sie ojca Jestisa Silve, ktéry w Hiszpanii w 1956 roku ,za-
lozyl mate kolektywne panstewko dla dzieci i mlodziezy — Benposta. Obok edu-
kacji szkolnej organizowano rézne inicjatywy wspierajgce funkcjonowanie Ben-
posty. Jednym z takich projektéw byl zalozony w 1956 r. dziecieco-mlodziezowy
cyrk Los Muchachos” (Kalinowska, Urban 2017: 266). Jego celem bylo nie tylko
pozyskiwanie $§rodkéw, ale przede wszystkim praca wychowawcza z dzie¢mi
z wykorzystaniem metod cyrku. Przelomowym okresem dla wylaniania sie
z praktyk cyrkowych pedagogiki cyrku byly przedsiewziecia m.in. Hugues'a Ho-
tiera i Reginalda Boltona, pracujacych w latach siedemdziesigtych XX wieku.
H.Hotier dokonal diagnozy dzialan cyrkowych z perspektywy procesu wycho-
wania. Polem badawczym byl dla niego francuski Cirque éducatif, w ktérym dzia-
lania artystyczne zostaly podporzadkowane celom i wartoéciom spotecznym (Ho-
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tier 2001: 29-40). Z kolei R. Bolton zwrdcit uwage, ze w cyrkach powstawaly spo-
tecznosci, ktore ksztalcity mlodych adeptéw w sztukach cyrkowych. Dla ksztalce-
nia cyrkowego charakterystyczna stala sie zasada zindywidualizowanej, bliskiej
relacji miedzy mistrzem a uczniem, opartej na autorytecie mistrzowskim (Bolton
2004: 149-150). Ze swoich obserwacji R. Bolton wyciagnal wniosek, ze z metod
cyrkowych mozna uczyni¢ narzedzie przydatne w procesie wychowania i ksztal-
cenia (Bolton 2004: 160). Tym samym oddzielil metody cyrkowe od samego cyrku
i przeksztalcil je w narzedzie pedagogiczne.

Wspblczesna pedagogika cyrku rozwija sie w dwéch nurtach: z jednej strony
dzialaja grupy cyrkowe, ktére oprécz aktywnosci artystycznej, realizuja dzialania
wychowawecze i edukacyjne; z drugiej strony metody cyrkowe sa wykorzystywa-
ne dla celéw pedagogicznych w przestrzeni publicznej i w r6znego rodzaju pla-
cowkach wychowawczych, edukacyjnych, opiekuniczych, rehabilitacyjnych, czy
resocjalizacyjnych.

W kontekscie pierwszego nurtu wspolczesne grupy cyrkowe sa zwykle two-
rzone w stylu tzw. Nowego Cyrku. Zofia Snelewska-Stempien traktuje Nowy
Cyrk jako zjawisko, ktére ,wplynelo na postrzeganie sztuki cyrkowej na $wiecie.
Widowiska Nowego Cyrku, cho¢ bedace kontynuacjg dotychczasowych tradycji,
zmieniaja jednak myslenie o tej sztuce, jej idei i niezbednych elementach”
(Snelewska-Stempienn 2019: 11). Przede wszystkim zrezygnowano z pracy ze
zwierzetami, ,jako ze zmienilo sie kulturowe podejécie do tresury, trzymania
w klatkach i wystepéw niegdys popularnych bestii” (The Oxford Encyclopedia of
Theatre & Performance 2003: 274) i skoncentrowano sie na mozliwosciach ludzkiego
ciala. Niektére z nich nastawione sa na prace z dzie¢mi, czego przykladem jest
cyrk Cabuwazi, mieszczacy si¢ w Berlinie, ,gdzie rozstawione sg cztery duze na-
mioty cyrkowe wraz z zapleczem w postaci sal treningowych, stotéwek itp.
W cyrku trenuje ponad 600 dzieci i mlodziezy i jest to jeden z najwiekszych cyr-
kéw dziecieco-mlodziezowych w Europie” (Kalinowska, Urban 2017: 267). Jed-
nym z bardziej znanych projektéw stworzonych przez ten cyrk jest Projekt
Manege, polegajacy ,na pracy z nastolatkami majacymi problemy w szkole i bez-
robotnymi w wieku 18-22 lat” (Kalinowska, Urban 2017: 267). Z kolei w kontekscie
drugiego nurtu mozna méwic o przerdznych grupach i stowarzyszeniach, ktére
pracuja metodami cyrkowymi z r6znymi grupami odbiorcéw: z dzie¢mi i mlo-
dziezg, z dorostymi, z seniorami, z osobami osadzonymi, czy osobami z niepelno-
sprawnoscia.

Udo von Grabowiecki i Tobias Lang uwazaja, ze cyrkowe praktyki mozna
traktowac jako edukacje cyrkowa (Zirkuspidagogik), a sztuke cyrkowa mozna wy-
korzystywa¢ w sposéb pedagogiczny (Grabowiecki, Lang 2007: 27). Frank Bitt-
mann wskazuje, ze edukacja cyrkowa, albo tez wychowanie cyrkowe, zachodzi
przez doswiadczanie i zabawe, dzieki czemu daje niezwykle trwale efekty (Bitt-
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mann 2002: 7). Réwnoczesnie R. Bolton zwrdcil uwage na ewolucje pedagogiki
cyrku w kierunku tak zwanego social circus, ktéry skupia sie na stosowaniu sztuki
cyrkowej w taki sposdb, aby wspomagaé, wzmacniaé, oraz motywowac grupy
spoleczne na bazie budowania relacji miedzy ich czlonkami (Bolton 2004: 161).
W tym ujeciu pedagogika cyrku moze by¢ formg spolecznej interwencgji, stosowa-
nej w celach terapeutycznych. M. Kalinowska i M. Urban s3 zdania, Zze tworzaca
sie pedagogika cyrku ,wychodzi naprzeciw indywidualnym potrzebom dzieci
i mlodziezy, przekazujac wiecej niz tylko sztuke cyrkowsq. Zwiera w sobie elemen-
ty: sportu, terapii ruchowej, przezywania, fascynacji, uczenia sie, pedagogiki,
integracji i zabawy. Wlacza w swoje oddzialywania szkole, rodzicéw, lokalne
spolecznosci” (Kalinowska, Urban 2017: 269). Jej walorem jest ,bogactwo jej form
i technik. Zupelnie inne umiejetnosci sa ksztalcone w kontakcie z réznorodnymi
rekwizytami cyrkowymi” (Wojszel 2020: 79). Nicole Busse pisze, ze pedagogika
cyrku dotyka kwestii rozwoju osobistego czlowieka: uczy wspétpracy w zespole
iumiejetnosci rozwigzywania konfliktéw, pomaga pokonywaé leki, zyskiwac
pewnosc¢ siebie, radzi¢ sobie z porazkami, ale takze sukcesami, podejmowac $mia-
te decyzje (Busse 2007: 63). Steve Ward uwaza, ze cyrk rozwija réwniez umiejet-
nosci komunikacyjne, wyobraznie, koncentracje, poczucie odpowiedzialnosci,
a takze empatie (Ward 2000: 92). Pedagogika cyrku wplywa na ksztaltowanie sie
sfery poznawczej, umiejetnosci spolecznych, postaw oraz wartosci, przyczynia sie
do rozwoju bio-psycho-spolecznego (Kalinowska, Urban 2017). Jest to zatem
dziedzina, ktéra dotyczy ksztaltowania sie caloSciowo rozumianej tozsamosci
czlowieka (Busse 2007: 63).

W Polsce pedagogika cyrku zaczela by¢ rozwijana w latach dziewieédziesia-
tych XX wieku przez Marie Nowicka — organizatorke miedzynarodowych warsz-
tatow cyrkowych w warszawskim Centrum Animacji Kultury (Kalinowska, Urban
2017: 267). Od 2019 roku w Polsce dziala Fundacja Sie¢ Pedagogiki Cyrku, ktérej
ideg jest szerzenie metod i wiedzy z zakresu pedagogiki cyrku, ktéra w wielu
miejscach kraju coraz czeéciej jest stosowana jako metoda wszechstronnego roz-
woju czlowieka na réznym etapie jego zycia (Wojszel 2020: 79). Od blisko dwudzie-
stu lat dziala Stowarzyszenie Pedagogéw i Animatoréw Klanza, ktére wykorzystuje
pedagogike cyrku (Wojszel 2020: 79). Natomiast od niedawna, bo od 2019 roku,
dziata w Polsce Fundacja Sie¢ Pedagogiki Cyrku, ktérej celem jest rozpowszechnie-
nie wiedzy oraz metod z zakresu omawianej dziedziny (Wojszel 2020: 79).
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Profesjonalizacja zawodu pedagoga cyrku

Na tle dynamicznego rozwoju pedagogiki cyrku wciaz nierozwigzana pozo-
staje kwestia profesjonalnego przygotowania jej przedstawicieli. Zdaniem Hen-
ryki Kwiatkowskiej termin ,profesja” znaczy tyle co ,zawéd, zajecie zawodowe,
fach, rzemioslo, specjalnos¢, a «profesjonalny» to zawodowy” (Kwiatkowska
2008:167). Pojecie profesjonalizmu ma wiec zwiazek z zawodowymi czynnosciami
obejmujacymi pewne zakresy wiedzy oraz umiejetnosci, ktére sa kwalifikacjami
zawodowymi (Jazukiewicz 2017: 58). Profesjonalista jest osoba, ktéra czyni ,cos
jako swoja profesje, zwykle bardzo dobrze. By¢ profesjonalista to znaczy by¢ eks-
pertem” (Buchcic 2016: 40). Profesjonaliste w zakresie nauk spotecznych, zdaniem
Danuty Urbaniak-Zajac, wyrdznia to Ze jego aktywnos¢ ,sprowadza sie¢ do pomo-
cy w rozwigzywaniu szczegélnych probleméw spotecznych. Takich, ktére nie
moga by¢ rozwigzane ani w ramach §rodowisk naturalnych (rodzina, spolecznos¢
lokalna), ani poprzez bezposrednie wykorzystanie mechanizméw rynkowych”
(Urbaniak-Zajac 2018: 28).

W tym kontekscie profesjonalizacja jest procesem, ktéry ma prowadzi¢ do
przeksztalcenia si¢ ,pewnego zespolu czynnosci i umiejetnosci w zawéd” (Kwiat-
kowska 2008: 167). W przypadku zawodu pedagoga/nauczyciela zjawisko profe-
sjonalizmu bylo w przeszlosci wigzane gléwnie traktowaniem go jako wycho-
wawcy dzieci i specjalisty z zakresu edukacji (Wenta 2011: 157). Profesjonalny
pedagog mial pracowac na konkretnym rynku dla wytwarzania ,kapitalu intelek-
tualnego w procesie uprawiania nauki, petnienia funkcji edukacyjnych albo stuz-
by publicznej” (Wenta 2011: 161). Obecnie, jak pisze Violetta Tana$ i Wojciech
Welskop pedagog ma za zadanie wykracza¢ poza $cisle edukacyjny wymiar swo-
jej pracy i wychodzi¢ naprzeciw potrzebom wspoélczesnego Swiata, przez co moze
by¢ on obecny ,na kazdym etapie zycia czlowieka — poczawszy od narodzenia,
poprzez dorostos¢, az do starosci” (Tanas, Welskop 2015: 7).

O profesjonalizmie pedagoga/nauczyciela przez wiele lat pisano gléwnie
w kontekscie technologicznego wymiaru jego pracy. We wspdlczesnych interpre-
tacjach, jak wskazuje H. Kwiatkowska przyjmuje sie orientacje myslowa, zgodnie
z ktéra zaréwno teoria, jak i praktyka stanowig niezbedna podstawe ,ksztalcenia
irozwoju zawodowego nauczyciela” (Kwiatkowska 2008: 168). Réwnoczesnie
jednak podkresla ona, ze ksztalcenie pedagogéw/ nauczycieli w Polsce bazuje
gléwnie na transmitowaniu teorii, a ,wiedza teoretyczna, ktéra cztowiek zdoby-
wa, moze, lecz nie zawsze musi zmienia¢ jego praktyczne dzialania, natomiast
dzialanie praktyczne czlowieka zawsze powoduje wzrost wiedzy” (Kwiatkowska
2008: 168). Profesjonalizm pedagogiczny zdaniem E. Buchcic ma dwa podstawo-
we wymiary:
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— technologiczny (prakseologiczny), ktérego zrédla inspiracji tkwia w potrze-
bach edukacyjnych spoleczenstwa;

— osobowosciowy (psychologiczny) zwigzany z indywidualnoscia nauczyciela,
objawiajacy sie w specyficznych relacjach z uczniem (Buchcic 2016: 41).
Profesja pedagoga cyrku nie znalazla jeszcze ugruntowania na polskim rynku

pracy, a i zagraniczni autorzy poswiecaja tej tematyce niewiele miejsca. Daniel

Pfizer zaznacza, ze wspolcze$nie profesja pedagoga cyrku nie zostata objeta od-

rebnymi regulacjami, ale mozna spotka¢ sie z wieloma instytucjami, w ktérych

organizowane s szkolenia z pedagogiki cyrku (Pfitzer 2011: 13). Przykladem
osrodka, ktéry umozliwia zdobycie kwalifikacji pedagoga cyrku jest m.in. BAG

Circus (Pfitzer 2011: 12-13). Rudi Ballreich i Tobias Lang podkreslaja, ze profesjo-

nalisci z zakresu pedagogiki cyrku sa ksztalceni gtéwnie w zakresie edukacyjnego

i wychowawczego wykorzystywania elementéw sztuki cyrkowej Zirkus-Spielen.

Das Handbuch fiir Zirkuspidagogik Artistik und Clownerie 2007: 755-756). D. Pfitzer

powoluje sie takze na badania Jorna Killingera z 2007 roku oraz Jensa Fissenewer-

ta z roku 2009. J. Killinger zastosowal w swoich badaniach wywiady jakosciowe

z osobami, ktére zajmowaly si¢ nauczaniem sztuk cyrkowych. Badania dotyczyly

postrzegania pedagogiki cyrku. W badaniach respondenci zaznaczali, ze eduka-

cyjny wymiar pedagogiki cyrku jest zwiazany z motoryka, a takze funkcjonowa-

niem poznawczym, estetycznym, emocjonalnym oraz spolecznym (Killinger 2007:

111, cyt. za: Pfitzer 2011: 17). Natomiast badania ].Fissenwerta dotyczyly kwalifi-

kacji zawodowych pedagoga cyrku. Osoby biorace w nich udzial zajmowaly sie

szeroko pojmowang organizacja aktywnosci cyrkowych. Badani podkreslali, Zze
istotne znaczenie dla pedagogiki cyrku ma wychowanie, ktére wspomaga rozwdj
m.in. w sferze spolecznej. W swojej Sciezce zawodowej wspominali za$ istote
wiedzy na temat réznych dyscyplin cyrkowych (Fissenwert 2009: 84-87, cyt. za:

Pfitzer 2011: 17-18).

Na gruncie polskim pierwsi pedagodzy cyrku zostali przygotowani do pel-
nienia profesji pedagoga cyrku w latach dziewiecdziesigtych przez Marie Nowicka
(Kalinkowska, Urban 2017: 267). Obecnie stanowig oni zwarte i aktywne $rodowi-
sko, ktére organizuje kursy przygotowujace dla nieprofesjonalistéw i doskonalace
dla profesjonalistow, a takze od 2007 roku, kiedy to zostala zorganizowana
w Lublinie przez Monike Kalinkowska ,pierwsza w Polsce konferencja nt. peda-
gogiki cyrku - Pedagogika cyrku w edukacji dzieci i mlodziezy” (Kondrasiuk 2017:
348), wydarzenia o charakterze dydaktyczno-naukowym. Najbardziej aktywne
w tym obszarze sg Fundacje ,Sie¢ Pedagogiki Cyrku”, ,Sztukmistrze”, Fundacja
»InsideOut” oraz ,Famiga”. Ostatecznie pedagogiem cyrku w Polsce moze zostaé
osoba, ktdra specjalizuje sie w sztukach cyrkowych lub ukonczyla kurs pedagogi-
ki cyrku. Wérdéd pedagogéw cyrku sg tez osoby, ktére maja wyksztalcenie peda-
gogiczne. Obecnie jest juz calkiem spore grono oséb, ktére identyfikuja sie z pro-
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fesja pedagoga cyrku a szlaki dla nich przecierali m.in. Miroslaw Urban, Agniesz-
ka Binczycka, Anna Wojszel, czy Wiola Woronowicz-Lingo (Gembski 2019).

Wykorzystanie metod cyrkowych w pracy z osobami
z niepelnosprawnoscia

Pedagogika cyrku znajduje obecnie zastosowanie w realizacji celéw spolecz-
nych, edukacyjnych, wychowawczych oraz terapeutycznych. Jest ona wykorzy-
stywana m.in. do pracy z eliminowaniem stereotypéw spolecznych i ksztattowa-
niu postaw wobec 0s6b z niepelnosprawnoscig. Adam Jarchovsky opisuje w tym
kontekscie projekt Cirqueon — A Center for Contemporary Circus, realizowany
w czeskich szkolach, skoncentrowany na uczeniu dzieci nawigzywania kontak-
tow z dzieémi i mlodzieza z niepelnosprawnosciami (niepetnosprawnoscia inte-
lektualna, ruchowa, czy tez wzroku) (Jarchovsky 2016: 3). W projekcie Cirqueon
realizowane byly réwniez dzialania z osobami z niepelnosprawnoscia. Szczegdlne
miejsce zajmowala w niej tzw. zonglerka funkcjonalna, ktérej twoérca jest amery-
kanski zongler Craig Quat. Technika ta polega na pchaniu kul na réwnolegtych
szynach, z ktérych sklada sie tablica Zonglerska, co moze przyczyni¢ sie do
usprawniania koordynacji wzrokowo-ruchowej oraz sprawnosci motoryczna,
poniewaz czynno$¢ ta wymaga skupienia uwagi na rytmie, czasie i precyzji
w wykonaniu. Zonglowanie funkcjonalne pozwala jednoczesnie unikaé frustracji
zwigzanej z niepowodzeniami (Jarchovsky 2016: 7-8). Zdaniem Craig’a Quat'a
taki sposéb zonglowania reprezentuje istote i sens zonglerki klasycznej, ktérymi
nie sa konkretne wyniki jego fizycznej ekspresji, ale przede wszystkim wytrwalosé
i konsekwencja, ktére usprawniaja zonglera. Zonglerka funkcjonalna jest zas jedna
z takich czynnosci, ktérg moze wykonywac takze osoba z niepelnosprawnoscia
(Quat 2021: 22). W projekcie Cirqueon uczestnicy z porazeniem konczyn, mogli
¢wiczy¢ i bawic sie tak samo, jak osoby pelnosprawne (Jarchovsky 2016: 7-8).

Pojecie niepetnosprawnosci w podejsciu Swiatowej
Organizacji Zdrowia

Praca z osobami z niepelnosprawnoscia stanowi niezwykle szerokie pole
aktywnosci pedagogéw cyrku, co wynika z réwnie szerokiego pojmowania nie-
petnosprawnoéci. Swiatowa Organizacja Zdrowia wskazuje bowiem dwa podej-
écia do niepelnosprawnosci: medyczne i spoleczne. W modelu medycznym za
niepelnosprawnosé¢ uznaje sie stan bezposredniego uszkodzenia lub choroby,
natomiast w modelu spolecznym uwzglednia sie takze stany, powstajace na sku-
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tek ograniczen Srodowiska zewnetrznego. WHO wyréznia zatem ograniczenia
dotyczace bezposrednio organizmu, sprawnosci funkcjonalnej oraz tak zwanej
sprawnosci spolecznej, w rezultacie ktérych czlowiek staje sie osobg z niepelno-
sprawnoscia ze wzgledu na jakas sytuacje (Kurowski 2012: 8-10). Poszerzenie
spektrum rozumienia zjawiska niepetlnosprawnosci znalazlo swéj wyraz w doko-
nujacej sie na przestrzeni ostatnich kilkudziesieciu lat wyraznej zmianie teore-
tycznych zatozeh WHO zawartych w Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjono-
wania, Niepelnosprawnoéci i Zdrowia (ICF). Przede wszystkim zmianie ulegla
stosowana terminologia, a terminy stosowanie w klasyfikacji z 1980 roku (niepel-
nosprawnos¢, uposledzenie) zastapiono w Klasyfikacji z 2001 roku terminami:
ograniczenia aktywnosci, ograniczenie uczestnictwa (Szostek 2017: 191). Jak pisze Bla-
zej Szostek: ,niepelnosprawnos¢ jest swoistg relacja przebiegajaca pomiedzy wia-
$ciwosciami osoby (stan zdrowia i czynniki osobiste) a wlasciwosciami srodowiska
spolecznego i fizycznego, stanowigcymi mozliwe zrédlo trudnosci odczuwalnych
przez osoby niepelnosprawne” (Szostek 2017: 191), dlatego mozna uznaé, ze
przyczynami zaburzen w funkcjonowaniu moze by¢ wlasnie srodowisko spo-
teczne (Szostek 2017: 191).

Dos$wiadczenia profesjonalnych pedagogéw cyrku w pracy
z osobami z niepelnosprawnoscia — doniesienia z badan wlasnych

Przeprowadzone przeze mnie badania wpisuja sie w szeroki model rozumie-
nia niepelnosprawnosci sugerowany przez Swiatowa Organizacje Zdrowia. Zo-
staly one zrealizowane w 2021 roku w ramach pracy magisterskiej zatytutowanej
»,Doswiadczenia profesjonalnych pedagogéw cyrku”, ktérego przedmiotem ba-
dan byly narracje pedagogéw cyrku, dotyczace ich profesjonalnych doswiadczen.
Ujety w ten spos6b przedmiot badan jakosciowych ma zasugerowac, ze interesuje
mnie przede wszystkim tematyka osobistych dos§wiadczen. Celem mojego projek-
tu badawczego bylo poznanie profesjonalnych do$wiadczen pedagogéw cyrku,
prezentowanych w ich wlasnych narracjach. Pytaniem badawczym jest tak zwane
pytanie dopelnienie: jakie sa profesjonalne doswiadczenia pedagogéw cyrku
w ich wlasnych narracjach? Dla pozyskania materialu empirycznego wykorzysta-
lam metode wywiadu narracyjnego. Wywiad narracyjny zdaniem Krzysztofa
Rubachy jest rozmowsg, ktéra polega na opowiedzeniu przez badanego historii
dotyczacej swojego zycia lub jego fragmentu z punktu widzenia jakiegos kryterium (Ru-
bacha 2008: 136). Jest on zlozony z trzech podstawowych faz: fazy inicjowania
narracji, fazy pytan wewnetrznych oraz fazy pytan teoretycznych. Zdaniem Alicji
Rokuszewskiej- Pawelek faza inicjacji ma polega¢ na zapoczatkowaniu narracji
badanego w taki sposéb, aby wyjasni¢ mu cel badania, sposéb jego przebiegu oraz



78 Alicja Pomian

wyttumaczeniu, iz badacza interesuja osobiste doswiadczenia opowiadajacego,
a ,nie jakie$ ogdlne prawidlowosci wlasciwe tej kategorii oséb” (Rokuszewska-
-Pawetek 1996: 45-46). W trakcie wykonywania wywiadéw narracyjnych wyma-
gane jest, aby badacz uwaznie przygladat sie strukturze oraz pojawiajacym sie
watkom narracji. W tym celu przygotowac musi tak zwane pytania wewnetrzne,
ktére umozliwiaja szersze objasnienie przyblizanych przez narratora kwestii.
Podczas ostatniej fazy wywiadu narracyjnego badacz moze postawi¢ tak zwane
pytania teoretyczne, ktére maja zmotywowac badanego do stawiania wilasnych
komentarzy, ocen oraz opinii na dany ,temat zrelacjonowanych zdarzen, a takze
na wszystkie tematy interesujace badacza z teoretycznego punktu widzenia”
(Rokuszewska-Pawelek 1996: 47). Dlatego, ze moje badanie dotyczylo ludzkich
doswiadczen zdecydowalam sie zastosowa¢ wlasnie omdéwiona przeze mnie me-
tode badan. Réwniez z tego powodu zostal zastosowany wymieniany przez
K. Rubache celowy dobdr proby, ktéry charakteryzuje sie tym, iz prébka pobrana
z populacji 0séb ma w sobie takie elementy, ,ktére spelniajg kryterium zawarte
w pytaniu badawczym” (Rubacha 2016: 124). Na moja prébke skladaly sie cztery
osoby, ktére uprawiaja zwod pedagoga cyrku w Polsce. Wiekszoé¢ z nich jest
zwigzana z Fundacja Sieci Pedagogiki Cyrku, a jedna z Fundacja Inside Out.

Badania zostaly przeprowadzone podczas trwania pandemii COVID-19
w zwiazku z tym zostaly one przeprowadzone w marcu 2021 roku za pomoca
platformy ZOOM. Przebadane zostaly 3 kobiety oraz 1 mezczyzna. Pierwsza za
pan (WI) pelni role pedagoga cyrku od 6lat i obecnie pracuje w Lublinie w Fun-
dacji Inside Out. Kolejny z pedagogéw cyrku (W2) pracuje w zawodzie od 6 lat,
podczas trwania wywiadu przebywat Brukseli, natomiast pozostaje w kontakcie
zjednym osrodkiem kultury w Krakowie. Kolejnej ze zbadanej oséb (W3) do-
$wiadczenia zawodowe siegaja 14lat, dziata gléwnie w Lublinie i prowadzi tam
firme zwiazang z pedagogika cyrku. Ostatnia badana (W4) pracuje jako pedagog
cyrku od 13lat w Staromiejskim Centrum Kultury Mlodziezy w Krakowie. Sposéb
analizowania narracji pedagogéw cyrku zostal poddany analizie z wykorzysta-
niem elementéw procedury fenomenograficznej, ktéra umozliwia badaczowi
modyfikowa¢ dane oraz je cze$ciowo wykorzystywaé, np. ,poprzez postugiwanie
sie tylko wywiadem narracyjnym bez koniecznosci jego opracowywania zgodnie
z zalecana i stosowana przez badaczy biografii procedura analityczng” (Roku-
szewska-Pawelek 2016: 24).

Na potrzeby tego artykulu zostana wykorzystane te fragmenty narracji, ktére
dotycza zastosowania pedagogiki cyrku do pracy z osobami z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnosci, stosowanych przez pedagogéw cyrku metod i technik pracy,
oraz wskazywanych przez nich funkcji tej formy pracy pedagogicznej. Zazna-
czam jednak, ze w badaniach przeprowadzonych przeze mnie w 2021 roku moi
rozméwcy wymieniali, Ze pracowali z wieloma odbiorcami m.in.: osobami wyklu-
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czonymi spolecznie, uchodzZcami, osobami uzaleznionymi od substancji aktyw-
nych, wiezniami, a takze osobami niedostosowanymi spotecznie.

W obszarze, dotyczacym pracy z osobami z réznymi rodzajami niepelno-
sprawnosci, moi rozméwcy wymieniali osoby nieslyszace i stabo styszace, osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng i ruchowa, z dziecigcym porazeniem mé-
zgowym, z zaburzeniami ze spektrum autyzmu i niepelnosprawnosciami sprze-
zonymi. Takze wymieniajg osoby chorujace na parkinsona oraz alzheimera. War-
to zaznaczy¢, iz zbadani przeze mnie pedagodzy cyrku maja doswiadczenia
w pracy ze zréznicowanym wiekowo odbiorca:

pracuje (...) z grupa uczniéw z Zespolu Szkét Specjalnych. To sa nastolatkowie, badz
osoby doroste (W4); u senioréw, ludzi z choroba alzheimera, parkinsona (W1).

Metody cyrkowe okazuja sie mozliwe do wykorzystania i przydatne do pracy
z osobami z niepelnosprawnosciami, ktére przeciez wigza sie z bardzo zréznico-
wanymi potrzebami natury fizycznej, intelektualnej i psychicznej. Tak szerokie
spektrum zastosowania przemawia zdecydowanie na ich korzysé¢, rownoczesnie
jednak wymaga pewnej elastycznosci w stosowanych technikach, co oznacza
dostosowanie ich do specyficznych potrzeb odbiorcow. Pedagodzy cyrku wymie-
niaja tutaj dzialania z obszaru dzialan akrobalansu, zonglerki oraz z szerokim
asortymentem réznych zabaw:

pojawiaja sie inne rekwizyty, ale ta struktura, o ktérej méwilam, ze mamy tutaj zabawe
(W1).

Wymieniajg takze metody zonglerki funkcjonalne;:

ijuggle boardéw (...) wladnie do pracy z seniorami z Lublina i okolic Lublina, i wlasnie
osobami z niepelnosprawnosciami (W1).

Pedagodzy cyrku w swojej pracy stosuja rézne techniki, ktérych celem jest
urozmaicenie ich zaje¢:

robie tez chusteczki i jakie$ elementy wlasnie pileczek, piteczki, obrecze, gléwnie tych

rzeczy Craiga (W1); zonglowanie chustkami czy, czy te akrobatyczne dziela, (...) bylo

tez manipulowanie flowerstickiem (W4); zrobiliSmy spektakle, w ktérych, ktérym oni

wykorzystywali dyscypliny cyrkowe (W4).

W wypowiedziach moich rozméwcéw wiele miejsca zajmowaly nawigzania
do funkcji pedagogiki cyrku. Najczesciej wskazywali oni takie funkcje jak: rehabi-
litacyjna, terapeutyczna, spoleczna i tozsamosciowa. W kontekscie pierwszej
z wymienionych funkcji, badani pedagodzy cyrku sa zdania, ze pedagogika cyrku
moze by¢ jakim$ rodzajem wspomagania w rehabilitacji:

np. jak zgniatamy chusteczke w dloni tak, jak chcemy wszystkimi palcami zabrac¢

chustke (...) oni mimo probleméw ze stawami sa w stanie po jakim$ czasie to chus-
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teczke zgnies¢ tak i mogg to robi¢ coraz szybciej, co zaobserwowalam na swoich warsz-
tatach (W1).

Dwie z badanych zwracaja uwage na oddzialywanie zonglerki na prace, ktéra
dokonuje sie w mézgu czlowieka:

tworzy nowe polaczenia neuronalne. Pobudza to obie pétkule do dzialania. No dlatego
tez to jest technika wykorzystywana czesto u (...) dzieci z ADHD, czy z dysleksjg (W1);
okazalo sig, Ze to wplynelo na prace ich mézgu na ich rozwéj po prostu (W3).

Pedagodzy cyrku uwazaja, ze pedagogika cyrku w ramach swojej funkgji re-
habilitacyjnej przyczynia si¢ do wyréwnywania deficytéw, a wykorzystywanie
¢wiczen cyrkowych umozliwia wzmacnianie ciala, poprawianie napiecia mie-
$niowego, czy korygowanie zmian neuronalnych. Ich zdanie w pelni pokrywa sie
zatem ze stanowiskiem M. Kalinowskiej i M. Urbana (Kalinowska, Urban 2017:
270).

Funkgja terapeutyczna pedagogiki cyrku zdaniem badanych oddziatuje na
osoby w zréznicowany sposob. Niektére osoby podczas dokonywanych dziatan:

mogga sie uspokoic (...) nauczy¢ pewnej dyscypliny (W2).

Pedagodzy cyrku, ktérzy mieli dodwiadczenia w pracy z osobami ze spektrum
autyzmu opowiadali, Zze niektére z dzieci bardzo dobrze zafunkcjonowaly w gru-
pie. Réwniez poczucie, iz osoby sa w stanie czego$ dokonac jest istotne w pracy
z osobami z r6znymi niepelnosprawnosciami:

jak widzialam dwoje ludzi, ktérzy (...) po dzieciecym porazeniu mézgowym, ze

wchodza na scene o wiasnych silach, na czworakach. Potem otwieraja walizke, walizka

jest petna chustek i oni zaczynajg przerzucac¢ te chustke miedzy soba, to jest ogromny
wysilek i to jest jednoczeénie, oni (...) wykonuja dzialania z obszaru akrobalansu, bo
wspolnymi silami sie wspieraja, wstaja (W4).

Terapeutyczne oddzialywanie mozna zauwazy¢ takze w pracy z osobami
starszymi chorujgcymi na Parkinsona:

ze oni na przyklad tak czujg, ze mogg, ze to jest wazne (W1).

Funkcja terapeutyczna pedagogiki cyrku jest przez pedagogéw cyrku ujmo-
wana bardzo szeroko jako dziatanie na rzecz odkrywania swoich wilasnych zaso-
béw, budowania poczucia wlasnej wartosci, roztadowania negatywnych emocji,
dzialafn wyciszajacych lub tez integrujacych, a takze budowania poczucia bezpie-
czenstwa. Takze mozna znalez¢é w przywolanych dotychczas funkcjach rehabili-
tacyjnej oraz terapeutycznej funkcji elementy funkcji wychowawczej oraz po-
znawczo-edukacyjnej, gdzie osoby uczg sie poslugiwac narzedziami okreslonego
obszaru czy to zonglerki funkcjonalnej czy akrobalansu i zmierzaja sie z wlasnymi
trudnosciami, ucza sie wiary we wlasne mozliwosci oraz wielu innych aspektow:
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jezeli chodzi o grupe no to dzieciaki bardzo uczg sie tolerancji, szacunku do drugich
0s6b, no bo nawet to, ze nasza fizycznoéc¢ jest inna i rézne po prostu mozliwosci.
Z réznymi predyspozycjami tez przychodzimy na takie zajecia i z ré6znymi do§wiad-
czeniami (W1); [p]edagogika cyrku raczej jest traktowana, albo byla przez ta mlodziez
w moich doswiadczeniach jako taki trening charakteru, a nie zabawa. Byta wysitkiem
i pozwalala zmierza¢ sie z samym soba (W3);

poprawia sie zdolno$¢ myslenia. Wiasnie rozwija si¢ ten mézg, a jak rozwija sie on, to
no wiadomo rozwija sie nasz czlowiek (W2);

zeby dziecko poczulo, Ze ma sprawczo$c, czyli wladciwie tez to poczucie wlasnej war-
tosci rosnie (W3).

O funkgji spolecznej w perspektywie pracy z osobami z niepelnosprawno-
§ciami pedagodzy cyrku wypowiadali sie natomiast w kontekscie procesu komu-
nikowania sie, umiejetnosci wspdtpracy i tworzenia wzajemnego zaufania:

wlasdnie pozwala na to, zeby rozwija¢ umiejetnosci socjalne, rozwija¢, no pozwala na
to, zeby méc by¢ z innymi i daje mozliwos¢, by méc z nimi wspétpracowac i pracowaé
z innymi (W2);

te dzieci ze spektrum $wietnie z tg grupa si¢ integruja i nie ma zadnej réznicy miedzy
nimi w trakcie takiej gry na przyklad (W3).

Wszystkie z wymienionych przez moich rozméwcéw obszary dziatan peda-
gogoéw cyrku maja w istocie jeden cel, ktérym jest wlaczanie oséb z niepelno-
sprawnosciami w Srodowisko spoleczne.

Funkcja tozsamo$ciowa, na ktérg wskazywali moi rozmdéwcy, byla przez nich
opisywana jako:

doswiadczenie takiego zmagania sie z przedmiotem, z materig cyrku (W4);

[wlidziatam ile ich to kosztuje. Widzialam, jakie to jest dla nich wazne. No to bylo nie-
samowite to bylo nie, to byla dla mnie sztuka (W4).

Tozsamosciowa funkcja pedagogiki cyrku ujawnia sie zdaniem moich roz-
méwcedw w zmianie optyki myslenia o sobie, myslenia o tym kim sie jest, co jest
sie w stanie zrobi¢, badz w jaki spos6b mozna by¢ postrzeganym przez innych.
Pedagodzy cyrku dostrzegali w swojej pracy nie tyle to, ze osoby z niepelno-
sprawnoscig sa w stanie zmierzy¢ sie z wlasnymi ograniczeniami czy z uprzedze-
niami innych oséb, ale przede wszystkim to, ze obcuja z jaka$ forma sztuki i stajq
sie artystami. Profesjonalni pedagodzy cyrku w swoich wypowiedziach wielo-
krotnie wskazywali na zmiany zachodzgce w osobach z niepelnosprawnoscia
w trakcie pracy metodami cyrkowymi. Wymieniali wzrastanie poczucia spraw-
czosci oraz satysfakgji, Ze:

to jest moja robota, to jest méj pomyst (W4);
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pokonywanie wlasnych trudnosci, a takze zmierzanie sie z lekiem przed dozna-
niem porazki. Elementy pedagogiki cyrku moga réwniez oddziatywaé na samoo-
cene czlowieka:
to tez pozytywny wplyw na samoocene, bo dzieciaki czuja swoja sprawczos¢ jakby to,
Ze one moga nawet jezeli wczeéniej nie wychodzilo mu, to moga sie czego$ nauczy¢
i(...) moga na przyklad potem juz z tym wystepowac (W4).

Zmiany tozsamosciowe przynosily czasem tez zmiane losu uczestnikéw zajec,
gdzie jedna z pedagogdéw cyrku opowiadala historie dotyczaca dzieci, gdzie jedno
z nich bylo osoba z niepelnosprawnoscig intelektualna:

jednego dnia zapowiedzialy si¢ panie z Bilgoraja. To jest taka miejscowos¢ 100 km od
Lublina na potudniu, tam sa Wioski Dzieciece i te panie przyjechaly (...) i okazalo sie,
ze te panie wchodzg, majg swoj formularz, rozmowe, obserwacje i decyzja zapada
w ciggu dwoch godzin, ze albo zabieraja te dzieci ze sobg, albo wracaja bez nich. Nie
ma czego$ takiego jak druga szansa, czy obserwacje jakies dluzsze, czy co§, takie sa
procedury i te panie po prostu daly im talerze i te dzieci rozkrecily te talerze na ich
oczach i te panie powiedzialy, Ze nie majg wigcej pytan. Te dzieci dzisiaj majg dom.
Wiec to jest w ogole juz dla mnie jedna z najbardziej takich szalonych skutkéw (W3)

wykorzystywania elementéw pedagogiki cyrku. Réwniez pedagogika cyrku
w kontekscie zmian tozsamo$ciowych miala wplyw na poglebiong refleksje
u jednej z pedagogéw cyrku:
nie chodzi o to, Ze ja teraz patrzeg, Ze ojej osoby niepelnosprawne o jejku jak im tutaj
idzie trudno, jaki to musi by¢ wysilek. Chce powiedzie¢, ze to dla mnie byto interesuja-
ce. Ten wysitek byl dla mnie interesujacy scenicznie po prostu. No i tak, i takich obraz-
koéw byto kilka (...) no to bylo ta ich koncentracja i to skupienie na, na dziataniu bylo
bardzo, ale to bardzo ciekawe. Bardzo takie przejmujace (W4).

Podsumowanie

Pedagogika cyrku jest specyficznym modelem pracy z réznymi odbiorcami.
W przypadku pracy z osobami z niepelnosprawnoscia jest ona uzyteczna do pracy
z osobami majacymi réznorodne potrzeby, z osobami z niepetnosprawnosciami
funkcjonalnymi itp. Pedagogika cyrku daje szereg réznych rozwigzan do pracy
indywidualnej oraz grupowej. Tak, jak wykazuja V. Tana$ razem z W. Welsko-
pem pedagog ma mozliwos¢ by¢ osoba obecng podczas trwania catego zycia
czlowieka i pracowaé z nim w jego réznych etapach egzystencji, z jego réznym
stanem zdrowia oraz z jego mozliwg odmienng sytuacja zyciowa. Pedagodzy
cyrku rowniez sie z tym zmierzaja pracujac z osobami w réznym wieku czy to
dzie¢mi czy osobami starszymi, o czym wspominata A. Wojszel. Mozna zauwa-
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zy¢, iz pedagodzy cyrku, majacy szereg réznorodnych doswiadczenn w pracy
z r6znym odbiorca, pracuja nie tylko w tak zwanym wymiarze technologicznym,
ale réwniez w wymiarze osobowosciowym, o czym wspominala w swych rozwa-
zaniach na temat profesjonalizmu pedagoga E. Buchcic.

Funkcje pedagogiki cyrku, ktére mozna wymieni¢ w pracy z osobami z nie-
pelnosprawnoscig artykulowane przez moich narratoréw to funkcje rehabilita-
cyjne, terapeutyczne, spoleczne, tozsamosciowe. Pokrywaja si¢ one w wiekszosci
ze stanowiskiem specjalistéw w tym obszarze. Zaznaczy¢ nalezy, iz w pracy pe-
dagogéw cyrku podczas prowadzenia badan wlasnych badani wymieniali réw-
niez funkcje poznawczo-edukacyjne oraz wychowawcze, ktére dotycza nauki
szacunku do odmiennosci, ksztaltowania wlasnego charakteru, ksztaltowania
wytrwalosci, radzenia sobie z wlasnymi emocjami oraz wiary w siebie co mozna
zauwazy¢ w przywolanych przeze mnie fragmentach odnoénie pracy z osobami
z niepelnosprawnosciami, a o czym traktujg m.in. N. Busse oraz M. Urban razem
z M. Kalinowska. Zdaniem M. Kalinowskiej i M. Urbana pedagogika cyrku wply-
wa m.in. na ksztaltowanie sie sfery poznawczej, umiejetnosci spolecznych, a takze
przyczynia sie takze do rozwoju bio-psycho-spotecznego (Kalinowska, Urban
2017), o czym opowiadali réwniez przywolani przeze mnie pedagodzy cyrku
w swoich wlasnych do$wiadczeniach takze w pracy z osobami z niepelnospraw-
nosciami.

Pedagogika cyrku jest jednak stosunkowo mlodym obszarem pracy pedago-
gicznej, ktéry dopiero zadomawia sie na polskim rynku. Nalezy pamietac, iz
przywolane przeze mnie badania wymagaja poglebienia i istnieje wielka potrzeba
przeprowadzania szeregu réznorodnych badan, dotyczacych stosowanych na
gruncie pedagogiki cyrku form i metod, a przede wszystkim efektéw ich wykorzy-
stywania do pracy z osobami z niepelnosprawnosciami. Cytowane fragmenty mo-
ich badan traktuje jako sygnalny, niewielki przyczynek w realizacji tego zadania.
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Problem doboru os6b badanych
w pedagogice specjalnej

Celem prezentowanego artykulu jest zwrécenie uwagi na trudnosci zwigzane z doborem oséb
badanych w obszarze pedagogiki specjalnej. Wybdr grupy badawczej jest komplikowany przez:
brak precyzji w okreéleniu kryteriéw niepelnosprawnosci, ich dynamike, brak dostepu do danych
osobowych, pozostawanie duzej liczby takich 0séb poza ewidencja. Przeglad metod doboru os6b
wskazuje, ze powinny mie¢ one uzasadnienie merytoryczne oraz okreslony stopien generalizacji
wnioskéw i zastosowania tych wynikéw w praktyce pedagogicznej. Decyzja o metodzie rekrutacji
do badan oraz pézniejsze opracowanie wynikéw i wnioskéw powinno opieraé si¢ na metodolo-
gicznych jak i interpretatywnych kompetencjach badacza.

Stowa kluczowe: przedmiot pedagogiki specjalnej, kryteria niepelnosprawnosci, metody doboru
0s6b badanych

The problem of participants recruitment in the special
education research

The purpose of this paper is to take notice to difficulties concerning participants in the field of spe-
cial education. The sampling is complicated because of: lack of precision criterions for disabilities,
their dynamics, lack of access of personal data, a great number of people beyond any record. The
review of recruitment methods indicates that they should have the meritorical justification, speci-
fied level of generalization results and application these results in education practice. Making de-
cision about participants recruitment and about further compilation of results and conclusions
should be based on methodological and interpretation competences of researchers.

Key words: subject in special education research, criterions for disability, methods of participants
recruitment

Wprowadzenie

Celem artykulu jest zanalizowanie probleméw doboru 0séb badanych w pe-
dagogice specjalnej (PS), ktéry ma istotne znaczenie w generalizowaniu wynikéw
badafi zaréwno w obszarze tworzenia koncepgji teoretycznych, jak i aplikacji
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praktycznych. Badania dotyczace sytuacji os6b z niepelnosprawnoscia (OzN)
stawiaja przed badaczem duze wymagania poznawcze, ale takze etyczne ze
wzgledu na obecny w nich aspekt wartosciowania i odpowiedzialnosci za sformu-
lowanie postulatéw istotnych dla poprawy funkcjonowania OzN (Krause 2017;
Rembierz 2016). Ze wzgledu na fakt, ze metodologia PS faczy w sobie elementy
metodologii badaii humanistycznych i spolecznych, spectrum rozwazanych
trudnosci w doborze 0s6b badanych jest dos¢ szerokie, poniewaz obejmuje: kwe-
stie ustalenia przedmiotu badan, kryteriéw definiujacych badana populacje, wy-
boru metody rekrutowania oséb do badan z uwzglednieniem aspektu etyczno-
-prawnego, okreélenia liczebnosci badanej proby. Ponizsze rozwazania dotycza
modelu badan ilosciowych opartych na paradygmacie pozytywistycznym.

Przedmiot badanh pedagogiki specjalnej

Przedmiot pedagogiki specjalnej (PS) na przestrzeni lat byt definiowany bar-
dzo réznorodnie, co wynikalo z przyjetych zalozen teoretycznych oraz rozwigzan
systemowych w o$wiacie, ale takze stalego poszerzania sie zakresu problematyki
badawczej oraz osadzenia jej w kontekstach interdyscyplinarnych. Celem tych
wielokierunkowych eksploracji jest rzetelne i trafne opisanie sytuacji OzN celem
wprowadzenia pozytywnych zmian. PS zajmuje sie takze refleksja filozoficzng
dotyczacy istoty czlowieczenstwa OzN, sensu ich istnienia i budowania tozsamo-
éci (Rembierz 2016; Zubrzycka 2011).

W ostatnich dekadach pojawia sie wiele badan interdyscyplinarnych, ktére
polegaja na przenikaniu si¢ problematyki PS i innych nauk zajmujacych si¢ edu-
kacja i wychowaniem, takich jak: psychologia kliniczna, socjologia, teologia, ety-
ka, a nawet antropologia, medycyna, politologia i ekonomia (Bauman 2008: 58-59)
oraz filozofia, historia, sztuka i literatura (Wlazlo 2016: 68). Z jednej strony peda-
godzy siegaja po metody i techniki z dyscyplin pokrewnych, a z drugiej, w ra-
mach tychze pojawia sie metodologia PS. T. Bauman (2008) zwraca uwage na
konsekwencje tych dwoéch podejsé. Pierwsze zaklada wykluczanie sie przedmiotu
badan pedagogiki i pozostalych nauk, co gwarantuje czystos¢ metodologiczna.
Natomiast drugie przyjmujace teze o krzyzujacym sie przedmiocie badan
wymienionych dyscyplin takich gwarancji nie daje, ale dzieki ré6znorodnej meto-
dologii pozwala uzyska¢ poglebiony obraz funkcjonowania OzN. Badanymi
zagadnieniami interdyscyplinarnymi sa np.: promocja autonomii oséb z niepel-
nosprawnoscig, ich inkluzja spoleczna, normalizacja, problemy wsparcia psycho-
spolecznego oraz okreélenie efektywnosci oddziatywan edukacyjnych i wycho-
wawczych na OzN. Interdyscyplinarnosci sprzyja rozwdj techniki, ktéry poszerza
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mozliwo$¢ badania wymienionych zagadnien, a takze stwarza szanse wymiany
doswiadczen.

Wplyw koncepcji humanistycznych i nurtéw ponowoczesnych obserwuje sie
w stosowanej terminologii m.in. zastgpieniu terminu osoba niepelnosprawna
terminem osoba z niepelnosprawnoécia (OzN) i dodatkowym dookresleniem jej
rodzaju. W dalszym ciggu w literaturze fachowej wspélwystepuja stare i nowe
terminy (np. osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna i osoba uposledzona
umystowo/ osoba z uposledzeniem umystowym), co dodatkowo utrudnia préby
uogodlniania wnioskéw (Zawislak 2008). W toku analiz podstawowych paradyg-
matéw PS zrodzila sie koncepcja zastapienia pojecia PS, ktéry ze wzgledu na swéj
stygmatyzujace okreslenie ,specjalna” nie odpowiada wspolczesnym tendencjom,
terminem pedagogika niepelnosprawnosci (Krause 2009). Podejscie humanistycz-
ne znajduje swoje odzwierciedlenie takze w zmianach nazewnictwa poszczegdl-
nych grup OzN, co jest podyktowane zmianami spolecznymi i realizowaniem idei
integracji tych os6b w réznych obszarach zycia. Stosowane wspoélczesnie terminy
maja na celu podkreslenie podmiotowosci OzN, zwiekszenie ich akceptacji spo-
tecznej, zmniejszenie wplywu stygmatyzowania tych oséb, co stanowi jednocze-
$nie profilaktyke wykluczenia spolecznego. Podmiotowos¢ jest szczegélnie akcen-
towana w nurcie personalistycznym, ktéry podkresla warto$¢ istnienia OzN
i pozostaje w opozycji do nurtéw bioutylitanych uzasadniajacych marginalizacje
i stygmatyzacje (Rembierz 2016; Zubrzycka 2011). Nowe $wiatto na problematyke
edukacji, wychowania i funkcjonowania w Zzyciu spolecznym OzN rzucaja bada-
nia opierajagce si¢ na percepcji samych niepelnosprawnych. M. Wlazlo (2016: 71)
podkresla ciagly dylemat dotyczacy koncepcji nauczania i wychowania OzN,
ktory oscyluje pomiedzy adaptacja a emancypacja tych oséb i znajduje odzwier-
ciedlenie w $cieraniu si¢ w badaniach nad niepelnosprawnosciag modelu moralno-
medycznego akcentujgcego cierpienie i patologie oraz modeli relacyjnego i kultu-
rowego. Wedlug A. Krause (2010) w paradygmacie emancypacyjnym dominujace
znaczenie ma motywacja i wolno$¢ wyboru OzN, podczas gdy w podejsciu reha-
bilitacyjnym akcentowana jest rola rehabilitacji/ rewalidacji i reaktywnosci tych
0s6b.

Kryteria definiujace osoby badane w pedagogice specjalnej

Duze rozproszenie problematyki badawczej PS wymaga stosowania rézno-
rodnej metodologii bazujacej na dorobku nauk humanistycznych i spotecznych
oraz medycznych (Gajdzica 2018; Chrzanowska 2015; Krause 2010). Wspoélczesnie
trendy w badaniach pedagogicznych obejmuja cztery podstawowe paradygmaty
takie jak paradygmat: pozytywistyczno- empiryczny, hermeutyczno- interpreta-
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tywny, krytyczny i postmodernistyczny (Usher 1996, za: Oleniacz 2009), choé¢
pojawiaja sie poglady stwierdzajace, ze tak duza heterogeniczno$¢ problematyki
wymusza aparadygmatyczno$¢ PS (Krause 2017). Pomimo duzych zmian w za-
kresie metodologii i metodyki badai humanistycznych i spolecznych nadal prefe-
rowanym jest model pozytywistyczny kladacy nacisk na wnioskowanie oparte na
dowodach (evidence-based). Jednym z podstawowych probleméw metodologicz-
nych tego podejscia jest kwestia doboru oséb badanych i mozliwosci generalizacji
uzyskanych rezultatéw na okreélong populacje Im bardziej sprecyzowane jest
kryterium okreslajace populacje tym moze sie ona sta¢ mniej liczna, co jest szcze-
golnie widoczne w pedagogice leczniczej, gdzie przedmiotem zainteresowania sg
np. osoby z chorobami rzadkimi. Ogélna liczba 0séb z niepelnosprawnoscig na
podstawie ostatniego spisu powszechnego z 2011 roku to niemal 4,7 min (czyli
12,2% populacji), z prawnie potwierdzona niepelnosprawnoscia 3,1 mln, natomiast
rzeczywista liczba OzN moze wynosi¢ nawet 6-7 min (https:/www.gov.pl/web/
popcwsparcie/). Taka prawidlowos¢ powoduje, ze duza czeé¢ populacji OzN po-
zostaje poza jakimikolwiek formami ewidencji, a zatem jest najczesciej niedostep-
na dla badacza.

W zakresie kryteriéw doboru oséb badanych w pedagogice leczniczej mozna
zaobserwowaé¢ dwa stanowiska: podejscie kategorialne oparte na klasyfikacji
nozologicznej niepelnosprawnosci i podejscie niekategorialne zakladajace, ze
niepelnosprawnos$¢ wynika ze spotecznego kontekstu. Podejscie kategorialne
reprezentowane przez J.S. Rollanda zaklada, ze typ choroby i charakterystyka
biomedyczna majg decydujace znaczenie dla funkcjonowania psychospolecznego
osoby. Natomiast stanowisko niekategorialne opisane przez R.E.K. Stein i D.J.
Jessop sugeruje, Ze to raczej postawy spoleczne i przyjecie okreslonej roli czlowie-
ka chorego decyduje o problemach adaptacyjnych ( za: Zubrzycka 2020: 75-77).
Wprawdzie podzial przede wszystkim dotyczy pedagogiki leczniczej, ale mozna
odnalezZ¢ jego $lady takze w innych subdyscyplinach PS, w ktérych dominujace
jest kryterium medyczne (stopiefn niepelnosprawnosci sensorycznej i ruchowej,
jednostka chorobowa i jej charakterystyka, stopien ciezkosci, etap rozwoju, roko-
wanie), ktére jest bardziej precyzyjne niz kryteria pedagogiczne i psychologiczne.

Kryteria doboru oséb badanych sg zréznicowane ze wzgledu na subdyscypli-
ne PS. W ramach edukacji os6b z niepelnoprawnoscia intelektualng kryteria maja
charakter psychopedagogiczny, natomiast w edukacji oséb z niepelnosprawno-
$ciami sensorycznymi ( stuchowg i wzrokowg) oraz pedagogice leczniczej koniecz-
ne jest uwzglednienie kryterium medycznego. W pedagogice resocjalizacyjnej
gléwnym kryterium zakwalifikowania osoby do badan jest stwierdzenie zaistnienia
symptomdw nieprzystosowania spolecznego. W tym obszarze konieczne jest zasto-
sowanie kryterium prawnego, ktére definiuje kim jest np. osoba nieletnia na pod-
stawie ustawy o postepowaniu w Sprawach Nieletnich (Dz. U. 1982).
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Badacz problematyki z zakresu PS staje zatem przed dylematem kogo zaliczy¢
do populacji i w jaki sposéb dokona¢ wyboru préby. Oczywiscie pewnym roz-
wigzaniem mogloby by¢ tworzenie zespoléw interdyscyplinarnych gdzie np.
lekarz okresla na podstawie badan medycznych zakwalifikowanie danej osoby do
danej jednostki chorobowej, dzieki czemu pedagog nie watpliwosci czy grupa
spelnia kryterium medyczne (por. Emeryk, Zubrzycka, Wojnarska 2008). W prak-
tyce w Polsce nadal preferowany jest jednak model badan indywidualnych, gdzie
jeden badacz odpowiada za wszystkie etapy postepowania badawczego. W ostat-
nich latach jednym z kluczowych probleméw jest dostep do potrzebnych bada-
czowi informagji, ktéry jest czesto blokowany ze wzgledu na Ustawe o ochronie
danych osobowych z dnia 29 sierpnia 1997 roku (Dz.U. 2002 Nr 101, poz. 926).

Homogenicznos¢ grupy jest dodatkowo komplikowana poprzez wystepowa-
nie zaburzen sprzezonych, i tak np. sytuacja dzieci, ktére posiadaja tylko niepel-
nosprawnos$¢ wzrokowa, jest inna niz sytuacja dzieci z niepelnosprawnoscia
wzrokowa i jednoczesnie ruchowg, poniewaz w tym drugim przypadku ograni-
czone lub calkowicie niemozliwe jest wykorzystanie kompensacji analizatora
wzrokowego analizatorem dotykowym. Niektére niepelnosprawnosci maja cha-
rakter postepujacy, co jest widoczne w regresie i procesach deterioracji (np. nie-
pelnosprawnosci zwigzane z wiekiem starczym). Badane zjawiska maja charakter
dynamiczny takze ze wzgledu na proces dojrzewania i uczenia si¢, ktére pozosta-
ja w interakcji z niepelnosprawnoscig oraz innymi zmiennymi biopsychicznymi
isocjokulturowymi. Dodatkowym problemem jest zréznicowanie wewnetrzne
grup polegajace na wyodrebnieniu r6znych stopni niepetnosprawnosci i/lub r6z-
nych jej rodzajéw, np. w spectrum autyzmu. Ponadto waznym wydaje sie by¢
kontekst edukacyjny, jakiego dotyczy badanie, czyli czy sa to: placowki masowe,
nauczanie (inkluzyjne) wlaczajace, placowki specjalne, nauczanie domowe lub
kombinacje powyzszych. Jako ze badania naukowe PS maja prowadzi¢ do prak-
tycznych aplikacji rozwigzan, czesto lepszym sposobem doboru jest rekrutowanie
klas, a nie 0séb (Odon i in. 2005).

Tradycja podejscia niekategorialnego w badaniach z zakresu PS jest dos¢ dlu-
ga. Od poczatkéw powstania PS szczegdlny nacisk jest kladziony na poszukiwa-
nie tego co wspdlne, a nie odmienne, co znalazlo odzwierciedlenie w pogladach
M. Grzegorzewskiej. Podobne poglady prezentowal A. Hulek (1988, za: Maciarz
2001), ktéry zwracal uwage na aspekty specyficzne (swoiste) dla okreslonego typu
niepelnosprawnoscia oraz aspekty niespecyficzne (wspdlne) dla wszystkich ty-
pow. Stanowisko to opiera sie na zalozeniu, ze niepelnosprawnos¢ nie jest prosta
konsekwencja biologicznego uszkodzenia organizméw, ale bardziej wynika
z postaw spolecznych, polityki i uregulowan prawnych, czyli szerokiego kontek-
stu spoleczno-ekonomiczno-prawnego (Wlazto 2016).
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Kontekst etyczno-prawny badan

Jedna z podstawowych zasad kazdego pedagoga badacza jest dbalos¢ o dobro
osoby badanej i nienarazanie jej na dyskomfort psychiczny i fizyczny, do ktérych
zaliczamy réwniez przezywanie stresu zwigzanego z udzialem w badaniach.
Ztego powodu osoby rekrutowane do badafi powinny by¢ poinformowane
o celu, zastosowanych metodach, obecnosci 0séb trzecich, mozliwosci odmowy
oraz zakresach wykorzystania i upublicznienia wynikéw. Rozwigzaniem powyz-
szego dylematu jest uzyskanie od os6b badanych $wiadomej zgody na udziat
w takim projekcie, a w przypadku oséb niezdolnych do jej wyrazenia uzyskanie
stosownej zgody od opiekunéw prawnych. Nalezy zauwazy¢, ze w dotychcza-
sowej praktyce badan pedagogicznych nie zawsze dbano o uzyskanie takiej zgo-
dy od o0s6b badanych, jednak od momentu wejscia w zycie Ustawy o Ochronie
Danych Osobowych (Dz.U. 2018) zaczeto zwraca¢ coraz wieksza uwage na ta
kwestie. Odstepstwo od udzielania $wiadomej zgody moze wystepowaé wow-
czas, gdy badania maja charakter catkowicie anonimowy, Jednak ze wzgledu na
kontekstowy izarazem ekologiczny charakter badann w PS zachowanie pelnej
anonimowosci jest czgsto niemozliwe. Natomiast niewatpliwie warunki badania
zapewniajace komfort psychiczny badanych powinny gwarantowaé dyskrecje
(Standardy diagnozy psychologicznej 2020). Konieczne jest opiniowanie projektéw
badan przez odpowiednie komisje bioetyczne, ktére zostaly utworzone na pod-
stawie krajowych i miedzynarodowych regulacji prawnych i poczatkowo byty
ukierunkowane gléwnie na badania medyczne (Dz.U. 1999), ale w ostatnich lat
takze badania psychologiczne i pedagogiczne uwzgledniaja taka potrzebe.

Metody doboru 0s6b do badan

Wyodrebnia sie dwie grupy technik rekrutowania oséb do badan: probabili-
styczne (losowanie) i nieprobabilistyczne (dobér celowy, ochotniczy, kwotowy,
przypadkowy, metoda ,kuli $nieznej”). Decyzja dotyczaca wyboru techniki jest
zdeterminowana wieloma czynnikami: celem badan, kryterium niepelnospraw-
nosci, wielkoécia populacji, kosztami czasowymi i materialnymi. J. Brzezifiski
(2004) wskazuje, ze dla realizacji losowania jednostek potrzebny jest prosty i jedno-
znaczny mechanizm losowania, np. w postaci tablic liczb losowych oraz ponume-
rowany spis wszystkich jednostek skladajacych sie na dang populacje, czyli ope-
rat losowania. Natomiast dobér do badan OzN utrudniony ze wzgledu na malg
liczebno$¢ populadji, jej duze zréznicowanie wewnetrzne, rozproszenie w skali
kraju, duzy procent oséb nie objetych rejestracja i brak mozliwosci stworzenia
operatu losowania. Najczesciej stosowanymi sposobami losowania sa: prosty do-
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bér losowy, dobér systematyczny, dobér warstwowy, dobér wielostopniowy gru-
powy proporcjonalny i nieproporcjonalny wazony. Kazdy ze sposob6w probabili-
stycznych jest uwarunkowany specyfika populacji i nie wymaga posiadania przez
badacza dobrej wiedzy o rozkladzie zmiennych (Babbie 2003; Brzezinski 2004;
Rubacha 2019; Szymczak 2018).

Niewatpliwa zaleta technik probabilistycznych sa konsekwencje w zakresie
analizy statystycznej wynikoéw. M. Szreder (2010: 169) zwraca uwage, ze ,najwaz-
niejsze elementy wnioskowania statystycznego, w tym zakresie wielkosci préby,
interpretacja wynikéw estymacji i testowania hipotez, charakterystyka wielkosci
bledu, wszystkie one odwoluja sie do prawdopodobiefistwa”, czyli zalozenia
0 losowosci préby badawczej. Natomiast dobér nieprobabilistyczny ,nie upowaz-
nia do stosowania klasycznej badZ czestosciowej interpretacji prawdopodobieni-
stwa” (Szreder 2010: 171) i uzywania metod wnioskowania statystycznego. Pew-
nym argumentem skianiajagcym badaczy do metod nielosowych moze by¢ nie tyle
rygoryzm statystyczny, co motyw poznania badanej populacji i z taka sytuacja
mamy do czynienia w PS.

Uwzgledniajac trudnosci zwigzane z losowaniem czestym sposobem rekru-
towania 0s6b do badan poréwnawczych w naukach spolecznych sa metody nie-
probabilistyczne. Nalezy jednak zdawac sobie sprawe z ograniczen w generali-
zowaniu uzyskanych w taki sposéb wynikéw, ze wzgledu na subiektywnos$¢
doboru préby. Szczegdlnie jest to widoczne w doborze celowym lub arbitralnym,
kiedy to badacz decyduje o zakwalifikowaniu poszczegdlnych oséb do préby na
podstawie wlasnej wiedzy, dos§wiadczenia lub w oparciu o rekomendacje. Ten
sposob, jakkolwiek stwarza okazje do pewnych naduzy¢ jak cho¢by wplyw ocze-
kiwan (efekt Rosenthala), to jednak ma takze swoje uzasadnienie. Czasami bo-
wiem populacja nie jest zbyt liczna (np. populacja 0séb z chorobami rzadkimi),
natomiast kryterium doboru jest bardzo formalne (np. potwierdzona diagnoza
medyczna). Ponadto dobdr celowy jest uzasadniony w tych przypadkach, gdy
kryterium ma charakter dynamiczny, np. kategoria nieletniego dotyczaca oséb
w wieku 13-17 lat naruszajacych prawo.

Metoda ,kuli snieznej” dotyczy takich sytuacji, gdy trudno jest odszukaé czlon-
kéw danej populacji i wéwezas docieranie do kolejnych 0séb odbywa sie poprzez
kontakt z tymi juz przebadanymi. Metoda polegajaca na pobraniu préby kwotowej
jest szczegblnie rozpowszechniona wsréd badaczy opinii publicznej i polega na
proporcjonalnym procentowym udziale oséb, zgodnie z rozkladem wybranych
zmiennych w populacji (Babbie 2003; Brzezinski 2004; Jablofiska, Sobieraj 2013).
Opiera sie on jednak na dostepnosci os6b badanych, przez co reprezentatywnosé
takiej proby jest malo wiarygodna (Miszczak, Walasek 2013), co udowodnily ba-
dania sondazowe Instytutu Gallupa w USA. Jednocze$nie wymaga posiadania
przez badacza wiedzy na temat rozkladu zmiennych istotnych dla celu badan.
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Kolejna metoda polegajaca na doborze jednostek typowych, czyli uznanych za prze-
cietne dla danej kategorii probleméw (np. rodzina z problemem alkoholowym)
réwniez nie stanowi wiarygodnej podstawy do uogélnien. Jesli kryterium uzna-
nia danego obiektu jako przecietnego jest tylko subiektywne, to budzi to powazne
zastrzezenia metodologiczne.

Dobor ochotnikow do badan pozwala unikna¢ wielu probleméw natury etycz-
nej, takich jak zgoda na badania zwiazane z dyskomfortem, jednak powoduje
liczne problemy natury metodologicznej. W poczatkach takich dyscyplin jak psy-
chologia nadmiernie korzystano z badan studentéw i taka tendencja daje sie za-
uwazy¢ takze w PS (np. w badaniach na temat postaw wobec OzN). Grupa stu-
dentéw nie moze by¢ traktowana jako reprezentatywna dla populacji oséb
w wieku 19-24 lat, poniewaz niewatpliwie duze znaczenie dla rozwoju osobistych
cech ma wybrany kierunek studiéw. Ponadto modyfikujacy wplyw moga mie¢
warunki badania zwigzane z zapotrzebowaniem na aprobate spoleczng, wéwczas
gdy badania realizuje prowadzacy zajecia. Dodatkowo motywacja do udzialu
w badaniach moze by¢ wzmacniana poprzez promowanie studentéw dodatko-
wymi punktami lubyi gratyfikacja finansowa.

Warto zauwazy¢, ze wiele projektow badawczych gwarantuje osobom bada-
nym zaplate, ktéra np. dla 0séb znajdujacych sie w trudnej sytuacji finansowej
moze by¢ silnie motywujaca. Czasami badacze sg nie do konca swiadomi, ze ko-
rzystaja z doboru ochotniczego i to dotyczy badan korespondencyjnych. Zwrot-
nos$¢ wysylanych poczta lub za pomocg Internetu ankiet wynosi przecigtnie ok.
50%, co oznacza, ze tylko co druga osoba z wybranej grupy wypelnia formularze.
Prawdopodobnie dzieje sie tak dlatego, Ze osoby te posiadaja wieksza motywacje
do badan, sa bardziej swiadome ich celu lub zostaly zachecone w inny sposéb.
Pytanie czym charakteryzuja si¢ osoby, ktére odmoéwily udzialu w badaniach,
pozostaje otwarte. R. Rosenthal i R.L. Rosnow (za: Brzezifiski 2004: 232-233)
stwierdzili, ze grupa ochotnikéw posiada cechy osobowosci oraz zmienne socjoe-
konomiczne (w sumie 17) réznicujace te grupe od nieochotnikéw z czego najbar-
dziej dominujacymi i najlepiej udokumentowanymi byly: wyzszy poziom wy-
ksztalcenia, przynaleznos¢ do wyzszej klasy spoleczno-ekonomicznej, wyzszy
poziom inteligencji, wyzszy poziom zapotrzebowania na aprobate spoleczna,
wieksze zsocjalizowanie. W przypadku oséb niepelnosprawnych moga to by¢
jeszcze inne cechy, takie jak np.: niezaspokojona potrzeba kontaktu spolecznego
w instytucjach wychowawczych i opiekuniczych, umotywowanie przez lekarza
i potrzeba wykreowania wizerunku ,dobrego” pacjenta.

Ostatnim sposobem rekrutowania jest dobdr przypadkowy (dogodny) polegajacy
na zbadaniu tych oséb, ktére w momencie badan znalazly si¢ w okreSlonym miej-
scu, np. w szkole lub innej placéwce. Jest on rozpowszechniony w badaniach
opinii publicznej, jednak pojawia sie réwniez w badaniach psychologicznych
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i pedagogicznych. Widoczne to bylo w badaniach z zakresu PS z lat 80. i 90., ktére
byly realizowane gléwnie na terenie szkdt specjalnych, a szczegélnie osrodkéw
szkolno-wychowawczych. Podobng sytuacje obserwuje sie w badaniach z zakresu
pedagogiki resocjalizacyjnej, w ktérych najczesciej uczestnicza osadzeni, a zdecy-
dowanie rzadziej podopieczni kuratoréw sadowych poddani resocjalizacji w wa-
runkach wolnosciowych (Miszczak, Walasek 2013).

Techniki nieprobabilistyczne znajduja zastosowanie w konkurencyjnych wo-
bec pozytywistycznego paradygmatach badawczych. Warto zwréci¢ uwage, ze sa
one w duzym stopniu zdeterminowane subiektywizmem badacza. Zatem ich
rzetelnos¢ zalezy od kompetencji metodologicznych badacza, jego doswiadcze-
nia, motywacji i rzetelnoéci w realizacji badan. Ponadto techniki te sprawdzajg sie
w odniesieniu do populacji bardzo malych, zr6znicowanych wewnetrznie, zdefi-
niowanych precyzyjnymi kryteriami, trudno dostepnych. Pomimo zastrzezen
»poparty wiedza i dodwiadczeniem nielosowy dobdr proby badawczej prowadzi
do autentycznych i precyzyjnych wnioskow” (Miszczak, Walasek 2013: 107). War-
to wspomniec¢ o dostepnosci nowoczesnych metod szacowania niezbednej liczeb-
nosci badanej préby zawartych w pakietach statystycznych (Mayr i in. 2007).

Liczebnoé¢ badanej préby

Wielko$¢ proby jest uzalezniona od liczebnosci populacji, co oznacza, ze ta
sama liczba os6b badanych zaleznie od zdefiniowania populacji bedzie miata inne
znaczenie (Jablonska, Sobieraj 2013). J. Brzezinski (2004) podaje dokladny sposéb
oszacowania wielkoéci proby w metodzie losowania indywidualnego nieograni-
czonego, ktoéry jednak wymaga znajomosci liczebnosci generalnej populacji.
W Goriszowski (2006) sugeruje, ze dolna granica liczebnosci w badaniach peda-
gogicznych nie powinna by¢ mniejsza niz 30, natomiast gérna zazwyczaj nie
przekracza 100. U. Jakubowska (1993) wskazuje, ze mozna przyjaé kryterium sta-
tystyczne 30 oséb, uznajac grupe powyzej tej liczebnosci za duza, ponizej — za
malg. Autorka przedstawia dwa stanowiska dotyczace tej kwestii w badaniach
spolecznych. Zwolennicy préb duzych uznaja je za bardziej reprezentatywne,
szczegblnie przy uwzglednianiu wielu zmiennych, natomiast przeciwnicy pod-
kreslaja, ze zbyt wielkie grupy pozwalaja uzna¢ nawet przypadkowe zwiazki za
istotne (Brzezinski 2004). Ponadto zbyt duze grupy sa niepotrzebnym marnowa-
niem zasoboéw i narazaniem na dyskomfort badanych, natomiast grupa zbyt mata
moze prowadzi¢ do niewystarczajaco uzasadnionych wnioskéw (Watroba 2013: 6)
Niska liczebnos$¢ pewnych niepelnosprawnosci w populacji generalnej powoduje,
ze badacz czesto nie jest w stanie spelni¢ wymogu duzej grupy.



Problem doboru 0séb badanych w pedagogice specjalnej 95

Ocena liczebnosci badanej grupy musi uwzglednia¢ koszty, czas realizacji za-
dania oraz dostepnoé¢ populacji. Ze wzgledu na wymogi stawiane opracowa-
niom empirycznym, ktére powinny bazowa¢ na wnioskowaniu statystycznym,
zaleca sie przy szacowaniu proby uwzglednienie trzech czynnikéw: kryterium
istotnosci statystycznej (minimalne 0.05), moc testu statystycznego (0.80 lub wie-
cej) oraz wielkos¢ efektu (przedzialy dla d Cohena). Ten ostatni czynnik jest
szczegllnie wazny ze wzgledu na ocene rzeczywistego, praktycznego znaczenia
badan, czesto niezaleznego od poziomu istotnosci. Pozwala on takze na poréw-
nywanie wynikéw réznych badan w metaanalizach (Watroba 2013).

Podsumowanie:

Problem doboru grupy badanej w PS to nie tylko problem tworzenia nowych
teorii i/lub potwierdzania dotychczas stwierdzonych prawidlowosci, ale takze
inspirowanie praktyki w zakresie tworzenia korzystnych warunkéw rozwoju tych
0s6b (Torres i in. 2012). Poprawa jakosci badann naukowych powinna prowadzi¢
do poprawy efektywnosci oddzialywan pedagogicznych, a wiedza zdobyta na
drodze trafnych i rzetelnych badan naukowych powinna sprzyja¢ tworzeniu
zintegrowanego spoleczenstwa.

Interdyscyplinarno$¢ badan w pedagogice specjalnej wymaga od badacza
duzej dyscypliny metodologicznej i klarownego okreslenia paradygmatu badaw-
czego. Pomimo istnienia konkurencyjnych modeli badawczych nadal tym prefe-
rowanym jest model oparty na empiryzmie nawigzujacy do podejscia pozytywi-
stycznego, ktére zdaniem R.S. Ushera (1996, za: Oleniacz 2009: 158) jest
deterministyczne, racjonalistyczne, apersonalne i refleksyjne. Pomimo niewatpli-
wych zalet tego podejscia w tworzeniu nauki zarzuca mu sie zbyt przedmiotowe
traktowanie spraw OzN. Podejscie to gwarantuje wiedze pewna i obiektywna,
podczas gdy pozostale paradygmaty (hermeneutyczno-interpretatywny, krytycz-
ny i postmodernistyczny) zakladaja duzg subiektywnos¢ i dowolnos¢ interpreta-
¢ji. Zdaniem A.Krausego (2017) wiedze o niepelnosprawnosci nalezy budowac na
bazie modelu subiektywnego i interpretatywnego. By¢ moze przekraczanie granic
i integracja treéci r6znych dyscyplin uzasadnia réwniez to nieco inne, mniej orto-
doksyjne podejscie do doboru oséb do badan. D.C. Berliner (2002: 18) stwierdza,
ze badacze obszaru PS tworza nauke w warunkach, ktére nie odpowiadaja wa-
runkom nauk biomedycznym i fizycznych, ze wzgledu na zlozono$¢ problematy-
ki, zréznicowanie grup badanych, kontekst edukacyjny i psychospoteczny.

Zlozonosci obrazu niepelnosprawnosci wymusza koniecznos$¢ pracy zespo-
téw zlozonych z réznych profesjonalistéw, co znacznie podniosioby jakos¢ usta-
lania kryteriéw doboru oséb do badan. Oprocz interdyscyplinarnej analizy pro-



96 Anna Wojnarska

bleméw OzN zespél taki powinien mie¢ w swoim skladzie specjaliste z zakresu
analizy danych liczbowych, ktéry monitorowalby poszczegélne etapy procedury
obliczania wynikéw, a takze dbalby o adekwatno$¢ wyboru odpowiednich staty-
styk. Warto nadmieni¢, ze wiele wysoko punktowanych czasopism wymaga
potwierdzenia udziatu takiego specjalisty w opracowaniu artykutu. Wydaje sie to
pozadanym rozwigzaniem szczegodlnie obecnie przy stale doskonalacych sie pro-
cedurach.

Zasygnalizowane problemy doboru oséb badanych w PS to tylko jeden z wie-
lu tematéw wymagajacych dyskusji profesjonalistéw nad jakoscia wspélczesnych
badan. Decyzja dotyczaca sposobu rekrutowania oséb do badan jest przede
wszystkim podyktowana preferencjami badacza i jego kompetencjami, dlatego
powinna mie¢ uzasadnienie w odpowiednim zapleczu merytorycznym.
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Terapia logopedyczna pacjentéw po przebytej
infekcji COVID-19

Infekcja COVID-19 powodowana przez koronawirus SARS-CoV-2 prowadzi do wielu nastepstw.
W jej wyniku moze dojs¢ do uszkodzen i nieprawidlowoéci w pracy réznych organéw i ukladow
(oddechowego, krazeniowego, pokarmowego czy nerwowego). Pacjenci, ktérzy przeszli zakaze-
nie patogenem moga odczuwaé utrzymujace si¢ objawy okre$lane mianem ,zespolu pocovido-
wego”. Dla niektérych oséb przechorowanie COVID-19 oznacza wiec trudnosci w powrocie do
funkcjonowania sprzed infekcji, znaczace pogorszenie jakosci Zycia. Badania nad dlugofalowymi
skutkami choroby trwaja, ale z juz przeprowadzonych analiz wynika, Ze czeé¢ pacjentéw wymaga
rehabilitacji prowadzonej w interdyscyplinarnych zespotach. W artykule autorka uzasadnia po-
trzebe wlaczenia do tych zespolow takze logopedéw. Odpowiada na pytanie: dlaczego i jakiej
pomocy logopedycznej moga potrzebowaé pacjenci po infekcji COVID-19? Przedstawia ogélne
kierunki rehabilitacji zaburzen komunikacji jezykowej, glosu, czynnosci prymarnych mowy
u 0s0b, ktore przeszly infekcje.

Stowa kluczowe: COVID-19, skutki choroby, zespél pocovidowy, terapia logopedyczna, zaburze-
nia komunikacji jezykowej, glosu, czynnosci prymarnych

Speech therapy of patients after COVID-19 infection

COVID-19 infection caused by SARS-CoV-2 coronavirus leads to multiple consequences. As a re-
sult, damage and irregularities in the function of various organs and systems (respiratory, circula-
tory, digestive or nervous) may occur. Patients who have been infected with the pathogen may
experience persistent symptoms known as "long-COVID syndrome." For some people, getting sick
with COVID-19 means difficulties in returning to functioning from before the period of infection,
as well as a significant deterioration in the quality of life. Research on the long-term effects of the
disease is ongoing, but the analyses that have already been carried out show that some patients
require rehabilitation conducted in interdisciplinary teams. In the article, the author justifies the
need to include speech therapists in these teams. She also answers the question: why and what
kind of speech therapy help might patients need after COVID-19 infection? She presents general
directions of rehabilitation of language communication disorders, voice, primary speech activities
in people who have undergone infection.

Key words: COVID-19, impact of the disease, long-COVID syndrome, speech and language ther-
apy, language communication disorders, voice disorders, disorders of primary speech activities
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Wprowadzenie

Pierwsze przypadki zachorowan na COVID-19 odnotowano pod koniec 2019
roku w Chinach. W krétkim czasie choroba rozprzestrzenita sie na wszystkie kon-
tynenty. W marcu 2020 roku Miedzynarodowa Organizacja Zdrowia oglosila stan
pandemii. Od tego czasu wiele panstw, w tym takze Polska zmaga sie z kolejnymi
falami zachorowan. Z danych opublikowanych w maju 2022' przez WHO wyni-
ka, ze od poczatku pandemii zarejestrowano ogéltem 526 558 033 potwierdzone
przypadki COVID-19, z czego w Polsce 6 007 584. Zgodnie z oficjalnym komuni-
katem we wszystkich krajach zgloszono 6 287 117 zgonéw z tytutu COVID-19,
w Polsce liczba zarejestrowanych zgonéw wyniosta 116 318 (https:/covid19.who.int).
16 maja 2022 roku ogloszono zniesienie stanu epidemii w naszym kraju (https://
szczepienia.pzh.gov.pl), ale jak zwracaja uwage specjaliéci nie oznacza to, ze ko-
ronawirus zniknal, wrecz przeciwnie — wszystko wskazuje na to, Ze pozostanie
w populacji na dlugo, by¢ moze w postaci choroby sezonowej. Dlatego wazna
kwestig jest propagowanie programu szczepien, znalezienie skutecznego leku,
monitorowanie stanu zdrowia ozdrowieficow oraz program rehabilitacji pocovi-
dovej oséb, ktére tego wymagaja.

COVID-19 to choroba zakazna powodowana przez koronawirus SARS-CoV-2
atakujacy przede wszystkim drogi oddechowe. Skutki zakazenia patogenem roz-
nig sie znacznie u poszczegdlnych oséb, od bezobjawowej infekcji po powazne
dysfunkcje ukladu oddechowego, a takze wielonarzadowa niewydolnosé¢. Poza
uszkodzeniem pluc i ostrg niewydolnoscia oddechowg wséréd konsekwengji in-
fekcji wymienia si¢: dysfunkcje mieénia sercowego i arytmie, ostre zespoty wien-
cowe, ostre uszkodzenie nerek, objawy zoladkowo-jelitowe, uszkodzenie komo-
rek watrobowych, choroby neurologiczne, depresje, lek, problemy glosowe,
dysfagie, powiklania okulistyczne czy dermatologiczne (Gupta i in. 2020; Helding
iin. 2020; Flisiak i in. 2021: Sarkesh i in. 2020). Podkresla sie, ze infekcja COVID-19
moze prowadzi¢ do zakrzepicy i zwieksza ryzyko powstania udaréw (Duszynski
iin. 2020; Ramage 2020). Do jej konsekwencji mozna zaliczy¢ réwniez: chroniczne
zmeczenie, bole mieSniowe oraz stawowe, migreny, zaburzenia wechu i smaku
oraz objawy ,mgly moézgowej” (brain fog), ktéra manifestuje sie trudnosciami
w zakresie pamieci, koncentracji uwagi, wypowiadania sie, przyswajania nowych
informagji, a takze poczuciem zniechecenia czy brakiem motywacji do dzialania
(Hellmutth i in. 2021; Kingstone i in. 2020).

Na COVID-19 choruja takze dzieci. Zazwyczaj przechodza infekcje tagodniej
niz dorosli (czesto bezobjawowo), zdecydowanie rzadziej wymagaja hospitaliza-
¢ji. W literaturze przedmiotu znalez¢ mozna pojedyncze opisy ciezkich przypad-

! Stan na dzier 31.05.2022 r.
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koéw zakazenia wirusem SARS-CoV-2 wérdd pacjentéw pediatrycznych oraz do-
niesienia o poinfekcyjnym wielouktadowym zespole zapalnym u dzieci* (MIS-C)”
(Nicolopoulol, Malteuzou 2020: 2). Wyniki badan nad konsekwencjami MIS-C nie
sa jeszcze do kofica znane, ale z dotychczasowych obserwacji wynika, ze powi-
kiania dotycza zwlaszcza ukladu naczyniowo-krgzeniowego. Do powaznych
zaburzen neurologicznych po infekcji SARS-CoV-2 u dzieci zalicza sie: udary
niedokrwienne, encefalopatie, zesp6l Guillaina-Barrego, zapalenie opon mozgo-
wych czy zapalenie mézgu, a wéréd mniej powaznych nastepstw COVID-19
wymienia sie: bdle glowy, zaburzenia smaku i wechu (Szwancyber i in. 2020: 24).
Doswiadczenia oséb, ktére przeszly COVID-19 oraz naukowe analizy skut-
kow zakazenia potwierdzaja, ze wielu ozdrowiencow wymaga rehabilitacji
w zwigzku z tzw. ,zespolem pocovidowym” (long COVID, post COVID-19, long-
COVID syndrome), czyli utrzymujacymi sie nastepstwami zakazenia SARS-CoV-2
(Yong, 2021: 737). Konsekwencje schorzenia obejmujace sfere fizyczna, psy-
chiczna, poznawcza przyczyniajg sie do znacznego pogorszenia jakosci zycia.
Szansa na powr6t do pelnej sprawnosci lub poprawe komfortu funkcjonowania
stanowi wielospecjalistyczna rehabilitacja, dostosowana indywidualnie do po-
trzeb pacjentéw — wystepujacych u nich probleméw, zglaszanych dolegliwosci.

Nieprawidlowosci w sferze komunikacji jezykowej, glosu
oraz czynnosci prymarnych u os6b po infekcji COVID-19

Jak wspomniano, badania nad poznaniem konsekwencji COVID-19 (tych
bezposrednich i tych odroczonych) trwajg. Specjalisci spodziewaja sie ,(...) wyso-
kiego poziomu wystepowania zaburzeni kognitywnych, ruchowych, psychospo-
tecznych w fazie po ostrym okresie choroby (...)” (Tarnacka 2021: 71). U czesci
pacjentéw, ktérzy przeszli zakazenie SARS-CoV-2, moga wystapi¢ réwniez pro-
blemy natury logopedycznej — zwigzane z komunikowaniem sie jezykowym,
glosem czy te dotyczace czynnosci prymarnych?® (oddychanie, picie, przyjmowa-
nie pokarméw- gryzienie, zucie, potykanie).

2 W literaturze anglojezycznej funkcjonujg dwa synonimiczne stosowane okreslenia ,wieloukta-
dowego zespolu zapalnego u dzieci zwigzanego z COVID-19": 1. Paediatric inflammatory multi-
system syndrome temporally associated with SARS-CoV-2 — PIMS lub 2. Multisystem Inflamma-
tory Syndrome in Children — MIS-C (Szwancyber i in. 2020: 24).

Czynnosci prymarne to ,(...) biologiczne czynnosci zwiazane z zespolem orofacjalnym (zwanym
tez kompleksem ustno-twarzowym, zespolem ustno-twarzowym, zespolem szczekowo-
twarzowym)”, ktére dotycza w szczegdlnoéci oddychania i przyjmowania pokarméw oraz picia
(Pluta-Wojciechowska 2018: 11).
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Trudnosci glosowe wynikaja z uszkodzen krtani w wyniku intubacji* lub sil-
nego kaszlu, stanowigcego jeden z objaw6éw choroby. Wéréd innych przyczyn
dysfonii u pacjentéw po zakazeniu SARS-CoV-2 wymienia sie post-wirusowe
porazenie lub niedowlad faldu glosowego oraz powirusowa krtaniowa neuropa-
tig czuciowa. Za przyczyne pogorszenia jakosci glosu uwaza sie¢ réwniez chro-
niczne zmeczenie i czynniki o charakterze psychogennym, zwigzane z napieciem
emocjonalnym towarzyszacym chorobie i jej nastepstwom (Helding i in. 2020;
Saniasiaya i in. 2021).

U os6b z COVID-19, ktére wymagaly intubacji wzrasta tez ryzyko dysfagii
(Allisian-Arrighi 2022: 480). Zaburzenia polykania moga by¢ réwniez spowodo-
wane wirusowym uszkodzenia nerwu blednego, ktéry odpowiada za funkcje
czuciowe i ruchowe wielu organéw. Ma wplyw na prace przetyku, krtani, pod-
niebienia, gardla, jezyka (Kozolub 2003: 131-137).

Utrzymujace sie problemy oddechowe po przechorowaniu COVID-19 bezpo-
§rednio mogg przeklada¢ sie na méwienie. Gloski (skladajace sie na stowa, a te
z kolei tworzace zdania) wypowiadamy na wydychanym powietrzu. Swobodny,
naturalny, dostosowany do tresci wypowiedzi i intencji komunikacyjnej wydech
pozwala na tworzenie komunikatéw jezykowych o odpowiedniej glosnosci i po-
zadanej dlugosci.

Powaznymi powiklaniami po infekcji COVID-19 s3 udary niedokrwienne,
czesto skutkujace zaburzeniami mowy takimi jak: afazja’ i/lub dyzartria®. W wy-
niku udaru dochodzi takze do dysfagii’. Pacjenci po udarach mézgu z zaburze-
niami mowy i czynnoséci prymarnych to kolejna grupa oséb wymagajacych po-
mocy logopedycznej. Potrzebowac jej beda réwniez ozdrowiency z objawami
mgly mézgowej i wynikajacymi z niej utrudnieniami w komunikowaniu sie jezy-
kowym.

Wystepowanie probleméw natury logopedycznej u pacjentéw po zakazeniu
SARS-CoV-2 potwierdzaja badania wlasne autorki artykutu (Gacka, 2021). Bada-
niami objeto grupe 143 dorostych (w wieku od 19 do 83 lat), ktérzy przeszli cho-

* W wyniki ostrej niewydolnosci oddechowej w przebiegu COVID-19 cze$¢ pacjentéw wymaga

intubacji dotchawiczne;j.

W rozwazaniach przyjeto definicje afazji rozumianej jako , (...) spowodowane uszkodzeniem
obszaru mowy poélkuli dominujacej mézgu calkowite lub czeSciowe zaburzenie mechanizméw
programujacych czynnos$ci porozumiewania sie jezykowego u czlowieka, ktéry juz uprzednio
czynnosci te opanowal” (Maruszewski 1974: 50).

Dyzartrie rozumie si¢ jako ,(...) zaburzenie na poziomie wykonawczym ruchowego mechanizmu
mowy, spowodowane uszkodzeniem centralnego badz obwodowego ukladu nerwowego, a prze-
jawiajace sie dysfunkcjami w obrebie aparatu oddechowego, fonacyjnego i artykulacyjnego,
skutkujgcymi znieksztalceniami substancji fonicznej wypowiedzi w plaszczyZnie segmentalnej
oraz suprasegmentalnej” (Mirecka, 2008:236).

Dysfagie traktuje sie jako ,(...) trudnosci w przyjmowaniu i przechodzeniu pokarméw z jamy
ustnej do gardla a stamtad do zoladka (Wiskirska-WoZnica 2016:59).
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robe COVID-19%. Przebieg infekgji byt zr6znicowany od bezobjawowego po bar-
dzo ciezki. Najwieksza grupe stanowili pacjenci, ktérzy chorowali bezobjawowo
lub w sposéb lekki (48%), trzy osoby przeszty COVID-19 bardzo ciezko. Wiek-
szoé¢ grupy badanej stanowily osoby w wieku 19-40 lat (55%). Sposréd 143 oséb
hospitalizacji wymagato 23 pacjentéw.

Badania wykazaly, ze zaburzenia czynnosci prymarnych wystapily u 35% ba-
danych, za$ zaburzenia glosowe u 13% respondentéw. Wéréd nieprawidlowosci
oddechowych ozdrowieficy wymieniali: splycony oddech, niemoznos¢ wypo-
wiedzenia dluzszego zdania na jednym wydechu, nieréwnomierna site wydechu,
dusznosci. 30 osob (prawie 22% badanych) wskazalo na problemy z przyjmowa-
niem pokarméw: polykaniem, zuciem, gryzieniem (u 25 oséb trudnosci mialy
charakter przejsciowy, u 5 0séb dysfunkcje utrzymuja sie). Problemy glosowe
zglaszane przez pacjentéw po ostrej fazie choroby to: meczliwos¢ glosowa, zaniki
glosu, chrypka, uczucie przeszkody w gardle, trudnoséci z wydobyciem glosu,
bél/dyskomfort w trakcie méwienia, zmiana barwy glosu.

W wyniku zakazenia koronawirusem 11 oséb (8% badanych) przeszlo udar
niedokrwienny z towarzyszacymi mu zaburzeniami mowy (afazja i/lub dyzartria).
U wszystkich poudarowych pacjentéw wystapily trudnosci w zakresie ekspresji
mowy, u trzech os6b dodatkowo problemy z odbiorem mowy. Pojawila sie takze
dysfagia, trudnosci z zuciem i gryzieniem pokarméw. U czeéci os6b wystapily
deficyty oddechowe i fonacyjne.

Ogolnie réznego rodzaju nieprawidiowosci w zakresie komunikacji jezyko-
wej (ustnej i pisemnej) obecne byly u 41% oséb z grupy badanej. U wszystkich
41% pacjentéw z zaburzeniami w tym zakresie wystgpila anomia (trudnosci
znazywaniem, aktualizacja sléw, czyli ich odnalezieniem w stowniku umysto-
wym i uzyciem w trakcie wypowiedzi). Pacjenci skarzyli si¢ na zjawisko ,mam to
na koncu jezyka” (36%), trudnosci z utrzymaniem watku rozmowy (20%), pogor-
szenie sprawnosci narzadéw artykulacyjnych (11%), trudnosci z wypowiadaniem
glosek, stow, budowaniem zdan’ (8%), zwolnienie tempa méwienia (8%). U 2%
badanych (to osoby po udarze) wystapily trudnosci w zakresie percepcji mowy.
Ponadto badani sygnalizowali problemy z pisaniem recznym (21%) oraz pisaniem
na klawiaturze telefonu, komputera czy laptopa (12%). Wsréd trudnosci (zaréw-
no podczas pisania recznego, jak i na klawiaturze urzadzen cyfrowych) wymie-
niali: mylenie, opuszczanie, przestawianie liter. Az 41% os6b wskazalo na trudno-
Sci z koncentracja uwagi, za$ 34% badanych na klopoty pamieciowe. Co istotne,

Przed zachorowaniem na COVID -19 pacjenci uwzglednieni w wynikach badan nie sygnalizowa-
li probleméw zwigzanych z komunikowaniem sie jezykowym, gtosem, oddychaniem, przyjmo-
waniem pokarméw.

Tego typu problemy pojawily sie u wszystkich oséb, ktére przeszty udar.
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problemy natury logopedycznej wystapily rowniez wéréd czesci tych oséb, ktore
przeszty COVID-19 w sposob lagodny lub bezobjawowy (Gacka, 2021: 151-155).

Z badan ankietowych przeprowadzonych przez Louise Cummings (2022)
wséréd 973 dorostych oséb z ,zespolem pocovidowym” wynika, ze sposrod
11 wyodrebnionych przez badaczke trudnosci jezykowych, az 9 zostalo odnoto-
wanych przez ponad 50% respondentéw. Najczesciej zglaszanym problemem
byly trudnosci z odnajdowaniem stéw (wystapity az u 93,1% ankietowanych)™®.
Badani sygnalizowali takze trudnosci z czytaniem (61,7%), uzywanie niewlasci-
wego lub znieksztalconego slowa (72,4%), a takze ,zbaczanie” z tematu rozmowy
(50,8%). Ponadto, az 83,2% respondentéw odczuwalo frustracje z powodu pogor-
szenia swoich umiejetnoéci komunikacyjnych od czasu zachorowania na COVID-
19, prawie 55% badanych podkreslalo poczucie wstydu w zwiazku z obnizong
sprawnoscia komunikacyjna. U duzej czesci oséb (77,2%) trudnosci jezykowe
wplywaly negatywnie na ich prace zawodowa (Cummings 2022). Problemy
w zakresie komunikacji jezykowej zglaszane przez pacjentéw po infekcji SARS-
CoV-2 zostaly potwierdzone przez badaczke. Przebadala 102 doroste osoby
z ,zespolem pocovidowym” pod katem takich umiejetnosci jak: generowanie
sléw (nazywanie), tworzenie zdan, opis zdjecia, narracja, przypominanie siéw,
dyskurs, fluencja stowna literowa i kategorialna, pisanie. Postepowanie badawcze
udowodnilo, ze dorosli z objawami ,long COVID” wykazywali znaczace zabu-
rzenia poznawczo-jezykowe w poréwnaniu ze zdrowymi uczestnikami w zakre-
sie ptynnosci stownej, natychmiastowego i odroczonego przypominania stéw czy
przekazywania istotnych informacji w trakcie dyskursu (zawartosci informacyjnej
dyskursu) (Cummings 2022).

Program rehabilitacji logopedycznej pacjentéw
po zakazeniu SARS-CoV-2

Analiza skutkow zakazenia SARS-CoV-2 w literaturze specjalistycznej, a takze
wyniki badani wlasnych uzasadniaja potrzebe objecia ozdrowieficow opieka takze

1% Wyniki badan brytyjskiej uczonej (Cummmings 2022) koresponduja z wynikami badan wlasnych
autorki artykulu, potwierdzajac istnienie probleméw w zakresie komunikacji jezykowej wsr6d
duzej czesci ozdrowiencéw. W obu badaniach najczestszym zglaszanym przez pacjentéw po in-
fekcji COVID-19 problemem w zakresie komunikacji jezykowej byly trudnosci z aktualizacja
stéw. Natomiast badania Cummings wykazaly, Ze skala probleméw w zakresie komunikacji jezy-
kowej jest jeszcze wieksza niz ta potwierdzona badaniami wlasnymi (Gacka 2021). By¢ moze wy-
nika to z tego, ze w badaniach wlasnych kryterium wlgczenia do grupy badanej byt sam fakt za-
kazenia SARS-CoV-2, za$ w badaniach brytyjskich grupe badang stanowili wylacznie
ozdrowiency z ,zespolem pocovidowym”.
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logopedyczna. Terapia'' logopedyczna (tak jak kazdy rodzaj terapii) to dzialania
przemyslane, zamierzone, zaplanowane, dostosowane do indywidualnych po-
trzeb i mozliwosci poszczegdlnych pacjentéw. Jej podstawq jest rzetelna diagno-
za, czyli rozpoznanie probleméw w zakresie mowy, glosu, czynnosci prymarnych
wobec mowy. Z tego wzgledu w tej czesci artykulu zostanie zaprezentowany
tylko ramowy program oddzialywan terapeutycznych, biorac pod uwage nie-
prawidlowosci natury logopedycznej, ktére moga pojawi¢ sie u oséb po przecho-
rowaniu COVID-19.

Opieke nad pacjentami z zaburzeniami potykania prowadzi zespdt specjali-
stow, w sklad ktérego wchodzi laryngolog/foniatra, neurolog, gastrolog, logope-
da, rehabilitant, czasami dietetyk. Dzialania korekcyjne zaleza od przyczyny
ilokalizacji'* dysfagii, ale takze ogolnego stanu zdrowia pacjenta. Logopedyczne
postepowanie terapeutyczne obejmuje instruktaz dotyczacy najbardziej optymal-
nej dla danego pacjenta pozycji ciala (w tym ulozenia glowy) podczas potykania,
a takze doboru odpowiedniej konsystencji, tekstury, temperatury przyjmowa-
nych pokarméw. Zgodnie z ogdélnymi zaleceniami w poczatkowej fazie terapii
stosuje sie zageszczone plyny, pokarmy papkowate, aby zapobiec krztuszeniu sie.
Z tego samego wzgledu eliminuje sie produkty gruboziarniste np. orzechy, czy
widkniste (mieso), a takze te o mieszanej konsystencji (np. bulion z kawatkami
warzyw). Aby ulatwi¢ polykanie stosuje sie takze zimne plyny, ktérych podawa-
nie moze by¢ poprzedzone stymulacja tuku podniebienno-jezykowego schlodzo-
nym lusterkiem laryngologicznym (Olszewski, BliZniewska-Zielifiska i in. 2018:
48). Cwiczenia polykania prowadzi sie w pozydji siedzacej lub ewentualnie pot-
siedzacej, dbajac o stabilizacje miesniowa calego ciala.

W terapii dysfagii istotne jest usprawnianie pracy narzadéw artykulacyjnych:
warg, jezyka, podniebienia miekkiego, zuchwy oraz eliminowanie patologicznych
odruchéw. Proces rehabilitacji obejmuje réwniez ¢wiczenia regulujace napiecie
mie$niowe narzadéw jamy ustnej Ich odpowiednia ruchomos¢ oraz napiecie sa
niezbedne do uzyskania zwarcia przedniego (zwarcie zebéw i jednoczesna pioni-
zacja jezyka), tylnego (kontakt wzniesionego trzonu jezyka z podniebieniem
twardym) oraz bocznego (przyklejenie bocznych czesci jezyka do zebéw i dzigset
gornych bocznych) w trakcie ustnej fazy polykania, a takze zwarcia podniebien-

"o

" W artykule zamiennie uzywa sie terminéw: ,terapia” i” rehabilitacja”, przyjmujac, ze rehabilitacja
jest pojeciem wezszym, rodzajem terapii polegajacej na powtdérnym usprawnieniu zaburzonych
funkgji ( np. jezykowej, glosowej, oddechowej, potykowej).

2 Konieczne jest ustalenie czy przyczyna zaburzeh potykania sa uszkodzenia strukturalne, powsta-
te np. w wyniku intubacji, czy tez etiologii dysfagii nalezy upatrywa¢ w uwarunkowaniach ner-
wowo-mie$niowych.

Poniewaz polykanie obejmuje faze ustng, gardiowa i przelykowa dla procesu terapii bardzo
wazne jest ustalenie, ktorej fazy polykania dotycza zaburzenia, a wiec ustalenie lokalizacji dysfa-
gii (Jarzynska-Bucko i in. 2018: 47).
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no-gardlowego w gardlowej fazie polykania (Pluta-Wojciechowska 2018: 75-76).
Sprawne narzady artykulacyjne pozwalajg na normatywny przebieg odgryzania,
zucia, gryzienia — a wiec proces formowania kesa pokarmu.

W celu usprawnienia polykania stosuje sie takze specjalne techniki np. poly-
kanie z pochyleniem glowy do mostka, silne przelykanie z wykorzystaniem calej
sily miesni twarzy i gardla, polykanie z glowa skierowana w kierunku strony
porazonej (zalecane przy jednostronnym niedowladzie), polykanie nadglosnio-

Wel}

manewr Mendelsohna'®. Dla wzmocnienia tylnej $ciany gardia zaleca sie
¢wiczenia z oporowaniem, za$ przy oslabionej perystaltyce gardla mozna stoso-
wa¢ zmodyfikowana prébe Valsalvy (mocne wymawianie gloski ,k” poprzedzone
glebokim wdechem) (Olszewski, Blizniewska-Zielifiska i in. 2011: 47-48; Woznica-
Wiskirska 2016: 61-62; https://polykanie.pl).

Terapia zaburzen oddechowych w nastepstwie COVID-19 obejmuje przede
wszystkim: wydluzanie fazy wydechowej, poglebienie oddechu, ksztattowanie
réwnomiernej sily wydechowej oraz koordynacji wydechu z wypowiadanym
tekstem, przywracanie i doskonalenie umiejetnosci oddychania piersiowo-
brzusznego, a takze eliminowanie niewlasciwych nawykéw (np. unoszenie ra-
mion przy wdechu zamiast aktywizowania pracy przepony). Cwiczenia odde-
chowe powinny by¢ prowadzone we wspoélpracy z fizjoterapeuta badz rehabili-
tantem, po konsultacji z pulmonologiem. Podstawa prawidlowego oddychania
jest wlasciwa pozycja ciala i odpowiednie rozlozenie napiecia mie$niowego. Trze-
ba pamietaé, ze ,rozluZznione, swobodne cialo jest warunkiem miarowego, spo-
kojnego, wykonanego bez wysitku oddechu” (Gacka 2018: 76). Dlatego wskazane
sa takze ¢wiczenia relaksacyjne, dzieki ktéorym pacjent uczy sie réznicowac stan
napiecia i rozluznienia mie$niowego. W niektérych przypadkach (utrzymujace sie
objawy stresu, trudnosci natury emocjonalnej) uzasadnione jest wlaczenie w pro-
ces terapeutyczny psychologa.

Logopedyczna rehabilitacje zaburzen glosu musi poprzedzi¢ konsultacja fo-
niatryczna badz laryngologiczna, gdyz tylko badanie lekarskie pozwala na pelng
diagnoze narzadu glosu. Logopeda dokonuje odstuchowej oceny jakosci glosu,
lekarz wykonuje wideolaryngostroboskopie, ktéra umozliwia dokladne zbadanie
krtani (takze w czasie fonacji), co pozwala na zréznicowanie zaburzen organicz-
nych i czynnosciowych. Rodzaj oddziatywan terapeutycznych zalezy od charak-
teru stwierdzonych nieprawidlowosci fonacyjnych. Terapia obejmuje usprawnia-
nie funkcji oddechowej, prace nad prawidlowa postawa ciala — réwnomiernym
rozlozeniem napiecia miesniowego, rozluznieniem miesni szyi, zuchwy, jezyka,

3 Odbywa sie zgodnie ze schematem: nabra¢ powietrza, przetkna¢ kes na wstrzymanym oddechu,
odkrztusié, potknaé ponownie (www.polykanie.pl)

' W tej technice ,poprzez uniesienie krtani ku gorze zmniejsza sie napiecie miesnia pierScienno-
gardlowego ulatwiajac wejécie pokarmu do przetyku” (Wiskirska-Woznica 2016: 62).
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podniebienia miekkiego, uaktywnienie rezonatoréw piersiowych oraz glowo-
wych, wypracowanie miekkiego ataku glosowego, prace nad wyrazista artykula-
¢ja. Podczas terapii stosowa¢ mozna rézne metody i techniki, np. metode LAX
VOX?', metode fonacji stomkowej (straw phonation)'s, technike ziewania (yawn.-
sigh)'” czy metode parskania wargami (wibrowania wargami) (lip trill)'®. Uzupetl-
nienie terapii logopedycznej stanowi ,rehabilitacja fizjoterapeutyczna, obejmuja-
ca ,celowang” terapie manualng mieéni i struktur powieziowych szyi i karku”
(Sliwinska-Kowalska, Niebudek-Bogusz 2009: 58). Przy psychogennych uwarun-
kowaniach zaburzen glosu konieczna jest wspdtpraca z psychologiem.

W planowaniu postepowania rehabilitacyjnego pacjentéw z afazja trzeba
uwzgledni¢ rodzaj objawéw i ich nasilenie. Ogodlnie celem terapii jest reintegracja
psychiczna chorego ,(...) ze szczegblnym uwzglednieniem odbudowy utraconej
zdolnosci jezykowego porozumiewania si¢” (Pachalska,1999: 216). Drugim celem
jest reintegracja spoleczna, ktéra ulatwiaja przywracane w toku terapii logope-
dycznej umiejetnosci jezykowe. W zaburzeniach afatycznych o charakterze eks-
presyjnym nalezy koncentrowac sie na rekonstrukeji zdolnosci méwienia — arty-
kulacji glosek, wypowiadaniu wyrazéw, tworzeniu prawidlowych pod wzgledem
gramatycznym zdan oraz dluzszych tekstéw. W zwiagzku z tym prowadzi sie
miedzy innymi: ¢wiczenia motoryczne narzadéw mowy, kinestezji artykulacyj-
nej, usprawnianie aktualizacji wyrazéw czy tez ¢wiczenia z zakresu morfologii
oraz syntaksy. W afazji o charakterze percepcyjnym istotne jest usprawnianie
umiejetnosci rozumienia komunikatéw jezykowych. Pracuje sie wiec nad przy-
wracaniem zdolnoéci rozpoznawania dzwiekéw mowy, gdyz do zrozumienia
komunikatu jezykowego konieczne jest ,(...) bardzo dokladne odréznianie skla-
dajacych sie na wypowiedzi glosek” (Maruszewski, 1974: 60). Stosuje sie ¢wicze-
nia stuchu fonematycznego, kojarzenia sléw z desygnatami, usprawnia umiejet-
no$¢ rozumienia prostych i zlozonych polecenr, a takze zlozonych konstrukeji
logiczno-gramatycznych oraz dluzszych tekstéw. W przypadku wystapienia za-

Metoda LAX VOX opracowana przez finskg terapeutke Markette Sihvo pozwala na wydluzenie
fazy wydechowej oraz ograniczenie wysitku glosowego podczas wydobywania gltosu. Przyczynia
sie do uaktywnienia pracy Zeber, a wiec tym samym pomaga w osiagnieciu prawidlowego typu
oddychania piersiowo-brzusznego. Umozliwia uzyskanie zwarcia fonacyjnego glosni przy jak
najmniejszym wysitku mieéni krtaniowych, nawilza i masuje faldy gltosowe (Sihvo 2017: 33-41).
Metoda fonacji stomkowej zmniejsza objawy zmeczenia glosowego, przyczynia sie do poprawy
wydolnosci glosowej, obniza poczucie dyskomfortu krtani (Kang i in. 2020: 674).

Technika ziewania poprawia wydolnos¢ podniebienno-gardlowa, pomaga otworzy¢ tor glosowy,
gdyz ,podczas odruchu zblizonego do odruchu ziewania krtafi obniza si¢ do bardziej neutralnej
pozycji, podniebienie miekkie unosi do goéry a gardlo otwiera”(Morawska, Niebudek-Bogusz
2014: 171). Technika ta pozwala na tworzenie glosu w naturalny sposob, bez napie¢ i forsowania
narzadu glosu (Williamson 2017).

Metoda parskania wargami (wibrowania) moze by¢ stosowana przy niedomykalnosci faldéw
glosowych i innych zaburzeniach glosu. Pozwala na regulacje ci$nienia podglosniowego, popra-
wia wydolnoé¢ glosowa, zmniejsza objawy dysfonii (Meerchman i in. 2019).

16
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burzen pisania, czytania, liczenia w procesie rehabilitacji nalezy uwzgledni¢ trud-
nosci takze w tym zakresie. Trzeba pamietaé, ze jezeli w wyniku COVID-19 do-
szlo do udaru niedokrwiennego u dzieci (w wieku do 6. roku zycia) i wystapily na
jego skutek zaburzenia mowy'?, to terapia logopedyczna polega na ksztattowaniu
(budowaniu) kompetenciji i sprawnosci jezykowych oraz komunikacyjnych, a nie
ich odbudowie, gdyz u tych pacjentéw proces nabywania mowy nie zostal za-
koniczony.

Gléwnym celem terapii dyzartrii jest polepszenie zrozumiatosci wypowiedzi
pacjentéw (dotyczy to 0séb z zachowanymi mozliwosciami méwienia) lub ,(...)
rozwiniecie sprawnosci umozliwiajacych budowanie wypowiedzi zrozumialych
dla otoczenia (w przypadku pacjentéw nieméwiacych®)” (Mirecka 2008: 239).
Proces terapeutyczny obejmuje usprawnianie funkcji oddechowej, glosowej,
artykulacyjnej, prozodycznej. Wazna kwestia jest kontrola postawy ciala, warun-
kujaca normatywne oddychanie, a w dalszej kolejnosci prawidlowa artykulacje.
Z pacjentami dyzartrycznymi oprécz oddechowych i fonacyjnych prowadzi sie
¢wiczenia narzadéw mowy, kinestezji artykulacyjnej, koordynacji oddechowo-
fonacyjno-artykulacyjnej. Takze w tym przypadku rodzaj ¢wiczen nalezy dosto-
sowaé do typu dyzartrii (manifestowanych objawéw) oraz stanu klinicznego da-
nej osoby. Poniewaz zaburzenia artykulacji obejmuja rézne cechy fonetyczne
glosek (miejsce artykulacji, stopien zblizenia narzagdéw mowy, rezonansowosc czy
sonantyczno$¢), w zwiazku z tym terapia koncentruje sie na uzyskaniu tej cechy
lub cech glosek, ktére ulegly zmianie. Z dyzartria moze wspétwystepowac dysfa-
gia. Podkreéla sie, ze ,dysfagii w przebiegu udaru towarzyszy miedzy innymi
nasilenie zaburzen dyzartrycznych, zniesienie odruchéw podniebiennych i obec-
no$¢ ruchéw mimowolnych jezyka i podniebienia (Olszewski, Blizniewska-
-Zielinska i in. 2011: 45).

Zasada indywidualizacji obowigzuje réwniez w terapii logopedycznej pacjen-
tow po infekcji COVID-19 z objawami ,mgly mézgowej” manifestowanymi
w zakresie komunikacji jezykowej. Zjawisko ,mgly mézgowej’ nie jest jeszcze
dostatecznie rozpoznane, dlatego w rehabilitacji nalezy skupiac sie na wystepuja-
cych u danego pacjenta symptomach, ktére utrudniaja powrét do pelnej spraw-
nosci po chorobie. W wiekszosci przypadkéw zasadne sa oddzialywania niwelu-
jace lub minimalizujace anomie (ulatwiajace odnalezienie poszukiwanego stowa),
¢wiczenia fluencji slownej semantycznej i literowej, a takze usprawnianie umie-
jetnosci pisania i czytania. W przezwyciezaniu trudnosci w aktualizacji stéw moz-
na stosowac rozne strategie, np.: podpowiedzenie pierwszej gloski badz sylaby,

' W tych przypadkach méwimy o niedoksztalceniu mowy o typie afazji.

2 U tych os6b wystepuje catkowita niemoznoé¢é wypowiadana dzwiekéw mowy. W czesci opraco-
wan naukowych na okrelenie tego stanu rzeczy uzywa sie terminu ,anartria” (Mirecka 2008:
236).
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od ktérej zaczyna sie poszukiwane stowo, pokazanie ilustracji (zdjecia) z desygna-
tem, oméwienie funkcji desygnatu, stosowanie skojarzeni stownych, korzystanie
zsilnie zautomatyzowanych polaczen slownych (zwiazkéw frazeologicznych),
w jakich poszukiwany wyraz wystepuje. W terapii stosuje si¢ éwiczenia ptynnosci
slownej, odtwarzanie sekwencji stéw, rozwijanie zdan (budowanie coraz diuz-
szych wypowiedzen) np. na zasadzie dodawania sléw naprzemiennie — raz przez
terapeute, a nastepnie przez pacjenta (np. Kot pije. Kot pije mleko. Maty kot pije
mleko itd.). Przy trudnosciach w pisaniu i czytaniu wykorzysta¢ mozna ¢wiczenia
np.: rozpoznawania (identyfikowania) danej litery, sylaby, wyrazu wsréd innych;
czytanie liter, sylab, wyrazéw; uzupelnianie brakujacej litery w wyrazie; pisanie
pod dyktando: liter, sylab, wyrazéw. W przypadku objawéw ,mgly mézgowej”
zasadna jest wspdlpraca z psychologiem, gdyz deficytom typowo jezykowym
towarzysza takze te zwigzane z uwaga, pamiecia, a takze brak checi do podejmo-
wania jakiejkolwiek aktywnosci, poczucie rozbicia i zniechecenia.

Podsumowanie

Jednym z najwiekszych wyzwan, z jakim przyjdzie sie zmierzy¢ w najbliz-
szym czasie sg dtugotrwale skutki zakazenia SARS-CoV-2. Obejmujg one szeroki
wachlarz réznorakich probleméw, w tym takze logopedycznych. Z tego tez
wzgledu programy rehabilitacyjne dla pacjentéw z ,zespolem pocovidowym”
powinny by¢ prowadzone w wielospecjalistycznych zespolach. Za priorytet nale-
zy uzna¢ dokumentowanie konsekwencji COVID-19 i organizowanie adekwat-
nego leczenia oraz oddzialywan rehabilitacyjnych, dobranych indywidualnie do
potrzeb konkretnych pacjentéw. Skala problemu bedzie rosta, poniewaz ,long
COVID” wystepuje nie tylko u oséb, ktére ciezko przechodzily zakazenie wiru-
sem, ale takze u tych, ktére chorowaly bezobjawowo lub tagodnie, co potwierdzi-
ly miedzy innymi badania wilasne (Gacka 2021: 155). Problemy w zakresie komu-
nikacji jezykowej, glosu, czynnosci prymarnych mowy wystepujace u oséb po
infekcji SARS-CoV-2 mogg w sposdb znaczacy obniza¢ komfort zycia, prowadzi¢
do licznych ograniczen w zyciu osobistym, spolecznym, zawodowym. Dlatego tez
rzecza oczywista powinno by¢ zapewnienie fachowej pomocy logopedycznej
pacjentom tego potrzebujacym.

Z badan przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii wsréd oséb z ,zespolem po-
covidowym” wynika, ze gléwnymi trudnosciami, jakie napotykaja pacjenci sa
same problemy zdrowotne, ich przewleklo$¢ i dokuczliwosé. Utrzymujace sie
symptomy powodujg réznego stopnia utrudnienia w codziennym funkcjonowa-
niu i pracy zawodowej. Ponadto pacjenci skarza sie na trudnosci z dostepem do
fachowej pomocy, malo powazne traktowanie zglaszanych objawéw przez leka-
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rzy podstawowej opieki, zycie w niepewnosci wynikajace ze zmiennosci i r6zno-
rodnosci symptoméw wystepujacych po ostrej fazie choroby, poczucie wstydu
w zwiazku z ograniczeniami w funkcjonowaniu. Czeé¢ osdb, ktéra otrzymata
pomoc spegjalisty podkreéla jej fragmentarycznosé (brak holistycznego podejscia),
koncentrowanie sie wylacznie na wybranym rodzaju trudnosci (Ladds i in. 2020).
Dlatego realnym rozwiazaniem probleméw pacjentéw z ,zespolem pocovido-
wym” jest opieka w interdyscyplinarnych zespolach, w sktad ktérych poza leka-
rzami réznych specjalnoéci, rehabilitantami, fizjoterapeutami wchodziliby takze
psycholodzy i logopedzi.
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Dystans spoteczny wobec 0séb z zaburzeniami
komunikagcji na tle spektrum autyzmu
i uszkodzeniami stuchu

Niniejszy artykul to badawcza praca dotyczaca zagrozenia wykluczeniem spotecznym oséb do-
tknietych zaburzeniami komunikacyjnymi na tle deficytéw sluchowych oraz spektrum autyzmu.
Ma charakter eksploracyjny. Praca utrzymana jest w paradygmacie iloéciowym. Postuzono sie me-
toda sondazu diagnostycznego. Wyniki badan pochodzity od 436 respondentéw w wieku adole-
scencji i wezesnej doroslosci. Uwzgledniono nastepujace zmienne: pleé, rola w systemie edukacji,
poziom wyksztalcenia, miejsce zamieszkania, rodzaj reprezentowanej dziedziny nauki. Wyniki
badan pokazaly, iz biorac pod uwage érednie grup dystans spoleczny jest niewielki. Dokonujac
jednak analizy jakosciowej okazuje sie, iz badani byliby skloni wlaczaé osoby z uszkodzonym stu-
chem i ze spektrum autyzmu do kregu przyjaciél, jednak poziom pelnienia rél partnerskich nie
byl juz mozliwy do osiggniecia. Rodzaj niepelnosprawnosci brany pod uwage w badaniach sta-
nowi czynnik réznicujacy dystans spoleczny, a sposréd zmiennych demograficznych responden-
tow plec oraz reprezentowania dziedzina nauki poréznia wyniki prob.

Stowa kluczowe: problemy komunikacyjne, uszkodzenie stuchu, spektrum autyzmu, dystans spo-
feczny

Social distance towards people with communication disorders —
autism spectrum disorders and hearing impairment

The article is a research work on the risk of social exclusion of people affected by communication
disorders due to hearing deficits and the autism spectrum. It is exploratory in nature. The work is
kept in the quantitative paradigm. The diagnostic survey method was used. The results of the re-
search came from 436 respondents in adolescence and early adulthood. The following variables
were taken into account: gender, role in the education system, education level, place of residence,
type of represented field of science. The results of the research showed that taking into account
the average groups, the social distance is small, however, qualitatively analyzed, the respondents
would be inclined to include people with hearing impairment and autism spectrum disorders in
the circle of friends, but the level of fulfilling partner roles is not possible. The type of disability
taken into account in the research is a factor that differentiates the social distance, and among the
demographic variables of the respondents, gender and the representation of the field of science
differ in the results of the trials.

Key words: communication problems, hearing impairment, autism spectrum, social distance
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Wprowadzenie

Lata dziewiecdziesigte ubieglego wieku byly przestrzenia dla syntezy nurtu
poznawczego i neobehawioralnego w psychologii, co pozwolilo na rozpatrywanie
procesu komunikacji w sposéb wielowymiarowy z uwzglednieniem wymiany
débr, wartosci, pogladéw, postaw oraz mechanizméw rzadzacych zachowaniem
ludzi, wplywajacych na relacje interpersonalne (Necki 2000). Uznanie waznosci
jezyka i komunikacji dla specyfiki interakcji miedzyludzkich, spowodowalo, ze
we wspolczesnej terapii jest kladziony nacisk na prowadzenie szerokich oddzia-
tywan dla 0séb z zaburzeniami, ktére nie skupiaja sie jedynie na rozwijaniu jezy-
ka i komunikacji, ale uzywaniu go dla ksztaltowania relacji spolecznych, zapew-
niajacych najpelniejsze zycie w spoleczenstwie. Podazajac za Grabiasem (2007), to
wlasnie jezyk i komunikacja umozliwiajg socjalizacje jednostek. Nie bez znacze-
nia dla powyzszego pozostaje czynnik zwigzany z poziomem zrozumienia
i akceptacji oséb, ktérych komunikacja jest w pewien sposéb ograniczona. Bariery
jezykowe i komunikacyjne moga nie tylko utrudnia¢ interakcje stuzaca ksztatto-
waniu wiedzy o sobie i $wiecie, ale takze dystansowac¢, a nawet delegowac osoby
z ograniczeniami w komunikacji werbalnej ze spoteczefistwa. Greene (2017),
prowadzac analizy nad narazeniem na wykluczenie spoleczne i/lub m.in. wytonit
wéréd wielu jego determinantéw, np. orientacje seksualng, wyznanie/religie, ple¢,
status spoleczny, takze niepelnosprawnos¢ — rozwojowsq i nabyta, w tym na tle
uszkodzen percepcyjnych, niepelnosprawnosci intelektualnej i calosciowych za-
burzen rozwojowych. W ramach procesu edukacyjnego, jak pokazuja badania
(Gajdzica, 2011), szczegdlnie narazone na represje sa osoby o ciezszych rodzajach
niepelnosprawnosci, manifestujacych sie gléwnie w sferze spoteczno-poznawczej,
w tym komunikacyjnej.

Wspblczesny system wsparcia obligowany jest nie tylko do prowadzenia od-
dzialywan terapeutycznych, w tym logopedycznych, ale takze w powyzszym
kontekscie do prowadzenia diagnozy i monitoringu dystansu spotecznego wobec
0s6b dotknigtych problemami komunikacyjnymi. Nastepstwem powyzszych
dzialan jest takze prowadzenie efektywnych programéw naprawczych, w tym na
poziomie przygotowania — ksztalcenia kadr specjalistow w tym terapeutéw stu-
chu, mowy i komunikagcji, terapeutéw umiejetnosci spolecznych. Instytucje szko-
leniowe musza uwzgledniaé charakterystyke okresu, w ktérym zyjemy, okresu
inkluzji i uznania réznorodnosci (Chestang, 2004). Przeciwdzialanie wykluczeniu
na tle komunikacyjnym stwarza podwaliny do nawigzanie konstruktywnego
dialogu.
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Dystans spoteczny

Réznorodnosé spoteczna sprzyja rozwojowi kreatywnosci, innowacyjnosci
i tolerancji podmiotéw. Jest zatem centralnym elementem transgresji i rozwoju
spolecznego. R6znorodnosé¢ podmiotéw i ich potrzeb jest motorem rozwoju cywi-
lizacyjnego (Bhadury, Potezny, Damar 2000), jednak nalezy podkresli¢, iz stanowi
podstawe do klasyfikowania ludzi wedlug pewnej cechy réznicujacej. Cztowiek
przyzwyczajony do kategoryzowania, dokonujac poréwnan wedlug zasady takie
samo - inne, z jednej strony rozwija i wzmacnia wlasng tozsamos¢, z drugiej na-
tomiast moze przyczynia¢ sie do ksztaltowania postawy odrzucajacej u siebie
iinnych. W konsekwencji dla funkcjonowania w mechanizmie akceptacja — od-
rzucenie ludzi — grup — spoleczefistw, ksztaltuje sie¢ podejscie teoretyczne do idei
inkluzji, mapujace sie na dwoéch kraficach kontinuum: wspierajace dominujacy
dystans spoteczny, hegemonie silniejszych grup w spoleczenstwie, lub kranca
promujacego bliskos¢, réwnos¢ i sprawiedliwos¢ spoleczng (Ruka 2009). W ten
z kolei sposéb rodzi sie kultura narodu, ktérej wyznacznikiem wartosciujagcym
humanizm jest stosunek do innoéci, w tym do sprawnosci jego czlonkéw (Fajfer-
-Kruczek 2015). Wéréd wielu determinantéw marginalizacji, a nawet wykluczenia
spolecznego czesto wymienia sie niepelnosprawnos¢. Standardy stawiane przez
spoleczenstwo, a niemozliwe do osiagniecia przez wystepowanie deficytow
fizycznych lub psychologicznych, moga by¢ przyczyna ograniczania zdobywania
i wymiany zasob6éw, podejmowania rél spolecznych, alienacji, a w konsekwencji
ekskluzji oséb niespelniajacych owych wymogoéw (Wlodarczyk 2003).

Ostrowska (2015) wsérdéd zrédel niecheci wobec oséb niepetnosprawnych
wymienia za$ przesady skorelowane z wiara, nieumiejetno$¢ nawigzywania rela-
qji i leki przed osobami niepelnosprawnymi, obojetnosc¢ i niemoc spoleczng po-
wigzana z niepraniem odpowiedzialnosci za innych ludzi. Rozumienie mechani-
zméw powstawania dystansu spolecznego moze przyczyni¢ sie do walki
o zatrzymanie — odwrdcenie tego zjawiska. Siegajac do teorii psychoanalitycznych
znajduje sie tam wyjasnienie mechanizméw obronnych, ktére pozwalaja ludziom
utrzymac dobrostan psychiczny. To miedzy innymi: represja, supresja, fiksacja,
kompensacja, opér, projekcja, zaprzeczanie identyfikacja i wiele innych, ktére
pomagaja przetrwac czlowiekowi w ,dzungli zycia”, nie doswiadczaé¢ tego co
osoba nieSwiadomie lub pod$wiadomie uznaje za zbyt trudne — obciazajace.

Samo myélenie o zagrozeniu dobrostanu biopsychospolecznego — chorobie
czy niepelnosprawnosci, moze by¢ przyczyng uruchamiania wyzej wymienio-
nych mechanizméw obronnych. Jest to w teorii psychoanalitycznej czynnik dy-
stansowania sie 0s6b od rzeczy trudnej, niechcianej (takze Zrédlo niecheci spo-
tecznej wobec niepetnosprawnych wskazywane przez Ostorwska 2015). Aparycja,
sprawno$¢ biopsychofizyczna (w tym cechy psychiczne i fizyczne), status spo-
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leczny, kompetencje itp. uruchamiaja mechanizmy dystansu spolecznego.

Z punktu widzenia atrakcyjnosci obiektu dla utrzymania homostazy i dobrostanu —

poczucia stabilnosci, wypierana jest mysl o zagrozeniach (Wojcieszke 2002). Oce-

na obiekty na skali: bliski/bezpieczny — daleki /niebezpieczny determinuja podej-

mowanie dzialan ukierunkowanych od —i do obiektu (Heathertorn i in. 2008).
Dystans spoteczny wobec danego obiektu okresla sie mianem lagodnej formy

dyskryminagji. Istota dystansowania jest:

— dystans terytorialny/fizyczny — unikanie kontaktéw w szczegolnosci kontak-
tow bliskich, nieformalnych;

— dystans emocjonalny — ograniczona emocjonalnos¢ i empatyzowanie wobec
obiektu;

— dystans psychiczny — niski poziom zaangazowania w problematyke funkcjo-
nowania obiektéw, w tym zapewniania poczucia wsparcia (Nowak 2002);

— dystans spolteczny — ograniczanie dostepu do rél i zadan (przyp. autora).
Powyzsze obszary przenikaja sie wzajemnie, warunkujg. Zmniejszanie za$

dystansu laczy sie z niwelowaniem deficytéw w powyzszych obszarach poprzez

oswajanie treéci podswiadomych inie§wiadomych, tym samym niwelowaniu

leku przez doswiadczaniem wlasnej niesprawnosci, poprzez intensyfikacje po-

znania w kontakcie posrednim i bezposrednim.

Badania wlasne

Niniejsze studium ma na celu okreslenie spolecznego dystansu uczniéw
istudentéw wobec oséb z zaburzeniami jezyka i komunikacji na tle uszkodzen
narzadu oraz z problemami wynikajgcymi ze spektrum autyzmu. Badania sa cze-
Scia miedzynarodowego projektu badawczego realizowanego w 2021 roku po-
miedzy Polska, Izraelem a Chinami'. Badania mialy charakter eksploracyjny. Po-
stuzono sie strategia iloSciowa, metoda sondazu diagnostycznego, technika
ankiety. Zastosowano narzedzie — skale do pomiaru dystansu spotecznego
w odniesieniu do réznych grup spolecznych (Bogardus 1925). Narzedzie sktada
sie z 7 Iteméw, do ktérych ustosunkowuja sie respondenci. Narzedzie ocenia
relacje badanych do réznych grup spolecznych na kontinuum blisko$¢ — dystans.
Kazde z pytan tworzacych charakteryzuje sie ,kumulatywnoscia” (Sotoma 2002).
Struktura Iteméw odzwierciedla réznice intensywnosci, zakladajac, iz badany
charakteryzujacy sie wysokim stopniem integracji (niskim poziomem dystansu
spolecznego) bedzie tez z duzym prawdopodobiefistwem gotowa zaakceptowac
nizsze stopnie integracji (odpowiadajacy wyzszemu poziomowi dystansu spo-

! Cze$¢ z wynikow zostala takze zaprezentowana w pracy magisterskiej p. Weroniki Zapi6r.
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lecznego) (Babbie 2009). Brak dystansu spolecznego korespondowal z uzyska-
niem wyniku na poziomie M = 7,00, catkowite odrzucenie za$ to wynik M=1, 00.
Badani ustosunkowywali sie do nastepujacych pytan: czy jestes sklonny, zeby
osoba ,X” mogla:

zy¢ w innym kraju e TAK £ NIE
odwiedzaé m6j kraj E o [B e
zamieszka¢ w moim miescie » TAK C NIE
zosta¢ moim s3siadem C TAK L NIE
zosta¢ moim kolega C TAK o NIE
zosta¢ moim najlepszym przyjacielem e TAK - NIE
zosta¢ partnerem zyciowym moim lub mojego syna / corki e TAK - NIE

W analizach zwigzkéw postuzono sie nieparametrycznymi testami staty-
stycznymi dla grup niezaleznych: U Manna-Whitney’a i Kruskalla-Wallisa oraz
testu srednich i odchylen standardowych w analizach post-hoc. W badaniach
postawiono nastepujace pytania:

— Jaki jest dystans spoleczny wobec os6b z problemami komunikacyjnymi na tle
uszkodzenia stuchu oraz ze spektrum autyzmu?

— Czy rodzaj niepelnosprawnosci poréznia wyniki badan?

— Czy i ktére zmienne (ple¢, rola w systemie edukacji, poziom wyksztalcenia,
miejsce zamieszkania, rodzaj reprezentowanej dziedziny nauki responden-
tow) pordzniajg wyniki badan?

W badaniach polskich Iacznie wzielo udziat 1097 oséb, uczniéw szkél sred-
nich oraz studentéw, jednak dane umozliwiajace pozyskanie rzetelnych pomia-
réw pochodzily od 436 badanych. Badani byly osobami pelnosprawnymi (odsetek
0s0b z problemami zdrowotnymi byl nieistotny statystycznie), niemajacymi
w najblizszym kregu rodziny czy znajomych 0s6b z uszkodzonym stuchem lub ze
spektrum autyzmu. Srednia wieku wyniosta M=19,69 (SD=4,37), wéréd bada-
nych znalazto sie 340 (78%) kobiet i 96 (22%) mezczyzn, 167 (38%) oséb studiowa-
to, 236 (55%) o0s6b bylo uczniami liceéw, 33 (7%) technikéw. W podziale na dzie-
dziny nauki, 201 (46,1%) reprezentowalo nauki Scisle i medyczne, a 235 (53,9%)
humanistyczne i spoleczne, 213 0s6b (48,9%) zamieszkiwalo wie$, a 223 osoby
(51,1%) byly mieszkaricami miasta.
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Wyniki badan

Biorac pod uwage wyniki pozyskane dla danego rodzaju niepelnosprawnosci,
mozna stwierdzi¢, ze rodzaj niepelnosprawnosci jest zmienna réznicujaca wyniki
badanych grup. Wobec 0s6b z problemami komunikacyjnymi na tle niedostuchu
$rednia dla dystansu spolecznego wynosi M=6,71; SD=0,75, dla os6b z proble-
mami komunikacyjnymi na tle spektrum autyzmu wynosi M=6,21; SD=1,13.
Analizy post-hoc potwierdzaja réznice miedzygrupowe na korzysé oséb z uszko-
dzonym stuchem (post-hoc dla réznic miedzygrupowych = - 0.50, p — value istot-
ne statystycznie).

Analizy prowadzone dla zmiennej demograficznej ple¢ za pomoca testu
U Manna-Whitney’a ukazujg, iz istnieje istotny statystycznie zwigzek dla oceny
dystansu spolecznego wobec 0s6b z problemami komunikacyjnymi na tle niedo-
stuchu. Okazuje sie, iz badane kobiety uzyskuja istotnie wyzsze wyniki (mniejszy
dystans) niz mezczyzni. Wobec oséb ze spektrum autyzmu ple¢ nie stanowi
zmiennej pordzniajacej wyniki préb (tab. 1). Z kolei biorac pod uwage role w sys-
temie edukacji — ucznia/studenta, okazuje sie, ze owa zmienna nie réznicuje wy-
nikéw préb wobec 0séb z zaburzeniami komunikacji zaréwno na tle niedostuchu
jak i spektrum autyzmu (tab. 2).

Tabela 1. Wyniki badan dotyczace dystansu spolecznego wobec oséb z problemami
komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu oraz spektrum autyzmu wedlug zmiennej
plec

Pte¢
. Rodzaj - mezczyzni kobiety z )
niepelnosprawnosci
M SD M SD
Osoby z uszkodzonym 6,59 0,82 6,75 0,73 2,09 0,018*
stuchem
Osoby ze spektrum 5,99 1,33 6,28 1,06 1,64 0,051
autyzmu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Dla zbadania réznic grupowych wg. zmiennej poziom wyksztalcenia wyko-
rzystano test Kruskalla-Wallisa. Wyniki badan pokazaly, iz nie ma zadnych istot-
nych statystycznie r6znic w ocenie dystansu spolecznego zar6wno wobec oséb
z problemami komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu, jak i spektrum auty-
zmu w grupach respondentéw wylonionych wg zmiennej poziom wyksztalcenia
(tab. 3).
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Tabela 2. Wyniki badan dotyczace dystansu spolecznego wobec oséb z problemami
komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu oraz spektrum autyzmu wedtug roli
w systemie edukacji

Rola w systemie edukacji
Rodzaj . .
. L. uczniowie studenci z P
niepelnosprawnosci
M SD M SD
Osoby 2 uszkodzonym 6,69 0,79 6,77 0,64 1,04 0,149
stuchem
Osoby ze spektrum 6,22 1,17 6,20 1,03 0,73 0,233
autyzmu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Tabela 3. Wyniki badan dotyczace dystansu spolecznego wobec oséb z problemami
komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu oraz spektrum autyzmu wedlug zmiennej
poziom wyksztalcenia

Wyksztalcenie
) Rodzaj ) podstawowe $rednie wyzsze p
niepelnosprawnosci
M SD M SD M SD
Osoby z uszkodzonym

6,72 0,65 6,67 0,87 6,77 0,64 0,585
stuchem

Osoby ze spektrum

6,25 1,11 6,20 1,21 6,20 1,03 0,757
autyzmu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Biorac pod uwage zmienna miejsce zamieszkania oraz warianty zmienne wie$ —
miasto, wedlug ktérych dokonywano analizy wynikéw badan, okazuje sie, iz nie
istnieja istotne statystycznie réznice w dystansie spolecznym respondentéw po-
chodzacych z miast czy wsi zaréwno wobec oséb z problemami komunikacyjny-
mi na tle uszkodzenia stuchu, jak réwniez spektrum autyzmu (tab. 4.). Analizy
statystyczne pokazaly jednak réznice miedzygrupowa w ocenie dystansu spo-
lecznego, gdy pod uwage wzieto zmienna dziedzina nauki (warianty zmiennej:
nauki spoleczne i humanistyczne oraz nauki Sciste i medyczne). Test U Manna-
-Whitney’a ukazal r6znice miedzygrupowa w ocenie dystansu spolecznego wo-
bec 0s6b z uszkodzonym sluchem. Badani reprezentujacy nauki humanistyczne
ispoleczne uzyskali istotnie wyzsze wyniki (dystans spoleczny oceniany jako
mniejszy) niz reprezentanci nauk $cistych i medycznych. Wobec 0séb ze spek-
trum autyzmu nie zarejestrowano zadnych réznic miedzygrupowych (tab. 5).
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Tabela 4. Wyniki badan dotyczace dystansu spolecznego wobec oséb z problemami
komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu oraz spektrum autyzmu wedlug zmiennej
miejsce zamieszkania

Miejsce zamieszkania
Rodzaj - -
. L. wies miasto zZ P
niepelnosprawnosci
M SD M SD
Osoby z uszkodzonym 6,73 0,66 6,70 0.83 0,35 0,363
stuchem
Osoby ze spektrum 6,18 1,15 6,25 1,11 0,70 0,242
autyzmu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Tabela 5. Wyniki badan dotyczace dystansu spolecznego wobec oséb z problemami
komunikacyjnymi na tle uszkodzenia stuchu oraz spektrum autyzmu wedlug zmiennej
dziedzina nauki

Dziedzina nauki
Rodzaj nauki spoteczno- nauki ciste
niepelnosprawnosci -humanistyczne i medyczne z P
M SD M SD

Osoby z uszkodzonym 6,79 0,61 6,65 0,85 2,15 0,016 *
stuchem

Osby ze spekirum 6,28 1,05 6,16 1,20 -0,64 0,272
autyzmu

Zrédto: opracowanie wlasne.

Analiza i podsumowanie wynikow

Wyniki badah pokazuja, jak wéréd mlodziezy i oséb w wieku wylaniajacej sie
doroslosci postrzega sie osoby z zaburzeniami komunikacji na tle uszkodzen stu-
chu i spektrum autyzmu. Studium ukazuje, iz pomimo dla obu typéw niepelnej
sprawnosci dystans spoleczny jest stosunkowo niewielki, to analizy jakosciowe
odnoszace pozyskane dane do narzedzia badawczego pozwalaja dostrzec, ze
respondenci skfonni sa zaakceptowac osobe dotknieta problemem komunikacyjnym
czy to na tle uszkodzenia stuchu, czy spektrum autyzmu jako kolege/kolezanke —
przyjaciela/przyjaciétke, natomiast wejscie na poziom zwiazku intymnego (wla-
sny/bliskiej osoby) nie jest juz raczej mozliwy. Wieksze szanse, dla wchodzenia
w uklady partnerskie z badanymi, jak pokazuja wyniki, maja jednak osoby
zuszkodzonym stuchem niz ze spektrum autyzmu. Wyniki badania dystansu
wobec 0s6b ze spektrum autyzmu pokazujg takze, ze nie istniejg (wéréd wyto-
nionych w niniejszym studium) zmienne porézniajgce ten stan. Dla os6b z pro-
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blemami komunikacyjnymi na tle uszkodzenia sluchu znaczenie w ocenie dy-
stansu spolecznego ma ple¢ respondenta i reprezentowana dziedzina nauki. Ko-
biety sa skfonne wchodzi¢ w blizsze relacje niz mezczyzni, réwniez osoby repre-
zentujace dziedziny nauk humanistycznych i spolecznych maja mniejszy dystans
wobec 0s6b z uszkodzonym stuchem niz reprezentanci nauk $cistych i medycz-
nych.

Pozyskane dane pozwalaja zwr6¢ uwage, ze kluczowym dla niwelowania dy-
stansu spolecznego i nierdwnoéci moze by¢ czynnik zwigzany nie tyle z samg
mozliwosdcia komunikacji, lecz intencja komunikacyjna i wykorzystaniem jej
w budowaniu relacji emocjonalnej. Sztywnos¢ komunikacyjna, problem z uwzgled-
nianiem roli interlokutora, wybiérczo$¢ tematyczna, zawieszenia na rozméwcy,
czesto teatralnos¢ w komunikacji oséb dotknietych spektrum autyzmu moga by¢
bardziej obciazajace w budowaniu bliskosci intymnej niz ograniczenia plynace
zuszkodzenia stuchu (niedoskonaloé¢ artykulacyjna, postugiwanie si¢ alterna-
tywnymi czy wspomagajacymi formami komunikacji, niepelne rozumienie tresci).
Sam deficyt stuchu przy zachowaniu umiejetnosci miekkich, intencji, rozumienia
wzajemnosci w akcie komunikacji wydaje sie mie¢ mniejsze znaczenie w budo-
waniu dystansu spolecznego niz czynnik, jakim jest spektrum autyzmu.

Podsumowanie

Wyniki badah pozwalaja na zachowanie umiarkowanego optymizmu. Mlode
pokolenie, pokolenie wychowywane w Swiecie bardziej otwartym, inkluzyjnym,
w ktérym obcuje sie z osobami, r6znych nagji, kultur, religii, o réznym poziomie
mozliwosci psychofizycznych, zdaje sie nie tylko mie¢ postawe bardziej oswojong
wobec innosci, ale takze dazy¢ do redukcji dystansu spolecznego. Czynnikiem
decydujacym o pokoleniowej zmianie moze by¢ wlasnie mozliwo$¢é obcowania
iwzrostu w réznorodnym spoleczenistwie. W zwiagzku z niniejszymi spostrzeze-
niami nalezaloby podnie$¢ problem dystansu spolecznego miedzypokoleniowo.
Badania moglyby potwierdzi¢ staty trend zwigzany z budowaniem spoleczefistwa
elastycznego, mniej radykalnego i bardziej akceptujacego. Potwierdziloby to tak-
ze teze, iz proces uS§wiadamiania, uwrazliwiania, niwelowania lekéw w doswiad-
czaniem trudnosci zyciowych stanowi o przesuwaniu mysélenia takze o niepelno-
sprawnosci z bieguna: bojg sie, nie znam, wypieram, odrzucam, w strone bieguna:
znam, wiem, rozumiem, przyjmuje, akceptuje, a przez to zmniejszeniu postrze-
gania niepelnosprawnosci w kategoriach deficytu czy ulomnoéci.
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Rodzice dziecka z choroba rzadka jako interesariusze
w procesie jego edukacji

Artykul dotyczy edukacji dziecka Zyjacego z rzadka choroba oraz roli, jaka w tym procesie od-
grywaja jego rodzice. Ze wzgledu na podejmowane przez nich zadania i niewystarczajgce wspar-
cie systemowe stali sie oni rzecznikami swojego dziecka i waznymi interesariuszami w tym proce-
sie. Autorzy artykutu dokonuja przegladu badan dotyczacych edukacji dziecka z choroba rzadka
w zakresie mozliwosci systemowych i zaangazowania rodzicow w dostosowanie procesu edukacji
do mozliwodci i potrzeb dziecka. Opisuja takze eksperyment pedagogiczny dotyczacy chtopca z
leukodystrofia metachromatyczng, bedacy polaczeniem edukacji indywidualnej i wlaczajacej.
Podsumowaniem rozwazan artykulu sa mozliwe implikacje dla innowacyjnych rozwigzan
w szkolnictwie specjalnym.

Stowa kluczowe: choroba rzadka, rodzina dziecka z niepelnosprawnoécia, edukacja wiaczajaca,
eksperyment pedagogiczny, zarzadzanie interesariuszami

Parents of a child with a rare disease as stakeholders
of his education process

Parents of a child with a rare disease as stakeholders of his education process. The article deals
with the education of a child living with a rare disease and the importance of the role his parents
play in the process. Due to the tasks they undertake and insufficient system support, they have
become their child's advocates and became important stakeholders in the process. The authors of
the article make the review of research on the education of a child with a rare disease in the area of
systemic possibilities and the involvement of parents in adapting the education process to the
child's abilities and needs. They also describe a pedagogical experiment concerning a boy with
metachromatic leukodystrophy, which is a merger of individual and inclusive education. The
summary of the article’s considerations are the possible implications for innovative solutions for
special education.

Key words: rare disease, family of a child with a disability, inclusive education, pedagogical
experiment, stakeholders management
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Wprowadzenie

Niniejsze rozwazania skoncentrowane sg wokoét sytuacji dziecka z choroba
rzadka w procesie edukacji. Analizie poddane jest znaczenie zaangazowania ro-
dzicéw, ktérzy moga wypelnia¢ role interesariuszy aktywnie konstruujacych
dany proces. Tekst stanowi swoista, druga czes¢ artykutu ,Eksperyment pedagogicz-
ny jako sposob uelastycznienia dostgpnych form ksztalcenia dziecka ze specjalnymi potrze-
bami edukacyjnymi — studium przypadky” (Doroszuk, Tersa 2021), gdyz réwniez na-
wiazuje on do sytuacji edukacyjnej chlopca z leukodystrofia metachromatyczna.
Analizie poddana jest jednak sytuacja edukacyjna i spoleczna dziecka z perspek-
tywy zarzadzania nia przez jego rodzicéw, ktérzy pelnia role interesariuszy
W procesie wsparcia rozwoju swojego dziecka.

Rozwazania rozpoczynamy od kwestii definicyjnych oraz specyfiki funkcjo-
nowania dziecka z choroba rzadka, nawiazujac przy tym do aktualnych badan
w tym obszarze. Nastepnie dokonujemy opisu jego sytuacji edukacyjnej, by
zwrdéci¢ uwage na role zaangazowania rodzicow w proces edukacji. Proponujemy
réwniez spojrzenie na szkole jako na organizacje, a rodzicéw jako interesariuszy
w niej dzialajacych. W celu egzemplifikacji analizowanych teorii dokonujemy
opisu przypadku, kladac nacisk na charakterystyke i znaczenie dzialafi rodzicow
w procesie edukacji ich dziecka. Podsumowaniem rozwazan sa implikacje dla
pedagogiki specjalne;j.

Funkcjonowanie dziecka z choroba rzadka

Szacuje sie, ze obecnie na §wiecie zyje ponad 300 milionéw os6b z chorobami
rzadkimi (ONZ 2022), z czego zdecydowana wiekszo$¢ chordb (69,9%) ujawnia
sie juz w wieku dzieciecym (Gunne i in. 2020).

Choroba rzadka definiowana jest jako bardzo rzadko wystepujace schorzenie,
najczesciej uwarunkowane genetycznie, o przewleklym i czesto ciezkim przebie-
gu, ktéra dotyka nie wiecej niz 1 osobe na 2000, co przeklada sie na szacunkowe
dane méwiace o 30 milionach 0séb zyjacych z choroba rzadka w UE (EU 2022).
W Polsce wedlug danych Ministerstwa Zdrowia RP Zyje od 2,3 do 3 milionéw oséb
dotknietych chorobami rzadkimi (Ministerstwo Zdrowia RP 2017). Cho¢ hetero-
genicznos$¢ grupy schorzen, ktérych wg danych zawartych w ogélno$wiatowej
bazie Orphanet jest ponad 6 tysiecy (Wakap i in. 2020), a niektére Zrédla méwia
nawet o liczbie 10 tysiecy choréb rzadkich (Tisdale i in. 2021), sprawia, ze moga
one réznic sie od siebie przebiegiem, symptomami czy tez rokowaniami dotycza-
cymi przezywalnosci oraz jakosci zycia (Molster i in. 2016), to wiele aspektéw jest
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wspoélnych imoze dotyczy¢ réznego rodzaju oraz stopnia niepelnosprawnosci
sensorycznych, motorycznych, poznawczych czy fizycznych (Rossell6 i in. 2018).
Zdaniem zespolu badaczy kierowanego przez E.A. Adama zycie z dlugotermino-
wym, przewleklym i zagrazajacym zdrowiu i Zyciu schorzeniem nierozerwalnie
wiaze sie ze zwiekszonym ryzykiem choréb psychicznych i trudnosci psychospo-
tecznych (Adama i in. 2021). Osoby zyjace z chorobami rzadkimi czesto doswiad-
czaja znacznego obciazenia zdrowotnego, psychospolecznego, zawodowego
ifinansowego zwigzanego z wydatkami medycznymi oraz pozamedycznymi
(Navarrete-Opazo i in. 2021). Otrzymanie diagnozy rzadkiej i przewleklej choroby
bezpowrotnie zmienia Zzycie wielu rodzin i sprawia, ze wymagaja oni wsparcia
zaréwno na wczesnych, jak i pézniejszych etapach zycia po diagnozie (Zurynski
iin. 2017). Badania wskazujg takze, ze dzieci zyjace z chorobami rzadkimi do-
$wiadczaja obnizonej jakosci zycia i zwiekszonego poziomu trudnosci emocjonal-
nych wynikajacych ze stanu ich zdrowia (Cohen, Biesecker 2010), a zlozono$¢
ich potrzeb zdrowotnych w istotny sposéb wplywa na edukacje i relacje réwiesni-
cze (Adamaiin. 2021).

Edukacja dziecka z choroba rzadka

Niedawno opublikowane dane w raporcie UNICEF nt. niepelnosprawnosci
wsrdd dzieci, wskazuja, ze w poréwnaniu do dzieci bez niepelnosprawnosci dzie-
ci z niepelnosprawnosciami maja m.in. (UNICEF 2022):

- w 25% przypadkach mniejsze prawdopodobiefistwo uczestniczenia w eduka-
qji przedszkolnej,

- w 42% przypadkéw mniejsze prawdopodobiefistwo opanowania podstawo-
wych umiejetnosci czytelniczych i liczbowych,

- w 49% przypadkéw mniejsze prawdopodobiefistwo uczestnictwa w jakiej-
kolwiek edukacji szkolnej,

w 51% przypadkéw wieksza sklonnosé do bycia nieszczesliwym.
Dane te znajduja réwniez swoje odzwierciedlenie w raporcie przygotowa-
nym przez EURORDIS - Rare Diseases Europe, w ktérym 23% badanych rodzi-
cOw dzieci z chorobami rzadkimi deklaruje, ze edukacja ich dzieci rozpoczyna sie
pOzniej niz wynosi $rednia wieku wérdd réwiesnikéw, a to w 19% przypadkow
wplywa takze na ograniczenie mozliwosci podejmowania edukacji na poziomie
wyzszym zgodnie z ich wlasnym wyborem, co zdaniem 94% respondentéw
w przyszlosci ogranicza ich Sciezki rozwoju zawodowego (EURORDIS, 2017).
Edukacja moze by¢ narzedziem inkluzji spolecznej m.in. poprzez wzmocnie-
nie w danym czlowieku poczucia wlasnej wartosci, lecz réwniez spolecznej przy-
naleznosci i przydatnoéci (Naumiuk 2018). W tej perspektywie edukacja masowa,
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inkluzyjna jako pierwszy wybor rodzicéw dziecka z choroba rzadka, nie wydaje
sie czyms$ zaskakujacym. Natomiast nawiazujac do badan U. Klajmon-Lech, edu-
kacja specjalna wydaje sie by¢ czesto wyborem ostatecznym, a czeste zmiany
placowek sa efektem poszukiwan optymalnego wsparcia ucznia (Klajmon-Lech
2018b). Jak wskazuja badania S. Vergera wraz z zespolem, wlaczenie edukacyjne
dzieci z chorobami rzadkimi moze przebiega¢ w zréznicowany sposob, zalezny
od stanu zdrowia ucznia, jego potrzeb i mozliwosci organizacyjnych, co stwarza
takze wyzwania po stronie podmiotéw $wiadczacych ustugi edukacyjne, nauczy-

cieli i personelu pomocniczego pracujacego w tych jednostkach (Verger i in. 2020).

T. Zacharuk wskazuje na kompetencje nauczyciela, ktére sa niezbedne do jego

efektywnej pracy w edukacji inkluzyjnej. Ich przytoczenie rozszerzamy podkre-

§lajac ich znaczenie w specyficznej sytuacji ucznia z chorobg rzadka:

—  umiejetnos¢ oszacowania jakich umiejetnosci potrzebuje uczeri — uczen z chorobg
rzadka moze by¢ zaréwno dzieckiem, ktdre utracilo dane umiejetnosci (a sto-
pien tej utraty na réznych plaszczyznach jest trudny do oszacowania), jak
i dzieckiem, ktérego rozwdj jest nieharmonijny. Dodatkowo trudnosci w ko-
munikacji werbalnej moga implikowa¢ komplikacje w interpretacji zachowania
ucznia. Znaczace wiec wydajg sie zaréwno kompetencje osobowe zwigzane
z empatia danego czlowieka, jak i umiejetnosci diagnostyczne oraz przygo-
towanie do pracy z dzieckiem z trudnosciami w komunikowaniu;

—  umiejetnos¢ wykorzystywania wewnetrznej motywacji dzieci do rozwijania potrzeb-
nych umiejetnosci — biorac pod uwage zaréwno mozliwa sytuacje straty danych
umiejetnosci, jak i poréwnywanie sie do sprawnych réwiesnikéw znaczace
wydaja sie tu kompetencje zwiazane z udzieleniem wsparcia psychologicznego;

- umiejetnos¢ stawiania odpowiednich oczekiwan kazdemu uczniowi — sprawno$c ta
zwigzana jest z zaangazowaniem ucznidw w zycie spolecznosci szkolnej
i wymaga od nauczyciela elastycznosci, empatii oraz kreatywnosci;

- umiejetnosc okreslenia jak zréznicowac poziom ¢wiczent w klasie, by wszyscy uczniowie
brali w nich udzial — kompetencja ta wigze si¢ z punktem pierwszym, czyli zro-
zumieniem potrzeb i mozliwosci danego ucznia, a takze jego umiejetnosciami
diagnostycznymi lecz z réwniez z kreatywnoscia nauczyciela i znajomoscia
réznorodnych metod z zakresu pedagogiki specjalnej oraz umiejetnoscia ich
zastosowania;

- umiejetnos¢ nauczenia si¢ doceniania wszelkiego rodzaju umiejetnosci oraz umiejet-
nos¢ zapewnienia sukcesdw wszystkim uczniom kazdego dnia — sprawnosci te wydaja
sie bardzo wazne w sytuacji dziecka z choroba rzadka, ze wzgledu na mozliwy
u niego spadek poczucia wlasnej wartoéci. Réwniez czeste wystepowanie
niepelnosprawnosci sprzezonej u dzieci z chorobg rzadka implikowa¢ moze
ograniczenie samodzielnosci i autonomii danego dziecka. Poczucie bycia
kompetentnym w danym obszarze wydaje sie w tej sytuacji bardzo wazne.



Rodzice dziecka z chorobg rzadkq jako interesariusze w procesie jego edukacji 127

Konieczne wydaje sie tutaj patrzenie na ucznia przez pryzmat jego mozliwo-

Sci i mocnych stron oraz odpowiednie konstruowanie srodowiska edukacyj-

nego (Zacharuk 2011).

Kompetencje nauczycieli pracujacych z danym uczniem maja niebagatelne
znaczenie. 53 one jednak tylko komponentem systemu edukacji, ktéry bez odpo-
wiedniego uelastycznienia nadal jest peten barier dla ucznia z choroba rzadka
(Doroszuk, Tersa 2021). Brak zmian systemowych zwigzany jest ze stosunkowo
malg liczebnoscig oraz duzym zréznicowaniem grupy uczniéw z chorobami
rzadkimi. Wedlug badan bowiem dzieci z chorobami rzadkimi w wielu przypad-
kach pozostaja niezauwazane na poziomie edukacyjnym ze wzgledu na relatyw-
nie malg liczbe przypadkéw, co w konsekwencji wplywa na ograniczenie rodza-
jow zasobéw dostepnych zaréwno dla dziecka, jak i dla kadry pedagogicznej
zaangazowanej w proces edukacyjny, a takze, z uwagi na brak wiedzy i §wiado-
mosci nt. wyzwan zwigzanych ze stanem zdrowia dziecka, réwniez i réwiesni-
kéw oraz innych uczniéw szkoly (Paz-Lourido iin. 2020). Co wiecej powyzsze
wyzwania i ograniczenia przybieraja na sile w kontekscie réznego rodzaju czyn-
nikéw zewnetrznych, m. in. takich jak pandemia COVID-19, kiedy to dzieci
z chorobami rzadkimi majg ograniczone mozliwosci pelnego zrozumienia przy-
czyn stojacych u podstaw tak radykalnych zmian dotyczacych ich szkolnej i po-
zaszkolnej rzeczywistosci, a w przypadku uczniéw niekomunikujacych sie wer-
balnie, ktdrzy czesto nie potrafig lub nie mogg w pelni wyrazi¢ siebie, réwniez
nasilenia emocjonalnego obciazenia (Eisengart i in. 2021). Cho¢ jak zauwaza
C. Smith razem z wyzwaniami pandemicznymi pojawiajg si¢ takze mozliwosci
do rozwoju icoraz lepszego dostosowania szerokiego spektrum narzedzi oraz
metod edukacji zdalnej w wirtualnym $rodowisku, ktére moga postuzy¢
m. in. do budowania lepszej wspélpracy z nauczycielami wspomagajacymi,
réwiednikami czy koniec koncéw rowniez z rodzicami (Smith 2020).

Wiele badann w ostatnich dwéch dekadach wskazuje, ze udane wdrozenie
skutecznej integracji zalezy w duzej mierze od osobistego nastawienia i zaanga-
zowania 0s6b odpowiedzialnych za caly proces wilaczenia, w tym od postawy
samych pedagogéw bezposrednio zaangazowanych w nauczanie, a takze calej
szkoly jako podmiotu, a stanowi to krytyczny czynnik sukcesu (Lightfoot i in.
1999; Hinton, Kirk 2015; Lee i in. 2015, Gaintza i in. 2018; Verger i in. 2020).
Niemniej jednak zdaniem hiszpanskich badaczy kierowanych przez Z. Gaintza
odpowiedzialnos¢ nie lezy wylacznie po stronie kadry pedagogicznej, a sukces
zakorzeniony jest we wspoétpracy oraz koordynacji, ktéra dotyczy nie tylko profe-
sjonalistow w kontekscie edukacyjnym, ale jest niezbedna takze pomiedzy profe-
sjonalistami z r6znych obszaréw aktywnosci zyciowej dziecka z choroba rzadka,
w tym m.in. z sektora edukacyjnego, medycznego czy spolecznego, a co réwniez
niezwykle istotne, takze wspoélpracy pomiedzy szkola a opiekunami czy rodzica-
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mi dziecka bedacego podmiotem wlaczenia edukacyjnego i spolecznego (Gaintza
iin. 2018).

Dodatkowe role rodzicéw dzieci z choroba rzadka

Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig pelnig réznorodne role spoleczne wy-
nikajace zaréwno z samego rodzicielstwa jak i z niepelnosprawnosci (Doroszuk
2018). Rolg, ktéra nie jest bezposrednio zwigzana z kazda niepelnosprawnoscia
dziecka, natomiast wydaje si¢ by¢ bardzo znaczgca i wazna w przypadku rodzi-
cOw dzieci z choroba rzadka, jest bycie koordynatorem (Skweres-Kuchta 2019).
Koordynacji wymaga wszakze zaréwno proces leczenia jak i rehabilitacji oraz
edukacji. Standardowe Sciezki w tych obszarach moga bowiem nie mie¢ mozliwo-
ci zastosowania. Jednoczes$nie dzialania te moga by¢ bardzo angazujace i po-
S§rednio laczy¢ sie z izolacja owych rodzin i ich poczuciem osamotnienia (Pe-
lentsov i in. 2015). U. Klajmon-Lech, ktéra badala narracje matek dzieci z choroba
rzadka w temacie odczuwanego przez nie stresu i wypalenia sil, wskazuje na
wyjatkowo duze zaangazowanie rodzicow w opieke nad dzie¢mi i ich rehabilita-
¢je (Klajmon-Lech 2018a). W zestawieniu ze specyficzng sytuacja zdrowotng
dziecka i jego specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, a takze niewydolnoscia
wsparcia systemowego, owo zaangazowanie staje sie dzialaniem niejako wymu-
szonym, badZ koniecznym w procesie podnoszenia jakosci zycia dziecka.

Sytuacja rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia (a w tym z choroba rzadka)
wiaze sie réwniez z przyjmowaniem wsparcia od otoczenia zewnetrznego. Kamyk- -
Wawryszuk opisujac sytuacje rodziny dziecka z chorobg rzadka, wskazuje na
uklady w jakich znajduje sie czlowiek, ktére maja znaczenie na przyjmowanie
przez niego wsparcia: z drugim czlowiekiem, grupa, instytucja, Srodowiskiem
(Kamyk-Wawryszuk 2018). W kazdym z tych obszaréw bardzo wazne wydaja sie
jednak kompetencje czlowieka odbierajacego wsparcie, a niekiedy réwniez go
organizujacego. Tworzy sie wiec trzeci obszar koordynacji, jaka wymagana jest
od rodzicéw. Znaczace jednak wydaje sie, iz nawet w odbieraniu wsparcia rola ta
bardziej niz ze spoleczng zaleznoscia, zwiazana jest z dostosowywaniem ofero-
wanych dzialafi do indywidualnych potrzeb, a takze ze swoistym zarzadzaniem
danymi obszarami funkcjonowania dziecka. W konsekwencji jawi sie¢ nowa rola
spoleczna, ktéra niekiedy pelniag owi rodzice, a jaka jest bycie interesariuszem.
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Rodzic dziecka z choroba rzadka jako interesariusz

Budowanie wiaczajacego i otwartego na réznorodnosé¢ srodowiska w organi-
zacji edukacyjnej wymaga, aby kierownictwo szkoly nieustannie i konsekwentnie
budowalo prawdziwy etos wspdlpracy oraz gotowos¢ do przyjmowania réznych
perspektyw i gloséw, a wowczas ta réznorodnoé¢ bedzie stuzyla wzmacnianiu
prawdziwej demokracji szkolnej (Grobler i in. 2006). Warto w tym miejscu zazna-
czy¢, ze sama réznorodno$¢ srodowiska nie sprawi, Ze organizacja (szkola) za-
cznie postrzegaé te ceche jako swdj zasob, ktéry postuzy¢ moze jej rozwojowi
i doskonaleniu (Roberson 2004). L.H. Nishii w swoich rozwazaniach zauwaza, ze
warunkiem niezbednym do konwersji sily réznorodnosci w faktyczne wlaczenie
jest budowanie tzw. ,klimatu do wilgczenia” (ang. climate for inclusion), tj. jak pisza
M.Z. Wisniewska i J. Wyrwa ,swoistego, naskérkowego skladnika kultury organi-
zacyjnej” (Wisniewska i Wyrwa, 2022), a ktére L.H. Nishii definiuje jako ,$rodo-
wisko integracyjne, w ktérym jednostki ze wszystkich §rodowisk — nie tylko
cztonkowie historycznie poteznych grup tozsamosci — sa sprawiedliwie traktowa-
ni, cenieni za to, kim sg i wlaczani w podstawowe procesy podejmowania decy-
zji” (Nishii 2013). Nalezaloby w tym miejscu pokrétce scharakteryzowaé czym
owa kultura organizacyjna jest i jaka jest jej relacja z kulturg réznorodnosci i wia-
czenia (ang. diversity and inclusion culture).

G. Hofstede, jeden z klasykéw teorii zarzadzania, okreéla kulture organiza-
cyjna jako kolektywne zjawisko podzielane przez wspoélnote oséb, ktdre zyjq lub
zyly razem w tej samej zbiorowosci spolecznej. Jest zaprogramowanym sposobem
myslenia odzwierciedlanym w sposobie postepowania cztonkéw danej zbiorowo-
Sci i odr6zniajgcych ich od innych zbiorowosci (Hofstede 2000). Kolejny klasyk,
E.H. Schein kulture organizacyjng definiuje jako wzér podstawowych zalozen
wypracowanych przez zbiorowo$¢ w toku rozwigzywania probleméw, jej ze-
wnetrznej adaptacji i wewnetrznej integracji, a funkcjonujacych na tyle dobrze
i skutecznie, aby uwazano je za wartoéciowe, a tym samym warte przekazywania
iutrwalania przez nowych czlonkéw jako wlasciwych sposobéw postepowania
w odniesieniu do tych probleméw (Schein 1986).

Jak podaje rodzima znawczyni tematu, M.Z. Wisniewska ,kazda organizacja
ma rézne ispecyficzne mikrokultury, posiadajace okreélone, a czesto i wspdlne
cechy, ktére wplywaja na ogélna kulture organizacyjna. Sa jej sktadowymi i jak
naczynia polaczone zasilajg caloSciowq kulture organizacyjng. W zaleznosci od
swej specyfiki, przekladaja sie na rézne wartosci oraz ksztattuja okreslone posta-
wy, cenne w strategii danej organizacji” (Wisniewska 2021). W opinii wielu znaw-
cow (por. np. Kozminski i in. 2009) subkultury wyréznia sie m.in. na podstawie
przynaleznosci do grupy zawodowej. Sa tez opinie (por. Wisniewska i Wyrwa,
2022), ze subkultury to kultury, ktére wspieraja wartosci kultury dominujacej lub
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po prostu obok niej réwnolegle wspdlistnieja, a okreéla sie je mianem kultur
wzmacniajacych lub poszerzajacych czy wzbogacajacych (ang. enhancing cultu-
res). W kontekscie edukacji uczniéw z chorobami rzadkimi czy niepelnosprawno-
§ciami nalezy takze wyrézni¢ kulture inkluzyjna, ktéra mozna zdefiniowac¢ jako
§rodowisko organizacyjne, ktére pozwala ludziom z réznych $rodowisk, o réz-
nych mentalnosciach i sposobach myslenia efektywnie wspoétpracowac i osiagac
najwyzszy potencjal, tak aby ich rézne glosy byly szanowane i slyszane, a rézne
punkty widzenia, perspektywy i podejscia cenione. Oznacza to takze, iz w ra-
mach tego wspoélnego Srodowiska kazdy jest zachecany do wnoszenia wyjatko-
wego i znaczacego wkladu w rozwoj organizacji i jej kultury (Pless, Maak 2004).

Niemniej jak zauwazajg N. Vizer-Karni i S. Reiter w swoim badaniu, istnieje
pewna luka pomiedzy wyrazanym pozytywnym nastawieniem do inkluzji a fak-
tycznym jej wdrazaniem, co wymaga calosciowego podejscia reformujacego dana
jednostke edukacyjna (Vizer-Karni, Reiter 2014). Znawcy podkreslaja, ze kluczo-
wym komponentem skutecznej i efektywnej inkluzji dzieci z niepelnosprawno-
§ciami w regularnych szkolach jest zaangazowanie rodzicéw (parental involve-
ment), ktérych rola jest nie do przecenienia i rozpoczyna sie z momentem podjecia
decyzji o skierowaniu dziecka ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi do szko-
ly regularnej, a nastepnie polega na wspdlnym opracowaniu indywidualnych
planéw edukacyjno-terapeutycznych (IPET) oraz aktywnym angazowaniu sie
w zycie szkoly i klasy (Balli 2016).

Zjawisko zaangazowania rodzicow w proces edukacyjny ewoluujacy od za-
angazowania rodzicéw w zycie szkoly (parental involvement) do zaangazowania
w edukacje dzieci (parental engagement) zostalo zdefiniowane przez ]. Goodall
i C. Montgomery w modelu continuum zaangazowania rodzicielskiego, ktéry
kiadzie nacisk na relacje rodzicéw z ich dzie¢mi oraz na kwestie ich nauki w szko-
le i poza nig (Goodall, Montgomery 2014). Model ten zaklada, ze uczenie sie dzieci
ma miejsce w réznych kontekstach, ktére w duzej mierze przewyzszaja Srodowi-
sko szkolne, nadajac $srodowisku domowemu i do§wiadczeniom, a takze innym
kontekstom, w ktérych posrednicza rodzice, ogromne znaczenie jako scenariusze
uczenia sie dzieci (de Oliveira Lima, Kuusisto 2020). Rodziny i szkoly sa dwoma
kluczowymi interesariuszami umozliwiajagcymi zdrowy rozwdj i sukces eduka-
cyjny dzieci i mlodziezy, dlatego tez bardzo wazna jest dobrze funkcjonujaca
wspoélpraca miedzy tymi dwoma podmiotami, jako ze w dziedzinie nauk spo-
tecznych i pedagogicznych osiagnieto konsensus, ze szkola i rodzina powinny
dzieli¢ zadania edukacyjne, poniewaz stanowia one centralne miejsca socjalizacji
iuczenia sie dzieci i mlodziezy. Jednakowoz, zjawisko zaangazowania rodzicéw
w edukacje dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi napotyka wiele ba-
rier, w poréwnaniu do zaangazowania sie rodzicéw dzieci bez tych potrzeb
(Fishman, Nickerson 2015).
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Powyzsze moze wynika¢ z réznego rodzaju obaw i lekéw majacych zwiazek
ze stanem zdrowia ich dzieci oraz okolicznoéci, w ktérych funkcjonuje ich rodzina
(Hadjiyiannakou i in. 2007). Niemniej, jak zauwaza A. Logsdon ,Rodzice i opie-
kunowie najlepiej rozumieja fizyczna, spoleczna, rozwojowa i rodzinng historie
dziecka. Sa jedynymi osobami dorostymi w procesie edukacyjnym, ktérzy byli
ibeda gleboko zaangazowani przez calg kariere szkolna dziecka, a ta ciaglosc jest
niezwykle wazna i bardzo cenna” (Logsdon 2021).

Projekt Bohater Borys i droga do zaangazowania rodzicow
w eksperyment pedagogiczny

W tym miejscu chcielibysmy dokonaé egzemplifikacji drogi zaangazowania
rodzicéw w proces edukacji i inkluzji dziecka poprzez opis przypadku. Ponizej
opisana egzemplifikacja dotyczy eksperymentu pedagogicznego, ktérego ewalua-
qji (poprzez wywiady, obserwacje i analize dokumentéw) dokonuje jedna z auto-
rek artykutu.

Borys' jako blisko 6-letnie dziecko zostal w pazdzierniku 2014 roku zdiagno-
zowany w kierunku leukodystrofii metachromatycznej. Leukodystrofia meta-
chromatyczna (MLD) jest dziedzicznym zaburzeniem lizosomalnym spowodo-
wanym recesywnymi mutacjami w genie ARSA kodujacym arylosulfataze A.
Niska aktywnosc¢ tego enzymu powoduje akumulacje sulfatydéw w osrodkowym
i obwodowym ukfadzie nerwowym, prowadzaca do demielinizacji i neurodege-
neracji, ktéra skutkuje postepujacym pogorszeniem sie funkcji motorycznych
i poznawczych prowadzacym do calkowitej ich utraty, a ostatecznie do $mierci
(van Rappard i in. 2015). Wedlug $wiatowej bazy choréb rzadkich Orphanet cze-
stos¢ wystepowania tego schorzenia szacuje sie od 1 do 9 przypadkéw na
1000 000 (Orphanet 2015). Istnieje kilka opgji terapeutycznych, m.in. allogeniczne
przeszczepienie krwiotwdrczych komérek macierzystych (allogeneic hematopoietic
stem cell transplantation, HSCT), lecz przynosza one korzysci tylko niektérym pa-
cjentom i nie powstrzymuja wszystkich aspektéw choroby (van Rappard i in.
2015). Dnia 17 grudnia 2020 r. warunkowg autoryzacje rynkowg otrzymat
Libmeldy, pierwszy formalnie zatwierdzony w UE lek dedykowany leczeniu
kwalifikujacych sie pacjentow zdiagnozowanych z leukodystrofia metachroma-
tyczng (HSR 2020). Libmeldy to rodzaj zaawansowanego leku terapeutycznego
zwanego ,terapia genowq”, ktéra dziala poprzez dostarczanie genéw do organi-
zmu (EMA 2020). Po diagnozie Borysa jedyna mozliwg opcja terapeutyczna byt

! Rodzice chtopca wyrazili petng zgode na udostepnianie danych wrazliwych.
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wspominany allogeniczny przeszczep krwiotwoérczych komoérek macierzystych,

ktéremu Borys zostal poddany we wrzesniu 2015 roku (Kara$ 2016).

Borys rozpoczat edukacje w szkole podstawowej w 2016 roku. Byla to szkota
iklasa integracyjna. Zgodnie z danymi zawartymi w zaswiadczeniu o stanie
zdrowia dziecka z 2016 roku wystawionego przez lekarza specjaliste neurologii
dzieciecej stan zdrowia Borysa ,uniemozliwial uczeszczanie do szkoly i wymagat
indywidualnego nauczania w domu”. Na podstawie powyzszego dokumentu oraz
na podstawie ustalen skladu orzekajacego Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej
nr 7 w Gdansku chlopiec otrzymat orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego
nr 29/16-2015/2016. Zalecenia w nim zawarte obejmowaly:

1. ,Z uwagi na wiek biologiczny Borys powinien rozpocza¢ realizacje swojego
obowiazku szkolnego w roku szkolnym 2016/2017 (poprzez objecie indywi-
dualnym nauczaniem - orzeczenie nr 29/17-2015/2016 z dnia 16 maja 2016
roku) — z uwagi na niepelnosprawnos¢ ruchowa spowodowana aktualnym
stanem zdrowia wskazane jest objecie go ksztalceniem specjalnym i zalicze-
nie go do grona uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

2. Dla chlopca powinien zosta¢ opracowany Indywidualny Plan Edukacyjno-
Terapeutyczny, z uwzglednieniem jego aktualnych i tych zawartych w stre-
fie najblizszego rozwoju, mozliwosci i potrzeb. Nalezy kontynuowa¢ pro-
wadzony sposéb pracy z chlopcem z wykorzystaniem syntezatora mowy
i programéw komputerowych. Przy konstruowaniu IPET-u mozna skorzy-
sta¢ z pomocy specjalistow z tutejszej poradni.

3. Wskazane sa dodatkowe zajecia rewalidacyjne, bedace swoistym ,przediu-
zeniem” zaje¢ edukacyjnych — wskazane jest, by prowadzila je jedna osoba.
Dodatkowo nalezy zapewnic¢ chlopcu zajecia logopedyczne i o charakterze
fizjoterapeutycznym. Z uwagi na przewidywane duze trudnosci w prowa-
dzeniu procesu edukacji przez nauczycieli wskazane jest, by zajecia z chlop-
cem prowadzili specjalisci, ktérzy posiadaja kwalifikacje i umiejetnosci do
pracy z dzieckiem o tak zlozonym i nietypowym stanie zdrowia — wydaje
sie zasadne pozyskanie ich spoza placéwki ogélnodostepnej. Z uwagi na re-
gres w rozwoju chlopca, zastosowane leczenie i przewidywany progres
wskazane jest zwiekszenie liczby zaje¢ rewalidacyjnych, by stymulacja jego
rozwoju byla efektywniejsza”.

Historia edukacyjna Borysa oraz zalozenia eksperymentu pedagogicznego,
ktéry zostal stworzony, zostaly po czesci opisane w wskazanym we wstepie arty-
kule J. Doroszuk oraz K. Tersy. Gléwna idea eksperymentu jest dostosowanie
metod przekazywania wiedzy do potrzeb chiopca (stosowanie gléwnie metod
wykladowych natomiast w obszarze komunikacji — wykorzystanie alternatyw-
nych i wspomagajacych metod), a takze polaczenie nauczania indywidualnego
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z wlaczaniem chlopca w Zzycie klasy w miare jego mozliwosci (poczawszy od go-
dziny wychowaweczej oraz wycieczek). Wazne wydaje sie jednak przyjrzenie sie
réwniez dzialaniom rodzicow, w perspektywie ich znaczenia dla sytuacji eduka-
cyjnej i spolecznej ich syna, a takze pod katem pelnienia roli interesariuszy i za-

rzadzania danym obszarem oferowanego systemowo wsparcia.

Tabela 1. Dzialania rodzicéw jako interesariuszy w procesie edukacji dziecka z chorobg
rzadka, Zrédlo: opracowanie wlasne

Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow Obszar . Znaczenie
zarzadzania
16 kwietnia 2019 r. | Celami Fundacji zgodnie Inkluzja Powolanie Fundacji
(w dziesigte uro- z postanowieniami aktu funda- |spoteczna; pozwolito rodzicom
dziny syna) — usta- | Cyjnego dostepnego na stronie | Opjeka zaréwno na uprawo-
nowienie Fundacji Fundacji sa: zdrowotna; mocnienie dziatan przez
Bohatera Borysa Rozw6j aktywnosci spolecznej System md} poqejmowanych
w zakresie dzialah na rzecz os6b edukacji jakina ich popularyza-
oraz rodzin dotknigtych choro- cje —nawigzanie kontak-
bami rzadkimi, ze szczegdlnym tu zaréwno z rodzinami
uwzglednieniem leukodystrofii. w podobnej sytuacji, jak
Budowanie §wiadomego i wia- 1,Z 1nstytu.qam1 zaan.ga-
czajacego spoleczenstwa, a tak- zowanymi w leczer}l.e,
ze $wiadomoéci spolecznej, e.duka.qq. czy rehablht}a-
w szczegblnosci w obszarze ge dz}ec,l z chorobami
. . rzadkimi.
wyzwan oraz potrzeb 0s6b
irodzin dotknietych chorobami
rzadkimi, a takze upowszech-
nianie wiedzy nt. dostepnych
i eksperymentalnych metod
diagnozowania, leczenia, reha-
bilitacji, edukacji i aktywnosci
zawodowej 0s6b i rodzin do-
tknietych chorobami rzadkimi.
Wspieranie rozwigzan i dziatal-
nosci systemowej poswieconych
chorobom rzadkim oraz pro-
blematyce niepelnosprawnosci
i 0s6b z niepelnosprawnosciami,
a takze zagadnieniom dotycza-
cym wlgczenia spotecznego,
przeciwdzialania dyskryminacji
i zapobiegania nieréwnemu
traktowaniu (Fundacja Bohatera
Borysa, 2019).
Utworzenie Dzialania podejmowane w celu | Integracja Usystematyzowanie
+Druzyny wilaczenia dziecka w malg r6- réwiesdnicza, dzialah w obszarze
Bohatera Borysa” wieénicza grupe. Ze wzgledu Inkluzja wspierania dziecka
na niskie mozliwosci chlopca spoteczna w budowaniu relacji
w inicjowaniu kontaktéw ro- z rowiesnikami moze
wiesniczych - dzialania te przy- mie¢ duze znaczenie
braly charakter kierowany. emocjonalne dla rodzi-
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o . g - Ob .
Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow szar Znaczenie
zarzadzania
Zostala stworzona grupa, w ra- céw. Dziatania takowe
mach ktérej realizowano cele: zapewniaja dziecku
Poglebienie integracji dzieci z niepetnosprawnoscig
zdrowych z niepelnosprawnym sprzezong spotkania
réowieénikiem. z réwiesnikami, czy
Poznanie ciekawych i waznych }cnlrz/ezyvc\lzame’z nowych
w historii i zyciu Gdanska miejsc. oswiadczen w to.\fva-
Oméwieni di tob rzystwie innym niz
mowienie zasad 1 regut 0bo- rodzina. Jednocze$nie
wigzujgcych w miejscach pu- . . .
. o rodzice unikaja pewnej
blicznych w mieécie, np. w te- .. .
e zaleznosci spolecznej
atrze czy urzedzie miasta. PP
. o . oraz proszenia réwie-
Zapoznanie z obowigzujacymi énikéw o spedzanie
$rodkami wymiany wzajemnej wolnego czasu z ich
i dokumentami obowiazujacymi dzieckiem.
w codziennym zyciu, np. pie-
niadze, bilety, dowody osobiste?
Opracowanie Eksperyment zostal opracowany | Edukacja, Opracowanie tak ztozo-
eksperymentu W oparciu o: Inkluzja eduka- | nego, wieloaspektowego
pedagogicznego Doswiadczenia wynikajace cyjna oraz i kompleksowego roz-
z projektu ,Druzyna Bohatera | spoleczna wigzania edukacyjno-
Borysa”, terapeutycznego wyma-
Ewaluacje i oceny IPET, w tym galo }nterdyscyppn.arr}e]
orzeczenia Poradni’, wspdipracy specjalistow

2

Projekt zakladat dwa gléwne komponenty: lekcje przygotowawcze, w ramach ktérych uczniowie
z ,Druzyny” omawiaja teoretyczne aspekty planowanych ,wypraw” oraz wyjscia do miejsc,
w ktorych ,w praktyce” weryfikuja przyswojona wiedze (Stojanowski 2019). Nalezy przy tym
podkresli¢, ze realizacja wskazanych powyzej celéw mozliwa byla przy réwnowaznym zaanga-
zowaniu wszystkich kluczowych stron edukacji chtopca, tj. nauczyciela prowadzacego edukacje
indywidualng, nauczyciela wychowawce klasy Borysa, dyrekcji szkoly oraz rodzicéw. Pierwsza
edycja projektu byla realizowana w roku szkolnym 2017/2018, nosila podtytut ,Kto rzadzi
w Wielkim Miescie?” i obejmowala lekcje oraz spotkania realizowane m.in. na Uniwersytecie
Gdanskim, w Teatrze Wybrzeze, Porcie w Gdansku czy Urzedzie Miejskim w Gdansku (Stoja-
nowski 2019). Druga edycja projektu realizowana byta w roku szkolnym 2018/2019 i nosita podty-
tul ,Bohaterska MOC komunikacji”. Dotyczyla ona kwestii rozwoju komunikacji spolecznej od
stowa pisanego, przez radio, telewizje, media internetowe az po produkcje filmowe i miata na ce-
lu réwniez zwrécenie uwagi na kwestie dotyczace alternatywnych i rozszerzonych metod komu-
nikacji (Stojanowski 2019).

Omawiane i realizowane wspdlnie przez przedstawicieli Poradni, Szkoly, Nauczycieli oraz Terapeu-
tow, a takze rodzicow chlopca cele edukacyjne, terapeutyczne i spoleczne, sklonity do ponownej ewa-
luacji i weryfikacji zaleceh wydanych w 2016 roku. Tym samym w dniu 21 pazdziernika 2019 roku zo-
stalo wydane orzeczenie Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej nr 7 w Gdanisku nr 9/11-2019/
2020 uchylajace poprzednie orzeczenie z 2016 roku. Przedmiotowe orzeczenie zawieralo zalece-
nie, aby ,w procesie edukacji dostosowa¢ warunki i formy wsparcia umozliwiajace realizacje in-
dywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia, w tym stosowac wszystkie spraw-
dzone do tej pory i efektywne formy pracy. Borys nadal powinien uczy¢ sie¢ w domu rodzinnym,
gdyz tam ma zapewnione odpowiednie warunki do nauki. Tempo pracy nalezy dostosowac¢ do
potrzeb ucznia, w czasie zaje¢ edukacyjnych robi¢ przerwy. Zajecia edukacyjne z Borysem po-
winni prowadzi¢ nauczyciele przeszkoleni w stosowaniu komunikacji pozawerbalnej i alterna-
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Dzialanie rodzicow Opis dziatania rodzicow Obszar . Znaczenie
zarzadzania

Interdyscyplinarne konsultacje zaréwno pracujacych
zespolu edukacyjno-terapeu- w szkole, jak i poza nig
tycznego funkcjonujacego (rehabilitant, neurolo-
w systemie publicznym, jak gopeda, specjalista AAC,
i poza nim, psycholog), a takze
Obserwacje i sugestie rodzicow. rodzicow dziecka repre-

zentowanych jako jeden
z interesariuszy ekspe-
rymentu pedagogiczne-
go. Wspolpraca ta zosta-
la zawigzana juz na
etapie planowania
zalozen eksperymentu
pedagogicznego, byla
kontynuowana w trak-
cie jego weryfikacji i jest
stale utrzymywana
rOéwniez na etapie jego
wdrazania oraz ewa-
luacji.

Komponentami eksperymentu
sa: edukacja, stymulacja i inte-
gracja.

Zrédto: opracowanie wasne.

tywnej, w tym specjalistycznego sprzetu, z jakiego chlopiec korzysta”. Wsréd celéw rozwojo-
wych i terapeutycznych okreslono:

1. ,Najwazniejszym celem rozwojowym Borysa jest realizacja podstawy programowej przewi-
dzianej dla pierwszego etapu szkoly podstawowej, w tym nauka czytania, pisania, liczenia, wy-
powiadania sie na temat oraz utrzymanie kontaktéw réwiesniczych.

2. Najwazniejszym celem terapeutycznym jest usprawnienie funkcji poznawczych i komunika-
cyjnych, nabywanie umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych zwiazanych ze stanem
chorobowy, usprawnienie ruchowe”.

Majac na wzgledzie realizacje przywolanych powyzej celow okreslono, ze koniczne jest ,zapew-
nienie uczniowi dodatkowych indywidualnych zaje¢ rewalidacyjnych i logopedycznych z wyko-
rzystaniem specjalistycznego sprzetu do komunikacji alternatywnej. Wskazana jest dalsza rehabi-
litacja ruchowa. Wskazana jest terapia psychologiczna/pomoc psychologiczna dla Borysa. Nadal
nalezy takze kontynuowa¢ organizowanie kontaktéw spolecznych z réwie$nikami w ramach
projektu ,Druzyna Bohatera Borysa”. Z uwagi na potrzebe duzej ilodci specjalistycznych zaje¢
dodatkowych wskazane jest porozumienie z rodzicami Borysa, ktére z nich jest w stanie realizo-
wac szkola, a ktére Borys bedzie realizowal poza nig. Borys, gdy bedzie to mozliwe pod wzgle-
dem organizacyjnym, moze bra¢ udzial we wszystkich uroczystoéciach i imprezach szkolnych,
takze w zajeciach poza terenem placéwki (niezbedna asysta)”.
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Podsumowanie rozwazan — implikacje dla pedagogiki specjalnej

Dzialania podejmowane przez rodzicéw Borysa niewatpliwie stanowia o jego
sytuacji edukacyjnej oraz spolecznej. Natomiast stawiaja ich réwniez w roli inte-
resariuszy w procesie wspomagania rozwoju ich syna. Kwestig nurtujaca wydaje
sie pytanie, czy owe dzialania wpisuja sie w systemowq luke, czy stanowia re-
kompensate pewnej niewydolnosci systemowej, braku okreslonych rozwiazan
dla inkluzji edukacyjnej i spolecznej ucznia z chorobg rzadka? M. Mendel, nawig-
zujac do P. Limpan, wskazuje wlaénie na role rodzicéw ,(...) w budowaniu silnej
i zarazem konstruktywnej, zdolnej do formowania sensownych alternatyw opo-
zycji wobec postepujacej destrukcji publicznej szkoly i edukacji” (Mendel 2017).
Specyficzna sytuacja dzieci z choroba rzadka wydaje sie implikowa¢ tworzenie
przez ich rodzicow drég alternatywnych, rozwigzan dostosowanych do potrzeb
imozliwoéci dziecka, niewatpliwie wplywajac tym samym na uelastycznianie
sytemu edukacji dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Znaczenie dzia-
tan podjetych w opisanym przypadku wydaje sie jednak by¢ wieloplaszczyznowe —
dotyczy zaréwno kwestii zwigzanych z normalizacja $srodowiska spolecznego,
integracja i inkluzjg spoleczna ale tez roli rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia
jako podmiotéw w procesie wspierania rozwoju ich dzieci. Poruszona w artykule
kwestia bycia rodzicem — interesariuszem otwiera jednocze$nie nowe pole rozwa-
zan dotyczace umiejscowienia wladzy w srodowisku edukacyjnym.
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Percepcja inkluzji spotecznej przez osoby
z niepelnosprawnoscia wzroku

Wspolczesnie dazy sie do zagwarantowania optymalnych warunkéw zycia kazdemu cztowiekowi
zgodnie z zasadg réwnosci szans. Najpelniej widoczne jest to w procesie wlaczenia spolecznego,
rozumianego jako zapewnienie maksymalnych mozliwosci rozwoju, uwzgledniajacego jednocze-
$nie indywidualny potencjal kazdego czlowieka. Inkluzja dotyczy szczegdlnie oséb, ktére ze
wzgledu na posiadane cechy lub sytuacje maja ograniczone mozliwosci uczestnictwa w zyciu spo-
fecznym. Celem artykulu bylo przedstawienie sposobu spostrzegania wlgczenia spolecznego
przez osoby z niepelnosprawnoécia wzrokows, ktére stanowia potencjalng grupe zagrozong mar-
ginalizacja. Badania przeprowadzono za pomoca wywiadu poglebionego wsrdéd oséb niepelno-
sprawnych wzrokowo. Artykul przedstawia zréznicowany sposéb definiowania inkluzji spolecz-
nej przez badane osoby, opisuje obszary zycia spolecznego najbardziej zagrozone ekskluzja i jej
konsekwencje oraz najwazniejsze bariery inkluzji. Tekst stanowi analize osobistych doswiadczen
0s6b szczegolnie zainteresowanych wlgczeniem spolecznym, wskazujac pozytywne aspekty do-
konujacych sie zmian oraz wytyczajac kierunki rozwoju tego procesu.

Stowa kluczowe: inkluzja spoleczna, niepelnosprawnos¢ wzrokowa, ekskluzja

Social inclusion’s perception by people with visual disability

Nowadays it is desired to guarantee optimal living conditions for all people, following the rule of
equal chances. It is clearly seen in the social inclusion process, which is understood as a provision
of maximum development that considers individual potential of every human. Inclusion especial-
ly applies to those people who, having certain features or being in a certain situation, have limited
possibilities of taking part in social life. The aim of this article was a presentation of the way how
people with visual disability, who are in danger of being marginalized, see social inclusion. The re-
search was carried out using in-depth interview among people with visual disability. The article
describes a diverse way in which people with visual disability define social inclusion. It also de-
picts social life areas which are highly vulnerable to exclusion. Moreover, the article shows the
consequences of exclusion and the most important inclusion’s obstructions. It also analyzes per-
sonal experiences of people particularly interested in social inclusion and it shows positive aspects
of ongoing changes, simultaneously setting trends for social inclusion development.

Key words: social inclusion, visual disability, exclusion
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Wprowadzenie

Inkluzja spoleczna jest rozumiana jako wigczenie do spoleczenistwa osoéb za-
grozonych wykluczeniem spolecznym (ekskluzja), poprzez stwarzanie im szans
i mozliwosci uzyskania zasobéw potrzebnych do funkcjonowania w zyciu spo-
tecznym (Szatur-Jaworowska 2005). Wlaczanie spoleczne, jak podkresla Wiady-
staw Dykcik (2008), jest to aktywny udzial jednostki w zyciu spoleczenstwa.
Oznacza ono réwnos¢ szans, dostep do zycia spolecznego i kulturalnego, udzial
w podejmowaniu decyzji, ktére danej osoby dotycza, dokonywanie samodziel-
nych wyboréw, kontakty i relacje z innymi ludzmi, mozliwos¢ platnej pracy, do-
chodzenie swoich praw. Jak podaje G. Dryzalowska (2019) inkluzja spoleczna jest
uwarunkowana wieloscia czynnikéw, procesem niezmiernie zlozonym, obarczo-
nym duzym marginesem niepewnosci co do skutecznosci dzialan je neutralizuja-
cych. Osoby zagrozone ekskluzja musza boryka¢ sie z licznymi barierami, takimi
jak architektoniczne czy komunikacyjne. Jednak najtrudniejsze do zniwelowania
sa bariery mentalne, a przeciez inkluzja spoleczna zaczyna sie¢ w naszych glo-
wach. Dlatego marginalizacja wciaz jest udzialem réznych grup spotecznych na
calym $wiecie, a wykorzystywane réznorodne strategie inkluzyjne okazujg sie
malo skuteczne.

Jedna z grup spolecznych narazonych na wykluczenie sa osoby z niepelno-
sprawnoscia, wérdd ktérych niepelnosprawnos$¢ wzrokowa uchodzi za jedno
z najtrudniejszych uszkodzen organizmu, a konsekwencje funkcjonalne za najdo-
tkliwsze. Osoby z niepelnosprawnoscia wzroku musza w zyciu codziennym bo-
rykac sie z wieloma utrudnieniami oraz ograniczeniami. Wynika to z faktu, ze az
80% informacji, docierajacych ze $wiata zewnetrznego, jest odbieranych przez
czlowieka za pomoca analizatora wzrokowego. Utrata tych wrazen wzrokowych
jest rdwnoznaczna z licznymi skutkami.

Uszkodzenie narzadu wzroku lub utrata zdolnosci widzenia wplywa wiec na
funkcjonowanie organizmu we wszystkich sferach zycia czlowieka, ktory traci
najwazniejsza droge poznania $wiata zewnetrznego. Przeszkoda, ktérg stanowi
brak wzroku lub trudnosci w normalnym poslugiwaniu sie nim, sprawia, ze kaz-
da sytuacja, w jakiej znajdzie sie osoba niepelnosprawna nabiera znamion sytuacji
trudnej. Osoby z dysfunkcjg narzagdu wzroku na skutek swojej niepelnosprawno-
§ci narazone sg na trudnosci w zaspokajaniu wielu potrzeb. Konsekwencje braku
wzroku lub ograniczonych mozliwosci poslugiwania sie nim moga dotyczy¢
trudnosci w dziedzinie poznawania i orientowania sie w $wiecie, a takze funkcjo-
nowania psychicznego i spolecznego. Brak wzroku uniemozliwia niewidomemu
poznawanie $wiata w taki sposob, w jaki czynia to ludzie pelnosprawni (Sekowski
2002).
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Jak stusznie zauwaza Joanna Konarska (2010), ograniczenia spowodowane
uszkodzeniem wzroku wspoélczesnie s3 mocno zlagodzone przez zmiany, ktore
dokonaly sie w ciagu ostatnich lat. Przyczynit sie do tego gtéwnie postep w zakre-
sie informatyki, dzieki ktéremu osoby niewidome swobodnie postuguja sie kom-
puterami, ktérych specjalne oprogramowanie pozwala na nieograniczony dostep
do slowa pisanego ,czarnym drukiem”. Nie mozna jednak calkowicie ignorowac
ograniczen spowodowanych brakiem wzroku i chociaz dokonujace sie wraz
z postepem wiedzy zmiany ulatwiaja funkcjonowanie oséb z niepelnosprawno-
Scia, to nadal wzrok pozostaje gléwnym kanalem informacyjnym, i jego nie-
sprawno$¢ zawsze odbija sie niekorzystnie, przede wszystkim w zakresie zdoby-
wania wiedzy o §wiecie.

Wyniki badan

Celem badan byla analiza sposobu spostrzegania inkluzji spolecznej przez
osoby z niepelnosprawnoscig wzroku.

Badania przeprowadzono za pomocg wywiadu pogltebionego wéréd osmiu
0s0b z niepelnosprawnoscia wzroku — byly to cztery kobiety i czterech mezczyzn.
Najmlodszy respondent miat 31 lat, najstarszy 70 lat. Bylo wéréd nich pie¢ oséb
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci i trzy osoby ze znacznym stop-
niem niepelnosprawnoéci wzrokowej. Wywiady przeprowadzono w sierpniu
iwrzeéniu 2021 roku. W trakcie badan poszukiwano odpowiedzi na nastepujace
problemy badawcze:

1. W jaki sposéb badane osoby z niepelnosprawnosciag wzroku definiuja inklu-
zje spoleczna?

2. W jakich obszarach zycia spolecznego inkluzja jest najbardziej dostrzegalna
przez respondentéw, a jakie obszary zycia spolecznego sa najbardziej za-
grozone ekskluzja?

3. Jakie przeszkody zauwazajg badani w procesie inkluzji spoleczne;j?

4. Jakie sa w opinii respondentéw konsekwencje ekskluzji spotecznej?

5. Jakie propozycje usprawnienia procesu inkluzji spolecznej maja badane
osoby?

Analiza uzyskanego materialu badawczego wskazuje na zréznicowany spo-
sob definiowania inkluzji spotecznej przez badane osoby z niepelnosprawnoscia
wzroku. Kazdy z nich w nieco inaczej postrzega proces wlaczenia spotecznego,
o czy $wiadcza ponizsze cytaty:

JIntegracja, wspéludzial w zyciu spolecznym, socjalizacja”.
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»Inkluzja spoleczna jest to wlgczenie do spoleczenistwa ludzi niepelnosprawnych, np.
zatrudnianie oséb niepelnosprawnych w réznych branzach, ulatwianie zycia osobom
niepelnosprawnym na réznych polach”.

»~Wlaczenie spoleczne to wyjscie z domu i wyijscie poza strefe komfortu, odwazy¢ sie
na to, aby spotka¢ si¢ z drugim czlowiekiem, aby otworzy¢ sie na drugiego czlowieka,
zeby zaufa¢ drugiemu czlowiekowi. Zostawi¢ swoje problemy w domu a ide do ludzi,
zeby pomagaé, pomaga¢ nie tylko sobie, ale przede wszystkim innym, bo ja jestem
zdania, ze pomagajac innym pomagamy przede wszystkim sobie”.

»Inkluzja spoteczna jest to zaktywizowanie oséb niepelnosprawnych, aktywizacja tych
0s6b, wlaczenie do wspdldzialania z osobami pelnosprawnymi, zeby nie dochodzilo
do izolacji dziatan spolecznych, kulturalnych i tym podobnych. Zeby nie nastapit roz-
dzial, Ze osoby pelnosprawne sobie dzialajg, a niepelnosprawne sobie, musi zaistnie¢
wspoélne dzialanie, pomaganie sobie nawzajem oséb pelnosprawnych i niepetno-
sprawnych w réznych dziedzinach zycia”.

»Inkluzja to lgczenie ze sobg réznych swiatéw, Swiata 0s6b niepetnosprawnych i osé6b
pelnosprawnych. Jest ona mieszanka spoteczng, przenikaniem sie”.

»Inkluzja jest tym, zeby kazdy mégt w tym spoleczenstwie zaistnie¢”.

Réznorodnosé podawanych przez respondentéw definicji moze by¢ spowo-
dowana percepcja tego procesu przez pryzmat wlasnych doswiadczen lub ocze-
kiwan spolecznych. Badani w swoich wypowiedziach wyraznie akcentuja: inte-
gracje, aktywizacje spoleczng, socjalizacje, wspoéldziatanie spoleczne, bak izolacji
ipodzialéw w spoleczenistwie, przenikanie sie $wiata ludzi pelnosprawnych
i z niepelnosprawnoscig, mozliwos¢ spolecznego zaistnienia, wyjsécie poza strefe
wlasnego komfortu.

Wszystkie osoby zgodnie méwia, ze inkluzja jest juz zauwazalna w polskim
spoleczenstwie, jednak jest to proces, ktory trwa i potrzebuje czasu. Jeden z bada-
nych podaje:

»,Osoby niepelnosprawne sa bardziej widoczne na ulicach niz kiedys, sg bardziej swia-

dome swoich praw. Chetniej wychodza, w ciggu ostatnich lat duzo sie zmieniato. Sa

tez bardziej traktowane na réwni, moze nie w pelni, ale sg bardziej zauwazane”.

Jednak nie dzieje sie to bez probleméw. Respondenci wskazujg na koniecz-
no$¢ pokonywania barier na drodze do wlaczenia spotecznego:

»,Osobom z niepelnosprawnoscia jest trudniej, méwie to na swoim przykladzie, trud-
niej jest przebic sie i jakos w tym spoleczenstwie zaistnie¢. Odczuwam, ze osoby z nie-
pelnosprawnoscia jeszcze sg dyskryminowane. Jest nam trudniej przebi¢ sie do tego
spoleczenstwa na réwni z osobami petnosprawnymi i odgrywac jakies role”.

Przyktadem trudnosci inkluzji spolecznej jest sytuacja, o ktérej méwi jeden
z respondentow:
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»Jedni pracodawcy zatrudniajg osoby niepelnosprawne, bo widzg, ze ta osoba nie ma
pracy, ale sg inni ktérzy tylko Zerujg na dofinansowaniach. Przykladem jest moja zna-
joma, ktéra pracuje w Lodzi. Jak skladata dokumenty, aplikowata na miejsce pracy, to nie
pytano gdzie skonczylas szkole, tylko jaki masz stopien, czy znaczny czy umiarkowany.
Wigc nie chodzilo o kwalifikacje zawodowe tylko o wysoko$¢ grupy w orzeczeniu”.

Dofinansowanie dla pracodawcéw z tytuly zatrudniania oséb z niepelno-
sprawnoscia okazuje sie niekiedy jedynie checia uzyskania dodatkowych profi-
tow, a nie zamiarem pomocy tym osobom w wejéciu na otwarty rynek pracy. Na
przyklady pozornej inkluzji wskazuja badania, m.in. raport ,W kierunku inkluzji
spolecznej. Potrzeby oséb z niepelnosprawnoscia w miescie Bialystok (Zemtlo,
Sakowicz-Boboryko, Bilewicz, Dziekonska, Otapowicz, Szada-Borzyszkowska,
Mantur 2018).

O iluzorycznoéci inkluzji spotecznej méwi jedna z badanych, akcentujac brak
checi, przygotowania, a moze dojrzaloéci oséb pelnosprawnych do szczerego
i naturalnego wspotbycia z osobami z niepelnosprawnoscia:

»Inkluzja spofeczna jest teoretycznie obecna w Polsce, duzo si¢ o tym méwi i realizuje
rézne zadania. W praktyce wyglada to troche inaczej. Niby wlaczamy spolecznie osoby
z niepelnosprawnoscia, ale mimo wszystko jak sie organizuje jaka$ impreze, kulturalng
nawet, to zazwyczaj garstka jest tych oséb petnosprawnych, jako goscie bardziej anize-
li uczestnicy tej integracji. Zazwyczaj te osoby niepelnosprawne integruja sie w swoim
towarzystwie, ewentualnie ze swoimi opiekunami, czy tez z rodzing”.

Respondentka podkresla brak wewnetrznego zaangazowania oséb pelno-
sprawnych w integracje spoleczng, okreélajac ich ,gosémi”, pelniacych funkcje
raczej obserwatoréw, a nie ,gospodarzy” tego procesu.

Wszyscy respondenci stwierdzili, ze w ostatnich latach nastapil duzy postep
w rozwoju inkluzji spolecznej. Reprezentatywna jest wypowiedz jednego z ba-
danych:

»~Wida¢ wyraznie, ze nastapila poprawa, moze nie we wszystkich obszarach Zycia, ale

w wiekszoéci wida¢, Ze jest wigksza integracja spoteczna niz 20 lat temu”.

Narracje 0s6b z niepelnosprawnoscia wzroku wskazuja, iz postep najbardziej
widoczny jest na obszarze technologii:

,Technologia bardzo poszla do przodu, np. sprzet komputerowy, méwiace gadzety,
programy dla os6b niewidomych. To jest duze ulatwienie, to tu jest postep”;

jak réwniez w kulturze i cyfryzacji:

~W szeroko pojetej kulturze rozwinela sie inkluzja, wieksze dostosowanie w muzeach,
kinach, jest wiecej utatwief np. audiodyskrypcja. Dokonat si¢ postep réwniez w cyfry-
zacji”.
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Bez watpienia zasluga nowych technologii jest fakt, ze osoby z niepelno-
sprawnoscia wzrokowa, szczegdlnie catkowicie niewidome, moga cieszy¢ sie po-
mocami, ulatwiajacymi, a nawet umozliwiajg codzienne funkcjonowanie. Wsp6l-
czesne rozwigzania przezwyciezaja bariery, ktore jeszcze kilkadziesigt lat temu
wydawaly sie nie do pokonania. Komputery z syntezatorami mowy i urzadze-
niami brajlowskimi, aplikacje wspierajac osoby z dysfunkcjami wzroku, udogod-
nienia w telefonach, dostepnos¢ stron internetowych, nosniki informagiji, specjali-
styczny sprzet rehabilitacyjny itp. Wszystko to sprzyja wiekszej réwnosci
w dostepie 0s6b niepelnosprawnych do zycia spotecznego i kulturalnego.

Mimo postepu, badani wskazuja réwniez na trudnosci w procesie inkluzji,
zauwazalne gléwnie na plaszczyznie integracji spolecznej senioréow:

~Poprawa sytuacji senioré6w z niepelnosprawnoscia jest tez obszarem, gdzie jest duzo

do zrobienia”;

jak réwniez mieszkancéw wsi:
»Ciezko by¢ niepelnosprawnym, szczegélnie w malych miejscowosciach, przepasé
pomiedzy wsig, a miastem jest jeszcze duza”.

W opinii respondentéw seniorzy oraz mieszkancy wsi to grupy spoleczne
najbardziej zagrozone ekskluzja, potrzebujace wsparcia.

Rozbieznosci w pogladach badanych dotycza edukacji. Niektoérzy podaja:

»Bardzo pozytywne zmiany zaobserwowa¢ mozna w sferze edukacji, dostepnosci do

przestrzeni publicznej, débr kultury, itd.”

Inni majg odmienne zdanie:

~Najwieksze braki inkluzji s w edukacji, w szkolach. Bo osoba dorosta jak sie juz zre-
habilituje to juz sobie poradzi i wyjdzie do spoleczenistwa. Dziecko nie”.

Kolejna z badanych podkresla:

~Ekskluzja spoleczna jest najbardziej widoczna w sferze edukacyjnej, co w konse-
kwengji prowadzi do wykluczenia w dalszych sferach. Nawet jezeli uda sie np. osobie
niepelnosprawnej zdoby¢ wyksztalcenie, to podejmuje prace czesto ponizej swoich
kwalifikacji, nie rozbudza w sobie wyzszych potrzeb, nie zdobywa pewnosci wlasnej
wartoéci. Absolwenci szkél integracyjnych i specjalnych s czesto stygmatyzowani
i sami wycofuja sie z aktywnosci spolecznej, wstydza sie swoich deficytéw, pozostaja
bierni zawodowo”.

Inkluzja edukacyjna staje sie¢ wspdlczesnie wyzwaniem dla polskiego szkol-
nictwa. Wiele méwi sie o wlgczeniu uczniéw z réznymi niepelnosprawnosciami
w system edukacji masowej. Wiele juz tez zrobiono, lecz jeszcze wiecej jest do
zrobienia. Badania (Ibidem) pokazuja, iz wiele oséb z niepelnosprawnoscia Zle
wspomina edukacje w szkole podstawnej i §redniej. To tam najczesciej doswiad-
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czaly one dotkliwie ekskluzji spolecznej. Réwniez moi rozméwcy Zle wspominaja
okres nauki szkolnej:

»W dziecinstwie czulam sie¢ odtracona przez grupe réwiesnicza — pochodze ze wsi i by-
fam woéwczas jedynym dzieckiem noszacym okulary w szkole (lata 80. XX w.) Dzieci
nie chcialy si¢ ze mng bawi¢, przezywaly mnie. ,Inna badana dodaje: ,Czulam si¢ wy-
kluczona, jezeli nie bytam w stanie czego$ dostrzec i osoby bedace ze mna tego nie ro-
zumiala. Bylam wy$miana w ten sposéb. To jest bardzo przykre i wycofujace i wtedy
tworza sie blokady. Jezeli bedziemy wySmiewani z naszych ulomnosci to tak sie bedzie
dzialo, jezeli osoba bedzie bardziej wrazliwa”.

To w przedszkolu, a nastepnie w szkole ksztaltuje sie¢ samoocena oraz wartos¢
wlasnej osoby. Brak przychylnosci i przygotowania nauczycieli do pracy
z uczniem o specjalnych potrzebach edukacyjnych oraz zyczliwosci réwiesnikoéw
moze spowodowa¢ nieodwracalne skutki w psychice mlodego czlowieka. Nato-
miast sprzyjajaca atmosfera zrozumienia oraz akceptacji sprzyjac¢ bedzie inkluzji
spotecznej (Nadachewicz, Bilewicz 2020). Respondenci czesto podkreslali, ze edu-
kacje spoleczenstwa na temat funkcjonowania 0séb z niepelnosprawnoscia roz-
poczac nalezy juz w przedszkolu:

»Nalezy edukowa¢ poczynajac od przedszkola, w szkotach, na studiach po to, aby na
osoby z niepelnosprawnoscia patrzono inaczej przez pryzmat oséb sprawnych, bo to
ze kto§ ma niepelnosprawnos¢ to nie znaczy, ze jest gorszym czlowiekiem i moze nie-

kiedy jakies funkcje wykonywa¢é znacznie lepiej nawet od osoby pelnosprawnej”.

Sformulowanie ,edukowac spoleczenstwo” pada z usta kazdego rozmdwcy.
Wszyscy zgodnie podkreslaja, ze brak wiedzy o niepelnosprawnosci jest glow-
nym powodem wykluczenia spolecznego:

~Ludzie majg za malo wiedzy na temat niepelnosprawnosci, nalezy wcigz edukowac”;

~Mysle, ze osoby pelnosprawne do konca nie rozumiejg niepelnosprawnosci wzroko-
wej, mysle, Ze to jest najwieksza przeszkoda — niezrozumienie osob jak ta osoba z zda-
nym problemem wzrokowym funkcjonuje. Niektorzy mysla, ze jak czlowiek zatozy
okulary to one sprawe zalatwia. Niestety to nie jest tak. (...) Najwieksza przeszkoda
jest bariera zewnetrzna, nieznajomos¢ problemu”.

Jedna z badanych stwierdza, ze przeszkoda inkluzji jest:

~Brak ogoélnospotecznej swiadomosci o korzysciach inkluzji, strach przed ,innymi”.

~Edukowanie spoleczefistwa”, przyblizanie zagadnienn zwigzanych z niepel-
nosprawnoscia staje sie wiec dla badanych gléwnym zadaniem w staraniach
o poprawe wlasnej sytuacji zyciowej. Jeden z badanych proponuje:

~Nalezy zwiekszy¢ §wiadomosc¢ spoleczng i uczy¢ od malego akceptacji. Wigksza inte-

gracja z osobami niepelnosprawnymi, szczegélnie w szkolach. Tworzenie osrodkéow

dla oséb niepetnosprawnych nie jest dla mnie dobrym rozwigzaniem. Wiecej kampanii
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informacyjnych dla oséb pelnosprawnych, zeby nie ba¢ si¢ 0séb z niepetnosprawno-
Scig”. Inna respondentka dodaje: ,Przede wszystkim nalezy edukowac spoleczefistwo
io tym moéwié, zeby duzo bylo réwnych ulotek, duzo r6znych wykladéw, szczegélnie
w szkolach podstawowych i $rednich, bo wtedy mlodzie najbardziej chwyta to
wszystko, przyjmuje do wiadomosci”.

Padaja ponadto propozycje zaangazowania samych 0s6b z niepelnosprawno-
Scig w proces ksztalcenia spoteczenstwa:
»,Osoby niepelnosprawne mogg chodzi¢ do szkoél, czy do innych instytucji i robi¢ wy-
klady na temat swojej niepelnosprawnosci, przybliza¢ sie, pokazywac sie bardziej
i opowiadac o tej niepelnosprawnosci, wtedy ludzie zrozumieja, Zze niepelnosprawnosc¢
nie jest niczym strasznym. Bo niektérzy sie bojg, a dlaczego sie boja, bo nie wiedza po
prosty np. jak podejs¢ do niewidomego, nie wiedza jak majg pomoéc. Osoby niepetno-
sprawne powinny sie wlgczy¢ w ten proces, jezeli nie chcg by¢ wykluczeni i chca

uczestniczy¢ w zyciu spolecznym”.

Inna badana potwierdza, ze proces edukacji spoleczefistwa przez same osoby
z niepelnosprawnoscig juz trwa:

»,My, srodowisko oséb z niepelnosprawnoscia wzrokowa, wychodzimy do szkét do
placéwek, méwimy kto to jest oséb niewidoma, jaki ma problem, pokazujemy Ze to sg
normalni ludzie, tyle ze z brakiem widzenia, zmystu wzroku”.

Wazne w ksztaltowaniu §wiadomosci spotecznej jest ponadto w opinii bada-
nych zaangazowanie srodkéw masowego przekazu:

,Zeby tez telewizja sie wigczyta, media zeby sie wigczyly, bo przeciez ludzie najwiecej

korzystajg z takich publicznych form przekazu”.

Inna z respondentek akcentuje koniecznos$¢ przyblizania biografii oséb z nie-
pelnosprawnoscia:

»Tylko pozytywne wzorce/ $wiadectwa 0séb np. z niepelnosprawnosciami w prze-
strzeni spolecznej, medialnej moga zmieni¢ czesto stereotypowe ich postrzeganie
przez spoleczenstwo. Programy edukacyjne w szkolach, szkolenia w zakladach pracy,
instytucjach pomocowych, mediach pomagaja przezwyciezy¢ pewne uprzedzenia
wobec innosci”.

Podane powyzej propozycje walki z gléwna przyczyna ekskluzji — brakiem
wiedzy spoleczenistwa na temat funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia — sa
w stanie zniwelowa¢ w duzym stopniu ten problem. Trudniejsza staje sie jednak
walka z niczym nieuzasadniona nietolerancja i brakiem akceptacji spolecznej,
czego dowodem jest wypowiedz jednego z badanych:

»,Czasem problemem jest wlasnie, to co mozemy przypisa¢ do rasizmu, niektérzy po
prostu nie lubig 0séb z niepelnosprawnosciami i nie wszedzie tez sa mile widziane”.
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Niestety tego typu zachowania trudno poddaja sie zmianom, a opisywane
w literaturze propozycje niwelowania negatywnych nastawief nie zawsze przy-
nosza pozadane efekty. By¢ moze dlatego wielu rozméwcéw uwaza pelng inklu-
zje spoleczng za utopie:

~Pelna inkluzja spoleczna nie jest realna zawsze sie znajdzie jaka$ kioda, mysle, ze nie”.

Bardziej optymistyczni badani stwierdzaja, ze wizja tak idealnego dla nich
$wiata moze zaistnie¢, ale nieokre§lonej przysztosci:

»Pelna inkluzja spoleczna jest mozliwa, ale trzeba jeszcze duzo w tym temacie zrobic.
Mysle, Ze jeszcze tak kilka pokolen”.

~Moze kiedys$ tak, ale w najblizszych latach to nie do konca”.

Jedynie jedna osoba wierzy w pelna inkluzje i podaje na nia recepte:

~Mysle, ze tak pelna inkluzja moze zaistnie¢c w przyszlosci. Jezeli osoby niepelno-
sprawne bedg przystepowaé do istniejacych stowarzyszen, ktére pomagaja osobom
niepelnosprawnym, beda bardziej zrehabilitowane i te stowarzyszenia beda dzialaty

w srodowisku 0s6b pelnosprawnych tltumaczac im jak pomdc takim osobom. Wtedy te
réznice beda zanikac z roku na rok, bedzie to w przyszlodci przynosic efekty”.

Badani zapytani o konsekwencje wykluczenia spolecznego zgodnie podaja,
ze sg to najczeéciej r6zne choroby psychiczne, a co za tym idzie réwniez fizyczne:
sJezeli jaka$ osoba badz calg grupa jest wykluczona spolecznie to moze powsta¢ jaka$

depresja, czy stany lekowe, zaburzenia psychiczne czy nawet ze wzgledu na to ze taka
osoba siedzi w domu to cierpi biede”.

»Taki czlowiek zamyka sie w sobie, siedzi w domu zaraz depresja, czy inne choroby
psychiczne si¢ przyczepig, bo wiadomo ze samotnos¢ jest okrutna. Jezeli zaczng si¢
choroby psychiczne to zaraz to sie przelozy na choroby fizyczne, bo jak psychika siada
to i fizycznie czlowiek robi sie wykonczony. Bo czlowiek jest istotg spoleczng i musi
w tym spoleczenstwie by¢ i dziata¢”.

Z wypowiedzi badanych oséb z niepelnosprawnoscia wzroku zapytanych
o swdj udzial w inkluzji spolecznej, wynika, Ze czuja sie wspélodpowiedzialne za
ten proces:

»~Moim zdaniem my jako osoby niepelnosprawne mamy wszystko w swoich rekach,
zebys$my bardziej sie otworzyli, nie bali sie zdrowego czlowieka i méwili o sobie. Zeby
nie bac sie powiedzie¢ co mi dolega i tyle. Trzeba otworzy¢ sie na drugiego czlowieka,
bo nie kazdy rodzi si¢ z wiedza o calym Swiecie, z wiedzg o ré6znych chorobach i nie-
pelnosprawnosciach”.

»,Duzo zalezy od samej osoby niepelnosprawnej, sama osoba z niepelnosprawnoscia

musi chcie¢”.



Percepcja inkluzji spotecznej przez osoby z niepetnosprawnoscig wzroku 149

Ta motywacja wewnetrzna nie jest jednak sprawa oczywista i tatwa, gdyz jak
podaje jedna z badanych:

»Kazda osoba niepelnosprawna mysle ma bariery psychiczne, bo kazdy czlowiek chce
by¢ piekny i mlody i potrzebny, a jednak jakas niepelnosprawnos¢ niestety na psychi-
ce sie odbija i trzeba duzo rehabilitacji i terapii po to, zeby moc jakos ta osobe dowarto-
Sciowac, zeby mogla wyjs¢ do ludzi do spoleczenstwa”.

Sposobem na zwiekszenie otwarto$ci 0s6b z niepelnosprawnoscia jest wspo-
mniana rehabilitacja, na ktdrej efektywnos¢ wskazuje réwniez kolejna respon-
dentka:

sJezeli sie zrehabilituje na tyle i nauczy sie tego poruszania, orientacji przestrzennej,
wszystkich czynnosci ktére powinna umie¢ osoba z dysfunkcjg wzroku no to taka oso-
ba zawsze wyjdzie do spoleczefistwa”.

Jednym z warunkéw wlaczenia spolecznego, w opinii niektérych badanych,
jest rowniez akceptacja niepetnosprawnosci:

»Ja wykluczenia spolecznego nie odczuwam, ale zdarza sie rzeczywiscie, ze widze jak
inna osoba niepelnosprawna ma problemy, bo ma problem sama ze sobg w sensie za-
akceptowania tej niepetnosprawnoci i tu s3 na pewno poczatki wykluczenia, Ze ta osoba
sama nie akceptuje siebie i to niekorzystnie wplywa na jej relacje, samopoczucie”.

Kolejne dwie respondentki akcentuja zdrowy dystans do swojego stanu
zdrowia:

,Staram sie nigdy nie by¢ roszczeniowa, nie wstydze sie swojej niepelnosprawnosci,
staram si¢ mie¢ do niej dystans i nawet z niej zartuje”.

»,Osoba z niepelnosprawnoscig musi otworzy¢ sie, bo taka osoba bywa przewrazliwio-
na na punkcie swojej niepelnosprawnosci, bywa niezrozumiana przez srodowisko i si¢
wycofuje. Wazne jest aby osoba z niepelnosprawnoscia byla otwarta na pomytki dru-
giego czlowiek, bo jesteSmy tylko ludzmi i osoba zdrowa nie orientuje sie jak ty mo-
zesz sie czué, to warto tej osobie powiedzie¢, nie bac sie tego, nie unikaé, ze to raptem
ta osoba musi zauwazy¢ Ze ty jeste$ niepetnosprawny to juz musi uwazaé co mowi.

207

Wazne jest, aby rozmawia¢, rozmawiac i jeszcze raz rozmawiac”.

Pomoca w zaakceptowaniu wlasnej niepelnosprawnosci sa projekty, dedy-
kowane osobom z réznymi deficytami. Jedna z badanych podaje:

~Jestem uczestniczka wielu projektéw, gdzie moge korzysta¢ z porady psychologa, fi-
zjoterapeuty, instruktora orientacji przestrzennej i coaching i wiele innych. To wszyst-
ko podawane jest jak na tacy, dlatego mysle, Ze takie projekty s bardzo potrzebne,
bardzo pomagaja zy¢ osobom niepelnosprawnym. No wiecej takich projektow, jak
najwiecej”.
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Udzial w takich projektach jest dla wielu oséb bardzo wartosciowy, szczegol-
nie, ze jak podkresla inna badana, istotne jest:

»~Uéwiadamia¢ nie tylko ,zdrowe spoleczenstwo”, ale takze osoby wykluczone o ich
mozliwosciach, potencjale, wartosci. INNY nie znaczy gorszy”.

Propozycjq kolejnej rozméwczyni jest, aby

»w realizowanych projektach bylo wiecej dziatan, jak stricte pokonac¢ te wewnetrzne
bariery i te niemoc”.

Jednak jedna z respondentek zwraca uwage na mogace wystapic

nieprawidtowosci przy realizacji projektow:

»Rozwdj inkluzji w Polsce jest bardzo dynamiczny na przestrzeni ostatniego dziesiecio-
lecia — jest to mozliwe dzieki ogromnym $rodkom finansowym przeznaczanym na pro-
jekty majace przeciwdziata¢ wykluczeniu spotecznemu. Taka polityka od dawna do-
minuje w krajach Europy Zachodniej. Powstalo m.in. duzo nowych podmiotéw,
organizacji pozarzadowych realizujacych takie programy. Niepokojace sg jednak sy-
gnaly, ze kluczowe cele projektéw sa osiggane sztucznie, pewne procesy falszowane
tylko po to, aby osiagnagé wskazniki zalozone w projekcie, za$ zmiany zachodzace
w beneficjentach sa pozorne i nietrwale. Na takich projektach zarabiajg gléwnie specja-
liScie je realizujacy, za$ osoby/grupy sa dalej marginalizowane. Pojawilo sie nowe poje-
cie- zawdd beneficjent projektu”.

Badane osoby z niepelnosprawnoscia wzroku w swoich wypowiedziach cze-
sto odwoluja sie do projektéw, w ktérych chetnie uczestniczyli, widzac w nich
wiele korzyséci. Nalezy wiec dokona¢ wszelkich staran, aby projekty wspomagaja-
ce osoby z niepelnosprawnoscia byly dostosowane do ich aktualnych potrzeb
i aby byly uczciwie realizowane.

Badane osoby z niepelnosprawnoscia wzroku podaja réwniez, iz inkluzja spo-
teczna musi by¢ procesem obopdlnym, w ktéry zaangazowane sg na réwni osoby
z niepelnosprawnoécig, jak i osoby pelnosprawne:

»Inkluzja musi by¢ procesem obustronnym ze strony oséb zdrowych i pelnospraw-
nych. Jezeli osoba niepelnosprawna nie bedzie chciala wyj$¢ z domu to nikt jej silg nie
wyciagnie. Ale z drugiej strony, jezeli nikt nie bedzie si¢ interesowalam ta osobg, ktéra
siedzi w domu to nic z tego nie bedzie. Wiec te dwa Srodowiska sie zazebiaja”.

Jeden z badanych poréwnuje wiaczenie spoteczne do malzenstwa, w ktérym
harmonia zalezy od adaptacji obydwu stron:

»To jest transakcja wigzana, jak w malzenstwie, ze jak chcemy zawrze¢ malzenstwo to

musimy sie dostosowa¢ jedno do drugiego. Tak samo troche i tutaj. Osoby niepelno-

sprawne i pelnosprawne musza sie dostosowac do siebie”.
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W podanych narracjach widzimy wiec $wiadomos¢ oséb z niepelnosprawno-
§cig koniecznosci czynnego udzialu w procesie inkluzji spolecznej zgodnie z za-
sadg ,nic o nas, bez nas”.

Podsumowanie

Podsumowujac stwierdzam, ze badane osoby z niepetnosprawnoscig w zréz-
nicowany sposob definiuja inkluzje spoleczna, jednak najczesciej pojawiajacymi
sie okreéleniami tego procesu jest: integracja, wspéldzialanie, brak izolacji i po-
dzialéw w spoleczenstwie, aktywizacja spoleczna, socjalizacja, ale réwniez prze-
nikanie sie $wiata ludzi pelnosprawnych i z niepelnosprawnoscia, mozliwosé
spolecznego zaistnienia, wyjécie poza strefe wlasnego komfortu.

Wszyscy respondenci dostrzegaja proces wlaczenia w naszym spoleczen-
stwie, jednak wskazuja na do$wiadczang wciaz (cho¢ w mniejszym zakresie)
nieche¢, dyskryminacje oraz nieakceptacje, mogace wynika¢ z nieSwiadomosci
i braku wiedzy. Dlatego gléwnym postulatem badanych jest ,edukacja spoteczen-
stwa”, ktéra powinna rozpoczaé sie juz w przedszkolu i trwac przez caly okres
nauki. Niektérzy proponuja réwniez szkolenia w zakladach pracy z podstaw
funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia. W ,edukacje spoleczenistwa” po-
winny by¢ zaangazowane przede wszystkim mass media, gléwnie telewizja, oraz
same osoby z niepelnosprawnoscia. Respondenci podaja, ze czesto uczestnicza
w zajeciach przedszkolnych i szkolnych, przekazujac wiedze o niepelnosprawno-
§ci, chociaz zdarza sie, jak podaje jedna z badanych, ze

~czasami sg odbierani jak «dziwolagi». Bo pokazujemy jakie$ urzadzenia méwiace, ja-

kie$ tabliczki brajlowskie, ze jakie§ punkciki sie wyciska. To jest jakie§ «wow» dla

zdrowych ludzi”.

Najwiekszy postep w procesie inkluzji nastapit, w opinii badanych, w techno-
logii, cyfryzacji i kulturze, natomiast najbardziej zagrozona ekskluzja jest integracja
niepelnosprawnych senioréw oraz mieszkancéw wsi. To na te obszary szczegélnie
powinny by¢ skierowane dziatania wlgczajace. Rozbieznosci sadéw respondentéw
dotyczyly edukacji. Jedni wskazywali na duzy postep w tym obszarze, drudzy
moéwili o istniejacych zaniedbaniach w procesie ksztalcenia wlaczajacego uczniow
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, podajac jednoczeénie konsekwencje
braku odpowiednich warunkéw uczenia sie tych dzieci: niski poziom ksztalcenia,
osamotnienie oraz zagrozenie zanizonym poczuciem wiasnej wartosci. Rozpoczety
w szkole proces ekskluzji, doswiadczany réwniez w zyciu dorostym moze skutko-
waé, w opinii badanych, chorobami psychicznymi, a w konsekwencji réwniez fi-
Zycznymi.
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Pozytywnym wnioskiem jest wysoka $wiadomos¢ badanych, ze inkluzja spo-
teczna musi by¢ procesem obustronnym, w ktéry powinny by¢ zaangazowane,
w duchu partnerstwa, zaréwno osoby z niepelnosprawnoscia jak i pelnosprawne.
Wiedza, ze wlaczenie powinno rozpocza¢ sie od akceptacji wlasnej niepelno-
sprawnosci, dystansu do wlasnych ulomnosci oraz tolerancji wobec zachowan
drugiego czlowieka. Jak podaje S. Krzychata (2007) wazne jest podnoszenie zdol-
nosci do aktywnego wspoélbycia spolecznego oraz przyjmowania odpowiedzial-
nosci za wlasne zycie, projektowanie wlasnej biografii, ale takze realizacja pro-
graméw, ktérych celem jest emancypacja od wlasnych ograniczen. Istotne jest
wiec budowanie poczucie sprawstwa oraz kontroli nad wlasnym zyciem. Jednak,
jak podaje autor, jest to wciaz kwestia pomijana w procesie pomocy. Badani pod-
kreslaja zatem wage rehabilitacji oraz projektéw, podnoszacych ich umiejetnosci
zyciowe, szczegblnie samodzielne poruszanie sie, wykonywanie czynnosci zycia
codziennego, czy orientacje przestrzenng. Wskazuja jednak, ze w realizowanych
projektach brakuje dzialann aktywizujacych oraz pomagajacych przezwyciezy¢
~wewnetrzne bariery i Zzyciowa niemoc”.

W podejéciu inkluzyjnym chodzi przede wszystkim o ,zasade wyzszego rze-
du: o aprioryczna akceptacje ,blizniego swego”, a nie tylko o tolerowanie niepel-
nosprawnego czlowieka, ktéoremu umozliwimy istnienie miedzy nami. Czlowiek
niepelnosprawny jest akceptowany bez zadnych warunkéw wstepnych: akceptu-
jemy go takim, jakim jest. Nasza akceptacja nie tylko wszak deklarujemy, ze trak-
tujemy osobe niepelnosprawng jako nam réwna i ze jesteSmy do jej dyspozyciji,
ale przez to, ze jej pomagamy, wzbogacamy takze samych siebie. Dochodzi zatem
nie tylko do ,stopienia sie” z calg spolecznoscia, ale i do wzrostu jakosci etycznej
$wiadomosci wspolnoty oraz do osobistego rozwoju kazdego jej czlonka, ktéry
partycypuje w tym procesie” (V. Lechta: 325-326). Zakonczeniem analiz wypo-
wiedzi badanych os6b z niepelnoprawnoscia wzrokowa niech bedg stowa jedne-
go z respondentow:

~Pelna inkluzja spoleczna moze zaistnie¢, ale moze kiedys. Wyznacznikiem jest tole-
rancja. Jezeli obudzimy sie kiedy$ i powiemy: tak oni sg tacy sami jak my aczkolwiek
z deficytem wzroku”.
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Ograniczenia spoleczne zwigzane z epidemia
COVID-19 a struktura pracy stowarzyszen pacjentow
z chorobg rzadka i ich rodzin

Pandemia COVID-19 wplynela na prace stowarzyszen oraz fundacji dzialajacych na rzecz oséb
chorujacych na choroby uwarunkowane genetycznie. Celem badania bylo sprawdzenie, jak
zmiany zwiazane z epidemia wplynely na ocene pracy stowarzyszen przez podopiecznych oraz
ktore ze zmian sg dla nich najbardziej znaczace. Dodatkowo sprawdzono, jakie sposoby radzenia
sobie ze stresem sg najbardziej popularne wéréd oséb badanych, jaka jest subiektywna ocena cho-
roby wlasnej oraz jak subiektywnie oceniane jest wsparcie spoleczne. W badaniu wziety udziat
62 osoby. Ankietowani zostali poproszeni o wypelnienie anonimowej ankiety online. W badaniu
wykorzystano nastepujace narzedzia badawcze: Mini-COPE celem weryfikacji sposobéw radzenia
sobie w sytuacjach silnego stresu, SOWC do pomiaru oceny wiasnej choroby oraz BSSS, pozwala-
jacy oceni¢ rodzaj odczuwanego wsparcia spolecznego. Wykazano, ze ocena pracy stowarzyszen
w okresie ograniczen pandemicznych byla nizsza w poréwnaniu do okresu przed. W grupie ba-
danej Aktywne Radzenie Sobie ze Stresem bylo najczestszym sposobem reagowania. Osoby z choro-
bami rzadkimi cze$ciej postrzegaly swoja chorobe jako korzys¢ i rownoczesnie jako przeszkode
w poréwnaniu do grupy opiekunéw. Najczesciej otrzymywanym wsparciem bylo Wsparcie Emo-
cjonalne. Wiekszo$¢ respondentéw wskazala, ze gléwng wada wprowadzenia ograniczen jest brak
spotkan na zywo, przez co trudniejsze moze by¢ uzyskiwanie wsparcia. W obliczu obostrzen
wazne jest monitorowanie potrzeb pacjentéw i ich bliskich oraz poszukiwanie rozwigzan
usprawniajgcych prace stowarzyszen dla poprawy ich skutecznosci.

Stowa kluczowe: choroby rzadkie, stowarzyszenia, wsparcie, COVID-19
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Social limitations related to the COVID-19 epidemic
and the work structure of associations of patients with rare
diseases and their families

The COVID-19 pandemic has affected the work of associations and foundations working for peo-
ple suffering from genetic diseases. The aim of the study was to evaluate how the changes related
to the epidemic influenced the assessment of the work of associations and which of the changes
were most significant to them. Additionally, ways of coping with stress, the subjective assessment
of one's own illness and how is social support subjectively assessed were analyzed.
62 people participated in the study. The respondents were asked to complete an anonymous
online questionnaire. The following research tools were used in the study: Mini-COPE to verify
the ways of coping with stressful situations, SOWC to measure the assessment of one's own dis-
ease and BSSS to assess the type of perceived social support. It was shown that the evaluation of
the work of associations during the pandemic constraints was lower compared to the period be-
fore introduction of social limits. In the study group, Active Coping with Stress was the most com-
mon way of reacting. People with rare diseases more often perceived their disease as a benefit and
at the same time as a hindrance compared to the group of caregivers. The most frequently re-
ceived support was Emotional Support. Most of the respondents indicated that the main disad-
vantage of pandemic measures was the lack of live meetings, which may make it more difficult to
obtain support. In the face of a pandemic, it is important to monitor the needs of patients and their
loved ones and look for solutions to improve the work of associations.

Key words: rare disease, association, support, COVID-19

Wprowadzenie

Choroby genetyczne to grupa chordb, ktére powstaja na skutek mutacji jed-
nego lub wielu genéw, odpowiedzialnych za prawidlowe funkcjonowanie oraz
budowanie organizmu. W skutek choroby mozna zaobserwowa¢ zmiany zwiaza-
ne z budowgq anatomiczna, motoryka oraz wygladem (Drewa 2012), lecz do$wiad-
czenie choroby moze nie$¢ takze konsekwencje dla funkcjonowania psychiczne-
go. Warto podkresli¢ znaczenie kontekstu spolecznego oraz emocjonalnego
choroby, zwigzanego przede wszystkim ze sposobem odbioru przez chorego
sytuacji w jakiej sie znajduje oraz znaczeniem, jakie (i czy w ogélne) przypisuje
temu, co go do$wiadczylo (Sek 2001).

Wsparcie spoteczne odgrywa duza role w zmaganiu sie z chorobg zaréwno
somatyczng, jak i psychiczng (Fortmann, Gallo, Philis-Tsimikas 2011). Niestety,
zdarza sie, ze otoczenie osoby chorej zaczyna sie wzgledem niej wycofywaé
iizolowa¢ (Silver, Wortman 1984). Mozna podejrzewac, ze ten rodzaj zachowania
moze by¢ skutkiem leku oraz zaklopotania odczuwanego przez osoby bliskie
w towarzystwie 0s6b chorujacych, a unikanie kontaktu i wycofanie sie z relacji
stanowi pewnego rodzaju ucieczke przed odczuwaniem dyskomfortu (Silver,
Wortman 1984). Czynniki psychologiczne moga wplywac nie tylko na zdrowie
psychiczne, ale takze w niektérych przypadkach moga mie¢ réwniez realny
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wplyw na przebieg choroby (Luecken, Compas 2002). Stanowi to podstawe do
zastanowienia sie¢ nad rozwigzaniami, ktére moglyby poprawi¢ funkcjonowanie
w tym obszarze i wzmocni¢ poczucie wsparcia spolecznego zaréwno wérdd oséb
chorujacych, jak i w grupie ich rodzin.

W chorobach dysmorficznych, charakteryzujacych sie specyficznym wygla-
dem osoby chorej, kontakt z druga osobg o podobnym fenotypie moze mie¢
szczegllne znaczenie. Na przyklad zespét Marfana charakteryzuje sie specyficz-
nym wygladem osoby chorej, m.in. wysoki wzrost, opadajace kaciki oczu, wady
zgryzu, zwyrodnienia stawow, przez co osoby chorujace czuja sie lepiej widzac
kogos podobnego do nich samych. Znajomos¢ z osoba do§wiadczajaca analogicz-
nych trudnosci zyciowych moze stanowic¢ zrédlo wzajemnego wsparcia, zapobie-
gajac tym samym poczuciu spolecznego wyobcowania (Kowalska 2013).

Wykazano, ze w przypadku choréb, z ktérymi zwigzane sa widoczne zmiany
fizyczne, osoby chorujace czuja si¢ mniej samotne, gdy przebywaja wokét innych,
podobnych do nich oséb (Jankowska 2016). Zauwazajac, ze ludzie chetnie roz-
mawiaja z osobami deklarujacymi podobne trudnosci i wydaje sie to przynosié
pozytywne skutki terapeutyczne (Zadrozna 2019), popularno$¢ organizacji oraz
stowarzyszen integrujacych i pomagajacych osobom nie wydaje sie by¢ zadziwia-
jaca. Wedlug definicji P. Glinskiego organizacje pozarzadowe to ,specyficzne,
wspolczesne formy samoorganizacji spolecznej, struktury integrujace grupy
obywateli, charakteryzujace sie wzglednie dojrzalg tozsamoscia spoleczna, okre-
§lonym stopniem zorganizowania, prywatnym charakterem inicjatywy, dobro-
wolnoscia uczestnictwa, niezaleznoscia, niekomercyjnoscia, a takze udzialem
wolontariuszy w pracy organizagcji i istotng rolg w ksztaltowaniu postaw ludz-
kich” (Glinski 2004). W Polsce funkcjonuje wiele stowarzyszen dzialajacych na
rzecz 0s6b niepetnosprawnych oraz chorych. Powolujac si¢ na dane Gléwnego
Urzedu Statystycznego w roku 2020 dzialalo az 88,1 tys. aktywnych organizacji
spolecznych, stowarzyszen i podobnych podmiotéw (Stat.gov.pl).

Pandemia COVID-19 zostala ogloszona przez Swiatowg Organizacje Zdrowia
(WHO) 11 marca 2020 roku, co mialo globalny wplyw nie tylko na zdrowie pu-
bliczne, ale réwniez doprowadzilo do negatywnych konsekwencji w aspekcie
medycznym i spolecznym (Cipora, Mielnik 2022). Wraz z ogloszeniem stanu epi-
demiologicznego zostaly wprowadzone liczne ograniczenia spoteczne, ktére mia-
ly na celu zmniejszenie rozprzestrzeniania sie wirusa. Zalecenia WHO dotyczyly
m.in.: utrzymywania dystansu spolecznego, zakazu zgromadzen i organizowania
imprez masowych, jak réwniez wdrozenia nauczania zdalnego w szkotach. Sama
izolacja spoteczna, ktéra wplywala na codzienng aktywnos¢ i ograniczala interak-
cje miedzyludzkie miala istotny wplyw na samopoczucie ludzi (Hossain i in.
2020). W spoleczenstwie coraz wiecej oséb zaczelo uskarzac sie na takie objawy,
jak: lek, bezsennos¢, drazliwosé, zaburzenia nastroju, smutek, strach przed zara-
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zeniem. Ponadto wzrosly tendencje do naduzywania alkoholu, szczegdlnie pod-
czas przebywania na kwarantannie (Brooks i in. 2020).

Przez ograniczenia spoteczne wiekszos¢ placowek, organizacji i stowarzyszen
zajmujacych sie osobami chorujacymi musialo dostosowaé dotychczasowy sposéb
funkcjonowania do obowiazujacych przepiséw (Tanska 2021). W niniejszy, arty-
kule w celu poznania subiektywnej opinii i charakteru zmian w funkcjonowaniu
stowarzyszen w pierwszym pilotazowym etapie pracy, przeprowadzone zostaly
rozmowy (,wywiady”) z trzema osobami pracujacymi, kazda w innej organizaciji.
W drugiej czesci badania czlonkowie poszczegdlnych stowarzyszen zostali prze-
badani za pomoca internetowego kwestionariusza, ktéry skladat sie ze specjalnie
zaprojektowanej ankiety wlasnego autorstwa, Skali Oceny Wlasnej Choroby
(SOWC), Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem (Mini-COPE) oraz
Berlinskie Skale Wsparcia Spolecznego (BSSS).

Hipotezy i cel badania

Celem badania bylo sprawdzenie czy ograniczenia spoleczne zwigzane z epi-
demig COVID-19 mialy wplyw na organizacje pracy i dzialanie stowarzyszen
zajmujacych sie chorobami genetycznymi — jesli tak, to w jaki sposéb i jak odbie-
rali te zmiany cztonkowie poszczegdlnych stowarzyszen.

Algorytm badania

W ramach pierwszego pilotazowego etapu badania przeprowadzone zostaly
telefoniczne wywiady z pracownikami trzech stowarzyszen. Rozméwcy zostali
zapytani o to, jak wygladaly formy aktywnosci stowarzyszenh przed pandemia
COVID-19, jak zmienily sie one w czasie limitéw spolecznych oraz jak subiektywnie
spostrzegane sa przez nich te zmiany. Drugim, gléwnym etapem bylo badanie
czlonkéw poszczegélnych stowarzyszenh w sposéb anonimowy, indywidualnie,
W oparciu o nizej przedstawione ustandaryzowane kwestionariusze i testy.

Grupa badana
Etap pilotazowy — wywiady z cztonkami stowarzyszen — zostaly przeprowadzo-

ne z trzema osobami nalezacymi odpowiednio do ,Stowarzyszenia Zespotu William-
sa”, ,Marfan Polska” oraz ,Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie”.
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W gléwnym badaniu oceniajacym sposoby radzenia sobie ze stresem, jak
réwniez analizujagcym subiektywna ocene choroby wlasnej oraz jak subiektywna
ocene otrzymywanego wsparcia spolecznego udzial wziely 62 osoby. Wszyscy
ankietowani mieli status czlonka stowarzyszenia dzialajacego na rzecz oséb cho-
rujacych genetycznie. Spoéréd nich 23 (37,1%) osoby zadeklarowaly, ze sg opie-
kunami osoby chorujacej, natomiast 39 oséb (62,9%) choroba dotyczyla bezpo-
§rednio. W badaniu wzielo udzial tyle samo mezczyzn i kobiet. Wszyscy
ankietowani mieli co najmniej 25 lat, Najwieksza grupe badana stanowily osoby
powyzej 46 roku zycia (n=29, 46,8%), 18 0séb (29%) okreslilo, ze ich wiek miesci
sie w granicach 36-45 lat, a 15 oséb (24,2%) bylo w wieku od 26 do 35 lat. Wiek-
szo$¢ ankietowanych — 45 0s6b (72,6%) ma wyksztalcenie wyzsze, 16 oséb (25,8%)
zadeklarowalo, ze posiada wyksztalcenie Srednie, a tylko jedna osoba (1,6%) od-
powiedziala, ze posiada wyksztalcenie na poziomie zawodowym. Ponad polowa
ankietowanych, bo 51,6% (n=32) zadeklarowala, ze u nich samych lub ich dziec-
ka zdiagnozowano hemofilie, u siedmiu oséb (11,2%) wystapila choroba
Fabry’ego, po pie¢ oséb (8%) odpowiedzialo, ze choruje na fenyloketonurie lub
zespdl fTamliwego chromosomu X. Zespét Downa wystepuje natomiast u 3 oséb
(4,8%) badanych, tak samo jak dystrofia Stargardta. Dwie osoby (3,2%) zmagaty
sie z zespolem Marfana, dwie kolejne za$ z choroba von Willebranda. Pojedyncze
osoby (1,6%) deklarowaly, ze ustyszaly diagnoze zespotu Ehlersa-Danlosa, afibry-
nogenemii oraz luszczycy.

Metody

W etapie pilotazowym przeprowadzono bezposrednie wywiady z czlonkami
trzech stowarzyszen: A, B, C za pomoca facza telefonicznego. W kazdym przy-
padku rozmowa trwata ok. 30 min.

Réwnolegle, korzystajac z kanatéw komunikacji internetowej rozestano za-
proszenia do udziatu w gléwnym badaniu do czlonkéw nastepujacych stowarzy-
szen jak: Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢, Gdanskie Stowarzysze-
nie Przyjaciél Dzieci z Fenyloketonurig, Stowarzyszenie Chorych Na Wrodzone
Skazy Krwotoczne, Stowarzyszenie Rodzin z Choroba Fabry'ego, fundacja Rodzi-
na Fra X, Stowarzyszenie Bardziej Kochani, Stowarzyszenie Ehlers-Danlos Polska,
Stowarzyszenie Marfan Polska, Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Chorych Na Lusz-
czyce Psoriasis oraz niezarejestrowanego oficjalnie stowarzyszenia dzialajacego
jako grupa na portalu spolecznosciowym — Facebook Choroba Stargardta — da sig
z nig zyé. Osoby badane zostaly poproszone o wypelnienie anonimowego kwe-
stionariusza online, sktadajacego sie z czterech czesci. Pierwsza z nich to ankieta
wlasnego autorstwa, natomiast pozostale trzy to wystandaryzowane kwestiona-
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riusze stosowane w praktyce psychologicznej. Badanie zostalo udostepnione an-
kietowanym przez stowarzyszenia, do ktérych naleza, drogg mailowg lub przez
grupy na portalu internetowym Facebook. Do udzialu w badaniu zaproszono
tylko osoby pelnoletnie.

W pierwszej czesci badania respondenci zostali poproszeni o udzielenie od-
powiedzi na pytania zawarte w ankiecie podstawowej. Pytania dotyczyly pod-
stawowych danych demograficznych, np.: plci, wieku, wyksztalcenia, choroby
zjaka zmaga sie dana osoba lub jej podopieczny. Zapytano réwniez o diagnoze
(Jaka? Kiedy zostala postawiona?) oraz przynalezno$¢ do stowarzyszenia (Jakie?
Jak dlugo?). Poruszono réwniez temat pracy stowarzyszenia przed pandemia
COVID-19 oraz w jej trakcie. Osoby badane zapytano réwniez, jaka zmiana
w funkcjonowaniu stowarzyszenia byla dla nich najbardziej znaczaca i jakie byly
wady oraz zalety reorganizacji, ktorej podczas tych ograniczefi doswiadczyli.

Na kolejnym etapie badania wykorzystano inwentarz do pomiaru radzenia
sobie ze stresem Mini-COPE (Juszczynski 2009) celem weryfikacji typowych spo-
sobow reagowania i doswiadczania przez jednostke w sytuacjach stresowych, np.
w trakcie choroby wlasnej lub dziecka. Autorzy wyréznili nastepujace strategie:
Aktywne Radzenie Sobie (podejmowanie dziatan, dzieki ktérym bedzie mozna zni-
welowac stresor badz zapobiec jego skutkom), Planowanie (myélenie o stresorze
ijego aspektach), Pozytywne Przewartosciowanie (dostrzeganie w stresorze pozy-
tywnych konsekwengji lub innych wartosci), Akceptacja (zaakceptowanie i przyije-
cie zaistnialej sytuacji oraz dazenie do pogodzenia sie z nia), Poczucie Humoru
(uzycie humoru jako sposéb na zmniejszenie emocji zwigzanych ze stresorem),
Zwrot Ku Religii (religia przyjmuje role wsparcia spolecznego oraz moze wskazy-
wac droge do przyszlych rozwiazan), Poszukiwanie Wsparcia Emocjonalnego (poszu-
kiwanie ztagodzenia emocji poprzez kontakt z innymi i ich pomoc), Poszukiwanie
Wsparcia Instrumentalnego (poszukiwanie rady, pomocy czy informacji), Zajecie sig
Czyms Innym (skupianie sie na innych czynnosciach w celu ucieczki od myslenia
o zdarzeniu), Zaprzeczanie (nie przyjmowanie, ze sytuacja zaistniata), Wyladowanie
(przejawianie negatywnych emocji), Zazywanie Substancji Psychoaktywnych (zazy-
wanie substancji psychoaktywnych w celu zlagodzenia trudnych emocji), Zaprze-
stanie Dzialani (rezygnacja podejmowanej aktywnosci), Obwinianie Siebie (przyj-
mowanie winy za zaistniata sytuacje).

Trzecig cze$¢ kwestionariusza stanowi zmodyfikowana Skala Oceny Wiasnej
Choroby (SOWC) (Janowski i in. 2009), ktéra stuzy do oceny percepcji choroby
swojej lub choroby swojego podopiecznego. W ramach kwestionariusza wyréz-
niona nastepujace skale, odnoszace sie do sposobu postrzegania choroby: Zagro-
zenie (choroba obniza poczucie bezpieczenstwa, wywoluje lek, wprowadza desta-
bilizacje), Korzys¢ (choroba moze przynosi¢ zyski, usprawiedliwia¢, by¢ ucieczka
dla innych probleméw), Przeszkoda (choroba to utrudnienie w codziennym zyciu,
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powoduje straty), Wyzwanie (choroba traktowana jako wrdg, ktérego nalezy po-
konad), Krzywda (choroba jako niesprawiedliwos¢ i nieszczescie, niezastuzona
kara), Wartos¢ (choroba jako wyzsza warto$¢, posiadajaca glebszy sens), Znaczenie
(skala odzwierciedlajaca istotnos$¢ choroby dla pacjenta).

Berlifiskie Skale Wsparcia Spolecznego (BSSS) (Luszczynska i in. 2002) to ostatnia
cze$¢ badania. Celem jest weryfikacja, jakiego rodzaju wsparcie spoleczne uzyskuja
osoby badane w najwiekszej mierze oraz na jaki jego rodzaj maja one najwieksze
zapotrzebowanie.W kwestionariuszu wyrézniono: Wsparcie Emocjonalne, Wsparcie
Instrumentalne, Wsparcie Buforujgco-Ochronne oraz Wsparcie Informacyjne.

Wyniki

Wywiady - czes¢ pilotazowa

Struktura pracy stowarzyszenia ,Marfan Polska” przed pandemig COVID-19
bazowala na bezposrednim kontakcie podopiecznych. Co miesiagc odbywaly sie
spotkania — tzw. ,Z Marfanem przy kawie”, w ramach dzialalnosci organizacji
istniala mozliwo$¢ odwiedzin podopiecznego przebywajacego w szpitalu (czesto
przed operacja lub w odpowiedzi na indywidualne zapotrzebowanie), organizo-
wane byly réwniez spotkania o charakterze edukacyjnym, ktére, dedykowane
byly personelowi stowarzyszeni oraz pracownikom stuzby zdrowia. Dodatkowo,
stowarzyszenie organizowalo konferencje i szkolenia dla lekarzy oraz innych
pracownikéw sluzby zdrowia o tematyce Marfana, wychodzac naprzeciw ich
oczekiwaniom. Co wiecej, rozszerzono dzialalno$¢ edukacyjng o prowadzenie
kanalu na YouTube, na ktérym publikowano m.in. wywiady ze specjalistami.

Wprowadzenie restrykcji zwigzanych ze stanem epidemii COVID-19 dopro-
wadzito do istotnych zmian w funkcjonowaniu stowarzyszenia. Zrezygnowano
zbezposrednich spotkan — te potrzebe skompensowano video-rozmowami online,
atymczasowe zawieszenie mozliwosci odwiedzin chorych przebywajacych
w szpitalu spowodowalo znaczne utrudnienia w bezpoéredniej komunikacji
czlonkéw stowarzyszenia. Co wiecej, trudnosci w przeprowadzeniu wywiadéw
ze specjalistami spowodowane éwczesnymi obostrzeniami doprowadzily do za-
wieszenia edukacyjnej dzialalnoéci stowarzyszenia na kanale YouTube.

Wedlug informacji uzyskanej z rozmowy z przedstawicielem ,Stowarzysze-
nia Zespolu Williamsa”, réwniez ta organizacja wykorzystywala spotkania na
zywo jako najczestsza forme aktywnosci. Wspomniana grupa organizowala co
roku zjazd dla podopiecznych oraz w miedzyczasie kilka mniejszych spotkani. Co
wiecej, w bezposrednim kontakcie odbywaly sie takze wszelkie walne zgroma-
dzenia zarzagdu. W wyniku pojawienia si¢ pandemii koronawirusa nalezalo zre-
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zygnowac ze spotkait w realnym Swiecie, zaréwno tych dedykowanych podo-
piecznym, jak i tych, ktére przeznaczone byly dla kadry zarzadzajacej. Alternaty-
wa okazaly sie spotkania w trybie zdalnym (tzw. ,online”). Celem podtrzymania
wzajemnego kontaktu podopiecznych zaczeto organizowa¢ wyklady edukacyjne
dla czlonkéw stowarzyszenia polaczone ze spotkaniami online.

W ,Polskim Stowarzyszeniu Chorych na Hemofilie” zaobserwowano naj-
mniejsza liczbe zmian wywolanych wprowadzeniem spolecznych restrykgji.
Zracji tego, ze organizacja ta funkcjonuje gtéwnie poprzez forum internetowe,
gdzie cztonkowie mogg zadawac sobie pytania oraz dzieli¢ sie swoimi doswiad-
czeniami, ograniczenia spoleczne nie spowodowaly zmiany w jej aktywnosci.
Chorzy spotykali sie na stopie prywatnej, jednak nie bylo to czeéciag funkcjono-
wania stowarzyszenia. Co istotne, odczuwalnie pogorszyla sie skutecznos¢ zata-
twiania spraw formalnych w urzedach i innych placéwkach.

Indywidualne badanie poszczegdlnych cztonkéw stowarzyszeh —
czes¢ gtéwna

Wszyscy opiekunowie oséb z chorobg genetyczng, ktérzy wzieli udzial w ba-
daniu, to kobiety.

Analiza statystyczna uzyskanych wynikéw wykazala, Ze istniejg statystycznie
istotne réznice w ocenie pracy stowarzyszen. Funkcjonowanie poszczegélnych
grup zostalo ocenione jako gorsze w trakcie pandemii, w poréwnaniu do okresu
sprzed COVID-19 (rys. 1).Wiekszoé¢ badanych — 71% (n=44) ocenita prace stowa-
rzyszenia jako ,zdecydowanie zadowalajacg” w okresie poprzedzajacym pojawie-
nie sie wirusa SARS-CoV-2, podczas gdy te sama odpowiedz w czasie ograniczen
wskazalo jedynie 54.8% (n=34) osob. Co wiecej, trzy osoby ocenily, ze w czasie
ograniczenn pandemicznych dziatanie stowarzyszenia bylo ,niezadowalajace” —
taka odpowiedz nie pojawila si¢ ani razu w pytaniu o funkcjonowanie tych orga-
nizacji w okresie przed pandemia. Funkcjonowanie stowarzyszeii w pandemii
zostalo ocenione jako gorsze zar6wno w grupie oséb chorujacych na schorzenie
genetyczne, jak i wéréd opiekunéw. Dodatkowo, wyjsciowa ocena funkcjonowa-
nia stowarzyszen (przed pandemia) w grupie oséb chorujacych byla istotnie wyz-
sza w poréwnaniu do opiekunéw.

Réznica w ocenie przez osoby chorujace sposobu funkcjonowania stowarzy-
szei przed COVID-19 i w trakcie pandemii byla wieksza w poréwnaniu do ocen
wystawionych przez opiekunéw. W grupie oséb chorujacych pojawily sie dwa
przypadki, w ktérych funkcjonowanie stowarzyszenia podczas pandemii zostato
lepiej ocenione. Podobne deklaracje nie pojawily sie natomiast w drugiej grupie.
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Rysunek 1. Poréwnanie oceny pracy stowarzyszen przed i w trakcie trwania
pandemii COVID-19 dla catej grupy badanych

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Na podstawie wynikéw uzyskanych w Inwentarzu do Pomiaru Radzenia So-
bie ze Stresem (Mini-COPE) wykazano, ze wszyscy badani preferuja strategie
~Aktywnego radzenia sobie” jako najczestsza metode radzenia sobie ze stresem,
jednoczesnie osiggajac w czestosci jej wyboru najwyzszy wynik. Najmniej popu-
larnym sposobem radzenia sobie ze stresem okazala sie strategia ,Zazywanie sub-
stancji psychoaktywnych”. Analiza poréwnawcza grupy opiekunéw z grupa oséb
chorych wykazala, ze strategia ,Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego” jest cze-
Sciej wybierana przez opiekundéw, natomiast osoby chorujace korzystaja z niej
rzadziej (p<.05) (rys. 2).

Wykorzystanie Skali Oceny Wtasnej Choroby (SOWC) pozwolilo oceni¢, jak
osoby badane postrzegaja chorobe swoja/ swojego podopiecznego. Zaréwno gru-
pa 0s6b chorujacych, jak i grupa opiekunéw uzyskata najwyzsze wyniki w kate-
gorii ,Zagrozenie”. Pierwsza z wymienionych grup uzyskala wyzsze wyniki
w kategorii ,Przeszkoda” (rys. 3). Warto dodaé, ze grupa opiekunéw postrzega
chorobe swojego podopiecznego jako ,wyzwanie” w wiekszym stopniu niz osoby
chore (rys. 4).



Ograniczenia spoteczne zwigzane z epidemiqg COVID-19... 163

35

30+ S =
=
2 25+
=
=
E
s 20+
kil
"=
.
2 15 — o
2
2
2 10t o
z
ﬁ
=
w 05+
o
o

00 r —

p<0.05
o Median
3 []25%-75%
Opiekunowie Osoby chorujgce T MNon-Outlier Range
o Qutliers

Rysunek 2. Poréwnano odpowiedzi dwéch grup kwestionariusza Mini-COPE dla 14 skali

uzyskujac réznice istotna statystycznie dla jednej z nich. Opiekunowie 0séb chorujacych

uzyskuja wyzszy wynik — (mediana 2 przy zakresie od 0 do 3) niz osoby chore (mediana
1,5 przy zakresie od 0 do 3) w skali ,poszukiwanie wsparcia instrumentalnego”

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Rysunek 3. Por6wnano odpowiedzi w testu SOWC dla siedmiu skali uzyskujac réznice
istotna statystycznie dla skali ,przeszkoda”. Dla grupy os6b chorujacych mediana w tej
skali wynosita 24 (przy zakresie od 8 do 40), natomiast dla grupy opiekunéw otrzymana
warto$¢ wynosila 17 (przy zakresie 8-40), p<0.05

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Rysunek 4. Poréwnano odpowiedzi testu SOWC dla siedmiu skali uzyskujac r6znice
istotng statystycznie dla skali ,wyzwanie”. Dla grupy oséb chorujacych mediana w tej
skali wynosita 22 (przy zakresie od 6 do 30), natomiast dla grupy opiekunéw otrzymana
warto$¢ wynosila 24 (przy zakresie 6-30), p<0.05

Zrédto: opracowanie wlasne.

Dzieki zastosowaniu Berlifiskich Skal Wsparcia Spolecznego wykazano, ze
+~Wsparcie Emocjonalne” to rodzaj wsparcia najczesciej odczuwanego przez calg
grupe badana (zaréwno przez osoby chorujace na chorobe genetyczna, jak i opie-
kunéw). Kolejnym, najczesciej odczuwalnym rodzajem wsparcia okazalo sie
+~Wsparcie Buforujgco-Ochronne”, a nastepnie ,Wsparcie Instrumentalne”. Najmniej
odczuwalnym rodzajem wsparcia wedlug grupy badanej jest ,Wsparcie Informa-
cyjne”. Wyniki uzyskane w Berlifiskich Skalach Wsparcia Spolecznego wskazaty,
ze opiekunowie 0s6b chorujacych w wiekszym stopniu poszukuja wsparcia, ani-
zeli sami pacjenci (p <.05) (rys. 5). Co wiecej, odpowiedzi udzielone przez osoby
ankietowane wykazaly, ze wéréd opiekunéw zadowolenie z otrzymywanego
wsparcia jest mniejsze, w poréwnaniu do grupy oséb chorujacych (p<.05).
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Rysunek 5. Poréwnano odpowiedzi testu BSSS dla 10 skali i otrzymano wynik
istotny statystycznie dla skali ,poszukiwanie wsparcia”. Dla grupy opiekunéw mediana
w tej skali wynosi 15 (zakres od 5 do 20), a dla grupy oséb chorujagcych mediana
wynosi 13 (przy zakresie od 5 do 20), p<0.05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wedlug danych uzyskanych z pierwszej czesci ankiety, w ktérej zapytano
onajwieksza wade wynikajaca z ograniczen, brak mozliwosci uczestnictwa
w spotkaniach ‘na zywo’, jak réwniez udzialu w warsztatach, zebraniach i zjaz-
dach zostata wskazana przez wiekszos¢ badanych (59,7%) jako minus wprowa-
dzenia ograniczen zwiazanych z pandemia COVID-19 w aspekcie funkcjonowa-
nia stowarzyszen dzialajacych na rzecz oséb chorujacych genetycznie. Natomiast
w przypadku pytania o najwieksza zalete wprowadzenia ograniczen 33 osoby
(53,2%) nie potrafily wskaza¢ pozytywow tej sytuacji. Mozliwo$¢ spotkani online,
bez koniecznosci wychodzenia z domu byla gtéwna zaleta zmian zwigzanych
z limitami spolecznymi wedlug 20 ankietowanych (32,2%).

Dyskusja

Funkcjonowanie stowarzyszen i organizacji w trakcie pandemii COVID-19
jest tematem znikomo opisywanym w literaturze, z czym moze sie wigza¢ trud-
no$¢ w jego eksploracji. W trakcie ograniczen zwigzanych z pandemia w wielu
dziedzinach zycia (np. szkolnictwie, turystyce, transporcie) zostaly wprowadzone
istotne zmiany, ktére wplywaty na funkcjonowanie placéwek i organizacji.
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Powolujac sie na przeprowadzone wywiady z pracownikami stowarzyszen,
nalezy wnioskowa¢, ze kontakt z podopiecznymi oraz wszelkie spotkania w trak-
cie pandemii zaczely odbywac sie w $rodowisku internetowym. Na podstawie
tego mozna przypuszczaé, ze ocena funkcjonowania stowarzyszen spadia, zwaza-
jac chociazby na fakt, ze spotkania online nie s w stanie w pelni zastgpi¢ kontak-
tu bezposredniego. Dodatkowo, sugerujac sie innymi badaniami mozna podej-
rzewac, ze osoby chorujace oraz opiekunowie takich oséb aktywnie poszukuja
wszelkiego rodzaju wsparcia (Olszewski 2010, Mazurkiewicz 2015), otrzymujac
zazwyczaj najwiecej wsparcia emocjonalnego (Kamyk-Wawryszuk 2018). Co wie-
cej, mozna podejrzewac, ze grupa os6b badanych w najwiekszym stopniu bedzie
wykazywala strategie aktywnego radzenia sobie ze stresem, ktéra wedlug kon-
cepcji S. Folkman i R.S. Lazarus (1986) jest strategig prozdrowotna. Zatozy¢ nalezy
takze, ze skoro zazwyczaj to kobiety sa gléwnymi opiekunami dzieci z niepelno-
sprawnosciami (Mikolajczyk-Lerman 2011), pelnigc zazwyczaj funkcje ustugowo-
opiekuniczg (Kedziora 2007), to w przypadku tego badania w grupie opiekunéw
znajdzie sie wiecej kobiet.

W niniejszym badaniu zostata potwierdzona hipoteza dotyczaca pogorszenia
funkcjonowania stowarzyszenn wedlug subiektywnej oceny ich czlonkéw, przyj-
mujac za punkt odniesienia okres przed pandemia COVID-19 oraz okres obowig-
zywania limitéw spotecznych. Wydaje sie, ze dominujacym powodem gorszej
oceny jest brak mozliwosci organizowania spotkan ,na zywo”. Wskazujg na to
odpowiedzi oséb ankietowanych, udzielone na pytanie otwarte dotyczace naj-
wiekszej wady restrykcji spolecznych w kontekscie pracy organizacji.

Whniosek stanowi potwierdzenie wczesniejszego badania Drath i Necki, zgod-
nie z ktérym kontakt online, szczegdlnie ten terapeutyczny, moze okazac sie
mniej satysfakcjonujacy niz kontakt bezposredni (Drath, Necki 2018). Warto pod-
kresli¢, ze powyzsze badanie bylo przeprowadzone przed pandemia, a wiec oso-
by badane pozbawione byly przymusu przeniesienia wlasnej aktywnosci do $wia-
ta wirtualnego powodu restrykcji. Zastanawiajacy moze by¢ przypadek dwoéch
0s0b, wedlug ktérych praca stowarzyszen w czasie ograniczen spolecznych byla
bardziej zadowalajaca, w poréwnaniu do sytuacji sprzed pandemii COVID-19.
Uzasadnieniem moze by¢ fakt, ze latwiej im bylo uczestniczy¢ w spotkaniach
online, np. z powodu towarzyszacych niepelnosprawnosci ruchowych; latwiej
réwniez o realizacje pewnych przedsiewzie¢ zwigzanych z dzialalnoscig stowa-
rzyszenia, jak na przyklad wprowadzanie w ramach organizacji nowych form
aktywnosci, czy poszerzanie sieci kontaktow.

Najczestszy wybor strategii radzenia sobie ze stresem jako ,Aktywnego radzenia
sobie” wsréd calej grupy badanej nie jest zaskakujacy. Zgodnie z doniesieniami
w literaturze jest to najczestsza metoda wybierana u oséb w populacji (Basifiska,
Kasprzak 2012). Strategia ta zalicza sie jako dzialanie skoncentrowane na proble-
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mie (Lazarus, Folkman 1984). W prezentowanym badaniu wykazano, ze opieku-
nowie czesciej poszukujg wsparcia instrumentalnego, w poréwnaniu do grupy
0s0b chorujacych, co moze by¢ przejawem faktu, ze w wiekszosci poswiecaja oni
swoje zycie na opieke nad chorym dzieckiem, maja zazwyczaj duzo obowiazkéw
i moga odczuwaé zmeczenie (Kedziora 2007, Mikolajczyk-Lerman, 2011). Moze to
prowadzi¢ do wiekszego zapotrzebowania na realng pomoc, a nawet wyreczenia
w niektérych zadaniach. W kontekscie omawianego zjawiska szczegdlne znacze-
nie dla zdrowia psychicznego i samopoczucia moze by¢ opieka wytchnieniowa
dedykowana opiekunom o0s6éb z niepelnosprawnoscia czy chorobami rzadkimi
(Borski 2019).

Tym samym warto podkresli¢ zasadnoé¢ dazenia do usprawniania systemu
umozliwiajacego korzystanie z takich $wiadczen. W niniejszym badaniu wsparcie
emocjonalne zostalo wskazane jako ten rodzaj wsparcia, ktéry osoby chorujace
i opiekunowie odczuwajg w najwiekszym stopniu. Jest to rodzaj wsparcia, ktéry
udziela sie stosunkowo latwymi gestami, takimi jak: stowa otuchy, dlatego moze
by¢ tez najczesciej wybierany przez osoby udzielajace tego wsparcia. Najmniej
odczuwalnym wsparciem przez osoby badane bylo wsparcie informacyjne. Ro-
dzice oraz opiekunowie czesto maja poczucie, Ze sa najlepszymi specjalistami
choroby swojego dziecka, poniewaz w przypadku choroby rzadkiej czesto samo-
dzielnie i we wlasnym zakresie musza poszukiwa¢ informacji o jej przebiegu,
sposobach leczenia, a nawet o mozliwosciach rehabilitacji, przez co moga odczu-
wac braki w zakresie wsparcia informacyjnego (Pilecka 2006). Grupa opiekunéw
okazala sie by¢ mniej zadowolona z otrzymywanego wsparcia w poréwnaniu do
grupy osob chorujacych. Zgodnie z doniesieniami w literaturze (Grzegorczyk,
Szewczyk 2016) rodzice uwazajg, ze wsparcie, ktére otrzymuja jest niewystarcza-
jace w stosunku do tego, z czym musza sie mierzy¢ kazdego dnia.

Wszystkie osoby badane postrzegaja chorobe w najwiekszym stopniu jako
zagrozenie. Oznacza to, Ze jest to wedlug nich czynnik destabilizujacy ich dotych-
czasowe zycie, wprowadzajacy lek oraz niepokdj. Nie pozwala snu¢ planéw na
przyszlos¢, poniewaz moze by¢ to wyjatkowo trudne ze wzgledu na okolicznosci
zwiazane ze stanem zdrowia (Adamska i in. 2015). W badaniu zespolu Adamskiej
(2015) zwrécono takze uwage na fakt, ze postrzeganie choroby moze wplynaé na
jej akceptacje, co mogloby przekladac sie na proces leczenia. Nacisk na zwieksze-
nie pomocy psychologicznej dedykowanej osobom chorujacym i ich bliskim, kt6-
ra pomoglaby upora¢ sie z emocjami oraz zaakceptowaé wystepujaca chorobe
wydaje sie mie¢ tutaj szczegélne znaczenie.

Dzialanie stowarzyszenia opartego bezposrednio na relacjach podopiecznych
z profesjonalistami, takimi jak: psycholodzy lub lekarze, wedlug jego pracowni-
kéw funkcjonuje lepiej na zywo, jednak wskazano tutaj na pewne korzysci wyni-
kajace z wprowadzenia obostrzen. Czlonkowie stowarzyszeii poszerzyli swoja
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dzialalno$¢ o aktywnos¢ online, tym samym nawiazujac kontakty m.in. ze stowa-
rzyszeniami zagranicznymi, jednocze$nie umozliwiajac udzial w spotkaniach
osobom, ktdére nie moglyby w nim uczestniczy¢ bezposrednio ze wzgledu na swo-
je trudnosci zdrowotne i /lub wykluczenie komunikacyjne. Ten drugi czynnik,
szczegblnie odczuwany jest na wsiach i mniejszych miejscowosciach, zwlaszcza
pozbawionych dostepu do transportu zbiorowego. Niesie to ze soba konsekwen-
¢je m.in. w postaci braku mozliwosci dotarcia do miejsc codziennego uzytku ta-
kich jak: szkoly, urzedy czy sklepy (Kaczorowski 2019).

Pandemia COVID-19 i ograniczenia z niag zwigzane spowodowaly wiele
zmian w réznych aspektach zycia codziennego. Przymusowa zmiana funkcjono-
wania stowarzyszen okazala sie by¢ trudna zaréwno dla oséb chorujacych, jak
i 0s6b bliskich, ktoérzy sie nimi zajmuja, co wskazuje na zasadno$¢ monitorowania
samopoczucia w tej grupie badanej. Dodatkowo warto zastanowic¢ sie, jakie zmia-
ny w dzialalnosci stowarzyszefh moga mie¢ pozytywny wplyw na rozwoj organi-
zacji oraz funkcjonowanie ich cztonkéw w celu podjecia dzialafi ukierunkowa-
nych na ich stalag implementacje, niezalezng od sytuacji epidemicznej. Niniejsze
badanie potwierdzilo, ze zmiany zwigzane z dzialalnoscig stowarzyszenia wply-
waja poziom satysfakcji odczuwanej przez jego czlonkéw. W zwigzku z tym
wskazane jest monitorowanie samopoczucia 0s6b chorujacych oraz ich bliskich,
jak réwniez podjecie staran ukierunkowanych na poprawe pracy stowarzyszen
dzialajacych ich korzys¢.

Bibliografia

Basinska M.A., Kasprzak A. (2012), Zwigzek migdzy strategiami radzenia sobie ze stresem
a akceptacjg choroby w grupie oséb chorych na tuszczyce, Przeglad Dermatologiczny, 99
(6): 692-700.

Borski M. (2019), ,Opieka wytchnieniowa” jako wazny instrument wsparcia opiekundw oséb
z niepetnosprawnosciami, Roczniki Administracji i Prawa, 2 (XIX): 151-167.

Brooks S.K., Webster R.K,, Smith L.E., Woodland L., Wessely S., Greenberg N., Rubin G.J.
(2020), The psychological impact of quarantine and how to reduce it: rapid review of the evi-
dence, The Lancet, 395 (10227): 912-920.

Cipora E., Mielnik A. (2022), Wybrane aspekty medyczne i spoleczne pandemii Covid-19, Jour-
nal of Education, Health and Sport, 12 (1): 11-20.

Drath W., Sz. N. (2018), Psychoterapia online z perspektywy polskich psychoterapeutéw, Psy-
choter, 3 (186): 55-63.

Folkman S., Lazarus R.S., Dunkel-Schetter C., DeLongis A., Gruen R.]. (1986), Dynamics of
a stressful encounter: cognitive appraisal, coping, and encounter outcomes, | Pers Soc Psy-
chol., 50 (5): 992-1003.

Fortmann AL, Gallo L.C., Philis-Tsimikas A. (2011), Glycemic control among Latinos with type 2
diabetes: The role of socialenvironmental support resources, Health Psychol, 30(3): 251-258.



Ograniczenia spoteczne zwigzane z epidemiqg COVID-19... 169

Gliniski P. (2004), Przemiany sektora obywatelskiego po 2000 roku [w:] Samoorganizacja spole-
czeristwa polskiego: 1II sektor i wspolnoty lokalne w jednoczqcej si¢ Europie, P. Glinski,
B. Lebenstein, A. Sicinski (red.), Wydawnictwo IFiS, Warszawa, 17.

Grzegorczyk A., Szewczyk L. (2016), Ocena wsparcia spolecznego rodzicow dzieci z chorobami
neurologicznymi, Aspekty Zdrowia i Choroby, 1 (4).

Hossain M.M., Sultana A., Purohit N. (2020), Mental health outcomes of quarantine and isola-
tion for infection prevention: a systematic umbrella review of the global evidence, Epidemiol-
ogy and Health, 42.

Jankowska S. (2016), Albinizm w Polsce. Przyczyny, leczenie oraz jakos¢ zycia ludzi dotknigtych
tq chorobg, Wyzsza Szkola Inzynierii i Zdrowia, 145.

Janowski K., Steuden S., Kurylowicz J., NieSpialowska-Steuden M. (2009), The Disease-
Related Appraisals Scale: a tool to measure subjective perception of the disease situation [w:]
Biopsychosocial aspects of health and disease, K. Janowski, S. Steuden (red.), CPPP Scien-
tific Press. Lublin, 1, 108-125.

Jaworska M. (2018), Skuteczne zarzqdzanie w polskich organizacjach pozarzqdowych na przykladzie
Fundacji Anny Dymmnej ,Mimo Wszystko”, Nauka, Badania i Doniesienia Naukowe, 122.

Kaczorowski J. (2019), Wykluczeni. O likwidacji transportu zbiorowego na wsi i w malych mia-
stach, Przeglad Planisty.

Kamyk-Wawryszuk A. (2018), Potrzeby rodziny dziecka z chorobq rzadkg i niepetnosprawnoscig
intelektualng a mozliwosci wsparcia przez spotecznosc lokalng, Niepetnosprawnoé¢, 31: 72-86.
Kedziora S. (2007), Wplyw przewleklej choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny, Nauczyciel

i Szkola, 3: 57-66.

Kowalska J. (2013), Zespot Williama — fenomen dzieci-elfow, Nieznane? Poznane, Poznan,
137.

Luecken L.J., Compas B.E. (2002), Stress, coping, and immune function in breast cancer, Ann.
Behav. Med., 24 (4): 336-344.

Mazurkiewicz A., Sidor K., Podstawka D., Wolak B., Makara-Studzifiska M. (2015), Wplyw
wsparcia na jakos¢ zycia oséb sprawujgcych opieke nad chorymi na Alzheimera, Medycyna
Paliatywna, 4 (7).

Mikotajczyk-Lerman G. (2011), Kobiety i ich niepelnosprawne dzieci, Acta Universitatis Lo-
dziensis. Folia Sociologica, 39, 73-90.

Pilecka ]J. (2006), Problemy rodzin wychowujqcych dzieci z zaburzeniami genetycznymi [w:]
Wspomaganie dzieci z genetycznie uwarunkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin, A. Twar-
dowski (red.), Stowarzyszenie ,GEN”, Poznanh.

Porta M. (ed.) (2008), A dictionary of epidemiology, Oxford University Press, Oxford.

Sek H. (2011), Wprowadzenie do psychologii klinicznej, Wydawnictwo Naukowe Scholar,
Warszawa.

Silver R.L., Wortman C.E. (1984), Radzenie sobie z krytycznymi wydarzeniami w zyciu, Now.
Psychol, 4-5: 58-61.

Tanska E. (2021), Wyzwania logistyczno-organizacyjne w placdwce onkologicznej w czasie pan-
demii COVID-19, E-Wydawnictwo. Prawnicza i Ekonomiczna Biblioteka Cyfrowa,
Wydzial Prawa, Administracji i Ekonomii Uniwersytetu Wroctawskiego, Wroctaw.

WHO (2020c), Rolling Updates on Coronavirus Disease (COVID-19), https://www.who.int/
emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/events-as-they-happen.

Zadrozna A. (2019), Grupy samopomocowe 0s6b chorujgcych psychicznie, Niepelnosprawno$é
—zagadnienia, problemy, rozwigzania, 3: 63-79.



Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 45-46/2022

Disability. Discourses of special education
No. 45-46/2022

Katarzyna Plutecka

ORCID: 0000-0001-7454-5052
Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej, Krakéw

~Mlodziezy potrzeba bardziej przykladéw niz krytyki”
Joseph Joubert

Wspolczesne wzorce osobowe w percepcji
mlodziezy styszacej i mlodziezy niestyszacej

Artykul ma charakter empiryczny. Celem badan bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie, jak po-
strzega wspolczesne wzorce osobowe mlodziez styszaca i mlodziez niestyszaca? W badaniu wziela
udzial mlodziez slyszaca (60 oséb, co stanowi 63,2%) i mlodziez nieslyszaca (35 0séb, co stanowi
36,8%). Badania miaty charakter eksploracyjny. Analiza materialu empirycznego pozwolila na po-
znanie opinii miodziezy na temat preferowanych rzeczywistych i nierzeczywistych wzorcéw oso-
bowych. Ponadto zdiagnozowano najwazniejsze wartosci i umiejetnosci, ktére determinuja o wy-
borze postaci bedacej dla mlodziezy wzorem osobowym, a takze antywzorem. W czesci
podsumowujacej przedstawiono wnioski dla praktyki pedagogicznej.

Stowa kluczowe: wzdr osobowy, mlodziez styszaca, mlodziez niestyszaca

Contemporary personal patterns in the perception
of hearing youth and deaf youth

The article is empirical. The aim of the research was to answer the question, how do hearing ado-
lescents and deaf adolescents perceive contemporary personal patterns? Hearing adolescents (60
people, accounting for 63.2%) and deaf adolescents (35 people, accounting for 36.8%) participated
in the study. The research was exploratory. The analysis of empirical material allowed to learn the
opinions of young people on the preferred real and unreal personal patterns. In addition, the most
important values and skills that determine the choice of a character that are a role model for
young people, as well as an anti-model, were diagnosed. In summary, the conclusions for peda-
gogical practice will be discussed.

Key words: personal model, hearing adolescents, deaf adolescents
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Wprowadzenie teoretyczne

Wielowymiarowos¢ zmian spoteczno-kulturowych i wzrastajace tempo po-
stepu w otaczajacej rzeczywistosci stwarzaja coraz wieksza przestrzen dla poszu-
kiwania modelu wzorca osobowego. Z jednej strony zycie czlowieka jest gteboko
zakorzenione w historii, w kulturze, ale z drugiej musi sie zmaga¢ z dynamika
przemian globalnych, naukowych, spotecznych czy technicznych. W zrozumie-
niu zyciowej sytuacji wspoélczesnego czlowieka moze by¢ pomocna refleksja Ro-
mana Ingardena (1987: 23), ktéry tak pisal o paradoksie dazen bycia indywidual-
noscia: ,Ten nowy Swiat nie istnialby bez geniuszu i dzialalnosci twoérczej
czlowieka i nie méglby sie ukonkretyzowaé bez wytworzenia jego fizycznej pod-
stawy bytowej, dostosowanej przez czlowieka do funkcji ukazywania nowych
przedmiotéw i ich wartosci”. Z tego wzgledu czlowiek ma predyspozycje do sa-
morozwoju, z jednoczesnym przeswiadczeniem o niemoznosci calkowitej samo-
realizacji.

Wieloznaczno$¢ i wielokontekstowos¢ pojecia wzér osobowy wzbudza nieu-
stanne zainteresowanie specjalistéw z ré6znych dyscyplin naukowych, szczegélnie
z dziedziny nauk humanistycznych i spolecznych. Dlatego chcac poznaé
i zrozumie¢ istote wzorca osobowego warto poszukaé tropéw w naukowych in-
terpretacjach z perspektywy poszczegélnych dyscyplin. W refleksji nad zrozu-
mieniem niejednoznacznoéci terminu wzér osobowy wazny bedzie glos psycho-
logéw. Lucyna Bakiera, Barbara Harwas-Napierata (2016: 11), analizujac pole
semantyczne pojecia wzoru osobowego, zaproponowaly nastepujace kategorie
bliskoznaczne: osoba znaczaca, wzorzec osobowy, model, autorytet, a takze men-
tor, tutor, coach, lider, trendsetter. Zdaniem autorek pojeciem najszerszym spo-
§r6d wymienionych jest kategoria osoby znaczacej podobnie jak model i wzér
osobowy, poniewaz nawigzuja do doswiadczen czlowieka w kazdej fazie rozwo-
jowej. Zgodnie z encyklopedyczna definicja przez wzér osobowy nalezy rozu-
mie¢ ,wyobrazenie zespolu cech, do ktérych posiadania aspiruje czlonek zbioro-
wosci, chcge by¢ w zgodzie z postulowanym lub faktycznie w niej panujagcym
systemem wartosci (np. wzor osobowy rycerza, ziemianina, kupca, gentlemana,
artysty, zolnierza, rewolucjonisty, uczonego). Wzér osobowy ma zawsze charak-
ter normatywny i bywa idealem dalekim od rzeczywistosci; bywa réwniez postu-
latem dostosowania sie jednostki do norm przestrzeganych przez wiekszos$¢
czlonkéw grupy, do ktdrej jednostka chce naleze¢ (np. wzoér osobowy szlachcica
dla mieszczan)” (internetowa Encyklopedia PWN). W proponowanym ujeciu wzor
osobowy dotyczy przede wszystkim pozadanych spotecznie atrybutéw czlowieka
i z zalozenia jest wartoscia doskonalg, modelem trudnym do osiggniecia. W cha-
rakterze postulatywnym zaproponowat réwniez definicje Wincenty Okon (1992:
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357), piszac, ze wzér osobowy jest to ,opis lub wyobrazenie jakiej$ osoby, ktorej
czyny uwaza sie za godne nasladowania”. Ujecie pedagogiczne odwoluje sie do
wyobrazen etycznych, proponuje pozytywne spostrzeganie ludzi jako potencjal-
nych kandydatéw do bycia przykladem, wzorem do nasladowania. Podobna
interpretacja osoby bedacej wzorem podaje Maria Ossowska (1992)'. Autorka
doprecyzowala cechy wzoru osobowego, podajac nastepujace atrybuty:

— aspiracje perfekcjonistyczne,

- otwarto$¢ umystu zwigzana z umiejetnoscia przyznania sie do btedu,

- dyscyplina wewnetrzna,

— tolerancja rozumiana jako umiejetno$¢ szanowania potrzeb i opinii, ktérych
jednostka nie podziela,

— aktywnos$¢, a dokladnie czynnosci ,ulepszajace”, faktyczne realizowanie aspi-
racji perfekcjonistycznych,

— odwaga cywilna ujawniajgca sie w postaci gloszenia swoich przekonan po-
mimo zagrozenia i w imie wartosci osobistych lub spolecznych,

— uczciwod¢ intelektualna, czyli poszukiwanie prawdy,

- krytycyzm,

- odpowiedzialnoé¢ za stowo — dotrzymywanie umoéw i obietnic,

— uspolecznienie, ktére obejmuje zainteresowanie zagadnieniami spolecznymi,
przezwyciezanie egocentryzmu, zorganizowang i planowang ofiarnoé¢ dla
realizowania celéw zbiorowych, a takze umiejetnosci wspoéldziatania,

— postawa fair play wobec przeciwnika,

— wrazliwos¢ estetyczna,

- poczucie humoru.

Lech Witkowski (2008), odwotlujac sie do teorii Eriksona (2002), wyjasnit
wplyw wzoru osobowego na ksztaltowanie sie tozsamosci czlowieka w kolejnych
okresach jego rozwoju. Autor akcentowal, Ze r6znorodne rodzaje oddzialywan
majace wlasciwosci poprzez sile i rodzaj szczegolnie sie uwidaczniaja w fazie
przed dorosloscia. Dla poparcia powyzszej tezy warto przytoczy¢ glos innych
naukowcéw (Gurycka 1979; Tyszkowa 2009; Spychalska 2012; Wawro 2014), kt6-
rzy podkreslali, Ze wspieranie rozwoju nastolatka powinno by¢ oparte na oddzia-
tywaniu przez osobisty przyklad wzorcéw osobowych. Wiek ten jest szczegdlnym
okresem rozwoju, w ktérym procesom dojrzewania biologicznego wtdruja natu-
ralne kryzysy prowadzace do dylematéw tozsamosciowych, a takze jest okresem

' Maria Ossowska jest autorka monografii: ,Wz6r demokraty. Cnoty i wartosci”, w ktorej akcentuje

znaczenie zakorzenionych w ustroju demokratycznym podstawowych wartoéci. Opracowanie
dotyczy wzorca osobowego demokraty, ktéry powinien prezentowac trzynascie cech, majacych
wplyw na Zycie czlowieka funkcjonujacego wlasnie w ustroju demokratycznym, czyli w takim
ustroju — jak zaznacza autorka — ktéry z zaloZenia stwarza warunki do rozwoju indywidualnych
mozliwosci cztowieka.
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do podejmowania waznych decyzji zyciowych, bedacych efektem poszukiwania
indywidualnej drogi i miejsca w $wiecie (Kubacka-Jasiecka, Passowicz 2014: 174).

W Polsce kategoriami, ktére pomagaja zrozumie¢ naplyw doswiadczen z ota-
czajacego nas Swiata, s3 wlasnie zmiana oraz czas. Tempo i stopien przemian
prowadza do nasilenia si¢ przelotnosci, powierzchownoéci czy krétkotrwatosci
realizowanych rél spotecznych i ksztaltowaniu sie relacji miedzyludzkich. Z kolei
presja uplywu czasu narzuca wystepowanie postaw spolecznych, w ktérych do-
minuja pogon za mijajaca chwilg i staly pospiech. Konsekwencja wspélczesnych
przemian sa ciggle ewolucje mentalne, ktére majg znaczacy wplyw na niestabil-
nos¢ wzorcoéw osobowych w percepcji mlodziezy i tym samym spowalnianie ich
naturalnych proceséw adaptacyjnych (Kubacka-Jasiecka, Passowicz 2014: 173).
W fazie przed dorosloécig przykladem powigzania idealizmu z postawa praktycy-
zmu sg podejmowane przez mlodziez dzialania na rzecz stowarzyszen, fundacji
czy organizacji pozarzadowych. Uczestnictwo w tego typu instytucjach ma cha-
rakter dobrowolny, bezinteresowny i wykracza poza standardowe oczekiwania
spoleczne (Naumiuk 2007).

O odmiennosci doswiadczen mlodziezy decyduja nie tylko zmiany toczace
sie na poziomie makrosystemu, ale réwniez zachodzace w obrebie innych kontek-
stow spolecznych. Z raportu diagnozujacego wspodlczesnie zyjacego mlodego
pokolenia Polakéw na poczatku XXI wieku wynika, ze mozna zaobserwowaé
syndrom ,porzuconej generacji’ (Szafraniec 2011: 33). Jest to efektem wycofywa-
nia sie z roli mentoréw, przewodnikéw po $wiecie nie tylko instytucji pafistwo-
wych, edukacyjnych, ale tez rodzicéw i nauczycieli. Obarczenie mlodziezy od-
powiedzialnoscia za dokonywane wybory w duzym stopniu ksztaltuje ich
samodzielnoé¢ i indywidualizm, ale moze by¢ przyczyna podejmowania przez
nich decyzji, ktére nie sg przemysélane i moga powodowac nasilenia sie niepokoju,
dezorientacji czy zwiekszenia sie indywidualnego i spolecznego poziomu stresu
(Kubacka-Jasiecka, Passowicz 2014: 172). Zdaniem Anny Oleszkowicz, Alicji Se-
nejko (2013: 234) aktualnie obserwuje sie wyrazny spadek znaczenia autorytetéw
moralnych (osobowych), a ich miejsce zajmuja idole (celebryci), ktérych atrakcyj-
no$¢ wynika z rozpoznawalnosci w mediach spolecznoéciowych i tym samym
bycie stawnym. Dynamika i ewolucyjnos¢ przemian cywilizacyjnych spowodo-
waly, ze mlodziez jako szczegélnie czula kategoria grupy spolecznej traci swoja
jednolitos¢ w tak waznych aspektach funkcjonowania, jak: orientacja zyciowa
i aksjologiczna (Wawro 2014).

Z perspektywy wspomnianych przeobrazen starania mlodziezy w poszuki-
waniu wzoru osobowego odnosza do przeksztalcania tradycyjnego modelu
transmisji tresci kulturowych i zyskuja tym samym wieksza dowolnos¢ i swobode
w budowaniu wlasnej tozsamosci. Obecnie mlodziez przejawia wieksza skion-
nos¢ nie do zmiany wizji $wiata, ale do doskonalenia siebie (w tym $wiecie) po-
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przez zaspokojenie potrzeby autokreacji, ksztaltowanie kompetendji i realizacje
aspiracji zyciowych.

Cel badan i grupa badawcza

Celem zrealizowanych badan bylo uzyskanie odpowiedzi na pytanie, jak po-
strzega wspolczesne wzorce osobowe milodziez styszgca i mlodziez niestyszaca?
Badania byly realizowane od pazdziernika do grudnia 2021 roku wsréd mlodzie-
zy slyszacej (60 0séb, co stanowi 63,2%) i mlodziezy niestyszacej (35 0s6b, co sta-
nowi 36,8%). Jako metode badah zastosowano sondaz diagnostyczny z elemen-
tami techniki ankiety. Ponadto wykorzystano autorskie narzedzie badawcze:
kwestionariusz ankiety przygotowany do zbierania danych w formie online. War-
to zaznaczy¢, ze niniejsze badania miaty charakter eksploracyjny. Préoba badawcza
zostata dobrana celowo na podstawie nastepujacych kryteriéw:

— uczniowie liceum og6lnoksztalcacego,

— faza przed dorosloscig, czyli wiek srodkowej adolescencji miedzy 17. a 19.
rokiem zycia,

— miejscem zamieszkania byl teren obecnego wojewé6dztwa matopolskiego.

Mtiodziez nieslyszaca reprezentowali uczniowie szkét specjalnych (28 liceali-
stow, 80%) i szkot ogdlnodostepnych (7 licealistow, 20%). Wszyscy badani z tej
grupy okreélili siebie jako ,0soby niesltyszace”. Dodatkowo czynnikami réznicujg-
cymi mlodziez slyszaca i mlodziez nieslyszaca: byly ple¢ i miejsce zamieszkania.
Jak wynika z dokonanej analizy wsréd respondentéw wiecej bylo kobiet (45 liceali-
stek styszacych, 75%, 21 licealistek nieslyszacych, 60%) niz mezczyzn (15 licealistow
styszacych, 25%, 14 licealistéw niestyszacych, 40%). Interpretacja danych dotycza-
cych miejsca zamieszkania mlodziezy wykazala nieznaczne zréznicowanie. Zdecy-
dowana wiekszo$¢ mlodziezy mieszka w miescie wojewddzkim (34 licealistow sty-
szacych, 56,7%, 20 licealistow nieslyszacych, 60%). Pozostala grupe stanowia osoby
zamieszkujace wie$ (19 licealistow styszacych, 31,7%, 5 licealistbw nieslyszacych,
14,3%), miasto powyzej 100 tysiecy mieszkanicéw (5 licealistéw styszacych, 8,3%,
8 licealistéw niestyszacych, 22,9%) i miasto ponizej 100 tysiecy mieszkaficow (2 licea-
listow styszacych, 3,3%, 1 licealista nieslyszacy, 2,9%).

Badania wiasne
Analiza zebranego materialu empirycznego pozwolila na diagnoze prefero-

wanych przez licealistow styszacych i licealistéw nieslyszacych rodzajéw wzoréw
osobowych. Pierwsza cze$¢ pytan w kwestionariuszu ankiety dotyczyla rzeczywi-
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stych postaci, ktérych osobisty przyklad stanowi model postepowania dla uczest-
nikéw badan. Zdaniem mlodziezy najwazniejszym wzorem osobowym w rodzi-
nie s dla nich matka (33 odpowiedzi licealistow styszacych, 28,2%, 10 odpowiedzi
licealistow niesltyszacych, 25,6%) i ojciec (20 odpowiedzi licealistéw slyszacych,
17,1%, 10 odpowiedzi licealistéw niestyszacych, 25,6%). Pozostali respondenci
wskazali jako rzeczywiste wzorce osobowe innych czlonkéw rodziny, a dokladnie
byli to: babcia (14 odpowiedzi licealistow slyszacych, 12%, 4 odpowiedzi liceali-
stow nieslyszacych, 10,3%), dziadek (13 odpowiedzi licealistow slyszacych, 11,1%,
3 odpowiedzi licealistéw nieslyszacych, 7,7%), starsze rodzenstwo (12 odpowiedzi
licealistow slyszacych, 10,3%, jedna odpowiedzZ licealisty niestyszacego, 2,6%),
a takze wujek (3 odpowiedzi licealistéw slyszacych, 2,6%, 3 odpowiedzi liceali-
stow niestyszacych, 7,7%). Mlodziez slyszaca uznala, ze krewni z dalszej linii po-
krewiefistwa: ciotka (5 odpowiedzi licealistow sltyszacych, 4,3%), starsi kuzyni
(2 odpowiedzi licealistéw styszacych, 1,7%) i pradziadkowie (5 odpowiedzi liceali-
stow styszacych, 4,3%) sa dla nich réwniez zrédlem modelu postepowania. Warto
tez zaakcentowac, ze wsrdd respondentdéw byla znaczna ilos¢ oséb, ktéra zasy-
gnalizowala, Ze nikt z rodziny nie jest dla nich wzorem osobowym (10 odpowie-
dzi licealistow styszacych, 8,5%, 8 odpowiedzi licealistéw niestyszacych, 20,5%).
Kolejna analiza pozwolila na poznanie opinii mlodziezy na temat innych au-
tentycznych postaci, ktére w aktualnej rzeczywistosci stanowig dla nich wzoér
osobowy. Wéréd rzeczywistych oséb bedacych dla mlodziezy styszacej przykia-
dem postepowania pojawili sie: sportowcy (14 odpowiedzi licealistow styszacych,
144%), piosenkarze (14 odpowiedzi licealistéw styszacych, 14,4%), aktorzy
(11 odpowiedzi licealistéw styszacych, 11,3%), naukowcy (11 odpowiedzi liceali-
stow slyszacych, 11,3%), celebryci (7 odpowiedzi licealistéw sltyszacych, 7,2%)
i duchowni (7 odpowiedzi licealistéw slyszacych, 7.2%). W ich spostrzezeniach
najmniej wskazan dotyczylo modelek (2 odpowiedzi licealistéw styszacych, 2,1%)
i ratownikéw (2 odpowiedzi licealistéw styszacych, 2,1%). Ponadto pojawily sie
po jednej wskazaniu nastepujace osoby: polityk, trener, artysta, tancerz, projek-
tant mody, strazak, filozof i nauczyciel. Natomiast mlodziez niestyszaca wskazala
w innej kolejnosci preferowane inne rzeczywiste wzorce osobowe, a mianowicie
byli to: modelki (4 odpowiedzi licealistow nieslyszacych, 11,4%), celebryci (3 od-
powiedzi licealistow nieslyszacych, 8,6%), sportowcy (2 odpowiedzi licealistoéw
niestyszacych, 5,7%) i naukowcy (2 odpowiedzi licealistow niestyszacych, 5,7%).
W ich opiniach najrzadziej pojawili sie: duchowni (1 odpowiedz licealisty niesty-
szacego, 2,9%), politycy (1 odpowiedzZ licealisty nieslyszacego, 2,9%) i aktorzy
(1 odpowiedz licealisty nieslyszacego, 2,9%). Niestety znaczaca ilos¢ uczestnikéw
badan miala trudnosci z podaniem konkretnej osoby bedacej realnym przykla-
dem postepowania i uznali, ze nikt wspolczesnie z zyjacych nie stanowi dla nich
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wzoru osobowego (21 odpowiedzi licealistéw styszacych, 21,6%, 21 odpowiedzi
licealistow niestyszacych, 60%).

Nastepny diagnozowany problem dotyczyl preferowanych przez mlodziez
slyszaca i mlodziez niestyszaca nierzeczywistych wzoréw osobowych. W odnie-
sieniu do powyzszego zagadnienia uzyskano zbiezne opinie od oséb z obu grup
badawczych. Zdaniem mlodziezy najbardziej preferowanymi nierzeczywistymi
wzorami osobowymi sa: bohaterowie filmowi (25 odpowiedzi licealistéw slysza-
cych, 28,4%, 18 odpowiedzi licealistow niestyszacych, 41,9%), superbohaterowie
(12 odpowiedzi licealistow slyszacych, 13,6%, 5 odpowiedzi licealistow niestysza-
cych, 11,6%), bohaterowie opisywani w literaturze (21 odpowiedzi licealistow
styszacych, 23,9%, 3 odpowiedzi licealistéw nieslyszacych, 7%), postaci z gier
komputerowych (10 odpowiedzi licealistow styszacych, 11,4%, 5 odpowiedzi li-
cealistoéw niestyszacych, 11,6 %) i bohaterowie z komikséw (5 odpowiedzi liceali-
stow slyszacych, 5,7%, 1 odpowiedz licealisty niestyszacego, 2,3%). Podobnie, jak
w przypadku poprzednich opisanych wzoréw osobowych, tak samo i tym razem
duza iloé¢ mlodziezy zaakcentowala niepokojacy fakt, ze nikt nie stanowi dla nich
nierzeczywisty wzér osobowy (15 odpowiedzi licealistéw slyszacych, 17%,
11 odpowiedzi licealistow nieslyszacych, 25,6%).

Przeprowadzone eksploracje diagnostyczne ujawnily, ze mlodziez uczestni-
czaca w badaniach za najwazniejsza warto$¢ preferowanego wzoru osobowego
uznala madro$¢ zyciowa (48 odpowiedzi licealistow styszacych, 27,9%, 20 odpo-
wiedzi licealistéw niestyszacych, 26%). Wéréd innych wartosci i umiejetnosci,
ktére decyduja o preferowaniu wybranego wzoru osobowego mlodziez slyszaca
wskazala: umiejetnoé¢ pracy nad soba (30 odpowiedzi licealistow slyszacych,
174%), wrazliwos¢ (28 odpowiedzi licealistow styszacych, 16,3%), poczucie od-
powiedzialnosci za siebie i innych (24 odpowiedzi licealistéw slyszacych, 14%),
umiejetno$¢ nawigzywania kontaktu (20 odpowiedzi licealistéw slyszacych,
11,6%), znajomos¢ jezyka obcego (11 odpowiedzi licealistow styszacych, 6,4%),
atrakcyjny wyglad zewnetrzny (5 odpowiedzi licealistéw styszacych, 2,9%), a takze
znajomo$¢ jezyka, ktérym postuguja sie osoby z niepelnosprawnoscia (3 odpo-
wiedzi licealistéw styszacych, 1,7%). W ich opiniach pojawilo sie po jednym
wskazaniu istotnych dla wzoru osobowego cech charakteru takich, jak: empatia,
odwaga czy oddanie sprawie. Mlodziez niestyszaca réwniez uznata jako rozstrzy-
gajace o wyborze przez siebie wzorca osobowego okreslone wartosci i umiejetno-
§ci, a byly to: znajomo$¢ Polskiego Jezyka Migowego?® (19 odpowiedzi licealistow
nieslyszacych, 24,7), atrakcyjny wyglad zewnetrzny (17 odpowiedzi licealistow
niestyszacych, 18,2%), umiejetnos¢ nawiazywania kontaktu (7 odpowiedzi liceali-

2 Nasuwa sie refleksja, ze podkre§lenie tak duzej rangi Polskiego Jezyka Migowego przez mlodziez
nieslyszaca jest efektem ich Swiadomosci na temat dazenh emancypacyjnych tej grupy oséb.
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stow niestyszacych, 9,1%), umiejetnos¢ pracy nad soba (6 odpowiedzi licealistoéw
nieslyszacych, 7,8%), znajomos¢ jezyka obcego (5 odpowiedzi licealistéw niesty-
szacych, 6,5%), a takze wrazliwos¢ (3 odpowiedzi licealistow niestyszacych,
16,3%) 1 poczucie odpowiedzialnosci za siebie i innych (3 odpowiedzi licealistow
nieslyszacych, 3,9%). Zdaniem mlodziezy wzorce osobowe sg potrzebne w zyciu,
poniewaz pomagajg im by¢ lepszym, wartoSciowym czlowiekiem (41 odpowiedzi
licealistow styszacych, 28,1%, 17 odpowiedzi licealistow niestyszacych, 25,8%).
Ponadto uczestnicy badan dostrzegli inne przyklady pozytywnych oddziatywan
preferowanych wzorcéw osobowych. W ich opiniach wzorce osobowe pomagaja
w ksztaltowaniu charakteru (40 odpowiedzi licealistow styszacych, 27,4%, 9 od-
powiedzi licealistéw niestyszacych, 13,6%), pomagaja zrozumie¢ problemy zycio-
we 0s6b z niepelnosprawnoscia (9 odpowiedzi licealistow slyszacych, 6,2%,
14 odpowiedzi licealistéw nieslyszacych, 21,2%), pomagaja w przezwyciezaniu
probleméw (20 odpowiedzi licealistow styszacych, 13,7%, 9 odpowiedzi liceali-
stow nieslyszacych, 13,6%), pokazuja jak wazna dla osiggniecia sukcesow jest
praca wlasna (17 odpowiedzi licealistéw styszacych, 11,6%, 7 odpowiedzi liceali-
stow niestyszacych, 10,6%). Poza tym wzorce osobowe zachecaja do nasladowa-
nia (13 odpowiedzi licealistéw slyszacych, 8,9%, 5 odpowiedzi licealistéw niesty-
szacych, 7,6%) i kreuja wizerunek silnego bohatera (5 odpowiedzi licealistoéw
styszacych, 3,4%, 4 odpowiedzi licealistéw nieslyszacych, 6,1%). Warto zasygnali-
zowad, ze wérdéd odpowiedzi pojawila sie opinia badanych, ze wzorce osobowe
nie sg potrzebne w zyciu (1 odpowiedz licealisty styszacego, 0,7%, 1 odpowiedz
licealisty nieslyszacego, 1,5%).

Refleksja badawcza nad pojeciem i oddzialywaniem wzorca osobowego wia-
ze sig tez z antywzorcem. Antywzorce osobowe ujawniajg okreslone zachowania,
ktére nie sa spolecznie akceptowane. Jako najbardziej naganna postawe anty-
wzorca osobowego mlodziez uznala ponizanie oséb z niepelnoprawnoscig
(44 odpowiedzi licealistow slyszacych, 26,2%, 29 odpowiedzi licealistéw nieslysza-
cych, 38,7%). Ponadto wedlug zebranych opinii od mlodziezy slyszacej antywzor-
ce osobowe nie moga by¢ akceptowane, poniewaz pokazuja niewlasciwe postawy
spoleczne (41 odpowiedzi licealistow sltyszacych, 24,4%), prezentuja przemoc
irézne rodzaje agresji (37 odpowiedzi licealistéw styszacych, 22%), klamia
(23 odpowiedzi licealistow slyszacych, 13,7%), ujawniajg zachowania ryzykowne:
picie alkoholu, zazywanie narkotykéw (22 odpowiedzi licealistéw styszacych,
13,1%), a takze ujawniaja zaburzenia psychiczne (1 odpowiedz licealisty styszace-
g0, 0,6%). Mlodziez niestyszaca jako réwnie niepozadane uznala takie zachowa-
nia antywzorcéw osobowych, jak: niewlasciwe postawy spoleczne (25 odpowie-
dzi licealistow styszacych, 33,3%), kltamstwo (10 odpowiedzi licealistéw
styszacych, 13,3%), zachowania ryzykowne: picie alkoholu, zazywanie narkoty-
kéw (6 odpowiedzi licealistow slyszacych, 8%), przemoc i rézne rodzaje agresji
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(4 odpowiedzi licealistéw styszacych, 5,3%), oraz zaburzenia psychiczne (1 odpo-
wiedz licealisty slyszacego, 1,3%).

Whnioski koficowe i podsumowanie

Najbardziej znaczace dla prowadzonych badan bylo poznanie opinii mio-
dziezy na temat preferowanych wzorcéw osobowych na ich obecnym etapie
rozwoju, czyli fazie przed dorosloécia. Uszkodzenie stuchu nie bylo czynnikiem
réznicujacym opinie badanej mlodziezy. Warto podkresli¢, ze zdaniem mlodziezy
styszacej i mlodziezy niestyszacej najbardziej preferowanymi wzorami osobowy-
mi sg rodzice. To bardzo wazna opinia badanych, bo potwierdza fakt, ze ten bliski
i biologiczny charakter relacji miedzy rodzicami a dzieémi oraz socjalizacja pier-
wotna uksztaltowaly uznanie i wiarygodnos¢ autorytetu rodzicielskiego. Pomimo
ze dzieci chcg samodzielnie dazy¢ do nabywania wiedzy na temat wzorcéw oso-
bowych i zdobywac jg w toku osobistych do§wiadczen, to uznaja wartosci, wzory
i normy przekazywane przez rodzicéw. Najblizsi, a dokladnie rodzice, sg dla nich
mentorami godnymi zaufania, kim$ znaczacym.

W swietle przedstawionych badan istotne znaczenie ma réwniez to, ze mlo-
dziez uczestniczaca w nich nie poddaje sie presji socjalizacji medialnej, ktéra
dzieki sile i zasiegu Srodkéw masowego przekazu kreuje pozornie wartoéciowy
obraz sukceséw swoich bohateréw. Badana mlodziez kwestionuje nieskuteczne
wzorce postepowania politykéw, modelek, celebrytéw czy duchownych. Ich opi-
nie powinny skloni¢ do glebszej refleksji, w ktorej nastapi redefinicja znaczenia
preferowanych spolecznie atrybutéw czlowieka. Mlodziez jest Swiadoma, Ze jest
czescig tego procesu i akcentuje potrzebe kierowania sie w zyciu rozsadkiem,
wrazliwoscig, odpowiedzialnoscia. To znaczy, ze chca by¢ lepsi i moze po prostu
prawdziwi. Niepokéj wzbudza sygnalizowany przez mlodziez slyszaca i mtodziez
niestyszacg brak wartosciowych wzorcéw osobowych. Niniejsza sytuacja moze by¢
powodowac¢ trudnosci w ich funkcjonowaniu spoleczno-emocjonalnym w biegu
zycia. Szczegblnie mogg si¢ one ujawni¢ podczas ksztaltowania zachowan spolecz-
nych zwigzanych z plcig, nawigzywaniem bliskich zwigzkéw partnerskich, a takze
zakldcac proces rozwoju poczucia wlasnej wartosci czy tozsamosci.

Warto podejmowa¢ starania wychowawcze, aby mlodziez miala szanse na
odkrywanie siebie i innych jako oséb potrzebnych, ale i wartoéciowych. Szczegol-
ny wymiar beda mialy te dzialania, ktére s3 podejmowane w ich naturalnym
Srodowisku rodzinnym. Rodzice i nauczyciele powinni sie wzajemnie wspiera¢
w przekazywaniu wiedzy dotyczacej wzorcow osobowych, wskazujac na zmiany
spoleczne jakie zachodza w aktualnej rzeczywistosci, w ktorej zmagaja sie prze-
ciwstawne wizje czlowieka, normy, wartosci czy kulturowe wzorce osobowe.
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Nowe uwarunkowania wymagaja od mlodziezy ksztaltowania kluczowych kom-
petencji do rozwiazywania tych nowych, ale jakze trudnych zadan rozwojowych
w toku wlasnego zycia. Wazne znaczenie beda mialy przyjete przez nich postawy
wobec wartosci, a szczegélnie te zwigzane z racjonalnym i odpowiedzialnym
wyborem ofert szeroko rozumianej kultury. Wydaje sie tez zasadne wykorzysta-
nie nowoczesnych, wcigz udoskonalanych technologii interaktywnych mediéw,
zachecajacych mlodziez do dalszych poszukiwan wlasnego swiata wartosci. Pro-
mowanie wiedzy dotyczacej wzorcéw osobowych wsréd mlodziezy sltyszacej
i mlodziezy niestyszacej powinno by¢ efektem wspélpracy srodowiska rodzinne-
go nie tylko z lokalnymi placéwkami o$wiatowymi, ale tez z ogdélnopolska siecig
instytucji obejmujacych szersze uklady spoleczne, np. instytucje systemu kultury,
sportu, instytucje spoleczne, takie jak: organizacje, stowarzyszenia, Kosciol.
W ksztaltowaniu wlasciwej postawy czlowieka podstawowa role pelni system
wartosci i jego personifikacja, okreslana przez pedagogéw wzorcem osobowym.
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Internat jako forma wsparcia dla uczniow
z niepelnosprawnoscia intelektualng,
z trudna sytuacja rodzinng

Poczucie bezpieczenstwa jest jedng z podstawowych potrzeb kazdego czlowieka. Z kolei dom
jako rodzina jest pierwszym i naturalnym srodowiskiem dziecka oraz jego pierwsza grupa spo-
feczng. Dom, ktéry powinien by¢ bezpieczng przystania, srodowiskiem, w ktérym miody czlo-
wiek otrzymuje wsparcie najblizszych, nie zawsze spelnia swoje funkcje. Postrzeganie internatu
jako drugiego domu kaze budowac¢ obraz bezpiecznej przystani dla uczniéw, ktérych rodziny nie
spelniaja funkcji okreslonych dla prawidlowo funkcjonujacych rodzin. Zaburzone poczucie bez-
pieczenistwa, niewlasciwe relacje z bliskimi czy zle warunki materialne uniemozliwiajg dziecku
prawidlowy rozwéj w optymalnych warunkach. Internat jako instytucja zapewnia uczniom to,
czego brakuje w ich rodzinnych domach.

Stowa kluczowe: internat, niepelnosprawnos¢ intelektualna, rodzina dysfunkcyjna, wsparcie

Boarding school as a form of support for students
with intellectual disabilities with a difficult family situation

A sense of security is one of the basic needs of every human being. The home, in turn, as a family,
is the child's first and natural environment and his first social group. A home that should be a safe
haven, an environment where a young person receives support from those closest to him, does
not always fulfill its functions. Looking at the boarding school as a second home makes us build
the image of a safe haven for students whose families do not fulfill the functions defined for
properly functioning families. Disturbed sense of security, improper relationships with loved ones,
or poor material conditions prevent a child from developing properly in optimal conditions. The
boarding school as an institution provides students with what is lacking in their family homes.

Key words: boarding school, intellectual disability, dysfunctional family, support
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Wprowadzenie

Dom jako rodzina to pierwsze i naturalne srodowisko oraz grupa spoteczna
dziecka. Wywnioskowa¢ mozna, ze za realizacje pierwotnych potrzeb dziecka
odpowiada jego pierwotne Srodowisko, czyli rodzina. Nie zawsze jest to jednak
mozliwe. Nie kazda rodzina spelnia przypisane jej funkcje. Rodziny, ktére z r6z-
nych przyczyn nie wypelniaja swoich funkcji, badz robia to niewlasciwie, nazwac
mozemy rodzinami dysfunkcyjnymi (Domariski 2018: 147).

Poczucie bezpieczenistwa to jedna z podstawowych potrzeb kazdego czlowie-
ka. Zawsze wiaze sie z poczuciem stabilnosci oraz trwatosci pewnego korzystnego
stanu. Jest to brak odczuwania niebezpieczefistwa zewnetrznego lub wewnetrz-
nego, ale takze doznawania spokoju i pewnosci w codziennym zyciu oraz ufnosci
do przyszlosci (Szmyd 2014).

Szkola, zaraz po rodzinie, jest miejscem, gdzie dziecko spedza bardzo duzo
czasu. Jest to niezwykle wazne §rodowisko, ktére ma ogromny wplyw na rozwdj
dzieci i mlodziezy. Traktowana jest jako instytucja, ktérej gtéwnymi zadaniami sa:
ksztalcenie oraz wychowywanie mlodych ludzi, ale réwniez jako $rodowisko
spoleczne i wychowawcze (Milerski, Sliwerski 2000). Szkola jest wiec miejscem,
gdzie uczen powinien czuc sie bezpiecznie. To samo tyczy sie roli internatu szkol-
nego. Jest on dla uczniéw pewnego rodzaju ,domem”. Nawiazuja w nim relacje
z innymi wychowankami, sg scaleni w grupy, gdzie ucza sie siebie nawzajem,
spedzaja wspodlnie czas. Z powodzeniem spolecznos$¢ internatu mozna nazwac
»rodzina z wyboru”, gdzie dzieci czuja sie akceptowane, ich podstawowe potrze-
by sg zaspokojone, niczego im brakuje — a co za tym idzie — majg optymalne dla
siebie warunki rozwoju.

Podstawy teoretyczne

Na samym poczatku warto przyjrze¢ sie kilku definicjom rodziny. W literatu-
rze podmiotu znalez¢ mozna rézne okreslenia rodziny. Juz wczeéniej wspomnia-
no, ze rodzina jest pierwotnym Srodowiskiem i grupa spoleczng dziecka. Wedlug
Zbigniewa Tyszki (1997) rodzina jest integralng czescia kazdego spoleczenistwa.
Jest réwniez jego najmniejsza i podstawowa komoérka. To wlasnie w niej czlowiek
rodzi sie i to z nig Iacza go réznorakie zwigzki do konca zycia. To, na co warto
zwréci¢ uwage, to miedzypokoleniowa i wielopokoleniowa trwaloé¢ wiezi, ale
takze fakt, ze uczestnictwo w rodzinie jest nie tylko autentyczne, ale réwniez
dobrowolne i nierozerwalne. Maria Ry$ (2001) pisze z kolei o rodzinie jako o sys-
temie, ktéry charakteryzuje si¢ okreslonymi normami i zasadami, a takze $rodka-
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mi podtrzymujacymi jego sp6jnosc. System ten ma swoje cele, sposoby zaspoka-
jania potrzeb cztonkéw rodziny i realizacji jej podstawowych zadan spolecznych.
Mieczyslaw Plopa (2011) zwraca uwage, ze jednoznaczne zdefiniowanie rodziny
jest niezwykle trudng sprawa. Dodaje, Ze kazda definicja powinna oddawac nie-
powtarzalny klimat zwigzany z dang rodzing. W swoich rozwazaniach nawiazuje
do rodziny jako systemu — system ten moze by¢ definiowany na dwéch plaszczy-
znach: struktury i zadan. Strukturalno$¢ odnosi sie do niepowtarzalnego zestawu
regul, ktére rzadza wzorami interakcji zachodzgcych w systemie rodzinnym
(Tyszka 1997). Funkcje oraz zadania rodziny obejmujg przede wszystkim sprawy
rodziny, jakimi sa jej wspodlne i istotne obowiazki. Przed rodzina jako systemem,
ale réwniez przed jej czlonkami stawiane sa pewne zadania, spelniane w réznym
stopniu i z r6znym poziomem efektywnosci w okreslonej sytuacji zycia spotecz-
nego (Plopa 2011).

Kazda rodzina powinna spelnia¢ okreslone funkcje. Wedlug Okonia (1984:
261) do gléwnych funkcji rodziny zaliczy¢ mozna: funkcje prokreacyjne; funkcje
wychowawcze — przygotowanie dzieci do wejscia w zycie spoleczne, zapewnienie
im odpowiedniego startu zyciowego, pielegnowanie i wychowywanie ich; funk-
cje gospodarcze — prowadzenie gospodarstwa domowego w taki sposéb, aby
zaspokoi¢ potrzeby czlonkéw; funkcje sprawowania pieczy nad zyciem cztonkéw
rodziny, ich zdrowiem, zachowaniem, kulturg oraz trudno$ciami zyciowymi.
Stanistawa Kawula (2004: 59) przypisuje rodzinie bardzo podobne funkcje, a sa to:
funkcja biologiczno-opiekuficza; funkcja kulturalno-towarzyska; funkcja ekono-
miczna; funkcja wychowawcza. Nieco bardziej rozbudowane funkcje przypisuje
rodzinie Zbigniew Tyszka (1979: 69):

1. Funkcje biopsychiczne:
a) prokreacyjna;
b) seksualna.

2. Funkcje ekonomiczne:

a) materialno-ekonomiczna;

b) opiekuniczo-zabezpieczajaca.
3. Funkcje spoteczno-wyznaczajace:

a) klasowa;

b) legalizacyjno-kontrolna.

4. Funkcje socjopsychologiczne:

a) socjalizacyjna;

b) kulturalna;

c) rekreacyjno-towarzyska;

d) emocjonalno-ekspresyjna.



184 Karolina Kilar

M. Lobocki (2004) stwierdza, iz wlasciwe funkcjonowanie rodziny jest uzalez-
nione od spelnienia wszystkich powyzszych funkcji. Szczegélnag uwage zwraca
jednak na funkcje wychowawecza, ktérej prawidlowe spelnienie polega na:

- zaspokajaniu pierwotnych potrzeb biologicznych i psychospolecznych dziecka;

— przekazywaniu i przyswajaniu wartosci, norm i zasad wspétzycia w danym
spoleczenstwie;

— dostarczaniu pozadanych spolecznie wzorcéw zachowarn;

— umozliwieniu dzieciom aktywnego udzialu w réznorakich czynnosciach

i obowiazkach domowych;

- rozwijaniu i poszerzaniu kontaktéw miedzyludzkich.

Pelnienie przez rodzicéw funkcji wychowawczej wymaga réwniez zabezpie-
czenia mozliwie pelnego rozwoju umyslowego i fizycznego dzieci, wprowadze-
nia ich przynajmniej czeSciowo w $wiat kultury, przygotowania do samodzielne-
go zycia przez wyrabianie postawy twoérczej i wspdluczestniczacej w otaczajagcym
Swiecie. Funkcja wychowawtcza rodziny to nie tylko opieka nad malymi dzie¢mi,
ich wychowanie, zaspokajanie ich potrzeb biologicznych i psychicznych w okresie
wczesnego dziecinstwa, kiedy dzieci sa jeszcze calkowicie bezradne i zalezne od
0s0b dorostych, oraz do przyuczania ich do okreslonych zachowan w okresie
przedszkolnym. Wspoélczesnie rodzina zajmuje sie dzieckiem i wychowuje na-
stepne pokolenie przez dos$¢ dlugi czas — od urodzenia do ok. 18-20 roku zycia.
Oznacza to odgrywanie waznej roli we wszystkich stadiach rozwoju danego
czlowieka, az ten osiagnie dojrzalo$¢ psychiczng i niezaleznos¢ ekonomiczna.
Wraz z wiekiem zwieksza sie rola pozarodzinnych Srodowisk wychowawczych
iwplywéw z zewnatrz na osobowos¢ dziecka, ale rodzina nie przestaje pelnic
swej funkcji wychowaweczej.

W momencie, gdy rodzina nie jest w stanie spelni¢ okreslonych jej funkcji,
badz jej funkcjonowanie jest zaburzone, dziecko nie moze rozwija¢ sie w opty-
malnych dla siebie warunkach. Kawula (2011: 14) zauwaza, ze rodzina funkcjonu-
je prawidlowo tylko wtedy, kiedy zostaja spelnione warunki jej integracji we-
wnetrznej. Nie moze istnie¢ tam, gdzie brakuje wspdlnych norm i wartosci oraz
tam, gdzie czlonkowie grupy nie oddzialuja wspélnie. W takiej sytuacji — ktdra
niejednokrotnie pogarszana jest przez sytuacje materialno-bytowa, kulturows,
czy emocjonalng — rodzice nie wywiazuja sie ze swoich obowigzkéw opiekun-
czych wobec dzieci. W momencie, gdy wieZ miedzy czlonkami rodziny ulega
rozbiciu, taka rodzina staje sie rodzing dysfunkcyjna. Bury i Maciejewska (2008)
pisza, ze zaburzenia w pelnieniu chociazby jednej funkcji rodziny, z socjologicz-
nego punktu widzenia bedzie traktowane jako jej dysfunkcjonalnosé. Czesto
wskazuje sie w powyzszym ujeciu, iz dysfunkcjonalnoé¢ rodziny spowodowana
jest, powoduje lub wystepuje réwnoczeénie z innymi negatywnymi zjawiskami
spotecznymi, jakimi sa np.: alkoholizm, przemoc, dezintegracja rodziny (rozwody)
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czy tez bezrobocie. W rodzinie dysfunkcyjnej ksztaltuja sie r6zne negatywne za-
chowania. Wplywaja one niekorzystnie na srodowisko opiekunczo-wychowawcze
isocjalizacyjne dziecka. Wéréd wielostronnych negatywnych przejawéw zacho-
wan czlonkéw rodziny, a zwlaszcza rodzicéw z rodziny dysfunkcyjnej, nalezy
wymieni¢ m.in.: zaklécenie stosunkéw uczuciowych lub nawet zerwanie wiezi
emocjonalnych, nerwowg atmosfere domowa, konflikty rodzinne, agresje oraz
przemoc w srodowisku rodzinnym (Cudak 2011: 10).

Dysfunkcja rodziny, ktéra zaburza srodowisko rodzinne w réznych sferach
(emocjonalnej, ekonomicznej, socjalizacyjnej), powoduje réwniez negatywny
wplyw oraz zakldcenie rozwoju intelektualnego, emocjonalnego, spolecznego
i edukacyjnego dziecka. Swiadomo$¢ dziecka, ze funkcjonuje w $rodowisku dys-
funkcyjnym, ktdre zagraza konfliktami, agresjg i przemoca, wywoluje negatywny
wplyw na rozwoj sfer intelektualnych. Zachwiane sa potrzeby edukacyjne dzieci
oraz postawy wobec przekazywanych tresci poznawczych i wychowawczo-
-opiekunczych w szkole (Cudak 2011: 13). Stad tak wazne jest objecie dzieci kom-
pleksowa pomoca. Szkola jako instytucja ma zapewnié¢ dziecku poczucie bezpie-
czenistwa, akceptacji oraz optymalne warunki do rozwoju intelektualnego, emo-
cjonalnego, spolecznego i edukacyjnego. Dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi wymagaja dodatkowych form pomocy. Uczniowie z niepelno-
sprawnodcig intelektualng uczeszczajacy do szkol specjalnych otrzymujg kom-
pleksowe wsparcie, dostosowane warunki nauki do ich mozliwosci oraz wiele
innych. Cze$¢ osrodkéw specjalnych prowadzi réwniez internaty dla uczniéw.
Z definicji internaty i bursy szkolne to placéwki opiekuniczo-wychowawcze po-
wolane w celu realizacji spolecznych potrzeb w zakresie ksztalcenia. Przeznaczone
sa dla uczniéw uczacych sie poza miejscem stalego zamieszkania. Sprawuja nad
wychowankiem opieke, stwarzaja mozliwosci dla jego osobistego rozwoju oraz
ulatwiaja zdobywanie wiedzy, wyksztalcenia i zawodu (Zieba-Koltodziej 2011: 3).
Jest to miejsce, gdzie uczeni czuje sie bezpiecznie, realizowane sa jego podstawo-
we potrzeby, a sSrodowisko, w ktérym sie znajduje, nie wywiera na nim negatyw-
nego wplywu. Dodatkowo dzieki przebywaniu w internacie uczen uczestniczy
w réznych aktywnoéciach, wycieczkach, spotkaniach. Sg to rzeczy, ktérych nie
doswiadczylby mieszkajac w domu rodzinnym. Warto tez wspomnie¢ o warun-
kach materialnych, ktére w domach rodzinnych niejednokrotnie sa duzo gorsze
niz te, ktére uczefi ma w placéwee.
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Cel, przedmiot i procedura badan

Badania w obszarze pedagogiki sa z reguly wykonywane z wykorzystaniem
jednej z dwoch strategii badawczej: jest to strategia ilociowa oraz jakosSciowa.
Zdarza sie, ze badacz laczy obydwie te strategie. Kazda z nich pozwala na pozna-
nie $wiata w zupelnie inny sposob. Jest to zalezne od zjawiska, ktére jest badane.
W przypadku badan doswiadczen mieszkancéw internatu szkoly specjalnej, zo-
stala wykorzystana jakosciowa strategia badan.

Przedmiotem badan byly do$wiadczenia uczniéw z niepelnosprawnoscig in-
telektualng, mieszkajacych w internacie szkoly specjalnej, dotyczace wsparcia
jakiego otrzymuja zaréwno od samej placéwki, jak i nauczycieli czy kolegéw.
Celem z kolei bylo poznanie tychze doswiadczen, ale réwniez sprawdzenie rézni-
cy pomiedzy dwoma miejscami zamieszkania: domem rodzinnym oraz interna-
tem szkolnym.

Dla potrzeb badania opracowany zostal kwestionariusz wywiadu zawierajacy
10 pytan. W niniejszym artykule przedstawiono wyniki uzyskane po przeanali-
zowaniu odpowiedzi respondentéw. Badania zostaly przeprowadzone w okresie
od kwietnia 2022 r. do czerwca 2022 r. Przebadano 7 0s6b — uczniéw jednej z kra-
kowskich szkoét specjalnych, ktérzy sa mieszkaficami Internatu. Uczniowie ci to:

— chiopiec, 8 lat, lekka niepetnosprawnos¢ intelektualna

- chlopiec, 13 lat, umiarkowana niepetnosprawnoé¢ intelektualna

- dziewczynka, 11 lat, umiarkowana niepelnosprawnos¢ intelektualna
— dziewczynka, 14 lat, umiarkowana niepelnosprawnos¢ intelektualna
- chlopiec, 10 lat, lekka niepelnosprawnoéc intelektualna

— chlopiec, 9 lat, umiarkowana niepelnosprawnos¢ intelektualna

— dziewczynka, 15 lat, umiarkowana niepelnosprawnos¢ intelektualna.

Kazde z dzieci mieszka w internacie przynajmniej rok oraz pochodzi z rodzi-
ny dysfunkcyjnej.

Respondenci odpowiadali na pytania, ktére dotyczyly:

— ich odczu¢ zwigzanych z mieszkaniem w internacie szkolnym,

— warunkoéw materialnych w internacie

- warunkéw materialnych w domu rodzinnym

— relacji zar6wno z domownikami, jak i z kolegami/kolezankami z internatu.

Dodatkowo, aby zapozna¢ sie z doktadng sytuacja rodzinng wychowankéw
objetych badaniem, przeprowadzono rozmowy z wychowawcami.
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Wyniki uzyskane w badaniach

W celu zdobycia wiedzy o tym, jak osoby badane postrzegaja internat, przea-
nalizowano odpowiedzi na pytanie: ,Czym jest dla Ciebie internat?”. Pieciu ba-
danych postrzega internat jako dom, badz drugi dom. Jednej osobie skojarzy! sie
ze szkolg oraz kolezankami. Ostatniemu badanemu uczniowi internat kojarzy sie
jako dobre miejsce, lecz mieszka w nim tylko dlatego, ze ma daleko do domu.
Warto w tym momencie zatrzymac si¢ i zastanowi¢ na waga odpowiedzi
uczniéw. Dom to miejsce z reguly istotne dla ludzi, kojarzace si¢ z czym$ dobrym,
z ludZmi dla nas waznymi. Niezwykle cenny jest fakt, iz badani postrzegaja inter-
nat jako dom, gdyz oznacza to, ze czuja sie¢ w nim swobodnie a ich podstawowe
potrzeby sa spelnione.

Poszukujac odpowiedzi na pytanie, jak czujg sie badani w srodowisku inter-
natowym, przeanalizowano odpowiedzi na pytania dwa oraz trzy. Wszyscy ba-
dani zgodnie twierdzili, ze bardzo lubig przebywa¢ w internacie, czuja si¢ w nim
dobrze, sa osoby, ktoére o nich dbaja. Kazdy znajduje zajecie mu odpowiadajace,
nie nudza sie (dwie osoby dodaly do odpowiedzi: ,bo w domu to nic nie robie, na
telefonie gram”). Respondenci zwracali rowniez uwage na to, ze dzieki mieszka-
niu w internacie moga sie uczy¢ i spedzac czas z kolezankami. Jedna z 0séb roz-
winela swoja wypowiedz o fakt, ze bardzo lubi zostawaé réwniez na weekendy,
ze wzgledu na odbywajace si¢ wycieczki, poznawanie najblizszej okolicy, a takze
wspdlne wyjscia np. na lody lub do kina — w domu nie ma takich atrakgji, rodzice
nie chca spedzac z nig czasu, wolg jak gra na komputerze.

Respondenci zapytani o swoja ulubiong aktywnos¢ podczas pobytu w inter-
nacie wymienili miedzy innymi: chodzenie na spacery z grupa, zabawy organi-
zowane przez wychowawcOw oraz przez nich samych, aktywno$¢ sportowa —
korzystanie z infrastruktury oérodka. Co wazne, w kazdej z wypowiedzi znalazlo
sie sformutowanie ,z kolezankami / z kolegami”. W szeéciu na siedem wypowie-
dzi znalazlo sie takze sformulowanie ,z wychowawca / z pania / z panem”. Poka-
zuje to ogromne przywiazanie oraz wiezi, jakie wytworzyly sie pomiedzy bada-
nymi a kolegami/kolezankami oraz wychowawcami grup.

Pragnac pozna¢ opinie badanych o warunkach materialnych panujacych
w domu oraz tych w internacie, a takze poréwnanie tychze warunkéw, przeana-
lizowano odpowiedzi na pytania pie¢, szes¢ oraz siedem. Na pytanie, czy warunki
panujace w internacie sa dla badanych dobre, wszyscy odpowiedzieli zgodnie, ze
tak. Podobna sytuacja miala miejsce przy odpowiedzi na pytanie, gdzie warunki
sa lepsze. Szesciu respondentéw odpowiedzialo, ze warunki w internacie sg duzo
lepsze niz te u nich w domach. Jedna osoba przyznala, ze warunki panujace
w internacie sg tylko troche lepsze od tych panujacych w domu. Aby méc poznaé
powdd takich odpowiedzi zadano pytanie: ,Czego brakuje w Twoim domu?”.
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W przypadku szesciu osob, ktére wczesniej odpowiedzialy, ze warunki w inter-
nacie sa duzo lepsze niz w domu, odpowiedzi byly nastepujace:
»W domu sg mniejsze pokoje, duzo rzeczy zepsutych i rozwalonych lezy, nikt nie
sprzata i w domu nie jest czysto. W internacie jest czysto”.

»Brudno w domu. Rodzice krzyczg, tu nikt nie krzyczy”.

~L6zka nie mam swojego, a tu mam swoje i swoja koldre. I jedzenia tu nie brakuje”.
»Miejsca brakuje w domu, bo duzo nas mieszka”.

»Brudno jest, czasem jedzenia nie ma”.

»Nie §mierdzi tutaj a w domu to ré6znie. Mamie nie chce sie sprzata¢. Mama ciagle rze-
czy znosi, tylko co chwile znosi, siostrze przynosi, a ona nie da nic wyrzuci¢. I t6zka
swojego tam nie mam”.

Sibdma badana osoba, ktdra stwierdzita, ze warunki w domu sa niewiele gor-
sze od tych w internacie powiedziata:

»Spluczki nam brakuje w domu, a t6zko mam swoje. Tylko mama czasu nigdy nie ma,
nic sie jej nie chce i kldci sie ciagle z wujkiem az uszy bola. Nie lubie jak sie kldca, dla-
tego w internacie jest troche lepiej, ale za nia tesknie”.

Ostatnie trzy pytania mialy na celu rozpoznanie, jakie relacje panujg w do-
mach rodzinnych oséb badanych, jak dogaduja sie z domownikami oraz jak te
relacje przedstawiaja sie¢ miedzy respondentami a kolegami/kolezankami z inter-
natu. Odpowiedzi na to pytanie byly rézne, jednak w kazdej z nich mozna bylo
dostrzec braki w relacjach z domownikami. Respondenci méwili o trudnych rela-
cjach z rodzicami, ktérzy ciggle sie kléca. Zwracali tez uwage na brak czasu ze
strony rodzicow, réwniez brak checi, aby wspélnie spedzi¢ czas, porozmawiac.
Czes¢ badanych opowiadala o braku zainteresowania ze strony rodzicéw, najcze-
ciej mamy, po tym jak urodzilo sie mlodsze dziecko. Jedna osoba badana przy-
znala, ze kocha swoja mlodsza siostre, ale przed jej narodzinami moégl wyjsé
zmama na lody, niestety teraz nie spedza z mama czasu, mama woli, aby byl
w internacie. Inna osoba badana, odpowiadajac na pytanie o relacje z domowni-
kami, odniosla sie do taty, ktéry od kilku lat nie zyje. Cytujac:

»Z tata to jezdzilam, robilam fajne rzeczy, mama sie nie martwila ciagle. A teraz mama
si¢ martwi, chodzi do szkoly do mlodszych siéstr, do mnie nie przyjezdza, bo one sa
mlodsze. Ja z nig jezdze do taty na cmentarz. Tata jakby byl, to by do mnie przyjezdzat
do szkoly”.

W odpowiedziach na pytanie o relacje z kolegami/kolezankami z internatu
zauwazy¢ mozna bylo ogromne przywigzanie. Kazdy z badanych z usmiechem
na ustach opowiedziat, co lubi robi¢ z grupa lub kolega/kolezanka. Pojawialy sie
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zaréwno aktywnosci sportowe, jak i plastyczne, muzyczne, czy po prostu roz-
mowa z drugg osoba. W odpowiedziach badanych dalo wyczuc¢ sie, ze nie czujq
sie samotni w internacie, zawsze znajdzie si¢ kto$ z kim mogg porozmawiac, nie
sa odtracani i spychani na dalszy plan. Jeden z badanych ujat to w ten sposéb:

»~Mam kolegdéw i kolezanki, lubie ich, lubie z nimi wszystko robi¢. Nawet jak musimy
posprzatac to lubie, bo robimy to razem”.

Podsumowanie

Analiza wynikéw badan ukazala ogromny wplyw, jaki ma internat na zycie
uczniéw z niepelnosprawnoscig intelektualng. Dom, ktéry powinien by¢ bez-
piecznym schronieniem, srodowiskiem, gdzie miody cztowiek otrzymuje wspar-
cie od najblizszych mu o0s6b, nie zawsze spelnia swoje funkcje. Spojrzenie na
internat jako na drugi dom, sprawia, ze buduje nam sie obraz bezpiecznej przy-
stani dla uczniéw, ktérych rodziny nie spelniaja okreslonych dla prawidiowo
funkcjonujacych rodzin funkcji. Zaburzone poczucie bezpieczefistwa, niewlasci-
we relacje z najblizszymi czy stabe warunki materialne, sprawiaja, ze dziecko nie
moze prawidlowo rozwija¢ sie¢ w optymalnych dla siebie warunkach. Internat
jako instytucja zapewnia uczniom to, czego brakuje w ich domach rodzinnych.
W opiniach badanych na pierwszy plan wysuwa si¢ stowo ,dom”, jednak nie
zawsze domem jest miejsce, gdzie mieszka ich biologiczna rodzina. ,Dom” to
okreslenie internatu, czyli miejsca gdzie nawigzuja nowe relacje, buduja wiezi,
czuja sie bezpiecznie i komfortowo.
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