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ARTYKULY I ROZPRAWY

KAMIL MAREK KONOPKA

WYBRANE TECHNIKI WYWIERANIA WPLYWU DAWIDA
LIEBERMANA — ICH MOZLIWE ZASTOSOWANIE
W RESOCJALIZACJI

Pedagogika resocjalizacyjna jest nauka interdyscyplinarna. Czerpie z do-
robku innych nauk spolecznych, takich jak np. psychologia czy socjologia. Jest
dyscyplina zaré6wno teoretyczna, jak i praktyczna. Jednym z jej trzech elemen-
toéw, obok aksjologii i teorii, jest metodyka resocjalizacji. Dostarcza ona wska-
zowek, jak nalezy prowadzi¢ resocjalizacje¢ w praktyce (L. Pytka, 2008,
s. 9—17). Ta najbardziej praktyczna czgs¢ pedagogiki resocjalizacyjnej ciagle
poszukuje nowych rozwiazan, ktore zwigkszylyby efektywno$¢ resocjalizacji
(A. Rejzner, 2007, s. 10). Dlatego warto rozwazy¢ wykorzystanie w resocjali-
zacji, obok znanych powszechnie w naukach spotecznych metod wywierania
wplywu wyrdéznionych przez Roberta Cialdiniego, takze innych sposobow
zmieniania ludzi — opisanych przez Davida J. Liebermana w jego ksiazce Jak
zmieniac innych?

W niniejszym artykule przedstawig¢ wybrane, opracowane przez niego tech-
niki wywierania wplywu. Autor opisuje, jak z nich korzysta¢ w codziennym
zyciu spotecznym. Ja natomiast, oprocz przyblizenia tych technik, postaram si¢
rowniez odpowiedzie¢ na nastgpujace pytanie: Czy i w jaki sposdb moglyby by¢
one wykorzystywane w resocjalizacji? W tym celu omowi¢ wyrdznione przez
Liebermana metody zmieniania ludzi w nastgpujacym porzadku: 1) techniki
czynienia kogo$ bardziej moralnym, 2) eliminowanie zachowan autodestrukcyj-
nych, a takze 3) powstrzymywanie zachowan bierno-agresywnych.

Techniki czynienia kogo$ bardziej moralnym

Celem metod zmieniania ludzi jest oduczenie ich postgpowania niemoralnego
oraz pozytywne wptywanie na ich postawy. Lieberman wyroznit pig¢ takich
psychologicznych technik wywierania wptywu (D. Lieberman, 2006, s. 21-30).
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Ogdlne porozumienie

Technika ta opiera si¢ na zalozeniu, ze niewlasciwe srodowisko spoteczne stwa-
rza dogodne warunki do niemoralnych zachowan i wyznawania nieakceptowa-
nych spotecznie wartosci. Polega ona na niwelowaniu negatywnego wptywu danej
grupy poprzez odizolowanie od niej jednostki, ktéra chcemy uczynic¢ bardziej mo-
ralng (D. Lieberman, 2006, s. 27-28). Moim zdaniem stosunkowo tatwo mozna
dostrzec zgodno$¢ i pewna zbieznosc¢ tej techniki z jedna z szesciu wyrdznionych
przez Roberta Cialdiniego regul psychologicznych, bedacych podstawa wielu
technik wywierania wptywu, a mianowicie ze spotecznym dowodem stusznosci.
Wedtug Cialdiniego ludzie czgsto postgpuja tak samo, jak inne osoby z ich otocze-
nia. To zjawisko nasila si¢ szczegdlnie wtedy, kiedy zachodzi u danej osoby nie-
pewnos¢ co do tego, jak nalezy si¢ zachowaé. Nasladowanie innych czgsto przy-
nosi korzysci. Czasami prowadzi jednak do sytuacji wrgez komicznych, ale
niestety nierzadko réwniez do negatywnych zjawisk, np. obojetnosci thumu, nasi-
lenia destrukcyjnych spotecznie zachowan itp. (R. Cialdini, 2009, s. 133-183).
W Kryminologii Brunona Hotysta opisane zostato za$ zjawisko tzw. komedii po-
mylek, polegajace na tym, ze z powodu blednego przekonania kazdego cztonka
gangu, ze jego kompani sa bardziej zdemoralizowani od niego, stara si¢ on za
wszelka ceng dostosowac¢ do podkulturowych norm tej grupy. W wyniku tego do-
chodzi do patologicznego ulegania destrukcyjnym wptywom tego $rodowiska.
Moze to prowadzi¢ nawet do tego, ze gangi popetniaja zbrodnie, jakich nie popet-
nitby pojedynczo zaden z ich cztonkéw (B. Hotyst, 2004, s. 979).

Stosujac wspomniang technike Liebermana w ramach oddziatywan resocjali-
zacyjnych, nalezy podja¢ dzialania na rzecz odizolowania danej osoby od wpty-
wu negatywnie na nig oddzialujacego srodowiska. Zilustrujmy to nastgpujacym
przyktadem:

Czternastoletni chiopiec X jest cztonkiem grupy rowiesniczej, ktorej cztonko-
wie dopuszczajq sie kradziezy kieszonkowych.

Rodzina chtopca oraz inne osoby, ktorych zadaniem jest jego resocjalizacja,
np. kurator rodzinny, powinni podja¢ wszelkie mozliwe starania, aby przestat on
zadawac¢ si¢ z dotychczasowymi kompanami. Oprocz tego nalezy znalez¢é mu
inne, lepsze towarzystwo. Moga np. zachgci¢ go do uczestnictwa w harcerstwie,
szkolnym kotku zainteresowan lub innych mtodziezowych §rodowiskach funk-
cjonujacych zgodnie z zasadami zycia spolecznego.

Test miliona dolarow

Ta technika opiera si¢ na zatozeniu, ze tatwo jest zachowywacé si¢ antyspo-
fecznie oraz wyznawac¢ niewlasciwe warto$ci, jesli nie ponosi si¢ negatywnych
konsekwencji tego ,,grzeszenia”. Dlatego w ramach resocjalizacji nalezy podjaé
dziatania na rzecz zmiany tego stanu rzeczy. Negatywnymi konsekwencjami nie
musza by¢ koniecznie surowe kary, tylko np. zawstydzenie, brak nagrody, po-
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zwolenie na poniesienie przez sprawce negatywnych skutkow wilasnych zacho-
wan itp., a nawet samo uswiadomienie danej osoby o mozliwosci poniesienia
pewnych sankcji (D. Lieberman, 2006, s. 21-23). Gtowne zatozenie tej techniki
jest w zasadzie zgodne z twierdzeniami opisanej w Kryminologii Janiny Bta-
chut, Andrzeja Gaberlego i Krzysztofa Krajewskiego — ekonomicznej teorii
przestgpczosci. Glosi ona bowiem, ze zardwno przestepcy, jak i osoby postepu-
jace zgodnie z prawem i zasadami moralnymi, w wyborze swoich zachowan kie-
ruja si¢ racjonalnymi przestankami, w tym mniej lub bardziej swiadoma kalku-
lacja zyskow i strat, czyli np. spodziewanych nagrod (np. mozliwosci zdobycia
pieniedzy bez wysitku) oraz realnie grozacych kar (np. mozliwo$ci poniesienia
nieprzyjemnych sankcji). A wigc Swiadomos$¢ nieuchronnosci poniesienia kary
w istotny sposob moze wptywaé na wybor zachowan, w tym takze spowodowaé
zaprzestanie niemoralnej i antyspotecznej dziatalnosci (J. Btachut, A. Gaberle,
K. Krajewski, 2004, s. 178—181).

Mozliwe zastosowanie omawianej techniki w resocjalizacji pokazuja nastg-
pujace przyktady:

Przyktad 1. Trzynastoletni chiopiec Y stosuje przemoc i kradnie, poniewaz
czuje sie zupetnie bezkarny.

Sad rodzinny powinien w tej sytuacji zastosowa¢ wobec niego przewidziane
w prawie sankcje, tak aby przetamacé jego poczucie bezkarnosci. On i jego rodzi-
ce powinni réwniez zosta¢ stanowczo poinformowani, ze w przypadku braku
pozytywnych rezultatow zastosowanych dotychczas srodkow, zostana zastoso-
wane wobec niego te dotkliwsze.

Przyktad 2. Wiezien X sprawia duzo klopotow w zakladzie karnym. Twierdzi,
ze i tak nic gorszego niz wyrok wiezienia nie moze go spotkac.

Wychowawcy i inne osoby odpowiedzialne za jego resocjalizacje powinni po-
informowa¢ go o mozliwych sankcjach i w razie potrzeby zastosowac je. Oprocz
tego nalezy uswiadomi¢ go, ze swoim niewtasciwym zachowaniem moze za-
przepasci¢ szanse, np. na przedterminowe zwolnienie.

Trwaly obraz

Ta technika opiera si¢ na zatozeniu, ze ludzie przewaznie chca utrzymac po-
zytywna opini¢ innych osob o sobie. Dzigki temu poprawiaja bowiem takze
swoja samooceng. Z tego powodu sa gotowi podjac¢ wysitek, w tym takze zaprze-
sta¢ niewtasciwych zachowan. Nalezy zatem doprowadzi¢ do tego, aby dana
osoba podjeta starania, aby inni mieli o niej dobra opini¢ (D. Lieberman, 2006,
s. 24-26).

Moim zdaniem ta technika moze by¢ stosowana takze wobec 0s6b poddanych
resocjalizacji. W tym procesie nalezy poinformowac¢ danego klienta, ze dostrze-
ga sig jego pozytywne cechy. W wyniku tego dana osoba prawdopodobnie po-
czuje si¢ przynajmniej na krotko bardziej warto$ciowa, czyli otrzyma nagrode
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psychologiczna. To z kolei doprowadzi ja do wniosku, ze warto pozytywna opi-
ni¢ drugiej osoby o niej utrzymac. W efekcie prawdopodobnie podejmie dziata-
nia, aby to osiagna¢ i w ramach nich moze np. zaprzesta¢ pewnych zachowan.
O mozliwosci zastosowania tej techniki w ramach oddziatywan resocjalizacyj-
nych §wiadczy przytoczony przyktad:

Wychowanek Y bardzo czesto lekcewazy polecenia pracownikow zaktadu po-
prawczego i okazuje im niepostuszenstwo.

Wychowawca powinien niespodziewanie poprosi¢ go na rozmowe i podczas
niej przypomnie¢ mu, ze w podczas jego pobytu w placowce zdarzato sig, ze on
prawidlowo wywiazal si¢ ze swoich obowiazkéw. Powinien podkreslic, ze jego
wiasciwe zachowania sa wyraznym dowodem na to, ze jest on wartosciowa 0so-
ba. W wyniku tego wychowanek prawdopodobnie bedzie starat si¢ utrzymaé
pozytywna opini¢ wychowawcy o nim i w tym celu zacznie stuchac si¢ tego wy-
chowawcy i innych pracownikow.

Podniesienie poprzeczki

Podobnie jak poprzednia, rowniez i ta technika odwotuje si¢ do pragnienia
wigkszosci ludzi o byciu wartoSciowym we wlasnych oczach. Polega ona na
tym, ze zamiast kara¢ dana osobg za zte zachowanie, chwali si¢ ja za jej pozy-
tywne cechy i zachowania, a nastg¢pnie wspolnie z nig dochodzi si¢ do wniosku,
ze antyspoteczne zachowania jej nie przystoja (D. Lieberman, 2006, s. 28-29).
Moim zdaniem mozna dostrzec pewna zgodnos¢ tej techniki z wyrozniona przez
Cialdiniego psychologiczng reguta lubienia i sympatii. Ludzie che¢tniej ulegaja
wptywowi innych oséb, kiedy je lubia. Natomiast §wiadomos$¢ tego, ze inna oso-
ba nas lubi, czego przejawem moga by¢ jej komplementy o nas, powaznie zwigk-
sza prawdopodobienstwo, ze my réwniez zaczniemy ja lubi¢ (R. Cialdini, 2009,
s. 185-223).

W ramach resocjalizacji nalezy zatem powstrzymac si¢ na pewien czas od
ukarania za niewlasciwe zachowanie. Nast¢pnie nalezy wspomnie¢ podopiecz-
nemu o jego zaletach i pochwali¢ go za nie. Nalezy pamigtac¢ o tym, ze powinno
sig¢ chwali¢ tylko za te autentyczne cechy. Nie wolno wymysla¢ ich ,,na sit¢”. Na
samym koncu trzeba uswiadomi¢ danego podopiecznego, ze jego niewlasciwe
zachowanie nie przystoi osobie obdarzonej tyloma zaletami co on. Mozliwo$¢
skutecznego zastosowania tej techniki pokazuje nastepujacy przyktad:

Wychowanek Y bardzo czesto postuguje sie ktamstwem, aby osiagnaqc¢ swoj cel.

W tym przypadku wychowawca powinien wezwaé go na roZmowe i wspo-
mnie¢ mu o jego zaletach, np. o tym, ze jest odwazny i ma dar przekonywania.
Nastgpnie nalezy przekonac chtopca, ze ktamig osoby tchorzliwe i nie potrafiace
przekona¢ do swoich racji. Dzigki temu wychowanek prawdopodobnie uzna, ze
ktamstwa nie przystoja komus tak odwaznemu i potrafiacemu prawda przekonaé
do swoich racji, jak on.
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Zgoda za zamknietymi drzwiami

Ta technika opiera si¢ na zalozeniu, ze poglady wyglaszane przez dana oso-
be na glos po pewnym czasie staja si¢ jej blizsze. Moze dojs¢ zatem do sytu-
acji, ze opinie, ktore cztowiek wypowiada nie zgadzajac si¢ z nimi, zostang
przez niego przyjete. Mozna zatem sprobowaé doprowadzi¢ roznymi sposoba-
mi (np. obietnica nagrody) do wygloszenia przez amoralna osobg pogladow
potepiajacych jej niewlasciwe zachowanie, aby nie§wiadomie uwewngtrznita
je, czyli zeby uznata je za jej wtasne (D. Lieberman, 2006, s. 23-24). Moim
zdaniem ta technika jest w duzym stopniu zbiezna z wyr6zniona przez Cialdi-
niego regula zaangazowania i konsekwencji. Gtosi ona, ze ludzie bardzo czg-
sto pragna by¢ konsekwentni w swoich zachowaniach 1 pogladach (R. Cialdini,
2009, s. 76—131).

O tym, ze zastosowanie tej techniki w ramach oddziatywan resocjalizacyj-
nych jest mozliwe, §wiadcza ponizsze przyktady:

Przykiad I: Wychowanka zaktadu poprawczego prowadzi rozpustny styl Zycia.

W tym przypadku wychowawcy powinni poprosi¢ ja o wygloszenie kilku
referatow, ktorych tematyka dotyczy bezposrednio lub posrednio problema-
tyki rozwiazlosci seksualnej, np. chorob przenoszonych droga piciowa, kon-
sekwencji niechcianych ciaz, opinii autorytetow moralnych (np. Jana Pawla
IT) w tej tematyce itp. Nastolatka powinna zosta¢ zachg¢cona do tego wysitku
intelektualnego mozliwo$cia uzyskania nagrod w przypadku rzetelnego
opracowania referatow. Nalezy pamigta¢ o tym, ze nie powinna ona znac
prawdziwego powodu, dla ktoérego poproszono ja o to, bowiem $wiadomos¢
tej przyczyny nie tylko moglaby nie przynies¢ oczekiwanych rezultatow, ale
rowniez da¢ odwrotne efekty. W tym celu wychowawcy powinni poda¢ wia-
rygodny powod wybrania dla niej tego zadania, np. powiedzie¢ jej, ze zosta-
ta do tego wybrana, poniewaz jej potencjat intelektualny daje gwarancjg wy-
sokiego poziomu merytorycznego jej opracowan. Poprzez wygloszenie tych
referatow mozliwe bedzie przyswojenie przez nia pogladow przekazanych
w tych referatach, czyli m.in. konieczno$ci szanowania wlasnego ciata, zycia
w monogamii itp. Rodzi¢ to bedzie szans¢ na porzucenie przez nia niewla-
Sciwego stylu zycia.

Przykitad 2: Wychowanek pali papierosy i wacha klej.

W tym przypadku wychowawcy powinni sktoni¢ go do wygloszenia refe-
ratow na temat szkodliwos$ci nikotyny i innych rzeczy. Wazne jest, zeby wy-
chowanek nie wiedziatl, z jakiego powodu ma je przygotowac. Okazja do ich
opracowania powinien by¢ np. $wiatowy dzien walki z nikotyna. Wskazane
bytoby, zeby wychowawcy zachegcili go do jak najlepszego przygotowania
tych referatow, tak aby byl on dumny ze swoich dziet i ch¢tnie wyglosit je na
forum.
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Eliminowanie zachowan autodestrukcyjnych

Celem tych metod jest doprowadzenie do zaprzestania przez dang osobg szko-
dliwego dla niej i dla spoteczenstwa stylu zycia, np. narkomanii, alkoholizmu,
czlonkowstwa w grupie przestepczej itp. Z tego powodu ich pozytywne zastoso-
wanie w resocjalizacji jest bardzo prawdopodobne. Lieberman wyrdznia tutaj sze-
Sciostopniowa strategi¢ oraz techniki ratunkowe (D. Lieberman, 2006, s. 85-101).

Szesciostopniowa strategia

Celem tej strategii jest nawiazanie odpowiednich relacji z osoba niszczaca
wlasne zycie. Wedtug Liebermana jest ona stosunkowo prosta w realnym zasto-
sowaniu. W jej sktad wchodzi sze$¢ elementow psychologicznych, ktore zostana
omowione dalej.

Nie robié kilku rzeczy jednoczesnie

Podczas pracy z dana osoba nalezy unika¢ stawiania jej zbyt wielu celow do
osiagnigcia. Mogloby to rodzi¢ niebezpieczenstwo zniechgcenia klienta do dal-
szej wspoélpracy i poniesienia wszechstronnej porazki. Nalezy skoncentrowac
si¢ na osiagnigciu jednego z nich, np. nauczeniu danej osoby przychodzenia po
szkole do domu, a nie odwiedzania wywierajacych na nia zty wptyw rowiesni-
kow. Nalezy systematycznie pracowa¢ w wybranym zakresie az do stwierdzenia
osiagnigcia sukcesu.

Natychmiastowy sukces poczqtkiem leczenia

Na poczatku pracy resocjalizacyjnej nalezy wybrac¢ jedno zadanie dla klienta,
ktore najtatwiej bedzie mu wykona¢ prawidtowo. Sukces osiagnigty przez niego
na poczatku jego procesu odnowy spoteczno-moralnej, ma go zachgci¢ do dal-
szych wysitkdbw w ramach wzajemnej wspotpracy. Moze to by¢ co$ z pozoru
zupelnie banalnego, np. rozpoczecie dbania o wlasnag higieng. Wazne jest, aby to
zadanie zakonczylo si¢ sukcesem motywujacym do dalszego wysitku.

Podzielié proces naprawy na etapy, ktore da si¢ wykonaé

Cele pracy resocjalizacyjnej i zadania dla klienta nalezy podzieli¢ na etapy,
ktore bede systematycznie realizowane. Kazdy nastepny z nich powinien by¢
rozpoczynany dopiero po pomys$lnym zakonczeniu poprzedniego. Pierwsze cele
i zadania powinny by¢ tatwiejsze zarowno dla klienta, jak i dla osoby pracujacej
nad jego resocjalizacja. Stopniowo poziom trudnosci powinien by¢ zwigkszany.

Systematycznosé i radosé

Podczas wspotpracy z klientem osoba pracujaca nad jego resocjalizacja po-
winna nawiazywac z nim przyjazne wigzi. Wazne jest, aby jej podopieczny nie
odczuwal, ze praca z nim jest dla niej tylko zwyktym obowiazkiem. Powinien
raczej mie¢ przeczucie, ze ta wspotpraca jest dla niej takze przyjemnoscia.
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Bezwarunkowa mitosé

Stosunek osoby prowadzacej resocjalizacje¢ do jej klienta powinien opieraé
si¢ na zyczliwos$ci, pomocniczosci i bezinteresownej opiekunczos$ci. Nalezy oka-
zywa¢ mu duzo cierpliwosci 1 oddania. Podopieczny powinien czuc, ze jego
,,opiekun” autentycznie interesuje si¢ jego losem. Wspodlpraca powinna by¢ bu-
dowana na zasadzie partnerstwa, zaufania i innych elementach tworzacych
przyjacielska atmosfere.

Zwykta akceptacja

Oproécz opiekunczosci wspotpraca na rzecz resocjalizacji powinna opierac si¢
na wzajemnym szanowaniu si¢ i solidarnosci. Osoba prowadzaca resocjalizacje
powinna akceptowac klienta. Jej podopieczny powinien czué si¢ szanowany
i traktowany jako autonomiczny partner (D. Lieberman, 2006, s. 85-97).

SzeSciostopniowa strategia w resocjalizacji — przyklad mozliwego
zastosowania

Omoéwione wcezesniej elementy psychologiczne sa w duzym stopniu zgodne
z sze$cioma zasadami oddziatywan resocjalizacyjnych Czestawa Czapowa, czy-
li z zasadami: reedukacji, wielostronnego rozwoju osobowosci, perspektywicz-
nej i wszechstronnej opieki, wymagan, akceptowania i respektowania osoby
wychowanka (L. Pytka, 2008, s. 51). Mozliwe zastosowanie tej strategii w pro-
cesie resocjalizacji ukazuje przyktad:

Opis sytuacji

Pietnastoletni podopieczny kuratora rodzinnego wieczorami i nocami wtoczy
sie po roznych miejscach. Zadaje sie z niewltasciwym towarzystwem. Spozy-
wa alkohol. Wspdlnie z kolegami ma juz na swoim koncie kilka kradziezy.
W szkole bardzo stabo sie uczy i grozi mu powtarzanie klasy. Nie dba ani
0 swoj wyglad, ani o opinie innych o nim. W domu czesto okazuje niepostu-
szenstwo rodzicom.

Mozliwe zastosowanie strategii

Kurator moze w takim przypadku zastosowa¢ omdwiona wczesniej strategie.
Powinien zrobic¢ liste celow do osiagnigcia, takich jak np. doprowadzenie do ze-
rwania podopiecznego ze ztym towarzystwem, poprawienie jego wynikéw szkol-
nych, nauczenie dbania o czystos¢ itp. Powinien z nich wybraé najpierw te najta-
twiejsze do realizacji. Warto na samym poczatku procesu resocjalizacji wyznaczyé
temu nastolatkowi pewne zadanie, ktore moze on bez wigkszego problemu wyko-
na¢ prawidtowo. Moze to by¢, np. przeczytanie i opowiedzenie ksiazki z dziedzi-
ny, ktora najbardziej interesuje podopiecznego. W przypadku pomyslnego wyko-
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nania zadania podopieczny powinien otrzymac od kuratora pochwalg i by¢ przez
niego motywowany do dalszego wysitku. Zgodnie z zaleceniami sze$ciostopnio-
wej strategii proces resocjalizacji nalezy podzieli¢ na etapy i systematycznie reali-
zowac je jeden po drugim. W tym przypadku kurator powinien, moim zdaniem,
ustali¢ nastepujace etapy pracy resocjalizacyjnej: 1) zachgcenie podopiecznego do
czgstszego czytania ksiazek z dziedziny, ktora go najbardziej interesuje, 2) zmoty-
wowanie wychowanka do uzyskiwania lepszych wynikéw w nauce, 3) doprowa-
dzenie do przywiazywania wigkszej wagi przez podopiecznego do jego wygladu
zewngtrznego, 4) zmniejszenie czgstotliwosci jego wieczorno-nocnych wedrowek,
5) nauczenie nastolatka okazywania wigkszego szacunku rodzicom i petnienia roli
syna i brata, 6) doprowadzenie do zerwania z niewlasciwym towarzystwem. Pod-
czas wspolpracy na rzecz resocjalizacji kurator powinien okazywac podopieczne-
mu szacunek i cierpliwos¢. Wskazane jest, aby byt on w rozsadnych granicach
opiekunczy i jednocze$nie nie naruszat podmiotowosci wychowanka.

Techniki ratunkowe

Ich celem jest pomoc w bardzo trudnych przypadkach, czyli w sytuacji, kiedy
poziom zachowan autodestrukcyjnych danej osoby wymaga podjgcia bardziej
radykalnych dziatan. Autor wyrdznia dwie takie techniki.

Powrot do podstaw

Ta technika opiera si¢ na zatozeniu, ze pozytywnie na proces odnowy moral-
nej i spotecznej moze wptynaé zmiana otoczenia potaczona z wysitkiem fizycz-
nym. Zgodnie z nig osobg przejawiajaca zachowania autodestrukcyjne na niepo-
kojaco wysokim poziomie (np. uzalezniona i nalezaca do grupy podkulturowe;j)
nalezy czasowo odizolowa¢ od dotychczasowego otoczenia i przenies¢ w srodo-
wisko, ktore zapewni przestrzeganie przez nig norm i pozytywny wptyw kon-
taktu z przyroda oraz wykonywanie pewnych prac fizycznych. Moga to by¢
wszelkiego rodzaju obozy dla miodziezy.

Zamiana checi w potrzebe

Ta technika polega na stawianiu danej osobie nastgpujacego ultimatum: albo
co$ wykona albo poniesie nieprzyjemne konsekwencje, np. co$ straci. Chodzi
tutaj o zmuszenie podopiecznego do dokonania wyboru, ktorego wezesniej nie
musiat dokonywa¢. Dzigki temu jego dotychczasowy, czgsciowo beztroski styl
zycia zostaje w pewnym sensie zatamany. Musi wybra¢: albo podja¢ prace nad
soba, albo ponies¢ negatywne konsekwencje swego dotychczasowego postepo-
wania (D. Lieberman, 2006, s. 98—101). Mozliwe zastosowanie niniejszej techni-
ki w ramach oddziatywan resocjalizacyjnych ukazuje nastgpujacy przyktad:

Osoba objeta dozorem kuratora nadal nie petni prawidtowo rol spotecznych.
Nie placi alimentow, nie chce szukac pracy, czesto jest nietrzezwa, a takze
czasami zachowuje si¢ agresywnie.



Wybrane technikiwywieraniawptywu Dawida Liebermana—ichmozliwe zastosowanie wresocjaliza]cﬁ'

Kurator powinien w tym przypadku postawi¢ temu klientowi nastepujace ul-
timatum: albo podejmie wysilek na rzecz zmiany na lepsze swego stylu zycia,
np. zostanie uczestnikiem instytucji prowadzacej reintegracj¢ spoteczna i zawo-
dowa, podejmie leczenie natogu itp., albo zostanie skierowany wniosek do sadu
0 zmiang orzeczonego $rodka na bardziej dotkliwy. Zmusi to podopiecznego do
przemyslenia swego postgpowania, a takze uswiadomi mu, Ze moze ponies¢ nie-
przyjemne konsekwencje braku zaangazowania na rzecz wlasnej resocjalizacji.

Powstrzymywanie zachowan bierno-agresywnych

Celem tych pigciu technik jest oduczenie danej osoby zachowan, ktore
w zakamuflowany sposob szkodza innym (D. Lieberman, 2006, s. 213-220). Ta-
kie dziatania moga by¢ podejmowane np. przez podopiecznych instytucji reso-
cjalizacyjnych. Zostana tu omowione wyrdznione techniki w tym zakresie.

Utatwiajmy sobie Zycie

Ta technika polega na tym, ze zachg¢ca si¢ dana osobg, aby zamiast zachowan
bierno-agresywnych mowita wprost o swoich problemach, zalach, zadaniach itp.
Moze to odbywac si¢ w roznych formach, np. pisania uwag na kartkach. Chodzi
tutaj o to, zeby we wzajemnych relacjach otwarcie stawiata swoje postulaty, a nie
zastgpczo okazywala zto§liwos¢ w zakamuflowany sposob (D. Lieberman, 2006,
s. 215). Mozliwe zastosowanie tej techniki w ramach wychowania resocjalizuja-
cego pokazuje przyktad:

Wychowanka zaktadu poprawczego jest bardzo ztosliwa wobec wychowaw-
cow. Czesto rozpowszechnia nieprawdziwe plotki o nich. Swoje obowiqzki
wykonuje bardzo niedbale.

W przytoczonym przypadku wychowawcy powinni wezwac t¢ podopieczna
na rozmoweg. Powinni wythumaczy¢ jej, ze takie zakamuflowane i wrogie dzia-
fania nie rozwiaza jej problemow. Warto porozmawiaé z nia o jej problemach
i pragnieniach, aby ustali¢ zrodlo jej zachowan bierno-agresywnych. Nastgpnie
nalezy ustali¢ z nia sposob zglaszania przez nia swoich uwag i zadan.

Prosto 7 mostu

Technika ta polega na powiedzeniu wprost danej osobie, ze wie si¢ o jej, skie-
rowanych przeciwko nam, zachowaniach bierno-agresywnych i zna ich zrodto,
np. ze ich przyczyna jest po prostu zazdros¢. Nie jest do konca wazne, czy do-
mniemana przyczyna zakamuflowanej wrogosci jest rzeczywiscie trafna. Cho-
dzi tutaj raczej o postawienie danej osoby przed nastgpujacym dylematem: czy
dalej przejawia¢ zachowania bierno-agresywne i tym samym posrednio przy-
zna¢ racje ,,ofierze” tych zachowan, czy moze zaprzesta¢ tych dziatan i nie po-
twierdzi¢ racji chwilowego ,wroga”? Srodkiem do oduczenia tych zachowan jest
zatem ego jednostki zachowujacej si¢ bierno-agresywnie (D. Lieberman, 2006,
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s. 216). Mozliwe zastosowanie tej techniki w resocjalizacji ukazuje ponizszy
przyktad:

Wychowanek X czesto przeszkadza na zajeciach. Zniecheca w ten sposob do
pracy wychowawce, ktorego nie lubi.

W tym przypadku wychowawca powinien powiedzie¢ podopiecznemu, ze
zdaje sobie sprawg z tego, ze jego naganne zachowania sa skierowane przeciwko
niemu. Warto takze ustali¢ domniemana przyczyng tego. Wychowawca moze na
przyktad powiedzie¢: ,,Wiem, Ze robisz to bo chcesz zwrdci¢ na siebie moja uwa-
g¢, poniewaz czujesz, ze nie zauwazam ciebie na zajgciach”. Dzigki temu wy-
chowanek w przypadku dalszego przeszkadzania musiatby si¢ przyzna¢ do tego,
ze chce przyciagnac zainteresowanie prowadzacego.

Odwrocenie

W tej technice chodzi o zaangazowanie osoby zachowujacej si¢ bierno-agre-
sywnie w dzialania majace na celu zniwelowanie negatywnych skutkow jej za-
chowan. Polega ona na proszeniu tej osoby o zrobienie czegos, co ma poprawic¢
sytuacje wlasnie w tym obszarze, ktory jest przez nia ,,sabotowany”. Skutecz-
nos$¢ tej techniki zwigksza fakt, ze takie zaangazowanie jednostki bierno-agre-
sywnej powoduje pojawienie si¢ u niej nastepujacego dylematu: czy kontynu-
owac¢ zachowania bierno-agresywne i tym samym jednocze$nie zaprzepasci¢
szans¢ na prawidtowe wykonanie wlasnego zadania, czy moze zaprzestac nega-
tywnych dziatan i tym samym zwigkszy¢ skuteczno$¢ wykonywania swoich za-
dan? (D. Lieberman, 2006, s. 213-214). Przyktad pokazuje, jak mozna zastoso-
wac te technike w resocjalizacji:

Wychowanka Y potajemnie zacheca innych podopiecznych do nieprzestrzega-
nia przepisow porzqdkowych i niewywiqzywania sie ze swoich obowiqzkow.

W tym przypadku wychowawca powinien poprosic¢ ja o zgode na zostanie
osoba odpowiedzialng za porzadek i dyscypling we wlasnej grupie. Wskazane
bytoby, aby w celu zachgcenia jej do tego powiedziat jej, ze zostata wybrana
wlasnie ona, poniewaz ma cechy prawdziwej przywodczyni. Wychowanka wy-
konujac to zadanie, bedzie musiata zaprzesta¢ buntowania grupy, w przeciwnym
wypadku wystepowataby sama przeciwko sobie.

Odwrotny skutek

Podobnie jak omowiony wczesniej ,,Test miliona dolaréw”, rowniez i ta tech-
nika opiera si¢ na zalozeniu, ze tatwo jest zachowywac si¢ antyspotecznie, kiedy
ztym czynom nie towarzysza negatywne konsekwencje. Chodzi tutaj o to, aby
osoba przejawiajaca zachowania bierno-agresywne zaczg¢la z jednej strony sama
doswiadcza¢ nieprzyjemnych skutkow swego postgpowania, a z drugiej strony
zauwazyla, ze jej wrogie dziatania nie przynosza szkody jej ,,wrogowi”. Stoso-
wanie tej techniki polega wlagnie na osiagnigciu tych dwoch celow. Moze by¢
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ona stosowana w roézny sposob. Mozna nawet zastosowaé bardzo prosta metode,
polegajaca na takim omoéwieniu skutkéw czyich§ zachowan bierno-agresyw-
nych, ze ich sprawca dojdzie do wniosku, Ze najbardziej zaszkodzily one jemu
samemu (D. Lieberman, 2006, s. 218-219). Zaprezentowany przyktad pokazuje,
w jaki sposob mozna ja zastosowa¢ w ramach resocjalizacji:

Wychowanek Y podczas gry sportowej niby ,,zupetnie przypadkowo” znisz-
czyl wartosciowq rzecz. Pozniej jednak chwalil sie kompanom, ze udato mu
sie bezkarnie narazi¢ instytucje resocjalizacyjng na dodatkowy koszt.

W tym przypadku wychowawcy powinni powiedzie¢ wszystkim podopiecz-
nym, ze te zniszczenia nie zaktoca pracy instytucji oraz nie obciaza jej dodatko-
wymi kosztami. Oprdcz tego nalezy poinformowac wszystkich, ze koszt kupie-
nia nowych rzeczy zostanie pokryty z pienigdzy przeznaczonych dla
wychowanka Y.

Wet za wet

Podobnie jak w poprzedniej rowniez i w tej technice chodzi o to, zeby nega-
tywne zachowania zaczgly rodzi¢ negatywne konsekwencje dla samego spraw-
cy. Polega ona na takim reagowaniu na zachowania bierno-agresywne, aby to
bierny agresor ponosit wigksze straty. Moze to przybierac rézne formy, takze te
najprostsze, czyli np. odpowiadania na ,,zakamuflowana ztosliwos¢” wlasnymi
dziataniami ,,sabotazowymi”. Dzigki temu sprawca stanie przed nastgpujacym
dylematem: czy kontynuowa¢ negatywne zachowania i samemu do$wiadczaé
nieprzyjemnosci od drugiej strony, czy moze zaprzestac ich, aby i druga osoba
nie sprawiata ktopotow (D. Lieberman, 2006, s. 217).

Moim zdaniem mozna stosowaé te¢ technik¢ w ramach resocjalizacji osob,
ktorych cechy osobowosciowe uprawdopodobniaja przypuszczenie, ze zastoso-
wanie niniejszej techniki pozytywnie wptynie na ich resocjalizacjg, np. 0sob,
ktore przejawiajq antyspoteczne zachowania $wiadomie i z powodu swojej zto-
sliwosci. O tym, ze te technike mozna zastosowa¢ w ramach oddzialywan reso-
cjalizacyjnych, mozemy si¢ przekona¢ analizujac nastgpujacy przyktad:

Wiezien X czesto swiadomie w zakamuflowany sposob utrudnia prace pra-
cownikow zaktadu karnego.

Wychowawcy i inni pracownicy wigzienia powinni go powiadomic o tym, ze
wiedza o jego zachowaniach bierno-agresywnych skierowanych przeciwko nim,
a takze, ze w przypadku ich kontynuowania rowniez i on bgdzie ponosit ich ne-
gatywne konsekwencje. Nastepnie osadzony musi koniecznie si¢ przekonac, ze
sa oni konsekwentni. Powinni oni w tym celu, w rozsadnych granicach, odma-
wia¢ mu pewnych form pomocy, z ktérych mogtby korzystac, gdyby byt wzoro-
wym wig¢zniem.
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Podsumowanie

Resocjalizacja jako dyscyplina naukowa i dziatalno$¢ praktyczna z powodu
ciagtych zmian spotecznych oraz pojawiania si¢ nowych problemow i obszaréw
zagrozen, wcigz musi poszukiwac¢ nowych rozwiagzan (A. Rejzner, 2007, s. 10).
Jest to konieczne, poniewaz liczne badania stwierdzaja jej niezadowalajaca efek-
tywnosc¢ (L. Pytka, 2008, s. 128—138). Praktyczny dzial pedagogiki resocjaliza-
cyjnej, czyli metodyka resocjalizacji, musi zatem stale dazy¢ do znalezienia ko-
lejnych, bardziej skutecznych metod zmieniania zachowania ludzi i ich postaw
na lepsze. Takimi wedtug mnie s wlasnie techniki wywierania wptywu opraco-
wane przez Liebermana. Dr Dawid J. Lieberman jest bowiem znanym w §wiecie
specjalista w zakresie ludzkich zachowan. Jest czgsto zapraszany jako ekspert
do mediow, a jego ksiazki sa thumaczone na wiele jezykow. Opracowane przez
niego metody wywierania wptywu moga by¢ stosowane w zyciu codziennym.

Moim zdaniem niektore z nich moga by¢ réwniez bez problemu efektywnie
wykorzystywane w ramach oddziatywan resocjalizacyjnych. Warto je stosowaé
jako uzupetnienie dotychczasowych metod resocjalizacji. Celem niniejszego ar-
tykutu byla odpowiedz na pytanie: Z ktoérych z nich i w jaki sposéb moga korzy-
sta¢ osoby zajmujace si¢ resocjalizacja? Moje dotychczasowe rozwazania,
a zwlaszcza zaprezentowane w niniejszym artykule przyklady, sktaniaja do
wniosku, ze z tych technik moga korzysta¢ przedstawiciele wielu zawodow, dla
ktorych celem pracy jest reintegracja spoteczna i resocjalizacja réznych pod
wzgledem wieku, poziomu nieprzystosowania spotecznego oraz innych czynni-
kow, osob. Nalezy jednak pamigta¢ o tym, ze zaproponowane techniki psycho-
logiczne powinny by¢ stosowane w sposob przemyslany. Nie powinny by¢ one
traktowane jako prosty sposob na ,,zmian¢ kogo$ na lepsza osobg”. W ramach
resocjalizacji powinny one by¢ wykorzystywane lacznie z innymi formami od-
dziatywan resocjalizacyjnych. Decyzj¢ o zastosowaniu kazdej z nich w ramach
resocjalizacji danej osoby powinni podejmowac specjalisci majacy odpowiednie
przygotowanie merytoryczne i doswiadczenie praktyczne na podstawie doktad-
nej diagnozy tej jednostki, w tym jej potrzeb wychowawczych. Mam nadzieje,
ze niniejszy artykul pomoze osobom zajmujacym sig resocjalizacja w doskona-
leniu metod swojej pracy.
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WYBRANE TECHNIKI WYWIERANIA WPLY WU DAWIDA LIEBERMANA- ICH
MOZLIWE ZASTOSOWANIE W RESOCJALIZACIJI

Streszczenie

Metodyka resocjalizacji w celu podniesienia efektywno$ci oddziatywan resocjalizacyjnych,
musi stale poszukiwaé¢ nowych rozwiazan. Jednymi z nich sa nowe metody wywierania wptywu
na osoby resocjalizowane. Autor niniejszego artykutu proponuje zastosowanie w ramach resocja-
lizacji technik wywierania wptywu opracowanych przez Dawida J. Liebermana. Omawia wybra-
ne techniki pozytywnego zmieniania ludzi i zastanawia si¢, w jaki sposéb mogtyby by¢ one sto-
sowane w ramach oddziatywan resocjalizacyjnych.

Stowa kluczowe: resocjalizacja, reintegracja spoteczna, metodyka resocjalizacji, techniki psy-
chologiczne, wywieranie wptywu, oddzialywanie, zmienianie kogos.

SELECTED TECHNIQUES OF EXERTING INFLUENCE BY DAVID LIEBERMAN
— THEIR POSSIBLE USE IN REHABILITATION

Summary

The methodology of social rehabilitation aimed at raising the efficiency of rehabilitation ac-
tions must seek new solutions constantly. One of them are new methods of exerting influence on
people under social rehabilitation treatment. The author of this article proposes using the techni-
ques of exerting influence developed by David Lieberman. He discusses some selected techniques
of changing people in a positive way, and gives some thought to how they could be applied as part
of rehabilitation actions.

Key words: social rehabilitation, social re-integration, methodology of social rehabilitation,
psychological techniques, to exert influence, influence, to change someone.
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RZEZBA OSOB GLUCHONIEWIDOMYCH - ZJAWISKO
ARTYSTYCZNE, ZJAWISKO TERAPEUTYCZNE

Wyczuwanie arcydziet sztuki rzezbiarskiej sprawia mi
przyjemnosc wielkq i istotnq, kiedy przesuwam palce
po tych liniach i zatlomach odnajduje w nich to uczu-
cie, ktore zaktul tam artysta. Na twarzach bozkow
i bohaterow czuje wyraz nienawisci, mitosci lub od-
wagi tak samo jak na twarzach zywych ludzi, ktorych
mi nie wolno dotykac. [...] Czasem przychodzi mi na
mysl, czy tez reka nie jest wrazliwsza od oka na piekno
plastyczne; zdaje mi sie, ze rytmiczny spadek linii sub-
telnej mozna lepiej odczué dotykiem niz wzrokiem.

H. Keller

Osoby gluchoniewidome stanowia specyficzna grupg niepetnosprawnych.
Przede wszystkim z powodu charakteru swoich dysfunkcji, ktore dotycza naj-
wazniejszych dla cztowieka zmystow, zapewniajacych percepcje $wiata i kon-
takt z rzeczywistoscia. Ta sprzgzona niepetnosprawnos$¢ powoduje gigboka izo-
lacje 0s6b, zwlaszcza tych, ktére z powodu braku stosownej rehabilitacji traca
mozliwo$¢ uczestnictwa w zyciu. Gtucho$lepota wymaga od niepelnosprawne-
go duzo wigcej wysitku i zaangazowania w wykonywanie czynno$ci dnia co-
dziennego, podtrzymywanie kontaktéw z innymi osobami, ksztatcenie si¢ oraz
podejmowanie i wykonywanie pracy, niz w przypadku uszkodzenia tylko jedne-
go ze wspomnianych zmystéw. Niezbedne jest wigc wsparcie otoczenia, a w wie-
lu przypadkach rowniez specjalistyczna pomoc (strony www. TPG; B. Jaco-
rzynski, 2001; M. Zaorska, 2002).

Ogromne zaslugi w organizowaniu wsparcia i stosownej rehabilitacji tej gru-
py niepetnosprawnych ma Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym, oficjal-
nie zarejestrowane 19.10.1991 r. i wpisane do KRS w 1992 r. Jego dziatalnos¢
sigga lat 80., kiedy to grupa pracownikow dziatu tyflologicznego Polskiego
Zwiazku Niewidomych podjgta dziatania zmierzajace do okreslenia sytuacji
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0s6b gtuchoniewidomych w Polsce i sformalizowania przedsigwzige¢ majacych
na celu kompetentne wsparcie, poszukiwanie 0s6b z jednoczesnym uszkodze-
niem wzroku i stuchu oraz wspotpraceg z krajowymi i zagranicznymi partnerami
(G. Koztowski, 2001).

Wazna role¢ w pracy Towarzystwa odgrywaja osoby trzecie, ktdére pomagaja
w docieraniu do niepetnosprawnych, szczegolnie do osob starszych, ktore nie
korzystaty z zadnych form rehabilitacji (por. P. Stanistawski, 2008a). Sposrod
proponowanych form rehabilitacji os6b gtuchoniewidomych na uwagg zastuguja
wycieczki i turnusy o réznorodnej tematyce i celu, organizowane dla réznych
grup odbiorcow. Sa wigc turnusy dla dzieci i rodzicéw, szkoleniowo-rehabilita-
cyjne, dla dzieci, integracyjno-szkoleniowe, dla dorostych, dla mtodziezy oraz
turnusy arteterapeutyczne organizowane w Lucznicy, skierowane na wykorzy-
stanie form terapii zajeciowej przez sztuke do pracy z gluchoniewidomymi. Tam
powstaja kompozycje z tworzyw naturalnych, np. kwiatow czy ziaren, wytwory
ze sznurka, np. makramy, a nawet kompozycje papierowe, np. origami. Pomysto-
dawcami zajec sa zar6wno niepetnosprawni, jak i wolontariusze oraz instrukto-
rzy wspomagajacy kontakt z profesjonalnymi artystami czy tez artystami ludo-
wymi — mistrzami dziedzin sztuki i rzemiosta (M. Pazdzior, 2001).

Najdtuzsza tradycje maja jednak organizowane od 1990 r. plenery rzezbiarskie
w Centrum Rzezby Polskiej w Oronsku niedaleko Radomia. To dtugoletnie do-
$wiadczenie pozwala dzi$, z perspektywy dwudziestu lat, potraktowac efekty pra-
cy jako ewenement zarowno w dziedzinie rehabilitacji 1 terapii os6b gtuchoniewi-
domych, jak rowniez jako specyficzne zjawisko estetyczne i artystyczne (por.
20-lecie... 2010; R. Stryjecki 2010a; E. Niestorowicz, 2007). Oronskie plenery wy-
petnia nie tylko praca w glinie, cho¢ pozostaje ona istota letniego spotkania. Dwu-
tygodniowe pobyty charakteryzuje niepowtarzalna atmosfera, rozmowy, praca
nad soba, ale takze czas na zwiedzanie, spotkania, zabawe, nawet taniec. Cato$¢
konczy wernisaz prac i ich ekspozycja (K. Kaniewska, 2007; 2008).

Mozna oczywiscie traktowac rzezbiarskie efekty prac gluchoniewidomych
tworcow w oderwaniu od ich niepetnosprawnosci, niemniej proba zrozumienia
specyfiki procesu tworzenia przez nich, tzn. lepienia w glinie na bazie doswiad-
czen dotykowych 1 w niewielkim stopniu z wykorzystaniem zapamigtanych do-
$wiadczen wzrokowych w waskiej grupie stabowidzacych, pomaga nam, widza-
cym odbiorcom, w tej tworczosci odkrywacé swiat oséb gluchoniewidomych.
Swiat dla 0s6b sprawnych rownie niedostepny, jak trudna w dostepie dla niewi-
dzacych i niestyszacych jest codzienna rzeczywisto$¢ ludzi nieobarczonych cig-
zarem niepetnosprawnosci. ,,.Swiat ludzi widzacych i niewidzacych jest wspol-
ny: te same pragnienia, ta sama potrzeba kultury i gtod sztuki. Jakze jednak
odmienne sa drogi docierania do nich! Drogi nieznane widzacym, pelne drama-
tyzmu, przebywane w trudzie i uwienczone jedynie satysfakcja jaka daje prze-
zwycigzenie przeszkdod jakby z natury swej nieprzezwycigzalnych. [...] trudno-
$ci, z jakimi paraja si¢ ghuchoniewidomi wydaja si¢ trudno wyobrazalne tym
wszystkim, ktérzy z ich zyciem i §wiatem wewngtrznym styczno$ci nie maja” (J.
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Hartwig, 1995, s. 4). Tym bardziej wigc cenne sa proby dotarcia tam, gdzie po-
trzebne jest nie tylko sprawne oko empirysty, lecz takze intuicja artysty, estety-
ka, odbiorcy. Rzezbienie gtuchoniewidomych jest zdaniem R. Stryjeckiego pro-
ba wniknigcia w istot¢ §wiadomosci poprzez tworczos$¢, ktdora powinna byc
wszechstronnie badana, daje bowiem mozliwo$¢ poszerzania wiedzy o kondycji
ludzkiej (R. Stryjecki, 1995, s. 12).

Ograniczony §wiat doznan zmystowych nie jest jedyna konsekwencja tej nie-
petnosprawnosci. Jedna z podstawowych jest zmiana sposobu porozumiewania
si¢ (P. Stanistawski, 2008a; M. Zaorska, 2008). Zwazywszy na to, ze osoby ghu-
choniewidome nie tworza jednolitej grupy, wazne okazuje si¢ ich réznicowanie
ze wzgledu na odmienne kryteria, a nastgpnie odpowiedni dobor programu
i sposobow rehabilitacji oraz wybor stosownej metody porozumiewania sig. Tu
podstawowym kanalem komunikacyjnym staje si¢ dotyk. A pamigtac nalezy, ze
traktowany jako forma terapii i komunikowania si¢ wzbudza wiele kontrowersji,
zwlaszcza wowcezas, gdy wychodzi poza konwencjonalne uscisnigcie dloni (por.
W. Sikorski, 2004). Tymczasem, jak zauwazyla J. Hartwig, ,,Dotyk jest najin-
tymniejszym chyba dziataniem wobec materii, jest dzialaniem zarazem mito-
snym i jednoczacym. Nie mozna dotkna¢ muzyki ani malarstwa, mozna dotknac
rzezby. I z dotyku tego, z sity wyobrazni i talentu uczynili gluchoniewidomi ar-
tysci instrumenty swojej pracy..” (J. Hartwig, 1995, s. 4). Rzezbienie bez mozli-
wosci wizualnej konfrontacji efektow pracy z modelem rzeczywistym, ewentu-
alnie wyobrazonym, powoduje, ze proces tworzenia przebiega zupetnie inaczej
niz w przypadku osob widzacych. Tu nie ma mozliwosci uyjmowania gry Swiatet
uwypuklajacej albo ukrywajacej ksztatty. Ksztatt jest taki, jakim go wyczuwa,
a nie widzi tworca, ktory musi utozsamiac¢ si¢ z wtasnym dotykiem.

,»BYy zrozumie¢ ksztatt dobrze, odtworzy¢ w umysle precyzyjny obraz cato-
$ci, niezbedne jest wielokrotne przemieszczanie dtoni na badanym przedmiocie,
podobnie jak, by dobrze zobaczy¢ niezbedne sa nieustanne, swobodne ruchy
gatek ocznych. Jak unieruchomione gatki oczne to tylko gapienie si¢, podobnie
trafna ocena dotykowa nie jest mozliwa bez ruchu rak. Badajace bryte dlonie
obejmuja zazwyczaj niewielka jej czgs¢, a wygenerowane w umysle wyobraze-
nie powstaje na podstawie sumy dotknig¢. Jest to zabieg znacznie trudniejszy
niz ogarnigcie wzrokiem, porownywalny moze do proby ustalenia kompozycji
utworu muzycznego po wystuchaniu wielu poprzemieszczanych w czasie frag-
mentow. Totez gdy w procesie widzenia dzialaja oczy, system nerwowy i umyst
choc¢by tylko logiczny, ktéry musi zinterpretowac i przetworzy¢ zgodnie z do-
swiadczeniem pamigci zbior kolorowych plamek odbitych na siatkowce oka, to
w percepcji dotykowej udziat prawej, intuicyjnej potkuli mézgu jest niezbgdny.
Niezbedny, podobnie jak w probach wniknigcia w glab problemoéw inspirowa-
nych wzrokiem”. (R. Stryjecki, 2002, s. 2). R. Stryjecki, artysta rzezbiarz, towa-
rzyszacy niepetnosprawnym od pierwszych pleneréw w Oronsku, w sytuacji, na
ktora skazani sa gluchoniewidomi dostrzega wyjatkowa ceche, przeciwstawiaja-
ca tworczos¢ niepelnosprawnych artystow charakterowi wspotczesnych czasow,
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obciazajacych cztowieka nadmiarem stymulacji sensorycznej prowadzacej do
przeciazenia zmystow. ,,I oto tatwos¢ tworzenia dowolnych ksztattow w glinie
ceramicznej przez osoby ghtuchoniewidome [...] pozwala nam zajrze¢ do ich wng-
trza. Umysl nieobcigzony informacyjnym szumem, dziatajacy na poziomie
przedwerbalnym, nieznajacy historii sztuki, stylow, konwencji, rynku, koniunk-
tury sprawia, ze nikt nie stosuje tu marketingowych chwytow, pozerstwa, nie
czuje tez potrzeby skandalizowania” (R. Stryjecki 2008a, s. 5). Gluchoniewido-
mych rzezbiarzy nie ogranicza zatem ani nadmierna stymulacja zmystow i twor-
czos$¢ zgodnie z zasadami 1 wskazoéwkami percepcji, ani wiedza wyniesiona ze
studiowania kolejnych zmian w rozumieniu dzieta artystycznego. Niepetno-
sprawno$¢ sprawia, ze tworcy staja si¢ niemal jak dzieci, kieruja si¢ swoboda ,
bez obciazenia znajomoscia konwencji. Ich dzieta wykraczaja poza schematycz-
na ekspresje typowego obrazu $wiata. ,,Kultywowanie nawykow staje si¢ nasza
rzeczywistoscia, totez czuwanie nad §wiezoScia percepcji pozwalajaca wyjsé
z zaklgtego krggu rutynowego obrazu $wiata jest tak niezwykle trudne. Udaje
si¢ to na przyktad napigtnowanym nieludzkim cierpieniem tworcom genialnym,
bo cierpienie powoduje, czy tez umozliwia odmienna selekcje informacji, two-
rzenie nieznanej wizji $wiata. [...] Sytuacja komfortowa czegsciej demoralizuje.
Latwy sukces czesciej stymuluje w kategoriach ilosciowych, a sztuka jest prze-
kraczaniem granic niemozliwosci” (R. Stryjecki, 2002, s. 3). Te granice wlasnej
percepcji, granice mowienia o sobie i swoim odbiorze $wiata, przekraczaja ghu-
choniewidomi rzezbiac wytacznie z gliny, tworzac formy metoda ceramiczna.
Polega ona na formowaniu zewnetrznej skorupy o grubosci kilku do kilkudzie-
sigciu milimetréow (R. Stryjecki, 1995, s. 10). W pierwszej kolejnosci to jednak
odkrycie materiatu, ktory daje si¢ formowac, jest postuszny woli artysty i jego
dtoniom, oddaje zamierzony przez tworce ksztatt. Jest w tym akcie ogromna
intensywno$¢ procesow psychicznych: uwagi dowolnej, skupionej na odbiorze
ksztattu za pomoca dotyku, pamigci przechowujacej informacje, dotyczace te-
matu tworzonego dzieta, odbioru wrazen, by odrozni¢ fakturg, migkkos¢, twar-
dos¢, wielkos¢ (R. Stryjecki, 2002) przy jednoczesnych zaburzeniach albo braku
koordynacji wzrokowo-ruchowej i stuchowo-ruchowej a takze stuchowo-
wzrokowej. R. Stryjecki podkresla, jak wazna w procesie rzezbienia przez ghu-
choniewidomych jest odpowiednia metoda pracy ,,polegajaca na funkcjonalnym
uktadzie rak”, angazujaca wszystkie palce obu dtoni w mozliwie rownym stop-
niu. Taka systematyczna i wielogodzinna praca pobudza receptory nerwowe
dtoni, a dalej aktywizuje prace obu potkul mézgowych stymulujac zarowno my-
slenie logiczne, jak tez ksztaltujace, intuicyjne zmuszajac do ich synchronicznej
pracy (R. Stryjecki, 2002). W ten sposob powstaja prace roznej wielkosci, od
niewielkich po bardzo duze, np. ponad 3-metrowa ,,Wieza Babel” autorstwa H.
Kowalczyka. Staly nauczyciel gtuchoniewidomych rzezbiarzy przestrzega przed
stosowaniem w pracy z ta grupa oséb niepetnosprawnych materialow twardych,
wymagajacych zastosowania ostrych narzedzi, poniewaz narzedzia te tworza
dystans miedzy tworca a dzietem, ktory mozliwy jest do pokonania tylko przez
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osoby widzace. Dlatego wlasnie najbardziej odpowiednim materiatem okazuje
si¢ glina, niewymagajaca szczeg6lnego przygotowania, dajaca mozliwos¢ ko-
rekty (R. Stryjecki, 2008a, s. 4).

Réznorodnos¢ podejmowanych w rzezbach tematoéw jest ogromna. Mozna je
podzieli¢ na rzezby abstrakcyjne (niefiguratywne) oraz rzezby figuratywne, od-
twarzajace autoportrety, portrety, postacie fikcyjne, np. kot w butach, legendar-
ne, zwierzece oraz modele architektoniczne. A. Podsiadly potwierdza, ze naj-
czestszym tematem prac sa rzezby twarzy, prace o tematyce religijnej,
animalistyczne oraz odwotujace si¢ do historii kultury, postaci mitycznych, jak
tez postaci basniowych (A. Podsiadty, 2008, s. 7-8; R. Stryjecki, 2008b). ,,Lepie-
nie postaci z bajek, swigtych, zwierzat z przeznaczeniem dla niewidomych dzie-
ci czy domoéw pomocy spotecznej jest jednym z ulubionych zadan osob, ktore
kiedy$ widzialy” zauwaza R. Stryjecki (2010a). E. Niestorowicz (2007,
s. 186-205) z kolei zwraca uwagg, ze w grupie badanych przez nig osob, catko-
wicie gluchoniewidomi gtusi prelingwalnie, nieposiadajacy uspotecznionej wie-
dzy kulturowej, rzezbili prace oryginalne oraz niepowtarzalne w formie i tresci,
dalece subiektywne i jednoczes$nie charakteryzujace si¢ catkowita swoboda, co
uznata za projekcje¢ ich wewngtrznego $swiata w rzezbie. Prace te, zwlaszcza por-
trety, nie odzwierciedlaja poprawnos$ci anatomicznej, obfituja w zdeformowane
szczegbly, jednakze w catosci tworza harmonijne kompozycje (por. P. Stani-
stawski, 2008b). J. Hartwig, ogladajac rzezbione przez ghuchoniewidomych twa-
rze i glowy, zauwazyla, Zze maja one pewne cechy wspolne, wynikajace z warsz-
tatu niewidomego artysty. ,,Nie sa to na ogot rzezby realistyczne, artystom idzie
tu nie tyle o oddanie szczegdtowego podobienstwa, co cech charakterystycz-
nych, o ukazanie pewnego typu ludzkiego, zarysowanego w szerokich, jakby
szkicowych ptaszczyznach” (J. Hartwig, 1995, s. 4).

Z kolei rzezby tworcow stabostyszacych i stabowidzacych oraz osob, ktore
kiedy$ widziaty i styszaty, prezentuja dazenie do realizmu, poprawnos$ci anato-
micznej tworzonych postaci, wiernego odtworzenia detali. Jednakze mimo pro-
fesjonalnego podejscia do tworczosci, dziela wymagatyby bardzo wytg¢zonej
pracy warsztatowej, by uzyskaé¢ poziom rowny wytworom zawodowych arty-
stow. Zdaniem R. Stryjeckiego (2010a) ,,prace ghuchoniewidomych rzezbiarzy
odbiegaja zdecydowanie od akademickiej poprawnosci, ale nie poprawnosc¢ jest
celem a wyartykulowanie wyobrazen i doznan, jakich stowami wyrazi¢ nie
moga”. Funkcja komunikacyjna i ekspresyjna jest zatem nadrzedna wobec este-
tyki powstajacych rzezb. Ale jednoczesnie wyraz artystyczny i estetyczny dziet
nie jest przez to umniejszony. Jak zauwaza E. Niestorowicz (2007), prace niefi-
guratywne ghluchoniewidomych tworcow cechuje duza swoboda i ciekawe roz-
wiazania formalne. W przeciwienstwie do rzezb figuratywnych, tu stopien nie-
pelnosprawnosci nie koreluje z kreatywnoscia, oryginalnos$cia, nowoscia
i warto$cia powstatych prac. Rzezby abstrakcyjne przysparzaja problemow w ich
opisie, analizie i interpretacji. Jak sugeruje wspomniana autorka, moze to wyni-
ka¢ z braku mozliwos$ci dotarcia do $wiata przezy¢ i wyobrazen tej grupy nie-
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petnosprawnych. Wiele prac abstrakcyjnych jest jednak §wiadomie zaplanowa-
nych i wowczas dorownuja pod kazdym wzgledem rzezbom profesjonalnym.

E. Niestorowicz (2007, s. 33—37) ujmuje tworczos$¢ gtuchoniewidomych w ka-
tegoriach sztuki naiwnej, dopatrujac si¢ cech wspolnych dla tych dwdch form
ekspresji w kompozycji, tj. harmonii bryly, rytmicznosci, statyce, jak tez w sa-
mym uproszczonym ksztatcie bryly i niezamierzonych deformacjach. Tymcza-
sem R. Stryjecki zestawiajac tworczos¢ ghuchoniewidomych ze wspotczesnymi
przemianami w sztuce, a zwlaszcza w sztukach wizualnych, ktore by¢ moze tra-
ca swoja tozsamos¢, ale na nowo jej poszukuja, podkresla prawde wypowiedzi
artystycznej niepelnosprawnych. ,,Jest to sztuka dochodzenia do syntezy nie po-
przez wiedzg o konwencjach, a poprzez odczucie prawdy o rzeczach” (R. Stry-
jecki, 2002). Ta prawda wynika z uwarunkowanego niepetnosprawnoscia odrzu-
cenia nadmiaru informacji i doznan zewngtrznych na rzecz ogromnej
koncentracji uwagi na przeniesienie wlasnych doswiadczen na materi¢ gliny.
Jest to podyktowane intuicja, bowiem gluchoniewidomi nie dysponuja wiedza
z zakresu konwencji artystycznych, historii sztuki, a takze samego rzemiosta
rzezbiarskiego poza tym, czego ucza si¢ podczas plenerow w Oronsku. Wiedzio-
ne glosem intuicji rzezbiarstwo sprawia, ze dzieta sg bardzo subiektywne, na-
znaczone projekcja swiata wewnetrznego tworcow. Co ciekawe, wigkszo$¢ od-
biorcéw sztuki ghuchoniewidomych podkresla harmonig cechujaca dzieta. Moze
wynika¢ ona z harmonii wewngtrznej, jaka osiagaja tworcy niepetnosprawni
w akcie kreacji. Ich poczucie harmonii jest szczegodlnie intensywne, sama har-
monia za$ pozostaje warunkiem koniecznym zaistnienia tworczej wypowiedzi
i kazdego aktu tworczego (J. Hartwig, 1995, s. 4).

R. Stryjecki podkresla specyficzna cechg zard6wno wytworow, jak tez procesu
tworzenia przez ghuchoniewidomych tworcow, jaka jest samodzielnos¢. Jest to
oczywisty warunek wszelkiej swobody tworczej. W przypadku osob niepetno-
sprawnych, wymog samodzielnej pracy jest o tyle istotny, ze stanowi zupeine
przeciwstawienie si¢ codziennym doswiadczeniom oso6b ghluchoniewidomych.
Ograniczenia wynikajace z posiadanych dysfunkcji powoduja, ze osoby te prak-
tycznie nie do§wiadczaja, albo do§wiadczaja w niktym stopniu sytuacji, w kto-
rych moga podejmowac¢ samodzielne decyzje i nie sa zdane na pomoc innych.
Tymczasem podczas lepienia z gliny jedyna faktyczna przeszkoda w procesie
tworzenia moze by¢ tylko materiat czyli glina, ktora wlasnie jest jednym z naj-
bardziej podatnych rzezbiarsko materiatéw, podatna woli tworcy. Zdaniem na-
uczyciela, podczas oronskich pleneréw ,,sztuka uczenia wowczas to sztuka nie-
ingerencji”, a zwykta obserwacja jest najlepsza metoda docierania do wiedzy na
temat tworczo$ci niepetnosprawnych. ,,Jesli gluchoniewidomych nauczymy
swobodnego formowania ich wlasnych pomystoéw, to wyniki, ale nade wszystko
obserwacja samego procesu tworzenia dostarczy informacji bogatszych niz sto-
sowane metody badawcze” (R. Stryjecki, 1995, s. 10).

Indywidualny charakter prac osob ghuchoniewidomych wynika ponadto ze
specyfiki odbioru wrazen dotykowych, zaleznej od wrazliwosci sensorycznej
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opuszkow palcow, réznej u poszczegdlnych tworcéw. Stowem inne rece przeka-

zuja inny dotyk, a to skutkuje odmiennoscia wrazen i co za tym idzie r6znorod-

noscia rzezb, tych powstalych z pracy silnych i mocnych dtoni, jak i tych delikat-
nych i subtelnych.

I tu natrafiamy na paradoks tworzenia i odbioru prac oséb gtuchoniewido-
mych. Prace bowiem, ktére znane sa autorowi tylko pod wptywem percepcji
dotykowej, odbiorcy do§wiadczaja jedynie wzrokiem, a wigc w sposob zupeinie
niedostgpny tworcy. Rzezbiarz zna najmniejsze zakamarki swojego dzieta i jego
poszczegolne czesei, gdy tymcezasem odbiorca poznaje dzieto catosciowo.

Kolejny paradoks wiaze si¢ z sama specyfika tworzenia w glinie. Tworca
rzezbi w materiale poddajacym si¢ plastycznym wymaganiom, w glinie mokrej
i§liskiej, podczas gdy odbiorcy doswiadczaja kontaktu z rzezba wypalona: ,,pro-
ces tworzenia byt lepieniem z gliny migkkiej i $liskiej w sposob wynikajacy
z wrazliwo$ci dotykowej, natomiast po wypaleniu powierzchnia rzezb staje si¢
chropawa, ostra i twarda, na skutek czego poznawanie jej dotykiem, nawet auto-
rom dostarcza wrazen catkowicie odmiennych” (R. Stryjecki, 2010a). Swiado-
mos¢ tych réznic w odbiorze prowadzi do dwdch przynajmniej konstatacji:

1) osoby widzace i styszace nie sa w stanie ani zrozumiec¢, ani odczué¢ sposobu
percypowania $wiata przez osoby pozbawione tych dwoch podstawowych
zmystow;

2) namiastka takiego poznania mogloby by¢ organizowanie specyficznej formy
kontaktow sprawnych odbiorcow z tworczoscia ghuchoniewidomych w ciszy
i ciemnosci, z mozliwoscia dotykowego poznawania rzezb. Probg taka przepro-
wadzono w Klubie Gtuchoniewidomych we Wroctawiu (K. Ostrzyzek, 2009).
W czasach, kiedy muzea szczgsliwie otwieraja si¢ dla niepetnosprawnych go-

$ci dzigki likwidacji barier dzielacych niepetnosprawnych od kontaktu ze sztuka

i kultura (por. Gosc¢ niepetnosprawny w muzeum, 2010), przychodzi mi odwaga

zaproponowania rownej otwartosci wobec sprawnych w doswiadczaniu twor-

czosci niepetnosprawnych. By¢ moze prekursorskie eksperymenty S. Kowalika
ze studentami architektury czy wegierski z trasa do pokonania w absolutnej
ciemnosci uchyla cho¢ rabka tajemnicy §wiata niepetnosprawnych (por. R. Stry-
jecki, 2010Db, s. 44). Aczkolwiek warto wspomnie¢ stowa J. Hartwig, ktora ogla-
dajac rzezbione przez gltuchoniewidomych twarze, podkreslata niezwykta rela-
cje, jaka powstaje migdzy modelem a niepelnosprawnym twoérca. Postugujac sig
dotykiem wymaga, by kontakt ten opierat si¢ na wielkim zaufaniu, ,,zas trud
odtworzenia $wiata widzialnego nie poprzez wzrok, ale widzace rgce sprawia,
ze odbiorca reaguje [...] z nadwyzka uczuciowa ustanawiajaca dodatkowa wigz
miedzy nim a artysta” (J. Hartwig, 1995, s. 4). E.K. Shakenowa i S. Sirotkin

(1995, s. 9) sa zdania, ze rzezby ghuchoniewidomych tworcow stanowia dla os6b

sprawnych bogata informacje o zyciu niepetnosprawnych, ich do§wiadczeniach

konkretnych, praktycznych, ale tez duchowych czy umystowych. Dzigki bacznej
obserwacji i analizie wytworow, jak i calego procesu tworczego, mozna zdoby¢
wiedzg o problemach ghuchoniewidomych, pomaga¢ w procesie integracji ze
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spoleczenstwem, wplywaé na ksztattowanie pozytywnego obrazu samych sie-
bie i niepetnosprawnych.

Niewatpliwie dla samych gluchoniewidomych tworcéw uczestnictwo w ple-
nerach i mozliwos$¢ lepienia ,,to nierzadko droga z dna rozpaczy, bezradnosci
i upokorzen poprzez mozliwo$c¢ artykulacji, fascynacj¢ tworzeniem do poczucia
przydatnosci spotecznej, zainteresowania a nawet podziwu petnosprawnych”
(R. Stryjecki, 2002). Efekty terapeutyczne wydaja si¢ niekwestionowane przede
wszystkim dlatego, ze niepetnosprawni arty$ci maja mozliwo$¢ ekspres;ji siebie
i swych przezy¢. ,,Dla gluchoniewidomych udziat w plenerze to okazja do spg-
dzenia dwoch tygodni wsrdd ludzi i zapomnienia o samotnosci. To takze, a moze
przede wszystkim sposobno$¢ do wyrazenia poprzez sztuke swoich emocji,
przezy¢, nastrojow. Praca z gling, tworzenie rzezb to znakomita forma artetera-
pii, a zarazem rehabilitacji. Jej owocem jest satysfakcja, wzrost poczucia wtasnej
wartosci, odbudowanie oraz umocnienie wigzi z innymi ludzmi” (G. Koztowski,
2008, s. 10). Jesli przyjmiemy, ze istota arteterapii jest traktowanie mediow ar-
tystycznych jako formy komunikacji (BAAT, 2009), to rzezba gtuchoniewido-
mych z pewnoscia te funkcje spetnia, dajac twoércom mozliwos¢ wyrazania sie-
bie i swoich tworczych pomystow, spetnienia i samorealizacji, eksploracji siebie
i $wiata. Efekty spoteczne i psychiczne arteterapii przez rzezbg wyrazaja si¢
rowniez w podwyzszeniu samooceny, wigkszej wierze we wlasne mozliwosci,
a stad juz bierze si¢ wigksza odwaga w podejmowaniu nowych wyzwan. Pigk-
nym przyktadem wypetniania funkcji rehabilitacyjnej i artystycznej oronskich
plenerow jest tworcza biografia H. Kowalczyka, uczestnika warsztatow od ich
pierwszej edycji. Dzigki pracy w glinie mogt objawi¢ swoj talent i niezwykta
pomystowos¢. Nieprzecigtna osobowos¢ tego czlowieka spowodowata, ze prze-
szedt do historii nie tylko jako artysta rzezbiarz, ale rowniez jako cztowiek, kto-
ry mimo niepetnosprawnosci pokonat spoteczng izolacje takze we wlasnym
wiejskim srodowisku, integrowal uczestnikow pleneréw, obdarzat innych pogo-
da ducha, tworzyl nie tylko dla siebie, lecz takze na potrzeby niewidomych dzie-
ci. To dzigki mozliwosci rzezbienia jego zdolnosci mogty zosta¢ odkryte i mogt
objawi¢ si¢ jako jeden z najwybitniejszych gluchniewidomych tworcow (R.
Stryjecki, 2008c).

Rzezby ghluchoniewidomych mozna oglada¢ w wielu miejscach w Polsce i za
granica. W kraju zostaly uhonorowane wystawami w Centrum Sztuki Wspot-
czesnej w Warszawie w 1995 r., podczas Migdzynarodowego Biennale ,,Terapia
i Teatr” w 2002 r. w Poleskim Osrodku Sztuki w L.odzi, na Wydziale Artystycz-
nym UMCS w Lublinie w 2007 r. (K. Ptasznik, 2007), w Teatrze Wielkim —
Operze Narodowej w 2008 r. (T. Bakowski, 2008), a ostatnio, w zwiazku z przy-
padajacym w 2010 r. jubileuszem 20-lecia oronskich pleneréw, w Ogrodach
Zamku Krolewskiego. Mozna je takze podziwia¢ w plenerowej przestrzeni wy-
stawowej Muzeum Regionalnego w Stalowej Woli. Wiele prac przekazywanych
jest do osrodkéw edukacyjnych dla dzieci z réznymi dysfunkcjami, w tym z dys-
funkcjami narzadu wzroku (G. Kozlowski, 2007, s. 38), doméw pomocy spo-
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tecznej, zaktadow pielggnacyjno-opiekunczych np. w Tarnobrzegu. Nie wszyscy
odbiorcy, zwlaszcza przypadkowi, zdaja sobie sprawg, z jak specyficzna twor-
czos$cia maja kontakt. Estetyka rzezb osob gluchoniewidomych, zwlaszcza prac
figuratywnych, jest na tyle wyjatkowa, ze rozpoznawalna wsrdéd propozycji
wspolczesnych form plastycznych. Warto zatem, spacerujac ulicami miast i alej-
kami parkow zwroci¢ uwage na wylepione w glinie obrazy ze $wiata gluchonie-
widomych. Juz bowiem podczas jednej z pierwszych wystaw prac gtuchoniewi-
domych tworcow W. Krukowski, oéwczesny dyrektor Centrum Sztuki
Wspdlcezesnej w Zamku Ujazdowskim w Warszawie uwazatl, ze jedna z niekwe-
stionowanych zalet wystawy jest przekraczanie barier i ograniczen — zar6wno
dla tych, ktorzy pokonuja je wlasna tworczoscia, jak i dla tych, ktérzy dotych-
czas mieli za mato woli lub okazji aby ten szczeg6lny przypadek zycia kreatyw-
nego dobrze poznac: tak jako sprawg spoteczna, jak i sprawe kultury i sztuki (W.
Krukowski, 1995, s. 2).

Obecnos¢ tworczosci 0sob ghuchoniewidomych w przestrzeniach zarezerwo-
wanych dla profesjonalnych artystow jest niewatpliwym aktem nobilitacji sa-
mych tworcow, jak tez efektow ich pracy. Traktuja to jako zaszczyt i zrodto sa-
tysfakcji (G. Koztowski, 2010). Jest to, jak podkreslat J. Mendrun, powod do
dumy i poczucia satysfakcji dla osob, ktére z powodu swojej specyficznej nie-
petnosprawnosci skazane sa na spoteczng izolacje. Mozliwos$¢ ogladania rzezb
w galeriach, jak tez w przestrzeniach miejskich, w parkach, w przestrzeniach
architektonicznych sprawia, ze tworcy przestaja by¢ samotni i niepotrzebni,
moga poczu¢ si¢ dowartosciowani i zauwazeni przez innych (J. Mendrun, 1995,
s. 3). Z kolei dla odbiorcéw obcowanie z rzezba niepetnosprawnych tworcow,
nawet bez wiedzy o ich niepetnosprawnosci, jest chocby namiastka $wiata auto-
row, ktorzy przeciez w swoisty dla siebie sposob réwniez odbieraja rzeczywi-
stos¢, a dzigki glinie moga wyraza¢ swoje doswiadczenia i odczucia w formie
artystycznej, co G. Koztowski (1995, s. 6) nazywa ,,przekazywaniem $wiatu
czastki siebie”.

Proces tworczy gluchoniewidomych rzezbiarzy zainspirowat takze dokumen-
talistow. Film P. Kedzierskiego Cisza, ciemnosé¢ (1999) powstat wlasnie podczas
warsztatow rzezbiarskich. Z punktu widzenia obserwatora, okiem kamery, to-
warzyszymy tworcom w ich zmaganiach z gling od momentu poznania celu za-
j&¢, po fizyczne zakonczenie pracy, ulepienie rzezby i towarzyszace temu poczu-
cie radosci i satysfakcji z osiagnigtego celu. Widzowie maja mozliwos¢ ogladania
momentow zwatpienia, braku zdecydowania, podejmowania decyzji, eksploracji
i skupienia. Dzigki temu filmowi, podobnie jak tez dzigki dzietu innego doku-
mentalisty W. Janasza Dotyk (1990), mozna odkry¢ swiat gluchoniewidomych,
a to juz jest krok w kierunku wyciagnigcia ich z izolacji.

Podejmujac problematyke tworczosci rzezbiarskiej osob gtuchoniewidomych
nie mozna pomina¢ waznego pytania, ktore pojawia si¢ w kontekscie coraz po-
wszechniejszej 1 coraz czgsciej prezentowanej tworczosci 0osob niepelnospraw-
nych. Chodzi bowiem o granice artyzmu, a zatem o pytanie czy tworczo$¢ osob
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niepelnosprawnych jest jednoczesnie dzielem sztuki. Zdaniem G. Koztowskiego
(1995, s. 7) oraz profesjonalnych artystow plastykow niektore rzezby przyciaga-
ja uwage obserwatorow nie tylko ze wzgledu na samych tworcow, ale takze ze
wzgledu na autentyczne wartosci artystyczne, jakie soba reprezentuja. Cho¢ jed-
noczesnie nalezy mie¢ swiadomos¢ tego, ze tak jak wsrod sprawnych tworcow
nie wszystkich mozna nazwac artystami, tak tez tylko niektorzy sposrod ghu-
choniewidomych rzezbiarzy obdarzeni sa talentem, wyobraznia i zdolno$ciami
artystycznymi.

Sztuka rzezbiarska daje mozliwos¢ odbierania jej z pominigciem kontekstu
niepetnosprawnosci autorow. Badania E. Niestorowicz (2007) dotyczace oceny
rzezb ghluchoniewidomych wskazuja, ze osoby (studenci) majace swiadomos¢
niepetnosprawnosci tworcow odbieraty ich dzieta ze wspotczuciem, ktore wyra-
zalo si¢ w zawyzonej ocenie kreatywnosci, przypisywaniu rzezbom nadmiernej
emocjonalnosci, obdarzaniu ich tworcow oryginalnoscia i nowatorstwem, a na-
wet w zawyzonej ocenie interpretacji ksztattu dziet, tzn. w wysokiej ocenie de-
formacji niezamierzonych. ,,Rzezby sa mato realistyczne, cechuje je deformacja,
bo osoby gtuchoniewidome nie potrafia zrobi¢ tego inaczej. Wobec tego te cechy
rzezb uznali za walory” (tamze, s. 231). Tymczasem osoby niepoinformowane
o niepetnosprawnosci tworcow wysoko ocenity odejscie od realizmu, deforma-
cje 1 uproszczenia uznajac je za wynik zabiegéw zamierzonych i celowych, po-
strzegaty takze badane rzezby jako dzieta z wyraznymi cechami profesjonali-
zmu. Akceptacja dziet byta wysoka, jednak znacznie nizsza niz w grupie osob
swiadomych niepetnosprawnosci tworcow (tamze, s. 213—134).

Problem oceny tworczosci 0sob niepelnosprawnych pozostanie zapewne nie-
rozstrzygnigty m.in. z powodu trudnosci w ocenie tworczosci jako takiej (por.
Cz. Necka, 2001; S. Popek, 2003), co wzbudza wiele kontrowersji i inspiruje do
nowych badan oraz sposobow oceny w roznych sferach tworczosci. Natozenie
na t¢ nieprosta problematyke aspektu niepelnosprawnosci powoduje jeszcze
wigksza jego komplikacje¢, ujawniajac jednoczesnie jak ogromny wptyw na oce-
n¢ dziela i procesu tworczego ma kontekst spoteczny. Warto jednak zwrocié
uwage na to, by nie nazywac sztuka jakiejkolwiek tworczosci artystycznej osob
niepelnosprawnych, bowiem celem propagowania tej tworczosci nie powinno
by¢ wzbudzanie u odbiorcow litosci (Sztuka litosci, 2010). Jesli juz, to raczej
podziw dla przekraczania ograniczen wynikajacych z dysfunkcji. Z drugiej stro-
ny, nalezy uzna¢ warto$¢ wykorzystania do dziatalno$ci terapeutycznej takich
metod pracy, ktore pozwola osobom niepelnosprawnym osiagnac pelni¢ poten-
cjatow rozwojowych i pomdc w budowaniu satysfakcjonujacego zycia oraz sa-
morealizacji. A praca w glinie i rzezbienie takie mozliwosci osobom gtuchonie-
widomym stwarza.

Zatem na pytanie postawione w 1995 r., u progu popularyzacji tworczosci
0so0b ghluchoniewidomych, podczas pierwszej wystawy w Centrum Sztuki
Wspolczesnej, ktore brzmiato: czy ghuchoniewidomi moga rzezbi¢, nalezatoby
odpowiedzie¢ twierdzaco. Tymczasem juz wowczas R. Stryjecki, ,,0jciec” oron-
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skich plenerow, przewrotnie odpowiadal, ze nie. ,,Teraz juz wiem. Nie moga.
Dlaczego? Bo zalezy to od nas widzacych” (R. Stryjecki, 1995, s. 12). Niestety
mimo uptywajacego czasu i pr¢znej dziatalnosci Towarzystwa Pomocy Glucho-
niewidomym, organizacja pleneru artystycznego wymaga wielu naktadow fi-
nansowych i spraw organizacyjnych. Pocieszajacy jest natomiast fakt kontynu-
owania tradycji rzezby gtuchoniewidomych w o$rodkach innych niz oronski. We
wroctawskim Klubie Gluchoniewidomych organizowane sa wystawy tworczo-
$ci, podczas ktorych prezentuje si¢ m.in. rzezby wykonane pod okiem J. Wojtyty.
To bardzo dobry przyktad wspotpracy srodowiska artystycznego (zawsze po-
szukujacego nowych sfer inspiracji, a taka moze by¢ przeciez niepetnospraw-
no$¢, zwlaszcza sensoryczna) z organizatorami roznych form rehabilitacji osob
niepetnosprawnych.

Tego typu wspotpraca zazwyczaj owocuje nowymi metodami pracy rehabili-
tacyjnej. Jest nia takze arteterapia, a szczegodlnie jej rzezbiarska forma zastoso-
wana do pracy z gtuchoniewidomymi. Jej doktadniejsze opracowanie przyczy-
nia si¢ do wigkszej wiedzy o kondycji ludzkiej, ale tez tworzy podstawy
teoretyczne i praktyczne nowej formy rehabilitacji. Wazne jest bowiem, by sztu-
ka wykorzystywana do celow terapeutycznych nie tracita swego artystycznego
wyrazu.
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RZEZBA OSOB GLUCHONIEWIDOMYCH — ZJAWISKO ARTYSTYCZNE,
ZJAWISKO TERAPEUTYCZNE

Streszczenie

Artykut podejmuje problem tworczosci rzezbiarskiej osob ghluchoniewidomych. Tworczos¢ ta
jest tutaj rozumiana na gruncie pogladow estetycznych, jak rowniez jako forma rehabilitacji i te-
rapii osob niepetnosprawnych.

Najpierw przedstawiona zostata krotka charakterystyka konsekwencji gtuchoslepoty oraz
dziatalno$¢ Towarzystwa Pomocy Gluchoniewidomym, ktére podejmuje rézne przedsigwzigcia.
Jednym z nich sg plenery organizowane od 1990 r. w Centrum Rzezby Polskiej w Oronsku.

W artykule podjeto nastepujace zagadnienia: wptyw percepcji dotykowej na tworzenie rzezb
przez osoby gtuchoniewidome, znaczenie odbioru tych rzezb przez osoby widzace dla poznania
$wiata 0sob gtuchoniewidomych, traktowanie rzezb jako sposobu komunikowania si¢ ze §wiatem
iz innymi, charakterystyka estetyki rzezb (tematyka, forma) i jej zwiazek ze stopniem niepeino-
sprawnos$ci, znaczenie samodzielnosci, indywidualnosci, wrazliwosci sensorycznej dotyku
w procesie rzezbienia przez gtuchoniewidomych, odbior rzezb przez osoby sprawne (odmiennos¢
percepcji, miejsca prezentacji, popularyzacja), znaczenie uczestnictwa w plenerach dla rehabilita-
cji spolecznej osob niepetnosprawnych, ocena artystyczna tworczosci osob niepetnosprawnych.

Stowa kluczowe: osoby gtuchoniewidome, rzezba, twdrczos¢ osob niepetnosprawnych, rehabi-
litacja przez tworczos¢, arteterapia.

THE SCULPTURE OF DEAFBLIND — AN ARTISTIC PHENOMENON,
THERAPEUTIC PHENOMENON

Summary

The focus of the article is the sculpture of deafblind. This work is understood on the basis of
aesthetic views and as a form of rehabilitation to persons with disabilities.

First is presented a description of the consequences to be a deafblind and activity of Associa-
tion for the Welfare of the Deafblind which undertakes different projects. One of them are work-
shops organized since 1990 in the Centre of Polish Sculpture.

The article includes the following topics: the impact of tactile perception to create sculptures
by deafblind, the importance of receiving these sculptures by sighted people to learn about the
world of deafblind, treatment of sculpture as a way to communicate with the world and with
others, aesthetic characteristics of sculptures and its connexion with the degree of disability, the
importance of independence, individuality, sensitivity to sensory touch the carving process by
deafblind, reception of sculptures by people without disabilities, the importance of participation
in the workshops for the social rehabilitation of persons with disabilities, the estimation of artistic
creativity of people with disabilities.

Keywords: deafblind people, sculpture, creativity of people with disabilities, rehabilitation
through creativity, art therapy.



SCULPTURE BY DEAFBLIND PEOPLE — AN ARTISTIC PHENOMENON,
A THERAPEUTIC PHENOMENON

The focus of the article is the sculpture made by deafblind people. This artistic work is under-
stood on the grounds of esthetic views and as a form of rehabilitation and therapy for people with
disabilities.

First a brief description of the consequences of deafblindness is presented and the activity of
the Association for the Welfare of the Deafblind, which undertakes different projects. One of them
are the workshops organized since 1990 in the Centre of Polish Sculpture.

The article includes the following topics: the impact of tactile perception on the creation of
sculptures by deafblind people, the importance of the perception of these sculptures by sighted
people to learn about the deafblind’s world, the use of sculpture as a way to communicate with the
world and with others, esthetic characteristics of sculptures and their connection to the degree of
disability, the importance of independence, individuality, and tactile sensory sensitivity in the
carving process by deafblind people, the reception of sculptures by people without disabilities
(different perception and place of exhibition, popularization), the importance of participation in
the workshops for the social rehabilitation of people with disabilities, artistic estimation of the
work created by people with disabilities.

Keywords: deafblind people, sculpture, artistic work of people with disabilities, rehabilitation
through artistic work, art therapy.
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KOMPETENCJE KOMUNIKACYJNE OSOB Z GLEBSZA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA — UJECIE
MODELOWE

(...) istota ludzka rodzi sie w kontaktach miedzyludzkich.
J. Stewart 2009, s. 32

Model kompetencji komunikacyjnych jest wstgpem do opracowania szczegoto-
wych rozwigzan w zakresie diagnozowania oraz wspomagania rozwoju kompetencji
komunikacyjnych osob z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualna. Prezentowany
model okreslony zostal na pigciu poziomach: teoretycznym, rozwojowym, diagno-
stycznym, wsparcia/terapeutycznym, ewaluacyjnym. W niniejszym artykule pre-
zentowany jest wylacznie ogolny model kompetenciji komunikacyjnych. Szczegdto-
we aspekty tego modelu beda przedmiotem odrgbnych publikacii.

POZIOM I — definicyjny

W poszukiwaniu kontekstow teoretycznych modelu odnoszg si¢ do trzech
kluczowych pojeé: niepetnosprawnos¢ intelektualna, kompetencje komuni-
kacyjne oraz zachowania przystosowawcze (Schemat 1.)

NIEPELNOSPRAWNOSC INTELEKTUALNA ]
POZIOM I =

- KOMPETENCJE KOMUNIKACYJNE ]
definicyjny

N
ZACHOWANIA PRZYSTOSOWAWCZE ]

Schemat 1. Model kompetencji komunikacyjnych oséb z glebsza niepetnosprawnoscia intelek-
tualng — poziom definicyjny
Zrédlo: opracowanie wiasne
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Niepelnosprawnos¢ intelektualna

Od 1959 r., kiedy wydany zostat podrgcznik opracowany przez Amerykan-
skie Towarzystwo ds. Niedorozwoju Umystowego (American Association on
Mental Retardation, AAMR), poswigcony terminologii i klasyfikacji uposledze-
nia umystowego, wielokrotnie modyfikowano definicj¢ niedorozwoju umysto-
wego. Zmianie ulegla takze nazwa stanu, jakim jest niepefnosprawnosé intelek-
tualna/uposledzenie umystowe/niedorozwoj umystowy.

R. Heber zdefiniowat niedorozw¢j umystowy jako ,nizszy niz przecigtny
ogo6lny poziom sprawnosci intelektualnych, ktory powstaje w okresie rozwojo-
wym 1 wigze si¢ z zaburzeniami w zachowaniu przystosowawczym” (R. Heber,
1959, 1961, za: J. Kostrzewski, 1997, s. 212). Za nizszy niz przecigtny uznano
poziom obnizony o jedno odchylenie standardowe zastosowanej techniki pomia-
ru ogolnej inteligencji. Definicja zostata przyjeta przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia i stanowita podstawe do diagnozy niedorozwoju umystowego w wielu
krajach, a od 01.01.1980 r. takze w Polsce (J. Kostrzewski, 1997). W kolejnej de-
finicji zaprezentowanej w szoéstym wydaniu podrecznika Terminologia i klasyfi-
kacja uposledzenia umystowego, znalazta si¢ wazna zmiana dotyczaca poziomu
funkcjonowania intelektualnego. Dotychczasowe okreSlenie ,,nizszy niz prze-
cigtny” zastapiono sformutowaniem ,,istotnie nizszy niz przecigtny” (J. Gros-
sman, 1973, s. 5, za: J. Kostrzewski, 1997). W 1975 r. Swiatowa Organizacja
Zdrowia przyjela definicj¢ niedorozwoju umystowego opracowana przez Gros-
smana (H.J. Grossman, 1979, za: J. Kostrzewski, 1997). W Polsce definicja obo-
wiazywata od 01.01.1981 r.

Zmiana w definicji miata powazne konsekwencje dla rozpoznawania stanu
niedorozwoju umystowego i zjawiska jego rozpowszechnienia. Poniewaz dawne
pogranicze normy zaliczono do normy, liczba 0s6b z uposledzeniem umysto-
wym znacznie si¢ zmniejszyla.

Siodme wydanie podrgcznika pod redakcja Grossmana nie zawierato istot-
nych ro6znic w definicji niedorozwoju umystowego, dopiero w 6smym wydaniu
znalazly si¢ istotne, z punktu widzenia rozpoznania, informacje. Zalecono, by
W procesie rozpoznawania niedorozwoju umystowego uwzgledniaé btad pomia-
ru zastosowanej skali inteligencji (J. Kostrzewski, 1997).

Duze zmiany w definiowaniu niedorozwoju umystowego pojawily si¢ w dzie-
wigtym wydaniu podrgcznika AAMR pod tytutem: Niedorozwoj umystowy. De-
finicje. Klasyfikacja i systemy pomocy (R. Luckasson i in., 1992). Luckasson
i wspotpracownicy sformutowali nastepujaca definicje: ,,niedorozwdj umystowy
to stan, ktory charakteryzuje sig istotnie nizszym niz przecigtne funkcjonowa-
niem intelektualnym, z wspotwystgpujacym ograniczeniem w zakresie dwdch
lub wigcej sposrod nastepujacych umiejgtnosci przystosowawczych: porozumie-
wania si¢, samoobstugi, trybu zycia domowego, uspolecznienia, korzystania
z dobr spoteczno-kulturalnych, samodzielnosci, troski o zdrowie 1 bezpieczen-
stwo, umiejgtnosci szkolnych, organizowanie czasu wolnego i pracy. Niedoro-
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zw0j umystowy ujawnia si¢ przed 18. rokiem zycia” (tamze, s. 1). Niedorozwoj

umystowy wyraza si¢ istotnym ograniczeniem aktualnego, obserwowanego

funkcjonowania. Osoby maja trudnosci w nabywaniu umiejgtnosci i wykony-
waniu codziennych czynnosci. Istotne ograniczenia obejmuja ,,inteligencje teo-
retyczna, praktyczna i spoteczng” (Luckasson i in., 1992, za: J. Kostrzewski,

1997). Podrecznik wskazuje na systemy wsparcia w konteks$cie potrzeb i mozli-

wosci tej zréznicowanej grupy niepetnosprawnych.

W ubiegltym roku ukazato si¢ jedenaste juz wydanie podrgcznika pod zmie-
niona nazwa Niepelnosprawnosc intelektualna. Definicje, klasyfikacja i systemy
wsparcia wydane przez Amerykanskie Towarzystwo ds. Niepelnosprawnosci
Intelektualnej i Rozwojowej (American Association on Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities — AAIDD). Znaczace jest zastosowanie nowego nazew-
nictwa. ,,Niedorozwoj umystowy” zastapiony zostal okresleniem ,,niepeino-
sprawno$¢ intelektualna” (L.I. Schalock i in., 2010).

,Niepelnosprawnos¢ intelektualna jest to stan charakteryzujacy si¢ istotnym
ograniczeniem zarowno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i w zachowaniu
przystosowawczym, wyrazajacym si¢ w poznawczych, spotecznych i praktycz-
nych umiejetnosciach adaptacyjnych. Niepelnosprawnos¢ ujawnia si¢ przed
wiekiem 18” (tamze, s. 1).

Autorzy sformutowali pi¢¢ dodatkowych zatozen, ktore maja zasadnicze zna-
czenie w stosowaniu definicji. Zwracaja uwage, ze:

— ,,0graniczenia nalezy rozpatrywa¢ w konteks$cie srodowiskowym, typowym
dla srodowiska rowiesniczego i kulturowego.

— W ocenie wazne jest uwzglednienie réznorodnosci kulturowej i jezykowe;,
a takze roznice w komunikowaniu oraz roznice percepcyjne, motoryczne
i r6znice w zachowaniu.

— Ograniczenia czgsto wspotwystepuja z mozliwosciami rozwojowymi.

— Waznym jest opracowanie profilu wskazujacego potrzeby wsparcia.

— Przy odpowiednim, dostosowanym indywidualnie i dtugotrwatym wsparciu
funkcjonowanie osoby z niepetnosprawno$cig intelektualng moze ulec popra-
wie” (tamze, s. 1).

W grupie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna obserwujemy duze zroz-
nicowanie indywidualne we wszystkich sferach rozwojowych. Prezentowany
w tym artykule ogolny model kompetencji komunikacyjnych ukierunkowany
jest na rozpoznanie potrzeb, mozliwosci i ograniczen osob z glebsza niepetno-
sprawnoscig intelektualng oraz wspieranie rozwoju ich kompetencji komunika-
cyjnych. Sadzg jednak, ze prezentowany model moze by¢ wykorzystany takze
w stosunku do innych populacji. W tym jednak przypadku dobor grupy jest ce-
lowy. Osoby z glebsza, tj. umiarkowana, znacza lub gl¢boka niepetnosprawno-
$cig intelektualna maja ograniczenia i utrudnienia, ktore czgsto wrecz uniemoz-
liwia kontakt z otoczeniem. Sytuacja taka zwigksza prawdopodobienstwo ich
marginalizacji i wykluczenia z Zycia spotecznego. Nie ulega watpliwosci, ze
wczesnie rozpoczete dziatania wpierajace rozwdj kompetencji komunikacyjnej
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utatwia procesy przystosowania i normalizacji, a tym samym utatwig proces in-
tegracji spotecznej. Moga tez stanowi¢ swego rodzaju profilaktyke w odniesie-
niu do ujawnianych przez osoby z glebsza niepetnosprawnos$cia intelektualna
zachowan problemowych.

Kompetencje komunikacyjne

Podstawowym komponentem kompetencji komunikacyjnej jest komunikacja.
Termin ,.,komunikacja” pochodzi od tacinskiego stowa communicatio, oznacza-
jacego ,,wymiang, taczno$¢”, ,,udzielanie komu$ wiadomosci i naradzanie si¢”
oraz communio, rozumianego, jako ,,wspolno$¢, poczucie tacznosci” (za: J.
Rzeznicka-Krupa, 2007, s. 19). Jednoznaczne zdefiniowanie pojecia ,,komunika-
cja” praktycznie nie jest mozliwe, poniewaz proces ten jest przedmiotem zainte-
resowan wielu dyscyplin naukowych (np.: lingwistyki, logopedii, psychologii,
antropologii, socjologii, neurologii, pedagogiki), a kazda z nich prezentuje nieco
inny kontekst pojeciowy.

W prezentowanym modelu pojecie komunikacji rozumiane jest jako ,,proces
polegajacy na wymianie przekazéw zarowno werbalnych jak i niewerbalnych
w ujeciu kontekstow spotecznych”. Celem wymiany komunikatéw jest nie tylko
wyrazanie potrzeb, emocji, postaw, ale takze nawigzywanie trwatych relacji
spotecznych.

W prezentowanym modelu przyjetam koncepcj¢ kompetencji komunikacyj-
nej rozumianej jako ,,wykorzystanie werbalnego i/lub niewerbalnego zachowa-
nia do osiagnigcia preferowanych celéw w sposob, ktory jest stosowny do kon-
tekstu” (S.P. Morreale, B.H. Spitzberg, J.K. Barge, 2007, s. 87). Na tak
definiowana kompetencj¢ komunikacyjna skladaja si¢: motywacja, wiedza
1 umiejgtnosci oraz kontekst komunikacyjny, dajace w efekcie komunikaty sto-
sowne i skuteczne do sytuacji, tak by osoba postrzegana byla jako kompetentny
partner w procesie komunikowania (tamze).

W procesie komunikacyjnym wykorzystywana jest wiedza, motywacja
i umiejetnosci osob komunikujacych sig. W komunikacj¢ zaangazowane jest
cate otoczenie fizyczne,, psychologiczne i spoteczne. Proces moze by¢ charakte-
ryzowany ze wzgledu na poziom i typ.

W modelu kompetencji komunikacyjnej opracowanym przez Morreale’a,
Spitzberga, Barge’a podkreslana jest duza rola spostrzegania osob zaangazowa-
nych. Autorzy thumacza, ze osoba, ktéra nawiazuje kontakt i tworzy pewna sy-
tuacje komunikacyjna uzywajac swoich kompetencji, wywiera pewne wrazenie
na partnerach interakcji. Spostrzeganie odpowiada za to, jak zostanie zrozumia-
ny i oceniany uczestnik komunikacji i ocenieni inni (tamze).

Poziom kontekstu dotyczy liczby partnerow komunikacyjnych w danym epi-
zodzie a takze zakresu komunikacji. Autorzy wymieniaja: kontekst interperso-
nalny (nieformalne interakcje migedzy osobami pozostajacymi w spolecznym i/
lub osobistym zwiazku); kontekst grupowy (bardziej formalny charakter relacji
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ﬁtopiel’l, w jakim dana osoba dazy \
do kompetentnego komunikowania si¢

w danym kontekScie

pozytywna — tym wigksza, im bardziej
wynik sytuacji komunikacyjnej ma wplyw
na nasze zycie

negatywna — ujawnia sig¢, gdy osiagnigciu
zamierzen przeszkadzaja m.in.: Ik, strach,
nie$miatos¢ przed komunikowaniem sig /

zachowania komunikacyjne:

e zorientowane na cel
e nie sa przypadkowe

MOTYWACJA

KONTEKST

tresci i procedury; wiedza:
deklaratywna — znajomos¢ terminow,
stow, znaczen, itp. wymaganych

w okreslonej sytuacji

proceduralna —wiedza o tym, jak

w okreslonym konteks$cie
komunikacyjnym planowac¢, zbiera¢

i stosowa¢ wiedzg deklaratywna

typ kontekstu:

kultura, czas, miejsce, funkcja uczestnika
komunikacji, sytuacja komunikacyjna
poziom kontekstu:

porozumiewanie si¢ pomigdzy dwiema
osobami, w malej grupie lub

w komunikacji publicznej

Schemat 2. Sktadniki kompetencji komunikacyjnej

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: S.P. Morreale, B.H. Spitzberg, J.K. Barge, 2007

obejmujacej od trzech do dwunastu os6b w srodowisku zorientowanym na dzia-

fanie); a takze kontekst zwiagzany z przemowami publicznymi (formalna wypo-

wiedz pojedynczej osoby, badz matej grupy kierowana do duzej liczby stucha-

czy) (tamze, s. 85).

Oceng kompetencji komunikacyjnej danej osoby odnosi si¢ do charakteru ko-
munikatu, tj.: jego klarownosci, skutecznosci i stosownos$ci. Autorzy przyjmuja
nastgpujaca definicje tych aspektow:

— klarownosé, to jasno$¢ i zrozumienie tresci przekazu umozliwiajaca zrozu-
mienie informacji;

— stosownosc¢, to adekwatnos¢ komunikacji do danego kontekstu komunikacyj-
nego, okreslonego przez normy, reguty i wzorce zachowan akceptowane
w spoleczenstwie;

— skutecznos¢, to stopien, w jakim komunikacja doprowadza do. osiagnigcia
celu rozumianego tu jako oczekiwany rezultat, czy preferowany wynik (tam-
ze, 8. 65—69).

Wymienione standardy kompetencji sa ze soba powiazane i zaleza wzajemnie
od siebie. Zwiazki te zostaty opracowane przez S.P. Morreale’a, B.H. Spitzberga,
J.K. Barge’a (2007) i doprowadzity do uzyskania czterech sposobéw komunika-
cji (Schemat 3.)
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SPOSTRZEGANIE

Umiejgtnosci Umiejgtnosci

INNY
Schemat 3. Model kompetencji komunikacyjnej
Zrodto: S.P. Morreale, B.H. Spitzberg, J.K. Barge, 2007, s. 88
skuteczne maksymalizacja optymalizacja
SKUTECZNOSC
nieskuteczne minimalizacja biernosé
STOSOWNOSC

niestosowne stosowne

Schemat 4. Schemat kompetencji komunikacyjnej

Zrédto: S.P. Morreale, B.H. Spitzberg, J.K. Barge, 2007, s. 71

Autorzy wymieniaja:

— komunikacje zminimalizowanq (nieskuteczna i niestosowna) — osoba nie tyl-
ko nie osiagneta pozadanego celu, ale rowniez zniechgcila inne osoby do
uczestnictwa w procesie komunikowania sig;

— komunikacje biernq (stosowna i nieskuteczna) — dziatania pozwalajace na
przetrwanie, ale brak mozliwo$ci osiagnigcia planowanych rezultatow;

— komunikacje zmaksymalizowanq (niestosowna i skuteczna) — osoba asertyw-
na lub agresywna bez zwracania uwagi na poczucie stosownosci innych osob,
wywotuje niechg¢ ze strony partneréw i zerwanie interakcji;

— zoptymalizowanq (stosowana i skuteczng) — osoba tworzy wypowiedzi sku-
teczne, a zarazem stosowne, nietamiace norm spolecznych (tamze, s. 69-70).
Na podstawie wymienionych sposobow komunikacji okresli¢ mozna podsta-

wowe style komunikacyjne:

— catkowicie niekompetentny (minimalizacja);

— czesciowo niekompetentny (biernos¢, maksymalizacja);

— bardzo kompetentny (optymalizacja) (tamze, s. 70).
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Zachowania przystosowawcze

»Zachowania przystosowawcze stanowia zbior poznawczych, spotecznych
i praktycznych umiejetnosciach, nabytych w toku nauczania i wykorzystywa-
nych w codziennym zyciu” (R.L. Schalock i in., 2010, s. 43). Pojgcie ,,zachowa-
nia przystosowawcze” do definicji niedorozwoju umystowego wprowadzit He-
ber (1959), a nastgpnie dokltadnie zdefiniowat Grossman (1973) (za: J.
Kostrzewski, 1997). W definiowaniu niepetnosprawnosci intelektualnej poza
pojeciem ,,zachowania przystosowawcze” stosuje si¢ okreslenie ,,umiejgtnosci
przystosowawcze”. Schalock i wspotpracownicy (2010) zwracaja uwage, ze
ograniczenia w zachowaniach przystosowawczych dotycza nie tylko osob z nie-
petnosprawnoscia intelektualna, jednakze w opracowaniu, opisujac ogranicze-
nia, koncentruja si¢ na tej populacji.

Zachowania przystosowawcze (adaptacyjne) sa wielowymiarowe i obejmuja:
— umiejetnosci poznawcze, w tym m.in.: postugiwanie si¢ jgzykiem, czytanie

i pisanie, postugiwanie si¢ pienigdzmi, rozumienie czasu i pojec liczbowych

i przestrzennych;

— umiejetnosci spoteczne, w tym m.in.: umiejgtnos$ci interpersonalne, odpowie-
dzialno$¢, umiejetnos¢ rozwiazywania problemow 1 postgpowania zgodnie
z regutami spotecznymi;

— umiejetnosci praktyczne, w tym czynnosci zycia codziennego (osobistej tro-
ski), zawodowych umiejgtnosci, ochrony zdrowia, podrozy/transportu, pla-
now/procedur, bezpieczenstwa, uzycia pieniedzy, uzycia telefonu (za:
R.L. Schalock i in., 2010, s. 44).

Ograniczenia zachowan adaptacyjnych oséb z niepetnosprawnoscia inte-
lektualna sa uogolnione (zgeneralizowane) i musza obejmowac wszystkie trzy
grupy umiejetnosci spotecznych. Ocena zachowan adaptacyjnych powinna od-
bywa¢ si¢ na podstawie rozpoznania ,,typowego funkcjonowania osoby”. Na-
lezy pamigtaé, ze ograniczenia w umiej¢tnosciach adaptacyjnych czgsto
wspotwystepuja z mozliwosciami rozwojowymi. Mozliwos$ci i ograniczenia
w umiejetnosciach adaptacyjnych powinny by¢ analizowane w konteks$cie
spolecznego i kulturowym $rodowiska typowego dla srodowiska réwiesnicze-
go 1 powinny by¢ powigzane z indywidualnym zapotrzebowaniem na wsparcie
(tamze, s. 45). Schalock i wspotpracownicy zwracaja uwagg na fakt, ze nie ma
obecnie narz¢dzia, ktore catkowicie mierzytoby wszystkie umiejetnosci ada-
ptacyjne. Kompleksowa ocena zachowan adaptacyjnych powinna uwzgledniaé
takze: analizg historii rodziny, histori¢ choroby, dokumentacj¢ szkolna, reje-
strow zatrudnienia (w przypadku dorostych), jak tez inne istotne zapisy i in-
formacje oraz rozmowy z osoba niepetnosprawna lub/i osobami, ktore ja do-
brze znaja (tamze, s. 45).

Przyjmuje si¢, ze komunikacja warunkuje przystosowanie spoteczne oraz
umozliwiajace normalne funkcjonowanie 0s6b z niepetnosprawnoscia intelek-
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tualng, zatem mozna ja uznac za jeden z podstawowych obszaréw adaptacyj-
nych (por. R.L. Schalock i in., 1994; R. Luckasson i in., 1997; R.L. Schalock
iin., 2010).

Kompetencje komunikacyjne osob z glebszq niepetnosprawnosciq intelek-
tualng mozna wyrazi¢ w aspekcie skutecznosci i stosownosci zachowan
w kontekstach spotecznych. Kompetencje komunikacyjne stanowiq wyraz
adaptacji spotecznej zarowno osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng,
Jak tez innych uczestnikow procesu komunikacji spotecznej.

POZIOM II — rozwojowy

Kompetencje komunikacyjne 0sob z glgbsza niepelnosprawnoscia intelektu-
alna ksztaltuja si¢ w procesie rozwojowym (Schemat 5.)

POZIOM 11
rOZWOjOWY
« «
N N ([
WYRAZANIE d INTERAKCIE 1 RELACIE
POTRZEB SPOLECZNE
L DN

Schemat 5. Model kompetencji komunikacyjnych 0séb z glgbsza niepetnosprawnoscia intelek-
tualna — poziom rozwojowy

Zrodto: opracowanie wlasne

Poziom drugi prezentuje rozwoj komunikacji spotecznej od poziomu wyraza-
nia potrzeb do oczekiwanego poziomu relacji spotecznych. Na etapie wyrazania
potrzeb osoba z glebsza niepetnosprawnos$cia intelektualna moze przejawiaé
wszystkie style komunikacji. Jednak jej zakres i kontekst spoteczny jest bardzo
ograniczony. Zaktadam, ze na etapie interakcji osoba z glebsza niepetnospraw-
noscia intelektualna moze przejawia z reguty bierny lub zmaksymalizowany spo-
sob komunikacji. Na tym etapie rozwoju komunikacji znajda si¢ takze osoby,
ktore sig¢ skutecznie i stosownie (tj. w sposdb zoptymalizowany) komunikuja
tylko czasami, a interakcje sa okazjonalne i nie majq charakteru zgeneralizowa-
nego (niezaleznego od kontekstu i uogélnionego).
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Relacje spofeczne stanowia najwyzszy poziom rozwojowy komunikacji. Ich
cecha charakterystyczna jest stosownos¢ i skutecznos¢ komunikacji. Moga za-
tem niezaleznie od kontekstow (przy uwzglednieniu dotychczasowych do§wiad-
czen osoby) porozumiewac si¢ w sposob czytelny oraz prowadzacy do okreslo-
nego celu.

Komunikacja potrzeb stanowi pierwszy poziom komunikacji intencjonal-
nej. Osoba z glebszq niepetnosprawnosciq intelektualnie komunikujaca
potrzeby moze stosowac zroznicowane style komunikacji, jednak jej zakres
i kontekst spoleczny jest bardzo ograniczony. Interakcje majq charakter
okazjonalny, a sposob komunikacji im towarzyszqcy jest czesciowo nie-
kompetentny. Relacje spoteczne realizowane z wykorzystaniem bardzo
kompetentnego stylu komunikacji (tj. stosownego i skutecznego).

POZIOM III — diagnostyczny

Zgodnie z proponowanym modelem, proces rozpoznania kompetencji komu-
nikacyjnych oséb z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng jest uymowany
na dwoch etapach (Schemat 6.).

Etap I — ocena sytuacyjna ma na celu okreslenie kompetencji komunikacyj-
nej wyrazonej stylem komunikowania oraz ustalenie kontekstu sytuacyjnego.
Kontekst sytuacyjny opisany jest przez trzy warunki towarzyszace komunika-
cji: walor, osobe 1 obiekt. Ocena na tym poziomie ma nie tylko okresli¢ ogdlna
kompetencje komunikacyjna osoby, ale takze uwzglednic jej zroznicowanie ze
wzgledu na warunki towarzyszace. Ta ocena ma duze znaczenie dla projekto-
wania systemu wsparcia, ktéry musi by¢ dostosowany do indywidualnych
uwarunkowan. Ocena na pierwszym etapie diagnostycznym powala na formu-
towanie szczegdlowych wymagan wobec procesu rozpoznania realizowanego
na drugim etapie diagnostycznym — funkcjonalnym. Ocena funkcjonalna od-
nosi si¢ do okreslonej juz wczesniej kompetencji komunikacyjnej i ma na celu
ukazanie jej na tle kontekstow spolecznych ustalonych w definicji niepetno-
sprawnosci intelektualne;j.

Celem diagnozy kompetencji komunikacyjnej jest okreslenie indywidual-
nego profilu wsparcia. Diagnoza przebiega dwuetapowo. Etap I — sytu-
acyjny — polega na ocenie kompetencji komunikacyjnej wyrazonej stylem
komunikowania oraz ustalenie kontekstu sytuacyjnego. Etap Il — funkcjo-
nalny — stuzy ocenie kompetencji komunikacyjnej na tle kontekstow spo-
tecznych.
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Schemat 6. Model kompetencji komunikacyjnych osob z glgbsza niepetnosprawnoscia intelek-
tualng — poziom diagnostyczny

Zrodto: opracowanie whasne

POZIOM 1V — wsparcia

Rozwdj kompetencji komunikacyjnych odbywa si¢ zar6wno w toku sformali-
zowanego uczenia sig, jak i (a moze najcze¢sciej) nieintencjonalnie, na bazie spo-
tecznego uczenia sig i trwa cate zycie.

POZIOM IV Okreslenie ZaprgJektO.W anie
. . . procedur osiagania .
— zindywidualizowanych celow/procedur Wsparcie
wsparcie celow wspierania
Il
D
U POZIOM V — ewaluacja

Schemat 7. Model kompetencji komunikacyjnych 0sob z giebsza niepelnosprawnoscia intelektu-
alng — poziom wsparcia i ewaluacyjny

Zrédlo: opracowanie wlasne
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Proces wspierania rozwoju kompetencji komunikacyjnych powinien by¢
zindywidualizowany. Jego przebieg zalezy od oceny stylu komunikowania
si¢ w kontekstach sytuacyjnych oraz spotecznych. Osoby z glgbsza niepetno-
sprawnoscia intelektualng prezentujace zoptymalizowany styl komunikacji
powinny rozwija¢ zarowno zakres, jak i sposoby komunikacji. Wspierajac
grupg osob prezentujaca bierny lub zmaksymalizowany styl nalezy zaprojek-
towac dzialania tak, by zmieni¢ sposéb zachowan komunikacyjnych na po-
zqdane spotecznie (styl zmaksymalizowany) lub nauczyé skutecznosci w ko-
munikacji (styl bierny). Oczywiscie nie mozna zapomnie¢ o grupie 0sob,
ktoérej zachowania komunikacyjne nie sa nieskutecznie 1 niestosowane (styl
zminimalizowany). W tej sytuacji dzialania wspierajace bgda mialy dwa
podstawowe cele: wyposazenie osoby w skuteczne sposoby komunikacji
oraz zmiana jej zachowan nieakceptowanych spotecznie. Model zaktada roz-
woj kompetencji komunikacyjnych zar6wno osob z glebsza niepetnospraw-
noscia intelektualna, jak i pozostalych uczestnikow interakcji i relacji spo-
tecznych. Poziom wsparcia obejmuje: zaprojektowanie zindywidualizowanych
celow oraz procedur ich osiagania, a takze proces wsparcia. Proces wsparcia
poddany jest ewaluacji.

Proces wsparcia powinien by¢ zroznicowany indywidualnie i dostosowany
do indywidualnego profilu potrzeb okreslonego na podstawie diagnozy.
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KOMPETENCJE KOMUNIKACYJNE OSOB Z GLEBSZA NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA — UJECIE MODELOWE

Streszczenie

Celem artykutu jest prezentacja modelu kompetencji komunikacyjnych. Jest on wstgpem do
opracowania szczegotowych rozwigzan w zakresie diagnozowania oraz wspomagania rozwoju
kompetencji komunikacyjnych oséb z giebsza niepelnosprawnoscia intelektualna.

Prezentowany model okreslony zostat na pigciu poziomach: teoretycznym, rozwojowym, dia-
gnostycznym, wsparcia/terapeutycznym, ewaluacyjnym. W artykule zaprezentowany zostat wy-
lacznie ogdélny model kompetencji komunikacyjnych. Szczegdtowe aspekty tego modelu beda
przedmiotem odregbnych publikacji.

Stowa kluczowe kompetencja komunikacyjna, kompetencje komunikacyjne, komunikacja,
niepelnosprawnos¢ intelektualna, zachowania przystosowawcze.

COMMUNICATION COMPETENCE OF PEOPLE WITH PROFOUND
INTELLECTUAL DISABILITIES — A MODEL PRESENTATION

Summary

The article aims to present a model of communication competence. It constitutes an introduc-
tion to the development of detailed solutions in the area of diagnosing and supporting the develop-
ment of communication competence in people with profound intellectual disabilities.

The model was defined on five levels: a theoretical level, a developmental level, a diagnostic
level, a support/therapeutic level, and an evaluation level. The article presents a general model of
communication competence only. Its detailed features will be the subject of separate publica-
tions.

Key word
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Wprowadzenie

Geneza pojgcia ,,wsparcie spoteczne”, ktorego rola wzrasta w sytuacji kryzy-
sOW 1 zmian zyciowych, zakorzeniona jest w doswiadczeniach praktycznych
cztowieka, wynikajacych z naturalnej potrzeby poszukiwania pomocy u innych
(J.F. Terelak, 1997). Pomimo zainteresowania wsparciem spotecznym, trudno
poda¢ jednoznaczna definicje zjawiska, satysfakcjonujaca badaczy. Efektem
tego jest réznorodnos¢ okreslen, odwotujacych sig do roznych kryteriow i wskaz-
nikow. Najezesciej wsparcie spoteczne rozumiane jest jako forma interakcji pod-
jetej w sytuacji problemowej lub trudnej, ktora charakteryzuje sig¢ takimi ele-
mentami, jak: podmiot (nadawca i odbiorca), elementy wymiany (informacje,
emocje, dobra materialne), kierunek (jedno- lub dwustronna), cel (rozwigzanie
problemu lub przezwycigzenie sytuacji trudnej) (H. S¢k, 1991). Nie oznacza to
jednak, iz cztowiek oczekuje wsparcia jedynie w sytuacjach problemowych, co
stusznie zauwaza N. Lin (za J. Ostasz, 2002), podkreslajac znaczenie powiazan
z innymi ludzmi w codziennym funkcjonowaniu.

W pracach teoretycznych i empirycznych zwraca si¢ uwage na wsparcie
strukturalne i funkcjonalne, stanowiace jeden z najistotniejszych jego podzia-
tow. Ujecie strukturalne (ilosciowe) okresla si¢ jako ,,obiektywnie istniejace
i dostgpne sieci spoteczne, ktore wyrozniaja si¢ sposrod innych sieci tym, ze
poprzez fakt istnienia wigzi, kontaktéw spolecznych, przynaleznosci, pelnia
funkcje pomocna wobec 0s6b znajdujacych si¢ w sytuacji trudnej” (H. Sg¢k,
R. Cieslak, 2005, s. 15). Analiza wsparcia w tym ujeciu uwzglednia nast¢pujace
parametry: wielko$¢ sieci, jej gestos¢, spojnosé, dostepnosé, liczba kontaktow,
bliskos¢ terytorialna, szybko$¢ i tatwos¢ podjgcia kontaktu (J. Kurylowicz,
2006), homogeniczno$¢ lub heterogeniczno$¢ sieci, altruizm, symetryczno$e
(A. Czerkawski, 2007).
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W obiektywnie istniejacej 1 dostgpnej sieci spolecznej zwraca si¢ uwage na
zrodta wsparcia, ktore dzieli si¢ na zrodta nieformalne i formalne. Pierwsze po-
wstaja w sposob spontaniczny i sa tatwo dostgpne. Zalicza si¢ do nich cztonkow
rodziny, przyjaciol, grupy réwiesnicze. Drugie, a wigc zrddta formalne, nie po-
wstaja na zasadach spontanicznosci, a zwiazane sa z dzialalnoscia stowarzyszen
i instytucji (H. S¢k, 2003). Z badan wynika, ze najkorzystniejsze sa naturalne
(spontaniczne) sieci wsparcia, sposrod ktorych znaczaca role petnia dobrowolne
i wzajemne naturalne sieci spoteczne (H. Sek, R. Cieslak, 2005).

Ujecie funkcjonalne wsparcia (jakosciowe) pozwala postrzegac¢ je w katego-
riach okreslonych funkcji jakie pelni. Generalnie w tym kontek$cie wyroznia si¢
cztery rodzaje wsparcia spotecznego: emocjonalne, informacyjne, instrumental-
ne, rzeczowe (J. Pommersbach, 1988; Z. Kawczynska-Butrym, 1998; R. Popra-
wa, 2001). Wsrod rodzajow wsparcia wymienia si¢ ponadto: wsparcie podtrzy-
mujace samooceng (S. Cohen, T.A. Wills, 1985; J. Pommersbach, 1988),
prestizowe, motywacyjne, obcowania spotecznego (S. Cohen, T.A. Wills, 1985;
J. Terelak, 1997), duchowe (M. Karwowska, 2003; H. S¢k, R. Cieslak, 2005),
wartosciujace, wsparcie przez $wiadczenie ustug, wsparcie w rozwoju (Z. Kaw-
czynska-Butrym, 1998). Poszczegolnych rodzajow wsparcia nie mozna jednak
traktowac¢ jednostkowo, gdyz w wyniku réznorodnych sytuacji zyciowych wza-
jemnie si¢ one uzupelniaja i przenikaja, np. wsparcie instrumentalne, wptywa-
jac na lepsze samopoczucie poprzez zapewnienie poczucia bliskosci, sympatie,
troske, staje si¢ rownoczesnie, mniej lub bardziej, wsparciem emocjonalnym
(F.L. Buczynski, 1999). Abstrahujac od wzajemnych powiazan trzeba podkre-
$li¢, iz interakcje z osobami z sieci moga zapewnic¢ cztowiekowi pomoc mate-
rialng, wsparcie emocjonalne, dowartosciowanie, informacje przy podejmowa-
niu waznych zyciowych decyzji, kontakty na ptaszczyznie towarzyskiej oraz
mozliwo$¢ nawigzywania pozytywnych interakcji spotecznych w czasie wol-
nym (S. Kowalik, 1999). Wsparcie spoteczne, bedac jednym z zasobow umozli-
wiajacych radzenie sobie ze stresem, peini jednoczesnie funkcje jego bufora
(C.G. Blanchard i in., 1995; M.E. Dunn i in., 2001). Jest to mozliwe nie tylko
dzigki posiadaniu przez jednostke obszernej sieci powiazan spolecznych, ale po-
przez fakt, iz wsparcie spoteczne zwiazane jest ze zdolno$cia cztowieka do spo-
strzegania oferty pomocy i umiejgtnego jej wykorzystania (J.R. Turner, za J. Ku-
rylowicz, 2006), przy czym wazne jest rozroéznienie wsparcia spostrzeganego
i otrzymywanego. Pierwsze z nich wynika z przekonania czlowieka o dostgpno-
$ci sieci wsparcia mogacej udzieli¢c mu pomocy w sytuacji stresowej. Drugie za$
oceniane jest obiektywnie przez odbiorcg jako faktycznie otrzymywany rodzaj
wsparcia w sytuacji trudnej (H. Sek, R. Cieslak, 2005).

W zyciu kazdej rodziny, w zwiazku z zachodzacymi zmianami, moga poja-
wic si¢ rozne sytuacje trudne. Jedna z nich jest choroba lub niepelnosprawnos¢
cztonka rodziny, np. dziecka (por. M. de Barbaro, 1997). Obecno$¢ dziecka nie-
pelnosprawnego w rodzinie wiaze si¢ ze znacznym obcigzeniem emocjonalnym
rodzicow, zwigkszeniem obowiazkéw i odpowiedzialnosci rodzicielskiej. Row-
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noczes$nie pojawiaja si¢ napigcia i konflikty spowodowane koniczno$cia dokona-
nia przeksztalcen i zmian w zyciu, ktore niejednokrotnie wiaza si¢ z pogorsze-
niem warunkow materialnych rodziny (J. Wyczesany, 2004; A. Nowak, 2007).
Zmiany te dotycza wszystkich cztonkow rodziny, ale najdotkliwiej przezywane
sa przez matki, ktére rezygnujac z wlasnych pragnien, dazen, a cz¢sto takze pra-
cy zawodowej, najczesciej podejmuja wigkszos¢ zabiegdw i staran zwigzanych
z wychowaniem i rehabilitacja niepelnosprawnego dziecka. Sytuacja taka jest
dla matek zrédtem stresu i problemoéw, ktore niekorzystnie oddziatuja na ich
funkcjonowanie psychospoteczne (J. Reyman, K. Kucyper, za M. Sekutowicz,
2000). Dla zdecydowanej wigkszosci matek niepetnosprawnos¢ dziecka jest po-
razka w biologicznym macierzynstwie (M. de Barbaro, 1997), a trud zwiazany
z codzienna opieka, rehabilitacja i wychowywaniem niepetnosprawnego potom-
stwa stanowi zagrozenie dla dobrego samopoczucia matek (J. M. Penning, 1995),
stad tez obserwowana w tej grupie kobiet nizsza samoocena (R. Koscielak,
1996), wyzsze nasilenie depresji (C. Timko i in., 1992; J. Rola, 1995), Iegku (M.
Chodkowska, 1995), poczucie beznadziejnosci i krzywdy (D. Chimicz, 2004),
wyzszy poziom stresu (C. Timko, 1992; J. Shin i in., 2006). Petnienie roli rodzi-
ca dziecka niepelnosprawnego, szczegolnie w przypadku deprywacji potrzeb
rodziny i zagrozonego poczucia bezpieczenstwa, nie jest tatwym zadaniem. Jego
wlasciwa realizacja wymaga od rodzica swoistych kompetencji osobowoscio-
wych. Zalicza si¢ do nich: akceptacjg emocjonalng dziecka i przystosowanie si¢
do jego niepetnosprawnosci; zainteresowanie potrzebami dziecka i dazenie do
ich zaspokajania; zaangazowanie w zapewnienie dziecku wlasciwych warun-
kow rozwoju i rehabilitacji; umiejetnos¢é pokonywania sytuacji trudnych, przy
uwzglednieniu racjonalnego podejscia do nich; umiejetno$¢ kontrolowania wia-
snych emocji i wykorzystywania pozytywnych mechanizméw obronnych
(A. Maciarz, 2004). Nabycie wymienionych kompetencji, ich rozwinigcie czy
tez umocnienie czg¢sto wymaga wsparcia ze strony wielu osob, zwtaszcza czton-
koéw rodziny i specjalistow (tamze). Jak dowodza badania obraz wsparcia spo-
tecznego matek dzieci niepelnosprawnych nie jest jednoznaczny. Niektorzy au-
torzy, jak na przyktad H. Troster (2001), T. Borowska (2004) i A. Jusinska (za
E. Pisula, 2007), opierajac si¢ na wynikach przeprowadzonych badan, wskazuja
na negatywny obraz wsparcia tych matek. Badacze dowodza, ze matki dzieci
niepelnosprawnych moga przede wszystkim liczy¢ na siebie, w dalszej kolejno-
$ci na pomoc rodziny, przyjaciol, znajomych i sasiadow (T. Borowska, 2004),
w poréwnaniu zas z matkami dzieci pelnosprawnych otrzymuja od osoéb znacza-
cych mniejsze wsparcie informacyjne, instrumentalne i wartosciujace (H. Troster,
2001; A. Jusinska, za E. Pisula, 2007). Wigkszym optymizmem napetniaja bada-
nia prowadzone przez D. Chimicz (2004) i M. Parchomiuk (2007). Ich analiza
wskazuje, ze zdecydowana wigkszo$¢ badanych wychowujacych dziecko z nie-
pelnosprawnoscia doswiadcza wsparcia ze strony rodziny (D. Chimicz, 2004).
Poza tym nie ma istotnych réznic pomigdzy matkami dzieci niepetnosprawnych
i matkami dzieci petnosprawnych w ocenie wsparcia w aspekcie ogdlnym, a tak-
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ze w zakresie emocji, afirmacji i pomocy (M. Parchomiuk, 2007). Zwazywszy
wigc na rozbiezno$ci w wynikach dotychczasowych badan nad wsparciem spo-
tecznym matek dzieci niepetnosprawnych, jak i jego znaczenie dla funkcjono-
wania cztowieka, istnieje potrzeba podejmowania dalszych eksploracji, ktore
moga przynies¢ wiele waznych i przydatnych w praktyce informacji.

Zalozenia badan wlasnych

Celem podjetych tu analiz bylo stwierdzenie, jakim wsparciem dysponuja
matki dzieci niepetnosprawnych. Wprowadzenie do badan grupy porownawczej
— matek dzieci pelnosprawnych — pozwolito zyska¢ ptaszczyzne odniesienia
i jednoczesnie poszerzyto zakres zamiaru badawczego o poszukiwanie roznic
i podobienstw migdzy obiema grupami w zakresie dos§wiadczanego wsparcia.
Problemy postawione w konteks$cie zatozonych celow sa nastepujace:

1. Jaki jest zakres sieci wsparcia matek dzieci niepetnosprawnych oraz matek
dzieci petnosprawnych oraz kto ma w niej najwigksza reprezentacje w obu
grupach?

2. Jak matki dzieci z niepetnosprawnoscia oraz matki dzieci petnosprawnych
postrzegaja dostgpne wsparcie w aspekcie ogdlnym, w zakresie afirmacji,
emocji i pomocy?

3. Jak matki z obu badanych grup oceniaja osoby ze swojej sieci w aspekcie
wsparcia emocjonalnego, afirmacyjnego oraz pomocy? Czy obserwuje si¢ tu-
taj zbieznos¢ ocen w odniesieniu do poszczegodlnych zakresow wsparcia?

W badaniach zastosowano Kwestionariusz Wsparcia Spolecznego (NSSQ)
autorstwa J. Norbeck w adaptacji J. Kirenko (2002). Kwestionariusz pozwala
wyloni¢ osoby znaczace z sieci spotecznej badanego, okresli¢ charakter powia-
zania z nimi, czyli zdefiniowac sie¢ spotecznego wsparcia, ponadto zweryfiko-
wac jego oceng dokonana w aspekcie: emocji, afirmacji, pomocy oraz w zakresie
og6lnym. Kazda ze skal tworza po dwa pytania. Nasilenie wsparcia emocjonal-
nego pozwalaja ustali¢ pytania: 1) Jak bardzo ta osoba sprawia, ze czujesz si¢
lubiany i kochany? 2) Jak bardzo ta osoba sprawia, ze czujesz si¢ szanowany
1 podziwiany? Wsparcie afirmacyjne okreslaja pytania: 3) Jak bardzo mozesz tej
osobie zaufac¢? 4) Jak bardzo ta osoba zgadza si¢ z Twoimi dzialaniami i pogla-
dami lub je popiera? Wsparcie instrumentalne (pomoc) zwiazane jest z pytania-
mi: 5) Jesli musiatby$ pozyczy¢ pieniadze, pojechac¢ do lekarza lub uzyskac ja-
kas$ natychmiastowa pomoc, jak bardzo osoba ta moglaby Ci pomoc? 6) Gdybys
byt ,,przykuty” do 16zka przez kilka dni, jak bardzo ta osoba mogtaby Ci pomoc?
Udzielajac odpowiedzi na poszczegélne pytania, badany okresla w jakim ich
tre$¢ odnosi si¢ wskazanych osob znaczacych, wybierajac jeden z wariantow:
1 — zupetnie nie, 2 — troche, 3 — $rednio, 4 — catkiem niezle, 5 — catkowicie
(J. Kirenko, 2002).

Grupe podstawowa (,,A”) stanowito 80 matek dzieci niepetnosprawnych
w wieku od 30 do 41 lat, ze $rednia 35 lat. Badane najcze$ciej legitymowaty si¢
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wyksztalceniem $rednim (38 os., tj. 47,5%) i zawodowym (24 os., tj. 30%). W 13
przypadkach (16,25%) okreslono wyzszy, a w 5 (6,25%) podstawowy poziom
wyksztatcenia. Wigkszo$¢ mieszkala na stale w miescie (48 os., tj. 60%). W 43
rodzinach (53,75%) wychowywato si¢ dwoje dzieci, 16 rodzin (20%) miato jedno
dziecko, a pozostale to rodziny z trojgiem i wigcej dzieci (21, tj. 26,25%). Wiek
dzieci niepetnosprawnych zawierat si¢ w przedziale 8-14 lat, ze $rednia 10,6.
Rodzaj 1 stopien niepelnosprawnosci miaty charakter zréznicowany. W 50 przy-
padkach (62,5%) jako podstawowa okreslono niepetnosprawnos¢ intelektualng
roéznego stopnia, w tym w 23 (46%") w stopniu umiarkowanym i 27 znacznym
(54%). U dzieci z glebszym uposledzeniem umystowym odnotowano ponadto
dodatkowe zaburzenia: wzroku (14 os., tj. 28%), stuchu (12 os., tj. 24%), proble-
my w zakresie mowy (15 os., tj. 30%) (zarowno zaburzenia sensoryczne, jak
1 mowy bez sprecyzowanego charakteru), ponadto nadpobudliwos¢ psychoru-
chowa (10 os., tj. 20%) i mozgowe porazenie dziecigce (10 os., tj. 20%). U 30
pozostatych dzieci (37,5%) jako glowna zdiagnozowano niepelnosprawnosé
sensoryczna o roznym charakterze: krotkowzroczno$é (4 os., tj. 13,33%?), nad-
wzroczno$¢ (1 os., tj. 3,33%), astygmatyzm (3 os., tj. 10%), zaburzenie pola wi-
dzenia (7 os., tj. 23,33%), zez (8 os., tj. 26,67%), oczoplas (2 os., tj. 6,67%),
uszkodzenie nerwu wzrokowego (4 os., tj. 13,33%), niedostuch (16 os., tj. 53,33%),
ghuchotg (3 os., tj. 10%). U niektorych dzieci z niepetnosprawnos$cia sensoryczng
wspotwystepowaty: lekkie uposledzenie umystowe (13 os., tj. 43,33%), zaburze-
nia mowy (13 os., tj. 43,33%), zaburzenia emocjonalne (2 os., tj. 6,67%), padacz-
ka (3 os., tj.10%), moézgowe porazenie dziecigce (3 os., tj. 10%).

Grupg poréwnawcza (,,B”) stanowito 50 matek wychowujacych dziecko pet-
nosprawne. W doborze tej grupy, kierujac si¢ zamiarem uzyskania maksymalnej
zgodnos$ci w zakresie okreslonych cech charakteryzujacych matki i dzieci,
uwzgledniono wiek matki i dziecka, miejsce stalego zamieszkania matek oraz
dzietno$¢ rodziny. Znalazty sig tutaj zatem kobiety w wieku 30—41 lat, ze $red-
nia 34 lat (brak istotnej réznicy pomigdzy grupami), ktére wychowywaty dziec-
ko petnosprawne w wieku 8-14 lat, ze $rednig 10 lat (nie stwierdzono istotnej
réznicy migdzy grupami). Pigtnascie kobiet (30%) z tej grupy legitymowalo sig
wyksztalceniem wyzszym, trzynascie kobiet $srednim (26%), 19 (38%) zawodo-
wym a 3 (6%) podstawowym (stwierdzono réznic¢ migdzy grupami matek na
poziomie zblizonym do istotnego: p < 0,074). Nieco ponad potowa matek dzieci
pelnosprawnych mieszka w miescie (29 os., tj. 58%) (brak istotnych réznic mig-
dzy grupami matek). Dwadzie$cia matek (40%) wychowuje dwoje dzieci, 14
(30%) jedno dziecko, a reszta (32%) troje lub wigcej (brak istotnych r6znic mig-
dzy grupami matek).

D) Procenty liczone z liczby dzieci z gltebszym uposledzeniem umystowym.
2) Procenty liczone z liczby dzieci z dominujacymi zaburzeniami sensorycznymi.
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Analiza wynikow badan wlasnych

Sie¢ wsparcia spotecznego, zgodnie z ocena badanych matek, jest poréw-
nywalna w obu grupach (tabela 1). Srednia 0sob w sieci wsparcia dla matek
dzieci niepetnosprawnych wynosi 5,7, dla respondentek z grupy poréwnaw-
czej 5,2.

Najliczniejsza w niej reprezentacje maja tacznie osoby z rodziny, w tym
maz, rodzenstwo, rodzice, dzieci czy jednostki zaliczane do tej grupy ze
wzgledu na wigzi formalne (szwagier, bratowa, tesciowie). Stanowia oni,
zdaniem J. Kirenko (2002), tzw. pierwszy krag spotecznego zabezpieczenia.
Ogodlem tworzy on zdecydowanie ponad potowe wszystkich reprezentuja-
cych sie¢ wsparcia badanych. Mozna zatozy¢, ze cztonkowie tego kregu to
osoby, ktére §wiadcza najwigcej wsparcia, przede wszystkim ze wzgledu na
nieformalne stosunki, wigzi emocjonalne, wreszcie blisko§¢ w sensie co-
dziennej dostgpnosci.

Pomimo znaczacego udzialu cztonkéw rodziny w sieci wsparcia, analiza in-
dywidualnej ich reprezentacji daje nieco pesymistyczny obraz. Jedynie kilkana-
$cie czy kilka procent respondentek w jednej oraz w drugiej grupie wymienito
matzonka badz rodzicow. Zwigkszony udziat siostry wynika z faktu, ze byta ona
wymieniana kilkakrotnie przez te same osoby. W przypadku kazdej niemal oso-
by z pierwszego kregu zabezpieczenia matki dzieci petnosprawnych dokonaty
nieco wigcej wskazan, co ostatecznie zadecydowalo o silniejszej reprezentacji
tych jednostek w ich sieci wsparcia.

Chociaz maz nie jest osoba powszechnie wskazywana przez respondentki
jako zrodlo wsparcia, nalezy podkresli¢, ze zar6wno w jednej, jak i w drugiej
grupie, w toku definiowania sieci najczgsciej byt on wymieniany na pierwszym
miejscu.

Znaczace miejsce w sieci wsparcia matek z obu grup zajmuja przyjaciele,
koledzy, sasiedzi, czyli cztonkowie drugiego kregu spotecznego zabezpiecze-
nia (J. Kirenko, 2002). Niemal kazda z badanych matek, dokonujac analizy
swojej sieci wsparcia, wskazata co najmniej jedna z tych osob. Jakkolwiek,
przynajmniej z zatozenia, wigzi z cztonkami z tego kregu sa mniej intymne, to
jednostki te moga by¢ bardzo uzyteczne w aspekcie wsparcia praktycznego, co
jest szczegolnie istotne wobec specjalnych potrzeb rodziny z dzieckiem nie-
pelmosprawnym. Kontakty z tymi osobami moga by¢ ptaszczyzna dla budowa-
nia pozytywnego obrazu siebie, poczucia zaufania co do swoich mozliwosci
(np. w realizacji rdl spotecznych), poszerzania umiejetnosci radzenia sobie
w trudnych sytuacjach.

Stosunkowo najmniej licznie w sieci wsparcia respondentek reprezentowani
sa specjalisci (psycholodzy, pedagodzy, lekarze, terapeuci), ponadto osoby du-
chowne, nieuwzglednione przez respondentki z grupy poréwnawczej. Roznica
migdzy grupami dotyczaca wskazan specjalistow wynika przypuszczalnie z rze-
czywistego zapotrzebowania matek i ich rodzin na wsparcie specjalistyczne.
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Tabela 1. Sie¢ wsparcia spolecznego badanych matek

(% liczony z ogdtu wymienionych w sieci)

Grupa ,,A” Grupa ,,B”
Osoby znaczace

N % N %
Maz 57 12,5 40 15,38
Matka 47 10,31 33 12,69
Ojciec 29 6,36 19 7,31
Dzieci 34 7,46 24 9,23
Siostra 77 16,89 28 10,77
Brat 25 5,48 21 8,08
Dziadkowie 8 1,75 5 1,92
Tesciowie 4 0,88 8 3,08
Dalsza rodzina* 27 5,92 10 3,85
Razem: pierwszy krag 308 67,54 188 72,31
spolecznego zabezpieczenia
Przyjaciel 61 13,38 38 14,62
Kolega/znajomy 31 6,80 18 6,92
Sasiad 26 5,70 14 5,38
Razem: drugi krag spolecznego 118 25,88 70 26,92
zabezpieczenia
Ksiadz 4 0,88 0 -
Specjalisci 22 4,82 2 0,77
Inni** 4 0,88 0 -
Razem 456 100 260 100

* ciotka, szwagier, bratowa; ** nie sprecyzowano

Osoby wymieniane przez matki dzieci niepetnosprawnych, niestety, zgodnie
z uzyskanymi wynikami, stosunkowo rzadko realizuja dziatania zwiazane ze

specjalnymi potrzebami dziecka, w tym zwtaszcza dotyczacymi jego leczenia

oraz rehabilitacji.

W kolejnosci dokonano ustalenia, jaki jest zakres wsparcia spotecznego ma-
tek dzieci niepetnosprawnych oraz czy rézni si¢ on istotnie od wsparcia ocenio-
nego przez matki z grupy porownawczej (tabela 2).
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Tabela 2. Wsparcie spoleczne badanych matek: statystyki opisowe, wartos¢ testu istotnosci
roznic, poziom istotnosci

Zakres Grupa ,,A” Grupa ,,B” test
wsparcia t-Studenta P
M S Q1 Q3 M S Ql Q3

Pyt.1 21,38 | 13,00 | 12,00 | 25,00 | 23,10 | 11,60 | 16,00 | 29,00

Pyt.2 20,70 | 12,69 | 11,50 | 24,00 | 21,60 | 10,78 | 16,00 | 27,00

Emocje 42,08 | 25,48 | 24,00 | 48,50 | 44,70 | 22,09 | 32,00 | 56,00 —-1,47 0,141
Pyt. 3 23,01 12,87 | 14,00 | 27,50 | 23,00 | 10,80 | 16,00 | 28,00

Pyt. 4 19,28 11,28 | 10,00 | 24,50 | 20,76 | 10,77 | 13,00 | 26,00

Afirmacja 42,29 | 23774 | 25,00 | 54,00 | 43,90 | 21,38 | 30,00 | 53,00 -0,39 0,699
Pyt. 5 21,73 12,23 | 14,00 | 25,00 | 23,18 | 11,72 | 16,00 | 28,00

Pyt. 6 19,76 | 12,30 | 11,50 | 25,00 | 21,90 | 11,24 | 15,00 | 28,00

Pomoc 41,49 | 24,16 | 25,50 | 50,00 | 45,08 | 22,78 | 31,00 | 52,00 -0,84 0,404
Suma 125,85 | 71,63 | 77,50 | 152,50 | 133,94 | 65,56 | 95,00 | 157,00 —-0,64 0,522
funkcjonalna

Z uwagi na to, ze w polskiej wersji narzedzia nie ma opracowanych norm,
dokonano, korzystajac z wartosci kwartyli, przeliczenia uzyskanych wynikéw
na niskie, przecigtne i wysokie. Zabieg ten pozwolit na ustalenie poziomu wspar-
cia w obu badanych grupach matek w takich jego wymiarach, jak emocje, afir-
macja, pomoc oraz w wymiarze ogélnym (tabela 3).

Tabela 3. Wsparcie spoteczne matek — wyniki przeliczone wg kategorii: niskie, przecigtne,
wysokie (liczebnosci oraz procenty)

Grupa ,,A” Grupa ,,B”
Zakres Wyniki Wyniki Wyniki Wyniki Wyniki Wyniki
wsparcia niskie przecigtne | wysokie niskie przecigtne | wysokie
N % N % N % N % N % |N| %
Emocje 22 27,50 | 38 | 47,50 | 20 | 25,00 | 13 | 26,00 | 24 | 48,00 | 13 | 26,00
Afirmacja 20 | 26,25 | 39 | 48,75 | 21 | 26,25 | 15| 30,00 | 22 | 44,00 | 13 | 26,00
Pomoc 20 | 25,00 | 38 | 47,50 | 22 | 27,50 | 13 | 26,00 | 24 | 48,00 | 13 | 26,00
Suma 20 | 25,00 | 40 | 50,00 | 20 | 25,00 | 14 | 28,00 | 23 | 46,00 | 13 | 26,00
funkcjonalna

Dokonana analiza nie ujawnita istotnych statystycznie roznic migdzy badany-
mi grupami matek w zakresie ocenianego przez nie wsparcia. Warto jednak nad-
mieni¢, ze w kazdym z rozpatrywanych wymiarow wsparcia oraz w jego zakresie
ogblnym wyzsza srednia uzyskaty badane z grupy poréwnawczej. Dokonane tu
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ustalenia znajduja potwierdzenie w charakterze rozktadu wynikéw przeliczonych.
W obu badanych grupach matek, w kazdym z rozpatrywanych wymiaréw, w tym
w wymiarze ogolnym, najwigkszy odsetek osob (niemal potowa lub potowa) sytu-
uje sie¢ w kategorii wynikow przecigtnych. Pozostate wyniki rozktadaja si¢ w zbli-
zonym odsetku w kategorii niskich i wysokich. Taki ich ksztatt powoduje, ze
w matym stopniu zréznicowana jest ocena poszczegolnych wymiardéw wsparcia
w obrgbie grupy, a zatem mozna stwierdzi¢, ze w podobnym stopniu zostata oce-
niona przez respondentki mozliwos$¢ zyskania od 0sob z sieci pozytywnych uczué
i emocji, budowania przekonania o stuszno$ci swoich poczynan i zamiaréw, po-
nadto otrzymania pomocy w trudnych sytuacjach zyciowych.

Jakkolwiek ocena rozmiaru sieci, ponadto jej sktadu, szacowanego przez wy-
znaczenie liczebnos$ci poszczegolnych osob znaczacych daje pewne informacje
na temat wsparcia, jednak najwazniejsze znaczenie ma analiza jego zakresow
z uwzglednieniem grup zrodtowych. To ona wyznacza zasadniczy obraz oceny
0s0b pozostajacych wokot jednostki 1 pozwalajacych, na skutek okreslonych po-
czynan, realizowac jej wazne potrzeby. Dokonana tu ocena ma charakter subiek-
tywny, co juz podkreslano w niniejszej pracy, jednak ta ptaszczyzna analizy
wsparcia pozwala wnioskowac¢ na temat jego adekwatno$ci do potrzeb jednost-
ki, dopasowania warunkujacego jego trafno$¢ (H. Sgk, 1986, 2003). Trafnos¢
stanowi niezbywalny warunek efektywnosci wsparcia (T.J. Lawson, A. Fuehrer,
1989). Oznacza ona ,,tresciowa i iloSciowa zgodno$¢ potrzeby wsparcia ze wspar-
ciem otrzymywanym” (1. Heszen-Niejodek, H. S¢k, 2007, s. 169).

Dla potrzeb wlasnych zwiazanych z ustaleniem oceny wsparcia w aspekcie
grup zrodtowych, wybrano te z nich, ktore sa stosunkowo najliczniej reprezen-
towane w sieci wsparcia matek dzieci niepelnosprawnych, a zatem: me¢za, rodzi-
cow, dzieci, rodzenstwo, dalsza rodzing, przyjaciot, kolegow, sasiadow oraz spe-
cjalistow. W tym celu obliczono $rednie jednostkowe (dla poszczegdlnych
kategorii 0sob, za J. Kirenko, 2002). Wyniki analiz przeprowadzonych w obu
grupach matek obrazuja wykresy 1-6.
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Wykres 1. Emocje — pytanie 1: $rednie jednostkowe dla 0oséb znaczacych

Zrédtem pozytywnych emocji, zaspokojenia potrzeby mitosci w przypadku
matek z grupy podstawowej sa przede wszystkim dzieci (wykres 1). Mozna do-
mniemywaé, ze dotyczy to zarowno petno-, jak i niepelnosprawnych. Osoby
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Z grupy porownawczej oceniaja, ze najwazniejsze znaczenie w zakresie Swiadcze-
nia wsparcia emocjonalnego, w tym przypadku obdarzania mitoscia, maja ich
matki. Maz w obu badanych grupach sytuuje si¢ na zblizonej pozycji, jednak jego
wsparcie jest nizsze, w ocenie respondentek, niz to, jakiego zrdédlem sa dzieci
(,,A”) oraz matki (,,B”). Warto zwroci¢ uwagg na specyficzny uktad srednich ocen
dotyczacych cztonkéw rodziny u badanych z grupy podstawowej. Wsparcie emo-
cjonalne meza, rodzicow, rodzenstwa postrzegane jest jako zblizone w swoim na-
sileniu. Wyrazniejszy spadek wartosci ocen obserwujemy w przypadku tej grupy
w odniesieniu do dalszego kregu, tj. przyjaciot, kolegow/ znajomych, sasiadow.
Zwazywszy na specyfikg rozpatrywanego tu zakresu wsparcia, ktore ma szanse
zaistnie¢ przede wszystkim w bliskich, intymnych relacjach, taki ksztalt ocen jest
uzasadniony. Warto zwroci¢ uwage na charakter oceny sasiadow czy nawet spe-
cjalistow w grupie podstawowej. Sa oni postrzegani jako bogatsze zrodto doswiad-
czen emocjonalno-uczuciowych niz przyjaciele i koledzy. Mozna sadzic¢, iz waza-
ce znaczenie ma tutaj globalna ocena tych jednostek, bgdaca wynikiem osobistych
doswiadczen, przypuszczalnie zwiazanych z radzeniem sobie w okreslonych sytu-
acjach, rzutujaca na charakter postrzegania w kazdym z zakreséw wsparcia.
Whiosek ten bedzie weryfikowany w dalszej czgs$ci opracowania.

=~
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Wykres 2. Emocje — pytanie 2: $rednie jednostkowe dla osob znaczacych

Uzyskane tu profile ocen 0s6b znaczacych sa podobne do opisanych wcze-
$niej, szczegolnie u matek dzieci niepetnosprawnych (wykres 2). Poczucie 0so-
bistego szacunku i podziwu wynika, zdaniem tych respondentek, z kontaktow
z wlasnymi dzie¢mi. Mniejsze znaczenie ma w tej kwestii maz i inni cztonkowie
rodziny. Jakkolwiek srednie ocen dla 0séb z krggu rodzinnego sa nieco wyzsze
niz dla jednostek z drugiego krggu, roznica te nie jest wyrazna. Dotyczy to
szczegollnie specjalistow, ktorzy zdaniem badanych matek z grupy podstawowej,
sg porownywalnym do cztonkéw rodziny zréodlem osobistego poczucia szacun-
ku i podziwu. Zaskakujace, ze zajmuja oni nawet minimalnie wyzsza pozycj¢
w hierarchii ocen niz matki respondentek. By¢ moze stanowi to potwierdzenie
sformutowanego wczesniej wniosku. Przyjaciele i koledzy/ znajomi sa mniej
znaczacy niz sasiedzi i specjalisci. Przypuszczalnie ci ostatni, pomagajac w trud-
nych sytuacjach zyciowych, zwigzanych migdzy innymi z wychowaniem dziec-
ka niepelnosprawnego, postrzegani sa globalnie pozytywnie, a migdzy nimi
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a matkami (by¢ moze réwniez ojcami) rozwija si¢ specyficzna wigz zaleznosci,
w ktorej matki upatruja wielu swoich pozytywnych doswiadczen.

Profil ocen w przypadku badanych z grupy poréwnawczej jest stabo zrézni-
cowany. Podobnie jak poprzednio wazne znaczenie w kwestii realizacji potrzeby
szacunku ma matka, nieco wyzsza oceng zyskuja jednak dzieci, sytuujace si¢
przez m¢zem. Oceny innych cztonkéw rodziny sg bardzo zblizone do tych, jaki-
mi matki obdarzyly osoby z dalszego kregu, a zatem, w kolejnosci, specjaliste,
kolegg, przyjaciela, sasiada.

W przypadku analizowanych wynikéw odnoszacych si¢ do poczucia zaufania
zyskiwanego w kontaktach z osobami z sieci zwraca uwagg bardzo stabo zréznico-
wany profil ocen w obszarze kregu rodzinnego w obu grupach matek, a w przypad-
ku matek z grupy poréwnawczej rowniez w obszarze zajmowanym przez osoby
z drugiego kregu — przyjaciot i kolegéw (wykres 3). Minimalne réznice w zakresie
srednich ocen sktaniaja do wniosku, ze matki darza zaufaniem wszystkich wymie-
nionych cztonkow rodziny. Stwierdzenie to dotyczy réwniez osob z kregu przyja-
ciot, kolegdow. Warto jednak zwrdci¢ uwage, wobec postawionego wezesniej wnio-
sku, na stosunkowo nizsza oceng sasiadow. Trudno stwierdzi¢, jakie czynniki
decyduja o spadku ich pozycji wobec wczesniej okreslonej bardzo korzystnej w ob-
szarze drugiego kregu spotecznego zabezpieczenia. Stosunkowo duzym zaufaniem
matki z grupy podstawowej darza natomiast specjalistow, a zatem osoby, z ktorymi
musza wspolpracowaé w procesie edukacji, leczenia i rehabilitacji swoich dzieci,
ponadto ktéorym powierzaja, w ramach §wiadczonych ustug, swoje problemy.
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W rozpatrywanym tu zakresie wsparcia bedacego zrodlem poczucia afirma-
cji, wzbudzanego na skutek poczucia poparcia w dziataniach i1 zamierzeniach,
zwraca uwage duza zbieznos¢ ocen 0sob znaczacych dokonana w obu grupach
matek (wykres 4). Uwidacznia si¢ rOwniez stabe zréznicowanie $rednich ocen
w obrebie grup. Ogolnie zatem wsparcie afirmacyjne odznacza si¢ duzym podo-
bienstwem ocen osob znaczacych.

Uzyskany tutaj profil ocen oséb znaczacych odbiega znacznie w swoim prze-
biegu od poprzednio rozpatrywanych (wykres 5). Z oczywistych wzgledow mat-
ki nie oczekuja od swoich dzieci pomocy w trudnych sytuacjach zyciowych wy-
magajacych wiedzy, doswiadczenia czy zasobow finansowych. Nie oczekuja jej
tez od specjalistow, poniewaz ci nie sa osobami dostgpnymi w codziennym zy-
ciu. Najwazniejsze znaczenie dla matek dzieci niepetnosprawnych, jak wcze-
$niej przewidywano, maja sasiedzi, a dla respondentek z grupy porownawczej
siostry. Jednak w przypadku tej grupy badanych $rednie ocen sa stabo zréznico-
wane dla poszczegdlnych czlonkéw rodziny (poza dzie¢mi), a zatem mozna
stwierdzi¢, ze to wlasnie te jednostki sa znaczace w trudnych sytuacjach zycio-
wych. Oprocz sasiadow dla matek dzieci niepelnosprawnych zrédtem pomocy
sa ich megzowie, jedynie nieco nizej ocenieni niz sasiedzi. Wazne znaczenie maja
réowniez pozostate jednostki z kregu rodzinnego oraz przyjaciele.
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W sytuacji choroby najbardziej pozadana i dostgpna jest pomoc cztonkdéw
rodziny, w tym zwlaszcza me¢za oraz matki (wykres 6). Zaskakujaco, w profilu
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ocen matek dzieci niepetnosprawnych odbiegaja, w zakresie uzyskanej pozycji,
siostry. Trudno w tym miejscu poda¢ przyczyne tego stosunkowo najmniej ko-
rzystnego, w obszarze krggu rodzinnego, miejsca. Bardzo wazne znaczenie
w radzeniu sobie w rozpatrywanej tu sytuacji ma sasiad, zajmujacy w grupie
podstawowej zblizona pozycje do tej, jaka jest udziatem cztonkdéw rodziny (poza
siostra i dzie¢mi), a w grupie porownawczej tej, jaka zajmuja przyjaciele, kole-
dzy. Badane matki nie oczekuja pomocy w sytuacji swojej choroby ze strony
jednostki pomagajacej, od specjalistow.

Uzyskany ksztatt wynikéw obrazujacych oceny osob znaczacych w zakresie
$wiadczonego przez nie wsparcia sklania do przeprowadzenia analizy korelacyj-
nej. Bedzie ona zmierza¢ do ustalenia, czy istnieja powiazania ocen poszczegol-
nych jednostek z sieci wsparcia w kazdym z jego obszardw, a zatem, czy mozna
przewidywaé, ze ocena matek ma charakter globalny i wynika z ogodlnego,
w réznym nasileniu pozytywnego obrazu okreslonej osoby jako realizujacej jej
potrzeby. Wyniki przeprowadzonej analizy zaprezentowano w tabelach 4-5.

Tabela 4. Powiazanie ocen 0s6b znaczacych w aspekcie udzielanego przez nie wsparcia w jego
poszczegdlnych zakresach — krag rodzinny

Grupa ,,A” Grupa ,,B”
Emocje-Afirmacja 0,68 ** 0,59%*
Maz Em-Pomoc 0,62 ** 0,65%*
Af-Pomoc 0,70** 0,65%*
Em-Af 0,65%* 0,59%*
Matka Em-Pomoc 0,46* 0,45%
Af-Pomoc 0,59** 0,42%*
Em-Af 0,68%* 0,72%*
Ojciec Em-Pomoc 0,47* 0,40~
Af-Pomoc 0,63** n.i.
Em-Af 0,51* 0,51*
Siostra Em-Pomoc 0,30~ 0,56*
Af-Pomoc 0,43* 0,52*
Em-Af 0,66%* 0,64*
Brat Em-Pomoc n.i. 0,49%*
Af-Pomoc n.i. 0,61*
Em-Af 0,75%* ni.
Dzieci Em-Pomoc 0,43* n.i.
Af-Pomoc 0,70%** 0,52~

** p <0,001; *p < 0,05; ~zblizone do istotnosci (r-Pearsona)
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W grupie podstawowej stwierdzono, ze w wigkszosci uwzglednionych obsza-
row wsparcia istnieje korelacja w zakresie ocen 0sob znaczacych (tabela 4). Uzy-
skane wspotczynniki maja charakter dodatni i w wielu przypadkach wskazuja na
znaczna sit¢ powiazania. Najwigcej wspotczynnikow wskazujacych na istotne sta-
tystycznie powiazanie o najwigkszej sile odnotowano w obszarach wsparcia emo-
cjonalnego i afirmacyjnego. Doswiadczanie mitosci, szacunku pozostaje zatem
w silnym zwiazku z poczuciem poparcia w planowanych i realizowanych zamie-
rzeniach zyskiwanym w kontaktach z osobami bliskimi, ktorych jednostka obda-
rza zaufaniem. Istotne zaleznosci, o znaczacej sile, uzyskano roéwniez w zakresach
wsparcia afirmacyjnego i praktycznego. W przypadku meza stwierdzona tutaj
wartos¢ wspolczynnika jest stosunkowo najwigksza. Powierzenie swoich proble-
mow, uzyskanie konkretnej pomocy wymaga obdarzania zaufaniem. Zdobycie
skutecznych rozwigzan w radzeniu sobie w sytuacjach trudnych pozostaje w za-
leznos$ci z przekonaniem o stusznosci swoich zamierzen i dziatan.

Stosunkowo stabsze zaleznosci uzyskano w zakresach wsparcia emocjonal-
nego oraz praktycznego. Nalezy zatem sadzi¢, ze pozytywne emocje i uczucia
pozostaja w stabszym zwiazku z konkretna pomoca swiadczona przez cztonkow
rodziny. Wyjatek w tym wzgledzie stanowi maz, ktorego konkretne dzialania
pomocowe sa najbardziej znaczace dla realizacji potrzeby mitosci i szacunku
matek, wobec takowych §wiadczonych przez innych cztonkow rodziny.

Podobne wzorce zaleznosci, o zroznicowanej sile 1 poziomie istotnosci staty-
stycznej, odnotowano w grupie porownawcze;.

Tabela 5. Powiazanie ocen 0s0b znaczacych w aspekcie udzielanego przez nie wsparcia w jego
poszczegdlnych zakresach — krag 0sob spoza rodziny

Grupa ,,A” Grupa ,,B”
Em-Af 0,71%* 077%*
Przyjaciel Em-Pomoc 0,55%* 0,77%*
Af-Pomoc 0,55%* 0,59%*
Em-Af 0,45% n.i.
Kolega/ znajomy Em-Pomoc n.i. n.i.
Af-Pomoc 0,63* 0,73*
Em-Af 0,41~ 0,90%*
Sasiad Em-Pomoc n.i. 0,47~
Af-Pomoc 0,50%* 0,59*
Em-Af n.i
Specjalista Em-Pomoc n.i. -
Af-Pomoc 0,45~

** p <0,001; *p <0,05; ~zblizone do istotnosci (r-Pearsona)
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Analiza korelacyjna przeprowadzona w grupie matek dzieci niepetnospraw-
nych ujawnila mniej istotnych powiazan w zakresie rozpatrywanych obszarow
wsparcia realizowanego przez osoby spoza krggu rodzinnego (tabela 5). Stosun-
kowo najwigcej istotnych powiazan o znaczacej sile odnotowano w odniesieniu
do przyjaciela (jego ocena w obu grupach ma tez charakter konsekwentny
w swojej wartosci). Dotyczy to rowniez matek z grupy poréwnawczej, chociaz
najwyzsza zaleznos$¢ ustalono tutaj w przypadku emocjonalnego i afirmacyjne-
g0 wsparcia sasiada.

Charakter uzyskanych istotnych, badz zblizonych do istotnych, zaleznosci
jest zbiezny z tym, jaki zaobserwowano w przypadku jednostek z kregu rodzin-
nego. Stosunkowo najsilniejsze powiazania stwierdzono jednak, w przypadku
matek dzieci niepelnosprawnych, nie w zakresach wsparcia emocjonalnego
i afirmacyjnego, a afirmacyjnego i praktycznego. Realizacja konkretnych dzia-
tan wspierajacych w trudnych sytuacjach zyciowych pozostaje w zwiazku z po-
czuciem zaufania wobec jednostek realizujacych, ponadto poczuciem pozosta-
wania we wspodlnocie 0sob udzielajacych poparcia wobec wlasnych poczynan.
Tendencja ta znajduje swoje odzwierciedlenie w profilu ocen kolegéw/ znajo-
mych czy tez sasiadow, jednak moze budzi¢ watpliwosci wobec charakteru ocen
specjalistow (zrezygnowano z analizy korelacyjnej w grupie porownawczej
z uwagi na niska liczebnosc¢ tych jednostek).

Dyskusja wynikow

Podsumowujac uzyskane wyniki i odnoszac si¢ do zatozonych problemow
badawczych nalezy stwierdzi¢, ze sie¢ wsparcia spotecznego matek dzieci nie-
petnosprawnych jest bogatsza od tej, jaka jest udzialem matek dzieci petno-
sprawnych, co tym samym popiera doniesienia niektorych badaczy, uzyskuja-
cych podobnie korzystny obraz (L.P. Barakat, J.A. Linney, 1992; K. Kallenbach,
1999; M. Parchomiuk, 2007), a zaprzecza wynikom tych eksploracji, ktore do-
wodza wystgpowania u matek dzieci niepetnosprawnych mniejszej sieci wspar-
cia (A.E. Kazak i in., 1988; D. Wilkin, za A. Skok i in., 2006).

Kobiety z obu grup za najbardziej znaczace osoby uznaty cztonkdéw rodziny,
a zwlaszcza wspotmatzonkow, matki i siostry. Do podobnych wnioskow doszli
D.B. Bailey i in. (1999), ktorzy zauwazyli, ze matki dzieci niepetnosprawnych
otrzymuja najwigcej wsparcia od cztonkdéw rodziny. Akcentowana w niniejszych
badaniach znaczaca rola wspotmatzonka réwniez znajduje swoje potwierdzenie
w wynikach badan niektorych autorow (S.E. Herman, L. Thompson, 1995; M.
Parchomiuk, 2007). Stosunkowo znaczaca reprezentacje w sieci wsparcia bada-
nych matek zajmuja przyjaciele, koledzy i sasiedzi, ktorych udziat w sieci uste-
puje cztonkom rodziny. Najmniej licznie w sieci wsparcia reprezentowani sg
specjalisci i duchowni, wskazani gltéwnie przez respondentki wychowujace
dziecko niepetnosprawne. Odnotowany mniejszy udzial profesjonalistow za-
przecza m.in. ustaleniom J. Kirenki (2000).
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Matki dzieci niepetnosprawnych nie ro6znia si¢ istotnie od matek dzieci pet-
nosprawnych w percepcji wsparcia w aspekcie ogdlnym, a takze w zakresie afir-
macji, emocji, pomocy. Badane z obu grup podobnie oceniaja szans¢ otrzymania
od 0s6b znaczacych pozytywnych emocji, poparcia w dzialaniach oraz pomocy
w trudnych sytuacjach zyciowych. Na analogiczne prawidtowosci wskazuja ba-
dania M. Parchomiuk (2007), za§ w opozycji z otrzymanymi wynikami sg rezul-
taty poszukiwan badawczych H. Trostera (2001), ktory zauwazyl, ze w opinii
matek dzieci niepetnosprawnych osoby znaczace dostarczaja im, w porownaniu
z matkami dzieci petnosprawnych, mniej wsparcia emocjonalnego, informacyj-
nego i instrumentalnego.

Pomimo braku wyraznego zrdéznicowania w poszczegoélnych wymiarach
wsparcia, pewne roznice zauwaza si¢ w ocenie 0s6b znaczacych. Zrodtem pozy-
tywnych emocji dla kobiet z grupy podstawowej sa przede wszystkim dzieci.
Badane wychowujace dzieci niepelnosprawne podobnie postrzegaja wsparcie
emocjonalne megza, rodzicéw i rodzenstwa, za§ matki dzieci petnosprawnych
wskazuja na zblizone nasilenie pozytywnych emocji ze strony ojcow i rodzen-
stwa. Wyraznie dysproporcje dotycza oceny przyjaciot, kolegow/ znajomych,
sasiadow, ktorych rola w grupie podstawowej ustepuje cztonkom rodziny, przy
czym nalezy wskazaé na szczegdlne znaczenie sasiadow w zyciu matek dzieci
niepelnosprawnych. Roznice zaznaczaja si¢ rowniez w ocenie pozycji specjali-
stow, bedacych waznym zrédlem pozytywnych emocji dla matek dzieci niepet-
nosprawnych.

Poczucie osobistego szacunku i podziwu wynika, zdaniem respondentek
7 obu grup, przede wszystkim z kontaktéw z wtasnymi dzie¢mi, a w dalszej ko-
lejnosci z me¢zem 1 innymi cztonkami rodziny. Matki dzieci niepelnosprawnych
przypisuja mniejsza rol¢ przyjaciotom, kolegom i sasiadom, chociaz ocena sa-
siadow jest bardziej znaczaca niz przyjaciol i kolegéw. Natomiast oceny matek
dzieci petnosprawnych w odniesieniu do 0sob zaliczanych do drugiego kreggu
zabezpieczenia spotecznego sa bardzo zblizone do tych, ktoére odnosza si¢ do
innych cztonkow rodziny (ojciec, siostra). Waznym zrodlem osobistego poczucia
szacunku i podziwu, zwlaszcza dla kobiet z grupy podstawowej, sa specjalisci,
ktorzy zajmuja nawet minimalnie wyzsza pozycj¢ niz matki respondentek.

Matki dzieci niepetnosprawnych i pelnosprawnych darza podobnym zaufaniem
wszystkich cztonkow rodziny. Stwierdzenie to odnosi si¢ takze do 0sob z kregu
przyjaciot i kolegow. Warto jednak zwrdci¢ uwage na stosunkowo niska oceng
sasiadow dokonang przez kobiety z grupy podstawowej, ktore stosunkowo duzym
zaufaniem darza specjalistow. Bardzo podobna sytuacja dotyczy poczucia afirma-
cji, wzbudzanego na skutek poczucia poparcia w dzialaniach i zamierzeniach.

W trudnych sytuacjach zyciowych wymagajacych doswiadczenia czy zaso-
bow finansowych najwazniejsze znaczenie dla matek dzieci niepetnosprawnych
maja sasiedzi, a dla matek dzieci pelnosprawnych siostry. Z oczywistych wzgle-
dow kobiety z obu grup nie oczekuja tego typu pomocy od swoich dzieci i spe-
cjalistow, za§ oceny poszczegolnych cztonkdéw rodziny (poza dzie¢mi) sa stabo
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zroéznicowane, co wskazuje na ich znaczaca role w trudnych sytuacjach zycio-
wych, jakich do$wiadczaja badane kobiety. Wazne znaczenie maja réwniez
przyjaciele i koledzy.

W sytuacji choroby matki dzieci niepetnosprawnych najbardziej licza na po-
moc megza, rodzicow, a matki dzieci pelnosprawnych wskazuja na meza, matki
i rodzenstwo. Bardzo wazne znaczenie w radzeniu sobie w rozpatrywanej tu sy-
tuacji ma sasiad, zajmujacy w grupie podstawowej zblizona pozycje do tej, jaka
jest udzialem cztonkéw rodziny (poza siostra), a w grupie poréwnawczej do tej,
jaka zajmuja przyjaciele i koledzy. Matki dzieci niepelnosprawnych, w porow-
naniu z matkami dzieci pelnosprawnych, w mniejszym zakresie oczekuja pomo-
cy od specjalistow i kolegow.

Nalezy zaznaczyc, iz istnieje istotne powiazanie miedzy ocena 0so6b znacza-
cych, zwlaszcza z kregu rodzinnego, w odniesieniu do poszczegolnych aspek-
tow wsparcia, co moze potwierdzaé wysuwany wniosek, jakoby ocena o0sob
z sieci miata charakter globalny.

Wyniki przeprowadzonych badan wskazuja zatem na korzystny obraz wspar-
cia spotecznego matek dzieci niepetnosprawnych. Pozwala to wnioskowa¢ na
temat okreslonych pozytywnych konsekwencji dla ich osobistego i rodziciel-
skiego funkcjonowania. Literatura przedmiotu podaje, ze matki otrzymujace
wsparcie od me¢zow sa silniej zwiazane emocjonalnie ze swoimi niepelnospraw-
nymi dzie¢mi (A. Hadadian, 1994), ujawniaja nizszy poziom depresji i czerpia
wigcej satysfakcji z faktu bycia matka dziecka niepetnosprawnego (C.E. Wana-
maker, D.S. Glenwick, 1998). Poza tym dostgpne wsparcie wspotwystepuje
z lepszym samopoczuciem matek (H. Ben-Zur i in., 2005; A, Skok i in., 2006),
korzystniejszymi postawami wobec dzieci (C.J. Dunst i in., 1986; J. Fagan, D.
Schor, 1993) i nizszym poziomem rodzicielskiego stresu (H. Troster, 2001; H.
Ben-Zur i in., 2005; J. Shin i in., 2006).

Zakonczenie

Zaprezentowane badania stwarzaja sposobno$¢ do czynienia praktycznych od-
niesien, w tym przypadku wskazania kilku rozwiazan, przydatnych dla podnosze-
nia jako$ci zycia matek dzieci z niepelnosprawnoscia. Sa one nastepujace:

— poprawa dostepu matek do specjalistow (psycholog, pedagog, rehabilitant,
nauczyciel), ktoérzy potencjalnie moga petni¢ znaczaca rolg w ich zyciu, be-
dac waznym zrodlem wsparcia praktycznego, jak rowniez podniesienie jako-
$ci wzajemnych kontaktow;

— zwrocenie uwagi na wsparcie duchowe, czerpane z kontaktow z ksigzmi,
a takze w obszarze dzialania ruchow religijnych skupiajacych osoby niepet-
nosprawne i ich rodziny;

— zwigkszenie wiedzy na temat dziatalnosci oraz stworzenie wigkszych mozli-
wosci dostepu do stowarzyszen zrzeszajacych rodzicow dzieci z niepetno-
sprawnoscia;
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— stworzenie matkom sposobnosci dla takiej organizacji czasu wolnego, ktora
pozwoli w wigkszym stopniu uczestniczy¢é w spotecznych kontaktach o cha-
rakterze nieformalnym (z przyjaciotmi, znajomymi), np. poprzez oferowanie
form czasowej opieki nad dzieckiem;

— przygotowanie specjalistow i innych 0sob potencjalnie uzytecznych we wspo-
maganiu rodzin z dzieckiem niepetlnosprawnym oraz z osobami niepetno-
sprawnymi w toku ich zawodowego przygotowania.

Konkluzja dla zaprezentowanych rozwazan niech beda stowa M. Kos$cielskiej
(2000, s. 217): ,,im wigksze bedzie zrozumienie spoteczne potrzeb rodzin wy-
chowujacych dzieci z problemami w rozwoju, im wigcej rodziny te otrzymaja
wsparcia, tym mniej bedzie paradoksalnie, rodzin wymagajacych pomocy tera-
peutycznej, i tym mniej bedzie wsrod nas ludzi uposledzonych”.

Poczynione eksploracje nalezy uznac za przyczynek do zglebiania problema-
tyki wsparcia rodzicéw z dzieckiem niepetnosprawnym. W przysztych bada-
niach warto wlaczy¢ zmienna status funkcjonalny dziecka. Wydaje sig, ze jest to
bardziej zasadne niz uwzglednianie w analizach zmiennej rodzaj zaburzen. Po-
ziom funkcjonowania dziecka w réznych zakresach, bedacy efektem jego moz-
liwos$ci, ograniczen i doswiadczen rozwojowych, subiektywnie oceniany przez
matki, stanowi czynnik wskazujacy na jej obciazenie opieka, a zatem majacy
potencjalnie rdéznicujace znaczenie w obszarze odbioru i oceny wsparcia spo-
lecznego.
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WSPARCIE SPOLECZNE MATEK DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH
Streszczenie

Jednym z obszaréw analiz sytuacji rodzin wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia jest
postrzegane/ otrzymywane przez nie wsparcie spoteczne. Istniejace eksploracje podejmujace to
zagadnienie dostarczaja jednak sprzecznych wnioskow. Nalezy tez nadmieni¢, iz podejmowane
proby analizy maja czgsto charakter wybidrczy, np. odnosza si¢ jedynie do sieci wsparcia. Znacze-
nie wsparcia spotecznego dla psychospotecznego funkcjonowania jednostki, w tym przypadku
radzenia sobie rodzicow z problemami wychowania dziecka niepelnosprawnego, uzasadnia po-
trzebg zglebiania problemu.

Artykut ten podejmuje zagadnienie wsparcia spotecznego matek dzieci niepetnosprawnych.
Jego przedmiotem jest szczegdtowa analiza wynikéw badan prowadzonych z uwzglednieniem
grupy pordwnawczej — matek dzieci petnosprawnych, pozwalajaca ustali¢ sie¢ wsparcia spotecz-
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nego respondentek, w jej aspekcie jakosciowym i ilo§ciowym, subiektywna oceng wsparcia emo-
cjonalnego, afirmacyjnego, pomocowego i ogdlnego, ponadto stwierdzi¢ szczegdtowo rolg osob
znaczacych w kontekscie §wiadczonego przez nie wsparcia. Jednym z elementow weryfikacji
wsparcia matek dzieci niepetnosprawnych, dotychczas niepodejmowanym w badaniach, jest
stwierdzenie powigzania ocen 0sob znaczacych w aspekcie §wiadczonego przez nie, i subiektyw-
nie ocenionego przez matki, wsparcia.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, niepetnosprawnos¢ dziecka, wspieranie rodziny z dziec-
kiem niepelnosprawnym.

SOCIAL SUPPORT FOR MOTHERS OF CHILDREN WITH DISABILITIES
Summary

One of areas for analysis of the situation of families that raise children with disabilities is the
social support they perceive/receive. However, existing explorations that cover this issue supply
contradictory conclusions. It should also be mentioned that analysis attempts that are being made
are often selective, for example they refer only to support network. The importance of social sup-
port for an individual’s psychological functioning, in this case parents coping with problems of
raising a child with disabilities, justifies the need for getting to the bottom of the problem.

This article presents the issue of social support for mothers of children with disabilities. Its
subject is a detailed analysis of the results of research that was conducted with consideration of
a comparative group — mothers of children without disabilities. This analysis allows to establish
the network of the participants’ social support with its qualitative and quantitative aspect, subjec-
tive assessment of emotional support, and support in general. Furthermore, it allows to present in
detail the role of important people in the context of support they provide. One of the elements of
verification of support for mothers of children with disabilities, which has not been mentioned in
research until now, is the finding that there is a connection between the assessment of important
people with respect to their support and the subjective opinion of mothers.

Key words: social support, child’s disability, supporting family with a child with disability.
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SPECYFIKA CHOROBY A PRZYSTOSOWANIE SPOLECZNE
MLODZIEZY

Wprowadzenie

Przystosowanie spoleczne to okreslenie interdyscyplinarne, w r6zny sposob
konceptualizowane. Wyrdznia si¢ trzy grupy definicji tego terminu, opisujace
proces ten w kategoriach:

— adaptacji organizmu (J. Bogucki, B. Falkiewicz, 1987; T. Tomaszewski i in.,
1977; N. Wolanski,1987);

— zaspokajania potrzeb (H.G. Gough, za: L. Polakowski, 1976; A. Hulek, 1969;
F. Mc Kinney, za: J. Konopnicki, 1971; J. Konopnicki, 1971; M. Przetaczniko-
wa, J. Kaiser, 1987; A. Wyszynska, 1976; B. Zawadzki, 1959);

— podejmowanej aktywnos$ci w grupie spotecznej (A. Bandura, za: Z. S¢kow-
ska, 1991; W.F. Bruce, 1981; A. Fraczek, B. Malak, i in., 1980; H. Larkowa,
1977; A. Lewicki, 1974; T. Newcomb i in., 1970; K. Pospiszyl, E. Zabczynska,
1986).

Pierwsza kategoria definicji wiaze przystosowanie si¢ z adaptacja, dopaso-
wywaniem si¢ czy przeciwstawianiem si¢ procesoOw wewnatrzustrojowych do
warunkow zmienionego $srodowiska. W tym ujeciu przystosowanie oznacza
regulowanie wzajemnych stosunkdéw organizmu z otoczeniem przez zmiany
w organizmie stosowne do stanu otoczenia (T. Tomaszewski i in., 1977, s. 494).
Zmiany te dotyczy¢ moga albo struktury organizmu, albo jego funkcji i obej-
muja przeksztatcanie si¢ réznych narzadow ciata stosownie do warunkow zy-
cia, na przyklad zmiany ewolucyjne lub procesy homeostazy, polegajace na
utrzymaniu statosci srodowiska wewngtrznego mimo zmian §rodowiska ze-
wngetrznego. To przystosowanie jest warunkowane kodem genetycznym orga-
nizmu, okres$lajacym typ reakcji na zmiang warunkow organicznych ustroju
(N. Wolanski, 1987, s. 41) lub tez czynnikami zewnqtrzpochodnymi powoduja-
cymi przystosowanie si¢ organizmu do tych czynnikow (B. Falkiewicz, J. Bo-
gucki, 1987, s. 254).
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Druga kategoria okreslen przystosowania wiaze aspekt aktywnosci cztowie-
ka z dazeniem do zaspokojenia potrzeb. Adaptacja polega na osiagnigciu mozli-
wosci petnego zaspokojenia potrzeb w danym srodowisku. Mozliwosci przysto-
sowawcze jednostki ujawniaja si¢ tu w fakcie tworzenia si¢ indywidualnych
form zachowania przystosowawczego w ontogenezie (M. Przetacznikowa,
J. Kaiser, 1987, s. 424). H.G. Gough terminem przystosowanie okresla cechy
kontaktow interpersonalnych, jakie jednostka podejmuje i zdolna jest nawigzaé
ze swoim otoczeniem. Kryterium jej dobrej adaptacji stanowi¢ bedzie taki ro-
dzaj zachowan, ktory zagwarantuje optymalne zaspokojenie potrzeb na wyma-
ganym przez nig poziomie, dajacy przy tym satysfakcj¢ emocjonalna, wynikaja-
ca z bezkonfliktowych, przyjaznych kontaktow z innymi osobami (za:
L. Polakowski, 1976, s. 12). F. Mc Kinney definiujac to pojecie mowi, ze jest nim
wyrobienie w sobie okreslonej postawy w stosunku do rozumienia sytuacji. Po-
zwala ona na skuteczne zaspokojenie potrzeb bez dopuszczenia do frustracji.
Jest to proces zdobywania perspektywy w patrzeniu na $wiat zewngtrzny, po to
by go zmieni¢, a nie w znaczeniu dostosowania si¢ do §wiata (za: J. Konopnicki,
1971; B. Zawadzki, 1959, s. 16). Nieprzystosowanym cztowiekiem nazywa tego,
ktory w danym srodowisku nie potrafi zaspokoi¢ swoich potrzeb, a w rezultacie
jest wciagz narazony na frustracje oraz na strach przed grozacymi mu niebezpie-
czenstwami. Inni przystosowanie do otoczenia spolecznego traktuja jako ada-
ptacje cztowieka do warunkow spotecznych (T. Tomaszewski i in., 1977) lub
jako wynik procesu socjalizacji (A. Fraczek, B. Malak, 1980; Z. Skorny, 1976),
czy tez jako skutek procesow kompensacyjnych i rewalidacyjnych (A. Hulek,
1969; A. Wyszynska, 1976; H. Larkowa, 1977).

Trzecia kategoria definicji przystosowanie wiaze si¢ z aktem podejmowania
aktywno$ci w grupie spotecznej. W.F. Bruce (1981, s. 99) podejmujac probe
okreslenia adaptacji, podaje ze jest nig zdrowe, aktywne uczestnictwo w grupie,
podejmowanie odpowiedzialnos$ci i unikanie wszelkiego oszukiwania siebie
w trakcie procesu przystosowania si¢, umozliwiajace pelny udziat w dziatalno-
$ci innych oraz optymalny rozwdj osobowosci. Uwaza, ze przystosowanie jest
wynikiem uczenia si¢ zwiazanego z ksztaltowaniem si¢ osobowosci jednostki.
Moze przybieraé formy adekwatnego przystosowania osobistego, gdy jednostka
dokonuje konfrontacji wymagan swego otoczenia ze swoimi aktualnymi mozli-
wosciami, badz jego braku, gdy osoba ucieka od rzeczywistych warunkow zy-
cia. T.H. Newcomb i in. (1970, s. 286—287) analizuje podejscie przystosowania
w kategoriach teorii uczenia si¢. Uznaje, ze cztowiek przystosowuje swoje za-
chowanie do pewnych aspektow srodowiska materialnego lub spotecznego na
drodze uczenia si¢. Adaptacja do ludzi, z ktérymi jednostka pozostaje w interak-
cji, uzalezniona jest od jej percepcji i oceny innych. Ten element postrzegania
drugiego cztowieka wzbogaca model przystosowania, gdyz w odroznieniu od
adaptacji do $§rodowiska materialnego, w interakcji spotecznej wchodzi w gre
wzajemna percepcija i ocena osob przystosowujacych si¢ do srodowiska, warun-
kujaca wejscie i integracj¢ z nim.
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Przystosowanie moze dotyczy¢ roznych dziedzin funkcjonowania jednostki.
Wyrodznia si¢ pojecie przystosowania psychicznego (umiejetno$é zaspokajania
swoich potrzeb w warunkach danego srodowiska) oraz przystosowania spoteczne-
g0, polegajacego na zgodnosci norm i wartosci, ktorymi kieruje si¢ cztowiek,
z systemem celow i norm akceptowanych w jego spotecznym srodowisku (A. Le-
wicki, 1974). Jednostka lub grupa jest tym lepiej zaadaptowana spolecznie, im
bardziej jej normy sa zgodne z interesami catego spoleczenstwa i jego poszczegodl-
nych cztonkow. Takie ujecie przystosowania spotecznego zaweza je do stosowania
go zgodnie ze standardami spotecznymi, funkcjonowania w grupie spotecznej.
Nie obejmuje aktywnosci wlasnej jednostki oraz roli procesow i funkcji zindywi-
dualizowanych odczu¢, doznan, przezyc i percepcji stuzacych do tworzenia jedy-
nego, subiektywnie najwazniejszego odczucia wlasnego przystosowania.

Natomiast najpetniej wyrazajaca ide¢ przystosowania jest teoria przystosowa-
nia A. Schneiders (za: Z. Sgkowska, 1991) ujmujaca proces adaptacji pod katem
bioracych w nim udziat mechanizméw psychologicznych. Zdaniem tej autorki
przystosowanie jest procesem wielopoziomowym i wielokierunkowym. Rozwija
si¢ pod wptywem zewngtrznych i wewngtrznych sit napedowych. Elementami
konstytuujacymi adaptacjg sa: potrzeby i motywy, percepcja, uczucia, pragnienia.
Procesami bioracymi intensywny udziat w przystosowaniu sa: uczenie si¢, proce-
sy asocjacji, ¢wiczenia, dazenie do urzeczywistnienia swego ,,ja”, formowanie si¢
uczuciowos$ci, nabywanie do§wiadczen, rozwijanie dojrzatej postawy $wiatopo-
gladowej. Za$ czynnikami zewngtrznymi, modelujacymi adaptacjg, sa: rodzina,
szkota oraz inne szeroko rozumiane srodowisko kulturowe i spoteczne.

Wsrod wielu koncepcji usitujacych wyjasni¢ mechanizmy psychologiczne le-
zace u podstaw przystosowania mozna wyrdznic: 1) teorie potrzeb A.H. Maslo-
wa, H. Muraya, laczace si¢ z frustracja tych potrzeb Z. Freuda; 2) socjalne teorie
uczenia si¢ J. Dollarda i N.E. Millera, A. Bandury; 3) teori¢ koncepcji ,,ja” i wy-
nikajacej z niej akceptacji siebie C. Rogersa, J. Reykowskiego, A. Schneiders
(za: Z. Sgkowska 1991, s. 18).

Autorzy ci akceptuja w procesie przystosowania rolg mechanizméw psycho-
logicznych, dynamike i wilasna tworcza aktywnos$¢ jednostki, nie pomijajac
czynnikow biologicznych i spolecznych. Blokowanie cho¢by jednego z nich
moze spowodowac zaburzenia w przystosowaniu spotecznym.

Wielu z nich za podstawowy czynnik warunkujacy przystosowanie uznaje
procesy motywacyjno-dazeniowe, z potrzebami na czele. Wedtug A.H. Maslo-
wa (za: Z. Sgkowska, 1991) zdolnosci poznawcze sa zespotem narzedzi przysto-
sowawczych, ktorych funkcja jest migdzy innymi zaspokojenie podstawowych
potrzeb. Jesli wystapia jakie$ braki i przeszkody zagrazajace zdolno$ci poznaw-
czej, to w takim samym stopniu beda wplywac uszkadzajaco na realizacje po-
trzeb. Niemozno$¢ zaspokojenia lub przeszkody na drodze realizacji potrzeb,
czyli sytuacje deprywacji i frustracji, powoduja powstawanie mechanizmow
obronnych (zachowan przystosowawczych, mechanizmow przystosowawczych)
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majacych na celu usunigcie napigcia psychicznego. Tak wigc czgsto korzystano
w formutowaniu swych koncepcji z dorobku szkot psychoanalitycznych, zwykle
z teorii Z. Freuda (za: tamze), ktory podkresla znaczenie doswiadczen emocjo-
nalnych w zyciu czlowieka. Doswiadczenia, zwlaszcza z okresu wczesnego
dziecinstwa, wptywaja na zachowanie cztowieka, ktory jednak nie u§wiadamia
sobie wielu waznych czynnikoéw determinujacych pdzniejsze zachowanie. Czyn-
niki te sa decydujace dla powstawania nie§wiadomych mechanizméw obron-
nych, zwlaszcza w przystosowaniu o charakterze neurotycznym.

Koncepcje z kregu teorii uczenia si¢ bazuja na wspolnym twierdzeniu, ze
zachowanie jest wyuczone. J. Dollard i N.E. Miller (za: tamze) podkreslaja rolg
treningu spotecznego, wyrozniajac rézne poziomy przystosowania. Wérod nich
na najnizszym znajduja si¢ bezposrednie reakcje na sygnaty (wrodzone odruchy,
reakcje pierwotnie wyuczone jako reakcje bezposrednie, reakcje pierwotnie be-
dace reakcjami na instrukcje stowne), na wyzszym reakcje sygnatotworcze
(szczegolne znaczenie mowy w posredniczeniu im). Dalszy trening w specjal-
nych technikach myslenia przebiega w szkole. Trening spoleczny uczy witasci-
wych reakcji emocjonalnych na odpowiednie sygnaty stowne. To prowadzi do
pojawienia si¢ pragnien dostosowywania swoich zachowan do sytuacji spotecz-
nych. Inne podejscie prezentuje A. Bandura (za: tamze), ktory opiera si¢ na pod-
stawowych twierdzeniach behawioryzmu, dodajac nowe elementy, ktore pozwa-
laja uchwyci¢ dynamik¢ ludzkiego zachowania si¢. Zdaniem autora, w toku
spotecznego uczenia si¢ cztowiek §wiadomie kontroluje bodzce, reakcje, a w wie-
lu przypadkach takze wzmocnienia. Dodatkowo wyrdznia on ,,wzmocnienia
zastgpeze”, ktore polegaja niekiedy tylko na obserwacji ich u innych osob. Dzig-
ki nim jest mozliwy proces modelowania, ktérego istota jest przekazywanie
cech jednostki lub grupy (czyli modela) innym osobom (obserwatorom). Przy-
swojenie cech modela uzaleznione jest od wlasciwos$ci psychicznych obserwato-
ra. Prowadzi ono do: nabywania nowych sposobdéw zachowania sig, tworzenia
lub likwidacji pewnych zachowan. Obserwacja przyspiesza dokonanie okreslo-
nej czynnos$ci. Kombinacja tych wptywow powoduje pojawienie si¢ catego bo-
gactwa form zachowania majacego na celu przystosowanie spoteczne osoby.

Koncepcja ,,ja” 1 wynikajacej z niej akceptacji siebie wiaze si¢ z dysonansem
poznawczym. Pojecia i koncepcje zaktocenia i przywracania rownowagi, regu-
lacji i samoregulacji, dazenia do usunigcia dysonansu czy rozbiezno$ci wiaza si¢
z motywacja do dziatania. Wedtug J. Reykowskiego (1992) rozbiezno$¢ migdzy
zaobserwowanym stanem faktycznym a stanem idealnym (postulowanym) jest
bardzo silnym zroédtem motywacji. Podobnie wystepuje ona migdzy ,,ja-ideal-
nym” a ,ja-realnym” jednostki. Wielko$¢ rozbieznosci okresla stan napigcia
emocjonalnego i motywacyjnego, a takze warunkuje oceng szans jej zreduko-
wania. Gdy rozbieznos$¢ jest zbyt duza, nie pobudza do dziatania, bo mozliwosci
ich realizacji ocenia si¢ jako niskie. Gdy jest ona zbyt mata, gdy brak aspiracji
i ideatow, dziatalno$¢ nie jest uregulowana na zadne cele. Natomiast A. Schne-
iders (za: tamze) najszerzej traktuje zagadnienie przystosowania. W jej ocenie,
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istnieja pewne ogolne kryteria, wedtug ktorych mozna okresli¢ stopien ,,po-
prawnosci” odpowiedzi cztowieka na okreslone bodzce. Okresla si¢ je analizu-
jac zachowanie oparte na ,,podstawowym wzorcu przystosowania”, ktory two-
rza: motywacja dziatania, frustracja potrzeb, reakcje na pojawiajace sig potrzeby.
Dodatkowo autorka przedstawia kryteria przystosowania si¢ jednostki. Jej zda-
niem, s one identyczne z czynnikami, ktore reguluja rozwoj i stopniowe ksztat-
towanie si¢ osobowosci, a ktore sa wynikiem czynnikoéw biologicznych, spo-
tecznych i psychologicznych. Wyro6znita dwanascie kryteriow taczacych sig
z przystosowaniem osobistym (wyglad i rozumienie siebie; obiektywizm w oce-
nie siebie 1 samoakceptacja; samoakceptacja i samorealizacja rozwdj ,,ja”; inte-
gracja osobowosciowa; jasno okreslone cele i ukierunkowane dazenia; adekwat-
nos¢ systemu wartosci, perspektyw i filozofii zycia; poczucie humoru; poczucie
odpowiedzialnosci; dojrzatosé¢ reakeji psychicznych; wypracowanie wartoscio-
wych przyzwyczajen; brak nieprawidtowych reakcji uniemozliwiajacych sku-
teczne dziatanie; zdolno$¢ do zmian, gigtkos¢ 1 tatwos¢ przystosowania) oraz
cztery zwigzane z przystosowaniem spolecznym (uspolecznienie — zaintereso-
wanie si¢ innymi ludzmi; zasieg zainteresowan w pracy i zabawie; zadowolenie
z pracy i zabawy; wlasciwa orientacja w rzeczywistosci). Wszystkie kryteria sa
ze soba powiazane, przenikaja caty proces przystosowania i maja duze znacze-
nie w rozwoju jednostki.

Wszystkie koncepcje przystosowania pokazuja jego ztozonos¢ i wieloaspek-
towos$¢. Nalezy je rozpatrywacé w kontekscie wszystkich poziomow funkcjono-
wania czlowieka i szeroko rozumianej aktywnos$ci psychicznej jednostki. Przy-
stosowanie jest zjawiskiem dynamicznym i moze by¢ rozpatrywane jako proces
lub jako stan osiggnigty dzigki dokonujacym si¢ przemianom. W psychologii
przystosowanie spoleczne okresla si¢ jako proces, ktory zachodzi w psychice
cztowieka w celu osiagnigcia przez niego stanu rownowagi pomigdzy potrzeba-
mi psychicznymi a wymaganiami otoczenia spotecznego. Biologiczna koncep-
cja funkcjonowania wywodzi si¢ od darwinowskiej teorii ewolucji. Zdaniem E.
Jackowskiej (1989), w koncepciji tej przystosowanie utozsamiane jest z pojeciem
adaptacji 1 oznacza proces (zmiang) zachodzacy w organizmie, umozliwiajac
mu przetrwanie i funkcjonowanie w zmieniajacych si¢ warunkach bytowych.
Szerzej okresla to pojecie L. Wotoszynowa (1972) ujmujac adaptacj¢ w trzech
formach: 1) adaptacji krotkofalowej (rzekomej) — przystosowujacej jednostke
tylko do danej lub mniej krotkotrwatej sytuacji zyciowej, wystepujac okoliczno-
sciowo; 2) adaptacji fragmentarycznej — dostosowujac osobe do sytuacji zycio-
wej bardziej dtugotrwatej, a wlasciwie do zespotu sytuacji, ale bedacych jedynie
fragmentem jego zycia, pracy i codziennych stosunkow spotecznych; 3) adapta-
¢ji generalnej — adaptacji do grupy spolecznej, do ktorej jednostka przynalezy
od urodzenia, polegajacej na wytworzeniu si¢ czynnikdéw dziedzicznych, naby-
tych we wczesnym dziecinstwie lub wytworzonych na skutek dtugotrwatosci ich
oddzialywania, a przez to zakorzenionych w jej osobowosci. Kryterium okresla-
jacym stopien adaptacji jest fakt dojrzalosci poszczegodlnych sfer i cech osobo-
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wosci oraz poziomu ich organizacji wyrazanych w zachowaniu przystosowaw-
czym. Natomiast przystosowanie spoteczne rozumiane jako stan jest diagnoza
zjawiska, sa to konsekwencje wynikajace z catego szeregu dziatan jednostki.
Celem niniejszej publikacji to ukazanie stanu przystosowania spotecznego mto-
dziezy obciazonej astma, cukrzyca oraz dysfunkcjami narzadow ruchu w okre-
sie adolescencji.

Choroba przewlekta i okolicznosci z nia zwigzane wyznaczaja nie tylko lini¢
osobowego rozwoju jednostki, ale i jej relacje z otoczeniem. Opinie dotyczace
wplywu schorzenia na jej rozwoj spoteczny mozna uja¢ w trzy stanowiska: 1)
taki sam zakres kompetencji spotecznych jak u zdrowych; 2) niektore aspekty
kompetencji spotecznych (np. empatia, komunikowanie si¢) sa stabiej rozwinig-
te, wobec czego jednostka nie potrafi nawiazac satysfakcjonujacych interakeji
z otoczeniem; 3) jednostka przejawia wiele trudnosci adaptacyjnych, kontakty
z rowiesnikami sg ubogie, czgsto jest izolowana, a nawet odrzucana przez zdro-
wych rowiesnikow.

Przewlekte choroby i dysfunkcje somatyczne moga utrudniac, jak i dynamizo-
wac funkcjonowanie spoteczne mtodziezy. Zaktocenia adaptacji moga powstawac
na gruncie osobowosciowym, a wigc dotyczacym bycia w zgodzie ze soba, oraz
w interpersonalnym, czyli odnoszacym si¢ do wypelniania okreslonych rol spo-
fecznych. Jest to spowodowane przede wszystkim: niemozno$cia uniezaleznienia
si¢ od rodzicow czy 0sob trzecich; sporadycznoscia w nawigzywaniu kontaktow
z rowiesnikami zdrowymi lub nieumiej¢tnoscia w ich nawiazywaniu i podtrzy-
mywaniu; niedostepnoscia do petnego korzystania i udzielania si¢ w niektorych
zespotowych zajeciach i zabawach ruchowych (W. Pilecka, 2002).

Zwykle problemy w funkcjonowaniu spotecznym dotycza oséb dotknigtych
dolegliwo$ciami, ktore ograniczaja ich aktywno$¢ ruchowa lub powoduja zmia-
ny w wygladzie zewngtrznym. R.M. Allen (1972) badajac osoby z porazeniem
moézgowym formutuje wniosek, ze na ich pojecie o sobie wywieraja wptyw
skutki sensorycznych i motorycznych zaburzen, ktore przenikaja glgboko do ich
osobistego, spotecznego i zawodowego nastawienia. Poczucie wiasnej odmien-
nosci jest charakterystyczne dla dzieci z niedoborem wzrostu. Szczegoélnie obja-
wia si¢ to u 0sob, u ktorych niskorostos¢ wspotwystepuje z widocznymi znie-
ksztatceniami fizycznymi. Jest ono glownym powodem ujemnych przezyé
w kontaktach spolecznych. Samoocena tych osob jest wyraznie zanizona.

Choroba przewlekta i uraz moga wystapi¢ w pozniejszym okresie rozwoju.
Stanowia one duze zagrozenie dla ksztattowania si¢ osobowos$ci, zwtaszcza
w okresie dorastania. Dziatanie negatywnych bodzcow zwiazanych z niemoz-
nos$cia zaspokojenia potrzeb biospotecznych nasila trudnosci emocjonalne u cho-
rej mtodziezy, ktére sa bardzo charakterystyczne dla tego okresu rozwoju. Cho-
roba i kalectwo wzmagaja: poczucie nizszosci i zagrozenia, brak wiary w siebie,
niestato$¢ uczu¢, nasila strach i obawy zwiazane z wtasna osoba, Igk przed nie-
powodzeniami szkolnymi i brakiem popularnos$ci, przed wlasna nieudolnoscia
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i wadami fizycznymi. Mtodziez w poczatkowym okresie choroby uruchamia
mechanizmy lgkowe w postaci niepokoju, nerwicowych zaburzen zachowania,
rozproszenia lub w objawach panicznego strachu, buntu i agresji wobec siebie
i otoczenia. Z czasem nastgpuje powolne przyzwyczajanie si¢ do choroby, prze-
bywania w szpitalach i sanatoriach, poddawania si¢ uciazliwej terapii i rehabili-
tacji. Wyksztatcane sa mechanizmy przystosowawcze, ktore moga prowadzi¢ do
pozytywnych lub negatywnych zmian osobowos$ci. Wyrazem pozytywnej ada-
ptacji jest aktywny udzial w procesie leczenia i rehabilitacji, umiejgtnos¢ sta-
wiania sobie zadan i celow na miar¢ swoich mozliwosci, zdolno$¢ do nawiazy-
wania kontaktoéw nie tylko z chorymi, ale i ze zdrowymi oraz umiejgtnos¢
organizowania sobie wolnego czasu. Negatywne za$§ to zachowania i postawy
roszczeniowe, ktore powoduja che¢ wykorzystania stanu choroby do osiagania
wartosci materialnych Iub spotecznych. I tu stosunek do wiasnej choroby czy
kalectwa oraz kierunek zmian w osobowosci bedzie zalezat od zachowania, po-
staw rodzicoéw, nauczycieli, wychowawcow 1 personelu medycznego. Postawy
lekowe lub odtracajace, nieadekwatne metody wychowawcze, przedmiotowe
traktowanie mlodziezy w terapii moga powodowac zaburzenia w jej zachowaniu
ora ksztattowac negatywne cechy osobowosci.

Niezaspokojenie potrzeby uznania prowadzi do obnizenia odpornosci w sy-
tuacjach zagrozenia i sprzyja ksztaltowaniu si¢ egocentrycznych mechanizméow
regulacji wlasnego zachowania. Zagrozenia i utrudnienia w zaspokojeniu akcep-
tacji, szacunku i uznania rozwijaja w sposob kompensacyjny, a nawet hiperkom-
pensacyjny, potrzebe kompensacji, potrzebe osiagni¢c. Kompensacja polega na
ustaleniu dla siebie standardow doskonatosci i dazeniu do ich osiagnigcia. Zado-
wolenie z efektu w konsekwencji przeksztalca si¢ w zadowolenie z siebie. Kom-
pensacja utomnosci fizycznej spowodowanej choroba przewlekta jest uaktyw-
nienie potrzeb poznawczych i estetycznych. Choroba przewlekta kompensuje
swoja utomnos¢ fizyczna uaktywniajac potrzeby poznawcze i estetyczne. Grze-
gorzewska (1964), Doroszewska (1981) wskazuja na powstawanie potrzeby twor-
czo$ci (samokreacji), uznajac ja za najwyzsza forme przystosowania do swiata
zewngtrznego.

Literatura przedmiotu ujmuje w trzy grupy czynniki determinujace przysto-
sowanie emocjonalne i spoteczne dziecka przewlekle chorego: biomedyczne,
zwiazane z osoba dziecka, ekologiczne.

Prowadzone badania przez J.V. Lavigne i J. Faier-Routman (1992, za: W. Pi-
lecka, 2002) pozwolily na przyjecie tezy, ze choroba jest czynnikiem, ktory
w istotny sposob decyduje o przystosowaniu spotecznym jednostki. Szczegdlnie
wazna rol¢ odgrywaja w chorobie takie parametry jak: rodzaj, stopien cigzkoSci
i przebieg. Wielu autoré6w uznaje, ze funkcja choroby dziecka jest jego psycho-
spoteczne przystosowanie. W badaniach empirycznych teza ta nie zostata jed-
nak jednoznacznie zweryfikowana.
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Wplyw choroby na przystosowanie spoleczne mlodziezy — badania wlasne

Celem podjetych badan byto ukazanie wptywu choroby przewlektej soma-
tycznej na przystosowanie spoteczne mlodziezy. Zagadnienie przystosowania
spolecznego rozumiano dwojako (A. Schneiders, 1960, za: Z. Sgkowska, 1991),
czyli w wymiarze osobowosciowym, a wigc w zgodzie ze soba, oraz w interper-
sonalnym, czyli w zgodzie z innymi. W prowadzonych badaniach oparto si¢ na
takich sferach adaptacji jak: osobowos$ciowej, rodzinnej, spolecznej, zajeciowe;.
Postuzono si¢ tu metoda standaryzowana, Inwentarzem HPI: problemy osob
niepetnosprawnych T. Witkowskiego (T. Witkowski, 1993). Ponadto poddano
analizie dokumentacj¢ medyczna i psychologiczna. Zatozeniem byto ukazanie,
w jakim zakresie i stopniu rodzaj choroby i pte¢ badanych przesadzaja o ich
funkcjonowaniu adaptacyjnym.

Inwentarz HPI: problemy os6b niepelnosprawnych zostal opracowany na
podstawie amerykanskiej wersji Inwentarza B.A. Wright i H.H. Remmers’a przez
T. Witkowskiego (1992, 1993). Sktada si¢ z 280 twierdzen. Obraz przystosowa-
nia obejmuje cztery sfery. Liczba zdan w nich nie jest jednakowa. Jest to utrud-
nienie w przypadku porownywania wynikow surowych dla poszczegolnych sfer.
Autor rozwiazat ten problem przez opracowanie tabeli przeliczeniowej, na ktorej
wyniki otrzymane w kazdej z nich i wynik globalny przyporzadkowano skali
100-stopniowej, cho¢ nadal pozostaja one wynikami surowymi.

Inwentarz HPI: problemy 0s6b niepelnosprawnych wprawdzie ujawnia pro-
blemy mtodziezy, a ze stopnia nasilenia trudno$ci mozna wnioskowaé o prawi-
dtowosciach lub nieprawidtowosciach funkcjonowania spotecznego.

Badania byty prowadzone w populacji 180 0séb chorych na astmg, cukrzyce
1 niepetnosprawnych ruchowo, w wieku 13—19 lat (wiek dorastania), po 60 osob
(w tym 30 dziewczat i 30 chtopcdéw) w kazdej z grup badawczych. O doborze po-
pulacji decydowal okres wystgpowania schorzenia (powyzej dwoch lat) oraz,
w przypadku miodziezy z dysfunkcjami narzadow ruchu — sposob poruszania si¢
(z pomoca oprzyrzadowania — kule, balkonik, wozek inwalidzki). Dla zapewnie-
nia reprezentatywnosci proby, sondazem objeto tylko osoby w normie intelektual-
nej. Wszyscy badani byli uczniami gimnazjow, liceéw i technikow roznego typu.

Mlodziez z astma badano w Zespole Szkot Ogolnoksztatcacych im. prof.
M.L. Jakubowskiego przy Instytucie Gruzlicy i Choréb Ptuc im. Jana i Ireny
Rudnikéw w Rabcee-Zdroju, Klinice Alergologii i Pneumonologii oraz Oddziale
Gruzliczym w Rabce-Zdroju. Mtodziez chora na cukrzyce poddano ocenie
w Zespole Szkot dla Dzieci Przewlekle Chorych przy ,,Uzdrowisku — Rabka”
SA, w Uzdrowiskowym Szpitalu Kardiologii Dziecigcej ,,Olszowka” oraz paw.
»Wierchy” w Rabce-Zdroju. Mlodziez z dysfunkcjami narzadéw ruchu badano
w Osrodku Szkolno-Wychowawczym dla Dzieci Niepelosprawnych Ruchowo
w Busku-Zdroju i Szkole dla Dzieci Przewlekle Chorych przy Szpitalu Kom-
pleksowej Rehabilitacji i Ortopedii Dziecigeej ,,Gorka” w Busku-Zdroju.
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Sondaz miat charakter zard6wno zbiorowy, jak i indywidualny. Badanie zbio-
rowe prowadzono w grupach obejmujacych nie wigcej niz pig¢ osob.

Specyfika choroby badanej mlodziezy

Prezentacja wynikow badan rozpocznie si¢ od charakterystyki badanych
grup, tj. specyfiki choroby, czasu jej trwania, liczby hospitalizacji i wykonanych
zabiegow chirurgicznych (dotyczy osob niepelnosprawnych ruchowo). Jako
pierwsza bedzie przedstawiona grupa mtodziezy chorej na astmg. W nastgpne;j
kolejnosci beda to mtodzi ludzie z cukrzyca, a na koncu mlodziez z dysfunkcja-
mi narzadéw ruchu.

Astma

Specyfike choroby mtodziezy z astma zaprezentowano w tabeli 1.

Wigkszo$¢ badanej mlodziezy wykazuje podobny rodzaj i stopien cigzkosci
choroby. Astmeg zewngtrzna atopowa ma 96,66% populacji, natomiast pozostali
charakteryzuja si¢ astma wewnatrzpochodna.

Ze wzgledu na stopien cigzkosci jest to najczesciej astma o lekkim przebiegu
(61,66%). Srednio-cigzkim przebiegiem charakteryzuje sie 35% populacii, a cigz-
kim 6, 67%. Przy czym jedynie dziewczgta sa obcigzone astma o cigzkim prze-
biegu.

Ze wzgledu na czestos¢ napadéw dusznosci stan astmy ciaglej (stopien V —
trwajacej ponad szes$¢ miesiecy) notuje si¢ tylko w grupie dziewczat (10%), co
stanowi 5% populacji. Objawy astmy przewlektej (stopien IV — powyzej 20 na-
padéw dusznosci) wykazuje 25% badanych, w tym 20% dziewczat i 30% chtop-
cow. Ponad 1020 (stopien III), jak i powyzej 5—10 napadow dusznosci (stopien
IT) charakteryzuje grupy 23,33% dziewczat i 26,67% chlopcow. Tylko u 20%
badanych wystepuje nizsza liczba atakow (stopien I), co stanowi prawie 4 pod-
grupy dziewczat i 1/6 chtopcow.

Niejednokrotnie objawy astmy utrzymuja si¢ stale, a nawet ulegaja zaostrze-
niu. Przebieg przewlekty choroby dotyczy 61,66% populacji. Tak jest w przy-
padku 60% dziewczat 1 63,33% chlopcow. Epizodyczny charakter astmy wyka-
zuje 38,33% badanych, 40% dziewczat i 36,67% chlopcow.

Cukrzyca

Specyfike tej choroby ujgto w tabeli 2.

Wszyscy badani byli zdiagnozowani jako osoby z cukrzyca insulinozalezna
typu I. W populacji przewaza grupa mlodziezy z cukrzyca wieku mlodziencze-
20 (55%), przy 45% badanych z cukrzyca wieku dziecigcego. U dziewczat czg-
sciej (60%) niz u chtopcow (50 %) wystepuje cukrzyca wieku mtodzienczego
(60%).

Ze wzgledu na stadia najliczniejsza grupe stanowia osoby, u ktérych choroba
objawia si¢ roznymi symptomami (48,33%). Dane te wskazuja, ze prawie w 50%
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w populacji mtodziezy z cukrzyca choroba przejawia si¢ réznymi objawami ja-
trogennymi. Natomiast przebieg skryty, bezobjawowy notuje si¢ u 30% dziew-
czat, przy 3,33% chtopcow. Taka postaé cukrzycy dotyka 16,66% osob. Jednak-
ze u 20% badanych (bez wzgledu na ple¢) wystgpuje przypadek $piaczki
cukrzycowej. ROwnoczesnie ostatni stopien stadium, czyli utrate przytomnosci
w nastgpstwie stanéw hipoglikemicznych odnotowuje si¢ u 15% osob, z czego
23,33% to chtopcy, a 6,67% to dziewczgta. W przypadku chtopcéw, u 20% z nich
utrata Swiadomos$ci wystapita jeden raz, ale przedziat czasowy wynosit kilka
godzin. U 3,33% z nich stan ten utrzymywat si¢ przez 3,5 dnia. Przypadki
$piaczki zwykle wystgpowaly w nocy. Natomiast w populacji dziewczat utrata
$Swiadomosci wystapita u 6,67% z nich.

Nalezy zaznaczy¢, ze zdarzaty si¢ rowniez stany ustapienia choroby, remisji,
ale tylko w pojedynczych przypadkach.

Ponadto mlodziez cukrzycowa byta zdiagnozowana pod wzgledem wystapie-
nia standw hipoglikemicznych i hiperglikemicznych, czy nawet objawow wskazu-
jacych na stany mieszane. Najczesciej notuje si¢ przypadki osob ze stanami mie-
szanymi (46,66%). Duza grupe stanowia takze badani z hiperglikemia (30%).
Hipoglikemia dotyka 23,33% populacji. W podgrupie dziewczat przewazaja stany
hiperglikemii (40%). Mniej wigcej podobnie wyglada to w grupie ze stanem mie-
szanym (36,67%). Tylko okoto "4 podgrupy wykazuje stan hipoglikemii (23,33%),
w tym 3,33% z nich charakteryzuje si¢ silnie wyrazonym objawem brzasku.
W podgrupie chtopcéw najczesciej choroba objawia si¢ stanami mieszanymi
(56,66%), nastepnie w tej samej liczbie co u dziewczat, hipoglikemia i objawem
brzasku. Tylko u 20% z nich wydzielanie cukru objawia si¢ stanem hiperglikemii,
co stanowi 50% populacji dziewczat z takim symptomem choroby.

Dysfunkcje narzqdow ruchu

Do grupy mtodziezy z dysfunkcjami narzadow ruchu zaliczono wszystkich,
ktorzy swoja niepetnosprawnos$¢ nabyli w czasie nie krotszym niz powyzej
dwoch lat i poruszaja si¢ z pomoca oprzyrzadowania, w postaci wozka inwalidz-
kiego, balkoniku i kul. Badani ci reprezentowali najszerszy zakres chordb, ktore
spowodowaty ich niesprawno$¢ ruchowa.

Wielo$¢ elementow, w tym podtoze choroby, moga mie¢ wplyw na dalszy
rozwoj psychofizyczny osoby. Etiologie choroby przedstawiono w tabeli 3.

Etiologia choroby wskazuje wyraznie, ze najczesciej przyczyna pozniejszej
niesprawnos$ci ruchowej jest uszkodzenie mézgu. Przeszto potowa calej popula-
cji miodziezy z dysfunkcjami narzadéw ruchu (55%) wykazuje schorzenia,
w ktorych podtozem ich niepetnosprawnosci ruchowej jest zniszczenie czgsci tej
struktury. Sa to badani z mézgowym porazeniem dzieci¢gcym, paraplegia (znisz-
czenie nastapito w moézgu) i niskorosto$cia (zaburzenie fizjologiczne czynnosci
przysadki). Uraz ten czgsciej dotyczy populacji meskiej (60%) niz zenskiej
(50%). Niektore osoby byly dotknigte uszkodzeniami zarowno mozgu, jak i rdze-
nia kregowego, co powodowato ich przynalezno$¢ do dwoch grup badanych.
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Tabela 3. Podtoze choroby mtodziezy z dysfunkcjami narzadéw ruchu

ETIOLOGIA CHOROBY
DANE .
OGOL.
GRUPA 4 KOSTNO-
MOZGOWE | RDZENIOWE _STAWOWE | GENET. INNE
L 15 7 7 1 1 30 *
DZIEW.
% 50,00 23,33 23,33 3,33 3,33 100,00
L 18 9 1 1 1 30
CHL.
% 60,00 30,00 3,33 3,33 3,33 100,00
i L 33 16 8 2 2 60 **
OGOL.
% 55,00 26,66 13,33 3,33 3,33 | 100,00.

*  Przypadek dziewczynki, u ktorej wystepuje uszkodzenie mozgu i rdzenia krggowego, co powodu-
je sztuczne powigkszenie grupy o 1 osobg
** Przypadek wspomnianej dziewczynki powoduje sztuczne powigkszenie calej badanej populacji

Na drugim miejscu wystgpuja schorzenia o podtozu rdzeniowym (26,67%).
Dotyczy to 0s6b z dystrofiag mig$ni, postepujacym zanikiem mig$ni, urazem po-
lekowym z porazeniem nerwu strzatkowego, rozszczepem krggostupa, choroba
Heinego-Medina, paraplegia (uszkodzenie nastapito w rdzeniu kr¢egowym), zta-
maniem krggostupa. Przy czym ponownie chtopcy czg$ciej sa obarczeni choro-
ba o takiej etiologii (30%) niz dziewczeta (23,33%).

Nastepna grupe stanowia badani ze schorzeniem o podtozu kostno-stawo-
wym (13,33%). Zaliczono tu osoby ze skolioza, skroceniem konczyny dolne;j.
Niepelnosprawnos¢ ruchowa spowodowana tego typu schorzeniem czgsciej cha-
rakteryzuje dziewczgta (23,33%) niz chtopcow (3,33%).

Pozostate grupy chorob ze wzgledu na swa etiologie wystepuja sporadycznie.
Do schorzen genetycznych naleza: wrodzona tamliwos¢ kosci, mnogie narosla
chrzastno-kostne. Natomiast do schorzen o podtozu innym (zakazenie gronkow-
cem), czy wrecz nieznanym, zaliczono wszystkie nowotwory.

Funkcjonowanie spoleczne badanej mlodziezy

Skupiono sig tu na przedstawieniu specyfiki funkcjonowania spotecznego ba-
danych, w czterech jego wymiarach, ukazujac, w jakim zakresie i stopniu rodzaj
choroby i pte¢ badanych przesadzaja o ich problemach adaptacyjnych. W zwiaz-
ku z nierowna liczba twierdzen ujgtych w poszczeg6lnych sferach, kazda z nich
o petnej liczbie zdan przyporzadkowano 100% warto$ci, by wynik globalny, jak
i sktadowe w aspektach adaptacji mozna byto ze soba poréwnaé. Nalezy pamig-
ta¢, ze im wyzsze wyniki osiaga mtodziez (wigcej odpowiedzi twierdzacych),
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tym gorsza ocena ich adaptacji. Badani mogli maksymalnie osiagna¢ wynik
rowny wartosci 280 punktow.

Zwiazek specyfiki choroby z funkcjonowaniem spotecznym mtlodziezy prze-
wlekle chorej (ogolnie i z uwagi na pte¢) ukazuje tabela 4.

Tabela 4. Funkcjonowanie spoteczne badanej mtodziezy

CHOROBA A FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE —
WYNIKI GLOBALNE

wmeovziezy | PYEC | L | SREDNIA | R owE
DZIEW. 30 47,23 32,79
z ASTMA CHL.. 30 36,73 26,90
OGOL. 60 41,98 30,20
DZIEW. 30 58,50 37,59
z CUKRZYCA CHL. 30 82,76 59,46
OGOL. 60 70,63 50,81
DZIEW. 30 78,83 62,67
z DYSFUNKCJAMI CHL. 30 79,86 39,77
OGOL. 60 79,35 52,04
DZIEW. 30 61,52 47,57
GLOBALNIE CHL. 30 66,45 48,49
OGOL. 60 63,98 47,96

Dane przedstawione w tabeli 4, przy zalozeniu réwnos$ci wariancji, pozwalaja
sformutowac wniosek, ze poziom funkcjonowania nalezy uzna¢ za prawidtowy.
Badana mtodziez ujawnia trudnosci w bardzo niewielkim stopniu.

Najmniej probleméw adaptacyjnych wykazuje mtodziez z astma (41,98),
w drugiej kolejnosci z cukrzyca (70,63), a najwigcej z dysfunkcjami narzadow
ruchu (79,35). Jest to bardzo niewielki procent nasilenia w catosci. Wigcej trud-
nos$ci obserwuje si¢ na ogdét w podgrupie chtopcow, cho¢ w przypadku chorych
na astmg jest przeciwnie. Analiza jako$ciowa uzyskanych odpowiedzi mtodzie-
7y ujawnia, ze osoby z cigzkim przebiegiem choroby oraz w poczatkowym jej
stadium wykazuja wigcej problemdéw natury przystosowawczej. Porownujac
srednie badanej mtodziezy z maksymalnym wynikiem mozliwym do uzyska-
nia, nalezy uzna¢ funkcjonowanie spoteczne badanej mtodziezy za prawidtowe.
Nasilenie probleméw w danych grupach jest niewielkie. Przeprowadzony son-
daz jest w ocenie zgodny z wynikami uzyskanymi przez badaczy zajmujacych
si¢ ta dziedzina (M. Gléwka, D. Zarzycki, 1980; E. Gorczycka, 1981; A. Ma-
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ciarz, 1998; T. Olenska-Pawlak, 1997; W. Pilecka, 1989, 1992, 1995, 2002; M.
Prochow, H. Kulczycka, 1967; R. Smoczkiewicz, H. Dziatkowiak, E. Wistocka,

1994; B.A. Wright, 1986).

Zalezno$ci pomiegdzy sfera funkcjonowania a choroba przewlekta, z uwzgled-
nieniem pftci badanej mtodziezy, przedstawione sa w tabeli 5.

Tabela 5. Funkcjonowanie spoleczne w jego sferach z uwzglednieniem ptci badanej mtodziezy

SFERA PRZY-

GRUPY

ODCHYL.

STOSOWANIA | PREC | L MLODZIEZY SREDNIA | g1\ NDARD | ISTOTNOSC
30 z ASTMA 19,00 15,24
30 z CUKRZYCA 26,46 15,94
DZIEW. 0.002
30 | zDYSFUNKCJAMI | 30,53 24,24 >
90 OGOL. 25,33 19,31
30 z ASTMA 15,60 12,05
SCIOWA CHL. 0,19
30 | zDYSFUNKCJAMI | 32,90 15,72 )
90 OGOL. 27,14 18,66
60 z ASTMA 17,30 13,72
; 60 z CUKRZYCA 29,70 19,14
OGOL. )
60 | zDYSFUNKCJAMI 31,71 20,29 n.
180 OGOL. 26,23 18,96
30 2z ASTMA 6,86 5,90
30 z CUKRZYCA 8,93 7,63
DZIEW.
30 | zZDYSFUNKCJAMI | 13,86 13,77 0,00
90 OGOL. 9,88 10,04
30 z ASTMA 4,60 3,90
30 z CUKRZYCA 13,23 12,91
RODZINNA CHL. 0.002
30 | zDYSFUNKCJAMI 13,50 8,09 >
90 OGOL. 10,44 9,89
60 z ASTMA 5,73 5,09
) 60 z CUKRZYCA 11,08 10,73
OGOL. )
60 | zDYSFUNKCJAMI 13,68 11,20 n.i
180 OGOL. 10,16 9,94
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SFERA PRZY- . GRUPY . ODCHYL. ‘.
STOSOWANIA | PLEC | L Mropziezy | SREDNIA | o NDARD | ISTOTNOSC

30 2z ASTMA 8,63 6,90
30 z CUKRZYCA 9,90 7,39

DZIEW. 0,000
30 | zDYSFUNKCJAMI 16,46 12,68
90 OGOL. 11,66 9,88
30 z ASTMA 7,93 6,79
30 z CUKRZYCA 16,26 13,21

SPOLECZNA | CHL. 0,002
30 | zDYSFUNKCJAMI 15,13 8,79
90 OGOL. 13,11 10,53
60 z ASTMA 8,28 6,80
) 60 z CUKRZYCA 13,08 11,09

OGOL. n.i

60 | zDYSFUNKCJAMI 15,80 10,84
180 OGOL. 12,38 10,21
30 7z ASTMA 12,73 9,36
30 z CUKRZYCA 12,86 10,46

DZIEW. 0,018
30 | zDYSFUNKCJAMI 17,96 14,85
90 OGOL. 14,52 11,92
30 z ASTMA 8,60 5,97
30 z CUKRZYCA 20,33 14,06

ZAJECIOWA | CHL. 0,00
30 | zDYSFUNKCJAMI 18,33 10,36
90 OGOL. 15,75 11,73
60 z ASTMA 10,66 8,06
) 60 z CUKRZYCA 16,60 12,85

OGOL. n.i.

60 | zDYSFUNKCJAMI 18,15 12,69
180 OGOL. 15,13 11,81
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SFERA PRZY- . GRUPY . ODCHYL. .
STOSOWANIA | PLEC | L MEODZIEZY | SREDNIA | or NDARD | ISTOTNOSC
30 z ASTMA 47,23 32,79
30 z CUKRZYCA 58,50 37,59
DZIEW. n.i.
30 | zDYSFUNKCJAMI | 78,83 62,67
90 OGOL. 61,52 47,57
30 z ASTMA 36,73 26,90
PRZYSTOSO- 30 z CUKRZYCA 82,76 59,46
WANIE CHL. n.i.
/GLOBALNIE/ 30 | zDYSFUNKCJAMI 79,86 39,77
90 OGOL. 66,45 48,49
60 z ASTMA 41,98 30,20 0,394
] 60 z CUKRZYCA 70,63 50,81 0,057
OGOL.
60 | zZDYSFUNKCJAMI | 79,35 52,04 0,006
180 OGOL. 63,98 47,96 n.i.

Mlodziez z astma najczeSciej ujawnia problemy w sferze osobowoscioweyj,
w sferze rodzinnej i w sferze zajeciowej, a najlepiej radzi sobie w sferze spolecz-
nej. Odwrotnie niz rowiesnicy z astma, mtodziez z cukrzyca wykazuje najwigk-
sze zaklocenia w sferze osobowosciowej, w sferze spolecznej, a najmniejsze
W sferze rodzinnej 1 w sferze zajeciowej. Natomiast niepelnosprawni ruchowo
w stosunku do pozostatych badanych ujawniaja problemy w stopniu najwyz-
szym w kazdej ze sfer.

Rodzaj choroby w sposob istotny roznicuje zakres zaktocen adaptacyjnych
badanej mlodziezy wylacznie w sferze osobowosciowej, w sferze zajeciowej
1 w sferze spolecznej. Generalnie w przystosowaniu spotecznym najwigcej pro-
blemoéw ujawnia mtodziez z cukrzyca, nastepnie z dysfunkcjami narzaddéw ru-
chu, za$ najmniej chorzy z astma. Ogolnie nalezy uzna¢, ze problemy te nie sg
zbyt nasilone i badana mtodziez potrafi je skutecznie rozwiazac.

Bez wzgledu na rodzaj choroby, w populacji dziewczat sfera osobowosciowa
(p.i. = 0,002) oraz sfera zajeciowa (p.i. = 0,018) jest zagrozona w stopniu staty-
stycznie istotnym. W takim samym stopniu w populacji chtopcow wystepuja
trudnosci natury rodzinnej (p.i. = 0,002) i spofecznej (p.i. = 0,002).

Podsumowanie

Ukazane problemy pozwalaja nam wnioskowaé o przystosowaniu spolecz-
nym mtodziezy z przewleklymi chorobami i dysfunkcjami somatycznymi. Na-
lezy zauwazy¢, ze na ogot mtodziez przewlekle chora nie ujawnia trudnosci
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W funkcjonowaniu spotecznym. Generalnie mtodziez osiaga najwyzsze wyniki
w sferze rodzinnej. Najmniej problemow adaptacyjnych wykazuje mtodziez
z astma, nastgpnie z cukrzyca, a najwigcej z dysfunkcjami narzadéw ruchu.
Wigcej trudnosci obserwuje si¢ na ogdt w podgrupie chtopcow niz dziewczat,
cho¢ w populacji z astma jest przeciwnie.

Mtodziez z astma najwigcej problemow ujawnia w sferze osobowosciowej
1 W sferze zajeciowej, a najmniej w sferze rodzinnej. W sferze osobowosciowej
wykazuje zanizenie obrazu siebie, cechuje ja nadmierna negacja siebie. Chorzy
ujawniaja bardzo duze niezadowolenie z siebie, najwigksze wsrod omawianych
trzech grup badawczych. W sferze spotecznej badani wyraznie rdznia si¢, w spo-
sob pozytywny, od réwiesnikow obarczonych innymi chorobami przewlektymi.
Dziewczgta na og6t osiagaja w porownaniu z chtopcami gorsza adaptacje w kaz-
dej ze sfer. Podobne wyniki osiagngli: W. Pilecka, 1989, T. Witkowski, 1993, T.
Olenska-Pawlak, 1997, A. Maciarz, 1998, W. Pilecka, 2002.

Mtodziez z cukrzyca najlepiej funkcjonuje w sferze rodzinnej i w sferze spo-
tecznej, a gorzej w sferze osobowosciowej. Ujawnia trudnosci w sferze osobowo-
Sciowej, podobnie jak ich rowiesnicy niepetnosprawni ruchowo. Choroba wy-
zwala ujemne emocje ze wzgledu na swa nieodwracalno$¢ i konsekwencje.
Jednoczes$nie nie pozostaje bez wptywu na ich sfere rodzinng, wprowadzajac
atmosferg niepokoju, cho¢ na ogét stosunki z bliskimi sa dobre. W sferze spo-
tecznej zwykle chorzy z cukrzyca manifestuja negatywne postawy wobec in-
nych, cho¢ w mniejszej skali niz rowiesnicy obarczeni dysfunkcjami narzadow
ruchu. Cechuja si¢ oni nastrojem podwyzszonym, w pracy szybko si¢ mecza.
Sposrod badanych grup chorych, to chtopcy z cukrzyca maja najwigksze trudno-
$ci adaptacyjne. Przedstawione tu wyniki badan sa zbiezne z prowadzonymi
sondazami przez W. Pilecka (1989, 2002), T. Witkowskiego (1993), T. Olenska-
Pawlak (1997), A. Maciarz (1998).

Mtodziez niepetnosprawna ruchowo najlepszy wynik osiaga w sferze rodzin-
nej 1 w sferze spotecznej, a nizsze w sferze osobowosciowej. Cho¢ mtodziez
ksztaltuje zintegrowane i spojne pojgcie o sobie, to obraz samego siebie jest za-
nizony, szczegolnie w populacji dziewczat, co nie pozostaje bez wptywu na ich
sfere osobowosciowq. W sferze spotecznej fizyczne ograniczenia utrudniaja i za-
ktoécaja, czy wrecz drastycznie hamuja jej aktywno$¢ zyciowa i spotecznag ada-
ptacje. W sferze zajeciowej zaburzone funkcje utrudniaja podejmowanie zadan,
ale sa one kompensowane w mozliwych do realizacji czynnosciach. Podobnie
wyniki otrzymali: W. Pilecka (1989, 2002), T. Witkowski (1993), T. Olenska-
Pawlak (1997), A. Maciarz (1998).

Przeprowadzony sondaz nie ujawnil wystgpowania powaznych trudnosci
adaptacyjnych mtodziezy chorej przewlekle somatycznie. Najwyzsze nasilenie
problemoéw cechuje niepetnosprawnych ruchowo, nastgpnie chorych z cukrzyca,
niskim — osoby z astma. Pomimo to badane grupy nie réznig si¢ ze statystyczne-
go punktu widzenia w wyréznionych sferach funkcjonowania spotecznego.
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Analogiczne, bardzo szerokie badania prowadzil T. Witkowski (1993) w grupie
0s0b z cukrzyca oraz z uszkodzeniem rdzenia krggowego i moézgowego poraze-
nia dziecigcego, z wykorzystaniem Inwentarza HPI. Autor stwierdzit, ze w po-
pulacji chorych rodzina pomimo wszelkich niedogodnosci jest srodowiskiem,
w ktorym wystepuja najmniej nasilone trudnosci. W grupie osob chorych na
cukrzyce nasilenie problemoéw jest jednakowe w obu plciach i dotyczy w kolej-
nosci: sfery osobowosciowej, spolecznej, zajeciowej, rodzinnej. Cukrzyca zmu-
sza do koncentracji na wlasnym samopoczuciu i stanie organizmu, co bardzo
obciaza sfere osobowosciowq. W populacji z uszkodzeniem rdzenia krggowego
zmienna plci jest istotna. Wérdd dziewczat nasilenie trudnos$ci wystepuje w sfe-
rach, w kolejnosci: spotecznej, osobowosciowej, rodzinnej, zajeciowej. Nato-
miast w populacji chtopcéw ujawniaja si¢ problemy w sferach: osobowosciowej,
spolecznej, zajeciowej, rodzinnej. W grupie osob z mpdz zmienna plci okazata
sig¢ rowniez bardzo istotna we wszystkich sferach funkcjonowania spotecznego.
W sferze spotecznej dominuja trudnosci w kontaktach z otoczeniem, a sferze za-
Jeciowej towarzyszy §wiadomos¢ ograniczen w zdobyciu pracy i samodzielnosci
finansowe;.

Reasumujac nalezy podkresli¢, ze w populacji badanej mlodziezy nasilenie
problemow jest nieznaczne. Tak wigc nalezy przyjac, ze mtodziez funkcjonuje
prawidtowo. Pomimo to wyniki sondazu sugeruja, ze niektére mtode osoby wy-
magaja pomocy psychologicznej. By¢ moze zastosowanie formy terapii indywi-
dualnej, a nawet rozmowa spowodowalyby pozytywny skutek.
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SPECYFIKA CHOROBY A PRZYSTOSOWANIE SPOLECZNE MLODZIEZY
Streszczenie

Zamierzeniem badawczym byto ukazanie zwiazku specyfiki choroby przewleklej i przystoso-
wania spotecznego mtodziezy z astma, cukrzyca i niepetnosprawnos$cia ruchowa. Badania prze-
prowadzono na populacji 180 chorych w wieku 13—19 lat, po 60 0s6b (30 dziewczat, 30 chtopcow)
w kazdej z grup. Zastosowano technike — Kwestionariusz HPI: problemy 0sob niepetnosprawnych
T. Witkowskiego. W celu opracowania statystycznego uzyto pakietu STATISTICA.

Badania wykazatly, ze mtodziez chora przewlekle somatycznie na ogot dobrze radzi sobie
z funkcjonowaniem spotecznym, cho¢ ujawnia pewne problemy. Mlodziez z astma najczgsciej
sposrod wszystkich grup badawczych ujawnia problemy w sferze zajeciowej, a najlepiej radzi so-
bie w sferze spolecznej. Odwrotnie niz réwiesnicy z astma, mlodziez z cukrzyca wykazuje naj-
wigksze zakltdcenia w sferze spolecznej, a najmniejsze w sferze rodzinnej, osobowosciowej i zaje-
ciowej. Natomiast niepetnosprawni ruchowo w stosunku do pozostalych badanych ujawniaja
problemy w stopniu posrednim w kazdej ze sfer.

Rodzaj choroby w sposob istotny réznicuje zakres zaktocen adaptacyjnych badanej mtodziezy
wylacznie w sferze zajeciowej i w sferze spolecznej. W sferze zajeciowej najwigcej problemow
napotyka mtodziez z astma, a nastgpnie z cukrzyca, za§ w spolecznej wytacznie chorzy na cu-
krzyce. Ogolnie nalezy uzna¢, ze problemy te nie sa zbyt nasilone i badana mtodziez potrafi je
skutecznie rozwiazaé. Pte¢ roéznicuje istotnie wyniki badanej mtodziezy w poszczegolnych sfe-
rach funkcjonowania spotecznego.

W zakonczeniu autorka formutuje kilka wnioskow z zakresu praktyki rehabilitacyjnej i wy-
chowawczej.

Stowa kluczowe: przystosowanie spoteczne, astma, cukrzyca, dysfunkcje narzadow ruchu.

SPECIFICITY OF AN ILLNES AND SOCIAL ADAPTABILITY OF ADOLESCENTS
Summary

The aim of the study was to show the connection between the specificity of chronic disease and
the social adaptation of adolescents with asthma, diabetes and physical disabilities. The study was
conducted on 180 patients aged 13-19 years, with 60 people in each study group (30 girls and 30
boys). The technique that was used was the HPI questionnaire: Problems of the Disabled people by
T. Witkowski. For statistical purposes the STATISTICA suite was used.

The study has shown that although, in general, young people suffering from chronic somatic
disease manage quite well in society, they encounter some problems. Adolescents with asthma, out
of all the groups under study, most frequently show problems related to the activity sphere but
manage best in the social sphere. Unlike their peers with asthma, adolescents with diabetes show
the most difficulties in the social sphere, and the least in the family sphere, personality sphere and
in the activity sphere. In contrast, the disabled with motor disability, in comparison with the other
adolescents under study, indirectly show problems within each of the spheres.
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The nature of the disease significantly affects the scope of adaptation of the adolescents under
study only in the activity sphere and in the social sphere. Adolescents with asthma, followed by
adolescents with diabetes, are the most affected in the activity sphere. On the other hand, young
people with diabetes are the only ones who encounter problems in the social sphere. In general, it
should be considered that these problems are not too severe and adolescents are able to effectively
cope with them. Sex has a substantial influence on the results of the adolescents under study in
individual spheres of social functioning.

Finally, the author draws some conclusions for rehabilitation and educational practice.

Key words: social adaptation, asthma, diabetes, physical disabilities
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FORMOWANIE SIE TOZSAMOSCI I POCZUCIE
SAMODZIELNOSCI A NIEPELNOSPRAWNOSC W OKRESIE
WYLANIAJACEJ SIE DOROSEOSCI I WCZESNEJ
DOROSLOSCI

Wprowadzenie

Psychologiczne badania nad tozsamoscia czlowieka zostaly zapoczatkowane
w latach 50. XX wieku wraz z przetomowa praca Erika H. Eriksona, zatytulowana
Drziecinstwo i spoleczenstwo (polskie wydanie: E.H. Erikson, 1997). Od tego czasu
na calym $wiecie powstaty setki badan, skoncentrowanych na poszukiwaniu odpo-
wiedzi na pytanie, czym tozsamos¢ jest, w jaki sposob sig ksztaltuje oraz jakie funk-
cje spelnia w systemie poznawczym jednostki. Rozwoj tozsamos$ci rozpoczyna si¢
w okresie dziecinstwa wraz z momentem wyodrgbnienia przez dziecko wiasnej oso-
by sposrod innych obiektow, czyli uzyskaniem przez nie poczucia ,,bycia kims$ in-
nym/odrgbnym”. Od tej chwili dziecko zaczyna gromadzi¢ informacje na wtasny
temat oraz na temat innych osob (gtéwnie rodzicow). W tym poczatkowym okresie
zycia, z uwagi na catkowite niemal uzaleznienie dziecka od opiekundw, to wiasnie
oni stanowig punkt wyjscia w ksztaltowaniu przez dziecko obrazu wlasnej osoby.

Teoria Erika H. Eriksona, pomimo catego swego bogactwa i ztozonosci, mia-
ta zastosowanie gtownie w praktyce klinicznej oraz dyskusji teoretycznej. Pelna
jest metafor i uogolnien, daleko jej do empirycznej precyzji i naukowego rygo-
ryzmu (S. Schwartz, 2001). To ograniczenie przekroczyt James Marcia (rozpra-
wa doktorska z roku 1964, opublikowana w 1966), ktéry jako pierwszy w kom-
pleksowy sposob zoperacjonalizowat twierdzenia zawarte w teorii Eriksona,
tworzac koncepcje tzw. statusow tozsamosci. Badania prowadzone w tym para-
dygmacie koncentruja si¢ gltéwnie na odkryciu réznic indywidualnych pomig-
dzy ludzmi w zakresie jakosci tozsamosci i podejmowaniu przez jednostki toz-
samos$ciowych pytan i zobowiazan, majacych na celu odpowiedzenie na
fundamentalne pytanie: ,,Kim jestem?”.
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Podstawowymi mechanizmami formowania si¢ tozsamosci, sa wedtug Jame-
sa Marcii (1966) dwa procesy: (1) eksploracja spotecznego 1 fizycznego otocze-
nia ujawniajaca si¢ m.in. w podejmowaniu réznorodnych rol spotecznych i eks-
perymentowaniu z otaczajaca rzeczywistoscia w celu znalezienie wiasnego
miejsca (,,niszy”’) w strukturze spolecznej oraz (2) podejmowanie zobowigzan,
w zakresie wybranych przez jednostke w procesie eksploracji obszarow, ktore
uznata ona za warte zaangazowania i spetniajace osobiste standardy oraz umoz-
liwiajace zaspokajanie jej indywidualnych potrzeb. Wedtug J.E. Marcii (1966;
por. tez: A.L. Brzezinska, K. Appelt, B. Zidétkowska, 2008) oba te procesy nastg-
puja jeden po drugim: w okresie adolescencji przewaza eksplorowanie, nato-
miast jego zaprzestanie i jednoczesne podjecie zobowiazan wyznacza niejako
granicg okresu dorastania i wejscie w faz¢ wczesnej dorostosci.

W aktualnym podejsciu do tej problematyki podkresla si¢ jednak, iz takze po
okresie dorastania zachodzi intensywny proces ksztattowania si¢ tozsamosci (S.
Schwartz, 2001), istotnie powiazany z nowymi rolami i zadaniami, jakie podej-
muje wtedy jednostka (np. bliski zwiazek, pierwsza praca, rozpoczgcie studiow,
matzenstwo czy rodzicielstwo). Tozsamo$¢ na zadnym etapie zycia nie staje si¢
czyms§ ustalonym, podlega zmianom, jest przebudowywana, moze si¢ rozpasc,
aby zosta¢ nastgpie uksztattowana na nowym poziomie (A. Batory, 2008; P.K.
Oles, 2008). Istotnym czynnikiem, ktory wyznacza przebieg procesu ksztatto-
wania tozsamosci jednostki, sa dokonujace si¢ obecnie intensywne zmiany stylu
zycia i nowe wyzwania, przed jakimi staja mlodzi ludzie. W panstwach rozwi-
nigtych gospodarczo obserwuje si¢ m.in. wydtuzanie si¢ czasu przeznaczonego
na edukacje, zwlaszcza na poziomie akademickim, odraczanie w czasie opusz-
czenia domu rodzinnego, podjecia statej pracy czy zalozenia rodziny (GUS,
2007, 2008).

Coraz wigksza liczba badaczy (J.J. Arnett, 2000; P. Macek, J. Bejcek, J. Va-
nickova, 2007; M. Lanz, S. Tagliabue, 2007) twierdzi wrecz, ze doprowadzito to
do powstania nowej fazy w rozwoju cztowieka, tzw. wylaniajacej si¢ dorostosci
(emerging adulthood) przypadajacej na druga dekadg zycia (glownie na okres
od 18/19 do 24/25 lat). Podobienstwa pomigdzy okresem adolescencji i wytania-
jacej si¢ dorostosci dotycza przede wszystkim faktu, iz w obu tych okresach
dominuje eksploracja spotecznego i fizycznego otoczenia (por. A.J. Brzezinska,
K. Piotrowski, 2010b), przede wszystkim w takich obszarach jak bliskie zwiaz-
ki, aktywno$¢ zawodowa, ideologia, jednak eksploracja w fazie wytaniajacej si¢
dorostosci jest jakosciowo inna niz we wczesniejszym okresie. Jako przyklad
mozna poda¢ podejmowanie pracy zawodowej, ktora w okresie dorastania petni
funkcj¢ zaspokajania doraznych potrzeb (np. zdobycia pienigdzy na wakacyjny
wyjazd czy kupienia biletu na koncert) i nie jest przez mtodych ludzi uznawana
za poczatek ich ,,wlasciwej” drogi zawodowej (J.G. Bachman, J. Schulenberg,
1993). W okresie wytaniajacej si¢ dorostosci zdobywanie do§wiadczen na rynku
pracy jest zorientowane na budowanie podstaw funkcjonowania w przysztosci
i jest zwiazane z wizja wlasnego zycia (J.J. Arnett, 2000). Podobnie wyglada
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kwestia bliskich zwiazkow, ktoére w okresie dorastania stanowia raczej sposob
na spedzanie wolnego czasu i dopiero w okresie wytaniajacej si¢ dorostosci za-
czynaja si¢ wigza¢ z budowaniem intymnosci i zaangazowaniem (A. Pindur-Dy-
lak, 2002). Z tego tez powodu zwiazki tworzone przez mlodych ludzi w fazie
post-adolescencyjnej sa dtuzsze i czgsciej wiaza si¢ z odbywaniem stosunkow
ptciowych.

Rozwdj tozsamosci w okresie dorostosci (wylaniajacej si¢ 1 wczesnej) jest
powiazany z celami, jakie stawia przed soba jednostka, oraz ich p6zniejsza reali-
zacja. Cele te sa czgsto powiazane z zadaniami rozwojowymi charakterystycz-
nymi dla danego etapu zycia (L. Pulkkinen, J.E. Nurmi, K. Kokko, 2002), a roz-
woj tozsamosci odbywa si¢ poprzez eksploracje tych obszarow i podejmowanie
stosownych decyzji. Wkraczajac w swiat ludzi dorostych mtody cztowiek rozpo-
czyna swoja droge rozpoznajac dostepne w otoczeniu mozliwosci i stawia pierw-
sze kroki w tych nowych dla niego obszarach. Do najwazniejszych zadan rozwo-
jowych tego okresu zalicza si¢ (P. Fadjukoff, 2007): zakonczenie edukacji,
podjecie statej pracy zawodowej (full-time job), opuszczenie domu rodzinnego,
znalezienie partnera (malzonka) oraz posiadanie dzieci. Ujmujac rzecz bardzo
ogolnie mozna powiedzie¢, ze w okresie wylaniajacej si¢ dorostosci tworzone sa
podwaliny pod po6zniejsza pelng indywidualizacje¢ jednostki oraz wzigcie przez
nig odpowiedzialnosci za ksztatt wlasnego zycia.

Jak wskazuja badania, zaréwno prowadzone w naszym kraju (A.J. Brzezin-
ska, K. Piotrowski, 2010b), jak i poza jego granicami (K. Lucykx i in., 2008),
podejmowanie zobowigzan oraz spadek natgzenia eksploracji w duzej mierze
dokonuja si¢ okoto 24/25 roku zycia, kiedy to wyraznie zwigksza si¢ zaangazo-
wanie mtodych ludzi w realizacj¢ dorostych rél spotecznych.

Wydaje sig, ze osoby niepelnosprawne nie ro6znia si¢ szczegdlnie od swoich
pelnosprawnych rowiesnikow w zakresie celow, jakie pragna zrealizowa¢ w tym
okresie. W badaniach J.M. Hogansen i in. (2008), w ktorych wzigty udziat kobiety
w wieku 15-23 lata z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci, najczesciej wymie-
nianymi celami na najblizsza przysztos¢ byly: zdobycie zawodu, kontynuowanie
nauki, matzenstwo, uzyskanie niezaleznosci i rozpoczgcie samodzielnego zycia.

Roéznice pomigdzy osobami zdrowymi i tymi z ograniczeniem sprawnosci
ujawniaja si¢ dopiero, kiedy przygladamy si¢ efektom ich dziatan. Z analiz (P.W.
Newacheck, 1989) poréwnujacych sprawne i niepetnosprawne osoby w wieku
1624 lata wynika, ze w tej drugiej grupie udzial w rynku pracy byl nizszy,
bezrobocie wyzsze, nizsze byly srednie zarobki. Rowniez na polu edukacyjnym
osoby z ograniczeniem sprawnosci maja nizsze osiggnigcia niz osoby sprawne:
uzyskuja nizsze oceny, rzadziej uzyskuja srednie wyksztatcenie, a sposrod tych,
ktorzy koncza szkolg rednia, mniejszy odsetek rozpoczyna studia wyzsze (A.W.
Schultz, G.S. Liptak, 1998). Trudnosci te dotycza zarowno osob doswiadczaja-
cych ograniczen psychicznych, np. trudnosci w uczeniu si¢ (learning disability
— por. Carnaby i in., 2003), jak réwniez 0séb z niepelnosprawnoscia fizyczna (T.
Wells, G.D. Sandefur, D.P. Hogan, 2003) czy sensoryczna (S. Keil, N. Crews,
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2008). Problemy te owocuja mniejsza autonomia 0sob niepetnosprawnych i ich
przedtuzajacym sig¢ stanem zaleznos$ci w stosunku do opiekunéw (N. Bent i in.,
2001).

Badacze obserwuja takze rdznice w zakresie radzenia sobie z wymaganiami
okresu wylaniajacej si¢ dorostosci pomigdzy ré6znymi grupami osob niepetno-
sprawnych. W szeroko zakrojonych amerykanskich badaniach prowadzonych
w ramach projektu National Longitudinal Transition Study — 2 (NLTS 2) okazato
sig, ze wystepuja wyrazne réoznice w osiagni¢ciach mlodych ludzi z réznymi
ograniczeniami sprawnosci. Zaré6wno na polu edukacyjnym, jak i zawodowym,
znacznie lepiej radza sobie mezczyzni oraz osoby, ktérych niepelnosprawnosé
ujawnita si¢ w pdzniejszym okresie zycia, istotnie wyzsze osiagnigcia ujawnity
si¢ takze wsrod osob pochodzacych ze sredniej lub wyzszej klasy spotecznej (M.
Wagner i in., 2006).

Ograniczenie sprawnosci moze wiazac si¢ z dziataniami, jakie podejmuja
mtodzi ludzie, a tym samym oddziatywac na przebieg procesu formowania si¢
tozsamosci. W badaniach porownujacych osoby sprawne oraz chore na cukrzyce
w wieku 20-25 lat (K. Lucykx i in., 2008) wykazano, ze w drugiej z tych grup
nizsze jest natgzenie eksploracji, wynikajace zarowno ze stanu zdrowia, jak
i spotecznych barier, na jakie natrafiaja osoby doswiadczajace ktopotow zdro-
wotnych. Klopoty w podejmowaniu zadan i rél okresu dorostosci oraz wynika-
jaca ze stanu zdrowia stabsza eksploracja otoczenia sugeruja, iz osoby z ograni-
czeniami sprawnosci w mniejszym zakresie korzystaja (czy sa w stanie korzystac)
z mozliwosci i szans, jakie staja przed mtodymi ludzmi.

W zwiazku z tym w prezentowanych tu badaniach postawiono nastgpujacy
problem badawczy: ,,Czy osoby z ograniczeniem sprawnosci, w wieku od 18 do
35 lat, r6znia si¢ od 0s6b sprawnych pod wzgledem natgzenia proceséw eksplo-
racji i zobowiazania, warunkujacych bieg procesu ksztaltowania si¢ tozsamo-
$ci?”. Jest to pytanie o podobienstwa i r6znice pomigdzy obiema grupami w za-
kresie formowania si¢ tozsamosci w okresie wylaniajacej si¢ dorostosci (18/20
—29/30 lat) oraz wczesnej dorostosci (od 29/30 lat).

Poniewaz wazna kwestia, majaca zwiazek z formowaniem si¢ tozsamosci jed-
nostki, jest podejmowanie rol i zadan okresu dorostosci, w czgséci dotyczacej cha-
rakterystyki osob badanych przedstawione zostang podobienstwa i réznice pomig-
dzy porownywanymi grupami pod wzgledem kluczowych zadan rozwojowych
charakterystycznych dla okresu zycia, w ktorym znajduja si¢ osoby badane.

Dodatkowo, postanowilismy sprawdzi¢, czy wigksza role w formowaniu si¢
tozsamosci odgrywa realizowanie zadan rozwojowych, czy tez czynniki we-
wnetrzne, zwiazane z odczuwang autonomia i poczuciem samodzielno$ci 0sob
badanych. Wydaje nam si¢ bowiem, ze istotniejsze dla okreslenia wlasnej osoby
sa czynniki zwiazane z tym, jak spostrzega ona sama siebie i sytuacj¢, w jakiej
si¢ znajduje, niz sam fakt podjecia lub niepodjgcia okreslonych zadan, wynika-
jacych z dziatania zegara biologicznego i spotecznego oraz wtasnych planéw na
przysztosé.



Osoby badane

W badaniu braty udzial zarowno osoby z ograniczeniami sprawnosci, jak
i osoby sprawne. Laczna liczba uczestnikow badan wyniosta 824 osoby, w tym
447 0s6b z ograniczeniami sprawnosci (ON), czyli 54,2% proby oraz 377 osob
sprawnych (OS), czyli 45,8% proby. Wszyscy uczestnicy badan zostali podziele-
ni na pig¢ grup wiekowych (por. tabela 1).

W grupie ON znalazty si¢ osoby o roznych ograniczeniach sprawnosci: 195
0s0b (53,3%) z niepetnosprawnoscia ruchowa, 62 osoby (16,9%) z niepetno-
sprawnoscia wzrokowa, 43 (11,7%) osoby z niepetnosprawnoscia powstata
w wyniku chorob wewngtrznych (nowotworowych, uktadu krazenia, uktadu
moczowo-ptciowego, uktadu pokarmowego), 33 osoby (9%) z niepetnosprawno-
$cig psychiczna oraz 33 osoby (9%) z niepelnosprawnoscia narzadu mowy lub
stuchu.

Tabela 1. Grupy wiekowe w grupach 0s6b z ograniczeniami sprawnosci i 0s6b sprawnych?

Przedzialy ON 08 Razem
wiekowe n % n % n %
18-20 lat 90 20,7 66 17,6 156 19,3

21-23 lata 85 19,6 59 15,8 144 17,8
24-26 lat 64 14,7 155 41,4 219 27,1
27-29 lat 65 15,0 61 16,3 126 15,6
30-35 lat 130 30,0 33 8,8 163 20,2

Razem 434 100,0 374 100,0 819 100,0

Zrédlo: na podstawie badan wlasnych

Z uwagi na opisywane w literaturze réznice pomigdzy osobami sprawnymi
i niepelnosprawnymi ze wzgledu na zakres i wiek podejmowania zadan okresu
dorostosci, charakterystyka grup porownawczych obejmuje takze analizg podo-
bienstw i r6znic pomigdzy uczestnikami badania w odniesieniu do takich zmien-
nych jak: (1) sytuacja mieszkaniowa (to, z kim mieszka osoba badana), (2) stan
cywilny, okreslony tutaj jako posiadanie lub nieposiadanie partnera oraz (3) wy-
konywanie vs. niewykonywanie pracy zawodowej. W odniesieniu do tych trzech
zmiennych zaobserwowano wyrazne roznice pomigdzy osobami sprawnymi
i niepetnosprawnymi (por. tabela 2).

D) Uwaga: trzynascie 0s6b niepetnosprawnych oraz trzy osoby sprawne nie podaty informacji
na temat wieku.
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Grupa wiekowa 1 (18-20 lat): przewazaja osoby uczace si¢ i zamieszkujace
z rodzicami; wigkszy odsetek osob sprawnych ma za soba pierwsze doswiadcze-
nia zawodowe oraz posiada partnera.

Grupa wiekowa 2 (21-23 lata): wigkszo$¢ osob z grupy ON nadal mieszka
z rodzicami, podczas gdy w grupie OS oséb takich jest znacznie mniej. Wigk-
$z0s$¢ 0s0b sprawnych pracuje zawodowo, co jest rzadkoscia w grupie ON. Roz-
nice ujawniaja si¢ takze, jesli chodzi o bliskie zwiazki: osoby z grupy OS wyraz-
nie czgs$ciej posiadaja partnera.

Grupa wiekowa 3 (24-26 lat): wigkszos$¢ 0sob z grupy ON mieszka z rodzi-
cami, co jest stosunkowo rzadkie w grupie OS. Wigkszos¢ 0sob z ograniczenia-
mi sprawnos$ci zakonczyta edukacje, podczas gdy wsrod osob sprawnych wigk-
szo$¢ nadal si¢ ksztalci. W grupie ON znacznie wigcej jest 0osob samotnych
i niewykonujacych pracy zawodowe;.

Grupa wiekowa 4 (27-29 lat): wigkszos¢ osob zakonczyta proces edukacii.
Podczas gdy w grupie ON nadal ponad potowa 0sob mieszka z rodzicami, w gru-
pie OS osoby takie naleza do rzadkosci, a przewazaja wérod nich badani zamiesz-
kujacy z partnerem/partnerka. W grupie ON zaledwie potowa badanych pracuje
zawodowo, natomiast w grupie OS niemal wszyscy wykonuja pracg zawodowa.

Grupa wiekowa 5 (29-35 lat): w obu grupach przewazaja osoby mieszkajace
z partnerem i nieuczace si¢ (cho¢ w grupie ON wigkszy jest odsetek os6b miesz-
kajacych z rodzicami oraz osob samotnych). Podczas gdy w grupie OS niemal
wszyscy wykonuja prace, ponad potowa badanych ON nie pracuje zawodowo.

Pomimo tego, ze prowadzone badania nie opieraly si¢ na losowo dobranej
probie, to wydaje sig, ze réznice pomigdzy grupami osob sprawnych i z ograni-
czeniami sprawno$ci odzwierciedlaja faktyczne réznice wystepujace pomiedzy
nimi w zakresie charakterystyk spoteczno-demograficznych. Jak wskazuja bo-
wiem liczne badania, zarébwno prowadzone w naszym kraju (m.in. M. Garbat,
M.A. Paszkowicz, 2003; A. Adamowicz-Hummel, A. Rozborska, 2003), jak
i poza jego granicami (m.in. T. Wells, G.D. Sandefur, D.P. Hogan, 2003), osoby
7 ograniczeniami sprawnosci doswiadczaja szeregu trudno$ci w procesie wkra-
czania w dorostos¢. Czgsciej niz osoby sprawne doswiadczaja dtugotrwatego
bezrobocia, wezesniej koncza proces edukacii, rzadziej (i pézniej) udaje im si¢
w petni uzyskaé autonomi¢ w stosunku do rodzicéw (opickundéw) oraz znalezé
partnera, z ktorym moga stworzy¢ dtugotrwaty i stabilny zwiazek partnerski.

Taki obraz oséb z ograniczeniami sprawnosci rysuje si¢ takze w swietle uzy-
skanych przez nas wynikow. W ich przypadku zarysowuje si¢ szereg rozwojo-
wych ,przesuni¢¢” (shifts) i zmian o charakterze niepunktualnym (off-time)
w poréwnaniu z osobami sprawnymi: (1) dtuzej zamieszkuja z rodzicami, (2)
rzadziej tworza zwiazki partnerskie, (3) pdzniej zdobywaja pierwsze doswiad-
czenia zawodowe i rzadziej znajduja state zatrudnienie.

Wyniki badan przedstawione w dalszej czesci opracowania maja na celu uka-
zanie konsekwencji tego stanu rzeczy dla formowania si¢ tozsamosci osob
Z ograniczeniem sprawnosci.
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Tabela 2. Sytuacja mieszkaniowa, stan cywilny i aktywnos$¢ zawodowa w grupach wiekowych

wiekowej

ON: Sytuacja mieszkaniowa 18-201. | 21-231. | 24-261. | 27-291. | 30-351.
Mieszka Liczebnos¢ 77 63 45 35 39
z rodzicami % z grupy 86,5% 76,8% 71,4% 53,8% 30,2%
wiekowej
Mieszka Liczebnos¢ 1 3 4 16 54
z partnerem/ % z grupy 1,1% 3, 7% 6,3% 24,6% 41,9%
partnerka wiekowej
Razem Liczebnosé 78 66 49 51 93
% z grupy 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
wiekowej
OS: Sytuacja mieszkaniowa 18-20 1. 21-23 1. 24-26 1. 27-291. | 30-351.
Mieszka Liczebnos¢ 55 26 45 9 7
z rodzicami % z grupy 83,3% 44.1% 29,0% 14,8% 21,2%
wiekowej
Mieszka Liczebnos¢ 3 8 48 33 21
z partnerem/ % z grupy 4,5% 13,6% 31,0% 54,1% 63,6%
partnerka wiekowej
Razem Liczebnosé 58 34 93 42 28
% z grupy 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
wiekowej
ON: Stan cywilny 18-201. | 21-231. | 24-261. | 27-291. | 30-351
Malzenstwo Liczebnos¢ 1 3 3 8 46
% z grupy 1,2% 3,7% 4.7% 13,1% 38,7%
wiekowej
Wolny zwiazek Liczebnos¢ 13 11 11 19 24
% z grupy 16,0% 13,4% 13,4% 31,1% 20,2%
wiekowej
Samotny Liczebnos¢ 67 68 50 34 49
% z grupy 82,7% 82,9% 78,1% 55,7% 41,2%
wiekowej
Razem Liczebnosé 81 82 64 61 119
% z grupy 100% 100% 100% 100% 100%
wiekowej
OS: Stan cywilny 18-201. | 21-231. | 24-261. | 27-291. | 30-351.
Malzenstwo Liczebnosé 1 1 21 20 9
% z grupy 1,6% 1,7% 13,8% 33,3% 28,1%
wiekowej
Wolny zwigzek Liczebnos¢ 26 24 75 26 15
% z grupy 41,9% 40,7% 49,3% 43,3% 46,9%
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Samotny Liczebnos¢ 35 34 56 14 8
% z grupy 56,5% 57,6% 36,8% 23,3% 25,0%
wiekowej
Razem Liczebnosé 62 59 152 60 32
% z grupy 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
wiekowej

ON: Aktywnos$¢ zawodowa 18-201. | 21231 | 24-261. | 27-291. | 30-351

Pracuje Liczebnos¢ 4 8 18 37 64
% z grupy 4,9% 9,6% 29,0% 57,8% 49,2%
wiekowej

Nie pracuje Liczebnos¢ 82 76 46 28 66
% z grupy 95,3% 90,5% 71,9% 43,1% 50,8
wiekowej

Razem Liczebnos¢ 86 84 64 65 130
% z grupy 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
wiekowej

OS: Aktywno$¢ zawodowa 18-201. | 21231 | 24-261. | 27-291. | 30-351

Pracuje Liczebnos¢ 30 26 103 54 29
% z grupy 48,4% 46,4% 66,9% 88,5% 87,9%
wiekowej

Nie pracuje Liczebnos¢ 32 31 52 7 4

% z grupy 51,6% 54,4% 33,5% 11,5% 12,1%
wiekowej

Razem Liczebnos$¢ 62 57 155 61 33
% z grupy 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
wiekowej

Zrédto: na podstawie badan wiasnych

Narzedzia badawcze

Skala Wymiarow Rozwoju ToZsamosci (Dimensions of ldentity Development
Scale; DIDS)

Jest to narzedzie opracowane przez badaczy z Uniwersytetu Katolickiego
w Leuven w Belgii (K. Luyckx, S.J. Schwartz, M.D. Berzonsky, B. Soenens,
M. Vansteenkiste, I. Smits, L. Goosens 2008). Skala umozliwia pomiar potozenia
jednostki na pigciu wymiarach uznawanych przez jej tworcow za kluczowe dla
rozwoju tozsamosci jednostki: eksploracji wszerz (EW), eksploracji w gtab (EG),
eksploracji ruminacyjnej (ER), podejmowania zobowiazania (PZ), identyfikacji
z zobowiazaniem (1Z). Narzedzie to bylo z powodzeniem stosowane w badaniach
prowadzonych w Europie Zachodniej (m.in. K. Lucykx, S.J. Schwartz, L. Goos-
sens, S. Pollock, 2008; K. Luyckx, 1. Seiffge-Krenke, S.J. Schwartz, L. Goossens,
I. Weets, C. Hendrieckx, C. Groven, 2008), zostato zaadaptowane do warunkow



Tabela 3. Charakterystyka skal DIDS

Nazwa skali

Definicja

1. Eksploracja wszerz
(EW)

(exploration in
breadth)

Zakres, w jakim jednostka poszukuje réznych alternatyw w odniesieniu
do swoich celow, wartosci i przekonan zanim podejmie stosowne
zobowigzania.

Pozycje kwestionariusza skladajqce sie na te podskale odnoszq sie
do: stopnia, w jakim jednostka rozmysla nad wtasnq przysztosciq,
stara si¢ odkry¢, jaki styl Zycia do niej pasuje i bedzie dla niej
odpowiedni.

. Eksploracja w gtab
(EG)
(exploration in
depth)

Poglebiona ocena juz podjetych decyzji i dokonanych wybordw (czyli
juz podjetych zobowiazan) w celu stwierdzenia stopnia, w jakim te
zobowiazania spetniaja osobiste standardy.

Pozycje kwestionariusza skladajqce sie na te podskale odnoszq sie
do: stopnia, w jakim jednostka zastanawia si¢ nad podjetymi
zobowiqzaniami, rozmawia na ich temat z innymi ludzmi, aby pozna¢
ich opinie.

. Eksploracja
ruminacyjna (ER)
(ruminative
exploration)

Natgzenie obaw jednostki i doswiadczanych przez nig probleméw
w angazowaniu si¢ w wazne dla rozwoju tozsamosci obszary.

Osoby uzyskujace wysoki wynik na tej skali moga mie¢ klopoty
z uzyskiwaniem satysfakcjonujacych odpowiedzi na pytania
tozsamosciowe, co owocowaé moze pojawianiem si¢ intruzywnych
uczué, takich jak niepewno$¢ czy poczucie niekompetencii,
a w konsekwencji prowadzi¢ do obnizenia si¢ jako$ci zycia i wzrostu
poziomu do$wiadczanego napigcia.

Pozycje kwestionariusza sktadajqce si¢ na te podskale odnoszq sie
do: ktopotow z powstrzymaniem sie od myslenia o wlasnej przysztosci,
trudnosci z okresleniem wtasnych celow zyciowych, obaw zwiqzanych
z ksztaltem przysztego zycia.

. Podejmowanie
zobowiazania (PZ)
(commitment
making)

Zakres, w jakim jednostka dokonala wyboréw i1 zobowiagzan
w zakresie kwestii waznych dla rozwoju tozsamosci.

Pozycje kwestionariusza skladajqce sie na te podskale odnoszq sie
do: stopnia, w jakim jednostka sqdzi, ze zdecydowata juz o kierunku,
w jakim pragnie podqzy¢ w zyciu, ma jasnq wizje swojej przyszlosci
i wie, co chce osiqgnqc.

. Identyfikacja
z zobowigzaniem
(1Z) (identification
with commitment)

Stopien, w jakim jednostka identyfikuje si¢ z dokonanymi wyborami
i podjetymi zobowiazaniami; skala odnosi si¢ do ich internalizacji
oraz poczucia pewnosci, iz dokonane wybory byty/sa odpowiednie.
Pozycje kwestionariusza skladajqce si¢ na te podskale odnoszq sie
do: stopnia, w jakim jednostka sqdzi, Ze podjete przez niq
zobowiqzania dajq jej poczucie bezpieczenstwa i pewnosci siebie,
poczucia, ze plany na przysztosc faktycznie pasujq do jej oczekiwan
i stylu Zycia.

Zrédto: opracowanie Konrad Piotrowski na podstawie K. Lucykx, S.J. Schwartz, M.D. Berzonsky,
B. Soenens, M. Vansteenkiste, I. Smits, L. Goosens (2008).
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polskich przez Anng 1. Brzezinska i Konrada Piotrowskiego (2010a; 2010b; 2010c¢).
W tabeli 3. zamieszczono charakterystyke poszczegdlnych skal kwestionariusza.

Ustosunkowujac si¢ do kazdego z twierdzen mozna otrzymac od 1 do 6 punk-
tow. Obliczajac wyniki zgodnie z kluczem uzyskuje si¢ pie¢ oddzielnych wyni-
kow, po jednym dla kazdej skali. Wynikiem jest §rednia liczba punktow uzyska-
na w skali. Z tego powodu wynik minimalny dla kazdej skali wynosi 1, wynik
maksymalny réwny jest 6. Poniewaz narzgdzie stuzy do pomiaru pigciu odregb-
nych (cho¢ zwiazanych ze soba) czynnikow, nie oblicza si¢ wyniku ogolnego.
Zadna z pozycji nie jest kodowana odwrotnie. Wysokie wyniki oznaczaja wyso-
kie natezenie eksploracji badz zobowiazania (w zalezno$ci od skali), wyniki ni-
skie oznaczaja niskie natgzenie zmiennych. Dla kazdej osoby badanej mozliwa
jest zaré6wno analiza oddzielnych wynikow, jak i analiza profilu zmiennych.

Rzetelnos¢ poszczegdlnych podskal DIDS sprawdzono przy zastosowaniu
wspotczynnika alfa-Cronbacha, oddzielnie dla oso6b sprawnych i z ogranicze-
niami sprawnos$ci. W pierwszej z tych grup wspotczynniki rzetelnosci wynio-
sty: EW —0,75; EG — 0,73; ER — 0,83; PZ — 0,88; IZ — 0,79, w drugiej natomiast:
EW -0,71; EG - 0,67; ER — 0,75; PZ — 0,87; 1Z — 0,81.

Skala Poczucia Dorostosci (SPD)

Jest to narzgdzie stworzone przez Anng I. Brzezinska i Konrada Piotrowskie-
go (A.J. Brzezinska, K. Piotrowski, 2010c; K. Piotrowski, 2009). Narzedzie skta-
da si¢ z czterech skal: (1) subiektywne poczucie dorostosci, (2) gotowos¢ tworze-
nia bliskich zwiazkow intymnych, (3) gotowos¢ do zawarcia malzenstwa, (4)
poczucie samodzielnosci.

W prezentowanych w tym miejscu wynikach badan zdecydowano si¢ na przed-
stawienie danych uzyskanych za pomoca skali poczucia samodzielno$ci. Skala ta
sktada sig z siedmiu pozycji dotyczacych opinii osoby badanej w takich obszarach
jak: mozliwos$¢ podejmowania samodzielnych decyzji, samodzielne rozwiazywa-
nie problemow i ksztaltowanie wlasnych przekonan, branie odpowiedzialnosci za
wlasne dzialania, emocjonalna niezalezno$¢ od rodzicow, finansowa niezaleznosc¢.
Osoby badane proszone sa o ustosunkowanie si¢ do podanych twierdzen na sze-
Sciostopniowej skali od 1 — zdecydowanie si¢ nie zgadzam do 6 — zdecydowanie
si¢ zgadzam. Wynikiem skali jest §rednia liczba uzyskanych punktéw. Analiza
struktury czynnikowej narzedzia wykazata, ze pozycje te stanowia jeden czynnik.
Wspotczynnik rzetelnosci alfa-Cronbacha wyniost 0,78 w grupie osob z ograni-
czeniem sprawnosci oraz 0,77 w grupie 0sob sprawnych.

Wyniki badan

Wymiary toisamosci i poczucie samodzielnosci w grupach wiekowych

Zarowno w przypadku osob z ograniczeniami sprawnosci, jak i 0sob spraw-
nych obserwuje si¢ coraz nizsze wyniki na wymiarze eksploracji wszerz w ko-



lejnych grupach wiekowych (rys. 1.). Efekt ten jest silniejszy w grupie ON
[F (4,433)=5,28; p<0,001; n*=0,05] niz OS [F (4,373)=3,86; p<0,0l;
n? = 0,04], jednak trend jest wyraznie zauwazalny w obu probach. Jednocze$nie
nie zaobserwowano zadnej istotnej r6znicy pomigdzy osobami sprawnymi i nie-
pelnosprawnymi w poszczegolnych grupach wiekowych.
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Rysunek 1. Eksploracja wszerz a grupy wiekowe

Zrédto: na podstawie badan wiasnych
Uwaga: eksploracja wszerz mierzona bylta na skali 1-6

Podobna zalezno$¢ obserwuje si¢ takze w przypadku eksploracji w glab
(Rys. 2.), czyli oceniania dokonanych juz wyborow pod katem ich zbieznosci
z oczekiwaniami i planami jednostki. W tym przypadku réznice pomig¢dzy ko-
lejnymi grupami wiekowymi sa istotne tylko w grupie ON [F (4,433) = 5,91;
p <0,001; 1> = 0,05], co ponownie $wiadczy o wyrazniejszym zmniejszaniu sie
natgzenia eksploracji w kolejnych grupach wiekowych wsrdd osob z ogranicze-
niami sprawnos$ci. Jednak rowniez w tej kwestii nie wystepuja istotne roznice
pomigdzy ON i OS.

Wymiarem eksploracji, ktéry wydaje si¢ by¢ wzglednie niezalezny od wieku
0s6b badanych i dokonujacych si¢ wraz z wiekiem zmian, jest eksploracja rumi-
nacyjna, wyrazajaca obawy jednostki zwiazane z angazowaniem si¢ w wazne
dla niej obszary funkcjonowania. Pomigdzy zadnymi grupami wiekowymi nie
zaobserwowano statystycznie istotnych roznic. Jedyna istotng zaleznos$cia jest
wyzsze natgzenie ruminacyjnej eksploracji wsréd sprawnych osob w wieku
18-20 lat w poréwnaniu do 0sob niepelnosprawnych z tej samej grupy wiekowej
(rys. 3.).

Podejmowanie zobowiazan, czyli wybor waznych dla jednostki obszarow za-
angazowania, nie rozni si¢ istotnie w grupach wiekowych ON, natomiast w gru-
pach OS obserwuje si¢ coraz wyzsze wyniki w kolejnych grupach poczawszy od
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Rysunek 2. Eksploracja w glab a grupy wiekowe

Zr6dto: na podstawie badan wiasnych
Uwaga: eksploracja w glab mierzona byta na skali 1-6

18-20 21-23 24-26 27-29 30-35

Rysunek 3. Eksploracja ruminacyjna a grupy wiekowe

Zr6dto: na podstawie badan wiasnych
Uwaga: eksploracja ruminacyjna mierzona byla na skali 1-6

wieku 24-26 lat [F (4,373) = 5,63; p < 0,001; 0> = 0,06]. Wiek 24-26 lat w grupie
OS to czas, w ktorym znacznie zwigksza si¢ odsetek 0sob, o ktérych mozemy
powiedzie¢, ze podjety juz role okresu dorostosci. Wigkszos¢ osob z tej grupy
nie mieszka z rodzicami, ma partnera i pracuje zawodowo. W kolejnych grupach
proces ten ulega poglebieniu, co rozumiemy jako zwigkszajacy si¢ odsetek osob,
ktore funkcjonuja w ten sposob, a to znajduje swoje odbicie w wyzszych wyni-
kach na skali podejmowania zobowiazania (rys. 4.).
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Rysunek 4. Podejmowanie zobowiazan a grupy wiekowe

Zrodto: na podstawie badan whasnych
Uwaga: podejmowanie zobowiazan mierzone byto na skali 1-6

W grupie ON sprawa ta wyglada odmiennie. W przypadku zadnej grupy wie-
kowej nie mozemy powiedzie¢, ze istotnie rézni si¢ od innych, trudno takze
powiedzie¢ o istnieniu jakiegokolwiek trendu wsérdd osob z ograniczona spraw-
noscia.

Ciekawe wydaja si¢ takze rdéznice pomigdzy ON i OS wewnatrz poszczegodl-
nych grup wiekowych. Ogdlnie rzecz biorac, w dwoch najmtodszych grupach
(18-20, 21-23) podejmowanie zobowiazan jest wyzsze wsrdd osob z ograniczo-
na sprawnoscia (cho¢ tylko w grupie 21-23 lata jest to r6znica istotna statystycz-
nie [t(142) = 1,75, p < 0,05)]. W dwoch kolejnych grupach roznice te sa znacznie
mniejsze, natomiast w grupie osob najstarszych osoby sprawne uzyskaly wynik
wyraznie 1 istotnie wyzszy [t(161) =— 2,62, p = 0,01].

Podobnie przedstawiaja si¢ wyniki w grupach 24-26; 27-29; 30-35 lat na skali
identyfikacji z podjetymi zobowiazaniami, czyli przekonania, iz obszary, w ktore
jednostka zdecydowata si¢ zaangazowac, spetniaja jej osobiste standardy i daja im
satysfakcje. Jedynie w grupie OS [F (4,373) = 4,63; p < 0,01; n* = 0,05] wystapity
réznice wskazujace na coraz wyzsze wyniki w kolejnych grupach wiekowych
(rys. 5.). W grupie 30-35 lat zaznaczyla si¢ takze istotna réznica pomigdzy osoba-
mi z grup ON i OS [t(161) =—3,52; p < 0,01] na korzys¢ osob sprawnych.

Poszczegolne grupy wiekowe (rys. 6.) rdznia si¢ takze poczuciem samodziel-
nosci, zarbwno w grupie ON [F (4,433) = 3,52; p < 0,01; n? = 0,03], jak i OS [F
(4,373) = 6,38; p < 0,001; n?> = 0,07].

W grupie ON dwie ostatnie grupy wiekowe (27-29 1 30-35 lat) r6znia si¢ od
0so0b mlodszych, a w grupie OS zaleznos$ci przedstawiaja si¢ nastepujaco: 18-20;
21-23 <24-26 <27-29; 30-35. Dodatkowo, poczawszy od grupy 24-26 lat za-
znacza sig istotna réznica pomigdzy osobami sprawnymi i z ograniczeniami
sprawnosci na korzysc¢ tych pierwszych.
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Rysunek 5. Identyfikacja z zobowigzaniami a grupy wiekowe

Zrédto: na podstawie badan wtasnych
Uwaga: identyfikacja z zobowiazaniami mierzona byta na skali 1-6
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Zrédto: na podstawie badan whasnych
Uwaga: podejmowanie zobowigzan mierzone byto na skali 1-6

Po raz kolejny okazuje si¢ wigc, ze okres pomigdzy 24. a 26. rokiem zycia zdaje
si¢ by¢ kluczowy z punktu widzenia analizy uzyskanych wynikéw badan oraz ana-
lizy podobienstw i r6znic pomigdzy osobami sprawnymi i niepelnosprawnymi.

Osoby z ograniczeniami sprawno$ci w mniejszym stopniu niz osoby sprawne
twierdza, ze same decyduja o ksztalcie wtasnego zycia i biora odpowiedzialno$¢
za dokonywane wybory, jednym stowem poziom samodzielno$ci 0sob z ograni-



czeniami sprawno$ci w drugiej potowie trzeciej dekady zycia jest znaczaco niz-
szy niz w przypadku osob sprawnych.
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Rysunek 7. Niepetnosprawnos¢ i poczucie samodzielnosci a eksploracja w glab

Zrédto: na podstawie badan wiasnych

Wymiary toisamosci i poczucie samodzielnosci a niepetnosprawnosé

W celu analizy zwiazkow pomigdzy wymiarami tozsamosci a poczuciem sa-
modzielnosci, druga z tych zmiennych zamieniono na zmienng kategorialng na
trzech poziomach: (1) niskie poczucie samodzielnosci (NPS) — dolne 33% roz-
ktadu (w grupie ON: n = 126; wick M = 25,01; sd = 5,34, w grupie OS: n= 77,
wiek 23,45, sd = 3,21), (2) $rednie poczucie samodzielnosci (SPS) — srodkowe
33% rozktadu (w grupie ON: n = 197; wiek M = 25,61, sd = 5,22, w grupie OS:
n = 181; wiek M = 24,44, sd = 3,58) oraz (3) wysokie poczucie samodzielnosci
(WPS) — gorne 33% rozktadu (w grupie ON: n = 111; wiek M = 25,89, sd = 5,33,
w grupie OS: n = 116; wiek M = 25,72, sd = 3,55). Wyrdznione tym sposobem
grupy roznia si¢ istotnie wiekiem: F(2,433) = 6,47, p < 0,01, n*> = 0,03 w grupie
ONi F(2,373) = 10,31, p < 0,001, n? = 0,05 w grupie OS. Jednoczes$nie zwracajac
uwagg na stosunkowo duze odchylenia standardowe, zwlaszcza w grupie ON,
mozna stwierdzi¢, ze w kazdej z grup wyroznionych na podstawie poziomu po-
czucia samodzielno$ci znalazty sig¢ osoby w réznym wieku.

Zaleznosci wystgpujace pomigdzy wymiarami tozsamosci a poczuciem sa-
modzielnosci i posiadaniem vs. nieposiadaniem ograniczenia sprawnosci anali-
zowano z zastosowaniem dwuczynnikowej analizy wariancji.

W odniesieniu do wymiaru eksploracji wszerz nie zaobserwowano zadnych
istotnych efektow, ani posiadanie niepetnosprawnosci, ani poziom poczucia sa-
modzielnos$ci nie wiazaty si¢ istotnie z ta zmienna.
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Poczucie samodzielno$ci okazalo si¢ natomiast by¢ moderatorem zalezno$ci
pomigdzy niepelnosprawnoscia a eksploracja w glab (rys. 8.). Oba efekty proste
nie uzyskaty poziomu statystycznej istotnosci, istotna okazala si¢ natomiast ich
interakcja [F(2,818) = 5,09; p < 0,05; n?> = 0,01]. Osoby z ograniczeniem spraw-
nosci, ktore odznaczaja si¢ niskim poczuciem samodzielnosci, w mniejszym za-
kresie niz osoby sprawne dokonuja eksploracji juz podjetych zobowigzan pod
katem ich zbieznosci z oczekiwaniami [F(1,818) = 5,28; p < 0,05; n? = 0,01], na-
tomiast w grupie 0s6b o wysokim poczuciu samodzielnosci zaleznos$¢ ta ulega
odwrodceniu — osoby niepelnosprawne uzyskaly wynik wyzszy niz osoby spraw-
ne [F(1,818) = 4,80; p 0,05; n?> = 0,01]. Nie zaobserwowano roznic pomiedzy 0so-
bami o $§rednim poczuciu samodzielnosci.
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Rysunek 8. Niepetnosprawno$¢ i poczucie samodzielno$ci a eksploracja ruminacyjna

Zr6dto: na podstawie badan wiasnych

Natgzenie eksploracji ruminacyjnej (rys. 9.) wiaze si¢ zardOwno z poczuciem
samodzielnosci [F(2,818) = 30,90; p < 0,001, n>*=0,07], jak i z posiadaniem
ograniczenia sprawnosci [F(1,818) = 4,94; p < 0,05; n?>= 0,01], cho¢ w tym dru-
gim przypadku sita zwigzku pomigdzy zmiennymi jest znacznie stabsza.

Eksploracja ruminacyjna jest najwyzsza w grupie osob o niskim poczuciu sa-
modzielnosci, a najnizsza w grupie charakteryzujacej si¢ wysokim poczuciem
samodzielnosci (wszystkie grupy wyroznione ze wzgledu na ta zmienna rdznia
si¢ od siebie istotnie). Jednocze$nie w grupie NPS osoby sprawne uzyskaty istot-
nie wyzszy wynik na skali eksploracji ruminacyjnej niz osoby z ograniczeniem
sprawnosci [F (1,818) = 5,73; p < 0,05; n?= 0,01].

Interakcja czynnikow nie wystapita takze w przypadku podejmowania zobo-
wigzania. Istotne okazaty si¢ natomiast oba efekty proste: poczucie samodziel-
nosci [F(2,818) = 59,65; p<0,001; n>=0,13] oraz ograniczenie sprawnosci
[F(1,818) = 14,89; p < 0,001; n>= 0,02], przy czym po raz kolejny silniejszy efekt
zaobserwowano w przypadku pierwszej z tych zmiennych.
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Rysunek 9. Niepelnosprawnos¢ i poczucie samodzielnosci a podejmowanie zobowiazania
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Rysunek 10. Niepetnosprawnos¢ i poczucie samodzielnos$ci a identyfikacja z zobowiazaniem

Zrédto: na podstawie badan wtasnych

Wszystkie grupy wyroznione ze wzgledu na poczucie samodzielnosci réznia
si¢ od siebie istotnie wynikami na skali podejmowania zobowiazania, dodatko-
wo osoby z ograniczeniem sprawnos$ci, odznaczajace si¢ srednim lub wysokim
poczuciem samodzielno$ci, uzyskaty wyzsze niz osoby sprawne wyniki na ska-
li podejmowania zobowiazania.

Identyfikacja z zobowigzaniem wiaze si¢ istotnie jedynie z poczuciem samo-
dzielnosci [F(2,818) = 66,05; p < 0,001; n?= 0,14], nieistotny jest efekt prosty
czynnika ,,ograniczenie sprawnos$ci” oraz interakcja obu czynnikéw. Wszystkie
grupy wyroznione ze wzgledu na poczucie samodzielno$ci rdznig si¢ od siebie
istotnie, przy czym najsilniejsza identyfikacja z podjetymi zobowiazaniami wy-
stapita w grupie o najwyzszym poczuciu samodzielnosci.
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Kolejnym etapem prowadzonych analiz byto uzyskanie danych na temat
tego, ktore z czynnikow okreslonych wezesniej jako zadania rozwojowe okre-
su wyltaniajacej si¢ i wezesnej dorostosci, wigza si¢ z wymiarami tozsamosci.
W tym celu przeprowadzono serig¢ analiz regresji, w ktorej jako predyktory
traktowano: (1) stan cywilny: 0 — samotny; 1 — w zwiazku (matzenskim lub
tzw. wolnym), (2) aktywno$¢ zawodowa: 0 — nie pracuje; 1 — pracuje, (3) sy-
tuacje mieszkaniowa: 0 — mieszka z rodzicami; 1 — mieszka z partnerka/part-
nerem.

Sposrod trzech zmiennych kategorialnych jedynie aktywnos¢ zawodowa wia-
zala sig istotnie z wymiarami tozsamosci, dlatego tez postanowiono do dalszych
analiz wprowadzi¢ tylko ta zmienna oraz dodatkowo poczucie samodzielnosci
(jako zmienna ciagla) i wiek. Wigkszos¢ tak skonstruowanych modeli okazata
si¢ istotna statystycznie. Wyniki analiz przedstawia tabela 4.

Po wiaczeniu do analiz poczucia samodzielno$ci i wieku osob badanych oka-
zato sig, ze aktywnos$¢ zawodowa w wigkszos$ci przypadkow przestala istotnie
wiazaé si¢ z wymiarami tozsamosci. Swiadczy to o znaczacej roli czynnikow
wewnetrznych, w tym przypadku poczucia samodzielnosci dla umiejscowienia
0s6b badanych na wymiarach tozsamosci.

Kolejnym spostrzezeniem ptynacym z przeprowadzonych analiz jest stosunko-
wo niewielkie znaczenie trzech predyktoréw dla wyjasniania wariancji eksploracji
wszerz i w glab, a w grupie ON takze eksploracji ruminacyjnej. W przypadku tych
pieciu modeli wyjasniona wariancja nie przekracza 10%. W przypadku wymia-
réw zobowiazania oraz eksploracji ruminacyjnej w grupie OS wyjasniona warian-
cja jest okoto dwukrotnie wigksza: od 14 do 22%.

Poczucie samodzielnosci wydaje si¢ by¢ najwazniejsze w przypadku wy-
miardéw eksploracji ruminacyjnej, podejmowania zobowiazania i identyfika-
cji z zobowiazaniem. W tych przypadkach zwiazek z innymi zmiennymi
wprowadzonymi do modelu przestaje by¢ istotny. Tak wigc zardéwno aktyw-
nos¢ zawodowa, jak i wiek jednostki maja mniejsze znaczenie dla potozenia
na tych wymiarach tozsamosci niz przekonanie jednostki o posiadaniu moz-
liwosci wplywania na ksztatt swojego zycia oraz emocjonalna czy fizyczna
niezalezno$¢ od innych osoéb. Im wyzsze jest przekonanie mlodych ludzi
o wlasnej samodzielno$ci, tym mniejsze sa ich obawy dotyczace przysztosci
oraz w wigkszym zakresie podejmuja oni zobowiazania, z ktérymi si¢ iden-
tyfikuja.

Wiek z kolei jest zwiazany raczej z zakresem, w jakim cztowiek eksploru-
je roznorodne alternatywy (eksploracja wszerz). Zarowno w grupie osob
sprawnych, jak 1 z ograniczeniami sprawnos$ci wraz z wiekiem zmniejsza si¢
koncentracja na tym rodzaju eksploracji. W grupie oso6b sprawnych wyzsza
eksploracji wszerz wystepuje takze w sytuacji nieposiadania pracy zawodo-
wej; zwiazku takiego nie zaobserwowano w grupie oséb z ograniczeniem
sprawnosci.



Tabela 4. Wyniki analizy regresji (predyktory: aktywno$¢ zawodowa i poczucie

samodzielnosci; zmienne wyjasniane: wymiary tozsamosci)

OSOBY SPRAWNE
Zmienna wyjas$niana Predyktory p p Skorygowane
RZ
Eksploracja wszerz Aktywno$¢é zawodowa | - 0,17 p <0,01 0,05
Poczucie - 0,01 p>0,05
samodzielnosci
Wiek -0,11 p <0,05
Eksploracja w glab Aktywnos¢ zawodowa -0,10 p>0,05 0,02
(model nieistotny) ;
Poczucie -0,04 p>0,05
samodzielnosci
Wiek - 0,05 p>0,05
Eksploracja Aktywnos¢ zawodowa - 0,08 p>0,05 0,14
ruminacyjna
Poczucie -0,35 p <0,001
samodzielno$ci
Wiek 0,05 p>0,05
Podejmowanie Aktywnos¢ zawodowa 0,02 p>0,05 0,15
zobowiazania
Poczucie 0,36 p <0,001
samodzielno$ci
Wiek 0,04 p>0,05
Identyfikacja Aktywnos¢ zawodowa - 0,02 p>0,05 0,16
z zobowigzaniem
Poczucie 0,40 p <0,001
samodzielno$ci
Wiek 0,03 p>0,05
OSOBY Z OGRANICZENIEM SPRAWNOSCI
Eksploracja wszerz Aktywnos¢ zawodowa - 0,04 p>0,05 0,05
Poczucie 0,06 p>0,05
samodzielnosci
Wiek -0,21 p <0,001
Eksploracja w gtab Aktywnos¢ zawodowa 0,01 p>0,05 0,07
Poczucie 0,15 p <0,01
samodzielno$ci
Wiek -0,25 p <0,001
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Eksploracja Aktywnos¢ zawodowa - 0,06 p> 0,05 0,07
ruminacyjna X
Poczucie -0,24 p <0,001
samodzielnos$ci
Wiek 0,06 p>0,05
Podejmowanie Aktywnos¢ zawodowa 0,07 p>0,05 0,19
zobowigzania X
Poczucie 0,43 p <0,001
samodzielnos$ci
Wiek -0,09 p>0,05
Identyfikacja Aktywnos¢ zawodowa 0,01 p>0,05 0,22
z zobowigzaniem K
Poczucie 0,47 p <0,001
samodzielnos$ci
Wiek -0,12 p <0,05

Zrédto: na podstawie badan wiasnych

Ogolnie rzecz biorac wiek okazat sig silniej zwigzany z wymiarami tozsamo-
$ci w grupie ON. Wérdd osob niepelnosprawnych z wiekiem zmniejsza si¢ nie
tylko eksploracja wszerz, ale takze eksploracja w gtab. Co wigcej, przy uwzgled-
nieniu aktywnos$ci zawodowej i poczucia samodzielnosci wystapit ujemny zwia-
zek pomiedzy wiekiem a identyfikacjq z zobowigzaniem.

Dyskusja wynikow i wnioski

Formowanie si¢ tozsamosci to ztozony i wielowymiarowy proces, ktory do-
konuje si¢ w trakcie calego zycia czlowieka. Na jego przebieg maja wptyw za-
réowno zasoby, ktore jednostka zgromadzita na wczesniejszych etapach zycia,
jak rowniez czynniki oddziatujace aktualnie: relacje spoteczne, aktywnos¢ zy-
ciowa, stan zdrowia, cechy osobowosci (Coté, Levine, 1988). Badania, ktorych
wyniki zaprezentowano w niniejszej publikacji, prowadza do wniosku o r6zni-
cach w przebiegu formowania si¢ tozsamos$ci pomigdzy osobami z ogranicze-
niami sprawnos$ci i osobami sprawnymi.

W okresie 1820 lat, a wigc w fazie przejsciowej pomigdzy okresem dorasta-
nia i wylaniajacej si¢ dorostosci, w grupie 0osob sprawnych wyrazniej wystgpuja
obawy dotyczace przysztosci oraz realizacji wlasnych planow. Jednoczesnie
w mniejszym zakresie niz osoby niepelnosprawne badani z grupy OS maja prze-
konanie, ze wiedza, co chca osiagnac i czemu sig poswigci¢. Moze to $wiadczy¢
o silniejszym do$wiadczaniu kryzysu tozsamosci przez osoby sprawne pod ko-
niec adolescencji i u progu dorosto$ci. Osoby niepetnosprawne w tym okresie
wydawac si¢ moga na pierwszy rzut oka lepiej przystosowane i ,,bardziej doro-
ste” — mniej jest w nich Ieku, a wigcej pewnosci co do kierunku wtasnego zycia.
W tej sytuacji niezbgdne jest jednak zadanie sobie pytania o konsekwencje ta-
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kiego stanu rzeczy oraz o to, czym w dzisiejszych czasach jest kryzys tozsamo-
$ci 1 jaka jest jego rola. Jezeli uznamy, za Erikiem H. Eriksonem (1997), ze
w okresie dorastania jednostka dazy do okreslenia wtasnej osoby ma wymiarze
tozsamos$¢ vs. pomieszanie 1ol, to nalezaloby stwierdzi¢, ze osoby niepeino-
sprawne w wieku 18-20 lat albo kryzys tozsamos$ci maja juz za soba, albo nie
doswiadczaja go w takim zakresie jak osoby sprawne.

Pomigdzy osobami badanymi z najmlodszych grup wiekowych (18-20, 21-23
lata) wystepuje wigcej podobienstw niz réznic z punktu widzenia charaktery-
styk spoteczno-demograficznych. W obu grupach dominuja osoby mieszkajace
z rodzicami i skoncentrowane gtéwnie na edukacji. Wpasowuja si¢ wigc w opi-
sany przez J.J. Arnetta (2000) model wytaniajacej si¢ dorostosci i funkcjonowa-
nie w ramach przedtuzonego moratorium psychospotecznego, ktorego rola jest
przyuczanie si¢ do pelnienia dorostych rél spotecznych. Wérdd oséb do 23. roku
zycia, to osoby sprawne wykazuja wicksza aktywnos$¢ w zakresie zdobywania
doswiadczen dotyczacych podstawowych rol spotecznych okresu dorostosci:
partnera/partnerki i pracownika. Dane takie uzyskali takze inni badacze, m.in.
T. Wells, G.D. Sandefur, D.P. Hogan, (2003). Konsekwencja takiego stanu rzeczy
moga by¢ nizsze kompetencje 0sob niepelnosprawnych w zakresie wptywania
na ksztalt swojego przyszlego zycia.

Osoby z ograniczeniami sprawnos$ci z dwoch najmtodszych grup wiekowych
w wigkszym zakresie niz osoby sprawne podejmuja decyzje dotyczace obszarow
zaangazowania i sg bardziej przekonane, ze wiedza, czego chca. Jednak w poz-
niejszym czasie, gdy mtodzi ludzie koncza edukacjg i wkraczaja w Swiat 0sob
dorostych (ok. 24-25 roku zycia) to osoby sprawne wydaja si¢ lepiej w tej sytu-
acji odnajdywa¢. Swiadcza o tym wyzsze wyniki w zakresie podejmowania zo-
bowiazan i identyfikacji z nimi wéréd osob sprawnych w wieku 30-35 lat oraz
wyzsze poczucie samodzielnosci w grupach wiekowych 24-26 lat, 27-29 lat
i 30-35 lat. Co wigcej, poczawszy od wieku 24-26 lat wsrod osob sprawnych
obserwuje si¢ coraz wyzsze wyniki na wymiarach zobowiazania, podczas gdy
wsrod 0sob niepetnosprawnych taki proces nie zostat zarejestrowany.

Okres okoto 24.-26. roku zycia wydaje si¢ trudnym momentem w procesie
formowania si¢ tozsamosci. Jest to czas, w ktorym mtodzi ludzie zaczynaja
w wigkszym niz to miato miejsce wczesniej zakresie podejmowac role i zadania
fazy dorostosci. To wtedy zaczynaja si¢ zaznacza¢ rdéznice pomiedzy osobami
sprawnymi a tymi z ograniczeniami sprawnosci.

W mtodszym wieku nadal przewazaja podobienstwa pomig¢dzy grupami ON
1 OS, jest to czas, w ktorym mtodzi ludzie jeszcze eksperymentuja z otaczajaca
ich rzeczywisto$cia. W okresie pomiedzy 24. a 26. rokiem zycia, kiedy to wigk-
szo$¢ mtodych ludzi konczy etap formalnej edukacji i wkracza na rynek pracy
oraz uzyskuje wzgledna autonomieg, osoby z ograniczeniami sprawnosci nadal
pozostaja na utrzymaniu rodzicow, a ich spoleczna i zawodowa aktywnos¢ po-
zostaje na podobnym poziomie, jak w poprzednich latach. Wtedy tez podobien-
stwa pomigdzy obiema grupami ustgpuja miejsca coraz wyrazniejszym rozni-
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com. Wydaje nam sig, ze to wtasnie zmiany, jakie dokonuja si¢ w okresie 24-26
lat, stanowi¢ moga punkt zwrotny w rozwoju mtodych oséb z ograniczeniami
sprawnosci, a powodzenie w podejmowanych wtedy dziataniach wyznaczaé
moze przebieg ich dalszego zycia.

Znaczaca rola, jaka w rozwoju tozsamos$ci odgrywa poczucie samodzielnosci
(wazniejsze nawet niz realizowanie zadan rozwojowych), kaze koncentrowac si¢
w badaniach naukowych na poszukiwaniu tych czynnikow, ktére stanowi¢ moga
jego uwarunkowania, zwlaszcza w zwiazku z nizszym jego poziomem wsrod
0sob niepetnosprawnych, ktore koncza edukacje i wkraczaja na rynek pracy.
Niskie poczucie samodzielno$ci moze stanowi¢ przeszkode w ksztattowaniu
wiasnej Sciezki zyciowej, powstrzymujac jednostke przed podejmowaniem ja-
kichkolwiek dziatan. Dzialania skierowane na aktywizacje i przeciwdziatanie
marginalizacji nie moga koncentrowac si¢ tylko na ,,organizowaniu $wiata” tak,
aby byt dostosowany do ograniczen sprawnosci, ale takze, a moze przede wszyst-
kim na wptywaniu na sposob, w jaki 6w Swiat jest spostrzegany przez osoby
niepelnosprawne.
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FORMOWANIE SIE TOZSAMOSCI I POCZUCIE SAMODZIELNOSCI
A NIEPELNOSPRAWNOSC W OKRESIE WYLANIAJACEJ SIE DOROSLOSCI
I WCZESNEJ DOROSLOSCI

Streszczenie

Artykut przedstawia wyniki badan nad formowaniem si¢ tozsamosci 0séb z ograniczeniami
sprawnosci i 0sob sprawnych w okresie wytaniajacej sig i wezesnej dorostosci. W badaniach wzig-
ty udziat tacznie 824 osoby, ktére podzielono na pig¢ grup wiekowych: 18-20 lat, 21-23 lata,
24-26 lat, 27-29 lat oraz 30-35 lat, a nastgpnie poréwnano pod wzgledem natg¢zenia pigciu wy-
miaréw tozsamosci mierzonych za pomoca Skali Wymiaré6w Rozwoju Tozsamosci i poczucia sa-
modzielnos$ci. W badaniach zwracano uwagg zaréwno na czynniki obiektywne, zwiazane z reali-
zowaniem badz nie realizowaniem zadan rozwojowych, jak réowniez na subiektywna oceng
wlasnej osoby. Osoby niepetnosprawne w mniejszym zakresie i pdzniej niz osoby sprawne podej-
muja zadania rozwojowe okresu dorostosci, co wiaze si¢ z formowaniem si¢ tozsamosci oraz po-
czuciem samodzielnosci. W mniejszym zakresie doswiadczaja kryzysu tozsamosci, a w okresie
wezesnej dorostosci w mniejszym stopniu maja poczucie pewnosci co do ksztattu wtasnego zycia
i stabiej identyfikuja si¢ z podjetymi zobowiazaniami. Jednocze$nie wykazano, ze poczucie samo-
dzielnos$ci odgrywa w rozwoju tozsamosci osobowej rol¢ wazniejsza niz podejmowanie sig reali-
zacji zadan rozwojowych.

Stowa kluczowe: tozsamo$é, wymiary tozsamosci, poczucie samodzielnosci, wylaniajaca sig
dorostosé, wezesna dorostosé

IDENTITY FORMATION AND A SENSE OF INDEPENDENCE IN THE CONTEXT OF
DISABILITY IN EMERGING AND EARLY ADULTHOOD

Summary

This paper presents the findings of research into identity formation of people with and without
disabilities in the periods of emerging and early adulthood. A total of 824 individuals participated,
divided into five age groups: 18-20, 21-23, 24-26, 27-29 and 30-35 years old. The participants
were compared in terms of the intensity of the five dimensions of identity as measured on the
DIDS (Dimensions of Identity Development Scale), as well as their sense of independence. The
study took into account both objective factors related to achieving or not achieving developmental
tasks and each participant’s own subjective self-assessment. People with disabilities were shown
to attempt developmental tasks of the period of adulthood later and to a lesser extent than people
without disabilities, which is linked to their identity formation and sense of independence. They
experience identity crisis to a lesser degree, and in early adulthood they do not have much certa-
inty of the direction of their lives; also, they do not identify as strongly with the commitments they
have made. Additionally, it was shown that a sense of independence plays a more important role in
the development of identity than undertaking developmental tasks.

Key words: identity, dimensions of identity, sense of independence, emerging adulthood, early
adulthood.
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Niezwykle rzadko zdarza sig, zeby jakis$ autor do tego stopnia wczut sig i po-
ruszat w problematyce dotyczacej osob niepelnosprawnych, jakby to byl jego
swiat. Wielcy autorzy potrafia tego dokona¢ niemal bezwiednie. Wyptywa to
samo z ich ,wnetrza”, z ich skarbnicy wiedzy i wieloletniego doswiadczenia.
Autorka t¢ wiedze i doswiadczenie potrafita wykorzysta¢ przygotowujac do
druku recenzowana pozycjg. Jest ona proba wyjasnienia istoty i prawdy o po-
czuciu godnosci osob z dysfunkcja ruchu.

Recenzowana praca obejmuje, procz wstepu i zakonczenia, siedem czgsci sta-
nowiacych integralng calos¢ (453 strony).

Juz we wstepie autorka podkresla wieloaspektowos¢ zagadnien zwiazanych
z godnoscia cztowieka, czego wlasciwe zrozumienie sprawia wiele trudnosci
zaréwno teoretycznych, jak i praktycznych.

Pojecie godnosci cztowieka stanowi od dawna przedmiot zainteresowan wie-
lu dyscyplin naukowych, mimo Ze nie znajduje w literaturze naleznego miejsca.
Dlatego tez brak jest jednolitego, jednoznacznego objasnienia terminu godno$¢
w odniesieniu do oséb niepetnosprawnych. Mimo tych trudnosci autorce udato
si¢ ukaza¢ go w réznym ujeciu i w r6znych aspektach, jak:

— psychologicznym,
— filozoficznym,

— socjologicznym,
— pedagogicznym.

Autorka podkresla, ze godnos$¢ ludzka staje si¢ najwazniejszym glosem
wspotczesnej epoki, ktorej dazeniem jest, aby wszelka ludzka dziatalno$¢ stuzy-
ta cztowiekowi, a nie byta skierowana przeciwko niemu, przeciw jego godnosci,
nie niszczyla jej i nie ponizata. Oznacza to réwniez, ze podstawa dziatalnosci
cztowieka musi by¢ respektowanie zasady: osoba i jej wielka godnos¢, w prze-
ciwnym razie cztowiek sobie i innym zgotuje tragiczny los (K. Chotas, 2003).
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Poszanowanie godnosci ludzkiej stanowi priorytetowe zadanie dla ludzkosci.
Bez jego realizacji nie ma rzeczywistego postepu cywilizacyjnego.

Godno$¢ zatem jest konsekwencja sposobu istnienia ludzkosci, dlatego tez
ma charakter wrodzony, uniwersalny, trwaty i zobowiazujacy. Godno$¢ czto-
wieka zobowiazuje do szacunku wobec kazdej ludzkiej osoby, natomiast prawa
ludzkie sa wskazowkami na czym 6w szacunek polega.

Drugi rozdziat niniejszej pracy dotyczy rozwazan prawnych aspektow god-
nosci czlowieka, a szczegodlnie praw osob niepelnosprawnych oraz ich migdzy-
narodowa ochrona.

Autorka stusznie przytacza regulacje prawne stosowane przez wiele organi-
zacji migdzynarodowych, zarowno tych o charakterze globalnym (ONZ, UE),
jak i regionalnych (likwidacja barier, doradztwo zawodowe, rehabilitacja spo-
teczna i zawodowa, Karta Praw Osob Niepelnosprawnych).

Kolejny problem, ktoéry autorka prezentuje, dotyczy godnos$ci jako jednej
z podstaw wychowania obok innych warto$ci uznanych przez spoteczenstwa.
Podobnie jak godnos¢ cztowieka, ,,Wartosci” moga by¢ pojmowane réznorako.
Pedagodzy przyznaja, ze warto$ci stanowia istotng role w zyciu kazdego czto-
wieka, a takze w jego edukacji. Dotycza one modeli wychowania, gtoszonych
idei 1 innych obszarow.

Na podkreslenie zastuguje przytoczenie definicji M. Lobackiego (1993, 2006).
Uznaje on, ze wartos$¢ to wszystko, co zostaje przez jednostke czy spoteczen-
stwo uznane za wazne, cenne i zarazem godne pozadania. Zdaniem tego autora,
warto$¢ bywa przez ludzi utozsamiana z dobrem — czyli jest traktowana jako
dobro samo w sobie (podobnie postrzegat Platon). W mysl tego zatozenia, wy-
chowanie, ktore nie opiera si¢ na wartosciach, nie odwotuje si¢ do wartosci czto-
wieka jako osoby, jest wychowaniem niepelnym (s.127).

Podkresli¢ wypada, ze autorka nieco zbyt marginalnie sygnalizuje, ze pozna-
nie systemu wartosci 0osob niepetnosprawnych pozwoli na lepsze zrozumienie
ich potrzeb 1 wlasciwe ukierunkowanie oddziatywan rewalidacyjnych.

Kolejny rozdziat obejmuje rozwazania dotyczace godnosci 0sob z niepetnospraw-
noscia. W tej czgsci autorka analizuje istotne wspotczesne problemy, takie jak:

— podmiotowos¢ i autonomia 0sob z niepelnosprawnoscia
— marginalizacja, dyskryminacja, stygmatyzacja i wykluczenie spoteczne.

Problemy te sa szczegélowo omdéwione zarowno w aspekcie teoretycznym,
jak i praktycznym, dostarczajac czytelnikowi uporzadkowana wiedzg.
Ostatni rozdziat to analiza badan wtasnych, w wyniku ktérych ujawniono, ze:
— system warto$ci 0sob niepetnosprawnych jest zblizony do systemu warto$ci
0s0b petnosprawnych, czyli nie stwierdzono zasadniczych roéznic;
— stopien preferencji warto$ci nie roznicuje niepetnosprawnosci
— postawy osob pelosprawnych wobec 0sob niepetnosprawnych znaczaco
ujawniaja znamiona dyskryminacji i wykluczenia spotecznego.
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Dzieje sig tak dlatego, ze wiedza dotyczaca znaczenia zrozumienia ,,godnosci
jako wartosci” przez osoby petnosprawne w odniesieniu do 0so6b niepelnospraw-
nych jest ograniczona i wymaga dalszych dziatan ogolnospotecznych.

Marianna Marek Ruka

Recanzja ksiqzki: Intellectual Disability: Definition, Classification,
and Systems of Supports.

Schalock R.L., Coulter D.L.; Bradley V.J.; Borthwick-Duffy S.A.; Wil
H. E. Buntinx , Craig E. M., Gomez S.C., Lachapelle Y., Luckasson
R., Reeve A., Shogren K., Snell M., Spreat S., Tasse M.J., Thompson
J.R., Verdugo — Alonso M.A., Wehmeyer M.1., Yeager M.H. (2010)
Washington. D.C..Amercian Assotiation on Mental Retardation.

Amerykanskie Stowarzyszenie ds. Niepetnosprawnosci Intelektualnej i Roz-
wojowej (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities;
AAIDD) powstato w roku 1876. Poczatkowo funkcjonowato pod nazwa Ameri-
can Association on Mental Deficiency, a nastepnie American Association on
Mental Retardation (AAMR). Jego gtdwna aktywnos¢ skupia sig wokot konstru-
owania i rozpowszechniania wiedzy na temat stanu, jakim jest uposledzenie
umystowe. Zgromadzona i opracowana przez czlonkow towarzystwa wiedza
jest upowszechniana w podreczniku, ktorego pierwsze wydanie datowane jest
narok 1921. Kolejne edycje (I-X) ukazywaty si¢ w latach: 1933, 1941, 1957, 1959
(edycja, przedrukowana w roku 1961), 1973, 1977, 1983, 1992, 2002. W tym cza-
sie wiedza na temat uposledzenia umystowego/niedorozwoju umystowego ule-
gla znacznej ewolucji, na co wskazuje analiza podrecznikow.

W 2010 roku ukazala si¢ kolejna, XI juz edycja podrecznika pod nazwa: Nie-
petnosprawnosé intelektualna. Definicja, klasyfikacja i systemy wsparcia (Intel-
lectual Disability. Definition, Classification, and Systems of Supports). W pod-
reczniku uzyto okre$lenia niepetnosprawnosé intelektualna (intellectual
disability), ktore zastapito uzywane wczesniej przez AARM okres$lenia: uposle-
dzenie umystowe 1 niedorozwdj umystowy, ktore obecnie uznane sa za okreslenia
pejoratywne. Jest to rowniez wyraz przyjgcia zmienionej koncepcji niepetno-
sprawnosci. Okreslenie niepefnosprawnosc¢ intelektualna jest zgodne z termino-
logia uzywana od wielu lat przez rozne srodowiska dziatajace na rzecz tej grupy
0s6b niepelnosprawnych, czego wyrazem sa migdzy innymi: tytuly ksiazek i ar-
tykutéw, tematy opublikowanych badan oraz nazwy organizacji.

Jedenasta edycja podrecznika jest efektem analizy wynikéw najnowszych ba-
dan naukowych dotyczacych niepetnosprawnosci intelektualnej oraz dobrych
praktyk w zakresie diagnozowania, klasyfikacji i planowania indywidualnego
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wsparcia 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. W podreczniku zaprezento-
wana zostata koncepcja niepetnosprawnosci intelektualnej mieszczaca si¢ w ra-
mach ogodlnego modelu niepetnosprawnosci. Nawiazuje ona do koncepcji ekolo-
gicznych, ktore uznaja szczegdlna rolg interakcji osob z ich otoczeniem, w tym
rolg systematyczne stosowanych zindywidualizowanych programow wsparcia.
Indywidualnie zréznicowane programy moga podnies¢ (w réznym stopniu) po-
ziom funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jak podkresla
Schalock, glowne czynniki powodujqce zmiany w postrzeganiu zjawiska niepet-
nosprawnosci intelektualnej, a tym samym lepsze jego zrozumienie, wynikly
z badan nad spotecznym modelem choroby, wptywem postaw i rol spotecznych
oraz przetozeniu owych czynnikow na indywidualne odczucia osob dotknietych
chorobq ale takze nad historycznym zacieraniem roznic miedzy biologicznymi
i spolecznymi przyczynami niepelnosprawnosci, jak i uznaniem wielowymiaro-
wosci funkcjonowania cztowieka (s.xiii). Podrecznik nawiazuje bezposrednio do
informacji zamieszczonych w podrgcznikach z 1992 i 2002 roku. Podobnie jak
dziesiata edycja (2002), najnowsze wydanie podrecznika odwotuje si¢ do syste-
mu klasyfikacji niepetnosprawnosci z roku 1992 (IX edycja), ktory ma charakter
funkcjonalny i zorientowany jest na wsparcie osoby z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng. Wiedza prezentowana w podrgczniku wskazuje na zmiang myslenia
o niepetnosprawnosci intelektualnej. Widoczne jest przejscie od koncentracji na
jednostce 1 jej osobowosci (czgsto ujetej w kontekscie zaburzen) do postrzegania
zjawiska niepetnosprawnosci, jako konsekwencji ztozonych uwarunkowan bio-
logiczno-spotecznych.

Roéznorodne przyczyny powoduja ograniczenia funkcjonalne osoby z niepet-
nosprawnoscia intelektualna, ktére wyrazaja si¢ w jej niezdolnosci lub ograni-
czeniu zarowno funkcjonowania indywidualnego, oraz wykonywania 1ol i za-
dan, jakich oczekuje si¢ od jednostki w srodowisku spotecznym. W podrgczniku
zachowane zostaty trzy kryteria diagnostyczne niepelnosprawnosci intelektual-
nej: funkcjonowanie intelektualne, zachowanie adaptacyjne (przystosowawcze)
oraz wiek, w ktdérym ten stan si¢ ujawnia.

Podrecznik sktada si¢ z czterech czgsci, z ktorych kazda stanowi logiczna
spojna catos¢ oraz stownika i bibliografii. Czg$¢ pierwsza poswigcona jest defi-
nicji 1 procesowi rozpoznawania niepetnosprawnosci intelektualnej. W czterech
rozdziatach zaprezentowano: definicje niepelnosprawnosci intelektualnej oraz
gtéwne zalozenia niezbedne do jej stosowania (rozdziat 1), wielowymiarowy
kontekst niepetnosprawnosci intelektualnej zgodny z ekologicznym modelem
ludzkiego dziatania (rozdziat 2), rolg oceny w zakresie niepetnosprawnosci i jej
interpretacji w diagnostyce, klasyfikacje i tworzenie systemow wsparcia (roz-
dziat 3). W czgsci drugiej opisana zostata diagnoza i klasyfikacja niepelnospraw-
nosci intelektualnej, w szczegolnosci: analiza i ocena funkcjonowania intelektu-
alnego (rozdziat 4) oraz zachowania adaptacyjnego (rozdziat 5); rola czynnikéw
etiologicznych w diagnostyce niepelnosprawnosci intelektualnej (rozdziat 6);
wielowymiarowe podejscie do klasyfikacji (rozdzial 7); role oceny klinicznej
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w diagnostyce, klasyfikacji i rozwoju systemow wsparcia(rozdziat 8). Czes¢
trzecia poswigcona zostata systemom wsparcia. Autorzy podrecznika przedsta-
wili w niej: zaktualizowane podejscie do indywidualnych potrzeb wsparcia (roz-
dziat 9), zapobieganie jako forme wsparcia (rozdziat 10), wsparcie zdrowia psy-
chicznego i fizycznego (rozdzial 11); wsparcie 0sob z niepelnosprawnoscia
intelektualna (rozdziat 12). W czesSci czwartej przedstawiono mozliwosci zasto-
sowania zaprezentowanej w podreczniku koncepcji niepetnosprawnosci intelek-
tualnej, klasyfikacji oraz systeméw wsparcia dla systemow dziatajacych w pan-
stwie, tj. polityki spotecznej (rozdzial 13); edukacji (rozdzial 14) i organizacji
wspierajacych (rozdziat 15). Nowoscia jest zamieszczony stownik termindw sto-
sowanych w podreczniku.

Najnowsze wydanie podre¢cznika zawiera bardziej zoperacjonalizowane od
dotychczas prezentowanych, wielowymiarowe systemy klasyfikacji niepetno-
sprawnosci intelektualnej oraz model wsparcia. W podreczniku przedstawiono
takze analizg istotnych btedéw pomiarowych oraz ich wptyw na proces diagno-
styczny i klasyfikacj¢ niepetnosprawnosci intelektualne;.

Publikacja byta bardzo oczekiwana przez osoby profesjonalnie zajmujace si¢
wsparciem 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna, nie tylko ze wzgledu na
prezentacj¢ najnowszej wiedzy na temat niepetnosprawnosci intelektualnej, ale
takze na swego rodzaju ,,usankcjonowanie” terminu niepefnosprawnosé intelek-
tualna. Mozna mie¢ nadziejg, ze w nieodleglym czasie zostanie on przyjety
przez Swiatowa Organizacje Zdrowia, co spowoduje konieczno$é powszechne-
€0 jego stosowania.

Barbara Marcinkowska
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GABRIELA KOWALSKA

OGOLNOPOLSKA KONFERENCJA KOMPLEKSOWA POMOC
CHORYM NA DYSTROFIE I ICH RODZINOM, TARNOWSKIE
GORY, 21 SIERPNIA 2010

Pod pojeciem ,,dystrofia migsniowa” rozumiemy chorobg genetycznie uwa-
runkowana, polegajaca na powolnym zaniku tkanki mig$niowej, w miejsce kto-
rej pojawia si¢ tkanka taczna i ttuszczowa.

Jest to choroba postepujaca, niestety niekorzystnie rokujaca, prowadzaca do
coraz wigkszych ubytkow, zanikow migs$ni poprzecznie prazkowanych catego
organizmu, a szczegolnie migsni szkieletowych, migsni konczyn goérnych i dol-
nych, mig$ni oddechowych itd. Nie stwierdza si¢ zaburzen czucia dotyczacych
tych grup mig$niowych.

Wyrézniamy kilka postaci tej choroby:

Dystrofia migsniowa Duchenne’a — postac ta jest najczgstsza i dziedziczy sig
ja z plcia. Choruja na nia osobnicy plci meskiej. Objawami w pierwszych latach
zycia jest uposledzenie ruchéw, trudnos$ci w chodzeniu, w szczegdlnosci pod-
czas wchodzenia po schodach oraz pionizacji z pozycji siedzacej. Z biegiem cza-
su pojawiaja si¢ zaniki migsniowe. Wskutek zaniku mig$ni powstaja przykurcze
migs$ni, utrudniony choéd (chéd kaczkowaty), a takze trudnosci podczas wstawa-
nia z pozycji lezacej; osoba wstaje na czworakach, prostujac konczyny dolne,
podpierajac sig¢ konczynami gornymi.

e Posta¢ twarzowo-topatkowo-ramienna — postac ta dotyczy schorzenia migéni
twarzy, topatek i ramion.

e Posta¢ obreczowa — w tej postaci nastepuje zanik migsni. Dotyczy on zaniku
migsni obrgczy barkowej i miedniczej (koniczyn goérnych i dolnych).
Dystrofia miotoniczna (DM, miotonia zanikowa, choroba Curschmanna-Ste-

inerta, ang. Myotonic dystrophy) — choroba genetyczna, posta¢ dystrofii (zaniku)

migséni. Chorobg opisali jako pierwsi Hans Steinert i Hans Curschmann w 1909 r.
Wrodzona dystrofia migsniowa Fukuyamy (ang. Fukuyama congenital mu-

scular dystrophy, FCMD) — choroba genetyczna, bedaca postacia dystrofii mig-
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$niowej. Szczegodlnie czgsto spotykana w populacji japonskiej; w 1960 r. pigtna-
Scie przypadkow przedstawit Yuko Fukuyama.

W 2006 r. powstato Ogolnopolskie Centrum Dystrofii z siedziba w Tarnow-
skich Gérach (Gorny Slask) z pododdziatami w catej Polsce: Warszawie, Wrocta-
wiu, Bydgoszczy, Lublinie, Toruniu, Sosnowcu i Krakowie. Celem dziatania OCD
byta wzajemna pomoc, wymiana doswiadczen w zakresie rehabilitacji, diagnozy,
pomocy pedagogicznej i socjalnej, ale rowniez wspolne akcje charytatywne, z kto-
rych catkowity dochdd byt przeznaczony na leczenie chorych dzieci.

21 sierpnia 2010 r. w Tarnowskich Gorach odbyt si¢ 111 Ogodlnopolski Zjazd
Chorych na Dystrofig. Zjazd byl spotkaniem rodzicow, opiekundw, rehabilitan-
tow, lekarzy, terapeutow i pedagogoéw, ktorzy bezposrednio uczestnicza w zyciu
chorych na dystrofi¢. W trakcie zjazdu byly prezentowane podejscia kliniczne
oraz metody leczenia dystrofii w Polsce i za granica.

Celem zjazdu bylo zjednoczenie wszystkich sit z kraju i z zagranicy, by rato-
wac chorych na dystrofig. Stad tez powstata inicjatywa Zjazdow Ogolnopolskich
i Zjazdu Migdzynarodowego (Warszawa 2007), ktore sa wazna wymiana do-
Swiadczen, nowych rozwiazan i pomocy dla chorych na dystrofig i ich rodzin.

W ramach III Ogolnopolskiego Zjazdu Chorych na Dystrofi¢ odbyta si¢ kon-
ferencja na temat kompleksowej pomocy chorym na dystrofi¢ i ich rodzinom.
Uroczystego otwarcia konferencji dokonat Dyrektor OCD Marian Ciba. Dyrek-
tor powital gosci, rodzicow i organizatorow, wyrazajac zadowolenie, iz Zjazd
mogt si¢ odby¢ i zgromadzic¢ tak wielu wybitnych ludzi nauki i medycyny, ale
nade wszystko zgromadzil rodzicéw i opiekunéw — ludzi walczacych o zycie
chorego na dystrofi¢. Nastepnie glos zabral burmistrz miasta Tarnowskie Gory,
ktory przyjat patronat nad Zjazdem. Burmistrz podkreslit wage Zjazdu, jego
idee 1 wyrazit nadzieje, iz Zjazd przyniesie niewymierne korzysci dla chorych
na dystrofi¢ i ich rodzin. T¢ sama sugesti¢ wyrazit w swoim wystapieniu poset
dr Tomasz Glogowski, ktory wraz z OCD wystosowat interpelacje do Ministra
Zdrowia o zarejestrowanie dystrofii jako nieuleczalnej choroby.

Temat Konferencji wraz z programem przedstawita dr Gabriela Kowalska,
prezes Stowarzyszenia ,,Serdeczni”, przy ktorym powstato OCD.

Obrady plenarne rozpoczgto odczytem przygotowanym przez lekarza medy-
cyny Urszulg Wilczek — specjalistg kardiologa. Pani doktor podkreslita, iz dys-
trofie — jako choroby uwarunkowane genetycznie — nie moga by¢ wyleczone.
Jednakze podejmuje si¢ proby rehabilitacji, gimnastyke ogolna, usprawniajaca,
zabiegi ortopedyczne, tak by spowolni¢ przebieg choroby.

Choroba serca spowodowana dystrofia polega na wystgpowaniu blokow ser-
ca, wymagane jest wiec niejednokrotnie wszczepienie rozrusznika serca. Mozna
tez stosowac leki przeciwarytmiczne.

Z metod farmakologicznych poleca si¢ stosowanie sterydow, ktore hamuja
nieco postep choroby. Kortykosteroidy, gtdéwnie prednizon oraz deflazacort,
mogg skutecznie spowalnia¢ rozwdj choroby oraz tagodzi¢ jej objawy. Amery-
kanscy neurolodzy dowodza, ze prednizon i jego pochodna — deflazacort, popra-
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wiaja sil¢ migSniowa i pracg migsni, przez co spowalniaja proces ich degeneracji.
Mimo ze dlugotrwata kortykoterapia przynosi wiele skutkow ubocznych, do ja-
kich zalicza si¢ np.: tycie, owrzodzenie przewodu pokarmowego, zmiany struk-
tur kostnych, depresje, tradzik skoéry twarzy — to korzysci ptynace ze spowolnie-
nia postgpu choroby sa niewymierne. Kortykosteroidow nie nalezy si¢ zatem
ba¢, pod warunkiem, ze sa stosowane pod $cista kontrola lekarza.

Kolejnym prelegentem byt lekarz medycyny Wojciech Drozd, koordynator
Programu Wentylacji Mechanicznej w Domu, NZOZ Betamed Katowice. Pan
doktor podkreslit jak wazna jest strategia postgpowania wentylacyjnego u pa-
cjentéw z dystrofia migsniowa.

Pierwszym etapem postgpowania u pacjenta z choroba Duchenne’a powinno
by¢ okreslenie momentu, kiedy pozadane jest wsparcie wentylacyjne. Dotych-
czas w Polsce wigkszo$¢ pacjentow byta kwalifikowana do programu wentylacji
stosunkowo po6zno. W wigkszosci przypadkow dziato si¢ to w momencie, gdy
z powodu infekcji lub niezaleznie od niej, w wieku okoto 17-19 lat dochodzito
do ostrej niewydolnosci oddechowej. Pacjenci ci czgsto w cigzkim stanie trafiali
do oddziatow intensywnej terapii, gdzie byli intubowani i rozpoczynano wenty-
lacj¢ inwazyjna, a po kilku dniach pobytu wykonywano im tracheotomig. Po
ustabilizowaniu stanu ogdélnego pacjenci mogli kontynuowac leczenie wentyla-
cyjne w warunkach domowych. Niestety takie postgpowanie naraza pacjenta na
ryzyko zgonu w momencie wystapienia ostrej niewydolnosci oddechowe;j,
zwlaszcza kiedy mieszka on w pewnej odlegltosci od szpitala dysponujacego od-
dzialem intensywnej terapii lub gdy moga by¢ problemy z dotarciem do niego
dobrze wyszkolonego zespotu ratunkowego. Istnieje rowniez ryzyko, ze z powo-
dow opisanych powyzej, lekarz przyjmujacy takiego pacjenta a niemajacy $wia-
domosci mozliwosci wentylacji przewleklej uzna, ze wystapienie ostrej niewy-
dolnosci oddechowej jest kresem choroby u pacjenta z dystrofia migsniowa.
Dlatego tez tak wazne jest uwrazliwienie zarowno opiekunéw, jak i lekarzy neu-
rologow, pulmonologdéw i innych zajmujacych si¢ pacjentem z dystrofia, na
pierwsze objawy niewydolnosci oddechowej i trudno$ci z ewakuacja wydzieli-
ny, oraz przekazanie im kompletnej informacji na temat mozliwo$ci przewleklej
wentylacji. Nawracajace infekcje oskrzelowe-ptucne, trudnosci z kaszlem, uczu-
cie zmgczenia, problemy ze snem, duszno$¢ w pozycji horyzontalnej, zaburze-
nia koncentracji powinny by¢ sygnatem alarmowym. Wciaz niedostatecznie wy-
korzystywana jest mozliwo$¢ zastosowania wentylacji nieinwazyjnej przez
maske nosowa lub nosowo-ustng. W strategii postgpowania u pacjenta z dystro-
fia migsniowa nalezy zwrdci¢ uwage na cztery mozliwos$ci terapeutyczne.

Jedna z nich jest wczesne wsparcie wentylacja nieinwazyjna, gdy wystepuja
cechy, niekiedy dyskretne, niewydolnosci oddechowej. Wsparcie to moze by¢
realizowane w nocy podczas snu pacjenta i powoduje, ze zewngtrzna praca wy-
konywana przez respirator zastepuje w znacznej czgsci pracg wlasna migsni od-
dechowych, co poprawia bilans energetyczny pacjenta umozliwiajac mu efek-
tywniejsza i skuteczniejsza wentylacje w ciagu dnia. Mozna mie¢ rowniez
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nadzieje, ze wdrozenie wentylacji nieinwazyjnej op6zni konieczno$¢ wykonania
tracheotomii i wentylacji inwazyjnej, cho¢ wymaga to jeszcze przeprowadzenia
badan i oceny statystyczne;.

W chwili, pojawienia si¢ probleméw z ewakuacja wydzieliny z drég oddecho-
wych bezwzgledne konieczne jest ustalenie sposobu postgpowania umozliwiaja-
cego skuteczne oczyszczanie drzewa oskrzelowego. W zaleznosci od stanu pa-
cjenta moze by¢ to intensyfikacja rehabilitacji oddechowej, wprowadzenie
koflatora, jako urzadzenia wymuszajacego mechanicznie kaszel, czy wreszcie
rozwazenie wykonanie tracheotomii z powodu konieczno$ci odsysania mecha-
nicznego drzewa oskrzelowego.

Decyzja o wykonaniu tracheotomii, ktora jest kolejnym elementem terapeu-
tycznym, moze mie¢ podloze zar6wno w niewydolno$ci migsni oddechowych
i zaburzeniach wentylacji, jak i w problemach z ewakuacja wydzieliny. Wykona-
nie tracheotomii na pewno poprawia warunki oczyszczania drég oddechowych
oraz umozliwia skuteczniejsza wentylacjg, mechaniczng rosnie jednak ryzyko
powiktan infekcyjnych zwiazanych z sama obecnos$cia przetoki.

Ostatnia mozliwoscia terapeutyczna jest prowadzenie wentylacji u pacjenta
metoda inwazyjna. Pomimo czgstych opinii krytycznych co do tej metody wen-
tylacji, szczegdlnie w warunkach domowych, nalezy zdecydowanie stwierdzic,
ze jest to metoda sprawdzona, skuteczna i bezpieczna. W przypadku pacjentow,
u ktorych w trakcie wentylacji nieinwazyjnej dochodzi do konieczno$ci wenty-
lacji powyzej 15 godzin na dobg, wystepuje niemozliwa do wyréwnania hipok-
sja lub hiperkapnia. Pojawiaja si¢ trudne do opanowania powiktania stosowania
maski oraz wystegpuja problemy z oczyszczaniem drog oddechowych; wykona-
nie tracheotomii i1 kontynuacja wentylacji metoda inwazyjna jest czgsto opty-
malnym rozwigzaniem. Wykonanie tracheotomii nie przesadza oczywiscie
o ilosci godzin wentylacji mechanicznej w ciagu doby, ktéra nadal moze by¢
prowadzona na przyktad tylko w godzinach nocnych, umozliwiajac pacjentowi
dobre funkcjonowanie w ciagu dnia, opuszczanie domu, nauke czy tez realizacje
wlasnych zainteresowan.

Kolejno referat przedstawita mgr Milena Kowalska — logopeda — wskazujac
na logopedyczne wspomaganie 0sob z dystrofia. Komunikacja jest niezwykle
wazna w zyciu kazdego cztowieka powodujac jego czynna przynalezno$¢ do
spotecznosci i zdolnos¢ wypowiadania lub wyrazania swoich pogladow, przeko-
nan czy emocji, ktore sa nieroztacznym elementem zycia. Komunikacja werbal-
na i niewerbalna pomaga nam wyrazi¢ wtasne zdanie, ktore w polaczeniu z ty-
sigcami innych jednostek ludzkich o podobnych pogladach wptywa na bieg
wydarzen na catym $wiecie. Daje nam to $wiadomos$¢ wiasnej wartosci 1 poczu-
cia, ze robwniez i nasze zdanie jest nieocenione i wazne, dlatego tez naukowcy od
lat badaja tajniki mowy i opracowuja coraz to nowe metody komunikowania si¢
1 usprawniania mowy.

Jedna z metod pomocy chorym na dystrofi¢ jest terapia logopedyczna, ktorej
glownym celem jest usprawnienie komunikowania si¢, czyli mowy. Obejmuje
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ona m.in. ¢wiczenia artykulacyjne wptywajace na mimike twarzy i prace narza-
dow bioracych udzial w procesie mowy, masaze w obrebie twarzy i szyi, jak
réwniez ¢wiczenia oddechowe niezbgdne do prawidlowej artykulacji, a takze
prawidtowego potykania.

Pani logopeda wykonata réwniez pokaz ¢wiczen stosownych w usprawnianiu
logopedycznym.

Dr Patrycja Jurkiewicz i dr Malgorzata Starzomska z Akademii Pedagogiki Spe-
cjalnej w Warszawie przedstawily nowatorski program ¢wiczen qigong i jego wyko-
rzystanie u pacjentow z dystrofia mig$niowa. Badacze sa z roku na rok coraz bardziej
zainteresowani efektami roznych i niestandardowych metod leczenia, np. tradycyjna
medycyna chinska, zwlaszcza leczeniem bolu poprzez akupunkture. Ostatnio szcze-
golnym zainteresowaniem ciesza si¢ metody leczenia o chinskim rodowodzie: qi-
gong i tai chi. Sa to zestawy bardzo tagodnych ¢wiczen, obejmujacych zaréwno fi-
zyczne, jak 1 mentalne komponenty takie jak: trening ruchu i postawy, giebokie
oddychanie i relaksacja. Badania wykazaty polepszona rownowagg i kontrolg posta-
wy u starszych 0sob praktykujacych tai chi, w podobnym stopniu, co u pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym uczestniczacych w programie ¢wiczen opartym na funda-
mentalnych zasadach réwnowagi i ruchu stosowanych w qigong i tai chi. Chociaz,
jak juz wspomniano, ostatnio czgsto oceniano niestandardowe metody leczenia
w przypadku chronicznych choréb, niezwykle rzadko badania dotyczyty subiek-
tywnego do$wiadczania pacjentéw podczas takiego leczenia.

S. Wenneberg i wspotpracownicy przeprowadzili badania pacjentow z dys-
trofia migsniowa leczonych metoda gigong i szczegdlnym novum ich badan byta
eksploracja do§wiadczen pacjentdow podczas leczenia. Warto w tym miejscu
podkresli¢, ze ¢wiczenia te przeprowadzal specjalnie wyszkolony instruktor,
ktory byt licencjonowanym fizjoterapeuta. Byly one przeprowadzane w ciagu
jednego weekendu, a nastepnie pacjentom polecono wykonywac te same ¢wi-
czenia w ciagu trzech miesigcy, przy czym dodatkowo co tydzien odbywaty si¢
w tym okresie ¢wiczenia z instruktorem. Cwiczenia te byly specjalnie dostoso-
wane do pacjentow z dystrofia migsniowa i obejmowaly zaré6wno komponent fi-
zyczny, jak i komponent psychiczny.

Rehabilitacje w dystrofii migsniowej przedstawit technik fizjoterapeuta Rafat
Bugajny. Fizjoterapia jest stosowana we wszystkich etapach leczenia i niezwy-
kle wazne jest, aby rodzice, jak i samo dziecko mieli $wiadomos$¢ koniecznosci
regularnie wykonywanych ¢wiczen, ktore stana si¢ ich codziennoscia. Rehabili-
tacja polega na przeciwdziataniu postgpujacemu zanikowi mig$ni, zmniejszaniu
si¢ zakresow ruchu w stawach, utracie zdolnos$ci chodzenia, pogarszaniu si¢ wy-
dolnosci oddechowej, urazom psychicznym dziecka i jego rodziny, zmniejszaniu
si¢ ogolnej wydolnosci czynnosciowej, postepujacej skoliozie i bélom. Rehabili-
tacja obejmuje:

e profilaktyke i leczenie przykurczéw i deformacji stawowych;
e profilaktyke zanikow migsniowych;
o profilaktyke i leczenie wad postawy i skoliozy.



126 Sprawozdania, komunikaty, kronika

Zaburzenia postawy w tej grupie chordb najczesciej sa konsekwencja przy-
kurczow stawowych. Stata obserwacja postawy 1 wezesne wychwytywanie naj-
mniejszych zmian jest niezbgdne do zapobiegania wadom postawy lub skoliozie,
w istotny sposob wptywajacym na inne funkcje organizmu.

Rehabilitacja to takze:

e profilaktyka i leczenie niewydolnosci oddechowe;j;
e zachowanie mozliwo$ci utrzymania pozycji stojacej i funkcji lokomocji u pa-
cjentdow z chorobami nerwowo-mig$niowymi.

Wyniki $wiatowych badan nad sposobami leczenia dystrofii przedstawit dr
Robert Kaminski z Instytutu Fizyki Jadrowej PAN w Krakowie. Bardzo pomoc-
ny w diagnozowaniu i terapii chorych na dystrofi¢ jest bank danych istniejacy na
Uniwersytecie w Utah w Salt Lake City (USA). Znajdujace si¢ tam laboratorium
w potaczeniu z szescioma klinikami w USA zbiera informacje o pacjentach
i klinicznych objawach dystrofii Duchenne’a i Beckera, analizuje kierunki badan
klinicznych, zajmuje si¢ wyborem pacjentéw i udziela informacji o odpowied-
niej dla nich terapii. Warto tu zwroci¢ uwage, ze do petniejszego, ogoélnoswiato-
wego dzialania tego laboratorium, potrzebne sa dane z innych instytucji i innych
krajow.

Do najbardziej zaawansowanych badan prowadzonych obecnie na catym
$wiecie zaliczy¢ mozna te nad:

e wprowadzeniem nowych genéw dystrofin do jader komorek migsniowych;
e ominigciem eksonow;
e Srodkami farmakologicznymi.

Najbardziej aktywne osrodki pracujace nad wprowadzaniem nowych genow
dystrofin do jader komoérek migsniowych znajduja si¢ na Uniwersytecie w Po1-
nocnej Karolinie i w Seattle w stanie Washington. Gtownym problemem w pro-
wadzonych badaniach jest znalezienie mechanizmu przenoszenia nowych ge-
néw. Prace nad tzw. ,,wehikutem” trwaja juz od kilku lat. Uzywa si¢ w nich
zmodyfikowanych gendéw adenowirusow, ktore nie moga by¢ powielane w ko-
morkach. Z powodu ich matych rozmiarow (najbardziej wydajny jest okoto 10
razy mniejszy niz normalny wirus) przenoszone moga by¢ tylko krotkie geny
dystrofin (krotsze o ok. 1/3 od normalnych). Zachecajace sa jednak wyniki prob
z mtodymi zwierzgtami, wskazujace na wystgpowanie w organizmie nowej dys-
trofiny przez rok i dtuzej. Testy kliniczne z biostrofing — matym genem dystrofi-
ny z adeno-wechikutem — wykonane zostaly na szesciorgu dzieciach z doktad-
nie znanymi mutacjami dystrofiny. Zaczely si¢ w marcu 2006 r. pod nadzorem
Dziecigcego Szpitala Szkoty Medycznej w Columbus (Uniwersytet Stanowy
w Ohio). Wykonywano trzy zastrzyki w biceps w odlegtosciach 0,5 cm. Proce-
dura byta prowadzona ,,podwdjnie §lepo”. Celem byto sprawdzenie ewentual-
nych efektow ubocznych i prawidtowosci produkowanej ,,mini” dystrofiny nie-
zawierajacej eksonow 17, 1859 i 70-79. Uzyto dwu dawek dla dwu,
trzy-osobowych grup. W pierwszym etapie dawki byty duze oraz podawane
miejscowo 1 jednorazowo. W razie negatywnej odpowiedzi immunologicznej
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zapewniona byta mozliwo$¢ usunigcia danego odcinka migsnia. W nastgpnym
etapie dawki byly mniejsze i podawane systematycznie. Po miesiacu i dwu po-
bierane byty probki i analizowane dopiero po zakonczeniu proby. Na corocznym
spotkaniu American Academy of Neurology w kwietniu 2010 r. podano wyniki
testow. Wedlug nich u czterech na sze$cioro dzieci zaobserwowano negatywna
odpowiedZ immunologiczna na ingerencje genetyczne.

Dr Kaminski wspomniat rowniez o eksonach. Technika ominigcia eksonow
opiera si¢ na strategii, wedtug ktorej komorki ignoruja pewne regiony genow
z blgdami i uzywaja innych instrukcji genetycznych do produkowania protein.
Ogolnie metoda ta jest do$¢ dobrze tolerowana przez organizm cztowieka, nawet
gdy stosowane sa zwigkszone dawki odpowiednich srodkéw. Generalnie umoz-
liwia ona wyprodukowanie pewnej ilosci protein, ktore pozwalaja na funkcjono-
wanie migsni w sposob typowy dla dystrofii typu Beckera. W roku 2006 dwie
holenderskie komisje wydaty zgode¢ na badanie kliniczne efektow, bezpieczen-
stwa i tolerancji immunologicznej na przyjgcie pojedynczej domig$niowej daw-
ki. Do badan wybrano szescioro dzieci w wieku 8—16 lat. Cztery tygodnie po
zastrzyku wykonano biopsj¢ i przeanalizowano probki w celu sprawdzenia obec-
nosci skréconych dystrofin po ominigciu eksonu 51. Celem bylo badanie dziata-
nia i efektoéw ubocznych u dzieci po podaniu srodka 20-metyl. Jego zaleta jest,
miedzy innymi to, ze rozchodzi si¢ on rdwniez w mig$niu sercowym. Obecnie
planowane sa dalsze badania nad proba ominigcia dwu eksonéw: 51 i 46 przez
systematyczne podawanie §rodka przez 6 miesigcy. Szczegolnie istotna jest ob-
serwacja zmniejszenia symptomoéw DMD. Innym przykladem zainteresowania
w rozwoju technik ominigcia eksonow sa prace brytyjskiego konsorcjum MDEX
nad przyprowadzanymi badaniami klinicznymi. U wybranych dzieci wstrzyki-
wany jest preparat w jeden z migsni palcow u stop. Oczywiscie migsien ten moze
by¢ usunigty w przypadku pojawienia si¢ efektow ubocznych. Badania migéni sa
wykonywane 5 tygodni przed i po probie. Przewiduje si¢, ze po wytworzeniu
nowej dystrofiny istnieje duza szansa, by istniejace migsnie ustabilizowaty sig.
Nie wiadomo jednak czy mig$nie te wznowig swoje funkcje. Dobrym rozwiaza-
niem wydaje si¢ potaczenie ominigcia eksonéw i farmakologii.

Na uwage zastuguja tez holenderskie prace PRO051 1 GSK240968. Pierwsze
wyniki po ich zastosowaniu sg obiecujace — nie wykryto reakcji negatywnych
nawet na duze dawki. Godne podkreslenia wydaje si¢ tez, ze trwaja obecnie
w Europie prace nad podobnym s$rodkiem o nazwie PRO044. Innym obiecuja-
cym $rodkiem moze by¢ AV14658. Jedna z prob w przeprowadzanych testach
dala wzrost produkcji dystrofiny z 3 do 55%. Planowane sa szybkie proby w Na-
tionwide Children’s Hospital in Columbus Ohio.

Lekarz medycyny Jan Borczykowski z Samodzielnego Szpitala Klinicznego
nr 1 w Zabrzu, Oddziat Anestezjologii i Intensywnej Terapii przedstawit wspol-
ny referat: dr Marii Borczykowskiej-Rzepki — Kolegium Nauczycielskie Gliwi-
ce, Panstwowa Wyzsza Szkola Zawodowa w Glogowie, dr Ruth Przychodzki-
Tuross — Surgery NSW Australia, zatytutowany: Wybrane aspekty wspierania
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rodziny pacjenta z dystrofia migsniowa w Australii — na przyktadzie dystrofii
Duchenne’a i Beckera. Autorzy podkreslali, ze obserwacje z codziennej prakty-
ki klinicznej dostarczaja wielu dowodow na to, ze narodziny dziecka z niepetno-
sprawnoscia lub rozpoznanie u niego powaznej zagrazajacej zyciu i jakosci tego
zycia choroby, sa wydarzeniami traumatycznymi, najczgsciej zupetnie nicocze-
kiwanymi. Stres doswiadczany w takiej sytuacji przez rodzicow i cata rodzing
ma charakter przewlekty i narastajacy, co czyni jej potozenie szczegodlnie trud-
nym. Podkreslenie zmian w funkcjonowaniu wszystkich cztonkéw rodziny znaj-
duje uzasadnienie w $wietle licznych teorii zaktadajacych, ze rodzina to co$ wig-
cej niz niewielka grupa ztozona z osdb, pomigdzy i ktérymi istnieja okreslone
wigzi, ktora wypetnia pewne role i zajmuje ograniczone i $cisle okreslone tery-
torium w naszej przestrzeniu spotecznej. Diagnoza dystrofii migsniowej, a szcze-
golnie choroby Duchenne’a czy Beckera u dziecka, bedaca dla rodzicow i rodzi-
ny swoistym odpowiednikiem sytuacji utraty osoby najblizszej, jest sytuacja
trudna, wrgcz traumatyczng. W takiej sytuacji wsparcie jest czynnikiem nie-
zwykle istotnym. Obraz kliniczny schorzenia dobitnie pokazuje ogrom proble-
moéw i trudnosci, z ktorymi przez wiele lat musza borykac si¢ rodzice chorych
dzieci i one same. Podobnie, szokiem dla rodzicéw jest postawienie u dotych-
czas zdrowego dziecka diagnozy dystrofii mig$niowej Beckera, ktora w ogol-
nym zarysie przypomina dystrofi¢ typu Duchenne’a, lecz zaczyna si¢ w pozniej-
szym wieku (okoto dziesiatego roku zycia) i przebiega lagodniej, z rzadkim
zajeciem migsnia sercowego i wystgpowaniem uposledzenia umystowego. Wy-
daje sig, ze w tych przypadkach wieloptaszczyznowe wsparcie spoteczne stano-
wi niezwykle istotng pomoc, na co zwrocono szczegolng uwage w modelu au-
stralijskim. Autorzy zdawali sobie sprawg¢ z faktu, ze zakres podanych
informacji pozostawi spora doze¢ niedosytu, jednakze ograniczone ramy czaso-
we niniejszego doniesienia nie pozwalaja na szczegdlowa analize poszczegol-
nych aspektéw postgpowania z rodzinami i z samymi pacjentami z dystrofia
mig$niowa, to znaczy aspektu diagnostycznego, terapeutycznego, edukacyjne-
go, prawnego 1 wielu innych. Wiele z przytoczonych danych merytorycznych
ujetych w niniejszym doniesieniu, w duzej mierze (podobnie, jak we wczesniej-
szym referacie) zostato opartych na informacjach uzyskanych zaréwno od dok-
tor Ruth Przychodzki, lekarza rodzinnego prowadzacego od prawie dwudziestu
lat wlasng praktyke w Tuross w Stanie Nowa Potudniowa Walia, jak i wlasnych
obserwacjach i informacjach zebranych przez pozostatych autoréw artykutu
w trakcie ich pobytow w Australii umozliwiajacych zapoznania si¢ z funkcjono-
waniem The New Children’s Hospital (dawniej Royal Children’s Hospital) oraz
licznymi przychodniami w Westmead — Sydney. Roznorodne formy wsparcia
scharakteryzowane w referacie udzielane sa zaréwno przez duze centra medycz-
ne typu: Royal Children’s Hospital, Child and Maternal Welfore Centers czy
odpowiedniki instytucji gminnych realizujacych wiele programow rzadowych,
stanowych czy lokalnych, jak Stowarzyszenie Muscular Dystrophy Association,
organizacje ,,Home Help” i wiele innych. Rola Stowarzyszenia zostata szczegol-
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nie mocno wyartykutowana z uwagi na fakt, ze stanowi ono niezwykle bogata
baze danych, w ramach ktorej kazdy rodzic, niezaleznie od etapu rozwoju cho-
roby dziecka czy jego przedziatu wiekowego, moze uzyskac niezbedne informa-
cje wraz z doktadnym adresem instytucji czy nazwiskiem najbardziej kompe-
tentnego specjalisty. Mozliwos¢ uzyskania niezbednych informacji z pewnoscia
obniza poziom lgku i minimalizuje poczucie bezradnosci rodzicow, co pozwala
na podejmowanie bardziej efektywnych dziatan w zakresie terapii. Godnym
podkreslenia jest rowniez fakt Scistej wspotpracy poszczegolnych instytucii
1 wzajemnego ich uzupetniania si¢ w trosce o jak najlepsza jakos¢ zycia rodzin
pacjentéw z dystrofia migsniowa i ich samych.

Autorzy podkreslaja, ze niezaleznie od najlepszego modelu pamigtac nalezy,
7e to rodzina jest ta grupa, ktora ponosita, ponosi i bedzie ponosi¢ najwigksze
koszty emocjonalne, ekonomiczne i inne. I dlatego, jak podkreslaja cztonkowie
MDA, badzmy otwarci na jej potrzeby i stuchajmy jej uwaznie, by udzielane jej
wsparcie bylo nie tylko profesjonalne, ale przede wszystkim adekwatne do jej
potrzeb.

Poziom satysfakcji z zycia matek dzieci z dystrofia mig§niowa postgpujaca
Duchenne’a i jego wybrane uwarunkowania przedstawila dr Maria Borczykow-
ska-Rzepka — Kolegium Nauczycielskie Gliwice, Panstwowa Wyzsza Szkota
Zawodowa w Gtogowie. Autorka podkreslata, ze sytuacja zyciowa kobiety w ta-
kim momencie jest sytuacja kryzysowa i przebiega fazami charakterystycznymi
dla tego stanu. Kobieta przezywa fazg¢ szoku, kryzysu emocjonalnego, pozorne-
g0 przystosowania, wreszcie faze konstruktywnego przystosowania (zwiazana
7 przewarto$ciowaniem zdarzenia), umozliwiajaca podejmowanie prozdrowot-
nych dziatan na rzecz dziecka i utrzymanie dobrej jako$ci wtasnego zycia. Z ana-
lizy faz rozwiazywania kryzysu wynika, ze tylko ta ostatnia $wiadczy o zakon-
czonym procesie adaptacji do sytuacji kryzysowej, zatem rzecza niezwykle
istotna jest, aby jak najwigkszej liczbie matek dzieci z niepetnosprawnoscia uta-
twic przejscie do tego ostatniego etapu.

Jedna z grup matek, szczegolnie cigzko przechodzaca poszczego6lne fazy kry-
zysu, sa matki dzieci z niepelnosprawnos$cia ruchowa réznego stopnia, ze wzgle-
du na jej widoczno$¢ zwiazane z nig problemy ogdlnozdrowotne, a takze trud-
no$ci w uruchomieniu adaptacyjnego, przynajmniej okresowo, obronnego
mechanizmu zaprzeczania. Poczucie winy matek tych dzieci wiaze si¢ czg¢sto
z etiologia tych zaburzen, nadajaca duze znaczenie czynnikom zwigzanym ze
srodowiskiem 1 stylem zycia czy uwarunkowaniami genetycznymi. Dodatko-
wym czynnikiem obciazajacym omawiane matki jest §wiadomo$¢ koniecznos$ci
sprawowania opieki 1 §wiadczenia pomocy w czynnosciach dnia codziennego
w nieokreslonym przedziale czasowym, a takze liczne problemy wystepujace
w sferze funkcjonowania emocjonalno-spotecznego ich dzieci, nasilajace si¢
wraz z wiekiem. Autorka skupita si¢ na krétkiej analizie oceny poznawczej wia-
snego zycia dokonanej przez badane matki. W tym miejscu nalezatoby podkre-
sli¢, iz ze wzgledu na liczebnie mala grupe badawcza (30 0sob) — ocena ma jedy-
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nie charakter orientacyjny, chociaz w duzej mierze pokrywa si¢ z wynikami
uzyskanymi w grupie stu matek dzieci z moézgowym porazeniem dziecigcym
oraz z zaburzeniami ruchowymi pochodzenia osrodkowego.

Podsumowujac wyniki dotyczace analizy wybranych obiektywnych czynni-
kéw socjoekonomicznych i ich bezposrednich zwiazkow z poziomem satysfakeji
z zycia badanych matek, mozna stwierdzi¢, ze pokrywaja si¢ one z danymi z pi-
$miennictwa, ale jedynie w zakresie dochodéw 1 wyksztatcenia. Nie pokrywaja
si¢ natomiast w zakresie aktywnosci zawodowej. Wyrazny zwiazek oceny statu-
su materialnego z sytuacja zyciowa przez badane matki podkresla zaréwno rolg
zabezpieczenia materialnego w przypadku dziecka z niepetnosprawnoscia ru-
chowa, jak i potwierdza zjawisko ,,uziemienia polskiej duszy”. Kolejnym waz-
nym spostrzezeniem jest to, ze bardzo zta sytuacja materialna, wyksztatcenie
podstawowe warunkuja zawsze niski poziom satysfakcji z Zycia, natomiast bar-
dzo dobra sytuacja materialna, wyksztalcenie wyzsze i praca na pelnym etacie
moga warunkowa¢ zarowno niski, jak i wysoki poziom satysfakcji z zycia.
Przedstawione orientacyjne wyniki badan w zakresie poziomu satysfakcji z zy-
cia i zwiazku wybranych czynnikow socjoekonomicznych z poziomem zyciowej
satysfakcji matek dzieci z dystrofia migsniowa Duchenne’a, a takze wyniki uzy-
skane przez autorke w zakresie zwiazku satysfakcji z Zycia z zasobami intraper-
sonalnymi jednostki (poczuciem wlasnej skuteczno$ci, optymizmem, samokon-
trola emocji, stylem radzenia sobie ze stresem), dobitnie wskazuja na potrzebe
prowadzenia dalszych badan umozliwiajacych wyciagnigcie praktycznych
wnioskéw w zakresie opracowania modelu szeroko pojetego wsparcia (emocjo-
nalnego, informacyjnego, rzeczowego) dla matek dzieci z niepetnosprawnoscia
ruchowa tak, by mogty, nawet w tak dramatycznej sytuacji cieszy¢ si¢ dobra
jakoscia zycia i1 zabezpieczy¢ je zarowno przed utrata réznorodnych zasobow
osobistych, co moze powodowac roznorodne problemy natury zdrowotnej, jak
i umozliwi¢ ich rozwdj w celu podnoszenia poziomu zyciowej satysfakciji.

Mgr Mieczystaw Dumienski — Prezes Zarzadu Fundacji na Rzecz Dzieci
. Miasteczko Slaskie”, Kawaler Orderu Usmiechu — przedstawit referat na temat
roli czynnika spotecznego w generowaniu pomocy dla chorych na dystrofig. Pan
Dumienski podkreslat, iz najwazniejsza pomoc rozgrywa si¢ w bezposrednim
otoczeniu chorego. Nasze dziatanie (otoczenia) ma charakter wspierajacy oraz
wymiar kluczowy. Sprawy tej nie mozna odwlekac¢ na tzw. lepsze czasy oraz
zamyka¢ w formule deklaratywnosci. Tu musza by¢ konkrety oraz odpowie-
dzialnos¢. W pierwszym rzedzie nalezy dotozy¢ wszelkich staran na rzecz
utrzymania przez panstwo odpowiedniego systemu pomocowego (medycyna,
rehabilitacja, srodki pomocnicze oraz inna) z mozliwym jego poszerzaniem.
W tym zakresie ro$nie rola o§rodkéw terenowych pomocy rodzinie. Chodzi o to,
by statutowa pomoc panstwa zapewnita elementarne potrzeby umozliwiajace
funkcjonowanie chorego w rodzinie, bez potrzeby dodatkowego angazowania
otoczenia. System pomocowy wtedy jest skuteczny, gdy jest w stanie rozwiazy-
wac indywidualne przypadki. Rownolegle niezbedne jest organizowanie dodat-
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kowej pomocy przez otoczenie, grupy wsparcia itd., zwlaszcza w obszarach nie-
objetych dziataniami panstwa. Obowiazek ten dotyczy wszystkich o0sob,
instytucji wladzy, infrastruktury spolecznej, podmiotéw obywatelskich, osob
dysponujacych jakimkolwiek potencjatem sprawczym. Udziat ten polega na
konkretnym dziataniu bezposrednim, i wspieraniu dziatan innych, a przede
wszystkim postawie otwartosci i zyczliwosci. Tutaj kazdy moze spetnic¢ pozy-
tywna sprawcza role — trzeba po prostu chcie¢. Dziatanie to miesci si¢ w formu-
le pomocniczo$ci. W generowaniu pozytywnych efektow pomocowych szcze-
golne znaczenie ma wlaczenie si¢ nowego podmiotu z zewnatrz (spoza problemu),
lecz o duzych mozliwos$ciach sprawczych. Przyktadem tego jest wsparcie
w 2003 r. Stowarzyszenia Serdeczni przez Fundacj¢ Na Rzecz Dzieci ,,Mia-
steczko Slaskie”. Pomoc ta polegata na zakupie wysokiej generacji sprzetu me-
dycznego wraz z przeszkoleniem szerokiej grupy rodzicow. Umozliwito to reali-
zacj¢ profesjonalnej rehabilitacji w $wietlicy srodowiskowej Stowarzyszenia.
Zarazem upodmiotowito oraz uniezaleznilo prace Stowarzyszenia od przysto-
wiowej faski wtadz. Konieczno$¢ wspotdziatania wszystkich podmiotow oto-
czenia w sposob szczegdlny uwidacznia si¢ w czasach wspotczesnych. Z jednej
strony klopoty budzetowe panstwa powoduja ograniczenia §rodkéw. Przykta-
dem tego jest rozbiezno$¢ pomigdzy tzw. deklaratywnym, a realnym poziomem
dofinansowania do sprze¢tu, materiatéw pomocniczych czy innych $§wiadczen re-
habilitacyjnych. Z drugiej strony przybywa sprz¢tu i urzadzen pomocnych w re-
habilitacji i komforcie zycia os6b z dysfunkcjami, ktory co oczywiste jest drogi,
a przez to niedostgpny dla wigkszosci potencjalnych uzytkownikow. Réwniez
problemem jest zbyt staba opicka medyczna w tzw. obszarze rzadkich chorob.
Media czasami donosza o dramatach osob i rodzin dotknigtych tym problemem.
Niezwykle waznym aspektem spotecznego otoczenia 0sob i rodzin z dysfunkcja
specjalnej troski jest przeciwdziatanie ich izolacji i wykluczeniu spotecznemu.
Pomoc otoczenia, grup wsparcia, organizacji, itd., a przede wszystkim okazy-
wana na rozne sposoby zyczliwos¢, ma tu kluczowe znaczenie. Czgsta przyczy-
na rozpadu malzenstw jest pojawienie si¢ w rodzinie dziecka specjalnej troski.
Zazwyczaj dzieci te pozostaja pod opieka tylko matki, ktora z konieczno$ci musi
pracowaé, co tworzy niezwykte wyzwania. Dziecko niepetnosprawne stwarza
przerdzne problemy, tymczasem ich pracujacy rodzice praktycznie nie posiadaja
elementarnej ochrony w pracy, co tworzy wyjatkowy dyskomfort zycia. Jest fak-
tem, ze unijne zasady tworza zdecydowanie lepsze mozliwo$ci w przeciwdziata-
niu wykluczeniom spotecznym, lecz nasze spoteczenstwo ma tu jeszcze sporo
do odrobienia.

Dyrektor OCD Marian Ciba przedstawit referat pod tytulem: Organizacje
pozarzadowe — cele i obszary dziatalno$ci spolecznej na podstawie dziatan
Ogolnopolskiego Centrum Dystrofii. M. Ciba przedstawit podstawowe funkcje
organizacji pozarzadowych, do ktorych naleza: funkcja afiliacyjna, ekspresyjna,
pomocowa, integracyjna, opiekunczo-wychowawcza, normalizacyjna, ,,grupy
nacisku”, uspoleczniania panstwa i normalizacyjna, innowacyjna oraz funkcja
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rzecznictwa. Ponadto wskazal na gléwne zadania, jakie spetniaja organizacje

pozarzadowe, a w tym OCD:

e Zaspokajanie potrzeb indywidualnych i spotecznych.

e Przyjecie postawy obywatelskiej w zakresie spraw ludzkich i lokalnych, wy-
magajacych zatatwienia w poczuciu wspdlnego dobra.

e Propagowanie pluralizmu i r6znorodnosci zycia spotecznego.

e Tworzenie sektora realizacji zadan indywidualnych i spotecznych wobec rza-
dowego.

e Tworzenie mechanizmoéw wspotudziatu spotecznego w podejmowaniu decy-
zji dotyczacych réznych problemow i1 poziomow funkcjonowania.

Ostatnim prelegentem byla dr Gabriela Kowalska z Wyzszej Szkoty Lingwi-
stycznej w Czgstochowie, APS w Warszawie, Kolegium Nauczycielskiego
w Gliwicach, SOSW w Tarnowskich Goérach, Prezes Stowarzyszenia Serdeczni.
Przedstawita dziatalno$¢ pedagogiczna na poszczegolnych etapach edukacii,
stadiach choroby. Obowiazek szkolny dziecka rozpoczyna si¢ z poczatkiem roku
szkolnego, w tym roku kalendarzowym, w ktéorym konczy ono 6 lat oraz trwa
(zgodnie z reforma o$wiatowa) do ukonczenia gimnazjum, nie dtuzej jednak niz
do ukonczenia 18 lat. Uczniowie niepetnosprawni moga kontynuowaé nauke
w szkole podstawowej specjalnej do ukonczenia 21 lat, a w szkole ponadpodsta-
wowej specjalnej do jej ukonczenia, ale nie dtuzej niz do ukonczenia 24 lat. Za
spelnienie obowiazku szkolnego uznaje si¢ rowniez udziat dzieci i mlodziezy
w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych. Rodzice maja obowiazek: zglosi¢
dziecko do szkoty, zapewni¢ regularne uczgszczanie na zajgcia (pamigtajmy, ze
gmina ma obowiazek zapewni¢ bezptatny transport i opiek¢ w czasie przewozu
dzieci niepetnosprawnych, uczgszczajacych do publicznych szkot podstawo-
wych i gimnazjow). Jesli rodzice nie spetnia obowiazku szkolnego Iub obowiaz-
ku nauki, grozi im kara pieni¢zna. Dzieci chore na dystrofi¢ moga korzystac
z réznych form ksztalcenia: indywidualnego, specjalnego i integracyjnego.
W uwzglednianiu potrzeb dzieci chorych na dystrofie w systemie oswiaty istnie-
jajednak pewne braki. W Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej i Spor-
tu z dnia 18 stycznia 2005 r. w sprawie warunkow organizowania ksztatcenia,
wychowania 1 opieki dla dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej oraz niestosowa-
nej spolecznie w specjalnych przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w o$rod-
kach, w paragrafie 5. czytamy, iz nauczyciele prowadza zajgcia edukacyjne i za-
jecia rewalidacyjne we wspolpracy z rodzicami ucznia. Istnieje potrzeba
wielodyscyplinarnego ujgcia polityki wobec 0sob niepelnosprawnych, obejmu-
jacego wszystkie sfery zycia i rzetelnej wiedzy na ten temat. Chore dziecko jest
szczegoblnie wrazliwe. Pod wptywem ograniczenia aktywnosci, unieruchomie-
nia, dziecko potrzebuje wigcej zyczliwosci, serdecznosci, kontaktow z rowiesni-
kami. Niezaspokojenie tych potrzeb ostabia sity do walki z choroba. Naczelnym
zadaniem pedagoga jest pozytywne oddziatywanie na procesy nerwowo-
psychiczne dziecka, w celu wywotania jego dobrego samopoczucia. Pedagog
powinien, w swej pracy, kierowac si¢ zasada calosciowego ujmowania oddziaty-
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wan wychowawczych i zasada plastycznosci. W poszukiwaniu mozliwosci
uczynienia zycia 0sob niepelnosprawnych jak najbardziej zblizonego do nor-
malnos$ci chodzi tez o gotowos$¢ 1 uwrazliwienie ludzi z ich otoczenia, aby przy-
czyniali si¢ do zagwarantowania strukturalnego i przestrzennego obszaru ich
godnego zycia. Szybka i trafna diagnoza powoduje prawidtowe stworzenie cho-
remu dziecku warunki do optymalnej realizacji zadan i maksymalnego wyko-
rzystania jego zasobdw psychofizycznych. Stanowi lepszy ,,start w zycie”.

W zakresie funkcjonowania edukacyjnego dzieci G. Kowalska przedstawita
rozpoznanie dotyczace: zainteresowan dzieci na poszczegolnych etapach eduka-
cji, zainteresowan dzieci na poszczeg6lnych etapach sprawnosci fizycznej, pracy
w grupie, koncentracji na nauce szkolnej oraz wykonywaniu skomplikowanych
czynnosci. Z przedstawionych wynikoéw badan wynika, iz najwigksza popular-
nos$cig wsrdd dzieci na etapie przedszkolnym i wczesnoszkolnym cieszyly si¢
gry 1 zabawy zespotowe. Na etapie ksztalcenia w klasach wyzszych, wéréd za-
interesowan dzieci, najwigcej z nich wymienilo zajgcia przy komputerze i zadne
z dzieci nie interesowato si¢ grami i zabawami zespotowymi. Ten rodzaj aktyw-
nosci taczyt si¢ z kontaktem z rowiesnikami, a w przypadku dzieci z dystrofia
z odczuwanym przez nie wstydem z powodu swojej niepetnosprawnosci i pogar-
szajacego si¢ stanu zdrowia. Etap ksztalcenia w klasach wyzszych wiaze sig
z faktem, ze wigkszo$¢ dzieci siedzi na wozku inwalidzkim lub lezy w t6zku,
stad tez radykalnie zmieniaja si¢ ich zainteresowania ze wzgledu na wiek zycia
1 stan zdrowia.

Przedstawiono réwniez badania zainteresowan dziecka na poszczegdlnych
etapach sprawnosci fizycznej: chodzacego, siedzacego na wozku inwalidzkim
i lezacego w t6zku. Sprawnos¢ fizyczna ogranicza i zawegza zainteresowania. Po-
stepujaca niepelnosprawnos¢ odbierata dzieciom potrzebe zainteresowan spor-
tem i grami zespotowymi. Brak jest tez wlasciwej motywacji ze strony otocze-
nia, gldwnie nauczycieli, rowiesnikow i profesjonalnej pomocy psychologa.
Ankiety 1 wywiady przeprowadzone z nauczycielami na poszczegolnych eta-
pach edukacji pozwolity blizej rozpozna¢ problem dziecka z dystrofia w spet-
nianiu jego zadan edukacyjnych. Wsrdd badanych pedagogéow uczacych dzieci
z dystrofia zdania byty podzielone. Na etapie wychowania przedszkolnego dzie-
ci nie ro6znity si¢ od dzieci zdrowych, doskonale sobie radzity. Pierwsze proble-
my pojawity si¢ na etapie ksztatcenia wezesnoszkolnego. Dotyczyty one glownie
sprawnosci fizycznej, ktora nieco obnizata osiagnigcia edukacyjne ucznia, ale
1 tutaj nauczyciele wskazywali na mocne strony dzieci z dystrofia.

Korzysci z integracyjnego spotkania rodzicow dzieci z dystrofia oraz na-
ukowcow, pedagogdéw 1 terapeutéw przedstawil w podsumowaniu Dyrektor
OCD Marian Ciba i Prezes Stowarzyszenia Serdeczni, Gabriela Kowalska.

W dyskusji i podczas formutowania wolnych wnioskdw wystapili goscie, ro-
dzice dzieci z dystrofia. Poza pytaniami skierowanymi do prelegentow rodzice
wystapili z propozycja kolejnej petycji skierowanej do ministra zdrowia o zare-
jestrowanie dystrofii jako choroby nieuleczalnej. Ponadto zaproponowano wy-
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pracowanie skutecznego systemu informacji dla chorych na dystrofi¢ i ich rodzin
oraz ustalono date kolejnego spotkania. Bedzie to sympozjum naukowe poswig-
cone dystrofii w Kolegium Nauczycielskim w Gliwicach.
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Juz po raz kolejny, w murach najstarszego we wschodniej Polsce (1973 r.)
Wydziatu Pedagogiki i Psychologii UMCS (Lublin), zorganizowano ogdlnopol-
ska konferencjg naukowa, dotyczaca interdyscyplinarnych wyzwan pedagogiki
specjalnej. Inicjatorami i gospodarzami tego przedsigwzigcia byli pracownicy
Zaktadu Psychopedagogiki Specjalnej UMCS kierowanego przez profesor Zofig
Palak. Podczas dwudniowych spotkan odbyty si¢ dwie sesje plenarne oraz obra-
dy w sekcjach tematycznych, ktore dotyczyty:

e wiclowymiarowosci przestrzeni refleksyjnej — edukacyjnej, rehabilitacyjnej

i resocjalizacyjnej,

e 7zycia od wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i jego rodziny, az po
wsparcie w godnym odchodzeniu,

e interdyscyplinarno$ci i multidyscyplinarnosci w teorii i badaniach nauko-
wych z obszaru pedagogiki specjalne;.

Sesja plenarna otwierajaca konferencje zostata rozpoczgta referatem Janusza
Kirenki (UMCS Lublin) na temat Rozwoju teorii i praktyki pedagogiki specjal-
nej z perspektywy mozliwosci i potrzeb osoby niepetnosprawnej i jej rodziny.
Tematyke interdyscyplinarno$ci i multidyscyplinarnosci w teorii i praktyce pe-
dagogiki specjalnej podjeta Anna Zamkowska (Politechnika Radomska), o teo-
rii i praktyce socjopedagogiki specjalnej mowita Maria Chodkowska (UMCS
Lublin), a kwestie dotyczace tozsamosci pedagoga resocjalizacyjnego omowit
Zdzistaw Bartkowicz (UMCS Lublin). Sesj¢ plenarna i obrady pierwszego dnia
zjazdu zakonczyly referaty: Andrzeja Sekowskiego (KUL) na temat wybitnych
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zdolnosci w teorii i praktyce pedagogiki specjalnej, Kazimiery Krakowiak
(KUL) o lingwistycznych, psychopedagogicznych i logopedycznych podstawach
typologii zaburzen mowy u dzieci z uszkodzeniami stuchu oraz Ewy Skrzetu-
skiej (UMCS Lublin) dotyczacy dylematéw nowoczesnej szkoty, jako miejsca
nauki uczniéw z niepelnosprawnoscia.

Drugi dzien konferencji zostal rozpoczgty badaniami w sekcjach tema-
tycznych. Najwigcej prelegentow reprezentowal UMCS (Lublin) oraz APS
(Warszawa). Swoje referaty wyglosili rowniez reprezentanci: PSW w Bialej
Podlaskiej oraz UHP Jana Kochanowskiego w Kielcach. Podczas sesji ple-
narnych wygtoszono dwanascie referatow. Niestety, wielu wczesniej zapo-
wiedzianych prelegentow nie przybylo na spotkanie. Tematyka wystapien
dotyczyta:

e uwarunkowan kompetencji spotecznych studentéw z niepetnosprawnoscia
sensoryczna,

e konstytucyjnej zasady godnosci cztowieka i jej zastosowania w realizacji
praw pacjenta przewlekle chorego (Bernadetta Szczupat, APS),

e pomocy pedagogicznej dzieciom o specjalnych potrzebach edukacyjnych

(Iwona Konieczna, APS),

e wsparcia edukacyjnego dzieci przez rodzicow (Agnieszka Konieczna, APS),

wspotczesnych organizacji pozarzadowych s$rodowiska oséb z niepetno-

sprawnoscia intelektualna,

kwestii wypalenia zawodowego pracownikéw warsztatow terapii zajeciowe;,

jakosci zycia dorostych osob z dysfunkcja narzadu ruchu,

samooceny mtodziezy z uszkodzonym stuchem,

poczucia sensu zycia 0sob z dysfunkcja stuchu,

sposobow zachowania mtodziezy z lekka niepetnosprawnoscia intelektualna

wobec sytuacji trudnych,

e poziomu empatii mtodziezy z niepetnosprawnoscia intelektualna i jej posta-
wy wobec zachowan dewiacyjnych rowiesnikow.

Druga czgs¢ obrad stanowita sesja plenarna, podczas ktorej na szczegdlng
uwagg zastugiwat referat Janusza Kockiego (Uniwersytet Medyczny, Lublin) na
temat poradnictwa genetycznego dla rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym.
Prelegent wskazat na zadania genetyki klinicznej i rolg lekarza genetyka. Omo-
wit rowniez rodzaje chorob genetycznych, podajac ciekawe przyktady z zakresu
wiasnej praktyki lekarskiej. Wystapienie zakonczylo si¢ zaproszeniem do wzig-
cia udziatu w Konferencji Naukowej Kazuistyka wieku rozwojowego (10—11
grudnia 2010 r. UM, Lublin). Blizsze informacje zostaty zamieszczone na stro-
nie internetowej: genetykakliniczna.uam.pl.

Kontynuacja wspomnianego wyzej tematu w wymiarze pedagogicznym byta
prezentacja Doroty Kornas — Bieli (KUL) na temat wielowymiarowosci pedago-
giki prenatalnej i specjalnej. Konkluzja dla tego wystapienia bylo stwierdzenie
konieczno$ci wspolpracy pedagogiki prenatalnej i subdyscyplin pedagogiki
specjalne;.
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Pozostate wystapienia dotyczyty: wieloprofilowosci diagnozy dziecka z wada
stuchu, animaloterapii oraz bezpiecznej przestrzeni zyciowej dziecka w wieku
wczesnoszkolnym.

Konferencj¢ zakonczyl referat Zofii Palak, ktory stanowit podsumowanie
wieloletniej dziatalno$ci lubelskiej szkoty pedagogiki specjalnej, jej terazniej-
szosci oraz zadan na przysztos¢. Pani Profesor podzielita si¢ ze stuchaczami
swoim pragnieniem rozszerzenia oferty ksztalcenia o nowe kierunki z zakresu
pedagogiki specjalnej: wezesne wspomaganie dziecka z niepelnosprawnoscia,
terapi¢ pedagogiczng oraz andragogike.

Lubelskie spotkanie byto dla mnie okazja doswiadczenia czego$ nowego,
mozliwos$cia zapoznania si¢ z osobami wspotczesnie tworzacymi rzeczywistos¢
teoretycznej pedagogiki specjalnej. Za trud wtozony w organizacj¢ tego spotka-
nia wszystkim serdecznie dzigkuje.
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KAMIL TOMASZEWSKI

»PENALIZACJA, RESOCJALIZACJA, REINTEGRACJA -
ZA I PRZECIW. STRATEGIE ZARADNOSCI PRAWNEJ,
SOCJALNEJ, PEDAGOGICZNEJ W XXI WIEKU - WOBEC
ODMIENNOSCI, DEWIACJI, PRZESTEPCZOSCI
LUDZKIEJ”. SPRAWOZDANIE Z IV MIEDZYNARODOWEJ
LETNIEJ SZKOLY PEDAGOGIKI RESOCJALIZACYJNEJ.
Warszawa, 2022 wrzes$nia 2010

Akademia Pedagogiki Specjalnej mimo okresu wakacyjnego réwniez w tym
roku przygotowata spotkanie w ramach Migdzynarodowej Letniej Szkoty Peda-
gogiki Specjalnej. Posrod réznych wydarzen o charakterze konferencyjnym,
szkoleniowym odbywajacych si¢ przy udziale pracownikéw Akademii, Migdzy-
narodowa Letnia Szkota Pedagogiki Specjalnej zajmuje szczegdlne miejsce. Tra-
dycja stato si¢ juz, ze pod koniec lata Akademia gosci w swoich murach przed-
stawicieli nauki, pedagogéw — praktykow z Polski i zagranicy. Tegoroczna
edycja, ktora odbyta si¢ w dniach 2022 wrzesnia 2010 r. jest czwarta zorgani-
zowana przez pracownikow Akademii.

Wrze$niowe obrady skupity si¢ na problematyce pedagogiki resocjalizacyj-
nej. Organizacja Letniej Szkoty przypadta Zaktadowi Psychopedagogiki Reso-
cjalizacyjnej na Wydziale Nauk Pedagogicznych. Wraz z wykladowcami i orga-
nizatorami w Migdzynarodowej Letniej Szkole Pedagogiki Resocjalizacyjnej
udziat wzigto 40 osob. Tytul Letniej Szkoty brzmiat: ,,Penalizacja, resocjaliza-
cja, reintegracja — za i przeciw. Strategie zaradnosci prawnej, socjalnej, pedago-
gicznej w X XI wieku — wobec odmiennosci, dewiacji, przestepczosci ludzkiej”.

Obrady otworzyl JM Rektor Akademii Pedagogiki Specjalnej — prof. dr hab.
Jan Laszczyk.

Program seminarium obejmowal trzy formy zaje¢ — wyktady potaczone
z dyskusja, warsztaty oraz hospitacje.

Pierwszego dnia uczestnicy spotkali si¢ z autorytetami w dziedzinach psy-
chologii, prawa oraz pedagogiki resocjalizacyjnej. W ramach obrad przedsta-
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wiono referaty dotyczace roznych probleméw osadzonych w waznych dla peda-
gogiki resocjalizacyjnej obszarach. Prelegentami byli:

Prof. zw. dr hab. Adam Fraczek (Akademia Pedagogiki Specjalnej) — specja-
lista w zakresie psychologii agresji i nieprzystosowania spolecznego;

Prof. zw. dr hab. Andrzej Batandynowicz (Pedagogium — Wyzsza Szkota Pe-
dagogiki Resocjalizacyjnej) — prawnik, kryminolog, specjalista z zakresu poli-
tyki karnej;

Prof. dr hab. Irena Pospiszyl (Wszechnica Swigtokrzyska, Pedagogium —
Wyzsza Szkota Pedagogiki Resocjalizacyjnej) — specjalistka z zakresu patologii
spolecznych i wiktymologii;

Prof. dr hab. Tamara Zacharuk (Uniwersytet Przyrodniczo-Humanistyczny
w Siedlcach, Pedagogium — Wyzsza Szkota Pedagogiki Resocjalizacyjnej) —
specjalistka z zakresu pedagogiki resocjalizacyjnej i spotecznej;

Prof. dr hab. Lestaw Pytka (Uniwersytet Warszawski, Pedagogium — Wyzsza
Szkota Pedagogiki Resocjalizacyjnej) — specjalista z zakresu pedagogiki reso-
cjalizacyjne;.

Obradom przewodniczyt dr hab. Stawomir Sobczak z Zaktadu Psychopeda-
gogiki Resocjalizacyjnej APS.

Z autorskich wyktadow wybitnych przedstawicieli nauki wyptynela potrzeba
poszukiwania nowych rozwiazan legislacyjnych oraz programéw oddziatywan
wychodzacych naprzeciw réznorodnym zagrozeniom pojawiajacym si¢ we
wspotczesnym, nieustannie zmieniajacym sig¢ spoleczenstwie.

Po wystuchaniu prelekcji uczestnicy konferencji wzigli udziat w pierwszym
z przygotowanych przez organizatorOw warsztatow. Jego tematyka dotyczyla
profilaktyki uzaleznien. Warsztat poprowadzit dr Krzysztof Wojcieszek.

Drugiego dnia program zaje¢ Letniej Szkoty obejmowat zajecia warsztatowe.
Pierwszy, dotyczacy terapii uzaleznien przygotowat i przeprowadzit dr Tomasz
Glowik. Kolejny warsztat byt poswigcony wykorzystaniu socjodramy w réznych
formach pracy wychowawczej. Ta ciekawa i nowatorska forma pracy zostata za-
prezentowana przez mgr Matgorzatg Ostolska.

W ostatnim dniu uczestnicy mieli mozliwo$¢ hospitacji Mlodziezowego
Osrodka Wychowawczego przy ul. Barskiej 4 w Warszawie oraz Aresztu Sled-
czego przy ul. Rakowieckiej w Warszawie.

IV Migdzynarodowa Letnia Szkota Pedagogiki Resocjalizacyjnej stworzyla
ptaszczyzne spotkania i wymiany pogladow przedstawicieli nauki i praktyki
z wielu osrodkow w Polsce i za granica. Byta to niepowtarzalna mozliwos¢ inte-
gracji, wzajemnego poznania, dzielenia si¢ wiedza i réznorodnymi doswiadcze-
niami z obszaru pomocy osobom nieprzystosowanym spotecznie badz zagrozo-
nym nieprzystosowaniem. Podczas wykladow 1 warsztatow zostaly
zaprezentowane aktualne trendy rozwoju pedagogiki resocjalizacyjnej oraz nowe
metody i kierunki w pracy z osobami wykazujacymi odmiennosci w zachowaniu
i przystosowaniu do przestrzegania ustalonych przez spoleczenstwo norm.
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BEATA JACKIEWICZ

I1 MIEDZYNARODOWA KONFERENCJA NAUKOWA
PROGRAMU ,,DZWIEKI MARZEN” REHABILITACJA
DZIECKA NIESLYSZACEGO W WARUNKACH DOMOWYCH -
DOSWIADCZENIA POLSKIE I AMERYKANSKIE —
ZNACZENIE WCZESNEJ TERAPII

Warszawa, 15—-16 pazdziernika 2010

W dniach 15-16 pazdziernika 2010 r.u, w gmachu Akademii Pedagogiki
Specjalnej w Warszawie, miala miejsce 11 Migdzynarodowa Konferencja Na-
ukowa Programu Dzwicki Marzen 2010 o wiodacym temacie ,,Rehabilitacja
dziecka niestyszacego w warunkach domowych — dos$wiadczenia polskie
i amerykanskie — znaczenie wczesnej terapii”. Organizatorami byta Fundacja
Orange oraz Instytut Psychologii Stosowanej Akademii Pedagogiki Specjal-
nej, za$ Patronat Honorowy obje¢to Ministerstwo Zdrowia. W sktad Rady Na-
ukowej Konferencji wchodzili: Przewodniczacy — prof. dr hab. Jan Czabatla,
prof. dr hab. n. med. Witold Szyfter, prof. dr hab. n. med. Andrzej Obr¢bowski,
prof. dr hab. Tadeusz Gatkowski oraz dr hab. Matgorzata Kupisiewicz, prof.
APS. Konferencja poswigcona byta problematyce rehabilitacji matego dziecka
z wada stuchu w warunkach domowych w oparciu o do§wiadczenia — polskie
(program ,,Dzwigki Marzen) i amerykanskie (program ,,SKI-HI”). W progra-
mie uwzgledniono wyktady oraz warsztaty prowadzone przez specjalistow
polskich i zagranicznych.

W pierwszym dniu Konferencji, po uroczystym rozpoczgciu obrad przez
Rektora Akademii Pedagogiki Specjalnej prof. dr hab. Jana Laszczyka, Prezesa
Fundacji Orange Jadwige Czartoryska oraz Prezesa Zarzadu Gtéwnego Polskie-
go Zwiazku Ghuchych Kajetang Maciejska-Roczan i przedstawiciela Minister-
stwa Zdrowia, odbyty si¢ wyktady, ktoérych problematyka zostata skoncentrowa-
na wokot trzech gltéwnych sesji.

Pierwsza z nich — poswigcona byta oddziatywaniom logopedycznym. W tej
czescei glos zabrali migdzy innymi zaproszeni specjalisci spoza granic Polski.
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Paula Pittman, profesor z Utah State Uniwersity (USA) przedstawita przeglad
amerykanskich programéw wczesnego wykrywania i wczesnej interwencji
w zakresie wad stuchu (EHDI), w tym omoéwita dziatalno$¢ Instytutu SKI-HI
i realizowanych tam programow na rzecz matych dzieci niepelnosprawnych i ich
rodzin. Annette Gorouben (CEBES, PARYZ) zaprezentowata, realizowany od
1981 r. we Francji, program edukacji dwujezycznej (mowa i j¢zyk migowy) ma-
tych dzieci niestyszacych oraz poruszyla problematyke znaczenia srodowiska
ergonomicznego w warunkach domowych dla komfortu psychicznego dziecka
ghuchego. Nastgpnie glos zabraty Adinda Dulci¢, dyrektor polikliniki SUVAG
w Zagrzebiu oraz Katarina Pavici¢-Dokoza, kierownik Oddziatu Rehabilitacji
dla Dzieci w wieku szkolnym Polikliniki SUVAG (CHORWACIJA), instytucji
zajmujacej si¢ rozwijaniem i promowaniem metody werbo-tonalnej Petara Gu-
berina. Przedstawiono szeroki zakres dziatan podejmowanych przez Poliklinike
SUVAG na rzecz 0s6b majacych problemy z komunikacja werbalna. Wystapie-
nie zostalo wzbogacone filmami, obrazujacymi dziatalnos¢ tej jedynej w swoim
rodzaju w Chorwacji i na $wiecie instytucji.

Kolejne referaty prezentowaly polskie doswiadczenia w zakresie rehabilitacji
domowej programu ,,Dzwigki Marzen”. W ramach wygloszonych wykladow
przedstawiono najwazniejsze aspekty rehabilitacji domowej programu ,,Dzwig-
ki Marzen”, to jest: sposob funkcjonowania i realizacji istniejacego od 2006 roku
Ogolnopolskiego Programu Rehabilitacji Matych Dzieci z Wada Stuchu pod au-
spicjami Fundacji Orange (mgr Dominika Wisniewska),wykorzystanie elemen-
tow metody werbo-tonalnej w pracy domowej z maltymi dzie¢mi (dr n. hum.
Anna Prozych), proces ksztalcenia terapeutow domowych w zakresie metody
werbo-tonalnej (mgr Sylwia Mikulska), wyniki analiz dotychczasowej dziatal-
nosci terapeutéw w ramach omawianego programu (dr n. med. Katarzyna Bien-
kowska), okreslenie najwazniejszych celow terapii w rehabilitacji domowej ma-
tego dziecka gluchego — wsparcie, edukacja i aktywizowanie rodziny (mgr
Dorota Szubstarska) oraz zaprezentowano model zaje¢ logorytmicznych dla naj-
mtodszych dzieci z wada stuchu (mgr Barbara Wigcek).

Druga sesja poswigcona byta pedagogiczno-psychologicznym oddziatywa-
niom, majacymi wptyw na rozwdj matego dziecka z wada stuchu. Profesor Ta-
deusz Gatkowski omoéwit problematyke psychopatologicznych uwarunkowan
wczesnej interwencji u dzieci gtuchych, zwracajac uwage na konieczno$¢ zasto-
sowania wielospecjalistycznych procedur w celu skutecznej rehabilitacji, pod-
kreslajac warto$¢ modeli diagnostyczno-rehabilitacyjnych jak INSITE, SKI-HI
opracowanych przez badaczy Uniwersytetu Utah.

Profesor Bogdan Szczepankowski zaprezentowat referat na temat znaczenia
jezyka migowego jako pierwszej formy komunikacji jezykowej, niezaleznie czy
dziecko z wada stuchu jest dzieckiem rodzicow niestyszacych czy styszacych,
co moze stanowi¢ sposob na zmniejszanie skutkéow deprywacji jezykowej wy-
wotanej zaburzeniem stuchu. Z kolei dr n. hum. Joanna Kobosko zwrocita uwa-
g¢ na znaczenie pomocy psychologicznej dla rodzin dzieci z wada stuchu 1 jej
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wplyw na funkcjonowanie catej rodziny, rozwoj psychiczny dziecka oraz na
efektywnos¢ oddziatywan rehabilitacyjnych.

Kolejna sesja poswigcona byla aspektom medycznym, istotnym w procesie re-
habilitacji dziecka gtuchego. W ramach referatu ,, Nowe metody neurorehabilitacji
w swietle badan nad mozgiem” prof. dr hab. Elzbieta Szelag postulowata koniecz-
no$¢ uzupetnienia klasycznych metod logopedycznych o nowatorskie metody te-
rapii zaburzen mowy, powstatych na bazie badan interdyscyplinarnych, angazuja-
cych neuropsychologdéw, neurofizjologow, lekarzy, pedagogéw, logopedow
i jezykoznawcow. Z kolei prof. dr hab. n. med. Witold Szyfter podkreslit rolg im-
plantoéw slimakowych jako metody leczenia glgbokich obustronnych niedostuchow
typu odbiorczego oraz znaczenie m.in. programu Powszechnych Przesiewowych
Badan Stuchu u Noworodkéw oraz programu ,,Dzwigki Marzen” w procesie obni-
zenia wieku jako kryterium do implantowania dzigki opiece i pracy z bardzo ma-
tymi dzie¢mi. Nastgpnie mgr Helena Liwo uznata implant §limakowy jako czyn-
nik, umozliwiajacy wykorzystanie zachowan prewerbalnych w komunikacyjnym
rozwoju dziecka z wada stuchu do budowania podstaw komunikacyjnej wiedzy
matego dziecka niestyszacego o swiecie. Dalej przedstawiono informacje na temat
konsekwencji neuropatii stuchowej (prof. dr hab. n. med. Andrzej Obrgbowski, dr
hab. n. med. Bozena Wiskirska-Woznica) oraz niedostuchu sprzezonego z innymi
dysfunkcjami centralnego uktadu nerwowego (dr n. med. Zofia Kutakowska) dla
procesu rehabilitacji matego dziecka z wada stuchu. Poruszono tez problematyke
specyficznych zaburzen rozwoju jezykowego (SLI), czgsto blednie mylonych z in-
nymi zaburzeniami, w tym z zaburzeniami stuchu, co moze zawazy¢ na dalszym
zyciu dziecka (doc. dr hab. Agnieszka Maryniak). Zas§ sposob funkcjonowania
Bankow Aparatow Stuchowych Fundacji Orange stat si¢ tematem wystapienia dr
n. med. Marzanny Radziszewskiej — Konopka.

W drugim dniu Konferencji odbyly si¢ praktyczne warsztaty, w wigkszosci
uzupetniajace wybrane wyktady.

Paula Pittman przeprowadzita dwa warsztaty: dla wszystkich uczestnikow
konferencji opowiedziata o zasadach wspotpracy z rodzinami jako wyznacznik
skutecznej rehabilitacji, za§ dla terapeutow wezesnej interwencji — warsztat po-
swigcony sposobom skutecznej wspotpracy pomigdzy specjalistami na podsta-
wie praktycznych rozwiazywan przyktadowych sytuacji, z jakimi terapeuci
moga spotkac si¢ w swojej pracy.

W godzinach popotudniowych poprowadzono warsztaty réwnolegle, zorga-
nizowane w cyklach, umozliwiajacych uczestnikom Konferencji udziat w dwoch
r6znych wybranych szkoleniach. Odbyty si¢ warsztaty z zastosowania ¢wiczen
wedtug metody werbo-tonalnej, warsztaty na temat zachowan prewerbalnych,
istotnych w procesie rehabilitacji, szkolenia z zakresu zastosowania logorytmiki
i grupowych zaje¢ wspomagajacych rozwdj mowy matych dzieci oraz warsztat
dla rodzicow i terapeutdw ,,Z dzieckiem z wada stuchu na co dzien®,

Glownym celem konferencji bylo propagowanie konieczno$ci wezesnej dia-
gnozy i interwencji dzieci z wada stuchu oraz integracja srodowiska osob zaan-
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gazowanych w pomoc dzieciom z tym rodzajem uszkodzenia. Przedstawiono
polskie i zagraniczne doswiadczenia w zakresie §wiadczenia pomocy bardzo
malym dzieciom. Zaréwno program ,,Dzwigki Marzen”, jak amerykanski pro-
gram SKI-HI, ukierunkowane sa na pomoc rodzinie dziecka z tym rodzajem
uszkodzenia i prowadzenie terapii w najlepszym dla matego dziecka srodowisku
domowym. Realizowany przez Fundacj¢ Orange program zaklada przygotowa-
nie rodzicéw do prowadzenia domowej rehabilitacji mowy i stuchu, m.in.: z wy-
korzystaniem elementéw metody werbo-tonalnej i w tym kierunku szkoleni sa
terapeuci. W przypadku programéw Instytutu SKI-HI szczego6lnie istotna role
odgrywa swego rodzaju pedagogizacja rodzicéw — rodzic jako najlepszy tera-
peuta mowy i stuchu w codziennych sytuacjach zyciowych dziecka z uszkodzo-
nym stuchem (przy wsparciu doradcy rodziny).

Rehabilitacja malego dziecka z wada stuchu stanowi wspotczesnie podstawe
efektywnych oddzialywan rewalidacyjnych. O roli wczesnej terapii nie trzeba
nikogo przekonywac, aczkolwiek potrzebne sa praktyczne rozwiazania w zakre-
sie $wiadczenia jak najwczesniejszej kompleksowej pomocy.

Nalezy oczekiwac, ze forma domowej terapii dziecka z wada stuchu bedzie
dostepna nie tylko dla rodzin o utrudnionej sytuacji spotecznej czy ekonomicz-
nej (jak jest w przypadku programu ,,Dzwigki Marzen”), lecz stanie si¢ po-
wszechna forma realizowania wczesnej interwencji.
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JOLANTA ZAGRODZK A

LAUDACJA Z OKAZJI NADANIA DOKTORATU HONORIS CAUSA
AKADEMII PEDAGOGIKI SPECJALNEJ IM. MARII
GRZEGORZEWSKIEJ W WARSZAWIE PROFESOROWI
HENRYKOWI SKARZYNSKIEMU

Laudacja

Magnificencjo,

Wysoki Senacie,

Czcigodny Panie Profesorze,
Drodzy Goscie,

Szanowni Panstwo

Senat Akademii Pedagogiki Specjalnej powierzyt mi zaszczytna funkcje pro-
motora w przewodzie o nadanie tytutu doktora honoris causa naszej Uczelni Panu
Profesorowi Henrykowi Skarzynskiemu. To zadanie tatwe i trudne zarazem.

Latwe, bowiem Profesor Skarzynski jest cztowiekiem wielu niekwestionowa-
nych zastug i sukcesow — wybitnym uczonym, wspaniatym lekarzem, cenionym
nauczycielem akademickim i mentorem, spotecznikiem i wizjonerem, ktory po-
trafi skutecznie realizowa¢ marzenia. Latwo wigc wykazaé, ze w peini zashugu-
je na t¢ najwyzsza godnos¢, jaka spoltecznos¢ akademicka nadaje najwybitniej-
szym sposrod swego grona w dowod uznania i wdzigeznos$ci za ich prace dla
dobra wspdlnego.

Trudno jednakze w kréotkim wystapieniu przedstawi¢ w petni imponujacy za-
kres dokonan Profesora, cztowieka ogromnej wiedzy, niezwyklej kreatywnosci
1 energii. Nie ograniczaja si¢ one bowiem wytacznie do liczby publikacji ze zna-
czacym IF czy tez do wysokiego wskaznika Hirscha, ale obejmuja takze liczne
aplikacje kliniczne, unikatowe rozwiazania w zakresie technik otochirurgicz-
nych i rynochirurgii, pionierskie zabiegi wszczepiania implantow §limakowych,
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implantow do pnia mozgu i ucha srodkowego, nowoczesne metody rehabilitacji
z zastosowaniem technologii informatycznych, istotne spotecznie programy po-
lityki zdrowotnej w dziedzinie audiologii i rehabilitacji, wreszcie, last but not
least, stworzenie instytucji — cenionego w kraju i na §wiecie wzorcowego osrod-
ka badan, diagnostyki, leczenia i rehabilitacji uszkodzen stuchu w Kajetanach k/
Warszawy.

Zanim jednak przedstawi¢ Szanownym Zgromadzonym sylwetke Profesora,
pozwolg sobie poinformowac, ze recenzenci powolani przez Senat Akademii
Pedagogiki Specjalnej w osobach — prof. dr hab. Michat Kleiber, Prezes Polskiej
Akademii Nauk, prof. dr hab. Tadeusz Tottoczko z Warszawskiego Uniwersyte-
tu Medycznego i dr hab. Matgorzata Kupisiewicz profesor APS zgodnie uznali,
ze zarowno dorobek merytoryczny, jak i ogromne zastugi Kandydata jako leka-
rza, nauczyciela i spotecznika, a takze animatora nowoczesnych programéw ba-
dawczych, metod diagnostycznych, terapeutycznych i rehabilitacyjnych, w petni
uzasadniaja nadanie Panu Profesorowi Henrykowi Skarzynskiemu godnosci
doktora honoris causa Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzew-
skiej w Warszawie. ,,Uczelni, ktorej misja — jak stusznie zauwazyt profesor Mi-
chat Kleiber — jest w istocie tak bardzo bliska dzietu zycia, realizowanemu z ta-
kim sukcesem przez Profesora. Skarzynskiego.”

A oto, w koniecznym skrocie, kilka faktow z bogatego zyciorysu i najwaz-
niejsze dokonania bohatera naszej dzisiejszej uroczystosci Profesora Henryka
Skarzynskiego.

Urodzit si¢ w 1954 roku, studia na warszawskiej Akademii Medycznej ukon-
czyl w 1979 roku i od tej chwili nieprzerwanie wypetnia zawodowa misje jako
lekarz otolaryngolog, audiolog i foniatra, jednoczesnie realizujac swe naukowe
i, nie waham si¢ uzy¢ tego sformutowania, spotecznikowskie, pasje. Stopien
doktora nauk medycznych uzyskal przed 30-stka, a tytut profesorski w wieku 41
lat. Przez 20 lat pracowatl najpierw jako asystent, pozniej ordynator oddziatu
i zastegpca kierownika w Klinice Otolaryngologii Akademii Medycznej. Jako
pierwszy otochirurg w Europie Srodkowo-Wschodniej w roku 1992 przeprowa-
dzit z powodzeniem operacje wszczepienia implantu slimakowego, przywraca-
jac stuch osobie catkowicie gtuchej. To wydarzenie, ktére odbito si¢ glosnym
echem w mediach i $wiecie medycznym, stalo si¢ impulsem, jak wspomina sam
Pan Profesor, do realizacji wcze$niej juz kietkujacych marzen o stworzeniu no-
woczesnego osrodka leczniczo-rehabilitacyjnego dla chorych niestyszacych
i niedostyszacych. Taka wtasnie multidyscyplinarna placowka integrujaca $ro-
dowisko lekarzy, pedagogéw, psychologdw, logopedow, inzynierow i technikoéw
medycznych powstata staraniem Profesora i z Jego inicjatywy w roku 1993
w Warszawie, jako pierwsza w Polsce, a druga w Europie. Osrodek Cochlear
Center od poczatku, obok dziatalnosci klinicznej (kilkanascie tysigcy porad
rocznie), prowadzit szeroko zakrojona dzialalnos¢ naukowa i dydaktyczna (licz-
ne publikacje, konferencje i sympozja, kursy szkoleniowe z zakresu audiologii,
otochirurgii i rehabilitacji, a takze organizacyjna (inicjatywy na rzecz rozwoju
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programéw opieki nad osobami z uszkodzeniami stuchu, wezesna diagnostyka
wad stuchu u noworodkéw). Dorobek 1 osiagnigcia znakomitej, interdyscypli-
narnej kadry Osrodka kierowanego przez Profesora spowodowaty, ze w 1996
roku Cochlear Center uzyskal status jednostki badawczo-rozwojowej i zostat
przeksztatcony w Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu. Funkcj¢ jego dyrektora
pelni z wyboru od poczatku, juz przez kolejna kadencje¢, Profesor Henryk Skar-
zynski. Opracowat kompleksowy program dzialania placowki i zdotat zgroma-
dzi¢ wokot siebie obecnie juz 300-osobowe grono wspaniatych wspotpracowni-
kow. Instytut, jak pokazuja niezalezne badania ankietowe, jest najlepszym
szpitalem otolaryngologicznym w Polsce i jednym z najbardziej dynamicznych
osrodkéw badawczych w tej dziedzinie w skali §wiatowe;.

Ale Profesor, jak sam powiedziat kiedys$ o sobie w jednym z wywiadow ra-
diowych, zyje marzeniami. ,,Najpierw mam marzenie, potem staj¢ si¢ niemalze
jego niewolnikiem”. Juz lata 90. pokazaty, ze Profesor Skarzynski nie jest wizjo-
nerem-gawedziarzem, a rzeczywiscie posiada niezwykta umiejgtnos$¢ przekta-
dania najtrudniejszych nawet wyzwan na realne dokonania. I tak w 2003 roku
powstato kolejne ,,dziecko” — Migdzynarodowe Centrum Stuchu i Mowy w Ka-
jetanach, ktore wspotpracuje z wicloma osrodkami naukowymi i klinicznymi na
$wiecie, a o jego programie badawczym decyduje migdzynarodowa Rada Na-
ukowa z udziatem wybitnych uczonych ze Stanoéw Zjednoczonych, Europy, Azji
i Australii. Centrum jest samodzielna jednostka kliniczna i naukowo-dydak-
tyczna Instytutu Fizjologii 1 Patologii Stuchu.

Najnowsza inicjatywa Profesora, ktora z wtasciwym sobie zapatem, determi-
nacja i talentem realizuje obecnie, jest budowa Swiatowego Centrum Stuchu,
ktore ma by¢ oddane do uzytku podczas Polskiej Prezydencji w UE. Zatrudnio-
ny w nim mi¢dzynarodowy zesp6t lekarzy, psychologéw i inzynierow bedzie
prowadzit wieloaspektowe badania zardwno podstawowe, jak i aplikacyjne. Jak
pisze w swej recenzji profesor Tottoczko ,,Instytucja ta bedzie wigc kolejnym
wyrazem wielkiej tworczej osobowosci Profesora cechujacej si¢ odwaga mysle-
nia i skuteczno$cia dziatania”.

Tymi dokonaniami, ktore zrodzity si¢ z marzen, Profesor Skarzynski podwa-
zyt powszechne i obezwtadniajace przekonanie, ze w Polsce z powodu finanso-
wej mizerii nie da si¢ nic konstruktywnego zrobi¢ ani w nauce, ani w stuzbie
zdrowia.

Roéwnie skutecznie zdotal podwazy¢ panujacy w otolaryngologii dogmat wy-
kluczajacy leczenie czgsciowej ghuchoty przy zastosowaniu implantu $limako-
wego. Opracowat mianowicie taka technik¢ operacyjna, ktora pozwala na mak-
symalne zachowanie nienaruszonych struktur ucha wewngtrznego podczas
zabiegu umieszczania elektrody implantu. Jego pionierska w skali Swiatowej
operacja wszczepienia implantu u pacjenta dorostego z czgsciowa gluchota mia-
fa miejsce w 2002 roku. Transmitowana w Internecie, zakonczyta si¢ pelnym
sukcesem. Technika operacyjna w zakresie okienka okraglego, znana w §wiecie
jako metoda Skarzynskiego, uwazana jest dzi$ za polska specjalnos¢ i zostata
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wdrozona do praktyki klinicznej w kilkudziesigciu osrodkach na $wiecie. Real-
na stala si¢ pomoc nie tylko niestyszacym, ale takze setkom milionéw 0sob,
ktére nieuchronnie z wiekiem traca stuch. Opublikowana niedawno w Gazecie
Wyborczej rozmowa z jedna z pacjentek Profesora Skarzynskiego, ktora po ta-
kiej wtasnie operacji odzyskata komfort styszenia i pelna sprawnos$¢ w zakresie
komunikacji, co w jej przypadku (a jest nauczycielem akademickim) ma znacze-
nie podstawowe, napawa nadzieja nas wszystkich.

Dwa lata pozniej Profesor wykonatl pierwszy w $wiecie podobny zabieg
u dziecka. U wszystkich zoperowanych do tej pory dzieci z czg$ciowa gluchota
zostat zachowany stuch naturalny w zakresie niskich tonow, co jest ewenemen-
tem na skale $wiatowa.

Dzigki Profesorowi Skarzynskiemu Polska stata si¢ czwartym w swiecie kra-
jem, w ktorym zostat wdrozony program implantéw wszczepianych do pnia mo-
zgu. Ta metoda, oparta na elektrostymulacji jader slimakowych zlokalizowa-
nych glgboko w moézgu umozliwia wprowadzenie w swiat dzwigku pacjenta
z uszkodzona od urodzenia lub zniszczona wskutek urazu czy choroby nowo-
tworowej, droga stuchowa. Jako neurofizjolog mogg sobie wyobrazi¢, jak trudne
musza by¢ to zabiegi, zwazywszy na tonatopowa organizacj¢ osrodkowego
uktadu stuchowego.

Te wszystkie, spektakularne niejednokrotnie, osiagnigcia w praktyce klinicz-
nej, przywracajace sens i rado$¢ zycia wielu ludziom, nie bytyby mozliwe bez
dtugotrwalych, mozolnych badan naukowych, ktore Profesor wraz ze swoim ze-
spolem prowadzit i prowadzi w ramach wielu roznych programéw badawczych
unijnych, migdzynarodowych, rzadowych i innych. Dotyczyly one m.in. efek-
tywnosci roznych technik otochirurgicznych w zaburzeniach przewodnictwa
dzwigku, efektywnosci metod i materiatlow stosowanych w rekonstrukeji apara-
tu przewodzacego ucha srodkowego, nowych generacji elektrod wewnatrzslima-
kowych, percepcji stuchowej 0s6b z obustronnym implantem s$limakowym
i pniowym, percepcji stuchowej w przypadku jednoczesnej stymulacji metoda
akustyczna i elektryczna, metod stymulacji percepcji stuchowej, metod rehabili-
tacyjnych usprawniajacych przetwarzanie dzwigku, zastosowania funkcjonalne-
g0 rezonansu magnetycznego w ocenie mechanizmow styszenia i percepcji stu-
chowej, zastosowania telemedycyny w audiologii, foniatrii i otolaryngologii oraz
wielu innych tematow.

Wyniki tych badan zostaty opisane w kilkuset publikacjach, w wigkszosci
w migdzynarodowych czasopismach naukowych o uznanej renomie. Profesor
jest takze autorem lub wspotautorem kilkudziesigciu monografii i licznych roz-
dziatéw w monografiach i podrgcznikach oraz ponad 1500 wystapien na zagra-
nicznych i krajowych kongresach i sympozjach. Te liczby sa oczywiscie impo-
nujace, ale jak wiemy wszyscy, wazna jest przede wszystkim jakos$¢ publikacii,
mierzona reputacja czasopism i cytowaniami. Co najmniej kilkadziesiat prac
w dorobku Profesora to publikacje z tzw. najwyzszej potki, czyli wydrukowane
w czasopismach o wysokim [F. Same tylko prace z zakresu otologii dotyczace
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autorskich rozwiazan w zachowaniu resztek stuchowych i leczeniu cze$ciowej
ghuchoty, byly cytowane w ostatnich czterech latach w literaturze migdzynaro-
dowej ponad 200 razy.

Wymiernymi efektami prac badawczych Profesora Skarzynskiego i jego ze-
spotu sa takze liczne patenty na urzadzenia i metody zwiazane z technika me-
dyczna. I znowu, ich liczba jest imponujaca (14), zwlaszcza jak na warunki kra-
jowe, ale najwyrazniej taka jest takze ich skutecznos$¢ i przydatnos¢, skoro wiele
z nich, np. systemy do badan przesiewowych stuchu, wzroku i mowy oraz urza-
dzenie do korekcji wad wymowy, uzyskalo znaczace nagrody i wyrdznienia na
$wiatowych salonach wynalazczosci. Jak pisze w swej recenzji profesor Tottocz-
ko — ,,Patenty $wiadcza o powiazaniu nauki z zyciem i zrozumieniu wspotcze-
$nie panujacych w $wiecie nauki praw, warunkujacych sukces”.

Osobny rozdziat aktywnos$ci Profesora Henryka Skarzynskiego stanowi jego
dziatalno$¢ dydaktyczna i szkoleniowa. Jako pracownik AM prowadzil wyktady
kursowe, ¢wiczenia i prace dyplomowe studentow Wydziatu Lekarskiego. Jest
wspottworca unikatowego kierunku ksztatcenia uniwersyteckiego Logopedia
i Audiologia uruchomionego na UMCS w Lublinie dla potrzeb rehabilitacji stu-
chu i mowy oraz Podyplomowego Studium Surdologopedii oraz Kliniki Otola-
ryngologii i Rehabilitacji Il Wydziatu Lekarskiego WUM, w ktorej prowadzone
sa zajecia dydaktyczne dla studentow fizjoterapii. Profesor byt takze inicjatorem
Akademii Otochirugii przy IFiPS dla specjalizujacych si¢ w mikrochirurgii
ucha, oraz migdzynarodowych warsztatoéw chirurgii implantow shuchowych
oraz cyklicznych kursow naukowo-szkoleniowych m.in. z zakresu chirurgii en-
doskopowej zatok i neurootochirurgii. Z jego inicjatywy powstala takze przy
IFiPS policealna Szkota Audiologii , ktora ksztatci protetykdéw stuchu. W swojej
dziatalnosci dydaktycznej Profesor Skarzynski wykorzystuje efektywnie nowo-
czesne $rodki przekazu i technologie informatyczne. Uruchomit portal eduka-
cyjny dla specjalistow z dziedziny audiologii, foniatrii i otolaryngologii, wypo-
sazony w platforme informatyczna do nauczania na odlegto$¢ wykorzystywany
we wszystkich rodzajach zaje¢ prowadzonych w Instytucie, m.in. w transmi-
sjach szkoleniowych z zabiegéw chirurgicznych. W latach 1996-2010 byt pro-
motorem 14 doktoratow z dziedziny nauk medycznych, aktualnie jest opieku-
nem 5 kolejnych przewodow doktorskich i 3 habilitacyjnych. Kierowat ponad 50
specjalizacjami I i II stopnia. Przewodniczy Panstwowym Komisjom Egzamina-
cyjnym w dziedzinach audiologia, foniatria, neurologopedia, surdologopedia.

Jak pisze w swej recenzji profesor Tottoczko ,,0siagnigcia dydaktyczne Pro-
fesora mozna by stresci¢ krotkim stwierdzeniem, ze jest On tworca polskiej
szkoty leczenia ghuchoty. Szkota ta nalezy do Scistej czotowki §wiatowej w tej
dziedzinie. Wychowane i wyksztatcone w niej pokolenie mtodych lekarzy jest
$wietnie przygotowane do lekarskiej i1 kliniczno-naukowej konkurencji juz nie
tylko w wymiarze regionalnym, czy krajowym, a nawet globalnym”.

Pani Profesor Matgorzata Kupisiewicz w swojej ocenie dorobku Profesora
Skarzynskiego zwraca uwage na Jego ogromne zastugi dla rehabilitacji dzieci
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i mtodziezy z zaburzeniami stuchu, a szczegodlnie ,,...na polu tworzenia nowo-
czesnego podejscia do leczenia (...). Profesor Henryk Skarzynski byt inicjato-
rem, organizatorem i wykonawca wielu programow medycznych, naukowych
oraz programow polityki zdrowotnej, ktore staty si¢ krokami milowymi i miaty
znaczacy wplyw na rozwoj audiologii i rehabilitacji dzieci z uszkodzonym na-
rzadem stuchu. W ramach tych programéw zoperowano ponad 15 tysigcy ma-
tych dzieci z glebokim niedostuchem i opracowano standardy postgpowania
diagnostycznego, terapeutycznego i rehabilitacyjnego, dokonujac rowniez wiel-
kiego przetomu w protezowaniu wad stuchu u najmtodszych” — pisze pani profe-
sor. Do tych programéw naleza m.in.: program powszechnych badan przesiewo-
wych noworodkéw i niemowlat, w ramach ktérego opracowano standardy
wczesnego wykrywania uszkodzen stuchu, program powszechnych badan prze-
siewowych u dzieci i mtodziezy ,,Styszg”, ,,Mowig” czy program ,,Domowa Kli-
nika Rehabilitacji”. Kierowane przez Profesora badania przesiewowe i epide-
miologiczne na populacji 190 tysigcy dzieci z terenéw wiejskich catego kraju
pozwolily na opracowanie zalozen programu wyrownywania szans edukacyj-
nych dzieci z dysfunkcjami narzadow zmystow.

Profesor Skarzynski jest cztonkiem wielu towarzystw naukowych, komitetow
redakcyjnych, a takze cztonkiem Rady Naukowej przy Ministrze Zdrowia. Od
czterech lat petni funkcje Przewodniczacego Komitetu Patofizjologii Klinicznej
PAN. Jest takze, jako wybitny ekspert, konsultantem krajowym w dziedzinie
audiologii i foniatrii.

W dowdd uznania dla swojej dziatalnosci naukowej, wynalazczej i spotecz-
nej Profesor Skarzynski zostat uhonorowany wieloma prestizowymi nagrodami
i wyrdznieniami. Nie sposob wymieni¢ ich wszystkich; wsrod najwyzszych od-
znaczen panstwowych znajduja si¢ Krzyz Oficerski i Krzyz Kawalerski Orderu
Odrodzenia Polski. Za osiagnigcia naukowe — nagroda Premiera RP, 4-krotna
nagroda zespotowa Ministra Zdrowia, 2-krotna nagroda Przewodniczacego
KBN. Za wybitne zastugi dla promocji Polski w $wiecie — dyplom Ministra
Spraw Zagranicznych.

W ubiegtym roku Profesor Skarzynski otrzymat zaszczytny tytut Honorowe-
go Obywatela Warszawy.

Jego dziatalno$¢ w dziedzinie wynalazczos$ci i wdrazania postgpu technicz-
nego zostata uhonorowana wysokimi odznaczeniami zagranicznymi. Za wktad
w rozwoj wspotpracy migdzynarodowej zostat odznaczony przez prezydentow
Gruzji 1 Ukrainy.

Zdaje sobie sprawe, ze w tym krotkim wystapieniu nie zdotatam opowiedzie¢
Panstwu o wszystkich zastugach, zaletach i osiagnigciach Profesora. Mam jed-
nak nadziejg, ze nawet ten niekompletny zarys sylwetki Profesora Skarzynskie-
go wystarcza, by pokazac, jak niezwykty jest to cztowiek, lekarz i naukowiec,
ile jest w Nim pozytywnej energii, woli poznania i dziatania, romantycznych
i pozytywistycznych zarazem cech i idei. Na uroczystosci z okazji jubileuszu
10-lecia IFiPS 6wczesny minister zdrowia , profesor Religa powiedzial, ze Pol-
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ska jest dumna z tego, ze ma takiego uczonego i lekarza jakim jest Profesor Skar-
zynski. Ja chciatabym zacytowac tutaj takze opinig profesora Kleibera, z ktora
zgadzam si¢ calkowicie. Pisze on mianowicie, ze Profesor Skarzynski,, realizuje
z wielkim sukcesem model postawy uczonego wierzacego, ze nauka jest nie
tylko sposobem poznawania $wiata, ale takze stuzy¢ powinna tego $wiata do-
skonaleniu (...), jest wzorem obywatelskiej postawy zyciowej, cztowiekiem bu-
dujacym nowa jakosc (...)".

Akademia nasza przyjmujac dzisiaj do grona swych znamienitych doktorow
honorowych Profesora Henryka Skarzynskiego wyraza uznanie dla Jego nie-
przecigtnych osiggnig¢. Jestem przekonana, ze Pan Profesor Henryk Skarzynski
w petni zastuguje na przyznanie mu godnosci doktora honoris causa Akademii
Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej.

Prof. dr hab. Jolanta Zagrodzka
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,,CZEOWIEK — NIEPELNOSPRAWNOSC — SPOLECZENSTWO”
NR 1(13) 2011

KATARZYNA PLUTECKA

PRZEMIANY DOTYCZACE SYSTEMU KSZTALCENIA
UCZNIOW GLUCHYCH W CHINACH

Od roku 1980 w Chinskiej Republice Ludowej realizowana jest reforma
o$wiaty. Najistotniejszym jej wskaznikiem stato si¢ upowszechnienie o$wiaty
1 wprowadzenie dziewigcioletniego toku obowiazku szkolnego, czyli od 6. do
15. roku zycia i obejmujacego szkote poczatkowa i §rednia. Stopniowo zmodyfi-
kowano dotychczasowy system nauczania, programy szkolne i rozpocze¢to ofi-
cjalnie wciela¢ w zycie nowe rozporzadzenia oswiatowe. Dzigki tym radykal-
nym zmianom pod koniec ubieglego stulecia wskaznik analfabetyzmu w catym
kraju spadt do ponizej 5% (jest to ogromny sukces, zwazywszy na fakt, ze
w 1949 r. wskaznik analfabetyzmu w$rdd dorostych wynosit prawie 80%). Za
formulowanie polityki edukacyjnej odpowiedzialne jest Ministerstwo Edukaciji,
korzystajace z pomocy Narodowego Dziatu Edukacji.

Nauka w szkotach chinskich jest bezptatna, a zdecydowana wigkszos$¢ szkot
jest $wiecka 1 panstwowa. Wychowanie przedszkolne stanowi nicobowiazkowy
etap ksztalcenia i jest przeznaczone dla dzieci od 3. roku zycia do 6. roku zycia.
Przedszkole lub inne organizacje przedszkolne moga by¢ prowadzone przez
miejscowe samorzady, biznesowe przedsigwzigcia oraz przez nierzadowe orga-
nizacje, a nawet pojedyncze osoby. Szkota poczatkowa zaczyna si¢ dla dzieci
w wieku 6 lub 7 lat i trwa od pigciu do szesciu lat edukacji. Kolejny obowiazko-
wy etap ksztalcenia stanowi szkota $rednia 1. stopnia, w ramach ktérej przewi-
duje si¢ 3 lata edukacji. Nalezy zaznaczy¢, ze sa tez szkoly planujace czterolet-
nie cykle edukacji dlauczniow, ktdrzy uzupeiniaja pigcioletnie (lub szescioletnie)
poczatkowe nauczanie. Z kolei szkota srednia 2. stopnia bgdaca juz nieobowiaz-
kowym etapem nauki trwa 3 lata az uczniowie uzyskaja pelne srednie wyksztat-
cenie do 18. roku zycia. Wigkszos¢ z tych szkot to placowki oswiatowe typu
ogoblnoksztalcacego, w ktdrych nauczanie jest taczone z praca produkcyjna.

Osoby gtuche sa traktowane jak inni niepetnosprawni w Chinach. W mys$l naj-
nowszej Ustawy o ochronie 0sob niepetnosprawnych (z dnia 24.04.2008) okresle-
nie ,,0s0ba niepetnosprawna” odnosi si¢ do osoby, ktora ujawnia jedna i/lub wigcej
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zaburzen narzadow lub funkcji psychicznych lub fizjologicznych, lub utracita cat-
kowicie Iub czgsciowo zdolnos¢ do wykonywania dziatalno$ci w sposob uznawa-
ny za normalny. Kryteria klasyfikacji niepetnosprawnosci ustalane si¢ przez Radg
Panstwa. Wsrod niepetnosprawnych wyrézniono nastepujace grupy:

— uposledzeni umystowo,

— zuszkodzeniem stuchu,

— zuszkodzeniem wzroku,

— niepetnosprawnos¢ fizyczna,

— zaburzenia psychiczne,

— choroby psychiczne,

— niepetnosprawnos¢ ztozona.

Wedhtug danych statystycznych w latach 1987-1996 liczba os6b niepetno-
sprawnych w Chinach wynosila tacznie 60 milionow, w tym oséb z uszkodze-
niem stuchu byto 21 milionow (M. Kulisiewicz, 2008, s. 124). Obecnie Chiny sa
krajem o najwigkszej populacji dzieci z zaburzeniami stuchu. W roku 2010 licz-
ba 0sd6b z uszkodzeniem stuchu wzrosta do 27,8 milionow, w tym dzieci do 6.
roku zycia stanowia okoto 137 000. Prawna ochrona osob niepetnosprawnych
zostalta sprecyzowana w okreslonych aktach ustawodawczych i sa to:

— Rozporzadzenie w sprawie edukacji osob niepelnosprawnych (dekret nr 161,

z dnia 23.08.1994);

— Ustawa o ochronie 0sob niepetnosprawnych (dekret nr 3, z dnia 24.04.2008);
— Zarys pracy dla osob niepetnosprawnych — Narodowy Program dotyczacy

Wspierania Rozwoju Oséb Niepetnosprawnych w ciagu pigciu lat—2006-2010

(dekret nr 21, z dnia 4.06.2006);

— Rozporzadzenie w sprawie zatrudnienia oso6b niepelnosprawnych (dekret nr

488, z dnia 14.02.2007);

— Rozporzadzenie Chinskiej Republiki Ludowej w sprawie ochrony osob nie-

petnosprawnych (dekret nr 36, z dnia 28.12.1990).

Wychowanie i nauczanie dzieci gtuchych jest domena szkolnictwa specjalne-
go, ktore rowniez podlega procesowi transformacji. Prawo do edukacji gtuchych
okresla rozporzadzenie dotyczace ksztalcenia osob niepetnosprawnych z 23
sierpnia 1994 r. (dekret nr 161). W mysl tej ustawy ksztatcenie osob ghuchych
odbywa si¢ zgodnie z polityka edukacyjna panstwa majaca na celu wszechstron-
ny rozwoj oséb niepetnosprawnych stosownie do ich potrzeb fizycznych i psy-
chicznych, a takze stworzenie warunkéw do ich rownoprawnego uczestnictwa
w zyciu spotecznym. Struktura organizacji szko6t dla uczniéw ghuchych jest taka
sama, jak szkot ogoélnodostepnych.

Edukacja przedszkolna dla dzieci gluchych moze by¢ realizowana przez na-
stepujace instytucje:

1) przedszkola specjalne przeznaczone dla dzieci niepetnosprawnych;

2) przedszkola ogolnodostgpne bedace odrgbnymi panstwowymi placowkami
oswiatowymi;

3) instytucje opieki spotecznej dla dzieci niepetnosprawnych;
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4) instytucje rehabilitacji dla dzieci niepetnosprawnych;

5) przedszkola ogolnodostepne dziatajace w szkotach podstawowych;

6) przedszkola specjalne w szkotach specjalnych dla dzieci niestyszacych.

M. Kupisiewicz (2008, s. 124) podkresla, ze w latach 1978—2004 liczba dzieci
niepetnosprawnych uczgszczajacych do przedszkoli specjalnych w Chinach
wzrosta jedenastokrotnie.

Podstawe systemu ksztatcenia specjalnego stanowi pigcioletnia, obowiaz-
kowa szkota elementarna, w ktore dzieci gtuche zaczynaja realizacj¢ obowiaz-
ku szkolnego w wieku 7 lat. Dalszy etap ksztalcenia odbywa si¢ w takim sa-
mym 2-stopniowym systemie, jak dzieci styszacych. Szkoty publiczne dla
gtuchych dofinansowane sa z funduszy wiladz lokalnych. Wyzszy standard
i bazg lokalowa maja te, ktore sa zlokalizowane w przemystowych dzielnicach
duzych miast, szczegdlnie w potudniowych Chinach. Na terenach wiejskich
zdarza si¢, ze nauczanie odbywa si¢ w prymitywnych budynkach, bez nowo-
czesnego wyposazenia, a nawet ogrzewania. Istnieje potrzeba zorganizowania
pomocy wlasnie osobom ghtuchym zamieszkatym na wsi i w matych miastecz-
kach, bo oprocz stabo rozwinigtej infrastruktury instytucji i organizacji samo-
rzadowych (lokalnych, regionalnych) widoczny jest brak $wiadomosci o przy-
stugujacych im uprawnieniach. W 1991 roku powstata pierwsza uczelnia
techniczna dla uczniow stabo styszacych — (Tianjin University of Technology
— TUT), ktora koncentruje si¢ na ksztatceniu zwiazanym z technologia kom-
puterowa. Absolwenci moga uzyskac tytut licencjata w zakresie informatyki
i technologii albo wzornictwa artystycznego.

Edukacj¢ gtuchych wspiera Ministerstwo Edukacji i dodatkowo druga orga-
nizacja powotana przez rzad, nazwana China Disabled Person’ Federation (Chin-
ska Federacja Osob Niepetnosprawnych). Zadaniem CDPF jest nie tylko ochro-
na praw i1 poprawa warunkow uczestnictwa w zyciu spotecznym o0sob
niepelnosprawnych, ale tez promowanie i rozwijanie ich edukacji oraz nadzor
nad ich przygotowaniem do osiagnigcia dojrzatosci szkolnej i 9-letnia obowiaz-
kowa edukacja. Jej zatozycielem i jednoczesnie inicjatorem stworzenia nowego
statusu dla 0so6b niepetnosprawnych jest Deng Pufang, ktory do dzisiaj peini
funkcje¢ honorowego przewodniczacego tej organizacji. Zgodnie z zalozeniami
programowymi CDPF proces edukacji gluchych powinien by¢ prowadzony
z uwzglednieniem kilku kluczowych zasad:

1) Wiedza i umiejetnosci na pierwszym etapie edukacyjnym stuza ksztatceniu
zawodowemu i technicznemu.

2) Przyjete przez nauczyciela specjalne metody wychowawcze powinny by¢
zgodne z indywidualnymi mozliwo$ciami i zdolno$ciami uczniéw do naby-
wania wiedzy.

3) Programy nauczania winny by¢ dostosowane do specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych uczniow ghuchych.

Nalezy zaznaczy¢, ze CDPF realizujac zadania powierzone przez rzad repre-
zentuje wspolne interesy wszystkich osob niepetnosprawnych i prowadzi ak-
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tywna wspotprace migdzynarodowa. Deng Pufang to dziatacz, ktéremu szcze-
golnie bliskie sa problemy osob niepetnosprawnych, poniewaz sam cierpi na
paraplegie. Do najwigkszych jego osiagnie¢ mozna takze zaliczy¢ utworzenie
Chinskiego Funduszu Pomocy dla Osdb Niepetnosprawnych w 1984 r., ktory
obecnie pomaga ponad 15 milionom o0séb niepetnosprawnych z niskimi docho-
dami w Chinach oraz wprowadzenie w zycie pierwszego chinskiego prawa ma-
jacego na celu ochrong i promocjg praw os6b niepelnosprawnych. Efektem obo-
wiazywania tego prawa byta miedzy innymi poprawa sytuacji o0sob
niepetnosprawnych (w tym gtuchych) i utatwienie im dostgpu do edukacji, za-
trudnienia i opieki zdrowotne;jV.

Dzigki opracowaniu narodowego programu terapeutycznego dla dzieci ghu-
chych i powotaniu w 2002 r. Narodowego Rehabilitacyjnego Centrum dla Nie-
styszacych w Pekinie prowadzona jest na coraz wigksza skalg indywidualna
diagnostyka i rehabilitacja stuchu, wychowanie stuchowe i trening stuchowy
w ramach wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od 2. roku zycia. Kolejnymi
osrodkami realizujacymi ten program sa Centrum Rehabilitacji w Nanning
(obejmujacego swoimi dziataniami potudniowa czgs¢ Chin) i Centrum Rehabili-
tacji w Guigang (obejmujacego wschodnia cz¢s¢ Chin). Efektem ich pracy jest
prowadzenie badan przesiewowych i w konsekwencji wyposazanie dzieci
z uszkodzonym stuchem w aparaty stuchowe. W ciagu ostatnich 20 lat ponad
300 000 dzieci z zaburzeniami stuchu zostalo objetych wczesna rehabilitacja.
Niestety sa dzieci gtuche, ktore maja ograniczone mozliwosci dostgpu do tego
typu form pomocy i rewalidacji, a zwtaszcza na terenach wiejskich. Nadal rodzi-
ce mieszkajacy na wsi chcac pomodc swoim dzieciom w odzyskaniu stuchu, ko-
rzystaja z pomocy medycyny ziotowej, akupunktury. Niski poziom wiedzy na
temat potrzeb edukacyjnych dziecka, brak srodkéw finansowych, praca w go-
spodarstwie rodzicow powoduja, ze realizacjg¢ obowiazku szkolnego rozpoczy-
naja dzieci ghuche, tzw. surowe, czyli nieobjgte zadnym programem rewalida-
cyjnym i nieposiadajace aparatu stuchowego.

Uczniowie gtusi byli objeci kolejnym projektem dotyczacym wspomagania
rozwoju dzieci niepetnosprawnych, ktory zostat zawarty w Narodowym Progra-
mie Rozwoju na lata 2006—2010. Opracowane dziatania na rzecz oséb niepeino-
sprawnych miaty na celu dalsze zmniejszenie dystansu dzielacego poziom zycia
0s0Ob niepelnosprawnych i spoteczenstwa zyjacego na srednim poziomie w Chi-
nach, ponadto akceptacje¢ idei rtownouprawnienia wszystkich ludzi, a takze kom-
pleksowy, zréwnowazony i trwaty rozwoj ich osobowosci zgodny z nadrzednym
celem partii komunistycznej. W ramach tego projektu 500 biednych dzieci ghu-

D) Dzigki dziatalnoéci Denga Pufanga miedzynarodowa opinia publiczna zwrécita wicksza
uwage na problem przestrzegania praw osob niepetnosprawnych w Chinach, a on zostat wyr6z-
niony za ochrong podstawowych praw czlowieka na posiedzeniu Zgromadzenia Ogolnego w sie-
dzibie ONZ w Nowym Yorku z okazji obchodéw Migdzynarodowego Dnia Praw Cztowieka — 10
grudnia 2003 r. i otrzymatl ONZ-owska Nagrodg¢ w Dziedzinie Praw Cztowieka.
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chych otrzymalo wsparcie finansowe i 3000 zostato wyposazonych w aparaty

stuchowe.

W programie tym zostaty okreslone liczne zadania, np.:

— stworzenie uczniom niepelnosprawnym warunkow do osiagnigcia wiedzy
i umiejetnosci;

— zapewnienie pomocy osobom niepetnosprawnym mieszkajacym na biednych
obszarach wiejskich;

— wlaczenie 0so6b niepetnosprawnych do systemu ubezpieczen spotecznych;

— przygotowanie dzieci niepetnosprawnych do realizacji obowiazku szkolnego
w sposob dostosowany do ich mozliwosci;

— upowszechnienie poradnictwa zawodowego w celu podnoszenia ich umiejet-
nosci 1 zwigkszenia szansy na zatrudnienie;

— podniesienie poziomu jako$ci zycia kulturalnego oséb niepetnosprawnych
i promowanie wsrod nich kultury fizyczne;.

Mozna $mialo stwierdzi¢, ze regulacje prawne podejmowane przez wtadze
chinskie sa celowe i potrzebne, ale niewystarczajace, gdyz najwazniejsze obsza-
ry rownoprawnego uczestnictwa osob gtuchych, takie jak: zatrudnienie, zabez-
pieczenie socjalne, kultura, sport, autonomia sa wciaz ograniczone.

Dynamika zmian w edukacji dzieci gtuchych w Chinach widoczna jest w mo-
dyfikacji dotychczasowych sposobow komunikacji i budowaniu na ich podsta-
wie metodyki. Od momentu powstania w 1887 r. pierwszej szkoty dla gtuchych
system ksztalcenia byl skoncentrowany wylacznie na preferowaniu metody ust-
nej?. Nauczyciele nie wykorzystywali znakow jezyka migowego, poniewaz byt
zupetnie zakazany. Dzieci niestyszace w szkotach specjalnych byty zmuszane
do siedzenia na r¢kach, aby zapobiec ich uzywania. Ten okres dominacji metody
ustnej tak wspominaja doroste juz osoby niestyszace, cztonkowie spotecznosci
w Tianji:

— ,,Nienawidzilem chodzi¢ do szkoty. Bylo nudno. Mielismy powtarza¢ stowa,
ktorych znaczenia nie rozumialem. Nie rozumiatem tez, co mowi do mnie
nauczyciel, ktory chodzit po klasie, co dodatkowo uniemozliwialo odbior
mowy”’ — Wang Jian, obecnie nauczyciel w Tianjin Numer One School;

— ,,W szkole, w ktorej uczytem si¢ nie wolno bylo miga¢. Mielismy tylko na-
uczanie metoda ustna. Mialam trudnosci w zrozumieniu, wiec wciaz kombi-
nowatem, by opuszcza¢ lekcje, nie chciatem chodzi¢ do szkoty. Pani robita
grozne miny, krzyczata. Koszmar” — nauczyciel w Tianjin Numer One Scho-
ol, absolwent pierwszego Chinskiego Uniwersytetu dla Gtuchych w Tianjin;

— ,,Z powodu uczenia w szkole metoda ustna ten okres nauki byt dla mnie
bardzo bolesny. Bytem sfrustrowany, bo nie rozumiatam znaczenia nowych
pojec, co z tego, ze nauczyciel je ttumaczyt, jak robit to wytacznie poprzez
jezyk ustny. Ksztaltowane pojecia powtarzali§my mechanicznie bez recep-

2 Inicjatorem powstania pierwszej szkoty dla ghichych byt amerykanski misjonarz S.R.
Mills.
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cji. Zazdroszcze dzisiaj dzieciom niestyszacym, bo moga si¢ oficjalnie

uczy¢ znakow jezyka migowego” — Xueliang Gong, prezes Zwiazku Glu-

chych w Tianjin.

Te wypowiedzi wskazuja, ze w okresie dominacji metody ustnej byty to oso-
by osamotnione, §wiadome poczucia nieréwnosci, dyskryminacji i nieakceptu-
jace realizowanych metod nauczania.

Na przestrzeni ostatnich pigtnastu lat w Chinach zaczgto si¢ przywiazywac
wigksze znaczenie do wykorzystywania jezyka migowego w nauczaniu, wycho-
waniu 1 wspomaganiu rozwoju dziecka gluchego. W kazdej szkole specjalne;j
uczniowie glusi porozumiewaja si¢ naturalnym chinskim jezykiem migowym.
Chinski jezyk migowy ma wiele odmian. W Chinach kontynentalnych sa uzy-
wane rozne dialekty: w Szanghaju, w Hong Kongu, jeszcze inny w Tybecie,
a w Tajwanie jezyk migowy ma dwa subdialekty. Srodowisko 0sob ghuchych ma
nadzieje, ze naturalny chinski jezyk migowy (CSL) zostanie ujednolicony i sta-
nie si¢ nadrzgdnym, typowym sposobem ich porozumiewania sig¢ tak, jak ASL
(Amerykanski Jezyk Migowy) w Stanach Zjednoczonych. Do czynnikow wpty-
wajacych negatywnie na wprowadzanie j¢zyka migowego do chinskich szkot
specjalnych nalezy zaliczy¢ nadal funkcjonujace stereotypy myslowe dotyczace
statusu jezyka migowego, np. twierdzenie, ze jest to jezyk prymitywny, utrud-
niajacy opanowanie mowy ustnej i w ogole kwestionowanie, ze jezyk migowy
jest jezykiem. Toczaca si¢ debata wrdd zwolennikow naturalnego jezyka migo-
wego (CSL) i systemowego jezyka migowego (SSC) réwniez opdznia wprowa-
dzenie zmian.

Sytuacja zyciowa osob ghluchych w Chinach stala si¢ przedmiotem szczegdl-
nej troski wielu podmiotéw polityki spotecznej na Swiecie, a przede wszystkim
organizacji migdzynarodowych. Naukowcy, ktorzy realizowali projekt badaw-
czy dotyczacy edukacji gluchych w Chinach, finansowany przez UNICEF row-
niez dostrzegli wiele barier utrudniajacych podniesienie statusu osob gtuchych,
ich kultury i jezyka. Autorzy wymienili nastgpujace ograniczenia:

1) niski poziom §wiadomosci chinskiego spoleczenstwa na temat ghuchoty;

2) nieuznawanie tozsamosci, kultury i jezyka ghuchych nie tylko przez ogot spo-
teczenstwa styszacego, ale nawet przez surdopedagogow;

3) brak zaangazowania dorostych, wyksztatconych osob ghtuchych w propago-
waniu znaczenia wczesnej rehabilitacji niestyszacych;

4) stereotypy myslowe dotyczace ghuchych, np. glusi nie potrafia efektywnie
pracowa¢ w wielu zawodach, tworza hermetyczng grupe spoteczng albo sa
mniej uzdolnieni niz osoby styszace, a nawet nalezy ich identyfikowa¢ z cho-
rymi;

5) zaniedbanie takich form postgpowania terapeutyczno-wychowawczych, jak:
profilaktyka, prewencja, wczesne wspomaganie;

6) brak odpowiednio przygotowanej kadry specjalistow, ktorzy oprocz kompe-
tencji zawodowych powinni zna¢ jezyk migowy;

7) brak wykwalifikowanych ttumaczy jezyka migowego;
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8) brak zaangazowania wtadz lokalnych, ktore mogltyby finansowac szkolenia
thumaczy, koordynowac¢ poradnictwo rodzinne i dziatania profilaktyczne;

9) zaniedbanie roli rodzicow w procesie rewalidacji dzieci ghuchych, szczegdl-
nie w warunkach domowych.

Kolejnym przyktadem reformatorskich dziatan w edukacji ghuchych w Chi-
nach sa proby upowszechniania bilingualizmu. Koncepcja dwujgzycznosci jest
zwiazana z opanowaniem dwoch jezykow, w przypadku osoby ghuchej dotyczy
uzywania jezyka mowionego i jezyka migowego w rdéznych sytuacjach komuni-
kacyjnych, w ktérych si¢ znajdzie. Potrzeba znajomosci tych dwoch jezykow
wynika stad, ze jgzykiem migowym postuguje si¢ spotecznos$¢ niestyszacych,
a jezykiem mowionym ogot styszacych. Zwolennicy tej koncepcji w Chinach
przekonuja, ze dwujezycznos$¢ pozwoli osobie ghuchej lepiej zrozumie¢ tozsa-
mos$¢ i kulture kazdego cztowieka nalezacego do dwoch §wiatow. Dodatkowo
podkreslaja, ze bilingualizm u 0s6b ghuchych jest mozliwy, jezeli spoteczenstwo
przyzna status jezyka jezykowi migowemu. Idea dwujgzycznosci w Chinach
znacznie si¢ rozszerza i ma coraz wigksze poparcie wsrod spolecznosci 0sob
ghuchych. Jest ona $cisle zwiagzana z poziomem edukacji i nie tylko nie utrudnia
opanowania mowy, ale zapewnia jej harmonijny i naturalny rozwoj. Dalsze
wdrazanie bilingualizmu do praktyki edukacyjnej wymaga realnych rozwiazan
w praktyce, opracowania projektu organizacyjno-metodycznego, przygotowania
specjalistow 1 wspolnego dziatania osob ghuchych ze styszacymi, a takze zaan-
gazowania si¢ surdopedagogow oraz rodzicow. Niewatpliwie to nowe spojrzenie
na specjalne potrzeby edukacyjne dzieci gtuchych jest efektem pozytywnego
myslenia.

Pomimo prowadzonych badan wciaz otwarta sprawa pozostaje przeniesie ich
wynikéw do codziennej pragmatyki, szczegdlnie w takim kraju, jak Chinska
Republika Ludowa. Niestety wieloletnie opdznienia, ktore zaistniaty w stosun-
ku do innych krajow powoduja, ze perspektywa zycia osobistego, rodzinnego,
zawodowego i spotecznego osob ghuchych jest bardzo zaniedbana. Chinska sur-
dopedagogika powinna korzysta¢ ze wspotczesnych trendow i orientacji $wiato-
wych, a zwlaszcza europejskich. Zdaniem autorow projektu UNICEF refleksja
naukowa winna by¢ ukierunkowana na rozwiazanie nastepujacych dotychczas
zignorowanych potrzeb i probleméw zyciowych gtuchych:

— zorganizowanie wczesnej interwencji,

— uznanie j¢zyka migowego jako petnoprawnego sposobu komunikowania sig¢
0s6b ghuchych;

— zapewnienie wszelkich dostepnych sposobéw komunikowania si¢ osobom
ghuchym;

— stopniowe wprowadzanie modelu ksztalcenia dwujezycznego;

— wykorzystanie gtuchych nauczycieli jako surdopedagogows;

— wlaczenie rodzicow w edukacj¢ dzieci ghtuchych;

— akceptacje prawa osob ghluchych do wtasnej tozsamosci spoteczne;j, ich glosu
dotyczacego edukacji;
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— zwigkszenie dostepu ucznidéw niestyszacych do technologii informacyjnej;

— rozszerzanie mozliwosci ksztatcenia zawodowego osobom z zaburzeniami
shuchu;

— zapewnienie dodatkowych form pomocy uczniom gtuchym z dodatkowymi
dysfunkcjami rozwojowymi.

Idea integracji i samostanowienia ludzi gtuchych jest w tym kraju bardzo
odlegta. Proces edukacji i rehabilitacji oséb ghuchych wymaga podejscia syste-
mowego, ktory zapewnitby im optymalne warunki rozwoju, niezagrazajace ich
autonomii i dajace szanse na godne uczestnictwo w zyciu spotecznym.
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Migdzynarodowe Stowarzyszenie Pedagogiki Specjalnej (International Asso-
ciation of Special Education — IASE) z siedziba w USA to organizacja zatozona
w 1989 r. w celu niesienia wsparcia oraz poprawy jakosci zycia 0sob z niepetno-
sprawnoscia. Zrzesza specjalistow z zakresu pedagogiki specjalnej (nauczycieli,
pedagogdéw specjalnych, logopeddw, psychologow, pracownikéw opieki spolecz-
nej) oraz cztonkow rodzin osob z niepetnosprawnoscia. Celem IASE jest wspiera-
nie rozwoju zawodowego jego cztonkow, rozwdj pedagogiki specjalnej jako dys-
cypliny naukowej oraz migdzynarodowa wymiana informacji poprzez wydawanie
1 dystrybucje czasopisma Journal IASE, organizowanie konferencji i pomoc w wy-
mianie naukowej pomigdzy pedagogami specjalnymi z calego swiata.

The Journal of the International Association of Special Education jest periody-
kiem wydawanym przez Stowarzyszenie. Redaktorem naczelnym pisma jest Mor-
gan Chitiyo z Southern Illinois University Carbondale w USA, a jej zastgpcami
prof. Greg Prater z Northern Arizona University z Flagstaff w USA oraz prof. dr
hab. Malgorzata Sekutowicz z Dolno$laskiej Szkoty Wyzszej we Wroctawiu.

Zakres tematyki poruszanej w opisywanej edycji pisma dotyczy gldwnie
kwestii rozwigzan integracyjnych, uwarunkowan procesu wprowadzania edu-
kacji wtaczajacej oraz strategii postgpowania z osobami z niepelnosprawnoscia
roéznego typu w krajach Europy, Azji i Afryki.

Ocena potrzeb i zadan zglaszanych przez opiekunow oraz nauczycieli
dzieci z autyzmem w Chinach (s. 4-14)

Yi Ding, Ling-Yan Yang, Kathleen Salyers, Holly Harper, Jian-Peng Guo, Hao
Liu, Yun-Hong Feng

W artykule opisano badanie potrzeb oraz zadan stojacych przed opiekunami
i nauczycielami dzieci z autyzmem w Chinach. Badaniem objgto losowo wybra-
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na probe 108 nauczycieli 1 98 opiekunow dzieci z ASD, pochodzacych z dziesig-
ciu losowo wybranych miejskich szkot specjalnych z réznych rejonéw Chin.

Rodzice i opiekunowie odpowiadali na pytania dotyczace danych demogra-
ficznych, wyksztatcenia otrzymywanego przez ich dziecko, stopnia komunikacji
z nauczycielami oraz zrodet stresu w rodzinie. Nauczyciele byli pytani o dane
demograficzne, wynagrodzenie 1 §wiadczenia, mozliwosci doksztatcania i do-
step do szkolen zawodowych, komunikacj¢ z opiekunami dziecka oraz o zrodta
stresu w pracy.

Wigkszos¢ badanych posiada jedno dziecko i zyje w rodzinach wielopokolenio-
wych — jest to najbardziej rozpowszechniona struktura spoteczna w Chinach. Wy-
nika stad duza zaleznos$¢ od wsparcia rodziny, specyficzna dla kultur kolektywi-
stycznych. Czynniki finansowe maja duzy wplyw zarowno na sytuacje rodzin, jak
i nauczycieli; wielu badanych ma problem z zaspokojeniem podstawowych po-
trzeb zyciowych. Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci wsparcia spolecznego
opiekunowie zazwyczaj musza samodzielnie radzi¢ sobie z problemami; rowniez
nauczyciele maja ograniczone mozliwosci ksztalcenia zawodowego, brakuje im
wsparcia ze strony innych specjalistow. Autorzy podkreslaja potrzebg pomocy ro-
dzinom, w tym dostgpu do szkolen w celu zwigkszenia umiejetnosci posiadanych
zarowno przez opiekunéw, jak i nauczycieli. Jako gtéwne zrodlo stresu u bada-
nych rodzicow wymieniano pogorszenie stosunkéw rodzinnych, zas w przypadku
nauczycieli — niskie wynagrodzenie, zmniejszajace ich zaangazowanie w sferze
ksztalcenia specjalnego. Wyniki badan podkreslaja znaczenie Scistej wspotpracy
rodzic—nauczyciel, konieczno$¢ udostgpnienia przynajmniej podstawowych ustug
oraz niezb¢dnego zabezpieczenia potrzeb finansowych nauczycieli.

Odpowiedz na interwencj¢ (RTI): znaczenie dla kompetencji nauczycieli
w zakresie wezesnej edukacji specjalnej (s. 15-21)
Faite R-P. Mack, Vernon G. Smith, Holly Straight

Wspotpraca jest nieodtacznym tematem aktualnych trendéw oraz teorii wpty-
wajacych na ksztatt reformy pedagogiki specjalnej w zakresie wezesnej edukacji
specjalnej, jednakze dyskusja czesto odnosi si¢ jedynie do charakteru wspotpra-
cy, bez petnego zrozumienia mechanizmu dziatania. Zagadnieniu odpowiedzi
na interwencje (Response to Intervention — RTI) po$wigca si¢ obecnie wiele
uwagi, nie tylko z racji globalnego charakteru dotyczacego takze innych kon-
cepcji edukacyjnych, ale rowniez ze wzgledu na implikacje dotyczace systemu
badan kwalifikacji nauczycieli. W artykule przedstawiono przeglad tej tematyki
pod katem przysztych inicjatyw w zakresie ksztalcenia specjalnego we wcze-
snym dziecinstwie, poruszono takze kwestie zastosowan, korzysci i ograniczen
oraz skuteczno$ci RTI.

RTI jest stosunkowo nowym podejsciem w identyfikowaniu problemow,
zwiazanych z osiaganiem celow odnoszacych si¢ do wielu réznych obszarow
realizacji zadan. Pozwala na wczesne, dobrze ukierunkowane interwencje
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w oparciu o cechy uczniow, jeszcze przed skierowaniem ich do ksztatcenia spe-
cjalnego. Pozwala takze szybko zdiagnozowac zakres i stopien niepowodzen
oraz zapewni¢ odpowiednio ukierunkowana pomoc. Zasadniczo jest to proces
monitorowania danych, ktéry powinien by¢ stosowany w ksztatceniu ogdlnym,
korekcyjnym oraz specjalnym, tworzac dobrze zintegrowany system nauczania/
interwencji ukierunkowany na osiaganie zaktadanych celéw przez uczniéw. RTI
wydaje si¢ oferowac odpowiednia pomoc dla ucznidow majacych problemy w na-
uce, dostarczajac informacji, ktore moga by¢ wykorzystywane do tworzenia
skutecznych interwencji w nauczaniu.

Poréwnanie postrzegania jakoS$ci zZycia przez opiekunéw osob

z niepelnosprawno$cia intelektualng w Stanach Zjednoczonych i Republice
Czeskiej (s. 22-30)

Sharon A. Raver, Anne M. Michalek, Jan Michalik, Milan Valenta

W badaniu opiekundéw 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna 31 respon-
dentow ze Stanow Zjednoczonych oraz 225 z Czech wypowiedziato si¢ na temat
postrzegania jakos$ci zycia, ktorego waznym elementem jest §wiadczenie opieki.
Stwierdzono podobienstwa w obu grupach w zakresie opisywanych zyskow
1 strat, zwigzanych z obowiazkami opiekunczymi. Badanie ukazato rowniez
liczne réznice w zakresie zycia spotecznego rodzin, osobistego poczucia spoko-
ju oraz pogody ducha, optymizmu zyciowego i zdolnosci do cieszenia si¢ zy-
ciem, zdrowia, finansow, zmian w rodzinie, rodzinnych obowiazkow zwiaza-
nych z opieka oraz perspektyw zyciowych i postaw dotyczacych przysztosci.
Istotny byt takze wplyw wspierania rodzin poprzez rzadowe programy i ustugi
indywidualne (edukacyjne i socjalne) dostegpne w obydwu krajach dla rodzin
z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Opiekunowie z obydwu krajow stwierdzili, ze doswiadczenia zwiazane ze
sprawowaniem opieki wptyngty na odczuwanie pokory wobec tego, co przynosi
zycie, spowodowaty takze wzrost tolerancji dla innych; obie grupy uwazaty jed-
nak, ze wzrosta izolacja ich rodzin. Wigkszo$¢ respondentow w obu krajach
stwierdzita, ze ich poczucie altruizmu, wiary w innych oraz ich relacje z czton-
kami rodziny nie ulegly zmianie pod wplywem $wiadczenia opieki, jednakze
zaznaczali, ze odczuwaja korzysci w sferze odczu¢ osobistych.

Autorzy badania zwracaja uwage na kilka istotnych ograniczen: respondenci
ze Stanow Zjednoczonych zamieszkiwali w jednym obszarze geograficznym
i stanowili niewielka probe, w Czechach natomiast wypowiadali si¢ przedstawi-
ciele rodzin z calego kraju; ponadto wigkszo$¢ respondentow z Czech stanowity
kobiety. Podopieczni respondentow (wigkszos$¢ osob otrzymujacych opiekg mia-
ta ponizej 20 lat) byli w r6znym wieku. Zwracano takze uwage na wptyw usta-
bilizowanej sytuacji polityczno-spotecznej (Czechy staty si¢ niezaleznym pan-
stwem dopiero w roku 1993) oraz zwiazane z tym duze rdznice w mozliwosciach
otrzymywania wsparcia ze strony panstwa.
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Czy pisanie dziennika skutecznie redukuje dystres u koreansko-
amerykanskich matek dzieci z zaburzeniami rozwojowymi? (s. 31-39)
Su-Je Cho, Kwang-Sun Cho Blair

Posiadanie dziecka niepetnosprawnego stanowi stresujace, potencjalnie trau-
matyczne do$wiadczenie dla rodzicow z réoznych kregdéw kulturowych. Niele-
czone stany depresyjne opiekunoéw dzieci niepelnosprawnych powoduja szereg
konsekwencji, zarowno dla rodzicoéw jak i ich potomstwa, w znaczacym stopniu
rzutujacych na rozwoj dziecka oraz jego funkcjonowanie w przysztosci.

Jak podkreslaja autorzy artykutu, imigranci z Korei rzadko maja dostgp do
profesjonalnej pomocy, nie szukaja rowniez informacji na temat doznawanych
zaburzen psychicznych. Cechuje ich tendencja do radzenia sobie z depresja po-
przez samodyscypling, cierpliwo$¢ oraz oparcie w religii. Rzadkie korzystanie
z dostgpnego poradnictwa i psychoterapii jest zasadniczo wpisane w azjatycki
kanon wartos$ci kulturowych i przekonan, co przektada si¢ na ogélny brak zaufa-
nia do formalnych ustug. Réwniez pigtno, zwyczajowo powiazane z choroba
psychiczna, w tradycyjnych kulturach azjatyckich moze uniemozliwia¢ korzy-
stanie z porad psychologa i ustug psychoterapeutycznych.

Pisanie dziennika moze stanowi¢ skuteczng strategi¢ interwencji: spisywanie
odczu¢ emocjonalnych, stresujacych lub traumatycznych wydarzen przez kilka-
nascie minut dziennie niesie pozytywne korzysci (psychiczne i fizyczne), umoz-
liwia jednostce odzyskanie kontroli nad emocjami i utatwia refleksjg, czgsto
prowadzac do rozwiazania problemow oraz budujac umiej¢tnosci radzenia so-
bie. Tego rodzaju terapia nie wymaga uczestnictwa w sesjach terapeutycznych,
wiazacych si¢ z problemami z zakresu odmiennosci kulturowej, dojazdami, ko-
nieczno$cia znalezienia opieki dla dziecka, obecnoscia thumacza (czgsto nie-
zbegdnego w terapii konwencjonalnej) — przez co minimalizowany jest dodatko-
Wy stres zwiazany z terapia. Jednakze dotychczasowe badania oddziatywania
tej strategii daja niejednoznaczne wyniki — nie zawsze skutecznie redukowany
jest poziom niepokoju rodzicow.

W opisywanym badaniu uczestniczyto 38 koreansko-amerykanskich matek
dzieci z niepelnosprawnoscia, ktore przebadano za pomoca narzedzi CES-D
i IES-R, tworzac grupe badana i kontrolna, po uptywie czterech tygodni powta-
rzajac badanie. Wyniki pokazaty, ze okoto potowa uczestnikow nadal doswiad-
czala klinicznych objawow depresyjnych oraz ze pisanie dziennika nie zawsze
w istotny sposob zmniejszato poziomu dystresu u matek. Jako przyczyny takie-
go stanu autorzy wymieniaja brak czasu, dodatkowa presj¢ zwiazana z obowiaz-
kiem pisania dziennika, konieczno$¢ otwarcia si¢ przed osobami trzecimi oraz
problemy z przekazywaniem mys$li w formie krotkich esejow (wigkszos¢ dzien-
nikéw zawierata jedynie krotkie opisy). Sugerowanym przez autoréw rozwiaza-
niem na przyszto$¢ jest prowadzenie przez osoby badane dziennikéw w formie
zapiséw audiofonicznych.
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Pomyslna wspélpraca: cztery podstawowe cechy skutecznych pedagogow
specjalnych (s. 40—47)
Stuart T. Eccleston

Sukces integracji jest bezposrednio zwiazany z pomyslng wspotpraca pomig-
dzy pedagogami specjalnymi oraz nauczycielami szkot ogélnodostepnych. Rola
pedagoga specjalnego ulegta zmianie od czasu, gdy ucznidéw z réznymi rodzaja-
mi niepelnosprawnosci zaczgto umieszcza¢ w ogolnodostepnych klasach. Rola
ta wymaga obecnie opanowania umiejetnosci skutecznej wspotpracy z innymi
w zakresie koordynacji planowania oraz realizacji zadan, celem osiagania jak
najlepszych rezultatow ksztalcenia w srodowisku integracyjnym.

W artykule wymieniono cztery zasadnicze cechy, jakie musza rozwija¢ peda-
godzy specjalni, by méc skutecznie wspotpracowaé z innymi: sktonnosé do auto-
refleksji (myslenia krytycznego), szeroka wiedzg teoretyczna i praktyczna (w tym
znajomos¢ najnowszych zagadnien i trendow w szkolnictwie specjalnym oraz re-
alizowanej polityki integracyjnej), zdolnos¢ do wspotczucia (w opiece nad ucznia-
mi) oraz zdolno$ci przywodcze (realizowane w celu jak najlepszej wspoltpracy).
Wszystkie cechy opisano w odniesieniu do kompetencji pedagogoéw specjalnych,
pozwalajac na autoidentyfikacje silnych i stabych stron oraz obszaréw konieczne-
go poszerzenia posiadanych umiejetnosci. Zdaniem autora taki proces autoewalu-
acji (z wykorzystaniem zalaczonej ankiety) powinien odbywac si¢ przynajmniej
raz w roku i by¢ dostepny w portfolio pedagoga, celem poznania przez przetozo-
nych oraz umozliwienia wspierania pedagoga w rozwijaniu kompetencji.

Wzmocnienie ksztalcenia integracyjnego w szkolach srednich w Brunei (s.
48-55)
Kenneth Walden Fitzgerald

Suttanat Brunei jest malym krajem liczacym ok. 380 tysigcy mieszkancoéw
(w tym 100 tysigcy uczniéw i studentéw), potozonym na wyspie Borneo w Azji
Potudniowo-Wschodniej; graniczy z Malezja.

Edukacja wlaczajaca w Brunei napotyka na wiele barier — cele integracji po-
zostaja niejasne, za$ nauczyciele szukaja odpowiednich sposobéw wzmocnienia
integracji w szkotach, stajac w obliczu trudnych wyborow i wyzwan dotycza-
cych specjalnych potrzeb edukacyjnych (SEN). Wszystkie dzieci w Brunei do
12. roku zycia maja prawo bezplatnej nauki w szkotach panstwowych (w tym
nauka przez pierwszych dziewig¢ lat jest obowiazkowa). Od marca 2005 r. Bru-
nei, jako cztonek UNESCO jest zobowiazany do zapewnienia ,,Edukacji dla
wszystkich” oraz wprowadzania zasad integracji zgodnie z migdzynarodowymi
standardami.

Dziatania zmierzajace do szerokiej integracji Ministerstwo Edukacji Brunei
podjeto pod koniec lat dziewig¢dziesiatych ubiegtego stulecia. W artykule autor
analizuje aktualny stan integracji w szkotach calego kraju: zwraca uwageg na
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procedury, praktyki oraz procesy, ktore bezposrednio Iub posrednio utrudniaja
realizacje nadrzednych celow, wskazywanych przez instytucje krajowe i mig-
dzynarodowe. Rozwiazanie tych problemow autor widzi w zastosowaniu najlep-
szych praktyk opisywanych w literaturze przedmiotu, obejmujacych wigkszy
nacisk na: likwidacj¢ barier organizacyjnych edukacji wtaczajacej; zwickszenie
srodkow na propagowanie integracji wsrod spolecznosci; wykorzystanie plano-
wania uniwersalnego przy opracowywaniu zasad nauki i praktyki; odpowiednie
wyksztatcenie nauczycieli, wspolne strategie nauczania oraz staty dialog. Suge-
ruje takze wprowadzenie modyfikacji do istniejacego programu przygotowania
do zawodu nauczyciela, a takze powotanie koordynatoréw specjalnych potrzeb
edukacyjnych we wszystkich szkotach $rednich.

Ograniczenia i mozliwosci ksztalcenia integracyjnego w Pakistanie
w ocenie nauczycieli (s. 56—63)
Muhammad Uzair ul Hassan, Iram Parveen, Riffat-un-Nisa

Dekada Osob Niepetnosprawnych (1983—-1992) miata znaczacy wptyw na po-
ziom $wiadomos$ci spotecznej w kwestii niepelnosprawnosci w Pakistanie;
w tym okresie poczyniono znaczne postepy w dziedzinie ksztalcenia specjalne-
go, przygotowania zawodowego nauczycieli edukacji specjalnej oraz poszerze-
nia zakresu ustug $wiadczonych na rzecz dzieci niepetnosprawnych. W Pakista-
nie dzieci te zazwyczaj ucza si¢ w szkotach specjalnych (wyjatkiem jest system
edukacji religijnej Deeni Madaris). W 1986 r. rzad Pakistanu zapowiedziat reali-
zacj¢ polityki ksztatcenia zintegrowanego; obecnie istnieja dwie instytucje —
Ministerstwo Edukacji oraz oddzielne ministerstwo powotane w celu realizacji
zadan edukacyjnych wobec dzieci ze specjalnymi potrzebami, brakuje jednak
koordynacji pomigdzy ministerstwami w celu promowania edukacji wlaczajace;j
w szkotach ogdélnodostgpnych.

Artykul opisuje badanie opinii 54 nauczycieli na temat klas integracyjnych
w Pakistanie: poglady na temat nauczania w klasach integracyjnych, gotowos¢
na przyjecie dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, kompetencje na-
uczycieli, dostrzegane bariery oraz sugerowane strategie poprawy sytuacji.

Badanie nie tylko wykazato gotowo$¢ nauczycieli do prowadzenia zajg¢ dydak-
tycznych wylacznie z uczniami z niewielkimi dysfunkcjami, ale takze liczne oba-
wy o: ilo$¢ czasu na realizacje¢ dodatkowych zadan w klasach integracyjnych, nie-
zbedne srodki i mozliwosci wsparcia ze strony szkét. Edukacja wlaczajaca wydaje
si¢ by¢ utopia, gdyz realizacja polityki integracji w i tak juz mocno przepetnionych
klasach edukacji ogélnodostepnej tylko zwigkszy stres nauczycieli. Brak mozli-
wosci uzyskania wsparcia (ze strony administratorow szkot i spolecznosci) oraz
brak odpowiednich programow ksztatcenia nauczycieli w istotny sposob zmniej-
szaja szanse integracji. Jednak, jak zastrzegaja autorzy, badanie nie jest reprezen-
tatywne dla postrzegania mozliwosci ksztalcenia ogdlnego przez wszystkich na-
uczycieli, ze szkot publicznych 1 prywatnych z catego Pakistanu.



Przeglad czasopism 167

Zarzadzanie klasa a zachowania ucznidéw z niepelnosprawnoscia w klasach
integracyjnych w Turcji (s. 64-74)
Bulbin Sucuoglu, Selma Akalin, Elif Sazak-Pinar

W Turcji edukacja wiaczajaca zostata ujgta w zapisach legislacyjnych juz
w 1983 1. 1 od tego czasu jest stale rozwijana, jednakze mozna kwestionowaé
skuteczno$¢ tych dziatan w $wietle problemow, na jakie napotykaja dzieci, ich
rodzice, a zwlaszcza nauczyciele od 1990 r. Badania opinii wsrod nauczycieli,
rodzicow i dyrektorow szkot podstawowych wskazuja, ze nauczyciele maja pro-
blemy z nauczaniem integracyjnym, zwlaszcza z planowaniem i zakresem do-
stosowywania ksztatcenia w zalezno$ci od potrzeb uczniéw oraz z uzyskiwa-
niem niezbednych informacji na temat sposobu nauczania. Wedtug nauczycieli
dzieci dysponujace ograniczonymi umiejgtnosciami w sposob negatywny wpty-
waja na srodowisko klasowe, na czym cierpi reszta uczniow; dochodza do tego
zachowania problemowe u dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng — nauczy-
ciele nie wiedza, jak sobie z nimi radzi¢, zazwyczaj probujac kontrolowaé je
przy uzyciu takich metod jak ostrzezenia i kary. Wigkszo$¢ nauczycieli uwaza,
ze zachowania problemowe sa zwiazane wyltacznie z cechami dzieci, nie zaleza
od specyfiki srodowiska szkolnego oraz sposobu i metod nauczania.

Artykut opisuje badanie z udziatem 44 nauczycieli klas podstawowych (1-5)
z co najmniej jednym uczniem z niepetnosprawnoscia; nauczyciele ci brali juz
udzial w innym projekcie, skoncentrowanym na okresleniu skali trudnosci napo-
tykanych przez nauczycieli ksztalcenia ogdlnego w klasach integracyjnych.

Analiza wynikow wykazata, ze nauczyciele nie chca mie¢ uczniow z niepet-
nosprawnoscia w swoich klasach, nie tylko ze wzgledu na liczbe i rodzaje zacho-
wan problemowych, ale takze z powodu ograniczen ich wlasnej wiedzy oraz
braku doswiadczenia w zakresie radzenia sobie z tego rodzaju problemami. Po-
mimo jasno okreslonych zasad zachowania, wigkszo$¢ nauczycieli nie wyjasnia
ich uczniom, podobnie jak konsekwencji nieprzestrzegania tych zasad; zamiast
tego, nauczyciele czesto ignoruja niewlasciwe zachowania. Zaden z nauczycieli
nie modyfikowatl treSci nauczania w zaleznosci od potrzeb uczniow niepetno-
sprawnych; tylko niewielu z nich po$wigcato kilka minut na ich nauczanie w ra-
mach zaje¢ lekcyjnych. Pomimo licznych ograniczen w generalizowaniu wnio-
skow, wyniki badania potwierdzaja opisywany w literaturze przedmiotu
szczegoblny styl zarzadzania klasa przez nauczycieli, wpisany w turecki kontekst
kulturowy.

Ocena ryzyka oraz potrzeb dzieci i mlodziezy z zaburzeniami zachowania
w zakladach poprawczych w Chorwacji (s. 75—85)
Gabrijela Ratkajec, Ivana Jedud

Artykut opisuje badanie oceny ryzyka oraz potrzeb w zakresie interwencji
u dzieci i mlodziezy z zaburzeniami zachowania, przebywajacych w placow-
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kach opiekunczo-wychowawczych w Chorwacji. Grupa badawcza sktadata si¢
z 418 dzieci 1 mlodziezy ze wszystkich 14 chorwackich instytucji tego typu (za-
ktadow poprawczych, osrodkéw terapeutyczno-wychowawczych, domow dziec-
ka oraz wspdlnot mieszkaniowych); sredni wiek badanych wynosit 17 lat z wy-
razna przewaga pici meskiej (83%); zgodnie z chorwacka ustawa o sadach dla
nieletnich dzieckiem jest kazda osoba do 21. roku zycia. W badaniu wykorzysta-
no narzedzie YLS/CMI (Youth Level of Service/Case Management Inventory).

Analiza wynikow wykazata, ze specjalisci w chorwackich placéwkach reso-
cjalizacyjnych sa bardziej ukierunkowani na oceng ryzyka zachowan negatyw-
nych niz na wyszukiwanie mocnych stron dzieci/mtodziezy. Wyniki nie wyka-
zaly szczeg6lnych obszarow ryzyka, mogacych stanowi¢ podstawg do
réznicowania stopnia interwencji; wykazaly natomiast potrzebg stworzenia
zroznicowanych programéw, ktore mogltyby w lepszy niz dotychczas sposob za-
spokaja¢ potrzeby wychowankow.

Opisywane studium stanowito cz¢$¢ szerszego badania (Dostosowanie inter-
wencji do potrzeb dzieci zagrozonych: Tworzenie modelu), finansowanego przez
Ministerstwo Nauki, Edukacji i Sportu Republiki Chorwacji i realizowanego od
2006 r. przez Uniwersytet w Zagrzebiu. Glownym celem badan jest stworzenie
modelu interwencji dla dzieci i mtodziezy z zaburzeniami zachowania (lub za-
grozonych ryzykiem rozwoju zaburzen zachowania) w ramach systemu opieki
spotecznej, opartego na naukowej ocenie ryzyka zachowan negatywnych oraz
potrzeb uzytkownikow.

Analiza Programu Pomocy i Poradnictwa Szkole Sredniej dla
Niewidomych w Thika w Kenii (s. 86-91)
Mary Wangari [rungu, Franciscah Irangi Wamocho

Celem opisywanego w artykule badania byta analiza Programu Pomocy i Po-
radnictwa w Szkole Sredniej dla Niewidomych w Thika (Thika High School for
the Blind), jedynej w Kenii szkoty $redniej dla uczniow z wadami wzroku. Ana-
lizie poddano zaréwno istniejace wytyczne oraz sam program poradnictwa
(psychologicznego 1 zawodowego) dla ucznidw, jak i stopien przygotowania do-
radcow do pomocy miodziezy z wadami wzroku. W badaniu wzigto udziat 16
ucznidw, 4 nauczycieli oraz 2 przedstawicieli administracji.

W okresie adolescencji mtodziez z wadami wzroku doswiadcza zazwyczaj
powaznego kryzysu tozsamosci, gtéwnie z powodu poczucia odrzucenia oraz
negatywnych postaw otoczenia spotecznego. Badanie wykazato, ze wigkszo$¢
uczniow Thika High School stangta w obliczu zbyt trudnych zadan, zwiazanych
z odkrywaniem wlasnej tozsamosci i plciowosci, poznawaniem rol spotecznych,
ocena wilasnej niezaleznosci, nauka radzenia sobie oraz poszukiwaniem celéw
zyciowych.

Wyniki badania wykazaty liczne niedociagnigcia organizacyjne (w tym zbyt
mata ilo§¢ osob doradzajacych, brak odpowiednio przygotowanych pomieszczen
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stuzacych celom Programu oraz brak odpowiedniego przeszkolenia nauczycieli-
doradcow, przez co nie spelniali oni kryteriow zapewniajacych skutecznosé
dzialan pomocowych). Istotnym problemem byt brak prywatnosci i poufnosci
przy udzielaniu porad, stad wigkszo$¢ uczniow wskazywata na wstyd oraz po-
czucie zagrozenia, co przektadato si¢ na rezygnacj¢ z dobrowolnego korzystania
z ustug poradnictwa. Autorzy artykutu wskazuja na konieczno$¢ poprawy
$wiadczenia ustug poradnictwa w Thika High School poprzez prowadzenie kur-
sOw, warsztatow oraz seminariow dla osob doradzajacych, przedstawiaja takze
zalecenia dla Ministerstwa Edukacji oraz innych szkot.

Program nauczania i rozwoju dzieci autystycznych (LPDAC): wyniki
leczenia w ocenie rodzicow (s. 92—100)
Myung-sook Koh, Sunwoo Shin, Moon-Hwan Yeo

Program nauczania i rozwoju dzieci autystycznych (LPDAC — The Learning
Program for the Development of Autistic Children) zostal opracowany przez
trzeciego z autorow artykutu na podstawie 20 lat badan klinicznych w leczeniu
zaburzen poznawczych u dzieci z autyzmem (autism spectrum disorders — ASD).
Oparty na kompleksowym podejsciu do rozwoju funkcji poznawczych, jest jed-
nym z najbardziej skutecznych programoéow stosowanych w terapii autyzmu
w Korei Potudniowej; nie zostat jednak wdrozony w krajach anglojezycznych.

Artykut opisuje badanie skuteczno$ci Programu w ocenie rodzicow, zawiera
takze krotki jego opis. W badaniu uczestniczyto 206 rodzicéw dzieci, ktore ko-
rzystaly z LPDAC w siedmiu o$rodkach klinicznych (84% og6tu korzystajacych
w grudniu 2007 r.). Dzieci zostaly zdiagnozowane przez lekarzy, wystepowanie
autyzmu potwierdzity takze badania w klinikach LPDAC; zdecydowana wigk-
szo$¢ dzieci (86%) byta plci meskiej.

Wyniki badania wykazaty szerokie wsparcie ze strony rodzicow dla dziatan
Programu; nalezy zaznaczy¢, ze wigkszos¢ dzieci uczgszczata do klas w szko-
tach ogdlnodostepnych i poza Programem nie korzystata z indywidualnej pomo-
cy. Wickszos¢ rodzicow opisywata szybkie i znaczace postepy w zakresie zna-
jomosci jezyka, umiejgtnosci poznawczych oraz socjalizacji; nalezy podkreslic,
ze w momencie badania az 45% dzieci korzystato z Programu krécej niz rok.
Autorzy zastrzegaja jednak wystgpowanie ograniczen przeprowadzonego bada-
nia (oparcie wytacznie na danych zglaszanych dobrowolnie przez rodzicéw, roz-
nice w czasie korzystania z Programu przez poszczegdlnych jego uczestnikow
oraz brak mozliwosci doktadnej analizy danych z uwagi na barier¢ jezykowa).
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SEOWNIK TERMINOLOGICZNY

Osoby gluchoniewidome — osoby z niepetno-
sprawnos$cia sprz¢zong obejmujaca jednoczesna
dysfunkcj¢ zmystu stuchu i wzroku. Nie tworza
jednolitej grupy. Ze wzgledu na stopien dysfunk-
cji zmystow wyrdznia si¢ osoby catkowicie ghu-
choniewidome, ghluche i stabowidzace, stabosty-
szace i niewidome, stabostyszace i stabowidzace.
Podstawowym kanalem komunikacyjnym tych
0sob jest dotyk. Okres zycia, w ktérym wystapita
gluchoslepota decyduje w znacznym stopniu
o poziomie kompetencji jezykowych i komunika-
cyjnych tych oséb, o rozwoju myslenia i wyobra-
zeniach §wiata a ostatecznie o mozliwosciach po-
rozumiewania sig.

Edyta Nieduziak

Rzezba — jedna z glownych dziedzina tworczosci
plastycznej, ktorej dziela maja ksztatt trojwymiaro-
wych kompozycji. Wykorzystuje materiaty kamie-
niarskie, drewno oraz gling. Ta ostatnia najczesciej
jest wykorzystywana w rehabilitacji 0sob niepetno-
sprawnych oraz w arteterapii. Jest podstawowym
materialem w rzezbie 0sob gluchoniewidomych.
Edyta Nieduziak

Tworczos¢ oséb niepelnosprawnych — rodzaj
tworczosdci, ktorej autorami sa osoby niepelno-
sprawne. Moze przejawiac si¢ we wszystkich do-
menach tworczosci, najczgsciej jednak kojarzona
jest z tworczosciq plastyczna. Najczgsciej mowi sig
o tym rodzaju tworczosci, gdy niepelnosprawnosc
autora wptywa na proces tworczy i jego efekty,
ktore nabieraja specyficznych cech uwarunkowa-
nych wiasnie istniejacymi dysfunkcjami.

Edyta Nieduziak

Rehabilitacja przez twérczos¢ — rodzaj postgpo-
wania terapeutycznego, o charakterze zaplanowa-
nym, ktorego celem jest odbudowa zaburzonych
sprawnosci fizycznych i umystowych jak tez od-
krycie przez osobg niepetnosprawna innych (no-
wych, poza utraconymi) mozliwosci edukacyjnych,
w zakresie zdrowia, funkcjonowania w spoteczen-
stwie, pracy zawodowej, wykorzystujaca wartos$¢
dziatan tworczych rozumianych najczgsciej jako
przejaw tworczosci subiektywnej i egalitarnej. Po-
stgpowanie to nie wyklucza powstania w jego trak-
cie dziet wybitnych jednakze bardziej nastawione
jest na sam proces tworzenia niz jego efekt. Istotne
sa natomiast skutki spoteczne — dzigki uprawianiu
tworczosci osoba niepetnosprawna (na nowo) przy-
stosowuje si¢ do zycia w spoleczenstwie.

Edyta Nieduziak

DICTIONARY OF TERMS

Deafblind people — individuals with multiple dis-
abilities that include both vision and hearing dis-
orders at the same time. They do not make a ho-
mogeneous group. In terms of disability severity,
the following groups are distinguished: totally
deafblind people, deaf and partially sighted peo-
ple, hard of hearing and blind people, and hard of
hearing and partially sighted people. Touch is the
basic communication mode for these people. The
period of life when deafblindness occurred deter-
mines to a large extent the level of language and
communication competence in these people, the
development of their thinking and ideas about the
world, and finally their abilities to communicate.
Edyta Nieduziak

Sculpture — one of the main fields of the fine arts
with three-dimensional works. They are made of
stone, wood and clay. Clay is used most often in
rehabilitation of people with disabilities and in art
therapy. It is the basic material in sculpture made
by deafblind people.

Edyta Nieduziak

Artwork by people with disabilities — artwork
made by people with disabilities. It may manifest
in all domains of art; however, it is most often as-
sociated with the fine arts. This type of artwork is
referred to when an author’s disability influences
the creative process and its effects which gain spe-
cific features determined by this disability.

Edyta Nieduziak

Rehabilitation through artwork — type of
planned treatment that aims to rebuild impaired
physical and mental abilities, as well as to help
a disabled person discover other (new) educa-
tional possibilities in the area of health, life in
society, and career; it uses the value of artistic
actions understood most often as the expression
of subjective and egalitarian artwork. This treat-
ment does not exclude the creation of outstand-
ing works in the course of such rehabilitation,
but it is geared towards the process of creation
itself rather than its effects. However, social ef-
fects are important — thanks to his/her artistic
work, a disabled person is adapting anew to liv-
ing in society.

Edyta Nieduziak



Arteterapia — oznacza rodzaj postgpowania tera-
peutycznego wykorzystujacego mozliwosci eks-
presji i tworczosci w ramach réznych dziedzin
sztuki (tzw. rozumienie szerokie), a zwlaszcza
sztuk wizualnych (tzw. rozumienie waskie). Jej
podstawowa funkcja jest poprawa jakosci zycia
0sO6b poddawanych terapii (chorych, niepetno-
sprawnych ale takze zdrowych pracujacych nad
samorozwojem) i pomoc w radzeniu sobie przez
nich z zyciowymi trudno$ciami. Arteterapia stu-
zy takze jako sposob komunikacji, daje mozli-
wo$¢ wypowiadania si¢ za pomocg sztuki.

Edyta Nieduziak

Resocjalizacja — intencjonalne, bezposrednie
lub posrednie oddzialywania psychologiczno-
pedagogiczne, a nawet socjotechniczne, ktorych
celem jest doprowadzenie do pozytywnej zmia-
ny osoby zdemoralizowanej i/lub nieprzystoso-
wanej spotecznie- tak zeby zaczgta prawidlowo
petni¢ role spoleczne oraz zy¢ uczciwie i pro-
spotecznie. Wedtug L. Pytki resocjalizacja petni
trzy zasadnicze funkcje: 1) opiekuncza, 2) wy-
chowawczo-dydaktyczna, 3) terapeutyczna.
(L. Pytka, 2008, Pedagogika resocjalizacyjna.
Wybrane zagadnienia teoretyczne, diagnostycz-
ne i metodyczne. Warszawa: Wydawnictwo APS,
s. 9—17, 197-199).

Kamil Marek Konopka

Reintegracja spoleczna — proces doprowadzania
osoby, ktora z roznych powodow nie uczestniczy
prawidtowo w zyciu spotecznym — do wilaczenia
si¢ w pozytywne funkcjonowanie w wolnym i de-
mokratycznym spoteczenstwie. W zakres reinte-
gracji spofecznej wchodzi wiele form pomocy
i oddziatywan, w tym m.in. resocjalizacja (L. Pyt-
ka, 2006, hasto: Resocjalizacja. W: Encyklopedia
pedagogiczna XXI wieku, tV, red. nauk. T. Pilch.
Warszawa: Wydawnictwo Akademickie ZAK,,
Zak”, s. 268).

Kamil Marek Konopka

Metodyka resocjalizacji — jedna z trzech (obok
aksjologiczno-teleologicznej i teoretycznej) warstw
pedagogiki resocjalizacyjnej. Najbardziej prak-
tyczny element pedagogiki resocjalizacyjnej. Daje
praktykom zalecenia jak nalezy prowadzi¢ resocja-
lizacj¢ w praktyce. Korzysta z ustalen naukowych
wielu nauk spotecznych i humanistycznych, m.in.
pedagogiki, psychologii, kryminologii, socjologii,
prakseologii, a nawet z socjotechniki. (L. Pytka,
2008, Pedagogika resocjalizacyjna. Wybrane za-
gadnienia teoretyczne, diagnostyczne i metodycz-

Art therapy — refers to a therapeutic treatment
that uses the potential of expression and artistic
work within various fields of art (a broad sense),
and visual arts in particular (a narrow sense). Its
essential function is to improve the quality of life
of people under treatment (those who suffer from
diseases or disabilities but also those who are
healthy and working on self-development), and to
help them to cope with various problems in life.
Art therapy is also used as a means of communi-
cation, it makes it possible to express oneself with
the use of art.

Edyta Nieduziak

Social rehabilitation — intentional, direct or indi-
rect actions from the area of psychology and peda-
gogy, and even social engineering, that aim to
bring about a positive change in a depraved and/or
socially maladjusted person so that he/she starts
to fulfill his/her social roles normally, and live in
an honest and prosocial way. According to L. Py-
tka, social rehabilitation has three basic functions:
1) a protective function, 2) a didactic and educa-
tional function, and 3) a therapeutic function.
(L. Pytka, 2008, Pedagogika resocjalizacyjna.
Wybrane zagadnienia teoretyczne, diagnostyczne
i metodyczne. Warszawa: Wydawnictwo APS,
p. 9-17, 197-199).

Kamil Marek Konopka

Social re-integration — process that leads a person
who, for various reasons, does not participate nor-
mally in social life to be included in positive func-
tioning in a free and democratic society. Social re-
integration includes a lot of various forms of support
and actions, social rehabilitation among others
(L. Pytka, 2006, Entry: Resocjalizacja [Social reha-
bilitation]. In: Encyklopedia pedagogiczna XXI
wieku [Education Encyclopedia of the 21 Century],
Vol.5, Ed. T. Pilch. Warszawa: Wydawnictwo Aka-
demickie ZAK ,,Zak”, p. 268).

Kamil Marek Konopka

Methodology of social rehabilitation — one of the
three layers of social rehabilitation pedagogy (to-
gether with the axiological and teleological layer
and the theoretical layer). The most practical ele-
ment of social rehabilitation pedagogy. It provides
practicing educationalists with recommendations
on how to provide social rehabilitation services in
practice. It uses scientific findings of many social
and liberal sciences including pedagogy, psycholo-
gy, criminology, sociology, praxeology, and even
social engineering. (L. Pytka, 2008, Pedagogika



ne, Warszawa: Warszawa: Wydawnictwo APS,
s. 10-12).
Kamil Marek Konopka

Techniki psychologiczne — oparte na naukowych
ustaleniach psychologii, socjotechniki i innych
stosowanych nauk spotecznych metody wywiera-
nia pozytywnego wptywu na ludzi. Ich celem jest
sktonienie osoby, ktora pod jakim$§ wzgledem
i z réznych powodow niewtasciwie funkcjonuje
w spoteczenstwie — do przezwycigzenia tych pro-
blemow oraz efektywnego i prawidlowego petnie-
nia rol spotecznych.

Kamil Marek Konopka

Wywiera¢ wplyw — bezposrednio lub posrednio,
$wiadomie lub mniej $wiadomie, a takze pozy-
tywnie lub negatywnie oddziatywaé wychowaw-
czo, psychologicznie, kulturowo i spotecznie na
dana osobg lub osoby. W efekcie tego w wigkszym
lub mniejszym stopniu modyfikuje sig jej (ich) za-
chowania, przekonania i postawy.

Kamil Marek Konopka

Oddzialywanie — forma wywierania wptywu na
ludzi, ktorej celem jest doprowadzenie do wigk-
szej lub mniejszej zmiany ich postaw, przekonan
oraz zachowan. Aby oddziatlywanie bylo bardziej
efektywne powinno by¢ oparte na naukowych
ustaleniach psychologii, socjotechniki i innych
stosowanych nauk spoteczno-humanistycznych.
Kamil Marek Konopka

Zmieniaé¢ kogo$ — poprzez rozne formy wywiera-
nia wplywu modyfikowaé postawy, poglady,
przekonania oraz zachowania danej osoby. Mozna
kogos$ zmienia¢ pozytywnie lub negatywnie. Ce-
lem oddziatywan wychowawczo-resocjalizacyj-
nych jest pozytywne zmienianie podopiecznych.
Kamil Marek Konopka

Zachowania przystosowawcze stanowia zbior
poznawczych, spotecznych i praktycznych umie-
jetnosciach, nabytych w toku nauczania i wyko-
rzystywanych w codziennym zyciu (R.L. Scha-
lock i in. 2010, s. 43).

Barbara Marcinkowska

Niepelnosprawnos¢ intelektualna jest to stan cha-
rakteryzujacy sig istotnym ograniczeniem zaréwno
w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i w zachowa-
niu przystosowawczym, wyrazajacym Si¢ W po-

resocjalizacyjna. Wybrane zagadnienia teoretyc-
zne, diagnostyczne i metodyczne, Warszawa:
Warszawa: Wydawnictwo APS, p. 10—-12).

Kamil Marek Konopka

Psychological techniques — methods used to ex-
ert positive influence on people that are based on
scientific findings of psychology, social engineer-
ing and other applied social sciences. They are to
make a person who does not function normally in
society in some way and for different reasons
overcome these problems and fulfill social roles
effectively.

Kamil Marek Konopka

To exert influence — to affect a given individual
or individuals directly or indirectly, intentionally
or less intentionally, and positively or negatively;
to affect a given individual or individuals in an
educational, psychological, cultural and social
way. As aresult, the individual’s (individuals’) be-
haviors, beliefs and attitudes are changed to
a smaller or larger extent.

Kamil Marek Konopka

Influence — form of exerting influence on people
that aims to change their attitudes, beliefs and be-
haviors to a smaller or larger extent. To be more
effective, influence has to be based on scientific
findings of psychology, social engineering and
other applied social and liberal sciences.

Kamil Marek Konopka

To change somebody — to modify a given person’s
attitudes, views, beliefs and behaviors, using differ-
ent forms of influence. A person can be changed in
a positive or negative way. The aim of the therapeutic
treatment in the area of education and social reha-
bilitation is to change charges in a positive way.
Kamil Marek Konopka

Adaptation behaviors are a set of cognitive, social
and practical skills acquired in the process of in-
struction and used in everyday life (R.L. Schalock
et al. 2010, p. 43).

Barbara Marcinkowska

Intellectual disability is a condition that is
characterized by a significant limitation both in
intellectual functioning and in adaptation be-
havior which is expressed in cognitive, social



znawczych, spolecznych i praktycznych umiejgtno-
Sciach adaptacyjnych. Niepetnosprawnos$¢ ujawnia
sig przed wiekiem 18 (R.L. Schalock i in. 2010, s. 1).

Barbara Marcinkowska

Komunikacja — proces polegajacy na wymianie
przekazow zarowno werbalnych jak i niewerbal-
nych w ujgciu kontekstéw spotecznych. Celem
wymiany komunikatéw jest nie tylko wyrazanie
potrzeb, emocji, postaw, ale takze nawigzywanie
trwalych relacji spotecznych.

Barbara Marcinkowska

Kompetencja komunikacyjna — wykorzystanie
werbalnego i/lub niewerbalnego zachowania do
osiagnigcia preferowanych celow w sposob, ktory
jest stosowny do kontekstu (S.P. Morreale, B.H.
Spitzberg, J.K. Barge 2007, s. 87).

Barbara Marcinkowska

Kompetencje komunikacyjne osob z glgbsza
niepelnosprawnoscia intelektualng mozna wyra-
zi¢ w aspekceie skutecznosci i stosownosci zacho-
wan w kontekstach spotecznych. Kompetencje
komunikacyjne stanowia wyraz adaptacji spo-
lecznej zaro6wno osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, jak tez innych uczestnikow procesu
komunikacji spoteczne;.

Barbara Marcinkowska

and practical adaptation skills. Disability mani-
fests before 18 years of age (R.L. Schalock et al.
2010, p. 1).

Barbara Marcinkowska

Communication — process that consists in ex-
changing both verbal and nonverbal messages
from the perspective of social contexts. The ex-
change of messages aims not only to express one’s
needs, emotions and attitudes, but also to estab-
lish lasting social relationships.

Barbara Marcinkowska

Communication competence — using verbal and
nonverbal behavior to achieve one’s preferred
goals in a way that is appropriate to the context
(S.P. Morreale, B.H. Spitzberg, J.K. Barge 2007,
p- 87).

Barbara Marcinkowska

Communication competence of people with pro-
found intellectual disabilities can be expressed
from the perspective of effectiveness and appro-
priateness of behaviors in social contexts. Com-
munication competence reflects the social adapta-
tion of both a person with intellectual disability
and other participants of the social communica-
tion process.

Barbara Marcinkowska



